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Resumo

Enquadramento: Os diagnosticos de deficiéncia intelectual ou multipla trazem necessidades 4 pessoa e a familia, sendo o apoio
oferecido pelos profissionais uma forma de atenuar os efeitos das praticas excludentes, sobretudo no contexto escolar.
Objetivos: Identificar as agdes/interacoes dos pais e seus condicionantes, ao vivenciarem a escolarizagao do filho com deficiéncia
e contribuir para o planeamento de intervengdes com os pais.

Metodologia: Adotou-se a metodologia da Grounded Theory (GT). Foram entrevistados 9 pais, a partir de um roteiro
semiestruturado.

Resultados: A categoria central foi Vivenciar a escolariza¢io do filho com deficiéncia: entre a exclusdo e a inclusio, escolar
composta de 3 macrocategorias: O mundo da escola para alunos com deficiéncia (condi¢des), Estratégias dos pais diante da
escolarizagao do filho (acdo/interacao) e Resultados da vivéncia da escolarizagao do filho (consequéncias).

Conclusao: Aplicar a GT permitiu compreender os efeitos das estratégias dos pais na trajetoria escolar dos seus filhos. Muitos
mudaram os seus filhos de escola, matriculando-os em instituicoes especializadas, outros tiraram-nos do ambiente escolar, para
que alcangassem os objetivos para o desenvolvimento dos filhos.

Palavras-chave: pais; teoria fundamentada nos dados; educacio especial; pessoas com deficiéncia

Abstract

Background: People diagnosed with intellectual or multiple
disabilities and their families have specific needs, and the
support offered by professionals is a way to mitigate the
effects of excluding practices, particularly in school settings.
Objectives: To identify parents’ actions/interactions and
constraints concerning their experience of the schooling process
of their children with disabilities, and contribute to the planning
of interventions with parents.

Methodology: The Grounded Theory (GT) was used. Nine
parents were interviewed using a semi-structured guide.

Results: The core category Experiencing the schooling
process of children with disabilities: between school exclusion,
inclusion and integration was composed of 3 macro-categories:
The school world for students with disabilities (conditions),
Parental strategies on their children’s schooling process (action/
interaction), and Results of parents’ experience of their children’s
schooling process (consequences).

Conclusion: The use of GT allowed understanding the impact
of parents’ strategies on their children’s academic path. Many of
these parents moved their children to another school, enrolling
them in specialized institutions, while others removed the
children from the school environment to ensure the achievement
of their developmental goals.

Keywords: parents; grounded theory; special education;
disabled persons
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Resumen

Marco contextual: El diagnostico de discapacidad intelectual
o multiple supone una serie de necesidades para la persona
y la familia. Por ello, el apoyo ofrecido por los profesionales se
convierte en una forma de mitigar los efectos de las practicas de
exclusion, particularmente en el contexto escolar.

Objetivos: Identificar las acciones/interacciones de los padres
y sus condicionantes al vivir la escolarizacion del hijo con
discapacidad, y contribuir a la planificacion de intervenciones con
los padres.

Metodologfa: Se adopt6 la Teorfa Fundamentada en los Datos
(TDF) y se entrevistd a 9 padres, para lo cual se utiliz una guia
semiestructurada.

Resultados: La categoria central fue Vivir la escolarizacion del
hijo con discapacidad: entre la exclusion y la inclusion escolar,
compuesta de 3 macrocategorias: El mundo de la escuela para
alumnos con discapacidad (condiciones); Estrategias de los padres
ante la escolarizacion del hijo (accion/interaccion), y Resultados
de la vivencia de la escolarizacion del hijo (consecuencias).
Conclusion: aplicar la TFD permiti6 comprender los efectos
de las estrategias de los padres en la trayectoria escolar de sus
hijos. Muchos cambiaron a sus hijos de escuela y los matricularon
en instituciones especializadas, otros los sacaron del ambiente
escolar para que alcanzasen

sus objetivos de desarrollo.

Palabras clave: padres; teoria fundamentada; educacion
especial; personas con discapacidad
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Introdugao

Segundo a American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD],
2010), a deficiéncia intelectual (DI) caracteriza-se
como uma condi¢io de incapacidade apresentada
pela pessoa, devido a limitagoes significativas no
seu funcionamento intelectual e no comportamento
adaptativo, com o inicio dos sintomas antes dos
18 anos de idade. As primeiras definices de DI,
anteriormente  denominada de retardo mental,
deficiéncia mental, entre outros, identificaram-na
como uma limitacio da pessoa, sem relagio com o
ambiente. E embora seja, desde 1992, entendida
como um produto da interagdo de aspetos intrinsecos
a pessoa com aspetos do seu ambiente fisico e social
(Verdugo & Jenaro, 2014), a sua compreensio
como componente caracteristica da pessoa ainda
permanece, mesmo que de modo velado, na concegio
de muitos familiares e profissionais (Lima & Mendes,
2011; Schmidt & Angonese, 2009).

Além domais, quandouma pessoaapresentalimitacoes
no funcionamento cognitivo associadas a limitacoes
motoras e/ou sensoriais, tem-se o diagndstico de
multiplas deficiencias (Rocha & Pletsch, 2015). E
nesse €aso, “ndo ¢ o somatdrio dessas alteracdes que
caracterizam a multipla deficiéncia, mas sim o nivel
de desenvolvimento, as possibilidades funcionais,
de comunicagio, interagdo social e de aprendizagem
que determinam as necessidades educacionais dessas
pessoas” (Monte & Santos, 2000, p.11).

Desta forma, o diagnostico de uma deficiéncia
constitui-se num momento fundamental que marca
tanto o desenvolvimento da pessoa que o recebe,
quanto a histéria do grupo familiar como um todo.
De acordo com Fernandes, Vale, Nobrega, Dias, e
Sousa (2012), ao analisarem os dados quantitativos
de um questiondrio aplicado a dois grupos (um de
24 cuidadores de criangas com paralisia cerebral
e outro com 32 cuidadores de criancas sem
deficiéncia), identificaram quanto ao apoio social
que os cuidadores do primeiro grupo sentem-se mais
apoiados pelos profissionais em geral (M = 3,8; DP
= 0,9), enquanto os cuidadores do segundo grupo
identificaram esse apoio nos familiares (M = 3,2; DP
=07).

No caso de cuidadores idosos de adultos com
deficiéncia, essa necessidade de apoio social torna-se
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ainda mais evidente. No estudo de Martins e Couto
(2014), ao entrevistarem cinco pais idosos de adultos
com deficiéncia, constatou-se que estes vivem um
isolamento social devido as necessidades de cuidado
com o filho, em aspetos do autocuidado, orientacio e
transporte, e aquelas proprias do seu dia-a-dia.
Percebe-se que embora as pesquisas no campo
da enfermagem abordem os cuidados de criancas
doentes, com limitacdes fisicas ou de desenvolvimento
(Martins, Abreu, & Figueiredo, 2014), ainda sio
escassos os estudos a respeito da intervencio do
profissional de enfermagem tanto com os cuidadores
de criangas com deficiéncia (Fernandes et al., 2012),
quanto com os de adultos com deficiéncia. Dessa
forma, objetiva-se com este estudo, de modo geral,
identificar as agoes/interacoes dos pais (pai ou
mée) e os seus condicionantes, ao vivenciarem a
escolarizacio do filho com deficiéncia intelectual ou
multipla na educagio bdsica. E, de modo especifico,
contribuir para o planeamento de intervencoes de
enfermagem, com os pais/cuidadores de criangas
e adultos com deficiéncia, em idade escolar, e
que, portanto, os pais precisam conciliar as suas
necessidades do dia-a-dia com as atividades escolares
e de cuidados terapéuticos do filho.

Enquadramento

De acordo com Pletsch (2014a), o nimero crescente
de dispositivos legais que estruturou e direcionou
as prdticas escolares para o processo de inclusdo
escolar, proporcionou gradualmente o aumento do
nimero de matriculas de alunos com deficiéncia na
rede regular de ensino. Lima e Mendes (2011), no seu
estudo com 24 familiares de alunos com DI, na faixa
etaria de 9 a 29 anos de idade, dos quais um terco
deles ndo estavam alfabetizados, identificaram como
razoes apontadas pelos pais para a matricula do seu
filho na escola regular: em primeiro lugar o aprender
e o desenvolver-se de modo geral; em segundo, a
socializacdo; e em terceiro, a alfabetizacio.

Esses familiares apontaram como contribuicio da
escola paraavida do aluno: o atendimento educacional
especializado (AEE), seguido da alfabetizacio e da
socializacdo. Destaca-se que o AEE ¢ um servico
planeado e executado para ser complementar ao
trabalho do ensino regular, mas permanece na visio
desses familiares como um reforco as atividades
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curriculares e/ou como suporte terapéutico, dai ele ser
mencionado como o mais positivo a0 desenvolvimento
do aluno quando comparado a alfabetizacio e
socializagio (Lima & Mendes, 2011).
Ressalta-se que muitos pais, e inclusive professores,
ainda tém dificuldade de reconhecer as praticas da
escola regular como favordveis a0 desenvolvimento
do aluno com deficiéncia. Silveira e Neves (2006), a0
entrevistarem 10 familias e 10 professoras de criancas
com deficiéncia multipla, identificaram que os
participantes questionaram os beneficios da inclusdo
desses alunos em classes regulares, devido, muitas
vezes, a falta de estrutura das escolas publicas para
contemplar as suas necessidades de aprendizagem.
Pletsch (2014a, 2014b) nos seus estudos constatou
resultados semelhantes, quanto ao servico do AEE
e a0s haixos indices de alfabetizacio do publico da
educagio especial. Ja que “alunos com deficiéncias
mais acentuadas e multiplas acabam, apesar da
matricula no ensino regular, frequentando somente
a sala de recursos multifuncionais duas ou trés vezes
por semana durante uma hora” (Pletsch, 2014a, p.
17), ou seja, frequentando apenas o AEE.

Ao analisar conteudos de entrevistas com professores
e gestores escolares, como também as filmagens
das préticas pedagdgicas aplicadas nas salas de AEE,
Pletsch (2014b) identificou que muitos alunos com
DI acabavam sendo encaminhados para turmas de
educacio de jovens e adultos (modalidade de ensino
que atende alunos que, por qualquer motivo, nio
concluiram o ensino fundamental e/ou médio na
idade apropriada) apds anos em turmas regulares sem
aprender a ler e a escrever. Embora a alfabetizacio
tenha sido uma das razoes para a matricula do aluno
com DI na escola, além de mencionada como uma
contribuicdo, pelos participantes do estudo de Lima
e Mendes (2011) permanece como uma realidade
distante desse publico, apontada em varios estudos.
Schmidt e Angonese (2009) entrevistaram 20 adultos
entre 19 e 35 anos, com DI, trabalhadores de um
supermercado. Deacordo comorelato dessas pessoas,
a escola foi o local de descoberta da deficiéncia, na
medida em que surgiram as dificuldades em aprender
os conteudos curriculares, assim como a leitura
e a escrita. Muitos deles associaram a sua historia
de fracasso escolar a sua condicio de deficiéncia,
atribuindo a si mesmos a origem das suas dificuldades,
sem considerar aspetos de organizacio e estrutura
das escolas que frequentaram.
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Maturana e Cia (2015), ao avaliarem 20 estudos (nove
teses e 11 dissertacoes) que investigaram a parceria
familia-escola de alunos com deficiéncia, matriculados
no ensino regular, identificaram, em alguns deles, a
constatacio pelos pais de que ndo houve aquisicio
de contetdos escolares pelos seus filhos com
deficiéncia. De modo geral, as familias avaliaram
como negativo o processo de inclusio escolar no qual
os seus filhos participavam e associavam a falta de
investimento no ambiente escolar ao descrédito dos
profissionais desse contexto e a capacidade/potencial
de desenvolvimento do aluno com deficiéncia.

Questoes de Investigacao

Sabe-se 0 quanto o envolvimento da familia no
processo de escolarizacio do filho com deficiéncia
¢ um fendmeno complexo, uma vez que perpassa
pelos significados negociados na interacio entre pais
e filho e entre esses e a escola, situados num contexto
e tempo especificos. Neste sentido, a questdo
norteadora deste estudo é: Quais as agdes/interacoes
dos pais e seus condicionantes, a0 vivenciarem a
escolarizacio do filho com deficiéncia intelectual ou
multipla na educagio bdsica?

Metodologia

O delineamentoadotado neste estudo foiaabordagem
qualitativa a partir da aplicacio da metodologia da
Grounded Theory (GT), na perspetiva de Strauss
e Corbin (2008). De acordo com a GT, a colheita
e a andlise dos dados devem ocorrer de modo
simultdneo, sistemdtico, num trabalho minucioso,
constante e em espiral, de colheita, codificacio e
andlise, através de um movimento indutivo (no qual
sdo desenvolvidos cddigos, categorias e relacoes
entre elas a partir dos dados) e dedutivo (testando-
-0s através de comparagoes entre eles e deles com os
dados; Flick, 2009).

Nesta perspetiva, a amostragem tedrica no se iniciou
com um numero definido de participantes, mas sim
com a colheita direcionada a um grupo, o de pais de
adultos com deficiéncia (grupo I), para em seguida,
no decorrer da andlise dos dados e com o objetivo
de agregar maior consisténcia as categorias, serem
entrevistados os pais de criancas com deficiéncia
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(grupo 1II). A sele¢io desses pais obedeceu aos
seguintes critérios: que o seu filho tivesse deficiéncia
intelectual ou multipla e participasse das atividades
assistidas por animais, no programa EntreLaco.
Aplicou-se um roteiro de entrevista semiestruturado
composto porduas partes: I- Dados sociodemograficos
com oito questoes fechadas e I - Questdes especificas
com trés questdes abertas, iniciadas com a seguinte
pergunta O que significa para vocé [sic| ter um
filbo com deficiéncia?. A inser¢io de novos topicos
na entrevista respeitou o ritmo, o contetdo e as
pausas das falas dos participantes de modo que
foram questionados sobre outros dois aspetos: as
mudangas advindas do diagndstico/nascimento do
filho: “O que mudou com o nascimento /diagndstico
de uma deficiéncia em seu [sic] filho?”, e as projecoes
de futuro para si e para seu filho com deficiéncia “O
que vocé [sic] espera no futuro para seu [sic] filho
e para voce[sic|?”. Apesar de no roteiro nio haver
perguntas sobre o processo de escolariza¢io do seu
filho, os participantes ao responderem as questoes
da entrevista, além de resgatarem todo o processo
de diagnostico da deficiencia e tratamento, falaram
também da trajetéria escolar do seu filho com
deficiéncia, objeto de analise no presente estudo.

A categoria aqui apresentada, identificada como
fendmeno, faz parte de uma andlise mais ampla, sobre
o fenémeno da parentalidade de pais de pessoas com
deficiéncia.

Inicialmente, foi feito o contacto com a coordenagio
geral do programa EntreLaco, que aprovou a execugdo
da pesquisa. Este programa ¢ desenvolvido por uma
instituicio de ensino superior (IES) no municipio de
Belém (Pard/Brasil) e tem como principal objetivo
auxiliar no desenvolvimento biopsicossocial de jovens
e adultos com deficiencia, por meio de atividades
realizadas com animais como co-terapeutas e/ou
motivadores.

Na sequéncia foram identificados os pais cujos
filhos participavam das atividades do programa e se
encaixavam nos critérios de selecio. No sentido de
preservar a identidade dos participantes e dos seus
filhos, convencionou-se identificd-los da seguinte
forma: os pais (P1 a P9) e os filhos de F1 a F9,
respetivamente. Durante a colheita, nenhum dos
participantes decidiu interromper a sua participacio.
As entrevistas foram conduzidas no local escolhido
pelos pais (numa sala do programa Entrelaco ou
nas suas residéncias). De modo geral, as entrevistas
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duraram entre 40 e 50 minutos. Destaca-se que a
colheita dos dados ocorreu entre agosto de 2015 e
junho de 2016, atingindo-se a saturagio tedrica para
0s conceitos relevantes com as nove entrevistas.
Apos cada entrevista realizada, o seu conteudo
foi transcrito e analisado, sem a utilizagio de um
software. Ao se iniciar o processo de codificagio
aberta, procedeu-se a microandlise, na qual os
contetdos das falas foram codificados inicialmente
linha a linha para familiarizacio da investigadora com
os dados, para entdo se proceder a andlise a partir da
identificagdo dos incidentes com base em: questoes
geradoras do tipo: “o que estd acontecendo aqui?” e
comparacoes teoricas dos conceitos por participante
e entre 0s participantes e destes com os memorandos
elaborados a0 longo do processo. O objetivo aqui foi
isolar um pardgrafo ou seguimento (codigo) e nomed-
-lo para posteriormente classificd-lo conforme as suas
propriedades e dimensoes.

Ja na codificacio axial foi possivel classificar e
organizar as conexdes emergentes entre as categorias,
identificando-se: as causas e condicoes de ocorréncia
do fendmeno (a sua estrutura), as agoes ou estratégias
implementadas pelos participantes (0 processo) e os
resultados ou consequéncias dessas agoes. Entio,
a partir dessa organizacdo, na codificacio seletiva
escreveu-se o enrredo, para a defini¢io da categoria
central. Destaca-se que na etapa de validagio dos
dados, estes foram apresentados a trés participantes
(P1, P4 ¢ P3).

Esse estudo respeitou os aspetos éticos e as
implicacdes legais da Resolucio n°® 196/1996 do
Conselho Nacional de Saude/Ministério da Satde do
Brasil. A colheita dos dados iniciou-se somente apds a
autorizacio do Comité de Etica de Pesquisa do Nticleo
de Medicina Tropical da Universidade Federal do Pard
(Parecer N° 1.125.916) e da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) por
aqueles que aceitaram participar deste estudo.

Resultados e discussao

No grupo I, a média de idade foi de, M = 53,66 anos,
DP = 871. A escolaridade do grupo concentrou-
-se no ensino médio completo (N = 3). No que
se refere a renda familiar, a maioria concentrou-se
em dois grupos, de um a dois saldrios minimos e
de dois a trés saldrios minimos (cada um com N
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= 3). Dos seis participantes, quatro possuiam um
conjuge e dois encontravam-se sem companheiro.
Quanto a ocupacdo, dois exerciam alguma atividade
remunerada, quatro eram donas de casa. Desse
grupo, ¢inco eram as maes e um o pai.

No grupo II composto exclusivamente por maes, a
média de idade delas foi de M = 41 anos, DP = 9,53.
Quanto a escolaridade, duas delas possufam nivel
superior completo, as quais também tinham como
ocupagdo um emprego fixo. Quanto a renda familiar,
cada uma se enquadrou numa faixa, um a dois
saldrios minimos, dois a trés salarios minimos e cinco
a 10 saldrios minimos, sendo que as duas primeiras
estavam solteiras e a com maior renda familiar era
casada.

O processo de microandlise aplicado as transcricoes
resultou em vdrios cddigos, os quais, a0 serem

agrupados, por meio de uma analise indutiva,
geraram inicialmente 39 categorias provisorias, no
processo de codificacio aberta. Essas categorias
foram reagrupadas, a partir das suas propriedades e
dimensoes, em 25 categorias e assumiram o cardter de
subcategorias, das trés macrocategorias identificadas
apos a andlise através dos componentes do paradigma
(condigdo, acdo/interacdo e consequeéncias), no
processo de codificagio axial.

Essa analise dos dados resultou, entdo, em trés
macrocategorias: O mundo da escola para alunos
com deficiéncia, Estratégias dos pais diante da
escolarizagio do filho com deficiéncia e Resultados da
vivéncia da escolarizacio do filho, as quais com as suas
subcategorias configuraram o fendémeno Vivenciar
a escolarizagio do filho com deficiéncia: entre a
exclusdo, a inclusdo e a integraco escolar. (Figura 1).

Vivenciar a escolarizagdo do filho com deficiéncia: entre a excluséo, a inclusdo e a integragdo escolar
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Figura 1. Composicdo do fenémeno Vivenciar a escolariza¢io do filho com deficiéncia:

entre a exclusdo e a inclusao escolar.
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As condicoes que compdem a estrutura do fenomeno
Vivenciar a escolarizacio do filho com deficiéncia:
entre a exclusdo, a inclusdo e a integracio escolar,
foram agrupadas sob a macrocategoria O mundo da
escola para alunos com deficiéncia. Nesta tém-se: as
caracteristicas do filho, como condigdes causais; os
Objetivos de qualidade de vida para o filho e o dia-a-dia da
escolarizacdo do filho, como condigdes intervenientes e
as caracteristicas dos pais e as caracteristicas do contexto
escolar, como condicoes contextuais, todas interagindo
entre si e orientando as acoes/interacoes dos pais, tanto
em aspetos micro (as agoes e reflexoes desse pai/mae),
quanto macro (as acoes interacdes dele com membros
da familia nuclear ou extensa e profissionais da escola).
As acOes/interacoes apontadas nas falas dos
pais formaram a categoria Estratégias dos pais
diante da escolarizacgio do filho com deficiéncia
e as consequéncias do processo (ou seja, da agio
evolutiva ao longo do tempo entre condicdo e acio/
interacdo) configuraram a categoria Resultados da
vivencia da escolarizagio do filho. Inicialmente,
O mundo da escola para alunos com deficiéncia
configurou-se mais por aspetos relativos aos pais do
que propriamente a escola ou ao filho. Os critérios
que orientaram as primeiras estratégias dos pais
alicercaram-se na relacio entre trés subcategorias:
Caracteristicas dos pais, Caracteristicas dos filhos
e Objetivos de qualidade de vida para o filho. As
outras subcategorias (Dia-a-dia da escolarizagio do
filho e Caracteristicas do contexto escolar) surgiram
a medida que o fenoémeno se foi delineando a partir
das acoOes/interacbes e das consequéncias, estas
Ultimas responsdveis por retroalimentar o processo
de Vivenciar a escolarizago do filho com deficiéncia:
entre a exclusio, a inclusdo e a integracio escolar.

As caracteristicas dos pais envolvidas nas suas
estratégias diante da inser¢io do filho com deficiéncia
na escola foram: 1) pouca informagao e conhecimento
sobre o diagndstico e os direitos dos seus filhos
em relacdo a escola; 2) adaptagio a condicio de
deficiéncia do filho; e 3) o quanto esse pai/mae
conseguia lidar com as necessidades de cuidado do
seu filho (ida constante a médicos e a sessoes de
reabilitacdo) e concilid-las com as configuracoes do
seu dia-a-dia (trabalho, cuidado com outros filhos,
condicoes financeiras da familia, presenca/auséncia
de apoio, etc.)

As necessidades de apoio, referidas por estes pais,
estiveram presentes também nas falas dos pais
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de criangas com diagndstico de paralisia cerebral
(Fernandes et al., 2012) e nas dos pais idosos de
adultos com deficiéncia (Martins & Couto, 2014).
Compreende-se que as intervencdes pensadas tanto
pela escola quanto por profissionais da satde, como
os da Enfermagem, por exemplo, devem considerar
esses fatores relativos aos pais na oferta de apoio
adequado as suas necessidades e na prestacio dos
servicos aos seus filhos.

Na subcategoria Caracteristicas do filho com
deficiéncia foram agrupados os conceitos relativos a
percecdo desses pais, a respeito desse filho, das suas
limitacdes (ou comprometimentos), € as habilidades
(ou interesses) — o quanto eles conseguiam vé-lo para
além do diagnostico de DI ou de multipla deficiéncia.
Ou seja, o facto de eles perceberem ou ndo que essa
condicio ndo assenta exclusivamente nas caracteristicas
do filho, mas principalmente na interacio destas com o
ambiente (Verdugo & Jenaro, 2014).

Na subcategoria Objetivos de qualidade de vida para o
filho foram identificados diversos conceitos, os quais
puderam ser agrupados sob trés aspetos: voltados
para o desenvolvimento cognitivo, para a reabilitagio
fisica ou para a socializagio. Destaca-se que esses
aspetos influenciaram a categoria Estratégias dos
pais diante da escolarizagio do filho, moderando o
impacto das condicoes causais.

Na fala de P1 evidenciou-se o foco em objetivos para
o desenvolvimento cognitivo do filho: “as vezes
eu brigo [sic] com ele, precisa saber a diferenca do
acucar pra farinha, ele precisa saber a diferenca do
acUcar pro sal, € tudo ao contrdrio, 0 troco, as pessoas
ficam com o troco dele.” (P1 - 41 anos, mae de F1
de 20 anos com deficiéncia intelectual, entrevista
realizada a 24 de agosto de 2015). Embora essa
subcategoria também considere objetivos voltados
para a reabilitacio, aqueles voltados para o contexto
escolar (desenvolvimento cognitivo e socializagio)
assemelham-se as razoes que levaram os pais do
estudo de Lima e Mendes (2011) a matricularem os
seus filhos com DI na escola regular.

Estas condigbes proporcionaram o contexto para
que 0s pais criassem as suas expectativas a respeito
da contribuicdo da escola para o desenvolvimento e
bem-estar do seu filho e o matriculassem numa escola
(escolas especiais, regulares, publicas ou privadas).
Essas acdes configuraram o inicio da categoria
Estratégias dos pais diante da escolarizacdo do filho,
conforme a Figura 1.
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Ao matricularem os seus filhos em escolas regulares,
os pais defrontaram-se com a posicio da direcio e
dos professores diante das caracteristicas do seu filho
como incoerentes com aquele espago, necessitando,
portanto de outra escola que ndo aquela, como no
relato de P3: “Ele foi pra inclusdo, mas ndo deu certo.
Eu conversei com a professora e ela disse: ““Tu tem
que levar ele pra escola especializada’ [sic| . . . nessa
escola era uma professora pra 32 alunos. Por isso eu
tirei ele.” (P3 - 51 anos, mde de F3 de 31 anos, com
deficiéncia multipla — deficiéncia fisica associada a
deficiéncia intelectual, entrevista realizada a 14 de
janeiro de 2016). Semelhante aos dados de Schmidt e
Angonese (2009), os quais permitiram constatar que
além das experiéncias de fracasso escolar, os alunos
com DI, juntamente com os seus familiares, eram
submetidos a exclusdo social, uma vez que a escola
regular definia 0 espaco em que eles deveriam estar,
ou seja, as classes especiais/escolas especiais e ndo as
escolas regulares.

Outros presenciaram através do relato dos filhos e das
suas observagoes, aspetos do dia-a-dia da escolarizagio
do filho, essa subcategoria iniciou no fenémeno como
um resultado das estratégias adotadas pelos pais e
com o tempo tornou-se uma condicdo interveniente.
Além dela, o tipo de escola ou de escolarizacdo, a
posicdo da diregio e dos professores diante das
caracteristicas do seu filho e da inclusio escolar e a
presenca/auséncia de escola que pudesse atender
as necessidades do(a) filho(a), foram resultados
que retroalimentaram a subcategoria Caracteristicas
do contexto escolar, uma condicio contextual que
influenciou as estratégias adotadas pelos pais.

Como condigdo interveniente, a subcategoria Dia-a-
-dia da escolarizacio do filho agrupou tanto aqueles
aspetos que favoreceram, para alguns pais, a inser¢io
do filho na escola, através do estimulo a socializacio
com os colegas e da dedicacio da professora, quanto
aqueles que dificultaram, a inclusdo escolar (hullying
dos alunos com desenvolvimento tipico, falta de
estimulo com o estudo, isolamento em sala de aula,
entre outros).

As agdes que se concentravam nas reflexoes do pai
ou da mie, a partir das suas experiéncias pessoais
de vida e nos cuidados com o seu filho, jd que a
escola ainda ndo era um contexto que fazia parte da
realidade do seu filho com deficiéncia, gradualmente
incluiram produtos da interacio do pai ou da mie
com membros da familia extensa (sobre a escola

HILDA ROSA MORAES DE FREITAS ROSARIO et al.

57

do filho), assim como com novos atores sociais que
compunham as Caracteristicas do contexto escolar
(professores, direcdo escolar e outras mdes de
alunos com deficiéncia, da mesma faixa etdria ou
mesmo diagnostico que seu filho). Sendo assim, na
categoria Estratégias dos pais diante da escolarizacio
do filho surgem novas agdes como: avaliar o dia-
-a-dia do (a) filho (a) na escola a partir das suas
caracteristicas; conversar com familiares e/ou outras
mies de pessoas com deficiéncia; negociar com a
escola possiveis adaptagoes no sentido de promover
o desenvolvimento do(a) filho(a); e a auséncia de
didlogo entre a escola e os pais.

P2 cujo objetivo de qualidade de vida para a filha,
se voltava para a reabilitagio fisica (equilibrio,
marcha, controle de tronco, etc.) desta: “porque
o acompanhamento da F2 € estimulacdo” (P2 - 55
anos, pai de F2 de 25 anos, com deficiéncia multipla
— deficiéncia fisica associada a deficiéncia intelectual,
entrevista realizada a 25 de agosto de 2015),
matriculou-a apenas uma vez na escola, da mesma
forma que P9, cuja filha também tem multiplas
deficiéncias. Esses pais, diante dos aspetos que se
delineavam para as suas filhas, na categoria O mundo
da escola para alunos com deficiéncia, com condicoes
mais adversas que facilitadoras de aprendizagem,
conforme a fala de P9: “Ela (a filha) ndo frequentava, ¢,
diariamente, essa escola especializada, mas ela ia uma
vez na semana, duas vezes, dependendo de quando a
professora dela estava.” (P9 - 31 anos, mée de F9 de
10 anos, com deficiéncia multipla — deficiéncia fisica
associada a deficiéncia intelectual, entrevista realizada
a 1 de abril de 2016) tiveram como estratégia inicial
a auséncia de didlogo, o que os levou, mais adiante,
a retirarem as suas filhas da escola sem as matricular
noutro estabelecimento, levando-os a pensar em
outras alternativas de atividades para as filhas.

Com isso, surgiram novos resultados da vivéncia da
escolarizagio do filho tanto positivos como (pensar
em alternativas para o filho e flexibilidade da escola
em tentar novas alternativas) quanto negativos (falta
de estimulo do filho com o estudo — sobrecarga
de atividades ao filho; permanéncia de prticas
excludentes pela escola e prejuizos na aquisicio de
conhecimento escolar), sendo as duas ultimas as
mesmas consequéncias identificadas por Maturana e
Cia (2015), Pletsch (2014b) e Silveira e Neves (2006)
nos seus estudos. A maioria dos pais trouxe relatos
de resultados negativos na tentativa inicial de inser¢do
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do seu filho na escola. Esses resultados, por sua vez,
agregaram novas condigoes ao fenomeno, tanto na
subcategoria Caracteristicas do contexto escolar
quanto na subcategoria Dia-a-dia da escolarizagio do
filho.

No caso de P1, conforme o seu relato, a acio,
auséncia de didlogo entre a escola e 0s pais teve como
consequeéncia prejuizos para o rendimento escolar do
seu filho: “ele teve que fazer uma prova de matematica
e invés de comunicarem a professora da sala de
recursos, ndo avisaram ela [sic], que ela podia ficar
na sala, ai ele nao conseguiu fazer a prova, ai ele ficou
numa matéria” (P1 - 41 anos, mie de F1 de 20 anos.
Com deficiéncia intelectual, entrevista realizada a 24
de agosto de 2015). Essa postura de P1, juntamente
com a escola, resultou na permanéncia de praticas
excludentes seja pelos professores que atuaram com
seu filho ou pela direcio da escola, tornando-se uma
condi¢o interveniente incorporada no Dia-a-dia da
escolarizacio do filho que potencializou os aspetos
limitantes das Caracteristicas do filho, para os pais e
consequentemente para os filhos, conforme Schmidt
e Angonese (2009) que apontaram que o impacto
do diagndstico de DI recebido no contexto escolar,
ainda na infincia, se estendeu para a vida adulta do
individuo, influenciando-o nos outros contextos em
que este participava.

Outras estratégias foram adotadas pelos pais: mudar
o filho de escola (especializada ou regular), manter
ou retirar o filho da escola e ajustar a sua rotina de
trabalho para garantir o acesso do filho a escola e/ou
terapias. Embora as estratégias anteriores (negociagao
ou auséncia de didlogo com a escola) tenham
resultado em flexibilidade da escola, em alguns casos,
para outros apenas mantiveram os prejuizos do filho
na aquisicio do conhecimento escolar e as praticas
excludentes j4 evidenciadas por este na escola, seja
com professores ou com colegas de classe.

Nesse sentido, para os que mudaram o seu filho de
escola, os resultados foram: sentir-se melhor na nova
escola (especializada ou regular) e mudangas na
rotina de vida dos pais. Para os que decidiram retirar
seu filho da escola sem matriculd-lo noutra institui¢io
de ensino, o foco foi pensar em novas alternativas para
o filho, como por exemplo, terapias complementares
que o filho ainda no realizou.

Alguns resultados foram os mesmos, independente da
estratégia adotada pelos pais, pois esbarraram na falta
de flexibilidade do contexto escolar. No caso de P7,
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apesar de ela ter negociado comaescola possibilidades
de adaptagio para a sua filha, o resultado foi o mesmo
que para F1: o prejuizo na aquisicdo de conhecimento
escolar. Trata-se de um resultado compartilhado por
muitos pais de pessoas com deficiencia inseridas no
contexto da escola regular (Maturana & Cia, 2015;
Pletsch, 2014a; Pletsch, 2014b). Isso fez P7 adotar
outra acdo ainda mais radical do que a negociacio, ela
mudou a filha de escola e na tentativa de no incorrer
nos resultados anteriores, organizou com a direcdo
da nova escola uma estratégia que pudesse garantir
alguma aprendizagem a sua filha. Decidiram entdo
que F7 seria matriculada no primeiro ano do Ensino
Fundamental, mesmo ja possuindo certificacio de
conclusdo do quarto ano deste nivel de ensino, pela
escola anterior.

Conclusao

O método da GT possibilitou a identificacio das
estratégias adotadas pelos pais no processo de
Vivenciar a escolarizagdo do filho com deficiéncia:
entre a exclusdo, a inclusdo e a integragdo escolar.
Além disso, a andlise dos dados com o movimento
constante entre estes e 0s conceitos dele emergentes
favoreceu a compreensdo de como as condicionantes
micro e macro que compdem esse fendmeno se
relacionam entre si e o mantém orientando as
estratégias, as quais a partir das suas consequéncias
retroalimentam o fendmeno, agregando novas
caracteristicas nacomposicao das condigoes, mantendo
antigas estratégias ou possibilitando o surgimento de
novas. Ao compreender essa dindmica que sustenta o
fendmeno, tem-se um olhar mais acurado diante dos
processos psicossociais que organizam o ingresso de
um aluno com deficiéncia na escola.

As condigdes que compdem esse fendmeno organizam
O mundo da escola para alunos com deficiéncia. E
um dos aspetos principais nessa organizacio ¢ que
embora os Objetivos de qualidade de vida para o
filho estejam intimamente ligados as Caracteristicas
do filho, de acordo com a vivencia destes pais, estas
ndo atuam de modo isolado, pelo contrario reforcam
a percecdo da deficiéncia como uma caracteristica
intrinseca a pessoa, sem relagio com o ambiente.
Nesse sentido, ao se propor a interagio entre as
condicbes (causais, intervenientes € contextuais)
compreende-se que as Caracteristicas do filho, as suas
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habilidades e limitacdes ndo se concentram apenas
no diagnostico da deficiencia (seja ela intelectual ou
multipla), mas interagem com as Caracteristicas do
contexto escolar e com o Dia-a-dia da escolarizagio
do filho. Ou seja, uma caracteristica do filho como
a dificuldade em leitura e escrita, por exemplo,
comum no relato destes pais, nio se dd apenas pelo
diagndstico, mas sim na configuracdo da interacio
de aspetos da deficiéncia intelectual ou multipla
desse filho com o tipo de escola ou de escolarizagio,
a posicdo da direcio e dos professores diante das
caracteristicas do seu filho e da inclusdo escolar, etc.
Essa compreensdo ao evidenciar o cardter dinimico
das condigoes denota a importancia do papel de cada
ator social (professores, direcio da escola, pais e
alunos) na composicdo desse fenomeno, a partir das
consequencias das suas agoes e interacoes, as quais
abrem possibilidades para novos caminhos nessa
vivéncia. Desta forma, ao interagir com os pais de
criancas ou adultos com deficiéncia, os profissionais,
independente da drea de conhecimento e atuagio,
devem empoderd-los para reconhecerem a forca das
suas acoes para o desenvolvimento dos seus filhos,
ampliando as suas percecoes das caracteristicas dos
seus filhos para contempld-los de modo dindmico e
ndo estanque tal como o laudo clinico.

Arespeito de estudos futuros, ressalta-se aimportancia
de mais estudos que discutam e problematizem a
vivéncia da escolarizacio das pessoas com deficiencia,
inclusive pela experiéncia do proprio aluno e ndo
apenas dos seus pais ou professores.
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