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Resumo

Este estudo objetivou analisar as publicagdes nacionais dos Ultimos dezesseis anos sobre interages
familiares e as intervenc6es da equipe de saude as criangas com deficiéncia intelectual e sua familia. Utilizou-se
a base de dados SciELO Brasil — Scientific Electronic Library Online, com combinacdes dos descritores (familia
and deficiéncia and mental and intelectual and crianga): 66 artigos foram recuperados e lidos na integra, sendo
17 selecionados para o estudo. Para analise, dividiram-se os artigos em: a) fatores intrafamiliares; b) fatores
extrafamiliares: mdiltiplas interven¢fes da equipe de salde para lidar com a familia e com a crianca com
deficiéncia. As pesquisas revelam que ndo sé a mée, mas outros membros, como o pai, contribuiram para o
desenvolvimento da crianca. Considerou-se a importancia das intervengdes junto a varios membros da familia.
Denotou-se importancia na efetivacdo de politicas publicas de salde e de capacitacdo profissional, para se
construirem préaticas adequadas com essa parcela da populacao.
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Family Interactions and Disability: A Literature Review

Abstract

This study is aimed at analyzing the national publications from the last sixteen years about family
interaction and the interventions from the health team to the children with intellectual disabilities and
their families. The database SciELO Brasil (Scientific Electronic Library Online) was used, combining
the keywords “family”, “disability”, “mental”, “intellectual”, and “child”: 66 papers were found and
thoroughly read, 17 being selected for this particular study. For the purpose of analyzing them, the
papers were categorized as: a) intrafamilial factors; b) extrafamilial factors: multiple interventions from
the health team to deal with the family and with the disabled child. The research has revealed that not
only the mother but also other family members such as the father contribute to the development of the
disabled child. It was considered the importance of the interventions occurring with many family
members. Finally, it was noted the importance of the creation and maintenance of public health and
professional capacitation policies in order to develop more adequate practices to deal with the
development of this part of the population.
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Introducéo

A familia dispde de um grupo de dindmicas de relagdo muito diversificada, cujo funcionamento muda em
decorréncia de qualquer alteracao que venha a ocorrer entre um de seus membros ou ho grupo como um todo.
E considerada o primeiro universo de socializag&o da crianca, na medida em que pode ou ndo proporcionar-lhe
um ambiente de crescimento e desenvolvimento, especialmente em se tratando de criangas com deficiéncia
intelectual, as quais requerem atencao e cuidados diferenciados. Sendo assim, cada qual vivencia, de maneira
peculiar, a chegada dessas criancas (Silva & Dessen, 2001).

A decisdo de ter um filho se relaciona diretamente com a realizacdo de desejos dos pais, das suas
necessidades, e com as gratificaces e recompensas que a crian¢a podera lhes trazer (Amiralian, 1986).
Contudo, o impacto gerado pela chegada de uma crianga com algum tipo de deficiéncia na familia provocara
forte desorganizac&o na estabilidade familiar (Grisante & Aiello, 2012).

Sabe-se que, desde 0 momento em que 0s pais tém conhecimento da gravidez, passam a fazer planos e
idealiza¢des quanto ao futuro do filho, e muito dificilmente aventam a possibilidade de conceberem um bebé com
alguma alteracéo fisica, sensorial e/ou cognitiva. Nao s6 os pais, mas familiares e conhecidos que acompanham
a gravidez também comemoram e possuem expectativas, sendo que qualquer eventualidade desconhecida ou
ndo planejada pode ser uma realidade dificil de ser assimilada por todos (Falkenbach, Drexsler & Werler, 2008).

Com o nascimento de uma crianca com deficiéncia, ocorrem frustracfes em relacédo as expectativas dos
pais voltadas para o filho idealizado; uma vez que a crianga necessita de cuidados especiais eles sentem-se
frustrados e despreparados para cuidar dela (Bastos & Delandes, 2008). Corroborando a posi¢&o desses autores,
Falkenbach et. al. (2008) afirmam que, ao receberem o diagnéstico de um filho com deficiéncia, os pais ficam
apreensivos e preocupados com o desenvolvimento e com os procedimentos a serem tomados quanto ao futuro
dele.

Silva e Dessen (2001) pactuam com o0 aspecto de trauma e desestabilizacdo familiar quando ocorre o
nascimento de uma criangca com algum tipo de deficiéncia; para as autoras, a confirmagéo é 0 momento mais
dificil para a familia, a qual tem de buscar sua reorganizacdo interna, que, por sua vez, depende de sua
reorganizacgao e funcionamento engquanto grupo e de seus membros, individualmente.

Em uma pesquisa realizada com maes de adolescentes com deficiéncia intelectual, Bastos e Deslandes
(2008) encontraram um enredo tipico nas narragdes das participantes sobre o impacto da noticia do diagnéstico,
que revelavam “a falta de compreensdao com o acontecido, seguida da busca de explicagdo com vistas a
reordenacado simbdlica da desordem instituida, e finalmente a ressignificacéo identitaria” (p. 2144). Segundo os
autores, as narrativas das maes que receberam o diagndéstico tanto no nascimento do filho, quanto tardiamente,
foram semelhantes. Em ambos 0s casos, 0s pais ndo conseguiam incorporar o enunciado do médico de imediato,
causando “desordem e ruptura de expectativas que demandaria uma reelaboracdo dos pais através de
mediacdes coletivas ao longo de certo tempo, sejam por familiares ou pela confirmacgao de outros especialistas”

(Bastos & Deslandes, 2008, p. 2144). Trata-se de um momento em gue 0s pais, apreensivos e preocupados pela
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nova situacao, buscam pelos servicos de salde para obter informacdes sobre o estado de saude do filho,
apresentando questionamentos e dlvidas que nem sempre sao respondidas (Cerqueira, Alves & Aguiar, 2016).

A definicdo da condicdo de deficiéncia intelectual estd pautada no Decreto n°® 5.296: o funcionamento
intelectual é significativamente inferior & média e deve ser associado a duas ou mais areas de habilidades
adaptativas, como a comunicacao, 0s cuidados pessoais, as habilidades sociais, a utilizacdo da comunidade, a
salde e seguranca, as habilidades académicas e o lazer e trabalho. Enfatiza-se que tais dificuldades devem se
manifestar antes da idade dos 18 anos (Brasil, 2004).

De acordo com a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) a deficiéncia
intelectual “é caracterizada por limitagbes significativas tanto no funcionamento intelectual (raciocinio,
aprendizagem, resolugdo de problemas) como no comportamento adaptativo, que abrange uma gama de
competéncias sociais e praticas cotidianas, que se originam antes dos 18 anos de idade”. O diagnéstico da
deficiéncia intelectual € um processo cuidadoso, pois envolve “a compreenséao de fatores de risco (biomédicos,
sociais, comportamentais e educacionais) e 0 momento da exposicdo (pré-natal, perinatal e pds-natal) a esses
fatores” (AAIDD), devendo ser feito por profissionais de satde que integrem uma equipe multidisciplinar.

E por esse motivo que o diagnostico de deficiéncia intelectual pode ser um processo demorado e algumas
vezes tardio. Todavia, segundo Cerqueira, Alves e Aguiar (2016), o diagndéstico sofre interferéncia de varios
outros fatores, sendo dificultado, por exemplo, pela falta de conhecimento da familia sobre quais instituicbes de
saude oferecem acompanhamento & crianca com deficiéncia intelectual e quais profissionais s&o indicados para
0 acompanhamento, ou até mesmo pela oferta de informagfes superficiais sobre a deficiéncia por parte dos
profissionais de saude. Segundo essas autoras, “a oferta de assisténcia qualificada a crianca com deficiéncia e
sua familia é responsabilidade dos servicos de salde, de modo que cabe aos profissionais fornecerem
orientacbes sobre as condi¢cBes da crianga com deficiéncia, assim como esclarecer quanto aos cuidados
necessarios com esta” (Cergueira, Alves & Aguiar, 2016, p. 3226).

O processo de identificacéo da deficiéncia intelectual deve estar atrelado e, portanto, contextualizado com o
contexto social, cultural em que se encontra a crian¢a, uma vez que “no caso especifico da deficiéncia intelectual,
a literatura cientifica brasileira sempre evidenciou a dificuldade nos procedimentos de identificacéo [...] para a
definicdo, elegibilidade e encaminhamento aos servigos especializados” (Veltrone & Mendes, 2012, p. 361). De
acordo com as autoras, a deficiéncia intelectual ainda carece de critérios avaliativos no Brasil; tal fator denota a
necessidade de haver critérios de elegibilidade, e por outro lado ainda ha dificuldades na questéo do estigma
vivenciado pelas criancas ao receberem o diagndstico (Veltrone & Mendes, 2011).

Para tentar amenizar o sofrimento familiar, Barbosa, Chaud e Gomes (2008) propdem que devem ser
utilizadas maneiras adequadas de informar o diagnéstico pelos profissionais da salde, pois, caso contrario,
aumentam-se as dificuldades no enfrentamento dessa nova realidade. Conforme pesquisa realizada por essas
autoras, a familia precisa ser apoiada para a reconstrucao de metas e objetivos, a fim de enfrentar os sentimentos
que surgem no cotidiano de vivéncias familiares com essa crianga, cabendo aos profissionais de salde receber
instrumentalizacéo que possibilite elaborar estratégias para lidar com o cuidado familiar.

Segundo Luisada et. al. (2015, p. 122), “o momento e a forma como o diagndstico sdo informados a familia

s80 aspectos relevantes que vao interferir no processo de adaptagéo familiar’. Se feita de forma adequada, pode
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auxiliar na compreensao, aceitacéo e adaptacéo da nova situacao familiar, de forma a promover continuidade no
tratamento e desenvolvimento adequado da crianca. Nesse sentido, Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi (2008,
p. 450) ressaltam a importancia de, ap6s a noticia do diagnostico, os pais terem um momento para
esclarecimentos das suas duvidas, para explicagdes, orientagcdes e apoio psicolégico, com o intuito de acolher e
superar 0os sentimentos negativos que podem gerar dificuldades futuras no relacionamento com a crianca.
Contudo, é importante que todos os membros da equipe multiprofissional de satde fornecam suporte as familias
de criancas com deficiéncia ndo somente ho momento do diagnostico da deficiéncia (sendo ele feito no
nascimento ou posteriormente), mas durante todo o processo de convivéncia com elas, atendendo da melhor
maneira suas necessidades especificas.

Um aspecto gque se deve levar em conta nesse processo € a qualidade da assisténcia médica, visto que
pesquisas demonstram que profissionais da salde, principalmente os médicos, hdo se encontram preparados,
técnica ou emocionalmente, para lidar com a situagdo, sentindo-se ansiosos, desconfortaveis, com falta de
sensibilidade e até mesmo impotentes ao terem que comunicar a noticia sobre o diagndstico aos pais (Neto &
Petean, 1998, Bastos & Deslandes, 2008; Cunha, Assis & Fiamengul, 2008; Lino et. al, 2011; Luisada et. al, 2015;
Cerqueira, Alves & Aguiar, 2016). Uma das explicacfes possiveis para esse despreparo do médico em abordar
noticias negativas pode estar relacionado a formag&o profissional desses sujeitos, visto que alguns programas
de graduacdo e pos-graduacdo em Medicina ndo oferecem suporte especifico de como transmitir essas noticias
aos familiares e as criancas, ndo lhes proporcionando segurancga. A necessidade de alterar essa realidade nos
cursos de formagdo médica vem sendo reconhecida na Ultima década, principalmente pelos proprios
profissionais j& formados ou em formagao, que julgam necessario e importante contemplar esses tépicos em seu
ensino, como, por exemplo, o uso de técnicas psicodramaticas em sala de aula (Perosa & Ranzanl, 2008; Lino
et. al, 2011, Luisada et. al, 2015). Além disso, uma formagéo feita adequadamente aos profissionais de salde
guanto a utilizacdo de uma comunicacdo assertiva acarretara beneficios ndo somente aos profissionais
envolvidos como aos familiares e a crianga com deficiéncia, resultando em adesao eficaz e a melhores resultados
no tratamento (Fallowfield & Jenkins, 2004).

O desenvolvimento do individuo ndo pode ser compreendido isoladamente do desenvolvimento da familia,
uma vez que ocorrem trocas, interacdes sociais e atribuicdes de papéis sociais distintos estabelecidos entre seus
membros, de modo que os aspectos fisicos, afetivos, sociais e intelectuais da crianga com deficiéncia estéo
atrelados a sua condicdo familiar. Dessa forma, o desenvolvimento da crianga pode ser favorecido quando sua
familia possui conex@o com varias redes de apoio social, conforme estudos de Bastos e Delandes (2008) que
indicam maior facilidade da familia para o enfrentamento dos problemas e, consequentemente, a diminui¢do de
efeitos negativos de situacfes estressantes em suas vidas. Em direcdo semelhante, Falkenbach et. al. (2008)
pontuam que a familia que se une para buscar alternativas de amparo e de suporte possui melhor capacidade
de tolerar situacdes dificultosas.

Diante de tais desafios, 0 modo de funcionamento de cada familia ira depender, em grande medida, da
dindmica familiar estabelecida e dos possiveis auxilios e apoios recebidos. Por ser numerosa a demanda de
pessoas com deficiéncia e pela necessidade de suporte de areas distintas de atuacéo profissional, faz-se

importante analisar as relac8es das familias que se encontram nessa condic&o.
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Desse modo, este estudo objetivou analisar as publicacdes nacionais dos Ultimos dezesseis anos sobre
interacGes familiares e as intervenc¢des da equipe de salde junto as criangas com deficiéncia intelectual e suas

familias.

Método

Realizou-se uma investigacéo bibliografica através da busca nos periddicos eletrbnicos indexados e
disponiveis no portal eletrénico SciELO Brasil — Scientific Electronic Library Online de estudos que faziam
referéncia aos contetdos relacionados a dinamica de familias que possuem filhos com deficiéncia intelectual. O
procedimento ocorreu por meio da selecéo de periodicos, na base de dados do SciELO, onde havia apenas
artigos disponiveis em lingua portuguesa para a reviséo planejada por n6s. Com essa escolha, buscaram-se trés
combinacdes de palavras-chave: 1) familia “and” deficiéncia “and” crianga; 2) familia “and” deficiéncia mental
“and” crianca e, 3) familia “and” deficiéncia intelectual “and” crianga. Essas palavras foram escolhidas e cruzadas,
de modo que contemplassem as diferentes formas de relacéo e dindmicas familiares da crianga com deficiéncia
“mental” e “intelectual’. Tal procedimento foi realizado no item base de dados, artigo, pesquisa, no campo todos
os indices. Os critérios de selecdo dos artigos, apds sua busca pelos descritores, ligaram-se aos que tinham sido
publicados no periodo de Janeiro-2000 a Margo-2017, além da relacdo com o tema investigado. Para a
sistematizacéo dos dados, considerou-se necessaria a descri¢éo da classificacdo das informacdes dos artigos
descritivamente, construindo-se uma sistematizac&o dos resultados apontados neste estudo. Muitos dos textos
foram descartados por ndo estarem associados ao campo da deficiéncia e suas relacdes familiares e intervengéo
da equipe de salde, como, por exemplo, o descritor deficiéncia fazendo referéncia a deficiéncia de ferro na prética
alimentar. Em virtude da diversidade dos dados encontrados, optou-se por enfatizar aqueles que trataram sobre
a deficiéncia intelectual e/ou mental, visto ser a deficiéncia mais evidenciada entre os artigos analisados e pelo
aprofundamento das vivéncias familiares e intervengdes dos profissionais por uma populacéo especifica, pois
estas se diferem das outras segundo especificidades de intera¢fes familiares e atuacéo da equipe com cada tipo
de deficiéncia. Fizeram parte da analise tanto estudos empiricos quanto estudos de revisdo de literatura que
tratavam de aspectos da familia no geral, e da familia da crian¢a com deficiéncia intelectual. Utilizou-se um roteiro
para analise e foram construidas tabelas no excel para a organizagdo e contabilizacdo dos dados que se
referiram, a saber: a) Quantidade de estudos que se voltaram para a tematica familia de crianga com deficiéncia
mental ou intelectual e familia de criangas que nao especificaram o tipo de deficiéncia; b) area de formacéo dos
autores; ¢) ano de publicagao; d) tematicas abordadas; €) participantes da pesquisa; €) nomenclatura adotada;
f) tipo de estudo; f) divisdes de analise pelas categorias: g) 1- Fatores intrafamiliares; 2- Fatores extrafamiliares:

multiplas intervencdes para lidar com a deficiéncia intelectual.

Resultados

A pesquisa com a combinacao dos descritores 1) familia “and” deficiéncia “and” crianga possibilitou o resgate

de 66 artigos, sendo que, numa analise prévia, foram retirados 50 artigos que nédo se enquadravam no proposto,
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ou seja, nao se relacionavam a interac@es familiares de crianga com deficiéncia intelectual, nem sobre a atuacao

da equipe de salde em relacédo a essa demanda. Na segunda combinacao dos descritores 2) familia “and”

deficiéncia mental “and” crianga encontram-se 05 artigos, dos quais 04 ja tinham sido escolhidos pela primeira

combinacdo de buscas. E por fim na 3) familia “and” deficiéncia intelectual “and” crianga foram encontrados 03

estudos, os quais ja haviam sido selecionados na primeira combinacdo. Desse modo, 17 artigos foram indicados

para analise, conforme o quadro a seguir.

Quadro 1 — Artigos selecionados para a analise

Areade o _
. » Participantes | Nomenclatura | Tipo de
N°| formacgéo Ano Tematica )
da pesquisa adotada Estudo
dos autores
Experiéncias vividas por mées
de criancas acompanhadas .
o o . Deficiéncia Estudo
1 | Enfermagem | 2016 | por instituicdo especializada (10) maes B
o Intelectual empirico
em seus itinerarios
terapéuticos
Investigacéo de estratégias de
. Estudo de
) ] enfrentamento adotadas por . ] Deficiéncia .
2 Psicologia | 2016 ) ) N&o se aplica reviso
pais de criangas com Intelectual ) )
. integrativa
deficiéncia intelectual
Investigacéo de caracteristicas
) ) das relacdes familiares (méaes, 3 Deficiéncia Estudo
3 Psicologia | 2014 L ) (54) familiares »
pais e irm&os) de criangas com Intelectual empirico
deficiéncia
menino com
Interacdo das criancas com Sindrome de .
) ) . Sindrome de Estudo
4 Psicologia | 2012 | sindrome de Down e seus Down (SD), »
B o Down empirico
familiares irma ,pai, mae e
avo materna
Reflexao filoséfica sobre a Estudo de
perspectiva do cuidado revisdo de
centrado na familia (CCF) na . ) Crianca com literatura
5 | Enfermagem | 2012 » ) i} N&o se aplica o )
prética da equipe de saude no deficiéncia nacional e
cuidado a criangca com internacion
deficiéncia e sua familia al
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Sindrome de
Apert, agenesia
do corpo caloso,
Relacionamento mielomeningoc
) intergeracional e as praticas de | (05) maes, (05) elee
Terapia ] o i . . Estudo
6 ) 2012 | apoio presentes no cotidiano avos e (05) hidrocefalia, B
Ocupacional . ) o empirico
de familias com necessidades irmaos atraso no
especiais desenvolviment
0 neuropsicomo
tor e paralisia
cerebral
(05) adultos,
) L (02) do sexo .
) ) A expectativa de irm&os de _ Deficiéncia Estudo
7 Psicologia | 2010 . masculino e B
pessoas com deficiéncia mental empirico
(03) do sexo
feminino
) ) Enfase no papel do pai da (13) homens Deficiéncia Estudo
8 Psicologia | 2009 ) . _ B
crianga com deficiéncia (pais) mental empirico
Narrativa de mées de .
o o . Deficiéncia Estudo
9 Medicina 2008 | adolescentes com deficiéncia (12) maes B
mental empirico
“mental’
Deficiéncia no
. Sentimentos e experiéncias de . geral e criangas
Educacéo ) ) (05) mées e Estudo
10 » 2008 | pais e mées de criangas com ) com »
Fisica o (01) pai ) empirico
deficiéncia necessidades
especiais
Vivéncias das mées que . Deficiéncia, no Estudo
11 | Enfermagem | 2008 ] . (05) mées B
possuem filhos com deficiéncia geral empirico
Estudos sobre familia e as
L o Estudo de
] ] situagdes que ocorrem quando . ) Deficiéncia, no L
12| Psicologia | 2007 ] ) N&o se aplica revisdo de
existe uma crianga com geral ]
o ) literatura
deficiéncia na familia
Nascimento de uma crianca
) ) com necessidades especiaise | (01) casal de Deficiéncia Estudo
13| Psicologia | 2006 ) _ »
os conflitos que emergem nos pais mental empirico
pais
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Aspectos de funcionamento de o Estudo de
) ) B ] . i Deficiéncia L
14| Psicologia | 2004 | familias com criancas com N&o se aplica Mental revisdo de
ental
deficiéncia “mental’ literatura
Desenvolvimento da familia de |  (06) familias .
] ] . . L Sindrome de Estudo
15| Psicologia | 2003 | criancas com sindrome de (pai, mée, e »
. Down empirico
Down uma crianca)
. o o Estudo de
] ] Concepcéo da deficiéncia ~ ) Deficiéncia o
16| Psicologia | 2001 Nao se aplica revisdo de
“mental” Mental ]
literatura
L ] o Estudo de
) ) Producéo cientifica na area da - i Deficiéncia L
17| Psicologia | 2000 . N&o se aplica reviséo de
deficiéncia “mental’ Mental )
literatura

Fonte: as autoras

De forma geral, identificou-se que os estudos, foram desenvolvidos por autores de diversas areas do
conhecimento, com destaque para a area da Psicologia. Observaram-se também diferentes formas para
conceituarem as deficiéncias nos estudos, como a utilizacéo de termos ndo mais adequados como “deficiéncia
mental®”, com predominancia de estudos publicados na primeira década dos anos 2000. Na segunda década
dos anos 2000 os termos foram se modificando para “crianga com deficiéncia intelectual”, “crianca com
necessidades especiais” e "criangca com deficiéncia" Nesse sentido, a maioria dos artigos as conceituou como
“criangas com deficiéncia intelectual” caracterizando a especificidade e atualizando a terminologia.

Assim, o percurso de analise foi dividido em duas categorias: 1- Fatores intrafamiliares; 2- Fatores
extrafamiliares: multiplas intervencgdes para lidar com a deficiéncia.

De acordo com os resultados referentes aos fatores internos das relacbes familiares, destacam-se: a
compreensdo do funcionamento da familia de criancas com sindrome de Down; o aprofundamento do
conhecimento acerca do relacionamento intergeracional presente nas criangas com deficiéncia e a necessidade
dos irméos das criancas que apresentam deficiéncia serem assistidos; os padrfes de interacdo em esperanca
aos atributos pessoais dos seus membros, como rede de forga, resiliéncia e empowerment; diagnéstico realizado
apos a idade em que os primeiros sinais caracteristicos foram percebidos pela familia, principalmente, pela mae;
a falta de acesso aos servicos de salde, a sobrecarga pela dependéncia da crianca, a falta de apoio e o
preconceito na propria familia; desenvolvimento abaixo do indicado para sua idade, presenca de outros fatores

de risco, como pobreza, baixa escolaridade dos pais; o trauma enfrentado pelos pais com o nascimento de um

3 Verificou-se que alguns estudos trouxeram uma terminologia voltada para a "deficiéncia mental", termo substituido para
"deficiéncia intelectual" em virtude da Declaracéo de Montreal proposta pela Organizagdo Mundial de Salde (OMS), aprovada
em 2004, em conjunto com a Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS). Nesse sentido, na atualidade, adota-se o termo
“deficiéncia intelectual” em varios paises do mundo, dentre eles o Brasil.
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filho com deficiéncia "mental™ e a rentncia desse filho idealizado; o impacto da deficiéncia na familia, alterando
a din@mica familiar, principalmente a mée.

Em relacdo aos fatores extrafamiliares: mdltiplas intervencdes para lidar com a deficiéncia, os resultados dos
estudos indicaram que as maes de criangas com deficiéncia intelectual vivenciam realidades distantes do que
preconiza a “Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia” pelo fato de encontrarem varios
obstaculos na busca de atencéo a saude de seus filhos, pleiteando itinerarios negados e dificeis. Mas também
observou-se que ocorre distanciamento entre a equipe e a familia, pois os locais que acompanham as familias
de criancas com deficiéncia intelectual estéo calcadas no cuidado do paradigma biomédico. Ressaltam que
embora o modelo do Cuidado Centrado na Familia (CCF) tenha sido um modelo instituido ha quatro décadas,

ainda pressup8e um ideal pelo fato de ndo ser aplicado no cotidiano da equipe de salde.

Discusséo

Ressalta-se que as pesquisas aqui retratadas mostraram a prevaléncia de estudos realizados por
profissionais com formagdo em Psicologia, seguidos dos formados em Enfermagem, Medicina, Terapia
Ocupacional e Educacao Fisica, cujas principais tematicas se relacionam ao envolvimento familiar, cuidado,
dindmica, interacéo e expectativas da familia no processo de intervencéo terapéutica e de tratamento.

Houve um grande nimero de artigos que olharam para familias, no geral, consequentemente para as méaes
como principais cuidadoras de seus filhos com deficiéncia intelectual; todavia, observou-se um envolvimento
maior de outros membros familiares, sublinhando-se o papel do pai.

No que se refere a presenca do pai, denota-se sua contribui¢do na participacdo e no desenvolvimento de
seus filhos, bem como no funcionamento no interim familiar. Favorece aspectos psicoafetivo no modo em que
desenvolve atitudes e afetos para com seus filhos com deficiéncia intelectual. Ainda, a presenca do pai pode
auxiliar, em grande medida, na relagdo com os cuidados, através de sua interagéo e responsabilidade, fazendo
com que a crianga tenha maior autoestima. Quanto a diviséo das tarefas domésticas envolvendo a participacao
do pai, a mae consegue interagir com o seu filho de maneira mais saudavel no que concerne aos cuidados, e
consequentemente aumenta o envolvimento de todos os membros familiares.

A pesquisa de Silva e Dessen (2003) mostrou que, apesar de a literatura ser enfatica em relagcéo a
diretividade das maes, seu estudo revelou a participacdo ativa do pai, observada a partir da relagéo as iniciativas
de interac8o com a crianga. Corroborando esses achados, o estudo de Silva e Aiello (2009) evidenciou que os
pais gastam, com seus filhos com deficiéncia intelectual, um tempo significativo, contudo as autoras apontam a
necessidade de estudos futuros avaliarem o quanto esse tempo realmente € despendido em dedicacéo positiva
com o filho. Além disso, elas afirmam que é preciso criar vinculos entre pai e profissionais, instituicdes e familias
de pessoas com deficiéncia intelectual, como meio de adquirir informagdes relevantes na educacéo e cuidado do

filho, estimulando-os a buscarem esse vinculo.

4 Termo mantido como descrito na fonte original.
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Observou-se que olhar para o pai, portanto, € um dado importante tratado por um ndmero significativo de
artigos, pois ele faz parte da familia e deve ser valorizado e, sobretudo, deve estar junto no desenvolvimento das
atividades realizadas com a crianga com deficiéncia, exercendo seu devido papel em conjunto com a méae.
Ademais, a presenca do pai nos cuidados e educacao ao filho permite que o casal conviva com mais harmonia
e divida as demandas de cuidado do filho, desfrutando de momentos em que ambos possam cuidar de si
mesmos, fazendo atividades que lhes déao prazer, momentos juntos com o filho e momentos do casal,
promovendo melhor qualidade de vida a toda a familia.

A importancia da rede de apoio aos familiares da crianca com deficiéncia é outro achado que merece nossa
discussédo. Segundo o estudo realizado por Crisante e Aiello (2012) com a familia da pessoa com deficiéncia, a
sincronia foi elencada como um comportamento presente na interacéo, indicando emissdes de comportamento
de um membro familiar em relacdo ao outro de maneira adequada e articulada, estabelecendo-se uma cadeia
de interacéo. Outra caracteristica relatada foi a amistosidade das interac8es, no que diz respeito as emissdes de
comportamentos afetivos adequados, como tranquilidade e satisfacdo entre os envolvidos. A lideranca apareceu
com maior frequéncia nas interagdes mae-crianca e mae-pai-irma-avoé-crianga do gue nos outros subsistemas.
Destarte, outro ponto positivo foi a incluséo de varios membros familiares na investigagcéo: mae, pai, irma mais
velha, avé materna e crianga com Sindrome de Down, em diferentes subsistemas familiares (diadicos, triadicos,
poliddicos), completando a literatura, que até pouco tempo tinha as mées como principal fonte de dados (Crisante
& Aiello, 2012).

Verificou-se, a partir da compreensédo das caracteristicas dos relacionamentos intergeracionais e das trocas
de apoio estabelecidas, que avos e netos (com desenvolvimento tipico) representam importante rede de apoio
para as familias que possuem criangas com deficiéncia. Portanto, se faz necessaria a continuidade de
investigacao sobre o tema, para direcionar maior atencéo a esses membros da familia (Matsukura & Yamashiro,
2012).

Em uma pesquisa realizada por Messa e Fiamengui (2010) observou-se que 0s irmaos de pessoas com
deficiéncia sdo afetados pela presenca destas na familia, sendo que a relagdo (positiva ou negativa) estabelecida
entre esses irmaos dependera, entre outros aspectos, das caracteristicas dos individuos, da estrutura familiar e
do modo como essa familia lida com a deficiéncia. Sabe-se que varias sé&o as caracteristicas e histéricos de cada
familia, de modo que existe uma rede de influéncias e peculiaridades intrinsecas das rela¢6es familiares; sendo
assim, cada familia deve ser vista como Unica, em sua maneira de lidar com a deficiéncia, e os irmaos devem
ser vistos em suas caracteristicas idiossincraticas.

Complementarmente, um estudo realizado por Navarausckas et. al. (2010) com os pais e irmaos
primogénitos de criancas com paralisia cerebral e com pais e irmaos primogénitos de criangas sem deficiéncia
demonstrou que a maioria dos irm&os sofreu um impacto com o0 nascimento de uma crianga com paralisia
cerebral, e ao receberem a noticia a maioria teve uma reacéo negativa, como tristeza, chogque, negacao, ou nao
demonstrou reacéo, devido ao desconhecimento sobre o diagndstico, favorecendo crengas e fantasias a respeito.
Além disso, esses irmaos relatam alterag6es na estrutura familiar, como maior atengéo e cuidado ao irméo com
paralisia cerebral, desorganizacéo na rotina familiar, faltas na escola em decorréncia do tratamento do irméo,

maiores responsabilidades, trazendo algumas questdes de pesar e tristeza, ao contrario do grupo-controle
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(irméos sem deficiéncia) que apresentou depoimentos sobre o brincar e a alegria e a intensificacéo da rotina e
da unido familiar com a presenca do novo irméo. Segundo os resultados, metade dos pais das criangas com
paralisia cerebral que participaram do estudo percebeu prejuizos para o filho mais velho, contudo referem “o
aumento na maturidade/responsabilidade do primogénito, percebendo-a como ponto positivo, e hdo como
prejuizo para o desenvolvimento, o que ilustra a necessidade de o irmao se ajustar a nova situacéo, que exige
compreensao e cuidados diarios” (Navarausckas et al. 2010, p. 511). Diante desse contexto, faz-se necessario o
investimento, por parte dos profissionais da satide, em realizar pesquisas e intervencdes que orientem esses pais
sobre como lidar com a situacdo e melhorar as relacdes fraternais e paternais, promovendo bem-estar e
qualidade de vida a todos os membros da familia. Faz-se primordial também que haja assisténcia psicologica
aos irmaos de pessoas com deficiéncia, pelo impacto ocasionado. Por meio do acompanhamento psicolégico,
haverd oportunidade de discutir sobre seus proprios sentimentos e reacdes frente a deficiéncia, e
consequentemente eles podem lidar com essa experiéncia considerando suas dificuldades e ganhos, visando a
mobilizagéo de seus recursos de adaptacéo (Fiamenghi-Janior & Messi, 2010).

Um fato que chama a atencéo e foi exposto na maioria das pesquisas analisadas € a falta de profissionais
mais qualificados da saude para lidar com a familia da criangca com deficiéncia, nos diferentes contextos.

De acordo com as pesquisas, sentiu-se a necessidade de maior humanizacéo por parte dos psicélogos que
atendem a familia da crianga com deficiéncia (Fiamenghi -Janior & Messi, 2007); a importancia de o enfermeiro
considerar a familia da crianca com deficiéncia e prestar cuidados a ela também, assim como a concretizacéo
de estudos que pensem em estratégias de intervencdes, a fim de se instrumentalizar o enfermeiro para o cuidado
da familia (Barbosa, Chaud & Gomes, 2007); a necessidade de uma formac&o de qualidade do profissional da
saude para lidar com as pessoas com deficiéncia intelectual, proporcionando um atendimento que aprimore as
potencialidades desses individuos, favorecendo uma maior independéncia dos filhos e maior inclusao social
(Bastos & Deslandes, 2008); a necessidade de aprimoramento da area da salde quanto a pratica dos
profissionais para a noticia e para o primeiro contato da familia com a crianca com deficiéncia, orientando os pais
sobre como lidar com os filhos de maneira a promover o seu melhor desenvolvimento humano (Falkenbach et.
al., 2008). Os achados de Cerqueira, Alves e Aguiar (2016) postulam que a aten¢ao as criangas com deficiéncia
requer a¢Bes multiprofissionais, interdisciplinares e intersetoriais, de modo a produzir respostas mais efetivas as
demandas da crianca com deficiéncia intelectual e sua familia.

Para Barbosa, Balieiro e Pettengill (2012), o modelo de cuidados centrados na familia é importante para que
se areconhega como unidade de cuidado, porém, existe uma lacuna entre o conhecimento tedrico e a aplicagao
na pratica clinica pelo profissional de salde, que muitas vezes ndo € acessivel, compreensivel a muitas familias,
revelando a necessidade de ampliar estudos que apontem direc8es sobre como realizar a transferéncia de
conhecimento.

Os achados de Santos, Pereira-Martins e Lopes (2016) concluiram que ao fazerem revisdo de literatura, as
producdes cientificas ndo se mostram suficientes no apoio a familia da crianga com DI, de modo que se faz
necessario a expanséo do conhecimento nesta area com vistas a serem evidenciados a partir do beneficio

ofertado pela prética clinica.
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Diante da andlise desses estudos, percebeu-se a necessidade de haver profissionais que trabalhem de
maneira humanizada junto a familia da crianga com deficiéncia, apresentando caracteristicas do trabalho do
psicologo e dos demais profissionais que compdem os atendimentos para com a familia de criangas com
deficiéncia, frisando que todos os profissionais devem valorizar a presenca da familia, utilizando-se de propostas
“alternativas” com cautela para a criac&o dos filhos. Esse profissional deve abster-se de crencas, compreender
0S pais como parceiros ativos e significativos, dar valor, respeitar e ouvir os pais de criangas com deficiéncia,
empregando seu conhecimento como auxilio em seu processo terapéutico (Fiamenghi-Junior & Messa, 2007).

Além do psicélogo, o enfermeiro é um profissional que cuida do ser humano e interage com ele; portanto
cresce a necessidade de os enfermeiros considerarem a familia que vivencia a experiéncia de ter uma crianca
como objeto de seus cuidados, de modo que, na compreensdo da maneira de ser dessa familia, possam
vislumbrar maneiras diferentes e individualizadas de prestar-lhe cuidados e assisti-la. Nesse sentido,
pesquisadores chamam a atencéo para que se realizem estudos que pensem em estratégias de intervencées, a
fim de se instrumentalizar o profissional enfermeiro para que busque a escuta e o acolhimento das familias,
orientando-as de forma adequada para que estejam empoderados quanto a rede de apoio acessivel e as
estratégias de cuidado disponiveis a pessoa com deficiéncia nos sistemas de salde (Barbosa et. al., 2007).

Bastos e Deslandes (2008), em sua investigacdo com maes de criangas com deficiéncia intelectual, expdem
gue elas possuem dificuldades de acesso e de uma atencdo de qualidade capaz de proporcionar um atendimento
gue aprimore as potencialidades das pessoas com deficiéncia, favorecendo uma maior independéncia dos filhos
e maior incluséo social, faltando formacéo do profissional da salde para lidar com esse publico. As autoras
revelam igualmente um campo de comunicagao ainda pouco explorado pelos profissionais e servicos de salde,
fazendo refletir sobre que papel cabera aos agentes e servigos publicos quanto ao futuro dessas pessoas com
deficiéncia intelectual.

Corroborando as conclusGes desses autores, Falkenbach et. al. (2008), em seu trabalho, retratam a
necessidade de aprimoramento da rea da salide em relagéo a pratica dos profissionais para a noticia e para o
primeiro contato da familia com a crianga com deficiéncia, uma vez que os pais referidos da pesquisa relataram
a nao preparacao dos profissionais da salide em ajuda-los e orienta-los a como agir nessa nova situagao.

Os estudos, em geral, englobam a preocupagdo quanto a humanizagdo nos espacos de atendimento a
crianca, estendendo sua relevancia a familia da crianca ou adolescente com deficiéncia, porque é preciso haver
profissionais da area da saude mais qualificados para a especificidade desse atendimento; em acréscimo,
humanizacéo por parte dos psicélogos, enfermeiros, médicos, terapeutas ocupacionais ligados ao atendimento
a familia da crianga com deficiéncia; a questao do olhar da equipe multidisciplinar nao apenas para a crianga com
deficiéncia, mas também para sua familia; proporcionar atendimentos que visem as potencialidades das familias,
promovendo maior autonomia, favorecendo a inclusao social; aprimoramento da equipe de salde no que tange
a comunicacao pela primeira vez sobre a deficiéncia da crianca. Na verdade, os resultados elucidaram que, de
um modo geral, ha insuficiéncia em pesquisas que avaliam pormenorizadamente a dindmica e o funcionamento
familiar; o papel do pai; profissionais que trabalhem aspectos da familia da crianga com deficiéncia precocemente

e de maneira humanizada; atendimento psicolégico de seus irmaos (Dessen & Silva, 2001, 2003; Silva & Aiello
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2009; Fiamenghi-Junior & Messa, 2007; Messa & Fiamenchi, 2010; Barbosa et. al., 2008; Bastos & Deslandes,
2008; Falkenbach et. al., 2008; Crisante & Alello, 2012; Matsukura & Yamashiro, 2012).

A partir das necessidades de implantagfes de projetos de pesquisas que retratam a dindmica e o
funcionamento familiar, considerou-se que os conceitos sobre deficiéncia intelectual e familia ainda se encontram
abrangentes, de sorte que a multiplicidade das concepcdes acaba por ndo delimitar com clareza o fenédmeno que
se pretende estudar. Em relacdo a familia, na atualidade, mudaram-se os estilos, pois ndo é mais considerada
uma unidade nuclear tradicional, tendo em vista as diversas variaveis que se combinam para a caracterizacéo
da familia atual. No que tange a outros projetos de pesquisa, pontuam ser necessario estudar a familia num
contexto ecoldgico mais amplo, para que haja efetivamente uma compreenséo a respeito de sua dinamica e
funcionamento (Dessen & Silva, 2001). As pesquisas, na vertente abordada, sdo relevantes na medida em que
aprimoram e d&o visibilidade as politicas publicas de diversas areas, tais como as de saude, fazendo interlocugao
com a educacao e com a assisténcia social, desmistificando conceitos e valores arraigados e verbalizados pelo
senso comum. Quanto mais os profissionais de diferentes areas que lidam com as demandas voltadas a
deficiéncia tiverem a oportunidade de se capacitarem e introjetarem em seus discursos a ética e 0s conceitos
cientificos acerca da aceitacdo da diferenca e do acesso da pessoa com deficiéncia, maior ser4 o seu
compromisso com essa parcela da populagdo. E quanto mais profissionais capacitados, maiores subsidios para
informarem e formarem familias que poder&o exercer seus direitos de maneira autdnoma e, sobretudo, com
empoderamento. De acordo com Mendes (2010), € necessario dar maior visibilidade a essa populagéo, uma
vez que os programas de intervencéo precoce sdo de suma importancia a fim de maximizar e aumentar as
chances de seu desenvolvimento em idade precoce.

Ainda, Cerqueira et al. (2016) denotam que a equipe de salide enfatiza o cuidado voltado para a patologia.
A familia ainda é vista como segundo plano e, por muitas vezes, sdo negados aspectos emocionais, uma vez
gue ela é abordada pelos profissionais de saide como fonte para o envio de diversas informacdes, pois é ela
guem vai prestar os devidos cuidados a crianca com deficiéncia. Nesse sentido é urgente 0 avango, nos termos
do uso do conhecimento, a ser produzido na prética clinica pelos profissionais de salde junto as familias.

Desde a implementacdo da Politica Nacional de Salde da pessoa portadora de deficiéncia (2008) o
programa de reabilitacdo deve abarcar o individuo e a sua familia como principais sujeitos do processo. As a¢des
de salde deverdao conter eixos fundamentais para "o diagnéstico e o encaminhamento corretos dos
procedimentos referentes as deficiéncias, imprescindiveis para prevenir e mesmo inibir ou minimizar as limitagdes
e as desvantagens delas decorrentes” (Brasil, 2008, p. 32).

Recentemente foi criada a Lei Brasileira de Incluséo (2016) em que ressalta que os servicos do Sistema
Unico de Sautde (SUS) e o Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) dever&o congregar acdes articuladas a
fim de garantir & pessoa com deficiéncia e a sua familia 0 acesso a informacdes e orientacbes quanto as formas
de acesso as politicas publicas disponiveis, com vistas a promover sua plena participacao social. Dessa maneira,
essas acles das politicas publicas devem estar atreladas com vistas a garantirem maior acesso a diversos

programas ofertados pelos setores referenciados

Conclusao
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Esse estudo demonstrou que as pesquisas na area da familia vém ganhando destaque ndo so na figura
importante da mae para o desenvolvimento da crianga, mas também a figura do pai, dos irmaos, dos avos, dentre
outros membros familiares da crianca com deficiéncia intelectual, revelando mudancas na configuracdo
familiar. A rede de apoio da crianca com deficiéncia intelectual deixa de ser apenas a genitora, na figura materna,
mas passa a dar espaco a outros membros da familia, proporcionando cuidados, atencdo e interagcdes sociais
capazes de suprir as necessidades e auxilia-la em seu desenvolvimento. Além de ser relevante para a criancga,
passa a ser importantissima para toda a familia, principalmente para a méae, que passa a dividir as recorrentes
demandas de cuidado do filho com os outros membros presentes, de sorte a diminuir suas tarefas e cobrancgas,
proporcionando-lhe um tempo para que ela possa cuidar de si.

Ressalta-se que as intervenc¢des no &mbito da salde devem ocorrer precocemente, ou seja, desde quando
essas crian¢as sdo bebés, envolvendo outros membros da familia, visto que uma interacdo de qualidade
favorecera o desenvolvimento humano de salde, educacional e social de todos os membros familiares.

Identificou-se também, na maioria das pesquisas analisadas, a falta de profissionais mais qualificados, com
aspectos de humanizacdo na saude, para lidarem com a familia da crianga com deficiéncia intelectual em
diferentes contextos. Esse dado encontrado pode ser explicado possivelmente pela ma formacéo desses
profissionais, pelo baixo salario, pelas longas jornadas de trabalho e pelo alto volume de atendimentos devido a
infima quantidade de profissionais, além da falta de recursos materiais e instrumentais disponiveis para ofertar
um atendimento de qualidade a crianga e a familia.

Contudo, sabe-se que muitos profissionais apresentam compromissos com suas profissdes e atuam com
gualidade e dedicagdo a crianga com deficiéncia intelectual e a sua familia. Mas, por outro lado, a sociedade atual
carece de equipes de profissionais com diversidade de formagdo para compor uma completa equipe
multidisciplinar de saude (na figura de psicélogos, enfermeiros, terapeutas ocupacionais, médicos psiquiatras
infantis, neurologistas infantis e etc.) capaz de reunir esforgos para a promogao e qualidade das potencialidades
humanas dessas criangas e de seus familiares.

Ademais, os servigos de salide necessitam implantar projetos de pesquisas com base em intervencdes, em
parceria com as Universidades, para que possam divulgar os dados e as notificagfes dos acompanhamentos
efetuados junto a essas familias, além de retratarem a dindmica, o funcionamento familiar e a presenca de
profissionais que trabalhem de maneira humanizada junto & familia da crianga com deficiéncia intelectual. Pois a
familia deve ser reconhecida como unidade de cuidados. Ainda, ha de se investir em pesquisas que revelem as
interacdes entre os diferentes subsistemas familiares de criancas com deficiéncia intelectual, com énfase na
abertura e ampliagdo de programas de intervencdo precoce. Para cumprir com esses postulados, faz-se
necessario e urgente a mudanca de cultura de nosso pais a fim de efetivarem-se politicas publicas intersetoriais
de saude, educacéo, assisténcia social e justica para atender a essa populacdo. Ou seja, novos programas de
atendimentos devem ser criados e 0s que ja existem devem ser reorganizados, de maneira que toda a populacgao,
com ou sem deficiéncia, possa usufruir desses servicos com satisfacéo e garantia de acesso. Enfim, este estudo
possibilitou novos olhares para o fendmeno das interacGes familiares de criancas com deficiéncia intelectual,

despertando assim reflexdes e interesses por novas pesquisas sobre essa tematica.
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