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RESUMO 

O p r e s e n t e t r a b a l h o p r e t e n d e chamar à atenção do l e i t o r 

p a r a r e f l e t i r s o b r e o p r o b l e m a das d i f i c u l d a d e s da família em 

a c e i t a r o f i l h o p o r t a d o r de deficiência. Na esperança de sua s e n ­

sibilização, levá-lo e d a r uma atenção e s p e c i a l ao a s s u n t o . 

N e s t e b r e v e r e l a t o , r e s s a l t o os c o n f l i t o s g e r a d o s no 

a m b i e n t e f a m i l i a r , chegando até a sua desestruturação. M u i t a s v e ­

zes c a r e n t e s de informsições, a família não se empenha com força e 

v o n t a d e necessária p a r a m e l h o r recuperação. 

São vários os f a t o r e s que i n t e r f e r e m o p r o c e s s o de 

aceitação. As reações dos p a i s p a r a com os p r o b l e m a s do f i l h o , 

vão desde a c o m p l e t a negação, até uma aceitação r e a l i s t a da s i ­

tuação. A c u l p a , a v e r g o n h a , a depressão, a punição, são s e n t i ­

mentos comuns dos mesmos com relação ao f i l h o p o r t a d o r de d e f i ­

ciência. Havendo também um c l i m a de frustaçáo c a r a c t e r i z a d o p e l o 

n a s c i m e n t o do f i l h o d i a g n o s t i c a d o l o g o ao n a s c e r ou tão l o g o se 

p e r c e b a a deficiência. 

D e n t r e e s s e s c o n f l i t o s e o u t r o s já e x i s t e n t e s , f o i p r o ­

p o s t o um p r o g r a m a de orientação à algumas famílias dos a l u n o s da 

APAC-" de Cajamar, de q u i n z e em q u i n z e d i a s , com duração de uma ho­

r a e mei a , p e l a e q u i p e i n t e r d i s c i p l i n a r c o m posta de: a s s i s t e n t e 

s o c i a l , psicólogo, fonoaudió1ogo, f i s i o t e r a p e u t a , t e r a p e u t a o c u ­

p a c i o n a l e p r o f e s s o r e s de educação física, com o b j e t i v o de i n t e ­

g r a r e s s a s famílias, l e v a n d o - a s a um vínculo m a i o r com seu f i l h o 

e e n t e n d e r m e 1 h o r a P r o b 1 e m á t: i c a de d e f i c i ê n c i a . C o n s c i e n t :i. z a n d o -



as, d e i x a n c i o ~ a s m a i s s e g u r a s e c o n f i a n t e s p a r a s u p e r a r e m suas e x ­

p e c t a i i v a s . 

á i m p o r t a n t e r e s s a l t a r que além do p r o g r a m a d e s c r i t o , 

do q u a l a Educação Física é p a r t e i n t e g r a n t e , onde p a i s e a l u n o s 

p a r t i c i p a m c o n j u n t a m e n t e , algumas opções de l a z e r no seu d i a ~ a -

d i a são e x p l i c i t a d a s , p o s s i b i l i t a n d o participação s o c i a l , c o n c o r ­

r e n d o p a r a m e l h o r i a da condição física e c o g n i t i v a cios n o s s o s 

a1 unos. 

C o n t u d o , o o b j e t i v o do p r o g r a m a está d i r i g i d o d i r e t a ­

mente à integração e n t r e famílias e f i l h o s p o r t a d o r e s de d e f i ­

ciência, f o c a l i z a n d o a importância de sua participação, p a r a me­

l h o r compreensão e convivência com a deficiência do f i l h o . 

Concluímos que, das doze famílias a v a l i a d a s , a m a i o r i a 

e s t á i n t e r e s s a d a e m c o n t: i n u a r n o p r o g r a m a d e o r i e n t a ç ã o , m e s m o 

e n f r e n t a n d o as d i f i c u l d a d e s e x i s t e n t e s com a problemática do f i ­

l h o , e do pouco tempo que as v e z e s dispõe. F i c o u e v i d e n t e que t u ­

do farão p a r a que a deficiência do f i l h o , não s e j a uma c r u z i m ­

possível de c a r r e g a r , que t a l peso possa s e r m i n i m i z a d o , que a 

distância e n t r e p a i s e f i l h o s possam s e r diminuídas e que a con­

vivência possa f l u i r da f o r m a mais espontânea e e f e t i v a . 



í 

INTRODUÇÃO 

Por ma :i. s que se t en t e d e s e n v o l v e r uni p r og rama educ ac: :i. o 

n a l , bem e s t r u t u r a d o , no s e n t i d o de promover a pessoa p o r t a d o r a 

de deficiência, e s t e ficará m u i t o l i m i t a d o se n e s t a programação 

náo i n c l u i r m o s uma orientação sistemática à família da pessoa 

p o r t a d o r a de deficiência. Na m a i o r i a das v e z e s é f e i t o t o d o um 

t r a b a i h o com a c r i ança descon s i d e r an d o a f am í 1 i a . Sab erido c on t u 

do, que a m a i o r p a r t e do tempo e i a p a s s a com seus f a m i l i a r e s , sem 

t e r u m a p o i o c o n t í n u o d o s m e s m o s a e s s e t r a b a 1 h o , 1 i m i t a n d o - o e m 

seu p r o c e s s o de a p r e n d i z a g e m . Por vários m o t i v o s i s s o poderá 

a c o n t e c e r , p o r exemplo: quando a família não tem i n t e r e s s e em es­

t a r a j u d a n d o e d e s e j a n d o e«tar o mais l o n g e possível, p r i n c i p a l ­

mente nas h o r a s em que está na e s c o l a . Essas h o r a s são, de "alí­

v i o " , " s o s s e g o " e de "paz" p a r a os p a i s . 

São vários os f a t o r e s que i n t e r f e r e m na aceitação dos 

p a i s à deficiência do f i l h o . Tomamos com e x e m p l o , segundo VIEIRA, 

(Í989) c o n f l i t o s e n t r e f a m i l i a r e s m u i t a s v e z e s negando e s s a d e f i ­

ciência e buscando soluções impossíveis à p r e t e n d i d a " c u r a " . Es­

sas soluções são um t a n t o d e s e s p e r a d o u r a s , quando o s e n t i m e n t o de 

c u l p a ou a frustaçáo, num p r i m e i r o momento, l e v a os p a i s a busca 

rem soluções "mágicas", através de c u r a n d e i r i s m o , i g r e j a s e de 

o u t r a s f o r m a s a l t e r n a t i v a s de m e d i c i n a p o p u l a r , e t c . Só d e p o i s de 

t e n t a t i v a s como e s s a s é que, a família v a i b u s c a r os a t e n d i m e n t o s 

e s p e c i a l i z a d o s e r e c o n h e c e n d o que o f i l h o a p r e s e n t a d i f i c u l d a d e s 

no seu d e s e n v o l v i m e n t o , p r o c u r a c o n v i v e r com o p r o b l e m a . 



O u t r o f a t o r c o n s i d e r a d o p o r VIEIRA, (.1.989) é que e s s e s 

p a i s m u i t a s v e z e s sentem-se c u l p a d o s em relação à rejeição, e i s ­

so é n a t u r a l que aconteça. Quando nasce um f i l h o p o r t a d o r de de­

ficiência, s u r g e na família reações de rejeição, e também de s u -

perproteção à e s s e s f i l h o s . Essa superproteção, está r e l a c i o n a d a 

ao mesmo conteúdo de rejeição. E s t a contradição está na t e n t a t i v a 

i n c o n s c i e n t e dos p a i s , ao não p e r m i t i r e m que o u t r a s p e s s o a s p e r ­

cebam suas d i f i c u l d a d e s na aceitação do próprio f i l h o , l e v a n d o - a s 

à t e r e m um c o n c e i t o " f a n t a s i o s o " cabendo aos mesmos a "obrigação" 

de a c e i t a r o f i l h o , "amando-os" sem nenhum p r o b l e m a . . . 

ROBINSON e ROBINSON <Í976) i n d i c a r a m algumas prováveis 

f o n t. e s d e s u p e r p r o t e ç á o, c o n s i d e r a d a b a s t a n t e c o m u m e n t r e o s p a i s 

de f i l h o s com q u a l q u e r condição, crônica de desv a n t a g e m : ( i ) a 

mãe m u i t o a t a r e f a d a pode c o n s i d e r a r m a i s fácil f a z e r as c o i s a s 

p e l o f i l h o , em vez de ajudá-lo a t o r n a r - s e i n d e p e n d e n t e , o que 

r e q u e r m u i t a paciência, dado que a lentidão na execução e na 

a p r e n d i z a g e m é uma característica c o n s t a n t e n e s s a s p e s s o a s ; ( 2 ) 

os padrões de infância p r o l o n g a d a podem aumentar a dependência do 

f i l h o ou mesmo e s t a b e l e c e r relações mutuamente g r a t i f i c a n t e s en­

t r e mãe e o f i l h o d e f i c i e n t e ; ( 3 ) a superproteção pode também t e r 

o s e n t i d o de uma ação d e f e n s i v a p a r a o c u l t a r a irritação que os 

p a i s tem com o f i l h o . 

0 u t r o a s p e c t o i m p o r t a n t e , é q u e a 1 g u m a s m á e s n â o c o n s e -•• 

guem r e t e r às lágrimas, t e n t a n d o quase sempre disfarçar, p o i s se 

cul p a m p e l o s e n t i m e n t o de rejeição ao f i l h o . 

Os a n s e i o s que são comuns às m u l h e r e s em seus períodos 

de gestação, s o b r e suas f a n t a s i a s , seus p r o j e t o s e i d e a i s p a r a 



seu f u t u r o bebê, é um período s e m e l h a n t e à uma vi a g e m p o r um ca 

ninho fantástico de m u i t o s sonhos a g u a r d a n d o esse f i l h o que irá 

c h e g a r . Desde o a s p e c t o físico, a preferência p e l o s e x o , ao c o n ­

c e i t o de b e l e z a e até seus p o n t o s psicológicos, o caráter e g o s ­

t o s , t u d o é " p r e v i s t o " e " p l a n e j a d o " . 

Assim como houve t o d o um p l a n e j a m e n t o p a r a aceitação da 

chegada de um f i l h o s onhado, d e n t r o do p r e v i s t o , e n t r a num e s t a d o 

de " l u t o " , quando s u r g e dessas v i a g e m um f i l h o i n e s p e r a d o , e p a r a 

t a n t o haverá um tempo p a r a que e s t e s p a i s e o g r u p o f a m i l i a r as­

s i m i l e m a v i n d a desse e l e m e n t o não p r e v i s t o . A elaboração do " l u ­

t o " m u i t a s v e z e s l e v a tempo p a r a mãe F i l h o e s t a r e m v i n c u l a d o s , e 

não r e c e b e n d o a p o i o necessário e s t e p r o c e s s o pode v i r a não o c o r ­

r e r . 

'fiSes de jovens adolecentes portadores de deficiência, 
que, ao iniciarem algum comentário sobre o f i l h o , vol­
tavam ao tempo, quando da época do nascimento do bebê, 
e choravam como se est ivessem recebendo a notícia na­
quele instante. I s t o era bem claro que o 'luto'" nao 
estava totalmente elaborado, e dessa maneira a mae (ou 
paisJ, ainda nao conseguiam estabelecer um vínculo 
rea 1-concreto, com o f i l h o portador de deficiência". 
(VIEIRA, Í989, p. Í6> 

'Depressão, imobilizaçao, t r i s t e z a e desamparo sao sen­
timentos, associados à "perda do objeto amado". €1 nas­
cimento de uma criança excepcional representa para os 
pais a perda da criança perfeita e saudável com que 
sonharam". CSÍARfC e SOLHir (i?ói> in FLEMING, (i978, 
P. 43) 

Com a problemática e x i s t e n t e , c o n s i d e r a m o s como hipóte­

se p a r a e s t e e s t u d o que um p r o g r a m a de a p o i o , com o a u x i l i o de 

uma e q u i p e i n t e r d i s c i p l i n a r , c o m p o s t a de, a s s i s t e n t e s o c i a l , p s i ­

cólogo, t e r a p e u t a s e p r o f e s s o r e s de educação física, t e n d e a es-
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c l a r e c e r às famílias de p e s s o a s p o r t a d o r a s de deficiência. Por­

t a n t o , o o b j e t i v o m ais i m e d i a t o d e s t e e s t u d o é promover uma i n t e ­

gração da família de f i l h o s p o r t a d o r e s de deficiência, a f i m de 

d e s e n v o l v e r m e l h o r conscientização e compreensão à essa problemá­

t i c a , p r o c u r a n d o levá-los a s e n t i r e m -- s e s e g u r o s e c o n f i a n t e s . 

P a r a t a n t o , e s p e c i f i c a m e n t e , e l a b o r a m o s j u n t a m e n t e com 

os p r o f i s s i o n a i s a c i m a c i t a d o s , a l g u m a s p r o p o s t a s de t r a b a l h o : 

(í) Con s c i e nt i za r o g r up o f am i 1 i a r d a i mP O r t Snc i a d a f am í1i a n a 

v i d a do f i l h o p o r t a d o r de deficiência; ( 2 ) P o s s i b i l i t a r uma expe­

riência em g r u p o , v i v e n c i a n d o a sua história, suas d i f i c u l d a d e s ; 

<3) O f e r e c e r c u r s o s i n f o r m a t i v o s , p a l e s t r a s , com conteúdo d i r e ­

c i o n a d o ao p r o b l e m a do f i l h o , e a e x p e c t a t i v a dos p a i s em relação 

a esse f i 1 h o j ( 4 ) O f e r e c e r a t i v i d ad es ond e o 1 a z e r e o p r aze r 

possam s e r p a r t e p r i n c i p a l , p o s s i b i l i t a n d o uma integração. 

E s t a p e s q u i s a se j u s t i f i c a , a p a r t i r de um e s t u d o que 

venho r e a l i z a n d o na APAE de Cajamar. E t r a b a l h a n d o há o i t o anos 

na c i t a d a instituição, p e r c e b i que a m a i o r i a doa a l u n o s não são 

a c e i t o s por seus f a m i l i a r e s . 

Sendo a s s i m , me v i d i a n t e da problemática e s e n t i a ne­

c e s s i d a d e de p r o p o r um p r o j e t o de e s c l a r e c i m e n t o a e s s a s famí-

1 i a s . 

0 a s s u n t o à integração da família da pessoa p o r t a d o r a 

de deficiência, d e s p e r t o u - m e à atenção, p o r a t i n g i r indivíduos de 

d i f e r e n t e s níveis s o c i a i s , e s t e n d e n d o - s e à t o d a sua família, s e n ­

do e s t a a base f u n d a m e n t a l p a r a a realização de n o s s a s i d e a l i z a ­

ções . 



P a r a a p r i m o r a r n o s s o s c o n h e c i m e n t o s , a f i m de d e s e n v o l ­

ve r e s t a p e s q u i s a , f o r a m r e a l i z a d a s v i s i t a s d o m i c i l i a r e s e e n t r e ­

v i s t a s d i r e t a s , d e n t r o de um conteúdo de p e r g u n t a s a b e r t a s e fe­

cha d a s , de fácil e n t e n d i m e n t o . 

"A indicação dos procedimentos metodológicos e técnicos 
se fundamenta pela pesquisa participante atuando como 
observador participante "na perspectiva de BUFORD JUN­
KER". Neste caso, o obser%'ador como part icipante tem 
um papel em que a ident idade do pesquisador e os obj& 
tivos do estudo sao revelados ao grupo pesquisado des­
de o i n i c i o . Nessa posição, o pesquisador pode t e r 
acesso a uma gama variada de informações, ate mesmo 
confidenciais, pedindo cooperação ao Grupo". (LUDKE e 
ANDRE, Í986, p. S9> 

N e s t e c o n t e x t o o c a p i t u l o 1, a p r e s e n t a as d i f i c u l d a d e s 

que a família e n c o n t r a na aceitação, na convivência, na d e s e s t r u -

turação do g r u p o f a m i l i a r , p o r causa da problemática do f i l h o . 

Já o capítulo I I , t: r at: a•-se d e um p r og r ama d e i n t eg r a• 

cão, p a r a algumas famílias dos a l u n o s da APAE de Cajamar, com 

c o n t e ú d o s p a r a a j u d á -•• l a s , i n t e g r a n d o -• a s e l e v a n d o - a s à e n c o n t r a r 

o m e l h o r caminho p a r a a t e n d e r às su a s n e c e s s i d a d e s , a u x i l i a n d o - a s 

d e s t a f o r m a a u l t r a p a s s a r os s e n t i m e n t o s de t r i s t e z a , r e v o l t a , 

n e s s e difícil p r o c e s s o de aceitação, com e n f o q u e m a i o r a i n t e g r a ­

ção da família com o f i l h o p o r t a d o r de deficiência. 

EI; f u n d a m e n t a l nesse p r o g r a m a da orientação, o p a p e l da 

educação física, p o r pode r e s t a r l e v a n d o à família e ao f i l h o 

p o r t a d o r de deficiência b u s c a r o l a z e r , no i n t u i t o de l i b e r a r os 

s e n t i m e n t o s , p o s s i b i l i t a n d o e n t r o s a m e n t o com a comunidade através 

de a t i v i d a d e s , p r o p o r c i o n a n d o m e l h o r participação s o c i a l , uma 

condição física mais satisfatória, um c o m p o r t a m e n t o mais s o e i a b i -
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1 i z a d o, s e g u r o e m o t i v a d o, s u b s t: i t: u i n d o uma v i d a o c i o s a p o v u in a 

mais saudável. 

As C O n c: 1 u s o es à q u e c h e g a m o s, f o i q u e a o e n t r e v i s t a r ITI O S 

novamente e s s a s doze famílias, a v a l i a n d o os dados o b t i d o s , nota. 

m o s q u e a m a i o r i a d e 1 a s t e m i n t e r e s s e e m c o n t i n u a r d e n t r o d e s s e 

p r o g r a m a , embora que a i n d a em sua f a s e i n i c i a l . P e r c e b e r a m o tem­

po que t i n h a m p e r d i d o em e s t a r o c i o s o s em c a s a , e náo, e x p l o r a n d o 

os técnicos e a e s c o l a em que seu f i l h o e s t u d a . 

P e r c e b e u - s e também, que a p a r t i r d e s s a reflexão, é que 

t e n t a r e m o s c h e g a r ao nosso o b j e t i v o . Integração e n t r e família F i ­

l h o p o r t a d o r de deficiência. 



CAPITULO I 

A FAMÍLIA DA PESSOA PORTADORA DE DEFICIÊNCIA. 

A família da pessoa p o r t a d o r a de deficiência, não é 

a q u e l a que se c o l o c a , à p a r t e de t u d o , é uma família como o u t r a 

q u a l q u e r . 

E s t e capítulo tem p o r o b j e t i v o n a r r a r as d i f i c u l d a d e s 

da família em a c e i t a r o f i l h o p o r t a d o r de deficiência, quando 

n a s c e , ou quando mais t a r d e , a d q u i r e p r o b l e m a s l e v a n d o à d e f i -

c iênc i a . 

"O estado de ansiedade aguda e a profunda t r i s t e z a que 
se manifestam, nos pais depois de conhecerem a verdade 
sobre seu f i l h o , não '.••Aro acompanhados de um sentimen­
to de rejeição, o que traz muito sofrimento e insegu­
rança". (LEFEVRE, i ? 8 i , p. 

VASH (Í96Í'Í, nos r e l a t a , que a família i n t e i r a i n i c i a 

um p r o c e s s o de adaptação p a r a r e c u p e r a r o equilíbrio, uma vez que 

t o d o s os membros da família são a f e t a d o s e i n c a p a c i d a d e de c o n v i ­

v e r com essa deficiência. U i v e n c i a m o choque e o medo com relação 

ao r e c o n h e c i m e n t o da deficiência, bem como a d o r e a a n s i e d a d e de 

se i m a g i n a r q u a i s serão as implicações f u t u r a s . 

V) deficiência de uma pessoa pode alterar os e s t i l o s de 
vida dos membros da família tanto ou mais do que o da 
própria pessoa portadora de deficiência. Os horários, 
as obrigações, os planos e os papeis, mudam causando 
desapontamentos, frustações, raiva, a medida que desa­
parecem a liberdade e o tempo para o lazer". (VASM, 
i?ói, p. 64? 
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Os p a i s que: geram F i l h o s p o r t a d o r e s de deficiência e x ~ 

per i e n e iam c u l p a s , v e r g o n h a s , embaraços, p r e c o n c e i t o s , bem como 

t r i s t e z a e r a i v a p e l o f a t o de seus f i l h o s serem i m p e r f e i t o s . 

F a m í l i a s mais instruídas e i n t e r e s s a d a s a i n d a p r o c u r a m 

a n t e c e d e n t e s genéticos e c o m p o r t a m e n t a i s que possam t e r c o n t r i ­

buído p a r a o " d e f e i t o " . A não s e r que se e n c o n t r e uma c a u s a de 

h e r e d i t a r i e d a d e na l i n h a g e m p a t e r n a , é g e r a l m e n t e a mãe, que mais 

s o f r e c o m i s s o . C o m e n t a a i n d a v" A S H ( í 9 6 i > , q u e a c u 1 P a g e r a 1 m e n t e 

pode s e r a c e i t a como própria, ou s e r j o g a d a nos ombros de uma 

pe s s o a , p o r e x e m p l o , a c u s a - s e o médico, o h o s p i t a l , ou os avós, 

po r p assarem d e f e i t o s genéticos m a n i f e s t a d o s numa geração p o s t e ­

r i o r . 

E s s e c: o n f 1 i t o p a r a a b s o r v e r a c u 1 p a e a r e s p o n s a b i 1 i d a • 

de pode d u r a r m u i t o tempo. Mas quando se sabe que a desnutrição, 

d r o g a s i n g e r i d a s d u r a n t e a g r a v i d e z ou o u t r o s c u i d a d o s pré-natais 

i n a p r o p r i a d o s c a usaram ou contribuíram p a r a um " d e f e i t o " de nas 

c i m e n t o , os p a i s , e s p e c i a l m e n t e a mãe, e n c o n t r a m p e l a f r e n t e uma 

b a t a l h a p a r t i c u l a r m e n t e árdua p a r a s u p e r a r a c u l p a c o n c e b i d a . 

0 n a s c i m e n t o de um f i l h o p o r t a d o r de deficiência, tam­

bém c o l o c a os p a i s d i a n t e de um Fato irreverssível d e s p e r t a n d o 

várias reações-, descrença, a i n c e r t e z a , a confusão e até h o s t i l i ­

dade c o n t r a o mundo. Com o p a s s a r dos anos , s u r g e esperança e se 

d e s e n v o l v e um i n t e r e s s e p e l o f i l h o quando e s t e começa a f a l a r , 

a n d a r , ou até mesmo a p r e n d e r a f a z e r c o i s a s s o z i n h a s . Mas e s s e s 

s e n t i m e n t o s de t r a n q u i l i d a d e f i c a m i m e r s o s na e x p e c t a t i v a , quando 

surgem novos p r o b l e m a s específicos às deficiências como, a a g r e s ­

s i v i d a d e e t e i m o s i a , t i r a n d o dos p a i s a esperança de um bom com-



p o r t a m e n t o d e s e j a d o , e não e s t a r e m p r e v i n i d o s com relação as c r i ­

ses que quase sempre acompanham um f i l h o p o r t a d o r de deficiência. 

inúmeras reações podem o c o r r e r , a p o n t a d a s p o r TELFORD e 

SAWREY (í97ó), com a chegada de um f i l h o p o r t a d o r de deficiência: 

< í ) encaram o p r o b l e m a como r e a l i s t a ; <2) negação da deficiência 

do f i l h o , p r i n c i p a l m e n t e quando a c e i t a m o diagnóstico da d e f i ­

ciência; ( 3 ) s e n t i m e n t o s de auto-comiseração e lamentações da sua 

própria s o r t e ; ( 4 ) s e n t i m e n t o s a m b i v a l e n t e s em r e l a ç ã o ao f i l h o 

d e f i c i e n t e ; ( 5 ) projeção das c a u s a s da deficiência nos o u t r o s , 

e s c o l h i d o s como "bodes espiatórlos" j <ó) s e n t i m e n t o s de c u l p a , 

v e r g o n h a e depressão; ( 7 ) dependência mútua, p a r t i c u l a r m e n t e en­

t r e as mães e o f i l h o p o r t a d o r de deficiência. 

P a r t e d a s o 1 u ç ã o d e s t a p r o b 1 e IVI á t i c a d e p e n d e r á d a a c e i -

tacão dos p a i s que deverão p o n d e r a r q u a n t o à exigência d e s t e f i ­

l h o , r e s p e i t a n d o seu r i t m o de d e s e n v o l v i m e n t o tão d i f e r e n t e dos 

o u t r o s na sua evolução. Sabe-se que é m u i t o difícil o r e I a c i e m e n ­

t o e aceitação do p r o b l e m a , p o r .não t e r e m as informações necessá­

r i a s , c o r r e t a s , ou até s u f i c i e n t e s p a r a t r a b a l h a r com esse f i l h o 

P o r t a d o r d e d e f i c i ê n c i a . 

A s p e c t o i m p o r t a n t e que VIEIRA ( 1 9 8 9 ) se r e f e r e , é que 

a l g u n s p a i s , na p r o c u r a de um a t e n d i m e n t o mais específico p a r a 

s e u f i 1 h o com p r o b 1 ema, e n c: o n t r a m u m n ú m e r o p r e c á r i o d e i n f o r m a 

coes a r e s p e i t o da deficiência, ünde d e c i d e m o r g a n i z a r - s e a man­

t e r um g r u p o com p r o b l e m a s s e m e l h a n t e s u n i d o s num mesmo pensamen­

t o , f o r m a n d o e n t i d a d e s p a r a o a t e n d i m e n t o dos próprios f i l h o s . 

P o r t a n t o, a ma i o r i a d a s e s co1 a s e s p e c i a l i z a d a s e i ns t i t u i çõe s d e 

a t e n d i m e n t o p a r a p e ssoa p o r t a d o r a de deficiência, em nosso país, 
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que atendem a população de média e b a i x a r e n d a , s u r g i r a m d e s t e s 

t i p o s d e i n i c i a t i v a s . 

Como podemos p e r c e b e r , a aceitação p e l a família, da 

pessoa p o r t a d o r a de deficiência, não é tão s i m p l e s . E l a começa 

num p r o c e s s o de c o n t i n u a f u g a e em p e r m a n e n t e mudança, f l u t u a n d o 

e m n í v e i s e m o m e n t o s d i f e r e n t e s . 

"Certa mãe comentou que a "adaptação" ao problema, é 
mais real que a própria ace.itacão. Ela se adaptou a 
conviver com o problema, mas ainda continua com o res­
sentimento, à angustia, o preconceito e as frustações 
dentro de s i " . (TELFORD e SAtíREV, Í97Ó, pp. Í80-S8i>. 

0 u t r a d i f i c u1 d a d e qu e a m ãe e nc o n t v o u f r e n t e a e ss e 

p r o b l e m a f o i que suas reações de r a i v a , t r i s t e z a , dúvidas e até 

mesmo a u t o t o r t u r a , d e i x o u - a p e n s a r que s e r i a a única c u l p a d a . 

C o In s e n t. i m e n t o s h o s t i s e d e s e j o s de m o r t e . Q u a n d o e n c o n t r o u o u ••• 

t r o s p a i s com reações s e m e l h a n t e s , p a s s o u a s e n t i r - s e m ais a l i ­

v i a d a , e m o s t r o u - s e m a i s f r a n c a e r e a l i s t a em d i s c u t i r seus p r o ­

b lemas com o u t r a s p e s s o a s . 

LAXER (Í9Ó4), c i t a d o em TELFORD e SAWREY <i97ó), r e s ­

s a l t o u que, a l g u n s s e n t i m e n t o s de c u l p a , v e r g o n h a , p r e c o n c e i t o , 

rejeição, são f a t o s comuns e n t r e os p a i s de f i l h o s p o r t a d o r e s de 

deficiência. A v e r g o n h a e s t a r i a m a i s d i r e c i o n a d a nos s e n t i m e n t o s 

das o u t r a s p e s s o a s , na e x p e c t a t i v a da ridicularização ou da c r i ­

t i c a . A c u l p a e n v o l v e n d o a u t o - r e s p o n s a b i 1 i d a d e , o r e m o r s o p e s s o a l 

e um s e n t i m e n t o de v a l o r p e s s o a l diminuído, r e s u l t a m em d e p r e s ­

são. M u i t o s p a i s e l a b o r a m soluções d e r r o t i s t a s sem a l t e r n a t i v a s 

p a r a seus c o n f l i t o s , e s t a s a t i t u d e s podem a g r a v a r o e s t a d o de 

seus f i l h o s . A tensão e m o c i o n a l t o r n a difícil a comunicação e n t r e 
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os menbros da Família. M u i t a s v e z e s e s s e s p a i s vão em busca de 

" m i l a g r e s " , c o n f i a n t e s n i s s o , p r e t . e n e i o s a m e n t e são l e v a d o s ao de­

s e j o de q u a l q u e r p r o p o s t a que l h e s e j a a p r e s e n t a d a . Mergulham de 

c o r p o e alma em p r o j e t o s que j u l g a m m i l a g r o s o s , que não s u r t e m os 

r e s u l t a d o s e s p e r a d o s e não percebem a alteração que p r o v o c a na 

família, não só q u a n t o a aceitação do f i l h o , mas s o b r e t u d o p e l a 

criação de e x p e c t a t i v a s . 

Os f i 1 h o s p o r t a d o r e s d e de f i c i ê n c i a , que s ão r e j e i t a d o s 

g e r a l m e n t e se comportam a m o c i o n a l m e n t e instáveis, i r r i q u i e t o s , 

h i p e r a t i v o s , p r o c u r a n d o sempre de alguma f o r m a chamar à atenção 

dos p a i s . I s s o p o r q u e a família d e m o s n t r a rejeição e as relações 

a f e t i v a s são instáveis, s u r g i n d o m u i t a tensão no desempenho dos 

p a p e i s . 

VIEIRA (Í989), c i t a também, quando a família é empenha­

da em m u i t a s a t i v i d a d e s s o c i a i s , sentem o f i l h o como uma c a r g a 

incômoda, i m p o s s i b i l i t a n d o - a de c o n t i n u a r com frequência e s s a s 

a t i v i d a d e s. Co nv i v e n d o c o m a p r ob1e m ática d o f i 1 h o mui t a s v e z e s 

passam a t e r c o n t a t o mais d i r e t o com l o c a i s e s p e c i a l i z a d o s e com 

famílias com p r o b l e m a s s e m e l h a n t e s , quase sempre a f a s t a n d o - s e 

suas a t i v i d a d e s a n t e r i o r e s . E s t e c o m p o r t a m e n t o poderá g e r a r f a t o s 

p o s i t i v o s ou n e g a t i v o s , dependendo do encaminhamento que a famí­

l i a ou os p a i s derem p a r a e s s a nova f o r m a de convivência. 

"Destacamos como fato pos.itivo a própria conscientiza 
cão Ca família com relação a um fenômemo que a maioria 
das pessoas em nossa sociedade ôusca não enxergar; as 
di f i c a Idades porque passam os deficientes e suas famí­
l i a s em nosso pais". (VIEIRA, Í989, p. i7> 

http://pos.it


F a 1 a r c o m o s p a :i. s d e u m f i 1 h o p o r t a d o v d c d e f i c i ê n <:: :i. a e 

d i z e r que e s t e não é o f i l h o i d e a l i z a d o , é uma t a r e f a m u i t o difí­

c i l . 0 p r o f i s s i o n a l que t r a n s m i t e a n o t i c i a m u i t a s v e z e s não tem 

condições de i n f o r m a r a e s s e s p a i s d e i x a n d o - o s mais t r a u m a t i z a d o s 

e s p e c i a l m e n t e no momento em que m e n c i o n a as d i f i c u l d a d e s que o 

f i l h o terá no d e c o r r e r de sua v i d a . A m a n e i r a de como chega aos 

p a i s o c o n h e c i m e n t o s o b r e a deficiência do f i l h o , pode a c e n t u a r 

a i n d a m a i s o s e n t i m e n t o de c u l p a e frustacão. 

De p o i m e n t o dado p o r uma mãe quando r e c e b e u a notícia 

q ue seu f i 1 h o e r a p o r t ado r de uma de f i c i ê n c i a . 

"No começo ea neta tinha vontade de s a i r com ela para 
nenhum lugar, com medo de que alguém a visse e perce­
besse o problema, fias i s s o não acontecia com o pai. 
Ele me -fez s a i r com ela quando tinha um mês de idade, 
num domingo, üiante de amigos que queriam conhece -1 a 
eu fugia e acaba%'a chorando. O pai me ajudou a enfren­
tar e f o i tão importante esse apoio naquele momento". 
(LEFEVRE, Í98Í, p. 6) 

M u i t o s p a i s reagem de f o r m a n e g a t i v a as d i f i c u l d a d e s do 

f i l h o , p r o c u r a n d o meios impossíveis p a r a que ess a deficiência 

p o s s a à v i r t e r " c u r a " ; uma família e n t r e v i s t a d a p o r nós r e l a t o u 

que f o r a m p a r a r até em c u r a n d e i r ismo, i g r e j a s , e o u t r a s f o r m a s de 

m e d i c i n a p o p u l a r e também de o u t r a s que não lembravam m a i s , f i z e ­

ram t u d o i s s o p o r q u e não a c e i t a v a m as d i f i c u l d a d e s que o f i l h o 

a p r e s e n t a v a , e p o r e s t a r e m d e s e s p e r a d o s , i n c o n f o r m a d o s em t e r que 

c o n v i v e r c o m a d e f i c i ê n c i a . 

Há uma oscilação de c o m p o r t a m e n t o em relação ao f i l h o e 

i n s t a b i l i d a d e e m o c i o n a l dos p a i s , d i f i c u l d a d e s em f a l a r com o f i ­

l h o p o r t a d o r de deficiência, s e n t i m e n t o de v e r g o n h a , buscando r a -
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zões p a r a e s c o n d e r o - F i l h o numa t e n t a t i v a de poupar- se a t e r que 

expô-lo à o u t r a s p e s s o a s , s u j e i t a n d o - s e a p e r g u n t a s r e f e r e n t e s ao 

p r o b l e m a . Ninguém poderá p r e v e r quando se dará à aceitação do F i ­

l h o . 

E s t a aceitação ocorrerá na medida que a Família t e n t a r 

b u s c a r c o n h e c i m e n t o s e informações necessárias p a r a o convívio 

com a deficiência do f i l h o , e não o a f a s t a m e n t o da própria famí­

l i a , bem como dos avós, t i o s , p r i m o s , e t c . . . 

Sabemos que a família é o a g e n t e e s s e n c i a l de i n t e g r a ­

ção da pessoa p o r t a d o r a de deficiência à s o c i e d a d e . E l a não pode 

se i s o l a r , r e s t r i n g i n d o sua convivência s o c i a l . E s t e f a t o poderá 

d e i x a 1 á com ma i s d i f i c u 1 d a d e s e m c on s e g u i r e f e t i v a r a s u a i n t e ­

gração, t a n t o na s o c i e d a d e como na própria família. 

FLEMING (Í978), a p o n t a que p a r a t r a n s f e r i r e s s a d i f i ­

culdade de aceitação do p r o b l e m a , os p a i s d e s c a r r e g a m t o d a mágoa, 

na e s c o l a , na isntituiçáo, nos técnicos e nos p r o f e s s o r e s . Sendo 

a l v o s de críticas, e s t e s p r o f i s s i o n a i s buscam o c o n h e c i m e n t o do 

prob1ema na t e n t a t i va de r e s o 1 v e r o c o n f 1 i t o, e s s e s p a i s s o 1 i c i -

tam da e s c o l a ou dos técnicos soluções mágicas p a r a o p r o b l e m a e 

i r r i t a m - s e quando se c o n s c i e n t i z a m que a r e s p o n s a b i l i d a d e p e l o 

s u c e s s o do a t e n d i m e n t o , cabe também a família. 0 f i l h o p o r t a d o r 

de deficiência, s e n t i n d o - s e s e g u r o p o r s e r a c e i t o e amado, e s f o r ­

ça-se ao máximo p a r a s u p e r a r suas limitações. Sendo e s t e , o p r e ­

s e n t e que e l e quer o f e r e c e r aos p a i s em retribuição ao d e s e j a d o 

carinho. 

Os a u t o r e s FELDMAN e SCHERZ ( 1 9 6 7 ) , c i t a d o s por FLEMING 

( 1 9 7 8 ) , b a s e a d o s em sua m a n e i r a p a r t i c u l a r de r e a g i r à tensões e 



14 

situações e x t r e m a s com o a p a r e c i m e n t o desse f i l h o , d e s c r e v e r a m 

q u a t r o t i p o s de família. 

A Família E q u i l i b r a d a : é a q u e l a moderadamente capas de 

a d a p t a r se as várias situações d& v i d a . Com o n a s c i m e n t o de um 

f i l h o p o r t a d o r de deficiência, poderá c a u s a r regressão e d e s o r g a ­

nização temporária na família. T a l v e z m u i t o s dos p r o b l e m a s d e r i ­

vam de informações i n a d e q u a d a s , l e v a n d o - a à a t r a v e s s a r um período 

de choque d u r a n t e o q u a l t e n d e a ne g a r a existência do p r o b l e m a . 

E s s a f a m í 1 i a entrará e m d e s e s p e r o, p r o c u r and o t o d o s o s m é d i c o::: 

p o s s í v e i s a p e s a r d e s e m p r e o u v i r e m o in e s m o d i a g n ó s t i c o . 

Em s e g u i d a vem a f a s e do i m o b i l i s m o , quando a aparência 

é de d e s i n t e r e s s e . Caminhando na e x p e c t a t i v a de p r o c u r a r s a b e r 

t u d o o que é possível s o b r e o p r o b l e m a do f i l h o . Não será fácil 

p a r a a família ou p a i s f a z e r indagações s o b r e o s u r g i m e n t o de 

obstáculos quando não compreendem a problemática da deficiência. 

üs p a i s irão a t r a v e s s a r duas f a s e s : d e s g o s t o p r o f u n d o e 

a j u s t a m e n t o . é c l a r o que o a j u s t a m e n t o é a e t a p a mais desejável, 

por p e r m i t i r uma aceitação do p r o b l e m a do f i l h o . A família e q u i ­

l i b r a d a é capaz de p r o c u r a r informações e e s t a r em vantagem com 

relação aos r e c u r s o s disponíveis na s o c i e d a d e p a r a a j u d a r o f i l h o 

p o r t a d o r de deficiência. 

A Família Caótica: a p r e s e n t a d i f i c u l d a d e s em e n f r e n t a r 

a v e r d a d e , f a l t a n d o c o n t r o l e e m o c i o n a l e o u t r a s características 

da p e r s o n a l i d a d e a d u l t a , tá o t i p o de família c o n f u s a na d i s t r i -

b u i c á o d e papéis. P o d e n d o a c: o n t e c e r a s e p a r ação d o c a s a 1 , b r i g a s , 

discusão e n t r e irmãos, chegando até a r e c u s a r em a s s u m i r a r e s ­

ponsabilidade p e l o f i l h o p o r t a d o r de deficiência. E n t v e t a n d o é 



possível com a j u d a adequada, que uma Família d e s s a s chegue à 

a j u s t a v - s e , uma vez que os p a p e i s e s t e j a m d e f i n i d o s , é possível 

tamisem que o f i l h o p o r t a d o r de deficiência, s i n t a menos a sua Fa­

l h a no desempenho do seu próprio p a p e l , podendo f u n c i o n a r ou não 

em seu. f a v o r . 

A Família Neurótica: e l a poderá t e r d i f i c u l d a d e s na 

área de f u n c i o n a m e n t o , podendo f u n c i o n a r em c e r t a s e t a p a s da v i d a 

f a m i 1 i a r e , e m o u t r a s n á o . 

Ninguém pode p r e v e r o que o n a s c i m e n t o de um f i l h o p o r 

t a d o r de de f i c i ê n c i a p o d e r á d e s e n c a d e a r n u ma f a m í1i a n e u r ó t i c a. 

Tudo v a i depender da n a t u r e z a dos p r o b l e m a s e x i s t e n t e s p o r oca­

sião da c r i s e . 

A Família Psicótica: r e a g e de f o r m a e s t r a n h a . Pode f u n ­

c i o n a r s a t i s f a t o r i a m e n t e em a l g u n s f a t o s da v i d a e, p s i c o t i c a m e n 

t e , em o u t r a s . S e n t i m e n t o s d e c u 1 p a e h o s t i 1 i d a d e p o d e m v o 11 a r •- s e 

c o n t r a a pessoa p o r t a d o r a de deficiência. Esses s e n t i m e n t o s podem 

t o r n a r - s e tão i n t e n s o s a p o n t o de o c a s i o n a r um c o m p o r t a m e n t o p s i ­

c o t i c o . 

JÜHSOH ( 1 9 7 0 ) , d e s c r e v e como se pode t r a b a l h a r com f a ­

mílias. A f i r m a que os t e r a p e u t a s psicólogo, médico, a s s i s t e n t e 

s o c i a l , a j u d a a família e q u i l i b r a d a a se o r g a n i z a r , f a z e n d o - a e n ­

x e r g a r e a u s a r os r e c u r s o s disponíveis p a r a a solução do p r o b l e 

ma. 

Já com a fam ília c aó t i c a o t r ab a1ho e s t a rá 1 i g ad o na 

identificação dos p a p e i s . 

Q u a n t o a f a m í 1 i a n e u r ótica, e l a c l i ama a t e n ç ã o p a r a u s o 

de mecanismo de d e f e s a f i r m e m e n t e e s t a b e l e c i d o s p a r a l i d a r com 
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c o n f 1 i t Os r e s i d u a l s não r e s o l v i d o s n o s p r i me i r os a nos d e v i d a. ü 

t e r a p e u t a terá, então de r e c o n h e c e r e s s e s mecanismos. 

A família psicótica n e c e s s i t a de o p o r t u n i d a d e s p a r a e x ­

p r e s s a r seus s e n t i m e n t o s em relação ao f i l h o p o r t a d o r de d e f i ­

ciência e pode r a s s i m , c h e g a r aos m e i o s realísticos de l i d a r com 

o p r o b 1 ema. 

FLEMING (Í978), r e s s a l t a que as famílias náo a p r e s e n t a m 

a mesma reação em uma situação de c r i s e . Passam p o r uma d e s e s t r u -

turacáo d e v i d o ao p r o b l e m a , p a r a um e s t u d o o r g a n i z a d o , mantendo o 

equilíbrio desejável p e l a s o c i e d a d e , e o mais i m p o r t a n t e , p a r a s i 

mesma, p o i s o que é desejável p a r a uma família, não será o b r i g a -

t o r i amen t e p a r a o u t r a. 

Entendemos s e r m u i t o i m p o r t a n t e as afirmações e o p o s i ­

c i o n a m e n t o dos vários a u t o r e s , p r i n c i p a l m e n t e com relação ao com­

p o r t a m e n t o náo p a d r o n i z a d o das famílias ao se d e p a r a r e m com o 

p r o b l e m a , p a r a que, a p a r t i r daí possamos m e l h o r compreendê-la, 

p r e s t a n d o d e s t a f o r m a uma contribuição mais e f e t i v a , na t e n t a t i v a 

de m i n i m i z a r a problemática a d v i n d a de t a l situação. 



CAPÍTULO I I 

PROGRAMA 

A f a l t a de informações aumenta as d i f i c u l d a d e s da famí­

l i a em a c e i t a r o f i l h o p o r t a d o r de deficiência. Na t e n t a t i v a de: 

am e n i z a r e s t a s d i f i c u l d a d e s , os p r o f i s s i o n a i s da APAE de Caja m a r , 

e l a b o r a r a m um p r o g r a m a com conteúdos p a r a ajudá-los, l e v a n d o - o s a 

e n c o n t r a r o m e l h o r caminho p a r a a t e n d e r as suas n e c e s s i d a d e s , a u ­

x i l i a n d o -os d e s t a f o r m a a u l t r a p a s s a r os s e n t i m e n t o s de t r i s t e z a , 

r e v o l t a , nesse difícil p r o c e s s o de aceitação. A p r o p o s t a tem como 

e n f o q u e m a i o r , a integração, ou m e l h o r , l e v a r a família a i n t e ­

g r a r ao f i l h o p o r t a d o r de deficiência. O b j e t i v a n d o m i n i m i z a r a 

rejeição. 

A intenção p o r t a n t o , é de conscientizá-los da m e l h o r 

m a n e i r a possível p a r a que se po s s a p l a n e j a r um t r a b a l h o c o n d i z e n ­

t e com sua r e a l i d a d e . E o p r i m e i r o passo nesse programa de i n t e ­

gração é a j u d a r e s s a s famílias, a s o l t a r e m seus s e n t i m e n t o s de 

inibição, a c e i t a r e m os f a t o s e p a r t i c i p a r e m a t i v a m e n t e do p r o g r a ­

ma p r o p o s t o . 

DESCRICSO DO PROGRAMA 

A p r i m e i r a reunião que f i z e m o s , f o i com a d i r e t o r i a da 

APAE de Cajamar, em o u t u b r o de 1992, com o propósito de sua c o l a 

boraçáo e a p o i o . Pudemos e:ntào s e n t i r o i n t e r e s s e p a r a a r e a l i z a - -

ç á o d o p r o g r a m a d e o r i e n tacão a e ss a s f a m í1i as. 



P a r a q u e p u d e s s e m o s e s t a r i n i c i a n d o U ivi p r o g r a m a C u j o 

conteúdo é l e v a r os f a m i l i a r e s a integração, p r o c u r a m o s p e s q u i -

s a r , buac an d o n a o r e c e i t a s, mas s i m i d é i a s pa r a i n i c i a r mo s um 

t r a b a l h o v o l t a d o p a r a esse f i m . 

'Neste estágio de desenvolvimento dos interesses pro­
f i s s i o n a i s na deficiência mental', pode-se admitir que 
uma adequada ajuda à famílias dos pacientes ê pronta­
mente aceita como um efe ver principal. Nenhum exame e 
nenhum plano de tratamento pode ser considerado com­
pleto, sem uma significativa exp2oração aos pais e uma 
cons ideraçáo das suas curiosidades e envolvimentos 
emocionais" (KARNNER i ? 6 i , p. 453> 

Através d e s s a s p e s q u i s a s e e s t u d o s e d e n t r o da nossa 

r e a l i d a d e , e l e b o r a m o s um p r o g r a m a s i m p l e s com i n t u i t o de "provo-

c a r " a f a m í1ia d e f i 1 h os p o r t a d o r e s d e d e f í c i ê n c i a. 

0 p r o g r a m a está sendo d e s e n v o l v i d o na APAE de Cajamar, 

no momento somente p a r a as famílias dos a l u n o s p o r t a d o r e s de de­

ficiência, sob r e s p o n s a b i l i d a d e do g r u p o i n t e r d i s c i p l i n a r ; a s s i s ­

t e n t e s o c i a l , psicólogo, t e r a p e u t a s e p r o f e s s o r e s de educação fí­

s i c a , com duração de s e i s meses. A idéia de i n t e r d i s c i p l i n a r i d a d e 

a c o n t e c e u por m o t i v o de e s t a r m o s t r a b a l h a n d o c o n j u n t a m e n t e num 

mesmo propósito de e s t u d o , onde o c o n h e c i m e n t o dos p r o f i s s i o n a i s 

são u t i l i z a d o s p a r a a p r i m o r a r a i n d a m a i s o p r o g r a m a . 

Entendemos, portanto, que a interdisciplinaridade su­
gere trata lho em equipe, onde as informações são per­
meadas entre os profissionais e utilizadas para o de­
senvolvimento do trabalho com o homen, no qual o li mi 
t e da especificidade profissional apresenta-se tênus e 
desprovido de corporativismo. Em suma, o conhecimento 
é uti1izado por toda equipe sem perda das caracter ís-
t i c a s especificas da profissão ou da área de conheci­
mento" (RODRIGUES, i9?Í, p. 537 



C o n t i n u a n d o , o mesmo a u t o r no s e n t i d o de a c l a r a r o t e r ­

mo, a p r e s e n t a um c o n c e i t o de JAPIASSU ( 1 9 7 6 ) , s o b r e i n t e r d i s c i -

p 1 ir»ar i d a d e . 

" I n t e r d i s c i p 1 inar idade axiomática comam a um grupo do 
discipIinas conexas e definida ao niveí hierárquico 
imediatamente superior, o que introduz noção de fina 
Iidade. Sistema de dois níveis e de oòjetivos mui t i -
p1 os, coordena cão Procedendo do nxve1 superior. 

P a r a que pudéssemos c o l h e r os dados p r e t e n d i d o s , v e r i ­

f i c a m o s que TELFORD e SAWREY (.1976) f o r n e c e r a m como sugestões 

e l e m e n t a r e s : (í) a importância de o u v i r , ( 2 ) o p r o b l e m a da t e r m i ­

n o l o g i a técnica que pode s e r um s e n t i m e n t o e s t i g m a t i z a n t e e amea­

çador, ( 3 ) a importância de a c e i t a r a família como m e r e c e d o r a de 

consideração e assistência, sem c o n d e n a r ou r e p r o v a r as a t i t u d e s 

dos p a i s ; ( 4 ) a importância de a c o n s e l h a r a família i n t e i r a , ( 5 ) 

a importância dos s e n t i m e n t o s e a t i t u d e s dos ac o n s e 1 h a n d o s , e t c . . 

A p r i m e i r a e t a p a do t r a b a l h o e n v o l v e u a princípio ques­

tionário onde o o b j e t i v o e r a o b t e r informações s o b r e e s s a s famí­

l i a s p a r a a v a l i a r suas d i f i c u l d a d e s em a c e i t a r o p r o b l e m a . Obser­

v o u - s e também o i n t e r e s s e e d i s p o n i b i l i d a d e q u a n t o a e s t a r p a r t i 

c i p a n d o do g r u p o de orientação, s e l e c i o n a n d o temas e sugestões de 

i n t e r e s s e s d o s m e s m o s, bem como a s s u n t o s r e f e r e n t e s aos p r ob1e mas 

específicos s o b r e os q u a i s os p a i s g o s t a r i a m de r e c e b e r o r i e n t a ­

ção ou s i m p l e s m e n t e c o n v e r s a r . 

De início pode-se d e t e c t a r que o nível c u l t u r a l d e s s e s 

f a m i 1 i a r e s é p r e c á r i o, i mp e d i n d o a u t i 1 i zação d os que s t i o n á r i o s 

p a r a a c o l e t a de dados, p o s t o que a m a i o r i a das pess o a s p e r t e n -
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