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APRESENTACAO

Em TEORIA DO CONHECIMENTO, EPISTEMOLOGIA E FILOSOFIA DO
DIREITO, coletanea de dezesseis capitulos que une pesquisadores de diversas
instituicoes, se faz presente discussbes de tematicas que circundam a grande area
do Direito a partir de uma 6tica de cidadania que impacta na construgdo de um
estado democratico de direito genuinamente inclusivo, diverso e de/para todos.

Temos, nesse volume, dois grandes grupos de reflexdes que explicitam essas
interacbes. Neles estdo debates que circundam estudos de protecdo as minorias e
estudos de direito e sociedade.

Estudos de protecdo as minorias traz analises relevantes sobre a populagéo
negra, pobre, crianga e adolescente, deficiente, idosa e transexual.

Em estudos de direito e sociedade séo verificadas contribuicbes que versam
sobre empresa, marca, direitos autorais, sociedade da informag¢do, mediacéo,
lavagem de capitais, justica em Cicero e o oficio da advocacia em prol da sociedade.

Assim sendo, convidamos todos os leitores para exercitar didlogos 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 familias
compartilham das nocoes socialmente
construidas sobre a deficiéncia e que, sendo o
primeiro contexto de socializacdo, apresentam
centralidade na constituicdo do ser, este artigo
pretende discutir a relevancia e o lugar destas no
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processodainclusdodaspessoascomdeficiéncia.
Ao abordar as deficiéncias, destaca-se que, nas
Ultimas décadas, a inclusdo social da pessoa
com deficiéncia vem sendo considerada uma
necessidade premente. A partir da compreensao
sobre as fungdes primordiais das familias para
o desenvolvimento humano, evidencia-se a
potencialidade das mesmas enquanto agentes
na inclusdo da pessoa com deficiéncia. Mas,
para que a inclusdo possa ocorrer de fato,
legislacbes e politicas publicas eficientes sé&o
essenciais. Dentre tais legislacbes, o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia trouxe maior autonomia,
diminuindo assim as diferencas entre as pessoas
com deficiéncias e as demais. Porém, no que se
refere as politicas publicas, devido ao sistema
econdmico atual, nota-se que estas tornaram-se
fragmentadas e individualizadas, enfraquecendo,
com isso, a protecdo as familias. Ressalta-
se a necessidade de participagdo do Estado
para a constru¢cdo de mecanismos de insergao,
encaminhamento e cuidado as familias, para que
sua interagéo com o ambiente social mais amplo
possa apresentar efeitos de protecdo sobre todos
0s seus membros e, em especial, as pessoas
com deficiéncia.
PALAVRAS-CHAVE:
inclusdo. estatuto.

Familia. deficiéncia.

FAMILIES, DISABILITIES AND
INCLUSION: A PSYCHOSOCIAL AND
LEGAL VIEW
ABSTRACT: Considering that families share the
socially constructed notions about disability and
that, being the first context of socialization, are
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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.

11 INTRODUGAO

Ainda hoje se observa uma grande dificuldade quanto ao entendimento e
a aceitagdo do outro em sua diversidade, sendo frequente a exclusdo de pessoas
com deficiéncia. Tal realidade, encontra-se diretamente relacionada as ideias que
tém norteado a concepgao de deficiéncia ao longo da histéria, sendo essencial o
reconhecimento de que as visdes sobre a deficiéncia, vigentes em cada periodo
historico, exerceram forte influéncia sobre o lugar das pessoas com deficiéncia e de
suas familias na sociedade contemporanea.

Na antiguidade, em consonancia com os ideais morais da sociedade classica,
em que a eugenia e a perfeicdo eram extremamente valorizadas, criangas nascidas
com deficiéncias fisicas ou intelectuais eram consideradas sub-humanas, sendo
justificavel que fossem eliminadas ou abandonadas ao relento (CASARIN, 1999;
PESSOTI, 1984).

Na Idade Média, devido a influéncia da Igreja, a deficiéncia era entendida como
um fendmeno espiritual, de modo que a postura da sociedade da época era dotada
de uma ambivaléncia entre a caridade e o castigo. Com a influéncia da doutrina
cristd, as pessoas com deficiéncia comegaram a ser vistas como possuidoras de
uma alma, sendo entao filhas de Deus, eram acolhidas em instituicbes de caridade.
Nessa mesma época, eram também consideradas como produtos da unido entre a
mulher e o diabo, o que justificava que a mae e a crianca fossem castigadas e, até
mesmo, queimadas (ARANHA, 1995; SCHWARTZMAN, 1999).

No século XV, com a revolugdo burguesa e as consequentes mudancas
das concepcbes de homem e de sociedade, a deficiéncia passou a ter conotacédo
diretamente relacionada ao sistema econdémico, sendo a pessoa com deficiéncia
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vista como economicamente improdutiva. Além disso, com os avangos da medicina,
as deficiéncias passaram a ser entendidas como problemas médicos, a partir de
uma leitura organicista, e ndo mais como questdes teoldgicas e morais (SILVA;
DESSEN, 2001).

Nos séculos seguintes, observou-se um fortalecimento do modo de
producdo capitalista, e os individuos eram vistos como essencialmente diferentes,
de modo a se legitimar a desigualdade, os valores de dominagéo e de privilégios.
Especificamente durante os séculos XVII e XVIII, ampliaram-se as concepg¢des de
deficiéncia, com enfoques principalmente médicos e educacionais, encaminhando
uma diversidade de atitudes da sociedade em relacéo as pessoas com deficiéncia,
tais como a institucionalizagdo em conventos e hospicios e o oferecimento de
educacéo especial (ARANHA, 1995).

E importante ressaltar que, no que se refere & familia, independentemente da
presenca da deficiéncia, somente apds o século XVII, esta passou a ser considerada
um grupo afetivo e socializador, o que ocorreu a partir da valorizagdo da infancia,
enquanto um momento peculiar de desenvolvimento - para a familia ocidental,
associada a construgdo da estrutura familiar burguesa (ARIES, 1981). Nesse
sentido, Igreja e Estado passaram a reconhecer os cuidados dos filhos, nascidos
da unié@o conjugal, como uma responsabilidade da propria familia. Desde entéo, a
familia comecou a delimitar uma vida privada e a se organizar tendo por referéncia
os filhos, sendo que esta forma de viver em familia foi assimilada também pela
classe proletaria até o século XX.

Ao longo do século XX, surgiram outras visdes sobre a deficiéncia a partir de
diferentes modelos, a saber, os modelos de determinacéo social, metafisico, socio-
construtivista e socio-historico. No referido século, especialmente apds as duas
grandes guerras, e a partir da ideologia da normalizacdo, inaugurou-se a ideia da
importancia de se incluir a pessoa com deficiéncia na sociedade mais ampla e de
auxilia-la na aquisi¢cao de condi¢des e na adequacgao aos padrdes da vida cotidiana,
porém ainda com a nogéo de deficiéncia como um fendmeno que se localiza no
sujeito (ARANHA, 1995).

Nas ultimas décadas, a incluséo social da pessoa com deficiéncia vem sendo
considerada uma necessidade premente, uma vez que, em conformidade com os
ideais democraticos de justica e dignidade atuais, deve-se assegurar 0 seu acesso
as politicas publicas e ao efetivo exercicio da cidadania. Nesse sentido, observa-se
uma valorizacéo crescente do ideal de uma sociedade inclusiva, a qual deve permitir
o reconhecimento da diversidade que a compde, a identificacdo das necessidades
advindas das deficiéncias, o oferecimento dos servicos especializados e a promogao
de suporte para uma vida mais autbnoma e digna para todos.

Considerando que as familias compartiiham das nocdes socialmente
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construidas acerca da deficiéncia e que se constituem no primeiro grupo social, no
qual o ser humano se insere, o presente estudo objetiva discutir, de maneira critica e
reflexiva, a importancia e o lugar das familias no processo da inclusdo das pessoas
com deficiéncia.

21 AS FAMILIAS COMO CONTEXTO DE DESENVOLVIMENTO

Sendo as familias o primeiro grupo no qual o individuo € inserido, ndo se
pode negar a sua importancia para o desenvolvimento humano. Enquanto contexto
de desenvolvimento, as familias apresentam algumas fun¢des primordiais, dentre
as quais podem ser destacadas as funcgdes biologicas, psicolégicas e sociais
(OSORIO, 1996).

Quanto a funcéo bioldgica, as familias, por meio do oferecimento dos cuidados
necessarios ao recém-nascido, tém assegurado a sobrevivéncia da espécie humana.
No que se refere as fungdes psicologicas, as familias tém sido responsaveis pelo
oferecimento de afeto e suporte, fundamentais para o desenvolvimento emocional
da crianga. Em relagéo a fungéo social, as familias tém ocupado papel central
na transmissdo cultural, por meio da transmissdo de valores, crencas, ideias e
significados que estdo presentes na sociedade (OSORIO 1996).

E importante destacar que o desenvolvimento humano apresenta carater
relacional, uma vez que pressupde trocas muatuas com os ambientes nos
quais a pessoa se insere (SZYMANSKI, 2004), e que as relagdes familiares se
caracterizam por influéncias reciprocas, intensas e prolongadas. Nesse sentido,
quando nasce uma crianga com deficiéncia, toda a familia € influenciada na sua
identidade, configuracdo e funcionamento. Tal influéncia acontece por se tratar
de uma experiéncia inesperada, de mudancga de planos e expectativas dos pais
(FIAMENGHI JR; MESSA, 2007).

Segundo Franco e Apol6nio (2002), a histéria da crianca na familia inicia-se
anteriormente ao seu nascimento: € na imaginagéo e no pensamento dos pais que a
crianca nasce, antes mesmo do parto. Dessa forma, é no periodo de idealiza¢do do
bebé que as qualidades iniciais necessarias para o processo de vinculagéo entre o
bebé e os pais estao presentes. Porém, ndo se compde apenas de boas qualidades,
uma vez que se fazem também presentes as preocupagdes com a saude, o bem-
estar e a perfeicdo do bebé, sendo comum o temor em relacdo a deficiéncia.

Os pais idealizam uma criangca em suas mentes e, desde o principio, fantasiam
sobre o sexo do bebé, o desempenho na escola, a carreira que irdo seguir, entre
outras questdes. O lugar da crianca nas familias é, portanto, influenciado pelas
expectativas que os progenitores tém sobre ela (FIAMENGHI JR; MESSA, 2007 p.
239).
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Nesse sentido, a perspectiva acerca da crianga com deficiéncia:

(...) comegou por nascer no pensamento dos pais, como um bebé
perfeito e idealizado, o impacto emocional que traz consigo, seja
no nascimento ou no momento de identificagdo da deficiéncia, sera
necessariamente de desilusdo. Desta desilusdo, funda-se o luto. A
perda dos objetos relacionais é sempre acompanhada de sofrimento
emocional, dor mental e exige um periodo de luto. Neste caso,
entretanto, ndo se perde o ser relacional, mas sim, o objeto idealizado.
Esta é a questédo central do desenvolvimento emocional da familia,
mais do que o problema inicial de luto e de elaboracéo do sofrimento,
trata-se agora de saber o que fazer com este bebé real (FRANCO;
APOLONIO, 2002, p. 41).

Toda a expectativa familiar é acometida por uma situagdo inesperada,
frente ao nascimento de uma crianca com deficiéncia. Os planos de futuro para
essa crianga, assim como para 0os demais membros da familia, sdo modificados e a
experiéncia de parentalidade passa a ser ressignificada (FIAMENGHI JR; MESSA,
2007).

Os pais, e em especial os pais de criancas com deficiéncia, naturalmente
apresentam sentimentos ambivalentes que vao de encontro a nossa formacao
moral-ideolégica, invariavelmente separatista: certo ou errado, amor ou 6dio, feio ou
bonito, bom ou mau, saudavel ou doente. Contudo, é fundamental revelar a estes
que estas ambivaléncias existem e podem ser compreendidas e administradas
(SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

O sofrimento emocional causado pelo nascimento de um filho com
deficiéncia, ao ser entendido como um processo de re-idealiza¢do, permite restaurar
0s processos vinculativos fundamentais ao desenvolvimento da crianca e da familia
(FRANCO; APOLONIO, 2002). Ha certamente um caminho para que estas criangas
possam “nascer de novo”, serem novamente idealizadas, investidas no pensamento,
no desejo e na fantasia (FRANCO; APOLONIO, 2002).

E essencial perceber que a crianca com deficiéncia apresentara todos os
problemas e artimanhas diarias comuns as criangcas com ou sem deficiéncias, e que
o fator decisivo do nivel de acolhimento desta em suas familias consiste no grau de
distincdo que se consegue fazer entre os problemas diretamente decorrentes da
deficiéncia em si e aqueles que sao vividos por qualquer pessoa em desenvolvimento
(SANTOS; OLIVEIRA, 2015).

A forma como cada familia supera uma crise depende de diversos fatores:
a historia de cada membro, as situagdes de conflito enfrentadas e como foram
solucionadas, o sistema de crengas, a capacidade de enfrentar situacbes de
mudanca, o nivel das expectativas, a capacidade de comunicag¢éo do grupo familiar,
as relacdes que a familia estabelece com os outros e a possibilidade de buscar

Teoria do Conhecimento, Epistemologia e Filosofia do Direito Capitulo 5 “



ajuda, o enfrentamento de outra crise simultdnea a do nascimento da criangca com
deficiéncia, o nivel cultural e socioeconémico da familia, e a existéncia ou ndo da
rede de apoio (NUNEZ, 2003 apud FIAMENGHI JR; MESSA, 2007).

As interagdes desenvolvidas no ambiente familiar sédo, provavelmente, as
que trazem implicagcbes mais profundas para o desenvolvimento humano, pois €,
em geral, com a familia que a criangca aprende a administrar os seus conflitos, a
regular as suas emocgdes, a expressar 0s seus sentimentos e, assim, lidar com as
diversidades e as adversidades da vida (WAGNER et al., 1999). Tais aquisicoes
adquiridas no ambiente familiar apresentam repercussdes em outros contextos com
0s quais a crianca interage (DEL PRETTE; DEL PRETTE, 2001), o que sugere a
potencialidade da familia enquanto agente na inclusdo da pessoa com deficiéncia.

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

Conforme os referidos autores, na inclusdo, todos sdo responsaveis por
reduzir os obstaculos e possibilitar 0 acesso de pessoas com deficiéncia a uma vida
mais digna. Uma vida autbnoma é considerada vital para o processo de inclusao,
pois com ela as pessoas com deficiéncia podem apresentar uma participacédo de
maior qualidade na sociedade, tanto na condicéo de usuarios de bens e servigos,
como também de contribuintes ativos no desenvolvimento social, econémico,
cultural e politico.

Nesse contexto, as familias podem ser consideradas elemento fundamental
para a promogdo e a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, seja por
meio de sua atuacéo direta enquanto /ocus de desenvolvimento, ou pela luta junto a
sociedade organizada pela implantagéo de politicas de incluséo eficientes.

31 AS FAMILIAS NAS POLITICAS DE INCLUSAO

Quando considerada a centralidade da familia na constituicdo do ser, e a
sua potencialidade enquanto agente no processo de desenvolvimento do individuo,
identificamos a sua contribuicdo para a inclusédo deste na sociedade. Porém,
vale ressaltar que ndo depende unicamente das familias para que a inclusdo se
materialize, e sim de todo o sistema de politicas para assegurar a efetiva inclusao.

Decorrente do sistema econémico capitalista em que vivemos, as politicas
sociais se tornaram fragmentadas e individualizadas, seguindo apenas a légica do
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individuo isolado, e enfraquecendo, assim, a protecao as familias.

Apenas no final dos anos 1970, observou-se o surgimento da preocupacéo
com as familias, e &€ na Constituicdo Federal de 1988 que se incorpora a
discussdo sobre a importancia desta na protecédo social, passando as familias a
responsabilidade pelo cuidado de seus membros. “Na politica de assisténcia social,
a énfase na matricialidade sociofamiliar tem exigido uma familia participativa e
investido no fortalecimento de seus vinculos e no aumento de sua capacidade
protetiva” (MIOTO, 2015).

Porém, essa responsabilidade atribuida as familias esta relacionada a
desresponsabilizacdo do Estado perante a sociedade, alimentada pela ideologia
neoliberal. A sociedade passa a se alimentar pela solidariedade e as familias

assumem um papel voluntarista e de provedora do bem-estar de seus membros.

O trabalho familiar compreende o conjunto das atividades
desenvolvidas pela familia no processo de provisdo 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 familias tém que fazer no campo das relacées
com outras instituicoes, as quais exigem energia, tempo e habilidades
(MIOTO, 2015, p.706).

E quando consideradas as familias das pessoas com deficiéncia, a
responsabilidade familiar encontra-se duplamente intensificada, pois € exigida, na
maioria das vezes, a dedicagao integral dos responséaveis. Estes tém, na maioria
das vezes, que abdicar do trabalho remunerado para se dedicar aos cuidados do
membro familiar com deficiéncia.

Dando respaldo legal a estas familias vitimizadas pela auséncia de politicas
que as amparem de forma integral, a Lei 13.146/2015 que instituiu o Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia trouxe grande avango. Com destaque ao art. 6°, a mudanga
substancial foi relativa a capacidade civil. Pela nova lei, a pessoa com deficiéncia nao
se encontra mais no rol dos absolutamente incapazes, novidade esta que modificou
inclusive a legislagdo civil, com respaldo constitucional. De agora em diante, a
pessoa com deficiéncia apresenta plena capacidade civil para contrair matriménio
e unido estavel, exercer direitos sexuais e reprodutivos, conservar sua fertilidade,
decidir pela quantidade de filhos que deseja ter, e se encontra em igualdade de
condicbes com as outras pessoas no processo de adog¢do (como adotante ou
adotando), exercendo iguais direitos quanto a guarda, a tutela e a curatela.

A curatela passou a ser medida extraordinaria, somente cabivel em questdes
patrimoniais e negociais. Nesse ponto, destaca-se o instituto da Tomada de Decisdo
Apoiada, que surgiu como uma medida menos invasiva, que permite maior liberdade

de escolha para a pessoa com deficiéncia, resguardando sua autonomia privada.
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Com isso, 0 sujeito passa a ter o livre arbitrio de escolher pessoas idéneas de
sua confianga, que lhe auxiliardo e atuardo como meros conselheiros (e ndo mais
representantes). Como é sabido, tal funcéo, em geral, é exercida por algum membro
familiar préximo, com quem o individuo mantém contato intimo em relagéo de
lealdade. Logo, percebemos que mesmo adquirindo maior autonomia civil, a familia
da pessoa com deficiéncia ainda exerce papel importante.

Além disso, ndo s6 pensando na familia em que pessoa com deficiéncia
foi criada, é importante destacarmos a familia que ela podera formar por sua livre
escolha. Enquanto ha pouco tempo atras, a pessoa com deficiéncia geralmente
passava o resto de sua vida ao lado de seus pais ou responsaveis, a partir de
agora ela podera formar sua propria familia, seja por meio do casamento, da unido
estavel, pela adocgéao de filhos, ou constituindo qualquer tipo de relagdo familiar que
Ihe interessar. E esta é uma das grandes conquistas do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, no que concerne ao Direito de Familia: o direito de constituir uma nova
familia, exercendo sua autonomia privada, devido a sua plena capacidade civil.

Nesse sentido, fica clara a necessidade de um olhar cuidadoso as familias,
que possibilite a compreensado de suas peculiaridades e dos desafios presentes
em seu cotidiano. A partir desta compreenséao, se faz necessaria a constru¢éo de
mecanismos de insercdo e encaminhamento das familias, por meio de politicas
sociais, para que a interagdo das mesmas com o ambiente social mais amplo possa
apresentar efeitos de protecdo sobre todos os seus membros e, em especial, sobre
as pessoas com deficiéncia.

41 CONSIDERAGOES FINAIS

Considerando as nog¢des socialmente construidas acerca das familias e da
pessoa com deficiéncia, o presente estudo tratou da importancia e do lugar das
familias na formacao do individuo e sua potencialidade, além da responsabilidade
no processo de inclusdo e de apoio na formagéo de suas proprias familias.

N&o se pode negar que o Estatuto de Pessoa com Deficiéncia trouxe
maior autonomia, diminuindo as diferencas entre as pessoas com deficiéncias e
as demais. Contudo, a posi¢éo da familia ainda é de extrema importancia neste
cenario, visto que os familiares da pessoa com deficiéncia ndo sé poderéao atuar
como conselheiros na tomada de decisbes, mas também continuam exercendo
influéncia indireta nas escolhas desses sujeitos. Afinal, mesmo agora possuindo
plena capacidade civil para exercer diversos direitos - antes n&do permitidos, a familia
ainda mantém seu papel de apoio e exemplo no desenvolvimento e na educacao do
individuo, influenciando suas escolhas e orientando suas decisoes.

Assim, compreender e oportunizar o cuidado as familias que convivem
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com pessoas com deficiéncia & essencial, ndo somente para a manutencdo de
relacdes familiares saudaveis e favorecedoras do desenvolvimento humano, e o
enfrentamento das situacdes de adversidade relacionadas a deficiéncia, mas,
sobretudo, para a construcéo de culturas inclusivas. Afinal, sem amparo estatal, as
familias sozinhas, ndo conseguem concretizar a inclusdo. Para além da vontade
do individuo é preciso que haja todo um sistema de protec¢do social que favoreca a
inclusdo da pessoa com deficiéncia, podendo esta, exercer seu poder de escolha
com o apoio familiar e com a prote¢ao do Estado.
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