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Inclusao social de criancas com paralisia cerebral:
Optica dos profissionais de saude'

Inclusion process for children with cerebral palsy:
the health professionals perspective

Ticiana Melo de S4 RORIZ?
Katia de Sousa AMORIM’
Maria Clotilde ROSSETTI-FERREIRA”

Resumo

O destacado papel dos profissionais de salide no atendimento de criangas com deficiéncia levou a investigacédo de como eles
concebem o processo de inclusdo dessas criancas. Foram feitas, para tanto, entrevistas com esses profissionais a partir de dois
estudos de caso de criangas com paralisia cerebral. Para contextualizar as falas, realizaram-se ainda entrevistas com os familiares.
A andlise qualitativa baseou-se na rede de significagdes. Verificou-se que os profissionais trabalham em contextos diversos, com
praticas e discursos distintos, marcados pela estrutura e meta das instituicdes. A atuagdo dos profissionais é circunscrita, também,
pelas caracteristicas das criancas e da organizacdo familiar. No geral, o olhar e a intervencgdo junto a criangca com deficiéncia
remetem a sua incapacidade geral, usualmente limitando seu processo inclusivo.

Unitermos: Paralisia cerebral. Profissionais de saude. Socializacao.

Abstract

Health professionals have a prominent role in the treatment of children with deficiencies. In view of this prominence, we have
investigated how these professionals conceive the inclusion of children with deficiencies. With this object in mind, we conducted
interviews with health professionals, based on two case studies of children with cerebral palsy. To put the verbalizations into context,
we also interviewed the children’s parents. Qualitative analysis was based on the network of meanings. Results show that
professionals are used to working within diverse contexts, presenting distinct practices and discourses, which are determined by the
institution’s structure and aims. In addition, the professionals’work was either constrained by the children’s characteristics or by the
family organization. The professional’s intervention with the child with the deficiency depends on the child’s overall incapacity,
usually tending to constrain the process of inclusion.

Uniterms: Cerebral palsy. Professional of health. Socialization.
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Nesta Ultima década, de forma crescente, tem-
-se discutido sobre a inclusdo, que trata do respeito as
diferencas e a participacao igualitaria dos cidadaos. Fala-
-se dainclusédo social, digital, cultural, econémica e esco-
lar,dentre outras. No caso de criangas com necessidades
especiais, especificamente daquelas com deficiéncias
(fisicas, sensoriais e/ou mentais), a inclusdo abarca sua
participacao na sociedade em geral e, em instituicdes
de educacdo em particular.

Considerando-se a participacéo social e escolar
de criancas com deficiéncias no Brasil, entende-se que
a social tem-se dado de forma muito diversa se consi-
derarmos o conjunto de nossa histéria. Jannuzzi (2004),
numa densa andlise da Educacédo Especial no Brasil, indica
a presenca de multiplas vozes, lutas e movimentos, com
o entrelacamento de discursos, intencoes pessoais e de
grupos particulares, tanto nacional como internacional-
mente, cada qual situado em contextos socioecond-
micos, histéricos e culturais diversos.

Segundoaautora, as politicas e as praticas volta-
das as criancas com necessidades especiais se consti-
tufram em estreita relacdo com questdes que dizem
respeito a histéria da infancia, da familia, da educacao,
da populacéo, da urbanizacdo, do trabalho, das relacoes
de producao, assim como em relagdo as politicas e con-
cepcdes pedagdgicas e sobre desenvolvimento. Esses
varios elementos envolvidos acabaram por estabelecer
limites e possibilidades no interior das quais as pressdes
e as relacoes de forca produziram resultados com
significados complexos.

Esse entrelacamento, em funcédo dos diferentes
tipos de deficiéncias e das diversas concepcdes sobre
deficiéncia, competéncia e funcdo social, teria resultado
na construcao de diferentes paradigmas com relacdo
ao lugar atribuido a essas criangas. A partir de cada
paradigma, seriam entao atribuidos e assumidos lugares
sociais diversificados em relacdo a essas criangas com
deficiéncia, com a concretizacdo de diferentes formas
de concebé-las e atuar junto a elas.

Tal diversidade de lugares impostos, assumidos
e negociados com essas pessoas expressa-se na exis-
téncia de diferentes termos utilizados para referir-se a
elas. Ja foram denominadas de anormais, retardadas,
imbecis, indisciplinadas, preguigosas, excepcionais,
portadoras de defeitos pedagdgicos e portadoras de
necessidades especiais (Jannuzzi, 2004). Esses sentidos

contribuem para constituir as pessoas, dentro dos diver-
SOS grupos sociais, como deficientes/diferentes, inca-
pazes/capazes, impossiveis/possiveis de serem educa-
das e incluidas.

Como afirma Parmenter (2001), as denominagoes
usadas e as praticas que elas implicam revelam-se im-
portantes na construcao da proépria realidade social.
Dessa maneira, em funcdo dessas significacoes, em
certos momentos historicos, elas poderiam ser mortas
ao nascer, fazer parte da rotina de vida da casa ou do
trabalho; ser confinadas em asilos para alienados; ou
ainda ser educadas em institutos, fundacdes, escolas
especiais, classes especiais ou classes regulares (Jannuzzi,
2004).

O fato de certas concepgdes existirem nas
sociedades naforma de discursos hegemonicos faz com
que, por vezes, parecam estar envoltas em uma unifor-
midade e coeréncia. No entanto, uma analise mais critica
desses discursos evidencia multiplas vozes e contra-
dicoes. Na verdade, muitos dos diversos sentidos atri-
buidos as deficiéncias ao longo da histéria ainda hoje
se fazem presentes, inclusive se confrontando.

Observa-se, portanto, a extrema complexidade
da situacao, havendo um rol de diversas perspectivas
nas formas de identificacoes e praticas dirigidas as pes-
soas com necessidades especiais. Ao buscarmos um
foco para entender facetas significativas desse processo,
consideramos particularmente relevante conhecer
como os profissionais de saude concebem e abordam
a inclusao de criancas com necessidades especiais. Tal
interesse deveu-se ao fato de que, em funcao de aspectos
que marcam a histéria e a organizagdo social, esses
profissionais representam importantes mediadores
(muitas vezes, os primeiros) junto as familias e as criancas
com deficiéncias.

Profissionais de satiide e inclusdo de pessoas
com necessidades especiais

No que diz respeito ao campo da saude, pro-
fissionais médicos ocupam lugar de destaque. Sdo os
precursores de muitas das praticas e detentores, até
hoje, de importante conhecimento e prestigio junto a
populacao, acabando por exercer um papel dominante
entre os profissionais da saude, sendo bastante valo-
rizados junto aos pacientes e as suas familias.




No entanto, apesar de a medicina ser a ciéncia
da sauide mais antiga e a mais consolidada, nestas Ulti-
mas décadas, vérias profissées do campo da satide foram
se especializando, dando origem a préaticas distintas.
No Brasil, de 1954 a 1984, as profissdes de assistente
social, psicélogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional
e fonoaudidlogo foram sendo respectivamente regula-
mentadas. O surgimento desses novos campos de saber
e seus discursos vieram contribuir com a alteracdo do
préprio conceito de saude, que passou a englobar ndo
apenas os estados de morbidez e patologia como
também o bem-estar fisico, psicolégico e social do
individuo (Spink, 2003).

O contexto de origem de cada profisséo e os
objetivos de cada uma delas, articulados aos discursos
sociais dominantes sobre ser humano, sdo questoes
marcantes na pratica dos profissionais e nas perspectivas
que estabelecem para as pessoas com necessidades
especiais. Essas perspectivas se tornam da maior rele-
vancia na medida em que reconhecemos o grande
valor atribuido pela sociedade ao saber dos profissionais
de saude. O diagndstico e o progndstico estabelecidos
por esses profissionais contribuem sobremaneira para
a circunscricao dos limites e das possibilidades atri-
buidos a pessoa com necessidades especiais.

No intuito de verificar como a drea da satde es-
td sendo considerada e investigada no que diz respeito
ainclusao social e/ou escolar de pessoas com necessi-
dades especiais, foi realizado um levantamento bi-
bliografico.

A revisdo foi feita nas bases de dados MedLine,
PsycINFO e Lilacs, compreendendo o periodo de 1978 a
2003. Foram utilizadas como palavras-chave inclusion
and preschool, inclusion and health, inclusion and
cerebral palsy, além de incluséo e educacao, inclusdo e
salde, inclusao e paralisia cerebral. Aqui trataremos das
questdes mais relevantes dos resultados desse levan-
tamento (Roriz, Amorim & Rossetti-Ferreira, 2005).

Um ponto significativo da andlise é que verifi-
camos que alguns autores indicam a existéncia, nessa
area, de um destaque a intervencao da area de saude.
Tal valorizacéo é referida através do reconhecimento da
énfase sobre a estimulacdo ativa e intensiva dos pro-
fissionais, desconsiderando-se outros agentes e campos
de atuacdo nas atividades didrias (Lebeer & Rijke, 2003).
A figura central, aquele que detém o saber, acaba por

ser o profissional da saude, o especialista. No caso de
pessoas com lesdes cerebrais, destacam-se princi-
palmente o médico e os profissionais da drea de reabi-
litacdo.

No entanto, esse lugar de destaque é visto pelos
referidos autores (Lebeer & Rijke, 2003) como requerendo
cuidado. Eles evidenciaram que testes realizados apre-
sentam o risco de se tornarem uma “profecia” e que
rotulos podem influenciar nos (baixos) desempenhos
escolares. Para eles, os limites e as possibilidades rela-
cionados ao processo de desenvolvimento ndo devem
ser indicados a partir de um recorte transversal dado
pelos testes, mas sim a partir do complexo ambiente
onde a crianga estd imersa, que é composto por fami-
liares, amigos e profissionais comprometidos.

Rao (2001) também aborda a questdo dos rétulos.
Para a autora, o foco dos servigos tanto médicos como
educacionais esta centrado na“deficiéncia” No entanto,
segundo a autora, as familias sabem como incluir seus
filhos, porque conhecem sua capacidade, enxergando-
-0s além da sua deficiéncia. A autora aponta para a im-
portancia de que os programas de reabilitacdo apro-
veitem a riqueza dos recursos familiares, contrapondo-
se a sua usual subestimacao.

Baker e Donelly (2001) exploraram a influéncia
do ambiente na qualidade de experiéncias sociais de
quatro criangas com sindrome do X fragil. Nesse estudo,
evidenciaram que a superprotecao dos pais, sempre
citada como obstaculo para as experiéncias sociais, foi
vista como consequéncia da falta de suporte de médi-
cos, terapeutas, amigos e familiares.

Como vemos, os trabalhos citados trazem a
importancia da relacdo da familia com os profissionais
de salde, mas apontam também a necessidade de se
repensar essa relacdo de maneira diferenciada, enten-
dendo-se que os familiares também tém muito a contri-
buir com esse processo.

Como sintese da reviséo bibliogréfica, verifi-
camos que, apesar do destacado lugar que os pro-
fissionais de salde ocupam no cotidiano das criancas
com deficiéncias, no que se refere aos processos de
inclusdo social, é bastante recente e escassa a inves-
tigacao direta da ligacdo desses profissionais com essas
praticas. Porém, identificamos que eles estdo sendo
indiretamente considerados por alguns autores. Essa
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abordagem indireta aponta para a falta de suporte
familiar, para a subestimacdo da familia e para a con-
cepcao do diagnostico como profecia de desenvolvi-
mento limitado a essas criancas.

Diante da escassez de estudos empiricos com
esse enfoque e, ainda, tendo em vista as implicacées
das praticas atribufdas e/ou assumidas pelos pro-
fissionais de saude, estabelecemos o objetivo de nosso
trabalho, que buscou investigar concepgdes dos pro-
fissionais de saude sobre inclusdo social e escolar de
criancas deficientes. A meta foi apreender se esses
profissionais concebem contribuir para a incluséo
dessas criancas e o modo como esse processo se desen-
volve. Como planejamento estratégico do estudo,
definimos por apreender a dptica de profissionais de
salde a partir de estudos de caso de criangas com
paralisia cerebral.

Método

Oestudo foi desenvolvido a partir de dois estudos
de caso (Yin, 2005). Para a conducéo do estudo, tanto
na coleta como na andlise dos dados, utilizamos os
pressupostos da perspectiva da Rede de Significacoes
(RedSig) (Rossetti-Ferreira, Amorim, Silva & Carvalho,
2004).

Perspectiva tedérico-metodoldgica da
rede de significagcdes

A RedSig foi elaborada pelo grupo de pesquisa
do Centro de Investigacbes sobre Desenvolvimento
Humano e Educacéo Infantil (CINDEDI), da Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, da Univer-
sidade de Sao Paulo, como uma ferramenta a ser usada
tanto na construcdo e andlise de corpus de pesquisa,
como na compreensao dos complexos processos de
desenvolvimento humano. Dentro dessa perspectiva, o
desenvolvimento é concebido por meio de processos
que ocorrem durante todo o ciclo vital, nas e pelas
multiplas interacdes estabelecidas pelas pessoas em
contextos culturalmente organizados e socialmente
regulados, nos quais cada pessoa tem componentes
pessoais especificos e desempenha um papel ativo.

No caso de criancas com paralisia cerebral,
tornam-se constitutivas do seu processo de desenvol-

vimento e, mesmo, de sua inclusdo social suas parti-
cularidades e experiéncias corporais. Essas experiéncias
sdo associadas e atravessadas pela forma como a
limitacao de movimentos é interpretada pelos parceiros
de interacdo, dentro dos contextos socioculturais. A
depender das significacdes, essas caracteristicas podem
ser consideradas como incapacitantes ou nao; como
tendo potencialidades amplas ou restritas. Assim, as
necessidades especiais sé podem ser pensadas quando
inter-relacionadas aos valores e crencas do grupo social,
0s quais emergem em ambientes especificos através
dos campos interativos que se estabelecem com outras
pessoas.

As acdes, que se concretizam mediadas por esses
campos interativos, estabelecem-se dentro de pro-
cessos dialdgicos intersubjetivos, nos quais cada pessoa
tem seu fluxo de comportamentos continuamente
delimitados, recortados e interpretados pelo(s) outro(s)
e por si préprio, por meio da atribuicdo de papéis e
contrapapéis reciprocos. Esses papéis, contrapapéis e
suas significacoes podem ser aceitos, negados, confron-
tados, negociados e/ou transformados na interacdo das
pessoas, dentro de contextos especificos.

Os contextos sdo concebidos como cultural-
mente organizados e socialmente regulados, guiados
por fungdes e rotinas especificas. Eles se definem e sdo
definidos pelos papéis sociais que as pessoas ali desem-
penham. No caso das pessoas com deficiéncia, nem
todos os contextos se encontram preparados para
acolhé-las. Devido as fungdes a que se propdem, esses
contextos despreparados atribuem, muitas vezes,
aquelas pessoas o papel de incompetentes, sem chances
de se desenvolverem e de se integrarem as situacdes e
as rotinas. Colocam-nas, assim, numa posicéao de exclu-
sao, na qual elas tém pouco poder de negociacéo e de
superacao dos limites.

As pessoas em interagao em contextos especi-
ficos sdo compreendidas como atravessadas e im-
pregnadas por uma matriz sécio-histérica, de natureza
semidtica, composta por elementos sociais, econéd-
micos, politicos, histéricos e culturais. A matriz ndo é
homogénea, sendo permeada por varios discursos com
diferentes pesos e hierarquias de poder em determinada
sociedade, cultura e relacionamento (Amorim, 2002).

Para Rossetti-Ferreira, Amorim e Silva (2000), ha
o entrelacamento de varios aspectos para cada pessoa,




em cada momento, em funcdo dos parceiros e dos
lugares que frequentam, e das praticas discursivas (Spink,
1999) atribuidas e/ou sendo desempenhadas. Tal entrela-
camento promove, metaforicamente, a estruturacdo de
uma rede, com uma determinada configuracao, que
atua como um circunscritor da situacéo, estabelecendo
possibilidades e limites aos significados atribuidos a
Crianga, aos seus comportamentos, as agoes relaciona-
das a ela e ao seu desenvolvimento.

Foi a partir dessa perspectiva que o corpus da
pesquisa foi construido e analisado.

Participantes

Antes de detalhar o estudo, mostra-se importante
mencionar que o projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas
de Ribeirdo Preto. A pesquisa foi apresentada e discutida
com todos os participantes, tendo sido o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido assinado por cada
um deles. Foi firmado, assim, um compromisso ético.
Processo (2565/2002).

Os sujeitos da pesquisa, profissionais de saude,
foram escolhidos a partir da selecdo de duas criancas
de trés anos de idade, com paralisia cerebral. A triagem
dessas criancas foi feita a partir de prontuarios médicos
de servicos de salde primario e terciario, ambos parte
do Sistema Unico de Satde. Definimos como principais
critérios para selecao as criangas terem entre trés e cinco
anos de idade, terem o diagnostico de paralisia cerebral
e serem acompanhadas por diferentes profissionais de
saude, na regiao de cidade de médio porte do interior
de Sé&o Paulo. Definidas as criancas, todos os pro-
fissionais de saude que atuavam com elas foram convi-
dados a participar da pesquisa.

Optou-se por trabalhar com os profissionais que
acompanhavam criancas atendidas em setores de satide
distintos por acreditarmos que, a partir desses diferentes
contextos, poderiam emergir préticas diversas, com
diferentes posicionamentos dos profissionais de satde
com relacdo a situacdo de incluséo. O que se procurou
com esse procedimento nao foi comparar os servicos,
mas ampliar a possibilidade de apreender multiplas
vozes ligadas a essas situacoes.

Entende-se que, apesar de o foco central serem
as praticas discursivas dos profissionais de saude,

mostrava-se fundamental conhecer as criancas e suas
familias para que pudéssemos entender de quem os
profissionais falavam. Para tanto, foram entrevistados
os familiares por meio de uma visita domiciliar.

Vale ressaltar que, tendo como pressuposto
basico a perspectiva tedrico-metodoldgica da Rede de
Significacbes, a pesquisadora também é considerada
como uma participante da pesquisa. O contato com o
objeto de investigacao a coloca dentro de uma com-
plexa e dindmica rede de significacdes, que contribui
para estruturar o projeto e canalizar seus recortes e
interpretacoes. Além disso, acredita-se que o que é dito
pelo entrevistado é dialogicamente coconstruido com
o entrevistador, ganhando sentido na relagdo situada e
contextualizada do setting de entrevista.

Com o objetivo de investigar como os diferentes
profissionais de salde se posicionam e se referem as
necessidades especiais das criancas e ao seu processo
de inclusao social e escolar, foi feita, individualmente,
uma entrevista semiestruturada (roteiro em anexo) com
cada um dos profissionais. As entrevistas foram todas
gravadas em dudio, a excecao de uma delas, em fungao
do nao consentimento de gravacao por parte do entre-
vistado. As entrevistas foram realizadas no préprio am-
biente de trabalho dos profissionais, sempre em locais
reservados.

Como referido, de modo a uma nog¢ao mais
préxima e direta da crianca referida pelos profissionais
de saude, foi feita uma visita domiciliar, quando foi
realizada uma entrevista com os familiares com o intuito
de verificar o que eles tinham a falar sobre seu filho e
sobre arelacao que estabelecem com o(s) servigo(s) de
salde que o atende(m) (Anexos 1 e 2).

Apods cada contato com os participantes do estu-
do (profissionais da sauide, criancas e familiares), foram
registradas asimpressoes e percepcdes da pesquisadora
em notas de campo, onde foram também referidos as
possiveis dificuldades enfrentadas e os aspectos posi-
tivos do estudo.

As entrevistas feitas com os profissionais e fami-
liares foram transcritas e arquivadas no computador. A
partir da sua leitura, rastreamos, em cada entrevista, as
percepcoes e as falas dos profissionais sobre: (1) a crianca;
(2) arelacao familiar; (3) o papel do profissional de satde;
(4) ainclusdo social; e (5) a inclusao escolar. Na busca,
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eram considerados tanto adjetivos/qualidades atri-
buidos a cada um desses topicos, como acdes que 0s
envolviam, direta ou indiretamente, e que estavam
carregadas por percepcoes desses profissionais sobre
05 assuntos.

Nesse processo, destaca-se a maneira como a
crianca era vista por cada interlocutor e como eles perce-
biam que ela era tratada e cuidada. Nesse sentido,
buscdvamos identificar como os profissionais conce-
biam a participa¢do da crianca nos diferentes contextos
sociais. Identificamos ainda o que achavam da colo-
cacdo ou ndo da crianga na escola regular e quais as
perspectivas com relacéo ao desenvolvimento futuro
da crianca.

A partir dessa perspectiva, foi separado as falas
por temas e por interlocutores com o intuito de verificar
a diversidade e a eventual predominancia de deter-
minados assuntos. Busca-se, ainda, identificar em que
ponto as falas dos diferentes profissionais eram (in)con-
gruentes, negociavam sentidos e/ou sofriam tensoes
entre si.

Resultados

Para a apresentacao dos resultados, foi feita
inicialmente uma explanacéo de cada caso. Em seqguida,
trouxe recortes de falas dos profissionais de salde e as
falas dos familiares quando forem pertinentes. Esses
recortes compreenderao significados atribuidos a
criancga, a realidade familiar, as perspectivas futuras e a
incluséo social e escolar da crianca em foco. Ao término
da apresentacao de cada caso, sera feita uma discussao.

Estudo de caso de Leticia

No caso de Leticia, foi entrevistado todos os
profissionais de salide envolvidos no seu seguimento,
especificamente o neurologista infantil, o fisioterapeuta,
o fonoaudidlogo, o psicologo e o assistente social.

A época da coleta de dados, Leticia tinha trés
anos e um més. Com cerca de um ano, foi acometida
por uma encefalite, que deixou como sequela uma
paralisia cerebral. Ela apresenta uma hemiparesia a
esquerda, que representa alteracdo de tdbnus mais
evidente em um dos hemicorpos (perna e braco do
mesmo lado).

Leticia é capaz de permanecer sentada, mas com
um equilibrio instavel. Nao deambula, locomovendo-
-se “de gatinhas” E capaz de passar da postura deitada
para sentada com facilidade, apoiando-se no lado
direito. Quando colocada de pé apoia bem o lado direito,
com a perna esquerda permanecendo flexionada. Sua
mé&o esquerda permanece fechada o tempo todo. Na
tentativa de manipular objetos, ndo consegue, nem
mesmo com a mao direita, que também possuiincoor-
denacoes.

Leticia é uma crianga que nao tem linguagem
oral, comunicando-se por gestos, posturas e expressoes
faciais. Explora o ambiente com o olhar, néo sorri em
hora nenhuma na visita, permanecendo com expresséao
esquiva, sendo ainda bastante arredia ao toque. Parece
ter alguma compreenséo do que estd acontecendo ao
seu entorno; por exemplo, choramingou todas as vezes
que a mae teceu reclamacdes a seu respeito (‘da tra-
balho para comer’, “néo era assim! Era linda! Depois,
ficou assim!”). Fisicamente, é uma crianca bonita, mas
pouco cuidada, estando despenteada e aparentando
estar suja.

Ela é residente em cidade de pequeno porte do
interior do Estado de Sao Paulo, onde mora com a mée,
a avo, a tia, o irmao mais velho e dois primos. Na visita
domiciliar, verificou-se que moram todos em um como-
do Unico, adaptado no quintal da casa da tia-avo. Per-
cebeu-se pouca higiene, também, na casa e nos fami-
liares. A mae é analfabeta e a Unica pessoa da casa que
trabalha, recebendo R$500,00 mensais Além desse
salario, a familia tem um rendimento que vem da apo-
sentadoria por invalidez da crianca.

Leticia era atendida, ha cerca de um ano, no
ambulatorio de neurologia infantil de um servico ter-
ciario de saude da regido. Além desse servico, Leticia é
acompanhada por fisioterapeuta, fonoaudiologa, psi-
cologa e assistente social na Associacao de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de sua cidade. Ela
frequenta a instituicao diariamente, fazendo parte da
Escola Especial.

Coloca-se a pergunta de como os profissionais
de salde que atendem Leticia concebem a ela e a sua
inclusdo social e escolar. Para discutirisso €, apresentado,
apartirde agora, recortes de fala de alguns interlocutores.
Vale dizer que, quando um significado semelhante apa-
recia nas entrevistas dos diferentes profissionais, de




modo a nao ser repetitivo nessa apresentacao, foram
selecionados as falas que trouxessem aquele sentido
de forma mais clara e objetiva.

No caso dessa crianca, quando solicitado que o
profissional relatasse como é a Leticia, houve grande
dificuldade de descricéo. Essa dificuldade de falar dire-
tamente da crianca é clara na fala do fisioterapeuta, que
indaga se era para responder em termos de “patologia
ou deum modo geral”Quando orientado a falar da crianca
em particular, a dificuldade permanece, pois o fisiote-
rapeuta ora trata dos aspectos em que Leticia “poderia
vira sertrabalhada’, orafala da familia. A fala da psicéloga
também ndo indica as caracteristicas de Leticia, trazendo
vagamente o seu percurso de desenvolvimento: “Td
melhorando, assim... Mas, devagar”. A assistente social
também ndo consegue falar da crianca, remetendo-se
afamilia. Diz ela: “O problema da Leticia é a mde. Elavem
deum ambiente familiar muito dificil”.

A familia e a sua precéria condicdo de vida sdo
foco das falas dos varios entrevistados. Em relacdo a
isso, a fonoaudidloga ressalta até que “jd vieram denuncia
que ela fica chorando de fome, ... que ela apanha, que a
maeeaavé ficasentada na calcada e que ndo dd bolapra
menina que td chorando’ Essa relacdo da crianca com a
familia também é abordada pelo fisioterapeuta, que
entende que entre elas “ndo tem vinculo. ... Enum ésé de
contato, de carinho. E de toda a dedicacdo também, da
alimentagdo, da medicacdo. EuachoqueaLeticiaé.. muito
mal cuidada, infelizmente”.No entanto, para a assistente
social, apesar de a familia ter muito o que melhorar,
“pro que era, jd melhorou bastante”.

Em funcdo dessa forma de vera crianga e a fami-
lia, algumas solucdes foram apontadas ao longo do
seguimento da crianca. Nesse sentido, a psicéloga
informa que ‘Até queriam levar ela prum hospitalem outra
cidade, ela ia ficar internada, ia receber ... um amparo
médico”. Segundo a assistente social, 0 encaminhamento
de Leticia ao hospital-lar ndo se concretizou por que ‘a
instituicdo que o conselho estava negociando ndo aceitou.
..0OConselho Tutelar ndo queria deixar definitivamente e Id
néo épossivel. E definitiva ainternacdo. Entéo, resolveram
investir mais na familia”. Em relacdo a esse encaminha-
mento, a psicéloga refere: “Tudo bem que ela precisa do
carinho da familia .... Mas, a mae trabalha o dia todo ...
Mas avé entrou numa depresséo parece que muito sérig, ...

Até falou de se matar, se perdesse a Leticia. .... E a Lia, mae
dela, ficou com medo”.

O conjunto desses aspectos acaba por influenciar
o modo de ver as perspectivas futuras da crianca. A
psicologa vé “possibilidade dela se desenvolver ... desde que
ela... recebesse muito mais estimulo ... principalmente em
casa”.Jaaassistente social refere: “Tirando o aspecto motor,
de fala, se a familia puder colaborar, ela vai consequir.
Precisava melhoraramoradia, a situacdo econémica, tudo

isso afeta, né?”

Diante disso, os profissionais tratam da incluséo
escolar e social de Leticia. A psicologa afirma: “Que eu
saiba, que ela (mde) mefala, ela néo tem nenhum contato
..hdo sai, ndo tem ... crian¢as pra brincar, néo tem nada”.

Quando indagada se chegou a ser conversado
com a familia sobre a frequéncia de Leticia a uma escola,
primeiramente a psicdloga nem entende que a pesqui-
sadora se referia a uma escola regular. Depois, sua fala
indica que essa perspectiva nao é considerada: ‘a Leticia.
.. td numa dificuldade ainda grande assim neuroldgica,
ndo td falando, ndo td andando, nada” Na opiniao do
neurologista: ‘praelaentrarnumaescola normal, ela teria
que ser uma escola muito adaptada’.

Discussao do caso de Leticia

Acredita-se que, pelas caracteristicas da crianca
e de sua familia, dentre outros aspectos que marcam a
situacao, houve uma dificuldade de se falar de Leticia
como pessoa. Fala-se da paralisia cerebral, do que pode
ser feito no tratamento, das dificuldades com a familia,
mas praticamente nada se fala da crianca. Outro aspecto
de destaque é que, quando os profissionais exaltam
alguma caracteristica mais positiva da crianca, em segui-
da se remetem a algo que explicita sua limitacdo.

Talvez a ndo aceitacéo de contato por parte da
crianca desempenhe importante influéncia nesse
processo. Nas relacoes dialdgicas, tal dificuldade causa
no outro um distanciamento, suscitando sensacdo de
impoténcia, fazendo com que o negativo se destaque.

Quanto a relacdo familiar, héd concordancia entre
os profissionais no que diz respeito a quase negligéncia
dessafamilia comrelacéo a crianca. Para os profissionais,
0 ambiente em casa é totalmente sem estimulo, e a
crianga nao é sequer consolada ou atendida em suas
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necessidades basicas (limpeza, alimentacao, uso da
medicacao, interacdo). A familia, decerto, parece ter
grande dificuldade em lidar com as limitagoes de Leticia,
num contexto mais complexo ainda, em que estdo em
jogo questdes como a propria subsisténcia do grupo
familiar.

Percebe-se que, apesar do modo ambivalente,
hd uma grande identificacdo dos profissionais com a
crianca e uma vontade de proteger Leticia de tudoisso.
Essas percepcdes, os posicionamentos e o abismo na
comunicacao influenciam o aqui e o agora e inclusive
o olhar prospectivo dado para essa crianca e sua familia.
A perspectiva possivelmente seja tdo negativa que os
profissionais, junto com o Conselho Tutelar, chegaram a
pensar na retirada da crianca da familia.

Acredita-se que a impoténcia diante do sistema
socioecondmico e cultural e a formacao profissional
em saude centrada no individuo, visto de modo descon-
textualizado de seu meio, contribuam para guiar tal
decisao, culminando na proposta de encaminhamento
da crianca ao hospital-lar.

E interessante notar que, na fala da psicéloga, ha
a exaltacdo da equipe de saude dessa instituicdo que
ird assistir Leticia continuamente, e ndo de forma inter-
calada e fragmentada como vem acontecendo. Tal pos-
tura baseia-se na ideia de que os pacientes devam se
adaptar as proposicdes do campo da salide e ndo que a
salde, para atuar de forma mais efetiva, deva estar junto
arealidade do paciente. N&do pode deixar de refletir ainda
que, nesse encaminhamento a um hospital-lar, estd
implicita aideia de um desenvolvimento que se da linear
e individualmente, de maneira descontextualizada, ndo
havendo necessidade de que ele aconteca proximo aos
familiares. Assim, a internacao € valorizada, nem que
isso implique a ruptura de vinculo com a familia.

No entanto, a atuacdo em relacdo a crianca é
modificada, planejando-se um investimento na familia,
somente quando o hospital-lar nao aceita a crianga por
um curto periodo de tempo. Paradoxalmente, a priori-
dade de Leticia é a instituicao e a exclusao social da
crianga; quando a instituicdo se nega a aceita-la, af, sim,
olha-se e pensa-se em como intervir junto a familia.

Como citado acima, acredita-se que o desejo de
proteger a crianga permeie todo esse processo. Porém,

nao é sd a crianca que necessita de apoio e protecao,
pois essa familia também esta totalmente desamparada
e abandonada. Assim, nas dadas e complexas relacoes,
vemos que ao mesmo tempo em que a crianga constitui
0 outro como impotente, simultaneamente suscita nele
o desejo de protecdo diante do seu desamparo, bus-
cando mesmo alternativas draméticas. No caso, essas
alternativas assumem grandes repercussoes que extra-
polam a atuacdo profissional, sendo isso possivel em
funcao do ja discutido destaque que os profissionais de
salide tém na sociedade. O saber do campo da saude
tem, nesse contexto, dimensées importantes. Como afir-
ma Foucault (2002), “ndo hd saber que néo suponha e
néo constitua ao mesmo tempo relacdes de poder”, com
esse destaque do saber do campo da satide acabando
por contribuir também para um aumento de poder.

Com relacdo as perspectivas futuras, indenti-
ficou-se a presenca de opinides que traduzem expecta-
tivas limitadas e pessimistas para a crianga e para sua
situacado. Ressalta-se aqui a conturbada relacdo dessa
familia com os profissionais e a lacuna na sua comuni-
cabilidade, fazendo com que também atribua-se a fami-
lia uma significativa incompeténcia e tenha-se com ela
uma total desesperanca.

Finalmente, ao se pensar mais concretamente
no processo de incluséo de Leticia, o que é realmente
marcante é o fato de todos os profissionais acreditarem
que ela ndo tenha nenhum convivio social. No entanto,
esse anseio dos profissionais por uma maior partici-
pacao social da crianga é contraposto a sua participacao
escolar. Considerando todas as limitacdes da crianca,
da familia e do sistema educacional, a inclusao escolar
de Leticia é considerada unanimemente como im-
pensavel.

O que fica realmente explicita é a excluséao a
que ndo so essa crianca, mas sua familia estd submetida.
Nao h& como pensar na inclusédo de Leticia sem se
remeter a exclusao da familia. H4d uma superposicéo de
exclusdes. Além da exclusao social associada aos
aspectos organicos da crianca, outras ligadas ao subem-
prego, a privacao social e cultural e a possivel perda da
guarda da crianga demonstram um processo atra-
vessado e contraposto por situagcdes de dialética exclu-
sao/inclusédo (Sawaia, 2002) da crianca e de sua familia
no seio da realidade social.




Estudo de caso de Davi

No caso de Davi, os profissionais que o atendiam
a época eram o pediatra, duas fisioterapeutas e uma
terapeuta ocupacional. Além desses, foram também
entrevistados os profissionais do Nucleo de Saude da
Familia (médico, enfermeira e assistente social) que
haviam seguido Davi em seus dois primeiros anos de
vida.

A época da coleta de dados, Davi tinha trés anos
e nove meses de idade. Desenvolveu o quadro de para-
lisia cerebral devido a andxia perinatal. Decorrente disso,
apresenta sequelas motoras mais evidentes nos
membros inferiores. Havia aprendido a engatinhar ha
pouco tempo e nao passava da posicdo deitada para
sentada ou em pé. Quando sentado, permanecia com
equilibrio instavel. Com esforco, alimentava-se sozinho
e apresentava pouca dificuldade na manipulacdo de
objetos. Ele é uma crianca muito comunicativa, que
demonstra e suscita satisfacdo no estabelecimento de
contato. Adora conversar, contar histérias, tendo boa
diccdo, apesar de usualmente falar em um tom mais
baixo que o habitual.

Davi mora com a mae, o pai e o irm3o. E filho
Unico do casal, tendo mais dois outros irmaos de um
primeiro casamento da mae. Eles moram em uma
pequena vila, localizada num bairro de uma cidade de
médio porte do interior de Sao Paulo.

Como no caso de Leticia, serd apresentado,
primeiramente, o que foi dito pelos profissionais de
salide quando perguntado quem é e como é o Davi.
Segundo a assistente social, ‘0 Davi... tem um deficit que
épequeno’ Diz ainda que ele @ uma crianca muito meiga,
muito alegre. Muito bem assistida”. A médica do Nucleo
de Saude da Familia corrobora, afirmando que ‘ele tem
um olhar alegre, de uma crianca feliz”. Para a terapeuta
ocupacional, ‘ele tem um cognitivo muito bom. ... a
dificuldade motora ... num pode limitar esse desenvolvi-
mentodele. ... Eleé uma crian¢a que é muito capaz e é como
qualquer outra crianca mesmao”.

Quanto aos aspectos familiares, a assistente social
refere que a mae ”.. é uma pessoa muito inteira, ... ela cuida
muito bem, ela é muito zelosa. Ela é muito preocupada em
fazer todos os tratamentos possiveis, ela vai atrds”. Amédica
do Nucleo de Saude da Familia complementa: A mde
corre muito atrds pra dar tudo aquilo que ele pode

desenvolver. Seele ndo pode desenvolver os 100%, a familia
tdestimulando que ele desenvolva os 100% que é possivel”.
Sobre 0 pai, a assistente social afirma que ‘ele bebia” e
que ‘ele é muito afetivo com o filho”.

Ao falar sobre o atendimento que é oferecido
para o filho, a mée afirma: ‘eles te mandam pro postinho,
do postinho pro hospital, do hospital pra num sei onde. E
sevocéfaltaas consultas, ... vocé ndo estd cuidando do seu
filho. Evocé vai, vocé faltaemprego, patrdo num quer saber”.
Complementa a méae: ‘agente quer um lugar que a pessoa
cuide e tudo seja discutido com ela que td se responsa-
bilizando pelo meu filho ... a gente possa se dirigir a ele pra
saberoquefazer”

Essa fragmentacao dos servicos também é tratada
pelos profissionais. Dessa forma, a assistente social relata
que ‘amdetem que fazer uma via-cruzes presse menino ser
atendido, ... geralmente essas dreas trabalham de maneira
muito desarticulada”. Ha na fala do pediatra uma mostra
dessa desarticulacao: “Servico de puericultura e pediatria
é o sequimento da crian¢a, pesar, medir, ver as dificuldades
que a mde tem em relagéo a crianga como um todo”. Por
outro lado, a drea “motora, desenvolvimento, tudo fica
mais a cargo do servico tercidrio”.

Diante desse quadro, os profissionais de saude
tracam perspectivas ao desenvolvimento futuro de Da-
vi. A médica do Nucleo de Saude da Familia afirma:
‘aceitando as limitacdes, eu acho que o Davi tende a crescer
muito... a gente tem que aprender a estimular aquilo que
ele tem de bom, aquilo que ele pode desenvolver”. A
terapeuta ocupacional também acredita no bom desen-
volvimento de Davi: ‘ele vai ter uma autonomia muito
grande, sendo livre pra poder td fazendo as coisas sozinho,
dentro daquele limite dele.... a parte de atividades da vida
didria ou mesmo de alguma atividade profissional que ele
venha, no futuro, a td conseguindo fazer”.

Com relagao ao processo de incluséo escolar de
Davi, é importante ressaltar que ele estava préoximo de
completar quatro anos de idade e isso traria algumas
mudancgas em sua rotina. A crianca fazia acompanha-
mento de fisioterapia e terapia ocupacional em um
centro de estimulacao precoce, que trabalha com
criancas até elas completarem quatro anos. A partir daf,
elas sdo encaminhadas para outros servicos de satide
e/ou para a rede regular de ensino. No caso de Davi, as
terapeutas estavam orientando a mae a procurar uma
escola regular proxima a sua casa. Como relata afisiote-
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rapeuta, "Porque o Davijd completou quatro anos, ... elejd
entraria...naescola. Conversamos comela (mae) como que
ela tinha que fazer” Para essa mudanca de servico, a
fisioterapeuta informa, ainda, que ‘a gente num faz o
encaminhamento por escrito, pra dizer ‘a crianga tem...
paralisia cerebral” ..., porque isso ... em vez de facilitar, ia
prejudicar” Nesse sentido, a terapeuta ocupacional
afirma: “nds que puxamos ela pra ela poder td procurando
essaescola.... Eela fez tudo direitinho. Talvez até o ano que
vem ele vd jd mesmo praescola’

Discussao do caso de Davi

No caso de Davi, percebe-se como unanime a
satisfacdo em lidar com a crianca, o que foi também
sentido pela pesquisadora quando da visita domiciliar.
E,nojogo dinamico de figura-fundo, a paralisia cerebral
aparece apenas como mais um elemento que o consti-
tui, em muitos momentos chegando mesmo a ficarem
um segundo plano. Além dessas capacidades de inte-
racdo, a sua capacidade cognitiva é muito exaltada,
sendo compreendida como um importante facilitador
nas relacées e nos processos que envolvem seu cuidado
e tratamento.

Na fala dos profissionais, no rol de aspectos
positivos da crianca, aparece o destaque em relacdo ao
papel da familia, em especial o da méae. A mée cuida,
busca desenvolver os “100% possiveis” do desenvolvi-
mento de Davi. O pai parece nao sertao visivel e presente
como a mae nos seguimentos de Davi. Porém, ele é
citado como alguém que tem afeto pelo filho e quer
lutar por seu tratamento, apesar de suas dificuldades,
particularmente o alcoolismo.

Muito provavelmente, além do empenho da
mae, é a credibilidade depositada por ela no servico de
salde que a alca a um lugar especial dentro desse
servico. £ esse seu papel ativo leva a que seja tratada
com respeito por todos os profissionais de saude. £
nessa interacao entre a familia e o servico de salide que
se dd o modo de construcdo da relacdo e de tratamento
destinado a essa criancga. Apresenta-se, assim, uma
parceria entre eles. Ndo é o Davi que tem um proble-
ma e deve aprender a lidar com ele. O problema é de-
les - mée e crianca - e a solucdo deve ser encontrada
conjuntamente (Roriz, 2005).

Com relacdo aos atendimentos de saude, a
multiplicidade de organizacdes, condicdes, vozes e

sentidos é imensa. Nessa multiplicidade, desamparada,
a familia se dispersa; encontra-se perdida e dividida
dentro de um sistema em que o governo nao assume
integralmente a responsabilidade pelo atendimento a
salde da populacao. Assim, o sistema de salde a que
tem acesso é fragmentado, sendo composto por dife-
rentes ordens de servico - fundamentalmente o privado
e o publico. Esse ultimo encontra-se organizado em
trés niveis - primario, secundario e tercidrio - que, na
pratica, ao invés de articularem a intervengao em torno
dos pacientes de acordo com suas necessidades, de
maneira geral, assumem burocraticamente e de modo
desarticulado a sua funcao. Nesse servico de saude
fragmentado, a familia fica a mercé das mais diferentes
orientacdes, sem que ninguém assuma a responsa-
bilidade pelos procedimentos.

Percebe-se, ainda, que a formacao profissional
circunscreve condutas, mas essas nao sao naturalizadas
e circunscritas unicamente por essa formacao, sendo
permeadas também pelo contexto de trabalho de cada
um, pelo lugar e pela posicdo de onde cada um fala.
Dessa forma, o modo como cada servico se estrutura
contribui para circunscrever muitas das condutas ali
assumidas e para criar ou Nndo espagos para certas pra-
ticas. Exemplo disso é a explicacdo do pediatra sobre o
que vem a ser um servico de pediatria e puericultura: ”..
Fo sequimento da crianc¢a, pesar, medir, ja ‘a drea... motora,
desenvolvimento... tudo fica mais a cargo do servico
tercidrio”. 1sso deixa explicita uma pratica fragmentada,
com uma visao pontual do paciente. O que se vé é que
a atuacao de cada profissional é entendida como
multipla, atravessada e constituida por aspectos do con-
texto, daformacéo, do local de trabalho, darelagdo com
a crianca, com a familia, dentre outros.

Dentro desse quadro, tragam-se perspectivas ao
desenvolvimento futuro de Davi. Nesse sentido, percebe-
-se, no discurso dos profissionais, que a crianca esta
presente como pessoa, sendo vista muito além de sua
patologia, o que lhes permite antevé-la como capaz de
alcancar autonomia até mesmo no ambito profissional,
distanciando-se da situacao de dependéncia e improdu-
tividade. Mesmo que as limitacdes sejam reconhecidas
e destacadas, elas ndo capturam os profissionais e
aprisionam o seu olhar,

E a partir desses olhares que os processos de
inclusao sdo concebidos para Davi. Observa-se uma




intencao de garantir sua incluséo escolar, apesar de que
o procedimento que se faz é extremamente buro-
cratizado e visa, em grande medida, o préprio fluxo da
instituicao. Assim, o encaminhamento do servico de
saude a escola se faz relacionado a idade da crianca,
sendo essa transferéncia feita de modo automatico.

Os limites da educacéo inclusiva, no entanto,
sao denunciados na fala da fisioterapeuta que alega
que, para que a vaga da crianca seja garantida, ¢ melhor
que a familia ndo diga que se trata de uma crianca com
deficiéncia. Porém, se pensarmos em quem a esta rece-
bendo-aescola- e serealmente existe algo contra essa
inclusdo, tal medida pode, em vez de promover a arti-
culacdo dos servicos e da inclusdo da crianca, gerar
uma reacao de surpresa e incobmodo.

Discussao

Pelo entrelacamento das diversas falas, observa-
-se uma série de aspectos que merecem um aprofunda-
mento na discusséo. No que se refere ao papel dos
profissionais no processo de inclusdo, de maneira ge-
nérica, ha uma sensacao geral de impoténcia e algu-
mas vezes de descompromisso, tendo em vista que o
processo envolve outros elementos com relacédo aos
quais eles nao sabem como lidar, como a pobreza, por
exemplo. Isso faz com que a incluséo seja usualmente
pensada mais estritamente a partir dos referenciais de
conhecimento e atuacao do profissional, da especiali-
dade e do proprio servico. Além disso, o foco é centrado,
quase que exclusivamente, na crianga, primando o aten-
dimento ao individuo, que, usualmente, é visto de forma
quase que totalmente descontextualizada da situacéo
em que vive.

Essas particularidades - e mesmo as dificuldades
de olhar e discutir o processo de incluséo - provavel-
mente derivam do fato de que pensar nessa premissa
impde necessariamente considerar a pessoa integral-
mente em sua relacdo com o meio. 1sso € quase impossi-
bilitado quando se considera a crianca de modo parcial,
centrada na deficiéncia, fragmentada, dicotomizada do
seuambiente.

No entanto, os dados revelaram que néo é s6 a
formacao do profissional que contribui para essa forma
de abordar o paciente e o problema. Observa-se também
que a forma de organizacao de cada servico de satude

nitidamente proporciona oportunidades e praticas
discursivas distintas dos profissionais que fazem parte
do servico.

O olhar para a criangca com deficiéncia é atra-
vessado por todos esses aspectos. A posicao, o lugar de
quem fala, o contexto especifico da situacdo no aqui e
agora, as metas, as expectativas e cada elemento trazem
ideias e delimitam posturas e significados diversos. Co-
mo Foucault (2003) afirma, “ha uma multiplicidade de
elementos discursivos que podem entrar em estra-
tégias diferentes. Supde-se variantes e efeitos diferentes
segundo quem fala, sua posicao de poder, o contexto
institucional em que se encontra”

Ao considerar os dois casos, questdes bastante
diversas emergem e revelam diferentes facetas do
mesmo processo, que serdo abordadas a seguir sepa-
radamente, mas devendo-se ter claro que elas ndo estao
desvinculadas, mas intrinsecamente articuladas umas
as outras.

Quando se analisa a forma como cada crianca é
vista, verifica-se que é bem diversa nos dois casos. Leticia
quase néo é visualizada como pessoa; ja com Davi
ocorre 0 oposto. Em cada caso, esse olhar leva a possi-
bilidade de ver ou nao além da propria deficiéncia.

Algo que também merece ser ressaltado é o
aspecto da cognicao, atribuida e exaltada em Davi e
entendida como ausente em Leticia. E, ainda, a presenca
de verbalizacdo em Davi, aspecto bastante valorizado
em nossa sociedade. Esses elementos vao circunscre-
vendo as concepcdes e a atuacdo de cada profissional e
de suas perspectivas com relacdo ao desenvolvimento
futuro dessas criancas. No caso de Davi, criam-se ex-
pectativas inclusive voltadas a uma vida profissional;
para Leticia, impdem-se perspectivas muito restritas de
que ela venha a se desenvolver minimamente.

Com relacéo as familias e as possibilidades que
elas podem oferecer ao desenvolvimento da crianca
com necessidades especiais e a inclusao, as praticas
discursivas dos profissionais mostram-se também po-
dendo ser bastante diferentes. Dadas as caracteristicas
de cada familia, elas véo ser consideradas como com-
petentes ou incompetentes para criar e educar seu
préprio filho, e a relacdo vai ser fortemente constituida
em funcédo do lugar que a familia coloca o servico de
salde, com repercussoes na relacao e valorizacdo do
grupo familiar. No caso de Leticia, a familia é vista como
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alheia e incapaz. No caso de Davi, totalmente capaz,
inclusive por que a familia fala e lida com a situacéo
imersa no campo da saude (Roriz, 2005). No primeiro
caso, a familia acaba por ser tutelada pela APAE e pelo
Conselho Tutelar; no outro, destaca-se a busca pela
independéncia.

No caso de Davi, faz-se necessario um empenho
redobrado, por parte da familia, para garantira suaida a
todos os tratamentos, que ocorrem em locais distintos.
N&o apenas hé dificuldade de ingressar em novos servi-
¢os, como também, em funcdo das normatizacdes dos
servicos, had a ocorréncia do desligamento de instituicoes
em que a crianga ja estava inserida.

O que se vé é que quando a familia tem uma
maior estrutura social, econdmica e cultural, por conta
prépria ela vai a luta da forma que Ihe é possivel. No
entanto, tal situacdo se mostra agravada no caso de
familias que ndo contam com tal estrutura, como € o
caso dafamilia de Leticia. Nesse caso, no rol de diagndés-
ticos quanto a incapacidades, a familia é julgada tam-
bém como deficiente - precisando ser assessorada -, 0
que nessa situacao especifica leva inclusive ao risco de
perda da guarda da crianca.

Afalta de estrutura e suporte social do Estado se
desloca assim para a familia, e os servicos de salde e
entidades governamentais, na mesma linha identificada
na reviséo bibliogréfica (Roriz et al.,, 2005), ouvem pouco
as pessoas com necessidades especiais, atuando com
elas, segundo seus proprios principios e concepcoes
(Abrantes-Pego, 1999, Cook, Swain & French, 2001).1sso
ndo significa que nao haja resisténcias por parte dos
que nao estao sendo ouvidos. As distribuicoes de poder
e as apropriacdes de saber sdo matrizes de transfor-
magoes, como refere Foucault (2003).

Nos dois casos, a impoténcia dos profissionais
de saude emerge de forma intensa. No caso de Leticia,
pelas dificuldades da crianca e da familia, além das
multiplas exclusées a que elas estdo colocadas. A sensa-
cdo de impoténcia é tamanha que gera a possibilidade
da perda de guarda por parte da familia. No caso de
Davi, ha empatia pela crianca e pela familia, e identi-
ficam-se as dificuldades com que a luta pelo atendi-
mento de salde acontece. A impoténcia aparece pela
possibilidade de fazer somente uma acdo mais pontual,
mais localizada.

Como marca, nos dois casos, estd a questao da
fragmentacao, que aparece na maneira de olhar a

pessoa, que se da de forma descontextualizada e a partir
de funcdes, 6rgéos e atividades profissionais. Mas tam-
bém tal fragmentacao pode ser vista na desarticulacdo
dos profissionais dentro de uma mesma equipe, de um
mesmo servico. Ou, ainda, dentro de diferentes tipos de
servico. Essa fragmentagao coloca a pessoa sem uma
referéncia com relacdo ao seguimento da crianca, que
percorre uma enormidade de atendimentos, pro-
fissionais, locais de servicos, sem que haja alguém que
assuma de fato a responsabilidade pelo caso e que
articule as diferentes atividades e profissionais, consi-
derando as necessidades da familia e da crianca.

Finalmente, atravessando todos os contextos,
percebemos grandes limitacdes nas instituicoes, fa-
zendo com que limites rigidos aos atendimentos sejam
estabelecidos (como um recorte por idade). Daf a
responsabilidade ser transferida para a escola. Porém,
como Yazlle (2001) verificou, nessa mesma regido, a
escolatambém nédo se encontra preparada para atender
e dar conta dessa demanda. Isso coloca a familia numa
lacuna, num limbo em que nem uma instituicdo e nem
outra d4 apoio de fato ao desenvolvimento da crianca e
sua familia.

Consideragées Finais

Pela andlise dos casos investigados, pdde-se ter
uma amostra da imensa complexidade e das contra-
dicdes que envolvem as praticas discursivas no processo
de inclusdo/exclusdo de crianca com deficiéncia. Mais
especificamente, tomando-se como referéncia os pro-
fissionais de saude, conhecemos algumas das multi-
plas questdes que contribuem para circunscrever suas
percepgdes, expectativas e atuagdes, que sdo atravessa-
das por diversos aspectos, os quais envolvem as caracte-
risticas da crianca, a organizacao da familia, a formacéao
académica e o contexto profissional, dentre outros.

Verificou-se, também, as incertezas que atra-
vessam o campo de saude de maneira tdo macica,
podendo inclusive paralisar os profissionais. Algumas
daquelasincertezas inclusive antecedem os questiona-
mentos sobre a concreta pratica do processo de inclu-
sao de criancas com necessidades especiais. As incer-
tezas englobam ainda questdes como: o que sdo
necessidades especiais? No que implica incluir pessoas
com necessidades especiais? E o momento para isso? E,
ainda, qual o papel do profissional de satide nesse
processo?




Para finalizar, é importante destacar que, quando
situado o presente trabalho dentro da revisao bibliogra-
fica nacional e internacional, ele revela sua novidade no
campo. Porém, é justamente a novidade e a escassez de
uma discussao mais direta sobre o tema que nos im-
puseram a estratégia de pesquisa, que busca apreender
elementos da situacao a partir de um estudo explo-
ratorio. Diante disso, foi feita a opcao pela realizacdo de
estudos de caso (Yin, 2005).

Buscou-se adentrar na complexidade da si-
tuacdo e que este estudo representa uma abordagem
inicial ao tema. Apesar dos resultados, nao permitirem
uma generalizacéo estatistica, ddo indicios e pistas para
apontar algumas questodes de ordem tedrico-praticas.

Dessaforma, a partir das vozes e praticas discur-
sivas identificadas nos estudos de caso, a presente pes-
quisa aponta nadirecdo de alguns aspectos que devam
ser mais aprofundados em trabalhos futuros. Pensar
ainda na inclusao e na educacao inclusiva de criancas
com deficiéncia nos remete a aspectos que vao muito
além da formacédo do educador, do pedagogo. Nesse
sentido, as falas indicam a necessidade de se refletir e
re-estruturar mesmo a formacao dos profissionais de
salde, perspectiva que implica uma posicao politico-
-ideoldgica que extrapola em muito o escopo deste
trabalho.

O trabalho de investigagcao sobre a éptica dos
profissionais de saude faz emergir questdes em relacdo
as concepcoes e significacdes do processo inclusivo de
criancas deficientes que podem ser abordadas no
processo de graduacdo dos profissionais de satide. Ao
se considerar a éptica dos profissionais, o que se coloca
é a necessidade de um novo olhar a ser lancado por
eles, com o qual a psicologia tem a possibilidade de
contribuir.
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ANEXO 1

Roteiro da entrevista com os profissionais

Para vocé, quando uma pessoa € vista como portadora de necessidades especiais?

2) E o que vocé entende por inclusdo?

3) Comoéa(o)*?

4) Vocé sabe como ele (a) é tratada e cuidada, no ambiente doméstico?

5) Tem alguma ideia de como ele (a) participa dos e nos diferentes contextos sociais (familia, vizinhanga, clinica...)?

6) Para vocé, quais os aspectos com relacdo a ele (a) que sdo vistos como facilitadores ou como limitadores do processo de inclusdo?

7) Alguma vez foi conversado com a familia sobre a colocagdo ou ndo de * na escola? Se ja estiver na escola: Quando a familia pensou em
coloca-lo (a) na escola vocés conversaram?

8) Quiais as suas perspectivas com relacao ao desenvolvimento futuro dessa crianca?

9) Quais as maneiras de atuar, com o objetivo de promover a inclusdo de * na sociedade?

“Crianca

ANEXO 2

Roteiro da entrevista com as familias

1) Conte-me um pouco sobre a histéria do(a) ?

2) Como é o dia dele(a)? O que ele(a) faz?

g 3) Quais os lugares que ele(a) mais gosta de ir?

% 4) Que tipo de atividades ele(a) gosta de fazer fora de casa?

§ 5) Como é o comportamento dele(a) nos lugares?

.‘?—’ 6) J& pensaram em leva-lo(a) na escola? Ou Desde quando ele(a) estuda?
mmmm /) O que as pessoas (parentes/amigos), os professores ou os profissionais de salde pensam sobre isso?
342 8) Se estuda: Como foi quando ele(a) comecou a estudar?
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