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RESUMO

0 presente trabalho pretende chamar a atencgio do leitor
para refletir sobre o problema das dificuldades da familia em
aceitar o filho portador de deficiéncia. Na esperanga de sua sen-
gibilizac8o, levid~lo e dar uma atenglo especial ao assunto.

Neste breve relato, ressalto os conflitos gevados no
ambiente familiar, chegando até a sua desestruturacio. Muitas ve-
zeg carentes de informacdes, a familia n8o se empenha com forga @
vontade necessarvia para melhor recupervagio.

880 wvdrios oz fatores que interferem o processo de
aceitaglo. As reagdes dos pais para com os problemas do Filho,
vao desde a completa negagio, até uma aceitagfo realista da si-
tuagfo. A culpa, a vergonha, a depressfo, a punicio, s80 senti-
mentos  comuns dos mesmos com relacBo ao Filho portador de defi-
ciéncia. Havendo também um clima de frustagio caracterizado pelo
nascimento do filho diagnosticado logo ao nascer ou tio logo se
perceba a deficiéncia.

Dentre esgses conflitos ¢ outros ja existentes, foi pro-
posto um programa de ovientacio & algumas familias dos alunos da
APAE de Cajamar, de quinze em quinze dias, com duraglo de uma ho-
vaoe meia, pela equipe intervdisciplinar composta de: assistente
social, psicodlogo, fonoaudidlogo, fisiotevapeuta, terapeuta ocu-
pacional e professores de educagfio fisica, com objetivo de inte-
grar essas familias, levando-as a um vinculo maior com seu filho

¢ entender melhor a problemidtica de deficiéncia. Conscientizando-




as, deixando-as mals seguras ¢ contiantes para SUPEVrATEM BUAS 22X~
pectativas.

g dmportante ressaltar que além do programa descrito,
do qual a Educagdeo Fisica & parte integrante, onde pais ¢ alunos
participam conjuntamente, algumas opcles de lazev no sguw  dia-a-
dia sHo explicitadas, possibilitando participagio social, concor-
rendo  para melhoria da condigio fisica £ cognitiva dos nossos
alunos.

Contudeo, o objetivo do proagrama ests divigido divets-
mente 3a integragHo entve familias e filhos portadoves de defi-
ciéncia, focalizando a importincia de suwa participaglo, pava me-
Thov compreensio & convivéncia com a deficiéncia do filho.

Concluimos aque, das doze familias avaliadas, z maiovizm
estd  intevessada em continuar no programa de ovientagio, mesmo
enfrentando as dificuldades existentes com a problematica do Ffi-
lho, & do pouco tempo gue as vezes dispde. Ficouw evidente gue tu-
do fardo para que a deficiéncia do filho, ndo seja uma cruz  im-
possivel de carvegayr, gque tal peso possa sey minimizade, que a
distancia entre pals ¢ Ffilhos possam ser diminuidas & que @ con-

. " . . . ~ " .
vivencia possa fluiv da forma mais espontanea e efetiva.




INTRODUGCAD

For mais que sg tente desenvolver um programa sducacio—
nal, bem estrutwado, no sentido de promover a pessoa porvtadorsa
de deficiénedin, este Ficard muito limitade se nesta  programagio
N0  incluivmos uma orientaghio sistematica & familiz da pessos
portadora  de deficiéncia. Na maioria das vezes ¢ feito todo um
trabalho com a crianga desconsiderando a familian. Sabendo contu-
do, que a maior parte do tempo ela passa com seus familiares, sem
ter um apoio continuo dos mesmos 2 esse btrabalho, limitando-—-o aem
seu  processo  de  aprendizagem. For varios motivos  isso  podera
acontecer, poy exemplo: gquando a familia nBo tem intevesss em £
tar ajudando g desejando estar o mais longe possivel, principal-
mente nns horass &m oque esta ha escola. BEssas horas sio, de "ali-
vio”, "sossego’” e de "paz’ para 0% pails.

S80 wvarios os fatorss que interferem na aceitagio dos
pais & delicidneia do Filheo. Tomamps com exemplo, segundo YIEIRA,
(1989 conflitos entyve Tamiliares muitas vezes negando essa detfi-

maratt, Bl
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cigncia & buscando solugles impossivels & pretendida
sas solucdes s8o um tanto desespevadouras, auando o sentimento de
culpa ou a frustagio, num primeiro momento, leva 0% pais A busowm-

rem solugdes “magicas', atvavés de cuvandeirvismo, igrejmss & de

B
b!~

autras Formas alternativas de medicina popularv, #to. depois de
tentativas Ccomn sssas € que, & familia wvaili buscar ogs atendimentos

especializados e reconhecendo gue o Ffilko apvesenta dificuldades

no seu desenvolvimento, pyocuya conviver com o problema.




Outro fator considerado por VIEIRA, (1989) € gque esses
pais muitas vezes sentem—se culpados em relaglo a rejei¢clo, & is~
an & natural que aconte¢a. GQuando nasce um Tilho portador de de-
ficiéncia, surge na familia reagles de rejeigfio, e também de su-~
perprotecio & esses filhos. Essa superprotecio, estd relacionada
a0 mesmo conteuddo de rejeigio. Esta contradigio esta na tentativa
inconsciente dos pais, ao ndo permitirem que outras pessoas per-
cebam suas dificuldades na aceitagio do prdprio filho, levando-as
a terem um conceito "fantasioso” cabendo aos mesmos a "obriga¢@do”
de aceitar o filho, "amando-os" sem nenhum problema. | .

ROBINSON e ROBRINSON (1974) indicaram algumas provaveis
fontes de superprotecido, considerada bastante comum entre os pais
de Ffilhos com qualquer condig8o, crdnica de desvantagem: (i) a
mie muito atarefada pode considerar mais fdcil fazer as coisas
pelo Ffilho, em vez de ajudd-lo a tornar-se independente, o que
requer muita paciéncia, dado que a lentidio na execugio & na
aprendizagem € uma caractevistica constante nessas pessoas; £a2n
os padrdes de inTancia prolongada podem aumentar a depend&ncia do
Filho ou mesmo estabelecer relagdes mutuamente gratificantes en-
tvre mde ¢ o filho deficiente; (3) a superprotecio pode também ter
o sentido de uma a¢io defensiva para ocultar a irritaglo que os
pais tem com o filho.

Dutro aspecto importante, ¢ que algumas mies niAo conse~
guem rveter as lagrimas, tentando quase sempre disfarc¢ar, pois se
culpam pelo sentimento de rejeigio ao filho.

08 anseios que s30 comuns as mulheves em seus periodos

de aestacio, sobre suas fantasias, seus projetos e ideais para




seu futuro bebé, ¢ um peviodo semelhante & uma viagem por um ca-
minho fantdstico de muitos sonhos aguardando esse Ffilho que ird
chegar. Desde o aspecto fisico, a preferéncia pelo sexo, ao con-
ceito de beleza ¢ até seus pontos psicoldgicos, o carater & gos-—
tos, tudo € "previsto" e “"planejado™.

Assim como houve todo um planejamento para aceitagio da
chegada de um filho sonhado, dentro do previsto, entra num sstado
de "luto"”, quando surge dessa viagsem um filho inespervado, & paras

tanto haverd um tempo para que estes pais € o grupo familiar as-

similem a wvinda desse elemento nfo previsto. A elaboragio do "lu-
to" muitas vezes leva tempo para mie-filho estavem vinculados, e

nido recebendo apoio necessdrio este processo pode viv a nio ocor-

Ferg

“MHies de Jowveas adolecentes poréadores de dedficidncia
que, ag Iniciarem algem comenbdrio sobre o filko, wol-
favam ao fempw, wuando Ja gpoca do aascimento do bebE,
&  wvhoravam como se estivessem recebendo a nobticia na-
quele Ianstante. Isto sra bew claro gue o “Tutoe” ndw
gsfava ftofalmente claborado, ¢ dessa maneira a mie (ou
palist, ainda ndpo consegulam estabelecer um wviaculo
real-concreto, com o filhko portador de deficidncia”.
(VIETIRA, IPEY, p. 164

“Depressdo, Ieobilizacio, fristera ¢ desampare sdo sea-
timentos, associados & “perda do objeto amado”. O nas-
cimento o8 wma crianga excepcional represgala para os
pais a perda da crianga perfeita ¢ sauddvel com aque
sonharam”. (STARK & SOLNIT ($985r In FLEMING, g i h
P

Com a problematica existente, consideramos como hipote-
se¢ para este estudo que um programa de apoio, com o auxilio de
uma squipe intervdisciplinar, composta de, assistente social, psi-

cologo, terapeutas e professores de educaglo fisica, tende a es-




clarecer as familias de pessoas portadoras de deficiéncia. For-
tanto, o objetivo mais imediato deste estudo € promover uma inte-
gracdo da familia de tilhos portadores de deficiéncia, afim de
desenvolver melhor conscientizagio e compreensido a essa problema-
tica, procurando leva-los a sentirem—se seguros e confiantes.

Fara tanto, especificamente, elabovamos juntamente com
os profissionais acima citados, algumas propostas de trabalho:
(1) Conscientizar o grupo familiar da importancia da familia na
vida do filho portador de deficiéncia; (2) Possibilitar uma expe-
riéncia em grupo, vivenciando a sua histdria, suas dificuldades;
(3) Oferecer cursos informativos, palestras, com conteudo dive-
cionado ao problema do filho, e a expectativa dos pais em relagido
A esse Filho; (4) Oferecer atividades onde o lazer & o prazer
possam sev parte principal, possibilitando uma integragio.

Eata pesguisa se Justifica, a partiv de um estudo gue
venho realizando na APAE de Cajamar. E trabalhando ha oito anos
na citada instituwi¢8o0, percebi que a maioria doa alunos nio &80
aceitos por seus familiaves.

Sendo assim, me vi diante da problemdtica e senti a ne~
cessidade de propor um projeto de esclarecimento a essas Ffami-
lias .

0 assunto & integra¢io da familia da pessoa portadora
de deficiéncia, despertou-me & atencfo, por atingir individuos de
diferentes niveis sociais, estendendo-se & toda sua familia, sen~
do esta a base fundamental para a realizacio de nossas idealiza-

coes .
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Fara aprimovar nossos conhecimentos, afim de desenvols
ver esta pesquisa, foram realizadas visitas domiciliares & entre-
vistas dirvetas, dentro de um conteddo de perguntas abertas e fe-~

thadas, de fdcil entendimento.

“4 Indicagio dos procedimentos metodoldgicos ¢ ffcalicos
s fundamenta pela pesguisa participantys abuanda oo
ohseprvador parficipants "na perspectiva de BUFORD SN~
KER”. (HNeste casg, o observador comoe parficipants Lew
um papel ew que 8 Idenfidade do pesquisador g os obis-
Fivos do esbado sdo revelados ao grupo pesgulsado oese
ge o Inicio. Nessa posigio, o pesguisagor pode fFer
AcEFFO A umad gama variada de informacbes, abtd  mesoo
confidenciais, pedindo cooperagido ao Srupp”. (LUDRE g
ANDRE, FW8E, p. &%}

Met#te contexto o capitulo I, apresenta as dificuldades
que a familia encontra na aceitacio, na convivéncia, na desestru-
turagfo do grupo familiar, por causa da problematica do Filho.

Ja o capitulo II, trata-se de um programa de integra-
¢80, para algumas familias dos alunos da APAE de Cajamar, com
conteudos para ajudd-las, integrando-as e levando-as & encontrar
o melhor caminho para atender ds suas necessidades, auxiliando-as
desta forma a ultrapassar os sentimentos de tristeza, revolta,
nesse dificil processo de aceitagio, com enfoque maior a integra-
cHo da familia com o filho portador de deficiénecia.

g fundamental nesse programa da orvientaglo, o papel da
educagio fisica, por poder estar levando & familia ¢ a0 filho
portador de deficiéncia buscar o lazer, no intuito de liberar os
sentimentos, possibilitando entrosamento com a comunidade atraveés
de atividades, proporcionando melhor participacio social, uma

condigio fisica mais satisfatdria, um comportamento mais sociabi-




lizado, seguvro & mobtivado, substituindo uma vida ocliosa por  uma
mais saudavel .

As conclusBes & que chegamos, Toil que ao entrevistarmos
novamente essas doze familias, avaliando os dados obtidos, nota-
mos  gque a maiorvia delas tem intervesse em continuar dentvo desse
programa, embora que ainda em sua fase inicial, Fevceberam o tem-
po que tinham perdido em estar ociosos em casa, & ndo, explorando
o6 técnicos € a escola em que seu filho estuda.

Fercebeu~se também, que a partir dessa veflexBo, é que
tentaremos chegar ao nosso objetivo. Integraglo entre familia~-Ffi-

1ho portador de deficiéncia.
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CAFITULDO X

A FAMILIA DA PESS0A PORTADORA DE DEFICIENCIA.

A Tamilia da pessoa portadora de deficiéncia, nfo €
aquela que se coloca, & parte de tudo, € uma familia como outra
qualquer .

Este capitulo tem por objetivo narrar as dificuldades
da familia em aceitar o filho portador de deficiéncia, gquando
MAsoE, ou quando mais tarde, adquire problemas levando a defi-
ciéncia.

R estado o ansisdade aguda g oa profunda fristeza qus

s manifesfam, nos pals depois de conbecerem a verdade
sobre seu FIilhko, ndo rarg acompanbkados de um senfimen—

to de reJeicio, o aque Fraz mulfo sofrimento ¢ Insegu-
ranca”, (LEFEVRE, IFRiI, p. 22

VASH (i961i), nos relata, que a Pamilia inteira inicia

tor

um processo de adaptacdo para recuperar o equilibrio, uma ver que
todos os membros da familia s80 afetados e incapacidade de convi-
ver com essa deficiéncia. Vivenciam o chogue € o medo com relagio
ao reconhecimento da deficiéncia, bem como a dor e a ansiedade de

s imaginar quais serdo as implicagBes futuras.

“@ deficifncia de uma pessoa pode alterar os estilos de

vida Jdos membros oa fawrlia fanto ou mais do gue o da
propria pessoa portadora de deficifncia. Us horarios,
85 obrigagfes, os planos & o5 papsls, mudam causandp
desapontamentos, frustagdes, raiva, a medida aue desa-
pargcem & liberdade & o fempo para o fazegr”. TVREH,
E¥aE, p. &4}
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s pais gque gevam Ffilhos portadores de deficiéncia ex-
pevienciam culpas, vergonhas, embaragos, preconceiteos, bem ocomo
tristeva e raiva pelo fTato de seus Filhos sevem imperfeitos.

Familias mais instruidas e intevessadas ainda procuwram
antecedentes gendticos ¢ comportamentais que possam ber  contri-
buido para o "defeito”. A ndo ser que se encontre uma causa  de
hereditariedade na linhagem paterna, ¢ gevalmente a mie, que mais
sofre com isso. Comenta ainda VASH (4944, gue a culpa geralmente
pode  ser  aceita como propria, ouw ser jogada nos ombvos de  ums
pessoa, POy exemplo, acusa-se o médico, o hospital, ou o5  avos,
poy  passarem defeitos gendticos manifestados numa gevagho poste—
vioy .

Eese conflito para absorver a culpa & a vesponsabilida-
de  pode durary meito tempo. Mas gquando se sabe que a desnubvigHo,
drogas ingeridas duvante a gravidez ou outros cuidados pré-natais
inapropryiados cadsaram ou conbvibuivam  para um “defelte” de nas-
cimento, os pais, espevialments a mie, encontram pela frente uma
batalha pavticulavrmente dvdua pava superay & culps concebida.

0 nascimento de um Filho portador de deficiéncia, tam-
bém coloca os pais diante de um fato irreverssivel despertando
varias reagbes: descrenga, a inceviteza, a confusio e até hostili-
dade contra o mundo. Com o passar dog anos, SUrge EsSpevanga & se
desenvalve um interesse pelo filho quando gste comeca a  falar,
andnre, ou até mesmo aprender a fazer coisas sozinhas. Mas esses
sentimentos de tranquilidade ficam imevsos na ewpectativa, quando
surgem novos problemas especificos s deficidneias como, 23 agres-

sividade ¢ teimosia, firvando dos pais a espevancga de um bom com-
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portamento desejado, € nido estarem previnidos com relagio as cri-
ses que quase sempre acompanham um Tilho portador de deficiéncia.

Inimeras reagdes podem ocorver, apontadas por TELFORD e
SAWREY (1i976), com a chegada de um filho povitador de deficiéncia:
(1) encaram o problema como realista; (2) negagio da deficiéncia
do fFilho, principalmente quando aceitam o diagndstico da defi-
ciéncia; (3) sentimentos de auto-comiseracHo € lamentactes da sua
propria sorte; (4) sentimentos ambivalentes em relagio ao Ffilho
deficiente; (5) projegio das causas da deficiéncia nos outros,
escolhidos como “bodes espiatorios”; (&) sentimentos de culpa,
vergonha e depressio; (7) dependéncia mitua, particularmente en-
tre as mides € o filho portador de deticiéncia.

Farte da solugio desta problematica dependerd da acei-
tagio dos pais que deverido ponderar quanto A& exigéncia deste fi-
lho, respeitando seu vitmo de desenvolvimento t3o diferente dos
outros na sua evolugio. Sabe-se que ¢ muito dificil o relaciomen—
to e aceitacio do problema, por ndo terem as informacgdes necessa-
rias, corvetas, ou até suficientes para tvabalhar com esse Filho
portador de deficiéncia.

Aspecto dimportante que VIEIRA (1989) se refere, € que
alguns pais, na procura de um atendimento mais especifico para
seuw Filho com problema, encontram um numero precario de informa-
cOes a respeito da deficiéncia. Onde decidem ovganizar-—se a man-
tev um grupo com problemas semelhantes unidos num mesmo pensamen-
to, formando entidades para o atendimento dos prodprios filhos.
Fortanto, a maioria das escolas especializadas e instituigdes de

atendimento para pessoa povtadora de deficiéncia, em nosso pals,
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que atendem a populagio de média e baixa renda, swurgivam destes
tipos de indciativas.

Como podemos perceber, a aceitagfo pela familia, da
pessoa  portadora de deficiéncia, nfo € tio simples. Ela comega
num processo de continua fuga € em permanente mudanga, flutuando

em niveis e momentos difeventes.

“Certa aie comenfou gue a “adapfagdo” ag problems,
mais real gque 3 propria aceitacgdo. £la se adapfou A
conviver com o problewma, mas [Inda conbinua com o rese
senfimento, a angdséia, o preconceifo ¢ as frustagdes
dentro de si”. (TELFORD v BANREY, 1978, pp. 1B@-LE1),

Dutra dificuldade gque a mie encontrou frente a esse
problema foi que suas reacdes de raiva, tristeza, ddvidas € até
mesmo  auto tortura, deixou-a pensar que seria a dnica culpada.
Com sentimentos hostis & desejos de movte. Quando encontvou  ou-
tros pais com reagdes semelhantes, passou a sentiv-se mais ali-
viada, e mostvou-se mails franca & realista em discutir seus pro-
blemas com Oubtras PessSoas.

LAXER (1964), citado em TELFORD & SAWREY (i97&6), res-
galtouw que, alguns sentimentos de culpa, vergonha, preconceito,
rejei¢io, s8o fatos comuns entre os pais de filhos portadores de
deficiéncia. A vergonha estaria mais direcionada nos sentimentos
das outras pessoas, na expectativa da ridicularizag¢io ou da cri-
tica. A culpa envolvendo auto-responsabilidade, o remorso pessoal
e um sentimento de valor pessoal diminuido, vesultam em depves-
gio. HMuitos pais elaboram solugdes dervotistas sem alternativas
para  seus conflitos, estas atitudes podem agravar o estaao de

seus filhos. A tensio emocional torna dificil a comunicagdo entre
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os menbros da familia. Muitas vezes ese6es pais viAo em busca de
"milagres"”, confiantes nisso, pretenciosamente sfo levados ao de-
sejo de qualquer proposta que lhe seja apresentada. Mervgulham de
corpo & alma em projetos que julgam milagrosos, que ndo suwrbtem os
resultados esperados € ndo percebem a alteraglo que provoca na
familia, nfo sd quanto a aceitagfo do Filho, mas sobretudo pela
criaglo de expectativas.

Ds filhos portadores de deficiéncia, que s80 rejeitados
geralmente se comportam amocionalmente instaveis, irriqufetaﬁ.
hiperativos, procuwrando sempre de alguma forma chamar & atengio
dos pais. Isso porque a familia demosntra rejeicBo € as relagdes
afetivas s8o instdveis, surgindo muita tens8o no desempenho dos
paApeis.

VIEIRA (4i989), cita também, quando a familia ¢ empenha-
da em muitas atividades sociais, sentem o Ffilho como uma carga
incdmoda, impossibilitando~a de continuar com frequéncia essas
atividades. Convivendo com a problemdtica do filho muitas wvezes
passam & ter contato mads diveto com locais especializados & cowm
tamilias com problemas semelhantes, guase sempre afastando-se
suas atividades anteriores. Este comportamento podera gerar fatos
positivos ou negativos, dependendo do encaminhamento que a fami-

1ia ou os pais devem para essa nova forma de convivéncia.

“Dostacames como Faty posifive a proeria conscienbiza-
i da Ffamilia com relagdo a um fendmemo que R} SIIQria
das  pessoas em aossa socisdads buasca ndo gaxergar; as
dificuldades porgue passam os deficientes & suas faw)y-
lias gm nosso pars”. (VIEIRG, 1989, p. 12}
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Falar com os pais de um filho portador de deficiéncia e
dizer que este nio € o filho idealizado, € uma tarefa muito difi-
cil. 0O profissional que transmite a noticia muitas vezes nido tem
condigles de informar a esses pais deixando-os mais traumatizados
ggpecialmente no momento em que menciona as dificuldades que o
filho terd no decorrer de sua vida. A maneira de como chega aos
pais o conhecimento sobre a deficiéncia do +ilho, pode acentuar
ainda mais o sentimento de culpa e frustagho.

Depoimento dado por uma mie quando recebeu 8 noticia

que seu Tilho era portador de uma defici&ncia.

“No comeco esu ndo btinka voatade doe salr com ela para
aenhum  Tugar, com wedo de que RIguEm 8 vIsse & pEroe-~
besse o problema. Mas isso ndvo acontecia com g eai.
Ele me fez sair com ela quando finka um més de Idade,
anuw  domingo. Piante de amigoes que queriam  conhecé-la
e Fugria @ acabava chorando. O pal me aJjudou a enfrese
far e foi tio imporfante esse apoio navsuels momento”.
CLEFEVRE, I9BI, p. &)

Muitos pais reagem de forma negativa as dificuldades do
filho, procurando meios impossiveis para que essa deficiéncia
possa & vir ter "cura”; uma familia entrevistada por nds relatou
que foram parar até em curandeivismo, igrejas, € outras formas de
medicina popular € também de outras que ndo lembravam mais, fize-~
ram tudo isso porque nlo aceitavam as dificuldades que o +tilho
apresentava, e por estavem desssperados, inconformados em ter que
conviver com a deficiéncia.

Ha uma oscilagio de comportamento em relaglo ao filho e
instabilidade emocional dos pais, dificuldades em falar com o Fi-

lho portador de detficiéncia, sentimento de vergonhka, buscando ra-
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zbes para esconder o filho numa tentativa de poupar-se a ter que
expd-lo a outras pessoas, sujeitando-se a perguntas referentes ao
problema. Ninguém poderd prever quando se dard & aceitagfo do fi-
l1ho.

Esta aceitaglo ocorrverd na medida que a familia tenbar
buscar conhecimentos e informacles necessdrias para o convivio
com a deficiéncia do filho, € nSo o afastamento da prdpria fami-
lia, bem como dos avos, tios, primos, etc...

Sabemos ogque a familia é o agente essencial de integra-
¢80 da pessoa portadora de deficiéncia & sociedade. Ela ndo pode-
s isolar, restringindo sua convivéncia social. Este fato podera
deixa~1da com mais dificuldades em conseguir efetivar a sua inte-
gragio, tanto na sociedade como na propria familia.

FLEMING (i978), aponta que para transferiv essa difi-
culdade de aceitacdo do problema, os pais descarrvegam toda migoa,
na escola, na isntitwicio, nos técnicos € nos professores. Sendo
alvos de criticas, estes profissionais buscam o conhecimento do
problema na tentativa de resolver o contlito, esses pais solici-
tam da escola ou dos técnicos solugbes mdgicas para o problema &
irritam-se  gquando s conscientizam que a responsabilidade pelo
sucesso do atendimento, cabe também a familia. 0 filho portador
de deficiéncia, sentindo-se seguro por ser aceito e amado, esfor-
CAa-HE A0 maximo para superar suas limitaces. Sendo este, o pre-
sente que ele quer oferecer aos pais em retrvibui¢io ao desejado
carinho.

Os auntores FELDMAN e SCHERZ (i%9467), citados por FLEMING

(4278, baseados em sua maneira particular de reagiv 4 tensbtes e
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situagdes extremas com o aparecimento desse filho, descreveram
quatro tipos de familia.

A Familia Equilibrada: € aquela moderadamente capaz de
adaptar—se as varias situag¢des da vida. Com o nascimento de um
filho portador de deficiéncia, poderd causar regressdo e desorga-
nizagio temporaria na familia. Talvez muitos dos problemas devi-
vam de informacBes inadequadas, levando-a & atvavessar um peviodo
de choque durante o qual tende a negar a existéncia do problema.
Essa familia entrard em desespero, procurando todos os médicos
possiveis apesar de sempre ouvirem o mesmo diagndstico.

Em seguida vem a fase do imobilismo, quando a aparéncia
¢ de desinteresse. Caminhando na expectativa de procurar saber
tudo o que é possivel sobre o problema do filho. Nio sera facil
para a familia ou pais fazer indagagdes sobre o surgimento de
obstdculos quando ndo compreendem a problemdtica da detficiéncia.

Os pais ir8o atravessar duas fases: desgosto profundo e
ajustamento. € claro que o ajustamento € a etapa mais desejavel,
por permitir uma aceitagio do problema do filho. A familia equi-
librada € capaz de procurar informagdes ¢ estar em vantagem com
relacdo aos recursos disponiveis na sociedade para ajudar o filho
portador de deficiéncia.

A Familia Cadtica: apresenta dificuldades em enfrentar
a verdade, faltando controle emocional e outras caracteristicas
da personalidade adulta. € o tipo de familia confusa na distri-
buigio de papéis. Fodendo acontecer a separagdo do casal, brigas,
discusfo entre irmios, chegando até a recusar em assumir a res—

ponsabilidade pelo +ilho portador de deficiéncia. Entretando €
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possivel com ajuda adequada, que uma familia dessas chegue &
ajustar-se, uma vez que os papeis estejam definidos, é possivel
também que o filho portador de deficiéncia, sinta menos a sua fa-
lha no desempenho do seu proprio papel, podendo funcionar ou n3o
eém sew Favor.

A Familia Neurdtica: ela podera ter dificuldades na
area de funcionamento, podendo funcionar em certas etapas da vida
familiar e, em outvas ndo.

Ninguem pode prever o que o nascimento de um Filho por-
tador de deficiéncia podervd desencadear numa familia newrdtica.
Tudo wvail depender da natureza dos problemas existentes por oca-
aido da crise.

A Familia Psicdtica: reage de forma estranha. Fode fun-
cionar satisftatorviamente em alguns fatos da vida &, psicoticamen-
te, em outvras. Sentimentos de culpa e hostilidade podem voltar-se
contra a pessoa portadora de detficiéncia. Esses sentimentos podem
tornar~se t8o intensos a ponto de ocasionar um comportamento psi-
cotico.

JOHSOM (197@), descreve como se pode trabalhar com Fa-
milias. Afirma que os terapeutas psicdlogo, médico, assistente
social, ajuda a familia equilibrada a se organizar, fazendo-a en—
KErgar € &4 usar os recursos disponiveis para a soluglo do proble-
ma .

Ji com a familia cadtica o trabalho estard ligsade na
identificacio dos pdpeis.

ot

Quanto a familia neurdtica, ela chama atengio para uso

de mecaniasmo de defega firmemente estabelecidos pava liday  <om
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conflitos residunis oo rvesolvidos nos primeivos anos de vida., 0
terapeuta terd, entio de reconkecer €55€5 MECANLIGMOS .

A familia psicdtica necessita de umdrtunidmdﬁm PAVR @
pressar seus sentimentos em relaglo ao fitho portador de  deli-
ciéncia £ poder assim, chegar aos meios rvealisticos de lidar com
o problema.

FLEMING (4978), ressalta que as familias nido apresentam
A mesma reacio em wma situacio de crise. Passam por uma desestyu-
turacio devido ao problema, para um estudo organizado, mantendo o
equilibrio desejavel pela sociedade, & o0 malis importante, para si
mesma, pPois o0 que ¢ deseddvel para umax Familian, ndo serd obriga-
toviamente para oubyra.

Entendemos ser muito importante as alirmaches & o posi-
cionamento dos vérios autores, principalmente com velacgdo aa com-
portamento n3o padronizado das familias ao s depavarem com o
problema, pava que, a partiv dai possamos melhor  compreendé-la,
prestando desta fTorma uma contribuwigio mais efetiva, na tentativa

de minimizar = problematica advinds de tal situagio.
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CAFETULD II

FROGRAMA

A Talta de informagdes suments as dificuldades da fami-
lia e&m aceitar o filho povtador de deficiéneian. Na tentativa de
amenizar estas dificuldades, os profissionais da afFaE de Cajamar,
elaboraram um programa com conteddos pava ajudd-los, levando-os @
gncontrar o melhor caminko para atendev as suas necessidades, au-
xiliando-os desta Forma a ulbrvapassay 0 sentimentos de bristessa,
revolta, nesse dificil processo de sceitagio. & proposta tem como
enfoque maior, & integragio, ow melhor, levar @ familin 3 inte-
grav ao  Tilho poviadoy de deficiéncia. Objetivando minimizar a
rejeiclo.

a intenglo portanteo, é de conscientiza-los da melhov
maneiva possivel para que $se possa plansdar uam frabalho condizen-
te com sus realidade. E o primeiro passo nesse proagrama de inte-
gragio € ajudar essas familias, n soltavem seus sentimentos de
inibigio, aceitarem os Tfatos e participsvem ativamente do progra-

ma proposto.

DESCRICAD [0 FROGRAMA

A primeiva reunifio gue Firzemos, foi com a divetoria da
AFaF de Cajdamar, em outubro de 1992, com o propasito de sus cola-
boragio e apoio. Pudemos entio sentir o intervesse pava = vealizs-

cBo Jdo programs de ovientacio a essas Tamilias.
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Fara que pudessemos e€star iniciando um progrvrama  cujo

conteudo € levar os familiares a integragHo, procuramos pesgui-

s8ar,

buscando nfo receitas, mas sim idéias para iniciarmos um

trabalko voltado para esse fim.

"Neste esfigio de desenvolvimento dos Interesses oro-
fissionais na deficidncia mental, pode-se adwitir oue
uma  adequada ajuda & Ffamilias dos pacientes & pronta-
mealbe  aceita como am dever priacipal . Nenbum exame g
nenfum  plano de fraftamento pode ser consigerado come
plafo, sem uma significativa exploragio aogs eals & uma
consideracdo das suas curiosidades & envolvimentos
gmocionals” (KARNNER (¥Vsf, p. 453}

Através dessas pesquisas e estudos e dentro da nossa

realidade, elebovamos wum programa simples com intuito de "provo-

car” a familia de filhos portadores de deficiéncia.

0 programa estd sendo desenvolvido na AFAE de Cajamar,

no momento somente para as familias dos alunos portadores de de-

ficiénecia, sob responsabilidade do grupo interdisciplinar; assis-

tente

sica,

o . * s n 2t n i
social, psicdlogo, terapeutas e professores de educagao fi-

com duracfo de seis meses. A idéia de interdisciplinaridade

aconteceuw  povy motivo de estarmos trabalhando conjuntamente num

me smo

proposito de estudo, onde o conhecimento dos profissionais

@0 utilizados para aprimorar ainda mais o progvama.

“Enteademos, porfanfo, ague & inferdisciplinaridadg s
gere ¢trabalheo em equiee, onde as Iinformagles sdo per-
meadas enbtre os profissionals ¢ wbilizadas para o de-
geavelvimento do frabalbo cowm o howmen, no gual o liai-
te da especificidade profissional apresenta-se Efaus g
desprovide o corporativisme. fa suas, o conbecimento
g wgbfilizado por toda equipe sem perda das caracterys-
ficas egspecificas da profissdo ou da area de conkeci-
mEanto™ TRDDRIGUES, I9¥L, B 997
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Continuando, o mesmo autor no sentido de aclarar o tér-
mo , apresenta um conceito de JAPIASSU (19276), sobre dnterdiscd-

plinaridade.

“Interdisciplinaridady: axiomdbica comum 3 wm grupo ode
disciplinas conexas & definida ao nivel &igsrarquico
Imediataments saperior, ¢ gue Iafrodur nogio de fina-
fidade. Sistema de dois nivels ¢ de objetivos mellbi-
flos, coordenagdo procedendy o0 nivel supsrioe.

Fara que pudéssemos colher os dados pretendidos, veri-
Ficamos que TELFORD e SAWREY (1974) fornecevam como sugestdes
elementares: (i) a importancia de ouvir, (2} o problema da termi-
nologia técnica que pode ser um sentimento estigmatizante € amea-
cador, (3) a impovt8ncia de aceitar a familia como merecedora de
consideragio e assisténcia, sem condenar ou reprovar as atitudes
dos pais; (4) a import@ncia de aconselhar a familia inteiva, (5)

a importéncia dos sentimentos e atitudes dos aconselhandos, etc. .

A primeira etapa do trabalho envolveuw a principio ques-
tionario onde o objetivo era obter informacdes sobre essas Tami~
lias para avaliar suas dificuldades em aceitar o problema. Obsevr-
vou-se tambem o interesse € disponibilidade gquanto a estar parti-
cipando do grupo de orientaglo, selecionando temas e sugestbes de
interesses dos mesmos, bem como assuntos referentes aos problemas
especitficos sobre 05 quais os pais gostariam de receber orienta-
¢80 ou simplesmente conversar.

De inicio pode-se detectar que o nivel cultural desses
familiares € precdario, impedindo a utilizacio dos questiondrios

para a coleta de dados, posto que a maioria das pessoas perten-







