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Resumo: A familia, primeiro grupo de socializa¢do do individuo, tem sido bastante estudada
nos casos de deficiéncia intelectual, tendo em vista a sua responsabilidade frente a promog¢ao do
desenvolvimento da crianga e a preparacao para a inser¢ao no mundo social. Entretanto, ndo ha
muitos estudos acerca de familias com filhos deficientes intelectuais ndo-biologicos, por tutela
ou curatela, e de como se estrutura a dindmica familiar apos a entrada do novo integrante. E
exatamente sobre esse tema que o presente estudo visa se debrugar, tendo como base a teoria
sistémica. O delineamento utilizado para a realizacdo deste trabalho € a pesquisa qualitativa,
descritiva e exploratoria, a partir do estudo de caso. Os instrumentos utilizados foram: entre-
vista semiestruturada; Ecomapa; Genograma e linha do Ciclo Vital. Para a analise dos dados
foi utilizada a técnica de andlise de contetido. Percebeu-se que a familia conseguiu superar as
adversidades frente ao contexto da deficiéncia intelectual, pois criou um ambiente favoravel
ao desenvolvimento das habilidades do integrante na situacdo de deficiéncia. A familia pdde
inseri-la, de forma favoravel, tanto no meio social quanto no mercado de trabalho, contribuindo
para a desenvoltura da sua autonomia, a ponto de apresentar certa independéncia dos familiares

e realizar diversas atividades sozinha.
Palavras-chave: Deficiéncia Intelectual. Dinamica Familiar. Adocao. Curatela.

Abstract: The family, being the first socialization group of the individual, has been extensively
studied in cases of intellectual disability precisely because it is responsible for promoting the
development of the child and for preparing him to enter the social world. However, there is not
much study about families with non-biological intellectually disabled children, through guar-
dianship, adoption, or trustee, and how family dynamics are structured after the entry of the new
member; and it is about this theme that this study aims to elucidate. This study is a qualitative,
descriptive, and exploratory research based on a case study. The instruments used were semi-
-structured interview; Ecomap; Genogram; and the Vital Cycle line; and, for data analysis was
used the content analysis technique. Thus, the aim is to understand the difficulties faced during

the process of discovering the disability; the strategies used to deal with the disability context;
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and the routines of family members involved in the care of the intellectually disabled individu-
al. It was clear that the family managed to overcome the adversities in the context of intellectual
disability, as it created an environment favorable to the development of the skills of the disabled
member. They were able to insert her favorably both in the social environment and in the labor
market; and favored the development of her autonomy to the point that, today, she has a certain
independence from her family and performs some activities by herself.

Keywords: Intellectual Disability. Family Dynamics. Adoption. Guardianship.
INTRODUCAO

No Brasil, as pessoas com deficiéncia ainda enfrentam diversos preconceitos que in-
fluenciam no desenvolvimento humano. A deficiéncia tem sido associada a pobreza e vista
como algo negativo ou diferente apoiada em ideias preconceituosas. Contudo, atualmente, con-
sidera-se a deficiéncia como uma condigdo interativa que implica um ou mais impedimentos
pessoais de natureza intelectual, mental, sensorial e fisica, com entendimento das barreiras
ambientais que obstruam a plena participagcdo da pessoa, como preconiza a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, de 2015 (BRASIL, 2021). Trata-se, portanto, de uma con-
dicdo humana que deve ser respeitada, em nada diminuindo o ser humano que a vivencia.
Apesar disso, a inclusdo de pessoas com deficiéncia na sociedade permanece sendo um desafio
(CARDOZO; SOARES, 2011).

Entende-se que a dificuldade de inclusdo social a pessoa com deficiéncia depende, em
grande parte, da familia quando tem dificuldades de proporcionar um bom desenvolvimento
(CARDOZO; SOARES, 2011). A familia, como grupo de socializagdao priméaria da crianga, € a
responsavel por garantir seguranga a crianga; por criar os primeiros lagos sociais; fortalecé-la e
prepara-la para o mundo externo. Tratando-se de crianga com deficiéncia, esse fendmeno nao
¢ diferente (DENARI; ROSA, 2013). E fungio da familia promover um ambiente favoravel a
crianga, no qual ela possa desenvolver-se de forma segura e dentro das suas capacidades, bem
como prepara-la para a pela socializacdo e transmissdo de cultura (DESSEN; SILVA, 2014;
BUCHER-MALUSCHKE, CARVALHO & FUKUDA, 2011; ), especialmente quando se trata
de uma crianca com deficiéncia intelectual.

A deficiéncia intelectual, por sua vez, pode ser definida como limitagdes de ordem inte-
lectual e adaptativa, nos dominios conceitual, social e pratico (DISABILITIES-AAIDD, 2002).
Em 2015, foi instituida a Lei N° 13.146, conhecida como Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia, a qual, no seu artigo 2°, define:

Pessoa com deficiéncia ¢ aquela que tem impedimento de longo prazo de na-
tureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma

ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na socie-
dade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas (BRASIL, 2015).
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Entende-se, a partir da lei, que a deficiéncia abarca prejuizos cognitivos como: dificuldade

de raciocinio, solugdo de problemas, planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem

académica e aprendizagem pela experiéncia, ocorridos no periodo do desenvolvimento.
[...] para que se compreendam os processos de desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia cabe ndo apenas conhecer caracteristicas da propria defici-
éncia ou seus aspectos quantitativos, mas conhecer a pessoa, ou seja, inves-
tigar o lugar que a deficiéncia ocupa em sua vida, como a sua subjetividade se
organiza em face dessa deficiéncia, quais mudangas pessoais foram produ-
zidas ou se apresentam como possiveis (DIAS; OLIVEIRA, 2013, p. 177).

Nao obstante, a deficiéncia intelectual também ¢ permeada por restrigdes para além do
ambito cognitivo. Dificuldades de interacdo social, autocuidado, controle emocional, autono-
mia, responsabilidade e seguranca também sdo observados (SANTOS, 2012). Dessa forma, a
pessoa com deficiéncia intelectual enfrenta empecilhos na adaptagdo cotidiana e no convivio
social (AAIDD, 2002).

Desse modo, as dificuldades que a pessoa encontra pode ser tanto um desafio no seu
processo de desenvolvimento quanto um impulso de superagao das adversidades; o que depen-
de das respostas da personalidade e do organismo do préprio individuo (DIAS; OLIVEIRA,
2013). Isso ocorre porque o individuo € intrinseco ao meio social e a deficiéncia se indissocia
dele. Dessa forma, como sistema, todos se influenciam constantemente.

Haja vista o explicitado, nota-se que a deficiéncia intelectual ndo é diagndstico de in-
capacidade. Cada pessoa ¢ singular e encontra a sua propria forma de viver a situagao de defi-
ciéncia e desenvolver as suas habilidades e competéncias. As limitagdes surgem conforme as
particularidades de cada individuo, de acordo com suas caracteristicas individuais e as suas
adaptacdes ao contexto da deficiéncia (SANTOS, 2012).

A fim de compreender a deficiéncia intelectual no conceito mais amplo, torna-se funda-
mental abordar o papel do ambiente no desenvolvimento da pessoa. Segundo Cardozo e Soares
(2011), o contexto historico-social é fundamental para o desenvolvimento humano e o primeiro
grupo de socializagdo ¢ a familia.

E possivel compreender o termo familia como um organismo social vivo, baseado numa
relacdo de pertencimento e composto por um conjunto de individuos que interagem entre si e
com o meio externo, afetando o todo familiar e sendo individualmente afetados, como um todo
sisttmico (BUCHER-MALUSCHKE; CARVALHO; FUKUDA, 2011). Nesse sentido, como
sistema, ¢ um todo composto por subsistemas, sendo eles: o individual, o conjugal, o parental,
ofraternal e o extrafamiliar; todos inseridos em um grande supra sistema que ¢ a sociedade.
(BUCHER-MALUSCHKE; CARVALHO; FUKUDA, 2011).

Segundo Kroeff (2012), face a situagdes de crise, como doencgas na familia ou a presen-
¢a de membros com deficiéncia, a familia deve se reestruturar e adaptar-se a nova dindmica que

se instaura, haja vista as condi¢des que se apresenta. E possivel haver rupturas no sistema caso
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seja instaurada a desordem no ambito familiar e essa ndo se flexibilize nem desenvolva recursos
adaptativos as adversidades (FIGUEIREDO et al., 2014).

A entrada de um novo integrante na familia repercute nos seus subsistemas e provoca
alteragdes no todo, especialmente quando esse novo integrante se encontra em situacdo de
deficiéncia e demanda cuidados especiais (KROEFF, 2012). Ao nascimento da crianga, € pos-
sivel haver um momento de estresse, o que pode levar a desorganizag¢do do sistema familiar
(BRANCO; CIANTELLI, 2017; DENARI; ROSA, 2013). Portanto, entende-se que esse mo-
mento de choque pode ser nomeado como primeiro periodo na dindmica familiar (FEBRA,
2009).

O segundo periodo seria o de negagdo, durante o qual os pais se recusam a acreditar
na situacao do filho. O terceiro periodo ¢ o de conscientizagdo, que ¢ quando passam a com-
preender em que situacdo de deficiéncia o filho se encontra. Por fim, o quarto periodo ¢ o de
adaptagdo e reagdo, no qual passam a organizar as suas vidas, levando em conta a condi¢do do
seu filho e procurando maneiras de ajuda-lo e de inseri-lo (FEBRA, 2009).

Os genitores, frente a deficiéncia, passam a lidar com o estigma dessa situagdo; com
investimento de tempo e dinheiro em cuidados médicos; com ajustes as demandas da crian-
ca; com a adaptacdo das expectativas a realidade; com a responsabilidade de cuidar de uma
crianca com deficiéncia; entre tantos outros impactos que a deficiéncia acarreta no sistema
familiar (CARDOZO; SOARES, 2011; DENARI; ROSA, 2013). Esses fatores, como um todo,
constituem desafio na fluidez da dinamica familiar (BUCHER-MALUSCHKE; CARVALHO;
FUKUDA, 2011).

Essa dindmica ajuda a comprrender a relagdo entre criancas com deficiéncia intelectual
e os seus irmaos. Nota-se que os irmaos de criancas com deficiéncia tendem a ter mais iniciativa
e lideranca na relagcdo e costumam ajudar os pais a cuidar da crianga, colocando-se como “ir-
maos mais velhos”, mesmo que ndo seja correspondente a idade cronolégica (DELLAZZANA;
FREITAS, 2010). No entanto, € necessario que esse papel assumido pelos irmdos ndo os sobre-
carregue, pois pode ser prejudicial para o proprio desenvolvimento deles (KROEFF, 2012).

Ha ainda que se levar em conta o papel da familia na integracdo social da crianga com
deficiéncia intelectual e na integracdo dessa crianca dentro da propria familia. A fim de atingir
a igualdade, a familia deve evitar os extremos tanto do isolamento quanto de superprotecdo
(SANTOS; OLIVEIRA, 2015). E necessério que a familia incentive a busca por autonomia e
contato com a comunidade por parte do filho com deficiéncia intelectual, a fim de torna-lo inde-
pendente e bem adaptado para além do ambito familiar (ALECRIM, 2015; DENARI; ROSA,
2013).

Tendo em vista a relevancia do tema, este estudo contribui para fornecer subsidios a
compreensdo da deficiéncia intelectual, visando analisar preconceitos engrentados para pessoa

com deficiéncia intelectual e sua familia. Além disso, o estudo procura desenvolver uma
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compreensdo da dindmica familiar no contexto da deficiéncia intelectual nos casos de filhos
ndo bioldgicos, tema pouco abordado nas pesquisas, o que pode ser percebido em trabalhos de

revisoes de literatura, justificando a importancia deste estudo.
METODOLOGIA

Este artigo teve como delineamento a pesquisa qualitativa, descritiva e exploratoria a
partir de um estudo de caso. Tal pesquisa foi realizada em parceria com a APAE do Distrito
Federal, que cedeu a lista dos integrantes da instituicao, sendo esses potenciais participantes.

Participaram da pesquisa dois homens € uma mulher: o curador da integrante com defi-
ciéncia intelectual, que na verdade ¢ tio dela; a curadora da menina, tia dela, e o filho mais velho
deles, que exerce papel de irmdo da menina. O critério para a escolha do grupo foi o tempo
prolongado de acolhimento da menina na institui¢do APAE-DF e a sua disposi¢do em participar
da pesquisa. Todos os nomes foram trocados por nomes ficticios, a fim de preservar a identidade
dos participantes.

Os instrumentos utilizados foram: entrevista semiestruturada; Ecomapa; Genograma; e
linha do Ciclo Vital. No primeiro encontro, realizado com o curador ¢ a curadora da familiar
com deficiéncia, na sua casa, foram aplicados o termo de consentimento livre e esclarecido; a
entrevista semiestruturada; o questionario para pais; o Ecomapa; Genograma e a Linha do Ciclo
Vital, sendo todos os instrumentos aplicados em ambos, simultaneamente. O segundo encontro,
por sua vez, foi realizado com o filho mais velho do casal e com ele foram aplicados: o termo
de consentimento livre e esclarecido, a entrevista semiestruturada e o questionario.

Para a analise de dados foi utilizada a técnica de analise de contetido de Bardin (2011),
a qual permite organizar e dividir os dados oriundos dos discursos dos entrevistados em eixos
ou categorias. Dessa forma, a partir do discurso dos participantes, foram obtidas trés cate-
gorias: alteracdes na dindmica familiar; relagdes entre irmaos e integracdo familiar e social,
as quais foram exemplificadas a partir de trechos literais das entrevistas com os participantes
(CRESWELL, 2010; DESSEN; SILVA, 2014).

O caso foi extraido da pesquisa aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres
humanos do UniCEUB, sob o registro CAAE: 00259018.0.0000.0023 ¢ o Parecer n° 3.023.674,
seguindo as normas da Resolucao n° 466/12 do Conselho Nacional de Satde do Ministério da

Saude, que trata de ética em pesquisa com seres humanos. O nomes sao ficticios.
RESULTADOS

Perfil Sociodemografico da Familia

Revista Apae Ciéncia, v. 15 n°. I - jan/jun - 2021 61



A familia possui cinco integrantes e moram todos juntos, sendo eles o curador, Marce-
lo*, 66 anos; a curadora, Patricia*, 64 anos; o filho mais velho, Danilo*, 37 anos; o filho mais
novo, Gabriel*, 35 anos, e a curatelada Jéssica*, 30 anos, que ¢ a integrante com deficiéncia
intelectual. Na familia, todos possuem ensino superior completo, com excecdo da curatelada,
que possui um curso de extensao da Universidade de Brasilia equivalente a um curso superior.
Atualmente, Marcelo* e Patricia* sdo aposentados; Danilo* ¢ professor; Gabriel* esta na se-

gunda graduagado e Jéssica* realiza um trabalho assistido pela propria APAE.

Genograma

No Genograma, o foco ¢ a familia nuclear de Marcelo*. A partir desse instrumento, foi
possivel observar o seguinte: Jéssica* ¢, na verdade, filha de Joana*, irma de Marcelo*, fruto
de uma relagdo ndo consentida entre ela e um homem que Marcelo* desconfia ser um primo
distante da familia. A relacao de abuso sofrida pela irma de Marcelo* ¢ representada pela linha
vermelha tracejada entre ela ¢ 0 homem desconhecido. A sua irma faleceu logo apos o parto de
Jéssica*, o que € representado pelo “X”. A linha azul tracejada que liga Jéssica* ao Marcelo™
e a Patricia* demonstra que ela nao ¢ filha biologica deles e a as linhas verdes entre Danilo* e

Jéssica* representam a sua proximidade.
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Linha do Ciclo Vital

As datas levantadas pelo casal se referem a momentos marcantes vividos por eles, tais
como: quando se conheceram; quando comegaram a namorar; quando se casaram; quando tive-
ram o primeiro e o segundo filho; quando a irma dele, Joana*, morreu, deixando os cuidados de
Jéssica* para os seus pais; quando os seus pais morreram ¢ os cuidados de Jéssica® passaram

para ele e quando se aposentaram.
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Ecomapa

No Ecomapa, € possivel perceber que Jéssica* se relaciona, principalmente, com a fa-
milia nuclear, a APAE, os amigos, a familia extensa, a equipe médica, a igreja, a psicologa e o
trabalho. As relagdes estabelecidas com a familia nuclear, o trabalho, a APAE e os amigos fo-
ram elencadas como as de maior intensidade e as que mais fornecem apoio a ela. J4 as relagdes
com familia extensa, com a psicéloga e com a equipe médica foram descritas como relagdes
menos intensas, mas ndo menos importantes; relacdes que tiveram seu peso no passado, mas

que, devido aos passos de Jéssica* rumo a sua autonomia, tém se diluido cada vez mais.
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Fonte: Elaborada pelas autoras

DISCUSSAO

Alteracoes na dinamica familiar

Apods a morte da sua mae, Jéssica* ficou sob os cuidados dos avds e s6 passou a ser
tutelada por Marcelo* e Patricia* aos 17 anos. Ainda assim, foi necessaria uma reestruturagao
familiar para inclui-la da melhor forma, principalmente porque foi nessa época que ela obteve
o diagnostico de deficiéncia intelectual. Nesse sentido, como explica Febra (2009), os pais pre-
cisaram redefinir seus papéis e reorganizar a familia de forma a tornar Jéssica* integrante do
meio familiar.

Além da chegada de Jéssica*, a familia também lidou com a questdo da recente identifi-
cacdo da situagdo de deficiéncia que gerou, no curador, o sentimento de choque, e, em seguida,
de negacao, elucidados por Febra (2009), correspondentes ao primeiro ¢ ao segundo periodo,

respectivamente.

Eu, eu tava numa fase, eu tinha uma atitude assim de negagdo, eu ndo acei-
tava que ela fosse deficiente. Eu achava que ela era normal [...] Eu ndo ti-
nha consciéncia de que havia uma deficiéncia ¢, cognitiva, mais forte. Ai de-
pois que ela veio pra ca, e conversando com a psicologa, que a psicologa fez
os testes todos 14 com ela, e ai a psicologa veio conversar comigo, me expli-
cou direitinho qual era a situacdo dela, ai caiu a ficha pra mim (MARCELO¥).

Essa fala de Marcelo* descreve como ele passou do segundo periodo para o terceiro,
que ¢ o de conscientizagdo, finalmente chegando ao quarto periodo, de adaptagdo as demandas
e aceitagdo do diagndstico (FEBRA, 2009). Melhor adaptados ao diagndstico, a familia preci-
sou fazer algumas mudangas, a fim de desenvolver ferramentas para lidar com a chegada dela
e com a recém-identificada situacdo de deficiéncia, tais como troca-la de escola, leva-la numa
psicéloga, em médicos especializados e realizar adaptagdes no trabalho, questdes explicitadas

por Denari e Rosa (2013) e Cardozo e Soares (2011), como impactos da deficiéncia no sistema
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familiar.

Sobre o diagnoéstico de Jéssica*, Marcelo* e Patricia* o descreveram como deficiéncia
intelectual leve e apontam para um comprometimento de habilidades ligadas a independéncia
e a aprendizagem, caracteristicas do diagnostico de deficiéncia intelectual (CARDOZO; SOA-
RES, 2011; SANTOS, 2012).

O diagnostico dela ¢ deficiéncia mental leve. S6 que o seguinte, ela tem, €, ela ndo
consegue se localizar. Se soltar ela em qualquer lugar de Brasilia ela ndo conse-
gue voltar pra casa. E ela ndo tem, ¢, nenhuma habilidade com troco, por exem-
plo, passar troco com dinheiro, ela ndo consegue administrar essa parte. Além de
outras dificuldades também né, a dificuldade de aprendizagem (MARCELO¥)
Segundo Patricia*: “De atencao, se vocé da dois comandos ela s6 pega o primeiro, essa

parte de organizacao dela ¢ muito dispersa”.
Relacoes entre irmaos

Tanto os pais de Danilo* quanto ele proprio, caracterizam sua relagdo com Jéssica™®
como muito positiva. Eles relatam que ele ajuda muito nos cuidados com ela e estd sempre a
disposi¢do para o que for necessario, o que ¢ citado por Dellazzana e Freitas (2010) como um
comportamento comum de irmdos de criangas com deficiéncia. Além disso, ele seria o maior
responsavel por garantir atividades de lazer a ela, ndo por obrigagdo, mas porque ambos tém o
mesmo grupo de amigos.

Olha, eu acho, assim, muito boa, principalmente entre o Danilo* e ela. [...] entdo o Da-
nilo* ¢ quem, o meu filho mais velho, ¢ quem praticamente assumiu essa parte ltidica
de levar ela pro cinema, levar ela pra sair com ele, onde ele vai ele leva ela. Entéo, ¢, a
relag@o deles é muito, €, proxima, e, assim, de muito cuidado com ela (MARCELO%*).

Danilo* auxilia os pais, também, a promover a locomogao de Jéssica* ao trabalho, afe-
tando sua rotina por exigir certa programacao, o que Santos e Martins (2016) descrevem como
o remanejamento das atividades cotidianas em fun¢@o do contexto da deficiéncia. Dessa forma,
percebe-se que a deficiéncia impacta a todos os membros da familia, ndo apenas o membro com
deficiéncia ou os seus pais (FIGUEIREDO et al., 2014).

Além disso, as modificagdes realizadas no meio familiar também repercutem em todos
os integrantes da familia, pois ¢ um sistema interligado no qual todos os membros influenciam
os demais e sdo individualmente influenciados por eles (BUCHER-MALUSCHKE; CARVA-
LHO; FUKUDA, 2011; LIMA, PEDROSO, MAGALHAES, 2014). Nesse sentido, nota-se que
toda a familia passou por uma reestruturacdo e foi mobilizada para poder atender as novas de-
mandas que surgiram face ao diagndstico da deficiéncia intelectual e continuam se readaptando,
conforme os desafios aparecem (SANTOS; MARTINS, 2016).
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Integracio familiar e social

No que tange a forma que a familia se organiza, Denari ¢ Rosa (2013) enaltecem a
importancia que tem o papel da familia na integragao social do individuo com deficiéncia in-
telectual. Para isso, os familiares devem tratar a pessoa deficiente da maneira mais igualitaria
possivel, estabelecendo responsabilidades dentro das suas capacidades, a fim de inseri-la ao
maximo na propria familia e de auxilid-la a desenvolver autonomia (ALECRIM, 2015; DENA-
RI; ROSA, 2013). Assim, o individuo terd adquirido, no seu contexto, a base necessaria para
ter um papel ativo na sociedade e poder usufruir dos mecanismos e recursos da comunidade em
que esta inserido. Dessa forma, a familia tem o papel fundamental de fornecer ferramentas para
que o individuo deficiente realize o0 maximo possivel de atividades “normais” para a sua faixa
etaria, integrando-se cada vez mais na sociedade (GLAT, 1997).

Mas ela, por exemplo, ela foi pro Senac e fez aqueles cursos basicos de com-
putagcdo. Ela faz texto, ela escreve, ela tem o espago dela, o computador,
ela faz tudo dessa parte. Entdo, eu acho que ela, hoje, ¢ uma pessoa adapta-
da, bem adaptada. Ela chegou a abrir conta [...], e ela hoje movimenta a senha
dela, usa o cartdo, nunca aconteceu nada. Ela recebe o dinheiro da APAE, que
¢ o trabalho assistido, né, e ela administra tranquilo as coisas dela (Patricia*).

Ainda segungo Patricia*: “Ela ¢ disciplinada, ela marca a oftalmologista dela, a gineco-
logista, ela marca tudo e vai direitinho; dentista [...]”

A familia aborda, também, a importancia que teve a APAE-DF na socializagao da Jés-
sica*. Para Marcelo*: “A APAE eu acho importante, ¢ muito importante”. Conforme ressalta
Patricia*: “E pra gente sabe por qué? A gente tem a sensacao que ela ta encaminhada. [...] Ela
ta incluida hoje através do trabalho, entdo isso ¢ importante pra ela ter a certificagdo, ela ir 1a
trabalhar, ela receber o saldrio dela [...] E ela se sociabilizou, ela abriu pro mundo 14, e de uma
forma segura, né, que € o trabalho assistido. Entdo, ela vai pra 14, e a gente sabe que tem uma
monitora, a gente sabe que ela ta cuidada, a gente sabe que ela ndo ta vulneravel. Entdo isso ¢

fortissimo”.
CONSIDERACOES FINAIS

A familia, como um todo sistémico, sofre as influéncias dos seus membros e os influen-
cia individualmente. Por isso, a deficiéncia, definida como situagdo de crise, € tdo marcante para
todos os integrantes da familia e pode levar uma desorganizac¢ao na familia até uma adaptagao.

Conforme o que foi explicitado ao longo do estudo, nota-se que a familia em questdo
foi bem sucedida na reestruturagdo do seu sistema. Isso ocorre, porque enfrentaram o periodo
de choque e de negacao e conseguiram reajustar as suas rotinas, as suas expectativas e até a sua

casa para receber a nova integrante. De acordo com o relato dos seus curadores, todos os mem-
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bros se envolveram nos seus cuidados e, apesar de alguns sacrificios pessoais, encaram as
adversidades como algo positivo nas suas vidas. Assim, nota-se que a familia passou pela iden-
tificacdo da deficiéncia sem que houvesse a ruptura do sistema familiar e, ainda, conseguiu
construir um ambiente que atendesse as exigéncias do diagnostico da curatelada.

Além disso, houve também o esfor¢o da familia para que a curatelada recebesse toda a
instrugcdo necessaria, dentro dos seus limites, todo o apoio de instituicdes como a APAE-DF e
de amigos, bem como todas as ferramentas para que se profissionalizasse e pudesse se inserir
no mercado de trabalho. Dessa forma, torna-se nitido afirmar que a deficiéncia, em si, ndo ¢
um diagndstico de incapacidade. A deficiéncia tem impacto diferenciado, conforme a subjeti-
vidade e as singularidades de cada individuo e as condi¢des favoraveis do ambiente, ndo sendo
impeditiva por si s6. Assim, tendo as ferramentas a sua disposi¢ao e o ambiente correto para se
desenvolver, a pessoa com deficiéncia pode se inserir nao so na sua familia, como na sociedade
e no mercado de trabalho.

Com base no que foi levantado, recomenda-se que estudos futuros busquem aprofundar-
-se mais nas relagdes entre familiares e integrantes com deficiéncia, tendo em vista a complexa
gama de contextos e circunstancias envolvidas nessas relagdes. Além disso, recomenda-se tra-
balhar com um maior numero de familias, a fim de levantar maiores dados e informagdes acerca
desse tema. Por fim, espera-se que o presente estudo sirva de inspiragdo e referéncia para que

novas pesquisas nesse campo sejam realizadas e valorizadas.
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