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RESUMO

O QUE DIZEM AS PRODUQ@ES AQADEMICAS ACERCA DA FAMILIAE O
DIAGNOSTICO CLINICO DE DEFICIENCIA

AUTORA: Eliane Bianchin Pereira
ORIENTADORA: Guacira de Azambuja

Apresentam-se como tematica central a familia e o diagndstico de deficiéncia. O tema foi abordado
por meio do método bibliografico em fonte digital, mais especificamente na biblioteca eletrénica do
site Scielo. O problema de pesquisa apresenta-se da seguinte forma: O que as producbes
académicas, tem apresentado acerca da familia e o diagnéstico de deficiéncia? O objetivo geral visa
conhecer o que dizem as publicacbes da referida biblioteca eletrénica acerca do diagnéstico de
deficiéncia na familia. Como objetivos especificos propds-se: identificar quais publicacbes desta
biblioteca abordam tematicas acerca do diagnéstico de deficiéncia na familia e apresentar de que
forma essa tematica € mencionada nessas publicacdes. Como resultado de pesquisa obtiveram-se
informacdes acerca dos sentimentos de raiva, negacdo e culpa experienciados pela familia ao
receberem o diagnostico de deficiéncia, das possiveis alteragBes na rotina familiar e da expectativa
que os familiares apresentam em torno dos profissionais envolvidos. Concluiu-se que a familia apés
superar as emogodes sentidas no momento do diagnéstico, consegue estabelecer o vinculo e atender
a criangas em suas demandas funcionais e emocionais. A mée é sempre quem fica com a maior parte
dos cuidados, os irmdos sofrem, porém se reestabelecem espontaneamente. A rotina familiar é
sempre alterada, os familiares precisam assumir novos papéis. Existe a necessidade de melhorar a
qualificacdo dos profissionais para que esses possam auxiliar as familias na compreensdo dos
sentimentos anteriormente mencionados. Sugerem-se mais estudos com essa abordagem para
possibilitar que estes, possam ampliar seus conhecimentos por meio de uma formacdo mais
qualificada, isto é, mais humanizada.

Palavras-chave: Educacao Especial. Familia. Diagnéstico. Deficiéncia.



ABSTRACT

WHAT ACADEMIC PRODUCTIONS BRING ABOUT THE FAMILY AND THE
CLINICAL DIAGNOSIS OF DISABILITY

AUTHOR: Eliane Bianchin Pereira
ADVISOR: Guacira de Azambuja

The present work presented as central theme, the family and the diagnosis of
disability. The theme was approached through the bibliographic method in digital
source, specifically in the electronic library of the site Scielo. The research problem is
presented in such way: What academic productions have been presented about the
family and the diagnosis of disability? The general objective aims to know what bring
the publications of the electronic library concerning to the diagnosis of disability in the
family. As specific objectives it proposes: to identify which publications of this library
approach themes about the diagnosis of disability in the family and to present how
this theme is mentioned in these publications. As result, the present research
obtained information about feelings of anger, denial and guilt experienced by the
family when they received the diagnosis of disability, of possible changes in the
family routine and the expectation that the relatives present to the professionals
involved. It was concluded that the family after overcoming the emotions felt at the
time of diagnosis, can establish the union and to support the children in their
functional and emotional demands. The mother is always the one who gets the most
care, the brothers suffer, but they spontaneously reestablish themselves. The family
routine is always changed, the family members have to take on new roles. There is
the necessity to improve the qualification of professionals, thus they can assist
families in understanding the feelings previously mentioned. More studies are
suggested with this approach to enable them to expand their knowledge through a
more qualified training, that means, more humanized.

Key words: Special Education. Family. Diagnosis. Deficiency.
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1. INTRODUCAO

Depois de muitos anos longe dos estudos, resolvi ingressar na vida
académica no ano de 2009. Optei pelo curso de Psicologia em uma universidade
particular, passei por algumas dificuldades até perder o estranhamento por aquele
ambiente que ja estava t&o distante do meu cotidiano. Aos poucos fui adaptando-me
e interessando-me cada vez mais, fazendo amizades e lamentando o tempo perdido
em gque fiquei sem estudar. ApOs cursar quatro semestres tive a oportunidade de
participar de um estagio extracurricular remunerado em uma Escola Municipal de
Santa Maria, na qual trabalhei como monitora de criancas deficientes.

Por meio deste trabalho conheci com mais profundidade a pratica da
educacdo especial no ambito escolar, o que me possibilitou conhecer algumas
criancas deficiéncia. Isto também acarretou na inquietacdo de como poder ajudar e 0
desejo de buscar conhecimentos para um dia poder ensina-las. Conhecendo a
realidade do trabalho da Educacdo Especial no ambito escolar, resolvi inscrever-me
nas vagas remanescentes do Curso de Educacédo Especial, em que fui contemplada
com a vaga. No inicio, tentei cursar Psicologia e Educagdo Especial,
concomitantemente, porém, ndo tive éxito em continuar, pois o cansaco foi tomando
conta.

Além dos dois cursos, eu tinha outras prioridades, existiam muitas outras
demandas a serem efetuadas entre elas questfes familiares, minha filha ainda era
bem pequena e eu ansiava por vé-la crescer de perto. Cheguei a conclusdo que nao
conseguiria levar as duas graduacodes juntas, precisava me decidir por uma, depois
de muito analisar, optei pelo Curso de Educacédo Especial.

Fui percorrendo o caminho, mas sempre com algumas duvidas em mente.
Tive vontade de desistir, mas 0 meu inconsciente me trazia a imagem daqueles
rostos que tanto me intrigaram, especialmente, das duas criancas que trabalhei
como monitora na escola e que tanto me cativaram, eu ndo podia desistir, devia isso
a elas. Fui enfrentando as dificuldades, agarrando-me as minhas inspiracdes e
apaixonando-me cada vez mais pelo curso. Assim, 0 tempo passava e 0 amor
aumentava, a vontade crescia até o ponto de ndo poder mais me ver longe da
escolha que fiz.

Hoje, ja no ultimo semestre desta graduacgéo, tenho a convicgédo da escolha

certa, o que se afirma nos dias de estagio, nos momentos em que estou na escola.
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Realizo-me ainda mais, por ter o privilégio de poder fazer o meu estagio com uma
daquelas criancas que outrora foram, e que continuam sendo a minha fonte de
inspiracdo, consegui estagio na mesma escola, com a mesma aluna para quem eu
sempre quis oferecer algo mais.

A familia e seus contextos sempre me despertaram interesse, sempre tive
muito respeito e consideracdo por este assunto. O Curso de Educacao Especial —
Noturno - € um curso que, muitas vezes, atrai pessoas ndo somente em busca de
uma profisséo, ou da realizacdo pessoal, o0 curso traz para si também, familiares que
buscam mais conhecimento para a qualidade de vida de seus filhos, irmaos, primos,
sobrinhos, familiares, que procuram obter mais entendimento, e familiares que se
inspiram em suas criancas com algum tipo de deficiéncia perceptivel ou nédo, para
ajudar outras criangas, para ensinar outras criancas.

Diante do exposto e, com admiracao e respeito, esses foram os motivos que
me levaram a fazer esta pesquisa. A partir de dois assuntos que me instigam que
sdo: a familia e a deficiéncia. Abordo a tematica da familia e o diagndstico da
deficiéncia através de um levantamento bibliografico, em fonte digital, mais
especificamente na biblioteca eletronica do site Scielo pelo fato desta abranger uma
colecao selecionada de periddicos cientificos.

Como problema de pesquisa apresento: O que as producdes académicas,
tem apresentado acerca da familia e o diagndstico de deficiéncia? O objetivo geral
visa conhecer o que dizem as publicacfes da referida biblioteca eletrbnica acerca do
diagnoéstico de deficiéncia na familia. Como objetivos especificos propds-se:
identificar quais publicacdes desta biblioteca abordam tematicas acerca do
diagnéstico de deficiéncia na familia e apresentar de que forma essa tematica é
mencionada nessas publicacdes.

Este estudo estd configurado em trés secbBes: A primeira secdo, a do
Referencial Tedrico, o qual proporciona embasamento ao trabalho e esta composto,
pelos capitulos:

2.1 A Historia da Infancia;

2.2 A Familia e as Diferentes Composi¢des no Contexto Atual,

2.3 A familia e o Nascimento de um Filho com Deficiéncia;

2.4 O Diagnostico Clinico e seus Desdobramentos.
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O item 2.1 refere-se sobre A Historia da Infancia trazendo valiosas
contribuicdes de Aries a respeito da constituicdo e do reconhecimento da infancia.

No item 2.2 que aborda a tematica: Familia e as diferentes composi¢cées no
contexto atual utilizaram-se os estudos de autores como Buscaglia (1997), Moreira
(2013), Regen (2006), entre outros. O item pretende mostrar um pouco das
composicdes familiares ao longo dos anos.

No item 2.3 apresenta-se a tematica: A familia e o nascimento de um filho
com deficiéncia. Nele utilizaram-se os estudos de autores como Albuquerque (2013)
Buscaglia (1997), Franco (2016) e Regen (2006). Nesta sec¢éo, aponta-se um pouco
de como é ter um filho com deficiéncia e os fatores que propiciam a aceitacdo da
deficiéncia.

O item 2.4 versa sobre o Diagnéstico Clinico e seus Desdobramentos. Este
item serviu-se das contribuigbes de Bueno (2007) e Jerusalinsky (2011).

A segunda secdo constitui-se pela Metodologia da Pesquisa, que traz o
caminho percorrido para chegar a um determinado fim. Para a construcdo baseou-se
em autores como: Gil (2008) (2010) (2011) e Minayo (2009).

A terceira seccdo € composta pela Analise e Discussdo de Dados e foi
produzida a partir dos estudos e reflexdbes de: Franco (2005), Moreira (2013),
Buscaglia (19997), Franco (2015), Ferreira (2008), Melgaco (2017) entre outros.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 A HISTORIA DA INFANCIA

Nos séculos XVI e XVII ndo existiam as exigéncias as quais nos submetemos
atualmente em termos de nossas identidades - ndo tinhamos a necessidade de
executar tantos documentos, ndo €éramos representados por ndmeros e registros.
Atualmente, ensinamos as nossas criangas, ja na tenra idade, o seu nome 0 nome
de seus pais, e a sua idade. Consideramos importante que as criancas desde
pequenas possam saber quem sdo, saibam o nome de seus pais e tenham
consciéncia de sua idade. Conforme as criancas vao crescendo, cresce também a
necessidade de alguns documentos importantes para que se torne um cidadao.

Ainda na idade média, foi possivel constatar que somente o primeiro nome
nao seria suficiente, foi necessario dar as pessoas um sobrenome, segundo Ariés
(2014, p.2):

O nome pertence ao mundo da fantasia, enquanto o sobrenome pertence
ao mundo da tradicdo. A idade, quantidade legalmente mensurdvel com
uma precisdo quase de horas é produto de outro mundo o da exatidao e do
namero. Hoje nossos habitos de identidade civil estdo ligados ao mesmo
tempo a esses trés mundos.

O primeiro nome é dado consoante ao gosto dos pais, é escolhido de forma
aleatoria, algumas familias dao as criancas o nome dos avés, repetem o nome dos
pais, outras fazem uma conjuncdo entre os dois homes, algumas escolhem depois
do nascimento conforme as caracteristicas pessoais da crianga, atualmente também
séo usados nomes de atores de televisdo e cinema, de cantores famosos, enfim a
escolha do primeiro nome ocorre de forma muito particular e fica a critério dos pais.

O sobrenome vem de familia, é da ordem da tradicdo. Na idade média os
sobrenomes, geralmente tinham nome de lugares, em algumas culturas usa-se
apenas um herdado do pai, em outras se usa um sobrenome herdado do pai e outro
sobrenome herdado da mae, em alguns paises limita-se 0 nimero de sobrenomes,
em outros néo.

No século XIl a infancia era desconhecida, € como se nao existisse lugar para
ela no mundo da época, as criangas misturavam-se com os adultos assim que se

tornavam capazes de dispensar a ajuda das mées ou das amas, eram
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representadas apenas pelo seu tamanho sem nenhuma outra caracteristica da
infancia, a imagem de uma criangca desenhada ou pintada em quadros era com
caracteristicas de adulto em corpos menores.

Segundo Ariés (2014, p.18) “isso sem duvida significa que os homens dos
séculos X-XI ndo se detinham diante da imagem da infancia, que esta néo tinha para
eles interesse, nem mesmo realidade”. Nao existia, nessa época, um olhar para a
infancia que era tratada como uma fase de modificacdo, de transicdo, era
passageira e acabava por ser esquecida, pois nao existiam registros fiéis dessa fase
da vida do individuo.

A indiferenga para com que a infancia ndo se ressalta apenas na imagem,
mas também nos trajes, a partir do momento em que a crianca deixava de ser
enrolada em cueiros, jA passava a usar vestes iguais a dos homens e mulheres
adultos. E no século XVI, quando surge para crianga um traje mais indicado para a
sua idade, sem muitas caracteristicas infantis, mas que marca a formacdo do
sentimento da infancia como uma entidade separada da vida adulta.

Na sociedade medieval, as criancas ndo eram abandonadas nem
negligenciadas, mas n&o se tinha a consciéncia da particularidade da infancia, essa
particularidade que diferencia substancialmente a crian¢a do adulto.

A musica e a danca eram bastante precoces na educacdo da época, bem
como as regras de etiqueta e moralidade. Algumas criangcas mesmo ainda brincando
de bonecas ja praticavam arco, jogavam cartas e xadrez (aos seis anos).

Até o século XVII, a vida era vivida em publico, em coletividade, misturavam-
se idades e condi¢cOes sociais. A privacidade quase nao existia, bem como o tempo
para a soliddo e para a intimidade. As pessoas viviam misturadas umas com as
outras, senhores e criados, criancas e adultos. Para Aries (2014, p. 191), “a
densidade social ndo deixava lugar para a familia. Ndo que a familia ndo existisse
como realidade vivida: seria paradoxal contesta-la. Mas ela ndo existia como
sentimento ou como valor”.

A sociedade é que tinha prioridade, em relagédo a individualidade, aos lares e
a familia somente garantia a transmisséo da vida, dos bens e dos nomes, a vida era
aberta, no final do século XVII é que a familia comeca a tornar-se uma instituicdo
fechada, comeca a ser priorizada e a sociabilidade passa a ficar em segundo plano.

Até aqui, o convivio incessante com a sociedade fora fonte de educacéo e de

fortuna, a partir daqui inicia-se um movimento onde se desfaz as relagdes entre
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senhores e criados, grandes e pequenos. E um movimento que reforca a privacidade
familiar, a casa deixa de ser publica, o clube e o café passam a ser mais
frequentados, dando a familia um carater mais fechado de intimidade e identidade.
(ARIES 2014)

2.2. A FAMILIA E AS DIFERENTES COMPOSICOES NO CONTEXTO ATUAL:

Na idade média e no inicio dos tempos modernos, século XV ao XVII as
familias eram amplas, formadas por muitos filhos e cumpriam somente o papel de
garantir a passagem do nome e do patriménio, mas nao originavam uma relacao
afetiva nem tinham consciéncia da atribuicdo educativa que tinham na vida de suas
criancas. Durante esse periodo, na Europa Ocidental, as casas eram como grandes
galpbes, ndo existia privacidade, nem locais profissionais. Tudo acontecia nos
mesmos comodos, moveis como, camas € mesas eram montados conforme a
demanda do momento.

No século XVIII algumas mudancas comecam a aparecer, as familias se
tornam mais fechadas, buscam maior privacidade e comegcam a eclodir mais
sentimentos do que no século anterior, onde as criancas eram destinadas as amas
de leite logo apd6s o nascimento, assim, a crianca passa a ser mais considerada,
comecga a se levar em conta a educacéo desse ser em formacéo.

A familia agora é marcada por apego e ternura, e a aquisicdo de
conhecimento tem inicio também na escola. Com essa reestruturacdo cultural,
forma-se a familia nuclear composta por pai e mae, unidos pelo matriménio e, pelos
filhos, frutos dessa relacao. (REGEN,2006).

Atualmente, quando pensamos ou tentamos conceituar uma familia, o
fazemos de uma forma bem distinta do descrito acima. A familia de hoje continuou a
ter modificacbes e, em muitos ambitos, a cultura foi um dos fatores que muito
contribuiu para tais mudancas. Ela € uma das instituicbes mais importantes da
sociedade, € o primeiro grupo social que o individuo faz parte, € nela que ocorre a
maior parte do desenvolvimento do sujeito, desenvolvimento este, que depende dos
afetos e estimulos dispensados, € deles que também dependem o estabelecimento
do vinculo, tdo importante para o desenvolvimento humano. (REGEN,2006).

As mudancas propiciadas a essa instituicdo ao longo do tempo, alteram o seu

significado de acordo com o ambiente e com o momento histérico em que se
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encontram. Hoje, as familias estdo compostas com diversidade de géneros e de
papéis, conforme a tabela abaixo.

Tabela 1- Diferentes composicdes da familia.

Nuclear simples: Familia em que o pai e a mée estdo
presentes no domicilio, além disso,
todas as criancas e os adolescentes sao
filhos desse mesmo pai e dessa mesma
méae. Nao h4 mais qualquer adulto ou
crianca (que néo sejam filhos) morando

neste domicilio.

Monoparental Feminina Simples : Familia em que apenas a mae esta
presente no domicilio vivendo com seus
filhos e, eventualmente, com outras
criancas e adolescentes sob sua
responsabilidade. Ndo h&4 mais nenhuma
pessoa maior de 18 anos, que nao seja

filho, morando no domicilio.

Monoparental Masculina Simples: Familia em que apenas o pai esta
presente no domicilio vivendo com seus
filhos e, eventualmente, com outras
criancas e adolescentes sob sua
responsabilidade. Ndo ha mais nenhuma
pessoa maior de 18 anos, que nao seja

filho, morando no domicilio.

Monoparental Feminina Extensa: Familia em que apenas a mae esta
presente no domicilio vivendo com seus
filhos e, ainda com outras criancas e
adolescentes sob sua responsabilidade
e outros adultos sem filhos menores de

18 anos, parentes ou néo.
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Monoparental Masculina Extensa:

Familia em que apenas o0 pai esta
presente no domicilio vivendo com seus
filhos e ainda com outras criancas e
adolescentes sob sua responsabilidade
e outros adultos sem filhos menores de
18 anos, parentes ou néo.

Nuclear Extensa:

Familia em que o pai e a mae estdo
presentes no domicilio vivendo com seus
filhos e outras criancas e adolescentes
sob sua responsabilidade, além de
outros adultos, parentes ou ndo do pai

e/ou da mae.

Familia Convivente:

Familias que moram juntas no mesmo
domicilio, sendo ou ndo parentes entre
si. Cada familia pode ser constituida por
“pais-méae-filhos”, por “pai-filhos”, ou por
‘mae-filhos”. Outros adultos sem filhos,
parentes ou nao, podem também viver
no domicilio. Nessa categoria foram
também agrupadas as  familias
compostas de duas ou mais geracoes,
desde que, em cada geracdo, houvesse
pelo menos uma méde ou um pai com

filhos até 18 anos.

Familia Nuclear Reconstituida:

Familia em que o pai e/ou a mée estédo
vivendo uma nova unido, legal ou
consensualmente, podendo também a
companheira ou o companheiro ter filhos
com idade até 18 anos, vivendo ou nao
no domicilio. Outros adultos podem viver

no domicilio.

Familia de Genitores Ausentes:

Familia em que nem o pai nem a mae

estdo presentes, mas na qual existem
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outros adultos (tais como avés, tios) que
sdo responsaveis pelos menores de 18

anos.

Familia Nuclear com Criancas | Familia em que o pai e a mée estdo
Agregadas: presentes no domicilio com seus filhos e
também com outras criangas e
adolescentes sob sua responsabilidade.
N&o ha outro adulto morando no

domicilio.

Familia Colateral: Aquela composta por irmaos e irmas
maiores e/ou menores de 18 anos, sem
a presenca dos pais, de qualquer outro
parente ou adulto ndo parente.

Familia Homoparental: Aquela composta por um casal formado
de pessoas do mesmo sexo, com 0S
filhos nascidos de unides heterossexuais
anteriores, de um ou de ambos os
parceiros, ou com filhos adotados

menores de 18 anos.

Fonte: Organizagé@o Familiar adaptado de MOREIRA, Maria I. C. (2013, p.13).

A partir das exemplificacdes realizadas, anteriormente, por Moreira (2013)
nota-se que as transformacdes familiares ocorridas formaram novos arranjos, novas
estruturas, organizaram-se outras familias onde houveram novos lacos acolhendo
filhos de outros casamentos.

Surgiram familias monoparentais, onde somente a mde ou somente o pai se
responsabiliza pela criacdo dos filhos e pelo sustento da casa, familias sem a
presenca dos genitores conduzidas pelos irmdos mais velhos, familias
homoparentais formadas por casais do mesmo sexo.

Também é relevante pensarmos em fatores da atualidade como o numero de
casamentos legais, hoje ser bem menor do que no passado, 0s casais se
dissolverem com mais frequéncia que antes, e procurarem novos relacionamentos,

as opcodes sexuais terem variado muito, os casais de hoje terem menos filhos ou
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tornarem-se pais ou maes sem experienciar o0 casamento, casais que preferem néo
ter filhos.

Essas mudancas estdo cada vez mais frequentes, e sdo aceitas na sociedade
com mais compreensibilidade do que antes, propiciando novos suportes familiares,
novas estruturas presentes, em um corpo social muito mais versatil.

Segundo, Mello (2014, p. 21),

ha uma multiplicidade de estruturas familiares, um reflexo da sociedade
flexivel que tenta adequar-se ao ritmo acelerado das mudancas sociais. No
entanto, é possivel observar que, em meio a essa diversidade de estruturas
chamada familia, a maior parte apresenta uma organizacdo razoavelmente
estavel, na qual os papéis de cada membro sdo definidos e as regras de
convivéncia estabelecidas, evidenciando valores comuns.

Faz-se necessario ressaltar que, muito provavelmente estas transmutacdes
continuardo a acontecer, pois a constituicdo da familia ndo se dara de forma
engessada, estard sempre aberta a novos papé€is em um processo descerrado,
amplo e ndo estagnado. Conforme Escard6 (1995) apud OSORIO (1996, p.15)

constata-se que:

a palavra familia ndo designa uma instituicdo padrdo, fixa e invariavel.
Através dos tempos a familia adota formas e mecanismos sumamente
diversos e na atualidade coexistem no género humano tipos de familias
constituidas sobre os principios morais e psicoldgicos diferentes e ainda
contraditorio e inconciliaveis.

Cabe dizer que a familia estando estruturada como fora no passado, ou com
a diversidade atual e estando presente ou ndo, terd influéncias positivas ou
negativas que irdo permear toda a vida do sujeito, o fator determinante, o que mais
reflete na constituicdo desse sujeito é a qualidade dessas relacbes, o vinculo, a
comunicacao e a expressao de afetos, essas condicfes se sobressaem da maneira
como essa familia estd composta, as influéncias da familia sdo de ordem bioldgica,
econdmica, psicologica e social. Conforme Buscaglia (1997, p.78) “para alguns, essa
influéncia é muito produtiva, significativa e positiva; para outros, é traumatica e, em
alguns casos, até mesmo destrutiva”. A familia exerce um papel bastante relevante
na constituicdo da personalidade de cada membro e, desta forma, compartilha
expectativas e sentimentos.

E na familia, e com a familia que vivemos nossas primeiras experiéncias e

interacdes e, consequentemente, serda dessa instituicAo que iremos extrair 0s
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primeiros exemplos, pois dela carregaremos uma bagagem de informacdes
genéticas e adquiridas de vivéncias atuais e passadas. Refiro-me aqui que vivemos
nao somente o que aprendemos com os familiares que estdo dividindo a mesma
casa, 0S mais proximos, 0s que nos educam diretamente, mas sim, que vivemos,
experienciamos, herdamos constru¢des, hébitos, culturas que foram passadas
aqueles que nos formam como pessoas, sejam eles pais, avos, irmaos, tios etc.

Temos grandes contribuicdes nesta vida também, daqueles em que néo
temos nem sequer lacos consanguineos, mas que pela convivéncia, acabamos
estabelecendo certo carinho e este, torna-se aprendizado, na familia temos
experiéncias psicoldgicas e sociais, bem como diretrizes morais e culturais, que irdo
nos determinar como sujeitos de boa indole ou néo.

Além da familia, também sofremos influéncias do ambiente em que vivemos,
ou seja, existe uma interferéncia de fatores internos e externos na nossa
constituicdo como sujeitos e, evidentemente, também geramos influéncias nos
outros membros da familia e também no ambiente, isto €, cada membro da familia
tem influéncia sobre o outro, gera eventos na vida do outro, bem como o ambiente.

Cabe salientarmos que a constituicdo da personalidade ndo esta unicamente
vinculada a familia e ao ambiente, € evidente que cada integrante da familia se
retroalimenta, influencia e é influenciado pelo outro, j& que as interacdes
permanentes assomam que, toda e qualquer modificacdo ocorrida em um membro
trard mudancas para os outros, bem como 0 que acontece com o0 ambiente em que
0 sujeito estd inserido, sendo que ambos se compdem reciprocamente interferindo
um na composic¢ao do outro.

Porém, a constituicdo do sujeito esta vinculada também a sua composicéo
subjetiva, sua singularidade, suas escolhas, sua expressividade, sendo assim, €&
correto afirmar que 0 sujeito possui participacdo ativa em seu processo de

construcdo individual, além das influéncias familiares e do ambiente em que vive.

2.3. A FAMILIA E O NASCIMENTO DE UM FILHO COM DEFICIENCIA:

A espera e 0 nascimento de um bebé sdo momentos de muita esperancga,
muitas vezes, a gestacdo € o sonho de um casal e do restante da familia.
Regularmente, € motivo de muitas felicidades, de festas em familia, de projetos para

o futuro, de planos para o bebé.
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Conforme nos traz Buscaglia (1997, p.32) “O nascimento de uma crianga
para a maior parte das familias € um momento de alegria, de orgulho, de reunido
das pessoas queridas e de celebracédo da renovacao da vida”.

O resultado positivo de um teste de gravidez traz, na maioria das vezes,
muitas alegrias e centenas de expectativas, 0os pais ja projetam em seus filhos
sonhos e esperancas para o futuro, durante a gestacdo estas expectativas so
aumentam.

Os pais idealizam um bebé cheio de saude, imaginam o dia em que
escutardo a primeira palavra, ajudardo no primeiro passo, o dia em que receberdo o
primeiro abrago, e assim, vao construindo em sua mente momentos em que
consideram fundamentais na trajetéria do filho que estd para nascer, a ida para a
escola, as brincadeiras de roda, a interacdo com os amigos, as festas, boas notas,
formatura, casamento, passeios, viagens, enfim, s6 esperam bons momentos,
sempre permeados por muita saude e felicidade.

Para outras familias, ainda de acordo com Buscaglia (1997, p.32):

0 nascimento de uma crian¢ga pode ndo ser um momento de tanta alegria.
Ao contrario, pode representar um momento de lagrimas, desespero,
confusédo e medo. Pode vir a ser uma mudanca radical no estilo de vida de
todos os envolvidos, cheia de mistérios e problemas especiais.

Conforme o autor, nem sempre 0s acontecimentos sao planejados, algumas
vezes essas criancas nascem com limitacdes, causando nesses pais, angustias
passageiras, ou entdo mais duradoura, mas a conservacao desse sentimento e de
muitos outros que irdo emergir com o diagnostico da deficiéncia, dependera de
inumeros fatores como, por exemplo, os profissionais que esses pais vao encontrar
pelo caminho, a forma como o restante da familia recebera e reagird a noticia, a
capacidade de resiliéncia desses pais frente aos problemas e frustracdes, ou seja, a
habilidade em trabalhar com as pressdes sofridas interna e externamente ja que
fazem parte de uma sociedade que ainda tem dificuldades em lidar com as
diferencas.

A informagéo de que existe alguma adversidade na saude desse filho, de que
este ndo sera perfeito, de que nem tudo ocorrerd exatamente como fora planejado,
também gera na familia a visdo de que havera de existir modificacdes dentro da

rotina do contexto familiar, de que inUmeras mudancas serdo essenciais para dar
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conta da demanda de necessidades do novo integrante. Essas mudancas vao desde
a dinamica familiar até os papéis que cada membro ocupa nela, pois talvez o novo
descendente preencha para sempre o lugar de filho ou de irm&o mais novo.

Como ja foi citado, além de indagacbes como estas, uma gama de
sentimentos que ndo sao os esperados para 0 momento do nascimento irdo emergir
nesses pais, ou seja, negacao, confusdo, medo, culpa, desespero, duvidas,
inseguranca, inferioridade, vergonha, raiva, solidao, necessidade de culpar terceiros,
desejo de morrer, desamparo, tristeza, em geral um sentimento de perda aflora o
intimo dessa familia, é a sensacao de perda do filho sadio e idealizado.

Essas reacgOes variam de casal para casal, e a decepcéo frente ao filho com
deficiéncia sera maior ou menor em funcéo de alguns fatores que Regen (2006, p. 4-

5) denomina como:

Aceitacdo ou ndo da gestacgédo [...]; Tipo de personalidade de cada um dos
cbnjuges [...]; Relacionamento do casal anterior ao casamento [...]; Nivel de
expectativa [...]; Grau de preconceito que possuiam em relacdo as pessoas
com deficiéncia [...]; Posicdo do filho na prole [...]; Tipo de relacionamento
com a familia estendida.

A aceitacdo ou ndo da gestacdo, podera acarretar a esse casal sentimentos
de culpa. Culpa por néo aceitar a gravidez, ou por esse filho ter sido gerado com
algum tipo de deficiéncia que, em alguns casos, descobre-se antes mesmo do
nascimento, culpa por néo aceitar o filho como ele é, e por ndo poder tird-lo dessa
situacdo, por ndo poder dar-lhe a cura, por ndo poder diminuir o seu sofrimento,
enfim, os genitores, muitas vezes, acabam assumindo o sentimento de culpa e se
sentem responsaveis pela situacdo em que estéo vivendo.

A maneira como essas reacfes irdo se manifestar também depende do tipo
de personalidade de cada um dos cOnjuges, pois algumas pessoas costumam se
isolar e sofrer caladas, choram sozinhas na tentativa de acobertar a dor que estéao
sentindo, outras gritam, buscam diferentes formas de manifestar os seus
sentimentos, outras, porém, mesmo estando muito desoladas tentam amparar o
parceiro, tentam manter o equilibrio para que a situacdo seja contornada da melhor
forma possivel.

O relacionamento do casal antes do casamento também apresentara

interferéncia no modo como irdo expressar suas reagdes, pois se ja ndo existia
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equilibrio e coeréncia na relagao conjugal, a crianca pode vir a ser a grande culpada
pela instabilidade no convivio dos pais.

O nivel de expectativa que esses pais tém sobre essa crianca refletira na
forma em que eles irdo reagir frente a essa adversidade, visto que, quanto maior for
0 conjunto de expectativas em torno deste filho, maior sera a decepgédo causada
pela deficiéncia, bem como o grau de preconceito que possuiam em relacdo as
pessoas com deficiéncia, pois do mesmo modo, quanto maior o preconceito
existente na esséncia deste casal, maiores serdo as dificuldades de aceitacdo até
que certas concepcdes possam ser desconstruidas.

Além dos fatores supracitados, a posicdo do filho na prole, ira determinar
como este casal conduzird a possibilidade de uma gravidez, pois quando a crianca
com deficiéncia é o primogénito, pode acarretar medo de futuras gestacées, talvez
0os pais deixem de ter outros filhos tomados pelo receio de que a deficiéncia se
repita, ou por pensar que a demanda de necessidades dessa criangca nao permita a
existéncia de um irm&o mais novo.

Além desses, o tipo de relacionamento existente com o restante da familia
também terd respostas nas condutas dos genitores da criangca com deficiéncia,
quando a relacdo com o excedente da familia ndo é saudavel, podem surgir
discursos desagradaveis em relacdo a ter uma crianga com deficiéncia havendo
acusacoes e até rompimentos. (REGEN, 2006).

Bem como, os elementos expostos pela autora, acredito que seja relevante
que levemos em conta o fator da resiliéncia, que pode ser vista tanto como o
funcionamento adaptativo apdés a vivéncia de uma situacdo de risco, quanto como
um recurso de protecdo, potencializando a adaptacdo em situacfes trauméticas e
adversas.

Esta € uma caracteristica imutavel de cada individuo, um recurso pessoal que
permite a cada um responder de forma peculiar a situacdes de adversidade, permite
também que o individuo aprenda a se fortalecer com estas experiéncias e depende
das transacdes em que ele estabelece com o0 meio em que vive ao longo do seu
desenvolvimento pessoal. Essa caracteristica oportuniza que 0s pais possam ver as
dificuldades a serem enfrentadas de forma mais positiva tornando-os mais otimistas
e coerentes. (ALBUQUERQUE et al, 2013).

A resiliéncia, capacidade de reagir as adversidades encontradas esta

diretamente ligada a personalidade, a maneira com que cada um experimenta a
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vida, € inerente a singularidade e as vivéncias de cada individuo, é uma
caracteristica intrinseca que ira determinar como cada um vai se reconstituir de uma
dor, alguns terdo mais facilidade, destreza, e estardo recompostos mais
rapidamente, outros terdo uma dificuldade maior, e a situacéo sera desvendada com
um pouco mais de lentidao.

Para Olsson; Hwang (2001): apud Franco (2016, p.42),

Um filho ocupa um lugar particular no desenvolvimento daquele que vai ser
pai/mae. E tal como o filho necessita dos pais para se desenvolver, também
0 pai/mée s pode ser cuidador adequado para o seu filho se ele mesmo
estiver em processo de desenvolvimento. Ou seja, se ndo se atolou nesse
processo, no pantano da sua dor e confusdo, se ndo teve de cortar esse
filho do seu pensamento e do seu coracao.

Quando os pais planejam ou sabem da gestacdo, um bebé sadio €é idealizado
e a relacdo pai, mae e filho comeca a ser construida, vinculos fundamentais estéao
presentes nesta relacdo, no momento em que se certificam de uma deficiéncia, essa
relacdo € quebrada e precisa ser reconstruida, essa reconstru¢cdo dependera de
como esses pais se desenvolverdo no processo de aceitacdo e absorcdo da
deficiéncia do filho.

Somente depois de se desenvolverem emocionalmente, se restabelecerem,
se centrarem, esses pais terdo condicbes de exercerem suas funcdes de forma
adequada. E necessario que os pais atinjam um novo nivel de funcionamento depois
da situacdo conflituosa, ser pai ou mde de uma crianca com deficiéncia, com
limitacbes é ainda mais dificil do que ser pai ou méde de qualquer outra crianca,
apesar da dor e da angustia precisam ser pais amorosos, precisam dar amor,
carinho, disponibilidade, envolvimento, atencdo e sincronia a esse filho, e nédo sé
exercer uma funcdo préatica e utii no atendimento das demandas postas pela
deficiéncia.

Pais que ficam paralisados na dor e no sofrimento, ndo conseguem dar ao
filho condi¢cbes para que ele se desenvolva de forma satisfatoria, ndo contribuem
para o crescimento do filho. E fundamental que o equilibrio emocional e psicoldgico

seja reconstituido para o desenvolvimento dos pais e do filho. (FRANCO, 2016).
2.4. DIAGNOSTICO CLINICO E SEUS DESDOBRAMENTOS

O diagnéstico € o termo da area da medicina que significa a categorizacao de
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uma doenca ou condicao fisica e mental baseada na observacao de sintomas como
também pode ser considerada a genética do sujeito.

Por meio de um diagnéstico, o médico é capaz de ter um prognostico que
representa uma possivel antecipacdo de como a doenca ou deficiéncia vai se
manifestar no futuro.

Sendo assim, quando algum problema de salde ou deficiéncia surge no seio
de uma familia, surge também a ansia por um diagndéstico correto, por uma
descricdo em detalhes da condicdo em que se encontra o sujeito: se existirdo muitas
dificuldades e quais serdo estas, sintomas, perspectiva de vida, tratamentos, etc...

As pessoas envolvidas com uma noticia de doenca ou deficiéncia almejam do
diagnéstico um esboco ou desenho que lhe indigue os caminhos a percorrer e que
fale dos atendimentos necessarios para um melhor desenvolvimento humano.

Conforme Bueno (2007, p.256), o “diagnéstico, € o conhecimento ou
determinacdo de uma doenca pelos sintomas; avaliagdo”. Embora o autor se refira
ao diagnostico, enfatizando a area da saude, é importante mencionar que o
diagnéstico ndo se limita a esta area. Nesse sentido, podemos mencionar o
diagndstico na area educacional como ponto de identificacdo das condi¢cdes em que
se encontram os educandos. A partir do diagndstico educacional é que poderemos
organizar um planejamento adequado para viabilizar o melhor atendimento das
necessidades dos educandos. Todavia € fundamental que o diagndstico ndo seja
construido com impreciséo, pois segundo Jerusalinsky (2011, p.06): “A ligeireza (e
imprecisdo) com que as pessoas sdo transformadas em anormais é diretamente
proporcional a velocidade com que a psicofarmacologia e a psiquiatria
contemporanea expandiram seu mercado.”

Atualmente vivemos em uma sociedade onde o marketing farmacologico é
bastante presente e precisamos levar em conta que nenhum sujeito é igual ao outro.

A ansia desenfreada por um diagnéstico pode levar a rotulacbes
desnecessarias, a0 mesmo tempo em que sabemos que em alguns casos, 0
diagndstico precoce é de fundamental importancia no tratamento da deficiéncia.

Essa ambivaléncia entre o diagnostico precoce e o tardio deve ser tratada
com cautela tanto pelo profissional, quanto pelos familiares. Ter um diagndéstico da
doenca ou deficiéncia pode ajudar nos tratamentos, intervencdes e estimulacdes,
mas ele precisa ser correto, preciso e confiavel sem que haja precipitacdes ou

atrasos cruciais.
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3. METODOLOGIA DA PESQUISA

A metodologia € 0 nome que recebe a organizacdo, ou seja, 0 conjunto de
regras, as quais dardo conducédo ao trabalho; € a explicacdo minuciosa e fidedigna
de toda a acdo a ser produzida durante a trajetéria de pesquisa. Conforme Gil (2008,
p. 162) “nesta parte descrevem-se o0s procedimentos a serem seguidos na
realizacdo da pesquisa. Sua organizacdo depende das peculiaridades de cada
pesquisa”.

A presente investigacao caracteriza-se por ter uma abordagem qualitativa,
que, segundo Minayo (2009, p. 21) “se ocupa nas Ciéncias Sociais, com um nivel de
realidade que ndo pode ou nao deveria ser quantificado”. A pesquisa qualitativa
preocupa-se mais com o0s significados, com experiéncias individuais, com
compreensdes de realidades, com motivacdes, opinides e expectativas dos sujeitos.
Considera também o que é da ordem do subjetivo para interpretar experiéncias.
Atém-se mais ao processo do que ao produto, pois tem seu foco no significado que
as pessoas atribuem as coisas e a sua vida.

Para Minayo (2009, p.21),

esse conjunto de fenbmenos humanos é entendido aqui como parte da
realidade social, pois o ser humano se distingue ndo s6 por agir, mas por
pensar sobre o que faz e por interpretar suas a¢des dentro e a partir da
realidade vivida e partilhada com seus semelhantes. O universo da
produ¢cdo humana pode ser resumido no mundo das relacdes, das
representacdes e da intencionalidade e é objeto da pesquisa qualitativa que
dificilmente pode ser traduzido em nimeros e indicadores quantitativos.

As pessoas pensam e agem por meio de suas relacbes e de seus
pensamentos, e iSso 0s caracteriza como seres humanos através de suas vivéncias,
histérias de vida, suas expectativas e subjetividade, bem como seus
comportamentos que ndo podem ser quantificados.

Dentro da abordagem qualitativa, este estudo se caracteriza pelo modo
exploratdrio que Gil (2008, p. 41) apresenta da seguinte maneira:

Pesquisas exploratorias sdo desenvolvidas com o objetivo de proporcionar
visdo geral, de tipo aproximativo, acerca de determinado fato. Este tipo de
pesquisa é realizado especialmente quando o tema escolhido € pouco
explorado e torna-se dificil sobre ele formular hipéteses precisas e
operacionalizaveis.
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Considerando que a pesquisa exploratéria permite uma visdo geral sobre a
tematica investigada, propds-se neste trabalho conhecer o que dizem as publicacdes
da biblioteca eletrénica do site Scielo acerca do diagnéstico de deficiéncia na familia.
Para realizar este estudo, optou-se pela pesquisa bibliografica que de acordo com
Gil (2010, p.29):

é elaborada com base no material ja publicado. Tradicionalmente, esta
modalidade de pesquisa inclui material impresso, como livros, revistas,
jornais, teses, dissertagfes e anais de eventos cientificos. Todavia, em
virtude da disseminacdo de novos formatos de informacéo, estas pesquisas
passaram a incluir outros tipos de fontes, como discos, fitas magnéticas,
CDs, bem como o material disponibilizado pela internet.

O método de pesquisa bibliografica tem contribuido, ainda mais, a partir da
utilizacao de fontes virtuais de conhecimento sem desconsiderar sua objetividade e
praticidade ao pesquisador. Todavia, é necessario que o pesquisador se mantenha
atento a credibilidade da fonte utilizada.

E por meio dos caminhos metodolégicos expostos acima que pretendi
responder a seguinte problematica:

O que as producbes académicas tém apresentado acerca da familia e o
diagnoéstico de deficiéncia? O objetivo geral foi o de conhecer o que dizem as
publicacdes do site Scielo acerca do diagndstico de deficiéncia na familia. E como
objetivos especificos identificar quais publicacdes desta biblioteca abordam
teméticas acerca do diagnostico de deficiéncia na familia e apresentar de que forma

essa tematica € mencionada nessas publicacoes.

3.1. COLETA DE DADOS

Para coleta de dados utilizou-se como instrumento de pesquisa o portal
eletrbnico Scielo, por ser uma biblioteca eletronica que abrange uma selecdo de
periodicos cientificos. A pesquisa ocorreu no desenvolvimento dos seguintes
passos:

Primeiro Passo: Realizou-se a pesquisa no portal eletrénico Scielo por meio
da combinacdo dos seguintes descritores: familia, diagnostico e deficiéncia. O
critério para a escolha das palavras-chave foi devido a estas contemplarem a
tematica na sua abrangéncia. Os estudos encontrados correspondem ao periodo de
1999 a 2016.
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A pesquisa ocorreu no dia 25 de agosto de 2017, das 18:00 as 22:00hs.
Acrescentaram-se alguns filtros disponiveis no portal eletrénico Scielo, sendo eles:
Tipo de literatura: Artigo, Colecdes: Brasil, Idioma: Portugués. Obtiveram-se trinta e
um (31) artigos

Segundo Passo: Dos trinta e um (31) artigos encontrados somente quatorze
(14) artigos apresentaram titulos pertinentes ao conteldo da temética pesquisada,
ou seja, titulos que remetessem a familia, a deficiéncia e ao diagndstico.

Terceiro passo: Por meio da leitura dos resumos, realizou-se uma
reclassificacdo dos quatorze (14) artigos selecionados no segundo passo. Contudo,
ainda assim trés (03) artigos foram descartados por nao tratarem do conteudo do
problema de pesquisa em questdo. Embora demonstrassem no titulo as palavras
deficiéncia, familia e diagnostico, abordavam um enfoque diferente ao tema de
pesquisa, ou seja, hdo contemplaram o enfoque do diagndstico da deficiéncia. Nesta
etapa, salienta-se que se elegeram apenas 0s artigos que atenderam ao problema
de pesquisa, restando onze (11) artigos. Estes foram lidos na integra para que
viabilizar o desenvolvimento da pesquisa.

Ressalta-se que os resumos dos onze (11) artigos analisados estéo
disponiveis no anexo A desta pesquisa.

A tabela abaixo traz o ano de cada um dos artigos utilizados na pesquisa,
bem como a quantidade de artigos publicados em cada ano (de 1999 a 2016) e seus
respectivos titulos.

Com o intuito de manter uma estética limpa no trabalho evitou-se a repeticdo
dos titulos dos artigos. Ao longo do mesmo, criou-se um cédigo para identificacao de
cada artigo como pode ser visualizado na tabela abaixo. Assim, a pesquisadora fez
uso do codigo para referir-se ao(s) artigo(s) como por exemplo: o estudo intitulado,
Méaes e Filhos Especiais: reacfes, sentimentos e explicacdes a deficiéncia da
crianca, sera identificado pelo cédigo Al, assim sucessivamente conforme a tabela a

seqguir:

Tabela 2 — Artigos que atenderam ao problema de pesquisa.

Ano Total de Titulo do Artigo Identificacéo

artigos




encontrados
no ano
1999 1 Maes e filhos especiais: reacoes, Al
sentimentos e explicagfes a deficiéncia
da crianca
2000 1 Paralisia cerebral: Conhecimento das A2
maes sobre o diagnéstico e o impacto
deste na dinamica familiar
2001 - - -
2002 - - -
2003 - - -
2004 1 Deteccao dos transtornos invasivos na A3
crianca: perspectiva das maes
2005 - - -
2006 1 A vivéncia do pai no processo de A4
reabilitacdo da crianca com deficiéncia
auditiva
2007 - - -
2008 1 A experiéncia de ter um filho com A5
deficiéncia mental: narrativas de maes
2009 - - -
2010 - - -
2011 1 Identificando necessidades de criancas A6
com deficiéncia auditiva: uma
contribuicdo para profissionais da saude
e educacéao
2012 - - -
2013 - - -
2014 - - -
2015 - - -
2016 5 Tornar-se pai/mée de uma crianga com A7
transtornos graves do desenvolvimento
Experiéncias vividas por maes de A8

30
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criangas com deficiéncia intelectual nos

itinerarios terapéuticos

A interacdo entre as pessoas com A9
sindrome de Down e seus irmaos: um

estudo exploratério

Paternidade: vivéncias de pais de Al10
meninos diagnosticados com distrofia

muscular de Duchene

Menores com necessidades especiais All

de saude e familiares: implicacdes para

a enfermagem

Fonte: Producédo da prépria pesquisadora.

Quarto passo: A partir dos artigos identificados e mencionados acima € hora

de apresentar, analisar e discutir os dados.
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4. ANALISE E DISCUSSAO DE DADOS

Este capitulo tem por objetivo apresentar, discutir e analisar os dados. A
analise foi feita de forma descritiva, ou seja, agrupando-se as respostas de acordo
com aquilo que se quer estudar. Para isso, esta organizado a partir de trés unidades
de andlise resultantes da investigacao realizada nos onze (11) artigos selecionados
gue sdo: os sentimentos experienciados pela familia ao receberem o diagndstico de
deficiéncia, as possiveis alteracfes na rotina e dindmica familiar e a expectativa que
os familiares apresentam em torno dos profissionais envolvidos.

Todos os estudos tém como elemento central a educacéao e os cuidados da
crianca com deficiéncia e foram organizados para apresentacdo na seguinte
sequéncia: estudos que versam sobre as maes; estudos que versam sobre o0s pais;
estudos que versam sobre a familia de um modo geral; estudo que versa sobre
pai/méae; estudo que versa sobre irmaos.

Assim, em cada um desses blocos, conversou-se sobre as trés unidades de
analise ja mencionados acima: os sentimentos experienciados pela familia ao
receberem o diagnéstico de deficiéncia, as possiveis alteracdes na rotina e dindmica
familiar e a expectativa que os familiares apresentam em torno dos profissionais
envolvidos.

Para Franco (2005, p.16) a analise de dados,

requer que as descobertas tenham relevancia tedrica. Uma informag&o
puramente descritiva n&o relacionada a outros atributos ou as
caracteristicas do emissor é de pequeno valor. Um dado sobre o contetido
de uma mensagem deve necessariamente, estar relacionado, no minimo a
outro dado. O liame entre esse tipo de relacdo deve ser representado por
alguma forma de teoria. Assim toda a analise de conteldo; implica
comparacbes contextuais. Os tipos de comparacdes podem ser
multivariados. Mas devem obrigatoriamente ser direcionados a partir da
sensibilidade, da intencionalidade e da competéncia teérica do pesquisador.

Sendo assim, os dados coletados na presente pesquisa foram analisados
individualmente e, posteriormente, realizaram-se comparacdes diversas entre 0s
artigos, sejam em suas metodologias, seus enfoques, entre outros, mas sempre
alicercados nas teorias encontradas referente ao tema pesquisado e atravessadas

pela percepcéo e sensibilidade da pesquisadora.
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Enquanto elemento central na educacéo e cuidado dos filhos verificou-se que
dos onze artigos analisados, cinco (05) enfatizaram as maes - Al, A2 A3, A5 e A8,
(02) dois evidenciaram os pais - A4 e A10, dois (2) abordaram a familia de um modo
geral - A6 e A11, um (01) teve seu foco nos pais e maes - A7 e um (01) nos irmaos -
A9.

Em nenhum dos onze (11) artigos analisados foi possivel identificar a
composicao das familias, ou seja, nenhum dos estudos especificou a forma como as
familias estdo estruturadas, se sdo familias compostas conforme mencionado por

Moreira (2013, p.13), que séo:

familia nuclear simples, monoparental feminina simples, monoparental
masculina simples, monoparental feminina extensa, monoparental
masculina extensa, familia convivente, familia nuclear reconstituida, familia
de genitores ausentes, familia nuclear com criangcas agregadas, familia
colateral, familia homoparental.

Embora os onze artigos ndo mencionassem o detalhamento da composicéo
da familia em estudo, para a realizacdo deste trabalho néo foi relevante, porém se
esta categoria tivesse sido mencionada teria enriquecido ainda mais as reflexdes a
respeito do tema.

Na tabela a seguir, apresenta-se o tipo de estudo, a metodologia, o objetivo e
os resultados de cada um dos onze (11) artigos selecionados com a intencédo de
permitir uma melhor visualizacdo pelo leitor em relacdo aos recortes de cada artigo

realizado pela pesquisadora.

Tabela 3 — Tabela de objetivos e resultados dos artigos

Cddigo Autor Tipo de Método Obijetivo Resultados
do estudo
artigo
Al Fabiola Empirico | N&o consta | Apreender quais Os dados - Andlise
Brunhara; ~ .
reacoes, de Conteudo
Eucia Beatriz explicacoes, Tematica -
Lopes Petean .
sentimentos e demonstraram que
expectativas as ao receberem a
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maes exprimiam
frente & noticia da
deficiéncia do
filho.

noticia as maes
ficaram chocadas.
Manifestaram
sentimentos de
negacao, tristeza,
resignacao,
revolta. Explicaram
a problematica
cientificamente e
por crendices
populares.
Negaram a
deficiéncia.
Apresentaram

expectativas a

cura.
A2 Eucia Beatriz | Empirico | N&o consta | O objetivo deste As limitacdes
Lopes trabalho consiste percebidas
Petean; em apreender qual | sdo principalmente
0 conhecimento atrasos geral e
Marilia gue as maes atraso motor. O
Ferreira possuem impacto da
Murata sobre paralisia deficiéncia na
cerebral e 0 familia, positivo ou
impacto desta negativo
sobre a dindmica | altera a dindmica
familiar. familiar, e a mae é
a principal afetada.
A3 Maria Rita Empirico | Nao consta | O objetivo deste Os resultados
Braga; estudo indicaram que o
Lazslo foi apreender, diagnéstico desses

Antonio Avila

através da

perspectiva

transtornos esta

sendo realizado
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materna, como se
deu o processo de
deteccédo desses

transtornos.

apos a idade
preconizada e que
0S primeiros sinais
caracteristicos sédo
percebidos pela
familia,
principalmente,

pela mae.

A4

Paula
Guimaraes
Motta Canho

Carmen
Maria Bueno

Neme;

Midori Otake
Yamada

Empirico

N&o consta

Investigar as
vivéncias
emocionais e
mecanismos de
defesa de pais de
criangas com

deficiéncia auditiva

As respostas
foram
categorizadas e
analisadas com
base no referencial
psicodinamico e
apresentam
vivéncias de
choque, ansiedade
e angustia e 0 uso
de mecanismos de
defesa frente ao
diagndstico e
implicagdes da
deficiéncia. As
defesas
constatadas foram
analisadas como
reacoes
situacionalmente
esperadas,
podendo favorecer
formas mais
realistas de

enfrentamento
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posterior.
A5 Olga Maria Empirico | Analise de Esta pesquisa As narrativas
Bastos; narrativas. buscou identificar | revelaram em seus
os significados enredos mais
Suely construidos por tipicos o impacto
Ferreira estas mées diante | do diagnostico e a
Deslandes desta situacéo e busca de artificios
0s obstaculos que | no cotidiano para
tiveram que adaptar-se aos
enfrentar para cuidados com o
alcancar o que filho, assim como
consideravam o as dificuldades
melhor tratamento | enfrentadas na
para os filhos rede publica para
obterem uma
atencéo que
consideravam
adequada. A
valorizacéo dos
personagens da
rede de apoio
revelou a
importancia deste
tipo de suporte
nestas situacoes.
A6 Thais Pereira | Empirico | Narrativas Este estudo A familia sente

Scarpitta;
Sheila de
Souza Vieira;
Giselle

Dupas

objetivou
identificar criancas
em idade escolar,
matriculadas no
ensino
fundamental da

rede publica do

falta de suporte e
infraestrutura do
municipio para
diagnastico e
reabilitacdo, além
da falta de

recursos e
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municipio,
conhecer o tipo de
acompanhamento
de saude que
recebem e
identificar junto a
familia as
necessidades que
vivenciam em

decorréncia da

investimento no
contexto escolar,
sendo obrigada a
se mobilizar para
enfrentar essa

situacgéo.

deficiéncia
auditiva.

A7 Vitor Franco | Tedrico N&o consta | Abordar a Os resultados
perspectiva deste estudo
desenvolvimental | apontam que
a partir da somente o
construcéo dos trabalho sobre o
vinculos méae/pai e | significado do ser
bebé pai/mae de uma

crianca com
transtorno do
desenvolvimento
podera construir
uma parentalidade
saudavel,
amenizando
sentimentos de
negacao e culpa.

A8 Mércia Empirico | Nao consta | O objeto deste Os resultados

Mascarenhas estudo séo as evidenciaram que
Fernandes experiéncias a descoberta de
Cerqueira; vividas por maes gue o filho tem

de criancas com

uma deficiéncia
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Rafanielly de
Oliveira

Alves;

Maria
Geralda
Gomes

Aguiar

deficiéncia
intelectual. O
objetivo é
descrever as
experiéncias
vividas por maes
de criancas
acompanhadas em
uma instituicao
especializada de
Feira de Santana
(BA) nos seus
itinerarios

terapéuticos

intelectual é
experienciada
pelas maes com
sentimentos de
choque e negacgéo,
raiva, barganha,
depressao e
aceitacao. As
dificuldades nos
itinerarios
terapéuticos tém
inicio jA no
momento em que
a crianca obtém o
diagndstico da
deficiéncia
intelectual, pelo
despreparo dos
profissionais de
saude para
comunica-lo, fato
gue impele as
maes a buscarem
outros servicos de
saude. Ainda que
0 acesso a saude
seja um dos
principios do
Sistema Unico de
Saude, os
itinerarios sao
permeados por

obstaculos, nas
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dimensoes
geografica,
econOmica e
funcional.
A9 Bruna Empirico | Exploratorio | Objetivou-se O estudo
Rafaela de (a) analisar a in- demonstrou que
Batista, teracdo entre o 0s irmaos, assim
irmé&o com como os demais
Méarcia desenvolvimento agentes familiares,
Duarte ; tipico e o com passam por
sindrome de processos de
Fabiana Cia Down; aceitacao,
(b) identificar que | confuséo e por
informacéo e varias outras
reacao os irmaos | complexidades
com com aqual a
desenvolvimento deficiéncia esté
tipico possuem atrelada, mas que
sobre o estas ndo sao tao
diagndstico da marcantes quanto
sindrome de aos de seus pais.
Down;
(c) verificar se
houve ou néo
modificagdes no
contexto familiar e
em suas proprias
vidas apos o
nascimento do
irmé&o com
sindrome de
Down.
A10 | Silvana Empirica | Exploratério | Este trabalho teve | Os resultados
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Aparecida de
Lucca;

Eucia Beatriz

Lopes Petean

descritivo

como objetivo
conhecer a
vivéncia da
paternidade em
pais de filhos com
diagnostico de
Distrofia Muscular
de Duchenne
(DMD)

mostram que a
noticia da
confirmacéo do
diagnéstico de
DMD
desencadeou uma
reacao de choque,
coexistindo com
sentimentos de
tristeza,
impoténcia e
desesperanca. A
maioria dos pais
considera a
enfermidade do
filho como misséo
enviada por Deus,
desse modo
diminuindo a dor e
a angustia
causadas pelo
adoecimento.

Os pais
experimentam,
desde a percepcao
dos sintomas da
doenca, inUmeras
perdas que 0s
expdem a grande
sofrimento e
deflagram o
processo de luto

antecipatorio. Os
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pais atribuiram a
paternidade o
significado de
missao a ser
cumprida e o
significado de
“‘paternidade
especial”
influenciou
positivamente na

adaptacao a

Verde Gomes

adoecimento
crénico, bem como
sua vivéncia
cotidiana na
realizacdo dos
cuidados
necessarios a

€SSsas pessoas.

doenca.
All | Sarah Vieira | Empirico | Exploratério | Compreender a Resultados:
Figueiredo; experiéncia da constatou-se que o
familia de criancas | diagnostico, apés
Ana Carla e adolescentes 0 nascimento do
Carvalho de com filho, gerou medo
Sousall; mielomeningocele | e angustia aos
diante da familiares perante
llvana Lima descoberta do o desconhecido e

o inesperado, e
gue, ao longo dos
anos, eles
passaram a lidar
com muitos
desafios para
proceder aos
cuidados diarios
decorrentes de
sequelas da

doenca

Fonte: www.scielo.com
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Entre os estudos mapeados como pertinentes, verificou-se cinco (05) artigos:
Al, A2, A3, A5 e A8 que evidenciaram as mées como elemento central na educagéo
e cuidado dos filhos. Os artigos abordam as méaes em diferentes aspectos como
‘reacdes, sentimentos que exprimem frente a noticia da deficiéncia” (A1);
‘conhecimento que possuem acerca da deficiencia do filho” (A2); “significados
construidos por elas diante da situacdo da deficiéncia, obstaculos enfrentados” (A5);
bem como as “experiéncias vividas por essas maes” (A8).

Em alguns dos artigos mencionados acima, apesar de terem como foco
principal da pesquisa as méaes, constatou-se a presenca da expressao “pais’,
referindo-se ao pai e a mée, ou “maes e pais”, pois algumas vezes um termo esta
intrinseco ao outro.

Verificou-se por meio dos resultados obtidos nos artigos Al, A2, A3, A5 e A8
gue as maes sempre ficam com 0s maiores encargos, sao sempre as mais afetadas
pela deficiéncia do filho. Demonstram, ao saberem do diagnostico de deficiéncia do
filho, reacbes de negacdo, tristeza, resignacdo, revolta e culpa. Muitas vezes
procuram explicacdo e conforto em crendices populares.

Para Al “o nascimento de uma crianca deficiente traz uma nova realidade a
familia”, da mesma forma A2, A5 e A8 nos colocam que a dindmica familiar &
alterada, existem modificagBes na rotina diéria, nos sonhos e projetos da familia,
algumas maes precisam deixar do emprego, cumprir novas tarefas, para que
possam atender a demanda da crianca deficiente.

E necessario que a familia se ajuste as necessidades dessa crianca, e tais
ajustes abrangem aspectos como horarios, acessibilidade, acompanhantes,
guestBes financeiras entre outras, o que muitas vezes acaba modificando ou
adiando planos de curto e longo prazo.

Quando o diagndstico de alguma deficiéncia ndo acontece no nascimento, ou
seja, quando é o caso de ser uma deficiéncia que se detecta mais tardiamente, 0s
primeiros sinais sao geralmente notados pelas maes, segundo os resultados de A3.

Buscaglia (1997 p. 93) diz que:

As pessoas que trazem ao mundo uma crianca deficiente recebem um novo
papel, tornando-se, por extensdo, pais especiais, que com frequéncia séo
forcados a olhar de modo mais profundo e avaliador as interacbes desse
novo papel. Devem tentar compreender 0s sentimentos e atitudes
ocasionados por uma nova situacdo para a qual ha poucas orientagdes ou
definicdes. O nascimento de uma crianca imperfeita fara com que enfrentem
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um desafio Unico, do qual ndo tomariam conhecimento fosse a crianga
perfeita.

O nascimento de um filho, o tornar-se mée por si so ja se configura como um
desafio. E como ter que explorar um territorio desconhecido, bom, mas repleto de
surpresas, aflicbes e novidades. Quando se toma um filho nos bracos pela primeira
vez, a cabeca da mée se enche de duvidas, € um ser novo em sua vida, em suas
maos, um ser que depende dela, do seu amor e dos seus cuidados.

Quando se trata do nascimento de uma crianca com deficiéncia é ainda mais
desafiador, e as maes conhecerdo um universo um pouco diferente do universo da
mae de um filho saudavel. Essas maes irdo experimentar sentimentos variados.

O estudo escrito por Maria Rita Braga e Lazslo Antdnio Avila (A3) versa sobre
os transtornos invasivos no desenvolvimento, também denominado em A3 como
transtornos globais do desenvolvimento, que segundo 0s autores: “constituem um
grupo caracterizado por alteracbes presentes desde idades precoces e que se
manifestam nas areas de desenvolvimento da comunicacdo, comportamento e
relacdo interpessoal.” (BRAGA, M.; AVILA, L. 2004, p. 884).

Os autores trazem no corpo do texto que as mées deste estudo salientam a
importancia de terem o diagnéstico do filho, pois € a partir dele que irdo ser
direcionados para um tratamento. Também, revelam a necessidade de o profissional
dar orientacbes objetivas para que o medo e os sentimentos de culpa e desespero
dos pais sejam diminuidos.

Para Bucaglia (1997, p. 98):

Exercer a funcdo de pais de uma crianca deficiente € um papel novo e
complexo. Para executar essa extraordinaria tarefa, os individuos devem
dispor de um diagnéstico médico compreensivel, conforto no que se refere a
sentimentos de culpa, incerteza e medo, alguma ideia vaga do que o futuro
reserva para eles e os filhos e, principalmente, muita esperanca e
encorajamento no sentido de ajuda-los a aceitar o desafio que tem pela
frente.

Salientou-se ndo sé neste artigo, mas também em outros artigos analisados
(A1, A2, A7, A8, A9, A10 e All) a importancia de profissionais humanizados, que
esclarecam as duvidas dos pais, que “amparem” o desespero inicial, que tenham

uma linguagem simples, que direcionem a familia neste momento dificil.
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E importante que esses profissionais tenham ideia da dimens&o do impacto
da noticia para os pais e dos sentimentos que irdo emergir até que tudo possa se
reestabelecer.

Para Buscaglia (1997, p. 290)

A familia deve receber ajuda a fim de compreender que as emocgdes tais
como o medo, o 6dio e a culpa sdo normais e comuns. Caso essas
emocdes ndo sejam tratadas com honestidade, poderdo impedir os futuros
insights dos individuos e isola-los uns dos outros, para o prejuizo de todos.
Cada membro deve ser auxiliado na percepcdo de suas forcas e de como
usad-las de maneira construtiva. Além disso, devem ser assistidos na
compreensao das dindmicas da transformacé&o e do crescimento, pois sao
principalmente esses fatores que os auxiliardo no sentido de um conceito de
si mesmos e uma percepcéo da crianca deficiente mais precisos e positivos.

Quando a familia é bem atendida e tem os esclarecimentos necessarios, se
reestrutura com mais facilidade, deixa de se sentir culpada pelos sentimentos que
emergiu neste momento. Os integrantes da familia usam de sua resiliéncia e
conseguem estabilizar suas emocfes e somente assim vao conseguir ter uma
percepc¢ao positiva da criangca com deficiéncia.

O estudo A3, nos revelou, ainda, como resultado, o impacto do diagnéstico e
a busca de artificios no cotidiano para adaptar-se aos cuidados com o filho, assim
como as dificuldades enfrentadas na rede publica para obterem uma atencédo que
consideravam adequadas.

As autoras trazem no decorrer do texto que o impacto da deficiéncia também
desafia a saude publica, pois ndo é somente a crianca com deficiéncia que demanda
de cuidados, mas também os cuidadores, para que assim possam sustentar o seu
papel protetivo.

Os artigos A2 e A3 apontam o fato de que as méaes sdo quem sofrem as
maiores consequéncias, pois culturalmente sédo responsaveis pelo cuidado da prole.

Nas narrativas das mées entrevistadas, as autoras de A3 destacaram que “na
rede de apoio, que traz melhorias para a familia, contam com coadjuvantes como
agentes de instituicdo de saude e de educacdo e como protagonistas contam com
familiares, amigos e conjuges”.

Neste sentido Buscaglia (1997, p.90) menciona que:

a familia pode atuar de uma forma bastante positiva como mediadora entre
a sociedade em que seu filho tera de viver e o ambiente mais consciente e
receptivo que ela pode lhe oferecer. Para isso, porém, cada membro da
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familia deve adaptar seus préprios sentimentos em relacédo a deficiéncia e a
criancga deficiente.

Os artigos A5 e A8, também evidenciaram a importancia da ajuda da familia
na resolucéo de dificuldades encontradas no dia-a-dia. Todavia, faz-se necessario
que a familia elabore os seus sentimentos, pensamentos e concepg¢des em relacao
a deficiéncia e a crianca deficiente para que o ambito familiar se reinstale de forma
saudavel na medida em que |he for possivel, oportunizando, assim, o apoio mutuo
entre os membros. Conforme Bastos e Deslandes (2008, p.2148) “a familia é parte
protagonista nas redes de apoio que assistem as dificuldades encontradas no
contexto familiar frente a deficiéncia”.

A crianca é sempre idealizada por seus pais desde a gestacédo ou antes dela.
Os pais sempre idealizam criancas perfeitas e saudaveis. Para Franco (2015, p. 58)
“é nesta idealizacdo dos filhos que eles comecam a existir. Quando nascem ja
trazem consigo todo o tempo que foram desejados e modo como foram imaginados”.

A idealizacdo é importante para que o filho passe a existir, pois € a partir dela
gue os pais comecam a amar e cuidar desse ser. Fundamentados nesta idealizacao
que os pais promovem um lugar para a crianca que esta por vir crescer e se
desenvolver. Quando ndo existe a idealizacdo da criangca ela corre 0 risco de
abandono, de ndo ter um ambiente para crescer, de ndo ter espaco na vida desses
pais. A crianca ndo idealizada torna-se vulneravel a sofrer abandono afetivo.

Os pais da crianca deficiente idealizaram um filho saudavel e esse foi o inicio
da vida, o primérdio da existéncia dessa crianca na vida dos pais. Essa idealizacao
deu vida a um bebé imaginario, ideal pelo qual os pais ja constituiram um vinculo e
instalaram o apego. (FRANCO 2015)

O diagnéstico de uma deficiéncia impde a esses pais a perda do filho
idealizado, instalando na familia uma situacédo de crise, tudo que imaginaram deve
ser revisto e reorganizado. Para resolver a crise que se instala, a familia conta com
mecanismos de defesa como a negacdo que para Franco (2015, p.59): “é toda a
forma desta mae, ou pai, retomar a idealizacdo que ja teve um dia, dizendo ou
pensando, que foi apenas um sonho mau, que ndo aconteceu nada, que € possivel
voltar ao que foi sonhado”.

Dentre os artigos que evidenciaram as mées tendo como elemento central a

educacao e cuidado dos filhos, os autores de Al, A5 e A8 declararam a presenca da
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7

fase de negacdo. Essa é uma fase normal e necesséria para o processo de
assimilacdo da situacao, todavia depois de um tempo 0s pais precisam superar a
negacao e viver a realidade, € necessario que se desliguem do que foi idealizado e
comecem a viver a vida atual e o filho concreto.

A3 ndo menciona essa fase e em A2, as autoras Petean e Murata (2000), nos
trazem que as mées se preocupam em relatar os progressos apresentados por seus
filhos demonstrando que acompanham o desenvolvimento deles e ndo apresentam
negacéao ao diagnéstico.

Al e A8 também mencionam a raiva, que assim como a negacdao, depois de
certo tempo precisa ser subjugada, pois segundo Franco (2015, p.60):

Quando esse tipo de discurso (criticas e acusacdes a tuto e a todos) vai
decaindo e a narrativa dos pais deixa de ter menos sinais de raiva e revolta,
vai aumentando o0 apego a crian¢a e a ligagdo entre os pais e ela. Se pelo
contrario, esse tipo de discurso nao diminui, também ndo aumenta o vinculo
com a crianca e podemos dizer que os pais estdo funcionando ainda no
registro emocional da crianca desejada e ndo no daquele que existe e que
necessita de seus cuidados.

A fase em que os pais se distanciam da idealizacdo antes construida, que se
descolam da busca pelo filho que ndo nasceu é definida na literatura como um
processo de luto. Nesse caso perde-se a crianca idealizada, perfeita, saudavel,
sendo esse processo essencial, mesmo que doloroso, pois se 0s pais continuarem a
investir na crianca antes idealizada ndo poderao cuidar da crianca concreta.

E imprescindivel que a crianca com deficiéncia se torne desejada e amada
para que os cuidados necessarios sejam dispensados a ela com envolvimento
emocional e amoroso e ndo de maneira puramente funcional. Se ndo se estabelece
um vinculo sadio, a crianca terd um cuidado alicercado na responsabilidade e na
obrigacao de ser pai ou mae. (FRANCO 2015)

Sendo assim, provavelmente essa crianga tera pais que irdo procurar superar
as dificuldades como as mencionadas no artigo A8, que sdo os itinerarios
terapéuticos, 0s quais possuem obstaculos nas dimensdes geogréfica, econdmica e
funcional. Todavia, se estes pais superarem apenas as dificuldades externas
continuardo no luto, ndo serdo bons pais, ndo construirdo lagos emocionais com
essa crianga, ndo dispordo de amor e afeto, oferecerdo somente cuidados praticos e

funcionais, pois conforme Franco (2015, p.61):
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Ninguém é boa mae, ou pai por obrigacdo ou sentido de responsabilidade,
mas sim porque se ama a crianca e ha com ela um envolvimento emacional
amoroso. S6 é possivel sermos bons pais ou maes, fazendo coisas boas e
mas, erros e acertos, se e quando, nos dedicarmos emocionalmente aos
nossos filhos.

Para que se possa exercer de maneira saudavel o papel de mae e pai é
necessario que se entregue emoc¢do a crianga, que se cuide do filho com e por
prazer. Que haja erros e acertos, mas que se queira estar exercendo o papel.

Os artigos A4 e A10 evidenciaram os pais tendo também como elemento

central a educacéao e cuidado dos filhos. E conforme Ferreira (2008, p.09),

A relagdo de paternidade ndo depende mais da exclusiva relagédo biolégica
entre pai e filho, e sim, da relacdo fundada no afeto e no desejo de estar
junto, assumindo os deveres de realizacdo dos direitos fundamentais da
pessoa em formacdo. Direitos a vida, a saude, a alimentacdo, a educacéo,
ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, & dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar.

A presenca dos pais contribui para as habilidades sociais e desenvolvimentais
do filho. Nos dias de hoje somente a relacdo biolégica ndo é mais suficiente, é
necessario que o pai, demonstre amor, que disponha sentimentos, que dé carinho e
afeto, que esteja presente no crescimento e desenvolvimento do seu filho.

Para complementar trago a seguinte reflexdo de Melgago (2017, p.214):

Nasce uma crianga! A manutencdo de suas referencias pré-natais
assegura-lhe coordenadas facilitadoras, na passagem para esse hovo
mundo, diverso do uterino. Nessa cena, o pai tem um papel de protagonista
principal, ndo de coadjuvante.

A importancia da presenca do pai assim como dos cuidados béasicos de
sobrevivéncia tidos por ele com o filho sdo elementos de forte estabelecimento de
vinculo e, também, elementos estruturais de constituicdo do ser para além da
idealizag&o antes do nascimento.

Os artigos citados acima (A4 e Al10) revelaram que 0s pais expressam 0S
mesmos sentimentos das mées, como negagao e raiva perante a um diagndstico
nao esperado. Davidoff (2001, p.378) “define a raiva como uma emogao
caracterizada por fortes sentimentos de contrariedade”. O que se aplica a situacao
por esses pais estarem sendo contrariados quanto ao bebé idealizado e a tudo que

sonharam para ele. Para Franco (2017, p.112),
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a perda do bebé idealizado, aquele que os pais construiram e que passou a
fazer parte de si mesmo, preparando-os para serem pai e mée, exige um
trabalho de elaboragdo do luto. No entanto a sua ligacdo a idealizacéo
inicial € um obstaculo a esse processo e ao desenvolvimento emocional dos
pais.

Os dois estudos nos colocam que esses pais também passam pela perda do
filho idealizado, mas que depois de passado o choque da noticia e de elaborado o
processo de luto, o vinculo se estabelece e os pais exprimem disponibilidade
emocional para contribuir na educacao e bem-estar da crianca.

Nos dois estudos referentes aos pais menciona-se ao pai a posicdo de
provedor da familia, e a mée a posicdo de cuidadora, em A4 os pais relatam
participar ocasionalmente das consultas médicas, por precisarem trabalhar, ou por
ndo entenderem as orientacbes dadas pelos médicos, passando essa
responsabilidade as esposas.

Em A10, identificou-se o desconforto quanto ao momento do recebimento do
diagnéstico, que foi definido como um momento doloroso. Segundo as autoras do
artigo, o0s pais pronunciaram que o0s profissionais seguem uma postura
demasiadamente cientifica para explicar a deficiéncia.

Também foi possivel evidenciar que os pais se apegam a religiosidade para
entenderem a situacdo e superarem as dificuldades. Os pais apontaram gue iSso
parece preocupar os profissionais que temem a criacdo de uma expectativa ilusoria
quanto a deficiéncia e a cura total da crianca.

O estudo A10 traz que “a religiosidade é uma das poucas fontes de
esperanca e de suporte disponivel aos pais nessa hora” ajudando a significar a
doenca e servindo também como mecanismo de enfrentamento.

A preocupacdo dos profissionais a respeito de expectativas ilusorias é
relevante, entretanto é necessario que tenham sensibilidade, que possam ser claros
sem exigir que esses pais ndo se agarrem a nada. Que possam entender que a
crenca podera ser a valvula de escape nesse momento. A explicagdo cientifica seré
de suma importancia, porém as crencas particulares de cada um servirdo de ajuda
no enfrentamento da nova situagao.

Outro fator apontado por este estudo € que no papel de pais eles precisam se
manter fortes, para que possam alicercar a familia. E que muitas vezes fraguejam

sem gque o restante da familia possa perceber.
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O estudo coloca a ideia de nédo poder demonstrar fragueza diante das
dificuldades como sendo uma atribuicdo usual de género. Ao mesmo tempo em que
alerta sobre os prejuizos desta condicdo, pois ndo podendo demonstrar fraqueza,
nao podem demonstrar seus sentimentos e estabelecer uma relagdo mais proxima
com seus filhos.

E necessario que esses pais possam externalizar a dor que estdo sentindo,
que possam desabafar, mostrar que também tem fraquezas. E preciso que a
sensibilidade possa aflorar em momentos dificeis. Somente assim, vdo conseguir se
reestabelecer emocionalmente, se reorganizar para que possam assimilar a
situacao.

O fato de serem homens nao faz com que esses pais estejam blindados para
as dores oriundas da vida e para as angustias frente ao diagndstico de deficiéncia
de um filho.

A6 e A1l abordam a familia de um modo geral, ou seja, sem definir o grau de
parentesco com a pessoa com deficiéncia. Al, A2, A3, A5 e A8 focaram as maes;
A4 e A10 os pais. A6 e All trazem o termo familia de modo geral apesar de em
alguns momentos citarem os pais e as maes.

No que tange ao diagnostico, Scarpitta, Vieira e Dupas (2011), autoras de A6,
nos trazem que este gerou medo e angustia aos familiares por estarem diante do
desconhecido e inesperado. “A primeira atitude da familia, ao se dar conta de que
algo esta acontecendo é procurar ajuda médica” a fim de identificar os problemas,
porém muitas vezes essa expectativa nao é alcancada.

A6 versa sobre a deficiéncia auditiva, que ndo é detectada ao nascer, e em
algumas vezes os médicos afirmam que o desenvolvimento da crianca esta normal,
o que faz com que a familia permaneca mais tempo em duvida ou procure outro
profissional, retardando o diagndstico.

Ao elencarem a maneira como a rotina familiar é alterada com a deficiéncia,
os dois artigos nos afirmam que a rotina familiar passa por grandes alteracdes e que
se inicia uma nova fase na vida da familia.

Os estudos apontam para uma maior necessidade de cuidados, e atencao
dos familiares. A6 expde a dificuldade de comunicacdo e mesmo conhecendo a
importancia da linguagem de sinais a maioria escolhe por ndo a adotar, na tentativa

de estimular a oralizac&o, a audi¢céo e a leitura orofacial. Assim, com o passar do
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tempo a condi¢do da crianca vai sendo inserida a rotina familiar, situacées dificeis
vao sendo superadas bem como o impacto inicial da descoberta.

All define as mudancas na rotina como grandes alteracdes, com
necessidade de reestruturacdo na organizacdo para fornecer todos os cuidados
necessarios. Onde existira a instalacdo de novas responsabilidades e demandas.

Ao referirem-se aos sentimentos no momento do diagndstico Figueiredo,
Sousa e Gomes (2016) autoras de All apontam o choque e a angustia. Para
Ferreira (1988) apud Petean, Lopes(1999,p. 34) “O choque pode ser definido como
um abalo emocional”. O que se configura como esperado nessa situagéo. Pois com
certeza, as emocgdes passarao por uma oscilacdo no momento em que se recebe
uma noticia tdo contraria ao que se espera ao nascimento, ou ao desenvolvimento
de uma crianca.

Por meio dos dois estudos analisados, tratando a familia de um modo geral,
pode-se observar a presenca do medo e da angustia no momento do diagndstico.

A familia passa por uma situacdo de desequilibrio emocional, ficando com
muitas duvidas diante de uma situacao tao inesperada, principalmente quando nao
tem a situacdo bem esclarecida pelos profissionais.

Entretanto, a familia adota a deficiéncia como um desafio, reestrutura-se para
acolher e atender as demandas trazidas pela por ela e luta para o bem-estar da
crianca.

O artigo A7, trabalha com a expressao pai/mae, o autor justifica a escolha do

termo da seguinte maneira:

Optamos neste texto, por nos referirmos a pai/mae porquanto pretendemos
abordar aquilo que acontece em particular com cada um dos progenitores
da crianca com transtornos graves do desenvolvimento. Enquanto falar da
adaptacdo familiar nos remete para uma abordagem mais sistemética do
conjunto da familia, aqui queremos colocar o foco no modo diferenciado
como o pai e mae fazem o0 seu processo pessoal de desenvolvimento,
muitas vezes em ritmos e percursos bem diversos e a que ndo serdo até
alheios os papéis relacionados com diferencas de género. (FRANCO, 2016,
p.38)

Assim, por meio do termo pai/méde, Franco, autor de A7 nos traz que o
diagnéstico de deficiéncia de um filho nunca é esperado e que tem um “impacto
emocional significativo sobre a familia” e que esse impacto afeta o desenvolvimento

da familia como um todo.
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O estudo explana a respeito dos mesmos sentimentos mencionados nos de
mais artigos sobre a perda do bebé idealizado, que sdo a raiva e negacao,
acrescentando a estes a depressao que Davidoff (2001, p.553) define como “um
estado mais intenso e persistente de infelicidade”.

O autor fala sobre a idealizacdo do bebé, a qual ja foi citada nesta pesquisa
bem como a sua importancia. E fala sobre como esses pais podem alcangar um
novo nivel de funcionamento apesar do sofrimento tornando-se pai e maes eficazes
€ amorosos.

E fundamental, que os pais depois de passarem pelo processo de luto do filho
que idealizaram e perderam, compreendam e aceitem a nova realidade. Para que
possam dispensar ao filho concreto o amor e atencao que este ira necessitar.

O artigo também aborda a importancia do diagndstico precoce para que se
possa intervir o quanto antes, € importante ressaltar que o artigo em questao trata
dos transtornos graves do desenvolvimento para 0s quais a intervencéo precoce se
faz muito importante.

Nesta perspectiva Franco (2015, p.13) ressalta que:

Embora a intervencdo precoce ndo seja destinada exclusivamente as
criangcas que apresentam uma deficiéncia, mas também &as que tém
alteracdes do desenvolvimento ou se encontram em risco, aquelas séo as
criangas que ela nunca pode esquecer ou descurar, pois sdo as que mais
necessitam dela.

Portanto, quanto mais cedo os pais tiverem o diagnéstico, e se
reestabelecerem da situacdo de sofrimento, mais cedo a crianca terd os
atendimentos necessarios podendo se desenvolver dentro de suas possibilidades.

No que se refere aos profissionais, A7 enfatiza que estes devem dispor de
empatia para com os pais. Bueno (2007, p.281) define empatia como “sentimento de
identificacao entre duas pessoas”.

Infere-se assim que para o autor de A7 é relevante que os profissionais
possam compreender 0s sentimentos desses pais, € 0S processos emaocionais
envolvidos na descoberta e enfrentamento da deficiéncia, bem como as condi¢es
sociais e a rotina familiar. E importante que os profissionais tentem se colocar no

lugar do outro.
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A9 abordou a temética da deficiéncia entre irmdos. O artigo reafirmou a
necessidade de mudancas e redefinicbes de papéis na vida familiar trazida nos
estudos anteriores.

A9 nos coloca que os irmaos passam por um processo de frustracdo e
confusdo até que possam assimilar a situacéo e dar seguimento ao percurso normal
de suas vidas. Entretanto, segundo Batista e Duarte (2016), autoras do estudo, a
noticia da deficiéncia entre os irmaos choca, mas tem um impacto emocional menor
do que para os pais. Os sentimentos sdo menos extremos, limitando-se ao nivel da
tristeza.

Os irmaos também sofrem, mas esse sofrimento se mostra diferenciado em
relacdo ao sofrimento dos pais que € intenso.

Nesse sentido Messa e Fiamenghi (2010, p.536) nos expdem que:

Adaptacdo dos irmédos a situacdes de deficiéncia e limitagdo de seus
irm&os depende de seus recursos pessoais, da histéria de vida e do
significado que a deficiéncia adquire e é compartilhada no sistema familiar,
do histérico das relagdes familiares, assim como a disponibilidade de
recursos de apoio e tratamento e de sua utilizacdo. A presenca de uma
deficiéncia na familia ndo indica necessariamente um estressor para 0s
irmaos.

A maneira como a noticia ira repercutir na vida dos irmaos depende das
vivéncias e contextos pessoais de cada um. A deficiéncia altera a rotina familiar,
mas ndo ira abalar os irmaos na mesma propor¢ao que abala os pais, pois esses
sdo atravessados por questdes e sentimentos que sédo exclusivas da paternidade e
da maternidade.

O artigo A9, também menciona a necessidade de clareza por parte dos
profissionais no momento do diagndstico e durante o tratamento.

Traz pontos positivos como lidar com a diferenca e negativos como o
preconceito e falta de profissionais qualificados.

O convivio com a deficiéncia traz ensinamentos aos envolvidos que acabam
aprendendo lidar com a diferenca, tornando-se pessoas melhores e na maioria das
vezes mais sensiveis as condicdes de saude dos seus irmdos. Porém, estes
também vivenciam das dificuldades existentes por falta de profissionais qualificados
e atenciosos, 0 que corrobora para que existam maiores dificuldades no ambito

familiar.
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NOTAS PARA CONCLUIR

A proposta desse estudo foi conhecer o que dizem as publicacbes
académicas acerca do diagnostico de deficiéncia na familia.

Apbs a coleta e andlise de dados foi possivel concluir que as producdes aqui
analisadas, que contemplam os anos de 1999 a 2016, nos revelaram sobre os
sentimentos experienciados por essas familias, as expectativas que elas tém em
torno dos profissionais envolvidos e 0 que acontece com a rotina e a dinamica
familiar apos o recebimento do diagnostico da deficiéncia na familia.

Entende-se que a familia, ao receber um diagnostico de deficiéncia,
apresenta sentimento de culpa, raiva e negacdo por perderem o filho que
idealizaram. E somente quando superam essas emoc¢des podem atender a crianca
gue nasceu em suas demandas funcionais e emocionais.

Depois de passado o choque inicial, bem como a fusdo de sentimentos e
emocOes que os familiares experimentam no momento do diagndéstico, o vinculo
consegue se estabelecer e a criangca que nasceu passa a ser idealizada, passa a
existir, bem como o0s sentimentos de amor materno, paterno e fraternal se
estabelecem.

A mae é sempre quem fica com a maior parte dos cuidados. O pai mesmo
quando é atuante e presente se coloca mais na posicdo de provedor do que de
cuidador, todavia sua presenca € de suma importancia no desenvolvimento e nos
cuidados da crianca com deficiéncia.

Os irmaos nao sofrem com a mesma intensidade, passam pelo choque, ficam
tristes, sentem raiva, se culpam, mas se reestabelecem mais rapidamente.

A rotina familiar € sempre alterada, os familiares precisam assumir novos
papéis e, em alguns casos, se torna necessario que a mae abandone o emprego
para ter mais tempo em prol do filho com deficiéncia ja que, em algumas situacdes,
necessitam de acessibilidade e, em outras, privagdes financeiras. Enfim, a
dedicacéo e adaptacdo sempre serdo necessarias.

Os familiares ao vivenciarem tal situacdo precisam de profissionais
humanizados, sensiveis a sua dor. Que tenham o minimo de empatia. Que nao lhe
deem expectativas ilusorias, isto é, sejam claros e realistas respeitando as crencas

particulares das familias.
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A familia necessita de atencdo e amparo, necessita, também, de cuidados
para que possa manter o papel protetivo que cabe a ela. Os profissionais precisam,
além de encaminhar essas familias, tentar entender as dificuldades emocionais
pelas quais a familia passa neste momento.

Estudos que atentam a essa temética se fazem importantes para auxiliarem
as familias na compreensdo de que os sentimentos emergidos estdo presentes
também em outros casos e que sdo comuns. Nesse sentido, a familia se sente parte
de um contexto maior quando constata a existéncia de outras familias na mesma
situacdo que a sua, amenizando assim o sentimento de culpa por gerar um filho com
deficiéncia, da mesma forma que diminui a culpa em torno de suas emocodes
negativas, que nao sao as esperadas para 0 momento.

As producbes académicas encontradas que contemplaram a tematica familia
e o diagnéstico de deficiéncia ndo foram significativas em termos quantitativos, no
entanto, revelaram a necessidade de melhorar a qualificacdo dos profissionais
envolvidos. Considera-se importante a presenca de um educador especial junto ao
meédico quando o diagnostico é dado a familia.

Também, evidenciou-se 0s sentimentos de raiva, negacdo e culpa
manifestados pela familia na diversidade de composicdo. Ndo poderia deixar de
mencionar as alteragbes na dinamica familiar como um fator de relevancia
significativa ao contexto familiar.

Sugere-se mais estudos com essa abordagem para possibilitar que
profissionais da area, entre outros, possam ampliar seus conhecimentos por meio de
uma formagdo mais qualificada e mais humanizada a respeito do sentido que o
contexto vivido representa para a familia em geral, bem como para os genitores da

crianca com deficiéncia.
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ANEXO A- ARTIGOS ANALISADOS

Titulo 1:
Al

Méaes e filhos especiais: reacdes, sentimentos e explicagbes a

deficiéncia da crianca.

Autor:

Brunhara, Fabiola; Petean, Eucia Beatriz Lopes.

Ano:

1999

Resumo:

O nascimento de uma crianca deficiente traz nova realidade a familia. O
objetivo foi apreender quais reacdes, explicacdes, sentimentos e
expectativas as maes exprimiam frente a noticia da deficiéncia do filho.
A amostra caracterizou-se por 25 maes encaminhadas ao
Aconselhamento  Genético da FMRP- USP, entrevistadas
individualmente sobre um roteiro semi-estruturado. Delas, 38% estavam
entre 20/25 anos e I° grau incompleto (71 %). As criancas 52% com até
1 ano. Os diagnésticos: 24% Sindrome de Down e 20% sem
diagnéstico. Os dados - Analise de Conteudo Temaética - demonstraram
gue ao receberem a noticia as maes ficaram chocadas. Manifestaram
sentimentos de negacao, tristeza, resignacao, revolta. Explicaram a
problemética cientificamente e por crendices populares. Negaram a
deficiéncia. Apresentaram expectativas a cura. Independente da
problematica, a noticia choca. Ha dificuldade em aceitar o diagndstico e
constante busca de cura. Os profissionais devem conhecer as
condi¢cdes emocionais lidando, assim, efetivamente com a realidade de

cada familia.

Titulo 2:
A2

Paralisia cerebral: conhecimento das maes sobre o diagndstico e o

impacto deste na dinamica familiar

Autor:

Petean, Eucia Beatriz Lopes; Murata, Marilia Ferreira.

Ano:

2000

Resumo:

A Paralisia Cerebral (P.C.) € um problema neuroldgico, que envolve
danos da funcdo neuromuscular, com ou sem déficit intelectual. Os

danos sdo de carater ndo progressivo e se devem a lesdes cerebrais
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ocorridas no periodo pré-natal, peri e pés-natal. As consequiéncias sao
alteracdes motoras e/ou psiquicas, paralisias, epilepsia, hipotonia, entre
outros. Os problemas acarretados a crianca devido a P.C. podem
ocasionar transtornos diversos aos pais. O objetivo deste trabalho
consiste em aprender qual o conhecimento que as maes possuem sobre
P.C. e o0 impacto desta sobre a dinamica familiar. Foram realizadas 20
entrevistas com maes de criancas com diagnostico de P.C., de recém
nascidos 4 anos, atendidos no Ambulatério NPHC da FMRP-USP, no
Setor de Estimulacio Precoce da APAE-RP, no Centro de Educacéo EP.
Foi utilizado um roteiro semi-estruturado, previamente testado. Os dados
obtidos passaram, pela Analise Tematica de Conteudo. As limitacdes
percebidas séo principalmente atrasos gerais e atraso motor. O impacto
de deficiéncia na familia, positivo ou negativo altera a dindmica familiar,

e a mae é a principal afetada.

Titulo 3: | Deteccao dos transtornos invasivos na crianca: perspectiva das maes
A3
Autor: | Braga, Maria Rita; Avila, Lazslo Antonio
Ano: 2004
Resumo: | Os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento se caracterizam por

alteracdes presentes desde idades precoces e se manifestam nas areas
de desenvolvimento da comunicacdo, comportamento e relacéo
interpessoal. O objetivo deste estudo foi apreender, através da
perspectiva materna, como se deu o processo de deteccdo desses
transtornos. Para tanto, realizou-se um estudo quanti-qualitativo a partir
de entrevista semi-estruturada com 20 maes de criancas portadoras
desses quadros. A classificacdo se deu por meio de analise de conteudo.
Os resultados indicaram que o diagndstico desses transtornos esta
sendo realizado apds a idade preconizada e que 0sS primeiros sinais
caracteristicos sdo percebidos pela familia, principalmente, pela mae.
Esses resultados sugerem que os profissionais de saude infantil
parecem nao estar sensibilizados para a importancia do efetivo

acompanhamento do desenvolvimento, 0 que permitiria a deteccéo



http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-11692004000600006&lang=pt
http://www.google.com/search?q=%22Braga,%20Maria%20Rita%22
http://www.google.com/search?q=%22%C3%81vila,%20Lazslo%20Antonio%22

61

precoce desses desvios, minimizando, assim, seus efeitos negativos

presentes e futuros.

Titulo 4:

Ad

A vivéncia do pai no processo de reabilitagdo da crianga com deficiéncia

auditiva

Autor:

Canho, Paula Guimardes Motta; Neme, Carmen Maria Bueno; Yamada,
Midori Otake

Ano:

2006

Resumo:

Este estudo visou investigar as vivéncias emocionais e mecanismos de
defesa de pais de criancas com deficiéncia auditiva. Foram entrevistados
12 genitores masculinos, de 25 a 38 anos, com escolaridade de primeiro
grau incompleto a superior incompleto. Dos entrevistados, sete eram
pais de filhos Unicos, trés, pais pela segunda vez e um pai pela terceira
vez da crianca com necessidade especifica. As respostas foram
categorizadas e analisadas com base no referencial psicodinamico e
apresentam vivéncias de choque, ansiedade e angustia e o uso de
mecanismos de defesa frente ao diagnostico e implicacdes da
deficiéncia. As defesas constatadas foram analisadas como reacoes
situacionalmente esperadas, podendo favorecer formas mais realistas de
enfrentamento posterior. Sugere-se que, assim como maes, pais
vivenciam impacto e dificuldades emocionais frente ao diagnostico de
seus filhos. Diferencas de papéis familiares facilitam ao pai um menor
envolvimento na educacdo da crianca, devendo-se valorizar a sua

importancia no processo de reabilitacéo.

Titulo 5:

A5

A experiéncia de ter um filho com deficiéncia mental: narrativas de maes

Autor:

Bastos, Olga Maria; Deslandes, Suely Ferreira

Ano:

2008

Resumo:

Avancos tecnoldégicos neonatais tém proporcionado maior sobrevida de
bebés com problemas graves de saude. Muitos terdo seu
desenvolvimento comprometido (deficiéncia mental) e demandaréo

cuidados diferenciados. A familia necessita se reorganizar a fim de poder
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atender as necessidades desta crianca. Esta pesquisa buscou identificar
os significados construidos por estas maes diante desta situagdo e 0s
obstaculos que tiveram que enfrentar para alcancar o que consideravam
o melhor tratamento para os filhos. Utilizou-se como metodologia a
andlise de narrativas, a partir de referéncias da antropologia médica e da
lingUistica. As narrativas revelaram em seus enredos mais tipicos o
impacto do diagndéstico e a busca de artificios no cotidiano para adaptar-
se aos cuidados com o filho, assim como as dificuldades enfrentadas na
rede publica para obterem uma atengcdo que consideravam adequada. A
valorizagdo dos personagens da rede de apoio revelou a importancia

deste tipo de suporte nestas situacoes.

Titulo 6: | Identificando necessidades de criancas com deficiéncia auditiva: uma
A6 contribuicdo para profissionais da saude e educacéo
Autor: | Scarpitta, Thais Pereira; Vieira, Sheila de Souza; Dupas, Giselle
Ano: 2011
Resumo: | Por tratar-se de condicdo crénica de graves consequéncias para crianga,

familia e sociedade, a deficiéncia auditiva tem sido objeto de
preocupacao por parte dos profissionais de salde. Este estudo objetivou
identificar criancas em idade escolar, matriculadas no ensino
fundamental da rede publica do municipio, conhecer o tipo de
acompanhamento de saude que recebem e identificar junto a familia as
necessidades que vivenciam em decorréncia da deficiéncia auditiva.
Utilizamos o Interacionismo Simbdlico (IS) e a Narrativa como
referenciais tedrico e metodologico, respectivamente. Participaram da
pesquisa seis familias. As entrevistas foram gravadas e transcritas na
integra. A familia sente falta de suporte e infraestrutura do municipio
para diagnostico e reabilitacédo, além da falta de recursos e investimento
no contexto escolar, sendo obrigada a se mobilizar para enfrentar essa
situacdo. Esta pesquisa oferece subsidios para que acdes de
enfermagem e politicas publicas sejam pensadas para qualificar o

cuidado a saude desta populacao
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Titulo 7:
A7

Tornar-se pai/mée de uma crianga com transtornos graves do

desenvolvimento

Autor:

Franco, Vitor

Ano:

2016

Resumo:

Resumo O interesse pela pesquisa sobre os pais das criangcas com
transtornos graves do desenvolvimento tem conhecido diferentes focos
de interesse ao longo do tempo, desde uma abordagem mais
psicopatologica, interessada em descrever 0s aspectos negativos
gerados pelo impacto de ter um filho com deficiéncia, passando pelo
estudo das estratégias de coping usadas para lidar com a situacéo, até
ao conhecimento das forcas e da resiliéncia que esses pais mobilizam
nas suas vivéncias. A grande mudanca, no entanto, deriva de o0s
pais/maes serem considerados ndo apenas em funcédo da crianca, mas
também pelo que acontece no seu proprio processo de desenvolvimento.
Esta perspectiva desenvolvimental € aqui abordada a partir da
constru¢cdo dos vinculos fundamentais presentes na ligacdo entre
mae/pai e o seu bebé, o modo como tal ligacdo é quebrada e como pode
ser reconstruida quando a crianca apresenta um diagndstico de
transtorno grave. SO a retoma do seu proprio processo de
desenvolvimento, por parte dos pais, Ihes permitira exercer plenamente a
sua parentalidade de forma emocionalmente adequada e consistente,
assente numa responsividade permanente perante as circunstancias da
vida quotidiana. Esta perspectiva permite abrir novos desafios
interdisciplinares quanto a forma de trabalhar na intervencdo precoce no
desenvolvimento infantil e a uma leitura abrangente do trabalho centrado

na familia.

Titulo 8:
A8

Experiéncias vividas por maes de criangas com deficiéncia intelectual

nos itinerarios terapéuticos

Autor:

Cerqueira, Meércia Mascarenhas Fernandes; Alves, Rafanielly de

Oliveira; Aguiar, Maria Geralda Gomes

Ano:

2016
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Resumo:

O objetivo € descrever as experiéncias vividas por maes de criancas
acompanhadas em uma instituicdo especializada de Feira de Santana
(BA) nos seus itinerarios terapéuticos. O estudo de abordagem
qualitativa foi realizado por meio de entrevista semiestruturada. Os
resultados evidenciaram que a descoberta de que o filho tem uma
deficiéncia intelectual é experienciada pelas médes com sentimentos de
choque e negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo. As
dificuldades nos itinerarios terapéuticos tém inicio jA no momento em que
a crianca obtém o diagnostico da deficiéncia intelectual, pelo despreparo
dos profissionais de saude para comunicé-lo, fato que impele as maes a
buscarem outros servicos de saude. Ainda que o acesso a saude seja
um dos principios do Sistema Unico de Salde, os itinerarios sdo
permeados por obstaculos, nas dimensbdes geografica, econbémica e
funcional. A deficiéncia intelectual é um problema de saude que
demanda cuidados constantes, cujo impacto repercute nas dinamicas,
identidades e papéis familiares, requerendo a oferta de atencéao integral
as criangas e aos seus cuidadores, sobretudo na forma de apoio, para
qgue possam sustentar o seu papel protetivo.

Titulo 9:
A9

A interacdo entre as pessoas com sindrome de Down e seus irmaos: um

estudo exploratério

Autor:

Batista, Bruna Rafaela de; Duarte, Marcia; Cia, Fabiana

Ano:

2016

Resumo:

Resumo A presenca de uma pessoa com deficiéncia provoca
transformacdes na familia que exigem, de cada membro, redefinicdo de
papéis. O irméo, como todos 0s outros membros, passa por processos
de frustracdo, aceitacdo, culpa e mudancas. Nesse sentido, objetivou-se
(@) analisar a interacdo entre o irmao com desenvolvimento tipico e o
com sindrome de Down; (b) identificar que informacdo e reagcdo 0s
irmaos com desenvolvimento tipico possuem sobre o diagnostico da
sindrome de Down; (c) verificar se houve ou n&o modificagcbes no
contexto familiar e em suas proprias vidas apés o nascimento do irméo

com sindrome de Down. A pesquisa, realizada por meio de entrevistas,
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teve como participantes sete sujeitos com desenvolvimento tipico, irméos
de pessoas com sindrome de Down. O estudo demonstrou que o0s
irmaos, assim como o0s demais agentes familiares, passam por
processos de aceitacdo, confusdo e por varias outras complexidades
com a qual a deficiéncia estd atrelada, mas que estas ndo sédo tdo
marcantes quanto aos de seus pais. Um indicativo apontado no estudo
se refere a importancia de grupos de apoio para irmaos, que visem
trabalhar questdes como preconceito e sentimentos aversivos perante a
deficiéncia. Aqueles com desenvolvimento tipico precisam de
informagdes corretas, bem como apoio, visando favorecer a interacao

entre irmaos.

Titulo | Paternidade: vivéncias de pais de meninos diagnosticados com distrofia
10: muscular de Duchene
Al10
Autor: | Lucca, Silvana Aparecida de; Petean, Eucia Beatriz Lopes
Ano: 2016
Resumo: | Resumo Este trabalho teve como objetivo conhecer a vivéncia da

paternidade em pais de filhos com diagndstico de Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD). Participaram oito pais cujos filhos possuem
diagnéstico confirmado de DMD, com idade acima dos dez anos e
residentes em Ribeirdo Preto e cidades circunvizinhas. Foram realizadas
entrevistas com a utilizagcdo de um roteiro semiestruturado e os dados
foram analisados com base na andlise tematica de contetddo. Os
resultados mostram que a noticia da confirmac¢éo do diagnostico de DMD
desencadeou uma reacdo de choque, coexistindo com sentimentos de
tristeza, impoténcia e desesperanca. A maioria dos pais considera a
enfermidade do filho como missdo enviada por Deus, desse modo
diminuindo a dor e a angustia causadas pelo adoecimento. Os pais
experimentam, desde a percepc¢do dos sintomas da doenca, inUmeras
perdas que os expdem a grande sofrimento e deflagram o processo de

luto antecipatorio. Os pais atribuiram a paternidade o significado de

missdo a ser cumprida e o significado de “paternidade especial”
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influenciou positivamente na adaptagdo a doenca. Conhecer e
compreender como 0s pais vivenciam a paternidade na presenca de uma
doenca cronica/deficiéncia ¢é fundamental para programas de

acompanhamento psicoldgico e assisténcia para os pais e toda a familia

Titulo Menores com necessidades especiais de saude e familiares:
11: implicacdes para a Enfermagem
All
Autor: Figueiredo, Sarah Vieira; Sousa, Ana Carla Carvalho de; Gomes, llvana
Lima Verde
Ano: 2016
Resumo: | Objetivo: compreender a experiéncia da familia de criangas e

adolescentes com mielomeningocele diante da descoberta do
adoecimento cronico, bem como sua vivéncia cotidiana na realizacéo
dos cuidados necessarios a essas pessoas. Método: estudo qualitativo,
desenvolvido de outubro de 2013 a fevereiro de 2014, com familiares,
em um hospital pediatrico de Fortaleza. Os dados foram coletados por
meio de entrevistas em profundidade e verificados por analise categorial
tematica. Resultados: constatou-se que o0 diagndéstico, apés o
nascimento do filho, gerou medo e angustia aos familiares perante o
desconhecido e o inesperado, e que, ao longo dos anos, eles passaram
a lidar com muitos desafios para proceder aos cuidados diarios
decorrentes de sequelas da doenca. Conclusdo: a Enfermagem assume
importante papel na vida dessas familias, das criancas e dos
adolescentes, por meio do suporte emocional, das orientacbes e dos

cuidados inseridos na rede de atencdo em saude.
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