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RESUMO

O impacto da deficiéncia no sistema familiar pode desencadear uma crise significativa, influenciando
profundamente a dindmica do lar e os planos futuros, com isso, é imprescindivel que essas familias tenham acesso
a redes de suporte social. Nesta perspectiva, o presente trabalho objetiva explorar as profundas transformaces na
dindmica familiar provocadas pela chegada de uma crianca com deficiéncia, focando nos desafios emocionais
enfrentados pelos pais e a importancia de um ambiente acolhedor que forneca um suporte a fim de facilitar o
enfrentamento desse processo. O método escolhido consistiu na realizagao de pesquisas bibliogréaficas de livros e
artigos, nas principais fontes de pesquisa: Scielo e Google Académico no qual abordou-se temas como o processo
de enfrentamento familiar e todas as nuances envolvidas, bem como as dificuldades assistenciais enfrentadas,
enfatizando as sobrecargas sociais, psicologicas e financeiras que frequentemente levam ao isolamento das
familias, ressaltando também, o vital papel de instituigdes como a APAE na oferta de servicos especializados e
na criacdo de redes de apoio. Da mesma forma, foram apresentadas algumas contribui¢fes da Psicologia, como a
Terapia de Aceitacdo e Compromisso (ACT) e a Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC), que visam melhorar
a qualidade de vida e a autonomia das pessoas com deficiéncia. Concluiu-se que a constru¢do de uma sociedade
verdadeiramente inclusiva depende da mobilizacdo de recursos e da implementacéo de politicas publicas eficazes
que beneficiem tanto as criangas com deficiéncia quanto suas familias, enfatizando a importancia de uma
abordagem integrada e solidaria.
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ABSTRACT

The impact of disabilities on the family system can trigger a significant crisis, deeply influencing the dynamics of
a home and its future plans, so it is essential that these families have access to social support networks. From this
perspective, this study aims to explore the profound changes in family dynamics caused by the arrival of a child
with a disability, focusing on the emotional challenges faced by parents and the importance of a supportive
environment to help them cope with this process. The selected method consists of bibliographical research of
books and articles which addressed topics such as the family coping process and all the details involved, as well
as the assistance difficulties faced, emphasizing the social, psychological and financial burdens that often lead to
isolation of families, also highlighting the vital role of institutions such as APAE in offering specialized services
and creating support networks. Likewise, some contributions from psychology were presented, such as
Acceptance and Commitment Therapy (ACT) and Cognitive-Behavioral Therapy (CBT), which aim to improve
the quality of life and autonomy of people with disabilities. It was concluded that building a truly inclusive society
depends on mobilizing resources and implementing effective public policies that benefit both children with
disabilities and their families, emphasizing the importance of an integrated and supportive approach.
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INTRODUCAO

A chegada de uma criangca com deficiéncia provoca mudancas profundas na dinamica
familiar, obrigando os pais a reavaliar seus papeis e responsabilidades. Esse processo, muitas
vezes desafiador, € acompanhado por uma jornada emocional complexa, repleta de
sentimentos como negacéo, raiva e tristeza. Além disso, as expectativas sociais em torno da
“perfeicdo” e as incertezas quanto ao futuro da crianca agravam esses desafios, afetando ndo
sO o relacionamento conjugal, mas também as interagdes com irm&os e outros membros da
familia (Brad, 1995).

Nesse contexto, a aceitagdo emerge como um passo essencial, que requer tempo e
apoio adequado. Criar um ambiente acolhedor e compreensivo é fundamental para que os pais
reconhecam a crianga como um individuo integral, com necessidades e potencialidades
préprias (Silva & Santos, 2017).

O suporte emocional e a orientacdo profissional desempenham um papel crucial,
ajudando as familias a superar dificuldades iniciais e a construir um ambiente que favoreca o
desenvolvimento saudével da crianga, a0 mesmo tempo que fortalece os lacos familiares
(Ministério da Saude, 2012; Glat, 1996; Marques, 2019; Pal&cios, 2004; Batista & Franga,
2007; Sikora, 2010; Souza & Boemer, 2003).

O impacto da deficiéncia no sistema familiar pode desencadear uma crise significativa,
influenciando profundamente a dindmica do lar e os planos futuros. As familias
frequentemente enfrentam uma sobrecarga social, psicoldgica e financeira, 0 que pode resultar
em isolamento e falta de suporte adequado (Franco, 2016; Associacdo Brasileira de Saude
Coletiva [ABRASCO], 2019). Diante desses desafios, é imprescindivel que essas familias
tenham acesso a redes de suporte social, nas quais os profissionais de salde desempenham
um papel fundamental, facilitando o acesso a esses recursos (Franco, 2016).

Instituicdes de reabilitacdo, como a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE), surgem como fontes essenciais de apoio, fornecendo servicos especializados e
promovendo a troca de experiéncias entre as familias. Esse tipo de suporte € essencial para
garantir a qualidade de vida das familias e dos préprios individuos com deficiéncia
(Organizacdo Mundial da Saude [OMS], 2015). Nesse contexto, a histdria da assisténcia
educacional no Brasil, com a fundacao da Sociedade Pestalozzi de Minas Gerais e da APAE,
ressalta os esforcos continuos para atender as necessidades dessas familias (Barreto &
Barreto, 2014).
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Dentro do ambito da Estratégia Saude da Familia (ESF), o cuidado a criangca com

deficiéncia envolve agdes de prevengdo e monitoramento, com foco na incluséo social e na
melhoria da qualidade de vida, visto que uma abordagem interdisciplinar é fundamental para
garantir o desenvolvimento das criancas e o0 bem-estar de suas familias (Associacéo Brasileira
de Saude Coletiva, 2018; Silva et al., 2020).

A Psicologia tem um papel central na promocéo da incluséo e do bem-estar de pessoas
com deficiéncia, contribuindo para a criagdo de ambientes mais justos e acolhedores. Os
psicologos atuam como mediadores, promovendo a autonomia e auxiliando na garantia dos
direitos das pessoas com deficiéncia, além de facilitar 0 acesso a servigos e recursos essenciais
(Conselho Regional de Psicologia, 2019).

Nessa premissa das contribuices da Psicologia, abordagens terapéuticas, como a
Terapia de Aceitacdo e Compromisso (ACT) e a Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC),
oferecem ferramentas valiosas para lidar com essas questdes. A ACT, por exemplo, ao ter
como objetivo a promocdo da flexibilidade psicoldgica, auxilia os individuos a se
relacionarem de maneira mais adaptativa com suas experiéncias internas, alinhadas aos seus
valores (Hayes, Strosahl & Wilson, 2021). Por outro lado, a TCC foca na reformulagéo de
crengas disfuncionais e no desenvolvimento de habilidades de enfrentamento, melhorando a
qualidade de vida dos pacientes (Beck, 2022).

Além disso, intervengdes como o treinamento de pais tém mostrado eficacia na
melhoria da dindmica familiar e na promocdo de interacBGes positivas, especialmente com
criancas com deficiéncia (Bolsoni-Silva & Marturano, 2002), uma vez que 0 suporte
emocional oferecido as familias é substancial para ajuda-las a lidar com os desafios do
diagnostico, proporcionando um ambiente mais estavel para o desenvolvimento da crianca
(Donohue et al., 2014).

A partir de vivéncias académicas e pessoais, surgiu o interesse em explorar como a
dindmica familiar se transforma com a chegada de uma crianca com deficiéncia e quais
desafios emocionais os pais enfrentam nesse contexto. Esse interesse se aprofundou ao
perceber como a aceitacdo da condicdo e o suporte social impactam a qualidade de vida das
familias, além de influenciarem o desenvolvimento da crianga. Com isso, busca-se entender
melhor as dificuldades que emergem nesse processo, assim como identificar estratégias que
possam promover um ambiente familiar mais acolhedor e propicio ao crescimento e a

inclusdo.
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O presente estudo tem como objetivo investigar as complexas transformacdes na

dindmica familiar que ocorrem quando uma crianca com deficiéncia entra na familia, bem
como os desafios emocionais enfrentados pelos pais nesse processo. A chegada de uma
criangca com necessidades especiais muitas vezes demanda uma reavaliagdo profunda dos
papeis parentais e das responsabilidades, levando a um periodo de adaptacdo que pode ser
tanto desafiador quanto transformador. Buscaremos compreender como a aceitacdo da
condigédo da crianga, juntamente com o suporte emocional e as intervencdes profissionais,
influenciam ndo apenas a adaptacdo dos pais, mas também o desenvolvimento e o bem-estar
da crianca. Além disso, sera importante explorar as diferentes fases emocionais que 0s pais
podem vivenciar, como negacao, raiva e tristeza, e como esses sentimentos afetam as
interacOes familiares. A pesquisa se prop8e a iluminar os caminhos que levam a construcao
de um ambiente familiar mais acolhedor e solidario, que ndo s6 reconhece as necessidades
Unicas da crianga, mas também promove a resiliéncia e a coesdo familiar diante das
adversidades.

Neste enquadramento, o trabalho foi dividido em trés capitulos. O primeiro tem como
objetivo apresentar o enfrentamento dos familiares diante da descoberta da deficiéncia, bem
como possibilidades de redescobrir novos caminhos. O segundo capitulo aborda os desafios
assistenciais no acompanhamento de familias com criancas com deficiéncia e por fim, o

terceiro capitulo refere-se as possibilidades de atuacdo da Psicologia frente as deficiéncias.

DESENVOLVIMENTO

O enfrentamento dos familiares diante da descoberta da deficiéncia: redescobrindo

possibilidades

Quando um bebé chega ao mundo, a configuracdo familiar se transforma em termos
de status e de vinculos, criando uma dindmica de novos e diversos papeis. Essa transi¢do é
particularmente intensa em familias que tém criancas com deficiéncia, pois demanda dos pais
uma redistribuicdo de obrigacdes e uma adaptacdo na estrutura familiar (Brad, 1995).

Durante a gravidez, as mées se preparam para o nascimento do filho, enfrentando
momentos de grande expectativa. Elas esperam que o bebé nasca saudavel e se encaixe na
ideia de "perfeicdo™ conforme sua percepcao e as exigéncias da sociedade, pois tém receio da
exclusdo social e dos desafios caso apresente alguma deficiéncia. Essa situacdo pode gerar

conflitos emocionais no casal devido ao aumento das responsabilidades com a crianca, 0 que
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provavelmente pode afetar o relacionamento conjugal. Além disso, é possivel que surjam

sentimentos de rejei¢do por parte dos filhos ‘“sauddveis”, acompanhados pela pressao
excessiva de atender as necessidades do filho com deficiéncia. A discriminagao por parte da
sociedade e até mesmo dos familiares, também é um fator frequentemente observado neste
contexto (Silva & Santos, 2017).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia frequentemente é acompanhado por
uma série de dividas, insegurancas e incertezas, que podem ser particularmente intensas
quando se considera a satde da crianca, seu desenvolvimento e as perspectivas de autonomia
futura. Essas preocupacdes podem gerar um impacto significativo na capacidade dos pais de
aceitarem plenamente o bebé, uma vez que envolvem questdes complexas e variadas. O
desafio emocional associado a essas incertezas ndo apenas afeta a aceitagdo imediata do
recém-nascido, mas também pode influenciar o processo de adaptacdo e planejamento para o
futuro da crianca e da familia. Portanto, essas emoc¢6es desempenham um papel crucial na
dindmica familiar e na aceitacdo do novo membro, evidenciando a necessidade de apoio e
compreensdo para facilitar essa transi¢do (Ministério da Saude, 2012).

O enfrentamento da deficiéncia em criangas € um processo complexo que envolve uma
jornada emocional de negacdo, adaptacdo e aceitacdo. O apoio familiar e o suporte
profissional sdo fundamentais para criar um ambiente favoravel ao crescimento da crianca,
permitindo que as familias compreendam e lidem com as necessidades de seus filhos com
deficiéncia. Uma vez que, ao reconhecer a crianga como um ser humano que enfrenta desafios
e desfruta de alegrias, as familias podem encontrar um caminho para a aceitacdo e 0 amor
incondicional (Glat, 1996).

Nesta premissa de processo de aceitacao, Marques (2019), aponta que os pais de filhos
com deficiéncia podem experimentar fases emocionais aos processos de adaptacdo perante

essa descoberta do desconhecido, conforme a Tabela 1.

Tabela 1: Fases emocionais e processos de adaptagao dos pais na aceitagdo de um
filho com deficiéncia

FASE/ADAPTACAO DESCRICAO

tempo para processarem e aceitarem a situacéo.

Negacao Periodo que pode durar de dias a anos, em que 0s pais precisam de

ReacGes emocionais e Momento marcado por sentimentos de raiva, tristeza e decepcéo,
intensas acompanhado de pensamentos extremos que refletem a dor e ndo uma




intencdo real.

Dificuldades de aceitagéo Emocdes intensas dificultam a aceitacdo de conselhos e solugdes,
exigindo um suporte empatico e compreensivo.
Culpa e busca por Periodo em que os pais podem sentir culpa, culpando, por exemplo,
responsaveis 0s parceiros ou médicos, o que pode complicar a aceitacao.
Profunda tristeza e luto Enfrentamento de realidade, com abandono de expectativas

idealizadas, permitindo a expressdo de sentimentos reprimidos.

Aceitacdo A familia encontra um novo propésito, ajustando expectativas e
reconhecendo o valor do filho, fortalecendo os lagos familiares.

Fonte: Marques (2019)

Como apontado na Tabela 1, o periodo da negacdo pode se prolongar por dias, meses
ou até mesmo anos, uma vez que a familia pode demandar de um tempo necessario para
expressar seus sentimentos, compreender e elaborar a situacdo. Esse tempo é particular e varia
de um caso para outro, contudo, a maioria dos pais necessita de um tempo substancial para
enfrentar a realidade e conseguir estabelecer uma relacdo com a crianga (Batista & Franga
2007; Camargo & Londero et al., 2008; Murphy 2011).

Apos a fase inicial de adaptacéo, os pais frequentemente enfrentam uma liberacéo de
reacdes impulsivas, manifestando-se em sentimentos intensos de decepcao, raiva e tristeza.
Essa fase pode ser marcada por pensamentos extremos, como 0 desejo de que a crian¢a ndo
tivesse nascido. E importante ressaltar, contudo, que tais pensamentos refletem a
profundidade da dor e da angustia vivida, e ndo uma intencao real de algum mal a crianca.
Durante esse periodo, a aceitacdo de sugestdes e solucBes por parte de outros pode ser
extremamente dificil, pois a intensidade emocional, por vezes, domina o pensamento racional.
As emoc0Oes avassaladoras podem criar barreiras significativas para a aceitacdo e para a
adaptacdo a nova realidade. Portanto, € crucial que o suporte oferecido seja baseado em
empatia e compreensdo, proporcionando um ambiente acolhedor que permita aos pais
processarem suas emoc¢Oes de maneira construtiva, facilitando a transi¢cdo para uma fase de
aceitacdo mais equilibrada (Marques, 2019).

Quando os pais enfrentam dificuldades na aceitacdo de um filho com deficiéncia e
experimentam uma profunda culpa associada a rejei¢do, muitas vezes surge a necessidade de
encontrar um responsavel para aliviar a angustia emocional. Essa busca por culpados pode se

direcionar ao parceiro, ao médico ou até mesmo aos antecedentes familiares. O ato de
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identificar um responsavel pode ser percebido como uma estratégia para entender e controlar

a situacéo, oferecendo uma forma de lidar com a dor e o desamparo. No entanto, essa escolha
pode complicar o processo de aceitacdo e adaptacao, com isso, é essencial que os pais recebam
suporte adequado para enfrentar esses sentimentos e promover uma reconstru¢do emocional,
fortalecendo as relacGes familiares, de modo a criar um ambiente de acolhimento,
compreensdo e resiliéncia (Marques, 2019).

A chegada de um filho com deficiéncia, seja congénita ou adquirida, pode provocar
mudangas profundas nas rotinas e estilos de vida familiares, sendo um evento muitas vezes
inesperado e emocionalmente desafiador. Esse acontecimento pode ser percebido como
traumatico e confuso, levando muitos pais a vivenciarem sentimentos intensos de tristeza,
angustia e, em alguns casos, depressdo. Assemelhando-se ao processo de luto, esses
sentimentos podem gerar conflitos internos profundos e impactar a satide mental dos pais, que
precisam redefinir papeis e responsabilidades no cuidado da crianca. A sobrecarga emocional,
aliada a dificuldade de lidar com essa nova realidade, pode resultar em depressdao, manifestada
pela sensacéo de desamparo, isolamento social, perda de interesse em atividades cotidianas e
até conflitos conjugais. Em situacGes extremas, alguns pais ndo conseguem lidar com a
situacdo, optando por abandonar seus filhos em institui¢Ges, além de enfrentarem dificuldades
em manter a qualidade de vida, preservar o lazer e as amizades (Palacios, 2004).

Nesse cenario, a aceitacdo representa uma etapa crucial no processo de adaptacédo. Para
que ela se concretize plenamente, ap6s a superacdo dos desafios iniciais, é essencial que a
familia adote uma visdo realista tanto da crianca quanto de sua deficiéncia. E fundamental
reconhecer que, antes de qualquer diagnostico, a crianga é, sobretudo, uma crianga, com as
mesmas necessidades e desafios diarios enfrentados por qualquer outra. Com isso, promover
essa compreensdo entre 0s pais € uma condicdo indispensavel para o sucesso desse processo
(Batista & Franca, 2007; Glat, 1997).

O apoio familiar é crucial para superar as dificuldades enfrentadas pelos pais de
criancas com deficiéncia. Mesmo sem compreender completamente de onde vem sua forga,
0s pais persistem na busca pelo bem-estar de seus filhos. A dindmica familiar e as interacdes
emocionais entre os membros tém influéncia significativa no desenvolvimento da
personalidade da crianca. Dessa forma, é responsabilidade dos familiares criar um ambiente
propicio para o crescimento e desenvolvimento adequado. (Silva & Alves, 2021)

O inicio da vida de uma crianca com deficiéncia € um momento essencial tanto para
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0S pais quanto para a crianga, pois ambos necessitam de cuidados especializados. Durante

esse periodo, a familia assume um papel fundamental, fornecendo o suporte necessario para
que a crianga se desenvolva da melhor forma possivel dentro de suas limitacdes. E
imprescindivel que os pais compreendam bem a deficiéncia do filho a fim de esclarecer
duvidas e escolher os recursos mais apropriados, garantindo assim um desenvolvimento
saudavel e eficaz para a crianca (Sikora, 2010).

A familia é o primeiro e mais importante ambiente onde a crianca estabelece contatos
sociais. E no caso de individuos com deficiéncia, cujas interacdes socio-afetivas podem ser
mais limitadas, é ainda mais importante valorizar e fortalecer as relagcdes interpessoais no
contexto familiar. Assim, a familia deve criar um ambiente que favoreca o desenvolvimento
dessas interacOes e potencialize o crescimento da crianca dentro de suas limitagdes (Souza &
Boemer, 2003).

Nessa perspectiva, durante esse periodo, o papel dos profissionais de satde envolve
proporcionar informagfes e suporte, ajudando na identificagio e compreensdo das
necessidades do filho para que a familia perceba a crianga como um ser humano genuino,
integral e pleno de significados (Batista & Franca, 2007).

No préximo capitulo serdo abordados os desafios assistenciais, bem como a

importancia do acompanhamento de familiares de criangas com deficiéncia.

Desafios assistenciais: 0 acompanhamento de familiares com crianga com deficiéncia

O nascimento ou a aquisi¢do de uma deficiéncia por um individuo, seja na infancia,
adolescéncia ou juventude, precipita uma crise profunda no sistema familiar. Esse evento,
independentemente de sua etiologia, altera radicalmente a dindmica do lar e compromete 0s
planos futuros, impondo uma realidade onde nada permanece como antes (Franco, 2016).

A sobrecarga adicional enfrentada pelas familias de criancas com deficiéncia abrange
diversos aspectos: social, psicoldgico, financeiro, nas demandas de cuidados e reabilitacdo da
crianca. De acordo com a Associacdo Brasileira de Saude Coletiva (ABRASCO), essas
familias muitas vezes encontram-se isoladas e sem apoio adequado (Associacdo Brasileira de
Saude Coletiva [ABRASCO], 2019).

Nesse contexto, é essencial que essas familias acessem as redes de suporte social
disponiveis na comunidade, sendo uma das responsabilidades dos profissionais de salde
incentivar e facilitar o encaminhamento da familia aos érgdos e entidades competentes. De

acordo com Franco (2016), as instituicbes de apoio desempenham um papel crucial,



funcionando como lagos fortes entre a familia e a sociedade (Franco, 2016).

As instituicdes de reabilitacdo da crianga com deficiéncia séo vistas pelas familias
como uma fonte significativa de suporte para suas demandas. Além de oferecerem servicos
especializados, essas instituigdes proporcionam um ambiente acolhedor, onde as familias
podem ter a experiéncia de encontrar situacdes similares, possibilitando a troca de sentimentos
e vivéncias. Nessa conjuntura, segundo a OMS (2015), o suporte social ¢ um dos fatores
determinantes para a qualidade de vida das familias com criangas com deficiéncia (OMS,
2015).

Na década de 30, foi fundada a Sociedade Pestalozzi de Minas Gerais, um marco
importante na assisténcia educacional de pessoas com deficiéncia no Brasil. A partir de 1945,
essa instituicdo comegou a se expandir pelo pais, promovendo inovacgdes significativas no
campo da educacdo inclusiva, inspirando a criacdo da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), que surgiu em um contexto histérico marcado pela negligéncia
governamental na prestacdo de servicos essenciais, como educacao e salde. Nesse mesmo
ano, foi implementado o primeiro atendimento educacional especializado para pessoas com
superdotacao, refletindo uma crescente valorizagdo das diversas necessidades educacionais
(Barreto; Barreto, 2014).

Sob a influéncia do modelo europeu da escola-novista?, a educacéo especial no Brasil
passou por um processo de transformacdo, integrando abordagens psicoldgicas e
psicopedagogicas na educacdo de criancas com deficiéncia. No entanto, essa evolugdo ndo
conseguiu se desvincular do carater institucionalizador que ainda predominava nesse
contexto. Embora a intencdo fosse oferecer um ensino mais adequado e especializado, na
pratica, isso resultou na exclusdo dos alunos considerados "diferentes™ das salas de aula das
escolas regulares. Além disso, observou-se uma generalizacdo da deficiéncia intelectual, que
passou a incluir comportamentos que néo se alinhavam aos padrdes sociais e educacionais da
época. Essa visdo reducionista contribuiu para a marginalizacdo de individuos que, por
diversas razdes, ndo atendiam as expectativas estabelecidas, perpetuando estigmas e
dificultando a inclusdo efetiva na sociedade, com isso, essa perspectiva homogénea da
deficiéncia ndo apenas limita as oportunidades educacionais, mas também reforcou a excluséo
social, criando barreiras que persistem até os dias atuais (Barreto; Barreto, 2014).

Seguindo essa premissa evolutiva, Helena Antipoff desempenhou um papel crucial

1 Refere-se a uma abordagem educacional que prioriza inovacédo e métodos pedagdgicos modernos.
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nesse movimento, contribuindo ativamente para a criacdo da primeira escola especial da

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), inaugurada em 1954, no Rio de
Janeiro. Sua influéncia se estendeu além da fundagdo da APAE, uma vez que ela também foi
fundamental na formacdo de um consideravel nimero de profissionais que se dedicaram a
area da educacdo especial nos anos seguintes, promovendo praticas pedagogicas inovadoras
e inclusivas (Barreto; Barreto, 2014).

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais desde entdo se tornou uma
referéncia no apoio a pessoas com deficiéncia intelectual. Com um enfoque inovador, a
associacdo ndo apenas oferece assisténcia médico-terapéutica, mas também promove a
inclusdo social e o desenvolvimento integral dos atendidos. Ao longo de sua trajetdria, a
APAE se destacou por seu compromisso em melhorar a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia e suas familias, visto que seu modelo de atendimento é baseado em uma
abordagem multidisciplinar, que envolve profissionais de diversas areas, como psicologia,
fisioterapia e pedagogia, garantindo um atendimento holistico e personalizado (Associacdo
dos Pais e Amigos dos Excepcionais [APAE], 2021).

A expansdo da APAE é notavel, sendo que, atualmente, a organizacdo esta presente
em mais de 2.200 municipios em todo o Brasil. Essa capilaridade permite 0 acesso a servicos
essenciais, que vao desde educacdo especializada até orientacdo e suporte psicoldgico,
contribuindo para a autonomia e a insergdo social dos atendidos. Além disso, a instituicdo
desempenha um papel crucial na conscientizacdo e na defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia, promovendo campanhas de sensibilizacdo que buscam eliminar estigmas e
preconceitos. Sua atuacao vai além do atendimento direto, influenciando politicas publicas e
promovendo a construcdo de uma sociedade mais inclusiva (Associacdo dos Pais e Amigos
dos Excepcionais [APAE], 2024).

No contexto estadual, a primeira APAE mineira foi fundada na década de 50, na cidade
de Sdo Lourencgo, com grande estimulo da Professora Helena Antipoff. Em 1983, foi criada a
Federagdo das APAEs do Estado de Minas Gerais, liderada por Paulo Campos Guimaraes,
Alayde de Souza Melo Tibo, Pe. Luis Zver e Eduardo Barbosa. Em 11 de setembro de 1992,
com cerca de 130 APAEs ja existentes, a Federacdo foi oficialmente constituida e atualmente
congrega 432 APAEs mineiras e 9 instituicBes co-irmas, organizadas em 35 Conselhos
Regionais, sendo que o primeiro Conselho, com sede em Paré de Minas, ajudou a moldar uma
identidade que favoreceu o desenvolvimento de estratégias para enfrentar desafios e promover
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conquistas significativas (Federacdo das APAEs do Estado de Minas Gerais, 2024).

Sequenciando a rede de cuidados as pessoas com deficiéncia e suas familias, a atencdo
a crianga com deficiéncia no &mbito da Estratégia Salde da Familia (ESF) envolve o
delineamento de acOes de prevencdo, monitoramento dos casos existentes no territorio e
reconhecimento da prevaléncia de novos casos. A ESF, conforme indicado pelo Ministério da
Saude em 2018, deve promover a inclusdo social e a qualidade de vida das criancas e suas
familias. Fatores como autonomia e autoconfiangca devem ser incentivados, assim como a
participagdo em grupos de convivéncia, permitindo que os familiares e as criangas interajam
com outras pessoas em situacGes semelhantes (Associacdo Brasileira de Saude Coletiva,
2018).

Ressalta-se que as estratégias de inclusdo e suporte devem ser continuas e ajustadas as
necessidades individuais, o que reforca a importancia de uma abordagem interdisciplinar e
colaborativa entre os diversos setores da sociedade. A integracdo entre saude, educacao e
assisténcia social é fundamental para garantir o pleno desenvolvimento das criangas com
deficiéncia e o bem-estar de suas familias (Silva et al., 2020).

O acompanhamento de familiares com criancas com deficiéncia é um desafio
complexo que requer uma abordagem multifacetada. E essencial que os profissionais de sadde
e as instituicdes estejam preparados para oferecer o suporte necessario, promovendo um
ambiente de incluséo e acolhimento. Somente com a mobilizacdo de recursos adequados e a
implementacdo de politicas publicas eficazes sera possivel melhorar a qualidade de vida
dessas familias e promover o desenvolvimento integral das criangas com deficiéncia
(Barbosa; Balieiro; Pettengill, 2012).

O capitulo seguinte abordara possibilidades de atuacdo da Psicologia frente as

deficiéncias e vieses de atuacao.
Possibilidades de atuacéo da Psicologia frente as deficiéncias

A Psicologia exerce um papel fundamental na promocao da inclusdo e do bem-estar de
pessoas com deficiéncia, atuando como uma forca transformadora na sociedade. Sua atuacao
vai além do cuidado individual, estendendo-se a construgdo de ambientes justos e acolhedores.
Ao combater préaticas de isolamento e discriminacdo, a Psicologia assegura que essas pessoas
sejam reconhecidas como individuos plenos, com direitos e capacidades. Nesse contexto, 0s

profissionais da psicologia atuam como mediadores entre as pessoas com deficiéncia, suas
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familias e os servigos disponiveis, promovendo a autonomia e a participacédo ativa em decisoes

que impactam suas vidas. Essas abordagens fortalecem os vinculos familiares e garantem que
as pessoas tenham voz em seus proprios processos, promovendo a acessibilidade em todas as
esferas da vida (Conselho Regional de Psicologia S&o Paulo, 2019).

A Psicologia também deve adotar uma perspectiva critica sobre os ambientes em que
as pessoas com deficiéncia estdo inseridas, pois muitas das dificuldades enfrentadas sao
decorrentes de barreiras sociais e institucionais, e ndo de limitagcdes pessoais. Dessa forma, a
profissdo deve trabalhar ativamente na desconstrucdo de paradigmas que perpetuam a excluséo,
promovendo mudancas no ambiente educacional e social. Além disso, a atuacdo do profissional
de psicologia é crucial na prevencdo de violacdes de direitos, como discriminacao e opressao.
O compromisso ético exige vigilancia constante para garantir que a dignidade e os direitos das
pessoas com deficiéncia sejam respeitados, uma vez que, ao reconhecer essas pessoas como
sujeitos de direitos, a Psicologia se posiciona como um agente ativo na constru¢do de uma
sociedade mais justa (Conselho Regional de Psicologia Sdo Paulo, 2019).

As possibilidades de atuacdo da Psicologia sdo amplas e incluem o apoio a
desinstitucionaliza¢do, promovendo a vivéncia em comunidade, além do fortalecimento de
politicas publicas que assegurem a inclusdo social. A pratica psicologica deve envolver a
promocdo da saude integral, garantindo acesso igualitario e defendendo a educacéo inclusiva
como um direito fundamental. Em sintese, a psicologia ndo apenas oferece suporte individual,
mas também desempenha um papel crucial na construcdo de uma sociedade mais inclusiva e
humana. O compromisso ético desse profissional é assegurar que todas as pessoas,
independentemente de suas condigdes, tenham a oportunidade de viver com dignidade,
autonomia e liberdade de escolha (Conselho Regional de Psicologia Sao Paulo, 2019).

Diante dessa amplitude préatica, tem-se na Terapia de Aceitacdo e Compromisso (ACT)
uma abordagem que entende o sofrimento humano ligado a inflexibilidade psicoldgica, como
uma dificuldade que resulta em sofrimento e em um funcionamento mal adaptativo. Individuos
com regras verbais muito rigidas e impraticaveis podem perder a atencdo no momento presente
e tendem a evitar situacdes aversivas, limitando seus repertérios comportamentais. Essa
limitacdo, impede que experimentem as consequéncias positivas de suas agdes, dificultando a
possibilidade de mudanca comportamental (Eilers & Hayes, 2015).

Nessa circunstancia, a ACT tem como objetivo promover a flexibilidade psicologica,

incentivando a liberdade de pensamentos, sentimentos, emocdes e sensacfes corporais sem
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julgamentos. A ACT busca permitir que o paciente interprete suas experiéncias de maneira

mais flexivel, sem considera-las como verdades absolutas. Em outras palavras, a abordagem
visa transformar a funcdo dessas experiéncias e a forma como o individuo percebe os eventos,
alterando o contexto e a fungdo dos pensamentos, permitindo que ele se envolve em
comportamentos mais adaptativos e alinhados aos seus valores (Hayes, Strosahl & Wilson,
2021).

A ACT ndo tem como finalidade eliminar a dor ou as experiéncias internas
desagradaveis, e sim reconhecer a inevitabilidade na existéncia humana. Em vez disso, busca
capacitar os individuos a viverem uma vida significativa e com propdsitos, mesmo diante das
adversidades (Luoma et al., 2007).

A matrix da ACT é uma ferramenta central que ilustra como experiéncias internas
(pensamentos e sentimentos) e a¢des se interconectam, ajudando os individuos a vivenciarem
suas vidas de maneira mais eficaz. Dividida em quatro quadrantes, a matrix aborda aspectos
fundamentais da experiéncia humana, no qual o primeiro quadrante representa as experiéncias
internas, que incluem pensamentos e emocdes frequentemente desconfortaveis. Muitas vezes,
as pessoas tendem a evita-las, o que pode resultar em sofrimento. O segundo quadrante foca
nas agdes que surgem em resposta a essas experiéncias, incluindo comportamentos de evitacéo
que podem afastar o individuo de uma vida significativa. J& o terceiro quadrante explora 0s
valores, que refletem o0 que é importante para a pessoa e orientam suas decisdes, e 0 quarto
representa a vida significativa, resultante da acdo do alinhamento com os valores, mesmo diante
de experiéncias internas desafiadoras (Hayes, Strosahl & Wilson, 1999).

Essa matrix permite que os individuos, auxiliados pelos terapeutas, visualizem suas
escolhas, reconhecendo a influéncia das experiéncias internas sobre suas acdes e promovendo
um maior ajuste entre comportamentos e valores. Além de facilitar a auto reflexo, ela ajuda
na identificacdo de padrdes de comportamentos a serem moldados para melhorar a realizagéo
pessoal. Dessa forma, a matrix se torna um recurso valioso na pratica clinica, proporcionando
um caminho para a mudanca e a construcao de uma vida mais significativa, tendo importante
papel na ressignificacdo perante a deficiéncia (Hayes, Strosahl & Wilson, 1999).

Sequenciando as possibilidades de contribuicGes da Psicologia, a Terapia Cognitivo-
Comportamental (TCC), desenvolvida por Aaron Beck nas décadas de 60 e 70, concentra-se
em uma abordagem cognitiva que visa identificar e reformular crencas disfuncionais, além de

implementar estratégias comportamentais que auxiliam na reducdo dos sintomas e na
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prevencdo da recorréncia de diversos transtornos. Inicialmente projetada para o tratamento da

depressdo, a TCC se expandiu para abordar uma ampla gama de disturbios, como ansiedade,
fobias e transtornos de personalidade, sendo aplicada em diversos contextos, incluindo escolas
e clinicas, em formatos que abrangem atendimento individual, em grupo, de casal e familiar
(Beck, 2022).

Os planos de tratamento da TCC baseiam-se em principios universais, como uma
formulacdo cognitiva continua, uma alianca terapéutica solida e 0 monitoramento regular do
progresso do individuo, que permite ajustar a abordagem conforme necessario. A terapia
prioriza a colaboracdo ativa da pessoa, orientando-se por valores e metas especificas, e adota
um carater educativo que capacita o individuo a entender e modificar seus padrGes de
pensamento. As sessdes sdo estruturadas para facilitar a descoberta guiada e ensinar habilidades
para lidar com cognic@es disfuncionais, incluindo planos de acdo e técnicas para modificar
pensamentos, humor e comportamento, trazendo uma melhoria significativa na qualidade de
vida do individuo (Beck, 2022).

Correlacionando as propostas da Psicologia para a intervencéo frente as deficiéncias,
entre as varias ferramentas oferecidas pela TCC, a psicoeducacdo se destaca como uma
intervencdo psicossocial fundamental. Essa abordagem fornece a pessoa informagdes acerca
do diagndstico, incluindo a etiologia, o funcionamento, os tratamentos mais indicados e o
prognostico. Ao disponibilizar essas informaces, a psicoeducacao capacita o individuo, bem
como os familiares, transformando-os em colaboradores ativos no processo terapéutico. Essa
colaboracdo ndo apenas fortalece a relacdo entre os envolvidos, mas também promove a
autonomia do sujeito, resultando em um engajamento mais eficaz no tratamento. Assim, a
psicoeducacdo é uma estrateégia essencial para otimizar os resultados terapéuticos e melhorar a
qualidade de vida do individuo e de suas familias (Baretta et al., 2016).

Dentre as possibilidades de intervencdo psicoldgica, no contexto clinico e da salde, o
treinamento de pais visa aprimorar o repertério comportamental de mées e pais no manejo da
conduta dos filhos, fundamentando-se no principio da educagéo assertiva. Essa abordagem visa
promover interacdes nao coercitivas e comportamentos pro-sociais. Amplamente utilizado, o
treinamento dos pais é uma estratégia eficaz para trabalhar questfes de relacionamento familiar
e capacitar os pais a melhorar os resultados educacionais de seus filhos (Bochi, Friendrich, &
Pacheco, 2016).

Os modelos de treinamento de pais sdo reconhecidos como intervencdes efetivas para
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apoiar o desenvolvimento de criancas, especialmente aquelas com deficiéncias. Essas

intervengdes ndo apenas ajudam os pais a melhorar suas habilidades parentais, mas também
abordam as necessidades especificas dessas criangas, que frequentemente enfrentam desafios
adicionais em suas interacGes sociais e comportamentais. O ambiente familiar, que é crucial
para o desenvolvimento infantil, pode ser aprimorado por meio de praticas que promovam uma
dindmica familiar positiva. O acolhimento emocional para familias de criancas com deficiéncia
é essencial para lidar com os desafios que surgem ap06s o diagndstico. Quando o0s pais se
deparam com essa situacdo, € comum sentirem frustracdo e desestruturacdo, entdo oferecer
apoio psicoldgico e recursos de suporte € fundamental para ajuda-los a lidar com essas
dificuldades e promover uma estrutura emocional mais solida para toda a familia (Donohue et
al., 2014; Hodgetts, Savage, & McConnell, 2013).

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo objetivou apresentar o processo que permeia a descoberta da
deficiéncia, bem como a importancia do suporte a familia perante esse evento inesperado, e
apresentar possibilidades de atuagdo da Psicologia e outros servigos de apoio.

O primeiro capitulo abordou o enfrentamento dos familiares diante da descoberta da
deficiéncia, apontando que & medida em que a familia avanca nesse processo, 0 apoio
emocional e psicoldgico torna-se essencial para facilitar a adaptacdo e fortalecer os lagcos
familiares, ressaltando a importancia do suporte para auxiliar na criacdo de um ambiente mais
estavel e acolhedor, contribuindo para que a familia redescubra novas possibilidades de amor,
crescimento e superacdo, transformando o que antes parecia um obstaculo em uma
oportunidade de resiliéncia e unido.

No segundo capitulo, refletiu-se a relevancia das redes de apoio social e instituicdes de
reabilitacdo para promover a inclusdo e melhorar a qualidade de vida dessas familias. A atuacdo
de profissionais de saude e a colaboracdo entre os setores da sociedade sdo essenciais para
garantir um ambiente acolhedor e inclusivo. Assim, a mobilizacdo de recursos e politicas
publicas adequadas é crucial para o desenvolvimento integral das criangas com deficiéncia e o
bem-estar de seus familiares.

Por fim, no terceiro capitulo destacou-se o importante papel que a Psicologia
desempenha na promocdo de qualidade de vida para a familias de individuos com deficiéncia

e de ambientes acolhedores, por meio de abordagens como a Terapia de Aceitacdo e
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Compromisso (ACT) e a Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC), de forma a capacitar os

individuos a viverem de forma significativa mesmo diante dos desafios enfrentados pela
deficiéncia. Ressaltando que 0 apoio aos pais, mediante o treino parental e o acolhimento
emocional das familias, é essencial para enfrentar as dificuldades associadas as deficiéncias.
Assim, a Psicologia se afirma como uma aliada fundamental na construcdo de uma sociedade
mais inclusiva.

O presente estudo evidenciou que as dificuldades enfrentadas pelas familias de pessoas
com deficiéncia sdo frequentemente subestimadas na literatura existente. Embora haja um foco
predominante na pessoa com deficiéncia, analisou-se que o suporte emocional e instrucional
para as familias é igualmente crucial para o desenvolvimento e bem-estar da crianca. Este
trabalho visa preencher lacunas, destacando a importancia do apoio familiar e a necessidade de
um cuidado estruturado para os cuidadores. Enfatiza-se que, sem o apoio emocional adequado,
os familiares podem ter dificuldade em oferecer o suporte necessario as pessoas com
deficiéncia. Assim, o estudo contribui para uma compreensdao mais holistica do cuidado,
propondo que a atencdo deva ser estendida para incluir as familias como um todo.

Entretanto, é importante reconhecer as limitagdes desta pesquisa, uma vez que a
escassez de literatura recente limita a profundidade da analise, e muitos dos dados coletados
podem nao refletir as experiéncias de todas as familias, especialmente aquelas de diferentes
contextos socioeconémicos. Assim, com base nas lacunas identificadas, futuras pesquisas
podem explorar mais a fundo as dindmicas familiares no contexto da deficiéncia,
particularmente em relagdo ao suporte disponivel e as dificuldades enfrentadas.

Em suma, a valorizacdo do papel das familias no cuidado de pessoas com deficiéncia €
essencial para promover uma inclusdo verdadeira e eficaz. Este estudo nao apenas reforca a
importancia do suporte familiar, mas também propde um novo olhar sobre como a sociedade
pode se organizar para oferecer a assisténcia necessaria tanto as pessoas com deficiéncia quanto
as suas familias. A construcdo de uma rede de apoio que abrange ambos os lados € um passo

fundamental em direcdo a uma sociedade mais inclusiva e solidéria.
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