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NO DIA-A-DIA... A LUTA: A FAMILIA DA CRIANCA COM DEFICIENCIA FiSICA
Sumaia Midlej Pimentel S4"

RESUMO: No presente trabalho, apresentam-se os aportes tedricos referentes ao conceito de
deficiéncia e no modo de lidar com ela em sua relacdo com o contexto socio-familiar. Tais aportes sdo
parte de um estudo mais amplo em que se procurou identificar de que forma familias se reestruturam
apos o nascimento de uma crianca com deficiéncia fisica determinada por Encefalopatia Crénica da
Infdncia. Naquele estudo, observou-se que muitas sdo as dificuldades enfrentadas pela familia, entre elas
a perda do objeto do desejo, a reducdo da renda e dos contatos sociais e o desequilibrio emocional,
fatores internos e externos que colaboram para aumentar o estresse familiar, exercendo grande
influéncia nas interagédes familiares, concluindo-se que novas formas de reestruturagcdo ocorrem para
manter o equilibrio. Aponta-se a necessidade de uma maior mobiliza¢do da familia e da sociedade na
criagdo e/ou manutenc¢do de politicas piuiblicas que validem o deficiente fisico como sujeito e cidaddo.
Devido a importdncia do tema e a escassez de estudos na drea, pesquisas posteriores devem ser
realizadas, focalizando a dindmica do funcionamento familiar para que seja possivel avaliar melhor o
impacto da deficiéncia fisica na estrutura familiar.
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INTRODUCAO

A familia ndo se forma quando um casal tem um filho, j4 existe com a jun¢do de um
homem e de uma mulher, possuindo muitas vezes uma estrutura estdvel, com papéis bem
definidos. A chegada de uma crianca exige que se reformule este conjunto, com um
deslocamento de afei¢do, passando o vinculo de dois para um vinculo a trés.

Ao nascer uma crian¢a com deficié€ncia fisica, o real vai de encontro aos sonhos e os pais
encontram-se diante de uma nova realidade, uma situacdo traumadtica, desestabilizante, um
desafio. A familia enfrenta um periodo de desorganizacdo, sentindo-se frustrada, diminuida,
desvalorizada, precisando de um tempo para se redescobrir como pai e mae e resgatar o filho
desejado. Os padroes familiares conhecidos ndo sdo mais adequados e novos padrdes ainda nao
sdo conhecidos.

A criagdo, o passado e a filosofia de cada um dos membros da familia determinam como
vai ser interpretada a deficiéncia e quanto mais a percepcao da doenga numa determinada familia
tiver cardter fortemente negativo, mais complexas serdo as relacdes interpessoais junto a crianga
com deficiéncia fisica (FUNCK; MACHADO, 1996 p. 27; GUAZZELLI, 2001 p.92).

Virios fatores podem constituir sobrecarga aos pais: o tempo gasto no cuidado e aten¢do
a sua crianga, contribuindo para a reduc¢do dos seus contatos sociais e culturais; o aumento dos
gastos, jA que, em nosso meio, os pais arcam financeiramente com parte do tratamento, € 0S
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limites sociais reconhecidos pelas atitudes preconceituosas da sociedade (PEREIRA-SILVA;
DESSEN, 2001 p.136).

Apresentam-se neste artigo os aportes tedricos referentes a questao da familia e do modo
de lidar com a deficiéncia fisica.

Por meio deste estudo, tem-se o intuito de contribuir para um melhor entendimento das
implicacdes advindas do nascimento desta crianca na familia, assim como oferecer subsidios
para minimizar o sofrimento dos pais e aumentar a competéncia dos profissionais que trabalham
na habilita¢do de criancas com deficiéncia fisica.

Pretendeu-se, assim, contribuir para que, pais e cuidadores vislumbrem caminhos a serem
percorridos com o intuito de otimizar as competéncias dos seus filhos ou de seus clientes como
sujeitos ativos no desabrochar dessas criancas.

A FAMILIA DA CRIANCA COM DEFICIENCIA FiSICA

Nossa sociedade, ao longo da histéria, tem incorporado preconceitos herdados através de
geragdes. Em todas as épocas, foram identificados individuos que possuiam alguma(s)
caracteristica(s) que nao fazia(m) parte daquelas que se encontravam na maioria dos membros
daquele meio social.

Durante séculos, os deficientes eram chamados de “invdlidos”, termo que significa
“individuo sem valor”. No séc. XX, até por volta de 1960, os deficientes eram chamados de
incapacitados, ou seja, eram considerados sem capacidade. A partir de 1960, passou-se a chamar
de deficientes aqueles individuos que tinham deficiéncia fisica, mental, auditiva, visual ou
multipla. No ano de 1981, denominado “Ano Internacional das Pessoas Deficientes”, mudou-se o
termo para pessoas deficientes, atribuindo-se um valor de “pessoa” aqueles que tinham uma
deficiéncia. J& por volta de 1988, contestou-se o termo “pessoa deficiente”, alegando que este
sinalizava ser esta pessoa inteiramente deficiente, passando-se entdo, a denominagdo ‘“pessoas
portadoras de defici€ncia”, ou seja, a deficiéncia era apenas um “detalhe” da pessoa. Em 1990,
substituiu-se, entdo, o termo deficiéncia por “necessidades especiais”, ficando esses individuos
denominados, portanto, de “portadores de necessidades especiais”. Este termo, contudo, também
foi questionado por conter alusdo a pessoas que portam (levam) uma necessidade/deficiéncia e
por acreditar que necessidades especiais todos os sujeitos tém; passou-se a chamar, assim,
apenas, ‘“‘pessoas especiais” e, no caso das criangas, denomina-se freqiientemente ‘“‘criancas
especiais”. Hoje, porém, “pessoa com deficiéncia” passa a ser o termo mais atual, por ter sido o
desejado pelos movimentos mundiais de pessoas com defici€ncia, incluindo o Brasil (SASSAKI,
2003).

As principais causas da deficiéncia no Brasil, sdo: a md nutricdo de maes e filhos; as
infec¢des; os acidentes de transito; os acidentes de trabalho; as anomalias congénitas e a
violéncia urbana, grande parte das quais leva a crianga a ter, como seqiiela, a Encefalopatia
Cronica da Infancia. Menos de 3% de pessoas com deficiéncia recebem algum tipo de tratamento
habilitador ou reabilitador. E importante observar a situa¢io socioecondmica da pessoa com
deficiéncia, pois, dependendo da classe social a qual o individuo pertenca, ele terd facilidade
maior ou menor nao apenas de acessibilidade ao tratamento, que geralmente inclui a necessidade
de adquirir Orteses ou auxiliares de locomocdo, como cadeira de rodas, adaptacdes, entre outras,
como também de acessibilidade a escolarizagdo e ao lazer, tornando freqiientemente sua
incapacidade mais acentuada, limitando sua independéncia nas atividades da vida diaria e sua
autonomia, comprometendo sua integracdo e socializacdo (FIGUEIRA, 1995, p. 50).
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Vale ressaltar que historicamente, no Brasil, as pessoas com deficiéncia sdo triplamente
excluidas da sociedade, pela deficiéncia, pelo preconceito e pela pobreza. O processo de inclusao
exige que haja transformacdes ndo somente no ambiente fisico, como também na mentalidade
das pessoas, devendo a sociedade se adaptar para incluir as pessoas com deficiéncia e prepara-las
para assumir sua cidadania. O preconceito e a inacessibilidade as instituicdes privadas pela
maioria da populacao resultam num aumento do estresse familiar para suprir as necessidades da
crian¢a € no surgimento de problemas econdmicos, além dos sociais € emocionais, quando esta
familia precisa dispor de meios econdmicos, seja para a confec¢do da Ortese, seja para matricular
a crianca em aula de natacdo, por exemplo. A falta de recursos materiais, somam-se a falta de
adaptacdes no mobilidrio urbano e de acessibilidade ao transporte urbano, do que pode resultar
um quadro ainda maior de limita¢des, dificultando a socializag¢do da crianga (CARNEIRO, 1975,
p. 24; EL-KHATIB, 1994, p. 12; PETRINI, 2003, p. 93; ESTEVES, 2004, p. 228).

Entre as deficiéncias fisicas que acometem a crianca na primeira infancia, a mais comum
€ a Encefalopatia Cronica da Infincia (E.C.L.), também conhecida como Paralisia Cerebral. A
E.CI1 € o resultado de uma lesdo ou mau desenvolvimento do cérebro, de carater nao
progressivo. Tal lesdo pode ocorrer antes, durante ou apds o parto (até o segundo ano de vida).
(PIOVESANA, 2002, p. 825; LIMA; FONSECA, 2004 p. 21).

O tratamento da ECI € realizado por uma equipe interdisciplinar devido a seus multiplos
comprometimentos. Em nosso meio, o tratamento interdisciplinar € falho devido ao custo e a
caréncia de politicas publicas que favorecam ao atendimento integral da crianca com deficiéncia
fisica.

A crianga com deficiéncia fisica por seqiiela de ECI carrega consigo um “defeito” que é
percebido logo ao vé-la, ficando ela e sua familia exposta a invasdes da privacidade e aos efeitos
da curiosidade alheia.

Quando hd uma crianga com deficiéncia fisica na familia, ela sente-se estigmatizada,
passando por uma desestruturacdo inicial. Esta desestruturagdo abala suas relacdes interpessoais.
A resposta que a familia dard a este desafio dependerd das experi€ncias passadas, da situacdo
econOmica, bem como dos antecedentes étnicos e das relagdes familiares; essas influéncias
determinardo se o desafio de criar, cuidar e educar sua crianga serd enfrentado.

A rede de apoio familiar favorece a formacdo de vinculos e estruturacdo da vida da
crianga com deficiéncia fisica, ampliando suas possibilidades a partir da auto-estima advinda da
afetividade. Esta rede nao pode, portanto, ser ignorada quando se percebem o desenvolvimento e
a socializacdo dessa crianca.

A deficiéncia fisica, por ser uma patologia cronica, leva a familia a um grande estresse,
que atinge suas relagdes familiares, repercutindo no desenvolvimento da crianga, na rotina da
familia, com suas constantes idas a médicos e terapeutas, levando a uma sobrecarga dos
genitores, sobrecarga esta maior quando nao ha flexibilidade de papéis.

O impacto do nascimento de uma crianga com deficiéncia € intenso, alterando toda a
dindmica familiar, cada membro da familia vivencia-o de maneira particular a chegada dessa
crianga, podendo frustrar ou adiar projetos familiares e/ou pessoais e perspectivas de estudo ou
de trabalho. Vai ainda exigir mudangas de papel e buscas de estratégias para enfrentar o
problema. Assim, os pais trabalham mais, ou podem ter que deixar de trabalhar, ou mudar de
turno no trabalho, ou diminuir o lazer.

O momento do diagndstico € delicadissimo; dd-se uma sentenca que muda o “status” da
crianga, de uma pessoa “normal”, com um futuro brilhante, independente, produtiva passa a uma
pessoa “anormal”, deficiente, que traz consigo tudo o que a palavra compreende de inadequacao,
de impossibilidade de realizacdo, de dependéncia. Acolher e apoiar a familia, oferecer
orientagdes claras e possibilidades de tratamento suaviza este caminho, certamente dificil, que
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pais e crianga devem percorrer (ATREYA; McCORMICK, 1987 apud CANHESTRO, 1996, p.
31; PETEAN; MURETA, 2000, p. 41).

O processo de luto serd mais intenso segundo o nivel de expectativa que os pais tiveram
em relacdo ao futuro da crianca, da posi¢do da crianca na prole, do relacionamento dos pais com
a familia de origem e entre si antes do nascimento da criancga, além do grau de preconceito em
relacdo a deficiéncia. (GUAZZELLLI, 2001, p. 123; CAVALCANTE, 2003, p. 362)

Posteriormente, encontram-se num misto de tristeza, raiva e revolta: € o momento do
isolamento e da falta de habilitacdo, e a familia, por ndo acreditar na sua capacidade de lidar
com a criang¢a, nao consegue estabelecer um bom cuidar Por fim, ao se sentirem mais seguros
com o0s seus sentimentos, lidam melhor com a crianca e aproximam-se afetivamente desta
(GOFFMAN, 1988, p. 49; CAVALCANTE, 2003, p. 362).

Quando os pais perdem o filho desejado e ndo elaboram o luto, eles se encontram
impedidos de vincular-se com o bebé real, podendo fazé-lo com o bebé desejado e perdido, ou
podem estabelecer o vinculo com a deficiéncia e ndo com o filho deficiente, tornam-se maértires
ou vitimas de um castigo, abnegados ou culpados.

Quando associam a deficiéncia ao “Karma” ou castigo, este castigo se estendera através
da nova jornada de tarefas que deverdo assumir e de todos os sonhos que deverdo abdicar,
podendo tornar-se também missiondrios ou orgulhosos guerreiros por seus filhos, ou seja, suas
relacdes se estabelecem com o fendmeno — deficiéncia — e ndo com o filho com deficiéncia.

A estabilidade familiar atualmente parece depender do compromisso mutuo entre seus
membros. O que une o casal é o fato de se apoiarem mutuamente e o que pode separd-los é nao
compartilhar responsabilidades. (RIBEIRO, 1997; PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2001, p. 138).

A crise advinda de uma doenga cronica pode ser amenizada se a familia se mostrar capaz
de flexibilizar os papéis, definindo novos papéis entre seus membros, dividindo
responsabilidades no cuidar da crianca e da casa, e, no caso dos conjuges, dividir
responsabilidades em relagc@o a criagdo e a educacdo dos irmaos (CANHESTRO, 1996, p. 143;
BASTOS, 2002, p. 23)

CONSIDERACOES FINAIS

Muitas sdo as dificuldades a serem enfrentadas pela familia da crianca com deficiéncia:
inicialmente, a perda do objeto de desejo; a impossibilidade de realizar suas metas, a reducao da
renda, o desequilibrio emocional devido a necessidade de tempo e energia maiores na atencao
aquela crianga; a falta ou limita¢do de acessibilidade a servicos publicos como exames, terapia,
e, até mesmo, escolas regulares.

Torna-se necessdria uma maior mobilizagdo da familia e da sociedade na criacdo e/ou
manutengdo de politicas publicas que validem o deficiente fisico como sujeito e cidaddo. A
exclusdo do deficiente se faz evidente na escola - com a presenga, ainda, em nossa sociedade das
escolas especiais - no lazer, na acessibilidade ao mobilidrio urbano, no desrespeito aos seus
direitos.

REFERENCIAS

BASTOS, A. C. O trabalho como estratégia de socializacdo na infancia. Veritati: Revista da
UCSAL, ano 2, n. 2, p. 19-38, jul. 2002.



UCSAL

CATOLICA DO
SALVADOR

Qualidade de vida e dignidade da pessoa humana

CANHESTRO, M. R. Doenca que esta na mente e no coracao da gente: um estudo
etnografico do impacto da doenga cronica na familia. 1996. 162f. Dissertagao (Mestrado em
Enfermagem) - Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 1996.

CARNEIRO, S. O que querem os deficientes? Tema sobre desenvolvimento, Sao Paulo, ano 4,
n. 24, p.19-25, maio/jun. 1995.

CAVALCANTE, F. Pessoas muito especiais. a construcio social do portador de deficiéncia e a
reinvencdo da familia. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2003.

EL-KHATIB, U. As dificuldades das pessoas portadoras de deficiéncia fisica: quais sdo e
onde estdo. 1994. 120f. Dissertagao (Mestrado em Saudde Publica) - Universidade de Sdo Paulo,
Sédo Paulo, 1994.

ESTEVES, N. Servico social na paralisia cerebral. In: LIMA, C.L.A.; FONSECA, L.C.
Paralisia cerebral: neurologia, ortopedia, reabilitacdo. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan,
2004.

FIGUEIRA, E. Conceito e imagem social da deficiéncia (Primeira parte). Tema sobre
desenvolvimento, Sio Paulo, ano 4, n. 24, p. 47-50, maio/jun. 1995.

FIGUEIRA, E. Conceito e imagem social da deficiéncia (Segunda parte). Tema sobre
desenvolvimento. Sao Paulo, ano. 5, n. 25, p. 35-38, jul./ago, 1995.

FUNCK, M. A.; MACHADO, D. M. Participacao da psicologia no atendimento ao portador de
deficiéncia auditiva. Tema sobre desenvolvimento, Sao Paulo, ano 5, n. 27, p. 27-32, jul./ago.
1996.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogan, 1988.

GUAZZELLI, M. E. O cenario da orientacao familiar na paralisia cerebral. 2001. 233f.
Dissertacdo (Mestrado em Servigco Social) - Faculdade de Saidde Publica da Universidade de Sao
Paulo, Sao Paulo, 2001.

LIMA, C. L. A.; FONSECA, L. C. Paralisia cerebral: neurologia, ortopedia, reabilitacio. Rio
de Janeiro: Guanabara Koogan, 2004.

PEREIRA-SILVA, N.; DESSEN, M. A. Deficiéncia mental e familia: implica¢des para o
desenvolvimento da crianca. Psicologia: Teoria e Pesquisa, v.17 n.2. p. 133-141, maio/ago.
2001.

PETEAN, E.; MURATA, M. Paralisia cerebral: conhecimento das maes sobre o diagndstico e o
impacto deste na dinAmica familiar. Paidéia: Cadernos de Psicologia e Educagéo, v.10, n.19,
p.40-46, 2000.



UCSAL

CATOLICA DO
SALVADOR

Qualidade de vida e dignidade da pessoa humana

PETRINI, J. C. Notas para uma nova antropologia da familia In: PETRINI, J. C.; MOREIRA, L.
V. C.; ALCANTARA, M. A. R. Familia XXI: entre pos-modernidade e cristianismo Sio Paulo:
Companhia Ilimitada, 2003. p. 71-105.

PIOVESANA A. M. et al. Encefalopatia Cronica: paralisia cerebral: In: FONSECA, L. F.;
PIANETTI, G.; XAVIER, C. Compéndio de Neurologia Infantil. Rio de Janeiro: Medsi, 2002,
Cap. 67, p. 825-838.

RIBEIRO, M. T. Psicologia da Familia: a emergéncia de uma nova disciplina In:
Familia: contributos da psicologia e das ciéncias da educago. Lisboa: Ed. Educa, 1997. p. 29-
39.

SASSAKI, R. K. Como chamar os que tém deficiéncia? Disponivel em:
<http://www.saci.org.br>. Acesso em: 20 maio 2003.



