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RESuUMO

Silva, Carmem Lucia. A experiéncia das familias com pessoas com necessidades especiais
em processo de envelhecimento: uma nova dimensdo da desprotecdo social. Beatriz Augusto
Paiva - Santa Catarina, 2004, 142f il. Dissertacdo (Mestrado) - Universidade Federal de Santa
Catarina. Programa de P6s-Graduagdo em Servigo Social.

A experiéncia das familias com pessoas com necessidades especiais em processo de
envelhecimento e sua caracterizacdo historica singular, mediatizada pelas medidas de
protecdo social publica e pelo cuidado familiar, compdem o feixe tematico central desta
dissertacdo. A intencdo de desvendar esse universo familiar estd diretamente vinculada a
hipdtese de pesquisa de que o sistema de protecdo social direcionado a essas familias nao
atende satisfatoriamente aquela problematica social, que apresenta como especificidade a
questdo da deficiéncia. Nesse sentido, foi necessario escutar, das familias, o relato de seu
cotidiano de lutas travadas diuturnamente, as quais configuram suas maltiplas estratégias de
vida, contextualizadas e caracterizadas como situacdes especiais, diferenciadas das demais, ou
seja, configuram a existéncia singular da pessoa com necessidades especiais, em processo de
envelhecimento. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, em que a metodologia adotada permitiu
0 conhecimento desse universo familiar que, conjuntamente com o referencial teorico,
proporcionou a articulacdo dos discursos das familias. O universo da pesquisa foi de nove
familias, das quais os membros que apresentam necessidades especiais recebem atendimento
educacional na Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial, especificamente no Centro de
Educacgdo e Trabalho. Atrelado as entrevistas realizadas junto as familias, foi realizada uma
pesquisa bibliogréfica, objetivando obter subsidios para compreensdo dessa dimensao
familiar, bem como do sistema de protecéo social brasileiro. Posto isso, o trabalho em tela foi
balizado em trés eixos fundamentais, que corporificaram as questfes pertinentes ao tema
supracitado. O primeiro eixo refere-se as pessoas com necessidades especiais e suas familias
diante do sistema de protecdo social, na tentativa de vislumbrar que lugar esse segmento
especial ocupa ali. Para isso foi necessario percorrermos a trajetoria historica da deficiéncia e
a contemplagdo desse grupo especial no sistema de protecdo social. Também coube
compreender os meandros deste sistema no Brasil e a forma como foi sendo materializado, e,
ainda, identificar de que maneira as familias vém sendo contempladas nas politicas publicas a
fim de terem garantidos 0s suportes necessarios para assegurar aos seus membros condicoes
bésicas de vida. O segundo eixo traz especificamente a problematica das familias pesquisadas,
sendo que compBem este estudo a apresentacdo destes grupos e a analise de seu processo de
apropriacdo da deficiéncia, pelo qual se organizaram ap6s a comunicacdo do fenémeno, esta
realizada por uma equipe de profissionais. Por fim, o eixo intitulado “As novas tematicas das
politicas publicas no contexto das familias” direciona-se ao conhecimento desse fenémeno em
termos do cotidiano de lutas travadas pelas familias, em razdo das complexidades que
demanda esta populacdo especial. Trata também da prioridade do cuidado destinado a figura
feminina, e da resposta a questdo visceral da pesquisa que subsidiou este estudo, que aborda a
desprotecdo social publica frente ao universo singular das familias.

Palavras-chave: Familias
Pessoas com necessidades especiais
Sistema de protecéo social



ABSTRACT

Silva, Carmem Lucia. The experience of families with aging members with special needs:
a new dimension of social dis-protection. Beatriz Augusto Paiva - Santa Catarina, 2004,
142pp il. Masters dissertation - Federal University at Santa Catarina. Graduate Program in
Social Service.

The experience of families with aging people with special needs and their unique historic
characterization, mediated by public social protection measures and by family care, compose
the central thematic scope of this dissertation. The intention of unveiling this family universe
is directly linked to the research hypothesis that the social protection system directed at these
families does not satisfactorily attend the social problem of disability. To examine this
question it was necessary to discuss with the families the daily struggles that configure their
multiple living strategies - contextualized and characterized as special and distinct situations.
This was necessary to characterize the unique existence of aging people with special needs.
This is a qualitative study that adopted a methodology that allowed a better understanding of
this family universe, and together with theoretical references, helped in the organization of the
family discourses. The universe of the study included nine families in which the members
with special needs receive educational service at the Labor and Education Center of the Santa
Catarina Special Education Foundation. Bibliographic research was also conducted in order to
improve the understanding of this family dimension, and of the Brazilian social protection
system. The study was based on three basic pillars that incorporate the issues related to the
theme. The first concerns people with special needs and their families in relation to the social
protection system, in an attempt to determine what place this special segment occupies there.
To do so it was necessary to review the historic trajectory of disablement and the treatment of
this special group in the social protection system. It was also important to understand the
characteristics of this system in Brazil and the way it has evolved, and even to identify the
way that families have been considered in public policies in order to guarantee the support
they need to assure their members basic living conditions. The second pillar specifically
concerns the problematic of the families studied, given that this study includes the
presentation of these groups. An analysis of their process of appropriation of deficiency -
through which they organize after the communication of the phenomena - is conducted by a
team of professionals. Finally, the pillar entitled “The new themes of public policies in the
context of families” is aimed at the knowledge of this phenomenon in terms of the daily
struggle of the families caused by the complexities that place particular demands on this
special population. The study also analyses the priority given to women as caretakers and
responds to the visceral issue of the research that supports this study, which concerns the
public social dis-protection of the unique universe of these families.

Key-words: Families
People with special needs
Social protection system
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INTRODUGCAO

Permanece atual um importante desafio: a investigacdo teorica do sujeito familia e
suas contemporaneas conformacdes neste comeco de século. E sabido que este grupo vem
ornamentado com padrGes difusos de relacionamento, em que os “lacos tornaram-se
esgarcados” (SARTI, 2003a), inviabilizando os contornos que o delimitavam anteriormente.
Lacos que sdo construidos por meio dos diferentes processos atraves dos quais a familia vem
se (re)configurando, desde as distintas formas de reproducdo da espécie, ndo necessariamente
atreladas a uma relacdo sexual, passando também pelas novas conotagdes do sistema
econémico-politico e cultural em que estamos inseridos, e que afianca a insercdo dos

membros da familia na construcdo de estratégias de sobrevivéncia. Para Sarti (2003a, p. 21),

Vivemos uma época como nenhuma outra, em que a mais naturalizada de
todas as esferas sociais, a familia, além de sofrer importantes abalos internos
tem sido alvo de marcantes interferéncias externas. Estas dificultam
sustentar a ideologia que associa a familia a idéia de natureza, ao
evidenciarem que os acontecimentos a ela ligados vdo além de respostas
bioldgicas universais as necessidades humanas, mas configuram diferentes
respostas sociais e culturais, disponiveis a homens e mulheres em contextos
historicos especificos.

Embora a familia na contemporaneidade apresente novas configuracdes, ainda é
por meio deste espaco privilegiado que se configura um canal de aprendizado dos afetos e
vinculos, além das relagGes sociais, indiferente dos diversos desenhos e constituicGes deste
grupo. Sendo assim, é a familia o “primeiro sujeito que referencia e totaliza a protecdo e

socializagdo dos individuos” (CARVALHO, 2002, p. 93).

Neste percurso, as familias se reconstréem, sendo que os lagos consanguineos
passam a ser elementos secundarios na definicdo dos pertencentes a este grupo. Segundo
Mioto (2000), os grupos familiares podem ser categorizados como nucleos de pessoas que
convivem em um determinado local, durante um periodo de tempo, além de serem marcadas
por relacdes de género e/ou de geracdes, e que estdo vinculados dialeticamente com a
estrutura social em que se inserem.

Apresenta-se, desta forma, a familia como tema de estudo dessa dissertagéo,
embora com uma particularidade adensada: trata-se aqui de familias que incluem, entre os

seus membros, uma pessoa com necessidades especiais em processo de envelhecimento. De
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partida, vale assinalar que esse especial universo familiar, em funcdo dos maiores cuidados,
necessidades e intervengdes que um individuo com necessidades especiais requer, organiza-se
de forma singularmente determinada pelos fatores decorrentes desta condi¢do. Deste modo, “a
capacidade de ultrapassar as condi¢cGes de vida mais adversas revela-se também na forma
como estas familias desenvolvem condicdes para cuidar dos elementos que necessitam de
cuidados suplementares” (HESPANHA, 2000, p. 84). Tais condicdes, necessidades, capacidades
e aspiragbes constituem-se, pois, no campo tematico correlacionado ao objeto dessa
dissertagéo.

H& que se ressaltar que, ha poucos anos atras, tais cuidados ndo implicavam
grandes desdobramentos, em razdo das pessoas com necessidades especiais apresentarem
baixa expectativa de vida. Essa realidade, porém, paulatinamente tem-se alterado, em
consonancia com o progresso registrado na medicina preventiva, no tratamento de doencas e
nos cuidados com a saude (THOMAE; FRYERS, 1982). Desta maneira, ndo se estima que estas
pessoas falecam no periodo da adolescéncia, nem tampouco na segunda ou terceira etapa de
suas vidas, como acontecia anteriormente. Ao contrario, hoje a maioria delas sobrevive aos
pais.

No entanto, isto que de um lado causa-nos satisfagdo, em razdo das possibilidades
abertas pela tecnologia e pelo progresso do conhecimento cientifico, que permitem maior
longevidade e mais qualidade de vida para os individuos acometidos de deficiéncias e doencas
vulnerabilizadoras e/ou incapacitantes, do outro cria uma nova problematica social, que
expressa a sobreposicdo de dois fendmenos: a velhice e a condigdo de deficiéncia. E preciso,
portanto, considerar a hipétese de que estamos diante de uma incipiente problemaética dirigida
as politicas publicas, no entanto, para discuti-las faz-se necessario que realmente
identifiquemos esta populacdo que apresenta uma condicdo especial e adversa de muitas
outras. Sendo assim, apresenta-se a grande questdo de pesquisa, motivadora e orientadora
deste estudo: como se configura o cotidiano das familias que possuem na sua constitui¢ao
uma pessoa com necessidades especiais em processo de envelhecimento, frente ao
sistema de protecao social?

Balizados por esta indagacdo, sinalizamos a importancia da investigacdo
académica e da producdo de conhecimento, objetivando compreender e contextualizar o
fendmeno das familias que, na sua constituicdo, possuam uma pessoa com necessidades
especiais em processo de envelhecimento, frente a possibilidade concreta de evidenciar uma

nova problematica dirigida as politicas publicas.
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Nesta perspectiva, ndo caberia apenas debrucarmo-nos sobre o contexto historico
da deficiéncia e suas distintas conotacdes ao longo do tempo, nem tampouco apresentar as
familias pesquisadas, descrever as suas trajetorias e os oObices enfrentados cotidianamente,
sem contextualiza-las no processo em que estdo inseridas e, especialmente, sem indagar de

que forma este segmento social vem sendo contemplado no sistema de protecdo sociall:.I

N&o obstante o fato de que a familia possui uma fungdo primordial no processo de
desenvolvimento do individuo, isto ndo significa que este grupo tenha que suprir isoladamente
todas as necessidades dos seus membros e responder a todas as demandas que lhe séo
impostas, especialmente considerando a atual conjuntura econdémica e social, que
sobrecarrega de atribui¢Ges e exigéncias ao grupo familiar.

Para além deste enfoque, pretendemos intensificar esforcos para que o debate
publico, académico e politico possa contribuir para a superacdo da perspectiva corrente, que
restringe apenas a esfera privada da familia a responsabilidade pela resolucdo e pelo
atendimento de suas demandas. E 0 momento, pois, de problematizar este segmento, suas
caracteristicas, necessidades e direitos dentro do sistema de protecdo social. Portanto,
acreditamos que a relevancia do debate esta em demonstrar a necessidade de ampliacdo da
visdo atual, restrita quanto ao papel atribuido a familia nas estratégias de superagdo isolada de
seus Obices. E corrente, sabemos, a revalorizagdo da funcio deste grupo “enquanto ‘célula
social’ encarregada da socializacdo primaria dos individuos e enquanto provedora, dita
‘natural’, de bem-estar material, afetivo e emocional para seus membros” (FARIA, 2000, p.
98). Tal processo fundamenta, no discurso do Estado, a legitimacéo da transferéncia de novas
responsabilidades para a familia, naturalizando atribui¢des que antes haviam sido, de certa

forma, e ainda que precariamente assumidas pela esfera pablica.

Direcionamos o enfoque da pesquisa empirica desse estudo visando publicizar e
conferir um caréater publico e politico a familia cuja condicdo peculiar de apresentar na sua
constituicdo uma pessoa com necessidades especiais em processo de envelhecimento ja atribui
outros cuidados, que ndo devem ser restritos aos muros familiares, mas estendidos ao contexto
de um sistema de protecdo social que venha ao encontro deste segmento social
vulnerabilizado. Adensamos esta justificativa, sobretudo, pelo fato de que as demandas

! Cabe pontuar que se entende por Protecdo Social as formas “as vezes menos institucionalizadas que as
sociedades constituem para proteger parte ou o conjunto de seus membros. Tais sistemas decorrem de certas
vicissitudes da vida natural ou social, tais como a velhice, a doenga, o infortdnio, as privagoes. Incluo neste
conceito, também, tanto as formas seletivas de distribuigdo e redistribuicdo de bens materiais (como a comida e o
dinheiro), quanto os bens culturais (como os saberes), que permitirdo a sobrevivéncia e a integracéo, sob varias
formas na vida social. Incluo, ainda, os principios reguladores e as normas que, com intuito de prote¢do, fazem
parte da vida das coletividades (DI GIOVANNI, 1998, p. 10).
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apresentadas por este segmento especial vém sendo atendidas majoritariamente por suas
familias, como se fossem atribuicdes e competéncias exclusivas destas as acdes que visam a
satisfagdo das necessidades béasicas deste grupo vulnerabilizado. Entendemos que, para estas
familias, a deficiéncia representa um problema demasiadamente complexo, em dois sentidos,

mais enfaticamente:

Por um lado, um adulto invalido ou deficiente representa um elemento que
ndo contribui para o rendimento e, simultaneamente, uma fonte de despesa;
por outro lado, ao exigir cuidados suplementares, impede muitas vezes um
ou mais membros da familia (quase sempre mulheres) de desenvolver uma
atividade remunerada (HESPANHA, 2000, p. 85).

Isto significa evidenciar que, de um lado, a familia atende a um membro que ndo
estd em condicOes efetivas de ser inserido no mercado produtivo, sendo muito mais um
demandante de servigcos e cuidados especializados e, de outro, que a referéncia a estes
atendimentos familiares extrapola as despesas financeiras, exigindo a intervencdo direta de
um outro membro para monitorar estes cuidados, o que dificulta ou impossibilita a dedicagdo

de mais uma pessoa as diferentes estratégias de sobrevivéncia.

Objetivando, assim, estudar este fendbmeno, pretendemos dedicar nossa atencdo as
familias atendidas na Fundagdo Catarinense de Educacdo Especial - FCEEE! posto que foi
neste espago que, a partir do cotidiano destes sujeitos e de suas familias, emergiram muitas
inquietacbes que, por sua vez, nos permitiram superar o desconforto frente ao diferente, na
perspectiva da ampliacdo do conhecimento relativo ao universo das lutas travadas
hodiernamente pelas familias, diante do desafio continuo de tocarem suas vidas com

dignidade.

Para tanto, trata-se de uma pesquisa qualitativa, no qual a metodologia adotada,
ird privilegiar o uso de dois instrumentos de coleta de dados, sendo que o0 primeiro
corresponde a entrevistas gravadas, realizadas com nove familias que possuem membros com
necessidades especiais em processo de envelhecimento, atendidas no Centro de Educacéo e

Trabalho - CENET IIE.I Por meio da utilizacdo deste instrumento foi possivel escutar as

2 O interesse nesta tematica reflete 0 nosso processo de insercdo profissional, enquanto assistente social que
comecgou sua trajetoria na Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial - FCEE, instituicdo de carater estatal que
tem como missdo desenvolver uma politica de educacio especial junto as escolas do Estado de Santa Catarina. E
responsavel pelo atendimento as pessoas com necessidades especiais, apos seu diagnostico. E esta instituicdo
presta servicos como o de orientagdo a familia, encaminhamento a servigos especializados, estimulagao
essencial, reabilitacdo, educacéo infantil, ensino fundamental, educacéo e trabalho, entre outros.

® Vale destacar que as familias que configuraram a pesquisa em tela sdo atendidas em um dos Centros de
Educacdo e Trabalho existentes no Campus da Fundacdo Catarinense de Educagdo Especial, sendo que este
Centro é basicamente subdividido em dois blocos, definidos como bloco “I” e bloco “II”. O primeiro atende
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narrativas destas familias, dada a preocupacdo com a livre expressao de seus pontos de vista,

suas necessidades e suas formas de compreensao do mundo. Diante disto,

Ndo houve a intengdo de buscar uma representatividade quantitativa,
buscou-se apenas recolher experiéncias de vida, “experiéncias humanas™|...]
Experiéncias que narradas fragmentariamente e em “falas” muitas vezes
assentadas em outros codigos, bem expressam as multiplas espoliacBes de
seus narradores. Expressam também suas inquietudes, suas resisténcias e
seus desejos de libertacdo das condigdes em que vivem, mesmo como um

sonho (YAZBEK, 1993, p. 30).
Nesse sentido, é imprescindivel que a leitura dos relatos obtidos pela pesquisa
empirica leve em consideracdo o processo historico no qual esta populagdo esta inserida e,
pelo qual ela foi caracterizada e construida. Com destaque para o segmento social alvo desse
estudo, foram cotejadas interpretacdes multiplas, seja sob a ética da piedade, seja sob o
enfoque da ética, da compaixao e da justica, conforme a direcdo proposta, ou seja, a de que
uma nova dimensdo analitica deve ser exercitada com relacdo a todos que sdo tidos como

desiguais por serem diferentes.

Desta forma, as entrevistas foram realizadas nos espacos disponibilizados e
desejados pelas familias, sendo que sete abriram a porta de suas casas e de suas vidas, a fim
de contribuirem para a construcdo deste estudo, enquanto outras duas preferiram o espaco
institucional da FCEE, o que de modo algum interferiu no contetdo de suas narrativas, na

relevancia de suas informacdes e no resgate da trajetoria de suas historias.

Inicialmente, realizamos o contato com a instituicdo que, apés ter aprovado a
pesquisa, viabilizou a intermediacdo com estas familias, para as quais encaminhamos o
projeto explicitando o teor da pesquisa e 0 convite para que as mesmas fossem protagonistas
deste trabalho. Posteriormente, realizamos ligacOes telefonicas, a fim de verificarmos a
adeséo e o desejo de comungarem deste processo de estudo. Por fim, agendamos - de acordo

com a disponibilidade da familia - as entrevistas propriamente ditas, uma por familia, uma vez

educandos com idade superior a quatorze anos e com diagndstico de deficiéncia mental leve a moderada. Nesse
local sdo desenvolvidas atividades, como alfabetizacdo, educacdo de jovens e adultos, orientacdo para o trabalho,
cursos em diversas oficinas, estagios na propria Fundagdo ou em empresas e encaminhamento ao mercado de
trabalho. E importante salientar que este bloco, apesar das dificuldades construidas historicamente e que sdo
enfrentadas quotidianamente, propde a Fundacdo, a familia, aos educandos e a sociedade uma porta de saida da
institucionalizagdo destes sujeitos, através do mercado de trabalho competitivo ou protegido. Ja no bloco “11”, os
usudarios sdo educandos também com idade superior a quatorze anos, com um diferencial bem evidenciado do
bloco “I” no que concerne ao diagnostico, com deficiéncia definida como grave a severa. Isto significa dizer que
existe um comprometimento fisico e mental maior, que impossibilita a execucdo de muitas atividades da vida
diaria. Torna-se inviavel também sua insercdo no mercado de trabalho, especialmente sob a dtica de trabalho
preconizada pelo sistema capitalista. O atendimento desenvolvido neste bloco se da através dos grupos de
trabalho, das atividades laborativas ocupacionais e do grupo de convivéncia. Foi a partir deste grupo que
extraimos as familias inseridas na pesquisa.
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que ndo houve necessidade de retorno, tendo em vista a qualidade e intensidade das
informacdes fornecidas. O reconhecimento deste universo familiar pautava-se na necessidade
de aproximacéo do cotidiano destas familias, juntamente com a compreenséao do “significado
da tarefa assistencial enquanto mediagao no acesso a direitos sociais” (YAZBEK, 1993, p. 28).

Cabe salientar que todos os nomes utilizados nesta pesquisa sdo ficticios,
garantindo o sigilo necessério para o referido estudo. Com 0 mesmo aprec¢o, houve o cuidado
em comunicar as familias todo o processo desta construcdo, porém algumas salientaram que
ndo haveria a necessidade de sigilo, que suas identidades poderiam ser reveladas sem
qualquer restricdo. Mesmo diante da permissdo dos familiares, preferimos manter o sigilo, a

ética a respeito de seus nomes e de suas vidas.

Assim, temos nove familias que foram caracterizadas pelos nomes da pessoa com
necessidades especiais em processo de envelhecimento, sendo constituidas por sete homens e
duas mulheres. Percebemos que o contexto das familias apresenta-se de forma similar,
embora haja distingbes basicas, que pode ser caracterizada pelo préprio diagndstico
apresentado por este membro, ou ainda pela pessoa responsavel em cuida-lo, dentre tantas
outras complexidades que cada sujeito em particular demandam. Das familias pesquisadas
apenas duas o protagonismo do cuidado é responsabilidade dos pais (Pedro Henrique e
Cleide). Outras o cuidado fica restrito a figura materna que pode ou ndo contar com o auxilio
dos demais filhos, como é o caso de Eduardo, Gustavo, Armando e Rebeca. Nas familias de
Clovis, Richard e Fernando o cuidado é redimensionando aos demais membros da familia,
tendo em vista que ja ndo possuem os genitores como referéncia, em razdo do falecimento dos

mesmaos.

O segundo instrumento correspondeu a pesquisa documental e bibliogréafica, tanto
dedicada ao estudo desta populagdo, quanto as demais tematicas que nos propusemos
trabalhar para subsidiar nossas ponderac6es. Ocorreu durante todo o processo de construcéo

desta dissertacéo, decerto.

Os procedimentos metodolédgicos adotados nesta pesquisa decorrem, assim, da
combinacdo destes dois instrumentos de analise complementares, na qual a articulacdo das
informacdes elencadas suscitou a construcao dos trés capitulos que compdem esta dissertacao,
0 que serd sintetizado a seguir:

O primeiro deles ¢ intitulado “As pessoas com necessidades especiais e suas
familias no contexto do sistema de protecdo social: que lugar ocupam?”’ e visa problematizar

a percepcdo historica que se tem da questdo da deficiéncia, seus mitos, estigmas e
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preconceitos que, para além de se restringir a uma simples conceituacdo e categorizacgéo,
influenciam de forma direta a relacdo estabelecida com este segmento social e com suas

familias.

Longe de ser restrita ao ambiente familiar, ou até mesmo as fronteiras das
comunidades em que estas familias residem, tais relacdes inscrevem-se também na esfera
publica por meio do sistema de prote¢do social, o que justificou dois sub-itens neste capitulo:
inicialmente, abordamos esta tematica no contexto brasileiro, perfazendo seus desenhos no
decorrer da historia; a segunda linha de raciocinio enfoca especificamente a questdo da
deficiéncia no sistema de protecdo social, a fim de que tenhamos vislumbradas as formas de
engendramento deste processo. Frente a estas reflexdes amplas e visando uma percepgéo
tedrico-politica quanto a questdo das relacBes entre o sistema de protecdo social e a
deficiéncia, surge a necessidade de elencar, nestas discussdes, a relacdo destes com o
segmento familiar. E nesta direcdo que justificamos a construcio deste item, que encerra as

ponderacdes do capitulo inaugurador desta dissertacéo.

Trata-se, portanto, apenas do inicio das abordagens no tocante a tematica da
familia que, nesta dissertacdo, tem um enfoque central. O titulo “Familias das pessoas com
necessidades especiais: de quem estamos falando?” objetiva apresentar, assim, esta
populacédo, que historicamente construiu uma vida paralela a das demais familias, posto que se
sentia penalizada e/ou culpabilizada pela existéncia deste integrante, possuidor de algo
diferente e ndo apenas distinto, algo reprovado pela sociedade, que primava pela eugenia e

por uma moralidade homogénea.

Nesta direcdo, privilegiamos a apresentacdo destas familias, sua constitui¢do, o
perfil da pessoa com necessidades especiais, seu diagnostico, sua renda familiar, com quem

reside, enfim, informag6es que aduzem como esta posto este grupo familiar.

Em seguida, objetivamos compreender de que forma as familias se apropriaram da
deficiéncia, como se organizaram, quais foram as angulstias e receios que muitas vezes
comungaram, ou que estdo diretamente vinculada & forma como esta familia recebeu a
comunicacdo da deficiéncia. Neste sentido, argumentamos pela necessidade de elucidar estes
meandros, posto que a investigacdo da forma de comunicacdo adotada essencialmente pelas
equipes profissionais vinculadas a area da satde, denota situacdes complexas e que suscitam a

resignificacdo urgente de algumas intervengdes profissionais.

Ainda na tentativa de elucidar este universo que inicialmente nos é estranho,

buscamos resgatar das narrativas familiares as novas tematicas das politicas publicas no
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contexto das familias. Tematicas que sdo materializadas num cotidiano de lutas, visto que, no
momento das entrevistas, o que saltava aos olhos era a necessidade premente de travar lutas
diérias na tentativa de conquistar mais um dia, que significava e constituia uma grande vitdria.
Vitdrias diarias que sdo observaveis no controle das crises convulsivas, na obtencdo de mais
um pacote de fraldas descartaveis, na ida ao médico e na aquisicdo dos medicamentos de uso
continuo, no atendimento educacional realizado diariamente, enfim, nestes fatos que se
configuram como verdadeiras batalhas pois, no contexto destas familias, os direitos sdo

sempre arduamente conquistados, quando o s&o.

O segundo topico deste capitulo analisa o cuidado como responsabilidade
feminina. Esta, nos segmentos pesquisados, fica evidente e certamente produz implicacoes,
decorrentes tanto da condigdo de género, quanto da resignificacdo da familia sob essas

caracteristicas.

E na dimensdo do cuidado que observamos grande parte das preocupacdes
familiares, posto que, em raz&o do envelhecimento da populagdo com necessidades especiais,
competem a familia (a0 menos dentro do modelo em que esta configurado o sistema de
protecdo social brasileiro) as respostas a estas insegurancas. Tais insegurancas ndo devem ser
compreendidas de forma abstrata ou generalizada, mas sim com énfase nas lacunas existentes

no sistema de protecdo social, que deveria atender as demandas suscitadas por estas familias.

A articulagdo dessas andlises culminou, assim, no capitulo 3, denominado “As

novas tematicas das politicas publicas no contexto das familias: como problematiza-las?”

Termos conhecido e participado deste universo familiar proporcionou-nos a
renlncia aos no0ssos preconceitos e a resignificacdo de nossas posturas pessoais e
profissionais, ndo em nome da piedade ou da resignacdo, mas em prol de um novo desenho de
sociedade. O que se apresentava, antes, de forma tdo embrutecida e indiferente, frente ndo
apenas as familias das pessoas com necessidades especiais em processo de envelhecimento
mas, de um modo geral, frente aos segmentos designados como vulneraveis, agora pode ser
percebido como matéria de direitos, ainda que especiais e inéditos. Resignificar este universo
faz emergir fortemente o compromisso com a justica, que Comte-Sponville (1995, p. 93)

define como elemento essencial, ao dizer que

A justica sem a forca é impotente; a forca sem a justiga é tirdnica. N&o séo os
justos que prevalecem; sdo os mais fortes sempre. Mas isso, que proibe
sonhar, ndo proibe combater. Pela justica? Por que ndo, se nds a amamos? A
impoténcia é fatal; a tirania é odiosa. Portanto, é necessario “pér a justica e a
forca juntas™; é para isso que a politica serve e € isso que a torna necessaria.
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Direcionamos esta dissertacdo na perspectiva da aplicabilidade da justica e da
compaixdo, entendendo-as como possibilidades a serem alcancadas de forma a
essencialmente, resignificar o cotidiano destas familias, em prol da efetividade de um sistema
de protecdo social e ndo da permanéncia e cristalizagdo de um estado de coisas em que a
desprotecdo social perdure como estratégia de manutencao das desigualdades e indiferencas

sociais.
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1 AS PESSOAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS E AS SUAS FAMILIAS NO CONTEXTO

DO SISTEMA DE PROTECAO SOCIAL: QUE LUGAR OCUPAM?

As reflexdes a serem tematizadas nesse primeiro capitulo nos remetem a trés
registros teorico-conceituais distintos mas inter-relacionados: a deficiéncia tomada na sua
dimensdo social e historica, a familia como principal esfera de socializacdo primaria, e 0
sistema de protecdo social, com as reconfiguracdes processadas pelas conquistas politico-
legais dos ultimos anos. Sdo elementos, portanto, essenciais na construcdo desta analise, que
constituem o lastro de toda a pesquisa tedrica e empirica com base na qual esta dissertacéo €
construida. Assim sendo, compreendé-los significa conferir a dimenséo e importancia devidas
ao universo familiar, bem como ao sistema de protecdo social, esfera complementar de
organizacdo e enfrentamento das necessidades sociais, estruturas determinantemente

vinculadas a problematica da pessoa com necessidades especiais.

Privilegiar nesta pesquisa a construcao historica da conceituacao da deficiéncia se
fez necessario, tendo em vista que ainda perduram duvidas a respeito do fenémeno. Duvidas
que ndo ficam restritas ao espaco privado das familias que possuem um membro com
necessidades especiais, mas estendem-se a auséncia de compreensdo da sociedade em geral,
que se expressa de diferentes formas frente a esta populagéo.

Outra questdo relevante trata-se da forma como historicamente as politicas sociais
e setoriais minimalistas, banalizaram e até eclipsaram a familia, de modo que a vertente destas
“grandes politicas sempre conduziu & compreensdo da mesma isolada de seu contexto e dos

valores sécio-culturais com predominancia generalizante” (TAKASHIMA, 2002, p. 77).

Nesta direcdo, enfatizamos a idéia de Hofmeister (2003, p. 13), que indica a

relevancia de contextualizarmos a familia, pois

Olhando para a realidade brasileira atual (considerando seu desenvolvimento
histérico) e nos deparando com a Obvia caréncia de varios fatores
importantes para a realizagdo humana, podemos seguramente esperar que a
situacdo do nucleo familiar esteja também marcada por precariedade, falta de
preparacdo e auséncia de projetos de vida positivos.
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No Brasil, historicamente, a familia representava um espago secundario na
conformacéo de um sistema de protecao social que apresentava marcas clientelistas, focalistas

e corporativistas e ndo se constituia como reflexo de politicas destinadas ao grupo familiar.

A partir da Constituicdo Federal de 1988 e dos desdobramentos desta Carta (0
Estatuto da Crianca e do Adolescente e a Lei Organica de Assisténcia Social, por exemplo),
elementos como a convivéncia familiar e a participacdo comunitaria sdo evidenciados como
direito social. E neste contexto que acontece uma revalorizacdo do espaco familiar, que no
deve simbolizar a isencdo do Estado na garantia de um sistema de protecdo social, nem

i

tampouco a transferéncia de suas competéncias ao Segundo e Terceiro Setor*

A sobrecarga que as familias estdo experenciando sdo fomentadas também pela
reconfiguracdo do Estado que, tendo legitimado sua intervencdo com a regulacao das relacdes
sociais nos diferentes contextos econémicos, mais do que nunca esta & mercé dos ditames do
capital internacional, cujos interesses sacramentam Varias normas e orientagdes a serem
obedecidas pelos paises em desenvolvimento, na perspectiva da precarizagdo dos direitos
sociais e do desinvestimento pablico nas politicas sociais, ao lado da destruicdo das garantias

minimas e da protecdo da populacéo assalariada.

E na perspectiva de problematizar e esmiucar estas trés esferas - a deficiéncia, a
familia e o sistema de protecao social, que alicercaremos este capitulo, sendo que inicialmente
trataremos de privilegiar a construcdo histérica da deficiéncia, a fim de que este fendbmeno
seja depurado do universo dos estigmas e mitos. Embora, em alguns aspectos, essas
incognitas tenham sido atenuadas, muitos questionamentos perduram, tendo em vista que suas
origens correspondem ao préoprio processo historico, durante o qual a deficiéncia foi
conceituada, ora como doenca mental, ora com um atributo a ser satanizado, ou santificado,
dependendo do percurso da humanidade. Objetivando minimizar o efeito deletério destas
indagac@es, construimos o primeiro topico deste capitulo, a fim de delinear historicamente o

processo de compreensao da deficiéncia.

Posteriormente, evidenciaremos algumas consideragcfes teorico-historicas do

sistema de protecdo social no Brasil. Em seguida, realizaremos a discussdo da deficiéncia na

* Dirigimo-nos a Komeyama (2000, p. 199), a fim de conceituar estes setores que categorizam o Estado, o
Mercado e a Sociedade, sendo que o Terceiro Setor engloba “servigos ndo-exclusivos do Estado. Inserem-se
neste setor quaisquer iniciativas privadas na criagdo de entidades juridicas ndo-governamentais que perseguem o
bem comum da coletividade, desenvolvendo atividades nas quais ndo existe o poder do Estado. [...] O primeiro
setor é constituido pelas atividades do governo, envolvendo os poderes executivo, legislativo e judiciario assim
como o ministério publico. O segundo setor € o verdadeiro setor produtivo de todo pais essencialmente
capitalista. Nele estdo englobadas as empresas de diferentes ramos de produgdo [...] enfim, todo o setor
produtivo com fins de lucratividade”.
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esfera do sistema de protecdo social, visto que serd por meio deste segmento em particular
que investiremos esforcos de compreensdo e desvendamento deste fendbmeno tornando-o
visivel, palpavel, para que tenhamos condic6es de conhecer aquilo que nele se constitui como

ndcleo tematico central dessa investigag&o.

Por fim, registraremos a atencdo destinada as familias no &mbito das politicas
publicas, a fim de sustentar as argumentac6es do capitulo seguinte.

1.1 A construcéo historica da deficiéncia

A temética que inaugura a andlise construida nesse estudo é dedicada ao
reconhecimento da problematica da deficiéncia mental, entendendo que se trata de um longo
trajeto social e cientifico que suscitou, sobretudo, uma apreensdo generalizadora do
fendmeno, como se toda manifestacdo comportamental, dissociada dos padrdes da época,

fossem expressdo da prépria condi¢do da deficiéncia.

Conforme Scheerenberger (apud MENDES, 1995), ha registros escritos que, desde
2.500 a.c., comprovam a caracterizacdo de alguns comportamentos como sendo provenientes
da explicitagdo da deficiéncia mental. Contudo, somente no século Xix houve uma
delimitacdo da deficiéncia mental, num processo que atribuiu a ela uma esfera particular da

condicdo humana.

De qualquer forma, as caracteristicas de generalizacdo da deficiéncia registraram
sua marca na histdria, sendo evidenciada, desde os primdrdios, esta universalizacio
explicativa, no sentido de responder as mais inquietantes duvidas da época. Ou seja, por ndo
existirem informacOes mais precisas sobre as doencas e as questdes sociais, os fendmenos
considerados destoantes da sociedade vigente eram agrupados sob a rubrica da deficiéncia,
responsabilizando somente o individuo por tal condicdo. Em outras palavras, a idéia de
deficiéncia caracterizou-se, no decorrer da historia, como uma panaceia, sendo remédio para
todos os males do conhecimento insuficiente e pseudo-resposta para todas as indagacoes. Para
Goergen (1985, p. 9), “foi possivel silenciar completamente sobre o deficiente mental e

esconder anonimamente aqueles que mais se distinguiam ou cuja presenga mais incomodava”.
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A percepcédo destes sujeitos, ora como seres parasitarios, ora como elementos de
condescendéncia limitavam outras formas de conceber esta populacéo e, mais ainda, atribuia

H e fazendo

unicamente ao individuo sua condicdo incapacitante, reforcando estigmas
prevalecer a logica de isolamento. Para Foucault (1992, p. 121), a préatica de internamento da
loucura, no século x1x, coincide com 0 momento em que esta é percebida menos com relacéo
ao erro do que com relagdo a conduta regular e normaIEI. Este momento representa a loucura
ndo mais como julgamento perturbado, mas sim como uma desordem na maneira de agir, de
se expressar, de sentir paixdes, enfim, de ser livre. Para o autor, “em vez de se inscrever no

eixo verdade-erro-consciéncia, [a loucura] se inscreve no eixo paixdo-vontade-liberdade”.

Para Pessotti (1984) as politicas de atendimento vislumbradas no século xix eram
direcionadas na perspectiva do abandono, do confinamento com objetivo educacional ou do
retorno ao hospicio, dependendo do tipo de anormalidade observavel, geralmente restrita as
pessoas deficientes mentais consideradas dentro das classificacdes severa, profunda e, talvez,
moderada, associadas as incapacidades acentuadas, aos estigmas fisicos bem demarcados e,
por fim, adicionadas a inadequacao social, dentro da concepcao de ordem vigente na época.

Diante disto, constatamos que os padrdes de normalidade e anormalidade estéo
diretamente associados ao modelo econémico vigente, indiferente do periodo histérico
estudado, haja vista que qualquer alternancia nos moldes deste exigiria a adaptabilidade das
demais estruturas sociais. Neste sentido, observamos que a populacdo que apresenta alguma

necessidade especial esteve historicamente abandonada a sua propria sorte, na mesma medida

® Esta categoria é trabalhada por Goffman (1988), que faz um resgate histérico da representacdo social do
estigma, sendo que, para oS gregos, 0 termo significava sinais corporais, que permitiam identificar alguma
atitude criminosa realizada pelo seu “portador” ou, ainda, referia-se a pessoas discriminadas. Os sinais eram
feitos com cortes ou queimaduras, objetivando distinguir escravos, traidores, e criminosos dos demais membros
da sociedade. Na era cristd, duas interpretagdes dos sinais corporais eram evidenciadas: uma correspondia a
graga divina e a outra, contrariando a explicagdo religiosa, referia-se a sinais corporais de disturbio fisico. Enfim,
varias foram as significagdes pontuadas ao longo da histéria, culminando numa identidade virtual que criamos,
identidade esta que ignora a identidade social real da pessoa estigmatizada, que muitas vezes caracterizamos
como sendo uma pessoa estragada e/ou ma.

® Embora no texto intitulado “Sintomas mentais e ordem publica” Goffman (1978) ndo esteja fazendo uma
analise direcionada aos modelos comportamentais existentes no século Xviil, 0 autor pontua algumas criticas e
reflexBes relevantes acerca dos padrfes sociais de “normalidade”, especialmente retratando que estes ditames
nem sempre sdo tdo claros e que, por tras destas condutas, hd uma série de interesses que vao além de um
diagndstico cientifico; ao contrario, aparece sob esta macula a representacdo dos interesses politico, econdmico e
social. O autor reflete sobre estes aspectos, considerando a hipétese de ndo possuirmos recursos cientificos para
distinguir o que caracterizamos realmente como “anormal” na sociedade, bem como a definicdo de uma doenga
mental, haja vista que “ao passar tdo rapidamente do delito social ao sintoma mental, o psiquiatra [Goffman
exemplifica a atuacdo deste profissional] tende a apresentar a mesma dificuldade que o leigo para avaliar a
impropriedade de um dado ato - o que é defensavel no caso de atos extremamente desviantes, mas nao quando se
trata de muitas outras impropriedades mais suaves. Isto é inevitavel, pois simplesmente ndo possuimos um
mapeamento técnico dos varios padrdes de comportamento aprovados em nossa sociedade” (Ibid., p. 10).
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em que as parcas iniciativas publicas direcionadas a este puablico ficaram restritas as

patologias e aos mitos.

Reflexos desta sintese, entre desinformacédo e as pre-nog¢des oriundas do senso-

comum, podem ser evidenciados também no discurso das familias pesquisadas, no qual as

categorias de doenca e de deficiéncia sdo usualmente confundidas.

Muita gente olhava pra ela e pensava que ela ndo era doente. Tratavam
normalmente. Teve um [dia] que eu fui consultar com ela [e ela] comegou a
ficar agitada. Ai ele [funcionario] comecou a engrossar. Ai eu assim: ““Sera
que o senhor ndo ta vendo que ela ndo é uma pessoa normal?”’

Porque as vezes a Rebeca tem a caracteristica [...] quem olha pra ela néo
diz que ela é deficiente ou ndo (Familia de Rebeca).

As irmés acrescentaram ainda que, quando ““a gente conversa com ela, acha que

ela é normal™.

Evidenciamos também esta dicotomia na familia de Richard, chamado de Rick,

pelos familiares:

As vezes a gente diz assim do RicK que ele é doente, mas dai as minhas
filhas dizem - que j& estudaram e tudo: “mae, o RicK néo é doente, o0 RicK é
uma pessoa especial, ndo é doente, porque o RicK, come, caminha, né?”’

Eu ndo sei, eu acho que quem é deficiente € aquele que nao consegue
caminhar, né? Se locomover? Até assim, tem gente com duas pernas que nao
trabalha, como aqueles que ndo consegue se locomover [..] que ndo
consegue se expressar como uma pessoa normal, né?

A familia de Cldvis pode ser também citada nesta andlise:

E a mesma coisa com o Cldvis, que tem dia que vem gente aqui e diz: “ai,
tadinho™. Eu digo: “Ele ndo é tadinho, ele é debilitado na vida dele™.

O importante € como eu digo: ndo é tratar ele como doente, ele ndo é
doente, entende? Porque o Cldvis ndo é retardado como muita gente chama,
mas eu ndo gosto que chamem desse jeito, porque as pessoas se referem
assim: ““Ah, aquele retardado, aquele doente la [...] ndo sei porque eu tenho
em casa, mas a palavra, a forma como chama ¢é t&o forte [...] é pesada.

Ele ta bem, dentro das possibilidades dele, ta contente, ta feliz, ele transmite
energia pra todo mundo, entende? Entdo ele ndo é um tadinho [...] N&o vou
criar ele como tadinho porque se fosse criar ele assim, ele j& tinha morrido
h& muito tempo [...] a gente d& as responsabilidades dele [...] ele ndo é um
inuatil, ele t& aqui por alguma coisa, ele tem a misséo dele, e tem muita gente
gue ndo aceita.

Observa-se que as patologias e os mitos ndo fazem apenas parte de uma histéria

que ficou para tras, mas ainda esta presente no contexto destas familias. E era em funcdo deste

risco eminente e ameacador, simbolizado pela pessoa com necessidades especiais, que
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existiam as instituicdes correcionais e religiosas, que atendiam todo e qualquer tipo de
desviante, fazendo crescer consideravelmente, no final do século xix e inicio do século xx,
um movimento a favor da institucionalizacdo, ja que os idiotas e os imbecis formavam,
juntamente com os inaptos a inclusdéo na forca de trabalho, a categoria social dos
incompetentes. O objetivo destas institui¢des era o de legitimar um simples cuidado custodial,

destinado a todos os perturbadores de uma ordem social.

De forma concomitante a este processo Alfred Binet (1905) institui o diagnostico
psicolégico, definindo esta incompeténcia como um déficit intelectual de grau leve,
denominando-o debilidade mental e associando-o as condi¢cbes de desvio mental
anteriormente classificadas como imbecilidade e idiotia. Esta graduacdo estabelecida por
Binet permitiu compreender as categorias de “idiotia, imbecilidade e debilidade mental, com
base no pressuposto de que a atividade intelectual nestes individuos seria sempre a unica

funcdo comprometida independente da etiologia” (MENDES, 1995, p. 80).

Desta maneira, é a partir de Binet (1905) que ocorre a dissociacdo entre o aspecto
psicolégico e o bioldgico, sendo que o pesquisador privilegia o primeiro em detrimento do
segundo, argumentando que “para se obterem sinais seguros de retardo mental seria
necessario estudar o grau de inteligéncia” (MENDES, 1995, p. 81). Assim sendo, a partir deste
periodo, as explicacBes psicoldgicas do retardo intelectual se constituiram como é&rea
autbnoma, visto que a classificacdo destas novas categorias se legitima muito mais com base

nos critérios psicologicos do que nas explicacdes etioldgicas.

Esta nova abordagem trouxe consigo um temor social, ja que a inclusdo da
debilidade mental, na condicao de inteligéncia subnormal, fomentou o alarmismo e o panico

na sociedade, que entendia este fenémeno como um rotulo capaz de justificar qualquer desvio.

A partir do século xx esta generalizacdo € posta em xeque como tentativa de
classificar esta populagdo, uma vez que nem todos precisariam ser considerados ameacadores.
Este temor era evidenciado especialmente em duas situagdes: ora pelo fato de os deficientes
severos serem associados aos leves, como se fossem pertencentes & mesma categoria, ora pela

tomada de consciéncia quanto a grande incidéncia da debilidade mental na populagéo.

Nesta direcdo, as descricfes de Binet (1905) enfatizaram basicamente as
habilidades de linguagem, o que ndo afetou a compreensdo, prépria do senso comum, que
rotulava a debilidade mental como sendo atributo de pessoas defeituosas que eram vitimas da
hereditariedade e que, em funcgéo disto, eram repassadores desta mazela bioldgica, psiquica e

moral a sua prole, pondo em risco toda a sociedade.



26

i

As associacOes profissionais de eugenia— assumiram a tarefa de coibir a
proliferacdo das ditas anomalias genéticas e dos distarbios morais. O resultado desta
intervencdo, somado aos estudos genealégicos que associavam deficiéncia mental,
hereditariedade e comportamento anti-social, serviu de base para a legitimacdo da legislacdo a
respeito da necessidade de esterilizacdo, bem como para confirmar a relevancia do

confinamento e da segregacao das pessoas consideradas deficientes.

Em sintonia com este movimento, cresce 0 nimero de estudos demograficos que
se apropria dos testes formulados por Binet, objetivando relacionar o nivel intelectual com
algumas peculiaridades atribuidas anteriormente a condic¢do de idiotia, “tais como a natureza
hereditaria, o crescimento de incidéncia na populacdo e a relacdo entre a condigdo e 0s
problemas sociais que se supunha serem decorrentes do déficit intelectual” (MENDES, 1995, p.
82).

Diante disto, pensar em estratégias de resposta a estas ameagas, como por
exemplo a condenacéo, a rejeicdo e o temor, reforgava consideravelmente o clima negativista

e alarmista criado em torno da populacéo considerada deficiente mental.

No decorrer deste periodo, intensificaram-se os estudos que buscavam elaborar
descri¢cBes comportamentais destes individuos. No entanto, muitos deles eram mera expressdo
de informagdes casuisticas, infundadas e contraditorias que, longe de serem explicacdes
fundamentadas cientificamente, restringiam-se a dados coletados de forma empiricista nas
instituicGes educacionais e escolas especiais, como também nos espacos hospitalares, tendo
em vista que as observagdes eram feitas no ambiente coletivo destas estruturas. Nao se levava
em conta nestes estudos, por exemplo, que os individuos ali analisados estavam ha anos sob
uma tutela institucional e que este elemento, por si sO poderia ter contribuido para ou

agravado as incapacidades destas pessoas.

O movimento contraditorio deste periodo trouxe um novo olhar sobre a forma de

estudo das caracteristicas da pessoa deficiente mental que, por um lado, passou a se pautar no

" Exemplo deste modelo encontramos na obra de Mendes (1995, p. 82), que se reporta ao estudo de Fernald em
que este descrevia parte das anomalias vinculadas a deficiéncia mental, relacionando-as aos comportamentos
“criminosos, pobreza, nascimentos ilegitimos, intemperanca e outros problemas sociais complexos, [afirmando]
que seus portadores eram parasitas, completamente incapazes de bastar-se, que se tornavam um encargo publico,
causavam um desgosto inconsolavel a familia e se constituiam numa ameaga a sociedade. Para ele as mulheres
portadoras de tal condigdo seriam invariavelmente imorais, agentes de propagacdo de doencas venéreas e de
criangas deficientes. Em relacdo aos imbecis leves, ele afirmava que eram criminosos em potencial que
necessitavam apenas de um meio favoravel para desenvolver e exprimir suas tendéncias”.
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estudo cientifico e, por outro, ndo conseguiu desvencilhar-se das formas descritivas e

negativistas direcionadas apenas as caracteristicas comportamentais.ﬂ

Com o progresso da area médica, que proporcionou a construcdo de diagndsticos
etioldgicos mais precisos, houve uma diminuicdo no mito da hereditariedade como indicio
probabilistico da deficiéncia mental, o que aumentou a possibilidade de prevencdo das
deficiéncias. Paralelamente a este progresso médico, a psicologia também formula seu
diagndstico na tentativa de diminuir a incidéncia dos fatores organicos e combater a
concepcao unitaria organicista, mesmo com a ampla utilizacéo dos testes mentais.

A intencdo destes esforcos era dar outra conotacdo a deficiéncia mental,
diminuindo a importancia da hereditariedade e buscando outras formas de classificacdo do
fendmeno, ampliando a abrangéncia de outras areas do conhecimento e, especialmente,
fomentando uma visdo mais otimista sobre a recuperabilidade da pessoa que apresentava tal
condigéo.

No entanto, percebemos que prevalecem ainda nos dias de hoje, os mitos e as
explicagdes incertas acerca da origem da deficiéncia, em cendrios que configuram o contexto
das familias que vivenciam o fendmeno, como observamos no resultado da pesquisa. Para
familia de Cleide, a deficiéncia surgiu em raz&o do fato de que “ela deu um pouquinho assim
de catapora, né? N&o sei porque deu isso nela”. Por tras desta justificativa estd a concepgao
vislumbrada pela familia de Pedro Henrique, segundo o qual a deficiéncia decorre do parto.
No entanto, a familia avalia este processo comparando-o com aquele que € vivenciado pelas
demais familias com as quais tem contato, pois acredita que ““o Pedro Henrique é um pouco
[deficiente]. Mas tem deficientes muito pior do que ele, tu vé 14 na Fundacdo, tem uns que
ndo andam, outros ficam numa cama [...] Que esperanca vai ter com uma crianga daquela
1a?”

E importante registrar que, nesta Gltima familia, ficou evidenciado que quanto
maior a debilidade da pessoa, mais sua situacdo fisica e mental € agravada;
proporcionalmente, os sentimentos de esperanca sdo diminuidos, tendo em vista que a
deficiéncia estd muitas vezes associada a doencas e, como conseqliéncia, a necessidade da

procura de curas.

8Cabe destacar que um dos elementos comportamentais avaliados dizia respeito & vida sexual, ja que os “homens
considerados sexualmente instaveis eram aqueles que apresentavam masturbacéo publica, exibicionismo, ataque
sexual as mulheres, violagdo e estupro. As mocas e mulheres instveis eram as promiscuas ou as sujeitas ao
abuso sexual” (MENDES, 1995, p. 86).
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A abolicdo da idéia de que a deficiéncia era algo herdado direcionou a psicologia,
para duas abordagens (MENDES, 1995) que corroboraram a contestacdo acerca da importancia
dada ao aspecto da heranca genética como a Unica causa deste fendmeno. Uma delas foi
adotada por John Watson, na linha behaviorista, evidenciando que o condicionamento e a
aprendizagem explicavam mais adequadamente as aquisicdes humanas do que a propria
hereditariedade. A outra foi defendida por Sigmund Freud na area da psicanalise, e enfatizava
a aprendizagem social precoce, considerando especialmente a familia como fator de mudanca
da personalidade.

Intensificando este movimento, avaliacdes acerca dos estudos genealdgicos e
demogréficos foram revistas e questionadas, sobretudo no tocante as estimativas alarmantes
de incidéncia e proliferagcdo desta condigéo, neutralizando o fantasma do rebaixamento da

inteligéncia nacional ao longo do tempo.

Outro aspecto considerado importante neste movimento, e que foi suscitado pela
compreensdo das caracteristicas da aprendizagem e pelas descri¢cbes dos comportamentos, foi
a composicao de novas sindromes ou defini¢cbes de quadros clinicos, os quais foram sendo

Rl

diferenciados gradualmente da categoria genérica™ pela qual a deficiéncia mental era

reconhecida.

Netchine (1971) avalia este movimento como sendo reflexo da diminuicdo do
panico, atribuindo relevancia aos progressos cientificos, e reforcando a l6gica de que o temor
estava diretamente vinculado ao que era estranho, desconhecido. Sem diminuir a importancia
deste processo, o0 autor indica que ndo hd como ignorar que raz6es puramente politicas podem
também ocasionar mudancas nas concepcdes e atitudes.

A partir desta concepcdo acerca da deficiéncia mental, estudos no sentido de
categorizarm este fendmeno foram desenvolvidos com o objetivo de chegar a novas
formulacBes tedricas, novas terminologias e novas politicas de atendimento para esta
populacdo. Diante disto, a “condicdo perde, entdo, a referéncia a etiologia organica e
incurabilidade, e é assumida uma nova terminologia para as subcategorias: deficiéncia mental

leve, moderada, severa e profunda” (MENDES, 1996, p. 11).

% para Mendes (1995, p. 90 - grifo da autora), “as categorias atualmente denominadas como dificuldades
especificas de aprendizagem, distirbio de conduta, psicoses infantis e dificuldades de linguagem”
certamente foram categorias que se destacaram da condicéo genérica da deficiéncia mental.

190 sistema de classificagdo comumente utilizado nas Gltimas décadas tem sido aquele endossado pela American
Association on Mental Retardation - AAMR. Para uma melhor analise, ver o texto intitulado “Definicion,
classificacion y sistemas de apoyo” (1992), traduzido por Ludwig (2003) em pesquisa realizada na FCEE.
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Por meio do conceito de deficiéncia mental leve™, tentou-se desmistificar parte
das caracteristicas que pareciam cristalizadas, como a idéia de hereditariedade, os estigmas
fisicos que resultavam em pouca atratividade fisica, a correlagdo com comportamentos anti-
sociais descritos como criminalidade, vadiagem e delinqliéncia, j& que estes ndao eram

atributos inerentes a esta populacao.

Nos estudos comparativos entre o deficiente mental leve e as pessoas consideradas
normais, 0s aspectos de psicomotricidade, aprendizagem, inteligéncia, sociabilidade e
personalidade eram avaliados, especialmente na esfera escolar, onde as aquisi¢cGes académicas
de criancas e adolescentes eram mais evidenciadas. Nesta analise comparativa, constatou-se
que hé condicBes de aprendizagem para o deficiente mental leve, ainda que a velocidade deste
processo seja diferenciada em relacdo aos demais.

Outra explicacdo conceitual referente a esta populacéo, diz respeito a disfuncéo ou
lesdo cerebral minima, justificando as dificuldades cognitivas, perceptivas e comportamentais
que resultavam em deficiéncias no aprendizado académico. Para Mendes (1995) a
caracterizacdo desta populacdo englobando qualquer individuo que, por exemplo, apresente
dificuldades académicas e/ou demonstre comportamentos tidos como anti-sociais no contexto

escolar é por demais extensa.

Neste entendimento, o deficiente mental leve é visto como vitima de um desvio
intelectual que afeta a sua escolarizacdo, ja que a idéia central é a de que estes individuos ndo
estdo preparados para aprender a ler, e a escrever, pois sua idade mental ndo corresponde a
sua idade cronologica. Em sintese, a categorizacdo da deficiéncia mental leve em nada

auxiliou no fortalecimento da idéia de educabilidade desta populacgéo.

Sujeitos com deficiéncia mental moderada, anteriormente chamados de imbecis,
rotulados de treinaveis ou organicamente defeituosos, constituem uma populagdo cuja
categorizacdo fica mais evidente, tendo em vista que os casos diagnosticados como tal eram
visivelmente identificados pelos indicadores etioldgicos organicos, em razdo dos problemas
neuroldgicos, e glandulares, ou ainda dos defeitos metabdlicos. Esta identificagdo geralmente
era feita precocemente, em virtude da existéncia de sinais evidentes de anormalidades, que
podiam ser observados a partir do nascimento ou em tenra idade, muitas vezes acompanhados
de estigmas fisicos. Nesta categorizacdo, ndo existia a distincao de nivel sdcio-econémico, no

tocante aos reflexos disto na apresentacdo do fendmeno.

1 Este termo foi considerado sindnimo de outras categorias, como “retardo mental leve” e outras expressdes

mais antigas como “debilidade mental”, “moron”, “retardo mental familial”, “retardo familial cultural”, “retardo
psicossocial” e ainda “retardo educavel”.
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A deficiéncia mental severa e profunda™ anteriormente definida como a
categoria da idiotia, dos dependentes, custodiais e dos severamente defeituosos, era
facilmente identificAvel, em virtude da etiologia desta populagdo, que estava associada a
diversidade de patologias clinicas conhecidas, como as advindas de problemas neurolégicos, e
glandulares, de defeitos metabdlicos, anomalias cromossomicas, e lesdes no sistema nervoso,

dentre outras, além dos estigmas fisicos e de diferencas marcantes no desenvolvimento.

Outras peculiaridades também eram frequentemente reconhecidas e somavam-se
aos demais fatores, como as concernentes as dificuldades de linguagem, motora, sensorial,
comportamental e de saude, o que dificultava o diagnostico diferencial entre esta categoria e
aquela designada na literatura como deficiéncia multipla (MeNDEs, 1995). Os reflexos da
auséncia de informacdes precisas acerca da deficiéncia caracterizada como severa motivaram
algumas familias a buscarem formas de enfrentamento do fenémeno, ja que, embora haja esta
tentativa, observamos ainda a predominancia do desconhecimento. No discurso da familia de

Armando, fica evidenciado este contexto:

Tinha um médico em S&o Paulo - Dr. Benedito - porque 0 meu marido
viajava muito, porque nos tinhamos comércio. Entdo tinha um rapaz, que
dizia assim pro meu marido: “O S. Fernandes, leva o seu filho naquele
lugar, ele d& uma vacina no seu filho e ndo da mais crise”. [refere-se as
crises convulsivas] justamente nos fomos 14 [...] ai ele deu a vacina. Até
assim, ele ndo tinha casa, hospital, comecou com numa garagem, até a
injecdo, naquele tempo era fervida [...] entdo ele dava e dizia: eu d6 a
vacina, mas tem que continua a dar o remédio. Eu indiquei pra muita gente
aqui em Floriandpolis, ai elas disseram: “ah ndo, ndo é pra largar o
remédio, entdo eu ndo quero”.
Embora predominem as situagdes de incerteza, ou ainda a garantia da inexisténcia
de uma “cura”, a familia persiste na possibilidade de encontrar algo que lhe garanta a ndo-

desisténcia deste membro.

Um limite apontado por Mendes (1995) com relacdo a populacdo definida como
deficiente mental severa a profunda é que ndo havia material suficientemente claro e
fidedigno para caracterizar esta populacdo, visto que os documentos encontrados eram
demasiadamente simplistas, omitindo uma realidade de potencialidades desta categoria.
Conforme indica a autora, os estudos mais recentes apontam que estas pessoas sdo diferentes
entre si, haja vista que a generalizacdo deste grupo é um equivoco. Além disso, essas pessoas

12 Vale destacar que esta populagdo considerada deficiente mental severa e profunda sofreu ainda mais os
reflexos do descaso social, da discriminacdo e da auséncia de atendimentos, tendo em vista que “atinge uma
populacdo mais restrita em namero, que foi, por muito tempo, excluida do sistema educacional e esteve mais sob
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mostraram-se bem mais capazes do que se imaginava dentro da perspectiva de

ineducabilidade.

Para Mendes (1996, p. 18), hd uma série de riscos que apontam para esta

subcategorizacdo, e que sdo evidenciados especialmente nos dias atuais, ja que esta

classificacdo, embora seja questionavel, é legitima e comumente utilizada. Diante desta

realidade, a autora destaca que:

Na area da deficiéncia mental leve pode-se constatar que o atual estagio de
conhecimento na érea aponta para a existéncia de controvérsias e
especulacOes tedricas, aparentemente insolUveis, quanto a etiologia dessa
condicdo para explicar sua relacdo com a pobreza, descoberta ha quase um
século. E nessa subcategoria que também se encontram os maiores
problemas em relag&o ao diagnostico.

Na area da deficiéncia mental moderada poderiamos destacar que existem,
na atualidade, criticas em relacdo ao planejamento curricular tradicional,
caracterizado por objetivos de ensino limitantes e pessimistas e pela caréncia
de procedimentos de ensino de habilidades cognitivas superiores.

Tais criticas evidenciam a existéncia de baixas expectativas ainda presentes
em relacdo a educabilidade de tal condi¢do e apontam para a necessidade de
uma evolucdo cientifica futura em bases mais otimistas e menos dogmaticas.
As denominadas como deficiéncia mental severa e profunda somente
comegaram a despertar o interesse cientifico na area educacional em anos
recentes, particularmente quando, em alguns paises desenvolvidos, foram
impostas legislacbes especificas que garantiram a provisdao de servigos
educacionais para essas populacées.

Embora sejam classificacbes que ndo ampliam ou definem de fato uma

conceituacdo apropriada para esta populagdo, ainda constituem-se como paradigmas

privilegiados e que sdo adotados hodiernamente.

Existe ainda a classificacdo feita pela Organizacdo Mundial de Salde - oms

(1989) no tocante aos tipos de deficiéncias, na qual podemos enquadré-las da seguinte forma:

Deficiéncia fisica (tetraplegia, paraplegia, hemiplegia e outras);

Deficiéncia mental (leve, moderada, severa e profunda), aqui incluidos os que

apresentam patologias neuropsiquiatricas;

Deficiéncia auditiva (total ou parcial);
Deficiéncia visual (cegueira total e visdo reduzida);

Deficiéncia multipla (duas ou mais deficiéncias associadas).

a tutela do sistema de salde, de outros setores sociais, ou entdo excluidas dos servigos publicos desde o inicio da
organizacdo dos servicos” (MENDES, 1996, p. 20).
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Uma outra defini¢do utilizada para indicar a pessoa com necessidades especiais é
a legitimada pela Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, no

seu Decreto n°. 914, de 06/09/93, Artigo 3", que considera esta populagdo como:

aquela que apresenta, em carater permanente, perdas ou anormalidades de
sua estrutura ou funcdo psicoldgica, fisiologica ou anatdbmica, que gerem
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrdo considerado
normal para o ser humano.

Como observamos na trajetoria da compreensao do fenémeno, houve varias idas e
vindas, nem sempre refletindo a realidade desta populacdo, que muitas vezes era exilada e

entregue a sua propria sorte pelo estigma e pelo descaso das autoridades.

Hoje o que também estd evidenciado € a auséncia de uma definicdo clara e
condizente com a realidade desta populagéo, que passou de débil mental, idiota ou imbecil, a
portadora de deficiéncia e até mesmo pessoa com necessidades especiais, conforme a
definicdo adotada neste trabalho. No entanto, acreditamos que cada uma destas conceituagoes
traz no seu bojo uma representacao social diferenciada, ora estigmatizante, ora contraditoria,
quanto a definicdo desta populacdo. Portanto, um dos grandes problemas a serem enfrentados
reporta-nos para além de uma nomenclatura, mas essencialmente aos pardmetros de

atendimento e protecédo direcionados a esta populacdo que demanda servicos diferenciados.

Objetivando compreender, nesta direcdo, a forma como esta populacdo vem sendo
contemplada no sistema de protecdo social, faz-se necessario elencar primeiramente algumas

consideraces tedrico-historicas que configuraram este sistema no Brasil.

1.2 Sistema de protecéo social no Brasil: consideraces tedrico-historicas

A idéia de um sistema de protecdo social publico, que garanta a cobertura de
riscos tais como a doenca, a velhice e o desemprego, esta indissoluvelmente vinculada ao
surgimento de uma sociedade de padrdo industrial, e portanto, das classes trabalhadoras, em

especial o operariado urbano.

As diretrizes do sistema de protecdo social brasileiro, diferentemente de alguns

modelos europeus, foram construidas sobre a ndo consolidacdo do pleno emprego, dadas a
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auséncia de politicas universais e a fragilidade da rede publica de protecdo, sob o jugo da
perpetuacdo dos processos de exclusdo social, entre outras caracteristicas, conforme 0s

interesses de cada periodo histéricol!

Periodos que foram marcados por diferentes formas de enfrentamento as questdes
sociais, que ora era entendida como uma “questdo de policia”, segundo Washington Luis, ora
era configurada como pleitos politiqueiros a favor de praticas focalizadas e populistas,
caracterizando-se por ag¢Oes despolitizadas. Resultados disto, foi a solidificacdo de um regime
politico-econdmico excludente e antidemocratico, no sentido dos direitos sociais destinados a
populacdo brasileira. Observa-se ainda que este regime autoritario criou para o sistema de

protecdo social um aparato institucional tipicamente conservador.

Desta maneira, cabe destacar que o tracado politico constitucional do sistema de
protecdo social brasileiro se estabelece inovadoramente sob a égide do principio da
seguridade social somente a partir de 1988. O préprio conceito de seguridade, na legislacdo
brasileira atual, retrata uma concepcdo mais abrangente, levando-se em conta as versdes

anteriores.

Na Constituicdo Federal de 1988&I

inaugura-se uma primeira tentativa de se
estabelecer um sistema publico de seguridade social que englobasse Saude, Previdéncia e
Assisténcia Social, e que tivesse uma clara dimensdo universalista, sendo valido para toda a
populacdo, conforme as peculiaridades de cada politica setorial e também atendendo as

especificidades de alguns segmentos populacionais.

Desde os anos de 1990, porém, processa-se uma interpretacdo restritiva dos
direitos constitucionais previstos pela seguridade social, fruto de diversificadas estratégias de
retracdo dos direitos sociais, tanto pela via da legislacdo regulamentadora dos preceitos
constitucionais, quanto pelas medidas concretas de implementacdo das politicas setoriais.

Todavia, sabe-se que as politicas sociais sdo produto da correlacdo de forcas
sociais e politicas, em seus contextos determinados. Por essa razdo, o exame da natureza e das

perspectivas de realizacdo da protecédo social a ser ofertada sobretudo no &mbito da seguridade

3 para aprofundar estes periodos histéricos, ver Pereira (2000), que elabora uma construgdo acerca da
experiéncia brasileira de protecdo social.

4 Foi com a Constituicdo Federal de 1988 que se configurou uma tentativa de equiparagdo com relacio as trés
areas da seguridade social: previdéncia, salde e assisténcia social. Anteriormente, somente a previdéncia era
direito subjetivo, ou seja, aquele que poderia ser exigido judicialmente, enquanto as demais (salde e assisténcia
social) eram eventuais, dependendo das decisdes politicas, e das forcas de pressdo, e estando atreladas a
disponibilidade dos recursos. Outra distin¢do inicial diz respeito a concepcdo de seguro e seguridade. No seguro-
previdéncia, € indispensavel a contribuicdo direta para que o possivel usuario adquira o seu direito. Por esta
razdo, ela é definida como de base contributiva, ou seja, “s6 recebe o beneficio quem paga”. A seguridade, ao
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social e da educacdo, exige um retrospecto histérico, ainda que breve, no sentido de se

recuperar sua dinamica constitutiva.

Desde as primeiras décadas do século, quanto as idéias e a nogdo de seguridade
social ganham divulgacdo no mundo capitalista, correspondendo ao inicio da formacéo
concreta dos chamados Estados de Bem-Estar Social, consolidados no segundo pos-guerra.
Demo (2003, p. 101-2) aduz que o processo do Welfare State em alguns paises desenvolvidos

representou a expressao da

cidadania popular (principalmente em seu inicio no p0s-guerra),
evidenciada, entre outras marcas, pela educagéo basica universalizada e por
forte associativismo, mormente sindical, [posto que] politicas universais
alcancaram éxito memoravel, ndo como “doacdo”, “concessao”, “extensdo”
do Estado, mas como conquista da sociedade organizada e capaz de impor
efetivo controle democratico. Ndo se pode esquecer que ja se tratava de

sociedades menos desiguais.

No Brasil, a influéncia desta concepcdo, elaborada originalmente pelo sociélogo

ksl

inglés Sir William Beveridge™ nas primeiras décadas do século xx, pode ser identificada

sobretudo nas representacfes e discursos dos técnicos e dirigentes dos institutos
previdenciarios, bem como do Ministério do Trabalho. Em documento do Servigo Atuarial do
Ministério do Trabalho e Comércio, de 1950, citado em Oliveira e Teixeira (1989, p. 175),
podemos constatar a seguinte ponderagao:

E bem sabido que a tendéncia moderna nesta questio é ampliar o ambito dos
antigos seguros sociais, para compreender nas finalidades do Estado, neste
setor, ndo somente a Previdéncia stricto sensu, como também a assisténcia, a
garantia do emprego, etc; numa palavra, a seguridade social do trabalhador
[...]; de, a par da Previdéncia Social propriamente dita (seguro de pensdes),
desenvolver um amplo sistema de assisténcia social (prestacfes em natureza
ou em servigos) [...]. para que possa o0 segurado gozar dos beneficios da
Previdéncia, isto é, para que possa ser aposentado por velhice, precisa antes
de mais nada sobreviver; a condicdo primacial é a sadde, a qual depende em
grande parte de uma boa assisténcia médica, cirargica e hospitalar. Por outro

contrario, independe da contribuicdo, tendo em vista o seu principio de universalidade, sendo destinada a todos.
E financiada pelo Orcamento Fiscal e ndo pressupde a contribuicio direta do trabalhador (BALERA, 1999).

> A expressdo Welfare State foi gestada na década de 1940, ainda que a utilizacdo do termo Welfare Policy -
Politica de Bem-Estar - ocorra desde o inicio do século xx. O Plano de Beveridge refere-se a um sistema
britdnico de seguranca social (1942) que marcou os principios do Welfare State, indicando a independéncia entre
necessidades e mercado, tendo imediata repercussao em varios paises, que passaram a organizar a sua politica de
seguranga social a partir de algumas diretrizes apontadas por Beveridge: “é um sistema generalizado, que
abrange o conjunto da populacéo, seja qual for o seu estatuto de emprego ou o seu rendimento; é um sistema
unificado e simples: uma quotizagdo Unica abrange o conjunto dos riscos que podem causar privagoes do
rendimento; é um sistema uniforme: as prestagdes sdo uniformes seja qual for o rendimento dos interessados; é
um sistema centralizado: preconiza uma reforma administrativa e a criagdo de um servigo puablico Unico”
(NOGUEIRA, 2002, p. 03).
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lado, essa assisténcia, prevenindo os riscos de invalidez e morte prematuras,
alivia 0 encargo de seguros e pensoes.

O padrdo de seguridade foi sistematizado a partir do reconhecimento da
obrigatoriedade do fornecimento pelo Estado de respostas as demandas sociais, por meio da
expansdo dos gastos publicos, ou também, segundo alguns especialistas, pela condicdo
oportuna que este tipo de intervencdo propiciava para os setores vinculados ao capital.
Conforme os principios elaborados pelos idedlogos da “Seguridade Social”, caberia ao Estado
viabilizar desde a garantia de renda minima, em caso de perda de capacidade de ganhéa-la, ate
0 acesso aos servicos estatais de salde, educacédo e servigos sociais.

Nesse sentido, o ideario da seguridade social, nos moldes em que foi inicialmente
concebido pela comissdo de Lord Beveridge e depois implantado pela maioria dos paises da
Europa Ocidental, sob governos social-democratas e trabalhistas, é gestado no interior de uma
articulacdo politica dos paises capitalistas aliados, apos a Segunda Grande Guerra, cujo

objetivo consistia na elaboracédo de novas estratégias de reconstrucdo da hegemonia:

Esse movimento corresponde, na verdade, a parte de um amplo processo de
enfrentamento, no plano ideoldgico, simultaneamente aos projetos fascista e
socialista de organizacdo da sociedade, o primeiro dos quais, apesar de
derrotado militarmente, demonstra ter encontrado significativa aceitagdo em
amplos setores de diversos paises, enquanto o segundo estava em plena
ascensdo ao final do conflito [..]. A democracia liberal procurava
demonstrar, em sintese que, como seus interlocutores, também tinha uma
proposta avangada para a satisfacdo das “necessidades sociais” (OLIVEIRA;
TEIXEIRA, 1989, p. 176).

O desenho atual do sistema de protecdo social no Brasil, que chamamos
Seguridade Social, é resultante direto das conquistas introduzidas pela Constituicdo de 1988 e
das leis especificas que a regulamentam e complementam. Seu formato compde-se da Saude,
Previdéncia e Assisténcia Social, atravessadas pelas politicas de protecdo especial, a crianga e

ao adolescente, ao idoso e a pessoa com necessidades especiais.

E assim que, na nova Constitui¢do, aparecem contemplados como direitos sociais
a educacdo, a saude, o trabalho, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade e
a infancia, a assisténcia aos desamparados (cf. Titulo Il, “Dos Direitos e Garantias
Fundamentais”, Capitulo 11, “Dos Direitos Sociais”, artigo 6), antes mesmo do compromisso
com a seguridade social, declarados nos artigos 194 e 195.

A referéncia explicita a seguridade social se da entdo no artigo 194 (Capitulo II,
“Da Seguridade Social”, do Titulo VIII, “Da Ordem Social”), no qual se diz: “A seguridade
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social compreende um conjunto integrado de acgdes e iniciativas dos Poderes Publicos e da

sociedade, destinadas a assegurar a salde, a previdéncia e a assisténcia social”.

Nesta direcdo, sdo principios fundamentais defendidos na Constituicdo (loc. cit.):

I - universalidade da cobertura e do atendimento;

Il - uniformidade e equivaléncia dos beneficios e servi¢os a populagdes
urbanas e rurais;

111 - seletividade e distributividade na prestacdo dos beneficios e servicos;

IV - irredutibilidade do valor dos beneficios;

V - equidade na forma de participagdo no cysteio;

VI - diversidade da base de financiamento™2]

VII - carater democréatico e descentralizado da gestdo administrativa, com
participagdo da comunidade, em especial de trabalhadores, empreséarios e
aposentados.

Um registro importante, que ndo se pode deixar de citar, diz respeito a propria
concepcéo de seguridade social como protecdo universal, por meio da elevacdo da Assisténcia
Social a um patamar de politica de direitos, como estratégia basilar de enfrentamento a
pobreza e a exclusdo social, como politica ndo contributiva acessivel a todos que dela
necessitarem, conforme preconiza a Lei Organica de Assisténcia Social - LOAS. E, seguindo

esta logica, Martins e Paiva (2003, p. 27) endossam que:

A perspectiva da politica pablica supde a identificacdo das demandas na
perspectiva da universalidade e a construcdo de respostas que alcancem a
todos. Tradicionalmente a Assisténcia Social ndo era operada no campo
publico com transparéncia e controle social. Seu acesso foi sempre mediado
por uma “regulacdo ad hoc” isto €, caso a caso e por isso, campo do favor,
campo de vinculos pessoais e ndo publicos e ndo de direitos sociais.

O reconhecimento de que existem necessidades que ndo afloram por
“fragilidades de individuos”, ultrapassando portanto o ambito da
manifestacdo da bondade, da caridade, da benemeréncia, € que reposiciona o
campo da Assisténcia Social como politica pablica.

Desta forma, importantes conquistas foram asseguradas na Carta Constitucional
de 1988 no que se refere aos direitos de cidadania. Disso resultou a denominagéo que lhe foi
generosamente atribuida, ou seja, a de “Constituicdo Cidada”.

No que se refere a Previdéncia Social, algumas conquistas também foram obtidas,
como por exemplo a regularizagdo dos direitos do trabalhador doméstico, a ampliacdo da

16 Balera (1999, p. 34) aponta para algumas preocupacdes com relacdo as trés esferas da seguridade social
(politica, financiamento e gestdo), sendo que todas devem caminhar necessariamente juntas; no entanto, “é
lamentavel que isso ndo foi implementado pela legislacdo. A legislacdo ndo caminhou junto. Cada setor teve
uma dinamica legislativa de tal modo que a primeira legislagéo disciplinar foi a da salde que é de 1990; depois a
legislacdo da Previdéncia de 1991 e s6 agora no final de 1993 é que surgiu a legislacdo da Assisténcia Social
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licenca maternidade para 120 dias e a extensdo de todos os beneficios e direitos trabalhistas ao

trabalhador rural.

Embora a Constituicdo Federal tenha sido qualificada como “Constitui¢éo
Cidada”, é preciso relativizar e ponderar com mais cautela esses avangos. Apesar dessas
conquistas formais, ndo se pode deixar de constatar a ndo correspondéncia entre tais avancos
no ambito da legislacdo, por um lado, e, por outro, o que foi possivel consolidar enquanto
prestacdo efetiva dos servicos prescritos.

Nota-se ainda a fragilidade do compromisso politico dos governos federal,
estatuais e municipais em implantar corretamente o Sistema Unico de Saude - sus e, em
contrapartida, a dificuldade que os setores sociais comprometidos com a efetivacdo desses
direitos vém encontrando para reverter essa situacdo. Exemplo disto é o proprio sus, que
aponta para uma atencdo hospitalar integral e indiscriminada a toda a populacéo, superando-se
a perspectiva de atendimento segmentéario, ou seja, relativo apenas aos segurados da
previdéncia e seus dependentes, e ndo aos cidaddos em geral. Nesta direcdo, percebemos que

alguns avancos estdo a requerer maior radicalidade na sua traducdo concreta.

Para tanto, cabe recordar alguns principios norteadores da concepcao politica que
embasa esse padrdo de Seguridade Social, a partir do qual se estruturam os Estados de Bem-
Estar - os Welfare States, dado que, historicamente, esse padrdo se converteu na referéncia
teorico-politica mais utilizada para pensar a legislacdo social como um todo, ainda que ela
venha sendo submetida a criticas severas pelos defensores do neoliberalismo, nos Gltimos

tempos. Entre esses principios, destacam-se:

a) A contribuicdo serd proporcional a capacidade do segurado e, também, nédo
compulsoria;

b) Qualquer cidadao tera direito a uma renda minima, independentemente de
contribuicdo ou ndo, que lhe garanta um padrdo minimo de bem-estar, determinado de acordo

com o contexto histdrico concreto;

c) A concessdo deste beneficio ndo estd condicionada a qualquer critério de
merecimento, estabelecido pelos motivos causadores da necessidade;

d) A seguridade social sera, todavia, algo além de um mero sistema de concesséo
de beneficios. Consistiria, também, num amplo sistema de protecdo social, na sua acepgéo

mais abrangente, contemplando, além dos beneficios pecuniarios tradicionais, aces de salde,

(Lei Orgéanica de Assisténcia Social - LOAS). Este caminhar em separado gera outro problema na integracdo da
disciplina constitucional da seguridade.”
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saneamento bésico, educacdo, habitacdo, medidas de garantia do pleno emprego, e

redistribuicdo de renda, entre outros direitos.

A rigor, aquela tendéncia, vislumbrada nos anos de 1950 e que expressava a
defesa de um modelo de protecdo social com esses atributos, jamais se concretizou em nosso
pais. Ao contrario, a configuracdo histérica das politicas sociais no Brasil tem se caracterizado
pela predominancia de um perfil discriminatorio e restritivo em termos de direitos sociais,
visto que “sdo politicas casuisticas, inoperantes, fragmentadas, sem regras estaveis ou
reconhecimento de direitos” (YAzBEK, 1995, p. 15). Nesta direcdo, as relacdes clientelistas
estabelecidas ndo sdo, certamente, reconhecidas como direitos e espera-se lealdade dos que

recebem os servigos.

Trata-se de um padrdo arcaico de relagbes que fragmenta e desorganiza os
subalternizados ao apresentar como favor ou como vantagem aquilo que €
direito. Além disso, as praticas clientelistas personalizam as relac6es com 0s
dominados, 0 que acarreta sua adesdo e cumplicidade, mesmo quando sua
necessidade néo é atendida (lbid., p. 16).
Desde as primeiras medidas significativas no campo da legislacdo social e
trabalhista, que os interesses e aspirac@es igualitarias dos trabalhadores, s&o subordinados aos
interesses politicos da legitimacdo, em detrimento do compromisso com a necessidade social

e o direito.

Neste contexto, repde-se 0 antagonismo entre capital e trabalho, préoprio da
sociedade de classes, onde as “politicas universais correm o risco de embaralhar a dialética
social, ao ignorar que os ‘marginalizados’ ndo possuem, de modo algum, as mesmas armas de
luta” (DEMO, 2003, p. 102).

E a partir dessa relacdo que se deve demarcar 0s tracos constitutivos
determinantes do perfil das politicas sociais no pais, entre estas a Assisténcia Social, de forma
que se possa compreender, com suficiente nitidez, como essa questdo se inscreve hoje na
sociedade brasileira e, dentro dela, perceber as alteraces anunciadas na Constituicdo de 1988,
no tocante aos direitos do cidaddo e ao dever do Estado no campo da protecdo social, bem

como as potenciais alternativas de aperfeigoamento ou de retrocesso em curso.

Neste entendimento, Yazbek (1995, p.18) contribui com as argumentacdes

refletindo que:

se de um lado o Estado brasileiro aponta constitucionalmente para o
reconhecimento de direitos, por outro se insere no contexto de ajustamento a
essa nova ordem capitalista internacional, onde se observa a desmontagem
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de conquistas no campo social e onde as politicas ortodoxas de estabilizagdo
da economia, com suas restri¢cdes aos gastos publicos, reduzem e direcionam
0s investimentos sociais do Estado.
Desta feita, em pleno auge das novas formulacbes que a Constituicdo Federal de
1988 trazia, 0 modelo de intervencdo estatal adotado pelos paises hegemonicos ja apresentava

sinais de saturagdo evidenciados desde a década de 1970, em funcéo da criseEldo capitalismo.

Esta nova configuragdo internacional exigiu dos paises periféricos uma politica de
ajustes estruturais propaladas pelo Consenso de Washington (1989), que impunha disciplina
fiscal, e o controle da inflagdo, além do discurso da reducdo drastica da presenca do Estado na
economia e na sociedade. Ao construir o Estado Minimo por intermédio das privatizacdes, da
flexibilizacéo, do corte grotesco dos recursos sociais, e mercantilizacdo dos servicos sociais, a
nacao considerada periférica “globaliza-se para a economia e nacionaliza-se para o social”
(SposAaTI, 1997, p. 14). Esta “opcdo por menos Estado ndo se converteu em melhor
distribuic@o de renda ou maior integracdo social, mas apenas em mais mercado” (NOGUEIRA,
2004, p. 54). E na base deste novo modelo de Estado que estdo presentes 0s organismos
internacionais que fazem recomendacdes direcionadas ao mercado, exigindo a abstencdo dos
instrumentos de controle politico e a restricdo na alocacdo de recursos publicos,
principalmente na &rea social. Como contribui Paiva (2003, p. 54):

Essa crise econdmica, acoplada a crise politica do regime welfariano, vem
sendo tratada pelo pensamento liberal conservador como um problema de
asfixia do mercado - reerguido a sua dimensdo auto-reguladora -, gerada
pelo crescente espaco de intervencdo do Estado na economia, sobretudo
enquanto instancia plblica de atengfo aos direitos sociais. E 0 momento da
apologia neoliberal do Estado minimo, cujo mote tem sido a privatizag&o, ou
seja, a reducdo drastica da atuacdo publica no campo das necessidades
sociais, de forma que o Estado volte a se configurar como mais eficiente aos
interesses do grande capital. Trata-se, como ja sabido, de um Estado minimo
para os trabalhadores, porém maximo para o capital.

Nesta direcdo, o Estado atuou de forma imprescindivel na formacdo de uma base
integrada aos interesses dos oligopolios internacionais. Desempenhou um papel de mediador

para o capital bancario, subsidiando investimentos internacionais privados com recursos

publicos, e passando a intervir na dindmica econdmica de forma sistematica e continua. Esta

17 Esta crise foi evidenciada pela recessao, queda nas taxas de lucro, endividamento internacional, e esgotamento
do modelo keynesiano. Mota (1995, p. 53) acrecenta que 0s prenuncios da crise tiveram sua fecundagdo “com a
intensificacdo do processo de internacionalizacdo do grande capital”. O fortalecimento da ideologia neoliberal
teve como alguns adeptos Margareth Thatcher (Inglaterra - 1979) e Ronald Reagan (EUA - 1980), que se
apoiaram nas mudancas tecnoldgicas, como também na alteragdo do modelo de regulacéo social existente, na
fragilidade estrutural do paradigma keynesiano/ beveridgiano/fordista de producédo e reproducdo social, além da
crise do socialismo real e do enfraquecimento dos partidos e organizac6es de esquerda.
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opcao politica (ABRANCHES, 1997) foi crucial e acarretou uma grande perda - uma crise
econbmica e inflacionaria sem precedentes - com resultantes que estdo presentes até 0s n0ssos

dias.

Dada esta conjuntura, as fronteiras foram esquecidas, “o capital desterritorializa-
se, autonomiza-se numa articulacdo supranacional, em uma estrutura de poder cuidadosa e
bem construida onde a dominagdo é anénima, difusa, virtual” (YAzBEK, 1995, p. 5). Somado a
esta afirmacdo, vale citarmos a analise de lamamoto (1997, p. 21) que se refere a uma falsa

proposta de inovacgdo, em que:

o discurso neo-liberal tem a espantosa facanha de atribuir titulo de
modernidade ao que ha de mais conservador e atrasado na sociedade
brasileira: fazer do interesse privado a medida de todas as coisas, obstruindo
a esfera puablica, a dimensdo ética da vida social pela recusa das
responsabilidades e obrigacdes sociais do Estado.

Neste processo conturbado, faz-se presente o Banco Mundial, juntamente com os
demais organismos financeiros multilaterais, que condicionam a aprovacdo dos seus projetos
de financiamento a metas que o0s paises periféricos tém que cumprir, objetivando um bom
governo. Porém esta expresséo é simbolizada pelos cortes grotescos de recursos destinados as
politicas sociais, pela responsabilizacdo do Estado pela crise e pela transferéncia dos deveres
do Estado, como também pela ampliagdo do mercado como agenciador de servigos sociais,
atribuindo direitos somente a quem pode pagar. Corroborando esta idéia, Sposati (2002, p.
41) afirma que nem todas as pessoas que nascem num mesmo pais tém acesso igualitario aos

direitos sociais, na medida em que:

A centralidade no mercado propria do neoliberalismo substitui o conceito de
cidadania pelo de consumidor, difundindo o conceito da regulacdo social
aqueles que ndo tém capacidade prdpria de prover suas necessidades pelo
consumo do mercado. A nogdo de direito ao acesso a respostas publicas
como condigdo universal fica fragilizada e é refor¢cado o modelo politico da
subsidiariedade, que propBe a regulacdo estatal para o ultimo plano ou s6
quando ocorrer auséncia de capacidade da familia ou da comunidade em
prover tais necessidades. Reduz-se a responsabilidade publica como
condicdo basica do direito e se “compensa 0 mercado”- e ndo o cidaddo -
transferindo precarios recursos para que “indigentes” possam consumir ou
realizar os bad jobs.

Esta mesma defesa do modelo neoliberal é observada nos discursos demagogicos,
que proclamam a privatizacdo como Unica alternativa eficaz e eficiente, ja que o Estado que

ndo tem uma funcdo empresarial e nem todas as atividades atreladas ao mesmo (saude,
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educacdo, previdéncia, seguranca) sdo exclusivas. Enfim, estes DIREITOS serdo garantidos
aquela parcela extremamente vulnerabilizada, caracterizando politicas pontuais e paliativas de

abrangéncia infima, aviltante e descontinuada.

Esta perspectiva pressupde duas espécies de atendimento: de um lado, hd a
“exuberancia” de servigos privados, para a parcela restrita dos que podem financiar e, do
outro, a esfera publica, com orcamento infimo abrangendo uma parcela significativa da

populacédo, popularizando esta Ultima estratégia na expressao “politica pobre para os pobres”.

Vieira (1997, p. 88) faz um recorte deste movimento historico, em que “a classe
dirigente no Brasil tem oscilado entre a inércia e a modernizagdo imposta de fora, entre a
promulgacdo da Constituicdo e a imediata proclamacdo de sua reforma”. Deste modo,
percebemos que a Constituicdo ndo foi integralmente validada e que na integra de seu texto
repousam as infinitas medidas provisorias que neutralizam seu carater universal em prol da

economia maestrada pelas nagdes hegemanicas.

A prevaléncia do econdmico em detrimento do social € claramente evidenciada na
alegacdo de que € necessario produzir para posteriormente distribuir. Silva (1997, p. 191)
relembra que “a historia demonstrou a exaustdo a falacia de tal proposi¢cdo. A marca do

desenvolvimento capitalista € a concentracdo e ndo a redistribuicdo de renda”.

Reforcando este discurso, Abranches (1987, p. 10) completa que existe uma série
de opgdes politicas e enfatiza:

Os impactos que [...] as conjunturas ciclicas [causam] na economia e no
estagio de desenvolvimento sdo mais visiveis e criam a impressdo de que
seus formuladores sdo prisioneiros de determinacdes inarredaveis; de que s6
existe uma forma de resolver esse dilema e, portanto, que a atencdo as
demandas sociais basicas deve ser postergada, sob pena de colapso
econdmico e desordem inflacionaria. Sofisma e ilusdo. O padrdo de
desenvolvimento comporta diferentes solu¢Bes: ndo € mais que a sintese
econdmico-politica geral do balanco final entre meios de acumulagdo e
utilidade social.

Preocupamo-nos em fazer este recorte com a intengdo de demonstrar a demanda
que esta excluida dos processos de producédo existentes, onde as alternativas de consolidagédo
da sua cidadania ocorrem por intermédio dos sistemas de protecdo social, hoje intensamente

ameacados e precarizados. Nesta direcdo, Yazbek (1993, p. 83-4) observa que:

Marcados por um conjunto de caréncias, muitas vezes desqualificados pelas
condic¢Bes em que vivem e trabalham, enfrentando cotidianamente o confisco
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de seus direitos mais elementares, buscam, na prestacao de servigos sociais
publicos, alternativas para sobreviver.

Diante do exposto, resistimos a alternativa posta pelo sistema neoliberal,
resisténcia esta que tem como sustentaculo a reafirmagdo dos valores da solidariedade e da
justica social. Apds décadas de embates, tais valores foram abandonados ou distorcidos,
retornando a simplificagcdo da intervencdo publica pela regulacdo ad hoc, abreviando toda a

dimenséo do direito social pela 6tica do voluntarismo e da piedade.

Em outras palavras, o Estado foi se eximindo de seus deveres sociais, atribuindo a
sociedade civil o protagonismo desta intervencdo. Sendo assim, estamos submetidos aos
apelos sensacionalistas de uma solidariedade desprovida de projeto politico, reduzida a nogao
de ajuda mdtua, de responsabiliza¢do privada e individual, como medida de todas as coisas,
como referéncia de sociedade. Enquanto este discurso persistir, estaremos transferindo a
titularidade do direito a supléncia de concessdes e benemeréncia, dando-lhe apenas uma nova
roupagem, que para Raichelis (1998, p. 21) “retira do leito das politicas sociais universais, de
estrita responsabilidade estatal, para o espaco das iniciativas emergenciais descontinuas e
focalizadas de praticas clientelistas” uma questdo essencial para a cidadania.

Desta forma, Pereira (2000, p. 187) afirma que “concretizar direitos sociais
significa prestar a populacdo, como dever do Estado, um conjunto de beneficios e servigos
que lhe é devido, em resposta as suas necessidades sociais”. Nesta perspectiva, na
compreensdo de Balera (1999, p. 38), o Estado brasileiro ndo implantou o sistema de
seguridade social, que ainda esta em processo de formacédo. Diante disto, ndo se pode dizer

que:

o0 Estado Brasileiro despende muito em seguridade porque na verdade o que
existe € uma arrecadacdo tributaria para a seguridade. SO a sociedade
financia o sistema de seguridade brasileira. Ndo ha um compromisso do
Estado com essa area porque se trata, efetivamente, de um Estado anti-
social. O Estado Brasileiro ainda € um Estado do século XVl nessa area. E o
Estado Politica.

E refletindo sobre este Estado brasileiro que direcionamos nosso enfoque para o
fendmeno da deficiéncia no ambito do sistema de protecdo social. De acordo com a forma
como era compreendida esta populagdo suscitavam-se estratégias correspondentes de
atendimento a estas pessoas com necessidades especiais. Deste modo, faz-se essencial
compreender de que maneira o sistema de protecdo social vem enfocando a deficiéncia, por

meio do atendimento a esta populacdo, faz-se essencial, posto que € na materializacdo das
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politicas dirigidas as pessoas com necessidades especiais que justificamos boa parte desta

dissertacao.

1.3 O enfoque da deficiéncia na esfera do sistema de protecéo social

A construcdo historica do atendimento diferenciado as pessoas com necessidades
especiais perpassou distintas areas, desde a salde publica até educacdo, sendo
privilegiadamente direcionada também a politica de Assisténcia Social, por intermédio dos
programas sociais especiais, e da implementacdo do beneficio de prestacdo continuada -
BPCEI. Para tanto, compreender esta trajetoria requer que facamos o caminho de volta, no
sentido de observar como a deficiéncia foi sendo configurada e de que forma isto interferiu
nas politicas dirigidas a esta populagéo.

Para Canzione (1999), o processo do pensamento politico referente a questdo da
pessoa com necessidades especiais, embora tivesse assumido um novo perfil nos anos de
1980, foi enraizando sua histéria em movimentos internacionais importantes, como a
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, a Declaracdo dos Direitos das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia, que foi proclamada em 1975, e o Programa de Acao Mundial para
as Pessoas com Deficiéncia, aprovado pelas Nagdes Unidas em 1982. Esses foram alguns
marcos legais em defesa dos direitos desta populagéo.

Outro aspecto importante foi a criagdo, por meio da Lei 7.853, da CORDE -
Coordenadoria Nacional para Integracdo das Pessoas Portadoras de Deficiéncias, vinculada ao
Ministério da Justica, atendendo as pressdes de entidades que prestam atendimento as pessoas
com necessidades especiais e como conseqiéncia do Ano Internacional das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia. Este movimento fomentou a criacdo de um plano de acdo mundial
das Nac¢des Unidas, que sugere que os paises disponham de um 6rgdo de coordenacdo e
articulagdo interministerial, objetivando trabalhar dentro da esfera federal com as politicas

setoriais. Vale destacar que este 6rgdo foi extinto no ano de 2003.

8 O beneficio de prestacdo continuada veio substituir a renda mensal vitalicia, anteriormente vinculada &
Previdéncia Social, também com caréater assistencial, que concedeu durante os anos de 1975 até 1996 uma renda
as pessoas idosas e “invalidas”, desde que estivessem impossibilitadas de desenvolverem alguma atividade
remunerada e tivessem contribuido pelo menos por 2 anos no Sistema Previdenciério.
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Paralelamente as mudancas ocorridas nos marcos legais referentes a pessoa com
necessidades especiais, sucedem-se os tipos de atendimento voltados a esta populagdo. Como
ja afirmamos anteriormente, a concepgdo desta populacdo evidenciava modelos de
atendimento distintos, que perpassaram areas como a de saude, educacdo, e previdéncia. A
partir da Constituicdo Federal de 1988, foi garantido pela primeira vez, por meio do tripé da
Seguridade Social, o status da Assisténcia Social como direito, relativos privilegiadamente
aos idosos e as pessoas com necessidades especiais, entre outros segmentos especiais
regulamentados, entdo, pela Lei Organica de Assisténcia Social em 1993, Lei n. 8.742/93 e
implementado trés anos depois.

H4, especialmente no artigo 20 da Lei Organica de Assisténcia Social, “A garantia
de um salério de beneficio mensal a pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso com 70 anos
OU mais que comprovem nao possuir meios de prover a propria manutencdo ou té-la provida
por sua familia, conforme dispuser a lei”. Vale registrar que se, de um lado, a lei oficializou
direitos, de outro lado desenhou principios bastante questionaveis com relagdo aos critérios de
elegibilidade, inclusive centrando na familia a responsabilidade pelo provimento dos

segmentos mais vulneraveis e dando carater subsidiario ao papel do Estado.

Estes critérios de elegibilidade destinados a populacdo com necessidades
especiais, bem como aos idosos, refletem o principio da 6tica da exclusdo, pois consideram
como familia incapaz aquela que ndo consegue prover condi¢bes adequadas a estes sujeitos

com o infimo valor de % de salario minimo por cada membro do grupo familiar.

Concordamos com a analise de Gomes (2002, p. 68), quando esta reflete que os

destinatarios do BPC vivenciam uma situacao particular de vulnerabilidade,

pela contingéncia da idade ou da deficiéncia incapacitante para o trabalho e
para a vida diaria independente. Tal situacdo de vulnerabilidade, por si,
ainda que em condicdes favoraveis de vida, coloca-os a exigir um conjunto
de necessidades especiais. Acrescida, entdo, de precarias condi¢des de
existéncia, qual seja: no limite da indigéncia e forcoso reconhecer por um
lado que esta provisdo é um direito por demais necessario e legitimo, e por
outro que seu valor € insuficiente e seu alcance limitado e excludente.
Nesta direcdo, Pereira (1998, p. 128) analisa o 0nus que a Assisténcia Social
carrega apos ser concebida como direito, pois “o critério de elegibilidade nela contido inovou
em matéria de retrocesso politico. Nunca, no Brasil, uma linha de pobreza foi tdo achatada, a

ponto de ficarem acima dessa linha cidad@os em situacao de pobreza critica”.

Percebemos que o reconhecimento da Assisténcia Social como direito néo

extingue de imediato as praticas voluntaristas; ao contrario, segundo Gomes (2002, p. 63), as
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acOes representam muito mais uma “ajuda nas dificuldades e privaces, atribuidas ao ambito
privado de cada necessitado, e ndo campo de responsabilidade social do Estado”. Gomes
(2002) problematiza esta ambiguidade entre a caridade publica e privada, entendendo que esta
contradicdo ndo tem visibilidade publica, seja por meio do Estado, seja pela iniciativa da
filantropia privada, universo que comeca a emergir. Neste sentido, partilhamos da idéia de
Canzione (1999, p. 129), que revela uma preocupacédo “quando ouvimos falar que o portador
de deficiéncia terd acesso a assisténcia social como qualquer cidaddo que dela necessite”,
tendo em vista que as condi¢des de inser¢do ndo sdo iguais, e que eles sdo também sujeitos

que demandam outros servicos.

Embora estes paradoxos estejam evidenciados no contexto da Assisténcia Social,
ndo podemos descartar que, com a Constituicdo Federal, houve uma abertura politica e de
debate nacional acerca dos assuntos relacionados as pessoas com necessidades especiais,
espaco este inédito no contexto das constituicdes brasileiras. Para Canzione (1999, p. 130), “o
paternalismo deu lugar a equiparacdo de oportunidades. A tutela foi substituida pela

cidadania”, que certamente necessita ser materializada no cotidiano das pessoas.

Nesta direcdo, a populagdo que historicamente foi compreendida de distintas
formas (como por exemplo, seres que ndo tinham direito a vida, e eram exterminados; que
eram considerados como endemoniados, bruxos e que em razdo disto foram perseguidos pela
inquisicdo; que foram objeto de acGes filantropicas a partir da concepcdo de que sdo eternas
criancas e de que, em razao disto, sdo incapazes), passando pela fase que compreendia uma
etapa cientificista, e que estabelecia que, para trabalhar com esta populacdo, era necesséria
uma equipe de profissionais e especialistas, atualmente se vé diante da necessidade de
conceituar este sujeito ndo pela sua incapacidade, mas sim pelo seu potencial. A compreensdo
deste recorte historico € necessaria, para que resignifiguemos o0s espacos e servicos destinados
a esta populacéo pois, segundo Canzione (Ibid., p. 131), “séo fantasticas as respostas que o ser
humano alcanca quando lhe séo dadas oportunidades para desenvolver suas potencialidades.

[...] A abordagem anterior era de tratamento, terapéutica, hoje é educativa”.

Percebemos que, além de compreendermos o fenémeno da deficiéncia no decorrer
da histdria, ainda ha uma necessidade maior de a conceituarmos, tendo evidenciado que
estamos tratando de sujeitos que possuem ndo uma enfermidade, mas um impedimento ou
uma desvantagem que nao impossibilita a vida, mas que requer outras oportunidades.
Precisamos ter claro que as conceituagfes explicitas ao longo da histéria sdo “constructos e

classificacOes, sdo sistemas linguisticos arbitrarios, que variam de acordo com o proposito
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pretendido” (MENDES, 1996, p. 21) e que isto interfere diretamente na vida das pessoas com
necessidades especiais, e no cotidiano das familias, bem como nos servicos a eles
dispensados.

Sendo assim, estamos nos referindo a conceitos que, ao longo do tempo, tém sido
manipulados, tornando-se cada vez mais ininteligiveis e destituidos de uma correspondéncia

direta com o mundo real. Assim, seria ingenuidade acreditarmos que novas terminologias

geradas no ambito da ciéncia iriam necessariamente substituir
completamente velhos termos pejorativos do discurso cotidiano. [...]
Também seria ilusério supor que o abandono total das defini¢Ges e sistemas
de classificacfes cientificas, iria impedir a ocorréncia de sistemas sociais
informais de identificagdo, classificagdo, segregacdo, discriminagcdo ou
estigmatizacdo de tais individuos (loc. cit.).

A tradugdo desta préatica, fundamentada na teoria de interesses, materializa as
relagdes desiguais e pulverizadas de “preconceitos culturais e sociais, que resultam ainda em
segregacdo, como condicdo de vida de grande parte desses individuos” (CARVALHO, 1998, p.
12).

Os reflexos destas categorizagdes, como observamos, permearam e resultaram em
muitas injusticas e preconceitos que ainda hoje refletem, de forma ora transparente ora velada,
a questdo do estigma, isto porque nossa sociedade é sistematicamente geradora e fruto de
modelos ideais que definem o certo, o bonito e o desejavel, o que ndo teria importancia “se,
como produtos ideoldgicos, ndo fossem interiorizados e ndo se tornassem um dos
fundamentos politicos de atribui¢bes de carater negativo e estigmatizante (MeLLo, 1997, p.
57).

Para além da questdo do estigma, a formulacéo de politicas publicas destinadas as
familias das pessoas com necessidades especiais € vital no contexto de um sistema de
protecdo social da cidadania em nosso pais. As demandas indiscutivelmente crescem
conforme aumenta a vulnerabilidade proveniente da deficiéncia, pois muitas dessas pessoas
dependem de cuidados diarios especiais, ou seja, ndo conseguem realizar as atividades da vida
didria. Muitas destas pessoas sao usuarias de medicamentos variados e continuos, utilizam
fraldas descartaveis, e se locomovem com auxilio de cadeiras de rodas, carrinhos Zeus ou até
macas, entre outras necessidades especiais. Além disso, boa parte delas é impossibilitada de

trabalhar e, portanto, de acessar uma renda pela via do mercado.

As situacOes de deficiéncia podem ser inclusive fomentadas e resultantes da

auséncia de politicas publicas béasicas para atender a populagdo, como no exemplo de uma
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dieta alimentar insuficiente, relacionada diretamente ao desenvolvimento fisico e mental do
individuo, e atrelada a maior exposicdo a agentes infecciosos, bem como a uma baixa
qualidade na assisténcia a salde. Todos estes componentes devem ser considerados
fomentadores de desvantagens fisicas incapacitadoras. Neste sentido, as politicas de salde
publica, trabalho e renda, educacéo, e assisténcia social deveriam e devem ser direcionadas na

perspectiva da prevencéo destes fatores.

A auséncia de servicos de saude dirigidos a esta populacdo pode ser caracterizada
pelo discurso da familia de Richard, em que a irma do mesmo, fazendo meng&o a forma como
a sua genitora tentou buscar auxilio, e objetivando compreender as manifestaces
comportamentais e de desenvolvimento diferenciadas apresentadas pelo irmao, revela que néo
obteve éxito nas suas investidas. Diante deste quadro de incertezas, resta a familia ficar
restrita a meras suposi¢cdes quanto a origem da deficiéncia e as diversas formas de tentar obter
uma pseudo-cura, por meio de “simpatias”, e outras crencas populares. Sao trajetdrias que

podem ser evidenciadas na narrativa familiar que as reinscreve por meio de sua fala:

Olha meu irmdo: minha mée veio de uma familia bem humilde [...] entdo

por falta de muitos recursos de levar ele em especialistas, até porque na

cidade em que moravamos tudo era muito precario, ndo tinha esses servi¢os

[...] Eu sempre vi porque ele nasceu depois de mim, eu sempre vi que ele

tinha dificuldade no caminhar. A mae fazia muitas simpatias, muito remédio

caseiro para ele. A mae sempre falou que foi meningite que tinha dado nele.

A auséncia de acesso aos direitos basicos, bem como a precariedade da insercao

das familias vulneraveis nas politicas de salde, saneamento, e garantia a alimentagdo, expde e
aumenta mais 0s riscos sociais desta populagdo, no seio da qual uma doenca grave, mas
plenamente durdvel pode causar seqlelas irreversiveis, pois ndo houve uma intervencao
adequada. Os reflexos desta desprotecdo social expem mais contundentemente os membros

destas familias vulneraveis a possiveis quadros de deficiéncia fisica e mental.

E diante desta conjuntura que iremos problematizar de que forma a familia
brasileira vem sendo inserida no contexto das politicas sociais, a fim de conhecermos as
particularidades da insercdo destes grupos no campo dos direitos, devendo ressaltar de
antemdo que, em diversos registros legais vigentes, a familia passou a se constituir como
sujeito de direitos nas politicas publicas, em especial na assisténcia social e, por
conseqliéncia, na seguridade social. Na perspectiva de elucidar estes meandros, é que

desenvolvemos, portanto, o item a seguir.
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1.4 A atencao as familias nas politicas publicas

A atencdo as familias pelas politicas publicas no Brasil possui uma primeira
abordagem significativa ja no inicio do seculo XX. Precisamente nos anos de 1930, como
demonstra Fonseca (2001), o tema se insere no debate sobre a nagédo, simultdneo ao esforco
das elites no sentido de conformar um pais integrado politica, econémica e culturalmente.
Nesse esfor¢o, a questdo da identidade nacional dos brasileiros ganha relevancia indiscutivel,
embora com uma abordagem singular. Para a autora, a articulacdo entre familia e nacgéo
responde, nesse primeiro momento, a dois registros bem particulares: o primeiro no contexto
do debate académico socioldgico, dedicado a investigar a composi¢cdo das familias
homogéneas ou heterogéneas do ponto de vista étnico, e o segundo registro que, conforme
afirma a autora, corresponde a um conjunto de propostas e de politicas sociais, langadas com
0 objetivo maior de conformar uma familia que estivesse de acordo com 0s pressupostos

considerados ideais. Nesse sentido, Fonseca (2001, p. 22-3) explicita:

No primeiro, trata-se de conhecer as praticas matrimoniais prevalecentes
entre 0s imigrantes e seus descendentes e propor medidas no sentido de
evitar enclaves no territorio nacional. [...] No segundo registro, trata-se de
organizar um certo tipo de familia por meio de medidas concretas que
deveriam incidir sobre os individuos: obrigatoriedade do exame pré-nupcial;
regulamentacdo do trabalho feminino [...]; facilidades para a aquisicdo de
casa propria aos individuos que pretendessem se casar. [...] No entanto,
também havia propostas concretas dirigidas as familias ja formadas [...] que
privilegiavam os casados com filhos.
Preocupados com a construcdo de uma nacgéo forte, obrigatoriamente formada por
um padrdo familiar ideal - homem, mulher e filhos saudaveis, propunham medidas como o
exame pré-nupcial e a interdi¢do para os casos considerados inadequados, condizentes com a
idealizada nogdo de unido certa, vitais para 0 modelo de familia que se ambicionava. Para
Fonseca (Ibid., 23-4), é “por esse caminho que o aprimoramento fisico e moral da raca se
realiza [...] seus membros teriam a mesma capacidade fisica e mental, compartilhariam os

mesmos valores e disto resultaria o fortalecimento da nagao”.
Se, num primeiro campo, o debate sobre a familia se dava em torno da
preocupacdo com a descendéncia e a integragdo nacional, focando a questdo dos imigrantes

europeus e a necessidade de se impedir a formacao de enclaves étnicos no territério nacional,
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0 segundo enfoque centra-se na idéia da conformacdo de um modelo de familia a ser

propagado. Assim:

ndo se trata de estrangeiros, mas de nativos que precisam ser corrigidos e
apoiados, no momento em que estdo constituindo suas familias, ou
amparados, quando as familias ja existem. [...] se no primeiro registro a
énfase estava posta nas aliancas - para examinar a reproducéo dos grupos -,
no segundo, o foco € a reproducdo, ou seja, as condi¢des apropriadas para
gerar e educar uma prole saudavel. Com este objetivo hd uma série de
propostas e discussdes nas areas de higiene, habitacdo, satde, trabalho etc. e,
no centro do debate, a idéia do aprimoramento da raca por intermédio da
familia (FONSECA, 2001, p. 52).

Contribuindo com esta ideologia estavam o0s eugenistas brasileiros, que
propagavam a idéia da esterilizacdo como um remédio para o desenvolvimento da nacdo. A
questdo da procriacdo ndo tomava uma dimensdo de opc¢do do casal ou grupo familiar, mas
suscitava um gesto de responsabilidade social, com objetivos econdmicos definidos, exigindo
a reproducao de “gente normal”, dentro dos parametros do sistema que colocava o trabalho, a
disciplina, o autocontrole e a obediéncia como referéncias ideais. Diante disto, Godoy (1927,

p. 142) discursa que:

A procriagdo de homens sadios e produtivos é fundamental para o progresso
de um pais. Um homem ativo, capaz e bom da mais a sociedade do que lhe
pede. E um valor econdmico. E uma forca civilizadora. Um individuo, pede,
ao contrario, a sociedade mais do que lhe da. Constitui um valor negativo,
um déficit econdmico. E elemento receptor, passivo. Consome e ndo produz.
E esponja. E sanguessuga. Agarrado as artérias da raca, destrOi seus
elementos nobres, debilitando-a. Indteis, esses individuos nada produzem,
nada edificam mas, ao contrario, concorrem conscientemente,
criminosamente, para a miséria, a dor, a fome, a doenca.
E nesta linha que a eugenia tragava seus objetivos, estimulando que as pessoas
bem dotadas ou, mais claramente, as pessoas robustas, inteligentes e bonitas aumentassem a
sua prole, para que 0 nimero médio dessas pessoas se elevasse progressivamente. Quanto aos
considerados mediocres, caberia a eles a unido matrimonial mais tardia, e a possibilidade de

reproducéo era combatida pela contracepgéo.

No Brasil, a ameaca da degeneracdo populacional estava associada especialmente
a crescente e desordenada urbanizacdo, que evidenciava a auséncia de infra-estrutura basica
obrigando a populagéo imigrante a se aglomerar em ambientes cadticos, o que demandava
uma resposta social no sentido de exercer um maior controle sobre esta classe. Estas respostas
materializaram-se por meio de estratégias que culminaram na educacdo publica compulsoria,

no surgimento de orfanatos, de instituicdes destinadas a populacdo reconhecida como
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retardada, de hospitais gerais, de refgios para os considerados delinguentes, enfim, toda e
qualquer forma de aparato que minimizasse 0 sentimento de ameaca gerado por esta parcela

de desviante @'

Desta maneira, tanto a classificacdo destes elementos andmicos ameacgadores
quanto a forma de tratamento destinada aos mesmos obedeciam aos ditames da ordem
econdmico-social em questdo, ao poder exercido pela classe dominante, cujas estratégias de
controle, acima de tudo, eram balizadas por valores morais, haja vista que qualquer esforco na
direcdo de exterminar esta praga social era compreendido como um “antidoto para a vida

perniciosa nas grandes cidades” (MENDES, 1995, p. 77).

Estes preceitos eram fundamentados em estudos de eugenistas que lideraram este
movimento no Brasil, como o Dr. Renato Kehl (1917), Basilio de Magalhdes (1913), e
Oswaldo Cruz (1907), dentre outros. As argumentacOes destes profissionais eram
materializadas em Congressos, relatorios e outros meios, cujo teor era balizado na
disciplinarizacdo e normatizacdo desta populagédo. Este controle social era evidenciado, por
exemplo, em documentos como o de Oswaldo Cruz (1907), considerando que “a higiene
social objetivou impedir as obras resultantes da indisciplina de certos moradores, teimosos em
manterem o0 desasseio em suas casas, rebeldes por indole e educacdo aos conselhos de
higiene” (apud JANNUZzI, 1985, p. 33).

Com base na familia ideal, portanto, edificam-se as balizas dessa especial
estratégia de regulagdo no campo das politicas sociais. Sendo assim, para Calder6n e
Guimardes (1994) a familia ideal é constituida através de padrGes culturais da nossa
sociedade, envolvendo valores e normas que se manifestam de distintas formas, seja por meio
do agir, e do pensar, seja pela transmissdo destes de geracdo a geracdo. Como uma
referéncia/modelo cultural a ser seguido, tem nas proprias pessoas os vigilantes designados
para punir a violacdo das normas e rituais. Esta atribui¢do, que inicialmente é delegada a

% No texto de Fonseca (1999) é trabalhada a nocdo de doenca mental, embora no periodo de ascensdo do
capitalismo, ainda fosse explicita esta confusdo acerca do patoldgico e da deficiéncia. O autor pondera que esta
nova pratica de exclusdo se baseava nos preceitos da ordem econfmica vigente, associados aos ditames
moralistas, cujo apartheid eugénico, estético e de ordem social justificava por si s6 qualquer tipo de
confinamento, ndo objetivando um atendimento terapéutico, mas sim com “um fundo essencialmente econémico.
No inicio da organizacéo social e politica das sociedades capitalistas torna-se intoleravel a existéncia, livre na
sociedade, destes extratos de populacdo ociosa. Dai sua rejeigdo com a decorrente exclusao representada pelo
internamento. Inserido nesta massa de populacéo indefinida em relacéo a organizacdo do trabalho, o louco perde
sua liberdade, e a loucura, antes experimentada em estado livre, é trancada. De marginalizado, o louco passa a
ser excluido materialmente da sociedade em fungdo das normas de uma economia capitalista que se desenvolvia.
Neste sentido, o que é excluido [...] ndo é o louco enquanto louco, mas o louco enquanto pertencente a massa de
individuos irredutiveis a norma do trabalho” (FONSECA, M., 1999, p. 122).
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familia, estende sua esfera de atuacdo, tornando-se comunitaria, constituindo-se em diversos

mecanismos disciplinares que vigiam e punem, sdo os guardifes, decerto.

Nesta direcdo, as medidas inaugurais de “protecdo as familias”, portanto,
concretizaram intencGes nas areas de habitacdo, salde, e educacdo, com forte énfase no
controle das familias operarias, especialmente na recusa em proteger o trabalho feminino.
Visam, ademais, estimular a dedicacdo integral aos filhos e ao lar pelas mulheres, de forma a
preservar sua salde e capacidade de reproducdo. Por essa razdo, foram impostos inimeros
obstaculos ao ingresso da mulher no mercado de trabalho, na perspectiva do preconceito e da
auséncia de especial legislacdo social que apoiasse essa participacdo. Nos termos do projeto

de Estatuto da Familia (artigos 13 e 14), ressaltados por Fonseca (2001, p. 68):

As mulheres sera dada uma educacgio que as torne afeicoadas ao casamento,
desejosas da maternidade, competentes para criacdo de filhos e capazes da
administracdo do lar; o Estado adotara medidas que possibilitem a
progressiva restricdo da admissdo de mulheres em empregos publicos e
privados. Ndo poderdo as mulheres ser admitidas sendo em empregos
préprios da natureza feminina e dentro dos estritos limites da conveniéncia

familiar.
Como se pode constatar, sdo variadas as dimens@es das relacGes entre a familia e
as politicas publicas. Essa combinacgéo encontra sua logica no fato de que o Estado moderno e
a familia, historicamente, vém desempenhando papéis semelhantes. Ambas objetivam dar
subsidios a reproducdo e a protecdo social dos segmentos que estdo sob sua tutela. Se,
anteriormente, nas comunidades tradicionais, o grupo familiar se ocupava quase unicamente
dessas atribuicBes, nas comunidades contemporaneas o que se observa é a intervencdo do
Estado que, por meio das politicas publicas, compartilha com as familias este cuidado. Como

demonstra Carvalho (2002, p. 268), em seus respectivos &mbitos de atuagéo, eles

regulam, normatizam, imp&em direitos de propriedade, poder e deveres de
protecdo e assisténcia. Tanto familia quanto Estado funcionam de modo
similar, como filtros redistributivos de bem-estar, trabalho e recursos. [...]
Nesse contexto, pode-se dizer que familia e politicas pablicas tém funcGes
correlatas e imprescindiveis ao desenvolvimento e a protecdo social dos
individuos.

Com diferentes formatos e dindmicas, historicamente, as familias vém
assegurando o desempenho desses papéis socialmente atribuidos, com maior ou menor apoio
e vitalidade. Como salienta Sawaia (2003, p. 41), a familia “continua sendo, para o bem ou
para 0 mal, a mediacdo entre o individuo e a sociedade”. Mas ndo so, afirma “assiste-se hoje

ao enaltecimento dessa instituicao, que é festejada e estd em evidéncia nas politicas publicas,
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e € desejada pelos jovens” (loc. cit.). Entretanto, relembra a autora, a “familia € um conceito
que aparece e desaparece das teorias sociais e humanas, ora enaltecida, ora demonizada”
(SAwalA, 2003, p. 40).

Nesta logica o berco que deflagrou uma nova concepcdo de familia foi
evidenciado na revolucdo industrial, no século xix, quando houve a cisdo entre 0 mundo do
trabalno e o mundo familiar, emergindo assim a dimensdo privada da familia, em
contraposicdo ao mundo publico. As grandes revolugdes ocorridas estdo associadas
diretamente ao desenvolvimento tecnologico, que atribuiu diferentes papéis a familia,
especialmente a mulher. Estas novas atribuicdes foram observadas pela sua inser¢cdo no
mercado de trabalho, como também pela possibilidade de dissociar a maternidade da
sexualidade feminina, anteriormente tidas como elementos complementares e pertencentes ao
destino da mulher, fator este controlavel pela adocdo do uso de pilulas anticoncepcionais, a

partir na década de 1960.

A partir dos anos 1980, vé-se um outro movimento que afeta diretamente a
identificacdo da familia com o mundo natural; trata-se do aparecimento das tecnologias
reprodutivas e de diversas técnicas de inseminacdo artificial, ou fertilizacdo, o que resulta na

possibilidade de conceber um filho sem a necessidade de se ter uma relagédo sexual.

Indiferente dos recursos existentes, seja para evitar uma gravidez, seja para
induzi-la por meios considerados ndo naturais, um elemento deve ser referendado, no que
concerne & introducdo da possibilidade de escolha. Para Fonseca (apud SARTI, 2003, p. 23),
existe nesta l6gica uma dimenséo clara “no imaginario atual relativo a familia, pelo menos no

amplo espectro do mundo ocidental, [que] opera uma tensao entre escolha e destino”.

Somando-se a este entendimento, o modelo de prote¢do social assentado no
padrdo keynesiano, e fordista, cujo sustentdculo material e simbolico era a existéncia do pleno
emprego, sempre associado ao crescimento econdmico constante, previa a participacdo das
familias que, ainda que idealizadas numa composicdo nuclear e estavel, atuavam
decisivamente como responsaveis pela socializagdo primaria e protecdo dos seus membros.
Nesta direcdo, processou-se a ampliacdo das atribuicdes das familias, posto que o sistema
neoliberal caracterizado pelo Estado Minimo transfere a esfera privada da familia a
responsabilidade exclusiva pelo bem-estar dos seus membros. Vale lembrar que a composicao
das politicas publicas capitalistas pressupde, em maior ou menor medida, a depender do
processo histdrico-politico das conquistas da cidadania, que a provisdo de bem-estar deve ser

assegurada, prioritariamente, pelas esferas denominadas como naturais, ou seja, a familia e o
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mercado. Sob a logica de isentar-se dos deveres de prover o cuidado aos seus cidaddos € que o
Estado transfere essa responsabilidade a familia, “conclamando-a a ser parceira da escola e
das politicas publicas, e a sociedade, atbnita, na auséncia de ‘lugares com calor’ elege-a como
o lugar da protecdo social e psicologica” (SAWAIA, 2003, p. 42).

Esta particularidade da sociedade atual, que se vé absorta perante as instituicdes,
visto que ndo sdo vislumbrados modelos de identificacdo e confiabilidade, resulta na
tendéncia crescente de isolamento dos individuos que, fechados em si mesmos, encastelam-se
em seu narcisismo e num individualismo exacerbado. Evidencia-se, assim, o paradoxo ora do
fortalecimento da logica individualista, ora do apelo para a preservacdo dos lagcos de
solidariedade familiar (MioTo, 2000).

O que de um lado fortalece a familia, certamente de outro a fragiliza, trazendo a
tona esta dicotomia entre forte e fraco. A familia possui caracteristicas fortes, que a associam
ao locus da integracdo social, do porto seguro contra o desamparo e a exclusdo, da
reproducdo dos valores culturais centrais, mas também revela seus aspectos de fragilidade por
ser vulneravel as diversas formas de violéncia, confinamento, desencontro e fragmentacao.
Prova disto ¢ 0 modelo observado por Losacco (2003), em que a auséncia dos adultos na
dinamica familiar, motivada pela busca de formas de subsisténcia, impossibilitam ou tornam
raros 0s momentos de troca nas relacdes pessoais, especialmente no contexto da familia. A
necessidade de subsisténcia, bem como as novas demandas impostas a familia, obrigam
muitas vezes 0s seus membros a buscarem outros lacos na comunidade, tendo em vista que,
em algumas situacgdes, tais alternativas podem ser opg¢des de risco, associada por exemplo a
violéncia social. Nesta direcdo, a familia ndo deve ser considerada isoladamente como o lugar

da protecédo, da felicidade.

O florescimento da idéia de que a familia é o lugar da felicidade esta
vinculado justamente ao ocultamento de seu carater histérico. Este
ocultamento permitiu pensa-la como um grupo natural, e com isso veio
também a naturalizacdo de suas relagcdes e o enaltecimento de sentimentos
familiares, tais como amor materno, amor paterno, amor filial. Esta ideologia
foi fortalecida, por um lado, pela ligagdo direta que se faz entre os fatos
naturais (sexo, nascimento, morte) e a familia e, por outro, pela importancia
que a experiéncia afetiva familiar passou a ter na vida das pessoas, no
contexto de uma sociedade industrial cada vez mais desumanizada (MIOTO,
1997, p. 117).

Levando-se em consideragéo as diferentes formas de organizacdo familiar e os

diversos processos que a familia vem experenciando, torna-se elucidativo o conceito
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explicitado por Mioto (2000, p. 217), visto que engloba as diferentes situacdes do cotidiano

das pessoas. Nesse sentido, ao falarmos de familia, estamos tratando de:

um ndcleo de pessoas que convivem em determinado lugar, durante um
lapso de tempo, mais ou menos longo e se acham unidas (ou ndo) por lagos
consanguineos. E marcada por relacdes de género e/ou de geracdes, e esta

dialeticamente articulada com a estrutura social na qual esta inserida.
Adotar esta conceituacdo de familia implica em considerar as transformac6es na
sociedade contemporanea fomentadas pela nova ordem econdmica e pela desorganizacdo/
flexibilizacdo das relacGes de trabalho, ao lado do enaltecimento da ldgica individualista. Tais
projetos resultaram diretamente num processo de fragilizacdo dos vinculos familiares que,
submetendo as familias a situacBes de extrema vulnerabilidade, impulsionam a exigéncia de
atendimento das suas necessidades sociais basicas. Nesta perspectiva, “quando uma familia
recorre a ajuda institucional para a solugdo de seus problemas, ela ja ndo dispde de recursos

para lidar com as suas dificuldades” (MioTo, 1997, p. 124).

Nessa perspectiva, ndo é casual que, neste contexto mundial, estejam evidenciados
dois tipos de politicas sociais: o primeiro, mais generoso para o publico ao qual é dirigido,
estd umbilicalmente ligado ao mercado de trabalho e voltado para os trabalhadores mais
qualificados; o segundo, com uma faceta residual, seletiva e estigmatizante, é direcionado
para 0s segmentos mais marginalizados da sociedade. Estes processos repercutem diretamente
na organizacao e na estrutura familiar, que é sempre vista "pelo retrovisor"”, e ndo como foco

de atencdo (TAKASHIMA, 2002). Ademais, afirma Pereira (1995, p. 106):

A consequiéncia mais imediata da revolugdo tecnoldgica sobre a familia foi
gue sua importancia na reproducéo da forca de trabalho deixou de ser vital.
[...] Além disso, a associagdo dos avancos cientificos e tecnoldgicos
colocados a disposi¢do da familia (inclusive para planeja-la) com o maior
tempo livre imposto ao trabalhador pelo imperativo da automacéo, fez com
gue aumentassem as necessidades espirituais dos membros da familia,
especialmente daqueles sufocados com encargos domésticos, como foi o
caso das mulheres.

Deste modo, ndo podemos conceber a familia atual tal como ela era ha cingienta
anos e encarrega-la de todas as atribuicdes domésticas que ela jA ndo pode realizar. Tais
atribuicbes sdo concernentes aos cuidados com criancas, idosos, enfermos e pessoas com
necessidades especiais. Devolver estas tarefas, em nome da descentralizacdo das funcdes do

Estado e da parceria, é retroceder no processo historico das conquistas e garantias sociais e
destituir a populacdo mais vulneravel, a qualquer custo, daquilo que foi conquistado. Além
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disto, dentro da légica do pluralismo IiberaI@! é viavel ou licito se pensar na possibilidade de
dizer a mulher que retorne as tarefas domésticas? Ou seja, dada uma reparticdo dos custos
com a protecdo bancada pela coletividade, quem poderia assumir estes cuidados com 0s

membros familiares dentro da esfera familiar?

Nesta perspectiva, a revalorizacao do papel da familia acaba por reeditar a classica
referéncia a familia como a célula social designada para a socializacdo priméaria dos
individuos, considerada provedora natural de bem-estar material, afetivo e emocional aos
seus associados. Ao ser chamada pelo Estado, em diferentes processos historicos, a familia
ndo pode deixar de inquirir e analisar o conteddo ideoldgico dessa convocacdo, de maneira
que, ao atender as diversas finalidades que lhes sdo designadas e reprocessadas, ndo se
dissocie dos seus objetivos politicos (FARIA, 2000).

E a revalorizagdo dos setores informal, voluntario e comercial, sob a prerrogativa
da reducdo da ingeréncia do Estado, que vincula a destinagcdo do dinheiro, do poder e da
solidariedade, como partes integrantes e indissoltveis do esfor¢o individual em prol de uma
causa comum. Essa logica pode ser melhor elucidada recorrendo-se as contribuicdes de
Carvalho (2002) a respeito da expansdo da idéia de Sociedade-Providéncia, em oposicao a
construgdo e/ou fortalecimento do Estado-Providéncia ou de Bem-Estar Social. O Estado
brasileiro, sabemos, estruturou-se muito mais como residual e coadjuvante, atribuindo a
sociedade o protagonismo nas atencdes e servigos destinados as camadas populares, do que

propriamente como provedor da protecdo social universal.

Nesta direcdo, Carvalho (2002) reflete que a logica da Sociedade-Providéncia é a
da solidariedade, distintamente da I6gica do Estado, que diz respeito ao direito proclamado e
requerido. Fazendo mencdo a pesquisa realizada em conjunto com Sposati, a autora faz um
recorte dessa complexa rede de solidariedade promovida pela Sociedade-Providéncia,
dividindo-a em quatro possibilidades.

% pereira (1995) aponta que, em razdo da impoderabilidade dos resultados da acdo, se faz necessaria a distincao
entre duas principais concepcdes de pluralismo no campo das politicas de bem-estar: “o pluralismo liberal, que
concebe a descentralizagdo como sindnimo de privatizacdo e de transferéncia de responsabilidades do Estado
para a sociedade, sugerindo a restricdo ou destituicdo de direitos conquistados e instituidos, em nome da
autonomia ou liberdade de escolha dos individuos. Trata-se, pois, da aplicacdo do modelo residual de politicas
publicas que se assenta nos principios da seletividade e da menor elegibilidade, resgatando praticas de
assisténcia que ndo mais se coadunam com a estrutura das organizacGes sociais contemporaneas. [...] 0
pluralismo coletivista, que valoriza a participacdo da sociedade mas ndo descarta a presenca do Estado no
processo de provisdo social e ndo sobrecarrega a familia com tarefas que ja ndo lhe cabem. Trata-se da aplicacdo
do modelo institucional de politicas publicas que se assenta no principio da universalidade, visando a
manutencdo e a extensdo de direitos, bem como a congruéncia destes com demandas e necessidades particulares”
(PEREIRA, 1995, p. 110-1).
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A primeira delas é a solidariedade parental e contemporénea, em que a
subsisténcia dos despossuidos nessa sociedade depende de uma rede proxima, formada por
parentes, vizinhos, compadres, para servirem de suporte nas situacdes de dificuldade. Nesta
Gtica, é construida uma solidariedade do favor, pressupondo a troca, tendo em vista que tais
favores devem ser retribuidos nos momentos oportunos; sendo assim, hd uma vinculagdo com

0 compromisso moral.

A segunda, caracterizada como solidariedade apadrinhada, é definida pelo
contato que um ou mais membros da familia possuem com alguém da classe média e alta por
meio do vinculo empregaticio, que pode se referir a uma atividade doméstica ou aos servigcos
prestados por porteiros de prédios, e jardineiros, entre outras fungfes. Nesta relacdo existe
uma possibilidade de estabelecer algum tipo de lago mais préximo com esta outra classe, a
qual ndo pertencem. Tal vinculo assegura um canal de doacdo, que pode envolver a
transferéncia de roupas, eletrodomésticos e demais objetos fundamentais na composicéo do

consumo dos grupos em situacdo de subalternidade.

A terceira possibilidade dessa rede de solidariedade é designada como
missionaria. E através dela que a igreja se faz presente no cotidiano destas familias e
comunidades, pois trata-se da instituicdo que tem maior credibilidade junto a esta populagao.
“E através dela que flui a Sociedade-Providéncia organizada, que cria servicos assistenciais e
igualmente servicos de defesa para a imensa demanda de justica que essa populacdo expressa”
(Ibid., p. 74). Além disso, e de forma contraditdria, essa forma de solidariedade amortece,

muitas vezes, a revolta e indignagdo com a injustica.

Por fim, esta posta a solidariedade de luta, que é estabelecida na malha de
relacdes intracomunidade e entre 0s agentes governamentais e ndo-governamentais atuantes
nela. Em geral, dela participam aqueles agentes externos com maior confiabilidade e
COMPromisso com 0S grupos comunitarios e que estabelecem com 0s mesmos espacos de
reflexdo e resignificacdo do cotidiano. E na solidariedade de luta que fica propenso o
nascimento dos movimentos sociais reivindicatorios e dos projetos coletivos de acdes de

satisfacdo das necessidades comuns identificadas na comunidade.

E, portanto, forte a tradugfo das politicas sociais a partir de diretrizes balizadas
nas micro-solidariedades e sociabilidades familiares, como espaco privilegiado de producao
de bem-estar, protecdo e incluséo social. E, neste espectro, a familia tem ocupado um lugar de
destaque crescente nas politicas sociais, que objetivam a parceria nas agdes sociais. Prova

disto sdo as alternativas de desinstitucionalizacdo de alguns segmentos como criancas,



57

doentes mentais cronicos, e idosos, entre outros, transferindo para a familia e para a
comunidade estes cuidados, sem 0s correspondentes apoios necessarios ao cumprimento

dessas novas e dificeis tarefas.

Diante desta l6gica, compreendemos que a intervencao destinada as familias ndo
deve significar a renlncia do Estado, ou a sua modulacdo neoliberal como ator subsidiario
quanto as responsabilidades sociais, agravando a desprotecdo social das familias mais pobres.
Nem tampouco deve representar um padréo tutelar de controle, que objetiva o amoldamento
das relacdes afetivas dentro de um ideal moral, violando direitos individuais e culturais
(PAIVA, 2003).

Dadas as mutuas dependéncias entre as estruturas politicas e sociais que articulam
as competéncias de bem-estar e justica social entre as esferas do Estado, do mercado e das
familias, houve, equivocadamente, uma valorizacdo do papel do mercado, cujo espaco é
demarcado pela obtencdo do lucro ou, em outras palavras, pela comercializagdo dos direitos,
atualmente fragilizados. A fragilizacdo dos direitos, associada a revalorizacdo da familia,
levou, pois, a um afastamento do Estado na destinacao de recursos de bem-estar aos cidadaos.
Por essa razdo, os cuidados e recursos necessarios a satisfacdo e ao bem-estar suportados e
atribuidos as familias, insistimos, ndo devem eximir de responsabilidades o Estado, tendo em

vista que:

tal parceria s6 serd promissora se a familia ndo substituir o Estado nas
responsabilidades que Ihe cabem, nem o Estado e a sociedade continuarem
fazendo de conta que a familia ndo mudou. Neste caso, para que a
solidariedade informal dentro da familia seja preservada, o Estado tem que
fazer a sua parte, suprindo tradicionais deficiéncias das politicas publicas
(PEREIRA, 1995, p. 112).

Conforme aponta Pereira (1995), qualquer politica que objetive preservar e
intensificar os vinculos familiares deve considerar inicialmente o novo padrdo familiar
existente e suas contradi¢cdes. Outro ponto a ser referendado é que as condicdes pertinentes ao
vinculo familiar ndo devem constituir instrumento de opressdo, nem tampouco camisa de
forca. Ou seja, é fundamental que tanto a familia como a comunidade local desempenhem um
papel relevante no futuro, desde que se democratizem e sejam sujeitos de politicas adequadas
as varias situacdes familiares particulares existentes.

Nesta direcdo, compreender as familias como unidades de atencdo, em oposi¢éo a
histérica pratica fragmentada no ambito das instituicbes, torna-se premente. Traduzir a

necessidade de inversdo da logica tradicional, que associava a atencdo ao individuo
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desvinculando-o do seu grupo familiar, ignorando as possibilidades de potencializacdo das
acoes junto as familias, configura-se como fundamental. Nesta perspectiva, considerar a
familia como publico-alvo das politicas, contando com a possibilidade de parceria, exibe
certamente resultados diferenciados, que vdo para além de estratégias emergenciais, e se

baseiam, sobretudo, no reconhecimento da diversidade destes grupos.

Segmentos especiais como o das familias que possuem na sua constituicdo
pessoas com necessidades especiais em processo de envelhecimento, definiram para si
mesmos trajetos percorridos em soliddo, e difundiram-se em mdltiplas dire¢bes que
complexificaram este processo, em funcdo dos obstaculos externos, materializados na
auséncia e precariedade dos atendimentos, e das dificuldades econdmicas, ou até mesmo das
habituais limitacfes familiares, bem como da incognita decorrente da necessidade inédita de

se lidar com uma pessoa com necessidades especiais.

Para nos apropriarmos de aspectos significativos do cotidiano de luta dessa
populacdo e de suas familias, construiremos o segundo capitulo, em que conheceremos 0
perfil e as peculiaridades das familias pesquisadas, a apropriacao da deficiéncia pela familia e
a forma como foi noticiado o fendmeno. Dentro disto, objetivamos problematizar, neste
segundo capitulo, as particularidades das familias que possuem em sua constituicdo pessoas
com necessidades especiais em processo de envelhecimento, trazendo, no transcorrer destas
interlocucdes, os discursos provenientes deste segmento social, para quem sabe, desmistificar
concepcOes que ficaram estagnadas ao longo da historia. Temos o propdésito de olhar esta
populagéo ndo com comiseracdo e lastima, mas como sujeitos de direitos que necessitam de

instrumentos que oportunizem condicdes de vida e de realizag&o de suas potencialidades.
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2 FAMILIAS DAS PESSOAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS: DE QUEM ESTAMOS

FALANDO?

Quando se trata de falar sobre a realidade das pessoas com necessidades especiais,
quer se trate de uma deficiéncia mental, fisica ou sensorial, muitas indagacdes aparecem; ndo
€ 0 que acontece, porém, com as respostas. Quem sao as pessoas com necessidades especiais?
Onde estdo? A que familias pertencem? Quais sdo as suas necessidades? Que dificuldades
enfrentam no cotidiano? Eles compreendem o que falamos? Como entender a fala dos que ndo
verbalizam palavras? Que sentimentos as familias ttm em relacdo a este membro e a
sociedade? Dor? Alegrias? Tristezas? Medos? Compaixdo? Que embates enfrentam no
processo de aceitagdo/negacdo da deficiéncia? Quais os mitos vivenciados pela familia, em
torno da deficiéncia? O diagnostico representa uma limitacdo ou a expressdao de uma

potencialidade a ser desenvolvida?

Estas sdo algumas duvidas colocadas no nivel do senso comum e que permeiam o
imaginario de pessoas cujo conhecimento a respeito desta populacdo é distante, restrito e,
muitas vezes, adquirido apenas a partir das janelas dos carros ou das casas. Em geral, as
pessoas nao tém a oportunidade de experenciar situagcdes que envolvam estas familias a ponto
de conhecé-las realmente, pois sdo ‘“sujeitos que pouco conhecemos e que devemos
‘descobrir’, se é que essa € a palavra adequada, diante de um segmento social concreto ao

qual ndo pertencemos” (YAZBEK, 1995, p. 84).

Diante disto, o enfoque deste estudo busca trazer a tona situacdes que
materializem estas familias, que apresentam uma especificidade adicional: a de possuirem
entre seus membros uma pessoa com necessidades especiais e, além disso, em processo de
envelhecimento. Direcionaremos o enfoque para a apreensdo desse especifico cotidiano

familiar perpassado por adversidades inauditas, como veremos.

Nesse sentido, os argumentos problematizados neste trabalho ndo pretendem
corroborar “a existéncia de um maquiavelismo consciente que prefere se apresentar como
compassivo para exercer assim, mais livremente, o dominio e o poder” (CAPONI, 2000, p. 18),
nem intentam, por outro lado, despertar sentimentos que vulnerabilizem ainda mais esta
populacéo, seja pela mobilizacdo da comiseracdo, seja pela conversdo virtuosa dos que antes,
por ignorancia, os estigmatizavam. Fazemos esta adverténcia com o intuito de ndo focarmos o

olhar nesta populacdo como mero objeto de nossa “caridade”, numa atitude que apenas nos
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liberta “de um sentimento de dor que € absolutamente nosso, a dor que inspira o espetaculo da

miséria, [posto que] e o que fazemos, entdo, é libertar-nos desse padecimento” (Ibid, p.19).

Os sentimentos que ora nos aproximam, ora nos distanciam desta populacdo
alertam para a importancia de que ndo facamos a leitura dessa complexa realidade concreta
balizados por facetas de nossa prépria conveniéncia, uma vez que tal tema é perpassado por
estigmas e distorcoes.

Diante disto, a indagacdo explicita no titulo deste capitulo ndo foi feita
aleatoriamente; ao contrério, reporta-se a materializacdo do verbo conhecer, especialmente
referindo-se as familias das pessoas com necessidades especiais, e se fundamenta na
necessidade de desvelar este mundo que, na maioria das vezes, ndo nos pertence mas que, ao
mesmo tempo, suscita reacdes as mais variadas e adversas, dependendo da forma como

compreendemos e recebemos esta populacao.

Em discussGes anteriores, ja chamamos a atencdo, para a necessidade de
estabelecermos um paralelo entre a conceituacdo e construcdo historica da deficiéncia e os
sujeitos que a apresentam, bem como suas familias, a fim de que possamos elucidar parte de
nossas indagacdes. Sabemos, contudo, que esta aproximacdo ndo responde completamente a
todas as inquietacGes, pois a questdo da deficiéncia possui outros aspectos a serem

compreendidos.

O entendimento sobre a temética das familias também é um desafio a ser
perseguido e que, por si sO, vem enredada de diferentes significacdes e conceituaces que
foram sendo arquitetadas historicamente, dentro de um contexto econdémico, politico, social e
cultural. Para Sawaia (2003), o conceito de familia j& percorreu inimeras significacdes,

especialmente nas teorias sociais e humanas, sendo ora enaltecido, ora demonizado.

bal

Incansaveis foram os autores= que se debrucaram e que ainda ndo poupam
esforcos para compreender esta instituicdo, cujo detalhamento faz-se premente, visto que néo
estamos tratando apenas da questdo da deficiéncia, mas sim da forma como estas familias vém

experenciando este fendmeno.
Precisamos, neste sentido, compreender que, embora tenhamos nossas
experiéncias pessoais, ndo devemos ficar restritos a estas concepgdes, para ndo toméa-las como

parametros ou modelos idealizados, fiéis apenas aos valores que alicercaram nossa formacéo.

2! Entre estes autores chamamos a atencdo para alguns que trabalham diferentes enfoques, quanto & tematica
familia, dentre eles: Mioto (1998; 2000); Sarti (2003); Pereira-Pereira (1995); Lopes (1994); Calderon e
Guimardes (1994); Fukui (1998); Carvalho (1998); Costa (2002); Neder (2002); Vicente (2002); Takashima
(2002); Draibe (2002).
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Atentar para a existéncia de outros grupos familiares, distintos daquele em que fomos
gerados, ndo é apenas uma opg¢do, mas precondicdo para exercitarmos uma outra postura e
possibilitarmos uma ruptura com a padronizacdo de um modelo ideal. “Romper com a nossa
experiéncia pessoal significa apenas entender que outras possibilidades de organizacdo
familiar sdo possiveis” (RIBEIRO, 1999, p. 17).

Nesta perspectiva, segundo a autora, as familias - considerando-as na sua
dimensdo plural - apresentam praticas diferenciadas e, por conseguinte, ora fortalecem, ora
fragilizam seus vinculos, seja por meio de suas relacdes de consangiinidade, seja pelas

7

relacdes de afinidade ou afetividade*~estabelecidas.

kal

As mudancas™* no contexto interno das familias nada mais sdo que respostas
diversificadas ao mundo externo, que as obriga a superar crises, representar novos papeis e,
acima de tudo, permanecer sob a égide da protecdo de seus membros. Em sintese, as familias
vao estruturar as suas relagdes, seu cotidiano, seus credos e valores, na tentativa de encarar as

vicissitudes que a vida Ihes apresenta.

O entendimento deste mundo externo vai além dos muros das casas, ultrapassa
fronteiras e incide diretamente na esfera macroecondmica e social vigente, tendo em vista que
a condenacdo muitas vezes destinada as familias quanto & sua incompeténcia no momento de
superacdo de crises vela e/ou escamoteia esta realidade, restringindo ao privado e ao afetivo,

uma questdo que € maior.

2 A doutora em Psicologia Social Bader B. Sawaia, em sua fala apresentada no Seminéario sobre Familias:
Lacos, Redes e Paliticas Puablicas, intitulada “Familia e afetividade: a configuragdo de uma praxis ético-politica,
perigos e oportunidades”, traz para analise a dicotomia e as diferentes representacdes que, em tese, o sentimento
de afetividade motiva. Inicialmente, aponta para a necessidade de considerarmos os lagos de afetividade, visto
que estes sdo reflexo de um fendmeno privado cuja génese e conseqliéncia sdo sociais, associando assim o social
e o psicoldgico, a mente e 0 corpo, a razdo e a emocgdo. A autora considera ainda a forma como estes referenciais
estdo sendo utilizados pelo modelo neoliberal, (re)significando estes conceitos e valores, transportando-os para a
esfera do mercado, em que se pode considerar que 0s “corpos e sentimentos sdo as novas mercadorias de
manipulagdo comercial e publicitaria: vendem-se o ‘fast love’, o ‘bom humor full time’, além de todas as
variacfes do prefixo ‘auto’, especialmente a auto-estima, a auto-responsabilidade” (SAwAIA, 2003, p. 40). Por
fim, a autora alerta que as “redes de sociabilidade e de solidariedade que a familia é capaz de promover ganham
nova importancia politica no contexto do Estado minimo” (loc. cit.).

* Ndo podemos subestimar a forca e as mobilizacBes necessarias que estas mudancas fazem incidir sobre a
familia, mudancas estas nem sempre facilmente reconhecidas. “O aumento da expectativa de vida [...] tende a
redefinir novos equilibrios nas relacfes intergeracionais. [...] A mudanga central da insercdo da mulher no
mercado de trabalho, e do controle da natalidade gestam novos papéis masculinos e femininos, novos lagos
conjugais e novos arranjos familiares [...] as mudancas penetram as relagdes familiares e implicam em ganhos e
custos emocionais e sociais” (VITALE apud LOSACCO, 2003, p. 65). Nesta direcdo, Mioto (2000, p. 219) retrata
gue o “terreno sobre o qual a familia se movimenta nédo é o da estabilidade, mas o do conflito, o da contradicéo.
As relagfes sdo profundamente marcadas pelas contradicBes entre as expectativas que a sociedade tem e as
possibilidades objetivas de realizacdo. Esta situagdo € condicionada tanto pela organizagdo econdmica e social da
distribuicdo dos recursos, como pela coexisténcia de modelos culturais (valores, normas, papéis) reciprocamente
contraditorios”. E nesta ambigiiidade, na legitimacdo da cultura do querer-e-ndo-poder, que € estruturada a
identidade social, alicergando valores, “procurando retraduzir em seus proprios termos o sentido de um mundo
que lhes promete o que ndo lhes da” (SARTI, 2003a, p.34).
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Para compreendermos esta dimensdo familiar, apresentaremos neste capitulo as
familias pesquisadas, levantando alguns aspectos importantes, como a composi¢cdo familiar,
de que forma a familia est& organizada para cuidar deste sujeito, que redes estdo disponiveis,
enfim, situacdes experenciadas no cotidiano destas familias. Posteriormente, abordaremos de
que forma as familias se apropriaram da noticia da deficiéncia, trazendo elementos do

discurso destes familiares que materializaram este processo.

Por fim, traremos a tona a questdo da comunicagdo da deficiéncia, a forma pela
qual a familia foi notificada, posto que no discurso extraido deste segmento pesquisado

apareceram algumas situacdes que devem ser consideradas.

E na perspectiva de desvelar e conhecer estas familias que este capitulo foi

concebido.

2.1 Muito prazer, eis um pouquinho da minha histéria...

Apdbs estas consideracBes, apresentaremos nove grupos familiares cujo lago
comum, que 0s aproxima e os assemelha, € a existéncia de um membro que possui uma
deficiéncia e que esta em processo de envelhecimento, embora existam ténues diferencas na
idade, renda familiar, diagnosticos, e rede de cuidadores, entre outros dados. Diante disto, a
opcdo adotada por este trabalho foi dar-lhes voz, para que possamos ouvir e conhecer a
historia destas familias. “Escutar suas narrativas, dar-lhes espaco, € uma tentativa de deixa-las
expressar seus pontos de vista, suas necessidades, suas formas de ver o mundo” (ACOSTA, et
al. 2003, p. 144), o que ndo significa dizer que ficaremos restritos a contemplagdo como que
de um cenario imdvel, que pode nos sugerir e mobilizar distintos sentimentos de

espetacularizacdo deste fenémeno.

Ao contrario, pretendemos, com a apresentacdo das familias por meio de
fragmentos de suas narrativas, trazer questdes relevantes, que reflitam suas historias, a fim de
problematiza-las como segmento social que demanda outros servigos em razdo de suas

distintas necessidades.
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PEDRO HENRIQUE
o Perfil

Tem 43 anos, sendo irmdo gémeo de uma mulher, além de ter também uma irméa
mais velha. Nenhuma das 2 possui algum tipo de deficiéncia. O genitor tem 78 anos e a mée
77 anos de idade. A familia é natural do Rio de Janeiro e, em funcdo do trabalho do genitor,
percorreu varios estados do Brasil. A mée cursou até o segundo ano do Ensino Médio e o pai
concluiu este periodo escolar.

o Renda familiar

O genitor é aposentado e recebe uma renda de aproximadamente 4 % salarios
minimos, ja que Pedro Henrique ndo responde aos critérios de incluséo para o recebimento do
Beneficio de Prestacdo Continuada.

s Com quem reside

Atualmente reside com seus pais.

s Diagndstico

O diagnostico de Pedro Henrique é deficiéncia mental. Segundo relatos da
genitora, no periodo da gestacdo a médica, desconfiada de uma gravidez gemelar, solicitou
que fosse realizada uma radiografia no final da gestagédo, em que foi confirmada a informagao
de serem gémeos.

Em virtude de ser uma gravidez de risco, a medica imediatamente autorizou a
internacdo. Embora a mée se queixasse de dores, o parto aconteceu, segundo relatos da
genitora, de forma tardia. Diante destas complicacGes, ““0 médico fez o parto e ele ao invés de
botar na incubadora ndo puseram, faltou oxigénio. O negdcio foi esse”.

s A forma como perceberam a deficiéncia

Os pais comegaram a perceber que Pedro Henrique tinha um desenvolvimento
diferenciado do da irma, tendo dificuldades na amamentacdo, e nos reflexos, o que foi
confirmado apos 1 ano de idade, com a primeira crise convulsiva, “até porque hoje tem o
teste do pezinho, mas naquela época néo tinha™.

Desde entdo, a familia procurou varios tipos de atendimento a fim de suprir as
necessidades do filho, no tocante a sua saude e ao desenvolvimento fisico e mental.

o Medicamentos
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Quando crianga, Pedro Henrique precisou tomar uma série de medicag¢fes para
suprir suas caréncias, seja em termos do desenvolvimento fisico, seja para minimizar 0s
efeitos perversos das crises convulsivas: “antes era um monte de remédios, agora um faz o
efeito de um monte dos que ele tomava, mas isso faz mal para outras coisas também [...] s
pro estbmago, porque os remédios atacam mesmo. [...] De 3 em 3 meses eu tenho que levar
no dentista para fazer limpeza™.

o Politicas de atendimento

Atualmente Pedro Henrique é atendido pela Fceg, freqlentando o Grupo de

Convivéncia.
FERNANDO
o Perfil

Tem 42 anos de idade. A familia de Fernando é procedente da Grande
Floriandpolis. A irmd de Fernando tem 63 anos de idade e é deficiente auditiva, tendo
concluido o Ensino Médio, num curso técnico de contabilidade.

o Renda Familiar

Embora tivesse feito um curso técnico, a irm&@ trabalhou como costureira e
atualmente esta aposentada, recebendo cerca de 2 salarios minimos. Fernando, por sua vez,
recebe a pensdo do seu pai, de aproximadamente 3 salarios minimos.

s Com quem reside

A mée de Fernando faleceu quando ele tinha 27 anos e o seu pai veio a falecer no
ano seguinte. Desde entdo, Fernando reside com a sua irmd. Segundo ela, Fernando é o
cagula entre 6, ou seja, eles tm mais 4 irmaos, sendo 2 mulheres e 2 homens, porém “quando
0s meus pais faleceram eu fiquei com ele [...] porque eu ja cuidava dele, entdo resolvi ficar”.

Residem numa casa, nos fundos da casa do filho da irma de Fernando, visto que,
segundo sua irmd, ele é muito metddico e “gosta de ficar tranquilo [...] ndo gosta de
agitacdo, sO se é uma festa. Se é aniversario, se chega visita, ai ele adora, ele é muito
social”.

s Diagndstico

Fernando apresenta a Sindrome de Down.

s A forma como perceberam a deficiéncia
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Segundo a irmd, quando Fernando nasceu ele teve desidratacdo. Disse-nos que a
sua mae teve dificuldades no parto e que estas refletiram no desenvolvimento de seu irmao.
“Quando tinha 1 més, ele era um ratinho, era uma coisinha, pequeninho, magrinho. Entdo
ele teve desidratacdo. Quando a minha mae levou Fernando ao médico, atestaram que ele
era Sindrome de Down”’.

s Medicagao

N&o apresenta um quadro com crises convulsivas, embora tenha que utilizar uma
medicacdo que serve como sedativo, ““onde deixou ele mais calmo [..] Até hoje se tu
incomodar ele, se tu ndo da aquilo que ele quer, tem que ser tudo do jeito que ele quer”.

o Politicas de atendimento

Hoje Fernando é atendido na FCeg, onde frequenta diariamente o Grupo de

Conviveéncia.
EDUARDO
o Perfil

Tem 47 anos de idade e a sua mée tem 80 anos. A familia é natural do municipio
de Alfredo Wagner/sc e vieram para Sdo Jose motivados por oportunidades de trabalho,
educacédo e atendimento para o filho com necessidades especiais. A mde de Eduardo néo
chegou a concluir a Educacdo Infantil visto que, naquela época, além das dificuldades de
freqiientar a escola em funcdo da distancia e das condi¢des precarias de ensino, ndo era algo
culturalmente e politicamente fomentado. Eduardo tinha 5 irmdos, sendo 4 mulheres e 1
homem, todos casados. A irma mais velha j& faleceu. O irm&o de Eduardo, que auxiliava nas
demandas domeésticas, especialmente no que se refere ao transporte, sofreu tempos atras um
acidente de automovel e ficou paraplégico, o que complicou ainda mais a dindmica da familia.

s Renda familiar

A mée tem uma renda de aproximadamente 2 salarios minimos, tendo em vista
que Eduardo ndo se enquadra nos critérios para recebimento do Beneficio de Prestacdo
Continuada, visto que na residéncia so vivem os dois. A genitora relatou-nos que, além deste
valor, recebe o auxilio dos filhos, posto que sozinha ndo possui condi¢Bes financeiras de
prover as suas necessidades, bem como as de Eduardo. Exemplificou esta dificuldade
financeira com a despesa com a farmacia, que chega a quase 75% do salario que recebe.

s Com quem reside

Eduardo reside com a sua mae, sendo que o seu pai faleceu em 2001.
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Para a mde, Eduardo pode ser definido como um grande “companheiro. Ele que
cuida de mim [...] Agora que me deu essa crise forte [refere-se ao problema de salde que
teve], ele pegou o colchdo dele e botou la no quarto perto de mim, pra mim néo ficar sozinha.
[...] Meu filho, gracas a Deus, adora trabalhar [refere-se as atividades domésticas], me
ajuda na casa, adora trabalhar no quintal [...] ele arruma a cama dele. Ele troca a roupa,
sabe quando é pra trocar”.

s Diagndstico

Eduardo tem deficiéncia mental.

s A forma como perceberam a deficiéncia

Segundo relatos da mée ““eu so sei que ele nasceu perfeito. Quando ele tinha 9, 10
meses deu uma convulsdo. Dai disseram que tinha queimado uma célula do cérebro. Ai ele
comegou a dar [...] como a gente dizia? Ataque? [...] E [...] deu até uns 2 ou 3 anos e depois
ndo deu mais. Eu fiz tratamento. Eu tratava ele 14 em Rio do Sul.”

s Medicamentos

Somada & deficiéncia mental, Eduardo tem também diabetes, o que requer um
controle especial na alimentacdo, bem como o uso continuo de outras medicagcOes. Neste
caso, vale registrar que a mde também apresenta alguns problemas de salde e,
esporadicamente, necessita de atendimento hospitalar, posto que no periodo em que ela esta
internada, Eduardo fica sob os cuidados de uma irma.

s Politicas de atendimento

Eduardo foi um dos primeiros alunos da FcCEEg, e hoje freqienta o Grupo de

Convivéncia desta instituicéo.

REBECA

o Perfil

Sua idade é de 50 anos. Tem 11 irmdos: destes, 7 s&o mulheres e 4 homens. A
procedéncia da familia é do municipio de Sao José.

Rebeca e seus irmdos tiveram uma infancia marcada pela violéncia doméstica
perpetrada pelo pai, a exemplo de sua mée que também foi vitima de varias formas de
agressdo, como evidenciamos na fala da irmé&: “a historia da Rebeca e a nossa também foi
dificil. O meu pai era um homem muito bruto; com ele era na base da paulada. Com ele era

tudo na hora, ele foi criado assim [...] ele foi criado nisso e ele usou a mesma criacdo pra
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gente. Ele ndo precisava falar com a gente, s6 olhava pra gente e a gente ja sabia o que era.
[...] Ele batia muito na mé&e, a mae apanhava muito. A gente crescia com isso.”

Essas informacOes sdo corroboradas pela genitora que, com pesar, relata que
Rebeca “apanhava de fecho de lenha [...] Naquele tempo, eles vendiam fecho de lenha
grande [...] aquelas haste. Passava a mdo no fecho de lenha que tava na rua. Ele dava na
maozinha dela que ficava inchada. Ela dizia: mae a minha maozinha. [...] E [...] foi uma vida
de cdo.”

s Renda familiar

A renda familiar atual é de aproximadamente 5 salarios minimos, ja que Rebeca
recebe a pensdo do genitor.

s Com quem reside

O pai de Rebeca ja é falecido, sendo que a mesma atualmente reside com a sua
mée de 73 anos, 2 irmés, com idades de 53 e 43 anos que estdo divorciadas, 1 irmdo solteiro
com 37 anos e mais 3 sobrinhos, que tém idades de 13, 23 anos e 1 bebé de 3 meses.

= Diagnostico

O diagnostico de Rebeca é deficiéncia mental.

s A forma como perceberam a deficiéncia

Segundo informagbes da mae, ““foi na hora do parto, né? Faltou oxigénio na
cabecinha dela [...] Eu fiquei sabendo quando ela tinha 10 meses. Ela comegou a enfiar os
dedos dentro do ouvido. Fazia coisas que a gente até duvidava™.

s Medicamentos

A familia relata que houve um periodo em que Rebeca era muito agressiva, e que
Ihe foi providenciado atendimento psiquiatrico. Foi necessaria uma intervencao
medicamentosa, sendo que os remédios sdo utilizados diariamente até os dias de hoje. Foram
“erros e acertos” até encontrarem uma medicacdo que possibilitasse conciliar a conter a
agressividade, sem que Rebeca ficasse ““o dia inteirinho dopada”, como habitualmente vinha
ocorrendo.

o Politica de atendimento

Rebeca freqiienta a FCEE, atendimento este interrompido apenas no periodo em
que teve as crises de agressividade, no entanto posteriormente retornou as atividades

educacionais, participando atualmente do Grupo de Convivéncia.
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GUSTAVO

o Perfil

Gustavo tem 37 anos, é o cagula entre 3 irmdos. Um deles reside no municipio de
Biguacu/sc e é caracterizado pela genitora como ““0 meu socorro’, enquanto o0 outro mora em
Curitiba/Pr, ndo tendo um vinculo afetivo com a mée, nem contato com a familia.

A genitora relata que a sua familia era do municipio de Imaruim/sc, onde o0 acesso
as informacgbes era muito precério, “uma pessoa que foi criada no sitio até os 14 anos, né,
ndo teve experiéncia nenhuma, eu era a mais velha, ndo tinha experiéncia de nada™.
Posteriormente a familia da genitora, motivada pela oportunidade de trabalho, veio para o
municipio de Biguacu/sc, onde ela se casou.

s Renda familiar

A familia tem uma renda mensal de 1 Y% salario minimo, posto que este valor é
proveniente da pensdo de 1 salario deixada pelo marido e de um benefl’cio do Estado
destinado as pessoas com necessidades especiais, e em situacdo de vulnerabilidade
econdmica.

Para incrementar a renda familiar, a genitora esporadicamente trabalha como
costureira numa fabrica de roupas de praia. No entanto, este trabalho é temporéario e somente é
possivel no horario em que Gustavo freqlienta a Fundagéo, pois no outro periodo ele necessita
de cuidados constantes e especiais.

s Com quem reside

Reside com a sua mée de 59 anos, que € vilva desde os 30 anos.

Gustavo é definido pela genitora como uma pessoa ““bem consciente, ele sabe
quem é, quem nao é, ele conversa, ele é comunicativo, ele ndo é agressivo, ele € uma pessoa
carinhosa, gosta de festa, de passeios, gosta de estar no meio das pessoas.”

s Diagndstico

O diagnostico de Gustavo é deficiéncia multipla, sendo aqui evidenciada pela
deficiéncia mental e fisica. E dependente para as atividades da vida diaria, como: alimentaco,
vestuario, controle dos esfincteres (utiliza diariamente fraldas descartaveis), tendo como
agravante constantes episddios de crises convulsivas que tornam a sua salde ainda mais

fragilizada.

24 Este recurso do Estado é fornecido a esta populagio apés avaliacdo bio-psico-social realizada pela FCEE. Em
funcdo dos critérios de elegibilidade do Beneficio de Prestacdo Continuada, Gustavo ndo se insere na populagéo
contemplada pela Lei Organica de Assisténcia Social.
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s A forma como perceberam a deficiéncia

Segundo a genitora, no periodo gestacional, especificamente aos 5 meses de

gravidez, ela teve variola, contraida do seu sogro, de quem estava cuidando naquele momento.

“E eu, quando me casei, eu ndo sabia nem de quanto tempo era uma gravidez. A
minha méae tem um monte de filho, mas nunca falou nada [...] como que eu ia saber o que era
uma deficiéncia? Eu sé sabia que o meu filho tinha problema, mas eu nédo sabia o que que
era.”

o Medicamentos

Em razdo da fragilidade de sua salde, Gustavo faz uso de uma série de
medicamentos - nem sempre disponibilizados gratuitamente nos postos de salde - para coibir
e minimizar os efeitos das crises convulsivas. Por ter uma saude mais vulneravel, Gustavo
freqlientemente apresenta um quadro de pneumonia que se complexifica na estacdo do

inverno.
o Politicas de atendimento

Gustavo freqlienta esta instituicdo educacional desde crianca: ““eu acho que ele
comecou a fazer fisioterapia na Fundacéo, bem na época do aniversario dele, parece que no

dia do aniversario dele de um aninho, ele tava fazendo fisioterapia.”

CLEIDE
o Perfil

Tem 44 anos. Cleide tem ainda mais 7 irméos, sendo que 3 moram no municipio
de Tubardo/sc, e os demais na Grande Floriandpolis. A familia é procedente do interior do
municipio de Tubardo/sc. Os genitores ndo tiveram oportunidade de estudar ““a gente morava
na roca, né? E os pais ndo ligavam muito pra gente estudar, eles queriam que a gente
trabalhasse.”

o Renda familiar

A renda familiar € de 2 salarios minimos: “ele ganha um salario e eu ganho
outro. A gente conseguiu se aposentar pela lavoura, né? [...] sempre trabalhou na lavoura,
parou quando a gente veio pra ca, porque tinha uma filha aqui [...] que via que a gente
passava muita dificuldade 1&”°. O auxilio dos filhos, quanto ao incremento na renda mensal, é
fundamental, ja que eles ndo possuem condicGes de prover sozinhos as despesas do lar, que se
tornam mais onerosas pelos custos adicionais, como por exemplo o transporte escolar de

Cleide, para que esta possa frequentar a Fundagéo.
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Outra questdo a ser considerada refere-se aos problemas de saide do genitor: “eu
tenho bronquite, pressao alta, problema no coracéo, osteoporose”, o que demanda uma série
de medicamentos de uso regular. “Tem remédio que eu tenho que tomar 4 por dia, mas eu
ndo dou conta de comprar, entdo eu diminuo, sendo ndo da. [...] Se ndo fosse os meus filhos
me ajudar, eu ndo daria conta”.

s Com quem reside

Reside com a sua mae e seu pai, com idades de 64 e 68 anos respectivamente, e
também com o seu irmdo de 26 anos. Quando necessario, 0s genitores contam com o auxilio
dos filhos para cuidar da irmé, seja em funcdo de uma viagem para visitar familiares ou por
questdes de salde dos mesmos.

= Diagnostico

O diagnostico de Cleide é deficiéncia mental, apresentando dificuldades na parte
motora, especialmente no equilibrio. Cleide utiliza fraldas descartaveis no periodo noturno,
pois ndo possui controle dos esfincteres: no entanto, durante o dia pede para ir ao banheiro.

s A forma como perceberam a deficiéncia

Segundo informacGes da mae, “ela nasceu com saude perfeitinha, mas depois foi
meningite que deu [...] Ela tinha 11 meses, ela deu meningite, convulsdo junto, né? Ai, de la
pra ca, ela ficou assim. Ela ndo nasceu assim.”

s Medicamentos

Embora Cleide tivesse tido na infancia uma crise convulsiva, esta ndo mais se
repetiu, sendo considerada pela genitora “uma pessoa normal [...]. Pelo menos ela tem
saude”. A medicacdo é utilizada por Cleide para conter a sua ansiedade, consistindo apenas

em comprimido com efeitos calmantes, que ela toma a noite.
o Politicas de atendimento

No periodo em que moraram no municipio de Tubardo/sc, tentaram matricular
Cleide numa instituicdo de educacéo especial, “ai disseram que néo, que ela td muito velha,
ai ndo quiseram ela la. Ai quando eu vim pra ca, fui na ArPAE de S&o José, ai eles disseram
que ndo tinha vaga, ai eu fui 14 na Fundacédo, falei 14, ai eles botaram ela”. Cleide esta
freqlientando a Fundacdo ha 3 anos, sendo que atualmente participa das atividades do Grupo

de Convivéncia.
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CLOVIS
o Perfil

Clovis tem 37 anos. A familia é composta por mais 8 irmdos; destes, 3 ja
faleceram, sendo que um dos Obitos foi o de uma crianca de 7 anos, que tinha a mesma
deficiéncia de Clovis. Os outros 2 faleceram em acidentes automobilisticos. Dos demais
irmdos, apenas uma mora em Curitiba/PR, posto que 0s outros residem na grande
Florianopolis/sc. Destes, 3 sdo mulheres e 2 sdo homens. A familia é de Curitiba/PR e

mudaram-se para 0 municipio de Sao José/sc em funcéo de problemas familiares.
s Renda familiar

A renda da familia é de 1 %2 salario minimo, proveniente da pensdo que Clo6vis

recebe do seu pai ja falecido e do beneficio de meio salario que é fornecido pelo EstadoEIas

pessoas com necessidades especiais.

A sobrinha divide seu tempo entre os cuidados dispensados ao tio e 0 seu
trabalho. Sua funcéo é a de professora de criangas de 3 a 4 anos, num Centro Comunitario.

s Com quem reside

Reside na casa de seus pais, ja falecidos, com uma sobrinha de 19 anos. Apds o
falecimento dos pais de Clovis, uma irmé& que residia no municipio de Balneario Camboriu/sc
se mudou, junto com o seu marido, a fim de cuidar do irméo, visto que os seus filhos ja
estavam residindo com os avos, genitores de Cldvis. No entanto, no ano passado houve um

acidente de automovel em que o casal faleceu, como ja mencionamos anteriormente.

Diante deste processo de “perdas e lutos”, a sobrinha de Clovis, atendendo o
desejo do mesmo (que era o de que ela cuidasse dele apds o falecimento dos seus pais),
conversou com os demais familiares, a fim de tornar publica sua decisdo de cuidar do tio
Clovis, decisdo esta aceita por todos. Segundo a irm& de Cldvis, a opcdo de sua filha no
sentido de cuidar do tio, foi um ato voluntario e conveniente para a familia. Resulta do
processo pelo qual Clévis foi atendido por muitas pessoas que, com o passar do tempo, foram
falecendo — algumas obedecendo uma trajetoria de vida, considerada normal, outras de forma
bastante drastica. Diante disto, a op¢do da sua filha foi, segundo ela, bastante conveniente

para todos os familiares, “mas acima de tudo foi opcéo dela”.

Embora residam na casa apenas Cldvis e a sobrinha, os demais parentes possuem

funcbes definidas pela familia, seja no momento de auxiliar nas atividades da vida diaria,

% Situaco semelhante aquela ja evidenciada na familia de Gustavo. Ver nota de rodapé 25, p. 83.
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como banho, alimentacdo, troca de fraldas descartaveis, transporte para a Fundacdo, como
também na participacdo nas atividades educacionais, e nos passeios, entre outras demandas.

Vale ressaltar que tanto no relato da sobrinha como no da sua mae, que também
participou deste processo de pesquisa, ficou evidenciado que a rede de cuidados de que Clovis
dispbe, para além da participacdo dos familiares, € extensiva as demais pessoas da
comunidade, em quem a familia busca apoio.

s A forma como perceberam a deficiéncia

Segundo a irma de Clovis, antes dele nascer a sua mée jé havia tido uma filha com
as mesmas caracteristicas do irméo, e que a familia baseou-se pelo mesmo diagnostico, que
foi inclusive confirmado por profissionais da area da salde. Um aspecto que vale registrar é
que, além do diagnostico, a expectativa de vida de Cldvis também era baseada na experiéncia
da familia com sua irmd, que faleceu aos 7 anos, idade que, segundo os medicos, marcava 0
limite maximo para o tempo de vida de uma pessoa com tal deficiéncia.

= Diagnostico

O diagnostico de Cldvis é paralisia cerebral, “deficiéncia mental, ele ndo tem
nada, é so fisica. Mental ele é normal. [...] Ele s6 ndo fala, mas sabe tudo. [...] isso é a
informac&o que a gente tem até hoje. Afetou a parte motora dele.”

o Medicamentos

O quadro de saude de Cldvis é considerado bom pela familia, embora tenha

episodios frequentes de pneumonia, o que requer maiores cuidados.
o Politica de atendimento

Clovis freqlienta a FCEe ha 3 anos, participando das atividades oportunizadas no

Grupo de Convivéncia.

ARMANDO
o Perfil

Armando, 49 anos, é procedente de Florianopolis. E o cagula de uma familia de 7
filhos, sendo que destes 1 ja ¢ falecido, e os demais séo casados; no total, sdo duas mulheres e

cinco homens.

o Renda familiar
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A renda familiar € superior a 10 salarios minimos, provenientes dos investimentos
imobiliarios realizados no periodo em que o pai de Armando era empresario e que, apos o seu
falecimento, ficaram como patriménio da familia.

s Com quem reside

Reside com a sua mée de 82 anos, que ficou vilva ha 20 anos. A genitora tem
uma rotina diaria definida, na qual seu filho participa de todas as atividades, passeios, e
compras em supermercado, entre outras situacdes. Para auxilid-la no transporte de Armando,
conta com um motorista particular que minimiza as dificuldades de locomocé&o.

s Diagndstico

O diagnostico de Armando € deficiéncia mental, apresentando também
dificuldades motoras. Armando é dependente para as atividades da vida diaria, sendo
auxiliado pela mée: “‘sempre sou eu, até porque em casa € tudo do jeitinho dele, o banheiro
tem os ferros dele [...] eu dd banho nele, ele tem as coisas dele [...] € mais comigo™.

s A forma como perceberam a deficiéncia

Segundo a mée de Armando, ““quando ele tinha 2 anos [...] n6s olhava pra ele e
ndo era normal como os outros irmaos™. Percebia que o desenvolvimento de seu filho era
diferenciado dos demais, seja na alimentacdo que recebia com dificuldade, seja na morosidade
ao caminhar e falar.

s Medicamentos

A genitora controla as crises convulsivas com medicamentos diarios, e ele faz
acompanhamento médico sistematico.

o Politicas de atendimento

Armando foi um dos primeiros alunos da FCEE, onde participa atualmente das

atividades do Grupo de Convivéncia.

RICHARD
o Perfil

Tem 46 anos. O pai de Richard faleceu hd 20 anos e a sua méde ha
aproximadamente 15 anos. A familia é procedente do interior do municipio de Palhoca/sc e é

composta por 4 irmés e Richard.

o Renda familiar
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A renda familiar é de aproximadamente 4 Y2 salarios minimos, sendo que Richard
ndo recebe nenhuma pensdo, nem tampouco € incluido nos critérios do Beneficio de Prestacao
Continuada. Este rendimento € proveniente do salério da irm& de Richard, que é autbnoma, e

das 2 sobrinhas que trabalham na area da salde.

A irmé salienta que uma das dificuldades enfrentadas por Richard decorre do fato
de que ele tem algumas preferéncias na alimentacdo, rejeitando as carnes vermelhas, o que
exige a substituicdo por carnes brancas, especialmente peixes, 0 que aumenta o custo da cesta

bésica, visto que este produto é mais oneroso.
s Com quem reside

Reside com a sua irma de 50 anos e mais 2 sobrinhas que tém idades de 19 e 25
anos. Embora a composicdo familiar seja de 4 irmés, ““quando a minha mae faleceu, eu quis
ficar com ele mesmo, elas comegaram a jogar uma pra outra, né? Eu tava me separando na
época também [...] os meus filhos eram tudo miudinho, eu trabalhava fora meio expediente.
Entdo a gente abracou ele [...] j& faz 15 anos que a gente ta com ele.”

Richard é definido pela irmd@ como ““uma pessoa muito querida, ele é calmo, é
tranquilo [...] ele consegue ir ao banheiro, ele faz tudo, né, consegue comer direitinho [...]
ele é assim muito ordeiro, ndo gosta de baguncga”. Embora a irmé tenha elencado todas estas
caracteristicas, também relativizou a responsabilidade e os cuidados de que o seu irmao
precisa “porgue querendo ou néo eles sempre dao trabalho, preocupacéo, precisam de todo o
cuidado, como por exemplo na hora do banho, ele ndo toma banho sozinho, precisa que
alguém dé [...] ele ndo pede comida. Entdo eu ja sei aquele horario é do almogo, aquele

outro é do café, entende?”’

A irm& de Richard conta também com o auxilio de seu outro filho e de sua nora,
quanto aos cuidados com o irméo: “[...] quando ele vem aqui, até a mulher dele, ndo precisa
pedir, eles ja tdo fazendo. O Richard t4 com a unha grande, precisa de um banho, quando eu
vejo eles ja tao fazendo [...] as minhas filhas s&o muito carinhosas com ele, acho que isso tem
0 lado compensador”. A irmd relata com pesar a situacdo de isolamento das demais irmés,
visto que o seu irmdo sente falta dos demais familiares: “ele pergunta por elas, pelos meus
sobrinhos. Porque quando a minha mée era viva, né, elas visitavam muito ela, entdo depois

ndo. Ele sabe que tem [...] e € triste, ne?”

Embora haja esta dificuldade de mobilizar as demais irmas, a rede de cuidados

também é extensiva ao seu ex-marido: “ele vai pra casa dele e fica uns 15, 20 dias. Ele
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mesmo diz: [...] ‘deixa o Richard ficar aqui o tempo que ele quiser’,”” pois 0s vizinhos olham
esporadicamente por Richard, quando os demais familiares ndo estédo em casa.

s Diagnostico

O diagnostico de Richard foi, durante muito tempo, uma incognita para a familia.
Apos o falecimento da genitora de Richard e da sua inser¢do na Fundagdo, que ocorreu
apenas hd um ano e meio, a irma de Richard levou-o a um médico, que diagnosticou
deficiéncia mental, contrariando as suposi¢cdes da irma, que acreditava que ele apresentava

Sindrome de Down.
s A forma como perceberam a deficiéncia

Quando Richard nasceu, seus pais residiam no interior do municipio de
Palhoca/sc, local onde 0 acesso a atendimentos especializados era muito precério. Segundo as
explicacdes da irma de Richard; ““A [sua] mae sempre falou que foi meningite que tinha dado
nele [...] demorou muito para caminhar [...] ele tinha uns 3, 4 aninhos, ele era todo molinho,
todo molinho.”

o Medicamentos

Richard apresenta um quadro de satde considerado pela familia como bom, visto

que ndo tem crises convulsivas nem tampouco necessita do uso continuo de medicamentos.
o Politicas de atendimento

Desde seu ingresso na Fundagéo, Richard freqtienta o Grupo de Convivéncia.

O que peculiariza e aproxima estas familias sdo as experiéncias vivenciadas com
as pessoas com necessidades especiais em processo de envelhecimento. Suas histérias, com
ténues diferencas, evidenciam um contexto de lutas que permeia suas vidas desde o
nascimento destes sujeitos, seja pela expectativa frustrada de terem um “filho perfeito”, seja
pela incerteza de contar com alguém para os cuidados deste familiar, depois da morte dos
pais, neste caso especifico, uma preocupacdo mais explicita dos genitores.

O que faz ainda semelhantes os depoimentos dos familiares sdo as formas como as
familias se apropriaram deste fendmeno. A auséncia de informagcGes mais precisas por parte
da equipe de profissionais que, na maioria das vezes, se encarrega de informar a familia a

respeito da deficiéncia, também é uma questdo importante identificada na pesquisa.

Para avangarmos neste estudo, necessitamos entender de que forma se deu o

processo de apropriacdo da deficiéncia pela familia, o que podera ser evidenciado através do
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relato das experiéncias vivenciadas em torno dos momentos considerados dificeis e/ou bons,

bem como da forma como trataram este(a) filho(a) ou irméo(&).

N&o pretendemos, aqui, adotar nenhuma escala de valores, avaliando a postura
dos familiares para com este sujeito, ou indicando erros e acertos, até porque estas familias
sempre tiveram que “levar a vida” (CALDEIRA, 1984, p. 9) e fizeram isto de forma muito

solitaria.

2.2 O processo de apropriacéo da deficiéncia pela familia

Para muitas pessoas, um dos projetos de vida almejado e a ser perseguido refere-
se a constituicdo de uma familia. Estes anseios perpassam o imaginario social e correspondem
a expectativa da unido entre homem e mulher, de forma que o fruto deste vinculo seja

materializado na reproducéo de sua espécie, ou seja, nos filhos.

A representacdo social dos filhos é, acima de tudo, a expressao da continuidade da
familia e, assim sendo, deve estar associada as formas mais idealizadas de um modelo, pois
referem-se aos padrbes de sucesso ou insucesso que estdo vinculados a capacidade dos
familiares de superar as crises. No entendimento de Calderon e Guimardes (1993, p. 21),
“predomina no imaginério coletivo da nossa sociedade a idéia de uma familia perfeita:
sequidora das tradi¢Ges, formada pelos pais e filhos, vivendo numa casa harmoniosa para todo

0 sempre”.

Quem nunca escutou, por exemplo, como resposta a pergunta dirigida aos pais,
especialmente a mulher gestante, quanto a sua preferéncia no sexo do bebé, que “o sexo nédo
importa, desde que venha com salde.” Esta salde esta associada a ndo deficiéncia, a perfeicdo
fisica, e cognitiva, entre outros elementos que caracterizem um bebé saudavel, além de
perspectivas futuras, como as expressas no desejo de que esse filho seja feliz, tenha éxito
profissional e afetivo, ou seja, que tenha um futuro promissor.

N&o pretendemos, aqui, avaliar se estes anseios sdo malignos ou benignos para as
familias, pois estdo muito mais associados a elementos subjetivos (esperancas, sonhos,
ideais), porém evidenciamos estes aspectos para servirem de subsidios na compreensdo das

familias das pessoas com necessidades especiais, cuja idealizacdo do filho perfeito ja €
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frustrada a partir do seu nascimento ou, quando muito, nos seus primeiros anos de vida, apos a

constatacdo do fendmeno.

Sendo assim, a idealizacdo desta familia harmoniosa e perfeita esbarra na
realidade da familia concreta, que lida cotidianamente com o0s sentimentos de frustragéo,
tendo em vista que ndo consegue atingir o ideal do que deveria ser. Para Szymanski (1997, p.
25):

Supbe-se ou aceita-se, irrefletidamente, um modelo imposto pelas
institui¢des, da midia e até mesmo de profissionais, que é apresentado ndo so
como o jeito “certo’ de se viver em familia mas também como um valor. Isto
é, indiferentemente, € transmitido e captado o discurso implicito de
incompeténcia e de inferioridade, referindo-se aqueles que néo ‘conseguem’
viver de acordo com o modelo.
Estes elementos subjetivos do fracasso estdo presentes nestas familias pois, diante
da realidade concreta e da representacdo que se faz dela, estd implicita (ou explicita), a
sensacdo da incapacidade. Isto porque simplesmente padronizamos e naturalizamos um
modelo de familia ideal, como se fosse possivel construi-lo na realidade, penalizando as
familias que ndo atingem tal padréo, rotulando-as de desajustadas, desestruturadas, recaindo

sobre elas boa parte da intolerancia social (MioTo, 2000).

As familias das pessoas com necessidades especiais viram-se obrigadas, ap0s o
recebimento da noticia, a inserir-se numa realidade diferente da que haviam almejado, como

nas palavras de Caetano Veloso, o que deflagrou “o avesso do avesso” de seus sonhos.

A familia de Pedro Henrique evidencia este momento do seguinte modo: “Pra
mim foi um choque. A principio eu fiquei apavorado”. E exp0e as mudangas que ocorreram
no cotidiano da familia apds o nascimento do filho, tendo em vista que, ““na verdade, mudou
muito, na verdade a gente vive em fungéo dele”.

Expressdes como estas também foram observadas na familia de Fernando:
“naquela época, isso ha 42 anos atras, ndo era tdo divulgada a Sindrome de Down como
hoje [...] depois a gente veio procurar saber o que era, mas a familia ficou meio chocada”.
Associada ao desconhecimento a respeito da Sindrome, esta a interpretacdo dos genitores,
para o nascimento deste filho, que era a expressédo de uma punicéo: “eles acreditavam que era

um castigo, fruto de um pecado”.

Estes discursos refletem de que forma a familia recebeu a noticia, e como

poderiam lidar com estas situagdes de sofrimento inesperadas e indesejadas.
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Séao sonhos que foram de alguma forma despedacados pois, no estabelecimento do
vinculo entre pais e filhos, subtende-se que haja uma consideragdo “dos filhos com relagéo
aos pais [posto que] os pais que criam e cuidam sdo merecedores de profunda retribuicéo,
sendo um sinal de ingratiddo o ndo reconhecimento dessa contrapartida” (SARTI, 2003a, p.
82).

Este reconhecimento, nada mais é que a obrigacdo moral estabelecida nesta
relacdo, explicitada pelo “compromisso afetivo de retribuicdo e compreenséo diante das
dificuldades que pela vida afora seus pais enfrentaram” (RIBEIRO, 1999, p. 30), na dura tarefa

de dar condicGes de desenvolvimento a este filho.

Para Sarti (2003, p. 31), € sem davida a relacdo entre pais e filhos que representa o
vinculo mais forte, em que as obriga¢fes morais caracterizam-se como legitimas. “Se, na
perspectiva dos pais, os filhos sdo essenciais para dar sentido a seu projeto de casamento, [...]
dos filhos espera-se o compromisso moral da retribuicdo dos cuidados”. No entanto,
diferentemente de um filho que segue uma trajetoria de vida considerada “normal”, ou seja,
estuda, forma-se, trabalha, constitui sua propria familia, podendo até, por vezes, auxiliar nas
despesas dos genitores que, muitas vezes, encontram-se recebendo uma aposentadoria cujo
valor € inferior ao necessario para o atendimento de suas necessidades basicas, a pessoa com
necessidades especiais, e especialmente esta populagdo pesquisada, ndo se desvincula de suas
familias; ao contrario, tornam-se ainda mais dependentes. Observamos esta frustracdo no
discurso da familia de Cleide, ja que a deficiéncia desta foi sequela de meningite os pais
expressam 0s seus sentimentos dizendo: ““A gente ficou triste, né? Porque a gente teve uma

guria com saude que podia trabalhar, mas depois a gente foi se acostumando”.

Esse se acostumar refere-se a forma como a familia se organiza apds apropriar-se
do fendmeno da deficiéncia. N&do é um processo inerte, mas em constante movimento, posto
que as demandas familiares vao sendo alteradas, seja pelos aspectos externos a familia como,
o trabalho, a renda, 0s servi¢os sociais disponiveis, entre outros, seja pela dinamica interna da
familia como, os casamentos, 0s nascimentos, os divorcios, os falecimentos de seus membros,
entre outras situacoes.

Para criar estratégias de enfrentamento destas situacdes, as familias se véem
envolvidas no codigo de obrigaces morais, como forma de materializar a reciprocidade das

relacdes, seja dentro ou fora de suas casas, como alude Sarti (2003, p. 140-1 - grifo da autora):

A familia, com seus cddigos de obrigagdes, é uma linguagem através da
qual traduzem o mundo e, sendo assim, suas possibilidades de negociagéo e
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de atuagdo no mundo social passam pelos caminhos onde é possivel falar
essa linguagem. Assim, € esta especificidade que define o horizonte de sua
acao politica. [...]

Significa [...] acentuar que a reciprocidade é o fundamento da ordem social
para os pobres [e consideramos também as familias das pessoas com
necessidades especiais] porque as relacBes sociais na sociedade brasileira
estdo estruturadas de modo a fazer valer esse principio como organizador de
sua percep¢do do mundo. Essa marca das sociedades tradicionais, o codigo
da reciprocidade, ndo é, entdo, uma “sobrevivéncia”, mas um traco que
existe e persiste pelas proprias caracteristicas da sociedade.

As redes sociais de cuidado com a pessoa com necessidades especiais podem ficar
restritas ao ambiente familiar, como também expandir-se & comunidade, objetivando ampliar
as ramificacdes familiares, entendidas aqui ndo apenas como as pessoas que tém lacos de
sangue, mas como todos aqueles que se véem obrigados moralmente a auxiliar nesta
empreitada. Para Sarti (2003), esta pratica aponta para um duplo sentido: primeiramente,
dificulta a individualizacdo, mas também, simultaneamente, viabiliza condi¢bes para sua

existéncia por meio da garantia de atendimento de suas necessidades basicas.

Observamos claramente as estratégias de manutencdo da vida da pessoa com
necessidades especiais na familia de Clovis, posto que os cuidados sdo atribuidos a todos 0s
familiares, aos seus irmé&os, e aos vizinhos, embora quem esteja residindo com 0 mesmo seja
sua sobrinha de 19 anos. S&o familiares que j& possuem seus papéis definidos diariamente no
cuidado de Clovis: a troca de fraldas, o banho, a tarefa de carregé-lo no colo até o veiculo que
ird transporta-lo até a Fundacéo, a alimentacédo; entre outras necessidades. Os demais irmaos,
que ndo residem proximo a casa de Clovis ou possuem atividades de trabalho que
impossibilitam o cuidado diario, sdo responsaveis pelo pagamento do transporte da Fundacao,
ou ainda sdo pessoas que vivem em permanente vigilia, caso seja necessario seu auxilio. “A
familia tenta se dividir [...] ajuda no que pode™.

Realidade distinta vivencia a familia de Richard, j& que, apds o falecimento dos
pais, a irmd mais velha assumiu os cuidados com o irmdo. No entanto, a distribuicdo de
tarefas entre as demais irmas ndo ocorre, ficando restrita apenas a este nucleo familiar, haja
vista que a manutengcdo e o cuidado para com Richard, sdo viabilizados por meio dos
sobrinhos, do ex-cunhado e dos vizinhos. No discurso da irmd, percebe-se o ressentimento

quanto a auséncia dos demais familiares no cuidado de Richard:

E eu fico assim meio ressentida com as minhas irmas, por causa disso, tu vé:
eu passo assim trés, quatro anos e ndo as vejo. Eu fico muito sentida desde
que 0 meu irmao ta comigo [...] eu tinha outra visdo, acho que ele precisa
de muito carinho, e ele pergunta, ele é muito inteligente, ele sente saudades,
mas elas ndo procuram.
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Com este afrouxamento dos vinculos sociais, a representacdo da familia vai alem
da nocéo de apego, mas traduz, por meio de suas hierarquias internas, a concretizacao de que
a sobrevivéncia depende e se apOia nos recursos pessoais e nas motivacdes morais que 0s
familiares sdo capazes de mobilizar. E estes familiares devem ser compreendidos numa
dimensdo mais ampla, visto que os fios foram esgarcados (SARTI, 2003a) e a “extensdo da
familia corresponde a da rede de obrigagdes: sdo da familia aqueles com quem se pode

contar, quer dizer, aqueles em que se pode Confial’"E‘(SARTl, 2003, p. 33 - grifo da autora).

Esta caracterizacdo da familia responde a auséncia de servi¢os publicos de uma
maneira geral, especialmente os destinados aos segmentos sociais vulneraveis, como é o caso
das pessoas com necessidades especiais. No entanto, a prerrogativa destas rela¢fes, segundo
Sarti (2003a), é a reciprocidade, o codigo de lealdade e de obrigagbes mutuas, ou seja, a

propria nocao da ordem moral.

Com relacdo as regras morais, recorreremos a Emile Durkheim& (1967), que se
debrucou sobre esta temética e trouxe consideracbes relevantes, que foram inclusive
observadas no discurso das familias, ora de uma forma velada, ora explicitamente.

Um dos aspectos evidenciados, por exemplo, é a propria nogdo da san¢do que
pode lhes ser aplicada, mesmo nos tempos atuais, caso as familias ndo correspondam
moralmente as normas impostas. Esta sancdo nao necessariamente diz respeito a uma
penalidade a ser aplicada concretamente, a0 menos de forma objetiva, mas vincula-se muito
mais a uma pena subjetiva, espiritual, associada a no¢do da prépria obrigatoriedade do dever

moral.

Desta maneira, as regras morais estdo carregadas de significacfes que representam
primeiramente o dever e, num segundo plano, “aparece-nos como desejaveis, embora seu

cumprimento se dé com esfor¢o” (QUINTANEIRO; BARBOSA; OLIVEIRA, 1995, p. 23).

Segundo Durkheim (1967), a moral, na verdade, retrata um sistema de normas de
conduta, que define de que forma os sujeitos devem agir em determinadas situacdes,
culminando na relevancia dos homens aprenderem, por meio deste processo, a integrar-se a
vida social, o que dependera inclusive de lacos de solidariedade. E neste sentido que a moral é

definida pelo autor como sendo:

% A disponibilizacio desta rede, com a qual a familia pode contar ou na qual pode confiar, é evidenciada de
forma clara na pesquisa, cujos resultados serdo apresentados posteriormente.

%7 Sendo Durkheim um autor cuja matriz tedrica é a sociologia positivista, vale ressaltar que esta n&o
corresponde ao quadro analitico adotado prioritariamente neste estudo, embora suas reflexdes, remetidas ao
campo da moral, se revele especialmente fecunda.



81

tudo o que é fonte de solidariedade, tudo o que forca o individuo a contar
com seu proximo, a regular seus movimentos com base em outra coisa que
ndo os impulsos de seu egoismo, e a moralidade é tanto mais solida quanto
mais numerosos e fortes sdo estes lagos (DURKHEIM, Idem, p. 338).

Embora o autor retrate a importancia desses elos e do respeito a solidariedade
como forma de regular e constituir um corpo de regras morais, dissocia claramente os mais
aptos dos menos capazes, prescrevendo a relevancia destes Ultimos aceitarem a interferéncia
dos primeiros@ “Sera, portanto, necessaria ainda certa disciplina moral para forgar os menos

favorecidos pela natureza a aceitarem o que devem ao acaso de seu nascimento” (Ibid. p. 47).

Compreender a logica da subordinacdo dos menos favorecidos com relacdo aos
considerados mais aptos € problematizar, inclusive, a nogéo da infantilizagdo das pessoas com
necessidades especiais na convivéncia familiar. Ndo foi raro encontrar nos discursos
familiares as expressdes criancas, neném, menino, referindo-se a sujeitos em idade adulta que,
por apresentarem uma deficiéncia, se lhes atribui a perigosa mascara de incapazes e
subservientes. Estes termos infantis também se fizeram presentes na expressao do cotidiano
destes sujeitos, em que as funcgdes atribuidas a estas pessoas eram restritas a simplificacdes
como “as atividadeizinhas dele”, *“faz uns aninhos”, ““séo criancas como ela”, “ela aceitou
[refere-se a deficiéncia] e tratou ele toda a vida como neném” e ““a mae fazia tudo pra ele”,

entre outras vivéncias que caracterizaram esta relacao, ja que sdo considerados como

criancas, passam a ser tratados como alheios a qualquer obrigacdo e,
consequentemente, a qualquer direito. Pode resultar assim politicamente
legitimo pensar esses doentes-criangas como ndo responsaveis; porém, essa
identificacdo ndo € gratuita: somente na responsabilidade € que a liberdade
acha sua condic&o e sua razdo de ser. E, entéo, evidente afirmar que auséncia
de responsabilidade havera de ser idéntico a afirmar auséncia de liberdade
(CaPoONI, 2000, p. 37).

Estes sdo os elementos observaveis, no cotidiano das familias das pessoas com
necessidades especiais em processo de envelhecimento. N&o pretendemos, como ja

evidenciamos anteriormente, avaliar e julgar estas relacdes, especialmente por compreendé-

% Embora néo seja elemento de discussdo deste trabalho, fizemos questio de pontuar este aspecto por observar
que esta préatica esta enraizada nas relacdes sociais estabelecidas com as pessoas com necessidades especiais,
posto que ja nasceram desfavorecidas pela sua natureza nata, conforme as idéias do pensador, tendo em vista
que, como elemento de retribuicdo aos favores oferecidos, devem aceitar sem questionamentos estas imposigoes.
Observamos nos discursos dos familiares e na pratica institucional dirigida a esta populagdo - seja aquela junto a
qual estavamos inseridas profissionalmente, seja a que experenciamos como estagiaria de graduacao do Curso de
Servico Social - que ha uma predominancia do pensamento positivista, onde presenciamos a supremacia e a
imposicdo de anseios pessoais do cuidador ou do profissional sobre o desejo de quem é cuidado, e/ou o sujeito a
guem se destina os servigos. Porém este estudo requer uma pesquisa aprofundada, para esmiugar 0s meandros
destas relac@es.
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las na sua totalidade, dissociando-as de possiveis parametros idealizados, bem como
compreendendo a forma como foi apreendida historicamente a deficiéncia. O que as familias
fazem ou ndo fazem efetivamente perante a existéncia deste filho ndo pode ser elemento de
condenacdo, visto que ndo podemos analisar tais aspectos sem considerar 0s “recursos
(materiais, sociais, afetivos) que sdo disponibilizados para se manterem vivas; muito pouco se
diz [também] das estratégias utilizadas para responderem as demandas que Ihe sdo impostas”
(MioTo, 2000, p. 223).

No entanto, isto que limita uma avaliacdo ndo deve servir de instrumento de
cristalizacdo desta pratica, mas sobretudo fomentar novas significacdes para estas relacdes, a
fim de que sejam banidos os sentimentos de divida pelo bem recebido, posto que o papel de
eterna gratiddo representa a impossibilidade de se situarem “numa relacdo de paridade e de
poder participar de relagbes sociais que exijam julgamento e discernimento” (COLLIERE,
1989, p. 69).

Rever posturas, praticas politicas e éticas, tanto no contexto familiar quanto nas
relacdes sociais, faz-se necessario, na perspectiva de vislumbrarmos um outro olhar dirigido a
esta populacao, com o intuito de fortalecé-los e ndo debilita-los, de propiciar sua insercao em
novas redes sociais e ndo condena-los ao isolamento, enfim, de reconhecé-los como sujeitos
que, embora apresentem suas peculiaridades e necessidades especiais, ndo devem ficar
confinados e caracterizados como sindnimos de benevoléncia e inferioridade. Afinal de

contas, quem dentre nds ndo apresenta a sociedade e ao mundo demandas diferenciadas?

2.3 A equipe profissional e a comunicacéo da deficiéncia

Analisar o discurso dessas familias, bem como a forma delas se apropriarem do
fendmeno da deficiéncia, obrigatoriamente faz com que nos reportemos a0 momento da
comunicacdo do diagnostico médico da deficiéncia. Esta comunicacdo é normalmente
verbalizada por profissionais vinculados a area da saude, ja que na maioria dos casos foi por
meio deste servico que se buscou compreender os sintomas e a explicar o desenvolvimento
diferenciado desta pessoa, “que faz sua aparicdo ali onde se demandam a cura, o cuidado e a
assisténcia” (CAPONI, 2000, p. 12). Salientamos que estamos fazendo referéncia a um periodo
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localizado aproximadamente de 30 a 50 anos atras, conforme o momento em que as familias
das pessoas com necessidades especiais foram em busca de informacg6es sobre seus filhos, ou
seja, foram comunicadas quanto a deficiéncia. Sendo assim, a forma como as familias foram
acolhidas por esta equipe de profissionais, bem como 0 modo como foi anunciado o fenémeno
da deficiéncia, refere-se ndo a situacGes experenciadas nestes Ultimos anos, embora seja

pertinente cotejar se tais posturas finalmente foram alteradas, recentemente.

Desta forma, ndo pretendemos avaliar as praticas profissionais de determinadas
areas, nem tampouco desqualifica-las, mas almejamos explicitar o contexto em que as
familias foram informadas, procurando verificar como esta comunicacdo interferiu nas
relagcOes estabelecidas dentro e fora da vida familiar. Como evidenciamos na pesquisa, a
comunicacdo da deficiéncia a familia, por muitas vezes, ficou restrita aos limites, as
dificuldades e a expectativa de vida desta populacdo, em geral com uma énfase bastante

negativa, embora pretensamente realista.

Frente a incognita do fendmeno da deficiéncia, resta as familias buscar respostas
as suas inquietantes duvidas, pois sdo vivenciadas circunstancias-limite, em que € necessario
colocar-se “literalmente nas mé&os do outro, de um outro no qual € preciso confiar quase que
cegamente” (lbid., p. 13).

Na familia de Fernando, a entrega deste nas méos de um profissional fez com que
ele tivesse condicdes de sobreviver a uma desidratacdo, ja que o seu desenvolvimento com
apenas um més de vida estava bastante prejudicado. A familia ignorou o primeiro diagndstico
dado a Fernando, que condenava o0 menino a morte: relatavam que aquele bebé nédo teria
condicdes de sobreviver ao quadro de desidratacdo, nem tampouco aos sintomas da Sindrome
de Down. Na busca de outra opinido e intervengéo profissional, a familia medicou Fernando,
que ““custou a sentar, custou a andar, custou a falar, tudo foi lento [...] mas ele comecgou a
melhorar e foi desenvolvendo™.

No caso de Cleide, a demora de uma resposta mais precisa trouxe sequelas
irreversiveis, reflexos de uma meningite ndo diagnosticada: “quando descobriram, ela ja
havia dado convulséo™.

Além destes tipos de intervencdo a equipe de profissionais também se fez presente
no tocante a aceitacdo, por parte da familia, daquela pessoa com necessidades especiais, como
observamos na familia de Eduardo, a qual foi recomendado, ap6s a comunicacdo da

deficiéncia, que o aceitasse, pois era uma espécie de cruz ““que tinha que carregar”.
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Para Donzelot (apud CAPONI, 2000), a l6gica do aconselhamento praticada pela
politica de filantropia - observada inclusive nos dias de hoje - foi deflagrada no século xix de
forma complementar a que ocorria na época classica, posto que a ética utilitarista ficava
evidenciada na forma de atendimento prestado a populacéo pobre, ja que havia uma relacdo
“entre uma necessidade que pode ser satisfeita e uma gratiddo infinita que se apresenta como
pagamento esperado por essa dadiva" (CAPONI, 2000, p. 75). Deste modo, o aconselhamento
pode ser considerado uma forma de aproximacdo entre aquele que recebe a informagéo e
aquele que a fornece, tendo em vista que o “conselho € o ato que melhor indica a igualdade,
pois resulta do desejo de influenciar de quem da e da perfeita liberdade de quem recebe”
(Ibid., p. 67), ou seja, ja ndo se trata de dar subsidios materiais aquele que deles necessita, mas
bons conselhos. Entretanto, ha que considerar que hd uma relacdo desigual entre os dois pélos
envolvidos, uma vez que, devido também ao saber profissional, aquele que aconselha esta
imbuido de poderes institucionais e técnicos, oriundos da condicdo de especialista.

Foucault (1992) complementa essa analise lembrando que a logica da filantropia,
no século xix, legitimou a interferéncia de algumas pessoas, que passaram a se ocupar da vida
dos outros, de sua saude, da sua residéncia, de sua alimentacdo e que, posteriormente, deram
origem a funcgdes que, por sua vez, se personificaram em instituicGes e saberes, proliferando
algumas categorias de trabalhadores sociais. A esse respeito, Foucault (1992, p. 151-2)
acrescenta o papel de denominador comum desempenhado pela medicina.

Era em nome da medicina que se vinha ver como eram instaladas as casas,
mas era também em seu nome que se catalogava um louco, um criminoso,
um doente... Mas existe, de fato, um mosaico bastante variado de todos estes
‘trabalhadores sociais’ a partir de uma matriz confusa como a filantropia...

O interessante n&o é ver que projeto estd na base de tudo isto, mas em termos
de estratégias, como as pec¢as foram dispostas.

Ao nos reportarmos a politicas de atendimento referentes ao século Xix,
constatamos, a partir do desenrolar da pesquisa, que muitas posturas ainda perduram. Por
exemplo, ora a familia é compreendida como elemento que tem uma divida eterna para com
aqueles que lhe fornecem um servico, um auxilio, uma assisténcia, ora prevalece a

multiplicacdo dos mecanismos de coercéo, docilizagéo e submisséo.

Observamos isto na familia de Gustavo: a mée relata um episddio vivenciado em
uma das consultas médicas. Disse-nos que, certo dia, preparava seu filho para ir a uma
consulta quando ocorreu uma crise convulsiva muito forte, que impossibilitou seu

comparecimento. Em virtude de ser um atendimento rotineiro, objetivando muito mais a
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aquisicdo da receita médica para permanecer com a medicacdo, a mae preferiu ir sozinha ao
atendimento, j& que o medicamento de uso continuo estava terminando e o profissional
conhecia o quadro clinico de Gustavo. Ao chegar na Policlinica, descobriu que o profissional
que atendia Gustavo havia viajado e deixara 0s seus pacientes aos cuidados de outro
especialista, no qual que este se negou a efetuar o atendimento. A mée, preocupada com a
possibilidade de ficar sem a medicacdo de seu filho, pediu para o profissional providenciar
somente daquela vez, e este respondeu-lhe rispidamente: ““decerto tu queria que eu fosse
consultar por telefone, na tua casa?” A mae sentiu-se muito ofendida e agredida pois,
segundo seus relatos, o seu filho nunca faltou a uma consulta, apesar de todas as dificuldades
de locomocéo, situacdo financeira, crises convulsivas, enfim, fatores alheios a vontade da
familia. Em func&o da resposta do profissional, a mée disse que nem iria pegar mais a receita
médica e que iria tentar obté-la em outro lugar, pois sentiu-se muito aviltada com o tratamento
recebido. Relatou-nos que, por fim, o profissional forneceu a receita de forma bastante
indelicada e rispida, tendo a mde saido do consultorio extremamente abalada e chorando
muito. Esta situacdo foi tdo marcante que a mae nos contou que teve, inclusive, dificuldades
para sair do prédio da Policlinica, uma vez que ndo conseguia nem encontrar a porta da saida,

de tdo emocionalmente alterada e ofendida que ficou com o atendimento.

Incrementando esta situacdo, a mae relatou que, em outra oportunidade, foi a
Policlinica para ser atendida pelo mesmo profissional. Disse-nos que chegaram no inicio da
manhd, por volta das 8 horas e que foram atendidos perto do meio-dia. Ponderou esta
situacdo, trazendo elementos que demonstram as situacdes pelas quais as familias estdo
comumente passando. Disse-nos que, neste dia, Gustavo permaneceu a manha toda na cadeira
de rodas, j& que era verdo e estava muito quente e que, quando o profissional chegou, por
volta das 11 horas, nem justificou o seu atraso, nem tampouco compensou esta situacdo de
aborrecimento imposta as familias com um atendimento mais digno. Ao contrério, atendeu 0s
pacientes com a porta do consultdrio aberta ignorando as pessoas que estavam no corredor
para serem atendidas, expondo desta forma tanto o paciente como a familia. Segundo a mae, a
impaciéncia do profissional foi percebida também por Gustavo que, com a sua dificuldade na
fala, disse-lhe: “O mae, o que ele tem que chegou tdo doido?”’

Os relatos destas experiéncias ndo fazem parte de fragmentos de alguma estoria,
mas do cotidiano destas familias que, em alguns momentos, véem suas necessidades serem
desonrosamente atendidas e suas vidas desnudadas. Sao relagcbes estabelecidas entre

desiguais, nas quais a dor, e o sofrimento, sdo ignorados. Do ponto de vista da equipe
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profissional, é preciso o compromisso e 0 empenho em atenuar estas dores, 0 horror destes
sofrimentos, e ndo a banalizacdo destes males como sendo expressdes de males menores, que
devem ser suportados, pois “uma estatistica ndo faz chorar, e as grandes cifras da indigéncia
sd0 menos comovedoras que a visdo de um homem ou de uma mulher destrocados pela
caréncia e pela doenca” (BRUCKNER, 1996, p. 257). Estamos nos referindo as familias e nédo
levantando numeros, estamos falando de expressdes claras de pessoas com necessidades
especiais em processo de envelhecimento e ndo simplesmente dirigindo-nos a “uma méo
tendida, uma ferida que limpamos, um organismo que reparamos” (loc. cit.). Sdo familias,
mas também podem ser menos que isso, quando as reduzimos apenas as suas necessidades
bioldgicas e, diante disto, “nunca € um igual com o qual poderiamos iniciar uma relacdo de
reciprocidade” (loc. cit.).

Ainda retratando a experiéncia da familia de Gustavo, sua mée relatou-nos que,
desde o nascimento de seu filho, tinha desconfianca de que havia algum problema, pois na sua
gestacdo contraiu variola e, logo que descobriu a doenca, teve que tomar diariamente 2
injecOes de penicilina, por volta do 6 més de gravidez. Diante desta importante interferéncia, a
mée buscou varios atendimentos, sendo que nenhum deles diagnosticou alguma alteragdo no
bebé até os seus 8 meses de vida. Em algumas destas idas a especialistas, a mae era taxada de
irresponsavel e insana, pois diziam “que eu tava arrumando doenca pro meu filho. Agora

uma mae vai arrumar doenca pro filho?”

Segundo os relatos da mée, Gustavo era uma crianga que aparentava ser saudavel,
mas havia algo no seu desenvolvimento que inspirava mais cuidados, e foi buscando
encontrar respostas para as suas inquietagdes que a familia foi aconselhada a procurar outro
especialista. Na oportunidade, ap6s a realizacdo de varios exames, foi diagnosticada a
paralisia cerebral, sendo que o profissional declarou: “Mae, reza pra ele ndo ficar vegetando,
pra ele ndo ir regredindo e ndo vegetar”. A partir daquele momento, varios tratamentos
foram necessarios, inclusive a administracdo de diferentes medicamentos: “foi ali que eu
comecei a entender o que era deficiéncia”. Também foi a partir deste momento que 0s
habitos de vida da familia, especialmente da mae, foram transformados, inclusive levando-se
em consideracdo as recomendacdes dos profissionais, que diziam: ““A senhora tem que tratar
ele como os outros filhos [...] mas quando for dormir, qualquer mexida nele, tu acorda, tu
fica alerta que pode até dar uma crise e ele pode morrer dormindo.”

Escutar as narrativas desta mde, dar-lhe espaco, é uma tentativa de deixa-la

expressar seus pontos de vista, suas necessidades, sua forma de ver o mundo e, especialmente,
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compreender a forma como a familia foi se organizando em torno deste fendmeno, como
demonstra esta genitora, que ainda hoje descansa seu corpo, depois de um dia exaustivo de
trabalho, num sofa situado na sala, a menos de 2 metros da cama de seu filho. Teme que,
dormindo em seu quarto, ndo possa escutar algum sussurro diferenciado de Gustavo, a
demonstrar a necessidade de um cuidado especial. Estamos falando de uma vigilia
permanente, em que cada dia e cada noite demandam diferentes esforcos para garantir

condicdes de vida a este filho.

A experiéncia vivenciada pela familia de Gustavo nos faz pensar que todos
estamos sujeitos a dor, a doenca, ao sofrimento. Porém isto, que deveria nos aproximar, nos
afasta, posto que apenas quem vivencia tal fendmeno conhece os seus meandros, a energia
necessaria para suportar as vicissitudes de lidar com situagdes tdo tragicas. Tornar publicas
estas situacOes, longe de pretender escandalizar, serve de alerta para que percebamos
minimamente a importancia de nos mobilizar politica e profissionalmente, sobretudo ao
desempenharmos a funcdo de formuladores das politicas sociais. Mas serve também para que
possamos pensar a respeito, a fim de humanizar nossas agoes e redirecionar nossos olhares,

como bem aponta Arendt (1990, p. 25):

Por mais interessantes que as coisas do mundo parecam, por mais
profundamente que possam nos emocionar e estimular, elas ndo se tornam
humanas para nos, até 0 momento em que possamos discuti-las com nossos
semelhantes. Tudo o que néo pode ser objeto de didlogo pode muito bem ser
sublime, horrivel ou misterioso, mas ndo é verdadeiramente humano.
Humanizamos o que se passa no mundo e em nds, quando falamos, e com
esse falar aprendemos a ser humanos.

A vivéncia de negacdo da mée e as informagOes advindas de seu contexto
reportam-nos a sua experiéncia de ter sua fala desrespeitada, da palavra ndo compartilhada e
ndo ouvida, resultando sobremaneira na “eliminacdo do direito de fazer de nossa prépria dor
algo inteligivel, algo em relacdo ao qual possamos ter uma opinido e um julgamento”
(CapoNI, 2000, p. 40). A inobservancia desta vivéncia familiar resulta em posturas tiranicas

de intervencdo, utilizando a mascara de que

sempre atuam em nome e pelo bem daqueles a quem dizem auxiliar,
conhecem esse bem de um modo claro e distinto, mesmo antes de ser
solicitado [...] prescindem de argumentos, excluem as palavras e emudecem
qualquer dilogo (lbid., p. 69).

Somente quem vivencia situacdes tdo dispares pode conhecer o amago do que é

ser pai, mae, irmd(o), enfim, familiar de uma pessoa com necessidades especiais agora
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também em processo de envelhecimento. Tais familias enfrentam, cotidianamente, situacfes
absolutamente adversas, tais como a sina da auséncia de expectativa de vida. Em alguns casos
pesquisados, as familias receberam, logo ap6s a comunicagdo da deficiéncia, a sentenca de

morte de suas criancgas, instalando panico e sofrimento permanentes.

Observamos isto na familia de Gustavo, cuja expectativa de vida revelada pelos
profissionais era de até 21 anos. Com o avango da tecnologia farmacéutica, bem como da
medicina, houve uma alteracdo neste quadro, mas as informacdes dadas pelos profissionais a
familia continuam desanimadoras ““21 anos foi a expectativa de vida que eu dei, agora esses
16 anos a mais € tudo lucro. O profissional ainda acrescentou: “oh mae, se ndo fosse o teu
cuidado, a tua afei¢do, apesar do medicamento, o seu filho ndo viveria mais”. A mae sente
que, por um lado, cada hora é uma vitoria, uma alegria, uma superacdo da vida, mas, por outro
lado, desabafa que ““a maior tristeza é ter um filho assim [...] eu nd@o curei, mas tentei, fiz 0
que pude”.

Outro exemplo de que a comunicacdo da expectativa de vida pode ser a verdadeira
génese de toda a transformacao da vida familiar, pode ser recuperado através da narrativa que
expbe o conhecimento do diagnostico da deficiéncia de Clovis. Especialmente pelo fato de
sua mae ja ter tido uma filha com o mesmo quadro clinico e que morrera com 7 anos de vida,
diante da semelhanca das situagdes, de 7 em 7 anos a familia vivia momentos de angustia e
apreensdo, ja que a segunda sentenca significa uma dramaticidade ainda maior: a expectativa

de nova perda ao mesmo tempo em que se revive a dor passada.

Tais situacdes sempre levaram a familia a estabelecer sua moradia em espacos
proximos a hospitais, tendo em vista a gravidade do quadro de Clovis e a necessidade de
atendimento emergencial. Segundo a irmd em uma das situacdes de crise da paralisia
cerebral, a familia deixou Clovis internado no hospital por alguns dias, numa espécie de
“redoma”, para protegé-lo e trata-lo. Porém os profissionais ndo observaram muita evolugéo e
melhora no quadro, questionando a mée se a mesma néo preferia leva-lo para casa, pois “ele
ndo tem volta [...] a senhora prefere que ele morra aqui no hospital, ou leva pra casa perto
da familia? [...] Com o convivio da familia ele néo vai ficar sozinho. A mae optou por leva-
lo para casa, certa de que cada hora seria uma conquista, conquista esta que perdura hd mais
de 32 anos.

Outra sequela anunciada pelos profissionais de salde a familia estabelecia que, a
medida que os ossos fossem se atrofiando, haveria uma pressdo no coragéo, podendo ocorrer

sérios problemas cardiacos. Estes problemas ainda ndo se evidenciavam no quadro clinico de
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Clovis mas, ao serem prematuramente “diagnosticados”, inequivocamente produziram

sofrimentos adicionais e totalmente desnecessarios.

Estas foram apenas algumas das situacOGes extraidas das narrativas familiares,
quanto a comunicacdo da deficiéncia, informacdo que deveria ser anunciada com
responsabilidade e respeito, posto que “a pessoa sujeita a uma necessidade ndo reclama ser
protegida. N&o quer nem o olhar piedoso, nem o isolamento: ela exige poder inserir-se em
uma rede de vinculos em que seja reconhecida como um igual em orgulho e dignidade”
(CapPonNI, 2000, p. 95). Afinal de contas, os profissionais envolvidos com este puablico
precisam entender que o outro é alguém capaz de reclamar, exigir, aceitar ou até negar a
assisténcia que julgamos ser a ideal e que muitas vezes “se acredita conhecer, sem sombra de
duvida, aquilo que representa um bem para quem sera assistido” (loc. cit.). E em nome desta
certeza, que, muitas vezes, os profissionais assumem uma conduta de prepoténcia absoluta,
que pressupde uma obediéncia ilimitada dos pais, que faz sucumbir o espaco de didlogo, os
argumentos ou as razfes das familias envolvidas e prioritariamente interessadas, gerando a

total anulagdo do seu futuro e das suas expectativas de felicidade.

Criar este espaco de didlogo entre profissionais e familias, especialmente no ato
da comunicacéo da deficiéncia aos familiares, exige posturas éticas da equipe de especialistas
envolvidos, pois certamente muita coisa depende do que seré dito (e de como seré verbalizada
a informacdo), na medida em que a postura da equipe refletira nas atitudes e no atendimento
destinado a estas pessoas. Sendo assim, minimizar traumas e decodificar as informacdes
técnicas de forma que a familia possa compreender o que significa efetivamente ter no seu
contexto uma pessoa com necessidades especiais, j& economizara padecimentos

desnecessarios.

E a partir dos retratos, explicitados neste capitulo por meio da fala das familias
que pretendemos elencar algumas categorias evidenciadas ao longo da pesquisa, e que iréo
contextualizar e complementar o entendimento deste fendmeno e de seus desdobramentos no
cotidiano destes grupos familiares, com caracteristicas tdo particulares e distintas. E nesta

direcdo que construiremos o proximo capitulo.
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3 AS NOVAS TEMATICAS DAS POLITICAS PUBLICAS NO CONTEXTO DAS FAMILIAS:

COMO PROBLEMATIZA-LAS?

O interesse no conhecimento das familias que possuem na sua constituicdo uma
pessoa com necessidades especiais em processo de envelhecimento, deve ser percebido muito
mais como o inicio de um dialogo: um fazer-se conhecer exercido pelas proprias familias,
cujas narrativas constituem na verdade a base empirica sobre a qual desenvolveu-se a
apreensdo teorica desta dissertagdo. A decisdo de apresenté-las inicialmente ndo foi
involuntéria, até porque é uma exigéncia do processo de investigacdo conhecer os sujeitos de
nossa pesquisa. No entanto, a mera exibicao, por si s, ndo traz nada de inovador, além de
expor o contexto de dificuldades que muitas familias brasileiras vivenciam cotidianamente. O
desafio posto, e que nos propusemos encarar, refere-se ao intuito de qualificar as relagdes
familiares destes grupos, aos quais particularidade de possuirem um membro com
necessidades especiais ja garante um diferencial cujas infinitas manifestacdes devem vir a
publico, a fim de serem problematizadas como tematicas das familias dirigidas as politicas
publicas.

Para tanto, foi necessario entrar na casa destas familias, conhecer suas vidas, e
sobretudo prestar atencdo nesta populacdo que, na relacdo de troca, demonstraram singular
receptividade. Sarti (2003) diria que o fato de terem sido escolhidos para fazer parte da
pesquisa € visto como deferéncia e, em resposta a isto, essas pessoas abrem as portas de suas

casas, e quando néo os segredos de suas almas.

Este elo de confianga, demonstrado no momento das entrevistas, denota sobretudo
uma experiéncia diferenciada na vida destas pessoas, pois instala a oportunidade da fala, da
verbalizacdo de angustias e necessidades e, principalmente, de serem escutadas. As
entrevistas sdo a expressdo impar do reconhecimento de sua existéncia por alguém que,
embora estranho ao seu mundo, partilha de preocupacdes que, mesmo distintas, possuem
pontos de identidade. Nesta perspectiva, “o caminho escolhido foi dar-lhes a palavra, ouvir

sua versdo” (YAZBEK, 1995, p. 84).

Nesta direcdo, construiremos este capitulo descrevendo inicialmente o cotidiano

de lutas destas familias, que perpassa diferentes esferas sociais, haja visto que o marco central
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dos discursos sdo as constantes formas de resisténcia e as batalhas travadas e vividas

diariamente, como se fosse necessario “matar um ledo por dia, ou por minuto”.

Junto a estas reflexdes, iremos pontuar, ainda neste topico, a relevancia da
compaixdao neste processo. Muito além de ser caracterizada como um sentimento, a
compaixdo é a sublimagdo e a materializacdo de uma virtude que, para Comte-Sponville
(1995, p. 118) é a simpatia na dor ou na tristeza, é participar do sentimento do outro. Nesta
direcdo, “compartilhar o sofrimento do outro ndo é aprova-lo nem compartilhar suas razdes,
boas ou mas, para sofrer; é recusar-se a considerar um sofrimento, qualquer que seja, como

um fato indiferente, e um ser vivo, qualquer que seja, como coisa.”

As familias das pessoas com necessidades especiais travam duelos cotidianos,
pela auséncia de politicas de protecdo social que atendam devidamente esta populacgéo,
percebem-se como Unicas responsaveis pelo cuidado dedicado a este membro, cuidado
evidenciado basicamente como de responsabilidade da figura feminina. Competem a ela o
cuidado, e a atencdo dada a este membro mais fragilizado. Nesta l6gica, pretenderemos

construir o tépico seguinte.

Ainda objetivando a compreensdo deste fendmeno, iremos enfocar a auséncia de
politicas sociais, que resulta no sentimento de desprotecdo como risco e em temores que estao

enredados e presentes neste universo familiar.

Trata-se de familias cuja experiéncia de ter em seu convivio uma pessoa com
necessidades especiais em processo de envelhecimento ja4 denota algo de inovador, e que
simultaneamente reflete a coragem de desafiar o novo, o diferente, o dificil. Parafraseando
Comte-Sponville (Ibid., p. 63),

a coragem ndo se refere apenas ao futuro, ao medo, a ameaca; refere-se
também ao presente, e sempre estad ligada a vontade, muito mais do que a
esperanca. [...] S6 esperamos o que ndo depende de nds; sé queremos o que
depende de nds. E por isso que a esperanca s6 € uma virtude para os crentes,
a0 passo que a coragem o é para qualquer homem. Ora, 0 que é necessario
para ser corajoso? Basta queré-lo, em outras palavras, sé-lo de fato. Mas nédo
basta espera-lo, apenas os covardes se contentam com isso.

E tentando espelhar a coragem destas familias que potencializamos este capitulo,

sobretudo levando em consideracdo a motivacdo da compaixao nas relagdes estabelecidas.
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3.1 A expresséo de um cotidiano de lutas

Reportarmo-nos a estas familias significa compreendé-las na sua expressao
visceral de lutas, em que se faz necessario o hasteamento diario de uma bandeira de
sobrevivéncia, de resisténcias aos Obices impostos. Estas resisténcias que advém da vida
cotidiana (FALCAO, 1987), que é heterogénea e hierdrquica e que se altera em funcdo dos

valores de uma época histdrica, como também dos interesses e necessidades dos individuos.

Pensar desta forma é perceber que, no espectro da vida cotidiana, o individuo se
reproduz diretamente enquanto individuo e reproduz de forma indireta o complexo social. “E
na vida cotidiana que o homem aprende as relacbes sociais e as reproduz enguanto
instrumento de sobrevivéncia” (lbid., p. 25), embora 0 homem néo seja apenas sobrevivéncia,
singularidade, mas também um ser genérico. E é na “vida cotidiana, [que] este ser genérico,
co-participante do coletivo, da humanidade, se encontra em poténcia, nem sempre realizavel”

(loc. cit.).

Nem sempre realizavel, pois ha fatores consideraveis que devem ser identificados
nos limbos programaveis do sistema em que vivemos e do qual fazemos parte, no qual a vida
parece reduzida ao cotidiano e este parece simbolizar um eterno retorno das desigualdades
que hodiernamente presenciamos. Isto que, em tese, nos aterroriza por configurar-se

indelével, para Netto (1987, p. 89) reporta-nos a necessidade de considerarmos que a

tomada da realidade de que a cotidianidade contemporénea é um nivel
constitutivo sup8e a reconstrugdo reflexiva da sua ontologia, da totalidade
concreta propria da sociedade burguesa madura. E a caca mais pertinaz das
mediacGes é um imperativo para que a dissolucéo da opacidade imediata dos
“fatos” cotidianos ndo redunde numa indiferenciacdo que substitui as

passagens e conversdes efetivas e reais gue mantém tenso o tecido social.
Trata-se de reconhecer e apostar na esséncia humana, ndo como aquilo que
sempre esteve presente na humanidade, mas sim na “realizacdo gradual e continua das
possibilidades imanentes & humanidade, ao género humano” (HELLER, 1985, p. 4). Tais
possibilidades se materializam por meio dos valores que ndo séo aniquilados, ou perdidos de
modo absoluto, por valores éticos sempre ressurgidos, num processo definido pela autora
como a “invencibilidade da substancia humana, a qual so pode sucumbir com a propria

humanidade, com a historia” (HELLER, 1985, p. 10). Nesta dire¢éo,
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A invencibilidade da substéncia e o desenvolvimento dos valores - dada
como possibilidade inclusive em uma situagdo de desvalorizagdo -
constituem a esséncia da historia, porque a histdria € continua apesar de seu
carater discreto e porque essa continuidade é precisamente a substancia da

sociedade (Ibid., 1985, p.14).
Diante disto, é preciso ressaltar que ndo estamos aprisionados em uma regra rigida
e imutavel, imposta mecanicamente pelas determinacdes culturais do sistema econémico. Ao
contrario, sdo interesses e necessidades que navegam com o decurso histérico dos processos
sociais também no cotidiano das familias que possuem uma pessoa com necessidades
especiais em processo de envelhecimento. Afinal, o enfrentamento deste fendmeno requer da
familia a superacdo de outras dificuldades, além das impostas pela hegemonia da cultura
mercantil, exigindo a disponibilizagdo de uma energia adicional para gerenciar esta nova

demanda, por meio da administracdo da dor, do sofrimento, e da desesperanca.

N&o pretendemos, neste espago, construir uma visdo apocaliptica, mas sim
referendar os discursos das familias e as situacdes de luta que vivenciam cotidianamente.
Situacdes estas, que sdo, muitas vezes, limitrofes e que beiram a desqualificacdo social
(PAUGAM, 1999) ou uma certa forma de exclusdo relativa, em que até se permite analisar a
forma constitutiva e o0 processo no qual este segmento esta inserido marginalmente, além de,

por vezes, coloca-lo como foco central e parte integrante da sociedade.

Enfatizamos estes sentimentos a priori apocalipticos, transformados em
resignacdo e rendncia a qualquer perspectiva de felicidade, subtraindo-os do proprio relato das
familias, quando questionamos: quais sdo 0s seus sonhos, seus desejos, com relacdo aquela
pessoa? E, de uma forma quase que generalizada, obtivemos como resposta referéncias, ora
simbdlicas, ora concretas como a da familia de Pedro Henrique: ““a gente ndo pode esperar
muita coisa. A gente sonha que ele continue bem, permaneca com saude, j& ¢ um bom
desejo”. Ou ainda, como no relato da familia de Eduardo, que ndo espera “mais nada, s
espero saude pra mim e pra ele”. E também o relato da familia de Rebeca, que compartilha
que “muito sonho a gente ndo tem, s6 pede a Deus saude [...] o resto ta bom™.

Estes anseios culminam na simbolizacdo de tarefa cumprida, e agora trata-se de
uma espera, uma vigilia, pois “tudo que era pra ser feito, j& foi feito [...] ndo tenho desejo
nenhum” (Familia de Fernando).

Outra situacéo evidenciada refere-se a abnegacao dos pais, por exemplo, em favor
da necessidade do filho, como é o caso da familia de Cleide. Os genitores tém parte de seus

referenciais de vida e de valores deslocados de seu territorio, bem como familiares que ainda
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residem em outro municipio e, por isso, desejariam retornar ao local onde nasceram e onde
estdo suas raizes. No entanto, reconhecem que, caso facam esta opcdo, sua filha ficara
desprovida de um atendimento social e educacional, pois terd& rompido os vinculos
estabelecidos na Fundacdo Catarinense de Educagdo Especial, ““entdo agora ta na hora dela
viver um pouco do jeito dela”.

Desta forma, contextualizar o sentido de tais escolhas ou da rendncia a elas exige
recategorizar a nocéo de familia, tomada aqui como expressdo maxima da vida privada, pois

trata-se do

lugar da intimidade, construgéo de sentidos e expressdo de sentimentos, onde
se exterioriza o sofrimento psiquico que a vida de todos nés pde e repde. E
percebida como nicho afetivo e de relages necessérias a socializagdo dos
individuos, que assim desenvolvem o sentido de pertenca a um campo
relacional iniciador de relagdes includentes na propria vida em sociedade. E
um campo de mediagdo imprescindivel (CARVALHO, 2003, p. 271).

E no espaco da familia que as dificuldades se materializam, e ndo é em véo que a
grande maioria dos anseios deste grupo diz respeito a salde das pessoas com necessidades
especiais, posto que parte delas apresenta uma fragilidade e vulnerabilidade maior e
diferenciada em relacdo as outras pessoas, no tocante a sua condicdo fisica. Esta
particularidade estd associada a préopria deficiéncia mental que, por vezes, traz um quadro
clinico de degeneracdo de alguns membros, ou propicia constantes crises convulsivas que
demandam cuidados especiais. Estes cuidados tém a propriedade, inclusive, de organizar a
vida da familia: em que local devem residir? Quem deve trabalhar na familia? Quem ter& que
cuidar desta pessoa? Todas as respostas dependem das necessidades e possibilidades da

pessoa com necessidades especiais.

Exemplo disto foi a mudanca de endereco da familia de Clovis que, antes do seu
nascimento residia em uma casa prépria, numa localidade considerada tranquila pela irma, e
que, apos a constatacdo da deficiéncia, vendeu o imovel e foi morar de aluguel numa
residéncia proxima ao hospital da cidade. A necessidade da mudanca foi decorrente das

constantes crises convulsivas e dos episddios de pneumonia que Clévis apresentava.

Enfim, preocupacdes que demandam decisdes importantes, que pedem uma
atencdo ndo momentanea da familia mas, na maioria dos casos, um cuidado que perdura sem
cessar e tende a aumentar ao longo dos anos, posto que ndo h& uma perspectiva de
independéncia deste sujeito; ao contrario, muitos tornam-se mais dependentes de cuidados

especiais.
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Observamos esta dependéncia no relato da familia de Pedro Henrique, cujo
quadro de crises convulsivas iniciou-se em tenra idade (apenas 1 ano de vida): “ele dava
convulsdes fortissimas, eu ia pro pronto socorro, ficava o dia todo Ia [...] Ai comecou a luta,
nao parou mais”. A partilha da dor pelos membros da familia também ¢é verificada, pois “teve
uma noite que a gente ficou com ele no hospital, a noite toda. Andamos muito de hospital a

hospital, o Pedro Henrique tinha muitas convulsdes, sofria muito, e nds também”.

Deste modo, a acdo destas familias responde a uma reflexdo ético-politica que
equivale a analise e a pratica direcionadas as emogdes e aos anseios, ou seja, é forcoso
considerar que a humilhagdo, o0 medo, o sofrimento, e o 6dio, como também a felicidade, séo
a entretela da organizacdo deste grupo e da moralidade (SAwaAIA, 2003). Neste sentido, para
Heller (1985, p. 5-6), a moral

é o sistema das exigéncias e costumes que permitem ao homem converter
mais ou menos intensamente em necessidade interior - em necessidade moral
- a elevagdo acima das necessidades imediatas (necessidades de sua
particularidade individual), as quais podem se expressar como desejo, cblera,
paixdo, egoismo ou até mesmo fria ldgica egocéntrica, de modo que a
particularidade se identifique com as exigéncias, aspiragdes e acdes sociais
que existem para além das casualidades da propria pessoa, “elevando-se”
realmente até essa altura.

A moralidade motiva e fundamenta muitas acdes e respostas destas familias, seja
no interior dos seus lares, seja no embate direto da luta cotidiana por servicos dignos. E o caso
da situacdo relatada pelos familiares de Cldvis que, numa das circunstancias de crise
convulsiva, e febre alta, em razo da pneumonia, foram tratados numa instituicdo hospitalar
com descaso e desrespeito, especialmente pelo fato de ndo proporcionarem as condicdes
adequadas para serem atendidos. Deparam-se com precariedades multiplas, inclusive de
locomocdo e de permanéncia na fila de espera para ser atendido. A equipe da instituicdo
ordenava que Clévis deveria ser colocado numa cadeira, 0 que era impossivel, tendo em vista
a deficiéncia do mesmo, que possui um angulo de abertura nas pernas que inviabiliza o sentar,

em qualquer lugar, sendo imprescindivel a utilizacdo de uma maca.

Ao relatar esta situagéo, a irma de Clovis disse-nos que, quando necessita destes
servicos, estd & mercé do acaso, que define se a pessoa responsavel pelo atendimento ““é
simpatica, se t& de bem com a vida”, como se o direito de ser atendido dignamente fosse
subordinado ao estado de humor ou espirito de quem esta a frente destes atendimentos.
Estamos retratando contra-valores, ja que Heller (1985, p. 5) demonstra que valor é uma

categoria ontoldgico-social e, como tal, algo objetivamente social. “E independente das
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avaliacdes dos individuos, mas ndo da atividade dos homens, pois € expressdo e resultante de
relacbes e situacGes sociais”, situacdes estas adensadas pelas dificuldades criadas pela
auséncia de servicos publicos especializados, como observamos no relato da familia de
Cleide. Eles moravam num sitio, onde ndo havia nenhum tipo de recurso para tratar de sua
filha, nem tampouco havia transporte para locomocao desta familia em busca de atendimento
adequado. “Eles mandavam a gente pra cidade, mas quem tinha condi¢cdes de fazer isto?

Ficar sem trabalhar? NOs éramos pobres, e naquela época era tudo mais dificil”.

Episddios semelhantes foram vivenciados pela familia de Gustavo. Ndo foram
raras as situacdes em que a genitora teve que travar embates para conseguir ser atendida de

forma minimamente condizente com a necessidade do filho.

Em funcdo das crises convulsivas, a genitora, instruida pelo médico, procurava
constantemente o hospital, pois o médico pretendia pesquisar os efeitos destas constantes
crises. Ao chegar na instituicdo hospitalar, mesmo obedecendo as recomenda¢fes do médico,
a genitora era impedida de entrar no consultério, e tinha que travar constantes discussdes, para
ver os direitos de seu filho atendidos, ““0 que eu lutei [...] para defender o meu filho, eu viro

numa fera”.

A genitora, contando estas historias, lembra, com pesar, que foram lutas travadas
diariamente e nas mais diversas esferas: no hospital, e também no transporte coletivo, em que
tanto o motorista como o cobrador, por exemplo, ndo tinham a sensibilidade ou a capacidade
de compreender que, carregar no colo uma crianga de 11 anos, cujo corpo nao tem os mesmos
movimentos e a agilidade de outra crianca, despende um cuidado diferenciado e uma atencao

redobrada. *“E um teste de paciéncia, de fé e de amor”’, como desabafa a genitora.

Estes testes sdo repostos em todas as situagdes, a exemplo da familia de Gustavo,
cuja narrativa, retratada aqui, contribui para demonstrar que o cotidiano destas familias nédo ¢
singular nem inédito mas, ainda assim, € sobretudo especial, seja pela coragem e dedicacéo,
seja pelos imensos e inauditos desafios. S&o exemplos de dedicagdo, como a necessidade de
realizar trocas de fraldas, visto que Gustavo ndo possui o controle dos esfincteres, “porque
eles ndo pedem [...] eles fazem na fralda, e tu tens que limpar [...] Eu j& ndo sinto mais
cheiro, ja ndo sinto mais nojo, mais nada, ja limpo [...] boto a fralda no tanque, vou lavar as
minhas méaos, passo alcool, e vou pra frente, a gente acostuma”. Esse ritual diario da genitora
foi naturalizado como uma tentativa de levar a vida pois, se esta atividade ndo fosse

responsabilidade dela de quem seria?



97

A preocupagdo de alimentar Gustavo que, em momentos de crise convulsiva,
vomitava ou ndo se alimentava adequadamente, sendo necessaria a complementacdo com
vitaminas para sua sobrevivéncia, € outro tema aparentemente banal, mas que exige grande
mobilizacdo da mée. Requer recursos subjetivos e objetivos que demandam um esforco sobre-
humano e que dependem exclusivamente desta familia, da maneira como esta tem de superar

seus Obices, suas limitacoes.

Os 6bices preenchem os dias e as noites. Noites em que se vela o sono do filho,
seja para mudar de posi¢do na cama, em funcdo da escoliose e para ndo apresentar escaras,
seja em atencdo a possibilidade de uma crise convulsiva. A genitora relata que pernoita no
sofé da sala, ao lado do quarto do filho, para que em ““qualquer movimentinho, possa socorré-
lo. Eu fico com o olho fechado, mas ndo durmo™. Isso acontece todos os dias, ha mais de 37

anos.

O estado de privagéo estabelecido com a impossibilidade de dormir estende-se ao
fato de ndo poder ficar doente, nem experenciar momentos de prazer, e diversdo, como as
festas, selecionadas e, na maioria das vezes, dispensadas pela méde. Com relacdo ao primeiro
fato - a auséncia do direito de ficar doente - houve uma situacdo em que a genitora sofreu um
acidente e quebrou o brago e, quando compareceu a uma consulta com Gustavo, o profissional
disse-lhe que ela deveria prestar muita atencdo ao caminhar nas ruas, pois ““tu ndo pode ficar
doente, quem ira cuidar do teu filho?”

A dindmica da familia, como o trabalho remunerado e temporéario desenvolvido
por esta mée, funciona dentro das necessidades de Gustavo, do horario em que 0 mesmo esta
na FCEE, ou ainda de forma a permitir que haja um contato freqiente, seja para realizar a troca

de fraldas, seja para dar o café da tarde.

A auséncia do homem/provedor (SARTI, 2003, p. 103) faz com que o trabalho
desta mulher, desta mae, assemelhe-se ao masculino, que configura a potencialidade de
realizacdo e afirmacéo individual, pois adquire “um sentido particular de honra, portanto, de
afirmacdo de si enquanto individuo, porque, através do trabalho, ela tem a oportunidade de
reparar o ato condenado ou readquirir seu orgulho e amor proprio”, ao provar que pode cuidar
de seu filho, e fazé-lo dignamente.

Observamos que a auséncia de condi¢Ges materiais torna-se um obstaculo a mais a
ser enfrentado por estas familias, ao passo que, nas realidades em que havia condicdes
financeiras de buscarem outras alternativas de atendimento, este processo ndo foi tdo arduo,

ao menos no aspecto da existéncia de recursos, como foi 0 caso de Armando. Sua familia
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recorreu a um atendimento especializado em S&o Paulo durante 20 anos, tendo em vista que
semanalmente 0s genitores viajavam para este estado em busca da pseudo-cura. Somente com
a criacdo da Associacdo de Pais dos Excepcionais - APAE, em Floriandpolis, a familia optou

por dar continuidade ao atendimento neste municipio.

Né&o pretendemos fazer um paralelo entre os que tém recursos financeiros e 0s que
ndo tém, como instrumento para avaliar e dimensionar o processo de vivéncia desse fendmeno
no contexto das familias, pois compreendemos que isto ndo se configura como um
delimitador de aguas. Mas acreditamos que a condicdo de vulnerabilidade econémica pede o

investimento de uma energia adicional na superacdo destas mazelas.

Um outro aspecto observado foi o da familia de Rebeca, no tocante a
agressividade da mesma, posto que os familiares buscaram outras formas de atendimento
quando viram a sua mde ser agredida fisicamente. “Enquanto ela ndo agredia a mée, a gente
foi deixando; no momento que ela comecou a agredir a mae, a gente comecou a ficar
preocupado’. Em uma das situagdes, Rebeca ““tirou tudo de dentro do quarto dela e quebrou,
jogando as suas coisas na rua [...] ninguém conseguia segurar ela, achei que ela iria matar a
mae”.

A busca da familia por um atendimento especializado se deu em razdo de se
sentirem ameacados fisicamente e de desconhecerem qual seria a forma adequada de resolver
a situacdo. Ressaltamos este caso para demonstrar que nem toda pessoa com deficiéncia
apresenta a necessidade de uma intervencdo psiquiatrica, e que o caso da Rebeca, no universo
pesquisado, é o Unico. Contribui, assim, para desmistificar a crenga de que os deficientes
mentais sdo incapazes de convivio social. Muitos deles ficam restritos ao atendimento
neuroldgico no que tange a demanda de sua condicdo especial. Diante disto, cai por terra a
idéia de equiparar deficiéncia mental e doenga mental.

Para isto, precisamos reconhecer ndo apenas a relevancia do atendimento
direcionado ao grupo familiar, mas também a importancia de oferecer uma atencéo singular

que aponte em duas direcdes:

por um lado as especificidades de cada familia considerando a historia, a
estrutura, a dindmica, bem como a insercdo das familias no contexto social.
Por outro lado deve-se avaliar a realidade e as possibilidades das familias
para usufruirem de atencdo que lhes sdo propostas (MI10TO, 1997, p. 26).

Desnudar a realidade das familias das pessoas com necessidades especiais em
processo de envelhecimento, nos reporta a necessidade premente de compreender também as
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motivacdes das relacfes sociais estabelecidas, inicialmente, no espaco privado da familia, em
que o cuidado com este membro, ndo raro ¢ fomentado pela moraI@! pela missdo de zelar por

este ser.

A anélise das narrativas imp0s, nesse sentido, um outro tema adicional, que € o fio
condutor da relacdo familiar com os individuos com necessidades especiais, ou seja, a
compaixdo. Em torno dela é que se unificam as condutas, as expectativas, enfim, que se

confere sentido a esta contingéncia.

Ter um filho deficiente mental e/ou com severas limitacGes fisicas decorrentes
dos quadros das sindromes e da paralisia cerebral, obrigatoriamente suscita profundas
motivacOes expressadas nos relatos dos familiares, que evidenciam, ao mesmo tempo, a
piedade, a compaixdo, e a tristeza, e desenham todo o processo de destituicdo e abandono
falas que inicialmente apontam o ressentimento e a tristeza pelo nascimento desta criancga e
que, posteriormente, demonstram a aceitagdo de que isto lhes estava reservado. Observamos
por exemplo esta informacéo na familia de Rebeca: “a gente ficou triste, mas o que a gente
podia fazer?”

Processo semelhante foi observado na familia de Armando, mas com uma nuance:
a contingéncia transformou-se em necessidade. Sua genitora concebe o nascimento do filho
como uma missdo de Deus, como se ela necessitasse disto, pois do contrario sua vida seria
muito facil, em virtude da familia ter excelente situagdo financeira. “E porque, assim, eu
tinha que ganhar ele, Deus viu que eu tinha que ter uma coisa, né? Que eu nado ia ter essa
vida tranquila, eu precisava ter algum tipo de trabalho”. Nas palavras da genitora,
evidenciamos que ha uma justificativa para o nascimento de seu filho, pautada numa forma de
pagamento ao sagrado pelos demais bens que possui. Era necessario este infortanio, a fim de
ficar em paz consigo mesma e na relagdo com o divino.

A genitora acrescenta ainda a este relato a concepcéo de sua outra filha, que certa
vez disse: “Mamae, se a senhora néo tivesse o Armandinho, a senhora tava num mar de

rosas”. Esta compreensdo da irmd@ de Armando representou, na vida de sua mée,

% Ha que distinguir a esfera da moralidade da ética, de forma que sejam identificados os elementos pertencentes
a um campo e outro, seja porque sdo efetivamente distintos, seja porque expressam muitas nogdes fronteiricas,
razdo de ambiguidades e contraditoriedade. Valendo-se da distin¢do feita por Hegel, Paiva (1996, p. 105-6)
afirma que “A ética constitui 0 momento objetivo da vivéncia e da experiéncia dos valores; consiste, assim, no
conjunto de valores que sdo criados por determinada comunidade. Nesse sentido, a moral expressaria 0 momento
subjetivo de um comportamento ético; em outras palavras, moral seria a capacidade do individuo de formular
suas proprias opinides e pautas de comportamento (com base nos valores éticos estabelecidos) e optar por aquele
que considerar mais correto e justo”.
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ressentimento e decepcdo diante dos demais familiares, sentimentos materializados na
seguinte frase: “Tu imagina, foi a minha propria filha que disse isso, imagina os outros™.

Com ténues diferencas, este processo de inércia a respeito do que fazer tambéem
foi registrado na familia de Gustavo. A sua avd materna disse para a mée: ““se 0 medico disse
que ele ndo iria ficar bom mesmo, porque tu ainda vai te matar, fazendo fisioterapia, dando
remédio?” A genitora, em contrapartida, justificou suas a¢Oes através do valor da vida de seu
filho, visto que ““pelo meu filho, a gente da até a vida, a gente vai fazer tudo o que é possivel,
a gente quer ver ele junto da gente, mas ndo quer ver ele no cemitério™.

Séo embates e justificativas travadas no interior das familias, que ora clamam pelo
bem-estar desta pessoa, ora sentem-se desmotivadas em continuar neste contexto de lutas, por

se sentirem desamparadas.

Reiteramos que ndo objetivamos, na construcdo destas reflexdes, avaliar os
procedimentos adotados pelas familias com relacdo a estes sujeitos, nem tampouco apontar
uma escala de valores entre erros e acertos. Pretendemos, isso sim, traduzir as expressoes
contidas no cotidiano dessas familias e que por vezes nos causam constrangimentos e nos
motivam a atitudes contraditorias: ora somos movidos pelo sentimento da piedade, ora

bd

mobilizados pela virtude da compaixao-.

A reacdo emocional das familias e individuos com necessidades especiais aos
desafios cotidianos é apenas fruto da motivacdo subjetiva do sentimento de piedade, e ndo
chega a sugerir mudancas relevantes que possam impactar e reorientar as condutas
profissionais e/ou ndo o estabelecimento de um padréo de qualidade para os servicos publicos
de apoio, tratamento e protecdo para as pessoas com necessidades especiais e suas familias,
no &mbito das politicas publicas. Como bem distingue Comte-Sponville (1995, p. 118):

A piedade é uma tristeza que sentimos diante da tristeza do outro, o0 que ndo
salva esta, que continua, nem justifica aquela, que se acrescenta a esta. A
piedade apenas aumenta a quantidade de sofrimento no mundo, e € isso que
a condena. Para que acumular tristeza sobre tristeza, infelicidade sobre
infelicidade?

%O tema da compaixdo é de grande complexidade no debate filos6fico, portanto sua discussio extrapola em
muito os objetivos dessa dissertagdo. Entretanto, vale sinalizar que as relagdes aqui apresentadas nao se filiam a
tradicdo liberal, que é demarcada por Comte-Sponville (1995, p. 118) nos seguintes termos: “Dos estoicos a
Hannah Arendt (passando por Spinoza e por Nietzsche), seria infindavel evocar os criticos da compaixao ou,
para utilizarmos a palavra geralmente empregada por seus detratores, da piedade”. Caponi (2000) é partidaria da
critica a compaixdo e, embora suas reflexdes tenham contribuido em diversos momentos para analise do estudo
em tela, neste tema as conclusdes ndo foram partilhadas.
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No territério da ambivaléncia entre sentimento e virtude, onde a compaixao
“encontra uma parte de sua fraqueza e o essencial de sua for¢a”, Comte-Sponville (lbid., p.
120) indaga: “N&o podera existir também uma espécie de compaixao, sendo alegre, pelo
menos positiva, que seria menos sofrimento suportado do que disponibilidade atenta, menos

tristeza do que solicitude, menos paixao do que paciéncia e escuta?”

Vale lembrar, como bem alerta o autor, que embora a compaix&o seja a0 mesmo
tempo sentimento e virtude, hd que distingui-la da piedade sem esquecer seus fundamentos
morais, “para ndo a rejeitarmos tdo depressa assim” (lbid., p. 115). Sua recomendacéo aponta
que podemos ler nos dicionarios que o contrario de compaixao € “dureza, crueldade, frieza,
indiferenca, secura de coracdo, insensibilidade” (loc. cit.) e que, portanto, “A vida é dificil
demais e os homens sdo infortunados demais para que esse sentimento nao seja necessario e
justificado”.

Argumentando contra os que pretendem nos levar a repugnar a compaixdo e a

piedade, reconhece:

Como se ndo fosse 0 nosso desejo mais vivo, mais natural, mais espontaneo
nos livrarmos dela! Quem néo se fartaria do seu proprio sofrimento? Quem
ndo preferiria esquecer o dos outros ou ser insensivel a ele? [...] Viveriamos
melhor sem a piedade, pelo menos o0s que vivem bem viveriam melhor? Mas
esse conforto é a finalidade? [...] A compaixd0 se opde diretamente &
crueldade, que é o mal maior, ao egoismo, que é o principio de todos
(COMTE-SPONVILLE, 1995, p. 122).

Reconhecida em seu atributo de virtude ética (e portanto ndo apenas como
manifestacdo equivalente a piedade), a compaixdo se nutre da razdo, fundamentalmente.
Desta forma, “s6 tem sentido entre iguais, ou antes, e melhor, ela realiza essa igualdade entre
aquele que sofre e aquele (ao lado dele e, portanto, no mesmo plano) que compartilha do seu

sofrimento” (Ibid., p. 127 - grifo do autor).

Pressupondo a igualdade como pardmetro, a compaixdo ndo existe sem respeito,
sem o reconhecimento da equivaléncia de direitos e da justeza dos seus principios, ainda que,
como afirma Kant, ndo seja um dever senti-la. Ainda assim é dever de todos “desenvolver em
si a capacidade de senti-la” (apud COMTE-SPONVILLE, 1995, p. 128). Esta recomendacdo é
oportuna sobretudo para os profissionais que lidam com a probleméatica da pessoa com
necessidades especiais, uma vez que, ao recusarem a piedade, considerada depreciativa ou
insultante, acabam por perder a capacidade de compaixdo. Esta recusa a piedade e, em
conseqliéncia, pode levar a atitudes de indiferenca, desrespeito, alheamento, prepoténcia e
desprezo. Nesta perspectiva, Jurandir Freire (2000, p. 79 - grifo do autor) nos explica que:
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0 alheamento consiste numa atitude de distanciamento [..] de
desqualificacdo do sujeito como ser moral. Desqualificar moralmente o
outro significa ndo vé-lo como agente autbnomo e criador potencial de
normas éticas ou como um parceiro na obediéncia a leis partilhadas e
consentidas ou, por fim, como alguém que deve ser respeitado em sua
identidade fisico-moral [...] diria que a conduta indiferente corresponde a um
estado psiquico em que a impiedade ndo € reconhecida como tal [...] No
estado de alheamento, o agente da violéncia ndo tem consciéncia da
qualidade violenta de seus atos.

Tal conduta pode ser identificada no depoimento da familia de Pedro Henrique
acerca da primeira intervencdo profissional, que desmotivou qualquer sentimento de
esperanca com relacdo ao desenvolvimento da crianga, posto que, apds passar por uma junta
de profissionais da area da saude, receberam a informacdo de que Pedro Henrique néo iria
caminhar, nem tampouco sentaria. Contrariando as expectativas, ap6s um ano de trabalho
intensivo em Vérias sessdes de fisioterapia, Pedro Henrique comegou a andar e conseguia

sentar-se.

Romper com a cultura da impiedade e da indiferenca requer a combinacdo de uma
acao de Estado de novo tipo, que reconheca o direito e que ofereca a protecdo especial de fato,
aliada a transformacé&o radical na atitude dos profissionais, no que se refere a impregnacéo do

sentido da solidariedade. Comte-Sponville (1995, p. 128) € incisivo quando afirma que:

A compaixao, como a generosidade, pode assim justificar, por exemplo, que
se lute pelo aumento dos impostos, e por sua melhor utilizagdo, o que seria
sem davida mais eficaz (e para muitos de nés mais oneroso, logo mais
generoso!) Isso ndo nos dispensa, por outro lado, de termos para com 0s
pobres ou excluidos uma atitude de proximidade fraterna, de respeito, de
disponibilidade a ajuda, de simpatia, em suma de compaixao - a qual, alias,
pode se manifestar também, pois a politica ndo basta a tudo, por uma acgéo
concreta de benevoléncia, no sentido de Spinoza, ou de solidariedade. Cada
um faz o que pode nesse sentido, ou antes, o que quer, em funcdo de seus
meios e do pouco de generosidade de que é capaz. O ego comanda e decide.
Mas n&o sozinho, e € isso que significa a compaixao.

Como compromisso ético que fundamenta o conhecimento, a intervencédo
profissional deve conter e expressar o apreco pelo publico e por suas necessidades, seja qual
for o demandante ou a natureza da problematica em questdo. Neste sentido, precisamos
potencializar o cotidiano destas familias, a fim de que ndo sejam meras reprodutoras do que ja
estd posto e erroneamente caracterizado como definido e irremedidvel, visto que suas

estruturas, que foram consideradas essenciais, podem ser submersas nas profundidades, “para

ai continuarem uma vida inessencial do ponto de vista social global [enquanto] outras se
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elevam, passando da inessencialidade a significatividade” (HELLER, 1985, p. 3).
Compreendemos, no entanto, que a superacdo das situaces de dificuldade, ndo esta
diretamente associada ao simples desejo da familia, mas também a uma necessidade elencada
e privilegiada social, econdémica e culturalmente, sendo elas “os grandes tamulos da historia,

mas igualmente seus ber¢os” (loc. cit.). Diante disto,

N&o podemos conhecer a meta da histdria, nem sua necessidade (se
interpretada sem as alternativas), caso em que sua representacdo seria
teleoldgica. Mas podemos estabelecer a possibilidade de um subsequente
desenvolvimento dos valores, apoiar tal possibilidade e, desse modo,
emprestar um sentido a nossa histéria (HELLER, 1985, p. 15).

E nesta direcdo que o cotidiano destas familias deve ser resignificado, para que
ressurjam outras alternativas como, por exemplo, a questdo da designacdo de um cuidado que
ndo esteja apenas sob a responsabilidade da figura feminina da familia, posto que isto poderia
ser compartilhado por outros familiares, bem como com a presenca efetiva do Estado como
legitimador da garantia dos direitos destinados a populacéo.

Trata-se, nesta diregdo, de permitir histérias diferenciadas como as presenciadas
na familia de Clévis, em que o maior receio da mae era falecer e repassar este cuidado a

quem? Quem poderia substitui-la nesta missao?

O processo entre a doenca e o falecimento desta mae foi vivenciado de forma
traumaética pela familia de Clovis: de um lado estava a genitora, que intercalava momentos de
lucidez e senilidade, na preocupacdo de quem seria responsavel pelos cuidados com o seu
filho. E, de outro lado, a familia, que precisava reordenar a organiza¢do dos membros, em
virtude da necessidade deste individuo.

Foram momentos de dor relatados pela familia, posto que a mée era informada
constantemente de que este individuo ndo seria desamparado, visto que “‘a missdo é da
senhora, mas se um dia acontecer algo com a mée, nés vamos ter que assumir esta missao
[...] Tudo que a gente podia ter feito por ela foi feito, e ela foi tranguila com a misséo dela
pronta, deixando pra familia esta heranca”.

Heranca que sobrecarrega a familia, em raz&o da auséncia efetiva do Estado na
viabilizagdo e concretizacdo de politicas publicas direcionados a esta populagdo. Heranca que
recai de forma mais freqlente sobre a figura feminina, tendo em vista que esta
problematizacdo, a da designacdo da figura feminina como sendo a pessoa naturalmente

escolhida para realizagdo dos cuidados, seré o tépico que construiremos em seguida.



104

3.2 O cuidado como responsabilidade feminina

A pretensao de realizarmos uma pesquisa cujo sujeito central é a familia, em tese,
ja aponta um grande desafio para o pesquisador, no tocante a observacdo dos papéis
identificados neste espaco privado. Papéis que ndo sdo cristalizados, mas tomam diferentes
dimensdes, conforme a demanda suscitada e imposta a familia. No entanto, compreendemos
que, mesmo tendo como motivador para a alternéncia de papéis a realidade social, ha fatores

culturais e historicos que desenham simultaneamente a elaboracéo das novas atribuicdes.

O objetivo de identificar estes papéis junto as familias que possuem uma pessoa
com necessidades especiais em processo de envelhecimento visa cotejar a designagdo do
cuidado que, no contexto pesquisado, parece restrito a responsabilidade feminina. Relatos
evidenciaram que o fator género, por si sO, bastou para determinar quem iria cuidar deste
membro familiar.

Neste sentido, precisamos compreender que a materializacdo do cuidado deu-se de
forma processual, ja que a mulher, desde cedo, vem tendo sua personalidade construida com
base nas nocbes de relacionamento, ligacdo e cuidado, o que significaria uma
responsabilidade maior da mulher quanto a manutengdo das relages sociais e ao papel de
prestadora de servicos destinados aos outros (LYRA, 2003).

Num primeiro momento da historia, segundo Muraro (1994), estas situa¢Ges ndo
eram identificadas, posto que ndo havia a cisdo entre publico e privado, e 0s seres humanos
organizavam-se dentro de uma logica da partilha e da solidariedade, na qual o cuidado das
criancgas, por exemplo, era compartilhado pelo grupo. Neste periodo da histdria, os papéis de
homens e mulheres ndo eram hierarquizados, e a mulher era especialmente valorizada, tendo

em vista que era por meio dela que se oportunizava a geracdo da vida.

No transcurso da historia, a necessidade do homem sair em busca do alimento por
meio da caga fez com que as divisdes de trabalho ficassem mais delimitadas e,
simultaneamente, a forca fisica passou a determinar a supremacia masculina, em razdo da
subsisténcia (RAMIRES, 1997). Ou seja, competia ao homem o espaco publico da rua e a
mulher a permanéncia no espaco privado, que necessitava de cuidados e de um ordenamento

moral. Nesta direcéo,

Coube ao homem a néo-participagdo em qualquer situacdo de cuidado; ao
contrario das mulheres, o ambito de atuacdo masculina deu-se no publico,
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exigindo destes uma postura de enfrentamento de riscos e obstaculos. Seu
papel seria o de produzir e administrar riquezas, garantindo o sustento
familiar, além de garantir seguranca e valores morais para a familia.
[...] Essa polarizacdo entre homens e mulheres e seus respectivos espagos de
atuacdo configuraram uma relagdo de dominagdo/subordinagdo que
ocasionou um “enquadramento” e a conseqlente limitacdo do poder de
participagdo feminina nas decises socio-politicas, assim como a supressao
da figura masculina como fonte de cuidado (LYRA, 2003, p. 82).
Esta contextualizacdo do cuidado ndo se refere apenas a um tempo passado; ao
contrario, evidenciamos isto nos relatos familiares que, ndo raras vezes, faziam mencéo a
importancia da irmd mais velha como substituta dos cuidados da genitora, no momento em

que esta vir a faltar.

No relato da familia de Armando, observamos que a rotina diéria é definida em
razdo das suas necessidades; o horario da mae dormir, acordar, enfim, tudo é orquestrado
conforme a demanda do filho. Estamos, neste caso, nos referindo a uma mée cuja idade é
superior a 82 anos e que, no seu discurso, expressa a angustia da incerteza de quem ira
assumir o seu papel posteriormente, assumi-lo de fato, integralmente, com todos os cuidados e
altruismo que sempre Ihe foram peculiares. Ou ainda, o pesar de ndo poder contar com uma
outra figura feminina, para repassar a responsabilidade da genitora com relagdo aos cuidados

dispensados a pessoa com necessidades especiais.

Percebemos isto especialmente na familia de Gustavo, em que a genitora
verbaliza, entre lagrimas, sua maior frustracdo: “porque, se eu tivesse uma filha... Irm&
sempre ja é outra coisa, iria com certeza cuidar de Gustavo. Esta € a minha maior tristeza, a

de nao ter tido uma filha mulher. O meu filho é muito querido, mas tu sabes, ele € homem”.

Diante disto, ndo podemos restringir a discussdo acerca do cuidado como sendo
algo pontual e isolado, mas compreendé-la no seu paralelo com o mundo feminino, motivado
macicamente pela midia que, por meio das propagandas de novas bonecas, e casinhas,
incentiva as meninas desde cedo a terem habilidades no tocante ao cuidado com as criangas,
além do espaco fisico da casa. Em contrapartida, aos meninos fica designado o espaco da rua,
sendo eles incentivados com brincadeiras que, na maioria das vezes, exigem habilidades
fisicas, além de gerar um certo tipo de competicdo em que o enfrentamento de riscos aparece
como algo natural e desafiador. Com esta naturalizacdo de papéis, percebemos que ha uma
indissociada relacao entre género feminino e cuidado. Por meio do exercicio da maternidade,

0 cuidado foi “naturalizado como ‘instinto feminino’, como instinto materno™ (Ibid., p. 85).
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Desta maneira, compreender a nocdo de cuidado é associd-la a dimensao do
universo feminino, da construcdo de uma ética feminina em que o homem, na maioria das

vezes, continua sendo poupado das ac¢fes de cuidado, como também se exclui desta demanda.

Nesta perspectiva, a mulher/mée assumiu a figura de proa (SOuzA; TAKASHIMA,
1997), seja no estabelecimento e manutencdo de redes de sociabilidade e solidariedade, seja
no universo cotidiano da reproducdo. Compete a ela a maximizacdo dos parcos recursos
disponiveis, transformando-os em bens e servicos, em prol do atendimento das necessidades
dos membros da familia. Ou ainda, quando a mulher tem um vinculo empregaticio, seu tempo
livre fica organizado conforme a demanda do lar, seja na manutencdo de um espago ordeiro,
seja na educacgdo e cuidado dos filhos e do companheiro, visto que raramente esta figura
participa dessas atividades.

Um outro fator que Sarti (2003) aponta, refere-se a vulnerabilidade da mulher em
relacdo a0 mundo externo que, na maioria das vezes, é mediado pelo homem. Para a autora,
assumir o papel masculino de provedor ndo se configura necessariamente como um problema,
posto que a mulher esta acostumada a trabalhar; porém, o grande desafio € manter a dimensao
do respeito, legitimada apenas pela presenca masculina. Isto significa dizer que, "mesmo nos
casos em que a mulher assume o papel de provedora, a identificagdo do homem com a
autoridade moral, a que confere respeitabilidade a familia, nio necessariamente se altera”. E
como se a aprovacdo da inser¢cdo feminina no mundo publico, fosse sacramentada pela

presenca do homem.

Observamos este paralelo na familia de Gustavo, em que a genitora, vilva, tem
um dos filhos como sustentaculo, como o intermediador entre o seu mundinho privado, e a
sua inser¢do no espaco publico. A mde trabalha, luta para garantir para Gustavo melhores
condi¢des de vida; no entanto, embora o esfor¢o seja unicamente seu, ele tem uma outra

constatacdo, um outro valor, quando pode contar com a figura masculina de seu filho.

Atrelado a esta complexidade do papel da mulher/mée, ainda estd a figura da
pessoa com necessidades especiais em processo de envelhecimento, no caso especifico desta
pesquisa, posto que a dimensdo de sua condicdo especial ja exige outras estratégias de
sobrevivéncia e de cuidados que, na maioria das vezes, fica sob a responsabilidade da genitora
ou de uma substituta. Exemplo disto encontramos na familia de Fernando, na qual apos o
falecimento dos pais, a irma mais velha ficou responsavel pela manutengdo da vida deste
familiar, mesmo possuindo outros irm&os: “homem ja é mais dificil cuidar. Eles até vém fazer

visita e tudo, mas fui eu que fiquei com ele, ndo dava pra contar com 0s meus irmaos™.
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Reportamo-nos a Hannah Arendt (1983) para justificar o relato da irma, tendo em
vista que a familia se constitui como um universo de relagcdes diferenciadas e as alteracoes,
motivadas interna ou externamente, atingem de modo distinto cada uma dessas relacGes, e
cada um de modo particular. Ou seja, a existéncia de uma pessoa com necessidades especiais
no ambito da familia impbs aos demais familiares a necessidade de responder a este

fendmeno, e isto ocorreu de forma diferenciada para cada membro.

Qualificando estas argumentacdes, Sarti (2003, p. 20) problematiza que um fator
preponderante e determinador destas posturas diz respeito a questdo moral, ja que ha algumas
renuncias em favor do outro. Neste sentido, “a dificuldade aparece como uma incongruéncia
em seu universo moral, onde os elos de obrigacfes em relacdo a seus familiares prevalecem

sobre os projetos individuais”.

A concepgdo moral da familia, corre paralelamente a esse processo: de um lado,
estd 0 homem, que representa a autoridade, embora ndo cumpra muitas vezes o seu papel e, de
outro, a mulher, que acaba tendo intensificado o seu papel ativo nas decisdes familiares. Isto
que, em parte, significa um avanco no espaco da mulher, demonstra ademais a néo
modificacdo dos papéis masculinos, o que sobrecarrega de tal modo o cotidiano destas
mulheres que, nesta pesquisa, estdo representadas pela mae, pela irmé e pela sobrinha destes
sujeitos. E diante dele, do homem, "que socialmente tem sobre ela uma autoridade que no se
justifica a seus olhos, [que] ela exibe sua disposi¢ao de se virar, de ndo precisar mais dele,

COMO uma vinganga, reiterando o fracasso dele e a frustragdo de ambos” (lbid., p. 72).

Segundo Lisboa (2003, p. 124), ndo obstante as conquistas garantidas pelas
mulheres, bem como as mudancas ocorridas nos papéis de género, de uma forma geral, “a
estrutura das unidades domésticas ainda discrimina a mulher e a mantém numa condicéo de

subalternizacdo, quer dentro de casa, quer no dominio publico”.

Em muitas situacbes, sdo as mulheres que assumem sozinhas todas as
responsabilidades da casa, inclusive as despesas, 0 que é caracterizado como a “feminizacéao
da pobreza”. S8 mulheres cujo fardo é demasiadamente &rduo, conforme categoriza

Friedmann (apud LiSBOA, 2003, p. 125), em trés dimensoes:

fisicamente, em termos de puro gasto de energia necessaria para cumprir o
trabalho diério; psicologicamente, pela constante ansiedade para resolver os
problemas da subsisténcia diaria, do isolamento social e da luta quase
constante que as mulheres empreendem com 0s homens; e, materialmente,
em termos de produzir o que a unidade doméstica necessita para sobreviver.
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Podemos observar a materializa¢do disto no discurso da genitora de Gustavo que,
relatando um episédio em que teve que acompanhar o seu filho em uma internacdo hospitalar,
desabafou: “quando ele tinha 12 anos, precisou ficar internado, e eu fiquei doze dias e noites
ao seu lado, sentada numa cadeira. Fiquei toda inchada. S6 uma mae para fazer isto mesmo,
sem ninguém para te substituir”.

Compreender isto é analisar o contexto das familias, que atualmente estdo
configuradas de uma forma diferenciada, ja que as redes de parcerias entre Estado e sociedade
tém apresentado uma proposicdo nostalgica. Ou seja, ha uma supervalorizacdo da familia e da
sociedade, no tocante a necessidade de assumirem sozinhas os cuidados diretos junto a
criangas, idosos debilitados, enfermos e, nesta pesquisa especificamente, as pessoas com
necessidades especiais em processo de envelhecimento, posto que, para isto, o Estado devolve

a estas esferas o protagonismo que havia retirado delas ha 50 anos.

Tal proposicdo esquece que a familia mudou e que os valores e as
circunstancias que mantinham a mulher presa ao lar, para assumir estes
encargos, alteraram-se sensivelmente. Hoje em dia, a realidade revela que a
maioria das familias € chefiada por mulheres as quais, por isso (embora ndo
s0), necessitam trabalhar fora de casa, o que requer a protecdo social devida
do Estado (PEREIRA, 1996, p. 83).
Neste sentido, ndo podemos ignorar as novas configuraces da familia, que €
sobrecarregada com um peso arduo e repleto de expectativas, como se ela fosse a Unica

responsavel pela producdo e reproducédo da vida dos individuos. Para Estivill (2000, p. 170),

é importante salientar o peso que a familia, inicialmente dilatada, depois
nuclear, e agora dispersa, teve como nlcleo pertencente ao bairro ou a terra;
na camaradagem, na amizade, nos intercambios reciprocos e em especial a
mulher, na cobertura das principais necessidades.

A edificacdo destes argumentos ndo vem favorecer um mero pleonasmo, mas sim
qualificar a relevancia desta discussdo, acerca daquilo que oprime e aprisiona a mulher, que €
a Unica protagonista e responsavel pelo cuidado. A inoperancia do Estado atribui ndo somente
a familia, mas em especial a mulher, este tomar conta e dar conta das necessidades da sua

prole e dos sujeitos mais fragilizados, ou que demandam maiores cuidados no seu grupo.
E dentro deste contexto de incertezas publicas que balizaremos o topico seguinte,
tendo como referéncia o universo destas familias, lembrando que o fantasma da desprotecéo

com relacdo a esta populagdo, assombra hodiernamente o cotidiano destes grupos especificos.
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3.3 A desprotecao social perpassando o universo familiar

O reconhecimento das necessidades especiais dessas familias e individuos, como
matéria e contedo do direito social e da sua traducdo em politica pablica e servigcos
especializados, certamente ndo se sustenta apenas com base no apelo ou na motivacdo
emocional ou meramente moral. O campo dos direitos e das politicas sociais encerra-se na
esfera publica, sendo o Estado o principal agente e afiancador das garantias governamentais
decorrentes da afirmacdo juridica dos direitos e, consequentemente, agente promotor do
financiamento e do desenvolvimento dos programas e ac¢Ges sociais. Portanto, sendo matéria
da coisa publica, requer como elemento motivador a razdo, 0 compromisso, a ética. E nesse
sentido que deve se processar o transito do campo do sentimentalismo e da piedade para o
universo das virtudes éticas, aqui encarnadas na compaixao, intensificada pelos valores da
igualdade, solidariedade e justica social, que devem ser a base do sistema de protecdo social

numa sociedade democratica de fato.

Dentre os filésofos humanistas, Rosseau é 0 mais invocado como 0 primeiro e
mais importante formulador do valor da compaixao (e da sua dimensdo reciproca, a piedade)
como a virtude-mae, da qual todas as demais derivam. “Dificil ndo evoca-lo, tanto soube ele
dizer, e foi um dos primeiros, o essencial”, reconhece Comte-Sponville (1995, p. 124 - grifo

do autor), que assim nos ensina:

E bom reler a passagem do Segundo discurso, em que Rosseau mostra que a
piedade é a primeira de todas as virtudes e a Unica natural. E que ela é um
sentimento antes de ser uma virtude, “sentimento natural”, diz Rosseau,
ainda mais forte por derivar sem ddvida do amor a si (por identificacdo com
0s outros) e temperar, assim, em todo homem, “o ardor que tem por seu
bem-estar com uma repugnéncia inata a ver seu semelhante sofrer”.
Compaixdo sem margem, ou sem outra margem que ndo a dor, pois tudo o
que sofre &, por isso mesmo, meu semelhante em alguma coisa. Compadecer
é comungar no sofrimento; e essa comunidade, que é inumeravel, nos impde
sua lei, ou antes, a prop0e, e é uma lei de dogura: “Faz teu bem com o menor
mal possivel a outrem”.

Se ¢ a piedade que nos separa da barbarie (MANDEVILLE apud COMTE-SPONVILLE)
é a compaixdo que “permite passar de um ao outro, da ordem afetiva a ordem ética, do que

sentimos ao que queremos, do que somos ao que devemos ser” (COMTE-SPONVILLE, 1995,
p.128-9).
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Neste sentido, politizar a esfera subjetiva das familias traz a tona a necessidade
premente de publicizar suas particularidades, como demanda primordial do Estado enquanto
promotor e legitimador dos direitos sociais. A simplificacdo e a prerrogativa atual de
transferéncia de suas competéncias a sociedade civil, familia e mercado, denotam o grande
desafio posto, tendo em vista que o protagonismo dos direitos sociais ndo deve ser objeto de
renuncia por parte do Estado, seja frente a diversidade das demandas apresentadas
cotidianamente, seja porque é tido, no discurso neoliberal, como ineficiente e dispendioso.

Problematizar o espaco (em tese, privado) das familias requer que recuperemos a
nocdo de risco social que, na cultura liberal e neoliberal, estd atrelada a uma questdo
meramente pessoal e individual, ja que a superacdo das dificuldades depende unicamente do
sujeito ou, no maximo, da sua familia, que deve assumir todos os 6nus dessas mesmas
limitacGes. Nesta logica, as “incertezas da vida, de acordo com o pensamento liberal, devem
ser enfrentadas e respondidas por cada um, de acordo com as suas possibilidades”. Esta
afirmacdo vai de encontro a de Marx (a cada um de acordo com suas necessidades). E
fundamental o compromisso da coletividade, aqui compreendida também como a participacdo
efetiva e ndo apenas abstrata do Estado, na superacdo dos provaveis riscos sociaisEI da
populacéo.

Tendo em vista as particularidades do segmento social composto pelas familias
das pessoas com necessidades especiais, especialmente aquelas em processo de
envelhecimento, cabe reconhecer a condicdo permanente de risco social vivenciado por elas
de forma veemente. As complexidades sdo ampliadas, quando, na expressao do seu cotidiano
de lutas, estes grupos vulnerabilizados percebem a auséncia de um sistema de protecao social,

no qual poderiam e deveriam ser incluidos, de forma que fossem atendidas suas necessidades.

A quimera, e porque ndo afirmar, a realidade das preocupagdes que circundam e
ilustram o universo destas familias, diz respeito a auséncia de um sistema de protecdo social
para atendimento de suas especificidades, mesmo nao sendo desta forma que estes grupos

traduzem estes receios. Sdo expressdes traduzidas pela incerteza do cuidado com esta pessoa

31 A extensdo da nocdo de risco para o dominio dos problemas sociais vem sendo utilizada tanto no debate
tedrico das ciéncias sociais, quanto na formulagdo técnica das politicas publicas, especialmente na salde e
assisténcia social. As contribuicBes essenciais de Ulrieh Beek a respeito dos riscos ambientais sdo reprocessadas
por Giddens (1999), nas suas analises referentes as profundas mudangas ocorridas nas instituicGes sociais, como
por exemplo o fato de que “os novos modelos de familia ou de estilos de vida, tornam os resultados das decisGes
individuais em certos dominios da vida quotidiana menos previsiveis e aumentam o grau de risco [...] Casar,
empregar-se, montar um negdcio sdo acompanhados hoje de um grau de incerteza muito elevado quanto aos seus
resultados porque os contornos das instituicdes que suportam tais atividades ndo sdo mais 0s mesmos”
(HESPANHA, 2002, p. 14).
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com necessidades especiais, quando um de seus cuidadores, especialmente 0s genitores

maternos, falecem, como observamos nos relatos de quase todas as familias.

As historias destas familias sdo marcadas, desde o nascimento desta pessoa com
necessidades especiais, visto que o processo de sua existéncia traz, desde sua infancia, uma
necessidade premente de atender a sua condi¢cdo especial, seja por meio da viabilizacdo de
atendimentos educacionais adequados, seja na busca incessante de intervencfes médicas
dignas. Enfim, vérias sdo as expressdes apontadas por estas familias, que sdo complexificadas
com o envelhecimento desta pessoa com necessidades especiais, cuja especificidade de
condicdo demanda, ao lado dos cuidados anteriores, outros, que correspondem ao proprio

processo de envelhecimento.

Sdo dificuldades que culminam na materializacdo de sentimentos como medo e
inseguranca, conforme observamos na familia de Pedro Henrique, em que esta situacéo ficou
explicitada na seguinte representacdo: o ““maior medo, a maior preocupacdo mesmo que eu
tenho, é a gente ir, e com quem ele vai ficar?” Situacdo semelhante é a da familia de Cleide.
No entanto, neste caso especifico, a irma mais velha ja se responsabilizou pelos cuidados com
Cleide, caso os seus pais falegam, tendo em vista que a grande preocupacgéo destes era a de
que “‘quando a gente ir [referem-se ao falecimento], quem ficara com ela? E porque a gente
ndo é pra vida toda, ndo ¢é pra sempre. Entdo quando a gente for embora, com quem ela vai
ficar?” Em resposta a estas incertezas dos pais, a filha mais velha comprometeu-se com os
cuidados necessarios para a vida da irma, afirmando que: ““ndo precisariam se preocupar;

quando vocés partirem desse mundo para outro, ela vai ficar bem. Vai ficar comigo™.

No caso da familia de Rebeca, a preocupacdo com relacdo ao falecimento da
genitora se materializou na organizacéo legal dos cuidados dirigidos a esta pessoa, ja que uma

das irmds ficara com a sua curatela, e este processo ja foi viabilizado.

Compreender os processos de inseguranca e incerteza dos quais as familias destas
pessoas sdo reféns reporta-nos ndo a uma atitude de condescendéncia frente a estas realidades,
mas de inquiricdo e compromisso técnico e politico, que exige, de partida, sua qualificacéo
enguanto uma tematica das politicas publicas que necessita de intervengdes adequadas. Dizem
respeito, portanto, a situacdes de vulnerabilidade que se inserem no cotidiano destes grupos,
cuja conceituacdo de riscos foi redimensionada por Sposati (2001, p. 69) e, na sua nova

formulacéo,

ndo implica somente a iminéncia imediata de um perigo, mas quer dizer
também a possibilidade de, num futuro proximo, ocorrer uma perda de
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qualidade de vida pela auséncia de uma agdo preventiva. A a¢éo preventiva é
irma siamesa do risco, pois ndo se trata tdo-sé de minorar o risco de forma
imediata, mas de criar prevenc@es para que este se reduza significativamente
ou deixe de existir.

Dentro desta ldgica, ndo se trata de romper com a sociedade de risco, até porque é
inerente ao capitalismo, mas sim de reconhecé-los e de enfrenta-los em duas dimensbes
complementares: a primeira se concretiza através de medidas e politicas publicas de carater
preventivo, que eliminem as contingéncias sociais ameacadoras e que contribuam na
minimizacdo dos fatores sociais que fragilizam a capacidade de resisténcia dos individuos e
das familias diante das situacdes de vulnerabilidade, que as colocam em ameaca ou risco; a
segunda atua por meio de acOes reparadoras das sequielas decorrentes da exposi¢do continua
as situacbes de risco, ameaca ou inseguranca que afetam os segmentos populacionais, em

graus distintos, mas igualmente vulnerabilizadores.

No caso do universo entrevistado, ha que ressaltar que a familia e, neste caso
especifico, a familia das pessoas com necessidades especiais, tem sido a Unica responsavel
pelo enfrentamento ou pela superacao isolada do préprio risco.

A indiferenca com relacéo a estas familias embrutece o processo civilizatério da
humanidade e transforma o Estado em mero aparelho burocrético, ignorando as suas func¢bes
sociais, em favor dos interesses mercadoldgicos que atualmente vém assumindo a agenda
politica e deteriorando os espacos garantidos e conquistados dos direitos sociais. Esta “visao
reducionista que cerca o debate sobre o Estado comprime e apequena qualquer projeto”
(NOGUEIRA, 2004, p. 182) contréario a nocdo atual, que entende os servi¢os publicos como
direcionados a atender a politica econémica, e 0 Estado como dbice para a modernizacao, e
apregoa uma espécie de evolucdo em busca do pseudo-desenvolvimento econdémico que se
idealiza na corrida pela obtencdo do tdo sonhado objetivo, que é pertencer a esfera do Mundo
Desenvolvido. “Em conseqiiéncia, estabelece-se que, quanto menor for o Estado e quanto
menos investido de poderes e de atribuigdes estiver ele, melhor para a sociedade. O Estado

converte-se, assim, em algo vazio de densidade e sentido” (loc. cit.).

A auséncia de seguranca e a prevaléncia das incertezas nestes grupos fazem com
que situacBes vivenciadas por familias como a de Gustavo revistam-se ndo de comocao, mas
especialmente de compaixdo, como no caso do acidente que culminou no falecimento do
genitor de Gustavo. Uma das pessoas que presenciou o episodio do afogamento disse que as
ultimas palavras proclamadas pelo pai foram um pedido de socorro, ndo objetivando apenas o
salvamento de sua vida, mas a necessidade de atender as demandas apresentadas pelo filho:
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“Enquanto o meu marido estava morrendo, ele dizia para o meu vizinho, que estava junto

com ele: - Me salva, me ajuda, que o meu filho precisa de mim”’.

O dado de realidade desta mée, ou seja, o0 fato de sentir-se sO, desamparada,
insegura, frente as necessidades de seu filho, denota uma preocupacdo a mais quanto a
possibilidade de seu falecimento. Essa possibilidade ja motivou sua busca incessante, por uma
instituicdo que possa atendé-lo posteriormente. Isto, que de certa forma deveria tranquiliza-la,
trouxe-lhe mais desconforto, pois percebeu-se inserida num contexto em que 0 suporte
primordial que deveria possuir, quanto aos cuidados dispensados ao seu filho, ndo estd
disponivel. Ou seja, ndo ha servigos de retaguarda que atendam esta populacéo, reforcando a
l6gica de que a familia ou o individuo devem assumir e dar respostas aos seus infortinios, a

sua cruz que, mesmo sendo pesada demais, deve ser carregada sem qualquer ajuda.

Diante desta certeza, que se refere a incerteza dos atendimentos a esta populagéo,
a genitora se V& numa travessia em que a ponte ndo d& acesso a outra margem e cujo trajeto,
mesmo sendo necessario, é duvidoso e incerto, apontando as mazelas e fragilidades deste

modelo de protecéo social, ou melhor, de desprotecao.

Os duelos travados pela genitora jA remetem ao apelo divino, posto que nédo
vislumbra no mundo dos homens a resposta as suas necessidades e que, a0 menos NO UNIVerso
do sagrado, sente-se acalentada: ““todo dia de manhd eu penso assim: “Meu Deus, tu ndo vai
me levar e deixar essa criatura [refere-se a Gustavo]. Leva ele primeiro, que depois eu td
pronta a hora que for [...] as vezes de noite, eu perco o sono, fico pensando, porque ndo é
facil”.

Associada aos reflexos da desprotecdo social, estd a nulidade da genitora
permanecer vivendo caso o seu filho falega, posto que se percebe enquanto cumpridora de
uma missdo cujos objetivos ja teriam sido alcangados, ou seja, seu filho foi cuidado e agora
ndo Ihe resta mais nada. Tanto é que os apelos ou as propostas dirigidas ao divino referem-se
a uma espécie de permuta, valendo-se do atendimento das necessidades da familia, ou seja, do
receio da genitora em falecer antes do filho, cujas tentativas de acordo direcionam-se para
uma troca, em que a mae “reza todo o dia e [...] assim: “Meu Deus, se tu tiveres que me
levar, eu hoje, e meu filho amanha, tu inverte, leva ele hoje, e eu amanha”.

Neste sentido, € necessario garantirmos inicialmente um sistema de protecdo
social que atenda o conjunto dos direitos de civilizacdo “de uma sociedade e/ou o elenco das
manifestacdes e das decisdes de solidariedade de uma sociedade para com todos 0s seus

membros” (SPoOsATI, 2001, p. 71). O objetivo € atrelar estas politicas ao cumprimento de
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acOes que garantam conjuntamente a preservacao, a dignidade e a seguranca de todos 0s

cidadaos, sendo esta ultima compreendida como

uma exigéncia antropolégica de todo individuo, mas sua satisfacdo ndo pode
ser resolvida exclusivamente no ambito individual. E também uma
necessidade da sociedade que se assegure em determinada medida a ordem
social e se garanta uma ordem segura a todos seus membros. As politicas
sociais representam um dos instrumentos especializados para cumprir essa
funcdo (VILLALOBOS apud SPOSATI, 2001, p. 70).

As politicas sociais devem ser a materializacdo dos direitos, ndo simplesmente
desenhados nas leis, mas na relacdo direta de suas aplicacdes e legitimidade. Para Arendt
(apud CASTRO, 1999), a existéncia de leis, direitos e outras dimens@es da politica, configuram
instrumentos que devem ser efetivados na pratica, haja visto que a propria existéncia deles
requer seu exercicio efetivo. Desta forma, a garantia de transpor o espaco privado em direcao
ao publico, muito mais que a publicizacdo das problematicas das familias que possuem uma
pessoa com necessidades especiais, reporta-nos a cadeia de elementos normatizados pela a¢éo
politica.

Ampliar a esfera da solidariedade familiar, transportando-a para o espago publico,
torna-se fundante, posto que os elementos béasicos de protecdo oferecidos aos individuos por
meio das mediagdes primarias frente as agressdes externas e a exclusdo social, hodiernamente
em plena expansdo, de antemd@o ndo respondem a todas as demandas apresentadas, e
restringem, desta forma, a intervencdo apenas ao nucleo familiar. A transmutacdo da
intervencdo restrita ao espaco privado para o publico deve ser contemplada prioritariamente,

visto que

0 antigo modelo de comunidade local com alto grau de solidariedade e
contatos primarios tende a ser cada vez mais raro, quando ndo inexistente.
Esta mudancga resulta da atual reorganizagdo dos vinculos sociais, tornando
as relagdes entre os mais préximos menos endogenas do que no passado e
mais preocupadas com a autonomia dos individuos. Sendo assim, a
comunidade n&o pode contribuir efetivamente com a provisdo social
requerida pelo pluralismo de corte liberal, a menos que ela regrida no tempo
(PEREIRA, 1995, p. 111).

E, como aponta a familia de Clévis com relagdo a preocupacdo da genitora em
falecer antes de seu filho, pois sabia que enquanto tivesse vida viveria em funcdo das

necessidades apresentadas por ele: ““Mas eu disse pra mae que nds iriamos nos virar, apesar

de todo mundo ja ter as suas fun¢des: meu marido trabalha, eu trabalho, meus filhos, minhas
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cunhadas e irm&os também, entdo todo mundo tem a sua vida, a familia é grande, mas numa

hora dessas ela se reduz”.

Neste sentido, compreender as condic¢des atuais das familias torna-se fundamental
e imprescindivel, ja que as demandas apresentadas atualmente denotam um crescimento e
uma exigéncia cada vez maior dirigida a estes grupos que devem suprir, além dos fatores
inerentes ao espaco restrito de seus lares, outros que se traduzem na auséncia de emprego, no
aumento de condutas violentas e préaticas que lucram com a criminalidade, na dependéncia
quimica, na fome, na auséncia de perspectivas para a juventude, na desprotecdo na infancia,
adolescéncia, velhice e deficiéncia, como também na crise dos “padrdes coletivos de protecédo
social publica e privada, decorrentes, neste Gltimo caso, da perda de capacidade socializadora
das familias” (PAF, 2003, p. 5).

O esforgco de articular estes contextos familiares ndo objetiva apenas tornar
publico o universo das familias pesquisadas, mas sim atentar para a problematizacdo e o
patenteamento da classificacdo destas, como expressdao de inauditas teméticas sociais
destinadas as politicas publicas, que estd posta e que deve receber intervencdes que primem
pela dignidade e equidade destes grupos sociais vulneraveis. E neste caminho que
construiremos as ConsideracOes Finais deste trabalho em que propomos identificar e justificar
que a familia das pessoas com necessidades especiais em processo de envelhecimento
deflagram uma incipiente problematica dirigida as politicas publicas. E concluindo este

processo que pretendo estar “em paz com a minha guerra” (Camdes).
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CONSIDERAGCOES FINAIS

O que é um justo? E alguém que pde sua forca a servigo do direito e
dos direitos, e que, decretando nele a igualdade de todo homem com
todo outro, apesar das desigualdades de fato ou de talentos, que sdo
inlmeras, instaura uma ordem que ndo existe, mas sem a qual
nenhuma ordem jamais poderia nos satisfazer. [...] E por isso que o
combate pela justica ndo terd fim. [...] Felizes os famintos de justica,
que nunca serdo saciados! (COMTE-SPONVILLE)

O proposito central desta dissertacdo foi desvendar o universo das familias das
pessoas com necessidades especiais em processo de envelhecimento mediatizado pelas
medidas de protecédo publica.

E sabido que as pessoas com necessidades especiais, que anteriormente nio
alcancavam uma expectativa de vida superior a idade da adolescéncia, hoje chegam
satisfatoriamente a velhice. VelhiceEI que, neste contexto, ndo deve estar atrelada apenas a
idade, haja vista que o sentido cronologico desse termo deve ser requalificado quando referido
a pessoas com necessidades especiais, pois nestas a debilidade fisica e mental configura-se em
fator determinante.

Sdo pessoas que, indiferentemente da idade cronoldgica, apresentam
especificidades que demandam, em razdo de suas necessidades, varios tipos de estratégias
para atendé-las, constituindo-se em caréncias que se aproximam, em parte, do universo da
terceira idade, visto que manifestam algumas debilidades fisicas, motoras, associadas, ainda,
as mentais, que acentuam em proporc¢des maiores do que os demais individuos. Nesse sentido,
“ndo é possivel estabelecer conceitos universalmente aceitaveis e uma terminologia
globalmente padronizada para o envelhecimento” (VERAS, 2003, p. 10).

E possivel, entretanto, tracar uma analogia entre o idoso e a populacdo que

apresenta alguma deficiéncia com relagdo ao fato de serem pessoas com necessidades

%2 No estudo de Berzins (2003) h4 uma historicizacio e problematizacdo sobre 0 aumento da expectativa de vida
populacional, fendmeno que a espécie humana nunca havia experienciado. A evolucdo do envelhecimento
humano decorre das épocas, lugares e condi¢es de vida em que se processa o envelhecimento, sendo que na
Pré-historia, no Império Romano e na Grécia Antiga a idade média da populagdo era em torno de 25 anos; no
século XVII este patamar subiu para 30 anos; e foi apenas na metade do século XIX que esse nimero aumentou
mais cinco anos. Ou seja, para se ganhar 10 anos de vida foram necessarios quase dois mil anos. No entanto, em
1950 a expectativa de vida nos paises industrializados perfazia os 65 anos, e atualmente esta média é de 76 anos
nos paises considerados desenvolvidos.
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especiais, 0 que incide diretamente na expropriacdo dessas pessoas, enquanto sujeitos de
direitos. No tocante a velhice, sua “apropriacdo imagética” (ALMEIDA, 2003, p. 35) adotada
pela modernidade € a de uma fase degenerativa e de decrepitude, sendo que “a condi¢do do
‘outro’ ou da diferenca deve ser negada e afastada dos olhos e do pensamento. A velhice foi
destinado um lugar muito pouco confortavel, sinbnimo de recusa e banimento”, espaco
similar ao que tem sido relegado as pessoas com necessidades especiais e suas familias.

E preciso combater a idéia de uma segmentacéo artificial entre a populacio idosa
e as pessoas com necessidades especiais, quanto a exigéncia de uma opg¢do politica mais
apropriada para um segmento em detrimento do outro. Ndo devemos perder de vista que o
“envelhecimento, ndo é um problema, e sim, uma vitoria” (BERzINS, 2003, p. 19), quando
compreendido como uma conquista da humanidade, inclusive para os individuos com
necessidades especiais, embora a desprotecdo das familias, em termos das fragilidades socio-
econbmicas, se acentue com o envelhecimento dos pais e filhos com necessidades especiais.
Nesse sentido, essa desprotecao social constitui-se em um fator de vulnerabilizacdo adicional,
cuja debilidade e imprescindibilidade de atendimento as suas demandas expressam-se de
forma mais &vida na medida em que o Estado, como responsédvel pelas garantias sociais
decorrentes dos direitos constitucionais, tem-se mostrado omisso. A diferenciacdo, neste caso
especifico, objetiva o reconhecimento do outro como sujeito, 0 que nos exigira a superacdo da
I6gica de restringi-lo apenas a referéncias negativas, partindo somente de hipoteses do que
Ihes falta.

Isto significa dizer que, embora devamos reconhecé-los como sujeitos de direitos,
ha uma demanda ainda ndo totalmente evidenciada, ou seja, existe a priori uma
particularidade dessa populacdo que requer cuidados especiais durante todo o percurso de

suas vidas. Para Hespanha (2001, p. 40-1):

A existéncia de membros dependentes de cuidados constitui mais um dos
fatores de vulnerabilidade para as familias e pde a claro a insuficiéncia da
resposta dos servicos publicos a necessidades deste tipo. Cuidar das criancas,
dos idosos, dos invalidos e dos deficientes constitui um encargo
extremamente pesado para a maioria das familias dados os seus baixos
rendimentos e a escassez de apoios formais e informais com que podem
contar.[...]

No caso dos idosos que cuidam de familiares seus, geralmente filhos
invalidos, a incerteza quanto ao futuro dos dependentes depois da sua morte
torna-se numa preocupacdo constante e assume propor¢des draméticas a
medida que tempo passa.

Essas problematizacOes trazidas por Hespanha (2001) sdo extremamente

oportunas para andlise das experiéncias das familias pesquisadas, tendo em vista que estdo
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claramente inseridas nesse contexto que denota a auséncia de perspectivas, que deveriam ser
engendradas, a fim de minimizar seus dramas pessoais e suas necessidades sociais.
Percebemos, ademais, que a limitacdo maior em causa € a impoténcia para ultrapassar obices
decorrentes de tamanha precariedade. Observamos, indistintamente em todas as familias em
tela, que o sentimento de permanente inseguranca quanto ao futuro assombra o presente. S&o
familias que tém na figura da mae, sobrinha, irma e, em menor escala, no pai, a
obrigatoriedade de, além de garantir a sobrevivéncia cotidiana, com sacrificios muitas vezes,
também desempenhar atividades mdltiplas referentes ao cuidado especial. Tudo isso apenas
Ihes assegura um horizonte restrito ao limiar da subsisténcia, sem alteracdes significativas do
estado de vulnerabilidade e desprotecdo crescentes, talvez porque essas estratégias de
sobrevivéncia permanegam restritas ao mundo privado da familia, das paredes de suas casas e
da pseudo-protecdo de seus muros. No entanto, enquanto essas realidades ficarem veladas,
invisiveis ao publico e ignoradas pelo Estado, que permanece omisso, o fardo a ser carregado
tornar-se-a muito mais dificil e arduo diante do envelhecimento. Segundo Karsch (2003, p.
106):
Este fato reflete bem como a sociedade brasileira percebe a problematica dos
idosos doentes, [incluimos neste segmento a populacdo portadora de
deficiéncia] incapacitados e dependentes: na medida em que uma mulher de
uma familia toma a si a responsabilidade pelos cuidados de um idoso
dependente, e, com muito esforco e sem tréguas, procura suprir as
necessidades por ele apresentadas dentro das paredes de casa, seu
desempenho permanece escondido, impedindo o reconhecimento do seu

papel social e mascarando a importancia de uma rede de servicos que
poderia estar dando o necesséario suporte [...]

Portanto esse processo perpetua a auséncia ou insuficiéncia de apoio institucional
a essas familias, cujos reflexos sdo perceptiveis em trés dominios, definidos por Hespanha
(2001, p. 41) como: “uma sistematica subavaliacdo das necessidades reais das pessoas; uma
insuficiente capacidade de resposta; e uma incompatibilidade dos servicos oferecidos com as
necessidades e as condic¢des da populacéo”.

Dentro dessa perspectiva, concluimos ser relevante chamar atencéo para a grave
situacdo social da populacao de individuos com necessidades especiais, que ndo tem 0 mesmo
acesso que 0s outros aos bens de consumo, posto que estes beneficios pouco corresponderiam
as necessidades daqueles sujeitos que, além de tudo, nem sempre obtiveram o status de
sujeitos, compreensdo esta historicamente muito recente. Diante disso, ndo estamos falando
de competidores de um jogo cujas regras e condi¢des sdo igualitarias, como se estivéssemos

em uma arena naturalizada, mas estamos, sim, nos referindo a uma populacéo segregada que,
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pela logica evolutiva, constitui-se dos considerados menos aptos, o que redundaria no seu
proprio confinamento, & mercé de sua propria sina (VERAS, 1999).

Esta l6gica darwiniana, que ndo corresponde obviamente a uma perspectiva ética
de justica social, pode ser observada nos preceitos da organizacdo da légica capitalista, que
conta com uma traducdo exemplar na materializacdo do Estado Minimo neoliberal. Nessa

EIcomo sendo atribuida

I6gica, prega-se a responsabilidade pela superacao da propria exclusdo
unicamente ao individuo excluido, posto que o aparelho estatal exime-se de inserir na rede de
protecdo social ou no sistema de garantia de direitos especiais as pessoas consideradas
diferentes, pois permanecem reduzidas a seres dispensaveis, visto que ndo possuem utilidade
econbmica, valor de mercado. Sintetizando esta idéia, Santos (apud VERAS, 1999, p. 26)
reflete que “estar incluido é estar dentro, no sistema, mesmo que desigualmente”. Por outro
lado, “estar fora, ser diferente, ndo se submeter as normas homogeneizadoras, € estar excluido
ou ‘empurrado’ para fora” (loc. cit.).

O pertencimento ao grupo dos excluidos expde a marca, 0 estigma degradante.
Goffman (1975) se utiliza dessa categoria para referendar um atributo meramente
depreciativo, alertando para a necessidade de rompermos com esta realidade, construindo uma
linguagem de relacBes e ndo de atributos. Vale ressaltar que, no caso dos sujeitos que ndo se
enquadram nos padrdes definidos como normais e ideais a reproducdo do capital, tais
atributos ficam confinados a idéia de incompeténcia pessoal perante o mercado e a sociedade.

Conforme essa Otica, ndo se questionam as contradigdes do sistema capitalista,
mas sim se reduz a sua interpretagdo ao embrutecimento da propria fatalidade. Nesta dire¢&o,
Martins (apud VERAS, 1999, p. 27) pondera que:

% Em detrimento da simplificacdo do conceito de exclusdo, o autor Serge Paugam (1999, p. 60) propde
complementa-lo com a conceituagcdo de desqualificagdo social, pois o primeiro foi sendo generalizado a
situacOes e realidades adversas, em que é necessario a ponderagdo de elementos distintos, visto que “so exclusao
ndo é suficiente”. Nesse sentido, iremos diferenciar essas conceituacdes. Inicialmente definiremos a nocéo de
exclusdo que, para o autor, tem trés grandes orientagdes tedricas, a saber: a primeira € a no¢do de trajetdria,
buscando compreender o processo, tanto do ponto de vista individual como coletivo, objetivando analisar as
transformacdes no modo de vida dessas pessoas e as dificuldades que enfrentam; o segundo reflete o conceito de
identidade, muitas vezes restrito a identidade negativa, pois retrata a incapacidade de o individuo socializar-se
dentro dos parametros considerados normais; e, por fim, a teméatica pode ser abordada considerando-se o
territdrio, observando de que forma os processos de exclusdo estdo concentrados em determinados territorios.
Com relagdo ao conceito de desqualificagdo social, ha quatro elementos a serem verificados: o primeiro retrata a
questdo da estigmatizacao dos considerados assistidos; o segundo é proveniente da forma como esse individuo é
integrado no sistema de protegdo social, visto que a assisténcia, por exemplo, tem uma fungdo clara que é a de
regulacdo social; o terceiro elemento “é que os assistidos estdo sempre mobilizando meios para continuarem a
ser assistidos. Portanto, ndo sdo passivos” (ibid. 1999, p. 77). E o Gltimo é a dimensdo do processo, ou seja, a
passagem de uma fase a outra no decorrer do processo.
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O rotulo acaba se sobrepondo ao movimento que parece empurrar as
pessoas, 0s pobres, os fracos, para fora da sociedade, para fora de suas
“melhores” e mais justas e “corretas” relagbes sociais, privando-os dos
direitos que ddo sentido a essas relagcdes. Quando, de fato, esse movimento
as estd empurrando para “dentro”, para a condicdo subalterna de
reprodutores mecanicos do sistema econémico, reprodutores que ndo
reivindicam nem protestam em face de privacdes, injusticas e caréncias.

Compartilhamos a compreensdo de Véras (1999), na medida em que ela revela a
dindmica capitalista, em seu permanente processo de producdo da exclusdo sociocultural,
embora contraditoriamente queira propagar em seu discurso as possibilidades de incluséo e de
oportunidade para todos. O momento transitorio da ilusoria passagem da condicao de excluido
para a de incluido tem marcado o modo de vida dessa populacdo, que ndo alcanga 0s
patamares exigidos em termos de (re)inclusdo, numa demonstragédo clara da derrocada desse
restrito padréo de igualdade de oportunidades. Os determinantes e os resultantes desse modo
de vida incidem diretamente na capacidade de o individuo com necessidades especiais de ser
cidadéo pleno, na sua condi¢do humana, do ponto de vista moral e politico, o que compromete
acima de tudo a sua dignidade.

Dessa maneira, chegamos ao limite, a ressignificacdo do proprio apartheid em que
as classes dominantes evidenciaram, por meio da adogédo de politicas segregadoras, que nédo
estdo mais interessadas sequer na “integracdo” dessa populacdo, nem para a producdo, nem
para a cidadania. Pretendem, sim, é esgarcar e demarcar ainda mais essa diferenciacao, seja de
classes, seja decorrente da condicéo fisica e mental, o que tem aumentado o distanciamento e
a incomunicabilidade entre esses individuos e o resto da sociedade, 0 que se traduz na propria
desconfianca do excluido, culpabilizado pelo processo que vivencia. Os reflexos dessa légica
descaracterizam o espagco publico como possibilidade de luta e de garantia de direitos,
aumentando o confinamento dessa populacdo, ja encarcerada pela exclusdo sociocultural.
Nesse percurso, as classes dominantes tém atuado decisivamente na busca da conceituagéo de
novos valores, sob a prerrogativa da satanizacdo do Estado e da politica, associada a idéia da
desnecessidade do publico.

Para Nogueira (2001), as particularidades que estdo intrinsecas nesse processo de
satanizacdo da politica tém nos trazido reflexos consideraveis, pois passamos a assumir
voluntariamente o papel do Estado, restringindo-o a regulacdo do mercado. Contextualizando
o0 Brasil, o autor aponta que estamos vivenciando “a politica sem politica” ou, ainda, “pouca
politica”, posto que € necessario que se acene uma outra idéia de politica, de gestdo e

governo, em que seja possivel projetar um outro futuro.
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Justamente porque estamos inseridos numa época de fragmentagdo, apatia e
confusdo, que parece eternizar o presente mediante o cancelamento de toda
idéia de construcdo do futuro, é indispensavel fazer a defesa da politica.
Fazer isso é defender a “politica com muita politica”. E, em boa medida,
defender a idéia de que, sem politica, tornam-se menores as chances de uma
transicdo que nos retire da quase barbarie em que vivemos e nos projete
numa cidadania autoregulada, capaz de se organizar com autonomia,
inteligéncia e justica (NOGUEIRA. Ibid., p. 65).

Para Oliveira, (apud VERAS, 1999, p. 34) o espetaculo das questBes publicas,
experenciado por meio da comunicacdo midiatica, se traveste de defesa dos interesses
populares, porém acaba por transferir ao monopélio privado o que pertence ao publico. Nesse

sentido,

[...] caminhando sobre o chdo pavimentado pelo preconceito dos pobres
contra 0s pobres [0s segmentos socialmente vulneraveis], as classes
dominantes no Brasil comecaram a extravasar uma subjetividade anti-
publica que segrega, elabora pela comunicacdao midiatica uma ideologia anti-
estatal.

Pode parecer intempestivo fazer referéncia a discussdo sobre as classes sociais, ja
na conclusdo deste estudo. No entanto, pretendemos com estas ponderagdes tragar um
paralelo entre a pobreza e os segmentos socialmente vulneréveis@! cuja possibilidade de
inclusdo no mercado de trabalho ndo tem sido vislumbrada, ora pela competitividade e
qualificacdo excessiva do meio laboral, ora pela restricdo decorrente das condi¢fes humanas
que a populacdo portadora de deficiéncia apresenta, assemelhando-se ambas pelo “tipo de
privacao, discriminacdo ou banimento” (VERAS, 1999, p. 36).

Poderiamos, inclusive, considerar a materializagdo de uma nova excluséo, tendo
em vista seu carater ambiguo, como aponta Luciano Oliveira (apud VERAS, 1999, p. 36). Para
esse autor, verifica-se, de um lado, a ndo inser¢do no mundo do trabalho, observavel pelo
gigantesco contigente de pessoas que se tornaram desnecessarias e dispensaveis ao mercado e,
por outro lado, “abate-se sobre eles um estigma, por viverem em condi¢fes precarias e
subumanas em relacdo aos padrdes ‘normais’ de sociabilidade, de que sdo perigosos

ameacadores e, por isso mesmo, passiveis de serem eliminados”.

% Este conceito foi subtraido do texto de Mioto (2000, p. 217) intitulado “Cuidados sociais dirigidos & familia e
segmentos sociais vulneraveis”, onde o pertencimento e a significagcdo dos segmentos sociais vulneraveis podem
ser considerados, de uma maneira geral, “as criancas e adolescentes, os idosos, os portadores de deficiéncias, as
mulheres. Aqueles que estdo associados ao termo vulnerabilidade. Este termo, originario da area dos Direitos
Humanos, é utilizado para designar grupos ou individuos fragilizados, juridica ou politicamente, na promogao,
protecdo ou garantia de seus direitos de cidadania”.
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Nessa Otica o contingente dos excluidos ndo teria lugar no mundo, onde sdo
designados como seres aquém da humanidade, ou simplesmente submetidos a condicéo de
subumanidade, conforme diz Arendt (1997).

Referidas a essa ldgica estdo as familias das pessoas com necessidades especiais,
sujeitos da pesquisa ora analisada. No decorrer das entrevistas realizadas, observamos
situacOes de riscos sociais extremamente complexas, que ndo permitem isolar um fator ou
processo. Concomitantemente, sdo deflagradas, nas trajetérias de vida dessas familias, uma
combinagdo de problemas sociais diversos, como: precariedade econdmica, fomentada pela
auséncia de emprego e baixos rendimentos financeiros; precariedade no acesso a saude,
educacdo, transporte e demais servicos publicos; e péssimas condi¢cdes de habitagdo, entre
outras configuragfes. Evidenciamos, dessa maneira, que ndo se trata de familias que
apresentam apenas a questdo da necessidade especial, mas antes congregam diversos fatores
adicionais de risco “que se alimentam continuamente, contribuindo para a manutengdo de
situacOes de exclusdo social. Para além da multiplicidade de problemas € assinalavel também
a sua diversidade” (HESPANHA, 2000, p. 307).

Esses processos evidenciam a auséncia do Estado e o afrouxamento dos vinculos
sociais, observaveis nas diferentes esferas da vida coletiva, seja devido aos processos de
socializagdo, seja porque, paradoxalmente, a sociedade se torna, ao menos na aparéncia, mais
democratica.

Desta feita precisamos superar a atitude de desconhecimento, que se restringe a
percepcdo da realidade apenas naquilo que fica documentado em papéis. Como revelou-nos
Yazbek (1993, p. 31) “os relatos de vida, combinados ao uso da pesquisa documental,
configuram-se como via particularmente fecunda para a questdo em estudo”. Por essa razéo,
foi vital ndo sé o grande respeito pela dignidade das familias que, neste estudo, descortinaram
partes importantes de suas vidas, desnudaram sentimentos e sensibilidades perante o
dramatismo das suas necessidades, seus desejos, seu mundo simbolico e sua individualidade,
mas, sobretudo, a permanente cumplicidade entre profissional pesquisador e as proprias
familias, no esforco de desvendamento dessas parcelas do real, aqui reelaboradas.

Contemplar essa realidade implica abrir espago para a superagdo de abordagens
conservadoras de intervencdo nas familias, que ddo primazia a interpretacdo do “individuo
problema”, onde qualquer espécie de direcionamento das acdes recai sobre aquele individuo.
Essa perspectiva ndo vislumbra, nem como principio, nem tampouco como possibilidade de
estratégia, um investimento real no grupo familiar, no sentido do entendimento e

enfrentamento das suas vulnerabilidades, nas suas diversas expressdes. O novo enfoque dado
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a familia, no sentido de compreendé-la na sua amplitude, considerando-a, a0 mesmo tempo,
como publico alvo e parceira, imprime um inaudito compromisso com resultados que nédo
culminem somente no atendimento das situagOes emergenciais, mas que oportunizem um
espaco de potencializacdo e implementem acGes emancipadoras junto a esses segmentos, com
a garantia de seus direitos.

Por fim, com este estudo, dedicado a identificar e analisar o cotidiano das familias
que possuem na sua constituicdo pessoas com necessidades especiais em processo de
envelhecimento, frente ao sistema de protecdo social é que divisamos o despontar de novas
possibilidades de conclusfes, cujos desafios estdo colocados, certamente em um contexto
deveras adverso. Carlos Drummond de Andrade, entretanto, é portador de uma vital

mensagem de esperanca e, Com sua poesia, nos renova para a batalha cotidiana, quando diz:

N&o serei poeta de um mundo caduco.

Também ndo cantarei o futuro.

Estou preso a vida e olho meus companheiros.

Estdo taciturnos mas nutrem grandes esperancas.

Entre eles, considero a enorme realidade.

O presente é tdo grande, ndo nos afastemos.

N&o nos afastemos muito, vamos de méos dadas.

Nao serei cantor de uma mulher, de uma historia

N&o direi 0s suspiros ao anoitecer, a paisagem vista da janela,
Né&o distribuirei entorpecentes ou cartas suicidas,

Né&o fugirei para as ilhas, nem serei raptado por serafins.

O tempo é a minha matéria, o tempo presente, 0s homens presentes,
A vida presente.
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