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RESUMO

O presente artigo objetivou investigar a institucionalizacéo de jovens portadores
de necessidades especiais e 0 contexto das moradias assistidas. O estudo foi
elaborado em duas etapas: a investigacao tedrica e a pesquisa de campo. No
estudo tedrico discutimos a deficiéncia mental e a institucionalizacao dos sujeitos,
apontamos como as pessoas com necessidades especiais foram consideradas
ao longo da histéria. Num segundo momento apresentamos a revisdo teérica a
respeito da Moradia Assistida e o papel da pessoa portadora de deficiéncia no
contexto familiar. Na pesquisa de campo selecionamos uma instituicdo no modelo
de Moradia Assistida como local para identificarmos alguns familiares que
pudessem contribuir com o0 nosso estudo. Trés familias participaram desse
processo, num total de cinco participantes (dois pais e trés maes). Os principais
resultados encontrados apontam para as implicacdes profundas de se ter um
filho portador de deficiéncia mental, confirmando vérios estudos que evidenciam
o sofrimento dos familiares frente ao nascimento de uma crianga com
necessidades especiais. Outro elemento de analise apontou para o modelo da
Moradia Assistida, instituicdo que pretende oferecer assisténcia a essas pessoas
e que, na maioria das vezes, se configura como “instituicao total” favorecendo a
institucionalizacdo e o tratamento moral.
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THE INSTITUTIONALIZATION OF YOUNG PEOPLE WITH

MENTAL DISABILITIES:
FAMILY DYNAMICS AND ASSISTED HOUSING

ABSTRACT

This paper aimed to investigate the institutionalization of young people with special
needs and the context of Assisted Living Facilities. The study was prepared in two
stages: the theoretical research and field research. The theoretical study discussed
the mental disability and institutionalization of the subjects, which point out how
people with special needs are considered throughout history. Second we present
a theoretical review on the Assisted Housing and the role of the handicapped
person in the family. In field research we selected an institution in the model of
Assisted Housing as a place to identify some family members who could help
with our study. Three families participated this process, a total of five participants
(two mothers and three fathers). The main results point to the profound implications
of having a child with a mental disability, confirming several studies that show the
suffering of families facing the birth of a child with special needs. Another element
of analysis pointed to the model of Assisted Living Facilities, institution which
aims to provide assistance to such persons and in most cases, is configured as
a “total institution” promoting the institutionalization and moral treatment.

Key words: Mentally Disabled People, Institutionalization, Assisted Living Facilities.

INTRODUCAO

Este artigo objetiva apresentar o resultado de uma
pesquisarealizadacomo trabal ho de concluséo de curso
quepretendeu investigar atemética: ainstitucionalizacdo
de jovens adultos com deficiéncia mental, mais
especificamente osmotivos que oslevaram asetornarem
moradores de uma Moradia Assistida. O estudo foi
realizado por trés estagiarios de um Curso de Terapia
Ocupacional sob orientacdo de um professor/
pesquisador do campo da salide mental.

Ointeresse pel o temasurgiu frente aos questionamentos
a respeito das formas tradicionais de tratamento e de
relacdo com a deficiéncia, que na maioria das vezes,
sugerem modelos para manter a logica da
institucionalizagdo e protagonizar a velha cultura da

reabilitacdo, excludente por exceléncia.

Nessadiscussado consideramos 0 model o dereabilitacdo
psicossocia (SARACENO, 1999) como norteador das
nossas expectativas de producdo de salde, uma vez
que esse modelo centra seu foco na recuperacéo do
sujeito pelo resgate de sua capacidade de produzir sua
propria vida a partir da recuperacdo da sua
“contratualidade” como cidaddo. Nesse processo o
espaco de circulacdo publica, identificado como espaco
do coletivo, deve ser apropriado pelaclinica. No entanto,
uma grande maioria fica excluida desse espaco devido
a intervencdo terapéutica estar pontuada,
especificamente, nas manifestacles caracteristicas do
seu processo de adoecimento (PITTA, 1996; MANGIA

e NICACIO, 2001; AMARANTE, 1997).
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Tomamos como obj eto de pesquisaainstitucionalizagdo
de jovens portadores de necessidades especiais e 0
contexto das moradias assistidas. Para darmos conta
dessa teméti ca dividimos este trabal ho em duas etapas:
ainvestigacdo tedrica e a pesquisa de campo.

No estudo tedrico discutimos a deficiéncia mental e a
institucionalizagdo dos sujeitos, apontamos como as
pessoas com necessi dades especiaisforam consideradas
ao longo da historia. Num segundo momento
apresentamos algumas consideracdes a respeito da
Moradia Assistida e 0 papel da pessoa portadora de
deficiénciano contexto familiar.

A partir desse estudo tedrico partimos para a pesquisa
de campo onde sel eci onamaos umainstitui ¢do no modelo
da Moradia Assistida como local para identificarmos
algunsfamiliares que pudessem contribuir com o projeto.

OBJETIVO

Considerando-se o que aliteratura tem apontado sobre
0 contexto histérico da institucionalizacdo de pessoas
gue apresentam transtornos mentais e/ou deficiéncia
mental, este estudo objetivou investigar os principais
aspectos presentes na vida desses sujeitos que 0s
levaram a se tornar moradores de uma unidade no
modelo daMoradiaAssistida.

METODO

A investigagéo desenvolveu-se conforme ametodol ogia
daabordagem qualitativa(MINAY O, 1998; MINAY O
e col. 2001) justificada pela necessidade de apreender
os diferentes significados e as mUltiplas realidades dos
sujeitos envolvidos no campo da saide (VILLARES,
1998). Segundo Bogdan e Biklen (1994, p.50) os
investigadores que fazem uso deste tipo de
abordagem estéo interessados no modo como
diferentes pessoas déo sentido as suas vidas. Neste
estudo, o que importou, entretanto, foram aspalavrase
asimagens que cada entrevistado revelou no momento
dainvestigacéo.

Macedo, D. R. C. eRosa, S. D.

A estratégia utilizada para a coleta de dados foi 0 uso
da entrevista semiestruturada, o que favoreceu uma
relacdo mais proxima dos investigadores com cada
sujeito envolvido no processo de investigacao,
promovendo um climade confianca, e a0 mesmo tempo
uma atengdo para os significados latentes pautados na

comunicagdo ndo verbal.

O roteiro daentrevistafoi previamente elaborado pelo
grupo e testado em estudo piloto, o que possibilitou a
configuracdo final do instrumento e a sua aplicagao.

Oscritérios de andlise estiveram definidos pelatécnica
daanalise do discurso objetivando realizar aapreensio
dos significados dos textos produzidos a partir da
organizacdo da linguagem e da compreensdo do seu
processo produtivo (MINAY O, 1998, TRIVINOS,1987).

Participantes:

O estudo foi realizado com trés familias, num total de
cinco participantes, familias cujos jovens, ha mais de
trésanosresidem namesmaM oradia. Em duasfamilias,
houve a participacéo do casal e, em uma, somente a

mé&e participou da entrevista.

Osfamiliaresresidem nacapital e em cidadesde grande
porte, no interior do Estado de S&o Paulo, possuem
formacéo profissional com nivel superior completo ea
mai oriatrabalhaem empresas privadas ocupando cargos
de chefia

Procedimentos:

Apbs contato com adiretoriado equipamento (Moradia
Assistida) e a aceitacdo do projeto para realizacdo da
pesquisa, identificamos a necessidade de acesso aos
documentos disponiveisquejustificassem o trabalho ali
desenvolvido. Nessa etapa analisamos 0 projeto
terapéuticoingtitucional.

Posteriormente partimos para a pesquisa com 0s

familiares e convidamos alguns del es paracolaborarem
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Ainstitucionalizac&o de jovens portadores de deficiéncia mental

com 0 nosso estudo. O critério estabelecido para a
selecdo dos candidatos foi o fato de a permanénciados
filhos nessa Moradia ser acima de trés anos.

As entrevistas foram agendadas em locais e datas
diferentes conforme a disponibilidade dos familiares.
Com aF1%aentrevistafoi realizadaem umalanchonete
da cidade, com a F2 aconteceu em uma das salas da
Moradia e com a F3 naresidéncia da entrevistada.

Tratamento dos dados

A andlise documental sedeu apartir do estudo do projeto
terapéutico ingtitucional considerando todososelementos
guejustificassem o trabal ho realizado no equipamento.

No processo da pesquisade campo, todas as entrevistas
foram gravadas e posteriormente transcritas, mantendo-
se os relatos dos entrevistados na versdo original. Os
critérios de andlise estiveram definidos por dois
momentos. No primeiro, elaboramos um quadro
contendo todas as respostas de cada entrevistado
organizadas de acordo com as questdes previamente
definidas. Fizemos umareleiturado material incluindo
0s registros contidos no nosso diario de campo. O
segundo momento foi o da classificagdo dos dados
quando se juntaram os dados coletados com os
significados correspondentes. Como resultado dessa
andlise cinco categorias foram estabelecidas. Histéria
e Contexto a partir do diagndstico do filho; Histériade
Vida do filho (nascimento, inféancia, adolescéncia,
juventude); Papel que essefilho desempenhanafamilia
(relagdes e vinculos sociais e af etivos); Justificativada
Opcéo de Moradiaparao filho; Expectativasem relagdo
ao futuro dofilho.

Na analise final procuramos estabelecer um didlogo
entre os dados coletados e os referenciais tedricos da
pesqui sa, respondendo aos questionamentosiniciaiscom
base nos objetivos tracados no projeto.

RESULTADOS

Para a apresentacdo dos resultados tentamos organi zar
adiscussdo em duas etapas. aprimeiracontendo alguns
apontamentos das teméticas desenvolvidas durante o
estudo tedrico. Na segunda etapa, elaboramos a
organizacdo dos dados da pesquisa documenta e de
campo considerando os resultados obtidos.

Primeira etapa:

Consideractes sobre a deficiéncia mental e a
institucionalizagdo dos sujeitos

O conceito dedeficiénciamenta estaintimamenteligado
com as concepgdes socioecondmicas e politicas que
nortearam cada periodo da histéria da humanidade.
Assim, as pessoas com deficiéncia mental foram
tratadas de diferentes formas.

Pessotti (1984) realizou uma interessante reviséo
histérica sobre os diferentes sistemas de classificacéo
das doengas mentais.

Na Grécia as pessoas com deficiéncia mental eram
abandonadas a propria sorte ou eram assassinadas, por
nao atenderem aos ideais de beleza e perfeicéo
estabel ecidos naquela cultura. Em Roma elas eram
exibidas em festividades como atracdo exdtica ou
utilizadas como bobos da corte. Assim, naAntiguidade
os deficientes fisicos, sensoriais ou mentais eram
também reconhecidos como possuidores de alguma
forcado bem oudo mal, significando que asdeficiéncias
estariam vinculadas asidéias de possessdes demoniacas
oudivinas.

Em Esparta as criancas portadoras de deficiéncias
fisicas ou mentais eram consideradas sub-humanas, o
gue legitimava sua eliminacdo ou abandono, prética
perfeitamente coerente com os ideais atléticos e
classicos, que serviam de base a organizagdo socio-

3 Utilizaremos as siglas F1 para denominar os Familiares que foram primeiramente entrevistados e F2 e F3 para os demais, consecutivamente.
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cultural de Esparta e da Magna Grécia. No entanto, ha
registros de comportamentos que se contrapunham a
essacultura, como por exemplo, Nicolau, bispo deMyra,
no século |V daeracristd, se notabilizou por acolher e
alimentar as criancas deficientes e abandonadas.

Ao longo da ldade Média, surgiram diversas
modificacbes nos habitos e atitudes da populacao
advindas da doutrina crista e as atitudes de abandono
foram substituidas por sentimentos de misericérdia e
caridade. As pessoas com deficiénciamental passaram
ater direitos de sobrevivéncia, pois, dotadas de almae
beneficiadas pela redencéo de Cristo, foram acolhidas
caritativamente em conventos ou igrejas em troca de
trabal ho.

A prética da segregacdo para que se exercesse a
caridade estava instituida, de tal sorte que estando o
deficiente confinado, ficariamaisfécil garantir-lheteto
ealimentacdo. O leprosario apresentava a solucdo para
esse dilema socidl, livrar-se do inttil ao mesmo tempo
em que respeitava e socorria o cristdo marginal ou
anti-social, (FOUCAULT, 2000) que eram os loucos,
as prostitutas, osidiotas, oslibertinos, os delinquentes,
osvadios e mutilados. Esses |ugares exerciam afuncéo
caritativaobjetivando certa“ resolutividade” social, pois
sem caréter curativo e sem qualquer forma de
assisténcia médica, deveriam assumir o controle dos
problemassociais.

O Estado evitava o risco de favorecer condicoes dessas
pessoas se reproduzirem, pois eram frageis de
competicdo e ndo poderiam ser curadas, portanto ndo
traziam vantagens a comunidade, pelo contrario,
apresentavam risco de contégio e de imoralidade.

A primeiralegidacéo, a“ DepraerogativaRegis’, foi uma
espécie de guia pretendendo “proteger” osdireitose as
propriedadesdos“idiotas’ e assegurar-lhes os cuidados
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cotidianos. Assim, 0 Estado passou a gerenciar seus
bens e seus corpos. Eramaisum motivo paraacolher“os
deficientes, ou pelo interesse da Igreja e/ou do Estado
no controle da ama e dos bens patrimoniais.

Diante dessa ordenacéo juridica vai haver uma
diferenciacdo entre o deficiente mental e o doente
mental. A idiotiapassaaser entendidacomo produto de
estruturas ou eventos neurais e a visdo demonolégica
ou fanética desses disturbios comega a ser sepultada,
agora com base em argumentos cientificos: o cérebro
passa a ser a sede da enfermidade.

Francisco Torti, em 1958, aponta outra “causa’ da
deficiéncia: a maléria ou “mau ar dos pantanos e
baixadas’ e sugere como tratamento amudancadeclima
ou de ares, paraarecuperacdo do idiota ou do imbecil.
Podemos compreender que, de qualquer forma, sua
teoriatambém desautorizou a conceituacdo sobrenatural
dos séculos, diminuindo a perseguicdo moralista ao
deficiente.

Em 1621-1675 com o “Celebri Anatome”, de Thomas
Willis, editado em Londres, inaugurou-se a postura
organicistadadeficiénciamental. Locke acreditavaque
a deficiéncia era uma caréncia de idéias e operacdes
intelectuais, cabendo aexperiénciaeo ensino suprir essas
falhas através da valorizacéo da experiéncia sensorial.
No final do séc. XVII surgiu, entdo, um novo
estabel ecimento para acolher os deficientes mentais e
muitos passaram dos asilos e hospitais para as Escolas
Especiais.

Ha relatos que nas primeiras décadas do século XX,
muitos deficientes estavam internados em institui¢cdes
psiquidtricas e foram criadas institui¢Oes escolares,
anexas a estes hospitais, para atender os casos
gravemente prejudicados (SOUZA, 2003).

4 Grifo nosso. E uma critica no sentido do Estado se apossar dos bens dos deficientes.
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Ainstitucionalizac&o de jovens portadores de deficiéncia mental

No entanto, ainda enfrentamos uma situacéo de
isolamento e de exclusdo dessas pessoas. ParaFoucault
(2004) a" adequacao”
de excluséo e vigilancia disfarcadas, na maioria das

do deficiente se deu pelo processo

vezes, pelasclassesespecials, pelas oficinas detrabal ho,
pelo diagndstico e pelaintervencdo damedicina. Assim,
natentativa de organizar e classificar patol ogicamente
os individuos através dos sinais de anormalidade, a
deficiéncia passou a ser vista como um complexo de
sindromes que tem como Unicacaracteristica, areducéo
da capacidade intelectual .

Observa-se que os atuais sistemas categoriais de
doengas e transtornos mentais, como a Classificacéo

de Transtornos Mentais e de Comportamento — CID-
10 (publicacdo da Organizacdo Mundia de Salde —
OMS) e o Manual Diagnéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais — DSM-IV conceituam a
deficiéncia mental como atributo pessoal em que ha
limitagdes no funcionamento cognitivo com
comprometimento permanente da racionalidade e do
controle comportamental. Criam sistemas categoriais
para classificar em graus as inabilidades e o
comportamento dessas pessoas.

A Organizacdo Mundial de Saude e o Codigo
Internacional das Doencas apresentam o seguinte
guadro demonstrativo:

Classificagdo da OMS (Organizagdo Mundial da Saude)

Coeficiente Denominagio
intelectual

Menor de 20 Profundo
Entre 20 e 35 Agudo grave
Entre 36 ¢ 51 Moderado
Entre 52 ¢ 67 Leve

Saraceno (1998) afirma que a sociedade € deficiente
namedidaem gque ndo consegue lidar com asdiferencas
€ Ccom 0s sujeitos que apresentam certas desabilidades.
Faz uma criticaa medicina ao considerar adeficiéncia
como anormalidade, estabelecendo uma ldgica
comparativacom o normal, ou seja, com aquilo que ndo
seenquadrananorma. Parao autor, o critério de normal

Idade mental
correspondente

Nivel
cognitivo
(Piaget)
Periodo 0-2 anos
Sensorio-

Motriz

Periodo 0-2 anos

Sensorio-
Motriz

Periodo Pré- |2-7 anos

operativo

Periodo das | 7-12 anos

Operacdes
Concretas

ndo é apenas edtatistico (aquilo que € da maioria), mas
também ideol 6gico (aguilo que éidedl). Esse movimento
de padronizacdo do conceito de normal e patol gico,
segundo Canguilhem (1982), estaestritamenterelacionado
com os model os que asociedade define como regra. Uma
vez definida a normalidade, tudo o que se afastar desse
padréo compde o grupo dos patol gicos.
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Na contramao do paradigma centrado na normalidade,
aAssociation on Mental Retardation —AAMR?® (2002)
analisa a deficiéncia com uma proposta funcionalista,
sistémica e hiotecnol égica, numa condi¢do complexa
cujo diagnostico depende da acéo combinadade fatores
etioldgico-biomédicos, comportamentais, sociais e
educacionais. deficiéncia caracterizada por limitacfes
significativas no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo, como expresso nas
habilidades praticas, sociais e conceituais, originando-
se antes dos dezoito anos de idade (CARVALHO e
MACIEL, 2002).

O modelo tedrico proposto conceitua a deficiéncia
considerando cinco dimensdes que envolvem aspectos
relacionados a pessoa, ao seu funcionamento individual
no ambiente fisico e social e ao contexto e sistemas de
apoio vinculados a uma rede de apoio social. As
dimensdes consideradas s8o: |- habilidadesintelectuas;
II- comportamento adaptativo; Il1- participacao,
interacOes e papéis sociais; 1V- salde e V- contextos’.

A MoradiaAssistida e o papel da pessoa portadora de
deficiénciano contexto familiar

Goffman (1999) refere que muitoslocais, ao assumirem
o lugar detratamento ou de cuidado de pessoas doentes
ou em risco social, definem o processo disciplinar e 0
afastamento social como regra principal para a
reabilitacdo. Afirma que essa condicdo afeta
profundamente o sujeito na medida em que ha um
isolamento, uma vida parcialmente fechada e
administrada, pois essas institui¢es reorganizam as
tarefas e o coletivo, visando a sua propria organizagao.
Assim, é como setodos preci sassem das mesmas Coi sas.
realizam as mesmas tarefas dentro de horérios pré-
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estabel ecidos, as regras ndo sdo discutidas, apenas
impostas e precisam ser cumpridas, ha premiacéo para
0s que tém bom comportamento, etc., reafirmando o
processo de institucionalizagdo dos sujeitos. Nesse
processo a culturado sujeito é desprezada havendo uma
ruptura de valores, de crencas, de habitos, de desgjos e
todos os outros elementos da vida social sdo negados.

Ele define esse modelo como institui¢do total: como
estufas para mudar pessoas; cada uma é um
experimento natural sobre o que se pode fazer ao
eu (p.22). Aponta que o sujeito ao chegar ainstituicdo
carrega uma bagagem cultural e um estilo de vida que
vai ser descartado, havendo assim uma ruptura com o
passado, com as pessoas que fazem parte da suarotina
diéria, causando uma separagdo com o mundo
doméstico (haum af astamento das convivéncias e uma
ruptura de valores).

Considera que toda instituicdo tem tendéncias ao
fechamento, no entanto a instituicéo total esta
simbolizada por barreiras que impedem a convivéncia
social com o mundo externo, apresentando
caracteristicastotalizantes. Primeiramente, o sentido da
organizagdo daatividade didriaem quetodas as pessoas
s80 obrigadas a fazer as mesmas coisas, nos horarios
devidamente estabel ecidos por uma autoridade, sendo
fiscalizadas por um grupo defuncionarios. Asatividades
que fazem parte da rotina institucional sdo planejadas
paraatender aosobjetivosoficiaisdainstituicdo e, dentro
de um espaco delimitado fisicamente, percebe-se uma
institucionalizacao das relagbes. Ha, portanto, um
discurso que alimenta esse sistema e classifica os
sujeitos como “deficiente/doente mental” e que, em
funcgdo destasuacondi¢ao, justifica-se 0 seuisolamento.

5 A AAMR foi criada em 1876 com objetivo de intensificar os estudos a respeito da deficiéncia mental. O manual 2002 define conceituagdes,
classificacGes, modelos tedricos e orientagdes de intervengdo em diferentes areas.

5 Nesse aspecto o contexto € definido em trés dimensdes: do microssistema, do mesossistema e do macrossistema. O primeiro refere-se ao
ambiente familiar; o segundo a vida social e as organiza¢es educacionais de apoio e o Ultimo contempla o contexto cultural, a sociedade e

0s grupos populacionais (CARVALHO e MACIEL, 2002).
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Nesse modelo, o eixo asilar € a esséncia da atividade
terapéutica, pois nos moldes do “tratamento moral”,
considera a perspectiva do asilo como uma casa de
educacdo de cardter especial, onde deve reformar o
“espirito” do doente mediante técnicas disciplinares, a
partir do isolamento do sujeito do ambiente sbcio-familiar.
Prega o bom funcionamento institucional, poiso que se
pretende é o recondicionamento do doente através da
modificacé@o e correcdo de habitos inadequados
(FOUCAULT, 2004; MANGIA, 1997).

A Moradia Assistida pode assumir esse modelo, na
medidaem que se apresentacomo umainstitui¢do capaz
de ocupar o lugar da casa e dos familiares, num
“apoderamento” da vida dos moradores que acabam
sendo tutelados. Na tentativa de minimizar a anglstia
de ndo conseguir dar conta da vida do filho, os pais
podem delegar a outra instituicdo esse cuidado
(ASSUMPCAO e SPOERRI, 1993).

Considerando o contexto historico, aMoradia, enquanto
modelo ingtitucional vai ser criada para atender esse
grupo de sujeitos diagnosti cados como deficientes e/ou
doentes mentais.

Os primeiros modelos de Moradia no Brasil foram
viabilizados pela Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais-APAE, na cidade de S&o Paulo, durante
adécadade 70, quando duas residéncias foram criadas
dentro do espago ambulatorial . Esse model o, inspirado
no norte-americano, fundamentou-se pela légica da
patologia e da necessidade de oferecer um tratamento
especializado ao grupo dos “excepcionais’. Essa
iniciativa partiu de um grupo de pais de criangas
diagnosticadas como deficientes mentais que objetivaram
criar estetipo de abrigo, natentativadealiviar astensdes
e preocupacdes da convivénciafamiliar.

A partir dessaexperiéncia, al gumas cidades no interior

do Estado de S&o Paulo construiram espacos de
M oradiaseguindo essamesmaldgica. No entanto, varios

estabel ecimentos foram criados, oferecendo servigos
terceirizados e carregando o discurso da assisténcia
(AMARANTE, 1997).

Considerando os motivos que podem colaborar paraque
osfamiliares decidam pelainternacéo do seu filho numa
Moradia, podemos citar alguns estudos que apontam o
sofrimento das familias frente ao nascimento de uma
crianga com necessidades especiais, pois a expectativa
ésempredeseter umfilho saudavel. Assim, afrustragéo
diantedadeficiénciavai gerar sentimentosdiversosem
cadacomponente dafamilia(SILVA e DESSEN, 2001;
CID e MATSUKURA, 2005).

V arios estudos tém apontado adinémicafamiliar como
um componente central da educacdo especial.
Dependendo do tipo de educagdo que é oferecida a
crianca portadoradedeficiénciamental, elateraou ndo
achance de acreditar nas suas potencialidades e adquirir
diferentes niveis de autonomia. Litjens (1983) refere
gue o comando autoritério dos paisimpede acriangade
usar suas capacidades, inibindo-a de ter iniciativas e
colocando-a num papel de passividade e de espera de
como deve proceder para exercer qualquer atividade.
Diferentemente, os pais podem agir como educadores
compreendendo as limitagBes do filho e estimulando o
desenvolvimento de outras habilidades.

Para Dias (1995) a familia com um deficiente mental
em seu nlcleo, namaioria das vezes, tende aseretrair
dos espacos sociais, restringindo suas experiéncias
coletivas e a possibilidade de convivéncia com outros
sujeitos. Dessa maneira tanto a familia como a pessoa
diagnosticadacomo deficiente ndo conseguem perceber
suas habilidades e aptiddes, nem propor novas formas
de relacionamento.

Maggiori e Marquezine (1996) também apresentam
estudo que confirmam essa situacéo. Referem a
descrencadasfamiliasno potencial do filho portador de
necessidadesespeciais, 0 que namaioriadasvezes, leva
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as a tomarem atitudes demasiadas de dedicagdo e
superprotecao, asquaisndo facilitam o desenvolvimento
de outras habilidades do sujeito, nem tampouco a
convivéncia com os outros filhos (VILLELA, 1999;
MATSUKURA e CID, 2004).

Para Winnicott (1996) as dificuldades de se relacionar
com um bebé com necessidade especial podem
comprometer o cuidado, ndo somente no sentido da
organizacao corporal da criangca como também do seu
desenvolvimento emocional . Parao autor € améae quem
desempenha a tarefa natural de proteger o “vir-a-ser”
de seu bebé através da uma adaptacdo plena ao
ambiente, o que implica para o bebé a sensacéo de ser
o criador potencial do mundo. No entanto essa ilusdo
comecgaaser percebidae adependénciavai setornando
relativa na medida em que caminha na direcéo da
independéncia.

No entanto, as mées de criancas com deficiéncias
podem oscilar entre dois extremos: o da incapacidade
deidentificar-se com essefilho, negligenciando o cuidado
ou, no outro extremo, o da impossibilidade de sair da
condicdo detotal preocupacdo com acrianca, tornando
dificil a transicdo da dependéncia absoluta para a
relativa.

Segunda etapa:

Organizagdo dos dados da pesquisa documental e de
campo com a apresentacdo dos resultados obtidos.

Quanto ao Equipamento:

A Moradiaque tomamos como referénciafoi criadano
ano de 1997 e ficou definidacomo “MoradiaAssistida
paraPessoas Especials’, caracterizadacomo instituicéo
de cunho privado. Esta localizada numa cidade de
pequeno porte, no interior do Estado de Séo Paulo, a
praticamente 100 km dacapital, num bairro de periferia.

Macedo, D. R. C. eRosa, S. D.

A concepcdo filosofica dessa Moradia consiste em
oferecer as pessoas com deficiéncia mental a
possibilidade de abrigo e de cuidados diérios, com
acompanhamento de uma equipe de profissionais e de
cuidadores que possam substituir, de certaforma, acasa
de cadasujeito’. Contacom umaequipede profissionais
nadreade Psicologia, Fisioterapia, TerapiaOcupacional,
Fonoaudiol ogia, Nutri¢&o e com umaequipe de monitores

eauxiliares.

Segundo adiretorialocal, apremissamaior € acriacéo
de um espaco permanente para manutencdo do
atendimento de jovens e adultos a partir dos 14 anosde
idade. A proposta é que possa assegurar o futuro dos
moradores, favorecendo maior integracdo e cuidado com
essas pessoas. Nesse sentido, aequipe compreende que
esselocal deve promover o desenvolvimento de habitos
saudéveis, compreendido como o desenvolvimento das
habilidades de cada sujeito por meio daresponsabilidade
e dos habitos para o trabalho.

No Projeto Ocupacional® estdo definidas tarefas nas
oficinas de horticultura, jardinagem, cuidados com
animais de pequeno porte e culinéria. Acrescentaainda
aimportanciadaequipe em promover festas, participacéo
em eventos locais e passeios proximos a residéncia.
Justificaanecessidade de os* moradores’ acostumarem
aconviver comuma*“familiasubgtitutiva’® poisfacilitaria
a auséncia definitiva dos pais, no caso da morte dos

mMesmos.

Osfamiliares tém livre acesso ao estabelecimento e as
relacBes entre asfamilias e aequipe daMoradiadevem
prezar pela transparéncia e respeito’.

A partir do estudo documental concluimos que a

7 Informag0es coletadas durante a andlise do documento “Projeto Terapéutico Institucional”.

8 Este projeto foi apresentado pelo Terapeuta Ocupacional da institui¢do.

9 Esse termo esta sendo usado no sentido da crenga de que a convivéncia facilitaria a idéia de familia.

10 Termo utilizado no projeto terapéutico institucional.
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instituic&o em andlise segue 0 model o daingtituicdo total ,
definido por Goffman. O tratamento oferecido esta
embasado no model o do tratamento moral, umavez que
a intervencao terapéutica € justificada pela adequacéo
dos sujeitos e pela criagdo de habitos saudaveis para o
trabalho. De tal forma que o “trabalho” ganha carater
terapéutico, como remédio moral com evidéncias ao
combate aociosidade, préticajaevidenciadapor Pinel,
em meados do século XVII1 (MANGIA, 1997).

Embora as familias dos moradores possam participar
de varios momentos da vida institucional, pudemos
constatar asituacao de isolamento em que cada sujeito
vive na Moradia, identificando a dificuldade da
convivéncia e o afastamento das pessoas que
compunham o cenario do seu cotidiano. Além de todas
as relacOes e das tarefas que, de certa forma, faziam
parte da sua rotina.

Quanto adinamicafamiliar:

Os familiares relataram que a maior dificuldade
encontrada apos o nascimento dos filhos foi a de
compreender a situacdo real do caso, uma vez gque 0s
meédicos e as equi pes de salide nem sempre conseguiam
esclarecer o diagnostico clinico, nem tampouco orientar
condutas e formas de tratamento. Assim, embora para
eles a hipotese de anormalidade estivesse quase
confirmada, o diagnostico foi somente apresentado a
partir da primeira infancia, apés uma série de
procedimentosavaliativos e umacorridaem iniimeros
consultorios de médi cos neurol ogistas, fonoaudi élogos,
psicologos e terapeutas ocupacionais’. 1

Ao receberem as noticias ou perceberem que algo de
diferente aconteceu com seusfilhos ap6s 0 nascimento,
momentos de desespero marcaram esse periodo. Os
pais de “A” contaram que era muito dificil aceitar a
deficiéncia do filho, pois o convivio familiar tinha se
transformado numa situagdo cadtica e desesperadora.

11 Discurso coletado durante a entrevista.

Disseram que “A” comegou a apresentar alteragdes
comportamentai sacompanhadas de muitaagressividade,
gerando assim umainstabilidade de rel acionamento com
0 irméo, que passou a Se recusar a estar com ele nas
brincadeiras. Apontaram também arevoltado irméo de
nao poder levar seus colegas em casadevido assituactes
constrangedoras que “A” causava.

Essa situagéo confirma varios estudos apontados por
Andersson (1997), Silvae Dessen (2001), Matsukurae
Cid (2004); Cid e Matsukura (2005) ressaltando que 0s
familiares vivenciam situagdes de muito sofrimento
frente ao nascimento de uma crianga com necessidades
especiais e cada membro reage de uma maneira.

Ashistériasdo desenvolvimentoinfantil apontadas pelos
entrevistados estiveram sempre atravessadas por
situacBes traumati cas rel acionadas a histériadadoenca,
ao tratamento clinico, situacfes de internacfes e
intervengdes especificas. Observamos que nenhum
familiar citou as experiéncias do filho relacionadas as
brincadeiras, ao convivio com outras criancas, aos
passeios, etc. Os discursos registram uma infancia
marcada pela desestruturacéo familiar:

Ele passou muito tempo de suavidaindo e vindo de
terapias paracasa. Nessaépocaelejahaviacompletado
6 anos e nenhumaterapiaapresentavagrandes efeitos,
a agitacdo psicomotora estava sempre presente
durante o dia inteiro. Tivemos que procurar outro
meédico edepois, outro, outro eoutro... natentativade
acharmos alguma coisa que nos aliviasse e pudesse
devolver a paz para dentro de casa até que o Dr. “J’
decidiu encaminhé&-lo paraumaescolaespecial.

A vidaescolar também foi representada, namaioriadas
vezes, por situagdes de muitas dificuldades. A familia
de “B” contou que, para a realizacdo da matricula do
filho, aescolaexigiu aapresentagdo de um diagnostico,
entdo novamente “B” foi submetido a vérios estudos e
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recebeu o diagndstico (do geneticista) de
Trigonocefaliat?. Nesse periodo eletinha9 anosdeidade
e a agitagdo psicomotora era tdo intensa que ele ndo
conseguiadormir, elederrubava a casa®®. No entanto,
lentamente esse quadro foi se estabilizando e ele
conseguiu permanecer na escola por onze anos. Aos
20, novamente comegaram as crises e a escola se
recusou a manté-lo matriculado.

Podemosidentificar o sofrimento dos familiaresfrente
a negacédo e a dificuldade de experimentar situagdes e
reconhecer oslimites, os obstacul os e as possibilidades
de facilitar a autonomia dessas criangas, conforme
estudos apresentados por Maggiori e Marquezine (1996),
Villela(1999), Matsukurae Cid (2004).

Na maior parte das histérias contadas, a infancia foi
preenchida por tratamentos dos mais variados e a
brincadeira so apareceu durante os relatos da terapia.
A méae de “C” disse que ela fez musicoterapia e
equoterapia por muito tempo: esse transtorno evasivo
no seu desenvolvimento ocasionou instabilidades
em todas as suas atividades, trazendo-lhe grandes
prejuizos e as alternativas para minimizar esse
transtorno sempre foram buscadas e para isso a
prioridade era muita estimulacgéo.

Assim, o brincar e o papel dabrincadeiranavidadessas
criangas aparecem numa interrupcéo do ludico, ndo
possibilitando o reconhecimento de e ementosdo mundo
interior que deveriam gjudar a crianca a experimentar
suas possi bilidades, colocando-as em préticano mundo
real, como nos sugere Winnicott (1975).

As experiéncias escolares também se iniciaram numa
fase tardia do desenvolvimento desse grupo. O pai de
“A” disse que seufilho foi paraaescolacom 7 anosde
idade e num primeiro momento frequentou a escola
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regular. No entanto, foi por pouco tempo, pois foi
orientado a procurar escola especial que pudesse dar
contado tratamento do seu filho. A m&e de“B” contou
gue aos 9 anos de idade conseguiu uma vaga para o
filho numa escola especial em que o método usado
pela escola era o trabalho com grupos e o critério
usado para formar esses grupos era voltado para o
grau de comprometimento de cada um.

Podemos identificar que as historias narradas pelos
familiares apontaram possi bilidades de distanciamentos:

No6s privamos de tudo, para ir ao mercado, ao
shopping, a casa de amigos, pra ir no cinematinha
que deixar com alguém, ficava aquele peso na
consciéncia. Sera que eu vou, serd que 0 “B” esta
bem? Até para irmos ao médico era dificil, para
fazermos exames. NOs vivemos praticamente 20 anos
em funcdo do “B”. Eramuito desgaste. Precisdvamos
ficar restringidos dentro de casa. N&o dava par sair
como“B”, poiselendo aceitava. (pai de F1)

Foram 11 anos de muito sacrificio. O trénsito era
complicado, era problema de acidente, era problema
dechuva, precisavaenfrentar muitos, muitos desafios.
Euvigavacercade 140 km por diaem funcéo dele. Eu
vejo esse sacrificio como uma coisa importante que
nos fizemos, tanto para nds quanto, para ele. (pa de
F2)

Na medida em que a convivéncia com a pessoa com
deficiéncia ficou reduzida a situagGes de irritacéo e
fracasso, a opcéo dos familiares pela Residéncia ficou
justificada como o lugar que pudesse dar continuidade
ao tratamento do filho.

Osfamiliaresde“B” relataram ter cuidado do filho de
formaintensivadesde 0 seu nascimento levando-o para

12 Segundo Cohen e Maclean (2000) trigonocefalia é a fusdo prematura de uma ou mais suturas dos 0ssos chatos do cranio, acarretando uma
conformacéo craniana anormal, com consequéncias como diminuicdo da acuidade visual e auditiva, déficit de aprendizagem, distarbios

psiquicos, obstrugdo de vias aéreas, hipertensdo craniana.

3 Segundo explicagéo do pai de “B".
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as terapias e para a escola especial. No entanto, a
tomada da decisdo para o tratamento na Moradia foi
consubstanciada pelo proprio psiquiatra, que acabou
gudando-os a decidir por essa escolha.

Embora a assisténcia estivesse justificada, outros
elementos foram analisados, como a culpabilidade
apresentada pela incerteza de ter tomado a decis@o
correta ou pela insisténcia em reafirmar que essa
escolha tinha sido uma decisdo médica e mesmo pelo
discurso damorte:

E se eu faltar como elaval ficar? Gostaria que “C”
tivesse um nucleo familiar, poiselatem caracteristicas
positivas paraviver forade umamoradia, masjaque
existe possibilidade, acredito ser o melhor lugar
paraelaficar.

No entanto, todos os familiares referiram melhora no
comportamento do filho ap6s a mudanca para a
Moradia, apresentando certa satisfacdo com os
resultados. As expectativas que os familiares relataram
sobre os filhos conferem a possibilidade de eles se
tornarem moradores de uma Residéncia.

CONCLUSAO

Compreendemos que 0 presente estudo contribuiu para
a compreensao dos motivos que levaram esses jovens
portadores de deficiéncia mental a se tornarem
moradores daMoradiaAssistida. A realidade confirmou
os estudos referentes as implicacdes profundas de se
ter um filho portador de deficiénciamental bem como o
modelo daMoradiaAssistida, instituicdo que pretende
oferecer assisténcia a essas pessoas.

As experiéncias dos familiares apontaram as
dificuldades de adaptacéo dos pais ao terem um filho
deficiente e a complexidade de se identificarem com
umacriangacujas necessidadestrazem afalha, ou sgja,
o fato concreto da deficiéncia e de suas consequéncias.

Ashistériasrelatadas traduzem a preocupacdo dos pais
quanto aos aspectos patologicos, priorizando a

assisténciamédi ca e da equi pe de salide em quase todos
osmomentosdavidadosfilhos. Nesse contexto aopcéo
pelaMoradia Assistidatambém vai contemplar aidéia
da necessidade de o tratamento se tornar permanente,
indicando inclusive apreocupagédo com o futuro do filho
frente a sua velhice. Como referem Maggiori e
Marquezine (1996), é frequente perceber um receio
acentuado dos pais quanto a velhice, preocupando-se
em preparar alguém dafamiliaparaassumir o futuro da
pessoa com necessidades especiais.

Diante das nossas expectativas ao considerarmos o
model o de reabilitagdo psicossocial como norteador da
producdo de salde, concluimos que os atendimentos
terapéuticos propostos a esses jovens estiveram
pontuados, especificamente, nas manifestacdes
caracteristicas do seu processo de adoecimento e ndo
possibilitaram a estimulag@o de outros espagos, nem
mesmo ampliaram as redes sociais dos sujeitos e de
seus familiares, como nos sugere Saraceno (1998),
restando-lhes aopcédo de setornareminstitucionalizados.
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