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A FAMILIA E A CONSTRUCAO DA IDENTIDADE DO SUJEITO COM
DEFICIENCIA

tualmente a sociedade contemporinea passa por uma conjuntura de mudangas e
transformagoes de valores morais, éticos, esses fatos manifestam influéncias diretamente na
formacao da identidade dos sujeitos, no ambito escolar essas tensdes € impactos como todas
essas mudangas e vao de encontro as transformacdes da vida em sociedade, em geral. Em
relacdo a escola percebemos que as mudangas sdo relacionadas desde as adaptagdes dos
curriculos, das normas e da inclusao.

Diante de muitas mudangas de paradigmas que acontecem diariamente na sociedade,
podemos nos remeter a inclusdo, seja ela em relacdo a familia que recebe uma crianca com
deficiéncia, seja na escola que deve atender a essa crianga com NEE™!, seja na sociedade
onde esses individuos t€ém seus direitos assegurados pela constituicdo e as leis que regem o
pais.

Para Pereira (2007, p. 19), familia em sentido genérico e biologico ¢ o conjunto de
pessoas que descendem de tronco ancestral comum; em senso estrito, a familia se restringe ao
grupo formado pelos pais e filhos; e em sentido universal ¢ considerada a célula social por
exceléncia. Diniz (2007, p. 9) descreve a familia como todos os individuos que estiverem
ligados pelo vinculo da consanguinidade ou da afinidade, chegando a incluir estranhos.

No sentido restrito ¢ o conjunto de pessoas unidas pelos lacos do matriménio e da
filiacdo, ou seja, unicamente os conjuges ¢ a prole. Nader (2006, p.3), aponta que a Familia
consiste em "uma instituicdo social, composta por mais de uma pessoa fisica, que se irmanam
no propodsito de desenvolver, entre si, a solidariedade nos planos assistencial e da convivéncia
ou simplesmente descendem uma da outra ou de um tronco comum".

Entendermos como se desenvolve a constru¢do da identidade do individuo com

181 Necessidade Educativas Especiais.
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deficiéncia ¢ importante nos remeter aos sentimentos que as familias apresentam ao receber
uma crianga com deficiéncia. Que imagens interpretam sobre seu desenvolvimento dos seus
filhos? Quais as expectativas para essas criancas? Existe uma aceitacdo de imediato? Essas
questdes sao relevantes para entendermos os sentimentos que esses individuos irdo apresentar
na sociedade e na vida cotidiana.

A familia ao saber que vai ter um novo membro na familia projeta nessa crianca
expectativas, realiza suas imagens de como serd a vida apos a chegada da crianga, alimenta
sonhos sobre o desenvolvimento dessa nova vida. Entretanto “Um filho ¢ sempre fonte de
ilusdes e medos. A fantasia e as vivéncias que se produzem em torno deles sdo muito
profundas e refletem ndo s6 a proje¢do de si mesmo, como também as expectativas
idealizadas”. (PANIAGUA, 2004, p 330)

Diante de uma crianga com deficiéncia, muitas vezes o primeiro sentimento dos
familiares ¢ o de inseguranca, a familia ¢ posta numa situacdo de rever e adaptar a familia
também for¢ada a rever sua propria identidade e a buscar formas de adaptagdo diferentes
(GLAT, 2004). Para alguns autores como (PETEAN & MURATA, 2000; SILVA & DESSEN,
2004; BOSCOLO & SANTOS, 2005; BARBOSA, CHAUD & GOMES, 2008) para os
cuidadores, ter um filho com deficiéncia estaria pertinente a geracdo de sentimentos tais como
choque, ansiedade, tristeza, culpa, perda, incertezas e inseguranga, negacdo, estresse e
sobrecarga, maior probabilidade de dificuldade de ajustamento psicologico e depressao.

Assim, essas familias sdo analisadas como necessitando ser foco de servicos e
intervengdes profissionais de educagdo acerca de cuidados e estimulacdo adequados a seus
filhos com deficiéncia e suporte a suas proprias necessidades especiais e limitagdes (SILVA &
AIELLO, 2012). Uma crianga com deficiéncia na familia obriga a mudang¢as importantes seja
em aspectos internos (relativos a divisao de papéis parentais de cuidado e renegociacao da
dindmica conjugal) e externos (como o acesso mais frequente a servigos de saude e busca de
informagdes acerca de aspectos desenvolvimentais do filho).

Glat (1989), por exemplo, afirma que os sujeitos vao configurando as suas respectivas
identidades a partir das percepcdes e representacdes dos que estdo a sua volta. Neste sentido,
conclui-se que a imagem que a pessoa deficiente constroi de si mesma reflete a visdo de seus

parceiros sociais.

Entendemos que o envolvimento da familia durante as agdes sociais, faz-se necessaria
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para a elaboragdo e aquisicdo da autonomia pessoal e social dessas pessoas, ¢ de essencial
importancia na busca da independéncia, bem como o acompanhamento dos familiares no
processo de reabilitagdo. O desenvolvimento dos individuos com deficiéncia, atualmente,
percorre "uma abordagem sociocultural, histérico e ecoldgico, com a inquietagdo dirigida, a
historia e a cultura familiar", que ¢ um componente facilitador, dentre outros, que oferece

vicissitudes para a conquista da autonomia.

2 AS IMAGENS DAS FAMILIAS A PARTIR DA IMPOSICAO DA DEFICIENCIA

A inclusdo proposta nas nossas escolas nos remete a pensar na formagao da identidade
desse individuo deficiente visual, e fazendo necessarios observarmos a dinamica que sua
familia, bem como a relacdo e a compreensdo desses familiares em relacdo a aceitagdo e

adaptagdo desse individuo na sociedade.

Um processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir em seus
sistemas sociais gerais pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papeis na sociedade.
(...) Incluir é trocar, entender, respeitar, valorizar, lutar contra exclusio,
transpor barreiras que a sociedade criou para as pessoas. E oferecer o
desenvolvimento da autonomia, por meio da colaboragdo de pensamentos e
formulacdo de juizo de valor, de modo a poder decidir, por si mesmo, como
agir nas diferentes circunstancias da vida. (SASSAKI, 1997, p.41)

Esse processo de inclusdo passa por experiéncias dolorosas que perpassam uma série de
situagdes criticas, geralmente acompanhadas de sentimentos e emogdes conflitantes. As
pessoas com deficiéncia visual passam por experiéncia da convivéncia e do reconhecimento
de outras pessoas com baixa visdo ou cegas, que favorecem a reconstrucao e elaboracdo de
uma imagem pessoal. Favorecendo essas pessoas a uma convivéncia harmoniosa com a
sociedade.

Durante uma pratica pedagdgica de dezoito anos com criangas, jovens e adultos
deficientes visuais o que percebemos dos discursos das familias ¢ que na maioria das vezes se
apresentam com sentimentos de invalidez pensam que seus filhos ndo conseguirdo superar
desafios, que sdo ‘“coitadinhos”, que sempre irdo necessitar de ajuda para desenvolver as
atividades. Em contra partida nao ¢ dificil encontrar familias que se sentem motivadas a
ajudar no desenvolvimento de seus filhos, procuram desenvolver nas criangas um sentimento

encorajador e incentivador para que eles procurem se empenhar e conseguir uma elaboragao
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de mundo com plenitude.

Nesse momento de reconfiguracdo das posturas familiares ao receber uma crianga com
deficiéncia, pensamos que essa crianga ao ingressar na escola, os docentes e gestores também
tenham esse sentimento de pertenca que ¢ de acreditar e incentivar o desenvolvimento desse
estudante, sem reprimi-lo e sem deixa-lo a margem das decisdes e de contetidos da sala de

aula.

3. PERCURSO METODOLOGICO

De acordo com Gil, (1996, p. 15) classificamos nossa pesquisa como exploratdria e
tem como objetivo proporcionar maior familiaridade com o problema com vistas a torna-lo
mais explicito ou construir hipdteses. Tendo em vista o fato de que a pesquisa visou discutir
as imagens, vivéncias que as familias tém de seus filhos com deficiéncia, trabalhamos com
estudo de caso e relatos de sentimentos, de familiares bem como postura dos mesmos em
relacdo a seus filhos.

Desenvolvemos a pesquisa a partir de alguns passos metodologicos, a saber:
determinagdo dos objetivos, elaboracdo do plano de trabalho, localizacdo das fontes e
obtencdo do material, leitura do material, entrevistas estruturadas com familiares.

Para uma analise quantitativa, foram pesquisadas, 04 maes de criancas deficientes
visuais matriculadas em uma escola especial de Fortaleza-Ceard, todas cursando o Ensino
Fundamental dos anos iniciais. A entrevista com as mades, se deu por meio de
questionamentos estruturados, e fizemos as seguintes perguntas: Qual sua reagdo ao saber da
deficiéncia visual do seu filho? Vocé acredita no potencial de aprendizagem do seu filho (a)?
Trata seu filho com Normalidade em relacdo aos obstaculos da Inclusao? Quais profissionais
atenderam seu filho (a)? Com relagdo a escolarizagdo, procurou atendimento em escolas
regulares ou especiais? O que achou do atendimento? Percebeu avanco na aprendizagem do

seu filho (a)? Esta satisfeito (a) com o desenvolvimento do seu filho?

4. RECONFICURANDO AS IMAGENS: OS ACHADOS DA PESQUISA

Toda familia, em especial a mae, idealiza um filho na gestacdo. Ao entender que seu

filho nasceu com deficiéncia, tera que passar por um periodo de adaptacdo, ja que a situagao
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se apresenta de uma forma diferente da esperada. Todos terdo de adaptar-se a uma nova
situacdo. Sobre a adaptacdo, Amaral (1995) traz consideracdes importantes as quais

profissionais da educacdo devem estar atentos.

[...] a m3e de uma crianga que nasce com deficiéncia visual, ou outra
deficiéncia qualquer, experimenta um processo de luto permanente pela
perda do filho idealizado (saudavel) e esse luto ¢ atualizado quando surgem

situagdes criticas, tais como a entrada na escola, a adolescéncia, entre outros.

Nos encontros com as maes, utilizamos sec¢des de entrevistas, observamos os
sentimentos da familia perante a deficiéncia visual de cada crianca. Constatamos em algumas
falas os anseios das maes em relacdo a “recuperacao” dos filhos, com a esperanga de que
voltem a enxergar. As entrevistas nos nortearam para que pudéssemos identificar os
comportamentos dos estudantes. As criangas muitas vezes demonstraram pensar que vao
voltar a enxergar, rejeitam a leitura e escrita Braille, alegando ndo serem cegos, e ndo aceitam
a bengala por dizer que ndo precisam, percebemos que esse comportamento, em muitos casos,

se da por conta da postura de seus pais.

O universo familiar das criangas com deficiéncia visual ¢ desafiador. Em muitas
situagdes, as maes tém seus filhos deficientes sem nunca ter tido informacdes de como agir
nesse universo, desenvolvendo-se, assim, sentimentos de medo, angustia, incapacidade, e até
de desprezo, seja pelo medo da situacdo, seja pela ndo aceitacao.

Glat, (2004), expressa consideragdes importantes sobre o posicionamento dos
familiares, pois estes “[...] os familiares passam por diversos estidgios de adaptagdo que
formam ciclos, incluindo o choque inicial da descoberta, a negacao do diagndstico e busca por
“curas milagrosas, o luto e a depressdo, até alcancarem o estagio de aceitagao e adaptagdo.”

Para Carvalho (2000, p. 93), [...] a familia ¢ o primeiro sujeito que referéncia e totaliza a
protecao e a socializagdo dos individuos. Independente das formas e desenhos que a familia
contemporanea apresente, ela se constitui um canal de inicializacdo e aprendizado dos afetos e
das relagdes sociais.

Assim sendo, a familia se torna a primeira e principal institui¢do na qual as pessoas
devem encontrar as condigdes para se desenvolverem, aprendendo a se adaptar a sociedade.

Com base nas quatro entrevistas das maes dos alunos atendidos pela escola, foi possivel
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analisar a no¢@o de que a presenca da figura materna ¢ determinante. Diante o relato das maes
em nenhum momento foi possivel observar que os pais se envolviam diretamente com o
“tratamento” dos filhos, eles tinham a funcdo de manter a familia financeiramente.

A fim de promover maior compreensao do leitor no que se refere a identificacdo Das
criangas que tiveram suas maes entrevistadas ao longo dessa pesquisa, mostramos um quadro-

resumo com os principais dados de cada crianga:

Ilustracio 01- Quadro - resumo das especificidades visuais dos sujeitos.

ujeito Idade Escolaridade Condigao visual
Renata 08 anos 1°. Ano Doenga degenerativa na
retina
Miltom 06 anos 1°. Ano Cegueira bilateral total
Ana Paula 11 anos 2°.ano Retinose da prematuridade
Higor 07 anos 2° ano Atrofia Optica em A.O

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora, para demonstrar grau da deficiéncia dos sujeitos da pesquisa.

A seguir apresentaremos as entrevistas realizadas com maes dessas criangas
apresentadas no quadro. A andlise sera realizada pelo conteudo dos dados obtidos, o que
compreendera a reflexao sobre a realidade das familias e a caracterizagao de aceitagdo ou nao
da crianga.

A maie de Higor'® A mae demonstrou durante a entrevista, descontentamento com a
deficiéncia visual do seu filho. Relatou-nos que tem um filho mais velho “normal” e que,
quando o Higor apresentou esse “problema”, nao foi muito bom, sentiu medo da aceitacao da
sociedade e medo de como seria seu desenvolvimento. Ela relatou que pensou que ele iria
ser dependente dela para resto da vida. A crianca ja havia estudado em escolas regulares, tinha
participado de uma escola filantrépica e por indicagdo de um profissional, ela resolverd
matricula-lo na escola atual. Relata que a crianga melhorou muito, mas ainda ¢ dependente
dela por conta de ser super protetora de ter medo que acontega alguma coisa com ele. Ao
perguntar sobre seu desenvolvimento, ela relatou que percebeu uma melhora muito grande.

A maie da Ana Paula, durante a entrevista, demonstrou apreensdo € nervosismo.
Relatou que, ao saber da deficiéncia da sua filha, teve muito medo por muitos fatores, mas o

que mais a angustiava era o fato de morar no interior de que ndo tinha nenhum conhecimento

182 Nome ficticio das criangas
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sobre o assunto. Procurou varios hospitais, a fim de encontrar a cura para sua filha. Fez
tratamento no Hospital Albert Sabin por algum tempo, levou a crianga para os atendimentos
indicados  visando a melhoria de seu desenvolvimento com Terapia ocupacional,
fonoaudiologia, fisioterapia e estimulagdo precoce para aproveitar o residuo visual. Indicou-
nos que frequentou a escola regular sem apresentar desenvolvimento por conta da deficiéncia
visual. A criancga era timida, e ndo se socializava com a professora nem com os colegas.
Depois desta constatacdo, a mae resolveu aceitar a indicacdo do hospital e matricula-la na
escola atual. Relatou que no comego era mais dificil por conta do residuo visual e da nao
aceitacdo da crianga, para trabalhar com Braille, mas depois desses anos eu ja consigo
perceber um desenvolvimento razodvel, tanto na aceitagdo como na vida estudantil.

A maie do Milton, neessa entrevista, deixou claro que passou por um momento muito
dificil. Ela relatou que, ao saber da deficiéncia do seu filho, ficou sem chao, sem saber o que
fazer, nem como iria aceitar aquela situacdo. Também tem outro filho “normal” e o Milton
tinha sido um filho planejado, por conta de ser o filho cagula e nunca pensou que ele viesse
com uma deficiéncia. Até chegar a escola, o percurso foi arduo, diz ela. Morando no interior
do Estado, sem profissionais capacitados para o atendimento da crianga, veio para a Capital
em busca de solucionar o problema do filho. Tinha esperangas que ele iria voltar a enxergar.
Passou por varios profissionais, terapeuta ocupacional, fonoaudidloga, estimulacido visual.
Mesmo assim a perda da visdo era continua. Matriculou o filho em escola regular e, depois de
algum tempo, percebeu que ele ndo acompanhava. la para escola ser ouvinte dos contetidos.
Com muita luta e entraves internos de sentimentos, resolveu aceitar a indicacdo do terapeuta
ocupacional e matricula-lo na escola atual, onde, desde o inicio, notou mudanca de atitude da
crianga, no seu desenvolvimento, ¢ hoje esta satisfeita com a evolugdo, porém relata que
acredita que poderia ser melhor se nao fosse a sua autoprotegao.

Maie da Renata, ao saber da deficiéncia da filha, relatou que se sentiu muito mal,
coisa muito ruim. A crianga, que durante a pesquisa tinha oito anos, ndo aceitava sua
condi¢do, e sua mae relata que ndo sabe definir o sentimento. Em alguns momentos, tem
medo de que a crianga ndo tenha a independéncia, angustia por ndo poder fazer nada. Renata
nasceu com boa visdo e com trés anos a perdeu por conta de eclampsia que a mae sofreu no
final da gravidez. No inicio, a matriculou em uma escola regular e ela vivia batendo a cabega
na parede; ficava machucada por conta das batidas, sua mae relata que “Eu jd sabia que ela

estava com cegueira e mesmo assim a coloquei na escola regular”. Quando os gestores da

614



XIV ECHE — ENCONTRO CEARENSE DE HISTORIA DA EDUCACAO
IV ENHIME — ENCONTRO NACIONAL DO NUCLEO DE HISTORIA E MEMORIA DA EDUCACAO
FORTALEZA - CE | 17 a 19 de Setembro de 2015 | ISSN XXXX XXXX

escola perceberam, indicaram minha filha para estudar em uma escola especializada. Foi a
partir dai que percebi o desenvolvimento rapido. No inicio, Renata rejeitou a escrita Braille,
mas o trabalho das professoras fez com que ela aceitasse e, assim, passou a domina-lo sem
problema.

Nesse entendimento, ao aceitar um filho com deficiéncia esses individuos tornam-se
mais confiantes. Glat (2004) acentua que tais pessoas se tornam mais preparadas para lidar
com suas emogoes, reavaliando expectativas, valores e crengas a respeito da condi¢do de seus
filhos. Sendo assim, dessa forma, quanto maior a seguranga, o apoio € o incentivo dado pela
familia a essa criancas, mais chances terdo de assumir uma vida independente, usufruindo de
todos os recursos oferecidos pela sociedade. Todas essas questdes foram possiveis de observar

nos relatos das maes.

5 CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel analisar e observar que, quando a familia expressa expectativas e para o
desenvolvimento dos seus filhos, eles se apresentam mais motivados, interessados,
entrosados. Desta maneira, a familia ao aceitar a condi¢do do filho, minimiza as angustias e
promove a busca de pog¢des para a organizagdo da vida dessa pessoa, permitindo, assim, maior
facilidade no enfrentamento dos problemas.

As maes que participaram das entrevistas tinham a preocupacao de incluir seus filhos
na sociedade de modo que tivessem um pleno contato com as situagdes reais. As maes
entrevistadas relataram da dificuldade no momento de receberem essa crianga, pois nao
tinham conhecimento do assunto e isso foi agravante para que a estimulacdo dessas criangas
fosse de maneira satisfatoria.

Nas entrevistas podemos analisar que a pessoa com deficiéncia e sua familia
desempenham influéncias mutuas, e as mudangas e transformagdes em qualquer um dos lados
afetam a todos. Por isso, a necessidade de observarmos quais imagens desses individuos esta
sendo projetados por essa familia.

As familias apresentaram a proje¢do de imagens diferentes em relacdo a construcdo da
identidade de seus filhos, analisamos que as atitudes tomadas por essas maes interferem
diretamente e autonomamente na integragao ¢ inclusdo na sociedade por essas criangas.

Durante a pesquisa tivemos a oportunidade de observarmos o quanto as questdes da
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deficiéncia sdo desenvolvidas buscando a implementa¢do e a efetivacdo de programas de
orientacdo baseados nas necessidades das pessoas com NEE e, familia busca, suprir as
necessidades dos seus filhos e demais familiares, ¢ efetivado um relacionamento de respeito e
esse individuo apresentam um desenvolvimento satisfatdrio tanto no ambito da escola,
familia, sociedade. Assim conseguem lidar com seus sentimentos e melhor construir
alternativas de aceitagdo, adaptacdo e integracdo da pessoa com deficiéncia.

Ante o exposto, ¢ certo que a atitude das familias vai favorecer e/ou desfavorecer a
integragdo e ensino — aprendizagem, a autonomia, ao desempenho dessas criangas na
sociedade, esses sentimentos e atitudes apoia-se em um dos fatores essenciais para que o
individuo com deficiéncia sinta-se parte integrante da sociedade.

Enfim, foi possivel observar, de forma sucinta, um pouco sobre a historia de cada
familia, e das posturas das maes perante a deficiéncia de cada crianga. Assim, conseguimos
analisar a participacdo efetiva destas criangas no processo de aprendizagem, observamos a
resisténcia ao novo, observamos o interesse na aprendizagem e na sua autonomia, € que as

maes almejam o desenvolvimento qualitativo dos filhos.
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