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Resumo expandido

A noticia de que uma crianca apresenta deficiéncia ou essa possibilidade, geralmente
provoca nos pais sentimento de medo, inseguranca, incerteza em relacdo as expectativas de
futuro da crianca e da prépria familia. Esta noticia muitas vezes é dada para os familiares de
forma inadequada gerando incertezas e de reacdes adversas.

Com a chegada de um bebé os pais tendem a fazer planos para este filho, e
dificilmente pensam na possibilidade dele apresentar deficiéncia. Quando isso acontece ha
diferentes maneiras dos pais reagirem, pois cada um tem uma personalidade, encontrando
formas distintas de enfrentar esta noticia. Ao receberem a noticias de que o filho ndo atende as
expectativas de projeto dos pais surgem guestionamentos, provocados por uma sociedade que
se diz inclusiva e que aceita as diferencas, mas que discrimina e exclui o diferente. Por que
saber que uma crianca apresenta deficiéncia ou essa possibilidade inquieta tanto as familias?
Por gque a diferenca nos inquieta? Segundo Veiga-Neto (2001) a diferenca incomoda, pois o
conceito e o0 uso da norma séo entendidos como forma de dominag&o.

Para o autor a diferenca ¢ concebida “[...] como aquilo que contamina a pretensa

pureza, a suposta ordem, a presumida perfeigdo do mundo” (VEIGA-NETO, 2001, p. 107). A
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teimam em ndo se manterem dentro dos limites nitidos, precisos, com os quais o lluminismo
sonhou geometrizar o mundo” (VEIGA-NETO, 2001, p. 107-108). Para Foucault (2012, p.
177), o poder da norma funciona “[...] facilmente dentro de um sistema de igualdade formal,
pois dentro de uma homogeneidade, que é a de regra, ele introduz como um imperativo Util o
resultado de uma medida, toda a gradagdo das diferengas individuais.” 1sso equivale a dizer
que néo é a deficiéncia ou sua possibilidade que mais impacta as familias, mas seus efeitos e
as representacdes sociais dela decorrentes. Os enunciados sobre a noticia de um filho com
deficiéncia e os conceitos dissipados sobre ela, podem desestabilizar os familiares.

As pessoas com deficiéncia, ao longo da historia, vém tentando buscar espaco para
serem percebidas sem estranhamento. Porém, a sociedade tenta dividi-las por aptiddo, por
idade, por classes sociais, sendo que isso “foi um arranjo inventado para, justamente, colocar
a acdo da norma, através de um crescente e persistente movimento de, separar o normal do
anormal, marcar a distingdo entre normalidade e anormalidade”. (VEIGA-NETO, 2001, p.
111). Diante deste contexto, o poder disciplinar age no controle dos corpos a partir da san¢éo
normalizadora que constitui os individuos como objetos e como efeitos das relacdes de poder
e avalia cada um se esta4 de acordo com as regras. “O corpo de cada individuo passa a ser
vigiado, educado, explicado e classificado de acordo com os saberes de cada época. Quanto
mais o poder disciplinar individualiza [...], mais eficiente ele se torna”. (LOPES; FABRIS,
2013, p. 49). Veiga-Neto (2016) destaca que a norma se aplica tanto ao corpo disciplinado,
guanto a populacao que quer regulamentar, articulando o poder disciplinar na esfera do corpo;
e 0 biopoder na esfera da populacéo, ela efetua a relagdo entre ambos a partir deles mesmos.
Lopes e Fabris (2013, p.49) afirmam que “a disciplina, ao tomar a norma universal como
referéncia, busca agir sobre cada individuo objetivando sua normaliza¢do”. (LOPES;
FABRIS, 2013, p. 49).

Com isso, compreendemos que as pessoas com deficiéncia, sdo excluidas e
marginalizadas por esta sociedade, que designa e dita as regras de acordo com seu interesse,

nem que para isso seja necessario separar, excluir e marginalizar. Essas diferenciacfes séo
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partir daquilo que € dito, tornando-se natural, tornando este conceito uma normalidade.

De acordo com Fischer (2007, p. 50), esses enunciados “vao se consolidando como
verdade e 0os meios de comunicacdo ganham destaque na circulacdo e producdo desses
saberes, causando um efeito especifico no individuo, constituindo como verdade”.
Frequentemente, o que circula na midia ndo é questionado, criando efeitos de verdade e
subjetivacdo. A sociedade amparada em seus preceitos de norma ou padrdo propaga discursos
que excluem a diferenca, fazendo com que quem néo esta nos padrdes sociais fique excluido
do jogo, podendo impactar as familias diante das expectativas de filho “normal”. A indagacgéo
que deveria ser feita, seria como se produzem as verdades diante de uma sociedade que prima
por padrées de normalidade? E Foucault responde, quando diz que as verdades sdo produzidas
pela historia e sdo influenciadas pelas relagdes de poder, e continua dizendo, ““[...]. A verdade
é deste mundo; ela é produzida nele gracas as multiplas coercdes e nele produz efeitos
regulamentados de poder. Cada sociedade tem seu regime de verdade [...]” (FOUCAULT,
2005, p. 12). Diante dessas contribuicBes, entendo que as criancas com deficiéncia ou essas
possibilitada devem ser respeitadas em todos os contextos, ndo importando os discursos ou as
verdades ditas acerca delas.

Este texto esta relacionado a uma pesquisa que resultara na Dissertacdo de Mestrado
em Educacdo, com o objetivo de compreender como expectativas padronizadas de
desenvolvimento infantil geram efeitos nas familias de criancas com deficiéncia ou essa
possibilidade. Diante do exposto, o problema de pesquisa assim se constitui: Como
expectativas padronizadas de desenvolvimento infantil geram efeitos nas familias de criancas
com deficiéncia ou essa possibilidade? Do problema de pesquisa, derivam as seguintes
perguntas de estudo: Como as familias reagem frente a noticia de que a crianca apresenta
deficiéncia ou essa possibilidade? Como as familias expressam as expectativas de
desenvolvimento para o filho com deficiéncia ou com essa possibilidade? Que impactos as
familias vivem apds a noticia e como se reorganizam? Como as familias percebem a

importancia do Programa de Estimulacdo Precoce? A partir da problemaética apresentada
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evidencio a metodologia utilizada para a geracdo e analise das materialidades empiricas,
sendo a opcéo por entrevista narrativa.

Segundo Andrade (2014, p. 175) a entrevista narrativa “[...] ¢ uma possibilidade de
pesquisa ressignificada no campo de pesquisa pds-estruturalista em uma perspectiva
etnogréfica”, e ainda a autora destaca que “[...] as narrativas sdo constituidas a partir da
conex&o entre os discursos que se articulam, que se sobrepdem, que se somam ou, ainda, que
se contemporizam”. (2014, p. 181). A autora afirma que os fatos narrados por meios das
narrativas, ndo sdo dados prontos e acabados, mas documentos produzidos por meio da
linguagem. As narrativas “constituem uma pratica discursiva relevante,‘contam historias
sobre nés e o mundo e ajudam a dar sentido’” (ANDRADE, 2014, p. 179). Esses discursos
agem sobre os sujeitos e seus efeitos e que uma pessoa pode ocupar diferentes posi¢oes em
funcdo desses discursos. Faz-nos perceber que as coisas ditas sdo produzidas ou inventadas e
estdo imbrincadas de relagdes de poder e podem produzir conhecimentos e saberes que um
determinado grupo pode dizer como verdadeiros e normais. Nesse sentido, as entrevistas
serdo direcionadas por meio de um roteiro, e posteriormente gravadas e transcritas na integra
e organizadas por meio de agrupamento tematico destacando nas narrativas o que for mais
recorrente e relevante, e subsequente serdo analisadas pela perspectiva da Analise do Discurso
com base tedrica foucaultiana. Analisar discursos para Foucault ¢ compreender “[...] o que
pode ser dito - e por quem - em determinado tempo e contexto” (SALES, 2014, p. 126).

Em sua abordagem sobre o discurso, Foucault (2008, p. 132-133) descreve que
discurso ¢ “conjunto de enunciados, na medida em que se apoiem na mesma formacao
discursiva; [...] cujo aparecimento ou utilizacdo poderiamos assinalar (e explicar, se for o
caso) na historia; [...]” e ainda destaca que o discurso Se constitui como “[...] fragmento de
historia, unidade e descontinuidade na prépria histéria, que coloca o problema de seus
proprios limites [...]”. E ainda sobre o discurso Fischer (2001, p. 198-199) afirma que “[...]
ndo ha nada atrds das cortinas e sobre o chdo que pisamos. Ha enunciados e relagbes, que o
proprio discurso pde em funcionamento”. E ainda acrescenta “analisar o discurso seria dar
conta exatamente disso: relag@es historicas, de praticas muito concretas, que estdo ‘vivas’ no

discurso [...]”, procurando explorar o0 maximo esses materiais. A autora destaca ainda que 0s
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Exercer uma prética discursiva significa falar segundo determinadas regras, e expor as
relagcBes que se ddo dentro de um discurso [...]” (FISCHER, 2001, p. 204). Foucault (1988,
p.95) destaca ainda que o “[...] discurso pode ser, a0 mesmo tempo, instrumento e efeito de
poder, e também obstaculos, escoras, ponto de resisténcia e ponto de partida de uma estratégia
oposta”.

Com base na andlise do discurso descrito por Foucault, o estudo acerca da tematica
acontecera com maes de criancas que frequentam o Programa de Estimulacdo Precoce,
desenvolvido em um Centro de Atendimento Educacional Especializado — CAESP, do oeste
de Santa Catarina. A intencionalidade € entrevistar até dez médes. Para realizar as entrevistas
serdo adotados todos os cuidados éticos com o0s sujeitos envolvidos na pesquisa,
considerando-se 0s aspectos legais previstos na Resolucdo 466/2012 que orienta pesquisas
envolvendo seres humanos. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo comité de ética sob o
CAAE: 34954720.5.0000.0116.

A pesquisa estd em andamento, na fase das entrevistas narrativas, por isso ainda ndo
ha resultados conclusivos. Contudo, as aproximaces realizadas até aqui permitem afirmar
que as expectativas padronizadas de desenvolvimento infantil que estdo presentes na
sociedade, geram sofrimento as familias de criancas com deficiéncia ou essa possibilidade,
possivelmente, ainda mais do que o proprio fato de ter um filho com deficiéncia.
Principalmente em decorréncia dessas expectativas sociais que tentam normalizar e
padronizar todas as criancas a partir de alguns padrdes preestabelecidos por determinados
grupos sociais, pois essas expectativas de desenvolvimento social podem desestabilizar as
familias, exaltando as diferencas e provocando ainda mais exclusdo. Considerando que a
crianga com deficiéncia ou essa possibilidade ndo se “enquadra” na norma, ter uma crianca
com deficiéncia ¢ dificil, mas talvez seja menos dificil do que lidar com a expectativa social
de desenvolvimento padronizado, o que resulta em exclusdo e segregacdo. Especialmente
quando a deficiéncia é evidente, causa impacto imediato e ainda mais sofrimento as familias,
que vivenciam a pressdo social da padronizacdo e buscam por meio de terapias a

normalizagdo do desenvolvimento da crianga. Com o passar do tempo, aprendem a visualizar
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a crianca antes de visualizar a deficiéncia. Os programas de Estimulagdo Precoce e o convivio
com outras familias de criangas com deficiéncia ou esta possibilidade sdo apoios importantes
na vida das familias que precisam aprender a conviver com esses novos desafios.
PALAVRAS-CHAVE: Educacdo Especial. Familias. Estimulacdo Precoce. Normalizagéo.
Normatizagéo.
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