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RESUMO

Este estudo tem como objetivo revisar a producdo cientifica na literatura nacional
indexada na area de Psicologia acerca das vivéncias emocionais de mées e pais de filhos
com deficiéncia. Foi realizada uma busca em trés bases de dados (SciELO, PePSIC e
LILACS), com as palabras “mées”, “pais” e “deficiéncia”. Foram recuperados e
analisados 19 estudos. Em sua maioria, estes possuem delineamento qualitativo, com
periodo de publicacdo principalmente entre 2000 e 2013. Constatou-se a caréncia de
estudos sobre o tema. Foram evidenciados que 0s progenitores apresentam sentimentos
iniciais de choque, raiva, tristeza e culpa. Porém, com o passar do tempo, adaptam-se a
nova realidade, organizando-se.

Palavras-chave: maes; pais; deficiéncia.

EMOTIONAL EXPERIENCES OF MOTHERS AND FATHERS OF CHILDREN WITH DISABILITIES

ABSTRACT

This research aimed at reviewing the scientific literature in the national literature
indexed in Psychology, and at identifying the emotional experiences of mothers and
fathers of sons with disabilities. A search was held in three databases (SciELO, PePSIC,
LILACS), using the keywords: mothers, fathers and disabilities. Nineteen (19) articles
were identified and analyzed. It was found that there is a lack of studies on this subject.
In addition, it was shown that parents have initial feelings of shock, sadness, guilt,
insecurity and fear, but over time adapt to the new reality by organizing themselves.
Keywords: mothers; fathers; disabilities.
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VIVENCIAS EMOCIONALES DE MADRES Y PADRES DE HIJOS CON DEFICIENCIA

RESUMEN

Este trabajo tiene como objetivo hacer una revision de la produccion cientifica en la
literatura nacional indexada en elarea de Psicologia, e identificar las vivencias
emocionales de madres y padres de hijos con deficiencia. Fue realizada una bdsqueda en
tres bases de datos (SciELO, PePSIC y LILACS), las palabras-clave fueron: madres,
padres y deficiencia. Se hizo la identificacion de 19 estudios analizados con sus
caracteristicas y el foco de los articulos. En su mayoria con disefio cualitativo con afio
de publicacion entre 2000 y 2013. Se ha verificado la carencia de estudios sobre el tema.
Se pudo demostrar que los progenitores presentan sentimientos iniciales de shock, rabia,
tristeza y culpa, pero con el paso del tiempo, se adaptan a la nueva realidad y se
organizan.

Palabras-clave: madres; padres; deficiencia.

O nascimento de um filho tem impacto na vida emocional, financeira e no dia-a-
dia de seus progenitores e, também, na organizacdo psiquica destes. A parentalidade
possui especificidades e demandas de cuidados por toda a vida da prole, com as
responsabilidades essenciais com a educagéo, a socializagéo e a protecdo do subsistema
filial. Estas atribui¢cGes provocam em pais e médes a vivéncia de sentimentos diversos, e
se estes se deixarem tocar pela profundidade destas vivéncias poderdo encontrar grandes
possibilidades de transformacéo pessoal (Dias, 2011).

Os padr@es de forca, eficacia, beleza e perfeicdo sdo valorizados na sociedade.
Quando os progenitores esperam uma crianca, desejam que ela seja eficiente e tenha
satde. O filho com deficiéncia os faz rever projetos, ressignificar sonhos que foram
interrompidos pelos obstaculos das imperfeices e dos limites. As mées e 0s pais
defrontam-se com a cegueira, com a dificuldade auditiva, cognitiva, com as restricdes
para andar e falar presentes em seu filho. E uma realidade dificil e adaptar-se pode ser
um processo longo e bastante dolorido (Paniagua, 2003).

A presenca de um filho com deficiéncia congénita ou adquirida pode alterar
rotinas e estilos de vida por ser um acontecimento surpreendente. Também pode ser
percebido como fato traumatico, confuso, sofrido e provocar conflitos internos e
desenvolver sentimentos semelhantes aos vivenciados em um processo de luto (Palacios,
2004). Neste momento, a mée e o pai precisam definir papéis, quem se responsabilizara
pelos cuidados, se assumirdo ou serdo omissos diante deste acontecimento. Alguns
progenitores, nesta ocasido, ndo suportam e abandonam seus filhos em institui¢6es, ndo
conseguem manter uma qualidade de vida saudavel, apresentam conflitos conjugais,
podem encontrar dificuldade em manter lazer e amizades (Paléacios, 2004).

Ao analisar a histéria pode-se perceber que o abandono e a rejeicdo eram
presentes em épocas onde entendia-se que o anormal, o fragil, o defeituoso, precisava
ser eliminado, a fim de garantir a perpetuacdo da espécie com a manutencao de pessoas
fortes e saudaveis. Na idade antiga todos os recém-nascidos com deficiéncia eram
enterrados juntamente com a placenta ou deixados ao relento. Em Atenas cabia ao pai o
exterminio do filho com deficiéncia. Em outra cidade grega, Esparta, eram considerados
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sub-humanos, em Roma eram mortos por afogamento ou abandonados por seus
progenitores em cestos as margens do rio Tibre. Na Idade Média, os deficientes
intelectuais eram torturados, mortos e queimados juntamente com suas méaes, pois
acreditava-se que ele era o produto da unido entre a mulher e o deménio (Silva, 1987).

Durante a gravidez a mulher passa por profundas transformac6es. Deixara de ser
filha para se tornar mae, o que implica uma revivéncia da infancia e da relacdo com sua
progenitora (Slade & Cohen, 1996, citado por Piccinini, Levandowski, Gomes,
Lindenmeyer, & Lopes, 2009). Da mesma forma, desde o principio da gestacdo, ao
invés de visualizar o embrido, a gestante cria uma relagcdo imaginaria com o feto, sendo
este um corpo imaginado ja desenvolvido, com todas as atribui¢cBes que sdo necessarias
para a completude de um ser humano (Aulagnier, 1990).

Para Lebovici (1987), coexistem trés bebés na mente materna: um edipico, um
imaginario e o propriamente dito. O bebé edipico é o bebé da fantasia, que resulta da
historia edipica infantil da mae e de seus desejos infantis, sendo considerado o mais
inconsciente de todos. O bebé imagindrio é construido durante a gestacdo, num
somatorio de sonhos e expectativas, o produto do desejo de maternidade da mulher,
englobando as representagfes mais conscientes da mae. Por fim, o bebé& propriamente
dito é aquele que os progenitores segurardo nos bragos no dia do nascimento, € o bebé
real. O nascimento de um filho com deficiéncia significa para mées e pais a perda do
bebé edipico e do bebé imaginario, acarretando a necessidade de elaborar o luto pelo
bebé real que néo corresponde ao esperado.

A perda do esteredtipo do filho desejado, anteriormente idealizado pelas
expectativas construidas no imaginario dos progenitores, instaura uma ferida narcisica
nestes. O eu projetado pelos sonhos se desfaz, dando lugar a um ser que precisara ser
ressignificado em um novo processo de gestacdo psiquica, no qual os vinculos deverdo
ser refeitos. O filho agora existente precisara de uma nova identidade, na qual sejam
respeitados seus limites, dando-lhe um novo lugar com a construcdo de novas
expectativas (Brazelton & Cramer, 1992).

Diante da realidade, criancas e adolescentes com deficiéncia necessitam do
apoio de seus progenitores para sua formacdo social, emocional e educacional.
Exemplos de tais questdes sdo: fortalecimento de vinculos, conquista da autoestima,
autonomia, formacdo de valores pessoais, construcdo educacional, insercdo profissional
e relagBes interpessoais para que possam incluirem-se na sociedade (Barbosa, Balieiro,
& Pettengill, 2012).

O cuidado das mées e dos pais diante das demandas de seu filho com deficiéncia
€ um processo arduo, pois todas as tarefas habituais de preparacdo e cuidado devem
contemplar as limitaces e impossibilidades destes; e poderd também trazer
repercussdes aos progenitores, especialmente as emocionais. Entende-se, neste estudo,
que as vivéncias emocionais tratam-se de todas as manifestagdes emocionais
vivenciadas pelas mées e pelos pais de filhos com deficiéncia. Estas vivéncias podem
ser positivas e ou negativas, momentaneas ou perdurarem por toda a vida.

Buscaglia (2006) apresenta algumas reacfes vivenciadas pelos progenitores,
entre elas: a negacdo da deficiéncia; enfrentar rapidamente a realidade; lamentar-se com
auto piedade; acdes de ambivaléncia, ora, motivando-os, ora boicotando suas
potencialidades; possuir padrdes de mitua dependéncia, ndo identificacdo de seus rostos
nos filhos, ndo os reconhecendo como pertencente a familia. Outros podem buscar na
espiritualidade o entendimento de castigo, cura, conforto ou compensagéo; anular-se,
frustrar-se ou deprimir-se, ajustando-se com a aceitacao da condicdo de deficiéncia.
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O presente estudo propde-se a aprofundar a compreensdo do panorama nacional
de pesquisas em torno do tema ora abordado e auxiliar na realizacdo de futuras
pesquisas, contribuindo para a qualificacdo de profissionais que se disponham a atuar
nesta area. Outrossim, os dados compilados podem ser usados como informacéo para a
criacdo de programas de atendimento e preparacdo, quer de progenitores gestantes de
filhos com deficiéncia, quer de progenitores em processo de luto e aceitacdo de um filho
com deficiéncia. Por fim, os dados desta pesquisa podem beneficiar a 46 milhdes de
pessoas com deficiéncia existentes no pais (IBGE, 2010), ao possibilitar novas
percepgdes, reflexdes, desfazer mitos e preconceitos.

O objetivo deste estudo é avaliar sistematicamente a producdo bibliogréfica
brasileira indexada em bases de dados sobre as vivéncias emocionais de mées e pais de
filhos com deficiéncia. Essa revisdo prop0e-se a identificar e discutir tais vivéncias e
apresentar as principais caracteristicas dos estudos sobre esse tema.

METODO
PROCEDIMENTO

As etapas metodologicas para realizacdo desta revisdo integrativa incluiram:
identificacdo do tema e selecdo da questdo de pesquisa; estabelecimento de critérios de
exclusdo e inclusdo; definicdo das informacbes a serem extraidas dos estudos
selecionados, avaliacdo e analise dos estudos incluidos na revisdo; interpretacdo dos
resultados e apresentacdo da sintese/revisdo do conhecimento.

Utilizaram-se os descritores mades and deficiéncia e pais and deficiéncia
separadamente, a fim de captar o maior numero de artigos conforme terminologia da
base de Ciéncias da Saude BVS. Os mesmos foram inseridos nas bases de dados
SciELO (Scientific Electronic Library Online), PePSIC (Periddicos Eletrénicos de
Psicologia) e LILACS (Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude).

Apds o levantamento das publicacfes, excluiram-se todos os artigos repetidos,
realizou-se a leitura e andlise dos titulos e de resumos, eliminando-se os que ndo
responderam ao problema de pesquisa, seguindo os critérios de inclusdo/exclusdo pre-
estabelecidos. Os 19 trabalhos selecionados foram relidos na integra e analisados em
profundidade; e, em seguida, agrupados em eixos tematicos a partir da leitura de seus
contetdos. A partir dos temas levantados, os estudos foram categorizados em blocos, a
saber: a) sentimentos ao receber o diagndstico de deficiéncia do filho; b) sentimentos
vivenciados diante da deficiéncia dos filhos; c) vivéncia do processo de elaboracdo do
luto pelo filho idealizado; d) sentimentos negativos e positivos presentes em maes e
pais; e) sentimentos das expectativas para o futuro do filho com deficiéncia. Neste
estudo, sera utilizada a expressao “progenitores” como sinénimo de “méaes e pais”.

CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios de inclusdo para a selecdo dos artigos foram: artigos em idioma
portugués (Brasil), com os textos na integra disponibilizados nas bases de dados
selecionadas e artigos que abordassem aspectos emocionais vivenciados por maes e pais
de filhos com deficiéncia. Nesta revisdo, foram excluidos trabalhos como teses,
dissertacdes, trabalhos de concluséo, livros, resenhas, editoriais e relatérios cientificos.
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Selecionaram-se apenas artigos cientificos publicados em periddicos indexados
nas bases bibliograficas pesquisadas a fim de obter-se producBes submetidas por
rigoroso processo de avaliagdo. Excluiram-se também os artigos em lingua estrangeira,
repetidos ou ndo, indexados nas bases de dados consultadas e estudos que néo
respondessem ao problema de pesquisa. Nesta revisdo, ndo utilizou-se janela temporal
para a inclusdo dos artigos e todos os trabalhos foram analisados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Na base de dados SciELO foi encontrado um total de 209 artigos, sendo 65 a
partir do descritor "Maes deficiéncia" e 144 com o uso do descritor "pais deficiéncia” e
selecionados oito estudos. Na base de dados PePSIC foi encontrado um total de 30
artigos, sendo 11 a partir do descritor "Maes deficiéncia” e 19 com o uso do descritor
"pais deficiéncia" e selecionados seis estudos. J& na base de dados LILACS foi
encontrado um total de 1275 trabalhos, sendo 277 partir do descritor "Maes
deficiéncia" e 998 com o uso do descritor "Pais deficiéncia” e selecionados cinco artigos.
O numero de estudos obtidos em cada base de dados consta na Tabela 1.

Tabela 1.
Numero de estudos encontrados em cada base de dados

Base de Dados Numero de artigos ~ NUmero de artigos

encontrados incluidos
LILACS 1275 5
PePSIC 30 6
SciELO 209 8
Total 1514 19

Da selecdo realizada, foram lidos 19 estudos na integra. A maioria dos artigos
foi excluida por ndo estar em consonancia com o tema e por ndo atenderem ao problema
de pesquisa. A busca nas bases consultadas ocorreu entre setembro de 2014 e novembro
de 2014.

Os dados da Tabela 2 apresentam os estudos excluidos agrupados em categorias
a partir do tema dos mesmos. Foram excluidos 11 artigos repetidos, 19 artigos nédo
indexados nas bases consultadas e 1465 artigos que ndo respondiam ao problema de
pesquisa.
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Tabela 2.
Artigos excluidos

Numero de artigos

Categoria excluidos

Aborto 6
Adolescéncia 24
Agricultura 14
Cardiaco 8
Comunicacao alternativa 5
Cuidador 12
Deficiéncia auditiva 172
Deficiéncia fisica 111
Deficiéncia intelectual 183
Deficiéncia visual 67
Diagndstico 8
Estresse 11
Familia 53
Genética 20
Gestacéo 26
HIV 123
Inclusdo 81
Leucemia 5
Maus-tratos contra criangas 3
com deficiéncia

Nanismo 8
Nao indexado 19
Neonatal 8
Nutri¢do 129
Oficinas de grupo 7
Outro idioma 136
Paleontologia 4
Parto 11
Pesquisa 5
Prematuridade 8
Psicanalise 4
Reabilitacdo 82
Repetidos 11
Saude publica 131
Resultado Total 1465

Os dados da Tabela 3 apresentam informacdes dos 19 estudos incluidos na
pesquisa. Entre elas: titulo, autores, ano de publicagdo, periodico, cidade onde foi

realizado o estudo e deficiéncia.
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Tabela 3.
Caracterizacdo dos artigos incluidos
Titulo Autores Ano Periddico Local do Deficiéncia
estudo
1. Deficiéncia auditiva: Boletim- Academia
estudos clinicos sobre 0 Asanoetal. 2010 de S&o Paulo Séo Paulo Auditiva
narcisismo materno Psicologia
2. A experiéncia de ter um , .
filho com deficiéncia Bastos & 2008 Cadernp d_e Saude Rio f:ie Intelectual
i ) N Deslandes Publica Janeiro
mental: narrativas de mées
3. Mées e filhos especiais:
reacoes, S{antlrr'le'rltos_e Brunhara & 1999 Paidéia Séo Paulo Intelectual
explicagBes a deficiéncia da Petean
crianga
4. A vivéncia do pai no
processo de reabilitagdo da Canho, . . . .
: L Neme, & 2006 Estudos de Psicologia  Campinas Auditiva
crianca com deficiéncia
. Yamada
auditiva
5. Aspectos relacionais,
fam|I|~ares € socials da Chacon 2011  Educacdo Especial Marilia Fisica
relacdo pai-filho com
deficiéncia fisica
6. A relacdo mae/crianga Falkenbach, I , x
com deficiéncia: sentimentos  Drexsler, & 2008 Ciéncia & Sade Lajeado Nao

Coletiva especificado

e experiéncias Werler

7. Um encontro inesperado:

0s pais e seu filho com Goes 2006 Psicologia: Ciéncia e

Pernambuco  Intelectual

deficiéncia mental Profissdo
8. "Um sonho cortado pela
metade...": estudo de caso
sobre o impacto da Kreutz & Estudos de Psicologia .
prematuridade e da Bosa 2013 (Natal) Porto Alegre Visual
deficiéncia visual do bebé na
parentalidade
9. Concepgdes maternas . . I
sobre o desenvolvimento da Mede|r0~s & 2012 Revista I:%ra5|le|ra_ de Paraiba Visual
. .- . Saloméo Educagéo Especial
criancga deficiente visual
10. Ma_es_fje criancas .com Revista Brasileira
deficiéncia visual: Crescimento e
percepc¢des, conduta e Nobre etal. 2008 . Séo Paulo Visual
N . Desenvolvimento
contribuicdo do atendimento
Humano
em grupo
11. A experiéncia da
maternidade na velhice: Peqoraro & Santa Cruz
implica¢des do cuidado ao g 2013 Barbaroi Intelectual
. SN Smeha do Sul
filho com deficiéncia
intelectual
12. Mées de criangas com
deficiéncia visual: . Revista Gaulcha de .
dificuldades e facilidades Pintanel etal. 2013 Enfermagem Porto Alegre Visual

enfrentadas no cuidado
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13. Vivéncia de mées de Ribeiro, Psicologia Revista
criangas com deficiéncia Yamada, & 2007 gla Séo Paulo Auditiva
. (Belo Horizonte)
auditiva em sala de espera Tavano

Revista Brasileira de

14. Compreendendo a Crescimento e

familia da crianga com Saetal. 2006 . Salvador Fisica
e Desenvolvimento
deficiéncia fisica
Humano
15. A representacao social . .
da maée acerca da crianga Slgau_d & 1999 Revista Escola de Sdo Paulo  Intelectual
. Reis Enfermagem
com sindrome de Down
16. Criangas com Sindrome . . . x
de Down e suas interacdes Silva & 2003 Pswologla., Reflexao Brasilia Intelectual
A Dessen & Critica
familiares
17. Grupoterapia e
deficiéncia auditiva |r1fant|l: Silvaetal. 2012 Revistada SPAGESP Franca Auditiva
trabalhando com maées e
criancas
18. Da justa inclusdo escolar
de: c_rlan.(;as com d~ef|C|enC|§ Silveira & 2006 Psicologia: _Teorla e Brasilia Maltipla
multipla: concepcdes de pais Neves Pesquisa
professores
19. O ser-com o filho com S S
deficiéncia mental: alguns  Souzaetal. 2003 Paidéia (Ribeirao Ribeirdo Intelectual
Preto) Preto

desvelamentos

CARACTERISTICAS DOS ESTUDOS ENCONTRADOS

Considerando as regiGes geograficas do pais, observa-se um predominio de
estudos realizados na regido sudeste, principalmente no Estado de Sdo Paulo, com a
producdo de nove artigos, além de um no Estado do Rio de Janeiro. Foram encontrados
quatro estudos da regido sul, trés artigos na regido nordeste e dois na regido centro-oeste.
N&o houve publicacBes da regido norte. Os numeros levantados demonstram, por um
lado, que a regido sudeste destaca-se na producdo de pesquisas acerca do tema e, por
outro, que as demais regides do pais carecem de estudos sobre o assunto.

No que tange ao periodo de publicagdo, 0 maior nimero de trabalhos sobre o
tema investigado concentrou-se entre os anos 2000 e 2013, com apenas dois estudos no
ano de 1999. Nao foram encontradas publica¢cdes no ano de 2014 até a finalizacdo do
presente levantamento. Tais constatacdes sugerem que, embora seja uma tematica
importante e siga demandando de profissionais e da sociedade, trata-se de um tema que
necessita atencdo da comunidade cientifica com novas investigacdes nesse campo do
conhecimento no pais.

A maioria dos trabalhos incluidos corresponde a pesquisas qualitativas (n = 18) e
encontrou-se apenas um estudo quantitativo e qualitativo realizado por Canho, Neme e
Yamada (2006). Em relacdo aos instrumentos aplicados, a maioria dos artigos
pesquisados basearam-se em entrevistas. Apenas no estudo de Asano, Neme e Yamada
(2010) foi aplicado o Teste de Apercepcdo Tematica (TAT) com o objetivo de mapear
0s estados emocionais apresentados por mdes no momento da investigacdo. Estes dados
mostram a necessidade também de estudos com enfoque quantitativo, ja que estes
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podem contribuir com outras informacGes através de suas analises estatisticas e das
relacdes entre variaveis que tais investigacfes podem realizar.

De modo geral, as populagfes investigadas abrangeram: mées em nove estudos,
quatro com pais e seis com ambos progenitores. Embora 0 nimero de pesquisas com
maes tenha sido maior, € possivel visualizar que os pesquisadores também consideram a
importancia e a necessidade de incluir o pai e ndo apenas a mée nas investigacgdes.

Encontraram-se 18 estudos abrangendo filhos na fase da infancia e apenas um
estudo sobre a fase adulta. Tal situacdo ocorre, possivelmente, pelo fato dos
pesquisadores possuirem maior interesse nos aspectos iniciais do desenvolvimento. Um
aumento de estudos possibilitaria a melhor compreensdo de como as vivéncias
experimentadas por pais e mées influenciam no desenvolvimento de filhos adultos com
deficiéncia. Também mais pesquisas sobre o tema poderiam trazer novos dados e
reflexdes acerca das modificagdes das demandas e peculiaridades que possam ocorrer
ao longo da fase adulta das pessoas com deficiéncia, tendo em vista que a rotina e as
demandas de uma crianca séo diferentes das de um adolescente ou adulto.

Os estudos abordaram diferentes deficiéncias, sendo que foram seis de
deficiéncia intelectual, cinco de deficiéncia visual, quatro sobre deficiéncia auditiva,
dois de deficiéncia fisica, um de deficiéncia ndo especificada e um estudo sobre
deficiéncia mdaltipla. Nos artigos selecionados, prevaleceram estudos sobre as
deficiéncias intelectual e visual. Nos trabalhos examinados, a deficiéncia multipla foi
objeto de investigacdo em apenas um estudo. A falta de pesquisa em torno da
deficiéncia mdltipla é, alids, um problema a ser enfrentado, se ficar entendido que a
associagdo de duas ou mais deficiéncias, geralmente, acarreta maior prejuizo para o
sujeito. A propdsito da falta de investigacdo sobre o assunto, é previsivel que a
deficiéncia multipla - pouco estudada, compreendida e demandando investimentos -
apresente entraves para a realizacdo de pesquisas. Dentre estes, é possivel considerar: a
dificuldade de acesso a um numero de casos semelhantes para serem discutidos em uma
Unica pesquisa, especialmente para realizar estudos quantitativos; falta de interesse dos
6rgdos de fomento a pesquisa e de investigadores que estudem a deficiéncia multipla na
perspectiva psicologica; e, necessidade e cuidado de considerar cada caso em sua
especificidade para realizar discussoes.

AS VIVENCIAS EMOCIONAIS EXPERENCIADAS POR MAES E PAIS

Os artigos revisados tiveram seus conteudos categorizados e serdo apresentados,
analisados e discutidos em blocos, a saber: a) sentimentos ao receber o diagndstico de
deficiéncia do filho; b) sentimentos vivenciados diante da deficiéncia dos filhos; c)
vivéncia do processo de elaboragdo do luto pelo filho idealizado; d) sentimentos das
expectativas para o futuro do filho com deficiéncia.

SENTIMENTOS AO RECEBER O DIAGNOSTICO DE DEFICIENCIA DO FILHO

De acordo com os estudos analisados foram encontrados relatos do impacto
sofrido pelos progenitores no recebimento do diagndstico. As mdes e 0s pais
inicialmente manifestam sentimentos de choque, tristeza, dor, raiva, angustia, medo,
duvida, decepcdo, culpa e impoténcia. Possuem dificuldade em encontrar uma
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explicacdo para o diagnostico e baseiam-se no senso comum, na esperanca de cura ou
na espiritualidade. Posteriormente adaptam-se, porém muitos desses sentimentos
permanecem por toda a vida e eles procuram desenvolver seus filhos em todos os
sentidos para inclui-los na sociedade.

O nascimento de um filho com deficiéncia tende a constituir uma crise na
familia, que evoca diferentes sentimentos. Mannoni (1999) denomina este processo de
“reacdes iniciais de crise”. Estes sentimentos sdo vivenciados pelos progenitores como
formas de enfrentamento em um momento considerado impactante, pois ha uma perda
brusca da normalidade esperada no filho idealizado. O diagnostico pode ocasionar um
momento inicial de choque nos progenitores, com evocacdo de grande sofrimento, pelo
desejo que o filho seja normal, ocorrendo um processo de adaptacdo e aceitacdo, que
acontece em vadrias etapas, com tempos e intensidades variados. O acompanhamento
terapéutico durante o conhecimento do diagnostico pode atenuar a intensidade destes
sentimentos, e favorecer o processo de adaptacdo na busca da salde e equilibrio
emocional destes progenitores. Neste sentido, intervencdes da equipe de psicologia e
assisténcia social, em um trabalho de equipe multidisciplinar, quando da comunicacédo
do diagnostico, podem favorecer o processo adaptativo e elaborativo.

SENTIMENTOS VIVENCIADOS DIANTE DA DEFICIENCIA DOS FILHOS

Os estudos revelaram a dificuldade dos progenitores na aceitacdo e em como
lidar com a deficiéncia. As vivéncias iniciais relatadas foram de choque, perplexidade,
negacdo, humilhacdo, vergonha, resignacdo, culpa, angustia, medo, inseguranca,
incobmodo, tristeza, inferioridade, confusdo e ansiedade. Percebe-se que existem
similaridades entre os sentimentos encontrados no diagnostico e na fase de aceitacao.
Por exemplo, os medos na fase de diagnostico podem versar sobre a existéncia ou ndo
de uma deficiéncia, enquanto que na fase de aceitacdo, estar voltados a capacidade ou
ndo de enfrentamento e encontro de solucdes (Pegoraro & Smeha, 2013).

O filho com deficiéncia pode necessitar de cuidados e modificacdes, tais como:
adaptacdes na residéncia, auxilio com aparelhos, sondagens e tratamentos diversos, por
vezes 0s progenitores necessitardo aprender uma nova forma de comunicagdo, como a
lingua de sinais, ou o sistema de escrita Braille, poderd haver ainda a necessidade de
hospitalizacdo, reabilitacdo e estimulacdo precoce (S& & Rabinovich, 2006). Estes
progenitores podem ndo possuir estrutura emocional para tantas alteragbes em suas
vidas, negar a condicdo da deficiéncia do filho, manter altas expectativas, frustrando-se
e apresentando dificuldade em manejar esta nova reconfiguragéo de sua rotina.

O estudo de Chacon (2011) mostrou gque maes e pais vivenciam as mesmas
respostas afetivas. Ambos os progenitores enfrentam dificuldades ao deparar-se com a
deficiéncia dos filhos e manifestam reacGes afetivas disfuncionais. Contrapondo-se a
estes achados, S& e Rabinovich (2006) encontraram relatos de diferencas entre maes e
pais, referindo que os pais possuem tendéncia a sentir raiva, enquanto as maes tendem a
sentir tristeza. Neste mesmo estudo, foi constatado que os pais frequentemente sentem
menor satisfacdo com a vida familiar devido as demandas extras de seu descendente,
podem afastar de si 0 que os faz sofrer, realizando menos contatos, tendo menor
participacdo na educacdo do filho e, ainda assim, julgam-se pais presentes.

Mesmo que as vivéncias de mées e pais possam ser semelhantes, Castro e
Piccinini (2004) apontam que, geralmente, sdo as genitoras que se envolvem com maior
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profundidade no processo de reabilitacdo de seus filhos. Pode-se atribuir esse fenémeno
a uma caracteristica sociocultural, que faz com que elas internalizem a funcdo de
cuidadora da familia. Pelo fato de dedicarem-se mais intensamente aos cuidados de seus
filhos, permanecem mais tempo em contato com as limitagdes destes, e sdo testemunhas
das dificuldades de superagédo, passando a entristecer-se com os desafios, por vezes
insoluveis, apresentados pela deficiéncia. Enquanto que os pais podem sentir raiva por
ndo poder alterar e/ou modificar os acontecimentos, sentindo-se impotentes, por vezes
afastam-se ou manifestam sua insatisfacdo exteriorizando maior revolta. Mées de
criangas com deficiéncia frequentemente estabelecem relacGes de codependéncia com
estes, voltando-se para a realizacdo dos cuidados e esquecendo-se da rela¢do conjugal.
Nestas situacfes, € comum que o pai se sinta excluido da diade mée-bebé e vivencie o
filho como um rival, reavivando sua prépria vivéncia infantil edipica de sentir-se
excluido da relagdo dos pais (Fleck & Piccinini, 2013).

Os artigos pesquisados revelaram que as maes eram acometidas de um forte
sofrimento com a deficiéncia de seus descendentes, interrompendo o sonho de ser mae
de um filho “normal” (Sigaud & Reis, 1999; Ribeiro, Yamada, & Tavano, 2007; Bastos
& Deslandes, 2008; Asano, Neme, & Yamada, 2010; Pegoraro & Smeha, 2013). A
deficiéncia de seu filho representa uma situacdo inesperada para tais progenitores,
ocasionando uma ruptura no narcisismo materno e ha uma perda do ideal projetado
nesta crianca. As maes manifestam sentimentos de fracasso, frustracdo, soliddo,
magoas, esperanca de cura, fragilidade, confusdo, impoténcia, tristeza, culpa e cansago.
Abdicam de seu lazer e da vida social em virtude dos cuidados ao filho.

O estudo de Medeiros e Salomao (2012) encontrou relatos de que algumas mées
apos a descoberta da deficiéncia adoeceram, ou até mesmo tiveram pensamentos
suicidas. As mées podem sentir-se culpadas por gerarem um “ser” imperfeito, ndo
conformando-se com a vida que este filho levard e, ao mesmo tempo, ndo medem
esforcos a fim de trazer cuidados, melhor qualidade de vida e desenvolvimento possivel.

Godes (2006) salientou que, havendo a idealizacdo de um esteredtipo de filho, os
progenitores projetam seus sonhos e desejos na crianga. Quando ela nasce com
limitacBes, é vista pelas mées e pelos pais com estranheza por ser diferente do
estere6tipo imaginado. A discrepancia entre o filho idealizado envolto numa fantasia de
perfeicdo e o filho nascido com limitacbes corresponde a uma perda para 0S
progenitores. As mées e 0s pais reestruturam-se apenas quando ressignificam o filho
perdido e realizam novas representacdes psiquicas do filho real, isto é, do filho com
limitacOes, alcangando novas idealizacGes que proporcionem outras possibilidades de
vinculo.

Freud (1914/1996) considera que a atitude afetuosa dos progenitores para com
os filhos é uma revivescéncia e reproducdo do proprio narcisismo, que had muito
abandonaram. Isto significa que a filiacdo inicia-se antes do nascimento do bebé,
constitui-se da transmissdo consciente e inconsciente da historia infantil dos
progenitores e de seus conflitos inconscientes, na relagdo com seus proprios pais.
Esperam que seus filhos sejam a continuacdo de seus sonhos e projetos, buscam
encontrar tracos de seu rosto, preferéncias e crencas em sua crianga. Um descendente
com limitacdes frustra esta expectativa e causa um desajuste emocional, e uma ferida no
narcisismo parental (Zornig, 2010).

Os artigos de Canho, Neme e Yamada (2006), S& e Rabinovich (2006) e Silva e
Dessen (2003) apontaram para um predominio de vivéncias emocionais negativas tanto
de pais como de maes, com sentimentos ambivalentes em relacdo ao filho, pela
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dificuldade em aceitar a deficiéncia com negacdo, culpa e tentativa de melhorar o
desempenho de seu filho para superar os limites. Entdo, amor e ddio, abandono e
reparacdo, decepc¢do e culpa sdo bindbmios de sentimentos ambivalentes que também
permeiam este momento.

Os progenitores superprotegem os filhos e oferecem mais cuidados do que os
necessarios (Pintanel, Gomes, & Xavier, 2013; Pegoraro & Smeha, 2013). Tal fato
ocorre numa tentativa de diminuir as limitagdes do filho, que resulta em uma maior
dependéncia deste dos cuidados parentais. Ou ainda pode estar relacionado a uma
tentativa de reparacdo de danos. Muitas vezes, 0s progenitores maximizam a deficiéncia,
a medida que restringem ou mesmo suprimem a autonomia da sua prole. E
perfeitamente possivel supor-se que, em muitos casos, essa conduta tenha por
motivacdo (ainda que inconsciente) tornarem-se 0s genitores imprescindiveis para o
filho, podendo incidir, também, uma relacdo de mutua dependéncia.

Diversos estudos constataram uma tendéncia em ressaltar as potencialidades e
qualidades do filho e de reorganizacdo, otimismo, persisténcia, alegria e amor frente a
parentalidade (Canho, Neme, & Yamada, 2006; Falkenbach, Drexler, & Werler, 2008;
Kreutz & Bosa, 2013). Os progenitores apos 0s processos de elaboracdo do luto pelo
filho podem alcancar a aceitacdo da limitacdo percebendo as habilidades e pontos fortes
de seus descendentes.

Os progenitores que superam 0s sentimentos negativos através de processos de
resiliéncia podem ressignificar suas vidas, auxiliar seus filhos com novas perspectivas
de futuro, planejar adequadamente a independéncia funcional, o desenvolvimento fisico,
psiquico, social, educacional, laboral e incluir seu filho na sociedade com condicdes de
exercer sua cidadania de forma digna e eficaz. Segundo Poletto (2011), a resiliéncia ndo
significa invencibilidade, mas possibilidade de enfrentamento, adaptacdo e superagdo. A
resiliéncia ndo é um fenbmeno estatico, mas um processo psicolégico complexo que
envolve 0s recursos pessoais, ambientais, relacionais e o engajamento na situagédo
adversa para a sua posterior superacdo. Certamente, tais progenitores precisam engajar-
se nesse processo de elaboragdo para que ele ocorra e também valer-se de suas redes de
apoio social e afetivo e de seus recursos pessoais.

VIVENCIA DO PROCESSO DE ELABORAGCAO DO LUTO PELO FILHO IDEALIZADO

Alguns estudos identificaram que 0s progenitores vivenciam no periodo da
descoberta da deficiéncia um processo de “luto” (Asano, Neme, & Yamada, 2010;
Chacon, 2011; Goes, 2006; S& & Rabinovich, 2006; Sigaud & Reis, 1999; Souza &
Boemer, 2003). Em razdo da perda do filho idealizado e de suas projecdes, as maes e 0s
pais podem sentir vergonha, culpa, fracasso, tristeza e também, perceberem-se como
martires ou vitimas de um suposto castigo, abnegados por ndo produzir algo bom.

Segundo Freud (1915/1996), “[...] as causas excitantes se mostram diferentes
[comparadas as do luto], pode-se reconhecer que existe uma perda de natureza mais
ideal. O objeto talvez ndo tenha realmente morrido, mas tenha sido perdido enquanto
objeto de amor”. Estes resultados corroboram com o pensamento de Freud, pois no
processo de elaboracdo da desilusdo pela perda do filho idealizado, h4 ndo s6 a
necessidade de aceitar a morte deste sonho, como também a possibilidade de investir de
amor o filho real. A prova disto sdo os investimentos amorosos e de cuidados que
passam a dedicar ao seu filho.
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De acordo com Kennell e Marshall (1992), os sentimentos vivenciados por maes
e pais de filhos com deficiéncia podem ser organizados em cinco estagios emocionais:
choque, negacdo, tristeza e cOlera, equilibrio e reorganizacdo. No primeiro estagio,
vivenciam o choque, ao receber a noticia de deficiéncia de seu filho, paralisam néo
compreendendo os acontecimentos de forma clara.

A fase de negacdo é uma defesa para ndo sentir a dor pelo que acabaram de dar-
se conta e, neste momento, ainda ignoram o problema. No estadgio de tristeza,
deprimem-se, com crises de choro, sentem-se desamparados, culpados, ansiosos,
envergonhados por apresentar estes filhos a familia e a sociedade.

O estado de colera ocorre quando vivenciam a revolta, irritacdo, quando
comecam a questionar-se porque este fato aconteceu consigo e na confirmacao de que
seu filho terd limites e enfrentard tratamentos e reabilitacdo. Tentativas de buscar
responsabilidades e atribuir culpas também aparecem neste estagio.

No estagio de equilibrio, sentem-se mais calmos, aproximam-se do filho,
adaptam-se a nova situacdo, com uma percepcdo mais realista, adquirem paciéncia,
perseveram na realizacdo das responsabilidades atribuidas, comecam a desempenhar
com mais eficacia o suporte na estimulacdo precoce, orientacdo e desenvolvimento.
Suas atitudes de aceitacdo, amor equilibrado, demonstracdes de afeto, ensinamento de
regras e estabelecimento de vinculo, torna o relacionamento mais harmonioso, e
possibilita maior inclusao de seu filho.

No estagio de reorganizacdo podem encontrar ajustes nas relacbes de forma
saudavel, com entendimento das diferencas, potencialidades e limites impostos pela
deficiéncia. Estes estagios sdo melhor superados através de tratamento terapéutico.

Ha que se destacar que alguns progenitores ndo necessariamente passardo e
superardo todos estes estagios, por vezes ndo atingindo o equilibrio e a organizacao.
Porém, ao ressignificar o filho, estes progenitores descobrem as capacidades e
habilidades de realizacdo em produzir algo bom encontrando satisfacdo, prazer e
orgulho neste filho.

Pelos resultados dos estudos investigados, o processo de luto parece ser uma
vivéncia emocional muito presente em mdes e pais com prole que tenha alguma
deficiéncia. Diante da importante demanda emocional que o luto implica, o
acompanhamento psicoldgico individual e em grupo pode oportunizar uma melhor
elaboracgéo deste processo.

SENTIMENTOS DAS EXPECTATIVAS PARA O FUTURO DO FILHO COM DEFICIENCIA

Alguns estudos relataram que 0s progenitores, em sua maioria, preocupam-se
com a independéncia funcional, com a educagdo e com o trabalho de seus descendentes
(Pegoraro & Smeha, 2013; Sa & Rabinovich, 2006). Afligem-se com a possibilidade de
um possivel adoecimento, de seu envelhecimento e também com a prdpria morte.
Temem pelo futuro, com os cuidados e manutencdo de seus filhos com deficiéncia e
com a sobrecarga de responsabilidades que serdo atribuidas ao seu filho sem deficiéncia,
caso sejam impedidos de cuida-los ou venham a falecer.

Esta preocupacao € congruente com o postulado por Bowlby (1989), quando este
afirma que cabe aos progenitores fornecer uma base segura para seus filhos. A sensagédo
de fragilidade e a percepcdo da prdpria finitude gera, nos progenitores, a incerteza
quanto a sua capacidade de proporcionar conforto, protecdo e bem-estar ao filho com
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deficiéncia; e, embora fazendo planejamento, se manifesta o temor de deixar vulneravel
0 ser que, até entdo, dependia dos seus cuidados. O filho que, ao crescer, relne
condigBes para ingressar no mercado de trabalho adquire autonomia e independéncia. E
I6gico que, em tal caso, as maes e os pais figuem tranquilos. A real inquietacdo dos
progenitores diz respeito aqueles filos cuja deficiéncia limita a autonomia, que impede
de realizar auto-cuidados basicos necessarios a sua sobrevivéncia.

Torna-se imprescindivel, diante da alta demografia de pessoas com deficiéncia
existentes no pais, a expansdo dos servigcos que promovem a qualificacdo profissional,
preparando-os para 0 mercado de trabalho. Também faz-se necesséria a criagdo de mais
casas lares, que possam abrigar pessoas com limitagbes graves, que nao possuam
familiares ou cuidadores capazes de manter sua qualidade de vida de forma digna. A
criacdo destes servicos qualificados possibilitara serenidade aos genitores, oferecendo
garantias de um futuro digno a seus filhos, devolvendo-lhes a tranquilidade - perdida
por causa da percepcdo da propria incapacidade de manter os cuidados especiais
daquele filho desprovido de autonomia.

CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo realizou uma revisdo da literatura nacional e apresentou, identificou
e discutiu as principais caracteristicas encontradas nos artigos selecionados acerca das
vivéncias emocionais de médes e pais de filhos com deficiéncia. Nesta pesquisa,
verificou-se o impacto do diagndstico nos progenitores e 0 modo como pais e méaes
lidam com o filho com deficiéncia.

Os resultados compilados tornam evidente a importancia de uma detida atencéo,
em especial, por parte da Psicologia a progenitores e cuidadores de filhos com
deficiéncia. Para que eles possam manter uma atitude equilibrada perante os conflitos e
desafios que a deficiéncia evoca, é essencial a preservacdo de sua saude emocional.

Sugere-se uma énfase na capacitagdo dos profissionais da area da saude que
atuam na comunicacao da noticia e no posterior tratamento de maes e pais de pessoas
com deficiéncia. E certo que a complexidade do fendmeno da deficiéncia, que n&o
principia nem termina no filho com deficiéncia, requer uma abordagem multidisciplinar.
Mas € saliente a importancia do acompanhamento psicol6gico, imprescindivel para o
entendimento e elaboracdo dos sentimentos dos progenitores, 0 que tem repercussao
direta na relacdo deles com o filho.

O conhecimento produzido no material examinado ressalta a relevancia de
programas de atendimento individual e grupal a progenitores, os quais visem a
oportunizar-lhes acolhimento, facilitar-lhes a compreensdo dos proprios sentimentos,
auxiliar o entendimento do papel que tém a desempenhar, ofertar-lhes informagéo sobre
as peculiaridades das deficiéncias, promover um compartilhamento de experiéncias, e
ajudar a perceber o potencial e as limitagdes do filho com deficiéncia. O suporte da
Psicologia ajuda maes e pais a enfrentarem as adversidades relacionadas a deficiéncia, a
adaptarem-se na busca de solucdes para que aquele filho supere o estigma da deficiéncia,
o qual é marcado através de atitudes preconceituosas, verbalizacdes inadequadas,
palavras ofensivas e discriminatdrias (S&4 & Rabinovich, 2006).

Por meio desses resultados, constatou-se a necessidade de estudos acerca de
maes e pais de filhos adultos com deficiéncia, a fim de investigar as vivéncias destes e
entender as necessidades contidas nas demais etapas do ciclo vital. Considera-se
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também que ha necessidade de aumentar as pesquisas nacionais quantitativas e estudos
que identifiguem e avaliem a desadaptacdo e a disfuncionalidade dos sentimentos e
vivéncias dos progenitores. Além disso, estudos sobre o impacto de ter um filho com
deficiéncia no casamento dos progenitores podem esclarecer e auxiliar em programas de
intervencdo junto a estas familias. Destaca-se que esse tema ndo foi contemplado por
nenhum dos estudos analisados nesta revisdo sistematica.

Evidencia-se, ainda, a necessidade da criagdo de programas de acompanhamento
familiar multidisciplinar, bem como a de programas de grupos de convivéncia que
possibilitem a troca de experiéncias entre progenitores e filhos com deficiéncia.
Oportunizar o trabalho terapéutico entre progenitores e seus filhos, de forma sistémica,
permitird dirimir e elaborar sentimentos, e buscar solu¢cGes que contemplem a
reestruturacdo familiar.

Sugere-se, também, a realizacdo de estudos longitudinais que acompanhem a
evolucdo dos casos, estudos com o proprio deficiente e das vivéncias emocionais de
filhos de pessoas com deficiéncia, bem como pesquisas sobre abordagens psicoterapicas
e suas repercussbes, e 0 acompanhamento de programas desenvolvidos para
fortalecimento das competéncias das pessoas com deficiéncia e de seus familiares. E
necessario realizar estudos sobre o acompanhamento funcional de pessoas com
deficiéncia, e de como aperfeicoar programas de qualificacdo e treinamento para o
mercado de trabalho, promovendo a independizacdo e autonomia para 0 exercicio da
cidadania plena.

Uma das limitacbes do presente estudo foi a ndo inclusdo de pesquisas
internacionais nesta reviséo, que poderiam contribuir, apresentando realidades distintas
da experimentada por mées e pais brasileiros. Outra limitacdo foi vivenciada por uma
das autoras, que é deficiente visual, com a falta de acessibilidade no site do LILACS
(Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude). Com efeito, apesar de
conter pesquisas sobre o tema, o LILACS € inacessivel aos leitores de tela utilizados
por pesquisadores com deficiéncia visual. De fato, a falta de acessibilidade do site
dificultou o acesso, por parte da autora, ao material ali disponivel, restringindo sua
autonomia, 0 que s6 pode ser vencido com o auxilio de uma pessoa provida de visao.
Entretanto, ndo recorrer a este suporte como solucdo €, sim, uma forma de tornar
explicita a realidade de exclusdo as quais as pessoas com deficiéncia foram e ainda sdo
submetidas. J& a navegacdo no site das bases de Ciéncias da Saude BVS, SciELO
(Scientific Electronic Library Online), PePSIC (Periddicos Eletrdnicos de Psicologia)
foi totalmente acessivel. A falta de acessibilidade e, por extensdo, a presenca de
barreiras constituem obstdculo ao desenvolvimento das competéncias, reduz a
autonomia e afeta a autoestima, podendo produzir na pessoa com deficiéncia
sentimentos de inseguranca, de impoténcia, frustracdo, desvalorizacdo e indignacdo. Em
suma, a sensacao de imperfeicdo e de desvantagem, que as circunstancias sociais com
frequéncia produzem nestas pessoas, pode ser evitada em grande parte com a garantia
de acessibilidade aos deficientes.

Inseparavel de tudo mais que se examinou neste estudo, salienta-se a
importancia de garantir que a pessoa com deficiéncia possa desenvolver em plenitude o
proprio potencial e, por esse meio, alcancar eficacia em suas atitudes; é questdo de
assegurar o exercicio total da cidadania para estas pessoas. Para assegurar tais aspectos,
0 amparo e suporte aos progenitores € fundamental, tanto para a sadde emocional e
fisica dos familiares e da pessoa com deficiéncia.
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