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ABSTRACT

This article had its genesis during the Supervised Internship in Health Psychology II, held at APAE institution.
Aims to investigate new possibilities of intervention with parents and carers of people with special needs,
seeking to provide a support and clarification of the development of their children. The care with exceptional
also includes taking care of the family, which often may not be ready to welcome them in the best way, and so it
is important to integrate the multidisciplinary team to families and caregivers, given better management in the
process adaptation and attention, working together to patient autonomy and encouraging their development.
This work was done based on articles by reference in the subject, through literature, and through report stage
experience and the intervention project developed for this audience.

Descriptors: Intervention with parents of exceptional; Psychological intervention; Group of parents and
exceptional caregivers.
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RESUMO

Este artigo teve sua génese durante o Estigio Supervisionado em
Psicologia da Saude II, realizado na instituigio APAE. Tem por objetivo
investigar novas possibilidades de intervengdo com pais e cuidadores
de pessoas com necessidades especiais, buscando oferecer um suporte
e esclarecimentos sobre o desenvolvimento dos seus filhos. O cuidado
com os excepcionais também inclui o cuidado com a familia, que muitas
vezes pode nio estar preparada para acolhé-los da melhor maneira, e por
isso ¢ importante a integragao da equipe multiprofissional aos familiares
e cuidadores, haja vista um melhor manejo no processo de adaptagao
e de atengdo, trabalhando juntos a autonomia das pessoas deficientes e
favorecendo seu desenvolvimento. Este trabalho foi elaborado baseado
em artigos com referéncia no tema, através de levantamento bibliografico,
e também por meio de relato da experiéncia de estagio e o projeto de
intervengao voltado para este publico.

Descritores: Intervengdo com pais de excepcionais; Intervengdo
psicoldgica; Grupo com pais e cuidadores de excepcionais.

RESUMEN

Este articulo tuvo su génesis durante la pasantia supervisada en Psicologia
dela SaludII, que tuvolugar enlainstitucion APAE. Su objetivo es investigar
nuevas posibilidades de intervencién con los padres y cuidadores de
personas con necesidades especiales, tratando de proporcionar un apoyo
y clarificacion del desarrollo de sus hijos. El cuidado con el excepcional
también incluye el cuidado de la familia, que a menudo no pueden estar
preparados para acoger de la mejor manera, y por lo que es importante
integrar el equipo multidisciplinario a las familias y cuidadores, dada una
mejor gestion en el proceso de la adaptacion y la atencidn, trabajando en
conjunto para potenciar a las personas con discapacidad y favorecer su
desarrollo. Este trabajo fue realizado en base a los articulos con referencia
en la materia, a través de la literatura, y también a través de experiencia
en el escenario informe y proyecto de intervencion enfocada para este
publico.

Descriptores: la intervenciéon para los padres de excepcional; La

intervencion psicolégica; Grupo conlos padres y cuidadores excepcionales.

INTRODUGAO

Com o nascimento de uma crianga, nascem também os
planos e as expectativas dos pais em relagdo ao futuro do
seu filho. Ja durante o processo de gravidez é comum que
pais e mées projetem nesta crianga fantasias sobre seu sexo,
seu desenvolvimento na escola, sua carreira profissional,
sua orientagdo sexual e até sobre a familia que ira constituir
um dia, bem como demais aspectos comuns ao crescimento
humano. O que esperar entdo quando todas essas expec-
tativas de uma crianga “perfeita’ sdo confrontadas com o
nascimento de uma crianga deficiente? E chegada a hora de
abdicar dos planos do futuro para essa crianga e ressignificar
a experiéncia de parentalidade.'

Portanto, a “influéncia das relagdes familiares é clara em
familias com filhos deficientes, pois se trata de uma expe-
riéncia inesperada, de mudanga de planos e expectativas dos
pais”!(p. 239), que a partir desse momento, passardo por um
processo de superagdo até a aceitagdo da condi¢do da crianga
com deficiéncia e terdo que oferecer um ambiente inclu-

sivo que a estimule a desenvolver dentro de suas limitagdes,
e claro, a forma como esta familia ird lidar com a situacio
depende do aprendizado e da personalidade dos membros.

Para alguns, a pessoa com deficiéncia pode ser vista
como debilitada e incapaz, jd para outros, como um ser de
muita coragem e capacidade de desenvolvimento, contudo
a deficiéncia traz uma “forte carga emocional” a todos os
envolvidos neste processo (pais, criangas e demais familia-
res), exigindo ndo somente uma reestruturagio da rotina
familiar, mas uma mudanga em toda sua dindmica.?

A influéncia da familia no desenvolvimento social do
deficiente é analisada sob duas perspectivas: a de facilitar
ou de impedir a integracao da pessoa com deficiéncia na
sociedade, e a de integra-la em seu ambiente familiar; tra-
tam-se de aspectos interdependentes, pois quanto mais a
familia for integrada, mais natural e “normal” serd a forma
como o deficiente sera tratado, possibilitando que ele tenha
acesso a recursos e servicos disponiveis na comunidade, e
ampliando sua integracdo na sociedade e sua aceitagdo na
familia.’> Ao longo de sua experiéncia profissional, foi mos-
trado que “os individuos mais integrados socialmente, isto
é, que levam uma vida mais ‘normalizada, sdo aqueles que
sao tratados de maneira mais natural, mais ‘normal’ por
suas familias™(p. 112).

A participagdo dos pais e responsaveis neste processo de
desenvolvimento é de extrema significAncia, pois sdo as pri-
meiras pessoas com a qual o portador de necessidades espe-
ciais passa a ter contato e aprende a se socializar. Entdo esta
familia precisa estar adaptada para a presenca desse membro
com necessidades especiais, preparando-se para as transfor-
magoes no seio familiar, como para as de for¢as externas, que
precisam ser enfrentadas; vencendo o preconceito e os este-
reétipos a eles impostos. Face a exclusdo social que muitas
pessoas com deficiéncias sdo submetidas, ocorre que a mar-
ginalizagdo atinge a sua familia, que torna-se estigmatizada
também, e por isso muitas familias optam por isolar seus
filhos e reforcar os padrdes de superprotecio, agravando
a condi¢ao especial desse sujeito, e o impossibilitando de
desenvolver suas capacidades e aptiddes’.

*Nos traz ainda que a familia quando devidamente orien-
tada, pode tanto auxiliar, quanto incentivar a integragdo da
pessoa deficiente, uma vez que constitui o seu grupo social
primario, portanto os profissionais ndo devem subestimar a
importancia da dinidmica familiar no processo de insercao
social de deficientes.

RelacGes Familiares e o Processo de
Ressignificacao

?Através de uma pesquisa realizada com familiares e cui-
dadores de pessoas com deficiéncia, puderam enumerar sete
caracteristicas peculiares a todos os que vivem o processo de
ressignificacdo e de adaptagdo a convivéncia com um defi-
ciente. A principio ha a vivéncia da dificuldade em receber
o diagnostico da deficiéncia na crianga, até entdo idealizada
de maneira totalmente saudavel pelos pais, onde se mistu-
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ram os sentimentos de tristeza, negacao, humilhagio e culpa;
sentimentos estes que podem dificultar a interagdo com o
filho. O segundo fator é evitar falar sobre a deficiéncia, em
que a familia tem dificuldades por conviver com o precon-
ceito e estigma social, ou agem dessa forma como fuga da
realidade em que vivem, para minimizar seu sofrimento;
outro motivo de evitarem falar, seria pelo desconhecimento
da deficiéncia, que configura outro empecilho para o desen-
volvimento da crianga. O terceiro aspecto diz respeito a
dificuldade em contar com o apoio dos familiares e amigos,
mostrando que muitos ficam frustrados em ndo poderem
agir. A quarta categoria é viver em func¢io do filho com defi-
ciéncia, em que muitos cuidadores organizam suas vidas e
rotinas para melhor atenderem seus filhos especiais, alguns
até deixam trabalho ou diminuem a atengéo para outras ati-
vidades e relacionamentos; entre as pesquisadas foi possivel
verificar o comprometimento conjugal ap6s o nascimento
do filho com deficiéncia, uma vez que as mies dedicam-se
ao cuidado com a crianca e reduzem o tempo para o casal.
O quinto aspecto é render-se ao isolamento social, em que
se privam e se anulam muitas vezes, por ndo poderem ir a
determinados locais com o filho especial e por temerem que
os filhos apresentem alguma necessidade que néo venha a
ser atendida naquele ambiente. A sexta categoria é em rela-
¢d0 aos desejos proprios, onde muitos pais apresentam seus
desejos e ainda possuem motivagio para conquista-los, con-
tradizendo a hipétese da pesquisadora que acreditou que sé
possuissem os desejos dos filhos deficientes. E por ultimo,
o desejo de um momento para si, onde os sujeitos da pes-
quisa afirmaram seu desejo em atividades que lhes dessem
atengdo, com novas vivéncias, distintas ao que ja possuem.
Os pais de deficientes possuem também preocupagdes pelo
resto de suas vidas, tais como quem ird cuidar de seu filho
em sua auséncia e a respeito do envelhecimento dele.

’(p. 117), a integracdo de um pai ndo é o mesmo que
este viver em func¢do do filho, pois integrar um membro
deficiente é “deixar que ele ocupe um espago na constelagio
familiar, nem maior, nem menor que os demais’, por isso exi-
gird que a familia se reestruture para atender melhor a pes-
soa com deficiéncia.

'Chama a aten¢éo para que hajam programas de inter-
vengdo precoce com familias de deficientes, focados no
apoio, informagdo, equilibrio e sensibilidade, pois podem
auxiliar significantemente na adaptagdo desses pais durante
os primeiros anos de vida do filho especial. Os autores men-
cionam que numa experiéncia em comparagdo com um
grupo controle sem a intervencéo precoce, os pais que ade-
riram ao programa apresentaram melhor adaptagio a defi-
ciéncia do filho, e tiveram menos stress emocional, ansie-
dade e depressao.

A participagdo em grupos de intervengio e programas de
auxilio pode ser de muita ajuda aos pais de deficientes, pois
auxiliam no incremento de informagdes e dos recursos de
enfrentamento e adaptacéo, gerando a possibilidade de com-
partilhar suas vivéncias com outras pessoas que convivem

com uma realidade parecida. Se houver dificuldades para
lidar com o nascimento de um filho deficiente, os pais devem
procurar o auxilio que julgarem necessario para a adaptagdo
a rotina da deficiéncia, visando a melhor qualidade dos vin-
culos familiares'(p. 241).

A maneira que cada familia supera e ressignifica essa
experiéncia depende muito de seus recursos e da intensi-
dade que o evento tem para si. Em momentos assim devem
coexistir o crescimento, o fortalecimento dos vinculos e
a maturidade e o risco de transtornos psiquicos, e fatores
determinardo como essa experiéncia sera atravessada pela
familia, tais como as crengas, como enfrentam mudangas, o
ambiente em que vivem, suas expectativas, a comunicacio
entre os membros da familia, o nivel sociocultural e econd-
mico, se hd uma rede de apoio e se esta fornece suporte, a
capacidade da familia em buscar ajuda, entre outros fatores.
Nenhuma pesquisa aponta que uma crianca com deficiéncia
ira acarretar conflitos na familia, muito embora essas fami-
lias estejam em uma situagéo de risco, porém nada confirma
que o risco é certo de concretizar-se'.

De acordo com a experiéncia vivida por meio do estagio
supervisionado na APAE de Sobral-CE, todos os aspectos
supracitados sdo verificados nos discursos de pais e cuidado-
res que sdo diariamente atendidos. Havendo assim, a neces-
sidade de uma visibilidade maior e melhor dessas pessoas
que estdo tdo diretamente ligadas aos deficientes pertencen-
tes & institui¢do. Foram desenvolvidos dois projetos paralelos
para atender a essa demanda, onde um se dedica ao cuidado
com maies e cuidadoras que estdo na sala de espera em vir-
tude dos filhos estarem em atendimento, e o outro dedicado
a pais e cuidadores de adolescentes e jovens, a fim de cuidar
da orientagio dos pais sobre o desenvolvimento sexual e da
autonomia e independéncia de seus filhos. Ambos preten-
dem levar informacdes claras e objetivas, seguranca e aten-
¢d0, para que cuidem melhor de seus filhos com deficién-
cia, cuidem melhor da relagdo que possuem com eles, para
que possam pensar e compreender o desenvolvimento de
seus filhos, e assim melhorarem seus relacionamentos inter-
pessoais. Ao final das intervengOes espera-se que a APAE
de Sobral-CE estimule seus profissionais para que possam
continuamente educar pais e filhos sobre a desenvolvimento
cognitivo e social dos deficientes.

O Processo de Insercao e Educacao de Pais
e Cuidadores de Pessoas com Deficiéncia

Partindo do fato de que para o individuo com deficiéncia
esteja integrado socialmente ele necessita estar integrado em
sua prépria familia, é que a intervengdo precoce no ambito
familiar é de suma importancia, de certa forma tdo util e
necessaria quanto o atendimento direto ao deficiente, entre
outras palavras, os profissionais especialistas devem se focar
no atendimento familiar®.

A existéncia de uma equipe multiprofissional nas redes de
apoio e servigos voltados para pessoas deficientes possibili-
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tam a troca de conhecimentos e a construgdo de um didlogo
entre as diferentes dreas de conhecimento. E necessario que
cada profissional tenha sua valorizacdo e seu espago dentro
do processo de intervengio, efetivando assim a interdiscipli-
naridade de conhecimentos e experiéncias. Por isso, as equi-
pes formadas na APAE contam com psicélogos, pedagogos,
fisioterapeutas, médicos, terapeutas ocupacionais, educado-
res fisicos, assistentes sociais, nutricionistas, entre outros pro-
fissionais, de modo atender cada aspecto do desenvolvimento
do sujeito. Esta mesma equipe auxilia também no processo de
atendimento e apoio as familias e cuidadores dos deficientes.

O processo de psicoeduca¢io varia de acordo com os
pressupostos e os objetivos de cada profissional, contudo seu
papel é educar pais e cuidadores de deficientes acerca da defi-
ciéncia dos seus filhos e de como lidar com o seu desenvol-
vimento. Um grupo de psicoeducagio configura-se um dos
principais dispositivos para modificar os aspectos negativos
e para trabalhar o entendimento e fornecimento de informa-
¢d0 aos pais e cuidadores, possibilitando que compreendam
e lidem melhor com seus filhos, além de aderirem ao trata-
mento para que auxiliem na dindmica familiar*,

'A rede de apoio e os servigos voltados para o tratamento e
acompanhamento de pessoas com deficiéncia devem contri-
buir no processo de adapta¢io da familia, atendendo-a com
0s recursos e os profissionais adequados, e estes profissionais
de satide precisam se relacionar com os familiares e cuida-
dores. Muitos pais ainda sofrem com o tratamento de alguns
profissionais da satde, pois estes nio demonstram respeito no
momento de lhes dar a noticia da deficiéncia do filho, que é
outro aspecto a ser trabalhado nesses profissionais. Um ponto
também a ser trabalhado diz respeito, como anteriormente
mencionado, a psicoeducagio desses pais e cuidadores, em
que a maioria convive com a precariedade de informagdes
sobre a deficiéncia dos filhos, e quanto mais conhecem sobre
adeficiéncia dos filhos melhor podem ressignificar o processo
de luto da idealiza¢io, diminuindo a ansiedade envolvida.
A orienta¢do desses pais também permite que eles possam
educar e treinar melhor seus outros filhos para que convivam
satisfatoriamente com o irmao deficiente.

*Enquanto profissionais da satide, nos convida a minimi-
zar os sentimentos de isolamento e superprote¢io das fami-
lias, e a orientar e esclarecer sobre as reais capacidades dessa
crianga especial, provocando um olhar nesses pais sobre si
mesmos. E mesmos nio sendo psicologos, deverdo abrir
espaco para que esses pais tragam suas davidas, frustragdes
e ansiedades para serem trabalhados e nio imobilizados. E
necessario também fornecer a esta familia informagoes pre-
cisas e atualizadas sobre as condi¢des de seu filho, para que
busquem outras alternativas de atendimento e saibam lidar
com as situagdes cotidianas.

Como melhor forma de atuar com familias que pos-
suem membros deficientes, o psicélogo precisa reconhecer
a importancia da presencga desse seio familiar, que é funda-
mental para o desenvolvimento da crianga; perceber tam-
bém que as familias que possuem criangas deficientes nao

serao, de certa forma, problemdticas, desde que possuam
condi¢des como apoio familiar, econémico e social; e por
fim, tratar essas familias com muito respeito e sensibilidade,
para que possam confiar nos servicos e colaborar com o tra-
tamento desenvolvido.

Os profissionais, portanto, precisam compreender os
pais como parceiros ativos e significativos ao trabalhar com
criangas, deficientes ou ndo. Os pais conhecem os filhos
muito profundamente, e os psicologos necessitam tanto
respeitar e utilizar esse conhecimento como auxiliar no pro-
cesso terapéutico!(p. 244).

Voltando-se a experiéncia de estagio na APAE de Sobral-
-CE, foi possivel notar algumas demandas urgentes que
necessitam de intervencio, dentre elas, o fato de que quando
pais ou cuidadores estdo em atendimento, ndo é disponibi-
lizado a eles um cuidado especifico, de uma forma que seja
compreendidas suas angustias, sua falta de conhecimento da
deficiéncia do filho, suas conquistas e desafios encontrados
ao longo da criagdo do filho deficiente; bem como, a pre-
sen¢a de um discurso cristalizado de alguns pais, que deu a
impressao de que preferem educar seus filhos dentro de uma
redoma de protegao, sem os incentivar a continuar desenvol-
vendo e a executar tarefas normais a vida de qualquer pes-
$0a, ou seja, sem os estimular a buscar a autonomia e a inde-
pendéncia perante seus responsaveis e demais profissionais
e servi¢os; e por fim, a demanda de educagio sexual destes
usudrios, aliada a conscientizagdo dos pais para esta mesma
educagdo, de maneira que fiquem cientes que a descoberta
pela sexualidade ocorre normalmente em qualquer sujeito,
independentemente deste ser deficiente ou néo.

A necessidade de formar um grupo com os pais e res-
ponsaveis destes usudrios é a forma de reunir todos e debater
livremente as queixas maiores dos seus filhos, sem que seja
quebrado o sigilo do atendimento individual ou que sejam
colocados em uma situagdo constrangedora diante dos
outros ali presentes. A ideia surge para tentar oferecer este
espago terapéutico aos pais que possuem duvidas de como
educar seus filhos especiais, haja vista, ndo poderem contro-
lar ou modificar o comportamento que apresentam.

Percebe-se que vai além de apenas cuidar ou ensinar
como educar aquela crianga, hé a necessidade de fortalecer
vinculos entre pais e filhos, compreendendo o quanto pode
ser dificil essa relacdo, uma vez que grande parte dessas maes
e pais tem outros filhos para cuidar, educar e dar atengio.
O que nos leva a questdo: Quem ¢é essa mde ou pai, quais
as expectativas e quais os desejos que tinham em relagdo a
essa crianga tdo esperada, envolvida em tantas esperancas?
A familia é o primeiro contato que se tem enquanto sujei-
tos, onde se fazem socidveis e pertencentes a um grupo
social, onde desenvolvem a personalidade, cultura, atitudes
e 0 modo de viver em conjunto, através das trocas de afetos,
entdo, dessa forma ao abrir o espago para esses pais falarem
sobre suas conquistas e dificuldades, sera dado o inicio da
possibilidade de ser trabalhado sentimentos ambiguos em
relacdo aos filhos.
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Se esses pais forem bem orientados e sensibilizados para
estas situacdes, podem influenciar positivamente na auto-
confianga de seus filhos para o desenvolvimento de suas
capacidades. Podem também se tornar melhores preparados
para lidar com suas emogdes, expectativas, valores e crencas
envoltos da condicao de que seu filho nasceu. E o apoio da
familia além de reduzir a exclusdo, minimiza as ansieda-
des que o excepcional precisa lidar, criando um ambiente
mais acolhedor e possibilitando o enfrentamento dos pro-
blemas cotidianos’.

*Vem nos dizer que para os profissionais envolvidos
com as familias de pessoas portadoras de deficiéncia, é de
suma importancia que tenham o maior conhecimento pos-
sivel das dindmicas pelas quais passam estas familias para
se instrumentalizarem emocional e racionalmente, uma vez
que a literatura tem enfatizado a necessidade de que esses
pais recebam o maior nimero possivel de informagoes, que
tenham suas duvidas esclarecidas para que possam decidir
com maior seguranc¢a os recursos e condutas primordiais
para o bom desenvolvimento de seu filho.

CONCLUSAO

Enquanto psicélogo, é necessario que o profissional
esteja sempre atento as suas habilidades e competéncias, para
que possa executar seu trabalho com melhor eficiéncia e sen-
sibilidade. E o papel do psicélogo da APAE ¢ atender nido
somente as pessoas com deficiéncia, como também os pais
e cuidadores, fornecendo-os melhores orientacdes (infor-
magdes adequadas, programas e grupos direcionados a essa
demanda), para que assim, possam conviver nesse contexto
e ajudar seus filhos a terem um desenvolvimento sadio e
adequado, para que sua convivéncia com a sociedade seja de
total inclusdao. Uma vez trabalhada a angustia dos pais em
relagdo ao processo de desenvolvimento do filho com defi-
ciéncia, serd permitido que ele viva de forma harmdnica com
a familia e a sociedade. E preciso, em primeiro lugar, que os
pais entendam as reagdes emocionais, intelectuais, a impor-
tancia de uma reeducacéo social, psicoldgica, para que a pes-
soa com a deficiéncia possa desenvolver suas capacidades.

Cabe ao psicdlogo essa percepgdo que ndo é sé a crianga
que esta necessitando de cuidado, mas também toda uma
estrutura familiar, que por muitas vezes ndo esperava o nas-
cimento dessa crianca com limitacdes que irdo exigir mais
aten¢io, trazendo informagées com uma linguagem clara e
objetiva para que eles aprendam a lidar com situagdes até
mesmo de preconceitos que possam vim a ocorrer, ou por
meio de informacdes ligadas a saude dos filhos, ajudando-os
a cuidarem melhor deles e proporcionando um desenvolvi-
mento adequado.

Neste d4mbito, o psicélogo deve acompanhar e auxiliar
as familias durante o processo de constru¢io de uma con-
vivéncia mais flexivel e saudavel, oferecendo ao membro
deficiente uma seguran¢a maior para conviver socialmente,
pois quando uma familia atinge um bom nivel de integragio,

isto servira como base para a transformacio da concep¢iao
de atendimento familiar®.

E reconhecer que os pais e cuidadores sio pegas funda-
mentais para os cuidados com a saide dessas pessoas com
deficiéncia, principalmente em situagdes cronicas e a longo
prazo. E é possivel concluir, que hé a necessidade de acolher
melhor e atender a esses pais e cuidadores, de uma maneira
que possam trazer suas expectativas e sua experiéncia e
assim serem parte fundamental, juntamente com a equipe
multiprofissional, no tratamento dos seus filhos especiais.
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