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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo apresentar reflexdes acerca do sofrimento da familia
do deficiente intelectual e o trabalho do psicélogo junto a estd familia, compreendendo a
importancia da familia para o desenvolvimento e inclusdo social dessa crianga. Trazendo
capitulos que vao abordar o contexto histérico da deficiéncia intelectual, suas terminologias do
decorrer dos tempos, suas causas bioldgicas e psicossociais, para isso se faz importante
compreender a familia na visdo sistémica, particularidades do nascimento de uma criangca com
deficiéncia intelectual, o luto vivido pela familia com o nascimento da crianca deficiente e a
intervencdo do psicélogo, abordando a importancia da escuta com a familia do DI, a estimulagéo
precoce para auxiliar no desenvolvimento e inclusdo social da crianca, bem como informacdes
sobre a patologia da crianca para a familia.
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INTRODUCAO

Na antiguidade, o individuo com deficiéncia intelectual (DI) era rejeitado pela sociedade e
considerado uma maldicdo. Com a chegada da ldade Média, a igreja condenou a pratica da
antiguidade, e a DI passou a ser atribuida a causas sobrenaturais e anormalidades, contudo surgiu
um sentimento de piedade e protecdo, favorecendo o aparecimento de asilos e hospicios. Nos
finais dos séculos XVIII e XIX, a sociedade vai se conscientizando da importancia para
assisténcia as pessoas com DI, marcando assim a institucionalizagdo especializada, criacdo de
escolas para atender as pessoas com deficiéncia. No século XX, acontece a integracdo nas escolas
para o deficiente, com o objetivo de estimular as capacidades das pessoas com DI. (FEBRA,
2009)

A deficiéncia intelectual caracteriza-se por déficits em capacidades intelectuais, como
raciocinio, planejamento, solucdo de problemas, juizo, pensamento abstrato, aprendizagem
escolar e aprendizagem pela experiéncia. O que consequentemente vai resultar em prejuizo no
funcionamento adaptativo, de modo que o individuo ndo consegue atingir padrdes de
independéncia pessoal e responsabilidade social em um ou mais aspectos da vida diéaria,
incluindo comunicacdo, participacdo social, funcionamento académico ou profissional e
independéncia pessoal em casa ou na comunidade. (ASSOCIACAO AMERICANA DE
PSIQUIATRIA, 2014)

A deteccdo precoce da DI tem grande influéncia no tratamento. Acontecendo nos primeiros
meses, minimiza significativamente as limitacGes causadas pela deficiéncia e aumenta as
possibilidades de inclusdo na sociedade para essa crianca. A estimulacdo é fundamental para o
desenvolvimento do cérebro, e a familia tem fungdo substancial nesse processo através do
contato, do convivio, da aceitacdo, dos jogos, brincadeiras, musicas e leituras, que podem
contribuir para um desenvolvimento mais saudavel. (DIAZ, F., et al., 2009)

E no ambiente familiar que a crianca tem as suas primeiras experiéncias e recebem o0s
primeiros estimulos, podendo ser esse um local de crescimento e desenvolvimento,
principalmente quando se trata de uma crianca acometida com deficiéncia intelectual, ja que
necessita de uma assisténcia mais especifica. Para isso, os familiares precisam ter
esclarecimentos sobre a deficiéncia da crianca e sobre sua importdncia no tratamento. A
comunicacéo verbal e ndo verbal € uma das principais fontes de estimulo para a crianga. Por isso,
0s pais ou cuidadores precisam estar bem informados sobre a patologia da crianca, a equipe de
salde da instituicdo pode e deve tornar compreensiveis as especificidades da deficiéncia e
oferecer um acolhimento para os mesmos. (SILVA; DESSEN, 2001)
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Segundo Almeida, (2012), o nascimento de uma crianga com deficiéncia intelectual tem,
geralmente, grande impacto entre os familiares. Cada grupo familiar possui caracteristicas
proprias e lidard de uma maneira frente a essas circunstancias, podendo desorganizar-se diante
das fantasias que idealizou em relacdo ao nascimento do seu filho e da inseguranca que a familia
ter4 a respeito da criagdo, da inclusdo na sociedade e da possivel discrimina¢do que a crianga
podera sofrer.

E através da familia que os individuos comecam a se relacionar e criar os lacos sociais,
sendo 0 ambiente capaz de oferecer um espaco de estimulacdo do desenvolvimento e
crescimento. (MARCELLI, 2009)

O abalo emocional sentido pelos pais com o nascimento de uma crianca com algum tipo de
deficiéncia pode causar uma estrutura disfuncional. O suporte psicoldgico torna-se fundamental
para auxilid-los em relacéo ao luto do filho sonhado, desejado e o filho real, e na reorganizacéao
da construcdo de um ambiente familiar mais equilibrado. (MITTLER, 2003)

O interesse por esse tema surgiu a partir do estdgio em uma entidade filantropica, onde
aconteciam atendimentos a criangas e adolescentes com deficiéncia intelectual, minhas
inquietacfes comegaram quando eu percebi a falta de acolhimento por parte da instituicdo a
familia, que muitas vezes saia cheia de duvidas sobre a deficiéncia do seu filho. Sabemos a
importancia da escuta, para ajudar na elaboracdo do luto vivido pelos pais em relagdo ao sonho
do filho “perfeito”, e para ajudar no desenvolvimento e na inclusdo social da crianca com
deficiéncia intelectual.

Essa pesquisa se justifica pela grande relevancia social e cientifica, que visa relatar a
importancia do psicologo junto a familia, em busca de um equilibrio e superacdo das
dificuldades, para que a mesma tenha suporte para contribuir com o desenvolvimento e incluséo
social da crianca com DI. Busca-se, também, chamar a atencdo dos psicélogos que trabalham
nessas instituicbes e da comunidade cientifica, sobre a pertinéncia da assisténcia a familia e da
necessidade de orientacdes sobre a deficiéncia, suas repercussfes e recursos que favorecam o
desenvolvimento da crianga, para um cuidado mais integral e efetivo. Contribuindo, assim, para a
ampliacdo dos estudos sobre o acolhimento psicoldgico as familias das criangas com deficiéncia
intelectual.

Nesse sentido, esse artigo traz como problema de pesquisa a seguinte pergunta:Como o
acolhimento psicologico interfere no sofrimento familiar e consequentemente no
desenvolvimento e inclusédo social da crianga com DI?Trago como objetivo analisar o sofrimento
da familia do deficiente intelectual e a importancia do suporte psicoldgico para essa mesma.
Portanto o artigo ira descrever a familia na visdo sisttmica para termos uma compreensdo melhor
do sofrimento familiar. Pretende-se também compreender a elaboragdo do luto pelo filho
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sonhado e discutir a importancia da intervencdo do psicologo para amenizar o sofrimento
psiquico da familia.

Para construcdo dessa pesquisa foi realizada uma revisdo bibliografica, utilizaram-se
artigos publicados entre 1994até 2017, dentre eles: livros e artigos cientificos encontrados na
base de dados do SCIELO (Scientific Electronic Library Online), PEPSIC (Periodicos
Eletrénicos de Psicologia) e Google Académico, que foram analisados através de fichamentos. A
procura a partir dos seguintes descritores: Deficiéncia intelectual; suporte psicologico a familia
de pessoas com deficiéncia; Luto e perdas pelo bebé sonhado; Sofrimento e Dinamica familiar.
Para a selecdo das fontes, foram consideradas como critérios de inclusdo literaturas que
abordassem a deficiéncia intelectual e atuacéo do psicdlogo junto a essa populacéo e sua familia,
e como critérios de exclusdo, bibliografias que se afastaram dessa tematica. Para essa construgédo
foi utilizado & teoria sistémica a fim de ter um melhor embasamento e discussdo acerca da
dindmica familiar na busca do seu equilibrio. Kroeff (2012) entende que o sofrimento ndo é s6 do
sujeito “identificado”, mas, de toda a familia, pois todos os individuos sdo responsdveis pelo seu
funcionamento. E a teoria do desenvolvimento, trazida por Ken Moses,(2008) onde ele fala sobre
os estados de luto em que vivem as familias dos deficientes intelectuais.

Este artigo estd dividido em quatro secOes realizadas por meio de uma revisdo
bibliografica. A primeira se¢do, denominada “Deficiéncia Intelectual; é exposto um breve
historico da deficiéncia, desde a antiguidade até os dias atuais, a deficiéncia e suas terminologias
do decorres dos tempos e suas causas bioldgicas e psicossociais. A segunda se¢do, denominada
“Familia na Visdo Sistémica” onde irei abordar como a familia se comportar ao confrontar-se
com um membro com deficiéncia intelectual, bem como se reorganizar em torno do luto pelo
bebe ndo saudavel. A terceira se¢do, denominada “A Intervencdo do Psicologo” onde expde a
importancia da escuta para a familia do DI, bem como a importancia da estimulacdo precoce e
informac@es sofre a patologia da crianca a familia. A quarta secdo finalizo com as consideragdes
finais.

1. DEFICIENCIA INTELECTUAL

Para compreender a DI nos dias atuais, € necessario fazer um breve histérico sobre o tema,
destacando as diferentes formas como a pessoa com esta deficiéncia era vista e tratada ao longo
dos anos. Em seguida abordarei as varias definicdes que a DI sofreu ao longo dos anos e
enfatizando a diferenca entre o transtorno mental e a deficiéncia intelectual e trazendo suas
causas tanto biolégicas como psicossocial.
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1.1 Breve historico da deficiéncia intelectual

Segundo Febra (2009), o tratamento que era dado ao deficiente intelectual, foi mudando ao
longo dos anos, desde exterminio, institucionalizacdo, até a integracdo e educacdo especial. Na
antiguidade a pessoa com DI era rejeitada, as criancas eram abandonadas, a sociedade prezava
pelo individuo perfeito, por isso 0 modo como o deficiente era tratado, era totalmente coerente
com os ideais morais da sociedade.

Com a chegada da ldade Média, condenou-se a pratica, surgindo um sentimento de
piedade, atitude e protecdo para as pessoas com deficiéncia aliada ao surgimento de asilos e
‘hospicios’. Nessa época, a deficiéncia era igualada a causas sobrenaturais. Essa perspectiva
humanitaria ficou conhecida como Renascimento e estendeu-se até finais do seculo XVIII
(FEBRA, 2009).

Porém, foi somente no século XIX que se observou uma atitude de responsabilidade
publica frente as necessidades das pessoas com deficiéncia. Iniciaram-se a criagdo de instituicGes
com carater assistencialista, em funcéo do tipo de deficiéncia, destacando-se inicialmente aquelas
para cegos e surdos, e posteriormente para as pessoas com DI (ARANHA, 1995apud FEBRA,
2009).

No final do século XI1X até meados do século XX, aconteceua criacdo de escolas especiais,
para promover uma educacdo diferenciada as pessoas com deficiéncia. Educacdo essa que deixa
de focar nas incapacidades das pessoas com deficiéncias, para estimular as suas capacidades,
oferecendo 0s mesmos beneficios que as outras criancas tinham. Dando inicio a fase da
integracdo, com as escolas regulares ministrando a educacao especial e integrando as pessoas
com deficiéncias (FEBRA, 2009).

Uma integracdo baseada em principios de normalizagdao ‘“significa que o aluno com
necessidades educativas especiais deve desenvolver o seu processo educativo num ambiente ndo
restrito, e tdo normalizado quanto possivel”. A integracdo traz como objetivo aceitar as
diferencas dos individuos com DI dentro do contexto da sociedade, promovendo a incluséo,
respeitando suas limitacdes e aproveitando ao maximo suas capacidades. (BAUTISTA, 1997,
apud FEBRA, 2009)

A educacdo inclusiva ganhou forca nas duas Gltimas décadas do século XX com a difuséo
da conhecida Declaragdo de Salamanca (UNESCO, 1994). De acordo com esta Declaracéo,
criancgas e jovens com necessidades educacionais especiais devem ter acesso as escolas regulares,
as quais devem proporcionar-lhes condicdes de aprendizagem e desenvolvimento.

A seguir serd discutido o conceito de deficiéncia intelectual, bem como as mudancas na sua
terminologia no decorrer dos anos, destacando a diferenga entre transtorno mental e deficiéncia
intelectual.
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1.2 Deficiéncia Intelectual

Segundo o DSM-V, (2014), manual diagnostico e estatistico de transtorno mental, a
deficiéncia intelectual s&o déficits nas habilidades intelectuais gerais que causam dificuldades nas
habilidades adaptativas em comparacdo a individuos pareados por idade, género e condi¢do
sociocultural com inicio no periodo de desenvolvimento. Individuos com transtorno do
desenvolvimento intelectual também podem ter dificuldades no controle de seus comportamentos
e emocgdes, nos relacionamentos interpessoais e em manter a motivagdo no processo de
aprendizagem.

Vaérias alteracbes importantes foram feitas nesta categoria no DSM-V. O nome foi
modificado de retardo mental para deficiéncia intelectual para transtorno do desenvolvimento
intelectual, pois o termo anterior ndo é mais utilizado no meio internacional nem na legislacédo
federal dos EUA. O nome transtorno do desenvolvimento intelectual foi escolhido para ser
consistente com o DSM-V, na qualidade de classificacdo de transtorno e para harmonizar esse
diagnostico com CID-11. (DSM-V, 2014).

Cabe aqui ressaltar a diferenca entre a deficiéncia intelectual e o transtorno mental,
segundo o DSM-V:

Um transtorno mental é uma sindrome caracterizada por perturbacao
clinicamente significativa na cognicdo, na regulacdo emocional ou no
comportamento de um individuo que reflete uma disfungdo nos processos
psicolodgicos, bioldgicos ou de desenvolvimento subjacentes ao funcionamento
mental. Transtornos mentais estdo frequentemente associados a sofrimento ou
incapacidade significativos que afetam atividades sociais, profissionais ou
outras atividades importantes. (DSM-V,2014, pag. 20)

A Deficiéncia intelectual ainda ¢ um termo complexo, dificil de ser entendido pela
sociedade, e que muitas vezes foi confundido com a loucura, pelo publico leigo, carregada de
representacdes sociais negativas e insultos a familia e ao sujeito.

Segundo a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF, ha
grande dificuldade em fazer referéncia a populacdo acometida com algum grau de limitacdo ou
restricdo funcional (OMS, 2004). A partir da recomendacéo feita pela Associagdo Americana de
Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD) a comunidade académica no Brasil tem
utilizado o termo deficiéncia intelectual para identificar esses individuos.

De acordo com Sassaki, (2005), o sujeito com deficiéncia intelectual recebeu varias
terminologias no decorrer dos tempos. Tonto, débil, imbecil, mongoloide, retardada.
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Para Veltrone (2012), foram diversas as definicbes e terminologias para a deficiéncia
intelectual. Um fato importante é que nem sempre a deficiéncia intelectual é identificada logo no
inicio, nos primeiros anos de vida da crianca e por isso acabam sendo ligadas a um déficit do
individuo (intelectual, social, comportamental e funcional) em relacdo a uma norma e,
consequentemente, de comparacéo entre idades, pares e semelhantes.

Os diversos sistemas de classificacdo (CID, DSM e CIF) devem funcionar de forma
integrada na busca de uma visdo mais ampla da satde. Os dois primeiros tratam da classificacéo
das condigdes fisicas e mentais, incluindo a etiologia da deficiéncia mental, e o terceiro, dos
aspectos funcionais do individuo com deficiéncia, observando-se seus contextos especificos de
vida e desenvolvimento (AMERICAN ASSOCIATION ON MENTAL RETARDATION, 2006).

Conforme o DSM-V, (2014) para o diagnéstico do transtorno de desenvolvimento
intelectual, os pacientes devem apresentar, déficits de habilidades intelectuais como, raciocinio,
julgamento, resolucdo de problemas, pensamento abstrato, planejamento, aprendizado académico
e a aprendizagem a partir da experiéncia com um Quociente de Inteligéncia (QI) abaixo de 70. E
comprometimento nas fungdes adaptativas, como, habilidades praticas— autonomia de vida
diaria, sociais — responsabilidade, autoestima, observancia de regras e leis, relacdo Interpessoais
e conceituais — aspectos académicos, cognitivos e de comunicagdo. O diagnostico de deficiéncia
intelectual baseia-se tanto em avaliacdo clinica quanto em testes padronizados das funcGes
adaptativas e intelectual.

A deficiéncia intelectual pode ser classificada em leve, moderada, severa e profunda, com
base no funcionamento intelectual do individuo. No entanto, € o funcionamento adaptativo que
determina o nivel de apoio necessario que esse individuo precisa para realizar diversas atividades
(APA, 2014).

Segundo a A.A.M.R. a classificacdo baseia-se na intensidade dos apoios necessarios e
considera quatro categorias;

» generalizado: Quando o deficiente necessita de apoio permanente e
intenso em diferentes areas de atividade, exigindo assim, muito
pessoal de apoio;

« extenso: Quando o apoio tem de ser regular e diario, em pelo menos
uma area de atividade (vida familiar, social, profissional);

* limitado: Quando o deficiente necessita de apoio intensivo de duragéo
continua, mas por tempo limitado, como é exemplo o apoio prestado
durante o periodo escolar;
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« intermitente: O apoio efetua-se apenas quando necessario, destinando-
se a fazer em face de problemas pontuais, como por exemplo, durante
uma fase aguda da doenca. (A.A.M.R, 2006)

A DI envolve limitagBes nas habilidades intelectuais que afetam uma das trés areas do
comportamento adaptativo. Essas areas determinam como os individuos vivem as suas atividades
diarias. Sao elas: Dominio conceitual; que estdo ligadas as areas da linguagem, escrita, raciocinio
I6gico, conhecimento e memoria. Dominio social; que se refere a comunicagédo social, empatia,
relagBes sociais e julgamento social. Dominio pratico; que sdo os cuidados pessoas, lazer e
organizacgéo nas tarefas escolares. (DSM-V, 2014).

A seguir no subcapitulo, tratarei das causas da deficiéncia intelectual, enfatizando os
fatores de riscos e 0s aspectos biopsicossociais da DI.

1.3 Causas da Deficiéncia Intelectual, aspectos biopsicossociais.

Segundo Almeida, (2012) a DI pode ter origem na gravidez, durante o parto ou até mesmo
apos o0 nascimento, caracterizando-se por fatores como, pré-natais, perinatais e pos-natais.

Tabela 1: Aspectos biopsicossociais pré-natais

BIOMEDICOS SOCIAIS COMPORTAMENTAIS EDUCACIONAIS

Desordens Desnutricdo : Prejuizo cognitivo dos
P Uso de drogas pelos pais ;
cromossdmicas materna pais
Desordens génicas  Pobreza Uso de alcool pelos pais FEIECE preparacao
p/maternidade
Sindromes V|0Ienc_|a Fumo
domestica

Falta de cuidados

Desordens motoras 2 .
pre-natais

Imaturidade parental

Disgenesia cerebral

Idade parental

S&o varios 0s aspectos biopsicossociais, como vemos na tabela 1 acima, estes aspectos
apresentam incidéncia de 55% a 75% no periodo pré-natal, que vai desde o inicio da gravidez até
o trabalho de parto. (ALMEIDA, 2012)
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Tabela 2: Aspectos biopsicossociais, perinatais.

BIOMEDICOS SOCIAIS COMPORTAMENTAIS EDUCACIONAIS

Falta de encaminhamento

Falta de acesso aos Rejeicdo dos pais ao cuidado . x .
para intervencao apds a

Prematuridade

cuidados no parto da crianga .
P ¢ alta hospitalar
Lesdo no Abandono da crianga pelos
nascimento pais
Desordens
neonatais

Como podemos ver na tabela 2 os aspectos biologicos e psicossociais perinatais,
apresentam uma incidéncia de 10% que vai desde o trabalho de parto até o 30° dia de vida do
bebé. (ALMEIDA, 2012)

Tabela 3: Aspectos biopsicossociais, pos-natal.

BIOMEDICOS SOCIAIS COMPORTAMENTAIS EDUCACIONAIS

Leséo cerebral Prejuizo cognitivo dos

Pobreza familiar ~ Abuso e negligencia da crianca

traumatica pais
Cuidador da . . x
- - T - Servicos de intervencao
Desnutricdo crianga Violéncia doméstica .
. . precoce inadequado
incapacitado
- Falta de Medidas de seguranca Servigos educacionais
Meningite - x . T
estimulacdo inadequada especiais inadequados
Encefalite Doenga} cronica Privacéo social FHOE a1
na familia inadequado

Comportamentos infantis

Desordens convulsivas i
dificeis

Disturbios
degenerativos

De acordo com a tabela 3, que traz os aspectos bioldgicos, sociais, comportamentais e
educacionais, para o periodo pds-natal, eles trazem uma incidéncia 5% que vai do 30° dia de vida
da crianca até o final da adolescéncia. (ALMEIDA, 2012)

A AAIDD sugere que o diagnostico e a identificacdo da DI acompanhem um plano de
intervencdo que se molde a realidade de cada paciente, para tanto, deve-se considerar seus
aspectos biopsicossociais e o0s fatores que possam influenciar seu tratamento (AAIDD, 2010).

Acompanhamos até aqui o histérico da deficiéncia intelectual, suas mudancas na
terminologia e suas causas biopsicossociais. Vimos entdo o sofrimento da familia desde os
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tempos passados, onde o individuo com deficiéncia chegou a ser exterminado, até hoje com o
processo de inclusdo, mas ainda cheio de representacdes negativas pela sociedade.

Diante disto, torna-se necessario falarmos no capitulo a seguir, um pouco sobre a familia na
visdo sistémica. Nessa perspectiva as relacbes humanas sdo sistemas complexo e que precisam da
participacdo de todos 0s seus membros para estar em equilibrio.

2. FAMILIA NA VISAO SISTEMICA

A familia tem uma funcéo psiquica, que € dar afeto, fundamental a sobrevivéncia
emocional dos recém-nascidos. E uma tarefa psicoldgica e social, passar experiéncias individuais
e grupais, na medida em gue os pais colaboram com a formacédo da identidade pessoal de seus
filhos. Cabe ainda a familia o fornecimento de um ambiente adequado para a aprendizagem
empirica, assim como a mediagdo de informag6es com o universo circunjacente (Osorio, 2002).

Entende-se por familia a unidade basica de desenvolvimento e experiéncia, onde podem
ocorrer situagbes de fracasso e realizacdes, enfermidade e saGde. E um sistema de relagtes
complexo dentro do qual se processam interagcdes que possibilitam ou ndo o desenvolvimento
saudavel dos seus membros. A familia desempenha um papel importante na determinacdo do
comportamento humano, na formacéo da personalidade, no curso da moral, na evolu¢do mental e
social. (BUSCAGLIA, 1997 apud FEBRA, 2009).

As relagbes humanas sdo um sistema complexo que depende dos outros sistemas, para
manter um equilibrio, se um dos subsistemas ndo esta bem, o equilibrio ndo acontece. A familia é
um sistema de relacBes vivas, que passa por momentos de equilibrio e desequilibrio, quando
surpreendida com algum membro do sistema em desequilibrio, todo contexto pode se
desequilibrar. (CERVENY, 2004)

Temos hoje vérias configuracdes familiares, todas em busca da mesma organizacdo, do
mesmo equilibrio, a familia sempre vai ser um conjunto de pessoas considerado uma unidade
social, unidade estd que visa estabelecer relaces entre 0s seus membros e consequentemente
com a sociedade. (SILVA; DESSEN, 2001)

A familia na perspectiva sistémica ascende essencialmente a dois objetivos: Um Interno,
protecdo psicossocial dos seus membros; outro Externo, acomodacgao a uma cultura e transmisséo
dessa mesma cultura. (AMARO, 2006, apud DIAS 2011)

O sistema familiar € um todo, uma globalidade, em que o todo é mais do que a soma das
suas partes (Amaro, 2006: 33, apud Dias 2011). Os membros procuram definir para si e para 0s
outros membros da familia significados, o poder, a formacéo e distribuicdo de afetos.
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Diante disso a teoria sistémica traz dois conceitos que fundamentam o equilibrio para a
familia: A homeostase que é o processo de autorregulacdo que mantém a estabilidade do sistema
preservando seu funcionamento, e a morfogénese que é o processo oposto a homeostase, ou seja,
€ a caracteristica dos sistemas abertos de absorver os aspectos externos do meio ou interno e
mudar sua organizacgdo. (OSORIO, 2002)

Uma familia que tem um membro com deficiéncia intelectual, se desequilibra, fica com
uma estrutura disfuncional diante da entrada desse membro, a morfogénese seria esse
desequilibro, essa estrutura disfuncional. O sistema familiar possui uma capacidade de busca pelo
equilibrio, através das mudancas, a homeostase seria a reorganizacdo desse seio em busca do
equilibrio, que mantida pelas regras presentes no contexto familiar, como contexto historico e
social da familia. (ESTEVES VASCONCELOS, 1998)

A familia tem um papel importante no desenvolvimento e na inclusdo social, pois é ela
quem transmite valores, atitudes, cultura e um espaco seguro onde a crianga possa se desenvolver
e aprender, também € a familia que vai oferecer suporte emocional, social e financeiro para a
crianga. Se tratando de uma crianca com deficiéncia intelectual, a familia se torna fundamental e
ainda mais importante no cuidado e na estimulacdo (ALMEIDA, 2012).

A familia funcional apresenta espacos de apoio e compreensao. A sua organizacdo oferece
um ambiente que garante a individualidade e a busca da autorrealizacdo dos seus membros.
Assim, o papel da familia estavel é oferecer um campo de treino, onde as criangas possam
aprender amar, formar a sua personalidade, desenvolver a sua autoimagem e a relacionar-se com
a sociedade mais ampla e mutavel da qual e para a qual nascem (BUSCAGLIA, 1997 apud
FEBRA, 2009).

Pode-se dizer que a familia é um sistema aberto, que vive em construgdo, em busca de
equilibrio para os seus membros, e que sofre alteracbes do mundo externo e interno, podem ou
ndo contribuir para este equilibrio. (DIAS, 2011)

2.1Familias, particularidades do nascimento de uma crianga com deficiéncia
intelectual.

O apoio da familia é de grande importancia para auxiliar o desenvolvimento da crianga,
uma vez que, 0s seres humanos precisam de um ambiente organizado para crescer, € € nesse
ambiente que se encontram os primeiros lagos sociais e onde sdo adquiridos valores e crencas
(MARCELLI, 2009). Conforme Mittler:
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S&0 0s pais 0s primeiros, 0s principais e mais duradouros educadores de seus
filhos. Quando os pais e profissionais trabalham juntos durante a infancia, os
resultados tém um impacto positivo no desenvolvimento da crianca e na sua
aprendizagem. Entdo, cada etapa do desenvolvimento deve buscar uma parceria
efetiva com os pais. (MITTLER, 2003, p.210)

Diante disso faz-se necessario o acolhimento para a familia do DI e informagdes sobre a
patologia da crianga. Através desse acolhimento e informagfes a familia terd mais suporte para
contribuir no desenvolvimento e consequentemente na inclusao social desse sujeito.

Segundo Batista e Franca (2007), o nascimento de uma crianga com deficiéncia intelectual,
gera mudancas no sistema familiar, onde a familia vai precisar desconstruir sua organizacao e se
reorganizar de acordo com o seu novo membro.

A chegada de um novo membro a familia pode representar um momento de expectativas e
idealizagdes, ocasionando mudancgas que ocorrem ao nivel emocional, comportamental, fisico,
social e econdmico. O nascimento de uma crianga gera na dindmica familiar uma reestruturacéo,
provocando transformagfes. Conforme Bradt (1995, p.206), "ndo existe nenhum estagio que
provoque mudanca mais profunda ou que signifique desafio maior para qualquer configuracédo
familiar do que a adi¢do de uma crianca ao sistema familiar".

De acordo com Cerveny, (2004) a familia passa por fases, onde cada uma delas representa
0 momento do ciclo vital, cabe aqui falarmos um pouco sobre a fase de aquisicéo, considerada a
primeira fase desse ciclo.

A Fase de Aquisicao, inclui a escolha pelo parceiro, a formacdo do novo casal, a chegada
do primeiro filho, ou seja, € uma fase de adquirir, tanto bens matérias, emocionais como
psicolégicos, onde transforma o jovem casal em uma nova familia. As transicdes necessarias
para a adaptacdo a essa nova fase da vida familiar exigem maturidade e demandam tempo.
(CERVENY, 2004)

A chegada do primeiro filho traz um marco na fase de aquisi¢éo, indicando mudancgas nos
papeis dos pais e no sistema familiar. E considerado um momento de “crise”, como transigio,
mudanca, que € altamente positivo para a dindmica familiar.(CERVENY, 2004)

Quando nasce uma crianga com deficiéncia, a uma exigéncia maior para 0s pais e um
confronto com as expectativas e a realidade, causando um grande impacto para eles. Muitos pais
acabam se culpando pela deficiéncia do filho e tentam buscar uma explicacdo. Essa situacdo
perpassa por alguns sentimentos, como raiva, tristeza, medo, frustracdo e depresséo,
principalmente por parte das maes.
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A teoria sistémica entende que o sofrimento ndo se estabelece apenas no sujeito
“identificado”, mas em toda parte do sistema chamado familia, pois a ela ¢ um sistema circular
onde todos os membros sdo corresponsaveis por seu funcionamento. (KROEFF, 2012)

Os sentimentos e emocdes dos pais, direcionados a crianga com deficiéncia intelectual, séo
de grande importancia para a adaptacdo e bem-estar da familia. Nos estudos realizados por Ali,
Al-Shatti, Khaleque, Rahman, Ali e Ahmed (1994) apud Silva e Dessen (2001) é possivel
perceber os sentimentos de magoa, culpa e sofrimento parentais. As pressdes e preconceitos
advindos da sociedade geram emog0es negativas e repercutem na restruturacdo e aceitacdo da
deficiéncia da crianga. Outros fatores que influenciam na reorganizacdo familiar s&o o tempo
ofertado para cuidado e atencédo da crianga e os recursos financeiros (SILVA; DESSEN, 2001).

Segundo Meynckens-Fourez (2000) apudKroeff (2012), existem trés principais fatores de
impacto na relagéo de cuidado de uma pessoa com deficiéncia, que séo: grau de informacdo da
familia, a intensidade da possivel sensacdo de isolamento social e os cuidados necessarios. Ja
Lambert (1978) apud Kroeff (2012), apresenta outros cinco elementos: esperanca irreal de cura
completa, necessidades materiais e financeiras, frustracdo do futuro fantasiado pelos pais ou
irmé&os, sofrimento psiquico diante da crianca e sentimento de culpa e vergonha.

Os pais geralmente procuram amparo, consolo e seguranca um no outro, mas diante do
caso problema, eles se afastam, pois ambos se tornam incapazes de se consolar. Também podem
surgir acusacdes de negligencia, superprotecdo e exclusdo. (MEYNCKENS, 2000 apud
KROEFF, 2012).

O nascimento de um descendente com DI implica em uma crise na dinamica familiar,
causando desequilibrio em todos os subsistemas: individuo, casal, familia, sociedade.

Quando nasce uma crianca com deficiéncia, ha um intenso chogue nos pais, 0 que pode ser
amenizado com a forma como a familia se organiza, e com um suporte necessario para absorver
da melhor forma possivel (PANIAGUA, 2004). Usando a perspectiva sistémica, pode-se dizer
qgue ocorre uma crise, gerando um grande desequilibrio, morfogénese, e a familia precisa
desenvolver diversas estratégias para lidar com essa nova organizag&o.

2.2Familias e a elaboracéo do luto pelo filho sonhado.

O nascimento de uma crianga representa para 0S pais uma experiéncia singular, que
desperta complexos sentimentos, que vao desde a felicidade, a angustia até a ansiedade pelo que
esta por vir. Os pais atribuem aos filhos que estdo chegando expectativas e ilusdes, preparando-se

fisicamente, emocionalmente e psicologicamente para a chegada do filho “ideal”.
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Quando a crianga esperada nasce com algum tipo de deficiéncia, os pais deparam-se com o
dificil desafio que € confrontar as suas crencas e idealizacdes a realidade, passando entéo, por um
processo de luto. Diante disso, Moses (2008, s. pag.) Traz que: “Na medida em que a deficiéncia
quebra sem cortes 0s sonhos, os pais enfrentam uma tarefa complicada, consumidora, desafiante,
amedrontadora. Eles devem criar os filhos que tém, enquanto deixam partir os filhos que
sonharam”. A descoberta da deficiéncia traz a tona o medo morte. A morte que comumente nédo é
real, e sim simbdlica causada pela frustracdo da impossibilidade de realizar os sonhos, projetos e
planos que se tinham para o filho.

Os pais de criangas com DI se enlutam pela perda dos sonhos idealizados para o seu filho, e
0 seu préprio sonho de continuacéo de vida. (MOSES, 2008).

Quando teorias de luto sdo usadas como receitas para produzir aceitacdo, duas
falsas premissas sdo infringidas aos pais. A premissa que o luto deve se
movimentar através de uma sequéncia especifica é totalmente falsa. Um padréo
consistente ndo é evidente em pessoas lidando com perdas! Pior, quando as
pessoas acreditam que devem enlutar-se de uma determinada maneira, elas
frequentemente terminam pensando que estdo agindo errado. Segundo, o
conceito de aceitacdo é totalmente infundado. Em quase 20 anos trabalhando
com pessoas enlutadas, bem como lidando com minhas préprias perdas, nunca
vi pessoas alcancando a aceitacdo da perda, apenas o reconhecimento. (MOSES,
2008 s, pag.).

O luto na verdade, nunca passa, ele é aceitavel na medida em que os pais precisam seguir
com a vida, e com a criacdo do seu filho. O termo aceitacdo leva aos pais a sentimentode
frustracdo, de fracasso pelo nascimento do seu filho com deficiéncia e de uma falsa felicidade.

Buscaglia, (2010), afirma que o sofrimento acerca da deficiéncia € uma dor inevitavel, a
qual jamais podera ser esquecida, nem modificada, a familia entdo precisa aprender a conviver e
se adaptar a essa nova organizacéo familiar.

Moses, (2008), os pais depositam nos seus filhos o reflexo de si proprio, o desejo de
continuacdo da vida, seus sonhos, suas fantasias, o futuro idealizado.

O luto consiste em estados de sentimento que levam a mudangas externas e internas. Os
estados de luto que consistem em a separacdo de um sonho perdido sdo: negacédo, ansiedade,
medo, culpa, depressao e raiva. O termo “estado” foi usado no lugar de estagios, pois o luto ndo é
um processo que evolui através de estagios.
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Negagdo: Os pais de deficientes negam com tentativa de lidar
competentemente com a perda. A negacdo fica o tempo necessario para
0s pais descobrirem suas forcas, para se confrontar com o que aconteceu
realmente.

Ansiedade: Os pais passam por mudangas externas e internas, essas
mudancas demandam muita energia, a ansiedade mobiliza energia
necessaria para essas mudancas.

Medo: O medo avisa, alarma as pessoas sobre as mudancas necessarias.

Culpa: A culpa, vai ajuda a redefinir a questdo da causa da deficiéncia.
A culpa é o sentimento que facilita o reordenamento para a vida.

Depressdo: A depressao é uma parte normal e necessaria no processo de
luto. Os pais descobrem defini¢cGes novas do que é preciso para ser uma
pessoa competente, capaz, valioso e forte.

Raiva: Expressar a raiva, ajuda com as novas tarefas. (MOSES, 2008)

Todos esses sentimentos precisam ser vividos pelos pais e familiares, mas eles s sdo
ressignificados através do acolhimento psicoldgico.

E preciso uma elaboracdo para o luto, para o nascimento do filho desejado, por isso é
necessario sofrer pela perda do filho perfeito, para que haja uma percepcdo a realidade imposta.
(MOSES, 2008)

A organizacdo familiar se da de maneira diversa, cada familia e cada membro da mesma se
organizam de forma singular. E solicitado, adaptacio a diversas variaveis que se apresentam.
Cada contexto reagira de uma maneira, a partir das suas possibilidades. (SOUZA, 2003)

Diante da elaboracdo dos estados de luto vividos pela familia, torna-se importante falarmos
no capitulo a seguir, sobre a intervencdo do psicologo para a familia dos pacientes com
deficiéncia intelectual, sua importancia para escuta com a familia e informacdes sobre a
patologia.

3. AINTERVENCAO DO PSICOLOGO

Segundo Carvalho (1998), a intervencdo precoce do psicologo, para a familia pode
diminuir as dificuldades dos pais em aceitar seu filho diferente, e ajuda-los a ter uma visdo mais
realista e positiva das suas verdadeiras possibilidades de desenvolvimento.
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A detecgdo precoce da DI é também crucial para o tratamento. As intervences realizadas
apos o diagnostico ndo possuem como objetivo a cura, mas sim a estimulacdo do
desenvolvimento, oportunizando assim, mais autonomia e melhor qualidade de vida, tanto para o
paciente quanto para os seus familiares. (CARVALHO, 1998)

De acordo com a teoria sistémica, ndo ha um paciente “problema”, apenas um paciente
“identificado” pela familia, e que muitas vezes esse membro estd servindo como valvula de

escape para tantos outros problemas existentes nessa familia. (ELKAIM, 2000)

O atendimento a familia se torna importante justamente por essa questdo, onde um membro
com deficiéncia acaba sendo o paciente problema central da instituicdo. O que acontece € que
muitas vezes o comportamento daquela familia, os problemas ja existentes, fazem com que o
sujeito identificado se comporte de tal maneira.Esse € um dos grandes desafios de um psicélogo
sistémico ao atender uma familia com um membro com DI, é ajudar a familia perceber que esse é
um problema de todos e as relagdes e comportamentos retroalimentam o problema elegido por
eles como o principal. Todos os membros séo corresponsaveis pelas demandas da familia e ndo
s6 0 membro com DI.

Para um funcionamento mais saudavel, as intervencOes realizadas pelos profissionais de
salde devem levar em conta os elementos especificos da estrutura familiar, os padrbes e as
funcBes que cada membro assume, assim, tornar-se possivel estimular o fortalecimento para que
a familia possa ressignificar a situacdo e a relagdo e defrontar-se sobre a complexidade que é
cuidar de um individuo com necessidades especiais. (CARVALHO, 1998)

Assim, € papel do psicélogo oferecer um espaco seguro e acolhedor, onde a familia perceba
esses conflitos e sentimentos, que muitas vezes ndo sdo expressos por medo dos julgamentos
sociais, viabilizando momentos de reflexdo e de tomada de consciéncia, bem como, orientar
sobre os beneficios da divisdo de cuidado entre os familiares, estimulando a participagdo mais
ativa de todo o grupo familiar. (PADUA, 2013)

3.1 A importancia da estimulacdo precoce e informacgdes sobre a deficiéncia para a
familia.

Segundo (Navarro, 2008) «a estimulacdo precoce € uma ciéncia baseada principalmente nas
neurociéncias, na pedagogia e nas psicologias cognitiva e evolutiva, e é implementada através de

programas construidos com a finalidade de favorecer o desenvolvimento integral da criancga”.
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A estimulacdo precoce age no desenvolvimento do cérebro, promovendo assim a
neuroplasticidade. Uma crianca que tem deficiéncia intelectual e é estimulada desde cedo, suas
chances de ingresso na sociedade se abrem como um leque, com muito mais oportunidades para a
sua inclusédo. (NAVARRO, 2008)

Assim a familia se torna essencial na estimulacdo precoce da crianga. Sua intervencao
possibilita que limitacGes decorrentes da deficiéncia intelectual sejam minimizadas, pois através
da estimulacao acontece o desenvolvimento do cérebro. (NAVARRO, 2008)

Disto isto, outro fator se torna importantissimo para auxiliar a crianga com DI. Os
familiares necessitam de informagGes mais claras e precisas sobre a deficiéncia e suas
necessidades, potencialidades e limitacGes, assim como devem ser incentivados sobre seu
relevante papel para o desenvolvimento e reabilitacdo da pessoa com deficiéncia. (SOLCIA,
2004).

O acolhimento psicolégico também acontece atraves das informacgdes dadas a familia sobre
a deficiéncia da crianca, informacdes de como a crian¢a venha a se comportar tanto no ambiente
familiar, como no ambiente externo, bem como as particularidades da deficiéncia.

3.2 A importancia da escuta para a familia do DI.

Vimos nos capitulos anteriores toda a importancia da familia para o DI, diante disso a
escuta se torna um fator primordial para contribuir com a elaboracdo do luto em que a familia
vive, afim de também minimizar o sofrimento psiquico.

Os pais podem ser influenciados fortemente de acordo como a noticia for transmitida, os
pais estdo passando por um momento muito confuso em relacdo a noticia ndo esperada. Os
sentimentos estdo aflorados e isso pode interferir na formagcdo do vinculo dessa crianca.
(LEMES; BARBOSA, 2007 apud SILVA, RAMOS 2012)

Cuidar das familias que experienciam ter um filho com deficiéncia é imprescindivel para
fortalecé-las no enfrentamento das adversidades provocadas pela situacdo da deficiéncia do seu
filho e para a manutencdo do funcionamento e interaces familiares saudaveis.

Silva e Dessen (2001), apontam em sua pesquisa referente a sentimentos e estado
emocional das familias dos deficientes, estresse e expectativas dos pais, a mée geralmente esta
carregada de culpa e com um sofrimento psiquico muito grande.

Quando se reconhece a importancia da familia na vida do filho deficiente, os profissionais
de saude precisam estar efetivamente, ouvindo-os sobre seus medos, ddvidas e necessidades e
apoiando-o0s para que possa cuidar da crianga da melhor forma possivel, respeitando sua estrutura

"Neuroplasticidade: E a capacidade que o sistema nervoso tem de mudar, adaptar-se a nivel estrutural e funcional ao
logo do desenvolvimento neuronal.
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familiar. A literatura tem mostrado que a familia ndo tem recebido suporte nem orientagdes sobre
como lidar com a patologia da crianca, podendo dificultar o desenvolvimento e inclusdo dessa
crianca. A familia encara entdo as dificuldades para cuidar de seu filho deficiente em casa, sem o
apoio necessario o que favorece o surgimento de davidas, ansiedades e superprotecdo a crianga.
(MILBRATH, 2008)

Segundo Barbosa (2009), a familia vai em busca de instituicbes que acolha seu filho, mas
com a expectativa de receber acolhimento para ela também, porém essa expectativa vira
frustracdo e a familia permanece sem acompanhamento e intervencdes.

Segundo Vizzotto e Gomes (2009), é papel do psicologo auxiliar na percepcdo dos
conflitos e sentimentos reprimidos, através de uma escuta e acolhimento emocional apropriado,
de modo que ao perceber conscientemente tais conteldos, cria-se a oportunidade de refletir a
situacéo e definir novas possibilidades de solucéo para conflitos que emergem.

A atuacdo do psicologo junto as familias deve ter como premissa que cada configuracao
familiar € Unica, e dessa forma sua intervencdo ocorrera de maneira diversa. O papel do
psicologo estd em potencializar o grupo em suas reais capacidades, e auxilid-los a encontrar a
solugéo pela busca de recursos emocionais. (VIZZOTTO; GOMES, 2009)

Assim, a escuta psicoldgica para a familia do DI, a divulgacdo do conhecimento sobre a
deficiéncia, acontece como uma das formas também de contribuir para o desenvolvimento e
inclusdo social do sujeito com DI, bem como auxiliar a familia na elaboracéo dos estados de luto,
para consequentemente minimizar o sofrimento psiquico dafamilia e também do sujeito
identificado. (VIZZOTTO; GOMES, 2009 e BARBOSA, 2009)

4. CONSIDERACOES FINAIS

Discutir sobre o sofrimento da familia e o papel do psicdlogo diante desse contexto, me
trouxe varias reflexdes sobre a pratica da psicologia para a sociedade. Acompanhamos a
deficiéncia intelectual no decorrer dos anos, onde passou de exterminio até a inclusdo. Diante
disso, podemos afirmar o quanto uma familia que tem um membro com deficiéncia vem
sofrendo.

Trago contribuicBes da teoria sistémica para dar um embasamento melhor a discusséo e por
acreditar que a mesma traz contribuicdes pertinentes ao tema. Visto que compreende a familia
como um sistema complexo de relacdes vivas e que pode sofrer alteracbes do meio interno e
externo. Diante de um membro familiar com uma deficiéncia intelectual, a mesma pode entrar
em uma estrutura disfuncional, acarretando no desequilibrio da familia. A sistémica diz que a
familia passa por momentos de equilibrio e desequilibrio, trazidos pela morfogénese e
homeostase. A busca pelo equilibrio se torna constante pela familia, ndo se trata aqui de um
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equilibrio estatico, pois a familia sofre modificagdes pelo seu meio interno e externo e o ideal é
que seja uma familia dindmica. Sofrendo modificacdes e podendo resgatar seu equilibrio.

Acompanhamos o luto vivido pelas familias, vimos que o processo de luto ndo passa
através de estagios, o luto é um processo de estado, onde a familia vive momentos de negacéo,
ansiedade, raiva, culpa e depressdo. Através do acolhimento psicoldgico a familia ressignifica
esses sentimentos para seguir em frente com a criagdo de seu filho. Os estados de luto
permanecem na familia e a qualquer momento eles podem ressurgir. O acolhimento psicologico
vai ajudar a diminuir o sofrimento psiquico dessa familia.

A intervencdo do psicologo torna-se indispensavel para a familia do DI. As informagdes
sobre a patologia da crianca sdo fundamentais para contribuir com o desenvolvimento da mesma.
A estimulacdo precoce da DI implica no desenvolvimento do cérebro e consequentemente no
desenvolvimento e incluséo social da crianga, bem como facilita as demandas no dia a dia para a
familia.

Meu sentimento em relacdo ao trabalho é de conscientizacdo, de empatia com as familias
dos pacientes com DI que eu acompanhei na vivéncia do meu estagio, sentimento de impoténcia
para com aquelas familias e seus membros. Por isso, busquei de alguma forma trazer a minha
contribuicdo através desse trabalho com o objetivo de conscientizar os profissionais ndo sé da
area de psicologia, mas toda a equipe multidisciplinar, bem como chamar a atencdo dos
psicélogos para a falta de empatia e lembré-los do seu comprometimento ético com a sociedade
em geral, como também chamar a atencdo dos estudantes de psicologia para sua futura
intervencao.

Acredito que o acolhimento psicélogo pode ajudar na minimizacdo do sofrimento psiquico
vivido pelas familias enlutadas, assim como auxiliar na reorganizacao familiar, através de um
acompanhamento terapéutico sistémico, onde o psicélogo vai identificar o principal prestador de
cuidados, deixando isso claro para a familia e estimulando todos os membros a participar dessa
tarefa. Pois vimos que a mée provavelmente € o membro que mais sofre depois do proprio sujeito
identificado e muitas vezes ficam sobrecarregadas, entdo é importante toda familia perceber que
S30 corresponsaveis.

A intervencdo psicologica, vai ajudar na reorganizacdo da dindmica familiar, buscando
informacdes sobre a historia da familia e de cada membro, identificando os problemas da familia,
avaliando o grau de conhecimento que a mesma tem em relacdo a patologia da crianca e assim
contribuindo para o desenvolvimento e incluséo social da crianca.
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