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Resumo

O presente texto discute a auto-percepcao de pessoas estigmatizadas por pos-
suirem deficiéncia intelectual (mental), sensorial e /ou fisica; transtorno global
do desenvolvimento (autismo, psicose, etc) ou altas habilidades/superdotagéo.
Para tal, analisa um conjunto de pesquisas (teses e dissertagdes) no campo da
Educacéo Especial em programas de P6s-Graduagao em Educagéo e Psicolo-
gia de universidades brasileiras. Todos os estudos tiveram como referencial
tedrico-metodologico o Método de Histéria de Vida, o qual utiliza como instru-
mento principal de coleta de dados a entrevista aberta, sem um roteiro pré-
determinado. Os dados analisados evidenciaram a validade do método de His-
toria de Vida para pesquisas em Educagéo Especial e outras areas das chama-
das Ciéncias Sociais e Humanas Aplicadas, por, entre outros aspectos, permi-
tir uma visao descritivo-analitica global da situacao ou grupo investigado. Este
tipo de metodologia desvenda n&o s6 as necessidades e expectativas desses
grupos de sujeitos, porém, talvez mais importante, a forma como os servigos e
profissionais a eles destinados estéo sendo (ou ndo) efetivados. Pesquisas de
Histéria de Vida portanto, além da analise da experiéncia cotidiana, tem, em si
um impacto propositivo, ja o sujeito ao relatar suas experiéncias de vida, tam-
bém reflete e assinala suas necessidades e estratégias de adaptagéo ou supe-
racgao das restricbes impostas pela sua condicédo estigmatizada.

Palavras-chave: Método Histéria de Vida. Auto-Percepcao. Estigma. Educa-
¢éo Especial.

The Life Story Method in research about self-perception of
people with special educational needs

Abstract

The present text discusses self-perception of people who are stigmatized due to
intellectual (mental), sensorial and /or physical handicapped; global
developmental disturbance or high abilities. For this aim, it analyses a group of
researches (Master dissertations and PhD thesis) in the field of Special Education
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in Graduate programs in Education and Psychology of Brazilian universities. All
these studies had as theoretical-methodological reference the Life History Method,
which utilizes as main data collection instrument the open interview, without a
pre-determined guide. The data analyzed pointed out the validity of the Life History
method for researches in Special Education and other areas of the so-called
Applied Social and Human Sciences, since, among other aspects, it allows a
descriptive-analytical global view of the situation or group under investigation.
This methodology shows not only de needs and expectations of these groups of
subjects, but, maybe even more important, the way in which the services and
professionals that are in their disposition are being (or not) effective. Life History
researche, therefore, besides the analysis of the daily experience, has, in itself,
a propositional impact since the subject when narrating his life experiences, also
reflects upon it, and points out his needs and strategies in order to adapt or
overcome the restrictions imposed by his stigmatized condition.

Keywords: Life History Method. Self-Perception. Stigma. Special Education.

Introdugao

O homem €, por esséncia, um ser social. Sua identidade pessoal &
determinada pelo espago que ele ocupa nos diferentes grupos sociais nos quais
transita e pertence. Entre esses destacam-se a familia — grupo social primario
que o inicia no processo de socializag&o, e a escola — que completa o processo.
Pode-se dizer, portanto, que a visdo que um homem tem de si — sua auto-
percepcéo- é constituida na relagao que ele estabelece com os demais e pela
forma como é percebido pelos outros. Em outras palavras, sua identidade pes-
soal é referendada por sua identidade social.

Para manter a coesao e estabilidade da vida coletiva, cada grupo soci-
al desenvolve um conjunto de normas ou critérios referentes aos atributos fisi-
cos, atitudinais e/ou comportamentais considerados aceitaveis, a serem segui-
dos por seus membros. A existéncia de uma caracteristica diferencial em um
individuo, que configure limitacao do processo interativo intragrupal, afeta as
relacdes de aceitagdo no contexto social. Por ndo se enquadrar aos padrdes
estabelecidos, este individuo desviante ou anormal (fora da norma) é estigmati-
zado e marginalizado. Em outras palavras, ele néo é considerado um membro
pleno do grupo, sendo excluido, total ou parcialmente, do convivio social
(GOFFMAN, 1988; GLAT, 1989, 2004).

No caso das pessoas com deficiéncias ou outras necessidades espe-
ciais a estigmatizagéo se institui através do diagnéstico:

A partir do momento em que um individuo é rotulado
(frequentemente através de um diagnéstico) de “excep-
cional”’, todas as suas atitudes e comportamentos, as-
sim como sua expressdo de subjetividade passam a
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ser vistos a partir do referencial da “anormalidade”. Tudo
o que ele fizer, ou dizer sera considerado como um exem-
plo das supostas caracteristicas de seu quadro patol6-
gico (NUNES; GLAT, FERREIRA; MENDES, 1998, p. 89).

De acordo com o estereétipo a elas imputado, as pessoas com defici-
éncias sio consideradas incapazes e dependentes, com desenvolvimento
biopsicossocial retardado e/ou deficitario. E assim sao tratadas pelos demais.
Consequientemente, a sua identidade pessoal € marcada pelo efeito do estig-
ma, e elas passam a se reconhecer e se comportar de acordo com o papel
social que lhes é atribuido: o de deficiente (GLAT, 2004)

Um dos preconceitos mais marcantes em relagdo as pessoas com
deficiéncias, que é refor¢cado pelo diagnéstico clinico, como ja discutido, &,
justamente, a sua suposta alienagédo em relagdo a sua condi¢do e incapacida-
de de refletir, analisar, opinar e tomar decisdes a respeito de sua prépria vida.
De fato, como lembram Nunes et al (1998) até algum tempo atras “a auto-
percepg¢éao ou visdo de mundo destes individuos raramente era levada em consi-
deracgéo na elaboracgéo de teorias sobre excepcionalidade e no planejamento e
implementagéo de programas de atendimento” (p. 89). Como bem coloca Car-
neiro (2007), fala-se muito sobre as pessoas com necessidades especiais,
porém, n&o com elas.

Em contraposicao, nas ultimas décadas, vem ganhando espaco na
producao académica uma linha de investigacéo voltada para a auto-percepgao
de individuos com necessidades especiais. Sua proposta, como aponta Glat
(1989), é priorizar “a versao dos individuos pertencentes ao grupo estigmatiza-
do, em vez dos profissionais que os rotulam” (p. 26). O objetivo deste tipo de
estudo é ouvir o que esses sujeitos tém a dizer sobre si mesmos, seus relaci-
onamentos e sua vida cotidiana. Pretende-se, assim, a partir de suas narrativas
averiguar de que forma a condi¢ao de estigmatizado afeta suas experiéncias,
visdo do mundo e identidade pessoal, bem como, conhecer as estratégias de
sobrevivéncia social desenvolvidas, por alguns, para superagéo ou minimizagéo
do estigma.

O Método de Histéria de Vida'

Existem diferentes formas de conhecer uma realidade, seja informal-
mente, seja com o intuito de realizar uma investigacao cientifica. Um dos proce-
dimentos mais comuns é ouvir o que os individuos que vivenciam (ou vivenciaram)
a situacdo em questéo tém a dizer sobre ela. Este tipo de abordagem propicia
uma aproximagao maior do pesquisador com o sujeito ou grupo analisado, ja
que privilegia as apreciagcbes das experiéncias de interesse interpretadas pelos
proprios participantes (GLAT; SANTOS; PLETSCH; NOGUEIRA; DUQUE, 2004).

A escuta dos relatos dos atores sociais pode ser feita por meio de
observagbes (in locum ou a posteriori), questionarios ou entrevistas. No presen-
te texto a énfase recaira sobre a entrevista biografica do método de Histéria de
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Vida. Esta modalidade de pesquisa qualitativa vem ganhando espaco nos estu-
dos na area de Educacado Especial e Educacgédo Inclusiva nos ultimos anos
(CANEJO, 1996; GLAT, 1989; GLAT; DUQUE, 2003; MULLER; GLAT, 1999;
NOGUEIRA, 2002; SANTOS; GLAT, 1999; MELETTI, 2003; GLAT et al, 2004;
CAIADO, 2006; CARNEIRO, 2007, entre outros).

Daniel Bertaux (1980), um dos pioneiros no uso desta metodologia
nas Ciéncias Sociais € Humanas, faz uma distingéo entre life history (Histéria
de Vida) de life story (estéria de vida) O primeiro tipo, que € muito comum na
historiografia nas formas de autobiografia, entrevista biografica ou estudo de
caso, pode incluir, além do relato do(s) sujeito(s), andlise de documentos tais
como dossiés médicos, registros policiais e juridicos, diarios, artigos jornalisticos,
testes psicologicos e entrevistas com pessoas que conhecem o(s) sujeito(s) ou
a situagdo em estudo, etc.

O segundo tipo — que é o procedimento utilizado nos estudos que
serdo analisados neste texto — considera como Unica fonte de dados, a estéria
ou relato de vida conforme narrada pelo sujeito durante a entrevista. O pesquisa-
dor ndo se preocupa em confirmar a “veracidade” dos fatos, pois para ele o
importante € o ponto de vista do sujeito. Abeleza, por assim dizer, deste enfoque
€ que “tira o pesquisador de seu pedestal de dono do saber” (GLAT, 1989, p. 30),
ja que seu objetivo é apreender os significados que cada sujeito ou grupo atribui
aos eventos de sua vida (AUGRAS, 1989; GLAT, 1989; GLAT et al, 2004)2.

O método de Histéria de Vida distingue-se de outras formas de inves-
tigacdo envolvendo depoimentos — como questionarios ou entrevistas semi-
estruturadas — pois nessas, apesar da intengdo em ouvir o sujeito, o pesquisa-
dor seleciona e restringe os temas que serdo abordados, ao direcionar as ques-
tées. O método de Histéria de Vida, por outro lado, usa a entrevista aberta,
permitindo, portanto, que a condug&o do estudo seja dada pelos préprios partici-
pantes, a partir de sua visédo de mundo. Isto &, ao invés de responder a pergun-
tas pré-determinadas os sujeitos séo livres para divergir sobre aquilo que consi-
deram relevante em sua experiéncia, a forma como vivenciaram os fatos narra-
dos e como esses interferem no presente (SANTOS; GLAT,1999; GLAT et al,
2004; CARNEIRO, 2007).

De acordo com Glat (1989) a principal vantagem deste tipo de aborda-
gem é que “garante que a tendéncia observada ou os fatos considerados dignos
de interesse cientifico, sdo os apontados pelos proprios sujeitos, e ndo aqueles
que o pesquisador, de fora e a priori, achava que ia encontrar; geralmente, com-
provando sua hipotese” (p. 16).

O procedimento basico de coleta de dados no método de Historia de
Vida consiste em uma entrevista aberta, isto €, sem um roteiro pré-determinado,
na qual se pede ao sujeito para falar livremente sobre sua vida, um determinado
periodo ou aspecto dela. A partir de suas colocagdes, o entrevistador pode for-
mular novas questdes ou tecer comentarios para esclarecer ou aprofundar deter-
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minado ponto, porém a dire¢do da conversacio e os topicos a serem abordados
s&o0 escolha espontanea do entrevistado.

A caracteristica mais importante desta abordagem, portanto, é que a
entrevista ndo é determinada a priori pelo pesquisador por meio de perguntas
padronizadas e/ou previamente formuladas, mas sim pelos informantes
(pesquisados): pela maneira como eles selecionam, interpretam, valorizam e
transmitem suas experiéncias de vida.

Nesse sentido, varios autores ressaltam (BERTAUX, 1980; CAMARGO,
1981; GLAT, 1989, 1993; GLAT; DUQUE, 2003; SANTOS; GLAT, 1999; Carnei-
ro, 2007) a interacéo e/ou dialogo constante estabelecido entre pesquisador e
pesquisado durante a entrevista como um dos aspectos centrais dessa
metodologia. Isto é, o uso dessa metodologia ndo é considerado apenas uma
situacdo de coleta de dados, mas sim uma oportunidade, para ambos, de
questionamento e de reflexdo, pois, ao relatar a sua vida, o sujeito esta,
concomitantemente, compartilhando com o pesquisador uma analise prospectiva
e avaliativa. Augras (1989, p. 12) reforca esse argumento:

A escuta respeitosa tenta apreender a especificidade
do mundo pessoal. Nessa perspectiva, o pesquisador
€, antes de mais nada, aprendiz da verdade do outro.
Ora, a alteridade é por natureza irredutivel. Como alcan-
¢ar a visdo que o outro tem de si e do seu mundo?
Somente pelo dialogo... A dimenséo dialdgica da inves-
tigagédo constitui a garantia da adequagéo do discurso
produzido nesse encontro.

A entrevista tem inicio com uma “pergunta chave”, como por exemplo:
“Como é a sua vida aqui na escola? Eu gostaria que vocé me falasse sobre o
que considera importante para vocé na escola”. A partir desta abertura, o sujeito
comega a relatar sua experiéncia, falando superficialmente sobre alguns aspec-
tos e se detendo em outros que considera mais relevante. No decorrer da con-
versa o entrevistador ¢é livre para fazer perguntas no sentido de clarificar ou
aprofundar pontos mais diretamente ligados ao objeto de estudo, porém nao
deve trazer a tona nenhum tema que nao tenha sido mencionado pelo entrevis-
tado?.

N&o ha duracéo limite para a entrevista, que varia de acordo com a
disposigéo do sujeito, se encerrando quando o depoente ndo tem mais nada a
acrescentar. Nao ha, igualmente, uma determinacgao rigida quanto ao nimero
minimo de sujeitos a serem entrevistados. A coleta de dados é considerada
completa quando se chega ao que Bertaux (1980) denomina de ponto de satu-
ragdo: “quando, a partir de um certo niumero de entrevistas, o pesquisador tem
a impresséo de nao apreender nada de novo no que se refere ao objeto de
estudo” (p. 46).
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Todas as entrevistas devem ser gravadas em audio ou em video, e
posteriormente transcritas textualmente. E a partir da transcricéo dos relatos que
se fara a analise dos dados. De acordo com Glat et al (2004) a transcrigéo das
entrevistas deve ser imediata e a analise realizada ao longo da pesquisa. Esse
procedimento permite ao pesquisador organizar suas idéias na medida em que os
dados véo sendo coletados, facilitando a definigdo do ponto de saturagao.

Como se trata de uma metodologia bastante flexivel, ndo ha imposi-
¢ao de procedimentos especifico para se realizar a analise de dados. O procedi-
mento basico, porém, consiste em identificar a partir da transcrigao das entre-
vistas os conteudos ou topicos mais freqlientes que emergem do discurso dos
entrevistados, os quais serdo posteriormente agrupados em categorias de ana-
lise ou nucleos tematicos.

Essas categorias de analise, entretanto, ndo s&do, como em métodos
mais diretivos, preestabelecidas pelo pesquisador; ao contrario, emergem, natu-
ralmente, da dinamica estabelecida no processo de analise dos depoimentos
sendo, posteriormente, interpretadas & luz do referencial teérico escolhido. E
interessante observar que, por vezes, o proprio referencial teérico adotado pelo
pesquisador se transforma em fungéo da analise dos depoimentos.

Desta forma, partindo das diversidades dos relatos e
das variagdes individuais, o pesquisador pode sempre
(e é nisso justamente que consiste a sua tarefa)
encontrar...um nucleo fixo, um fio condutor... que caracte-
riza o grupo ao qual pertencem os sujeitos ... O individuo
existe e desenvolve sua identidade pessoal enquanto
parte de um grupo de referéncia. E, portanto, através do
relato de histérias de vida individuais que e pode carac-
terizar a pratica social de um grupo. (GLAT, 1989, p. 30-
31)

Ou seja, ainda que os depoimentos recolhidos sejam individualizados,
centrados nas experiéncias pessoais de cada sujeito, ou até mesmo idealiza-
dos, eles se constituem em uma expresséao de identidade, e como tal represen-
tam relatos das praticas sociais, valores e atitudes do grupo ao qual o individuo
pertence (MULLER; GLAT, 1999).

Ao dar a voz aos sujeitos do estudo, a metodologia de Histéria de Vida
€ particularmente proficua para pesquisas na area de Educacgéo Especial e de
Educacéo Inclusiva, e outras areas do conhecimento que lidam com grupos
excluidos. Pois, conforme mencionado, permite “falar com eles”, ndo “ sobre
eles” Esses relatos originais possibilitam conhecer e entender suas trajetérias
escolares e/ou laborais, aspiragdes e desejos, como se déo suas relagdes com
seus familiares, professores, colegas, e demais integrantes de seu convivio so-
cial, sob o ponto de vista do proprio sujeito.
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Aplicagdo em pesquisas sobre auto-percepec¢ao de individuos com
necessidades especiais

O estudo pioneiro no uso da metodologia de Histéria de Vida na area
de Educacéo Especial foi a tese de doutorado de Glat (1989)%, que entrevistou
mulheres diagnosticadas como portadoras de deficiéncia mental, alunas de trés
instituicbes especializadas. O objetivo basico dessa pesquisa era ouvir o que
essas mulheres tinham a dizer sobre si mesmas, para determinar até que ponto
suas vidas estavam restritas ao papel social estereotipado de deficiente.

Este estudo que, nas palavras da autora, “partiu de uma dtica distinta
da tradicional: a versdo dos individuos pertencentes ao grupo estigmatizado,
em vez dos profissionais que os rotulam” (p. 23), teve o mérito de, talvez pela
primeira vez nos meios académicos brasileiros, dar voz a pessoas com defici-
éncias, abrindo caminho para uma série de outras pesquisas e refletindo-se em
diversos projetos de conscientizacéo e autodefensoria®. Ao comentar sobre esta
nova perspectiva investigativa, diz Glat:

[...] ao refletir sobre quase 15 anos de atuagdo na area
da deficiéncia mental, percebi que a -minha postura,
como a da maioria dos meus colegas, era elitista (como
académica) e maternalista (como clinica): eu sabia e eu
ajudava. No entanto, nunca havia efetivamente parado
para ouvir 0 que os consumidores desse meu saber e
trabalho tinham para me contar. (p. 27)

Essas mulheres descreveram, sem timidez ou retraimento, seu dia-a-
dia em casa e na instituicdo; falaram sobre suas familias, seus amigos e seus
namorados; discutiram sobre as dificuldades que sentiam no relacionamento
social e na integracdo a vida da comunidade, assim como seus problemas
fisicos e de aprendizagem. Foi observado, por meio da andlise das entrevistas,
que o seu cotidiano se desenrolava em trés espacos distintos: a casa, a insti-
tuicdo e arua. Os dois primeiros sao espagos seguros —o mundo “de dentro” —
onde elas participam e sabem como agir. Arua — o mundo “de fora” — € espacgo
ameacador e violento e onde precisam ser protegidas.

Outro aspecto registrado e analisado por Glat foi a rejeicdo que essas
mulheres sofriam por parte dos “outros”, tendo como conseqiiéncias o seu iso-
lamento no grupo de “iguais” e a falta de socializagao e integragdo no “mundo la
fora”. Também se destacaram como caracteristicas tipicas deste grupo social,
a dependéncia familiar tanto sob o ponto de vista financeiro quanto emocional,
assim como a repressao, negacao e/ou infantilizagdo da sexualidade®.

A autora também ressalta que, com base nos depoimentos colhidos e
analisados, pode-se observar uma enorme variedade nos temas mais importan-
tes abordados pelos sujeitos, levando-se em conta a experiéncia particular de
cada um. Estes dados contradizem o mito da suposta homogeneidade entre as
pessoas com deficiéncia mental, e da diferenga qualitativa entre esses individu-
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0s e a maioria da populagao. Apesar dos pontos de convergéncia caracteristicos
do grupo, cada histéria contada foi singular, cada experiéncia relatada unica, e
em geral similar a de outras mulheres, ditas normais.

O estudo de Glat trouxe a discussao varias questdes acerca da con-
cepcéao de mundo e vivéncias de pessoas com deficiéncias e gerou uma série de
outras pesquisas sobre o contexto em que estes individuos se desenvolvem e
formam sua identidade, a partir de sua autopercepgéo. (NUNES et al, 1998)

Trabalhando em uma outra vertente, Canejo (1996) utilizou o método
de Histéria de Vida para analisar as conseqiiéncias e transformacées
psicossociais sofridas por pessoas que se tornaram cegas na idade adulta. A
partir de sua propria experiéncia pessoal, a autora enfatizou o processo de rea-
bilitacdo, mostrando as perdas sofridas em decorréncia da deficiéncia adquirida,
bem como, os caminhos encontrados por alguns sujeitos para superar as limita-
¢bes cotidianas de locomogéo, incluséo social e educacional. Ficou evidencia-
do o desejo dos sujeitos por sua reabilitagdo e por uma vida o mais “normal”
possivel. A ocupacéo profissional foi identificada pela maioria como o requisito
basico para sua reintegragdo social, ndo s6 como forma de “ajustamento pesso-
al”, mas também pela possibilidade de manter sua independéncia econdmica,
em alguns casos, até para garantir o sustento familiar.

Esta pesquisa abordou o fendbmeno da cegueira numa perspectiva his-
térico-social evidenciando mitos e preconceitos que contribuem para a
marginalizag&o de pessoas com deficiéncia visual. A marginalizagao causada
pelo preconceito social, o relacionamento, em muitos casos, conturbado entre a
pessoa com deficiéncia visual e sua familia, e a desmistificacdo da suposta
“incapacidade” do cego em relag&o ao trabalho e atividades de vida diaria, foram
algumas das situagdes identificadas a partir dos depoimentos colhidos.

Conforme verificado nesse estudo, as rea¢des emocionais a perda da
visdo podem se dar de formas diferenciadas: enquanto que alguns individuos
entram em depressao e vivenciam a cegueira de forma “arrasadora”, outros bus-
cam formas de superar as dificuldades, vivenciando a sua nova condi¢do, com o
passar do tempo, como um “inconveniente desagradavel”’. Segundo a autora, a
constituicdo psicolégica de cada um, o meio social e, sobretudo, o apoio famili-
ar, sao fatores determinantes das diferentes trajetérias.

Outro importante trabalho foi o de Kassar (1999), que buscou identifi-
car os modos de inser¢éo e participagdo de pessoas com deficiéncia multipla
numa instituicdo privada de carater assistencial. A pesquisa foi realizada com
oito alunos (de 13 a 25 anos) se sua professora. Foram analisados os discursos
dos sujeitos participantes sobre si préprios, suas expectativas, seus limites e
ideais. Enfocaram-se também as praticas de ensino em sala de aula e as rela-
¢Oes entre professor e aluno, bem como as interagdes entre os alunos e demais
profissionais, ndo necessariamente envolvidos com o processo de ensino-apren-
dizagem.
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Os depoimentos evidenciaram que os problemas e as dificuldades
enfrentadas por esses alunos tendem a ser centrados neles mesmos e na sua
relagao familiar. Segundo a autora, isso se deve ao fato de que a deficiéncia
desses sujeitos é considerada socialmente como um problema individual e/ou
familiar de ndo-adaptagéo ou adequacgéo da pessoa a sociedade. Todavia, a fala
dos alunos apontou a existéncia de fortes relagdes de carinho e amizade entre
eles. Também ficou evidenciado que apesar das dificuldades de incluséo social,
esses alunos tinham plena compreensé&o das regras socialmente estabelecidas
como, por exemplo, ndo brincar no decorrer das aulas e nao se masturbar em
publico.

Outro aspecto de destaque foi 0 desejo expresso pela maioria dos
depoentes de maior autonomia em sua vida cotidiana presente e futura. No
entanto, a pesquisa mostrou que, freqlientemente, esses alunos sao tratados
de maneira infantilizada, de tal modo que seus desejos de independéncia (como
morar sozinhos, trabalhar e namorar) nao séo levados em consideragao. Tais
resultados foram semelhantes aos obtidos por Glat (1988), confirmando o tipo
de relagao que se estabelece com essas pessoas, marcada pela infantilizacao
de suas atitudes, falta de confianga em suas possibilidades e o silenciamento
de suafala..

Em um estudo posterior, Duque (2001) utilizou o método de Histéria
de Vida para analisar caracteristicas grupais e situa¢des de vida de jovens com
altas habilidades. Teve como ponto central do trabalho a reflexao sobre ques-
tdes que envolvem o cotidiano, caracteristicas de personalidade, comportamen-
tos, gostos e necessidades dessa populagao. O intuito da pesquisa, segundo a
autora, foi mostrar a realidade desta populagéo, clarificando posic¢des e repre-
sentacdes, com o objetivo de contribuir com a inclusdo desses individuos na
sociedade em geral e, sobretudo, no meio educacional onde, paradoxalmente,
s&o, com freqiiéncia, excluidos.

Os dados evidenciaram a grande preocupagao que esses sujeitos
tém com as questdes sociais e o desejo de contribuir para a busca de solu-
¢coes. Esses jovens reconheciam que para atuar construtivamente na socieda-
de precisariam fazer uso pleno do seu potencial, mas, no entanto, freqlientemente,
se sentiam desacreditados ou descartados em sua comunidade. Também ficou
evidente que um atendimento adequado, num ambiente favoravel e com recur-
sos materiais ricos, favorece a criatividade e o desenvolvimento de suas
potencialidades.

A partir da analise do conteudo das entrevistas, a autora concluiu que
as necessidades destes jovens ndo se concentram apenas nas dificuldades de
se enquadrar nos “moldes” formais de aprendizagem, como geralmente é apon-
tado na literatura. Elas se estendem, especialmente, ao campo sécio-afetivo e
seu desenvolvimento so6 se da de forma “saudavel” quando tém oportunidade de
vivenciar um ambiente estimulador. Esse fator € fundamental para o aproveita-
mento de seus talentos e para a sua efetiva inclusao e participacdo ativa na
sociedade.
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Nogueira (2002) voltou sua investigacdo para a escuta de pessoas
com diferentes tipos de necessidades especiais que estavam cursando ou ti-
nham recém concluido o Ensino Superior. O grupo foi constituido por sujeitos
com deficiéncia auditiva, visual, fisica e altas habilidades, oriundos de diferentes
universidades. O objetivo do estudo foi investigar os antecedentes histéricos, a
situacao atual e o desenvolvimento inter-relacional da vida desses individuos,
visando apreender suas representa¢des sociais e visdes de mundo, com foco
em sua trajetéria educacional.

As conclusdes da pesquisa apontam que o éxito de processos educa-
cionais inclusivos requer o envolvimento ativo de todos — pais, amigos, professo-
res, comunidade e os préprios portadores de necessidades especiais —, 0s quais
precisam estar preparados para esta tarefa. Paralelamente, ficou evidenciada,
ainda, a importancia das relagdes familiares e das amizades para superagao
das dificuldades enfrentadas. A investigacao sinalizou também para a necessi-
dade das instituicdes de Ensino Superior se adequarem, tanto sob o aspecto de
acessibilidade (arquitetdnica, de informagéo e comunicagéo) quanto pedagogi-
co, para atender a todos os estudantes, conformando-se, assim, a politica de
Educacao Inclusiva’. Com o advento da politica de cotas para as pessoas com
deficiéncia, essa pesquisa traz uma valiosa contribuigdo.

Outro estudo que merece destaque é o de Carneiro (2007) que traba-
Ihou também trabalhou com histérias de vida de pessoas com deficiéncia men-
tal. Partindo da abordagem histérico-cultural, a pesquisa objetivou “discutir a
deficiéncia mental como condig¢&o que se desenvolve a partir das relagbes soci-
ais estabelecidas com sujeitos que apresentam caracteristicas singulares em
relagdo a maioria da populagéo e nao como uma incapacidade prépria” (p. 10).

Ao longo da pesquisa a autora mostrou que mesmo diante de qualquer
alteracao orgénica é pelas relagbes sociais que os sujeitos se desenvolvem ou
nao como deficientes mentais. Para ilustrar seus argumentos relatou as histori-
as de Paula, Ivan e Leon, trés adultos com Sindrome de Down que apesar do
diagnéstico contrariaram as expectativas previstas, concluindo o ensino médio,
ingressando na universidade e se inserindo no mercado de trabalho. Ao longo da
pesquisa Carneiro apresentou a rede de apoios que esses sujeitos receberam
ao longo de suas trajetérias. Apoios estes que se mostraram como fundamen-
tais para os processos de ruptura, bem como para a consolidagdo dos cami-
nhos que foram trilhados. No caso de Paula e lvan as expectativas positivas e o
apoio da familia foram essenciais. Ja no caso de Leon, além do apoio familiar
teve também auxilio do Projeto Roma3.

No entanto, apesar das conquistas e dos sujeitos terem uma condi-
¢ao socio-econdmica favoravel, a autora reconheceu que “as lutas empreendi-
das pelas familias, os embates na escola e no trabalho, imprimiram marcas na
vida dos sujeitos”, estigmatizados como portadores da Sindrome de Down.
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Consideragoes finais

O objetivo deste texto foi apresentar a metodologia de pesquisa Histo-
ria de Vida, tendo como base a discussao de diferentes estudos voltados para
a auto-percepc¢éo de pessoas com necessidades especiais. Como apontado,
esse método busca encontrar, a partir da andlise de percepgdes individuais,
padrées universais de relagbes humanas, condutas e atitudes caracteristicas
de certos grupos sociais que constituem o objeto de investigagao.

Por privilegiar, tanto na coleta quanto na analise dos dados, a visdo
dos sujeitos participantes, este método traz em si uma vantagem ao estudar o
discurso de grupos marginalizados, pois permite ao pesquisador se desvenci-
Ihar de seus préprios pré-conceitos e representagdes estereotipadas e dar voz
aqueles a quem pretende compreender.

Glat (1989) ressalta esse aspecto quando lembra que a posi¢édo
metodolégica da investigacédo na Histéria de Vida se diferencia dos enfoques
tradicionais por ser encaminhada “de dentro pra fora”, isto &, utilizando como
fontes de interpretacéo ndo observacdes externas como resultados de testes,
exames ou relatos de terceiros, mas sim a prépria Historia de Vida do sujeito,
contada por ele mesmo. “Esse novo enfoque representa mudanca radical do
objeto de estudo e da prépria relagéo do pesquisador com o sujeito, pois deixa-
mos de analisar sua doenga ou desvio e passamos a compartilhar de sua vida”
(p. 215).

Como lembram Bogdan & Taylor (1976) em um dos primeiros estudos
que utilizou narrativas pessoais de individuos com deficiéncias, nesse tipo de
enfoque as diferengas passam a ter menos importancia, ja que “suas proprias
palavras nos forcam a pensar nos sujeitos como pessoas, e todos os tipos de
categorias se tornam menos relevantes” (p. 52). Cada um desses grupos de
individuos estudados compartilha de uma problematica de vida comum, enfren-
tando similares desafios e com anseios e expectativas tipicas de sua condigédo
social. E essa generalizagéo de tematicas que nos permite identificar as cons-
tantes grupais.

No entanto, e, é isso que deve ser enfatizado, apesar dos sujeitos
manifestarem identidade sobre um certo nimero de caracteristicas, certamente
diferem uns dos outros em relagdo a inUmeras outras. Por outro lado, indepen-
dente da separagéo psicosocial entre os “normais” e os “desviantes”, entre a
deficiéncia e a ndo-deficiéncia, ambos grupos séo, usando uma expressao de
Omote (1994), “recortes de um mesmo tecido”.

Outra caracteristica importante do método de Histéria de Vida, que
pode ser constatado nos exemplos aqui apresentados, € a importancia que o
pesquisador da ao cotidiano do entrevistado. Mais do que eventos dramaticos
ou fatos marcantes da vida do sujeito, o pesquisador estéa interessado em com-
preender como se desenrola seu dia-a-dia. Longe de serem desprovidos de
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valor cientifico, sdo os pequenos eventos diarios que constituem a base que
forma o modo de vida, atitudes e valores dos individuos e dos grupos sociais aos
quais eles pertencem, pois

[...] é através da analise das praticas diarias dos indivi-
duos que se pode chegar a uma compreensdo da dina-
mica da personalidade de uma pessoa ou das caracte-
risticas e atitudes de um grupo social. E, indo mais além,
€ a partir dessa perspectiva que se pode entender me-
Ihor os fendmenos sociais ou histéricos globais. (GLAT,
1989, p. 37)

Por fim, o método de Histéria de Vida, aplicado em pesquisas sobre a
Educagéo Especial e/ou Educacéo Inclusiva, ou em outras areas das chama-
das Ciéncias Sociais e Humanas Aplicadas, traz ainda uma vantagem adicional,
pois permite uma visédo descritiva global da situagéo ou grupo estudado. Nao s6
das necessidades e anseios dessa populagao, mas, sobretudo da forma como
0s servigos e profissionais a eles destinados estdo sendo (ou ndo) efetivados.
Esse tipo de estudo, portanto, além de trazer uma descrigéo da situagéo, embu-
te em si mesmo um impacto propositivo, ja o sujeito ao relatar suas experiénci-
as de vida, também aponta para suas necessidades e estratégias de adaptacao
e superacao das restricdes impostas por sua condi¢ao estigmatizada.

Nao ha duvida de que para o desenvolvimento de qualquer trabalho
educacional ou clinico, seja a nivel local /individual ou de politicas publicas, faz-
se necessario ouvir aqueles que diretamente estao enfrentando o problema, os
familiares, os profissionais e, sobretudo, as préprias pessoas com deficiéncia.
O método de Historia de Vida, neste contexto, mais que uma ferramenta de
pesquisa, torna-se um poderoso instrumento de avaliagdo e encaminhamento
de propostas inovadoras ligadas diretamente aos interesses da populagao em
questao.

Referéncias

AUGRAS, M. Prefacio. In: Glat, R. Somos iguais a vocés: depoimentos de
mulheres com deficiéncia mental. Rio de Janeiro: Agir, 1989, p. 11-15.

BERTAUX, D. L’approche biographie: sa validité méthodologique, les
pontentialités. Cahiers Internationaux de Sociologie, LXIX, p. 197-225, 1980.

BOGDAN, R., TAYLOR, S. The judged, not the judges: an insider’s view of
mental retardation. American Psychologist, n. 31, p. 47-51, 1976.

CAMARGO, A. The actor and the system: trajectory of the Brazilian political
elites. In: Bertaux, D. (Ed.): Biography and society. Berverly Hills: Sage, 1981.

CANEJO, E. A reintegragao dos portadores de cegueira adquirida na ida-
de adulta: uma abordagem psicossocial 1996. Dissertacao (Mestrado) — Uni-
versidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 1996.

150 Revista “Educagéao Esgecial” V. 22, n. 34, p. 139-154, maio/ago. 2009, Santa Maria
isponivel em: <http:.//www.ufsm.br/revistaeducacaoespecial>

‘ Educ-Esp-33 - n 2 - 2009 - 14.p65 150 21/9/2009, 16:22



O meétodo de historia de vida em pesquisas sobre auto-percepgdo
de pessoas com necessidades educacionais especiais

CAIADO, K. R. M. Aluno deficiente visual na escola: lembrancas e depoi-
mentos. 2. ed. Campinas: Autores Associados, 2006.

CARNEIRO, M. S. C. Deficiéncia mental como produgao social: uma dis-
cussao a partir de historias de vida de adultos com sindrome de Down. 2007.
193 f. Tese (Doutorado em Educagao) — Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, Porto Alegre, 2007.

DUQUE, F. H. O. Com a palavra os portadores de altas habilidades: carac-
teristicas, gostos e necessidades. Dissertagao (Mestrado), Programa de Pos-
Graduacdo em Educacao, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2001.

FALCAO, F.D. C.;ROCHA, P.C.da; COUTO JR., D. R. do; GLAT, R. Educac&o
inclusiva na UERJ: o ingresso de alunos com necessidades educacionais espe-
ciais no ensino superior uma pratica em construgéo. In: ALMEIDA, M. A.; MEN-
DES, E. G.; Maria Crisitina P. I. (Org.). Temas em educagao especial: multi-
plos olhares. Sdo Paulo: Junqueira e Marin, 2008. p. 212-219.

GLAT, R. Somos iguais a vocés: depoimentos de mulheres com deficiéncia
mental. Rio de Janeiro: Agir, 1989.

GLAT, R.; FREITAS, R. C. Sexualidade e deficiéncia mental: Pesquisando,
debatendo e refletindo sobre o tema. Rio de Janeiro: Sette Letras, 1996.

GLAT, R.; DUQUE, M. A. T. Convivendo com filhos especiais: o olhar pater-
no. Rio de Janeiro: Sette Letras, 2003.

GLAT, R.; A integracao social dos portadores de deficiéncias: uma refle-
xdo. 3. ed. Rio de Janeiro: Sette Letras, 2004. (Cole¢do Questdes atuais em
educacéo especial, 1).

GLAT, R.; SANTOS, R. da S.; PLETSCH, M. D.; NOGUEIRA, M. L. de L;;
DUQUE, M. A. F. T. O método de histéria de vida na pesquisa em Educacgéo
Especial. Revista Brasileira de Educagao Especial, v. 10, n. 2, p. 235- 250,
2004.

GLAT, R. Auto-defensoria / auto-gestdo: movimento em prol da autonomia de
pessoas com deficiéncia mental uma proposta politico-educacional. In: CON-
GRESSO DAS FAMILIAS APAENSES E DAS ENTIDADES CO-IRMAS DE MATO
GROSSO DO SUL, 2., 2007. Anais... Mato Grosso do Sul, 2007.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulagéo da identidade deteriorada.
4. ed. Rio de Janeiro: LTC, 1988.

KASSAR, M. C. M. Modos de participagao e constituicdao de sujeitos nas
praticas sociais: institucionalizagédo de pessoas com deficiéncia multipla. 1999.
Tese (Doutorado) — Universidade Estadual de Campinas, Campinas, 1999.

Revista “Educag¢do Especial”’ v. 22, n. 34, p. 139-154, maio/ago. 2009, Santa Maria 151
Disponivel em: <http://www.ufsm.br/revistaeducacaoespecial>

‘ Educ-Esp-33 - n 2 - 2009 - 14.p65

151 21/9/2009, 16:22



Rosana Glat — Marcia Denise Pletsch

MELETTI, S. M. F. O relato oral como recurso metodolégico de pesquisa em
educacéo especial. In: CONGRESSO BRASILEIRO MULTIDISCIPLINAR DE
EDUCACAO ESPECIAL, 3., Anais... Londrina, 2003.

MULLER, T. M.; GLAT, R. Uma professora muito especial. Rio de Janeiro:
Sette Letras, 1999.

NOGUEIRA, M. L. de L. Educagao inclusiva: uma reflexado a partir da fala de
universitarios portadores de necessidades especiais. Dissertagédo (Mestrado) —
Programa de Pés-graduacédo em Educacéo, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de janeiro, 2002.

NUNES, L. R. P,; GLAT, R.; FERREIRA, J. R.; MENDES, E. Pesquisa em
educacao especial na pés-graduacao. Rio de Janeiro: Sette Letras, 1998.

OMOTE, S. Deficiéncia e ndo-deficiéncia: recortes de um mesmo tecido. Revis-
ta Brasileira de Educacao Especial, v. 1, n. 2, p.65-74, 1994,

SANTOS, R. S. e GLAT, R. Ser mae de uma crianga especial: do sonho a
realidade. Rio de Janeiro: Anna Nery / UFRJ, 1999.

Notas

'"Uma discussédo mais abrangente sobre uso do Método de Historia de Vida na Educagéo Especial
foi feita por Glat et al (2004).

2 Por questdes de estilo, porém, sera aqui mantida a nomenclatura genérica de Historia de Vida.
3 De acordo com as normas de pesquisa com seres humanos, o pesquisador deve colocar o
sujeito (ou seus responsaveis) previamente a par dos objetivos e metodologia do estudo. Deve
Ihe ser assegurado o anonimato, explicando-se que suas informagdes néo serdo divulgadas de
nenhuma forma que possa comprometer a ele, bem como a instituicdes ou pessoas que sejam
por ele citadas durante a entrevista. Ao participante deve-se, também, assegurar o direito de
ouvir a gravagéo ou transcricdo de seu depoimento, e acesso aos resultados ou relatoério final
da pesquisa, se for de seu interesse (GLAT et al, 2004).

4 Defendida em 1988, no Programa de Pés-Graduagédo em Psicologia da FGV-RJ com o titulo:
“Nédo somos diferentes das outras pessoas: a vida cotidiana de mulheres com deficiéncia
mental contada por elas mesmas”.

5 Segundo Glat (2007, p. 1) o termo autodefensoria (self-advocacy) refere-se “ao processo de
autonomia e participagao de pessoas portadoras de deficiéncias, na medida em que se engajam
pessoalmente na luta pela defesa de seus direitos, tomando suas proprias decisdes a respeito
de suas vidas, reivindicando voz e espago para expressar suas idéias, desejos, expectativas
e necessidades. Auto-defensoria € ao mesmo tempo uma filosofia, um movimento politico e um
programa de suporte psicoeducacional”.

6 Este topico gerou, como desdobramento, um outro estudo envolvendo representagéo da sexu-
alidade de jovens com deficiéncia mental (GLAT & FREITAS, 1996).

7 Varias universidades ja possuem centros de apoio a alunos com necessidades educacionais
especiais. Na Universidade do Estado do Rio de Janeiro, por exemplo, ha o Programa Rompendo
Barreiras e o recém inaugurado Nucleo de Tecnologias Assistivas. Para maior aprofundamento
ver Falcdo, Rocha, Junior & Glat (1998) que analisaram o processo de inclusdo de alunos com
deficiéncias na Faculdade de Educagéo da UERJ.

8 Grupo de pesquisa criado pelo Prof. Miguel Lopez Melero, ligado a Universidad de Malaga,
Espanha (CARNEIRO, 2007).
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