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RESUMO

Objetivo: O presente trabalho propde-se avaliar a importancia do encaminhamento
psicoterapéutico para as familias, diante do diagndstico da crianga com deficiéncia, buscando
demonstrar os desafios enfrentados pelas familias, apos o diagnostico; bem como averiguar se
as familias receberam orientacdes da equipe médica sobre a necessidade de fazer
acompanhamento psicoterapéutico; além de verificar as possibilidades das familias caso
recebesse acompanhamento psicoterapéutico desde o diagnostico. Metodologia: Trata-se de
um estudo descritivo de cardter qualitativo, sob a modalidade de pesquisa exploratoria
(observacao, entrevista e questionario). Foram selecionados dez (10) pais que receberam o
diagnostico de um filho com deficiéncia e faziam acompanhamento pedagdgico em uma clinica
situada na cidade de Parauapebas, Pard. Pais e maes destas criangas (dez) responderam um
questionario de pesquisa na forma de entrevista semiestruturada e para a interpretacado, a analise
de contetido. Obteve-se aprovagdo pelo Comité de Etica em pesquisa sob o niimero 1.992.988.
Resultado: S3o diversos os sentimentos enfrentados pela familia apds o diagnostico de um
filho(a) PCD, dentre eles angustia, preocupacdes, aflicdes e as expectativas em relacdo ao
futuro da crianga, seja qual for a deficiéncia, no sentido tentar trazer a crianca 0 mais proximo
possivel do contexto social de uma sociedade preconceituosa, que exclui, segregada,
marginaliza e desrespeita a pessoa com deficiéncia, que apesar das particularidades impostas
pela deficiéncia, as familias manifestam um bem comum, que ¢ acreditar no tratamento e
evolugdo da crianga em relacdo a limitagdo imposta pela patologia. A pesquisa mostra a
necessidade de a equipe médica direcionar o encaminhamento psicoterapéutico as familias
destas criangas. Conclusdo: Torna-se necessario uma maior mobiliza¢do da equipe médica para
fazer o encaminhamento dessas familias ao atendimento psicoterapéutico, visto que o
desenvolvimento da crianga necessita exclusivamente que os pais estejam com a saide mental
equilibrada, quando isso ndo ocorre o prejuizo se torna maior para ambas as partes. Para a
familia e sociedade ¢ imprescindivel mais pesquisas cientificas sobre o tema, um olhar da
equipe médica voltada a essas familias e politicas publicas para gerar acdes e movimentos
voltados ndo somente para as criangas com deficiéncia, mais especialmente as familias destas
criangas, visto que poucos sdo os dados encontrados com relagdo as politicas publicas que
contemplem as familias das PCD.

Palavras-chave: Familia; Pessoa com deficiéncia; Equipe médica; Acompanhamento
Psicoloégico.



ABSTRACT

Objective: The present work proposes to evaluate the importance of psychotherapeutic referral
for families, in view of the diagnosis of a child with a disability, seeking to demonstrate the
challenges faced by families after the diagnosis; as well as verifying whether the families received
guidance from the medical team about the need for psychotherapeutic follow-up; in addition to
verifying the possibilities of the families if they received psychotherapeutic follow-up since the
diagnosis. Methodology: This is a descriptive study of a qualitative nature, under the modality of
exploratory research (observation, interview and questionnaire). Ten (10) parents were selected
who received the diagnosis of a child with a disability and were undergoing pedagogical follow-
up at a clinic located in the city of Parauapebas, Pard. Fathers and mothers of these children (ten)
answered a research questionnaire in the form of a semi-structured interview and for interpretation,
content analysis. Approval was obtained from the Research Ethics Committee under number
1,992,988. Result: There are several feelings faced by the family after the diagnosis of a child with
PCD, among them anguish, concerns, afflictions and expectations regarding the child's future,
whatever the disability, in the sense of trying to bring the child the as close as possible to the social
context of a prejudiced society, which excludes, segregates, marginalizes and disrespects the
person with a disability, that despite the particularities imposed by the disability, families manifest
a common good, which is to believe in the treatment and evolution of the child in relation to the
limitation imposed by the pathology. The research shows the need for the medical team to direct
the psychotherapeutic referral to the families of these children. Conclusion: It is necessary to have
a greater mobilization of the medical team to refer these families to psychotherapeutic care, since
the development of the child exclusively requires that the parents have a balanced mental health,
when this does not occur, the damage becomes greater for both parts. For the family and society,
more scientific research on the subject is essential, a medical team looking at these families and
public policies to generate actions and movements aimed not only at children with disabilities, but
especially at the families of these children, since few are the data found in relation to public
policies that include PCD families.

Keywords: Family; Disabled person; Medical team; Psychological Follow-up.
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1. INTRODUCAO

O presente trabalho propde-se avaliar a importdncia do encaminhamento
psicoterapéutico para as familias, diante do diagndstico da crianga com deficiéncia, buscando
demonstrar os desafios enfrentados pelas familias, ap6s o diagndstico; bem como averiguar se
as familias receberam orientacdes da equipe médica sobre a necessidade de fazer
acompanhamento psicoterapéutico; além de verificar as possibilidades das familias caso
recebesse acompanhamento psicoterapéutico desde o diagndstico, visto que, enfrentardo junto
a crianca uma dura rotina de adaptacgdes, cuidados, que na maioria dos casos se torna exaustivos
e muitas das vezes desconhecidos por eles.

O interesse por esse tema surgiu a partir dos atendimentos psicopedagdgicos realizados
com criangas e adolescentes neuroatipicas, onde ficou evidente que as familias acometidas com
a deficiéncia ao tomar ciéncia da patologia sofriam com emog¢des adversas no que se refere ao
enfretamento da incapacidade, sofrendo diante do desconhecido e do que estard por vir. Para
Figueredo (2020), as experiéncias dos pais de criangcas PCD afeta diretamente as condi¢des
biopsicossocial, ou seja, a saide mental, fisica, psicoldgica, podendo ocasionar problemas
conjugal, social, profissional e financeiro, que impacta diretamente a qualidade de vida dessas
familias.

De acordo Bogdan e Biklen (1994), a falta de um profissional psicélogo(a)
acompanhando as familias que possuem um filho(a) com deficiéncia, pode desencadear um
estado de depressao, crise de ansiedade, sindrome do panico, baixa autoestima, dentre outros
transtornos. Dessa maneira, o encaminhamento clinico as familias que apresentam disturbios
emocionais poderdo conduzir ao atendimento psicoterapéutico essas pessoas que muitas das
vezes ndo tem consciéncia de tal necessidade. Pretende-se também chamar a atengdo da equipe
médica, na inten¢ao que ela reconheca que as familias das criangas atipicas, precisam assim
como as criancas de encaminhamento para o acompanhamento psicoterapéutico, visto que o
psicologo para a atuagao de forma assertiva, conta com a equipe médica para direcionar os pais
para atendimento psicolégico.

Segundo o Codigo de Etica Profissional do Psicologo (2005), o psicologo atuara com
intuito de promover a saude, bem-estar e coletividade, eliminando condutas negligentes,
discriminatorias, exploratorias, de violéncia, crueldade e opressdo (...). Logo, o individuo
perante situacdes adversas pode sofrer alteragdes inesperadas, causando desequilibrio

emocional, alteracdes do pensamento e comportamento, que pode ser tratado com psicoterapia,
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mediante conversa, escuta ativa e técnicas, auxiliando o paciente a refletir sobre a causa da sua
dor e levando o mesmo a enfrentar a situagao.

Essa pesquisa se justifica pela grande relevancia social e cientifica, visando relatar os
impactos no contexto familiar apos o diagnoéstico da crianga com deficiéncia, visto que, existem
uma sobrecarga aos responsaveis que afeta diretamente a condigdo psicoldgica e social dessa
familia, em busca de enfatizar que “ o acompanhamento terapéutico durante o conhecimento
do diagnoéstico pode atenuar a intensidade destes sentimentos, e favorecer o processo de
adaptacdo na busca da saude e equilibrio emocional destes progenitores” (OLIVEIRA;
POLETTO, 2015, p.111).

A organizacdo da presente monografia se da pela divisdo em quatro se¢des tedricas,
realizadas por meio de uma revisao bibliografica. A primeira se¢do, denominada “Uma breve
Estoria da Identificacdo das Deficiéncias” expde definigdes do tema deficiéncias aqui
trabalhadas, onde serdo abordados aspectos importantes relacionados a histéria da pessoa com
deficiéncia da antiguidade a atualidade. A segunda se¢do, nomeada “Familia e o Diagndstico
da Crianca com Deficiéncia Versus Desafios", visa abordar de maneira detalhada a relacao entre
a noticia do diagnostico de uma crianca atipica e os principais conflitos enfrentados pelas
familias.

A terceira secdo intitulada “O Significado da Familia e o Conceito de Psicoterapia”
enfatiza atengdo para com a pratica profissional do psicologo sobre as familias das criangas
diagnosticadas, com objetivo de oferecer a essas familias o acolhimento, promover condi¢ao
para que elas consigam passar pelos estagios da negacdo, raiva, negociagdo, depressao, e
aceitacdo, com respeito e integridade, ajudando essas pessoas a compreender as questdes
psicoldgicas vivenciada nesse contexto tdo dificil. Demonstra-se também como o método
psicoterapéutico com énfase na Terapia Cognitivo Comportamental — TCC pode ser trabalhado
na clinica junto as familias para orientacdo e desenvolvimento biopsicossocial da pessoa com
deficiéncia.

Na quarta secdo intitulada “Politicas Publicas e possibilidades de Acompanhamento
Psicoterapéutico aos Pais de Crianca com Deficiéncia” pretende-se demonstrar de forma breve
o conceito de politicas publicas e o que temos na atualidade de politicas publicas para as
familias que detém uma pessoa com deficiéncia. Estas explanagdes teoricas objetivam
embasamento do referencial tedrico para nossa pesquisa, de carater qualitativa, sob a
modalidade de pesquisa exploratdria (observacao, entrevista e questionario) descrita no topico
“Metodologia”, realizada por meio de 10 entrevistas com pais que receberam o diagnostico de

um filho com deficiéncia. Sob o topico Resultado e Discussdes estdo as respostas coletadas
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com os entrevistados mais elaboragdo da discussao e argumentos teéricos, de modo a propiciar
a compreensdo da importancia do acompanhamento psicoterapéutico para as familias diante do
diagnostico. Por fim, no topico Conclusdes, serdo enfatizadas as descobertas observadas no
topico anterior, bem como as possibilidades de intervencao do psicélogo(a) com os pais por
meio de formulagdes de programas e acdes que proporcione orientagdo e melhoria no
enfrentamento dos desafios, e como essa dindmica pode influenciar na saide e bem-estar

psicoldgico dos seus integrantes.
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2. DEFICIENCIA E FAMILIA: UM POUCO DE HISTORIA DESAFIOS E
POSSIBILIDADES

2.1 UMA BREVE HISTORIA DA INDETIFICACAO DAS DEFICIENCIAS

E interessante entender as defini¢des que orientam os pareceres da deficiéncia em cada
época historica, para que saibamos entender de forma mais clara o lugar da crianca com
deficiéncia na sociedade contemporanea. Para esse fim, recorremos aos autores, onde a primeira
colocagdo ¢ que no tempo da antiguidade as criangas deficientes eram rejeitadas e abandonadas
ao relento. Por mais que parecesse absurda, esse comportamento era convergente com as ideias
morais da sociedade cldssica da época. A sociedade prezava pela perfeicdo do sujeito, era
profundamente valorizada, por isso o deficiente era tratado de maneira totalmente coerente com

os ideais morais da sociedade (ALMEIDA; TARTUCI, 2015).

Deficiéncia toda e qualquer forma de desvantagem resultante da relagdo
do corpo com lesoes e a sociedade. Lesao, por sua vez, engloba doengas
cronicas, desvios ou traumas que, na relagdo com o meio ambiente,
implica restri¢des de habilidades consideradas comuns as pessoas com
mesma idade e sexo em cada sociedade. Deficiéncia ¢ um conceito
aplicado a situagdes de satde e doenca e, em alguma medida, ¢ relativo
as sociedades onde as pessoas deficientes vivem (DINIZ, 2002, p.01).
Conforme Barroco (2007), na idade média o tratamento dado a pessoa com impedimento
era considerado intacto, integro e intocavel, a deficiéncia era projetada como um fendomeno
metafisico e espiritual “Criangas com deficiéncias fisicas ou mentais eram consideradas
subumanas, o que legitimava sua eliminagao ou abandono” (SILVA; DESSEN, 2001). De acordo
com o dominio da doutrina crista, os deficientes comegaram a ser percebidos um ser de alma, e
por isso, eram filhos de Deus.

Para Silva e Dessen (2001) nao poderiam serem mais abandonado e sim recebidos e
acolhidos por instituicdes de caridade. No mesmo momento que predominava esse modelo
cristdo, referiam-se aos deficientes como sendo um ser demoniaco, pois eram concebidos
através da unido do demoénio e da mulher, por esse motivo mae e filho eram langados na
fogueira. Além disso, utilizava outras praticas de puni¢des, como por exemplos, castigos,
torturas, varios tipos de maus-tratos com requisito de crueldade (ARANHA, 1995).

Essa era a postura da sociedade na época prezava por ambiguidade entre castigo e

caridade, como garantia de um padrdo humano tido como aceitdvel do momento historico e

cultural (SILVA; DESSEN, 2001).
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No entanto Silva e Dessen (2001), afirma que com a revolugdo burguesa, no final do
século XV, mudou a concepcdo de homem e sociedade, influenciando diretamente a visdo e
entendimento sobre deficiéncia. A partir desse momento, tivemos o avanco da medicina, uma
visdo organicista sobre a deficiéncia, ou seja, que essas pessoas tém um ciclo vital assim como
os demais individuos.

Entre os séculos XVII e XVIII, expandiu o conceito a respeito da deficiéncia em todos
os ambitos do conhecimento, contribuindo de forma significativa frente ao problema, a
institucionalizagdo. Daqui em diante, no século XIX que passou a considerar a necessidade do
deficiente uma responsabilidade e obrigatoriedade dos 6rgdos publicos. Ja no século XX, de
acordo com Aranha (1955), surgiram varios conceitos a respeito da deficiéncia: o metafisico, o
meédico, a educagao, social e o mais atual o s6cio construtivismo.

Segundo Chateau et al., (2012), durante a histéria a classificacdo das deficiéncias, os
termos relacionados a essa categoria foram se modificando, dentre eles: “invalidos”,
“incapacitados”, “defeituosos”, “excepcionais” sdo alguns exemplos de termos atribuidos as
pessoas com deficiéncia em diferentes épocas da nossa sociedade.

Na atualidade o termo pelo qual as pessoas atipicas desejam ser chamados, passou a
ser “pessoas com deficiéncia” (PCD) em todos os idiomas, conquistados através dos
movimentos mundiais (ONU, 2006).

Segundo Garghetti, Medeiros e Nuernberg (2013), o conceito de deficiéncia: ¢é
atribuido a toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungao psicologica, fisioldgica
ou anatdmica, temporaria ou permanente, ¢ pode ser classificada em cinco grupos: fisica,
auditiva, visual, intelectual ou multipla. Dessa forma, o PCD ¢ aquele que tém impedimento
de médio ou longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o que, em
interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas (MINISTERIO DA SAUDE,
2021).

Logo, a incapacidade representa um impedimento sofrido por um dado individuo,
resultante da restricao ou da incapacidade que limita ou lhe impede o desenvolvimento de uma
atividade considerada normal para esse individuo, tendo como atencdo a idade, o sexo € os

fatores socioculturais (OMS, 1989).

2.2 FAMILIA E O DIAGNOSTICO DA CRIANCA COM DEFICIENCIA VERSUS
DESAFIOS
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Com a chegada de uma crianga na familia, os pais criam expectativas e idealizacdes,
entretanto, o nascimento contrario do idealizado, pode causar frustragdes na vida dos
progenitores que podem vivenciar situagdes de constrangimento, manifestando sentimento de
choque, tristeza, dor, raiva, angustia, medo, diivida, decepg¢do, culpa e impoténcia. Contudo, a
vinda do filho com deficiéncia tende a ocasionar uma crise na estrutura familiar, provocando
diversos sentimentos. Segundo Oliveira e Poletto (2015), esse primeiro momento apos ao
diagnostico da condigdo especial do filho, ¢ compreendido como um processo complexo por
gerar diversos comportamentos singulares em cada individuo, sdo sentimentos vivenciados
pelos pais como meios de enfrentar a situagdo que ¢ considerada dificil, pois com a noticia, a
familia sofre devido a auséncia do filho imaginado, expressando angustia, pelo anseio de que a
crianca seja saudavel, passando a vivenciar o luto, que se dar em diversas fases, dentre elas:
negacao, isolamento, raiva, barganha, profunda tristeza, até¢ finalmente chegar na aceitacdo da
realidade.

A informacao da disfungdo ¢ marcada pelas dificuldades na aceitacdo da anomalia, e
busca por explicagdes no senso comum ou na espiritualidade na perspectiva de melhora,
entretanto, no decorrer do diagnoéstico € possivel perceber uma certa adaptacdo, todavia muitas
dessas aflicdes podera permanecer na vida dos pais por muito tempo (OLIVEIRA; POLETTO,
2015).

O primeiro contato social da crianga ¢ no grupo familiar, onde ela vivéncia suas
primeiras experiéncias e estimulos, podendo ser um ambiente de desenvolvimento,
principalmente quando se refere a uma crianca PCD, uma vez que, ela carece de uma assisténcia
mais especifica (RIBEIRO; SILVA, 2017). Dessa forma, “ao receber o diagndstico de uma
deficiéncia, os pais vivenciam uma situacao geralmente penosa que recai aos cuidados da
familia. Em geral, no primeiro momento a familia se desequilibra, fica com sua estrutura
disfuncional” (BAGATOL et al., 2020, p.6).

Esse momento ¢ dificil e impactante, sendo capaz de causar desestruturacdo entre os
membros da familia. Sendo o periodo inicial percebido como o mais tortuoso, a qual tem que
procurar a sua reestruturagdo interior que por sua vez, necessita se organizar enquanto grupo,
bem como dos seus integrantes e do ser individual (BRITO; DESSEN, 1999).

Outra situagdo que deve ser levada em consideragdo, sdo os familiares proximos que
também podem ter alteragdes no comportamento, pois a condi¢do de PCD nao influéncia apenas
o contexto familiar da crianga, mas também outros grupos, dentre eles: os amigos, parentes ¢

outros (SA; RABINOVICH, 2006).
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Sa e Rabinovich (2006), afirma que a condi¢do se potencializar de forma insegura e
ambigua para todo mundo, a mae sentindo-se desprotegida termina deixando o companheiro de
lado. Fase essa que se refere a negacao, quando os pais nao acreditam que isto tenha acontecido
com seu filho, nao aceitando esclarecimento em relagdo ao diagnostico ou prognostico, sendo
com frequéncia reprimido e dificilmente aceito pela familia, levando em considera¢do a ideia
de que ndo adianta fazer muita coisa pela crianca.

Dessa forma, o nascimento de uma crianga com deficiéncia, obriga a familia a passar
por uma fase de adaptagdo, ocasionando um periodo de transi¢do, onde os pais t€ém que
modificar a rotina de acordo com as caracteristicas da crianga, o que muda a relagdo entre o
casal, priorizando a relacdo entre si pais e filhos, relegando a vida conjugal para um segundo
plano, acarretando desentendimentos no que se refere a divisdo de responsabilidades, o que

afeta negativamente o relacionamento entre casal (MASSOLI; ALVES; ESPER, 2020).

Mudou [...] porque ele td& muito irritante, ignorante, briga, xinga,
desses anos pra ca ficou assim, a gente ndo se entende, ele esta muito
estupido (FERNANDA [...] as vezes d4 um cansaco, a gente ndo tem
animo...ele ndo mudou nada, eu é que mudei mais (CLAUDIA) [...]
no inicio eu fiquei revoltada, eu ndo entendia, ndo aceitava [...] eu
me afastei dele... eu queria jogar a culpa pra cima dele, e pra cima
de mim [...] as familias apontaram a ocorréncia de mudangas no
relacionamento do casal, atribuindo a um maior cansago materno, a
presenga constante da crianga que dorme com os pais, & mudancga de
comportamento do conjuge, inclusive quanto a vida sexual (SA;
RABINOVICH, 2006, p. 77).

Sa e Rabinovich (2006), ainda ressaltam que diversos fatores contribuem para essa
sobrecarga exaustiva, como por exemplo, o acréscimo dos gastos, a crianga requer tempo €
cuidado de forma integral, um prejuizo em relagdo ao convivio social, sem falar que os pais
assumem todo o custo do tratamento, além disso tem que lidar ainda com o preconceito da
sociedade.

Pesquisas demostram que apos o nascimento de uma crianga com deficiéncia, grande
parte da renda familiar ¢ gasta com os cuidados e necessidades da crianga. Na maioria das
vezes, as maes deixam seus empregos e se dedicam a cuidar dos filhos e de suas limitagdes,
enquanto os pais se dedicam totalmente ao trabalho e pouco com os cuidados dos filhos.
Algumas maes ainda reclamam que seus maridos ndo fazem nada além de ajuda financeira e
nao as acompanham ao médico, terapias, tratamentos (MASSOLI; ALVES; ESPER, 2020).

Outras pesquisas como de Sa e Rabinovich (2006), apresentam queixas dos pais em
relacdo as maes estarem sempre exaustas, devido o cuidado com a crianga. As maes assumiram

todo esse trabalho, com uma forma de poupar os pais por perceberem que eles reagiam de forma
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negativa ao diagndstico, observaram que eles demonstravam sentimentos de tristeza e
inquietude. Em contrapartida os pais, constantemente, mostram graus de estresse inferiores aos
da mae.

Logo, nota-se também, que os vinculos nas redes de apoio sao importantes antes mesmo
do nascimento da crianga, entretanto, o fato de familiares e amigos sugerirem clinicas,
tratamentos ou terapeutas, criam uma afli¢do extra, as familias em alguns momentos pode
interpretar como elas sao incapazes de tomar decisdes assertivas, prejudicando esse convivio
social, a ponto de ndo aceitarem a ajuda da familia, para evitar julgamento sobre a preferéncia
escolhidas por eles, sobre o tratamento ou lazer entre outras coisas (SA; RABINOVICH,
2006).

Os pais passam, entdo, por um extenso processo de superagdo, ndo somente reconhecer,
mas também aceitar na sua crianga a deficiéncia: da revolta, do choque, irritagdo, negagao,
divergéncia, condenacdo, censura, exclusdo, dentre outras emocgdes, até estruturacdo de um
espaco familiar mais organizado para envolver essa crianga como um integrante da familia.
Para Casarin (1999), a reestruturacdo familiar se torna mais eficaz quando existe o apoio do
casal.

Cavalcante (2003), faz um alerta para a ocorréncia de ideagdo suicida das maes, ou a
imaginacdo da perda dessa crianga, que sdo frequentes nos casos de transtorno de
desenvolvimento. As desordens emocionais despertadas nas maes podem estar associadas aos
conflitos internos vivenciados por outros membros da familia.

Nesse caso, essa estrutura ¢ capaz de facilitar o crescimento e desenvolvimento desse
sujeito, ainda assim, o ambiente tém potencial para impedir essa reorganizagao interna do grupo
familiar, devido ao nascimento, por si s, ja causa modifica¢des que trazem desafios para todos
os integrantes dessa familia. De forma diferente, as familias buscam reconstituir o seu equilibrio
com os recursos psicolégicos recorridos para tal finalidade em todas as idades, a adequagao da
familia estd ligada as caracteristicas da crianga, as quais executam um efeito evidente na rotina
diaria dos membros familiares (DESSEN,1997).

De acordo com Sa e Rabinovich (2006), portanto foi observado a forga e a intensidade
dos sentimentos, as sensagdes, emocoes, a vivéncia da dor, sofrimento, e o elo que sustenta o
afeto pela crianga, que independente da PCD, existe esperan¢a de viver em uma sociedade que
respeite a diferenca. Podemos concluir que as familias sofrem consequéncia sobre o
ajustamento familiar, colaborando para o acontecimento de novas formas de reformulacao que

podem manter a estabilidade ou o rompimento dos lagos constituidos.



21

2.3 O SIGNIFICADO DA FAMILIA E O CONCEITO DE PSICOTERAPIA

A familia ¢ a fonte que integra e torna-se responsavel pelo desenvolvimento completo
da crianga, viabilizando as primeiras experiéncias que mais tarde contribuiram para a
construcdo inicial da personalidade do sujeito. Na familia os integrantes encontram prote¢ao,
afetos, como amor, compreensao, confian¢a, atendimento das necessidades basicas e estimulo
a comunicagdo, além de serem ensinados sobre as regras impostas pela sociedade, auxiliando
na integra¢do e adaptacdo a cultura e sociedade, e ainda fornecendo suporte para que essas
criangas sejam capazes de estabelecer relacionamento afetivos saudaveis (SALVADOR et al.,
1999). Assim, a familia desempenha um papel crucial no desenvolvimento da sociabilidade,
afetividade e bem-estar fisico de uma pessoa. Devendo ser considerados a pega-chave no
tratamento psicoterapéutico de pacientes diagnosticados com qualquer tipo de deficiéncia.

O tratamento psicoterapéutico trata-se de um campo que envolve procedimento dialético
a luz de uma teoria, isto ¢, de um didlogo ou discussdo entre duas pessoas, no intuito de apoiar
o sujeito a retomar aquilo que ¢ a sua esséncia, proporcionando um ambiente de apoio que
permite conversar abertamente com alguém de forma objetiva, neutra e sem juizos (JUNG,
1957).

Desse modo, a pratica clinica com énfase na terapia cognitiva comportamental (TCC)
baseia-se em um conjunto de teorias bem desenvolvidas, que sdo utilizadas para formular
planos de tratamento e para orientar as agcdes do psicologo(a) a auxiliar os pacientes a detectar
e modificar seus pensamentos profundos, principalmente aqueles associados com sintomas
emocionais, como depressdo, ansiedade ou raiva (BECK, 2013).

Para Padua et al., (2013), se torna significativo a fungdo do psicoterapeuta dando
suporte as familias das criangas atipicas, tornando-se fundamental para o desenvolvimento e o
progresso da dindmica familiar, atuando diretamente com os pais, os familiares, os cuidadores,
pois se entende que a atuacdo destes, consente ao paciente e familiares, seguranga, aceitacao e
convivio social.

Vizzotto e Gomes (2009), afirma que o psicologo oferece a familia uma oportunidade
de intervencdo, dando melhor condi¢do a crianga com dificuldade ¢ ao mesmo tempo
oferecendo uma modalidade preventiva de saude mental e saude fisica, pelas orientacdes e
acolhimento recebido. Ribeiro e Silva (2017), ainda enfatiza que ajudar as familias que
vivenciam na pratica ter um filho com deficiéncia € essencial, pois através das intervengoes se
inicia o primeiro passo no caminho para recuperacao, além de conseguirem enfrentar situagdes

adversas e ainda preservar a manutengdo do funcionamento e das relagdes familiares saudaveis.
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2.4 O QUE SAO POLITICAS PUBLICAS

O conceito de politicas publicas esta relacionado as questdes do planejamento no érgao
publico, a qualidade deste planejamento e a execugao, priorizando o bem-estar da populagao.
As politicas publicas afetam todas as pessoas, independente das questdes socioecondmicas,
grau de escolaridade, raca, religido, sexo, entre outras, além disso, abrange todas as areas
como: saude, educacdo, habitacdo, meio social, seguranca, mobilidade, considerada conjuntos
de acdes, de programas, de propodsitos e tomadas de decisdes pelo governo (federal, estadual
e municipal) e conta com a participacdo direta ou indireta, de entes publicos ou privados,
objetivando garantir determinado direito de cidadania para diversos grupos sociais
(ANDRADE, 2016).

Como aponta Souza (2002), o sentido de politicas publicas atribui-se, em geral, uma
visdao abrangente do tema, uma visao de que a totalidade ¢ mais importante do que a soma das
partes e que os sujeitos, entidades, convivio, valores e vontade contam, mesmo que surjam
discordancia sobre a importancia desses fatores.

Alguns exemplos de politicas publicas sdo considerados, como os programa da
prefeitura que favorece seu bairro, agdes em beneficio a educagdo na cidade também
¢ politicas publicas, dessa maneira, ¢ relevante compreender que uma politica publica tem uma
dire¢do politica, onde medidas incluem divergéncia de interesse na maioria dos casos e um viés
administrativo, pois s@o essenciais para a realizagcdo de agdes que vise melhoria para a sociedade
em crescimento, ¢ significativo entender que podemos expressar tanto de politica de
Estado, independe de quem estd no governo ela ¢ sustentada pela Constituicao Federal que ¢
uma politica de Governo especifico que produz sua propria proposta de projetos e programas
(ANDRADE, 2016).

Pode-se entdo resumir que politica publica seja um campo do conhecimento que
investiga e busca, no mesmo momento, "botar o governo em acao" e, quando houver
necessidade, sugerir modificagdes no sentido dessas a¢des. Ou melhor dizendo, ¢ um processo
de elaboracdo onde os governos exprimem seus planos em programas e agdes, que fornecam

respostas as alteracdes desejadas no mundo real (SOUZA, 2002).
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2.5 O QUE TEMOS DE POLITICAS PUBLICAS PARA AS FAMILIAS COM
DEFICIENCIA

Todos as politicas publicas que contemplem as familias das pessoas PCD na atualidade,
apresentam estrutura fragilizada que precisa ser fortalecida e cuidada. A seguir sera apresentado
alguns exemplos de politicas publicas voltadas as familias. Segundo Braga (2019), recorda as
principais notas técnicas, resolugdes, decretos, leis, dentro do movimento da politica nacional
de educacao especial no ponto de vista da educagdo inclusiva, com objetivo dessas familias,
sociedade civil, profissionais, qualquer pessoa, ter acesso a informagao qualidade e assim poder
reivindicar seus direitos e deveres e saber cobrar dos 6rgdos competentes o que € seu de direito,
desta forma temos o DECRETO N° 7.611, DE 17 DE NOVEMBRO DE 2011, dispde sobre a
educagao especial, o atendimento educacional especializado e d& outras providéncias. De
acordo com a prescricdo prossegue a protecdo de uma educacdo inclusiva em todas as
modalidades de ensino, sem preconceito e com as mesmas condi¢cdes de oportunidade.

Nas orientagdes para a Organizacdo de Centros de Atendimento Educacional
Especializado (NOTA TECNICA-SEESP/GAB/N® 9/2010), conforme a nota técnica, o AEE
(Atendimento Educacional Especializado) ¢ realizado em salas multifuncionais localizadas na
escola que a crianga estuda ou em outra escola regular, no periodo do contraturno, sendo capaz
de ser executada em CAEE (centros de atendimento educacional especializado), em 6rgaos
publicos ou instituigdes.

A lei N° 12.764, DE 27 DE DEZEMBRO DE 2012, institui a Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista; e altera o § 3° do art. 98
da Lein®8.112, de 11 de dezembro de 1990, ¢ tem a finalidade de aceitar o autismo como uma
deficiéncia, ampliando aos autistas, efeito legais de total direitos reconhecendo a pessoa com
deficiéncia.

A nota técnica N° 24 / 2013 / MEC /SECADI/DPEE se trata de orientagao aos Sistemas
de Ensino para a implementacgdo da Lei n® 12.764/2012, entretanto as instituigdes privadas de
ensino, subordinadas as diretrizes gerais da educacdo nacional, precisardo tornar efetiva a
matricula do aluno com TEA no ensino regular e assegurar o atendimento as necessidades
educacionais especificas.

A nota técnica N° 055 /2013 / MEC / SECADI / DPEE se trata de orientacdo a atuagao
dos Centros de AEE, na perspectiva da educacdo inclusiva, de acordo com a nota técnica, os
professores e as familias receberdao orientagdo, a respeito da utilizagdo dos materiais didaticos

e da acessibilidade, pelos estudantes, tendo como objetivo destacar o crescimento de suas
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habilidades, a fim de promover o desenvolvimento de suas habilidades, sua autonomia e
independéncia.

A nota técnica N° 04 / 2014 / MEC / SECADI / DPEE sugere orientacdes quanto a
documentos comprobatorios de alunos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades/superdotagdo no Censo Escolar), afirma que os
documentos comprobatérios nao serdo mais necessarios (diagnostico clinico ou laudo médico)
para matricula no atendimento educacional especializado.

A nota técnica N°42/ 2015/ MEC/SECADI /DPEE orienta aos Sistemas de Ensino
quanto a destinagdo dos materiais e equipamentos disponibilizados por meio do Programa
Implantagdo de Salas de Recursos Multifuncionais), ampara-se na constituicdo federal a
inclusdo de PCD, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotagao no
ensino regular.

A lei N° 13.146, DE 6 DE JULHO DE 2015 institui a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), tem como objetivo assegurar e
proporcionar a pessoa com deficiéncia, direitos iguais, exercicios dos direitos e das liberdades
fundamentais.

A nota técnica conjunta N°02/2015/MEC/SECADI/DPEE-SEB/DICEI possui
orientacdes para organizacdo e oferta do atendimento educacional especializado na educagao
infantil, o Ministério da Educagdo reconhece, habilitar e permitir as institui¢des privadas de
educagao superior ¢ toda rede federal, e que ficam sob a responsabilidade da Diretoria de
Politicas de Educagao Especial.

A resolucdo N° 456/2016, fixa normas para a Educacao Especial e para o Atendimento
Educacional Especializado (AEE) dos alunos com deficiéncia, Transtornos Globais do
Desenvolvimento (TGD), Altas Habilidades/Superdotagdo, no ambito do Sistema de Ensino do
Estado do Ceard). Todos esses dados carecem de politicas publicas que contemplem as familias
das PCD. Para isso precisamos cobrar mais politicas publicas voltadas as familias, ja que ¢
notorio a falta do acompanhamento psicoterapéutico aos pais das criancas apos o diagnostico

da deficiéncia.
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3. METODOLOGIA

O presente trabalho contou com método de pesquisa de cardter qualitativo, sob a
modalidade de pesquisa exploratéria e analitica, com observacdo, entrevista e questionario.
Segundo Tafner e Silva (2013, p.96), a pesquisa exploratéria “¢ voltado a pesquisadores que
possuem pouco conhecimento sobre o assunto pesquisado, pois, geralmente, ha pouco ou
nenhum estudo publicado sobre o assunto”. Sendo assim, por meio desta metodologia
buscamos primeiramente, artigos cientificos que abordem o tema proposto na literatura, € como
resultado, obtemos uma excelente base de referenciais teoricos para responder possiveis
questionamentos acerca do tema.

Seguindo os preceitos éticos, essa pesquisa por envolve pessoas, precisou atender as
condigdes éticas e cientificas. Dentre eles, temos: Consentimento livre e esclarecido do publico-
alvo (TCLE); Garantia do sigilo e se apoiar nas diretrizes éticas Conselho Federal Psicologia
(CFP), as informagdes coletadas foram unicamente para fins da exploragdo da pesquisa. Os
integrantes ndo tiveram custos ao colaborar com os estudos e tinham a op¢ao de desistir de
participar a qualquer momento. Foi solicitado aprovacao no comité de ética, o qual foi aprovado
sob numero de protocolo: 5.923.196. Concomitante a isso procuramos citar os autores usados
na investigagao, respeitando as normas da Associagao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT).
Os dados obtidos tratardo do planejamento para prover o Trabalho de Conclusdao do Curso de
psicologia, bem como uma base cientifica.

Propds-se a partir do momento de aprovagdo, uma investigacdo com pais de criangas
diagnosticadas com algum tipo de deficiéncia (PCD), as pessoas escolhidas foram os pais com
faixa etaria entre 23 e 44 anos, que receberam o diagndstico de um filho com deficiéncia e que
faziam acompanhamento pedagdgico em uma clinica com atendimento em psicologia, situada
na cidade de Parauapebas — PA, as entrevistas ocorreram seguindo um roteiro de 13 questdes
abertas pré-formuladas no google forms, o qual foi entregue e respondida pessoalmente no
tablet das pesquisadoras pelos participantes.

As perguntas aplicadas foram: 1. Comente como foi a gestagao? 2. Quando vocé recebeu
o diagndstico qual foi a primeira reagao? 3. Existe algum diagndstico de parentes na familia
com alguma limitagao ou deficiéncia? 4. Apos o diagnodstico, o que sentiu? 4. Vocé teve alguma
assisténcia? 5. O profissional fez o encaminhamento para a crianca? 6. Por que vocé sentiu
necessidade de passar por atendimento psicoldgico? 7. Se vocé ndo fosse encaminhado pela
equipe médica, para atendimento psicologico, vocé teria procurado por conta propria? 8. Quais

foram os recursos ou estratégias que vocé encontrou para amenizar a situagao? 9. Houve alguma
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mudanga, se sim quais? 10. Vocé sentiu dificuldade de retomar a sua vida cotidiana? 11. O que
voce faria de diferente nos dias de hoje? Especifique: 12. Descreva como como vocé se sente
hoje? 13. O que vocé diria para os pais que acabaram de receber o diagndstico?

Foi contabilizado 10 (dez) depoimentos orais, os quais foram gravados em MP4, com
duracdo de quarenta minutos para cada entrevistado. Durante todo o processo foi respeitado os
aspectos éticos, para eles foi solicitado a autorizagdo, logo empregaremos pseudonimos para
garantir o sigilo e o anonimato dos participantes.

Dessa forma, para analise dos dados coletados, foi realizada uma leitura analitica dos
depoimentos gravados na integra e transcritos na plataforma Google Forms, com o proposito
de ordenar e sumariar as informagdes contidas nas fontes, desse modo foram analisadas todas
as respostas dando énfase nos principais desafios, dinamica e conflitos enfrentados pelas
familias apos o diagndstico, bem como a importancia do encaminhamento e possibilidades de
intervengdo do psicélogo (a) caso as familias recebesse acompanhamento psicoterapéutico
desde o diagnostico. Essa pesquisa se justifica pela grande relevancia social e cientifica, visando
relatar os impactos no contexto familiar apos o diagnostico da crianga com deficiéncia, visto
que, existem uma sobrecarga aos responsaveis que afeta diretamente a condi¢do psicologica e

social dessa familia, em busca de enfatizar que:

O acompanhamento terapéutico durante o conhecimento do diagnostico pode atenuar
a intensidade destes sentimentos, ¢ favorecer o processo de adaptagdo na busca da
satide e equilibrio emocional destes progenitores (OLIVEIRA; POLETTO, 2015,

p.111).

A pesquisa cientifica favorece a solugdo de problemas expressivos, melhorando algum

aspecto que precisa ser modificado perante a sociedade.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A participacdo dos pais nesta pesquisa consistiu em responder um questionario por meio
de entrevistas de cunho qualitativo, sendo necessario apenas 1 encontro para cada participante
com duragao de 40 minuto. As pessoas escolhidas para o estudo foram os mae e pais com faixa
etaria entre 23 e 44 anos, que receberam o diagndstico de um filho com deficiéncia e faziam
acompanhamento pedagdgico em uma clinica situada na cidade de Parauapebas — PA.

Dos 10 (dez) genitores entrevistados, sete eram do sexo feminino e trés eram do sexo
masculino. Sete tinham idade entre 23 e 44 anos. Trés tinham idade entre 37 e 39 anos. Os pais
entrevistados tinham escolaridade média. Com relagdo as criangas, na sua maioria tinham idade
de 2 a 10 anos.

Nos topicos seguintes, serdo apresentadas as perguntas (em negrito) do questionario
aplicado seguida das respostas dos pais. As respostas (em itdlico) seguida pelas inicias dos

nomes dos pais ¢ a idade real de cada um:

4.1 AS FAMILIAS DIAGNOSTICADAS COM DEFICIENCIA: A IMPORTANCIA DO
ATENDIMENTO PSICOTERAPEUTICO

Durante a gestacdo a familia espera ansiosa pela chegada do bebé, a mae de um modo
especial. Surge neste periodo diversos sentimentos de amor, alegria, esperanca, gratidao, entre
outros, sobre a espera pelo nascimento do(a) filho(a). Essa etapa, no entanto, pode ser acrescida
de sentimentos como nervosismo, estresse, revoltas, entre outros. Que devem ser
acompanhadas e equilibradas pela rede de apoio, que podem ser familiares, amigos e pessoas
comuns que podem fortalecer as gestantes oferecendo apoio necessario as circunstancias nao
esperadas que por venturas que podera surgir (PIO; CAPEL, 2015).

Para o questionamento deste topico 7 pais deram as seguintes respostas: “Comente como

foi a gestacdo”

[...]minha esposa passou muito bem [...] (E. 39 anos)

[...] a gestagdo foi considerada normal [...] (T. 38 anos)

[...]foi tudo bem, com 38 semanas perdi um tio da familia e isso me abalou muito. Mas
o parto em si, foi dentro da normalidade [...] (A. 32 anos)

[...] eu tive uma queda e ela nasceu com 37 semanas e 1 um dia. Antes disso tomava um

antidepressivo (fluoxetina), fora isso estava dentro da normalidade]...] (I. 42 anos)
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[...] a gestagdo foi normall...] (B. 44 anos)

Os outros cinco pais entrevistados, responderam sobre um sangramento que logo foi

estabilizado, dentre eles:

[...]teve sangramento no primeiro més e uso de antibiotico, restante da gestagdo foi
tranquila/...] (S. 27 anos)
[...]Jminha esposa teve sangramento [...] (V. 38 anos).
[...]teve um sangramento no terceiro més/...] (M. 37anos).
[...]Jtive sangramento, levei uma queda com 6 meses e o pai biologico me deixou com 3
meses de gravidez [...] (R. 30 anos)
[...Jcomego de aborto no 3° més, o pai rejeitou a gravidez, ndo tive apoio, muitos

conflitos, tive ela com 8 meses e precisou de ir para incubadora/...] (I. 23 anos)

Nas situacdes em que uma gravidez ¢ considerada de risco, o medo da perda pode ser
mais presente do que se imagina, tendo em vista, que surge uma ideia de vulnerabilidade com
relacdo ao nascimento que pode se encerrar a qualquer momento, compreendendo dessa forma
que a gestante ¢ capaz ndo somente de gerar vida, mais também de abrigar a morte dentro de si

(MALDONADO, 1989).

4.2 0 IMPACTO DO DIAGNOSTICO DA DEFICIENCIA PARA FAMILIA: A PRIMEIRA
REACAO, ROMPIMENTO DE EXPECTATIVAS E IDEALIZACOES

Quando uma crianca nasce na familia, os pais criam expectativas e idealizagdes,
entretanto, o nascimento de um filho contréario do idealizado pode causar frustragdes, em que
os pais podem experimentar circunstancias de limitagdes diversas, sentimento de tristeza, dor,
raiva, angustia, medo, duvida, decepg¢ao, culpa e impoténcia.

Para investigacdo do segundo topico fizemos a seguinte pergunta: “Quando vocé

recebeu o diagnostico qual foi a primeira reacao”

[...]Sem acreditar que fosse realmente autistal...] (E. 39 anos).
[...]ndo caiu a ficha e sem conhecimento sobre o assunto [...] (V. 38 anos)
[...]Jmedo pela falta de conhecimento e informagadol/...] (S. 27 anos)

[...] fiquei desesperada, o desespero tomou conta de mim/...] (T. 38 anos)
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[...Jeu chorei muito, fiquei muito preocupada como as pessoas iriam tratar meu filho,
com preconceito e desigualdade, mas isso foi passageiro [...] (A. 32 anos)

[...] me senti culpada, pensei que poderia ser por conta do antidepressivo e me fiz essas
perguntas. Segunda a médica era pra eu ter tomado acido folico até 4 meses/...] (I. 42 anos)

[...]Jeu tive inseguranca de como lidar com meu filho/...] (M. 37 anos)

[...]sentir medo de perdé-la, me sentir imponte [...] (B 44 anos)

[...] negacdo, eu ndo acreditei e nao conhecia [...] (R 30 anos)

[...]chorei muito...perdi o chdo, tinha 14 anos e tive que amadurecer for¢cadamente/...]

(1. 23 anos)

De modo geral os pais ndo estdo preparados para receber essa noticia, a revelacdo de um
diagnostico envolvendo uma condic¢do especial proporciona um certo desequilibrio psiquico
nos pais, como por exemplo, um momento de choque, incredulidade e inseguranga com relagao

as possibilidades de melhora e evolugao futura (PIMENTA et al., 2020).
4.3 SENTIMENTO DE CULPA EXPERIENCIADO PELOS PAIS

Para Ke e Liu (2015) cada contexto familiar tem a crenga a respeito da origem da deficiéncia de
quem ¢ a “culpa”, pelas mies serem responsaveis por gerar a crianga, esse sentimento aparece mais
frequentemente para as méies. As vezes podem ocorrer de mencionar outros familiares que apresentam
complicagdes ou dificuldades ou semelhancas, essa realidade pode ocasionar varios sentimentos,
entre eles: a culpa no familiar ou acusagdes por outro familiar entre outros.

Neste momento, foi investigado junto aos participantes se “Existia algum diagnostico
de parentes na familia com alguma limitacdo ou deficiéncia”, no entanto, dos dez

participantes, seis (6) responderam:

[...Jtenho um primo autista/...] (E. 39 anos)

[...]sim, a prima de primeiro grau tem gémeos autistas um leve e outro moderado]...]
(S. 27 anos)

[...]sim, tem autista [...] (V. 38 anos)

[...]sim, primo por parte de pai [...] (T. 38 anos)

[...]sim, do meu esposo na parte paterna, duas criancas autistas/...] (A. 32 anos)

[...]sim, meu primo de segundo grau tem autismo, temos caso TDAH, e na do meu

marido é esquizofrénico. [...] (B. 44 anos)
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E quatro (4) desses participantes disseram ndo haver ninguém na familia tanto materna quanto

paterna com alguma deficiéncia:

[.../ndo tem diagnostico, mas temos pessoas com transtorno de TDAH e a minha irma
tem muitas as caracteristicas de autismo, tem esquizofrenia, mas ndo tem diagnostico [...] (L
42 anos)

[...]ndo tenho [...] (M. 37 anos)

[...] ndo tem nenhuma pessoa com deficiéncia [...] (R. 30 anos)

[...] que eu saiba ndao em rela¢do a familia do paif...] (I. 23 anos)

Geralmente, os familiares se sentem responsaveis pela deficiéncia do filho, assumem
a culpa e carregam esse sentimento durante suas vidas. Quando nio se encontra um
responsavel, ha uma busca a fim de encontrar culpados, pois assim ao menos existira
uma explicacdo (FREITAG, 2019, p.5).

As familias se responsabilizam e tentam achar um culpado para a condic¢ao do filho, as
vezes se referindo a parte genética da familia ou uma eventualidade no periodo gestacional. De
acordo com a ciéncia, a genética esta relacionada aos genes, hereditariedade e da transmissao

das caracteristicas (KE; LIU, 2015).

4.4 VIVENCIANDO O LUTO: MANIFESTACAO DOS PENSAMENTOS, EMOCOES
E COMPORTAMENTOS

O primeiro momento ap6s ao diagndstico da condicdo especial do filho, ¢ compreendido
como um processo complexo, podendo gerar diversos comportamentos singulares em cada
individuo. Tendo em vista essa condi¢do, buscamos averiguar neste item a seguinte questao:

“Apos o diagndstico, o que voce sentiu”, entdo obtemos as seguintes respostas:

[...]sem chdo e pensando no futuro sobre o convivio com a sociedade [...] (E. 39 anos)

[.../perdida pela falta de informacgdol...] (S. 27 anos)

[...]me senti perdida, ndo sabia o que fazer, me sentia sozinha, impotente [...] (T. 38
anos)

[...Jalheio a situagaol...] (V. 38 anos)

[...]me senti fracassada e perdida por onde eu iria recomegar o tratamento dele e depois
recebi ajuda de profissionais e mdes que me orientam qual caminho seguir e até hoje estou na

luta [...] (A. 32 anos)
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[...Jangustia medo de revelar para as pessoas, achava que era frescura, me sentir
culpada de ndo compreender ela e for¢ava ela comer as coisas que ela ndo queria, e estar em
um determinado lugar mesmo ela ndo querendo, pois eu ndo compreendia o que estava
acontecendo com ela [...] (1. 42 anos)

[...] fiquei triste[...] (M. 37 anos)

[...]sentimento de frustac¢do, o que eu vou fazer com isso, eu ndo sei o que fazer, ndo
me ddo resposta clara, eu preciso buscar resposta por mim mesmo, me sentir sozinha [...] (B.
44 anos)

[...Jimpoténcia e tentando provar que ele ndo tinha uma deficiéncia [...] (R. 30 anos)

[...] impotente, até hoje eu me pergunto por que, se é culpa minha, ou culpa do pai

delaf...] (I. 23 anos)

Nessas situacdes, a perda da crianga idealizada e as fantasias associadas remetem a fase
do luto. A intensidade e a duracdo desse processo de luto podem variar de pessoa para pessoa,
mas geralmente nao ¢ um periodo muito longo, substituido por sentimentos menos drasticos, o
modo como cada familia ir4d enfrentar o processo de adaptacdo ao filho e as necessidades
especiais decorrentes da deficiéncia dependera da sua cultura e das suas relagdes, assim como

também da sua capacidade de reestruturagdo (PIMENTA et al., 2020).

4.5 REDE DE APOIO: SEUS REFLEXOS NO ENFRENTAMENTO DA
DEFICIENCIA E ORGANIZACAO DA DINAMICA FAMILIAR

Para Ramos et al., (2006), a rede apoio ¢ aquela considerada pelos seus familiares, temos
também o apoio profissional, a essa assisténcia profissional deve levar em consideracdo a
promocao do bem-estar, através de um cuidado holistico e empatia no qual a assisténcia ao
sujeito e sua familia ndo pode ser ignorado, sendo esse acolhimento e o atendimento de forma
humanizada, levando em consideracao que esse individuo ele ¢ um ser tinico, dotado de estorias
pessoais, com seus valores e suas crengas.

Para este topico buscamos verificar se os pais tiveram algum auxilio da rede apoio no
ato do diagndstico, com a seguinte pergunta: “Vocé teve alguma assisténcia”. Dos pais

entrevistados, apenas um (1) pai relatou nao ter procurado a rede de apoio:

[...] eu ndo busquei nenhuma rede de apoio, até porque eu tive dificuldade de aceitar e
se eu estivesse aceito desde o inicio conseguiria compreender melhor e ajudar melhor minha

familia, somente minha familiaf...] (V. 38 anos)
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Os pais podem negar a condicdo de deficiéncia do seu filho, mantendo altas
expectativas, mas, consequentemente, se frustram ¢ manifestam dificuldades com as
adaptacdes na sua nova rotina. Esse comportamento de negagio pode fazer com que
haja um retardo no tratamento da crianga, visto que os pais negam a existéncia de sua

condi¢do (FREITAG, 2019, p.5).

Seis (6) afirmaram nao ter nenhum tipo de assisténcia:

[...]Jnenhuma rede de apoio, se estivesse sido orientada logo apos o diagnostico
conseguiria administrar melhor o diagnostico que eu recebi, ndo precisava passar por tanto
sofrimento, meus familiares/...] (T. 38 anos)

[...]Nao tive apoio, e se eu tivesse esse apoio, teria iniciado o tratamento dele muito
mais cedo somete da minha mde e minha esposa/...] (M. 37 anos)

[...]ndo, se eu estivesse mais apoio com certeza seria de outra forma, até porque teria
mais conhecimento da situagdo, minha familia eu tive [...] (E. 39 anos)

[...] ndo tive rede de apoio, so meus familiares [...] (A. 32 anos)

[...] ndo tive assisténcia nenhuma dos orgados publicos, minha familia [...] (R. 30 anos)

[...]ndo tive rede apoio em relag¢do ao orgdo publico, minha mael...] (I. 23 anos)

E trés (3) dos pais tiveram acesso a rede de apoio, como ONGs, associacdes, grupos de

pais e instituigoes:

[...] tive ajuda da assistente social, fonoaudiologa e psicologa e a sala de recurso de
recurso da escola, mas se estivesse tido esse apoio desde o inicio teria ficado mais forte, nao
teria me sentido tdo culpada, tdo triste e desta forma teria mais clareza do que estava
acontecendo e me sentia mais preparada para lidar com essa situa¢do, a demora do
diagnostico me fez me sentir culpada, por nao ter ajudado minha filha antes agora consigo
compreender melhor ela. Encontrei a apoio com a familiaf...] (I. 42 anos)

[...]Jeu tive orienta¢do da fonoaudiologa e psicologo, pois ja conheciam esses
profissionais, antes do diagnostico, pois ele ja fazia acompanhamento entdo ficou tudo mais
facil. Meus familiares [...] (S. 27 anos)

[...]eu busquei a rede de apoio com outras mdes com filhos com deficiéncia, depois

formamos grupo de encontros pais (WhatsApp) e minha familia/...] (B. 44 anos)

Todos os participantes mencionaram que o apoio que tiveram foram de seus familiares.

Diante de tais situagdes, ¢ notorio que a assisténcia a familia da crianca com deficiéncia por
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parte dos profissionais de satide € precéria. Nao ha politicas publicas, programas ou até mesmo
a existéncia de um protocolo que ampare os pais da crianga PCD apds a noticia do diagnostico.
Essa condi¢ao ¢ reafirmada no item a seguir, quando se ¢ questionado “Quais foram os

recursos ou estratégias ou a rede de apoio que vocé encontrou neste momento”

[...] fonoaudiologo, terapeuta ocupacional, e apoio da familia [...] (E. 39 anos)

[...] familia [...] (S. 27 anos)

[...]aos poucos percebi que precisava de ajuda e fui atras do psicologo [...] (V. 38 anos)

[...]depois de muito tempo que eu consegui apoio da assistente social da APAE em
relagdo ao beneficiof...] (T. 38 anos)

[...] foi a familia, as maes que tém filhos autistas e também a equipe profissional que
vem desenvolvendo uma grande importdncia no desenvolvimento dele/...] (A. 32 anos)

[...] a rede de apoio foi assistente social, psicologa e psicopedagoga da escola [...] (L.
42 anos)

[...]a rede de apoio foi somente a minha familia [...] (M. 37 anos)

[...]primeiramente a fé, apoio da familia, a informagdo com outras mdes, e apoio de
alguns profissionais/...] (B.44 anos)

[...] A familia, e o Viaautismo [...] (R. 30 anos)

[...] Minha mde e o Viaautismo [...] (I. 23 anos)

Dessa forma, se faz imprescindivel que haja profissionais qualificados que possam estar
auxiliando e encaminhando essas familias que tanto demandam cuidado aos servigos de psicologia, visto
que, no decorrer da entrevista foi considerado por eles que essa experiéncia enquanto pais ou
profissionais relacionados a frustragdo ou superagdo das dificuldades da crianga PCD, passa ser de
fundamental importancia o acolhimento, as orienta¢des e informagdes para o desenvolvimento
da crianca ¢ bem-estar da familia.

Para Pimenta et al., (2020) a atuagao dos profissionais e principalmente a atuacdo do
psicologo junto a familia que detém uma crianga com deficiéncia, objetiva promover praticas que
desenvolva suas potencialidades, visando nesse sentido solidificar e fortalecer os vinculos familiar,
demostrando a importancia de se ter uma familia unida e bem estruturada para obter capacitagdo para o

cuidado efetivo das criangas.

4.6 DIAGNOSTICO CLINICO E ENCAMINHAMENTO PSICOTERAPEUTICO PARA
CRIANCA
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O nascimento de uma crianga PCD na familia pode provocar inimeras situacdes
estressoras pela mudanca na rotina com terapias, visto que no momento do diagnostico a equipe
médica busca seguir os protocolos de encaminhando, direcionando as criangas para
acompanhamento psicoterapéutico interdisciplinar e acarretando impactos econdmicos.

Dessa forma, ao receber o diagndstico os pais necessitam estabelecer uma nova rotina
que atenda as necessidades da crianca, essa nova programacao origina estranheza e uma certa
exaustao de inicio (MONTE E PINTO, 2015).

Diante dessas questdes, procuramos verificar se: “o profissional fez o
encaminhamento para a crianca”, todos os dez pais entrevistados afirmaram que “sim”, como

descritos nos relatos:

[...]sim encaminhou para uma terapeuta e fonoaudiologa [...] (E. 39 anos)

[...]sim, para a fonoaudiologa a psicopedagoga terapeuta ocupacional e
neuropsicologica [...] (S. 27 anos)

[...] sim, fonoaudiologa e psicopedagogo e terapeuta ocupacionall...] (V. 38 anos)

[...]sim, me encaminhei direto para a APAE [...] (T. 38 anos)

[...]sim, fonoaudiologo e terapeuta ocupacional, psicologo e psicopedagogal...] (A. 32
anos)

[...]sim, neuro psicopedagoga, fonoaudiologo, terapeuta ocupacional sensorial,
psicologo e psicopedagoga, PEI (Plano Individual especializado) [...] (1. 42 anos)

[...]sim, psicopedagoga, terapeuta ocupacional e fonoaudiologa especializado em ABA
eTEA [...] (M. 37 anos)

[...]Sim, fisioterapeuta, neuropediatra, avaliagdo neuropsicologica, fonoaudiologo,
neuropediatra [...] (B. 44 anos)

[...]sim, neuropediatra, terapeuta ocupacional, psicologa e fonoaudiologa [...] (R. 30
anos)

[...] depois do diagnostico ela teve o encaminhamento para as terapias]...] (I. 23 anos)

De acordo com Franco et al., (1999), limitar a escuta a respeito da deficiéncia ndo basta
para humanizar, ¢ preciso ultrapassar esse olhar afetuoso para a relagdo, reestruturando o
processo de trabalho da equipe de acolhimento em assumir o compromisso de ouvir o usuario
e se comprometer a fazer os encaminhamentos necessarios, ou seja, cuidar com propdsito e

compromisso, € indicando se necessario, o paciente e sua familia em rela¢do a outros servigos
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de satide para a continuidade do cuidado e garantia de um encaminhamento efetivo.

Considerando que:

Trata-se de fases em que um individuo normalmente passa diante da perda sentimental
ou de um diagnostico inesperado. O nascimento de um filho com necessidades
especiais pode levar a interrupgdo do sonho pela realidade, o que produz um choque
na mae, pois o filho imaginario ¢ substituido por um ser real (MAIA et al., 2016,
p.229).

Contudo, esses pais passam por situagdes adversas, o que nos remete a importancia
dessas familias serem acolhidas e encaminhados para um acompanhamento psicologico, sendo
considerado primordial para minimizar o impacto e orientd-los a nova realidade diante do

desconhecido (FRANCO et al., 1999).

4.7 ACOMPANHAMENTO PSICOLOGICO E A FAMILIA DA CRIANCA COM
DEFICIENCIA

Segundo Monte e Pinto (2015) o acompanhamento psicologico ¢ fundamental para os
pais de criangas com deficiéncia, pois sdo pessoas que recebem intensas cargas de estresse
durante sua rotina diaria, ocasionando o comprometimento da sua satide mental.

Para esse assunto fizemos a seguinte pergunta: “E vocé enquanto familia recebeu
algum encaminhamento da equipe médica para acompanhamento psicologico”. Para esses
questionamentos os dez (10) pais responderam nao ter nenhum encaminhamento por parte do

profissional de satde, como expresso nos depoimentos abaixo:

[...]ndo tive encaminhamento [...] (E. 39 anos)

[...]ndo tive encaminhamento [...] (V. 38 anos)

[.../ndo tive encaminhamento [...] (T. 38 anos)

[.../ndo tive encaminhamento, a neuropediatra sugeriu procurar um psicologo devido
eu me encontrar muito chorosa e angustiada/...] (A. 32 anos)

[...]ndo tive encaminhamento]...] (I. 42 anos)

[.../ndo tive encaminhamento/...] (M. 37 anos)

[.../ndo tive[...] (B. 44 anos)

[...[ndo tive, mas precisaria com certeza/...] (R. 30 anos)

[...] ndo tive e até hoje tenho essa necessidade de passar por psicologo/...] (I. 23 anos)

[.../ndo tive encaminhamento, porém percebi a necessidade e procurei o psicologo por

conta propria [...] (S. 27 anos)
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O psicologo, para o desempenho de suas atribuigdes, conta com 0os membros da equipe
para encaminharem os pacientes ao atendimento psicologico. No caso do médico, este
se utiliza de exames objetivos, com foco em um diagndstico que possibilitara a
terapéutica adequada, e faz o encaminhamento dos elementos subjetivos ao servigo
de psicologia, assim, frente a uma demanda dos médicos, o psicologo entra em cena
(CATANI et al., 2008, p.38).

Destarte, ¢ importante que o servigo médico perceba que esses familiares precisam
estabelecer novamente o equilibrio emocional e bem-estar, € que esse momento sua fun¢ao
consiste em acolher e assim, solicitar o atendimento psicoldgico, por escrito, com o objetivo de
garantir o atendimento completo ao paciente (CARVALHO; LUSTOSA, 2008).

Para Padua e Rodrigues (2013) o acompanhamento psicologico € essencial na vida da
familia pois através das intervengdes eles sdo capacitados para enfrentar situacdes adversas que

possam surgir no seu dia a dia devido a patologia.

A descoberta de que seu filho sera portador de uma deficiéncia gera inicialmente, nos
pais um periodo de choque, depois de tristeza ou ansiedade, para, em seguida e
gradualmente, ocorrer a aceitacdo da crianga (MILBRATHA,2009, p.438).

Por esse motivo, em seguida nos dedicamos a investigar se os pais teriam buscado o
atendimento psicoterapéutico sem que houvesse a indicacao médica, mediante a pergunta “Se
vocé fosse encaminhado pela equipe médica, para atendimento psicolégico, vocé teria
buscado atendimento psicoterapéutico”. Logo, sete (7) dos entrevistados disseram que teriam

buscado o atendimento psicoterapéutico com base na indicacdo médica. Segue os relatos:

[...]sim[...] (S. 27 anos)

[...]sim. Porque eu ndo estava dando conta de sustentar toda aquela situagdo sozinha,
ndo estava conseguindo dormir direito, muita angustia, ansiedade]...] (T. 38 anos)

[...]sim[...] (V. 38 anos)

[...]sim, sentimento de culpa, por ndo ter investigado antes, e por ndo saber lidar
principalmente quando ela estava em crise e me sentir muito triste/...] (I. 42 anos)

[...]sim, por conta da indicagdo e o médico detentor do saber [...] (B. 44 anos)

[...] Sim procuraria se eu fosse encaminhadal...] (R. 30 anos)

[.../procuraria de imediato/...] (I. 23 anos)

Milbratha (2009), diz que a descoberta do diagnostico e progndstico retrata um periodo
que precisa ter muito cuidado e preparo humano e sentimento por parte do membro da equipe

que ira ser direcionada esses familiares, tendo em vista que, a sobrecarga emocional ¢ carregada
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de sentimento de culpa, o que se torna exaustivo podendo ocasionar uma falha na percepgao e
desequilibrio na saude mental do cuidador.
Os outros trés (3) participantes disseram que mesmo com o encaminhamento nao teria

feito o acompanhamento psicologico, como expostos nas respostas a seguir:

[...]ndo, porque eu achei que ndo fosse necessariof...] (M 37 anos)
[.../ndol...] ((E 39 anos)
[...] ndo, mesmo estando bastante chorosa e ansiosa ndo percebi essa necessidade]...]

(A 32 anos)

E muito comum apés o conhecimento da patologia a falta de entendimento e
compreensdo, em algumas situagdes ocorre de os familiares ndo compreender e negar a
necessidade de ser acompanhada e orientada por um profissional da psicologia.

Dado isso, o acompanhamento psicoldgico ¢ fundamental para os pais, pois sdo pessoas
que recebem intensas cargas emocionais durante sua rotina diaria, ocasionando o
comprometimento da sua saude mental. Sendo primordial que eles recebam acompanhamentos
e intervengdes de profissionais habilitados, visto que sdo pessoas inexperientes que carecem de
informagdes (MONTE; PINTO, 2015).

Em concordancia como Padua e Rodrigues (2013), ¢ no acompanhamento psicoldgico
que a familia encontrard um espago seguro no qual ela possa confiar para estar compartilhando
todas as suas aflicdes sem medo de ser julgada, permitindo dessa forma momentos de reflexao

e autoconhecimento nos individuos.
4.8 DIAGNOSTICO VERSUS ESTABELECIMENTO DA NOVA ROTINA

O nascimento de uma crianca PCD na familia pode provocar inimeras situagdes
estressoras, a0 comecar pela mudanga na rotina, as frequéncias das terapias, acompanhamento
médicos de forma continua, as questdes financeiras como medicamentos e terapias que muitas
das vezes o plano ndo cobre (MONTE; PINTO, 2015).

No entanto, para compreender melhor sobre o assunto, fizemos a seguinte pergunta
“Houve alguma mudanca apos o diagndstico, e qual seria”. Todos os entrevistados no total
dez (10), confirmaram uma mudanga significativa na estrutura familiar, segue os depoimentos

coletados:
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[...Jteve mudanca na rotina, devido aos atendimentos multidisciplinares do meu filho,
foi muito dificil adaptar esses horarios com o meul...] (E. 39 anos)

[...]sim, sou dentista e precisei me ausentar do meu trabalho por cinco anos/...] (S. 27
anos)

[...]sim, mudou completamente a minha rotina/...] (V. 38 anos)

[...]sim, mudou totalmente, vivo em fungdo do meu filho, ndo posso trabalhar, e passei
necessidade financeira, ndo tem com quem deixar ele, e antes eu trabalhava e me sustentava e
hoje tenho essa dificuldade [...] (T. 38 anos)

[...]sim, precisamos de mais tempo com ele para o convivio diario e disponibilidade
para leva-lo as terapias, e o nosso trabalho é no hordrio noturno e o momento de descanso que
seria a parte da manhd foi reduzindo para acompanhamento dele nas terapias [...] (A. 32 anos)

[...] foram os atendimentos nas terapias, que antes isso ndo havia e no AEE
(atendimento educacional especializado) na escola, situacoes novas que passaram a fazer
parte da minha vida [...] (I. 42 anos)

[...]Jmudou sim, a rotina de servico que eu agora preciso conciliar com as terapias, o
trabalho da minha esposa que ela precisou ausentar por um tempo, ficamos mais tempo em
casa, deixamos de sair, principalmente no shopping que era algo que fazia com frequéncial...]
(M. 37 anos)

[...Jhouve um hiper foco por parte de mim, em amparar a crianga e aprender, entender
sobre o que estava acontecendo. Ficava a madrugada estudando, lendo sobre o assunto, isso
causou um afastamento de outras atividades, inclusive do filho e do marido. Depois de muito
tempo sentir que me perdi de mim, ndo me conhecia mais, ndo me cuidava mais, e infelizmente
afetou a minha familia, que acabou se desfazendo. Por outro lado, fui estudar psicologia para
ter a graduacgdo e outras especializagoes. Eu me dediquei exclusivamente ao cuidado da minha
filha por muito e muito tempo, me perdendo de mim mesmo. E hoje ela tem 16 anos, vejo que
as dificuldades mudaram, mais ndo vdo acabar e ela vai precisar de mim para sempre, esse é
o problema e me traz muita frustragao [...] (B. 44 anos)

[...]Muitas mudancgas, entre elas a rotina de trabalho, a maternidade, em rela¢do ao
tempo conciliar as terapias e o trabalho, [...] (R. 30 anos)

[...] A rotina foi alterada em relagdo aos horarios das atividades que sdo desenvolvidas
em casa, almogo, café, banho até a hora de dormir. Que ndo é todo lugar que eu consigo ir
com ela, as pessoas olhdo diferente, algumas mdes ndo deixam seus filhos brincarem com ela

[...] (I. 23 anos)
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Segundo Oliveira e Poletto (2015), a existéncia de um filho com deficiéncia seja
genética ou adquirida ¢ capaz de modificar a rotina e o estilo de vida da familia devido ser um
episodio inesperado. Podendo ser visto como uma situacdo traumatica, confusa, sofrida e
provocadora de conflitos.

Essanova programagao origina uma condi¢do perplexa e uma certa exaustdo, no decorre
da entrevista todos os pais relataram uma mudanga considerada, o cuidado permanente de um
integrante familiar, exigiu dos pais a divisao do trabalho, tempo, lazer e socializacao que foi
comprometida devido a privagao por a crianca demanda constante cuidado.

Portanto, ao receber o diagnostico os pais necessitam estabelecer uma nova rotina que
atenda as necessidades da crianga, “alguns progenitores, nesta ocasido, ndo suportam [...] ndo
conseguem manter uma qualidade de vida saudéavel, apresentam conflitos conjugais, podem
encontrar dificuldade em manter lazer e amizades” (OLIVEIRA; POLETTO, 2015, p. 103).

Como evidenciado nos nove (9) dos depoimentos a seguir, ao se perguntar se “Vocé

sentiu dificuldade de retomar a sua vida cotidiana”

[...]sim, tive muita insegurang¢a e receio do que as pessoas iriam comentar,
principalmente o julgamento e as opinioes [...] (E. 39 anos)

[...]sim, foram dois anos de dedicagdo exclusivamente a ele, e somente apos esse
periodo voltei a trabalhar [...] (S. 27 anos)

[...]Nao senti dificuldade, pois quem estava de frente era a minha esposal...] (V. 38
anos)

[...]sim, ndo tive essa chance ainda, mas acredito que com o tempo as coisas vao
melhorar e vou poder voltar a minha vida como era antes/...] (T. 38 anos)

[...]eu tive sim dificuldade, mas agora ja adaptamos a rotina dele, deixamos de
frequentar alguns locais como: lugares com musica, barulho, grande multiddo, Shopping,
cinema e também tem dificuldade de ir ao supermercado]...] (A. 32 anos)

[...Jeu tive sim, precisei mudar a minha rotina, preciso acompanhar ela nos
atendimentos e meus trabalhos que fazia a tarde passei a fazer a noite [...] (1. 42 anos)

[...]sim, pois o meu tempo é menor descanso/...] (M. 37 anos)

[...]sim, totalmente [...] (B. 44 anos)

[...] sim, demais, muita dificuldade, me sentir que sempre estava sendo insuficiente de
algum lado, a questdo do filho a aten¢do que ele precisa e o trabalho e as terapias [...] (R. 30
anos)

[...] até hoje tenho essa dificuldade, ndo conseguir voltar aindal...] (I. 23 anos)
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Segundo Ribeiro e Silva (2017), o psicologo intervindo de forma antecipada com a familia
pode contribuir amenizando as dificuldades de aceitacdo enfrentadas pelos pais diante do
diagnostico, assim como também pode estar auxiliando os mesmos a ressignificarem suas
percepgdes para um olhar mais realista e positivo sobre a patologia.

Somente um (1) participante disse ndo sofrer mudanga na rotina pois quem estava na linha de

frente era sua esposa, conforme mostra seu relato:

[...]Ndo senti dificuldade, pois quem estava de frente era a minha esposa/...] (V. 38

anos)

E principalmente sobre as mies que recaem a maior sobrecarga de trabalho em relagio
aos cuidados com o filho. Na maioria dos casos, ndo recebem ajuda suficiente dos
familiares e assumem as principais responsabilidades dos cuidados didrios com os
filhos, e isso se deve, especialmente, pelas questdes sociais envolvidas que afetam a

qualidade de vida das mesmas (HANNUM et al., 2018. p.8).

4.9 VIVENCIAS E EXPERIENCIAS DOS PAIS DE CRIANCAS PCD

Os profissionais da area da satde, isso inclui a equipe médica, necessitam de
capacitacdo ndo somente para transmitir a informacdo do diagndstico, mas também
posteriormente precisam reconhecer que as maes € pais carecem tanto quando a crianga com
deficiéncia de acompanhamento psicoldgico, uma vez que, o desequilibrio emocional
provocado pela noticia pode ter repercussao direta na relacdo de cuidado com o filho, desta
forma essas familias poderiam agir de forma diferente (OLIVEIRA; POLETO, 2015).

Para essas questdes foi perguntado aos colaboradores “O que vocé faria de diferente
nos dias de hoje? Especifique”

Todos os pais relataram que poderiam ter um posicionamento diferente caso eles

tivessem desde cedo essa orientagao psicologica, como descrito abaixo:

[...Jteria mais facilidade de lidar com ele e entender melhor se estivesse com o
conhecimento que tenho hojel...] (S. 27 anos)

[...Jeu teria buscado tratamento pra mim e teria ajudado minha familia e buscando
mais conhecimento e informag¢do sobre o assuntol...] (V. 38 anos)

[...]Ja busca do conhecimento e aprofundamento sobre os direitos do meu filho]...] (T.

38 anos)



41

[...] buscaria mais conhecimento e fazer valer o direito do meu filho e ajudar mais os
pais, e buscar por uma escola digna com profissionais treinados e capacitados para atender
essa demanda que so cresce. [...] (A. 32 anos)

[...] estou prestando mais aten¢do nela, estou sabendo lidar e buscando mais
conhecimento sobre a drea que antes ndo tinha [...] (I. 42 anos)

[...]buscaria ajuda mais cedo com a cabe¢a que tem hoje e a informagdo, buscaria os
lugares certo [...] (M. 37 anos)

[...]eu teria uma vida mais equilibrada, ter um atendimento psicologo seria o ideal [...]
(B. 44 anos)

[...] eu mudaria completamente a minha gravidez em rela¢do a separag¢do e ndo
sofreria o tanto que sofri, buscaria mais informagoes como fago até os dias de hoje [...] (R. 30
anos)

[...] buscaria tratamento mais cedo tanto pra quanto pra ela, mais informagao [...] (.

23 anos)

Somente um participante da pesquisa disse que:

[...]Jeu teria mais recursos e informagdes para cuidar do meu filho[...] (E. 39 anos)

A escuta psicoldgica ¢ muito importante pois além de divulgar o conhecimento sobre a
patologia, ela contribui de alguma forma para desenvolvimento pessoal e inclusao desse sujeito
na sociedade, amenizando dessa forma ndo somente o sofrimento psiquico da familia, como
também do individuo acometido pelo transtorno (RIBEIRO, 2017).

De acordo com Paiva (2012), procrastinar pela recuperacao ¢ uma aflicao que os pais
tentam conquistar a cada dia, cada conquista ¢ uma enorme felicidade e a sensagdo de que estao
no caminho certo, com essa nova missdo. Mas comecar na hora certa faz toda diferenca nas
terapias. A incerteza da vitdria ¢ dolorosa, mas a fé nos faz prosseguir e acreditar até no
impossivel.

Nesse momento buscamos verificar “como os pais estdo se sentindo hoje”. Dos dez

(10) pais entrevistados sete (7) afirmaram estd bem, como expostos nos registros:

[...]me sinto mais tranquilo, por conta do progresso no tratamento do meu filho/...]

(E. 39 anos)
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[...] tranquila, e certa que ele esta evoluindo bem e que estamos no caminho certo/...]
(S. 27 anos)

[...] esperangoso para dar uma qualidade de vida melhor para meu filho/...] (V. 38
anos)

[...] me sinto empoderada, por que hoje eu conhego o direto do meu filho e luto por
ele e defendo, antes isso ndo acontecia, as pessoas humilhavam ele e eu ndo fazia nadal...]
(T. 38 anos)

[...Jestou bem e feliz com o desenvolvimento dele, saiu de 5% e estd em 90% e eu ndo
vou desistir tdo facil/...] (A. 32 anos)

[...] me sinto mais forte, mesmo sendo um grande susto, nem eu sabia que eu teria
essa forga toda, para lutar pelos direitos dela [...] (1. 42 anos)

[...] estou muito feliz em saber que meu filho esta se desenvolvendo e nao vejo

diferenga nele em rela¢do a outra crianga [...] (M. 37 anos)

E trés (3) pais disseram se sentir frustrada perante o diagnostico e prognostico da

crianga

[...]Jme sinto frustrada em relagdo ao desenvolvimento da minha filha, sabendo que fiz
o melhor por ela mais mesmo assim ndo foi o suficiente e sofro pela falta de equilibrio]...] (B.
44 anos)

[...] Me sinto cansada, exausta em relag¢do as demandas que a deficiéncia necessita
[...] (R. 30 anos)

[...] ndo me sinto bem, ndo me sento realizada e ndo me sinto que vencif...] (I. 23

anos)

O processo de tratamento ¢ algo demorado que exige dos pais bastante
comprometimento, paciéncia, resiliéncia e ressignificagdes, que por muitas das vezes podem se
perder por falta de apoio, acolhimentos, recursos financeiros ou falta de solucdes. Essa
percepcao de incerteza de mais nada em relacao a evolugao do filho (a) causa de certa forma
uma inseguranga da qual regredir ¢ imensamente pior do que ndo progredir (PAIVA, 2012).

No termino da nossa entrevista foi perguntado aos pais “o que eles diriam as familias

que acabaram de receber o diagnéstico”. Segue as respostas:

[...]Jmanter a calma e buscar tratamento [...] (E. 39 anos)
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[...]procurarem se informar mais sobre o assunto para conseguir lidar melhor com a
criangal...] (S. 27 anos)

[...]que procurem conhecer e buscar tratamento para sif...] (V. 38 anos)

[...]buscar conhecimento, principalmente aqueles que ndo tem rede de apoio e buscar
ajuda psicologica ou outro profissional que possa te ajudar [...] (T. 38 anos)

[...] buscar mais informacoes e tratamentos do seu filho e ir atras dos direitos e dos
beneficios para ajudar nas terapias/...] (A. 32 anos)

[...] ndo desanimar e erguer a cabega e lutar e nao achar que as crian¢as PCD sejam
coitadinhas e que elas precisam ter a liberdade de escolha, por que elas sdo capazes/...] (1. 42
anos)

[...]que nao tenha medo, que isso ndo é o bicho de sete cabega, que ndo tem muito que
se preocupar, buscar as terapias que a crian¢a vai desenvolver naturalmente/...] (M. 37 anos)

[...Jcuida de vocé primeiro, se vocé ndo estiver bem nada vai estar, inclusive seu
filho|...] (B. 44 anos)

[...] informagdo e ndo desistir e aceitar a condi¢do do seu filho. Se os pais ndo
aceitarem a sociedade ndo vdo aceitar, a sua familia também ndo vai aceitar e ter for¢as para
buscar os direitos da crianga com PCD a condi¢do do seu filho e isso é muito importante para
o desenvolvimento e o futuro da crianca. [...] (R. 30 anos)

[...] ndo se deixe levar pela culpa, angustia, desespero, ndo vai ser facil, mais é preciso

ter forca e ndo escultar os julgamentos das pessoas [...] (I. 23 anos)

Em concordancia com Padua e Rodrigues (2013) cuidar das familias que passam por
isso, ¢ essencial para fortalecé-las na implicagdo dessa situagdo, fazer esculta das angustias, dos
medos, dificuldades e necessidades, potencializa as possibilidades de vida dos mesmos, para
que possam cuidar da melhor maneira possivel da crianca (RIBEIRO E SILVA, 2017). Pois ha
a presen¢a da culpabilidade dos pais, por exemplo, que geralmente se apresenta perante o
nascimento de uma crianga com patologia, além disso esse profissional também atuara
prestando orientagdes, apoio e acolhimento para os mesmos em razao de estarem vivenciando
relagdes conflituosas com a quebra de expectativas e ansiedade.

Portanto, ¢ importante iniciar o tratamento, conhecer mais sobre a patologia, ndo ter
medo e enfrentar as adversidades. A familia tem como apoio a conduta do psicologo que

intervém por meio da psicoterapia junto a familia visando o manejo dessas questoes.
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E importante ressaltar que o psicologo ndo fornece solugio, mas sim potencializa a
familia em seus reais recursos a fim de auxilid-la a canalizar seus afetos (PADUA;
RODRIGUES, 2013, p.3).
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5. CONCLUSAO

A pesquisa buscou sensibilizar as familias participantes quanto a importancia do
acompanhamento psicoterapéutico por meio do encaminhamento clinico. No decorrer da
pesquisa, muitos foram os desafios encontrados, dentre eles: o desequilibrio emocional; a falta
da rede de apoio dos 6rgdos publicos; informagdes; encaminhamento psicoldgico; mudanga de
rotina; aspecto financeiro; politicas publicas; renincia do emprego; isolamento social; conflito
conjugais e preconceito. Outra situagdo impactante, esta relacionada ao fato da equipe médica
nao perceber a necessidade das familias fazerem o acompanhamento psicoterapéutico, mesmo
transparecendo condi¢do emocional perplexa diante do contexto de conflitos, angtstia, medo,
insegurancga, duvida, culpa, entre outros.

E imprescindivel que os pais sejam encaminhados e acompanhados por um profissional
da psicologia(a), tendo em vista que, ao longo das entrevistas se mostrou evidente que se as
familias estivessem recebido acompanhamento psicoldgico, elas teriam mais facilidade em lhe
dar com a situagdo, elas teriam buscado o atendimento terapéutico, desta forma teriam mais
facilidade em lhe dar com a condicao, teriam mais informagdes e recursos assertivos para cuidar
do filho(a), e saberia cobrar o direito da crianga, com essa orientacdo médica buscaria o
tratamento de imediato.

Contudo, podemos observar que as familias investigadas, apesar de suas
particularidades impostas pela deficiéncia, manifestam um bem comum que ¢ acreditar no
tratamento e evolugdo da crianca em relagdo a limitacao apresentada da patologia. Diante das
respostas foi notoria a intensidade da dor, da angustia, preocupagdes, afligdes e expectativas
sentida pelos pais em relacdo ao futuro da crianga, seja qual for a deficiéncia, no sentido tentar
trazer a crianga o mais proximo possivel do contexto social de uma sociedade preconceituosa,
que exclui, segregada, marginaliza e desrespeita a pessoa com deficiéncia.

Logo, foi evidente a importancia do encaminhamento psicoterapéutico para as familias
das pessoas com deficiéncias, apds o diagnostico, pois carecem tanto quanto a crianga de um
atendimento psicoldgico, e para que isso ocorra de forma assertiva o médico precisa fazer o
encaminhamento para um atendimento psicoterapéutico, pois o desenvolvimento desta crianga
necessita exclusivamente da saude mental e estrutura familiar saudavel, quando isso nao ocorre
0 prejuizo se torna maior para ambas as partes.

Concluimos que se faz necessario uma nova percepgao acerca da situagdo familiar da
pessoa com deficiéncia, para que assim possamos entender a realidade da familia e a forma na

qual os profissionais que estdo na linha de frente possa estar contribuindo para que estas



46

familias saiam desse contexto de anonimato para o contexto de visibilidade, mas para que isso
ocorra precisamos de mais pesquisas cientifica sobre o tema, a atencdo da equipe médica
voltada a essas familias e politicas publicas para gerar agdes e movimentos voltados ndo
somente para as criancas com deficiéncia, mais especialmente as familias destas criangas, visto
que poucos sdo os dados encontrados com relagdo as politicas publicas que contemplem as

familias das PCD.
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