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O PAPEL DA PESSOA COM DEFICIENCIA NA FAMILIA
E COMO BENEFICIARIA DO BPC

1 INTRODUCAO

Desde a aprovacdo da Lei Organica da Assisténcia Social, em 1993, a qual garante 1 (um)
salario minimo mensal a pessoa com deficiéncia que se enquadre em seus critérios, muitas familias
estdo tendo sua renda complementada por esse beneficio. E importante trazer a luz os aspectos da
relacdo familiar e o papel da pessoa com deficiéncia intelectual nesse processo; identificar a
contribuicdo da pessoa com deficiéncia intelectual na dindmica familiar, na realizac&o dos afazeres
domeésticos; e analisar a percepcdo das familias acerca do uso do Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC) nos gastos da propria pessoa com deficiéncia. Os dados evidenciam que existe preconceito
contra a pessoa com deficiéncia (PCD) por parte da propria familia, que muitas vezes nega a
deficiéncia. A socializagdo e o respeito pela diversidade quase inexiste, 0 que impde barreiras ao
desenvolvimento dessa pessoa. Por outro lado, observa-se que existe uma relagédo de dependéncia
da familia com relagdo a pessoa com deficiéncia no que se refere as tarefas domésticas que Ihe sdo
atribuidas, e isso apresenta-se como algo perfeitamente normal nessa relacdo. Embora na fala dos
responsaveis a maioria alegue que o BPC é usado para a compra de objetos pessoais para a PCD, o
que se vé normalmente é que quase a totalidade utiliza o beneficio para o pagamento e até
manutencéo das despesas familiares.

Minha inquietacdo sobre a questdo da pessoa com deficiéncia que é beneficiada com o BPC
se deu através da minha experiéncia profissional, na Escola de Educacdo Especial de Sdo Pedro do
Ivai (PR), ao trabalhar com familias que tém em sua composicdo pessoas com deficiéncia
intelectual e/ou multipla. Verifiquei, através de atendimentos sociais, diagndstico socioeconémico-
cultural e visitas domiciliares, que muitos(as) dos(as) alunos(as) adolescentes que faltavam as aulas
tinham como justificativa a responsabilidade pelos afazeres domésticos. Essa situacdao levou-me a
querer entender qual é o papel dessa PCD na familia e entender como se da essa dinamica familiar.

Pela experiéncia realizada, ha evidéncias de que pelo menos quatro desses adolescentes
recebem o BPC e nos atendimentos sociais sdo trazidas algumas informagdes contraditdrias sobre o
gasto desse beneficio. E preciso entender como essa renda é utilizada na familia e provocar uma
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reflexdo dos envolvidos com o tema, ou seja, a familia, os professores e a equipe pedagdgica da
escola. Com tal estudo, foi possivel avaliar essa contribuicdo da pessoa com deficiéncia e as suas
potencialidades na dinamica familiar, bem como investigar até que ponto essa responsabilidade é
benéfica para a PCD e como a familia percebe a situacdo, com pontos objetivos e subjetivos.

Portanto, o interesse neste estudo foi analisar a dinamica familiar, sobretudo da pessoa com
deficiéncia, refletir sobre a matricialidade socio-familiar e os modos de vida, uma vez que temos a
familia como mediadora entre os sujeitos e a coletividade.

E imprescindivel levantar aspectos da relacdo familiar e o papel da pessoa com deficiéncia
intelectual nesse processo; identificar a contribuicdo da pessoa com deficiéncia intelectual na
dindmica familiar e na realizacdo dos afazeres domésticos; e analisar a percepcdo das familias
acerca do uso do BPC nos gastos dessa pessoa.

Os procedimentos metodoldgicos envolveram pesquisa bibliografica reflexiva acerca do
tema, elucidacdo das justificativas de faltas de alunos adolescentes responsaveis pelos afazeres
domésticos e sobre contribuicdo financeira, realizada por pesquisa qualitativa, com entrevista
semiestruturada dirigida a mée e/ou ao responsavel.

A escolha dos sujeitos da pesquisa foi baseada nos seguintes critérios: foram selecionados
para a entrevista a mde e/ou responsavel dos adolescentes atendidos na Escola de Educacédo
Especial de Sdo Pedro do lvai. Hoje, nesse local, existem quatorze adolescentes em atendimento,
dos quais escolhemos cinco familias, avaliando as questdes de género, renda e interesse. A amostra
foi intencional, levando-se em conta que foram escolhidos uma pessoa do sexo masculino e cinco
do sexo feminino.

Para a composic¢do do estudo, abordou-se primeiramente a configuracdo da familia brasileira
e como as mudangas econdmicas, sociais, culturais e politicas ocorridas em nossa sociedade
provocaram o0 surgimento de diversos tipos de familia. Foi ainda estudado o panorama da
deficiéncia no Brasil, no Parand e em Séo Pedro do Ivai, procurando-se fazer uma reflexdo para
entendimento da situacdo atual, tendo como contraponto as prerrogativas legais em promocao a
PCD.

Em seguida procurou-se aprofundar conhecimentos sobre o direito da PCD, especialmente

dentro da seguridade social, ao Beneficio de Prestacdo Continuada.
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Na sequéncia, buscou-se abordar os aspectos relacionados as percepcdes das familias sobre
0 adolescente com deficiéncia da Escola de Educacdo Especial de S&o Pedro do Ivai e sua

participacao na dinamica familiar.

2 AFAMILIA E A DEFICIENCIA

A familia representa um importante instrumento de socializacdo de toda e qualquer crianga,
desde os seus primeiros dias de vida, e esta, por sua vez, sofre o reflexo das acdes dos sistemas que
a integram e com ela interagem, como a escola, o0s vizinhos, a sociedade, etc.

O trabalho com a familia da PCD deve ser, desde o inicio, enfatizado como forma de
“empoderamento” e criagdo de perspectivas, com o objetivo de facilitar a adaptagdo dos pais a nova
situacdo da crianca e da familia. A informacdo correta sobre a doenca e seu tratamento sera crucial
para o estabelecimento de uma convivéncia saudavel e harmoniosa, e a discussdo sobre o estresse
emocional vivenciado pela familia e suas dificuldades é uma forma de possibilitar a construcéo de
comportamentos afetivos concretos durante todas as fases.

Marquezine (2003) aponta que a forma como a familia recebe a noticia também é decisiva
para o relacionamento e o convivio futuros. Algumas formas auxiliam e mobilizam imediatamente
os familiares na busca de recursos, outras acabam prejudicando fortemente as a¢cGes. Com isso, é
preciso admitir que o atendimento a familia do deficiente se faz necessario desde o momento do
diagndstico, de modo que a interag&o inicial entre os pais e 0 bebé ndo sofra interferéncias negativas
da preocupacao dos adultos e do estresse emocional.

Durante esse primeiro periodo, a capacidade dos pais para reconhecimento, avaliacdo e
adaptacdo a realidade é quase sempre deficiente, marcada pelo choque, seguida de sentimentos de
luto pela perda do bebé perfeito imaginado. Afinal, no momento em que as expectativas dos pais de
receber uma crianca saudavel e normal sdo contrariadas pelo nascimento de um(a) filho(a)
deficiente, aforam-se imediatamente 0s seus mecanismos de defesa.

Solnit e Stark (1961) veem o nascimento de um bebé deficiente como a perda do bebé que
estava sendo esperado, devido a reacdo dos pais (principalmente da mée), que é caracterizada como
um processo de lamento que se estende por longo periodo de tempo. Com 0 nascimento e a
adaptacdo inicial ao seu bebé especial, 0s pais passam por uma série de estagios, que sao:
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2.1 Negacéao

A negacdo é um mecanismo de defesa que opera no nivel do inconsciente para desviar a
ansiedade excessiva. Nesse estagio, 0s pais se recusam a acreditar que sua crianca € deficiente. De
acordo com Solnit e Stark (1961, p. 31), inicialmente “os pais disfargam as condi¢des de sua
crianga, ao invés de negar ou aceitar”. Assim, o fator causal é adiado e s6 depois identificado como
a razdo para os problemas da crianca, tais como ser preguicosa e ndo cooperativa. Nesse estagio, 0s
pais procuram o diagnostico e progndstico mais favoravel, indo de um profissional para o outro, na
maioria das vezes perdendo tempo e dinheiro. Os pais podem aceitar as implicacbes de um
progndstico apegando-se a possibilidade do milagre de uma cura medicamentosa, uma nova cirurgia
ou um tratamento completamente novo. Solnit e Stark (1961) também observaram que os pais
podem se tornar fixados entre o reconhecimento dos desvios (e diferencas) de sua criacdo e a
negacdo de suas implicacGes, ou seja, eles podem rapidamente negar as deficiéncias da crianca, mas
continuar na busca de ajuda especial para sentirem-se capazes de vencer suas dificuldades.

De acordo com Ross (1999, p. 20), a “negag@o ¢ um processo que diminui com o tempo a
medida que os pais enfrentam a realidade da rejei¢do”. Porém, a negacdo crOnica pode ter
consequéncias severas se 0s pais ndo procurarem assisténcia ou se fizerem exigéncias fora da

realidade das condicdes de seus filhos.

2.2 Negociagéo

Ainda segundo Ross (1999), depois de um periodo de tempo, a realidade continua a
bombardear os pais. As excepcionalidades da crianca comegam a despontar através da camada
inicial da negacdo protecionista. Um tipo de pensamento fantasioso repde a negagdo. Os pais
acreditam que a crianca apresentara melhoras significativas & medida que eles se entrosarem em
certas atividades.

Portanto, na tentativa de ajudar a crianca, eles tendem a mergulha-la em atividades através
do envolvimento com organizacBes para deficientes. O tema basico é: quanto mais 0s pais
trabalharem em prol da associacdo/entidade, mais sua crianga se recuperara. Assim, a negociagéo ¢
a seguinte: “Se eu trabalho pesado, de algum modo minha crianga ficara melhor”. Durante o estagio
de negociacao, os pais podem se juntar a grupos e associacdes locais desenvolvendo atividades com
0 objetivo de beneficiar uma condigdo particular de determinada deficiéncia, ou candidatar-se ao
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trabalho voluntario da sala de aula. Os professores devem tomar cuidado ao encorajar otimismo sem
garantias, principalmente quando aceitam pais como voluntarios na sala de aula e comegam a
trabalhar cooperativamente com eles em sala.

Também durante esse estdgio, de acordo com Telford e Sawroy (1977), “alguns pais podem
pela primeira vez em suas vidas se voltar para a religido”, talvez na busca de um milagre ou para

receber suporte e inspiracdo necessarios neste periodo de crise.

2.3 Raiva

Na tentativa de cooperar com a realidade da situacdo surgida, ligada aos sentimentos de
ambivalentes de culpa por causa da crianca deficiente, os pais geralmente encontram-se debatendo
com algo ou alguem que torna-se a fonte de sua raiva. Esse sentimento de hostilidade inexplicavel
que surpreende os pais algumas vezes aparece espalhado sobre todos os relacionamentos,
canalizado na forma de “hostilidade furiosa” contra algumas pessoas em especifico.

Séo trés as formas de raiva, descritas a seguir:

a) Fdria para com a crianca: é causada pela expressdo direta do sentimento de hostilidade,

Ou surge como uma raiva que representa reacdes hostis para outras fontes. Essa
expressdo direta de raiva esta refletida no tratamento, geralmente cruel e injusto, para
com a crianga;

b) Raiva dos outros: professores, medicos, orientadores, equipe multidisciplinar ou a

sociedade em geral podem ser os “bodes expiatorios”;

c) Raiva de si mesmo: os pais assumem total responsabilidade de produzir ou contribuir

para o desenvolvimento da deficiéncia da crianca e, como consequéncia, culpam-se o
tempo todo e ficam com raiva de si mesmos. Esse tipo de raiva relaciona-se a
sentimentos de culpa e vergonha excessivos e pode culminar em depressdo (TELFORD;
SAWREY, 1977).

2.4 Culpa

Esse estagio refere-se aos sentimentos dos pais de autocensura ou autocondenagdo. Os pais
de criancas excepcionais podem se sentir excessivamente oprimidos pela culpa, derivada do
sentimento de raiva (ou rejeicdo). Outro sentimento nessa fase é a vergonha em relacdo aquilo que
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outras pessoas pensam, 0 que evoca expectativas ou criticismo. A vergonha, que vem acompanhada
de ansiedade, pode resultar numa antecipacdo de rejeicdo social, de exposic¢ao ao ridiculo, perda de
prestigio e, quando levada ao extremo, pode resultar numa solucdo drastica e imediata para o
problema: para evitar repulsa, alguns pais tentam isolar-se socialmente. Tentativas de levar a
crianga deficiente a adogdo imediata ou a institucionalizacdo podem ser as reacBes dos pais a
ameaca do ostracismo social (TELFORD; SAWREY, 1977).

Contrastando com os pais de criangas sem deficiéncia, “os pais de uma crianga com
deficiéncia tém pouca esperanga com relagdo ao futuro”, afirma Ross (1999, p. 26). Ainda segundo
0 autor, os pais de criancgas deficientes veem o futuro de seus filhos com apreenséo, antecipacéo de
fracasso escolar, exclusdo de programas educacionais, sociais e de lazer, inabilidade para trabalhar,
problemas de ajustamento sexual, incapacidade para a vida independente e uma vida de soliddo em
isolamento. E importante salientar que sentimentos ambivalentes como amor e 6dio para com as
outras criangas que nao sdo deficientes séo vistos como sinais de culpa excessiva.

A acdo mais proveitosa que os professores e a equipe multidisciplinar podem tomar ao lidar
com um pai ou uma méae depressiva é trabalhar as fraquezas da crianga, mas ressaltando sempre

seus pontos fortes. E importante manter-se realista e ndo fazer crescer nos pais falsas esperancas.

2.5 Aceitacao

Do ponto de vista profissional, a maior contribui¢cdo que se pode dar para ajudar pais a se
aceitarem e respeitarem os proprios filhos é demonstrar a eles cuidado e preocupacdo (Nielsen,
1999). Como os pais se sentem beneficiados ao perceberem que o professor gosta e aceita seu(sua)
filho(a), as reacbes do profissional, tanto negativas quanto positivas, tém efeitos de grande
potencialidade.

Acompanhando esses estagios, pode-se analisar que os pais precisam de um tempo para
poderem adaptar-se a presenca de uma crianca deficiente na familia, e que para alguns essa
adaptacdo é mais facil do que para outros. Os pais ou a familia realmente aceitam a crianca
deficiente quando conseguem olhar para o passado e apontar, com certo orgulho, momentos de
alegria que dividiram com a crianca e refletir sobre aquilo que aprenderam através da convivéncia

com aela.
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E primordial que exista uma boa interacdo familiar, independentemente de se tratar de uma
familia de PCD ou ndo, mas existem particularidades e especificidades inerentes a cada caso, uma
vez que a familia de uma PCD consequentemente sofrerd perda nas relacdes familiares. A familia
vai precisar aprender a respeitar essa crianca e se adaptar ao ritmo peculiar desse novo membro e
adequar-se a ele, como forma de incluséo familiar.

Enfim, a chave para a boa interacéo entre pais e filhos é a afetividade e o cuidado, que s&o

sem ddvida os sentimentos fundamentais para o desenvolvimento real de uma PCD.
3 DISCUSSAO

No presente estudo, pode-se constatar que as familias sempre se referiam a PCD como um
problema a ser enfrentado diariamente em sua relacdo e que esse membro exige um esforco imenso
de todos os seus familiares. Nessa linha, nota-se ainda que ndo existe, logo de inicio, um
reconhecimento das qualidades da PCD e que isso sO se efetiva quando se trata dos afazeres
domésticos e/ou do BPC.

Sob essa perspectiva, a PCD sofre o reflexo da exclusdo dentro da propria casa, pois sO €
reconhecida como membro quando traz alguma vantagem a familia toda, ou seja, quando é util a
ela. Aqui é importante destacar que a socializacéo e o respeito pela diversidade quase que inexiste,
0 que impde barreiras ao desenvolvimento da personalidade da PCD. Assim, ndo ha uma estrutura
emocional alicergcada em um bom relacionamento familiar, 0 que possibilitaria 0 caminho para a
integracdo social.

No que se refere a percepcdo da relagdo familiar, também verificou-se que existem
momentos de turbuléncias, mas que se nota uma melhora significativa com o passar dos anos,
provavelmente fruto da aceitacdo da deficiéncia por parte da familia, assim como pela prépria PCD.

Percebe-se também que a equipe técnica da escola pode trilhar suas a¢des com as familias,
conhecendo os limites e potencialidades das pessoas com deficiéncia e a possibilidade de sua
integracdo social, incentivando a compreensdo por parte da familia sobre a necessidade de
informag&o sobre a deficiéncia que acomete um de seus membros e sobre 0 modo de proporcionar
auxilio devido para sua insercao social.

Ao se questionar sobre o que os pais esperavam de seus filhos no futuro, buscou-se entender
ainda mais como funciona a dindmica familiar. Através disso, constatou-se que existe certa
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dificuldade de entendimento da deficiéncia do(a) filho(a) propriamente dita, pois falta entrosamento
entre a familia e a escola. A instituicdo escolar tem também como responsabilidade promover na
familia o reconhecimento das potencialidades da PCD e da dignidade humana e o respeito ao
exercicio de sua cidadania, esclarecendo sobre a realidade do dia a dia da PCD e promovendo
naturalmente uma interagdo maior.

A pesquisa revelou que em certos casos o responsavel ndo esté ciente da deficiéncia do(a)
filho(a), ou ndo a esta aceitando, mesmo quando o(a) filho(a) tem mais de 18 anos. O que se
percebe é que as vezes os profissionais, envolvidos cada um com sua area, esquecem-se dessa
familia e de todo o contexto que envolve a PCD. Partindo-se do pressuposto de que a expectativa
dos pais em relacdo ao desenvolvimento do(a) filho(a) ndo vai além do que oferecem as
informacdes dos médicos, técnicos e professores, acredita-se que é importante que as orientagdes
fornecidas as familias sejam mais sistematizadas, considerando-se, inclusive, as suas dificuldades
de compreenséo.

Como proposta mais efetiva, salienta-se a necessidade de execucdo urgente de trabalhos
interdisciplinares envolvendo toda a equipe técnica, com orientacdo aos familiares sobre a
deficiéncia do(a) filho(a), sobre os trabalhos desenvolvidos pela escola e sobre a importancia da sua
participacao e atuacdo como verdadeiros parceiros.

A partir do presente estudo pudemos constatar que ha que se ampliar o entendimento de que
a PCD necessita, além de um atendimento direto na &area biopsicossocial, uma intervencao
profissional com vistas a garantia de direitos, sendo também extensiva aos pais, individualmente ou
em grupo. O desgaste emocional e fisico enfrentado pela familia justifica um investimento maior
dos responsaveis pelas areas de salde, psicologia, assisténcia social e afins.

No que diz respeito ao BPC, as familias assumem que a renda é complementada por esse
recurso e que apenas em alguns casos o valor ¢ gasto para comprar “algo” para a PCD. Fica
evidente que o desprezo por parte da familia é real e que as PCD, nestes casos, apresentam-se as
margens do processo social almejado pelas leis nacionais vigentes que tratam do assunto.

Considerando esse aspecto, este estudo buscou verificar se a contribuicdo da pessoa com
deficiéncia no ambito familiar é reconhecida e como isso se da no enfoque cotidiano e financeiro.
Buscou-se verificar, ainda, até que medida a contribuicdo da PCD ndo estaria ultrapassando um
limite saudavel, desenvolvendo uma exploracdo doméstica e financeira em seu entorno.
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Nesse contexto, um dos entrevistados relatou que o servi¢co doméstico é feito, mas de forma
indesejavel, acarretando desagravos na familia. Nesse caso, um programa de orientacdo deveria ser
realizado com a familia, baseado nas potencialidades da PCD, no seu ritmo de desenvolvimento,

ajudando-a a elaborar as suas reacGes emocionais advindas da realidade vivenciada.

4 CONCLUSAO

E preciso atentar para os pais que menosprezam o potencial do(a) filho(a) no cotidiano das
relacOes, reafirmando sua incapacidade, atribuindo-lhe, porém, um grande valor na familia quando
se trata do BPC. Significa, entdo, que o atendimento a essas familias deve pautar-se por uma
perspectiva dupla: a de prover condi¢des favoraveis para o desenvolvimento da PCD e de auxiliar
cada familiar a enfrentar as dificuldades decorrentes da sua condicdo de ser mae, pai, padrasto,
irmdo ou irma de uma PCD, vista e tratada como desviante dos padrdes rigidos e excludentes da
sociedade.

Portanto, € importante salientar que este estudo € apenas o inicio de uma proposta de
trabalho e que muitas outras poderdo acontecer, trazendo subsidios que culminardo em conquistas
urgentes que as PCDs tém se mostrado avidas por usufruir. Para tanto, a partir deste estudo, serad
possivel elaborar uma proposta de trabalho junto as familias e a escola para apresentar-lhes a
importancia de um e de outro na formacgdo de qualquer cidaddo, sobretudo na formagédo da PCD.
Para isso, serd trabalhada a questdo da eliminacdo de barreiras arquitetonicas, das acfes na
orientacdo didatico-pedagdgica e técnica, da politica escolar e familiar de incluséo e, portanto, do
preparo e da aceitacdo por parte de todos no que concerne aos cidadaos com deficiéncia.

Finalmente, é possivel constatar que no papel do Servico Social junto & Escola de Educagéo
Especial de Sdo Pedro do Ivai, em decorréncia dos proprios objetivos da instituicdo e de acordo
com o que é definido como funcdo do assistente social, a énfase das atividades ora recai sobre a
orientacdo individual, ora sobre a prestacdo de servigos. Assim, a atividade principal é a orientacao
no sentido de auxiliar a encontrar solugfes quanto a conscientizagdo sobre as questBes sociais
relacionadas as diversas fases que envolvem a pessoa com deficiéncia. A partir deste estudo,
avaliamos a necessidade de revermos a atuagdo profissional com o objetivo de implementar agdes
na perspectiva da incluséo para o trabalho.

| Fed. Nac. das Apaes — Fenapaes | Brasilia/DF | v.1 | ne1 | P.72-81 |jan./abr. 2013 |



Apae Ciencia Artigo @ Ay

‘
Vv gaion™

Onporanv APAE BRASIL
Feoeagio

Necional das Apass

o

apaeciencia.org.br/revista

REFERENCIAS

MARQUEZINE, M. C. et al. (Org.). O papel da familia junto ao portador de necessidades
especiais. Londrina: Eduel, 2003.

ROSS, P. Educacéo e exclusdo: um projeto de cidadania das pessoas com necessidades especiais.
1999. Tese de Doutorado. Universidade de Séo Paulo, Sdo Paulo, 1999.

SOLNIT, A. J.; STARK, M. H. Mourning and the birth of a defective child. Psychoanalitic Study
of the Child, v. 16, p. 523-537, 1961.

TELFORD, Sawrey. O individuo excepcional. 3. ed. Rio de Janeiro: LTC, 1977.

L]
| Fed. Nac. das Apaes — Fenapaes | Brasilia/DF | v.1 | ne1 | P.72-81 |jan./abr. 2013 |



