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Orientacao familiar como estratégia facilitadora do desenvolvimento e inclusdo de pessoas com
necessidades especiais

Rosana Glat
Marcia Denise Pletsch

Cresce o numero de estudos voltados para as mudangas causadas na dindamica familiar em razéo
do nascimento de filhos com necessidades especiais. Abordando esse tema, o presente trabalho propde
uma reflexdo sobre as transformagfes e adaptagdes que uma familia passa com a chegada de um filho
com necessidades especiais. O texto apresenta pesquisas sobre o tema, destacando a importdncia do
trabalho de orientacdo, fortalecimento e flexibilizagao das relagdes familiares para o desenvolvimento e a
inclusdo de pessoas com necessidades especiais.
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O homem é um ser social. A imagem que ele vé de si é a que |he é refletida pelos espelhos-homens
que o cercam, Pode-se dizer, portanto, que o auto-conceito ou identidade pessoal de um individuo, se
forma e se desenvolve, em grande parte, em funcdo das percepgdes e representagcdes dos outros.
(GLAT, 1989, p.15).

“Vocé ter um filho excepcional € um problema? Talvez seja, talvez ndo. Depende de como vocé
encara, depende de sua atitude... As vezes nés somos chamados de coitados porque temos um filho
excepcional... Ndo acho que somos coitados, ndo. Sinceramente ndo acho.... Agora, facil? Ndo. E dificil.
No dia a dia € muito dificil... (Depoimento de um pai)

Independente da cultura, periodo histérico, localizacdo geografica ou composicdo intema, a familia
é o primeiro grupo social ao qual o ser humano pertence. Desempenhando, portanto, um papel
fundamental e determinante no desenvolvimento da personalidade, atitude e modo de agir do individuo,
mesmo em idade adulta. Pois, é através das relagGes estabelecidas com os integrantes de sua famila —
mae, pai e demais membros — e das reagdes destes ao seu comportamento, que a crianga tem seu
primeiro contato com o mundo e aprende a desenvolver os papéis e atitudes essenciais ao seu processo
de socializagdo (GLAT, 1995; GLAT & DUQUE, 2003).

Na familia, mais do que em qualquer outro grupo social, as fronteiras individuais sdo fluidas, e ha
uma constante troca de afetos, influéncias muituas, expectativas e cobrangas, conscientes ou ndo.
Mesmo quando ha conflitos e divergéncias interas, a familia se comporta como uma unidade, e tudo o
que acontece com um dos membros afeta diretamente todos os demais.

Assim, quando ocorre a constatagdao (no nascimento, ou posteriormente) que um dos filhos tem
caracteristicas distintas do padrdao culturalmente reconhecido como “normal”, a estrutura de
funcionamento dessa familia, inevitavelmente, se rompe. Este individuo pode ser portador de déficit
cognitivo, disturbio de comportamento, deficiéncia fisica e / ou sensorial, ou mesmo de uma doenca
cronica ou fatal. Em qualquer caso, os sentimentos e as representagbes familiares anteriores se
deterioram gerando uma crise de identidade grupal, que nem sempre é facilmente superada. Pode-se
dizer que a presenga de um “filho especial” provoca na familia, sobretudo nos pais, sentimentos de luto,
comparados a dolorosa experiéncia da perda de alguém amado por morte ou separagao (CORREIA, 1999).
A partir da decepgédo inicial causada pela noticia da perda do filho idealizado, a familia passa por uma
série de situagOes criticas, geralmente acompanhadas de sentimentos e emogdes dolorosas, por vezes,
contraditérias. Essa oscilacdo nos sentimentos e atitudes familiares afeta ndo sé o relacionamento entre
os diversos membros, que se torna extremamente instavel, mas também todo o cotidiano familiar -
presente e futuro — pois &€ necessario reajustar as expectativas e planos em fungdo dessa nova e
desconcertante realidade.

Conforme tem sido apontado por diversos autores (AMARAL, 1995, MARQUES, 1995; GLAT, 1996;

SANTOS & GLAT, 1999; GLAT & DUQUE, 2003, entre outros), nesse percurso a familia passa por algumas
fases ciclicas, previsiveis. O choque e revolta inicial sdo seguidos, geralmente, por um periodo (mais ou
menos longo, dependendo do caso) de “negacdo do diagnostico” quando a familia se desdobra em uma
busca infrutifera por “curas milagrosas”, que culmina, invariavelmente, em luto e depressao com a
constatacdo de que nada mudara o diagndstico. Com o tempo, porém, a maioria das familias consegue,
de uma forma ou de outra, aceitar realisticamente a situagao, se adaptando e buscando alternativas
para sua re-estruturagdo interna. Nas palavras de Glat e Duque: “E como se toda a familia (imaginaria)
construida por esses pais desaparecesse, e uma nova familia (real) tenha que ser criada” (2003: p. 16).
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E bastante comum que os pais, e demais familiares, vivenciem sentimentos considerados “negativos”
como raiva, revolta, desapontamento, incerteza, depressdo. Afinal de contas, ninguém espera o
nascimento de uma crianca doente ou deficiente. E natural que se sintam angustiados e amedrontados
frente ao desafio de criar um filho com necessidades especiais, que, em muitos casos, podera ser
dependente a vida toda, mesmo ao atingir a maturidade.

Para que esses sentimentos de desesperancga e falta de perspectiva ndo se cronifiquem, porém, os
pais precisam receber, desde o inicio, orientacdo e esclarecimento profissional sobre as possibilidades
desenvolvimento de seu filho especial. Isto provocara nos pais um novo olhar para esse filho, que vai
além de sua “anormalidade”, caréncia ou deficiéncia, possibilitando uma melhor aceitagdo dele entre os
demais membros da familia. Ao mesmo tempo, transformara o olhar desses pais sobre si mesmos, despido
do véu da impoténcia, recuperando sua auto-estima e o reconhecimento de seus valores e competéncias
para lidar com a situagao.

Os profissionais — mesmo nao sendo da area “psi” - devem abrir espago para que os pais possam
trazer suas duvidas, frustragbes e ansiedades, a fim de que esses sentimentos sejam trabalhados e ndo
os imobilizem. Ao mesmo tempo é necessario também fornecer a essas familias, independente de sua
condicdo soécio-economica e cultural, informagBes precisas e atualizadas sobre a condicdo de seu filho
(GLAT & DUQUE, 2003, p. 18-19).

Um trabalho desse tipo tem que ser parte integrante e prioritaria das politicas sociais preventivas,
principalmente dos programas educacionais e clinicos das instituicdes, centros de referéncia e agéncias
especializadas. E deve ter inicio o mais cedo possivel, de preferéncia j@ na hora em que os pais
receberem a noticia do nascimento do filho especial. Esse momento é crucial para o tipo de relagdo
parental que se estabelecerd. Como lembra Dias (2004), a abordagem inicial do profissional determinar3,
de maneira critica, todo o processo que os familiares vdo atravessar, e "o modo como essa crianga vai
ser aceita na familia dependera, em grande parte, desta explicagdo inicial” (p. 7).

Mas, freqlientemente, médicos e demais profissionais da Saude tém uma atitude defensiva ou
mesmo pouco cuidadosa ao transmitir o diagndstico, enfatizando a deficiéncia como uma doenga crdnica,
ndo fazendo qualquer referéncia a suportes terapéuticos e educacionais que déem alguma esperanga as
familias e as auxiliem no planejamento da vida de seu filho (NUNES, GLAT, FERREIRA & MENDES, 1998;
SANTOS & GLAT, 1999; GLAT & DUQUE, 2003; DIAS, 2004; GLAT, 2004).

O testemunho de centenas de familias, das mais distintas classes sociais, mostra que, sobretudo
no caso das deficiéncias graves, o diagndstico apresentado para os pais se pauta quase que
exclusivamente sob os aspectos da negatividade (o que o portador dessa condicdo ndo possui, ou possui
de forma deficitdria). Raramente a familia € orientada no sentido das possibilidades de aprendizagem e
tratamento. O filho especial é apresentado como um “problema” que acaba de nascer, “um caso
perdido”, “uma cruz que os pais terdo que carregar a vida toda”, e ndo como uma crianca que ird se
desenvolver, porém de forma diferente e com mais dificuldades das demais.

Essa atitude, infelizmente bastante generalizada, deve-se sem duvida, a falta de conhecimento e
a desinformagdo dos profissionais da Salde, tanto da rede publica quanto privada, sobre a probleméatica
das pessoas com deficiéncias, suas necessidades e de suas familias. Estes profissionais, em sua maioria,
nao estdo a par dos métodos basicos de assisténcia e dos recursos disponiveis na comunidade, ainda
mais nos casos graves e complexos. Este despreparo, por sua vez, é resultado direto da formagdo
académica, que ndo abarca informacdes e vivéncias obrigatérias sobre portadores de deficiéncias que
capacitem os futuros profissionais para o atendimento a esse tipo de clientela, sobretudo no que tange
as suas condicGes de desenvolvimento, aprendizagem e escolarizacdo (DIAS, 2004)3.

Conseqlientemente, esses profissionais “de ponta”, que deveriam estar auxiliando as familias a
romperem com seus preconceitos em relagdo a seu filho com deficiéncia, refletem e “oficializam” o senso
comum que lhes rotula e nega a condicdo de “humanidade plena”. Esta questdo foi bem sintetizada por

Camargo, quando afirma que:

Nossa sociedade tem restricGes em relagdo ao que é diferente, aquilo a que ndo esta habituada.
Portanto, a constituicdo da pessoa com deficiéncia pode ser prejudicada pela quebra da expectativa do
seu grupo social, pelo estranhamento em relacdo a inteligéncia desse individuo, pelos preconceitos e
estigmas presentes na sociedade frente as diferencas. Assim, o “olhar” da sociedade ird influenciar o
desempenho da pessoa deficiente. Se o “olhar” voltado para ela for de incapacidade, provavelmente ela
se tornara incapaz (CAMARGO, 2004 apud NOGUEIRA, OLIVEIRA, BRAUN & PLETSCH, 2004: p. 18).

Ndo ha duvida de que o enfoque dado por parte dos primeiros profissionais a transmitirem o
diagnoéstico é crucial para o futuro de individuo especial. Pois se sua familia for orientada no sentido da
possibilidade de desenvolvimento, e estiver a par dos recursos disponiveis na comunidade, sera possivel
logintudinalmente minimizar sua defasagem.

E importante ressaltar que nao se trata de negar a gravidade do quadro, mas sim de possibilitar a
busca por um modelo de atencdo a pessoa com deficiéncia, em que ela tenha condi¢cGes de progredir e
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se inserir socialmente, mesmo com suas graves dificuldades. Em outras palavras, na orientagao inicial o
profissional ndo deve minimizar os problemas e atribulacGes que a familia como um todo, e cada um dos
membros individualmente, provavelmente, passara. Mas, por outro lado, precisa mostrar a esses pais,
que, com alguns ajustes, é possivel incorporar esse filho a vida familiar, apesar de suas deficiéncias e
limites.

Uma vez orientados e sensibilizados para a nova situacdo, os pais se sentirdo mais capacitados
para influenciar positivamente na autoconfianga do filho para o desenvolvimento de suas capacidades.
Estardo, também, preparados para lidar com suas proprias emogdes, revendo expectativas, valores e
crencas a respeito da condigdo de filho especial. Em suma, o apoio dado a familia minimiza as ansiedades
frente ao filho portador de necessidades especiais e promove a busca de novas alternativas sobre as
individualidades dessa crianga, possibilitando o enfrentamento de situagdes problematicas a serem
vivenciadas no cotidiano.

Um aspecto a ser levado em consideracdo na orientacdo familiar € o estigma da deficiéncia, que
recai, em maior ou menor grau, sobre o nucleo familiar, em funcdo da deficiéncia ou “anormalidade” de
um de seus membros. Pois, da mesma forma que a pessoa portadora de uma deficiéncia (ou outra
condicao negativamente diferenciada) sofre pessoalmente a rejeicdo e marginalizagdo social, ela traz
também, a marca para sua familia, que se toma estigmatizada por “contaminagdo” (GLAT, 1995). Se
esse efeito ndo for reconhecido e trabalhado por todos demais membros da familia, inclusive os irmdos,
essa marca sera “cobrada” da pessoa com deficiéncia, direta ou indiretamente, durante toda a sua vida,
dificultando ainda mais sua integracdo familiar.

E importante ressaltar que o sentimento de “raiva” em relacdo as restricdes que o filho especial
traz para sua familia é freqientemente sublimado sob uma atitude de superprotecdo e cuidado excessivo
com esse filho. E comum pais agirem, inconscientemente, de forma que impede a maturacdo deste filho,
na tentativa de preserva-lo (e, ao mesmo tempo, se preservarem) de possiveis “derrotas” diante de
dificuldades. Ndo se estd negando que pessoas com deficiéncias, de fato, necessitem de suporte (maior
ou menor, dependendo do caso) para suas atividades cotidianas rotineiras. Porém, quando os pais agem
de maneira superprotetora, dificultam a autonomia e a independéncia que o filho deveria conquistar como
condigao para o desenvolvimento de suas capacidades.

Além do mais, como assinalam Glat e Duque (2003, p. 21), “esta atitude parental gera caréncias,
objetivas e subjetivas, nos demais integrantes da familia, principalmente os irmdos, que véem suas
préprias necessidades pessoais desvalorizadas”. Ou seja, a familia se estrutura de tal forma em torno
desse filho dito especial, que todas as necessidades e dificuldades dos outros membros sdo minimizados
ou até mesmo secundarizados.

A familia passa a se organizar em fungdo dessa condicdo patoldgica encamada pelo individuo com
necessidades especiais. Ele se torna, por assim dizer, “o cartdo de visita da familia”, o rotulo que
identifica todos os demais membros: pais de deficientes. Em termos psicodindmicos pode-se dizer que ele
€ o depositario da doenga familiar, pois sua problematica ofusca e absorve todos os demais conflitos
(GLAT & DUQUE, 2003: p. 20).

Estabelece-se assim, um circulo vicioso: as atitudes preconceituosas e situagdes constrangedoras
a que estdo constantemente expostas, fazem com que muitas familias com filhos especiais se isolem do

contato social mais amplo. Esse isolamento familiar, por sua vez, reforca padroes de superprotecdo
valorizando a condigdo especial do individuo. Educado assim, para a dependéncia e fragilidade, ele tem
restringida ainda mais as possibilidades de inser¢do em sua comunidade, ficando para sempre dependente
da familia para a sobrevivéncia fisica e emocional.

Pelo exposto, fica claro que as adaptacGes e acomodagdes necessarias a aceitagcdo de um filho
especial por suas familia passam pelas dimensGes afetiva e cultural. Neste processo, tanto a familia
quanto o individuo especial precisardo enfrentar a cada dia seus medos, suas frustragBes e suas
limitagdes. “A relacdo podera ter como eixo principal a ambivaléncia de sentimentos, oscilando entre as
condigbes reais do individuo e os esteredtipos a ele impugnados, a crenca nas suas possibilidades de
desenvolvimento e a resignagao e sustentagao de sua condicdo de dependente “ (GLAT & DUQUE, 2003,
p. 23). Cada familia, no entanto, lida com a deficiéncia de acordo com sua histdria, suas representagoes,
crengas, valores culturais e a personalidade individual de cada membro. Assim, as acomodacdes que
ocorrem na dinamica familiar sempre apresentam especificidades, conforme o caso.

Ndo se pode também deixar de assinalar, a importancia dos grupos de auto-ajuda e associacles de
pais e familiares, que podem proporcionar, sobretudo as “novas familias especiais”, uma rede de apoio,
troca de experiéncias e ajuda mitua de valor inestimavel, e que deve ser incentivado pelos profissionais
(GLAT, 2004).

O interesse sobre a dinamica familiar ndo se restringe aos profissionais que atuam diretamente com
pessoas portadoras de necessidades especiais em situacdes clinicas ou educacionais. A Educacgdo
Especial, enquanto area de conhecimento, tem tido nas ultimas duas décadas uma fértil producdo
académica enfocando o tema, sob diversos aspectos (como os trabalhos até agora citados, entre
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outros). O interesse investigativo sobre esta questdo pode ser constatado pelos estudos de Nunes e
seus colaboradores que analisaram teses e dissertagdes de 14 programas de pds-graduagdo no Brasil
entre os anos de 1995 a 1999 (NUNES et al, 1998; NUNES, FERREIRA, MENDES & GLAT, 2003; NUNES,
FERREIRA & MENDES, 2003).

De acordo com a amostra pesquisada, existe uma diversidade significativa de estudos envolvendo
o tema, embora, a maioria das pesquisas (43% do total de trabalhos analisados) tenha se detido nas
atitudes e percepgdes de pais sobre as necessidades especiais de seu filho. Destacam-se, também,
preocupacdes sobre inclusdo escolar e social, profissionalizacdo do filho especial, necessidade de
servicos e orientagdes para os pais, €, em menor numero, o relacionamento entre irmdos de portadores
de necessidades especiais.

Vale destacar que os dados obtidos evidenciam que, de modo geral, os pais, enxergam seus 0s
filhos como incapazes, dependentes e infantis, e essa representagdo influencia diretamente no
desenvolvimento global do individuo, bem como na sua inclusdo educacional.

Ao se analisar esse conjunto de estudos, portanto, evidencia-se uma caréncia de pesquisas
propositivas. Torna-se importante, portanto, deslocarmos o olhar cientifico sobre, as ja conhecidas,
percepgdes e dificuldades familiares, para a produgao de conhecimento sobre alternativas de educagao e
cuidado pelos familiares de filhos especiais. Também prioritarios sdo a andlise e desenvolvimento de
estratégias de orientagdo familiar, preferencialmente, sobre o enfoque interdisciplinar.

Em outras palavras, cabe realizar uma mudanga do interesse investigativo de estudos de natureza
descritiva para pesquisa-agdo. Este desdobramento permitird envolver e testar diferentes modalidades e
especificidades de atuacdo na dinamica familiar, as quais resultardo em maior reconhecimento das
possibilidades de crescimento, autonomia, aprendizagem e inclusao social do portador de necessidades
especiais.

Um Ultimo aspecto a ser abordado diz respeito as relagbes estabelecidas entre a familia e os
diferentes servigos educacionais e clinicos a que o filho especial pertence. Para éxito de qualquer
programa, é fundamental que essas relacGes sejam construidas de uma forma clara e com base nas
expectativas de ambos. Em muitos casos, os pais confundem desenvolvimento com cura, e suas
expectativas sao desproporcionais as possibilidades reais de desenvolvimento do individuo e / ou ao tipo
de recurso disponivel. Essa é uma situacdo extremamente complexa, uma vez que em reagdo ao nao
cumprimento de expectativas irreais, a familia pode retornar a um padréo anterior de desesperanca e
descrédito sobre as possibilidades de desenvolvimento desse filho especial. Os profissionais, por sua vez,
estao também sujeitos a uma fragilidade emocional, ao se defrontarem com suas prdprias limitagdes e
impoténcia frente a deficiéncia. Quando as exigéncias dos familiares vdo além de suas possibilidades

profissionais de atendimento, resultam sentimentos de raiva, que se refletem em sua pratica profissional
como reagdes de fuga e afastamento, dificultando a interacdo com a criangca e seus familiares, e
impedindo o estabelecimento de uma relagao de parceria com os mesmos (DIAS, 2004).

Assim, o objetivo primordial da orientagdo profissional € ajudar as familias a encontrar o equilibrio
entre a aceitagdo das limitagfes e dificuldades que seu filho terd em conseqiiéncia de sua necessidade
especial por um lado, e a crenca em suas possibilidades de amadurecimento, aprendizagem e inclusdo
social, por outro. Muito importante, também, é abrir o caminho para que as familias a encontrem o prazer
e a realizagdo na relacdo com esse filho especial.

O depoimento do pai de um garoto com condutas tipicas, colhido por Glat e Duque (2003), ilustra
bem essa relacdo de “aceitagdo realista” que deve ser incentivada nas familias de pessoas com
necessidades especiais:

Eu ndo posso chegar, porque meu filho é especial, € uma crianga especial, e botar ele dentro de
uma redoma de vidro e andar com ele feito um passarinho preso na gaiola... Pelo contrario, eu acho que
para o desenvolvimento dele, inclusive, ele tem que ver outras pessoas, as vezes ele estd vendo uma
crianga fazer um negodcio ali, que ele sente vontade de fazer, e sente dificuldade, mas que ele vendo,
ele acaba imitando e daqui ha pouco acaba fazendo também ... Eu sou da seguinte opinido, eu sei dos
limites do meu filho. Eu sei que eu ndo posso pegar o meu filho e meter o meu filho dentro de uma boate.
Eu sei que ndo posso pegar o meu filho e meter meu filho num lugar, numa peca de teatro pra assistir
trés horas de uma peca de teatro. Eu tenho plena consciéncia disso. Mas onde eu puder levar o meu
filho, eu vou levar meu filho. Eu ndo tenho vergonha! (p. 97 - 99).

Ndo resta dulvida de que a inclusdo social de pessoas com necessidades especiais esta
diretamente ligada a dindmica das relagdes vivenciadas na familia e, sobretudo, a sua inclusdo e
integracdo na vida familiar cotidiana. Dito de outro modo, o nivel de inclusdo que uma pessoa portadora
de necessidades especiais pode vir a desenvolver depende, em grande medida, da disponibilidade da sua
familia em Ihe permitir participar de diferentes ambientes e relagdes sociais, apesar de todas as barreiras
fisicas e sociais existentes. E quanto maior for a participacdo desse individuo em contextos sociais
distintos, maior serd a sua chance de assumir um novo papel no quadro familiar (GLAT, 1996; 2004;
GLAT & DUQUE, 2003). Ao transpor os circulos familiares da superproteg&o, aquele que antes se via - e
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era visto — exclusivamente como o “coitado”, o “dependente” e o “incapaz” podera superar esse estigma
e desempenhar outro papel no mundo social e junto aos seus familiares, com possibilidades e limitagdes
como todos os demais seres humanos.

Concluimos ratificando que o trabalho multiprofissional com a familia e o estimulo ao seu
envolvimento ativo desde o momento da constatacdo do diagndstico, constitui um fator decisivo no
processo de desenvolvimento global da pessoa com deficiéncia, na construcdo de sua individualidade,
bem como de sua futura inclusdo e participacdo social. Indo mais além, parafraseando Fernandes (1999)
é tempo de se abandonar o ideario de que o profissional deve “trabalhar a familia”, e transforma-lo em
“trabalhar com a familia”. Cabe aos pesquisadores da area, desenvolver, experimentar e analisar modelos
alternativos para esse tipo de proposta.

Numa orientagdo de parceria, a familia, independente de seu nivel socio-cultural, € considerada
elemento integrante, atuante e com poder decisério, na organizagdo e implementagdo do atendimento.
S6 assim fortalecida e empoderada, a familia podera sair de sua posigdo de passividade depressiva,
estimular o desenvolvimento de seu filho, e atuar em sua comunidade promovendo uma politica social de
respeito e valorizagdo a diversidade humana.
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