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As praticas educativas e o investimento escolar das familias
com a doenc¢a de Machado-Joseph num contexto de risco.

Sandro Serpa”

Resumo

Esta comunicacao, assumindo a importancia do trabalho educativo da familia como um elemento
central para um percurso escolar de sucesso, centra-se nas praticas educativas das familias com a doenca
de Machado-Joseph, no desenvolvimento do processo educativo dos seus filhos e filhas enquanto alunos
em situacdo de risco acrescido e na sua relagdo com o contexto educativo escolar.

Os dados foram recolhidos através de entrevistas a dez doentes com filhos, a professores e a
outros informantes privilegiados.

O estudo permitiu concluir que os filhos destas familias ndo vivem, necessariamente, historias de
fracasso escolar sendo incorrecta uma condenacdo precipitada destas praticas educativas familiares.
Resulta da nossa analise que, diferentemente da imagem partilhada pelo senso comum, ndo podemos falar
de uma realidade mas de realidades complexas e plurais, muito marcadas por diferenciac@es das praticas
educativas familiares baseadas no género do filho e da posicdo deste na fratria, existindo tragos comuns
mas que ndo permitem uma generalizagdo automatica e linear.

As praticas educativas familiares

A presente comunicacdo tem por base a investigacdo desenvolvida pelo autor no ambito
do mestrado em sociologia, na qual se pretende interpretar e compreender o sentido atribuido
pelos pais a experiéncia de educacdo e de escolarizacdo dos filhos de familias onde um
progenitor tem a Doenca de Machado-Joseph (0s chamados riscos'), residentes no arquipélago
dos Acores. Esta relevancia podera ser justificada pelo facto de a Escola apresentar um
contributo relevante para o éxito social, sendo uma condicdo estratégica prioritaria para um
percurso social inserido, onde um investimento bem-sucedido na valorizagdo das credenciais
contribui, tendencialmente, para o actor ter um maior sucesso social.

Para a realizacdo desta analise, mobilizamos o quadro tedrico da sociologia da critica
situada, das logicas de accao e de justificacdo de meios familiares desfavorecidos no que se
refere as suas estratégias educativas e ao seu investimento escolar. O conceito a volta do qual se
organiza este estudo é o de logicas de accdo (Boltanski & Thévenot, 1991 e Boltanski &
Chiapello, 1999), centrado e aplicado nas praticas de socializa¢do e de educacao familiar, para
compreender o significado atribuido e os regimes de justificagdo mobilizados pelos actores no
que se refere a educacdo e a escolarizacdo dos seus filhos, apresentados na construcdo dos
mundos possiveis criados por distintas modalidades de regimes de ac¢do justificativos na
procura de uma concepcao especifica de bem comum e de justica por si referenciados.

Nesta comunicagdo apresentam-se os resultados preliminares da investigagcdo empirica
com uma andlise e interpretacdo dos dados recolhidos através de entrevistas a dez doentes com
filhos, complementadas por informagdes recolhidas com professores e outros informantes
privilegiados na procura de responder ao seguinte objectivo de pesquisa: apresentar e
compreender as motivagOes e as justificacBes destes doentes através da analise das suas l6gicas
de accdo educativa relativamente a uma escolaridade mais ou menos prolongada, traduzidas no
percurso escolar dos seus filhos e filhas.

As familias retratadas, na sua maior parte, inserem-se em grupos sociais desfavorecidos,
nos quais 0s pais sdo alvo de discriminacdo (Soares & Serpa, 2004a; Soares & Serpa, 2004b) e
consequente desmoralizacdo e cujas debilidades, geradas por uma doenca gque provoca uma

“Sociblogo. Departamento de Ciéncias da Educacdo, em Angra do Heroismo, da Universidade dos
Acores.

! Entendemos por “riscos” os filhos descendentes de doentes de Machado-Joseph que apresentam, todos
eles, 50% de hipoteses de ter esta doenca mas que vivem no desconhecimento pois o designado teste
preditivo (para se saber se é portador da DMJ) s6 é possivel de ser realizado apds os 18 anos.
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incapacidade motora progressiva até a morte e que ndo tem tratamento, manifestam-se no
percurso escolar dos seus filhos ou filhas, dificultando a escolarizacdo destas criancas e 0 seu
sucesso social futuro de forma a estarem mais habilitadas a construir, com autonomia, 0 seu
trajecto pessoal na prevencao de situacdes de exclusdo social e de pobreza.

Trata-se de uma fase particularmente sensivel da vida destas criancas porque central na
definicdo de projectos de futuro para si, numa estratégia de afirmacdo pessoal (e também
familiar), amortecendo as dificuldades sentidas pela sua condicdo de pertenca a familias onde a
Doenga de Machado-Joseph est& presente. Trata-se de um contexto enformador de um percurso
muitas vezes armadilhado por estas fragilidades especificas que podem funcionar enguanto
factores de exclusdo no mercado de trabalho, geradoras de uma maior vulnerabilidade a
situacOes de precariedade e de reproducao continuada intergeracional.

Resulta da investigacdo realizada que ndo foi visivel uma relacdo rigida entre um
modelo de organizacdo familiar que leva a atitudes educativas pré-estabelecidas das familias,
sendo estas de natureza multipla, vivendo-se uma heterogeneidade relativa e ndo um bloco
homogéneo e padronizado. Encontrdmos, em algumas destas familias, percursos escolares bem-
sucedidos até ao nivel do ensino superior, assim como situac6es diferenciadas no interior de
uma mesma familia.

Na leitura da sua situacdo de doente de Machado-Joseph, a necessidade de apoio para o0s
momentos dificeis € um factor estrutural que enquadra a sua ac¢do de uma forma
profundamente condicionadora. Verificaram-se diferencas de estratégias educativas e de
investimento escolar no interior de cada familia atendendo ao género e a posi¢do na fratria dos
filhos, encontrando, com uma certa regularidade, situaces em que os filhos podem ser retirados
da escola pelos pais.

No que se refere as filhas, caso a méde doente manifeste um grau de incapacidade que
afecte as suas responsabilidades no trabalho doméstico e no cuidar dos filhos, a filha mais velha
fica, em varias situacdes, com a responsabilidade de auxiliar a méde no “cuidar da casa”, na suas
diferentes dimensBes, e mesmo a cuidar da méde e dos irmdos quando a doenca se agrava,
assegurando, deste modo, a sobrevivéncia do lar. Neste ponto sdo visiveis representacdes
domésticas muito intensas, por parte destas maes, chegando-se mesmo a recusar
terminantemente qualquer hipétese de que uma pessoa “estranha” possa vir cuidar de si, naquilo
que é visto como uma invasao ao recato e a intimidade familiar.

Encontramos, ainda, situacBes em que as filhas, principalmente a mais velha é que
assume a incumbéncia de auxiliar os irmdos no seu trabalho escolar, isto também por apresentar
ja um nivel de escolaridade mais elevado que o dos pais, assim como um conhecimento mais
préximo das regras e procedimentos da escola por a ter frequentado.

Em relacéo ao filho mais velho, este pode ser retirado da escola para ajudar o pai nas
lides profissionais (muitas vezes no trabalho de pecudria) ou na procura de contribuir
monetariamente para as despesas da casa, 0 mesmo acontecendo com as filhas nesta segunda
situacdo de apoio ao or¢camento familiar.

Estes dados permitem-nos comprovar a enorme relevancia do género e da posicao dos
filhos no conjunto dos irmdos enquanto variaveis pertinentes mobilizadas na opgdo por
diferentes estratégias educativas e escolares da parte das familias consideradas e que permitem
perceber muitas das ldgicas educativas aplicadas no interior da mesma familia que remetem
para uma construcdo do género muito vincada, numa naturalizacdo das diferencas de género que
pode encaminhar algumas destas filhas para o destino feminino esperado e, deste modo,
condicionando de uma forma negativa o seu futuro.

No que se refere aos projectos educativos e escolares para os filhos, estes surgem
associados a uma justificacdo que, mais ou menos explicita ou implicitamente, remete para o
respeito pela necessidade de prestacdo de auxilio e de cuidados na familia. Para estas familias,
na sua maior parte de parcos rendimentos, a manutencao dos filhos na escola traz, a curto prazo,
implicagdes relacionadas com custos familiares, perda de rendimentos, perda de cuidado dos
irmdos mais novos e de apoio assistencial numa doenca de manifestagdo tardia. Assim, como
estd também presente a argumentacdo da auséncia de apoios para os filhos estudarem, o que
obriga a sacrificios familiares redobrados se quiserem manter os filhos a estudar. Deste modo,
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confirma-se que as histérias individuais dos doentes de Machado-Joseph tém, também, uma
enorme influéncia naqueles que lhe estdo mais préximos.

Conclui-se que os filhos destas familias ndo vivem, necessariamente, histérias de
fracasso escolar, sendo incorrecta uma condenagdo precipitada e generalizada das praticas
educativas familiares deste grupo desfavorecido. De igual modo, ndo se verifica uma atitude de
indiferenca ou de demisséo parental da parte destes pais, mais anunciada que concretizada numa
reproducdo simples e linear da sua situacdo escolar, o que difere da imagem partilhada pelo
senso comum. Resulta da nossa analise que ndo podemos falar de uma realidade, mas de
realidades complexas e plurais que se efectivam na sua heterogeneidade, multiplicidade e
diversidade, existindo tracos comuns que ndo permitem uma generalizacdo a priori, automatica
e linear.

Os actores, atribuindo uma grande importancia a escolarizacdo enquanto meio
instrumental central eficaz para a aquisicdo de uma insercdo profissional bem-sucedida no
mercado, numa légica de atribuicdo de legitimidade a escola enquanto instituicdo meritocratica
de interesse geral colectivo, justificam as suas praticas de investimento educativo pelo sentido
doméstico que atribui um lugar preponderante a Familia, 0 que permite compreender a
inexisténcia de situagdes de dendncia da actividade escolar e de tentativas de aproximagdo no
sentido de um compromisso. Tratam-se de mundos que raramente se cruzam.

Parece-nos crucial ndo pretender dissolver essa pluralidade de configuracbes e de
légicas de justificacdo de accdo expostas pelas familias, atendendo a que encontramos uma
diferenciagdo com variagOes subtis, que abrem possiveis caminhos para potencialidades de
acgdo. Dai a importancia de respostas a serem construidas numa intervencdo fundamentada e
combinada através de mecanismos conjugados que realcam a importancia de uma melhor
articulagdo entre os meios da Educagdo e da Seguranca Social numa abordagem integrada e
estruturada de apoio escolar, mas também social, que contribua para desenvolver servicos de
apoio as pessoas dependentes doentes de Machado-Joseph e suas familias de uma forma que
seja aceite por estas mesmas familias a quem se destinam, e ndo vistas como uma intromisséo, e
gue seja facilitadora de um percurso escolar de sucesso dos seus filhos.

Pretende-se, deste modo, potenciar a0 maximo uma leitura integrada com estratégias
articuladas de accdo e de adesdo informada numa intervengdo substantiva que nunca esta
definida e concluida de uma vez por todas, e que tenha presente que ndo se pode tratar de forma
igual aquilo que é diferente, viabilizando, assim, um verdadeiro processo de inclusdo escolar e
social através de uma atitude pré-activa.

Estas criancas, filhas de familias onde a Doenca de Machado-Joseph se encontra
presente, tém de ser uma prioridade de caracter estratégico para a concretizacdo de politicas de
educacédo e sociais dinamizadoras da criacdo de redes de seguranca gque permitam uma maior
autonomia destes descendentes em relagdo a sua identidade herdada. Deste modo, defende-se a
necessidade de dar uma maior atencdo as politicas de combate a desigualdade escolar e social,
impedindo, assim, a reproducdo geracional dos problemas e do destino destes actores.

Verifica-se a necessidade de um assumir de responsabilidades por todos os actores
intervenientes. E um requisito prévio central a assumpcao da familia pelo sistema educativo e
um auto-reconhecimento por parte dos pais enquanto pedra angular, de forma a educacdo
adquirir as suas mais amplas dimensfes no sentido de que as politicas e as préaticas educativas
podem também ser o resultado e a expressdo de estratégias de compromissos entre os diferentes
actores educativos com uma profunda influéncia no desenvolvimento da crianga. Deste modo,
seria mais facil uma optimizacdo dos meios da familia, da escola e da comunidade, enquanto
niveis de contextos formais e informais de educacdo que se querem solidarios entre si,
atendendo aos vinculos estreitos que possuem, concentrando-se em dominios-chave de
investimento educativo com uma cooperacdo forte entre estas instituicdes formativas,
facilitando uma continuidade pedagégica que permita realcar todas as potencialidades
educativas destas criancas.

Assim, através desta dindmica permanente de construgdo participada, procura-se
contribuir para uma maior justica social e para uma nova relegitimacéo do papel da escola em
permanente reconstru¢cdo no contexto da modernidade alargada, ultrapassando a falsa
uniformidade securizante de uma escola fechada sobre si propria.

145



Actas dos ateliers do V° Congresso Portugués de Sociologia
Sociedades Contemporéaneas: Reflexividade e Acgéo
Atelier: Direito, Crime e Dependéncias

Eis um grande desafio que a escola terd de enfrentar e que parece apresentar enormes
dificuldades, atendendo a que os modelos de justificacdo apresentados pelas familias, na pessoa
dos doentes, no referente ao sentido que atribuem as suas légicas educativas se inserem em
modelos de justificagdo domestica caracterizadas por ndo existir uma clara desvalorizagdo da
escola mas sim uma valorizacéo relativa do espago doméstico, em que os interesses familiares, o
respeito pelos pais e a necessidade de prestacdo de apoio dentro da familia motiva estes pais, em
varias situagdes a manifestar atitudes perante a escolarizacdo dos seus filhos que
superficialmente podem ser entendidas como irracionais.

Este facto, enquanto importante quadro integrador e orientador das Idgicas educativas
destes actores, juntamente com a particular fragilidade econémica, social e mesmo fisica dos
doentes, demonstra a dificuldade acrescida destes actores perante uma escola que, parece-nos,
caminhar a passos largos para um mundo de “projectos em rede” (Boltanski e Chiapello, 1999),
caracterizado pela mobilidade, flexibilidade e autonomia responsavel do aluno e que se encontra
muito distante do sentido que estes actores atribuem ao seu trabalho educativo, o que podera
agravar ainda mais a sua condicao periférica.

Bibliografia

BOLTANSKI, L. & THEVENOT, L. (1991). De la justification. Les économies de la
grandeuse. Paris: Gallimard.

BOLTANSKI, L. & CHIAPELLO, E. (1999). Le nouvel esprit du capitalisme. Paris: Gallimard.

Relatério referente & Resolucdo n.° 1/2003, de 26 de Fevereiro que resolve encarregar a
Comissao Permanente de Assuntos Sociais da ALRA da apresentacdo de um relatorio com
os impactes da aplicacdo do Decreto Legislativo Regional n.° 21/92/A, de 21 de Outubro,
bem como as medidas implementadas e ou programas criados para responder aos problemas
da Doenca Machado-Joseph. (15 de Outubro de 2003). Ponta Delgada: Comissao
Permanente de Assuntos Sociais, Assembleia Legislativa Regional da Regido Auténoma dos
Acores.

RESENDE, J. M. (2003). O Engrandecimento de uma profissdo. Os professores do Ensino
Secundario Publico no Estado Novo. Lisboa: Fundacdo Calouste Gulbenkian e Fundagédo
para a Ciéncia e Tecnologia.

SOARES, D. M. & SERPA, S. (2004a). A vivéncia dos doentes de Machado-Joseph. Processos
de socializacdo e de educacdo na gestdo da identidade social. Lisboa: Instituto
Mediterranico, Departamento de Sociologia da Faculdade de Ciéncias Sociais e Humanas da
Universidade Nova de Lisboa.

SOARES, D. M. & SERPA, S. (2004b). A Doenca de Machado-Joseph. Manipulagdo de uma
identidade ameagada num processo de eroséo biografica. In Forum Socioldgico, Instituto de
Estudos e de Divulgacdo Socioldgica, Departamento de Sociologia da Faculdade de
Ciéncias Sociais Humanas da Universidade Nova de Lisboa. (aceite para publicagéo)

146



