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No atendimento a criangas com alguma deficiéncia, além da intervencao junto a elas,
ocorre imediatamente aos profissionais envolvidos a necessidade de realizar trabalho com as
familias. Isto € particularmente importante, quando a crianga apresenta grave comprometimento
em varias areas de competéncias. Esse trabalho em geral tem o propdsito de orientar alguém da
familia, comumente os pais, para que (1) compreendam a natureza do problema apresentado
pela crianca com deficiéncia, (2) ajustem as expectativas a realidade do quadro apresentado
pela crianca, (3) compreendam o atendimento que o filho com deficiéncia esté recebendo junto
a algum servico especializado, (4) aprendam a lidar com essa situacdo familiar e (5) deem

prosseguimento em casa ao atendimento recebido pelo filho com deficiéncia.

Tudo isso sugere a ideia da importancia que o ambiente familiar tem para a reabilitacdo
ou educacdo de criancas com deficiéncia. Tal abordagem é fundamental, sobretudo quando se
trata de comprometimento generalizado e grave. Esta compreensao estad amplamente presente
nos atendimentos atuais destinados a criangas e jovens com alguma deficiéncia. Entretanto, na
década de 1970, houve até recomendacdo em uma instituicdo para deficientes mentais
severamente comprometidos para que a familia ndo interviesse no treinamento da crianca com

deficiéncia para ndo interferir no trabalho que era desenvolvido na instituicao.

A abordagem em relacdo a criancas e jovens com deficiéncia modificou-se
profundamente nas Ultimas trés décadas, sobretudo a partir da Declaracdo de Salamanca,
firmada em 1994. A perspectiva assistencialista cedeu lugar, salvo algumas excecdes, a
intervencdes que visam a formacéo integral da pessoa com deficiéncia, por meio de diferentes
procedimentos educacionais. Hoje predomina o ponto de vista da inclusdo, ainda que nem

sempre 0 conceito seja devidamente compreendido e praticado.

Nessa abordagem, ainda nem sempre é lembrada ou devidamente valorizada a
necessidade de atendimento a familia, centrado nela mesma e ndo na crianga com deficiéncia.
Quando nasce uma crianga com alguma deficiéncia, os pais sofrem um enorme impacto e
necessitam de auxilio para superar e enfrentar os desafios inesperados. Ha ai uma tripla tarefa

complexa para os pais: lidar com a sua prépria condicdo tragica de ter gerado crianga com
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alguma deficiéncia, lidar com as implica¢Oes sociais de ter uma crianga com deficiéncia na

familia e lidar com as demandas representadas pela criacdo de uma criangca com deficiéncia.

O atendimento aos pais de uma crianca com deficiéncia precisa levar em consideracao
essas necessidades. Uma orientagdo mal conduzida, com foco exclusivamente na crianga com
deficiéncia, recomendando a atencdo especial e diferenciada de que ela necessita, pode
eventualmente agravar ainda mais o desconforto dos pais. O quadro pode ser ainda mais
delicado, se o casal tiver alguma outra crianga sem comprometimento. Como trata-la
igualmente ou distintivamente? Quando a primeira crianga nasce com deficiéncia precocemente
identificada, um novo drama pode aparecer. O casal pode ndo querer mais filhos com o receito
de ter uma outra crianca com deficiéncia. Ou pode querer outro filho, na expectativa de poderem
ser pais de crianca sem problema. Embora ndo haja um levantamento estatistico, a observacéo
aneddtica sugere que os deficientes intelectuais severamente comprometidos — e portanto
precocemente diagnosticados — comumente eram os Ultimos nascidos ou eventualmente até

filhos Unicos.

Uma adequada orientacdo a familia precisa equacionar tudo isso, tendo como meta a
qualidade de vida de todos os integrantes da familia, sem nenhum sentido de sacrificio ou
concessao especial por parte de algum membro familiar. Uma familia solidamente estruturada
seguramente é a melhor garantia para o desenvolvimento saudavel de qualquer crianca, seja

com deficiéncia seja sem nenhum comprometimento.

O foco de atencdo que recaia direta ou indiretamente sobre a pessoa com deficiéncia
vem sofrendo mudancga progressiva, passando a focalizar aten¢do em toda a dinamica familiar.
Um levantamento de estudos realizados com familias de pessoas com deficiéncia e relatados
em dissertacbes e teses revelou alguns temas relacionados a prépria dindmica familiar,
destacando os efeitos da deficiéncia sobre a familia (Omote, 1998). Essa abordagem ainda
precisa considerar a situagdo um pouco mais complicada quando a crianga com deficiéncia tem
algum irméo sem comprometimento. N&o raras vezes, este acaba ficando sobrecarregado com

a responsabilidade de cuidar do irmdo com deficiéncia.

Considerando a importancia que tem o ambiente familiar para o0 bom desenvolvimento

das criangas e para a boa qualidade de vida de todos os integrantes, € tentador sugerir que, se,
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por hipotese (e apenas por hipotese inconcebivel), um profissional tiver que fazer opcéo entre
atender s a crianca com deficiéncia ou atender s os seus pais, a segunda alternativa pode ser

melhor para toda a familia.
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