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RESUMO

O presente trabalho consiste em um relato de experiéncia que descreve aspectos vivenciados
pela autora, que além de aluna na Escola de Pais da APAE/Divinopolis, ¢ também estudante
de Psicologia da Universidade do Estado de Minas Gerais e discente pesquisadora do Grupo
de Pesquisa e Extensdo: Envelhecimento e Psicanalise da Faculdade Divinopolis/FACED,
desde abril de 2016. Trata-se de um olhar qualitativo, que abordou a problematica desenhada
a partir de métodos descritivos € observacionais. Este estudo tem como objetivo uma breve
explanagdo sobre os desafios enfrentados pela familia de uma pessoa com deficiéncia a partir
do que foi possivel observar e escutar dessas maes. A chegada de uma pessoa com deficiéncia
suscita uma série de sentimentos contraditérios que trardo mudancgas profundas em sua forma
de ser. O artigo analisa como essas mudangas sdo fundamentais para a pessoa com deficiéncia
e para os demais membros da familia. Ao findar das aulas, observa que a Escola de Pais da
APAE traz um novo olhar para com as pessoas com deficiéncia e principalmente sua familia.
O convivio mae e filho ganha novo estatuto, transformando-se, diariamente, do Luto para
Luta.
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INTRODUCAO

O CENSO demografico 2010 divulgado em 2012 pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) (Leal & Thomé¢,2012) “aponta que 45,6 milhdes de pessoas
declararam ter ao menos um tipo de deficiéncia, o que corresponde a 23,9% da populagao
brasileira”. Entretanto, parece que o aumento desta populacio ndo se refletiu no
desenvolvimento de recursos € mecanismos sociais para lidar com estas pessoas e suas

familias.

A deficiéncia ¢ hoje uma problematica que tem levado os psicdlogos a se empenharem
neste campo, o que tem contribuido para debates, tanto em relacdo ao conceito de deficiéncia
(Amiralian et al,2000) como sobre outros aspectos relacionados ao desenvolvimento,
aprendizagem e outros atendimentos a essas pessoas. “Diferentes ocorréncias tem mostrado
que nas ultimas décadas essa questdo tem, cada vez mais, saido do ambito do assistencialismo
e entrado para a academia como uma area de importincia para estudos e pesquisas’”

(Amiralian,2003,p.94).

As familias que tem filhos com deficiéncia intelectual e multipla estdo cada vez mais
presenciando o seu envelhecimento. E com os pais envelhecidos, ou ja sob a tutela dos
irmaos, torna-se pertinente o trabalho intensificado com suas familias, visando o
envelhecimento saudavel da pessoa com deficiéncia, & manuten¢cdo de suas habilidades, a
conquista de maior autonomia e independéncia, além da participacdo efetiva no cotidiano
familiar e o respeito as suas opinides e desejos. (Federagdo Nacional das

APAES[FENAPAES], 2009).

O conceito de deficiéncia multipla varia entre os estudiosos. Na Politica Nacional de
Educagdao Especial (BRASIL, 1994, p.15) a deficiéncia multipla ¢ definida como:
“associacdo, no mesmo individuo de duas ou mais deficiéncias primarias
(mental/visual/auditivo-fisica), com comprometimentos que acarretam atrasos no
desenvolvimento global e na capacidade adaptativa”. Esse conceito de deficiéncia multipla ¢
referendado pelo Decreto n.3.298/99 que define a categoria como ‘“‘associagdo de duas ou
mais deficiéncias” (Decreto n.3298,1999). Implica em associar particularidades das
deficiéncias, como o numero, a natureza, a intensidade e a abrangéncia entre outros, a efeito

dos comprometimentos decorrentes e nivel funcional.



Atualmente, o documento que trata dos interesses das pessoas com deficiéncia ¢ a
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. A Convencao versa sobre os
direitos dos cidadaos com deficiéncia e, em seu primeiro artigo, traz a definicdo de pessoa
com deficiéncia: aquela que tem impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacao

plena e efetiva na sociedade com as demais pessoas.

A inclusdo social tornou-se, nos ultimos anos, um paradigma da sociedade atual,
preconizando a igualdade de oportunidade e a acessibilidade para a pessoa com deficiéncia,
dentre outras prerrogativas. Mas falta, ainda, uma clara consciéncia desse empenho, por parte
das pessoas com deficiéncia, quanto aos ideais de vida tragados para si e sua familia.

(FENAPAES, 2009,p.27-28).

De acordo com Fontes et al (1996. p.112) “é com os membros de sua familia que o
deficiente mantém as relagdes mais proximas e importantes, sendo em muitos casos, as
unicas.” “Diante disso, € preciso oportunizar o surgimento € o reconhecimento de um sujeito
que pré-existe a deficiéncia e cujo ideal e identidade sdo ofuscados por esta condi¢do

particular e pelas relagdes sociais afetadas por ela” (FENAPAES, 2009,p.28).

Ainda de acordo com Fontes et al (2007, p.80), enfatizam que “mais importante que
definir qual ¢ o rétulo classificatorio ¢ entender como a deficiéncia mental se manifesta”.
Neste sentido, afirmam que mesmo havendo variacdo entre as pessoas com deficiéncia
intelectual, em termos de desempenho escolar e social, ¢ possivel identificar algumas
caracteristicas recorrentes tais como: ritmo de aprendizagem mais lento, limitada capacidade
de abstracdo e generalizagdo, dificuldade para memorizar, problemas para se adaptar a novas
situacdes, dificuldades para expressar e controlar emogdes, atrasos no desenvolvimento
psicomotor, sensorial, linguagem e maturidade social. Esses autores salientam, no entanto,
que as caracteristicas nao sdo imutaveis, intransponiveis, ja que sao habilidades que podem

ser desenvolvidas.

A chegada de uma crianga diferente da esperada, afeta todos os membros da familia.
Junto com a cobranca de que os pais aceitem, amem e cuidem desse filho “inesperado”, vem
muitos julgamentos. Neste caso, hd a morte do filho idealizado, e tal constatacdo gera

profunda tristeza, medo do futuro, frustracdo e vergonha. E preciso vivenciar o processo de



luto pelo filho que foi idealizado, para que seja possivel estabelecer um vinculo de amor e

cuidado com o filho que nasceu (Alves, 2012,p.90).

Segundo Buscaglia (1997), ¢ a sociedade que frequentemente define a deficiéncia
como uma incapacidade, algo indesejado e com limita¢des para quem a apresenta, geralmente
maiores do que as realmente existentes, ja que € ela quem define os padrdes de beleza e

perfeicao.

Foi nesse contexto que a experiéncia de participar como aluna na II turma da Escola
de Pais da APAE de Divinopolis/MG despertou em mim diversas questdes, entre elas a
respeito das representagdes sociais das maes de filhos alunos e usuarios da Associagdo de Pais

e Amigos do Excepcional — APAE de Divinépolis.

A Escola de Pais ¢ um programa da UNIAPAE-MG, que consiste em encontros
regulares de pais de pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, alunos e usuarios da
APAE e por meio deste integra acdes complementares de apoio a familia para lidar com
questdes relacionadas aos diversos estigios de vida da pessoa com deficiéncia

(http://apaemg.org.br/).

Trata-se, portanto, da conscientizacdo e formacgdo desses individuos para que estejam
cada vez mais preparados para lidar com os desafios. Como a proposta € solidaria, ndo ha
utilizacao de métodos impositivos aos pais, consequentemente se aproximarao mais da APAE
e compreenderdo que somente dessa forma sera possivel obter a educagao e os direitos que ja

lhes estdo garantidos.

Dessa forma a proposta da Escola de Pais parte de uma visao integradora entre APAE,
familia e sociedade. Consiste numa estratégia de trabalho para fazer com que os familiares se
tornem multiplicadores de ideias e conhecimentos sobre o panorama cientifico, social e legal
que envolve a deficiéncia. Tem também como objetivo proporcionar aos pais confianca e
seguranca no desempenho da acdo educativa, enriquecendo-os em sua autonomia €
capacitando-os na busca dos recursos de fora do sistema familiar para a defesa dos direitos e

deveres de seus filhos.

Pude perceber ao longo das aulas que essas maes t€ém muito a contribuir com melhoria
da realidade de outras maes de pessoas com deficiéncia, e que, portanto, € preciso escuta-las.

O clima de descontragdo que entdo, frequentemente, se estabelece durante as aulas possibilita
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que essas transformem em verdadeiras sessoes de desabafos, onde se veem expostas as dores
e sofrimentos que afligem essas maes. Os relatos mais comuns referem-se ao sentimento de
impoténcia diante de um futuro para os filhos e de incompeténcia para tarefas especificas e
desgastantes da vida didria, principalmente em torno da convivéncia e do olhar do outro.
Observa-se também, que diversos depoimentos e desabafos sao compartilhados e aceitos pelas
demais maes, e pela fala, conseguem fortalece-las diante da atuagdo para com seus filhos e

com a comunidade.

Diante das reflexdes aqui iniciadas, o presente estudo teve como objetivo uma breve
explanagdo sobre os desafios enfrentados pela familia de uma pessoa com deficiéncia
intelectual e multipla a partir do que foi possivel observar e escutar dessas maes. A chegada
de uma pessoa com deficiéncia suscita uma série de sentimentos contraditorios que trardo
mudangas profundas em sua forma de ser. O artigo analisa como essas mudangas sao

fundamentais para a pessoa com deficiéncia e para os demais membros da familia.

MATERIAIS E METODOS

Esta pesquisa consistiu em um relato de experiéncia que descreve aspectos
vivenciados pela autora, que além de aluna na Escola de Pais da APAE/Divinépolis, ¢
também estudante de Psicologia da Universidade do Estado de Minas Gerais e discente
pesquisadora do Grupo de Pesquisa e Extensdo: Envelhecimento e Psicandlise da Faculdade
Divinépolis/FACED, desde abril de 2016. Trata-se de um olhar qualitativo, que abordou a

problemaética desenhada a partir de métodos descritivos e observacionais.

O relato de experiéncia ¢ uma ferramenta da pesquisa descritiva que apresenta uma
reflexdo sobre uma ag¢dao ou um conjunto de acdes que abordam uma situacao vivenciada no
ambito profissional de interesse da comunidade cientifica. A vivéncia que resultou na redagdo
deste trabalho que aconteceu de agosto de 2016 a agosto de 2017 na II turma da Escola de

Pais da APAE de Divinopolis/MG.

As aulas aconteciam quinzenalmente as quartas-feiras na APAE de Divindpolis. Todas
as participantes, exceto a autora deste estudo, eram maes de alunos e usuérios da APAE de

Divindpolis/MG, devidamente matriculadas e frequentes na Escola de Pais. O projeto da
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Escola de Pais foi realizado com base nas normas ja estabelecidas pela Federacdo Nacional
das APAES. Neste periodo de um ano, foram oferecidas atividades como, palestra, seminario,
aulas praticas e tedricas. O conteudo programatico se apresenta por: Mddulo I: A identidade
do movimento Apaeano; Modulo II: A associacdo e a responsabilidade da familia; Modulo
I1I: Politicas Publicas voltadas as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla e Modulo IV:

Participacdo e autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual e multipla.

Utilizou-se das seguintes técnicas de coleta de dados: diario de campo, observagao
estruturada (pesquisador participante), participacdo nas atividades propostas dentro e fora da

Institui¢do APAE. Nao foram utilizados dados pessoais.

A pesquisa ndo necessitou da submissdo para apreciagdo €tica, por se tratar de relato
de experiéncia da propria autora, com anuéncia do local onde ocorreu as aulas e garantias de

confidencialidade dos dados.

RESULTADOS E DISCUSSOES

“Tenho dois filhos gémeos de placenta diferentes... ambos sdo autistas. Sera que foi
porque tive depressao e rejeitei eles?”” Assim diz uma das maes aparentemente angustiada. Em
seguida, outra mae a acolhe dizendo: “Nao. Isso ¢ papo de mae que quer achar resposta. Tem

"9

mae que nao teve depressdo e tem filho autista

A falta de compreensdo, seguida da busca de explicagdo com vistas a reordenagdo
simbolica da desordem instituida ao ter um filho com deficiéncia intelectual ou multipla era
unanime entre aquelas maes. Como no discurso acima, as falas eram sempre carregadas de

davida, culpa e sofrimento.

De acordo com Vendrusculo (2015, p.5-6), o nascimento da criangas com algum tipo
de deficiéncia ndo € apenas atual, mas também historico. Desde sempre algum tipo de ma

formacao estavam sujeitas a ocorrer em qualquer recém-nascido.

Segundo Mannoni (1991), o filho com deficiéncia dificilmente podera fazer parte das
expectativas maternas, dificultando uma afirmacao positiva de sua identidade pessoal, como

mulher e também como mae. Associado ao conjunto das expetativas vividas pelos pais, ha
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sempre uma série de esperangas, de sonhos e de fantasias elaboradas, a nivel consciente ou
ndo em relacdo a esse novo ser “o ser que traz consigo a felicidade”. O periodo de gravidez ¢
fortemente marcado por este tipo de pensamento. E, no entanto, relativamente comum
verificar na mulher gravida, o medo de que os seus pensamentos e sentimentos possam afetar

o seu bebé (Marques, 1995).

O medo de ter um filho com problema tem suas raizes segundo Maldonado (1997), na
infancia, quando formamos uma imagem bdsica de nds mesmos como pessoas
predominantemente boas ou ruins, sentimentos que podem se manifestar através do castigo de
ter um filho deficiente. Assim, para uma melhor compreensdo da relagdo pais e filho, ¢
preciso investigar os cuidados que os pais receberam durante a gestagdo e o periodo de

nascimento.

Se este filho carregado de sonhos nasce doente, a interrupg¢do do sonho pela realidade
produz um choque na mae. O filho idealizado ¢ substituido por um ser real, enfermo, que vai
ndo sO renovar os traumas € as insatisfagdes anteriores, como também impedir, no plano

simbdlico, a resolu¢do do problema de castracdo da mae (Mannoni, 1991).

Foi observado que mesmo as maes mais tranquilas e compreensivas, sentiam uma
imensa dor, que lhes parecia eterna. Sua dor assemelhava-se a de um luto, embora todas

carregassem em seus bragos uma crianga cheia de vida. Corroborando com Couto:

Podemos pensar que o luto relaciona-se ndo apenas a perda do filho idealizado, mas a
sensagdo de fracasso materno por ter gerado um filho imperfeito. Seria como se as mulheres
ficassem enlutadas por sua maternidade, por sentirem ser incapazes de gerar uma vida

perfeita. (Couto,2007,p.75).

Winnicott (2000) propde que essas mulheres que se encontram profundamente
enlutadas, devam ser acolhidas, de forma a conseguirem acolher seus filhos. Em nossa
sociedade, ¢ comum ndo sermos estimulados a pensar no que nao ¢ padrdo, naquilo que nao ¢
constituido e aceito socialmente. O impacto que uma crianga com deficiéncia causa sobre a
familia fara com que o proprio grupo familiar seja obrigado a desconstruir seus modelos de

pensamento e a recriar uma nova gama de conceitos que absorva essa realidade.

Os discursos apresentados pelas maes reafirmam o que Telford e Sawrey discorrem

sobre o sentimento de culpa dos pais:



Muitos pais de criangas deficientes ndo s6 experimentam sentimentos de culpa e
vergonha, mas sentem-se culpados e envergonhados por experimenta-los; ou seja,
além de se sentirem culpados, eles se sentem culpados por se sentirem culpados.
Essa culpa ¢ uma fonte secundaria de perturbagdo emocional para os pais, que ja
suportam uma sobrecarga emocional. (Telford & Sawrey, 1976).

Ainda de acordo com os autores, a presenca de uma crianga deficiente na familia
constitui um motivo adicional de tensdo, sendo provavel que as reagdes defensivas ocorram
mais frequentemente e em um grau mais elevado do que naquelas cujos membros sao

“razoavelmente” normais.

A maneira como esta crianga deficiente serd aceita na familia e o resultante clima
emocional posterior, dependerao, em grande parte, da atitude da mae. Se ela for capaz de lidar
com o fato com aceitagdao e seguranca razoaveis, de uma forma bem ajustada, a familia sera
capaz do mesmo (Assumpcdo Junior, 1993). Portanto ¢ neste sentido que detectamos a mae
historicamente no lugar de peso a responsabiliza¢do para com os filhos com deficiéncia. Uma
vez diante do problema, a familia desenvolve mecanismos proprios para enfrenta-lo; estes
mecanismos variam de acordo com as crengas culturalmente instaladas e com a oferta e

disponibilidade de recursos.

De acordo com Miller (1995), quando a mae toma conhecimento sobre a deficiéncia
de seu filho, acaba sendo arremessada para o novo papel de mae. Quando esse filho apresenta
alguma deficiéncia, a mae geralmente ndo entende nada a respeito de atrasos do

desenvolvimento, pois ela estava preparada para o desenvolvimento normal de seu filho.

A existéncia real de uma crianga com deficiéncia pode ser lida pela mde como um
castigo, a confirmacdo de suas fantasias incestuosas, sua puni¢cdo. Em decorréncia disso pode
ocorrer algo como a ndo instituicdo desta mulher enquanto mae desta crianga portadora de
deficiéncia (Brauer, 1998,pp.60-61). A autora complementa dizendo que “o filho deficiente
pode ocupar no interior da familia um lugar de exclusdo”. E que “ndo ¢ necessario que haja
uma deficiéncia real para que isso acontega, mas que no caso da deficiéncia real as coisas
podem tornar-se mais complicadas, a presenca da deficiéncia pode desencadear um processo

que de outra forma ndo ocorreria”.

Pode-se pensar que a criancga significa, para a mae, a continuidade de sua existéncia e
que, mesmo antes de nascer, ja existe para ela um lugar pré-determinado no psiquismo

materno no qual € depositada uma série de expectativas. Quando o estado de saude e a



aparéncia do filho ndo correspondem em absoluto aqueles idealizados ou imaginados, ¢
possivel que essas maes sofram uma ruptura psiquica, ainda mais porque o vinculo com seu

filho talvez ja nao fosse forte o suficiente (Mader,Monteiro,Spada e Nobrega, 2013,p.67).

E importante considerar o tempo e a maneira especifica que cada pessoa tem de

elaborar seus sentimentos (Voivodic & Storer, 2002). Como coloca Regen:

Antes de tudo ¢ preciso ajuda-los a compreender que seus sentimentos sdo normais,
que ¢ natural que fiquem desapontados e deprimidos, que padegam, sintam dor,
incerteza ¢ medo ¢ que desejariam que tudo se desvanecesse como se fosse um
pesadelo. (Regen,1990)

Enfrentar esse momento coloca em jogo as emogdes € os sentimentos da mae, que,
embora vivenciando uma situacdo adversa, almeja em meio a esse turbilhdo de sentimentos
dar continuidade a seu Ser-Mae de uma crianca deficiente... Ela se percebe precisando viver
um periodo de luto para poder superar a perda do bebé idealizado e, dessa forma, aceitar o

filho deficiente (Barbosa,Chaud e Gomes, 2008,pp.48-49).

Assim como apresentado no estudo de Barbosa et al (2008), as maes da Escola de Pais
da APAE de DivinépolissMG demonstravam sentimentos oscilatorios e algumas delas

apresentam o desejo de abandonar esse filho. Barbosa et al descrevem que:

A atitude de abandono caracteriza-se por ndo-investimento, seja de amor, de
dedicagao ou de cuidado ao filho, e a mie reage a situagdo vivenciada manifestando o
direito de ndo desejar e ndo querer o filho deficiente. Esse sentimento se confronta
com a culpa e a preocupacdo em ocultar tal desejo, uma vez que ela se percebe
incompreendida pelas pessoas que a cercam. Barbosa et al (2008,p.49).

Para a psicanalise, a relacdo mae e filho ¢ entendida como uma relacao objetal, o que
implica que ambos, devem investir sua libido na relagdo. Diante da deficiéncia do filho, a mae
pode se condoer-se, mesmo que esteja desiludida com a perda do filho sonhado e assim
direcionar seus investimentos libidinais ao filho deficiente proporcionando impactos na

imagem que ela construira sobre ele.

Estudos indicam que a sobrecarga vivenciada pelas familias tem impacto negativo
sobre a saude e o bem-estar dos pais, resultando em altos niveis de estresse, que necessitam
ser manejados por meio de estratégias especificas para reduzir seus efeitos deletérios (Bastos
& Deslandes, 2008; Batista & Franga,2007). A respeito das classifica¢des técnico-biomédicas

Maia pontua que:



A deficiéncia é um fendmeno que, embora se manifeste individualmente, ¢
construido socialmente, pois, em cada contexto social e historico, sua representacdo
adquire caracteristicas diferentes, na medida em que seu fundamento se encontra nos
julgamentos sociais sobre as diferengas que consideram o corpo ou o
comportamento  disfuncional e “anormal”, algo atipico e “deficiente”.
(Daniels,1981;Edwards,1997;0mote, 1994;Pernick,1997;Siebers,2008 como citado
em Maia, 2002).

As familias de criangas com deficiéncia continuam a experimentar estigmatizagio e
que o estigma de suposta incapacidade social parece transcender as fronteiras geograficas,
étnicas e sociais, embora possam haver implicagdes culturais especificas que precisam ser

consideradas (Corcoran, Berry, Hill; 2015).

Seguindo a trajetéria nessa experiéncia, a mae se depara com o desconhecimento e a
desinformacao acerca da deficiéncia do filho. Estar desinformada demonstra ndo saber nortear

suas atitudes.

A situagdo em termos psicodindmicos se complica porque estes sentimentos
ambivalentes que os pais tem a respeito da deficiéncia de seu filho sao dificeis de serem
absorvidos pois contradizem a nossa formag¢ao moral-ideoldgica que ¢ basicamente
dicotdmica: certo ou errado, amor ou 6dio, feio ou bonito, bom ou mau, saudavel ou doente

(Glat, 2004).

Outro desafio enfrentado e muito relatado pelas maes esta relacionado a lida com as
peculiaridades da deficiéncia, suas caracteristicas e evolugdo, principalmente pela inexisténcia

de institui¢des que possam cuidar das pessoas deficientes a medida que elas envelhecem.

Nos ultimos anos, essa preocupagao com o envelhecimento tem se agravado, pois a
expectativa de vida de pessoas deficientes tem aumentado. As familias estdo presenciando o
seu envelhecimento, e com os pais também envelhecidos, torna-se pertinente proporcionar
esta etapa da pessoa com deficiéncia saudavel, a manutencao de suas habilidades, o aumento
da autonomia e independéncia, a participacao efetiva no cotidiano familiar, ao respeito as suas

opinides e desejos, a ampliagao de seu circulo social. (FENAPAES, 2009).

Um aspecto que precisa ser compreendido ¢ que as pessoas com deficiéncia sdo
capazes de gerenciar a sua propria vida cotidiana, na medida de suas possibilidades, visando o
atendimento de suas necessidades individuais e ampliacdo de suas possibilidades existenciais,
através de suas proprias opcdes, além de outros conjuntos como o grau de desenvolvimento e

maturidade de cada pessoa. E para que isto acontega, € preciso que a propria pessoa com
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deficiéncia aprenda a defender o seu espaco e jamais se sentir inferior a outras pessoas, ¢
preciso comegar a se respeitar como ser humano, assim exigindo mais respeito dos demais.

Afinal de contas, “antes de sermos deficientes, somos primeiro pessoas” (Glat, 2004).

Para que os direitos da pessoa com deficiéncia prevaleca ¢ necessario o apoio familiar,
assim juntos encontrardo solugdes para enfrentar as barreiras que encontrarem, além de
proporcionar o desenvolvimento da autoestima e confianca dessa pessoa, bem como o respeito

as suas diferencas. Pimenta aponta que:

No campo da deficiéncia, no contexto familiar e em nossa pratica institucional ha este
consideravel desafio: escutar e trabalhar as reais necessidades e demandas, em seu ambito
funcional, sem a exclusdo do desejo. Nao se trata de fazer o que quiser. Mas de
responsabilizar a pessoa com deficiéncia intelectual pelas suas escolhas, pequenas ou ndo.

Escolher ¢ sempre um ato de responsabilidade e ndo escolher também ¢ (Pimenta, 2013,p.7).

A investigagdo dessa temadtica ¢ relevante ndo apenas para os profissionais e familiares
que convivem com pessoas com deficiéncia, mas para a saude publica de maneira geral. Ha
indicios que os fatores socioculturais, como o apoio social recebido, também tenham impacto
sobre a capacidade da familia de fornecer um ambiente estavel, seguro e suportavel para as

pessoas com deficiéncia.

Nesse contexto, a Escola de Pais possibilitou conhecer a importancia da relagdo da
mae e filho para a constituigdo subjetiva da crianga e principalmente as estratégias de

enfrentamento adotadas pelas maes de filhos com deficiéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

No cendrio contemporaneo, as familias se apresentam em multiplos arranjos,
configuragdes e tamanhos. Embora seja importante notar que nem todas oferecem um
contexto psicossocial seguro e solidario para o desenvolvimento de seus membros, muitas

pessoas percebem suas familias como significativa fonte de apoio.

E preciso novos olhares e escuta dessas familias. A superagdo do conceito de doenga e
da visdo patologica ¢ um dos primeiros desafios a serem ultrapassados. Quando a crianga com
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deficiéncia deixa de ser vista pelo seu déficit e passa a ser entendida como uma pessoa
integral plena de significado, decorrem desse novo olhar, atitudes e posturas que

possibilitardo o desenvolvimento global da mesma.

Como apontam Barbosa et al (2008), a vida social da mae da crianga deficiente, fica
paralisada, ja que as maes apresentam dificuldades nas relagdes sociais e na execucdo das
tarefas cotidianas, entregando-se ao cuidado com o filho, sentindo-se impossibilitadas de

novas construgdes sociais como a amizade ¢ o trabalho.

Percebo a vulnerabilidade dessas familias nessa experiéncia. Se a familia ndo for bem
assistida e se formos indiferentes a seus sentimentos e necessidades, ela tende a ndo colaborar
com o cuidado da crianga, € a busca por possibilidades para a relagdo com o filho acontece

tardiamente.

Tomando como base a ideia de que a sociedade em geral desconhece os desafios e as
barreiras que as familias de filhos com deficiéncia enfrentam ao longo de seu
desenvolvimento, a oportunidade de estar na Escola de Pais permite com que essas maes

encontrem respostas e esclarecimentos sobre o manejo de ter um filho com deficiéncia.

Além da chance do contato e aproximagdo com varios profissionais das areas de
saude, educacdo e assisténcia social, na busca de esclarecer duvidas. O trabalho conjunto
entre a familia e a equipe multiprofissional faz alavancar o processo de tratamento e
reabilitagdo, produzindo melhores retornos para o cotidiano da crianga. As aulas quinzenais
possibilitaram um “encontro”. Um encontro ao reconhecimento como mulher, que além de

1’1’15.6, ocupam € SC reconhece em outros €Spacos.

Ao findar das aulas, observa que a Escola de Pais da APAE traz novo olhar para com
as pessoas com deficiéncia e principalmente sua familia. O convivio mae e filho ganha novo
estatuto, transformando-se, diariamente, do Luto para Luta. Possibilita novas interfaces com a
sociedade, permeadas de menos preconceito e maiores informacdes sobre as pessoas com
deficiéncia. Reduz as situagdes que causam constrangimento e sentimentos de inadequagao.
Ora por olhares curiosos, ora por questdes psicologicas da propria familia da crianga que se

sente diminuida diante de familias de criangas com desenvolvimento normal.
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Reconhece-se ainda que a Escola de Pais se torna um centro de convivio social e
referéncia dessas familias. E sem duvida, um local de escuta e acolhida. Contudo, as aulas

terminam, mas o trabalho persiste; do luto a luta, cotidianamente.

Por fim, é importante ressaltar que a Federagdo das APAEs do Estado de Minas Gerais
(FEAPAES-MG) buscando zelar pela atuagdo das APAEs na oferta de servigos para a pessoa
com deficiéncia e suas familias, reestrutura o programa Escola de Pais e a apresenta como
“Escola de Familia” a partir de novembro de 2017. A isso se deve essa proposta de readequar
essa estratégia tdo exitosa com o objetivo de avancar mais no trabalho social com as familias
nas APAEs. Trata-se de uma importante e exitosa estratégia que permite o acesso das familias

a informacao e sua aproximacao da entidade.

E na Escola de Familia que o preparo do ntcleo familiar da pessoa com deficiéncia
acontece para percebé-la, entendé-la, e criar estratégias de apoio para que esta pessoa também
possa se sentir em condigdes de ter na familia a possibilidade de compartilhar seus

sentimentos e expectativas.
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