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APRESENTAÇÃO

Em TEORIA DO CONHECIMENTO, EPISTEMOLOGIA E FILOSOFIA DO 
DIREITO, coletânea de dezesseis capítulos que une pesquisadores de diversas 
instituições, se faz presente discussões de temáticas que circundam a grande área 
do Direito a partir de uma ótica de cidadania que impacta na construção de um 
estado democrático de direito genuinamente inclusivo, diverso e de/para todos.

Temos, nesse volume, dois grandes grupos de reflexões que explicitam essas 
interações. Neles estão debates que circundam estudos de proteção às minorias e 
estudos de direito e sociedade.

Estudos de proteção às minorias traz análises relevantes sobre a população 
negra, pobre, criança e adolescente, deficiente, idosa e transexual.

Em estudos de direito e sociedade são verificadas contribuições que versam 
sobre empresa, marca, direitos autorais, sociedade da informação, mediação, 
lavagem de capitais, justiça em Cícero e o ofício da advocacia em prol da sociedade.

Assim sendo, convidamos todos os leitores para exercitar diálogos com os 
estudos aqui contemplados.

Tenham proveitosas leituras!

Adaylson Wagner Sousa de Vasconcelos
Thamires Nayara Sousa de Vasconcelos
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RESUMO: Considerando que as famílias 
compartilham das noções socialmente 
construídas sobre a deficiência e que, sendo o 
primeiro contexto de socialização, apresentam 
centralidade na constituição do ser, este artigo 
pretende discutir a relevância e o lugar destas no 

processo da inclusão das pessoas com deficiência. 
Ao abordar as deficiências, destaca-se que, nas 
últimas décadas, a inclusão social da pessoa 
com deficiência vem sendo considerada uma 
necessidade premente. A partir da compreensão 
sobre as funções primordiais das famílias para 
o desenvolvimento humano, evidencia-se a 
potencialidade das mesmas enquanto agentes 
na inclusão da pessoa com deficiência. Mas, 
para que a inclusão possa ocorrer de fato, 
legislações e políticas públicas eficientes são 
essenciais. Dentre tais legislações, o Estatuto da 
Pessoa com Deficiência trouxe maior autonomia, 
diminuindo assim as diferenças entre as pessoas 
com deficiências e as demais. Porém, no que se 
refere às políticas públicas, devido ao sistema 
econômico atual, nota-se que estas tornaram-se 
fragmentadas e individualizadas, enfraquecendo, 
com isso, a proteção às famílias. Ressalta-
se a necessidade de participação do Estado 
para a construção de mecanismos de inserção, 
encaminhamento e cuidado às famílias, para que 
sua interação com o ambiente social mais amplo 
possa apresentar efeitos de proteção sobre todos 
os seus membros e, em especial, as pessoas 
com deficiência.
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central to the constitution of being, this article aims to discuss the relevance and place 
of these in the process of including people with disabilities. In addressing disabilities, it 
is highlighted that, in recent decades, the social inclusion of people with disabilities has 
been considered a pressing need. From the understanding of the primordial functions 
of families for human development, their potentiality as agents in the inclusion of people 
with disabilities is evident. However, for inclusion to take place, effective legislation 
and public policies are essential. Among such laws, the Statute for Persons with 
Disabilities brought greater autonomy, thus reducing the differences between people 
with disabilities and others. However, with regard to public policies, due to the current 
economic system, it is noted that these have become fragmented and individualized, 
thereby weakening the protection of families. The need for State participation to build 
mechanisms for insertion, referral and care for families is emphasized, so that their 
interaction with the broader social environment can have protective effects on all its 
members and, in particular, people with disabilities.
KEYWORDS: Family. desability. inclusion. statute.

1 |  INTRODUÇÃO
Ainda hoje se observa uma grande dificuldade quanto ao entendimento e 

à  aceitação do outro em sua diversidade, sendo frequente a exclusão de pessoas 
com deficiência. Tal realidade, encontra-se diretamente relacionada às ideias que 
têm norteado a concepção de deficiência ao longo da história, sendo essencial o 
reconhecimento de que as visões sobre a deficiência, vigentes em cada período 
histórico, exerceram forte influência sobre o lugar das pessoas com deficiência e de 
suas famílias na sociedade contemporânea.

Na antiguidade, em consonância com os ideais morais da sociedade clássica, 
em  que a eugenia e a perfeição eram extremamente valorizadas, crianças nascidas 
com deficiências físicas ou intelectuais eram consideradas sub-humanas, sendo 
justificável que fossem eliminadas ou abandonadas ao relento (CASARIN, 1999; 
PESSOTI, 1984).

Na Idade Média, devido à influência da Igreja, a deficiência era entendida como 
um fenômeno espiritual, de modo que a postura da sociedade da época era dotada 
de uma ambivalência entre a caridade e o castigo. Com a influência da doutrina 
cristã, as pessoas com deficiência começaram a ser vistas como possuidoras de 
uma alma, sendo então filhas de Deus, eram acolhidas em instituições de caridade. 
Nessa mesma época, eram também consideradas como produtos da união entre a 
mulher e o diabo, o que justificava que a mãe e a criança fossem castigadas e, até 
mesmo, queimadas (ARANHA, 1995; SCHWARTZMAN, 1999).

No século XV, com a revolução burguesa e as consequentes mudanças 
das concepções de homem e de sociedade, a deficiência passou a ter conotação 
diretamente relacionada ao sistema econômico, sendo a pessoa com deficiência 
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vista como economicamente improdutiva. Além disso, com os avanços da medicina, 
as deficiências passaram a ser entendidas como problemas médicos, a partir de 
uma leitura organicista, e não mais como questões teológicas e morais (SILVA; 
DESSEN, 2001).

Nos séculos seguintes, observou-se um fortalecimento do modo de 
produção capitalista, e os indivíduos eram vistos como essencialmente diferentes, 
de modo a se legitimar a desigualdade, os valores de dominação e de privilégios. 
Especificamente durante os séculos XVII e XVIII, ampliaram-se as concepções de 
deficiência, com enfoques principalmente médicos e educacionais, encaminhando 
uma diversidade de atitudes da sociedade em relação às pessoas com deficiência, 
tais como a institucionalização em conventos e hospícios e o oferecimento de 
educação especial (ARANHA, 1995).

É importante ressaltar que, no que se refere à família, independentemente da 
presença da deficiência, somente após o século XVII, esta passou a ser considerada 
um grupo afetivo e socializador, o que ocorreu a partir da valorização da infância, 
enquanto um momento peculiar de desenvolvimento - para a família ocidental, 
associada à construção da estrutura familiar burguesa (ARIÈS, 1981). Nesse 
sentido, Igreja e Estado passaram a reconhecer os cuidados dos filhos, nascidos 
da união conjugal, como uma responsabilidade da própria família. Desde então, a 
família começou a delimitar uma vida privada e a se organizar tendo por referência 
os filhos, sendo que esta forma de viver em família foi assimilada também pela 
classe proletária até o século XX.

Ao longo do século XX, surgiram outras visões sobre a deficiência a partir de 
diferentes modelos, a saber, os modelos de determinação social, metafísico, sócio-
construtivista e sócio-histórico. No referido século, especialmente após as duas 
grandes guerras, e a partir da ideologia da normalização, inaugurou-se a ideia da 
importância de se incluir a pessoa com deficiência na sociedade mais ampla e de 
auxiliá-la na aquisição de condições e na adequação aos padrões da vida cotidiana, 
porém ainda com a noção de deficiência como um fenômeno que se localiza no 
sujeito (ARANHA, 1995).

Nas últimas décadas, a inclusão social da pessoa com deficiência vem sendo 
considerada uma necessidade premente, uma vez que, em conformidade com os 
ideais democráticos de justiça e dignidade atuais, deve-se assegurar o seu acesso 
às políticas públicas e ao efetivo exercício da cidadania. Nesse sentido, observa-se 
uma valorização crescente do ideal de uma sociedade inclusiva, a qual deve permitir 
o reconhecimento da diversidade que a compõe, a identificação das necessidades 
advindas das deficiências, o oferecimento dos serviços especializados e a promoção 
de suporte para uma vida mais autônoma e digna para todos.

Considerando que as famílias compartilham das noções socialmente 
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construídas acerca da deficiência e que se constituem no primeiro grupo social, no 
qual o ser humano se insere, o presente estudo objetiva discutir, de maneira crítica e 
reflexiva, a importância e o lugar das famílias no processo da inclusão das pessoas 
com deficiência.

2 |  AS FAMÍLIAS COMO CONTEXTO DE DESENVOLVIMENTO
Sendo as famílias o primeiro grupo no qual o indivíduo é inserido, não se 

pode negar a sua importância para o desenvolvimento humano. Enquanto contexto 
de desenvolvimento, as famílias apresentam algumas funções primordiais, dentre 
as quais podem ser destacadas as funções biológicas, psicológicas e sociais 
(OSÓRIO, 1996).

Quanto à função biológica, as famílias, por meio do oferecimento dos cuidados 
necessários ao recém-nascido, têm assegurado a sobrevivência da espécie humana. 
No que se refere às funções psicológicas, as famílias têm sido responsáveis pelo 
oferecimento de afeto e suporte, fundamentais para o desenvolvimento emocional 
da criança. Em relação à função social, as famílias têm ocupado papel central 
na transmissão cultural, por meio da transmissão de valores, crenças, ideias e 
significados que estão presentes na sociedade (OSÓRIO 1996).

É importante destacar que o desenvolvimento humano apresenta caráter 
relacional, uma vez que pressupõe trocas mútuas com os ambientes nos 
quais a pessoa se insere (SZYMANSKI, 2004), e que as relações familiares se 
caracterizam por influências recíprocas, intensas e prolongadas. Nesse sentido, 
quando nasce uma criança com deficiência, toda a família é influenciada na sua 
identidade, configuração e funcionamento. Tal influência acontece por se tratar 
de uma experiência inesperada, de mudança de planos  e expectativas dos pais 
(FIAMENGHI JR; MESSA, 2007).

Segundo Franco e Apolónio (2002), a história da criança na família inicia-se 
anteriormente ao seu nascimento: é na imaginação e no pensamento dos pais que a 
criança nasce, antes mesmo do parto. Dessa forma, é no período de idealização do 
bebê que as qualidades iniciais necessárias para o processo de vinculação entre o 
bebê e os pais estão presentes. Porém, não se compõe apenas de boas qualidades, 
uma vez que se  fazem também presentes as preocupações com a saúde, o bem-
estar e a perfeição do bebê, sendo comum o temor em relação à deficiência.

Os pais idealizam uma criança em suas mentes e, desde o princípio, fantasiam 
sobre o sexo do bebê, o desempenho na escola, a carreira que irão seguir, entre 
outras questões. O lugar da criança nas famílias é, portanto, influenciado pelas 
expectativas que os progenitores têm sobre ela (FIAMENGHI JR; MESSA, 2007 p. 
239).
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Nesse sentido, a perspectiva acerca da criança com deficiência:

(...) começou por nascer no pensamento dos pais, como um bebê 
perfeito e idealizado, o impacto emocional que traz consigo, seja 
no nascimento ou no momento de identificação da deficiência, será 
necessariamente de desilusão. Desta desilusão, funda-se o luto. A 
perda dos objetos relacionais é sempre acompanhada de sofrimento 
emocional, dor mental e exige um período de luto. Neste caso, 
entretanto, não se perde o ser relacional, mas sim, o objeto idealizado. 
Esta é a questão central do desenvolvimento emocional da família, 
mais do que o problema inicial de luto e de elaboração do sofrimento, 
trata-se agora de saber o que fazer com este bebê real (FRANCO; 
APOLÓNIO, 2002, p. 41).

Toda a expectativa familiar é acometida por uma situação inesperada, 
frente ao nascimento de uma criança com deficiência. Os planos de futuro para 
essa criança, assim como para os demais membros da família, são modificados e a 
experiência de parentalidade passa a ser ressignificada (FIAMENGHI JR; MESSA, 
2007).

Os pais, e em especial os pais de crianças com deficiência, naturalmente 
apresentam sentimentos ambivalentes que vão de encontro à nossa formação 
moral-ideológica, invariavelmente separatista: certo ou errado, amor ou ódio, feio ou 
bonito, bom ou mau, saudável ou doente. Contudo, é fundamental revelar a estes 
que estas ambivalências existem e podem ser compreendidas e administradas 
(SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

O sofrimento emocional causado pelo nascimento de um filho com 
deficiência, ao ser entendido como um processo de re-idealização, permite restaurar 
os processos vinculativos fundamentais ao desenvolvimento da criança e da família 
(FRANCO; APOLÓNIO, 2002). Há certamente um caminho para que estas crianças 
possam “nascer de novo”, serem novamente idealizadas, investidas no pensamento, 
no desejo e na fantasia (FRANCO; APOLÓNIO, 2002).

É essencial perceber que a criança com deficiência apresentará todos os 
problemas e artimanhas diárias comuns às crianças com ou sem deficiências, e que 
o fator decisivo do nível de acolhimento desta em suas famílias consiste no grau de 
distinção que se consegue fazer entre os problemas diretamente decorrentes da 
deficiência em si e aqueles que são vividos por qualquer pessoa em desenvolvimento 
(SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

A forma como cada família supera uma crise depende de diversos fatores: 
a história de cada membro, as situações de conflito enfrentadas e como foram 
solucionadas, o sistema de crenças, a capacidade de enfrentar situações de 
mudança, o nível das expectativas, a capacidade de comunicação do grupo familiar, 
as relações que a família estabelece com os outros e a possibilidade de buscar 
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ajuda, o enfrentamento de outra crise simultânea à do nascimento da criança com 
deficiência, o nível cultural e socioeconômico da família, e a existência ou não da 
rede de apoio (NÚNEZ, 2003 apud FIAMENGHI JR; MESSA, 2007).

As interações desenvolvidas no ambiente familiar são, provavelmente, as 
que trazem implicações mais profundas para o desenvolvimento humano, pois é, 
em geral, com a família que a criança aprende a administrar os seus conflitos, a 
regular as suas emoções, a expressar os seus sentimentos e, assim, lidar com as 
diversidades e as adversidades da vida (WAGNER et al., 1999). Tais aquisições 
adquiridas no ambiente familiar apresentam repercussões em outros contextos com 
os quais a criança interage (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001), o que sugere a 
potencialidade da família enquanto agente na inclusão da pessoa com deficiência.

O conceito de inclusão social pode ser entendido como um processo pelo qual 
toda a sociedade busca se adaptar para incluir, em seus sistemas sociais, pessoas 
com deficiência e possibilitar que estas desempenhem seus papéis na sociedade 
(SASSAKI, 1997 apud SANTOS; OLIVEIRA, 2015). Nesse sentido, a concepção 
de inclusão pressupõe que o desafio da convivência com o diferente, possibilite o 
desenvolvimento de mecanismos de igualdade que permitam o fortalecimento da 
democracia (SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

Conforme os referidos autores, na inclusão, todos são responsáveis por 
reduzir os obstáculos e possibilitar o acesso de pessoas com deficiência a uma vida 
mais digna. Uma vida autônoma é considerada vital para o processo de inclusão, 
pois com ela as pessoas com deficiência podem apresentar uma participação de 
maior qualidade na sociedade, tanto na condição de usuários de bens e serviços, 
como também de contribuintes ativos no desenvolvimento social, econômico, 
cultural e político.

Nesse contexto, as famílias podem ser consideradas elemento fundamental 
para a promoção e a garantia dos direitos das pessoas com deficiência, seja por 
meio de sua atuação direta enquanto lócus de desenvolvimento, ou pela luta junto à 
sociedade organizada pela implantação de políticas de inclusão eficientes.

3 |  AS FAMÍLIAS NAS POLÍTICAS DE INCLUSÃO
Quando considerada a centralidade da família na constituição do ser, e a 

sua potencialidade enquanto agente no processo de desenvolvimento do indivíduo, 
identificamos a sua contribuição para a inclusão deste na sociedade. Porém, 
vale ressaltar que não depende unicamente das famílias para que a inclusão se 
materialize, e sim de todo o sistema de políticas para assegurar a efetiva inclusão.

Decorrente do sistema econômico capitalista em que vivemos, as políticas 
sociais se tornaram fragmentadas e individualizadas, seguindo apenas a lógica do 
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indivíduo isolado, e enfraquecendo, assim, a proteção às famílias.
Apenas no final dos anos 1970, observou-se o surgimento da preocupação 

com as famílias, e é na Constituição Federal de 1988 que se incorpora a 
discussão sobre a importância desta na proteção social, passando às famílias a 
responsabilidade pelo cuidado de seus membros. “Na política de assistência social, 
a ênfase na matricialidade sociofamiliar tem exigido uma família participativa e 
investido no fortalecimento de seus vínculos e no aumento de sua capacidade 
protetiva” (MIOTO, 2015).

Porém, essa responsabilidade atribuída às famílias está relacionada à 
desresponsabilização do Estado perante a sociedade, alimentada pela ideologia 
neoliberal. A sociedade passa a se alimentar pela solidariedade e as famílias 
assumem um papel voluntarista e de provedora do bem-estar de seus membros.

O trabalho familiar compreende o conjunto das atividades 
desenvolvidas pela família no processo de provisão de bem estar 
social. Esse tipo de trabalho abrange as tarefas domésticas; o cuidado 
de seus membros, especialmente os dependentes; e também os 
investimentos que as famílias têm que fazer no campo das relações 
com outras instituições, as quais exigem energia, tempo e habilidades 
(MIOTO, 2015, p.706).

E quando consideradas as famílias das pessoas com deficiência, a 
responsabilidade familiar encontra-se duplamente intensificada, pois é exigida, na 
maioria das vezes, a dedicação integral dos responsáveis. Estes têm, na maioria 
das vezes, que abdicar do trabalho remunerado para se dedicar aos cuidados do 
membro familiar com deficiência.

Dando respaldo legal a estas famílias vitimizadas pela ausência de políticas 
que as amparem de forma integral, a Lei 13.146/2015 que instituiu o Estatuto da 
Pessoa com Deficiência trouxe grande avanço. Com destaque ao art. 6˚, a mudança 
substancial foi relativa à capacidade civil. Pela nova lei, a pessoa com deficiência não 
se encontra mais no rol dos absolutamente incapazes, novidade esta que modificou 
inclusive a legislação civil, com respaldo constitucional. De agora em diante, a 
pessoa com deficiência apresenta plena capacidade civil para contrair matrimônio 
e união estável, exercer direitos sexuais e reprodutivos, conservar sua fertilidade, 
decidir pela quantidade de filhos que deseja ter, e se encontra em igualdade de 
condições com as outras pessoas no processo de adoção (como adotante ou 
adotando), exercendo iguais direitos quanto à guarda, à tutela e à curatela.

A curatela passou a ser medida extraordinária, somente cabível em questões 
patrimoniais e negociais. Nesse ponto, destaca-se o instituto da Tomada de Decisão 
Apoiada, que surgiu como uma medida menos invasiva, que permite maior liberdade 
de escolha para a pessoa com deficiência, resguardando sua autonomia privada. 
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Com isso, o sujeito passa a ter o livre arbítrio de escolher pessoas idôneas de 
sua confiança, que lhe auxiliarão e atuarão como meros conselheiros (e não mais 
representantes). Como é sabido, tal função, em geral, é exercida por algum membro 
familiar próximo, com quem o indivíduo mantém contato íntimo em relação de 
lealdade. Logo, percebemos que mesmo adquirindo maior autonomia civil, a família 
da pessoa com deficiência ainda exerce papel importante.

Além disso, não só pensando na família em que pessoa com deficiência 
foi criada, é importante destacarmos a família que ela poderá formar por sua livre 
escolha. Enquanto há pouco tempo atrás, a pessoa com deficiência geralmente 
passava o resto de sua vida ao lado de seus pais ou responsáveis, a partir de 
agora ela poderá formar sua própria família, seja por meio do casamento, da união 
estável, pela adoção de filhos, ou constituindo qualquer tipo de relação familiar que 
lhe interessar. E esta é uma das grandes conquistas do Estatuto da Pessoa com 
Deficiência, no que concerne ao Direito de Família: o direito de constituir uma nova 
família, exercendo sua autonomia privada, devido a sua plena capacidade civil.

Nesse sentido, fica clara a necessidade de um olhar cuidadoso às famílias, 
que possibilite a compreensão de suas peculiaridades e dos desafios presentes 
em seu cotidiano. A partir desta compreensão, se faz necessária a construção de 
mecanismos de inserção e encaminhamento das famílias, por meio de políticas 
sociais, para que a interação das mesmas com o ambiente social mais amplo possa 
apresentar efeitos de proteção sobre todos os seus membros e, em especial, sobre 
as pessoas com deficiência.

4 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS
Considerando as noções socialmente construídas acerca das famílias e da 

pessoa com deficiência, o presente estudo tratou da importância e do lugar das 
famílias na formação do indivíduo e sua potencialidade, além da responsabilidade 
no processo de inclusão e de apoio na formação de suas próprias famílias.

Não se pode negar que o Estatuto de Pessoa com Deficiência trouxe 
maior autonomia, diminuindo as diferenças entre as pessoas com deficiências e 
as demais. Contudo, a posição da família ainda é de extrema importância neste 
cenário, visto que os familiares da pessoa com deficiência não só poderão atuar 
como conselheiros na tomada de decisões, mas também continuam exercendo 
influência indireta nas escolhas desses sujeitos. Afinal, mesmo agora possuindo 
plena capacidade civil para exercer diversos direitos - antes não permitidos, a família 
ainda mantém seu papel de apoio e exemplo no desenvolvimento e na educação do 
indivíduo, influenciando suas escolhas e orientando suas decisões.

Assim, compreender e oportunizar o cuidado às famílias que convivem 
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com pessoas com deficiência é essencial, não somente para a manutenção de 
relações familiares saudáveis e favorecedoras do desenvolvimento humano, e o 
enfrentamento das situações de adversidade relacionadas à deficiência, mas, 
sobretudo, para a construção de culturas inclusivas. Afinal, sem amparo estatal, as 
famílias sozinhas, não conseguem concretizar a inclusão. Para além da vontade 
do indivíduo é preciso que haja todo um sistema de proteção social que favoreça a 
inclusão da pessoa com deficiência, podendo esta, exercer seu poder de escolha 
com o apoio familiar e com a proteção do Estado.
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