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RESUMO

Sa0 apresentadas reflexdes sobre as préticas dos profissionais de salide e
educacdo, voltadas para criangas com problemas organicos, e que podem
apresentar alteragdes em seu desenvol vimento psicol 6gico. Casos de crian-
¢as com deficiéncia visual, muitas com problemas orgénicos adicionais,
sdo analisados no que se refere as contribui¢des de profissionais de salide
e educacdo paraapromogao do seu desenvolvimento, sob uma perspecti-
vainclusiva, e discutidos os riscos de progndsticos negativos desses pro-
fissionais. S&o destacados 0s seguintes momentos de atuagéo: Orientagdo
para “estimulagdo” nos primeiros anos de vida, Avaliagdo nos anos pré-
escolares e inicio da escolarizagado, e Orientag8o familiar nos anos pré-
escolares e inicio da escolarizagdo. Quanto ao item Orientacdo familiar,
s80 destacados para discussao os seguintesitens: a) exagero dospais quanto
a gravidade do problema organico; b) oferta de compensacfes a crianca,
em virtude do problema; e ¢) ndo aceitacdo dos limites momentaneos da
crianca, quanto a possibilidade de aquisi¢Oes especificas (o que néo sig-
nificaaimpossibilidade dessa aquisi¢do). Finalmente, os casos apresenta-
dos sdo considerados como indicagdo de conflito entre modelos
organicistas ver sus model os centrados nos aspectos psi col 6gicos e socio-
histéricos da construcéo da deficiéncia. E discutida a questdo da genera-
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lidade versus especificidade da atencdo, destacando-se a necessidade de
acompanhamento da histéria das interagdes da criangca com seus familia-
res e outras pessoas significativas, além da orientacdo quanto a recursos
ligados a cadatipo de deficiéncia. Sugere-se a continuidade da discussdo
sobre modos de encorgjar o desenvolvimento nas criangas com proble-
mas de origem organica, superando-se oslimites dos model os organicistas.
Palavras-chave: deficiéncia e progndstico psicolégico, deficiéncia e in-
clusdo social, problemas orgéanicos e desenvol vimento psicol gico.

ABSTRACT

The present study presents reflections about professional practicesin the
areas of health and education, centered in the experience with children
with organic problems, who may present alterationsin their psychological
development. Theanalysisiscentered in children with visual impairment,
which is associated, in many cases, to additional organic problems. The
contributions of health and education professionals for the promotion of
development of those children, aswell astherisks of negative prognoses,
are discussed under the perspective of socia inclusion. The following
topics are discussed: Parent guidance in early intervention, Assessment
procedures in preschool and school years, and Family guidance in
preschool and school years. This last topic is analyzed in terms of: a)
parents overestimation of the risks of the organic problems of the child; b)
trials of compensating the child for his’her organic problems; c) denial of
evidences of present limitsfor the learning of specific topics. Finaly, the
cases are considered asindication of conflicts between biologically based
versus psychologically, historically and culturally based conceptions about
deficiency. The matter of specificity of attentionisdiscussed, emphasizing
the need of continuoudly following the history of the interactions of the
child with his’her family and other significant persons, besides the offer
of general guidance on resourcesfor each kind of disability. The permanent
discussion about strategies of developmental promotion in children with
organic problemsissuggested , overcoming thelimits of biologically based
models.

Key-words. deficiency and psychological prognosis, deficiency and socia
inclusion, organic problems and psychological development.

O presente trabal ho traz algumas reflexdes sobre as préticas dos pro-
fissionais de salide e educacéo, voltadas para criangas com problemas orgéani-
Cos, e que podem apresentar alteragdes em seu desenvolvimento psicol égico.
Est& baseado nas experiéncias da autora na conducdo de um projeto integrado
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de pesguisa e intervencéo para promogdo do desenvolvimento de criangas
com diagnostico de deficiéncia visual (baixa visdo ou cegueira)l, junto ao
Programa Infantil DV de um centro universitario que atua em pesquisa, ensi-
no e atendimento de pessoas com deficiéncia visua e surdez.

Esse projeto, descrito com mais detalhe em satista (1998), envolve o
atendimento das crianc¢as em peguenos grupos, em sessdes semanais de 90 mi-
nutos, com atividades diversificadas, envolvendo tarefas de representagdo em
suas vérias modalidades (ex: ouvir e contar histérias, desenhar, ler), e tarefas
ligadas a conhecimentos sociais e 16gico-mateméticos. Essas tarefas sfo apre-
sentadas para incentivar e conhecer os estilos de aprendizagem das criangas,
sem caracteristicas de reforgo escolar. Envolve, ainda, atividades de recreacdo
livre edirigida, em salae em area externa com parquinho. Sao realizadas, tam-
bém, reunides quinzenais, em grupo, com as maes ou familiares responsavels
pelacrianga, e s8o mantidos contatos com professores e orientadores da escola
em que a crianga estuda. As atividades realizadas s80 registradas sistematica-
mente na forma de relatos de sessdo, sendo, também, realizadas filmagens em
video, para o desenvolvimento de subprojetos especificos.

As criangas atendidas, com diagndstico inicial de deficiéncia visual,
critério para elegibilidade nas atividades do Programa Infantil DV, apresen-
tam, em muitos dos casos, outros problemas de origem organica, tais como
alteracOes neuroldgicas (epilepsias, malformagdes, microcefalia, lesdes por
toxoplasmose ou outros fatores), sindromes que incluem possiveis problemas
neurol 6gicos, e seqlielas da prematuridade.

A promoc&o do desenvolvimento € vista em uma perspectiva de inclu-
s80 escolar e social, de acordo com recentes postul agdes de autores da area.
O conceito de educagdo inclusiva € apresentado por LiPsky € GARTNER (1999)
COMo um requisito para uma sociedade democréatica. Os autores apresentam
um quadro comparativo elaborado por Keating, sobre as caracteristicas da
educacdo na Era Industrial e na Era da Informag&o. Segundo este quadro, a
EraIndustrial é caracterizada por uma pedagogia voltada para a transmissdo
de conhecimento, tendo como objetivos educacionais a apreensdo conceitual
para poucos, e o0 desenvolvimento de habilidades basicas para todos. Nesse
contexto, a diversidade € vista como inerente a pessoa e classificavel em ca-
tegorias distintas e estéveis. A abordagem a essa diversidade se faz por meio
de politicas de oferta do béasico para a populacdo em geral e da selecdo de
elites para uma educacdo diferenciada.

* Projeto aprovado pelo Comité de Etica da FCM.
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Ja a Eradalnformagdo € caracterizada por uma pedagogia de constru-
¢do do conhecimento, tendo como objetivos educacionais a apreenséo
conceitual e a construgdo do conhecimento paratodos. A diversidade évista
como sujeitaaalteragdes e determinada por condigBes histéricas. E aaborda
gem a essa diversidade se processa por meio de um modelo de desenvolvi-
mento de aprendizagem ao longo de toda a vida, para toda a popul acéo.

ParaLipsky € GARTNER (1999), a promoc&o dainclusdo é vista como re-
quisito para uma sociedade democrética, e como o oposto a alienagéo, que
ameaga a comunidade. Dewey é lembrado na seguinte citagdo:

“Dado que os humanos precisam aprender aser democraticos, apolitica

social — e particularmente a politica educacional —deve promover siste-

mas inclusivos, porque esses sdo 0s tipos de arranjo ingtitucional em
gue as identidades democréticas, valores, e comunidades so cultiva

dos’ (LiPsKY; GARTNER, 1999, p. 21).

O conceito de inclusdo social, além da questdo escolar, abrange, tam-
bém, questBes relativas a acessibilidade em todos os niveis, o que significa,
entre outros aspectos, o plangjamento de ambientes acessiveis, a adogdo de
politicas de empregabilidade, de lazer e de transportes, que real mente signifi-
guem acesso para pessoas com deficiéncia.

Ha uma extensa literatura discutindo a producéo socia da deficiéncia.
S3o citados exemplos em que uma pessoa é considerada deficiente apenas
devido aum pardmetro social rigido que, removido, também remove o rétulo
de deficiente. No presente estudo, pretende-se abordar a questéo do ponto de
vista da atuacdo dos profissionais que compdem as equipes dos servicos de
salide e educacionais e que, em diferentes momentos da vida da crianga com
deficiéncia, sbo defrontados com situagdes cuja solugéo pode significar um
passo na direcéo dainclusdo ou, ao contrario, reduzir as chances de uma par-
ticipagdo social mais ampla dessa crianga.

O acompanhamento sistematico do processo de desenvolvimento des-
sas criangas, muitas vezes por varios anos, tem tornado possivel a discussdo
dessa questéo. Ao longo do trabalho, uma das constatagdes, em relacéo a
vérias das criancas, refere-se as alteraces em seu desenvolvimento, que as-
sumem vérias formas, conforme descrito em saTista (2001), incluindo: pouco
dominio dos conhecimentos habitual mente esperados para a idade (desenho,
leitura e escrita, conhecimentos sociais e mateméticos), dificuldade de aten-
¢do concentrada e de reflexdo sobre tarefas com contelido cognitivo, faltade
respeito aregras sociais (alternancia de turnos, compartilhamento de materiais,
p. ex.), recusa de participacdo em diferentes atividades propostas, coordena-
¢do motora pobre, dificultando o manuseio do |apis e de materiais de encaixe
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€, No caso das criangas cegas, pouco desenvolvimento do sentido haptico (tato
ativo).

A discussdo sobre as origens dessas dificuldades no referido trabalho
(BaTISTA, 2001) indicou como possibilidades: serem decorrentes de proble-
mas organicos adicionais a deficiéncia visual; e/lou serem o resultado de res-
tricao de oportunidades na familia e na comunidade; e/ou serem conseqlién-
ciadeinteragesinsatisfatorias naescola. N&o foi considerada como hipétese
explicativaadeficiénciavisual per see, em especial, acegueira, umavez que
foram observadas criancas cegas sem essas ateragOes, especiamente no que
sereferiaas capacidades cognitivas. Foram confirmadas, assim, as postulagdes
de vérios autores, incluindo vycoTsky (1934; 1997) e warreN (1994), de que
0s problemas observados em pessoas cegas ndo sdo inerentes a condicéo da
cegueira. Consideramos, assim, que os problemas eram decorrentes, princi-
palmente, de interagBes insatisfatérias ou problematicas com familiares e
outros membros da comunidade, bem como de interagdes na escola, que ndo
favoreciam seu desenvolvimento cognitivo, socia e afetivo.

Um comentério especial deve ser feito para o primeiro item, relativo
aos problemas orgénicos adicionais a deficiéncia visua. De acordo com as
atuais concepgdes sobre as relagdes entre o bioldgico e o cultural, em que o
ser humano é visto como “biologicamente cultural” (BussaB; RiBEIRO, 1998),
nado se pode pensar em fatores de origem orgéni caatuando como determinantes
per se, massim nainteragéo entre fatores. E bastante esclarecedora aconcep-
¢do de deficiéncia priméria e secundéria, que é analisada, entre outros, por
AMARAL (1996). A autora retoma a definic8o de deficiéncia da Organizac&o
Mundial da Salide, subdividida em trés termos, e considera como deficiéncia
primériaos conceitos de deficiéncia (impairment) eincapacidade (disability),
e como deficiéncia secundéria, o conceito de desvantagem (handicap). Afir-
ma a autora: “Como se V€, a conceituagdo objetiva e universal so € possivel
para a deficiéncia priméria, sendo a deficiéncia secundéria passivel de leitu-
ras especificas, em fungdo do bindmio espago-tempo. Mas, mais que isso,
mesmo que irreversivels e ndo compensavels, como ja dito, as limitagdes
ligadas a deficiéncia primaria por si s6 ndo impedem realmente o desenvolvi-
mento e avida plena, considerando-se apenas formaeritmo especificos. Inver-
samente, reconhece-se que a deficiéncia secundaria pode impedir esse desen-
volvimento e vida plena, ao aprisionar a pessoa huma rede que poucas
vezes tem a ver com a deficiéncia propriamente dita: a rede constituida e
constituidora das barreiras atitudinais. Refiro-me a preconceitos, esteredtipose
estigma, que sdo os fendmenos psicossociais que circundam a questdo da defi-
ciéncia” (AMARAL, 1996, p. 9).
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Pensamos que existe uma razoavel clareza de como isso se passa no
caso dacegueira, no gque se refere ao processo de escolarizacdo. A lesdo ocu-
lar (deficiéncia) impede a visdo (incapacidade) e, consegiientemente, aleitu-
ra e escrita convencionais (desvantagem). Essa desvantagem pode ser muito
reduzida, ou mesmo eliminada, com aadocdo de formas alternativas de aces-
so aleitura e escrita (sistema Braille, softwares sonoros). Quanto aos recur-
sos para pessoas com deficiénciavisual, existem muitas soluctes bem desen-
volvidas. Os problemas centrais se referem a falta de politicas publicas que
favorecam, de fato, 0 acesso, em quantidade e qualidade, a esses recursos.
Entretanto, ha situagdes para as quais as proprias postulagdes tedricas estdo
menos claras, especiamente no que se refere a presenca de certos problemas
de origem orgéni ca e/ou de certas condi¢des de alteragdes no desenvol vimen-
to, tais como sindromes e alteragdes neurol dgicas que levem a dificuldades
de aprendizagem, agitacfo, etc. E o que nos propomos a abordar, pelo menos
parcialmente, no presente trabalho, no que se refere as possibilidades de atua-
¢&o dos profissionais de salide e educagdo. A andlise dos casos acompanha-
dos nos permitiu identificar alguns exemplos de contribuigdes e, por outro
lado, de situagBes de risco, a partir de progndsticos quanto ao desenvolvi-
mento psicol égico, explicitos ou implicitos na atuagéo profissional.

Orientacdo para “ estimulacao” nos primeiros anos de vida

Uma série de evidéncias tem indicado que vérios “programas de
estimulagdo” sdo bastante focados nos objetos e atividades a serem ofereci-
dos. No caso de criangas com deficiéncia visual, muitos materiai s vém sendo
apontados e indicados para o trabalho com a crianga. Entretanto, ao transmi-
tir essas informagdes, muitas vezes falta abordar a questdo da sensibilidade
dos pais paraainteragdo com seu filho. Nao se trata de orienté-los para cum-
prir tarefas, as vezes até quantificadas (especificando-se “ligdes’ ou quanti-
dade de momentos de “treino”), mas de estar sensivel para os interesses e
para a disposi¢éo da crianca. As qualidades da interacdo mée-bebé ja foram
destacadas por rosseTTI-FERREIRA (1979), em revisdo deliteraturaem que des-
tacaaimportancia de um rel acionamento sinténico, sincrénico e reciproco. A
sintonia é descrita como “ sensibilidade e disposi¢éo para perceber qualquer
mudanga no comportamento da outra pessoa, usando as pistas assim percebi-
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das para orientar suas proprias respostas’ (p. 40-41), e a sincronia, como “o
estado de coisas em que os comportamentos de dois individuos tornam-se
mutuamente dependentes; onde as respostas de um tornam-se pistas para o
comportamento do outro” (cAIRNS, apud ROSSETTI-FERREIRA, 1979, p. 41). Ain-
da segundo a autora, “a qualidade de reciprocidade implica que a relacéo é
bilateral, entre amée e a crianga’ (p. 40). De acordo com essas colocagdes,
para umainteragéo de qualidade n&o basta, portanto, apresentar os objetos. E
preciso criar uma situacdo de interacdo em que a crianga esteja a vontade,
interessada, e participando efetivamente da“dancga” interativa. Ai setem uma
situagdo comunicativa, com afetividade positiva, e que provavelmente favo-
reca diferentes exemplos de aprendizagem. Além disso, € bom lembrar que a
compreensado das aquisi¢des infantis ndo se esgota nas rel agdes diadicas mée-
criancaou crianga-objeto. E mais abrangente a proposta de triangul agao: crian-
¢a— adulto mediador — objeto, “ 0 mégico nimero trés’, conforme postulado
pOr RODRIGUEZ € MORO (1999).

Um dos casos que estamos atendendo evidenciava umasituagdo em que
a mae, inicialmente, parecia pouco sensivel aos sinais comunicativos de sua
filha, o que foi mudando, gradualmente, ao longo do processo de intervencéo.

Jllig? passou aser atendidaem nosso projeto quando tinha quatro anas,
ao final de 2002. Era cega congénita, vivia com 0s pais e um irmd mais
velho, estando a renda da familia na faixa abaixo de trés salarios minimos.
N&o tinha fala contextualizada (no se dirigia as pessoas nem respondia a
perguntas, mas cantarolava pronunciando palavras e, ao protestar, as vezes
falavafrases, como: “N&o quer!”, ou “Vai cair!”), ndo aceitava objetos ofere-
cidos para toque, apresentava movimentos repetitivos (com a boca, e mordi-
das ndo convencionais e tensas da chupeta) e tinha crises de birra (gritos,
tensdo muscular) aparentemente sem explicagdo. N&o havia informagdes de
problemas neurol 6gicos, embora fosse atendida em um servigo universitario
desde pegquena. Nos primeiros contatos, amée ndo era capaz de descrever, em
relagdo a menina, gostos ou preferéncias, nem mesmo quanto a alimentagdo.
Apenasdizia que elagostavade musica e que cantarolava em casa. Ao longo
das sessfes realizadas, Jilia passou a permanecer com um dos membros da
equipe, aceitando colo, raros contatos com objetos, ouvindo musicas infantis
e raras vezes cantarolando, brincando de roda (girando sobre si mesma, segu-
rando a m&o da mediadora) e aceitando a orientagdo para bater palmas (suas
mMaos em posi¢ao externa em relacdo as da mediadora). Sua mée comegou a

2 Os nomes das criangas sdo ficticios.
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relatar que €l a estava cantarolando as mesmas musicas em casa, que estavase
locomovendo apoiando-se nas paredes e explorando varios objetos que en-
contrava. Mais recentemente, Julia passou a interagir com outros membros
da equipe: passou a manusear carrinhos e tambores, de formarepetitiva, mas
apresentando um contato com objetos anteriormente inexistente. Ao fina do
primeiro semestre de 2003, davamostras claras de gostar de brincar derodae
de girar. Aceitava ser colocada no escorregador, rindo muito e fazendo movi-
mento corporal de ser pega para ser novamente erguida e colocada no ato.
As birras foram bastante reduzidas. Sua mae passou a trazer relatos que de-
monstravam maior sensibilidade a mudangas no comportamento de Jdlia,
indicativas de gostos e preferéncias, e passou arelatar exemplos de situactes
em gue ela brincava com o irmédo e com o pai.

E claro que se trata de um caso particularmente dificil, de criancacujas
alteracbes ndo sdo explicaveis apenas pela cegueira, conforme discutido an-
teriormente, ndo se dispondo, ainda, de hi péteses sobre sua origem. Entretan-
to, ilustraa questéo da orientacdo familiar nos primeiros anos, e dacomplexi-
dade que pode assumir, muito aém do que € normamente preconizado. E
mostra o risco de um prognostico desfavoravel, ao invésdetentativasde” que-
bra’ do circulo vicioso das dificuldades de interagdo. N&o se sabe, ainda,
guanto de progresso serd obtido com Jllia. Entretanto, a experiéncia de pou-
co mais de um semestre de atendimento indicou umaalteracdo em seu padréo
de contato com pessoas estranhas, € uma mudancga na forma como suamae a
descrevee serefereaela

Avaliacdo dos anos pré-escolares einicio da escolarizacdo

A quest@o daavaliagdo cognitiva por meio de testes formais de inteligén-
cia constitui-se em extenso capitulo da Psicologia, com muitos pros e contras.
O que se pretende, neste item, € discutir os riscos de sua utilizagdo para fun-
damentar decisBes sobre colocagdo escolar (escola regular ou instituicéo es-
pecializada) em criangas pré-escolares com alteragdes no desenvolvimento.

Sera apresentado o caso de Gisdla, parailustrar aquestdo. Giselacome-
¢ou a ser atendida no projeto em maio de 2002. Tinha seis anos, baixa visao
profunda e cal cificagdes cerebrais devido ainfec¢do congénita. Morava com
amae eirmamaisvelha, e préxima de outros parentes da mae. A rendafami-
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liar era inferior a trés salarios minimos. Tinha freqlientado a Apae quando
pequena, e haviaingressado e saido de uma pré-escola no inicio de 2002, em
circunstancias que ndo ficaram claras pelo relato damae. Apds 0 ingresso no
projeto, suamée a matriculou em outra pré-escolaregular, perto de sua casa,
e iniciou-se contato com a nova professora, que estava assustada pois |he
disseram que ia receber uma crianga “cegae DM” (sic). Como Gisela as ve-
zes ndo permanecia na tarefa proposta, e, com certa freqliéncia, comegava a
gritar (uma forma de excitagdo, ndo necessariamente quando contrariada), a
professora pensou que suas suspeitas estavam confirmadas. Entretanto, foi
gradua mente verificando a capaci dade de adaptacéo e aprendizagem de Gisdla,
periodicamente relatadas para nés.

No segundo semestre, Gisela participou de nosso projeto de pesquisa

relativo a avaliagcdo cognitiva. Os resultados obtidos indicaram:

1- Avaliagdo formal deinteligéncia: QI de 67 (WISC verbal, padroni-
ZaG80 brasileira de LEMGRUBER € PaINE, 1981).

2- Avadliagdo do desempenho escolar em grupo: Na avaliagdo realiza-
da em agosto, mostrou as seguintes capacidades: nomeacdo de co-
res; identificagdo de algumas letras, com mais constancia para a
letrainicia de seu nome; recitagéo da seqiiéncia dos nimeros até 7
sem correspondéncia.

3- Avadliagdo assistida de contagem: Apresentou acertos e erros ao re-
citar a sequéncia numérica até 10, sem regularidade. Precisou de
orientac8o parafazer correspondéncias, acertando partes de seqlién-
cias de contagem de obj etos. Passou amostrar mais atencdo atarefa
do que nas situagBes de avaliacdo em grupo.

4- Busca de “espertezas’: uma outra forma de avaliacdo referiu-se a
observacdo sistemética das criangas durante as sessoes, para o re-
gistro de exemplos de “ espertezas’, ou seja, de ocorréncias em que
se pudesse identificar a presenca de habilidades cognitivas. Dentre
os exemplos para Gisela, transcrevem-se 0s seguintes:

- Quando o adulto coordenador estava ditando palavras para
Nivaldo e falou “rinoceronte”, Gisela falou “Quindim” (rino-
ceronte do Sitio do Picapau Amarelo) e lembrou-se de outros
personagens do Sitio (histéria que €la ouviu em outro lugar,
ndo nesse grupo do projeto).

- Nabrincadeirano tapete, Giselabrincou com a caixade objetos
de cozinha, brincou de servir suco paraas criangas e 0s adultos,
brincou de passar aroupa das pessoas e secou o cabel o de todos
com o secador.
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- Ao ouvir uma histéria sobre galinha e seus pintinhos, falou:
“Minha mée ndo cria pintinhos, criaeu”.

Dessa forma, em situagfes informais, sem a exigéncia da atencdo con-
centrada propria dos procedimentos de avaliagdo, Gisela mostrou vérias ca
pacidades. estabelecimento de analogias, conhecimento de papéis e tarefas
cotidianas, e, em outros exemplos ndo transcritos, de memorizagéo e repro-
duc&o de cangdes, e de compreensdo da estrutura do grupo (p. ex., sempre
perguntando de uma crianga que estava faltando por vérias sessies).

Considera-se que atarefa, ao longo desse ano, foi identificar capacida-
des em Gisela, 0 que era dificil dado seu comportamento agitado, de pouca
atencdo as tarefas (inclusive realizando-as sem examinar 0 material apresen-
tado), e de proposta constante de mudanga de atividade. Ao final do ano, a
sugestdo era de que ela permanecesse na escola regular, mas que se buscasse
um mecanismo para sua permanéncia por mais um ano na pré-escola, de for-
maaque ela estivesse mais preparada, em termos de posturasem salade aula,
parauma 12 série do ensino fundamental, 0 que estava sendo aceito pelaescola.

Nesse periodo, suamée procurou um servigo de neurologia paraavalia-
¢do periddica, e solicitou aconselhamento sobre o tipo de escola que Gisela
deveriafreglentar. Havia pressdesfamiliares paraque elavoltasse paraaApae,
e amae hesitava entre essas pressdes e a opinido de nossa equipe, de perma-
néncianapré-escolaregular. A posi¢ao desse servigo de neurologia, apresen-
tada pela psicéloga da equipe em laudo enviado a escola, foi de que ndo era
possivel aplicar testes convencionais de inteligénciaem Gisela, que suaidade
social correspondia atrés anos, e deixava ambigua a questdo da escola espe-
cial. Apds uma série de contatos entre as partes envolvidas (nossa equipe, a
equipe do servigo de neurologia, e aescola), acabou ficando acertada a perma-
néncia de Gisela na pré-escola regular em 2003. Sua professora permaneceu a
mesma, e ela prosseguiu com novas aquisicoes ao longo do primeiro semestre
de 2003, em um processo de adaptacdo cada vez melhor a escola.

N&o vamos entrar, aqui, na questdo das reformulagdes na escola atual,
necessarias para propiciar umaverdadeirainclusdo. Dadas as condigdes de de-
senvolvimento de Gisdla, naguele momento, a pré-escolaem que elajaestava
pareceu-nos oferecer melhores condigdes para seu processo de escolarizaco,
do que as outras opges disponiveis (Apae ou 12 série do ensino regular).

O ponto ailustrar é o da contraposi¢cdo entre modos de avaliacdo das
habilidades cognitivas. de um lado, os dados obtidos por meio de avaliacbes
formais, em procedimentos de curta duracdo e, de outro, os dados obtidos por
observagOes sisteméticas de longo prazo. A questdo, ja explicitada em outros
estudos de nosso grupo (entre outros, BATISTA; NUNES; HORINO, 2002) é que, no
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caso de criangas com alteragBes semelhantes as descritas, as abordagens de
avaliacdo mais formalizada, mesmo na modalidade assistida, fornecem um
perfil inferior ao das reai s capaci dades da crianca, que ja se caracteriza como
defasada. Dai para um prognéstico desfavoravel, e para encaminhamentos
que dificultem sua inser¢do escolar e social, € um pequeno passo. Pensamos
queai reside umadas origens da construcdo socia dadeficiéncia. Nao setrata
de preconceitos vagamente localizados “na sociedade”, mas, em muitos ca-
sos, de agdes profissionais com alto teor de respeitabilidade, como tém sido
os laudos baseados em avaliagdes formais.

Orientacao familiar nos anos pré-escolares
einicio da escolarizagdo

Uma outra questdo a ser apontada refere-se as modalidades de atendi-
mento oferecidas a esse tipo de populagdo. Gostariamos de destacar alguns
dos problemas que desafiam as equipes profissionais, quanto a adequada ori-
entacdo dos casos. Sdo situagBes que podem significar marcos na insergdo
social da crianga ou, ao contrario, contribuir para a “fabricagdo da deficién-
cia’, e que exigem atencdo e perspicéacia das equipes profissionais. Entre os
problemas que tém chamado nossa aten¢ao, incluem-se: a) exagero dos pais
guanto agravidade do problema orgéni co; b) oferta de compensagdesacrian-
¢a, em virtude do problema; e ¢) ndo aceitac8o dos limites momentaneos da
crianca, quanto a possibilidade de aquisi¢des especificas (0 que ndo significa
aimpossibilidade dessa aquisicéo).

a) Exagero dos pais quanto a gravidade do problema orgénico:

E importante deixar claro o reconhecimento de que criangas com pro-
blemas de origem orgénica podem precisar de atenc&o especial: medicagéo,
consultas periddicas, cuidados com a seguranca, algumas restricdes quanto
aatividades permitidas. Algumas dessas restri¢oes podem significar limita-
¢des no entrosamento com colegas e amigos, e na participagdo em algumas
atividades escolares e de |azer. E papel das equipes profissionais e dos edu-
cadores discutir alternativas para minimizar esses impedimentos, com for-
mas engenhosas e alternativas de execucdo das atividades. Dessa forma,
pode-se caminhar na direc8o da reducéo das desvantagens, e da verdadeira
inclusdo.
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Por outro lado, constituem-se situagfes de risco aguelas em que 0s
problemas sdo amplificados e exagerados. Um caso que acompanhamos por
vérios anos foi o de LUcio, um menino com baixa visdo moderada e com
epi sodi os esporadicos de convul sdo atipica (a mae dizia que estas ocorriam
cada vez de uma forma, mas, indagada, reconhecia que praticamente ndo
ocorriam, e que tinham caracteristicas de crise de auséncia, as vezes com
|abios arroxeados). Ele havia nascido prematuro (1750g), era filho tnico,
sua familia tinha renda acima de 10 salarios minimos. Seu QI (WISC ver-
bal) estava nafaixa de 100 a 105 e sua participagdo em nosso projeto indi-
cavavivacidade e capacidade de aprender. Suamae era excessivamente pre-
ocupada com ele, vendo-o0 sempre como doente. Quando €ele cursava o pré,
em escola particular, arecomendagéo erade que, se ele tivesse crise, que se
comunicassem imediatamente com ela, que o levaria de imediato ao pron-
to-socorro. 1sso contrariava as orientagdes dos neurol ogistas, que sugerem
manter a crianca em local calmo e observa-la, especialmente no caso de
crises de auséncia. De fato, os professores dessa escola nunca tinham pre-
senciado uma crise.

Quando Lucio foi para a 12 série, sua mée escolheu uma escola com
poucos alunos por classe. A diretorareferia-se aele como “doente”, “ coitadi-
nho”, e dizia que tinha “muito carinho” por ele. Tinhamos informagdes de
gue ele mantinha pouco contato com os meninos da classe. 1sso hos preocu-
pava pois, em nossas atividades, ele tinha dificuldade de ingressar no grupo
de meninos em brincadeiras de parque, aparentemente por falta de vivéncia
nessas situagdes. Entretanto, isso ndo se constituia em foco de preocupacéo
daescola

Faziamos constantes sugestdes a mae, para que €le tivesse mais conta-
tos com meninos de sua idade. Ela reclamava de vérios problemas com os
meninos da escola, e atribuia algumas dificuldades as méaes dos meninos.
Fizemos sugestBes de que el e passasse a participar de algum esporte col etivo,
desde que autorizado pelo neurol ogista. Depois de algum tempo, ela o colo-
cou na natagdo, também por insisténcia do proprio LUcio, e relatava que ele
gostava muito. Mas, ao mesmo tempo, colocou-o0 em equoterapia, freqlienta-
da por criangas com problemas muito acentuados. A equipe envolvida nesse
atendimento tinha enviado mensagem para a escola, em um caderno também
enviado a nés, em que se dispunha a gjudar na questéo das dificuldades que
L Ucio apresentava na escola.

As preocupactes da mée estavam centradas no rendimento escolar de
Lucio, e ndo em questdes de entrosamento com colegas. E essas preocupa-
¢des quanto ao rendimento ndo eram vistas como algo a ser encarado em seu
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aspecto pedagdgico, mas sim como indicagdo de problemas organicos, para
0S quais buscava tratamento, mudando constantemente de neurologista, e
buscando outros profissionais da &rea da salide. Essas atitudes eram reforga
das pelo pediatra que o havia atendido desde 0 nascimento e que, no dizer da
mé&e, constantemente previa que LUcio teria problemas no futuro.

A quest&o a ser salientada aqui é que se trata de um exemplo de “fabri-
cacdo dadeficiéncia’, com acontribuicdo de varios agentes de salide e educa
cionais, e da dificuldade de rompimento do circulo vicioso formado.

b) Oferta de compensagdes a crianca, em virtude do problema:

Temos observado vérios casos em que os familiares tendem afazer as
vontades da crianca, e chegam a verbalizar que é por pena do problema que
tém. Um exemplo é o de Beatriz, que ficou cega aos dois anos, em decorrén-
cia de tumores nos olhos. Ela mora com a mée e os avés maternos, e estes
ultimos, declaradamente, dizem que fazem todas as suas vontades. A familia
tem renda acima de 10 sal&rios minimos. Beatriz estd com seis anos, tem
grande capacidade cognitiva, esta na escola regular particular e recebe aten-
¢do especializada quanto a recursos educacionais paraadeficiénciavisual. O
foco de nossas atengdes estd em propiciar-lhe condi¢des de interagéo social
com parceiros, levando em conta aimporténcia de relagbes com pares, e néo
apenas com adultos, no desenvolvimento social. Isso fica dificultado por sua
posicéo habitual de exigéncia de privilégios, 0 oposto do esperado em rela-
¢Bes com coeténeos. Além disso, sua postura autocentrada tem dificultado,
em alguns momentos, sua interagdo com adultos mediadores, tais como pro-
fessores, por sua expectativade recebimento de atengdo privilegiada. Suamée
tem verbalizado esse tipo de preocupagdo, também em relagdo a situagdes
ocorridas na comunidade. Relatou que, quando chega com Beatriz a um par-
quinho publico e alevapara o balango, as mées retiram as criangas do balan-
O, para que Beatriz possa ocupé-lo.

Temos, aqui, exemplo de uma prética bastante observada, nem sempre
de forma t&o explicita, e que pode trazer problemas para o desenvolvimento
da crianga. Um esclarecimento do profissional quanto aos riscos dessa prati-
ca pode contribuir para reduzir sua ocorréncia. Em casos mais persistentes,
esse esclarecimento ndo serd efetivado em apenas uma entrevista, e novas
orientagOes serdo necessdrias. Trata-se de medida importante, de esclareci-
mento aos responsaveis sobre os riscos da “compensagdo”. A contribuicdo
reside na reducdo de um problema secundério a deficiéncia: a “chatice” da
crianga. Uma crianga cega ndo se torna “chata’ perante os colegas porque €
cega, mas porgue € mimada e ndo aceita as regras que regulam as relacdes
entre pares.
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¢) N&o aceitagdo dos limites momenténeos da crianga, quanto a pos-
sibilidade de aquisi¢Bes especificas (0 que ndo significa a impossibilidade
dessa aquisi¢&o)

Entre os clichés freglientes entre os profissionais que atuam na area,
s80 bastante comuns as afirmagdes sobre “respeitar o ritmo da crianga” e
“ndo fazer comparagdes com outras criancas’. 1sso é mais fécil de falar que
de fazer.

Um exemplo é o caso de Karina, com diagnostico de baixa visdo seve-
ra, microcefalia, epilepsia (convulsdes freqlientes na primeirainfanciae con-
troladas, com aguns episddios, a partir dos cinco anos), e maformagdo do
sistemanervoso central (SNC). Moravacom os pais e perto dos avos. A fami-
lia tinha renda acima de 10 salarios minimos. Karina participou de nossos
grupos dos nove aos doze anos. Nesse periodo, estudava em escola particular
gue tinha uma proposta inclusiva. Estava matriculada na turma de sua faixa
etéria, da 22 até a 42 série, e a professora procurava inclui-la nas atividades
curriculares, sugerindo tarefas que ela tivesse condic¢Bes de cumprir (por
exemplo, desenhar uma cenarelativaaHistériado Brasil enquanto os cole-
gas escreviam). Na Ultima avaliagdo realizada em nosso projeto, Karina es-
crevia seu nome, as vezes omitindo algumal letra, reconheciavérias letras e
palavras, por sua configuragdo geral, mas ndo realizavaleitura de palavras
completas, apresentava contagem com correspondéncia até 10, com algu-
mas falhas.

A participag@o de Karina nos grupos caracterizou-se, especialmente
no inicio, por negagdes de participagdo em tarefas semel hantes as escolares, e
por agressdes fisicas e verbais aos colegas. Aos poucos, houve uma reducdo
nessas manifestacOes, e, a0 mesmo tempo, elacomegou a mostrar aquisi ¢oes,
especialmente em desenho, progressivamente mais reconhecivel e elaborado,
e em brincadeiras faz-de-conta, em que assumia diferentes papéis. Nossa hi-
potese é de que ela mostrou melhora em suas capacidades de representacao,
exatamente nos aspectos em que era menos pressionada. De fato, seusfamilia
res eram muito preocupados com suas aquisi¢cBes académicas, centradas no
ler, escrever e contar. Todas as noites, eram-lhe ministradas aulas relativas a
essas habilidades, e era feita a licdo de casa solicitada pela escola, mesmo
com o desencorajamento nosso e da escola quanto a esse tipo de interagdo
(ensino formal pelos familiares, a noite, quando todos estavam cansados). A
escola considerava que seria importante que Karina realizasse as ligdes de
casa sozinha, inclusive para aferir o que ela estava sendo capaz de apreender
daguilo que era trabalhado em sala. E nds considerdvamos que, provavel-
mente, parte da aversdo pelas tarefas de leitura, escrita e contagem se devia,
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exatamente, a essa insisténcia dos familiares, contribuindo para interacdes
com conflitosebrigas. Por outro lado, as aquisi¢Oesrelativas aoutrasformas
de representagcdo ndo eram valorizadas, mesmo quando explicadas por nés e
justificada sua relevancia no desenvolvimento infantil.

Consideramos que, no caso de Karina, temos, de um lado, a dificuldade
da escola que, apesar de fazer mais do que outras escolas, ndo tinha (e n&o
conhecemos escola que tenha) um sistema pedagdgico que permitisse que
uma crianga com grandes dificul dades permanecesse em salade aularegular,
junto com colegas de 32 ou 42 série, com participacdo efetiva e com algum
grau de aquisic¢do académica, mesmo que ndo comparaveis as dos colegas.
Por outro lado, temos uma familia que centrava seus objetivos nas aguisi¢cdes
do ler, escrever e contar, e gue ndo conseguia ver significado em outras aqui-
sicBes. E de se ressaltar que afamiliarecebiaorientagdes em nosso projeto, e,
também, de outra psicologa especializada em orientacdo familiar.

Do ponto de vista educacional, ndo temos visto o desenvolvimento de
estratégias paraaatencao a criancas com defasagens significativas, em mode-
los inclusivos de organizag&o escolar. Consideramos, alias, que inclusio es-
colar se constitui em meta, e ndo em estratégia de organizacdo escolar. E que
nao significa, necessariamente, que a atencdo a crianga com dificuldades seja
oferecia na classe comum, em conjunto com as criangas sem dificuldade.

Do ponto de vistadafamilia de Karina, consideramos que sua postura,
a0 Ndo encorgjar suas aquisi¢oes, e ao montar situactes autoritarias de ensi-
no, contribuiam para suas dificul dades de aprendizagem. Estas ndo poderiam
ser tributadas exclusivamente aos problemas neurol égicos e visuaisde Karina,
uma vez que as relagbes da menina com as atividades escolares tinham
construido uma histéria de aversio e fuga a elas. E isso que consideramos
como ndo aceitacdo de limites momenténeos. N&o queremos dizer que Karina
nao seriacapaz de aprender aler, escrever e contar. Defato, tinhamosindica-
¢do de que isso seria possivel, embora, no periodo em que ela esteve partici-
pando de nossas atividades, isso estivesse dificil, mais pelos obstécul os cria-
dos pelas situacdes familiares e escolares, que por um impedimento real e
definitivo, devido a seu estado organico. A acdo dos familiares, de encorajar
ou “forcar” a aprendizagem, tinha o efeito contrério, de dificulté-la.

Aqui setratade analisar claramente a situacao, e identificar os aspectos
dasrel agBesinterpessoais (principalmentefamiliares, no caso) einstitucionais
(organizagdo do ensino nas escolas) que estavam ligados as dificuldades de
Karina. Os problemas organicos eram irreversiveis, e estabeleciam um limite
para sua aprendizagem. Entretanto, fatores ligados as interacdes cotidianas
de Karina, com constantes exigéncias que elando tinha condic¢des de atender,
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e a falta de aprovacg@o para suas aquisi¢des, poderiam e deveriam ser
explicitados, e teriam condi¢Bes de contribuir para a alteragdo dessas rela-
¢Oes. De fato, consideramos que, nesse caso, houve multiplas tentativas, de
diferentes profissionais, sem grande sucesso, 0 que mostra, também, os limi-
tes da intervencdo profissional.

Mas ficaa questéo daidentificacéo de alguns fatores que estariam con-
tribuindo para o agravamento do quadro, no caso, as exigéncias incompati-
veis com as condiges presentes da crianca. Trata-se, de novo, de construcéo
da deficiéncia secundaria, num caso em que a presenca de fatores organicos
poderia servir como explicagdo para os problemas observados, na fata de
umaandlise mais atenta dos fatores psicossociais e organizacionais (estrutura
daescola) envolvidos.

Consideracbes finais

Os topicos apresentados trouxeram exemplos em que a atuagdo pro-
fissional teve o papel de favorecer ou dificultar o processo de inclusdo de pes-
soas com deficiéncia. Consideramos que as diferentes formas de atuacéo re-
fletem diferentes concepgdes sobre desenvolvimento humano. De um lado,
model os de cunho organicista, em que o problema orgéanico é visto como o
principal determinante dos problemas de desenvolvimento observados na
pessoa. De outro, modelos com énfase nos aspectos psicol dgicos e socio-
historicos, centrados no papel das interagdes estabel ecidas na familia, escola
e comunidade, que representam préticas culturalmente estabelecidas, e que
influenciam os modos de produzir ou reduzir as desvantagens decorrentes
das deficiéncias e incapacidades (vycoTsky, 1934; 1997). Os modelos com
foco nasinfluéncias ambientais sdo responséveis tanto pel as formul agdes sobre
a construcdo social da deficiéncia como pela énfase nas estratégias para pro-
moc¢do do desenvolvimento e inclusdo social de pessoas com problemas de
origem organica. E essa a perspectiva que temos adotado, e a partir da qual
discutimos a questdo da intervengdo no desenvolvimento psicol 6gico de crian-
¢as com problemas orgéani cos.

Na atuacdo de algumas equipes profissionais, observam-se posi¢goes
gue podem ser o reflexo da adogdo de model os organicistas de desenvolvi-
mento. Assim, qualquer atividade de avaliagéo ou intervengdo comega com o
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histérico do problema, mas ndo como base para uma andlise das interagdes
atuais, visando a modos de reducdo de desvantagens. O foco permanece no
problema orgéanico, detalhadamente visto e revisto, como um determinante
onipresente, COMO uma nuvem que paira sobre a crianga, como uma marca
indelével que, de formas diretas ou sutis, influencia progndsticos e propostas
de intervencado. Esses reflexos sao observados nas préticas de avaliagdo ein-
tervencdo, das quais apresentamos alguns exempl os no presente trabal ho.

Por outro lado, a adogé@o de model os que enfatizem os aspectos psico-
|6gicos e socio-historicos vai olhar para o histérico dos problemas orgénicos
de outraforma, com a pergunta: dada essa condicéo, e dados os conhecimen-
tos atuai s sobre desenvol vimento humano (ex: importanciadainteragdo adul-
to-crianca e das relagdes entre pares; importancia da iniciativa, independén-
cia e autonomia, entre outros topicos), como promové-1os nessa crianga, com
essa historia de desenvolvimento?

Coloca-se agui uma questdo, relativa as propostas de intervengdo no
desenvolvimento de criancas com problemas organicos, realizadas por equi-
pes multidisciplinares. Embora fundamentais, sdo insuficientes as orienta-
¢Oes centradas na especificidade do problema (ex: informagéo sobre recursos
especiais para leitura e escrita, discussdo sobre respeito as diferengas, entre
outros). Para cada crianca e seu grupo de referéncia, observam-se modos es-
pecificos de interacdo e de concepgdo do problema, que resultam em modos
especificos de manifestacdo de dificul dades. Sem uma plena compreenséo de
cada caso, podem passar desapercebidos certos modos de lidar com a crianca
gue podem dificultar a superacéo das desvantagens (ex: abuscadafamiliade
Lucio por novos neurologistas e modos de terapia, vista ndo s6 como zelo,
mas também como parte de um modo de tornéa-lo mais doente do que efetiva
mente era; a preocupagdo da familia de Karina com sua aprendizagem de
leitura e escrita, ndo s como um interesse real em praticas socia mente valo-
rizadas, mas também como uma dificuldade de valorizag&o de outras aquisi-
¢cOesde Karina). A questdo que fica é de como organizar os servigos, de modo
afavorecer arealizag8o desse tipo de andlise em servicos de salide e educa
¢do, visando a promogao do desenvolvimento da crianga com problemas or-
génicos, na diregdo dainclusdo social.

N&o se trata de proposta de terapia individual dos casos. S&o bastante
conhecidos e divulgados os model os de atencdo, preferencialmente em gru-
pos, para organizagdo de servicos de salde, e, obviamente, de educacdo. Os
préprios casos aqui apresentados sdo fruto de trabalho predominantemente
em grupo, de criangas e de pais. Tampouco se trata de buscar, nos casos, 0s
aspectos patol 6gicos. Trata-se da identificagdo, em cada etapa do processo,
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dos meios mais adeguados de promogao do desenvolvimento, especialmente
em momentos criticos como o inicio da orientagdo aos pais sobre possibilida-
des da crianga, a definicdo sobre tipo de escola e de recursos adicionais a
serem buscados, o incentivo ao lazer com parceiros, a conquista de maiores
graus de independéncia, entre outros.

Com um enfoque centrado em modos de encorgjar o desenvolvimen-
to, é possivel obter resultados muito significativos, e evitar os prognosticos
pessimistas, advindos de modelos organicistas. Se é verdade que se tem o
risco da construcdo social da deficiéncia, € também verdade que podemos
apostar nadesconstrucdo da deficiéncia. A discussdo sobre modos de fazé-lo
constitui-se natarefa dos que atuam naformul agdo e execugao de politicas de
salide e educagéo.
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