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Implicacoes do Diagndstico na Aceitacao da Crianca com Deficiéncia:
Um Estudo Qualitativo
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RESUMO

Quando nasce uma crianga com deficiéncia, o discurso do profissional da saude no momento do
diagndstico assume um papel importante na forma como os pais irdo lidar com essa nova e indesejada
situacdo de vida. O presente trabalho teve por meta verificar as implicagdes do modo como ¢ dado o
diagnostico médico e as orientagdes aos pais de criangas com deficiéncia, no seu processo de
aceitag¢@o. Os dados foram coletados através de entrevistas individuais com oito pais de criangas com
deficiéncia. As entrevistas foram transcritas e submetidas a andlise de conteudo. As cinco categorias
identificadas demonstram que o diagnostico ¢ um momento importante para o processo de aceitacdo
da crianca com deficiéncia e para sua inclusdo na familia e na sociedade.
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ABSTRACT

Diagnosis and its Implications in the Acceptance Process of the Child with Disability:
A Qualitative Study

When a child is born with a disability, the speech of the health professional at the moment of
diagnosis has an important role in the way that parents deal with this new and unexpected life
situation. This paper aimed to verify the implications of the way that the diagnosis is given and
provide guidance to parents of children with disabilities in their acceptance process. Data were
collected through individual interviews with eight parents of children with disabilities and submitted
to a content analysis. The five identified categories indicated that diagnosis was an important moment
for the parent’s acceptance process and for the child’s inclusion in the family and society.

Keywords: health; diagnosis; children with disabilities.

Quando um a crianga nasce, deposita-se nela uma
série de expectativas que habitam o imaginario familiar
e que foram idealizadas durante os nove meses de
preparo e espera. Na verdade, os pais elaboram a ideia
de ter um filho ainda na infincia e, ao tornarem-se
adultos, a crianca desejada passa a existir mais inten-
samente no imaginario de cada um, possuindo caracte-
risticas que correspondem aos seus proprios anseios e
necessidades. Um filho representa a imortalidade dos
pais, que o idealizam como um digno sucessor ou, se
constitui num resgate de tudo o que ndo foi possivel
realizarem em suas vidas, sustentando a ilusdo de que
através dele isto serd possivel. Assim, um filho é,
tanto para a mulher quanto para o homem, um inves-
timento narcisico (Goes, 2006; Goldenstein, 1998;
Maldonado, Dickestein & Nahoun, 2002; Molina,
1998). Desse modo, o nascimento de um bebé com

deficiéncia gera um sentimento aterrador de impotén-
cia e ambivaléncia em todos aqueles que estdo envol-
vidos com o seu nascimento, especialmente os pais,
para quem a crianga incorporava diversas expectativas
em relacdo ao futuro. Para esses pais, além de sobre-
por-se uma carga de luto e adaptagdo, ha a necessida-
de de aprender formas de cuidados especiais, tornan-
do-se um desafio o exercicio das mesmas. O bebé
idealizado deixa de existir, uma vez que as divergén-
cias entre a crian¢a ideal e a real sdo muitas vezes
claras, constituindo-se numa total distor¢do do bebé
sonhado ou planejado (Goes, 2006; Lago, 2001). O
processo de luto torna-se necessario aos pais para
poderem se vincular ao filho que vive. Isso pode, de
forma gradual, levar meses, a medida que as solicita-
¢des da crianga ndo perfeita ajuda a se desfazer dos
sentimentos depositados numa crianga perfeita e a
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perceber que, assim como outras criangas, seu filho
chora, mama, sorri e precisa de aten¢do e afeto. Uma
nova imagem da crianca deve ocupar a mente dos
pais, substituindo uma que ndo se concretizou. Para
isso, € preciso que os pais tenham o tempo necessario
para expressar seus sentimentos de raiva e culpa e
realizarem efetivamente seu luto (Bazon, Campanelli
& Blascovi-Assis, 2004; Fiamenghi Jr. & Messa,
2007, Nevez, 2003).

Os efeitos psicoldgicos imediatos da informagéo da
deficiéncia de uma crianca nos seus pais € 0 processo
de aceitagdo variam com a historia familiar, com a
patologia do bebé e com a percep¢do dos pais em
relagdo ao seu entorno. Podemos entio citar o relacio-
namento de cada casal, a estrutura de personalidade de
cada um dos pais, as experiéncias vividas em conjunto
e individualmente como também a cultura na qual
foram educados, no que diz respeito & convivéncia
com as diferengas e o enfrentamento de eventos de
vida frustrantes (Cohen e cols., 1994; Fiamenghi Jr. &
Messa, 2007). Além disso, a natureza da malformagio
pode determinar a reacdo dos pais e o grau de dificulda-
de na vinculag@o com o filho. Segundo Klaus, Kennell
e Klaus (2000) “quanto mais visiveis os defeitos, mais
imediata a preocupacgdo e o constrangimento” (p. 152),
uma vez que foge mais intensamente do socialmente
instituido e desejado, da aparéncia como indicador de
saude. No entanto, além desses fatores cuja influéncia
¢ significativa, outro aspecto importante afetara a vi-
véncia dos pais. Trata-se do momento em que soube-
ram da noticia e ouviram ou reconheceram o estado da
crianga, bem como quem informou o problema e como
este foi explicado (Ferrareto e cols., 1994; Hoher &
Wagner, 2006; Mendes, Nunes & Ferreira, 2002).

Como observam alguns autores (Buscaglia, 1997;
Klaus e cols., 2000; Mendes e cols., 2002; Moreno,
1996; Telford & Sawrey, 1988), ¢ muito comum os
pais de criancas com deficiéncia demonstrarem insa-
tisfacdo em suas experiéncias com profissionais que
lhes informam ou orientam quanto aos problemas que
o filho apresenta. Estudos empiricos realizados no
Brasil, focando a satisfacdo dos pais em relagdo a
forma como receberam a noticia da deficiéncia do
filho sdo praticamente inexistentes. Ao contrario, a
literatura internacional (Buscaglia, 1997; Quine &
Rutter, 1994), apresenta algumas pesquisas indicando
a insatisfag@o dos pais com as informagdes recebidas a
respeito do diagnoéstico de seus filhos. Em geral, os
profissionais diretamente envolvidos com os cuidados
e a problematica da crianga sdo rotulados pelos pais
como pessoas insensiveis e sem compaixdo, pela ma-

neira objetiva e demasiadamente formal como lhes
passam noticias sobre o diagndstico, bem como em
relacdo as orientagdes e condutas necessdrias para
com a crianga. Conforme apontam Klaus e cols. (2000),
0s pais encontram uma discrepancia entre suas rea-
¢cdes emocionais intensas e a formalidade por parte
dos profissionais, muitas vezes determinada pela falta
de preparo para comunicar o diagndstico (Hoher &
Wagner, 2006). De acordo com Graungaard e Skov
(2007), informar o diagnostico de uma crianga com
deficiéncia aos pais ¢ uma tarefa muito dificil para os
profissionais. O momento da noticia e o periodo inicial
subsequente caracterizam-se numa fase em que os
pais estdo extremamente sensiveis para captar a dis-
ponibilidade emocional do profissional para atendé-
-los e ouvi-los. Desse modo, como indica Buscaglia
(1997) grande parte da reagdo inicial a essa noticia
sera determinada pelo tipo de informacgdo fornecida, a
forma como ela ¢ apresentada e a atitude da pessoa
que faz a comunica¢do. De fato, o estudo realizado
por Graungaard ¢ Skov (2007) com 16 pais de recém-
-nascidos com deficiéncia demonstrou que as reagdes
parentais sdo altamente influenciadas pela informagéo
do diagndstico. A esse respeito, muitos profissionais
sdo capazes de encontrar um equilibrio entre as pré-
prias dificuldades e preencher algumas necessidades
de apoio dos pais. Porém, a realidade observada em
diversas instituicdes de satde (publica ou privada)
aponta para a existéncia de uma extensa gama de pro-
fissionais que ainda ndo se encontram preparados para
lidar com a comunicagdo do diagndstico e o aspecto
emocional que envolve o processo de luto dos pais
frente a uma crianga com problemas.

Do mesmo modo que a comunicagdo do diagndsti-
co pode se apresentar de uma forma traumatizante
para os pais, o comportamento (positivo ou negativo)
de alguns profissionais em relagdo a crianca torna-se
marcante. Em relagdo a isso Klaus e cols. (2000)
afirmam: “em nossa experiéncia, os pais ddo muita
importancia a abordagem e a atitude da equipe médica
e de enfermagem. Embora com frequéncia ndo se lem-
brem das palavras exatas da enfermeira, do obstetra ou
do pediatra, eles se lembram de sua atitude em geral”
(p. 153). Um estudo realizado por Amorim, Moreira e
Carraro (1999) demonstra que o impacto das atitudes
profissionais frente a um diagnostico de incapacidades
no bebé, podem se constituir, inclusive, em fatores
inibidores do processo de lactagdo, um momento im-
portante para a vinculagdo entre mée e filho. Os re-
sultados indicaram que a forma como foi transmitida a
noticia do nascimento de um filho com sindrome de
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Down, para a mae, ¢ o impacto desse fato em seu es-
tado emocional, foi importantissimo para a concreti-
zagdo ou nao da amamentagao.

Diante disso, é possivel perceber que a atengdo € o
cuidado dos profissionais para com os pais € a crianga
¢ de extrema importancia para a imagem e o conceito
que eles formardo do filho. Ao lidarem com a crianga
de maneira respeitosa e cuidadosa, os profissionais
transmitem aos pais a percep¢do de que eles a consi-
deram humana, um individuo como todos os demais,
digno de preocupacio e aceitacdo. Da mesma forma,
quando os pais sdo informados sobre o problema da
crianga a partir do que ela nfo podera ser ou fazer, a
mesma passa a ser vista sob a otica de suas incapaci-
dades, onde as limitagdes constituirdo um fator pre-
ponderante em sua vida. Assim, essa énfase comum
dos diagndsticos médicos muitas vezes faz com que os
pais voltem para casa com uma visdo limitada, negati-
va e pessimista do filho. Muitas vezes, o encontro
diagnostico inicial € a Gnica oportunidade de aconse-
lhamento que alguns pais possuem, seja por falta de
recursos ou de uma preocupagio genuina para compa-
recer a futuras consultas, encontrando-se, desse modo,
sozinhos e com o rotulo de um filho deficiente e inca-
paz. Buscaglia (1997) classifica os primeiros anos, do
nascimento a infincia da crianga com deficiéncia,
como cruciais, quando tanto os pais quanto a crianga
precisam de mais ajuda. E neste periodo que os pais
serdo a chave para ajudar os filhos a desenvolver ati-
tudes basicas em relacdo a sua oOtica futura. Portanto,
torna-se imprescindivel que os pais sejam informados,
esclarecidos e orientados a respeito dos problemas do
filho, da importancia dos primeiros meses de vida e
dos problemas que podem surgir. Isso quer dizer que
devem ser acompanhados pelos profissionais da satde
em encontros subsequentes e orientados quanto as
condutas que poderdo facilitar um desenvolvimento
adequado para a crianga, de acordo com sua limitagao.
Para os pais, pode ser muito dificil compreender a
grande importancia que a crianca tem de explorar o
mundo ao seu redor. Em funcéo disso, muitas criancas
adquirem outras deficiéncias que poderiam ser evita-
das. Além disso, conforme Brunhara e Petean (1999) e
Parazzi e Dupas (2005), os profissionais devem co-
nhecer as condi¢gdes emocionais para lidar efetiva-
mente com a realidade de cada familia.

Em relagdo a doenga orgénica cronica, Castro e
Piccinini (2002), apontam que os pais buscam uma
explicagdo clara sobre a doenga do filho e suas conse-
quéncias e sentem-se frustrados quando isso ndo acon-
tece, podendo alimentar fantasias de culpa. A falta de
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oportunidade para conversar sobre o diagnostico pode
sobrecarregar os pais, fazendo sentirem-se incapazes
de avaliar a realidade da anormalidade do filho. Desse
modo, o processo de luto torna-se fixado como uma
atmosfera mantida dentro da familia e o fantasma da
crianca desejada e esperada, por vezes, continua a
interferir na adaptacdo da familia a crianga real.

Exercer a fun¢do de pais de uma crian¢a com defi-
ciéncia é um papel novo e complexo. Para enfrentar
esse desafio eles precisam dispor de um diagndstico
médico compreensivel, conforto para sentimentos de
culpa, incerteza e medo, bem como uma vaga ideia de
como sera o futuro para eles e para o filho. Os pais
precisam ser encorajados para enfrentar estas dificul-
dades. Certamente, muitas sero as vezes em que 0s
profissionais néo terdo todas as respostas e ndo estardo
completamente seguros do prognostico da crianga,
mas isto ndo impede que os pais possam ser informa-
dos sobre o que ja pode ser cientificamente afirmado.
Além disso, se forem informados e esclarecidos, a
maioria dos pais compreendera que no momento, um
prognostico especifico se torna impossivel e grande
parte de suas ansiedades sera reduzida. E necessario,
portanto, que a ajuda seja canalizada aos pais, cuja
influéncia suprema atravessa os primeiros anos de
vida (Ferrareto e cols., 1994). Esta ajuda inicial aos
pais, além da rede de apoio familiar deve ser prestada
pelos profissionais de satude, desde a forma como lhes
anunciar a chegada de um bebé nio esperado, até a
explicagdo e orientacdo, conversando clara e aberta-
mente sobre suas duvidas e dificuldades. Segundo
Silva (1988) e Rossel (2004), quanto mais adequada
for a revelagdo do diagnostico, menor sera a situagdo
de desamparo enfrentado pelos pais. Uma informagao
adequada do diagnostico deverd considerar diversos
aspectos como o fornecimento e esclarecimento do
maior numero de informagdes possiveis, atualizando e
esclarecendo os pais quanto ao possivel progndstico a
cada nova consulta. Uma conversa franca e aberta ao
nivel do entendimento dos pais enquanto provaveis
leigos em relacdo ao problema do filho, o encami-
nhamento para outros profissionais de saude ¢ a em-
patia do profissional sdo importantes para o engaja-
mento dos pais no processo que envolve o tratamento
da crianca. Além disso, o foco dos profissionais nas
potencialidades da crianga ao invés das dificuldades
mostra-se fundamental para a percep¢do que os pais
terdo do filho.

Enfatiza-se nesse sentido, a importancia da inter-

pretacdo que a mie faz em relagdo a crianga e seu
problema, o que pode reduzir ou aumentar as dificul-
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dades e criar eventualmente novos problemas para si e
para a crianca. Em relagdo a isso Buscaglia (1997)
afirma que pesquisas clinicas t€ém revelado que a maior
influéncia sobre a aceitagdo ou rejeicdo da crianga
deficiente pela familia ¢ a atitude da mie. Se ela ¢
capaz de lidar com o fato com aceitagcdo e seguranga
razoaveis, de uma forma bem ajustada, a familia sera
capaz de fazer o mesmo.

No entanto, para a mie experimentar a vinculagio
com seu filho precisara chegar a uma aceitago no
minimo parcial ou uma adaptagdo a essa realidade. A
partir dai ela permitira que, acima de tudo, a crianca
seja incluida na familia. Para isso serd necessario que
esse processo seja facilitado desde o principio, pela
familia e pelos profissionais envolvidos com o dia-
gnostico e orientagdes. Esses devem ser realizados de
forma que permitam os pais sentirem-se encorajados e
partes importantes de um processo, cujo objetivo ¢é
ajudar na recupera¢do ou minimizacdo das sequelas
do filho. Assim, o modo como a crianga deficiente
sera aceita na familia e o resultante clima emocional
dependera em grande parte das explicagdes iniciais.

Considerando a importancia do momento diagnds-
tico inicial para a aceitacdo de uma crianga com defi-
ciéncia, apontada pela literatura, o presente trabalho
teve como objetivo verificar as implicagdes da forma
como sdo fornecidos o diagndstico médico e orienta-
¢des pela equipe de satde aos pais de criangas com

deficiéncia, no seu processo de aceitacdo do filho.
Buscando apreender e analisar a vivéncia dos pais de
criangas com deficiéncias sobre o tema, optou-se por
uma abordagem qualitativa dos dados.

METODO

Participantes

Participaram deste estudo quatro pais de criancas
com deficiéncia abaixo de seis anos e quatro pais de
criangas com deficiéncia acima de seis anos. Buscan-
do contrabalangar os dados com as vivéncias dos pais
quanto ao diagndstico em diferentes épocas, a idade
de seis anos foi estabelecida como critério. Desse
modo, foi possivel obter relatos de pais que tiveram a
experiéncia de receber o diagnostico de um filho com
deficiéncia ha mais de seis anos ou mais recentemente.
Cabe ressaltar que os participantes sdo denominados
pais de criangas com deficiéncia. No entanto, tal de-
nominagdo tanto inclui a coleta de dados com ambos
(pai e mée), quanto apenas com um membro da diade
parental (pai ou mae). Desse modo, dos oito casos
participantes houve um em que o casal (pai e mae)
participou e cuja entrevista foi realizada em conjunto.
Nos demais casos a participacdo foi somente da mae.
Caracteristicas adicionais dos participantes encon-
tram-se nas Tabelas 1 e 2.

TABELA 1
Caracterizagéo dos Pais de Criangas Abaixo de Seis Anos
PAIS Méae 1 Pai 1 Mée 2 Mae 3 Mée 4
|dade 33 34 26 34 25
Escolaridade 1°Grau C 1° Grau | 2°Grau C 1° Grau | 1°Grau C
Profissao Dona de casa Balconista Dona de casa Dona de casa Dona de casa
Idade no ngscimento 33 3 24 30 19
do filho
Forma como rgcebeu Péssima Ruim Boa Boa
o diagnostico
CRIANGA Crianga 1 Crianga 2 Crianga 3 Crianga 4
Sexo F F F M
Idade 15 dias 1ano 3 anos 5anos
Diagnéstico Meningo- Hemiparesia Atraso NPM, Paralisia
Mielocele Sopro Cardiaco Cerebral
N° irm&os 3 1 1
(Sexo-Idade) (F-12; F-3; F-123m) (M-8) (F-13) -
Posicdo na familia 42filha 22 filha 22 filha Filho Unico
Concepgao desejada Nao Sim N&o Sim
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TABELA 2
Caracterizagdo dos Pais de Criangas Acima de Seis Anos
PAIS Méae 5 Mée 6 Mae 7 Mae 8
Idade 40 36 58 32
Escolaridade 1° Grau | 2°Grau C 1° Grau | 2°GrauC
Profissdo Faxineira Dona de casa Dona de casa Dona de casa
Idade no ngsmmento 07 % 51 19
do filho
Forma como rgcebeu Boa Péssima Péssima Ruim
o diagnéstico
CRIANCA Crianga 5 Crianga 6 Crianga 7 Crianca 8
Sexo M F M M
Idade 13 anos 9 anos 7 anos 12 anos
Diagnéstico DM moderada Paralisia Cerebral Sindrome de Down Mé formagdo corpo
AGD caloso
N° Irmaos 3 3 2
(Sexo-Idade) - (F-5; M-17; M-9) (M-19; F-17; F-9) (M-21; F-6)
Posicao na familia Filho unico 2% filha 42filho 12 filho
Concepcéo desejada Sim Sim N&o Sim

PROCEDIMENTOS E CONSIDERAGOES ETICAS

Para realizar este estudo, contatou-se a dire¢do de
uma escola para criangas com deficiéncias do munici-
pio de Santa Maria/RS. Foi apresentada a proposta de
pesquisa e solicitada a permissdo, através de uma
carta de apresentacdo, para a realizag@o das entrevistas
com alguns pais dos alunos que v@o a escola para os
atendimentos clinicos oferecidos pela mesma. Confe-
rido o consentimento da escola, escolhida por ser um
meio de acesso rapido aos pais de criangas com defi-
ciéncia, procurou-se contatar, com a ajuda da secreta-
ria, aqueles que se encontravam de acordo com o cri-
tério de idade previamente estabelecido. Assim, obte-
ve-se uma amostra por critério de conveniéncia. Me-
diante a abordagem, apresenta¢do pessoal e explana-
¢do da natureza e finalidade do estudo, foi marcado
um dia e horario para efetivar a participacéo dos pais,
de acordo com as possibilidades do interessado. Os
pais de criancas com deficiéncia envolvidos no estudo
receberam do pesquisador os esclarecimentos necessa-
rios sobre a pesquisa na forma de explicacdo oral
pormenorizada e, por escrito, receberam o termo de
consentimento livre e esclarecido. Este foi elaborado
de acordo com as determinagdes do Conselho Federal
de Psicologia e com base na resolu¢do MS 196/96 que
versa sobre as diretrizes ¢ normas regulamentadoras
de pesquisas envolvendo seres humanos, garantindo o
sigilo das informagdes coletadas. O consentimento do
participante por escrito tornou-se imprescindivel, cons-
tituindo-se, portanto, num dos critérios de participagio
do estudo.
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Apenas um dos pais foi contatado através da ma-
ternidade do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Maria, onde foi realizada a coleta
dos dados, os demais participantes foram contatados
através da escola.

Instrumentos e materiais

Para a realizagdo desta pesquisa, foi elaborado um
roteiro de entrevista semiestruturada, com algumas
questdes norteadoras que ddo conta de extrair os rela-
tos de interesse da pesquisa. A técnica de entrevista,
como instrumento de coleta de dados, mostra-se ade-
quado, pois através dela o sujeito expressa através da
fala e da verbalizagio seus valores, crencgas, represen-
tagdes, concepcdes e sentimentos em relagdo a tematica
abordada. As questdes elaboradas ndo se fecham em si
mesmas, mas permitem ao entrevistado ficar livre para
descrever sua vivéncia e ao entrevistador, esclarecer
as lacunas provenientes do campo de entrevista, con-
figurado pelas variaveis que dependem da personali-
dade do entrevistado.

O roteiro de entrevista semiestruturada para os pais
de criancas com deficiéncia consiste de 16 questdes
norteadoras e mais uma especifica, para ser realizada
de acordo com a resposta do participante. O primeiro
item refere-se a dados pessoais da crianga, da mie e
do pai. Por tratar-se de uma tematica que pode pro-
porcionar algumas defesas e ansiedades nos pais, o
roteiro foi elaborado e ordenado, de modo que inicia
com questdes menos ansiogénicas, sucedidas por ou-
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tras que levam até o foco principal do que se deseja
investigar e que pode, de algum modo, causar maior
ansiedade. Desse modo, as primeiras questdes dizem
respeito ao relacionamento do casal e suas expectati-
vas em relacdo a ter filhos. Posteriormente, as ques-
toes foram sendo direcionadas para a vivéncia dos
pais e suas reagdes ao receberem a noticia de que o
filho possuia deficiéncia, bem como para um relato e
avaliacdo da forma como eles receberam esta infor-
magao.

As entrevistas realizadas com os pais foram reali-
zadas em um unico encontro que durou, em média 40
minutos. Todas as entrevistas foram gravadas e trans-
critas mediante a autorizagdo e consentimento dos
participantes.

ANALISE DOS DADOS

A partir dos relatos coletados, empregou-se a ana-
lise qualitativa dos dados através da técnica de analise
de conteudo proposta por Bardin (1977). Para isso,
foram percorridas as etapas de pré-analise, exploracdo
do material, tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. Visando descrever os ‘nucleos de senti-
do’ presentes no conteido dos relatos dos participan-
tes, tomou-se como unidade de analise os temas, ou
seja, as oracdes ou enunciados com relagdo ao discur-
so a cerca do assunto investigado “e cuja presenga, ou
frequéncia de aparecimento, podem significar alguma
coisa para o objetivo analitico escolhido” (Bardin,
1977, p. 105). Assim, as falas foram elencadas e agru-
padas em categorias de andlise, para, a partir de entéo,
ser possivel visualizar claramente as questdes mais
relevantes trazidas em relagdo ao tema. Desse modo, a
categorizagio dos dados foi realizada a posteriori, ou
seja, com base nas entrevistas realizadas. Para tanto,
foram observados os critérios de recorréncia do con-
teido, a intencdo da mensagem, a pertinéncia, e a
homogeneidade.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Visando manter o sigilo necessario em relagdo aos
participantes, eles serdo identificados de acordo com
aquele que forneceu as informagdes (a mie ou o pai —
mesmo no caso em que os dois participaram juntos),
seguido de um numero, o diagnéstico e a idade do
filho (Ex: Mae 1 — meningomielocele, 15 dias; Mae 7,
sindrome de Down, sete anos). Assim, a partir dos
relatos dos participantes e partindo da unidade de
analise por temas, foram extraidas as seguintes cate-
gorias a serem discutidas a seguir: A vivéncia dos pais

— Negacgao e Revolta: expressdo de uma frustragdo; A
informacdo e suas implicagdes — A falta de esclareci-
mentos: consequéncias para o desenvolvimento da
criang¢a; A maneira de informar: abrindo ou fechando
possibilidades; A forma de comunicar o diagnostico:
implicagdes; A palavra dos pais.

A vivéncia dos pais — negagao e revolta: expressao
de uma frustragao

Frente a todas as expectativas que sd3o normal-
mente criadas em relagdo a crianga, inevitavelmente
os pais serdo frustrados em alguns aspectos. Entre-
tanto, quando ocorre confirmagdo posterior de que a
crianga possui alguma deficiéncia, tal situagdo origina
grande inquietagdo e angustia nos pais e na familia
(Brito & Dessen, 1999; Goes, 2006; Viana, Giacomoni
& Rashid, 1994). Desse modo, para os entrevistados,
saber que seu filho teria alguma necessidade especial
representou a desconstru¢do da imagem de um filho
idealizado. O choque frente a noticia ou a percepgio
de que a crianga possuia algum problema geraram
reagdes de surpresa, divida, negacdo e revolta. Pode-se
perceber também, na fala dos entrevistados, que num
processo constante de negagdo, muitos acreditam que
seus filhos podem melhorar ou desenvolver habilida-
des que ndo possuem:

... foi uma surpresa assim, porque como eu falei, a
gente fez ultra-som, tava tudo bem, ai de repente
acontece um problema assim, um problema grave e
eu fico surpresa, mas eu ndo consigo até agora ima-
ginar assim, que ela ndo vai andar sabe, eu olho pra
ela e eu sinto assim, do fundo do meu coragcdo que
ela vai andar ... (MAE 1 — meningomielocele — 15
dias).

Quando ela nasceu, eu fiquei sabendo que ela tinha
varias doencas. Até, uma vez me chamaram corren-
do, porque ela tava morrendo. E ai, fiquei muito...
bom, me desesperei, né [...] a doutora disse que ela
ia morrer, que daquela noite ela ndo passava. Bom,
dai eu me desesperei, quebrei tudo dentro de casa, e
fui correndo pro hospital ... (MAE 3, atraso neuro-
psicomotor, sopro cardiaco, trés anos).

Conforme Canho, Neme ¢ Yamada (2006), os pais,
assim como as maes, vivenciam ansiedade, angustia e
descompensagdo emocional ao receberem o diagnostico
da deficiéncia do filho. Muitas vezes, a frustracdo por
ter gerado um filho imperfeito, aliada a falta de infor-
macgdo, ¢ amenizada quando se projeta no outro a cul-
pa pelo que aconteceu. Assim, o sofrimento da mae
que, com o 6nus de ter gestado um filho com proble-
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mas naturalmente se culpa, torna-se mais intenso
quando a familia ou o companheiro a culpam:

Eu fiquei muito triste porque o esposo me culpou
por causa, assim, no caso, que eu ndo tomei cuidado
direitinho, que eu ndo tomei a medicagdo direitinho,
que foi por isso né que..., e eu fiquei triste. (MAE 7,
sindrome de Down, sete anos).

Para algumas a demonstragdo de forca e de ndo se
deixar abalar torna-se uma formacdo reativa e se faz
necessaria para o equilibrio emocional, mas, por ve-
zes, a frustragdo surge escondida:

Sabe, a gente fica triste, assim... da uma coisa, mas
ndo, ndo pode se entregar. [...] A gente ndo queria,
mas também ndo fico, chorando, chorando por cau-
sa do problema. Sabe que eu nunca, acho que cho-
rar, quando eu choro, eu sé choro sozinha. (MAE 8,
mad-formagdo congénita do corpo caloso, 12 anos).

A presenca de uma crianga com deficiéncia exige
que o sistema familiar se organize para atender as suas
necessidades especiais. Esse processo pode durar dias,
meses ou anos € mudar o estilo de vida da familia,
seus valores e papéis (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007;
Silva & Dessem, 2001). Neste sentido, a mudanga no
estilo de vida e nos planos de toda a familia pela che-
gada do bebé especial aparece como um fato marcante
e dolorido:

A gente foi perceber quando ele ia fazer trés anos
[...] eu levei, fiz exame, fiz elétro e ndo deu nada. O
médico disse que ele ia ter uma sequela, s que ele
ndo me disse o que o guri tinha. Ai td, fui embora,
depois levei de volta pro pediatra e o pediatra disse:
ndo o teu filho tem um plobleminha [...] ai que eu fui
descobri que ele estava com poblema, tinha defi-
ciéncia mental e dai a minha vida ja mudou, ndo era
aquela vida que eu tinha planejado sabe |...] ai eu
larguei todo o servigo que tinha pra atender ele, dai
até ndo pretendemos ter mais filhos por causa disso
ai. (MAE 5 — deficiéncia mental, 13 anos).

Do mesmo modo, ¢ dificil pensar no futuro do fi-
lho e perceber ou imaginar que ele pode ser diferente
de todos e, principalmente, do que foi esperado:

O esposo se preocupou muito, agora ele deixou um
pouco, mas quanto ao futuro dele, né: ndo vai casar,
ndo vai ter familia, futuro nenhum, ndo tem aquela
expectativa. Agora até que ele se aquietou mais. De
tanto conversar com ele, mas ele sabe que eles tém
muita, eles progridem, que eles tém, né, um potenci-
al, os educadores falam com a gente, née. (M/fE 7,
sindrome de Down, sete anos).
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Dentre as diversas reagdes, a negagdo surge na
tentativa de encontrar uma resposta contraria, que
ainda lhes permita encontrar o filho idealizado. Desse
modo, conforme Ferrareto e cols. (1994) os pais ndo
hesitam em procurar a opinido de outro profissional
que cumpra esse papel:

Foi na hora, ndo tinha terminado a cesdrea ainda
dai a pediatra foi ld e eu vi que quando ela nasceu
foi aquele tumulto la olhar [...] dai vem a pediatra
assim em cima de mim com umas luvas e disse assim
“Made ela nasceu com uma md formagdo e ela ndo
vai andar”. Ai eu imaginei a guria toda deformada
assim né, me deu aquele [...] ai eu olhei assim, com
uma cara acho que tdo de desespero pro médico que
tava fazendo a cesdrea e ele olhou pra mim assim e
fez um olhar como quem diz, ndo é tanto né e a
gente se entendeu assim so nos olhares, ai eu fiquei
esperando né [...] entdo foi esse médico que disse,
dai ele disse com essas palavras, o que tava fazendo
a cesdrea né “Ndo, ela nasceu com uma md forma-
¢do na coluna, é uma falta de tecido, mas parece
que ela estd mexendo as pernas”, entdo foi ele assim
que me acalmou ... (MAE 1 — meningomielocele — 15
dias).

No entanto, mais do que a palavra do médico, é
preciso ver para acreditar. Visualizar o bebé é nio
somente uma tentativa de encontrar indicios para re-
forcar a negagdo como a oportunidade de os pais con-
frontarem sua fantasia em relagdo aos problemas do
filho com a realidade. Neste sentido, pode-se perceber
que quanto mais aparente fisicamente a deficiéncia da
crianga, mais intensa serd a reacdo de negacdo ou
revolta:

E eu s6 olhei pra ela e disse assim “Ndo vai andar”
e ela disse: “Ndo” e eu disse assim “ta, eu so quero
ver ela”, dai ela saiu assim e disse “eu vou terminar
de arrumar ela, se der a gente te mostra”, eu disse
ndo, eu quero ver agora, e ela “td, entdo tu aguarda
um pouquinho “[...] quando ela trouxe ela toda en-
roladinha assim, dai mostrou o rostinho dela so, né,
ai eu disse “eu quero ver a coluna” [...] ai como ele
me falou que era na coluna quando ela me mostrou
o rostinho assim no bercinho, eu pedi pra ver a co-
luna, dai ela destapou e eu pedi pra descobrir mais
pra eu enxergar as perninhas dela ai eu vi que ela
era perfeitinha e tudo, so tinha aquela falta de teci-
do ali e ela sentia a perna por que ela ainda movi-
mentava um pouco né, dai que eu me tranquilizei...
(MAE 1 — meningomielocele — 15 dias).

A busca por explicagdes causais também aparece
como uma necessidade dos pais na tentativa de enten-
der o porqué, aliviando muitas vezes, culpas incons-
cientes. Além disso, a necessidade de compreender o
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problema do filho ¢ uma necessidade de conhecé-lo, o
que é imprescindivel para a realizagdo dos cuidados
basicos do mesmo. Desse modo, os profissionais ne-
cessariamente devem oferecer aos pais todas as in-
formagdes necessarias pra auxilid-los nesse processo,
evitando deixa-los perdidos frente a um filho e uma
situag@o desconhecida:

Eu fiquei pensando assim, mas o que sera que
aconteceu [...] se é referente a medula pode ser um
problema genético, eu fiquei pensando assim, entre
o0 espago que ela falou, depois que o médico falou,
dai eu me orientei um pouco assim, mas ¢ um Sus-
to... (MAE I — meningomielocele — 15 dias).

... eu pensava assim oh, aparentemente uma crianga
com sindrome, com alguma coisa assim ela ndo é,
mas tinha alguma coisa de estranho nela, tinha al-
guma coisa de diferente das outras criangas. Mas tu
é leiga, tu ndo sabe definir o que é ou identificar as-
sim o que é aquilo ali, mas tu sente que é diferente.
(MAE 2 — hemiparesia, um ano e seis meses).

A dificuldade em aceitar o diagnostico leva a uma
constante busca de cura (Bunhara & Petean, 1999).
Assim, no percurso de uma reagfo inicial de negacéo,
duvida e busca por resposta contraria aquela que foi
ouvida ou ao que se imagina, a palavra do profissional
da saude assume uma dimensdo fundamental:

Eu ficava olhando as outras criancas né e eu dizia
assim, bah a L. ndo faz nada disso, e eu me lembro
que eu falava pro meu marido e ele dizia assim:

‘Ah, mas tu tem que ver que o médico ja te falou
que ela é prematura ...” (MAE 2 — hemiparesia, um
ano e seis meses).

A informagao e suas implicagées: a falta de
esclarecimentos: consequéncias para o
desenvolvimento da crianga

Logo que os pais percebem que algo estd errado
com a crianc¢a ou que lhes fornecem o diagnostico do
problema, pode-se perceber nos relatos a necessidade
imediata de esclarecimentos. Seja pela busca de pos-
sibilidades contrarias ao fato de a crianca ter nascido
com uma deficiéncia, seja para sentirem-se valoriza-
dos ou compreenderem o que esperar das condigdes
de saude de seu filho. E muito angustiante para os pais
ndo poderem nomear o problema do filho e néo senti-
rem-se informados o suficiente para ndo criarem fan-
tasias tanto em relagdo a crianga quanto a sua
(in)capacidade de fazer algo por ela (Fiamenghi Jr. &
Messa, 2007; Parazzi & Dupas, 2005). Essa necessi-

dade aparece com um tom de queixa pela falta de
disponibilidade e atencdo do profissional:

Teve uma coisa que eu queria ter feito, que a gente
ndo conseguiu né, o médico que fez a cirurgia nunca
Jalou com nés [...] e a gente achou falta que a gente
tava la embaixo esperando [...], ela ja tava na sala
de recuperacdo e a enfermeira disse que ainda tava
em andamento, ai nunca conversou com nos [...] eu
disse meu Deus, mas que tanta demora por que, po-
deria ter a possibilidade de ja colocar uma valvula
na cabecinha e a gente pensou, bom se td demoran-
do é por que precisou e ai mais desesperado a gente
ficou né e se a gente soubesse ‘oh, acabou, ela td se
recuperando’, ndo, a gente ficou duas horas com o
coragdo saindo pela boca ld, nem enfermeiro, nem
médico, ninguém disse nada né ... (MAE 1 — menin-
gomielocele — 15 dias).

Associado a fragilidade emocional em que os pais
se encontram, a falta de esclarecimentos pode voltar-se
de forma agressiva ao profissional, levando a conflitos
entre médico e paciente (Hoher & Wagner, 2006; Soar
Filho, 1998) como demonstra esse relato:

. eu comecei a notar que ela era diferente das ou-
tras criangas desde o quarto més de vida [...] eu fa-
lava pros médicos e eles diziam que era normal por-
que ela era prematura, que ela ia ser mais lenta,
mais atrasada e foi passando, todos os meses eu fa-
lava sempre eu tinha a mesma resposta, ai com nove
meses que ela foi passada pra uma neurologista |...]
ela disse ‘ndo precisa te preocupar que ela vai ser
esquerda’, ela vai ser canhota, ai eu disse pra ela
bom, se for pra eu passar uma manhd inteira senta-
da aqui pra ouvir que ela vai ser canhota, entdo ndo
precisa nem marcar retorno que eu ndo vou trazer
mais ela, ai ela disse assim ‘ah tu que sabe a tua fi-
lha precisa de um acompanhamento’, dai eu disse
assim: é, ela precisa de um acompanhamento, de um
acompanhamento médico, ndo pra eu perder uma
manhd inteira sentada pra ouvir que ela ia ser ca-
nhota, se fosse pra mim ouvi isso, isso eu jd sabia
por que ela sé meche o lado esquerdo... (MAE 2 —
hemiparesia, um ano e seis meses).

Além disso, quando os pais querem fazer algo para
melhorar a condi¢do de satude do filho e ndo sdo escla-
recidos e orientados, tomam iniciativas proprias, fa-
zendo o que lhes parece pertinente, o que pode ser
prejudicial a satde da crianga. Além disso, os pais
muitas vezes centralizam atenc¢des e cuidados para ela
em detrimento dos demais filhos:

Ai eu comecei a cuidar, ndo é cuidar, cuidar eu ja
cuidava né, mas eu comecei a dar mais atengdo pra
ela, porque eu sabia que ela ia precisar mais de mim
do que os outros que eu tinha. Ele (0o marido) tam-
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bém ajudava a dar mais atengdo pra ela e o resto
normal, assim s6 com aquela coisa que tinha que
ndo tava bem. (MAE 6 — paralisia cerebral, nove
anos).

Por isso, quando questionados sobre a forma que
receberam o diagnoéstico, os pais demonstram, tanto
na situacdo em que se consideraram informados,
quanto na que ndo se consideraram que, para senti-
rem-se esclarecidos e orientados, € preciso que os
profissionais digam o que a crianga tem e quais as
suas possibilidades:

[...] ela foi dura e seca e eu acho que ela deveria ex-
plicar melhor |[...] o que seria mesmo a doenga por-
que ela so disse que a guria ndo ia caminhar e ndo
disse porque. (MAE 6 — paralisia cerebral, nove
anos).

Sim, depois a pediatra nos chamou e falou tudo di-
reitinho. (MAE 7, sindrome de Down, sete anos).

A importancia disso aparece no sentido da busca
de recursos e tratamento adequado desde cedo, evi-
tando que a impoténcia tome o lugar da a¢do legitima
(Oliveira & cols., 2004). Segundo Starke e Moller
(2002) a satisfacdo ou insatisfagdo dos pais em relag@o
a forma como receberam o diagnoéstico tem influéncia
na busca de informagdes e estratégias para lidar com
as dificuldades do filho. A partir do momento em que
forem esclarecidos, os pais podem buscar recursos que
ajudem a minimizar as limita¢cdes da crianga, favore-
cendo seu desenvolvimento:

Fomos, bem esclarecido, do problema e o que pro-
curar. Nos ndo deixamos vegetando em casa, sabe,
porque ele fez (o exame) com trés meses e com 6
meses jd tava aqui fazendo tratamento, né. Com dois
meses, quer dizer, né, fez o exame e jda procuramos
recurso (MAE 8, md-formagdo congénita do corpo
caloso, 12 anos).

A maneira de informar: abrindo ou fechando
possibilidades

O momento de receber a noticia e esclarecimentos
sobre os problemas do filho, surge nos relato dos pais
como um momento muito dificil ndo s6 pela natural
frustrag@o, quanto pela maneira com que os profissio-
nais da saide informam o diagnostico. Desse modo,
trés dos pais entrevistados classificaram a forma como
receberam a noticia como péssima:

Foi péssimo. Por que ela foi dura e seca, e isso an-
gustia. (MAE 6 — paralisia cerebral, nove anos).
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E, eu achei péssima a maneira que ela falou, que ele
ndo tinha solugdo, né, que pra ele ndo adiantava
gastar nada, que ndo tinha dinheiro, nada, ia adi-
antar. Isso é que eu achei péssimo, né, a maneira
que ela falou, né. (WE 7, sindrome de Down, sete
anos).

E péssima, na hora ela (a pediatra) foi péssima |...]
o médico que fez a cirurgia nunca falou com nos,
sempre a gente passa pra eles e eles passam pra nos
né, a gente pede o hordrio e ele nunca tem |[...] e
nem na cirurgia, nem quando comegou, nem quando
terminou, ele ndo falou com nos né e a gente achou
falta que a gente tava la embaixo esperando né, na
salinha ali... (MAE 1 — meningomielocele — 15 dias).

Dois dos pais entrevistados julgam que a forma
como foi dado o diagndstico foi ruim, pois a maneira
como os profissionais informaram se apresentou com
um carater definitivo e sem solugdes, apresentando a
realidade de um filho imperfeito e tirando todas as
suas esperancas ¢ motiva¢des para investir econdmica
e emocionalmente em seu filho. Desse modo, aparece
o sentimento de terem sido agredidos e a necessidade
de saber a verdade, sem ilusdes, porém de uma forma
menos agressiva:

Ah, foi ruim, ela ndo soube dizer, porque ela deu o
diagnostico e ja quis fazer a previsdo do futuro.
Entdo foi muito mal colocado, ela nao foi boa |...]
Ela disse que o problema dele era sério e que a vida
dele era assim, sabe, que ele ndo ia caminhar, ndo
ia falar, ndo ia, assim... Ela ndo quis dizer que ia
vegetar, mas que era bem grave [...] Isso ai que eu
acho que ela fez péssimo. Ndo precisava iludir, mas
também ndo precisava, né! E primeiro filho meu, e
pegar e chegar... (MAE 8, md-formagédo congénita
do corpo caloso, 12 anos).

Eu acho que foi de uma forma ruim, pra ndo dizer
péssima né [...] (MAE 2 — hemiparesia, um ano e
seis meses).

Conforme Hoher e Wagner (2006) o sofrimento ¢
sempre inevitavelmente grande na situagdo em que os
pais sdo frustrados com a chegada do filho néo espe-
rado. No entanto, esse sofrimento pode ser intensifi-
cado quando sdo brutalmente frustrados pela forma
com que ¢ dada a noticia. Nota-se ainda, que orienta-
cdes informais, fornecida por parentes e amigos e ndo
pelo profissional, acabam dirigindo as agdes da fami-
lia e permitindo que ela veja seu filho como um ser
humano que possui potencialidades:

Arrasada, né, porque, fiquei assim sem solugdo.
Primeiro que eu ndo sabia que tinha solugdo, que
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tinha recursos pra ele, entdo eu fiquei ld embaixo
[...] mas depois tu, no decorrer do tempo, assim, um
fala uma coisa, ou te orienta assim, e tu vai vendo
que ndo é bem assim, né. Que tudo pode [...] que
eles podem ser alguém na vida... (MAE 7, sindrome
de Down, sete anos).

Saber exatamente o que seu filho tem e suas possi-
bilidades é o que os pais querem e precisam para ela-
borar o luto do filho ideal perdido. Desse modo,
quando a forma com a qual os profissionais informam
¢ considerada boa ou satisfatdria, ¢ isso que acontece.
Trés dos pais entrevistados consideraram boa a forma
como receberam a noticia:

Pelo que ele explicou foi bom, né, por um lado foi
bom. Pelo lado que ele explicou pra nos, o que ele
poderia ter, o que ele poderia ndo ter. (MAE 4, pa-
ralisia cerebral, cinco anos).

E, foi boa. Porque sim, eu, deu pra entender, né...
(MAE 3, atraso neuropsicomotor, sopro cardiaco,
trés anos).

Ah, pra mim até foi bom porque foi uma coisa assim
que aquilo tirou o meu sofrimento, eu pensava o que
é que o meu filho tinha [...] ele foi sincero, ele so
chegou e disse mde é assim e assim so, eu sinto te
dizer uma coisa dessa mas é a verdade tu vai te que
encarar essa realidade e dai tive que encara mesmo.
(MAE 5 — deficiéncia mental, 13 anos).

A forma de comunicar o diagnéstico: implicagoes

As implicagdes da forma negativa como ¢ fornecido
o diagndstico aos pais se dao em diversos niveis, pas-
sando ndo somente pelas palavras que sdo ditas, mas
também pela conduta do profissional. Dependendo da
forma como esse contexto ¢ desenvolvido, leva os pais
a criarem uma série de fantasias e uma imagem dis-
torcida do filho:

Foi na hora, ndo tinha terminado a cesarea ainda
dai a pediatra foi la e eu vi que quando ela nasceu
foi aquele tumulto la olhar e voltaram assim com
umas caras disfar¢adas. Dai eu perguntei né e dis-
seram ‘ah mde eu ndo vi’ a pediatra ja vem falar
contigo e tal, dai vem a pediatra assim em cima de
mim com umas luvas e disse assim “Mde ela nasceu
com uma md formagdo e ela ndo vai andar”. Ai eu
imaginei a guria toda deformada assim né, me deu

aquele ... eu disse “ué”. (MAE 1 — meningomielo-
cele — 15 dias).

Neste momento, nota-se a importancia tanto da in-
formacdo e esclarecimentos, como da visualizacdo,
pois se isso ndo ocorrer € o periodo antes de os pais

verem o bebé for grande, mais distorcido e fixado
pode passar a ser o conceito sobre a condi¢do dele
(Klaus e cols., 2000). Pode-se constatar, entre os en-
trevistados, que a forma negativa de expor o diagnos-
tico, serviu de estimulo para buscarem recursos para
que o filho melhore e a vida dele chegue mais perto
do esperado. Assim, a noticia ndo ¢ seguida de infor-
magcdes, orientacdes e esclarecimentos para minimizar
o choque e os pais sentirem-se encorajados a buscar
recursos. Pelo contrario, o que os move ¢ o intenso
sofrimento e a tentativa de amenizar sua sensacio de
impoténcia perante o problema do filho:

Eu até acho que se eu tivesse ficado assim, ndo fosse
atras, ndo fosse procurar outros recursos eu acho
que eu tinha me estacionado naquilo que ela falou
ali e tinha ficado [...], mas é que eu ndo parei né,
quando ela me disse que era aquilo ali, eu disse bom
se é isso, se ela tem esse problema eu vou procurar
um recurso que eu possa pelo menos dar uma vida
normal pra ela... (MAE 2 — hemiparesia, um ano e
seis meses).

. eu disse: “ndo, vo em frente, vo levar ele pra
melhorar devagarinho, que eu ja conhecia uma cri-
anga excepcional, eu ja tinha conhecimento que ti-
nha que fazer tratamento, entdo, determinou em ndo
deixar ele parar”. [...] E foi isso, né, me determinou
pra ndo deixar ele sempre vegetando, ou, passasse
os anos e nada de melhora. (MAE 8, md-formagcdo
congénita do corpo caloso, 12 anos).

Assim, o reconhecimento de que a crianga, apesar
de suas limitacdes ¢ o filho que foi gerado e, portanto,
precisa ser cuidado e amado, em muitos casos fala
mais alto, independente da forma como foi fornecido
o diagnostico:

Foi a mesma coisa porque ndo tem como tu muda, é
o teu filho, tu ta criando, tu tem que assumi, com
poblema ou sem poblema tu tem que assumi, eu
acho que na vida real tem que se assim (MAE 5 —
deficiéncia Mental, 13 anos).

E teu filho, né [...] tu ndo vai jogar na lata do lixo,
ai a gente procurou sempre da carinho e cuidar.
Cuidar o maximo que a gente possa pra ele viver
melhor... As vezes tu tem uma revolta ou uma triste-
za, mas tu ndo abandona... (MAE 8, md-formacéo
congénita do corpo caloso, 12 anos).

Neste sentido, na fala dos pais entrevistados que
manifestaram insatisfagio com a maneira com que
foram informados, percebe-se que as implicagdes de
uma forma negativa de receber o diagnostico refle-
tem-se no aumento de conflitos pessoais e familiares e
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na intensificagdo do sofrimento que naturalmente
ocorre no processo de adaptacdo do que pela rejeigdo
consciente da crianga:

S6 no comego, quando a médica falou, claro, né, foi
uma reagdo péssima... a reagdo mais do pai, o pai
ficou muito... e ai o pai me culpou por isso né, [...] A
forma que a médica falou foi muito assim, ela arra-
sou a gente, né (AME 7, sindrome de Down ,sete
anos).

Ah eu acho que os primeiros momentos tu fica, tu
olha assim, principalmente quando a crian¢a dorme,
tu fica olhando assim e diz, ai eu ndo acredito que a
minha filha tem isso, eu ndo acredito que eu vou
passar por isso, [...] quando tu te vé num problema
assim, parece que ndo tem nada que tu fale que vai
conseguir te levantar sabe, nada que tu escute de
outra pessoa vai conseguir te levantar, tu se sente
meio impotente, porque é uma coisa que ndo depen-
de de ti, ai tu se sente impotente porque tu ndo pode
fazer nada ... (MAE 2 — hemiparesia, um ano e seis
meses).

Por outro lado, pode-se perceber na fala dos pais
que consideraram boa a forma como o profissional
informou o diagndstico, que esta contribuiu ndo so-
mente para evitar conflitos pessoais e familiares maio-
res, mas influencia a forma com que os pais se relacio-
nam com a crianga:

Eu acho que o jeito que eles disseram tava bom, né,
porque, eu tava desesperada, e se eles tivessem me
contado, todos os problema que ela tivesse, assim,
na hora, ndo sei o que seria de mim hoje, que eu ndo
aguentava. E o jeito que eles foram contando aos
pouquinhos, eu acho que foi bem melhor. (MAE 3,
atraso neuropsicomotor, sopro cardiaco, trés anos).

... mudou porque a gente ndo sabia como lidar com
ele também né, porque antes a gente lidava num
Jeito dai depois mudou todo o esquema, porque a
gente as vezes tava fazendo errado, ndo tava corre-
to, e ai ele ndo entendia direito o que eu, a gente
falava... (MAE 5 — deficiéncia mental, 13 anos).

A palavra dos pais

Para os pais, receber a noticia de que o seu filho
possui deficiéncia € por si s6 um momento muito difi-
cil e doloroso. No entanto, referem que a forma e o
momento em que o profissional vai aborda-los para
informar o diagnostico € de extrema importincia para
aumentar ou diminuir o sofrimento e aceitar melhor a
realidade. Segundo estudo realizado por Nursey,
Rohde e Farmer (1991), os pais pensam que devem
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ser protegidos de um choque ainda maior em relagdo
ao diagnéstico do filho. Além disso, pensam que de-
vem ser informados o quanto antes sobre os proble-
mas da crianga, ao contrario do que disseram os pro-
fissionais entrevistados no mesmo estudo. Baseados
em suas experiéncias os pais entrevistados neste estudo
apontam qual a melhor maneira de serem informados,
que lhes ajudariam a encarar a realidade com menos
sofrimento:

Na minha opinido eles deviam de falar, esclarecer,
oh, o seu filho é assim, vai ter tal problema, como
que vocés vdo ter que agir, explicar aos pais pra
eles terem uma nogdo de como é que deveria de li-
dar com a crian¢a também né [...] eu acho isso
muito importante, que tem muitas pessoa que aban-
donam o filho em casa [...], isso ai pra mim foi muito
importante, se eu ndo tivesse talvez conhecido essa
parte do setor que tinha pra crianga especiais, a
gente hoje ndo, eu ndo taria aqui hoje, eu taria en-
tocada dentro de casa sem sai como tem certos pais
que eu conhego que isso na vida real acontece por-
que a gente vé os pobrezinho la num canto atirado...
(MAE 5 — deficiéncia mental, 13 anos).

Além disso, os pais deixam claro que precisam ser
apenas informados, esclarecidos e orientados, assim
como compreendidos em seu sofrimento e reagdes,
contando com a empatia dos profissionais, nos quais
depositam esperanca de uma vida melhor para o filho.
Assim, a maneira de colocar o diagndstico se mostra
uma contribui¢do de extrema importancia:

Tu pode conseguir ter um controle, tu pode conse-
guir ter um controle emocional, pensar e tu ser forte
naquele momento, tu aceita e dizer ndo ‘ta esse pro-
blema é isso, agora vamos pensar isso tem chance,
tem chance’, entdo segurar nessa chance e ir em
frente ... (MAE 1 — meningomielocele — 15 dias).

CONSIDERAGOES FINAIS

A partir deste estudo sobre as implicagdes da ma-
neira como € fornecido o diagnostico no processo de
aceitacdo ou rejeicdo da crianga com deficiéncia, ¢
possivel levantar algumas questdes significativas. Ao
longo do trabalho, pode-se perceber que este tema
surge como um aspecto negligenciado na vivéncia dos
pais ao receberem o diagnoéstico de sua crianga com
deficiéncia. Dos oito pais entrevistados, apenas trés
consideraram boa a forma como foram informados e
orientados a respeito dos problemas do filho, sendo
que trés consideraram péssima e dois consideraram
ruim.
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Além disso, percebe-se no relato dos pais uma car-
ga intensa de sofrimento ao lembrar do modo como
foram informados. Cabe destacar que, a noticia a ser
dada, inevitavelmente frustrard os pais e trara a tona
uma série de mecanismos de reacdo que podem passar
pela raiva ao portador de mas noticias, independente
de como sdo informados. No entanto, ¢ possivel per-
ceber que ha formas mais adequadas de informar os
pais, evitando a intensificagdo do sofrimento neste
momento naturalmente dificil. No entanto, um estudo
realizado por Hoher ¢ Wagner (2006), entrevistou mé-
dicos e enfermeiros quanto a vivéncia € ao preparo
para informar e orientar pais de criancas com deficién-
cias e os profissionais julgaram que ndo se encontram
tecnicamente preparados para informar o diagnostico
e orientar esse grupo de pais. Além disso, segundo
Pasqualin (2001), os profissionais de satide que aten-
dem esse publico demonstram ansiedade ao lidar com
criangas deficientes, muitas vezes inviabilizando o
didlogo com os pais, fator essencial para promover o
desenvolvimento das potencialidades destas criangas.

No entanto, de acordo com os pais entrevistados as
implicacdes da forma inadequada com que receberam
a noticia, surgem de um ponto de vista em que o amor
e sentimento materno/paterno sdo preponderantes, o
que impede que sentimentos iniciais de rejeicdo sejam
mantidos. Embora tais relatos possam refletir o que é
socialmente, ndo inconscientemente desejado, o relato
dos pais aponta que as implicagdes se refletem, mais
explicitamente, na intensificacdo das reagdes de cho-
que, frustracdo e negagdo e consequentemente num
maior sofrimento provocado pela maneira como ¢é
fornecida a noticia, o que em grande parte pode ser
evitado. Por outro lado € possivel perceber que quan-
do a informag@o ¢ fornecida da maneira adequada e ¢
considerada boa pelos pais, estes referem uma mudan-
ca de atitude frente ao filho de modo que possam cor-
responder com as suas reais necessidades, sem subju-
ga-las ou criar falsas expectativas. Por esse motivo
pode-se perceber que os sentimentos negativos ex-
pressos pelos pais entrevistados, quando recebem o
diagnostico, estdo mais fortemente relacionados a
inadequa¢do de como ¢ dada a noticia, do que com o
proprio impacto que ela normalmente causa. Isso re-
forca a importancia do momento do diagndstico e sua
influéncia no resultante clima emocional que permita
a aceitagdo da crianga com deficiéncia no aparato
psiquico dos pais e consequentemente no da familia e
da sociedade.

Diante disso, percebe-se a necessidade e importan-
cia, ja apontada por alguns autores (Bazon, Campanelli

& Blascovi-Assis, 2004; Caprara & Rodrigues, 2004;
Davies, Davis & Sibert, 2003), de medidas de huma-
nizac¢do dos cursos de saude e de profissionais, tanto
no sistema privado quanto no publico, uma vez que o
vinculo entre profissional e paciente, no momento do
diagnostico, influenciara atitudes familiares posterio-
res em relag¢do ao individuo com deficiéncia.

Finalizando, cabe ressaltar que este trabalho e as
questdes levantadas ndo pretendem ser conclusivas nem
generalizadas. Reconhecendo as suas limitagdes, este
busca ser uma forma de alertar para a importincia do
momento do diagnostico e suas influéncias para as
atitudes e percepg¢des dos familiares ao longo da vida
do individuo com deficiéncia. Uma questdo que, em
muitas instituicdes de satde, ¢ ainda pouco ou nada
valorizada.
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