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RESUMO
Quando nasce uma criança com deficiência, o discurso do profissional da saúde no momento do
diagnóstico assume um papel importante na forma como os pais irão lidar com essa nova e indesejada
situação de vida. O presente trabalho teve por meta verificar as implicações do modo como é dado o
diagnóstico médico e as orientações aos pais de crianças com deficiência, no seu processo de
aceitação. Os dados foram coletados através de entrevistas individuais com oito pais de crianças com
deficiência. As entrevistas foram transcritas e submetidas à análise de conteúdo. As cinco categorias
identificadas demonstram que o diagnóstico é um momento importante para o processo de aceitação
da criança com deficiência e para sua inclusão na família e na sociedade.
Rcncxtcu/ejcxg: saúde; diagnóstico; criança com deficiência.

ABSTRACT

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

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

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

deficiência gera um sentimento aterrador de impotên-
cia e ambivalência em todos aqueles que estão envol-
vidos com o seu nascimento, especialmente os pais,
para quem a criança incorporava diversas expectativas
em relação ao futuro. Para esses pais, além de sobre-
por-se uma carga de luto e adaptação, há a necessida-
de de aprender formas de cuidados especiais, tornan-
do-se um desafio o exercício das mesmas. O bebê
idealizado deixa de existir, uma vez que as divergên-
cias entre a criança ideal e a real são muitas vezes
claras, constituindo-se numa total distorção do bebê
sonhado ou planejado (Goes, 2006; Lago, 2001). O
processo de luto torna-se necessário aos pais para
poderem se vincular ao filho que vive. Isso pode, de
forma gradual, levar meses, à medida que as solicita-
ções da criança não perfeita ajuda a se desfazer dos
sentimentos depositados numa criança perfeita e a
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perceber que, assim como outras crianças, seu filho
chora, mama, sorri e precisa de atenção e afeto. Uma
nova imagem da criança deve ocupar a mente dos
pais, substituindo uma que não se concretizou. Para
isso, é preciso que os pais tenham o tempo necessário
para expressar seus sentimentos de raiva e culpa e
realizarem efetivamente seu luto (Bazon, Campanelli
& Blascovi-Assis, 2004; Fiamenghi Jr. & Messa,
2007, Nevez, 2003).

Os efeitos psicológicos imediatos da informação da
deficiência de uma criança nos seus pais e o processo
de aceitação variam com a história familiar, com a
patologia do bebê e com a percepção dos pais em
relação ao seu entorno. Podemos então citar o relacio-
namento de cada casal, a estrutura de personalidade de
cada um dos pais, as experiências vividas em conjunto
e individualmente como também a cultura na qual
foram educados, no que diz respeito à convivência
com as diferenças e o enfrentamento de eventos de
vida frustrantes (Cohen e cols., 1994; Fiamenghi Jr. &
Messa, 2007). Além disso, a natureza da malformação
pode determinar a reação dos pais e o grau de dificulda-
de na vinculação com o filho. Segundo Klaus, Kennell
e Klaus (2000) “quanto mais visíveis os defeitos, mais
imediata a preocupação e o constrangimento” (p. 152),
uma vez que foge mais intensamente do socialmente
instituído e desejado, da aparência como indicador de
saúde. No entanto, além desses fatores cuja influência
é significativa, outro aspecto importante afetará a vi-
vência dos pais. Trata-se do momento em que soube-
ram da notícia e ouviram ou reconheceram o estado da
criança, bem como quem informou o problema e como
este foi explicado (Ferrareto e cols., 1994; Hoher &
Wagner, 2006; Mendes, Nunes & Ferreira, 2002).

Como observam alguns autores (Buscáglia, 1997;
Klaus e cols., 2000; Mendes e cols., 2002; Moreno,
1996; Telford & Sawrey, 1988), é muito comum os
pais de crianças com deficiência demonstrarem insa-
tisfação em suas experiências com profissionais que
lhes informam ou orientam quanto aos problemas que
o filho apresenta. Estudos empíricos realizados no
Brasil, focando a satisfação dos pais em relação a
forma como receberam a notícia da deficiência do
filho são praticamente inexistentes. Ao contrário, a
literatura internacional (Buscáglia, 1997; Quine &
Rutter, 1994), apresenta algumas pesquisas indicando
a insatisfação dos pais com as informações recebidas a
respeito do diagnóstico de seus filhos. Em geral, os
profissionais diretamente envolvidos com os cuidados
e a problemática da criança são rotulados pelos pais
como pessoas insensíveis e sem compaixão, pela ma-

neira objetiva e demasiadamente formal como lhes
passam notícias sobre o diagnóstico, bem como em
relação às orientações e condutas necessárias para
com a criança. Conforme apontam Klaus e cols. (2000),
os pais encontram uma discrepância entre suas rea-
ções emocionais intensas e a formalidade por parte
dos profissionais, muitas vezes determinada pela falta
de preparo para comunicar o diagnóstico (Hoher &
Wagner, 2006). De acordo com Graungaard e Skov
(2007), informar o diagnóstico de uma criança com
deficiência aos pais é uma tarefa muito difícil para os
profissionais. O momento da notícia e o período inicial
subsequente caracterizam-se numa fase em que os
pais estão extremamente sensíveis para captar a dis-
ponibilidade emocional do profissional para atendê-
-los e ouvi-los. Desse modo, como indica Buscáglia
(1997) grande parte da reação inicial a essa notícia
será determinada pelo tipo de informação fornecida, a
forma como ela é apresentada e a atitude da pessoa
que faz a comunicação. De fato, o estudo realizado
por Graungaard e Skov (2007) com 16 pais de recém-
-nascidos com deficiência demonstrou que as reações
parentais são altamente influenciadas pela informação
do diagnóstico. A esse respeito, muitos profissionais
são capazes de encontrar um equilíbrio entre as pró-
prias dificuldades e preencher algumas necessidades
de apoio dos pais. Porém, a realidade observada em
diversas instituições de saúde (pública ou privada)
aponta para a existência de uma extensa gama de pro-
fissionais que ainda não se encontram preparados para
lidar com a comunicação do diagnóstico e o aspecto
emocional que envolve o processo de luto dos pais
frente a uma criança com problemas.

Do mesmo modo que a comunicação do diagnósti-
co pode se apresentar de uma forma traumatizante
para os pais, o comportamento (positivo ou negativo)
de alguns profissionais em relação à criança torna-se
marcante. Em relação a isso Klaus e cols. (2000)
afirmam: “em nossa experiência, os pais dão muita
importância à abordagem e à atitude da equipe médica
e de enfermagem. Embora com frequência não se lem-
brem das palavras exatas da enfermeira, do obstetra ou
do pediatra, eles se lembram de sua atitude em geral”
(p. 153). Um estudo realizado por Amorim, Moreira e
Carraro (1999) demonstra que o impacto das atitudes
profissionais frente a um diagnóstico de incapacidades
no bebê, podem se constituir, inclusive, em fatores
inibidores do processo de lactação, um momento im-
portante para a vinculação entre mãe e filho. Os re-
sultados indicaram que a forma como foi transmitida a
notícia do nascimento de um filho com síndrome de
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Down, para a mãe, e o impacto desse fato em seu es-
tado emocional, foi importantíssimo para a concreti-
zação ou não da amamentação.

Diante disso, é possível perceber que a atenção e o
cuidado dos profissionais para com os pais e a criança
é de extrema importância para a imagem e o conceito
que eles formarão do filho. Ao lidarem com a criança
de maneira respeitosa e cuidadosa, os profissionais
transmitem aos pais a percepção de que eles a consi-
deram humana, um indivíduo como todos os demais,
digno de preocupação e aceitação. Da mesma forma,
quando os pais são informados sobre o problema da
criança a partir do que ela não poderá ser ou fazer, a
mesma passa a ser vista sob a ótica de suas incapaci-
dades, onde as limitações constituirão um fator pre-
ponderante em sua vida. Assim, essa ênfase comum
dos diagnósticos médicos muitas vezes faz com que os
pais voltem para casa com uma visão limitada, negati-
va e pessimista do filho. Muitas vezes, o encontro
diagnóstico inicial é a única oportunidade de aconse-
lhamento que alguns pais possuem, seja por falta de
recursos ou de uma preocupação genuína para compa-
recer a futuras consultas, encontrando-se, desse modo,
sozinhos e com o rótulo de um filho deficiente e inca-
paz. Buscáglia (1997) classifica os primeiros anos, do
nascimento à infância da criança com deficiência,
como cruciais, quando tanto os pais quanto à criança
precisam de mais ajuda. É neste período que os pais
serão a chave para ajudar os filhos a desenvolver ati-
tudes básicas em relação à sua ótica futura. Portanto,
torna-se imprescindível que os pais sejam informados,
esclarecidos e orientados a respeito dos problemas do
filho, da importância dos primeiros meses de vida e
dos problemas que podem surgir. Isso quer dizer que
devem ser acompanhados pelos profissionais da saúde
em encontros subsequentes e orientados quanto às
condutas que poderão facilitar um desenvolvimento
adequado para a criança, de acordo com sua limitação.
Para os pais, pode ser muito difícil compreender a
grande importância que a criança tem de explorar o
mundo ao seu redor. Em função disso, muitas crianças
adquirem outras deficiências que poderiam ser evita-
das. Além disso, conforme Brunhara e Petean (1999) e
Parazzi e Dupas (2005), os profissionais devem co-
nhecer as condições emocionais para lidar efetiva-
mente com a realidade de cada família.

Em relação à doença orgânica crônica, Castro e
Piccinini (2002), apontam que os pais buscam uma
explicação clara sobre a doença do filho e suas conse-
quências e sentem-se frustrados quando isso não acon-
tece, podendo alimentar fantasias de culpa. A falta de

oportunidade para conversar sobre o diagnóstico pode
sobrecarregar os pais, fazendo sentirem-se incapazes
de avaliar a realidade da anormalidade do filho. Desse
modo, o processo de luto torna-se fixado como uma
atmosfera mantida dentro da família e o fantasma da
criança desejada e esperada, por vezes, continua a
interferir na adaptação da família à criança real.

Exercer a função de pais de uma criança com defi-
ciência é um papel novo e complexo. Para enfrentar
esse desafio eles precisam dispor de um diagnóstico
médico compreensível, conforto para sentimentos de
culpa, incerteza e medo, bem como uma vaga ideia de
como será o futuro para eles e para o filho. Os pais
precisam ser encorajados para enfrentar estas dificul-
dades. Certamente, muitas serão as vezes em que os
profissionais não terão todas as respostas e não estarão
completamente seguros do prognóstico da criança,
mas isto não impede que os pais possam ser informa-
dos sobre o que já pode ser cientificamente afirmado.
Além disso, se forem informados e esclarecidos, a
maioria dos pais compreenderá que no momento, um
prognóstico específico se torna impossível e grande
parte de suas ansiedades será reduzida. É necessário,
portanto, que a ajuda seja canalizada aos pais, cuja
influência suprema atravessa os primeiros anos de
vida (Ferrareto e cols., 1994). Esta ajuda inicial aos
pais, além da rede de apoio familiar deve ser prestada
pelos profissionais de saúde, desde a forma como lhes
anunciar a chegada de um bebê não esperado, até a
explicação e orientação, conversando clara e aberta-
mente sobre suas dúvidas e dificuldades. Segundo
Silva (1988) e Rossel (2004), quanto mais adequada
for a revelação do diagnóstico, menor será a situação
de desamparo enfrentado pelos pais. Uma informação
adequada do diagnóstico deverá considerar diversos
aspectos como o fornecimento e esclarecimento do
maior número de informações possíveis, atualizando e
esclarecendo os pais quanto ao possível prognóstico a
cada nova consulta. Uma conversa franca e aberta ao
nível do entendimento dos pais enquanto prováveis
leigos em relação ao problema do filho, o encami-
nhamento para outros profissionais de saúde e a em-
patia do profissional são importantes para o engaja-
mento dos pais no processo que envolve o tratamento
da criança. Além disso, o foco dos profissionais nas
potencialidades da criança ao invés das dificuldades
mostra-se fundamental para a percepção que os pais
terão do filho.

Enfatiza-se nesse sentido, a importância da inter-
pretação que a mãe faz em relação à criança e seu
problema, o que pode reduzir ou aumentar as dificul-
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dades e criar eventualmente novos problemas para si e
para a criança. Em relação a isso Buscáglia (1997)
afirma que pesquisas clínicas têm revelado que a maior
influência sobre a aceitação ou rejeição da criança
deficiente pela família é a atitude da mãe. Se ela é
capaz de lidar com o fato com aceitação e segurança
razoáveis, de uma forma bem ajustada, a família será
capaz de fazer o mesmo.

No entanto, para a mãe experimentar a vinculação
com seu filho precisará chegar a uma aceitação no
mínimo parcial ou uma adaptação a essa realidade. A
partir daí ela permitirá que, acima de tudo, a criança
seja incluída na família. Para isso será necessário que
esse processo seja facilitado desde o princípio, pela
família e pelos profissionais envolvidos com o dia-
gnóstico e orientações. Esses devem ser realizados de
forma que permitam os pais sentirem-se encorajados e
partes importantes de um processo, cujo objetivo é
ajudar na recuperação ou minimização das sequelas
do filho. Assim, o modo como a criança deficiente
será aceita na família e o resultante clima emocional
dependerá em grande parte das explicações iniciais.

Considerando a importância do momento diagnós-
tico inicial para a aceitação de uma criança com defi-
ciência, apontada pela literatura, o presente trabalho
teve como objetivo verificar as implicações da forma
como são fornecidos o diagnóstico médico e orienta-
ções pela equipe de saúde aos pais de crianças com

deficiência, no seu processo de aceitação do filho.
Buscando apreender e analisar a vivência dos pais de
crianças com deficiências sobre o tema, optou-se por
uma abordagem qualitativa dos dados.

MÉTODO

Participantes
Participaram deste estudo quatro pais de crianças

com deficiência abaixo de seis anos e quatro pais de
crianças com deficiência acima de seis anos. Buscan-
do contrabalançar os dados com as vivências dos pais
quanto ao diagnóstico em diferentes épocas, a idade
de seis anos foi estabelecida como critério. Desse
modo, foi possível obter relatos de pais que tiveram a
experiência de receber o diagnóstico de um filho com
deficiência há mais de seis anos ou mais recentemente.
Cabe ressaltar que os participantes são denominados
pais de crianças com deficiência. No entanto, tal de-
nominação tanto inclui a coleta de dados com ambos
(pai e mãe), quanto apenas com um membro da díade
parental (pai ou mãe). Desse modo, dos oito casos
participantes houve um em que o casal (pai e mãe)
participou e cuja entrevista foi realizada em conjunto.
Nos demais casos a participação foi somente da mãe.
Características adicionais dos participantes encon-
tram-se nas Tabelas 1 e 2.

TABELA 1
Caracterização dos Pais de Crianças Abaixo de Seis Anos

PAIS Mãe 1 Pai 1 Mãe 2 Mãe 3 Mãe 4
Idade 33 34 26 34 25

Escolaridade 1º Grau C 1º Grau I 2º Grau C 1º Grau I 1º Grau C
Profissão Dona de casa Balconista Dona de casa Dona de casa Dona de casa

Idade no nascimento
do filho 33 34 24 30 19

Forma como recebeu
o diagnóstico Péssima Ruim Boa Boa

CRIANÇA Criança 1 Criança 2 Criança 3 Criança 4
Sexo F F F M
Idade 15 dias 1 ano 3 anos 5 anos

Diagnóstico Meningo-
Mielocele Hemiparesia Atraso NPM,

Sopro Cardíaco
Paralisia
Cerebral

Nº irmãos
(Sexo-Idade)

3
(F-12; F-3; F-1ª 3m )

1
(M-8)

1
(F-13) _

Posição na família 4ª filha 2ª filha 2ª filha Filho único
Concepção desejada Não Sim Não Sim
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TABELA 2
Caracterização dos Pais de Crianças Acima de Seis Anos

PAIS Mãe 5 Mãe 6 Mãe 7 Mãe 8
Idade 40 36 58 32

Escolaridade 1º Grau I 2º Grau C 1º Grau I 2º Grau C
Profissão Faxineira Dona de casa Dona de casa Dona de casa

Idade no nascimento
do filho 27 26 51 19

Forma como recebeu
o diagnóstico Boa Péssima Péssima Ruim

CRIANÇA Criança 5 Criança 6 Criança 7 Criança 8
Sexo M F M M
Idade 13 anos 9 anos 7 anos 12 anos

Diagnóstico DM moderada
AGD Paralisia Cerebral Sindrome de Down Má formação corpo

caloso
Nº Irmãos

(Sexo-Idade) _ 3
(F-5; M-17; M-9)

3
(M-19; F-17; F- 9)

2
(M-21; F-6)

Posição na família Filho único 2ª filha 4ª filho 1ª filho
Concepção desejada Sim Sim Não Sim

PROCEDIMENTOS E CONSIDERAÇÕES ÉTICAS
Para realizar este estudo, contatou-se a direção de

uma escola para crianças com deficiências do municí-
pio de Santa Maria/RS. Foi apresentada a proposta de
pesquisa e solicitada a permissão, através de uma
carta de apresentação, para a realização das entrevistas
com alguns pais dos alunos que vão à escola para os
atendimentos clínicos oferecidos pela mesma. Confe-
rido o consentimento da escola, escolhida por ser um
meio de acesso rápido aos pais de crianças com defi-
ciência, procurou-se contatar, com a ajuda da secretá-
ria, aqueles que se encontravam de acordo com o cri-
tério de idade previamente estabelecido. Assim, obte-
ve-se uma amostra por critério de conveniência. Me-
diante a abordagem, apresentação pessoal e explana-
ção da natureza e finalidade do estudo, foi marcado
um dia e horário para efetivar a participação dos pais,
de acordo com as possibilidades do interessado. Os
pais de crianças com deficiência envolvidos no estudo
receberam do pesquisador os esclarecimentos necessá-
rios sobre a pesquisa na forma de explicação oral
pormenorizada e, por escrito, receberam o termo de
consentimento livre e esclarecido. Este foi elaborado
de acordo com as determinações do Conselho Federal
de Psicologia e com base na resolução MS 196/96 que
versa sobre as diretrizes e normas regulamentadoras
de pesquisas envolvendo seres humanos, garantindo o
sigilo das informações coletadas. O consentimento do
participante por escrito tornou-se imprescindível, cons-
tituindo-se, portanto, num dos critérios de participação
do estudo.

Apenas um dos pais foi contatado através da ma-
ternidade do Hospital Universitário da Universidade
Federal de Santa Maria, onde foi realizada a coleta
dos dados, os demais participantes foram contatados
através da escola.

Instrumentos e materiais
Para a realização desta pesquisa, foi elaborado um

roteiro de entrevista semiestruturada, com algumas
questões norteadoras que dão conta de extrair os rela-
tos de interesse da pesquisa. A técnica de entrevista,
como instrumento de coleta de dados, mostra-se ade-
quado, pois através dela o sujeito expressa através da
fala e da verbalização seus valores, crenças, represen-
tações, concepções e sentimentos em relação à temática
abordada. As questões elaboradas não se fecham em si
mesmas, mas permitem ao entrevistado ficar livre para
descrever sua vivência e ao entrevistador, esclarecer
as lacunas provenientes do campo de entrevista, con-
figurado pelas variáveis que dependem da personali-
dade do entrevistado.

O roteiro de entrevista semiestruturada para os pais
de crianças com deficiência consiste de 16 questões
norteadoras e mais uma específica, para ser realizada
de acordo com a resposta do participante. O primeiro
item refere-se a dados pessoais da criança, da mãe e
do pai. Por tratar-se de uma temática que pode pro-
porcionar algumas defesas e ansiedades nos pais, o
roteiro foi elaborado e ordenado, de modo que inicia
com questões menos ansiogênicas, sucedidas por ou-
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tras que levam até o foco principal do que se deseja
investigar e que pode, de algum modo, causar maior
ansiedade. Desse modo, as primeiras questões dizem
respeito ao relacionamento do casal e suas expectati-
vas em relação a ter filhos. Posteriormente, as ques-
tões foram sendo direcionadas para a vivência dos
pais e suas reações ao receberem a notícia de que o
filho possuía deficiência, bem como para um relato e
avaliação da forma como eles receberam esta infor-
mação.

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

ANÁLISE DOS DADOS
A partir dos relatos coletados, empregou-se a aná-

lise qualitativa dos dados através da técnica de análise
de conteúdo proposta por Bardin (1977). Para isso,
foram percorridas as etapas de pré-análise, exploração
do material, tratamento dos resultados, inferência e
interpretação. Visando descrever os ‘núcleos de senti-
do’ presentes no conteúdo dos relatos dos participan-
tes, tomou-se como unidade de análise os temas, ou
seja, as orações ou enunciados com relação ao discur-
so a cerca do assunto investigado “e cuja presença, ou
frequência de aparecimento, podem significar alguma
coisa para o objetivo analítico escolhido” (Bardin,
1977, p. 105). Assim, as falas foram elencadas e agru-
padas em categorias de análise, para, a partir de então,
ser possível visualizar claramente as questões mais
relevantes trazidas em relação ao tema. Desse modo, a
categorização dos dados foi realizada c"rquvgtkqtk, ou
seja, com base nas entrevistas realizadas. Para tanto,
foram observados os critérios de recorrência do con-
teúdo, a intenção da mensagem, a pertinência, e a
homogeneidade.

RESULTADOS E DISCUSSÃO
Visando manter o sigilo necessário em relação aos

participantes, eles serão identificados de acordo com
aquele que forneceu as informações (a mãe ou o pai –
mesmo no caso em que os dois participaram juntos),
seguido de um número, o diagnóstico e a idade do
filho (Ex: Mãe 1 – meningomielocele, 15 dias; Mãe 7,
síndrome de Down, sete anos). Assim, a partir dos
relatos dos participantes e partindo da unidade de
análise por temas, foram extraídas as seguintes cate-
gorias a serem discutidas a seguir: A vivência dos pais

– Negação e Revolta: expressão de uma frustração; A
informação e suas implicações – A falta de esclareci-
mentos: consequências para o desenvolvimento da
criança; A maneira de informar: abrindo ou fechando
possibilidades; A forma de comunicar o diagnóstico:
implicações; A palavra dos pais.

A vivência dos pais – negação e revolta: expressão
de uma frustração

Frente a todas as expectativas que são normal-
mente criadas em relação à criança, inevitavelmente
os pais serão frustrados em alguns aspectos. Entre-
tanto, quando ocorre confirmação posterior de que a
criança possui alguma deficiência, tal situação origina
grande inquietação e angústia nos pais e na família
(Brito & Dessen, 1999; Goes, 2006; Viana, Giacomoni
& Rashid, 1994). Desse modo, para os entrevistados,
saber que seu filho teria alguma necessidade especial
representou a desconstrução da imagem de um filho
idealizado. O choque frente à notícia ou a percepção
de que a criança possuía algum problema geraram
reações de surpresa, dúvida, negação e revolta. Pode-se
perceber também, na fala dos entrevistados, que num
processo constante de negação, muitos acreditam que
seus filhos podem melhorar ou desenvolver habilida-
des que não possuem:

000" hqk"woc"uwtrtguc"cuuko."rqtswg"eqoq"gw" hcngk."c
igpvg" hg|" wnvtc/uqo." vcxc" vwfq" dgo." cî" fg" tgrgpvg
ceqpvgeg"wo"rtqdngoc"cuuko."wo"rtqdngoc"itcxg"g
gw"hkeq"uwtrtguc."ocu"gw"pçq"eqpukiq"cvê"ciqtc"koc/
ikpct"cuuko."swg"gnc"pçq"xck"cpfct"ucdg."gw"qnjq"rtc
gnc"g"gw"ukpvq"cuuko."fq" hwpfq"fq"ogw"eqtcèçq"swg
gnc" xck" cpfct" 000" *O’G"3" ⁄"ogpkpiqokgnqegng" ⁄" 37
fkcu+0

Swcpfq"gnc"pcuegw."gw"hkswgk"ucdgpfq"swg"gnc"vkpjc
xâtkcu"fqgpècu0"Cvê."woc"xg|"og"ejcoctco"eqttgp/
fq." rqtswg" gnc" vcxc"oqttgpfq0"G" cî." hkswgk"owkvq000
dqo."og"fgugurgtgk."pê"[...]"c"fqwvqtc"fkuug"swg"gnc
kc"oqttgt."swg"fcswgnc"pqkvg"gnc"pçq"rcuucxc0"Dqo.
fcî"gw"og"fgugurgtgk."swgdtgk"vwfq"fgpvtq"fg"ecuc."g
hwk"eqttgpfq"rtq"jqurkvcn" 000" *O’G"5."cvtcuq"pgwtq/
rukeqoqvqt."uqrtq"ectfîceq."vtíu"cpqu+0

Conforme Canho, Neme e Yamada (2006), os pais,
assim como as mães, vivenciam ansiedade, angústia e
descompensação emocional ao receberem o diagnóstico
da deficiência do filho. Muitas vezes, a frustração por
ter gerado um filho imperfeito, aliada à falta de infor-
mação, é amenizada quando se projeta no outro a cul-
pa pelo que aconteceu. Assim, o sofrimento da mãe
que, com o ônus de ter gestado um filho com proble-
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mas naturalmente se culpa, torna-se mais intenso
quando a família ou o companheiro a culpam:

Gw" hkswgk" owkvq" vtkuvg" rqtswg" q" gurquq" og" ewnrqw
rqt"ecwuc."cuuko."pq"ecuq."swg"gw"pçq"vqogk"ewkfcfq
fktgkvkpjq."swg"gw"pçq"vqogk"c"ogfkecèçq"fktgkvkpjq.
swg"hqk"rqt"kuuq"pê"swg000."g"gw"hkswgk"vtkuvg0"*O’G"9.
uîpftqog"fg"Fqyp."ugvg"cpqu+0

Para algumas a demonstração de força e de não se
deixar abalar torna-se uma formação reativa e se faz
necessária para o equilíbrio emocional, mas, por ve-
zes, a frustração surge escondida:

Ucdg."c"igpvg"hkec"vtkuvg."cuuko000"fâ"woc"eqkuc."ocu
pçq."pçq"rqfg"ug"gpvtgict0"[...]"C"igpvg"pçq"swgtkc.
ocu"vcodêo"pçq"hkeq."ejqtcpfq."ejqtcpfq"rqt"ecw/
uc"fq"rtqdngoc0"Ucdg"swg"gw"pwpec."cejq"swg"ejq/
tct."swcpfq"gw"ejqtq."gw"uô"ejqtq"uq|kpjc0"*O’G":.
oâ/hqtocèçq"eqpiípkvc"fq"eqtrq"ecnquq."34"cpqu+0

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

C"igpvg" hqk" rgtegdgt" swcpfq" gng" kc" hc|gt" vtíu" cpqu
[...]"gw"ngxgk."hk|"gzcog."hk|"gnêvtq"g"pçq"fgw"pcfc0"Q
oêfkeq"fkuug"swg"gng"kc"vgt"woc"ugswgnc."uô"swg"gng
pçq"og"fkuug"q"swg"q"iwtk" vkpjc0"Cî" vâ." hwk"godqtc.
fgrqku"ngxgk"fg"xqnvc"rtq"rgfkcvtc"g"q"rgfkcvtc"fkuug<
pçq"q"vgw"hknjq"vgo"wo"rnqdngokpjc"[...]"cî"swg"gw"hwk
fgueqdtk" swg" gng" guvcxc" eqo"rqdngoc." vkpjc"fghk/
ekípekc"ogpvcn"g"fcî"c"okpjc"xkfc"lâ"owfqw."pçq"gtc
cswgnc" xkfc"swg" gw" vkpjc"rncpglcfq" ucdg" [...]" cî" gw
nctiwgk"vqfq"q"ugtxkèq"swg"vkpjc"rtc"cvgpfgt"gng."fcî
cvê"pçq"rtgvgpfgoqu"vgt"ocku"hknjqu"rqt"ecwuc"fkuuq
cî0"*O’G"7"⁄"fghkekípekc"ogpvcn."35"cpqu+0

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

Q"gurquq"ug"rtgqewrqw"owkvq."ciqtc"gng"fgkzqw"wo
rqweq."ocu"swcpvq"cq"hwvwtq"fgng."pê<"pçq"xck"ecuct.
pçq"xck" vgt" hcoînkc." hwvwtq"pgpjwo."pçq" vgo"cswgnc
gzrgevcvkxc0"Ciqtc"cvê"swg"gng"ug"cswkgvqw"ocku0"Fg
vcpvq"eqpxgtuct"eqo"gng."ocu"gng"ucdg"swg"gngu" vío
owkvc."gngu"rtqitkfgo."swg"gngu"vío."pê."wo"rqvgpek/
cn." qu" gfwecfqtgu" hcnco" eqo" c" igpvg." pê0" *O’G" 9.
uîpftqog"fg"Fqyp."ugvg"cpqu+0

Dentre as diversas reações, a negação surge na
tentativa de encontrar uma resposta contrária, que
ainda lhes permita encontrar o filho idealizado. Desse
modo, conforme Ferrareto"e cols. (1994) os pais não
hesitam em procurar a opinião de outro profissional
que cumpra esse papel:

Hqk" pc" jqtc." pçq" vkpjc" vgtokpcfq" c" eguâtgc" ckpfc
fcî"c"rgfkcvtc"hqk"nâ"g"gw"xk"swg"swcpfq"gnc"pcuegw
hqk" cswgng" vwownvq" nâ"qnjct" [...]" fcî" xgo"c"rgfkcvtc
cuuko"go"ekoc"fg"oko"eqo"wocu"nwxcu"g"fkuug"cuuko
›Oçg"gnc"pcuegw"eqo"woc"oâ" hqtocèçq"g" gnc"pçq
xck"cpfctfi0"Cî"gw"kocikpgk"c"iwtkc"vqfc"fghqtocfc
cuuko"pê."og"fgw"cswgng"[...]"cî"gw"qnjgk"cuuko."eqo
woc"ectc"cejq"swg"vçq"fg"fgugurgtq"rtq"oêfkeq"swg
vcxc"hc|gpfq"c"eguâtgc"g"gng"qnjqw"rtc"oko"cuuko"g
hg|" wo" qnjct" eqoq" swgo" fk|." pçq" ê" vcpvq" pê" g" c
igpvg"ug"gpvgpfgw"cuuko"uô"pqu"qnjctgu."cî"gw"hkswgk
gurgtcpfq" pê" [...]" gpvçq" hqk" guug"oêfkeq" swg" fkuug.
fcî"gng"fkuug"eqo"guucu"rcncxtcu."q"swg"vcxc"hc|gpfq
c"eguâtgc"pê"›Pçq."gnc"pcuegw"eqo"woc"oâ"hqtoc/
èçq" pc" eqnwpc." ê" woc" hcnvc" fg" vgekfq." ocu" rctgeg
swg"gnc"guvâ"ogzgpfq"cu"rgtpcufi."gpvçq"hqk"gng"cuuko
swg"og"cecnoqw"000"*O’G"3"⁄"ogpkpiqokgnqegng"⁄"37
fkcu+0

No entanto, mais do que a palavra do médico, é
preciso ver para acreditar. Visualizar o bebê é não
somente uma tentativa de encontrar indícios para re-
forçar a negação como a oportunidade de os pais con-
frontarem sua fantasia em relação aos problemas do
filho com a realidade. Neste sentido, pode-se perceber
que quanto mais aparente fisicamente a deficiência da
criança, mais intensa será a reação de negação ou
revolta:

G"gw"uô"qnjgk"rtc"gnc"g"fkuug"cuuko"›Pçq"xck"cpfctfi
g"gnc"fkuug<"›Pçqfi"g"gw"fkuug"cuuko"›vc."gw"uô"swgtq
xgt"gncfi."fcî"gnc"uckw"cuuko"g"fkuug"›gw"xqw"vgtokpct
fg"cttwoct"gnc."ug"fgt"c"igpvg" vg"oquvtcfi."gw"fkuug
pçq."gw"swgtq"xgt"ciqtc."g"gnc"›vâ."gpvçq"vw"ciwctfc
wo"rqwswkpjq"›[...]"swcpfq"gnc"vtqwzg"gnc"vqfc"gp/
tqncfkpjc"cuuko."fcî"oquvtqw"q"tquvkpjq"fgnc"uô."pê.
cî"gw"fkuug"›gw"swgtq"xgt"c"eqnwpcfi"[...]"cî"eqoq"gng
og"hcnqw"swg"gtc"pc"eqnwpc"swcpfq"gnc"og"oquvtqw
q"tquvkpjq"cuuko"pq"dgtekpjq."gw"rgfk"rtc"xgt"c"eq/
nwpc."fcî"gnc"fguvcrqw"g"gw"rgfk"rtc"fgueqdtkt"ocku
rtc"gw"gpzgtict"cu"rgtpkpjcu"fgnc"cî"gw"xk"swg"gnc
gtc"rgthgkvkpjc"g"vwfq."uô"vkpjc"cswgnc"hcnvc"fg"vgek/
fq"cnk"g"gnc"ugpvkc"c"rgtpc"rqt"swg"gnc"ckpfc"oqxk/
ogpvcxc"wo"rqweq"pê."fcî"swg"gw"og" vtcpswknk|gk000
*O’G"3"⁄"ogpkpiqokgnqegng"⁄"37"fkcu+0

A busca por explicações causais também aparece
como uma necessidade dos pais na tentativa de enten-
der o porquê, aliviando muitas vezes, culpas incons-
cientes. Além disso, a necessidade de compreender o
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problema do filho é uma necessidade de conhecê-lo, o
que é imprescindível para a realização dos cuidados
básicos do mesmo. Desse modo, os profissionais ne-
cessariamente devem oferecer aos pais todas as in-
formações necessárias pra auxiliá-los nesse processo,
evitando deixá-los perdidos frente a um filho e uma
situação desconhecida:

Gw" hkswgk" rgpucpfq" cuuko." ocu" q" swg" ugtâ" swg
ceqpvgegw"[...]"ug"ê"tghgtgpvg"ä"ogfwnc"rqfg"ugt"wo
rtqdngoc"igpêvkeq."gw" hkswgk"rgpucpfq"cuuko."gpvtg
q"gurcèq"swg"gnc" hcnqw."fgrqku"swg"q"oêfkeq" hcnqw.
fcî" gw"og"qtkgpvgk"wo"rqweq"cuuko."ocu" ê"wo"uwu/
vq000"*O’G"3"⁄"ogpkpiqokgnqegng"⁄"37"fkcu+0

000"gw"rgpucxc"cuuko"qj."crctgpvgogpvg"woc"etkcpèc
eqo" uîpftqog." eqo" cniwoc" eqkuc" cuuko" gnc" pçq" ê.
ocu" vkpjc"cniwoc"eqkuc"fg"guvtcpjq"pgnc." vkpjc"cn/
iwoc"eqkuc"fg"fkhgtgpvg"fcu"qwvtcu"etkcpècu0"Ocu"vw
ê"ngkic."vw"pçq"ucdg"fghkpkt"q"swg"ê"qw"kfgpvkhkect"cu/
uko"q"swg"ê"cswknq"cnk."ocu"vw"ugpvg"swg"ê"fkhgtgpvg0
*O’G"4"⁄"jgokrctgukc."wo"cpq"g"ugku"ogugu+0

A dificuldade em aceitar o diagnóstico leva a uma
constante busca de cura (Bunhara & Petean, 1999).
Assim, no percurso de uma reação inicial de negação,
dúvida e busca por resposta contrária àquela que foi
ouvida ou ao que se imagina, a palavra do profissional
da saúde assume uma dimensão fundamental:

Gw" hkecxc"qnjcpfq"cu"qwvtcu"etkcpècu"pê"g" gw"fk|kc
cuuko."dcj"c"N0"pçq"hc|"pcfc"fkuuq."g"gw"og"ngodtq
swg" gw" hcncxc" rtq" ogw" octkfq" g" gng" fk|kc" cuuko<
›Cj."ocu" vw" vgo" swg" xgt" swg" q"oêfkeq" lâ" vg" hcnqw
swg"gnc"ê"rtgocvwtc"000fi"*O’G"4"⁄"jgokrctgukc."wo
cpq"g"ugku"ogugu+0

A informação e suas implicações: a falta de
esclarecimentos: consequências para o
desenvolvimento da criança

Logo que os pais percebem que algo está errado
com a criança ou que lhes fornecem o diagnóstico do
problema, pode-se perceber nos relatos a necessidade
imediata de esclarecimentos. Seja pela busca de pos-
sibilidades contrárias ao fato de a criança ter nascido
com uma deficiência, seja para sentirem-se valoriza-
dos ou compreenderem o que esperar das condições
de saúde de seu filho. É muito angustiante para os pais
não poderem nomear o problema do filho e não senti-
rem-se informados o suficiente para não criarem fan-
tasias tanto em relação à criança quanto à sua
(in)capacidade de fazer algo por ela"(Fiamenghi Jr. &
Messa, 2007; Parazzi & Dupas, 2005). Essa necessi-

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

Vgxg"woc"eqkuc"swg"gw"swgtkc"vgt"hgkvq."swg"c"igpvg
pçq"eqpugiwkw"pê."q"oêfkeq"swg"hg|"c"ektwtikc"pwpec
hcnqw"eqo"pôu"[...]"g"c"igpvg"cejqw"hcnvc"swg"c"igpvg
vcxc" nâ"godckzq"gurgtcpfq" [...]."gnc" lâ" vcxc"pc"ucnc
fg"tgewrgtcèçq"g"c"gphgtogktc"fkuug"swg"ckpfc"vcxc
go"cpfcogpvq."cî"pwpec"eqpxgtuqw"eqo"pôu"[...]"gw
fkuug"ogw"Fgwu."ocu"swg"vcpvc"fgoqtc"rqt"swg."rq/
fgtkc"vgt"c"rquukdknkfcfg"fg" lâ"eqnqect"woc"xânxwnc
pc"ecdgekpjc"g"c"igpvg"rgpuqw."dqo"ug"vâ"fgoqtcp/
fq"ê"rqt"swg"rtgekuqw"g"cî"ocku"fgugurgtcfq"c"igpvg
hkeqw"pê"g"ug"c"igpvg"uqwdguug"flqj."cecdqw."gnc"vâ"ug
tgewrgtcpfq‚."pçq."c"igpvg" hkeqw"fwcu"jqtcu"eqo"q
eqtcèçq" uckpfq"rgnc"dqec" nâ." pgo" gphgtogktq." pgo
oêfkeq."pkpiwêo"fkuug"pcfc"pê"000"*O’G"3"⁄"ogpkp/
iqokgnqegng"⁄"37"fkcu+0

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

000"gw"eqogegk"c"pqvct"swg"gnc"gtc"fkhgtgpvg"fcu"qw/
vtcu"etkcpècu"fgufg"q"swctvq"oíu"fg"xkfc"[...]"gw"hc/
ncxc"rtqu"oêfkequ"g"gngu"fk|kco"swg"gtc"pqtocn"rqt/
swg" gnc" gtc" rtgocvwtc." swg" gnc" kc" ugt" ocku" ngpvc.
ocku"cvtcucfc"g"hqk"rcuucpfq."vqfqu"qu"ogugu"gw"hc/
ncxc"ugortg"gw"vkpjc"c"oguoc"tgurquvc."cî"eqo"pqxg
ogugu"swg"gnc"hqk"rcuucfc"rtc"woc"pgwtqnqikuvc"[...]
gnc"fkuug" flpçq"rtgekuc" vg"rtgqewrct"swg"gnc"xck" ugt
guswgtfc‚." gnc" xck" ugt" ecpjqvc." cî" gw" fkuug" rtc" gnc
dqo."ug"hqt"rtc"gw"rcuuct"woc"ocpjç"kpvgktc"ugpvc/
fc"cswk"rtc"qwxkt"swg"gnc"xck"ugt"ecpjqvc."gpvçq"pçq
rtgekuc"pgo"octect" tgvqtpq"swg" gw"pçq" xqw" vtc|gt
ocku"gnc."cî"gnc"fkuug"cuuko"flcj"vw"swg"ucdg"c"vwc"hk/
njc" rtgekuc" fg" wo" ceqorcpjcogpvq‚." fcî" gw" fkuug
cuuko<"ê."gnc"rtgekuc"fg"wo"ceqorcpjcogpvq."fg"wo
ceqorcpjcogpvq" oêfkeq." pçq" rtc" gw" rgtfgt" woc
ocpjç" kpvgktc" ugpvcfc"rtc"qwxkt"swg" gnc" kc" ugt" ec/
pjqvc." ug" hquug" rtc"oko"qwxk" kuuq." kuuq" gw" lâ" ucdkc
rqt"swg"gnc" uô"ogejg"q" ncfq" guswgtfq000" *O’G"4"⁄
jgokrctgukc."wo"cpq"g"ugku"ogugu+0

Além disso, quando os pais querem fazer algo para
melhorar a condição de saúde do filho e não são escla-
recidos e orientados, tomam iniciativas próprias, fa-
zendo o que lhes parece pertinente, o que pode ser
prejudicial à saúde da criança. Além disso, os pais
muitas vezes centralizam atenções e cuidados para ela
em detrimento dos demais filhos:

Cî"gw"eqogegk"c"ewkfct."pçq"ê"ewkfct." ewkfct"gw" lâ
ewkfcxc"pê."ocu"gw"eqogegk"c"fct"ocku"cvgpèçq"rtc
gnc."rqtswg"gw"ucdkc"swg"gnc"kc"rtgekuct"ocku"fg"oko
fq"swg"qu"qwvtqu"swg"gw" vkpjc0"Gng"*q"octkfq+" vco/
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dêo"clwfcxc"c" fct"ocku" cvgpèçq" rtc" gnc" g" q" tguvq
pqtocn." cuuko" uô" eqo" cswgnc" eqkuc" swg" vkpjc" swg
pçq" vcxc" dgo0" *O’G" 8" ⁄" rctcnkukc" egtgdtcn." pqxg
cpqu+0

Por isso, quando questionados sobre a forma que
receberam o diagnóstico, os pais demonstram, tanto
na situação em que se consideraram informados,
quanto na que não se consideraram que, para senti-
rem-se esclarecidos e orientados, é preciso que os
profissionais digam o que a criança tem e quais as
suas possibilidades:

[...]"gnc"hqk"fwtc"g"ugec"g"gw"cejq"swg"gnc"fgxgtkc"gz/
rnkect"ognjqt"[...]"q"swg"ugtkc"oguoq"c"fqgpèc"rqt/
swg"gnc"uô"fkuug"swg"c"iwtkc"pçq"kc"ecokpjct"g"pçq
fkuug" rqtswg0" *O’G" 8" ⁄" rctcnkukc" egtgdtcn." pqxg
cpqu+0

Uko."fgrqku"c"rgfkcvtc"pqu"ejcoqw"g"hcnqw"vwfq"fk/
tgkvkpjq0"*O’G"9."uîpftqog"fg"Fqyp."ugvg"cpqu+0

A importância disso aparece no sentido da busca
de recursos e tratamento adequado desde cedo, evi-
tando que a impotência tome o lugar da ação legítima
(Oliveira & cols., 2004). Segundo Starke e Moller
(2002) a satisfação ou insatisfação dos pais em relação
à forma como receberam o diagnóstico tem influência
na busca de informações e estratégias para lidar com
as dificuldades do filho. A partir do momento em que
forem esclarecidos, os pais podem buscar recursos que
ajudem a minimizar as limitações da criança, favore-
cendo seu desenvolvimento:

Hqoqu."dgo"guenctgekfq."fq"rtqdngoc"g"q"swg"rtq/
ewtct0"Pôu"pçq"fgkzcoqu"xgigvcpfq"go"ecuc." ucdg.
rqtswg" gng" hg|" *q" gzcog+" eqo" vtíu" ogugu" g" eqo" 8
ogugu"lâ"vcxc"cswk"hc|gpfq"vtcvcogpvq."pê0"Eqo"fqku
ogugu."swgt"fk|gt."pê." hg|"q"gzcog"g" lâ"rtqewtcoqu
tgewtuq" *O’G" :."oâ/hqtocèçq" eqpiípkvc" fq" eqtrq
ecnquq."34"cpqu+0

A maneira de informar: abrindo ou fechando
possibilidades

O momento de receber a notícia e esclarecimentos
sobre os problemas do filho, surge nos relato dos pais
como um momento muito difícil não só pela natural
frustração, quanto pela maneira com que os profissio-
nais da saúde informam o diagnóstico. Desse modo,
três dos pais entrevistados classificaram a forma como
receberam a notícia como péssima:

Hqk"rêuukoq0"Rqt"swg"gnc"hqk"fwtc"g"ugec."g"kuuq"cp/
iwuvkc0"*O’G"8"⁄"rctcnkukc"egtgdtcn."pqxg"cpqu+0

Ö."gw"cejgk"rêuukoc"c"ocpgktc"swg"gnc"hcnqw."swg"gng
pçq" vkpjc" uqnwèçq." pê." swg" rtc" gng" pçq" cfkcpvcxc
icuvct" pcfc." swg" pçq" vkpjc" fkpjgktq." pcfc." kc" cfk/
cpvct0" Kuuq" ê" swg" gw" cejgk" rêuukoq." pê." c" ocpgktc
swg"gnc"hcnqw."pê0"*O’G"9."uîpftqog"fg"Fqyp."ugvg
cpqu+0

Ö"rêuukoc."pc"jqtc"gnc"*c"rgfkcvtc+"hqk"rêuukoc"[...]
q"oêfkeq" swg" hg|" c" ektwtikc" pwpec" hcnqw" eqo" pôu.
ugortg"c"igpvg"rcuuc"rtc"gngu"g"gngu"rcuuco"rtc"pôu
pê." c" igpvg" rgfg" q" jqtâtkq" g" gng" pwpec" vgo" [...]" g
pgo"pc"ektwtikc."pgo"swcpfq"eqogèqw."pgo"swcpfq
vgtokpqw."gng"pçq"hcnqw"eqo"pôu"pê"g"c"igpvg"cejqw
hcnvc"swg"c"igpvg" vcxc"nâ"godckzq"gurgtcpfq"pê."pc
ucnkpjc"cnk000"*O’G"3"⁄"ogpkpiqokgnqegng"⁄"37"fkcu+0

Dois dos pais entrevistados julgam que a forma
como foi dado o diagnóstico foi ruim, pois a maneira
como os profissionais informaram se apresentou com
um caráter definitivo e sem soluções, apresentando a
realidade de um filho imperfeito e tirando todas as
suas esperanças e motivações para investir econômica
e emocionalmente em seu filho. Desse modo, aparece
o sentimento de terem sido agredidos e a necessidade
de saber a verdade, sem ilusões, porém de uma forma
menos agressiva:

Cj."hqk"twko."gnc"pçq"uqwdg"fk|gt."rqtswg"gnc"fgw"q
fkcipôuvkeq" g" lâ" swku" hc|gt" c" rtgxkuçq" fq" hwvwtq0
Gpvçq" hqk"owkvq"ocn" eqnqecfq." gnc" pçq" hqk" dqc" [...]
Gnc"fkuug"swg"q"rtqdngoc"fgng"gtc"uêtkq"g"swg"c"xkfc
fgng"gtc"cuuko."ucdg."swg"gng"pçq" kc"ecokpjct."pçq
kc" hcnct." pçq" kc." cuuko000" Gnc" pçq" swku" fk|gt" swg" kc
xgigvct."ocu"swg"gtc"dgo"itcxg"[...]" Kuuq"cî"swg"gw
cejq"swg"gnc"hg|"rêuukoq0"Pçq"rtgekucxc"knwfkt."ocu
vcodêo"pçq"rtgekucxc."pê#"Ö"rtkogktq" hknjq"ogw." g
rgict" g" ejgict000" *O’G" :." oâ/hqtocèçq" eqpiípkvc
fq"eqtrq"ecnquq."34"cpqu+0

Gw"cejq"swg" hqk"fg"woc" hqtoc"twko."rtc"pçq"fk|gt
rêuukoc" pê" [...]" *O’G" 4" ⁄" jgokrctgukc." wo" cpq" g
ugku"ogugu+0

Conforme Höher e Wagner (2006) o sofrimento é
sempre inevitavelmente grande na situação em que os
pais são frustrados com a chegada do filho não espe-
rado. No entanto, esse sofrimento pode ser intensifi-
cado quando são brutalmente frustrados pela forma
com que é dada a notícia. Nota-se ainda, que orienta-
ções informais, fornecida por parentes e amigos e não
pelo profissional, acabam dirigindo as ações da famí-
lia e permitindo que ela veja seu filho como um ser
humano que possui potencialidades:

Cttcucfc." pê." rqtswg." hkswgk" cuuko" ugo" uqnwèçq0
Rtkogktq" swg" gw" pçq" ucdkc" swg" vkpjc" uqnwèçq." swg
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vkpjc" tgewtuqu" rtc" gng." gpvçq" gw" hkswgk" nâ" godckzq
[...]"ocu"fgrqku"vw."pq"fgeqttgt"fq"vgorq."cuuko."wo
hcnc"woc"eqkuc."qw" vg"qtkgpvc"cuuko." g" vw" xck" xgpfq
swg" pçq" ê" dgo" cuuko." pê0" Swg" vwfq" rqfg" [...]" swg
gngu"rqfgo"ugt"cniwêo"pc"xkfc000"*O’G"9."uîpftqog
fg"Fqyp."ugvg"cpqu+0

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

Rgnq"swg" gng" gzrnkeqw" hqk" dqo."pê." rqt" wo" ncfq" hqk
dqo0"Rgnq" ncfq"swg"gng"gzrnkeqw"rtc"pôu."q"swg"gng
rqfgtkc"vgt."q"swg"gng"rqfgtkc"pçq"vgt0"*O’G"6."rc/
tcnkukc"egtgdtcn."ekpeq"cpqu+0

Ö." hqk" dqc0" Rqtswg" uko." gw." fgw" rtc" gpvgpfgt." pê000
*O’G" 5." cvtcuq" pgwtqrukeqoqvqt." uqrtq" ectfîceq.
vtíu"cpqu+0

Cj."rtc"oko"cvê"hqk"dqo"rqtswg"hqk"woc"eqkuc"cuuko
swg"cswknq"vktqw"q"ogw"uqhtkogpvq."gw"rgpucxc"q"swg
ê" swg" q"ogw" hknjq" vkpjc" [...]" gng" hqk" ukpegtq." gng" uô
ejgiqw"g"fkuug"oçg" ê"cuuko"g"cuuko" uô." gw" ukpvq" vg
fk|gt"woc"eqkuc"fguuc"ocu"ê"c"xgtfcfg"vw"xck"vg"swg
gpectct"guuc"tgcnkfcfg"g"fcî"vkxg"swg"gpectc"oguoq0
*O’G"7"⁄"fghkekípekc"ogpvcn."35"cpqu+0

A forma de comunicar o diagnóstico: implicações
As implicações da forma negativa como é fornecido

o diagnóstico aos pais se dão em diversos níveis, pas-
sando não somente pelas palavras que são ditas, mas
também pela conduta do profissional. Dependendo da
forma como esse contexto é desenvolvido, leva os pais
a criarem uma série de fantasias e uma imagem dis-
torcida do filho:

Hqk" pc" jqtc." pçq" vkpjc" vgtokpcfq" c" eguâtgc" ckpfc
fcî"c"rgfkcvtc"hqk"nâ"g"gw"xk"swg"swcpfq"gnc"pcuegw
hqk" cswgng" vwownvq" nâ" qnjct" g" xqnvctco" cuuko" eqo
wocu"ectcu"fkuhctècfcu0"Fcî"gw"rgtiwpvgk"pê"g"fku/
ugtco" flcj"oçg" gw" pçq" xk‚" c" rgfkcvtc" lâ" xgo" hcnct
eqpvkiq"g" vcn."fcî"xgo"c"rgfkcvtc"cuuko"go"ekoc"fg
oko"eqo"wocu"nwxcu"g"fkuug"cuuko"›Oçg"gnc"pcuegw
eqo"woc"oâ"hqtocèçq"g"gnc"pçq"xck"cpfctfi0"Cî"gw
kocikpgk"c"iwtkc" vqfc"fghqtocfc"cuuko"pê."og"fgw
cswgng" 000" gw" fkuug" ›wêfi0" *O’G" 3" ⁄"ogpkpiqokgnq/
egng"⁄"37"fkcu+0

Neste momento, nota-se a importância tanto da in-
formação e esclarecimentos, como da visualização,
pois se isso não ocorrer e o período antes de os pais

verem o bebê for grande, mais distorcido e fixado
pode passar a ser o conceito sobre a condição dele
(Klaus e cols., 2000). Pode-se constatar, entre os en-
trevistados, que a forma negativa de expor o diagnós-
tico, serviu de estimulo para buscarem recursos para
que o filho melhore e a vida dele chegue mais perto
do esperado. Assim, a notícia não é seguida de infor-
mações, orientações e esclarecimentos para minimizar
o choque e os pais sentirem-se encorajados a buscar
recursos. Pelo contrário, o que os move é o intenso
sofrimento e a tentativa de amenizar sua sensação de
impotência perante o problema do filho:

Gw"cvê"cejq"swg"ug"gw"vkxguug"hkecfq"cuuko."pçq"hquug
cvtâu." pçq" hquug" rtqewtct" qwvtqu" tgewtuqu" gw" cejq
swg" gw" vkpjc"og" guvcekqpcfq"pcswknq" swg" gnc" hcnqw
cnk" g" vkpjc" hkecfq" [...]."ocu" ê" swg" gw" pçq" rctgk" pê.
swcpfq"gnc"og"fkuug"swg"gtc"cswknq"cnk."gw"fkuug"dqo
ug"ê"kuuq."ug"gnc"vgo"guug"rtqdngoc"gw"xqw"rtqewtct
wo"tgewtuq"swg"gw"rquuc"rgnq"ogpqu"fct"woc"xkfc
pqtocn"rtc"gnc000" *O’G"4"⁄"jgokrctgukc."wo"cpq"g
ugku"ogugu+0

000" gw" fkuug<" ›pçq." xõ" go" htgpvg." xõ" ngxct" gng" rtc
ognjqtct"fgxcictkpjq."swg"gw"lâ"eqpjgekc"woc"etk/
cpèc" gzegrekqpcn." gw" lâ" vkpjc" eqpjgekogpvq" swg" vk/
pjc"swg"hc|gt"vtcvcogpvq."gpvçq."fgvgtokpqw"go"pçq
fgkzct"gng"rctctfi0"[...]"G"hqk"kuuq."pê."og"fgvgtokpqw
rtc"pçq"fgkzct" gng" ugortg" xgigvcpfq." qw." rcuucuug
qu"cpqu" g"pcfc"fg"ognjqtc0" *O’G":."oâ/hqtocèçq
eqpiípkvc"fq"eqtrq"ecnquq."34"cpqu+0

Assim, o reconhecimento de que a criança, apesar
de suas limitações é o filho que foi gerado e, portanto,
precisa ser cuidado e amado, em muitos casos fala
mais alto, independente da forma como foi fornecido
o diagnóstico:

Hqk"c"oguoc"eqkuc"rqtswg"pçq"vgo"eqoq"vw"owfc."ê
q" vgw" hknjq." vw" vâ" etkcpfq." vw" vgo" swg" cuuwok." eqo
rqdngoc" qw" ugo" rqdngoc" vw" vgo" swg" cuuwok." gw
cejq"swg"pc" xkfc" tgcn" vgo"swg" ug"cuuko" *O’G"7" ⁄
fghkekípekc"Ogpvcn."35"cpqu+0

Ö"vgw"hknjq."pê"[...]" vw"pçq"xck"lqict"pc"ncvc"fq"nkzq.
cî" c" igpvg" rtqewtqw" ugortg" fâ" ectkpjq" g" ewkfct0
Ewkfct" q" oâzkoq" swg" c" igpvg" rquuc" rtc" gng" xkxgt
ognjqt000"‘u"xg|gu"vw"vgo"woc"tgxqnvc"qw"woc"vtkuvg/
|c." ocu" vw" pçq" cdcpfqpc000" *O’G" :." oâ/hqtocèçq
eqpiípkvc"fq"eqtrq"ecnquq."34"cpqu+0

Neste sentido, na fala dos pais entrevistados que
manifestaram insatisfação com a maneira com que
foram informados, percebe-se que as implicações de
uma forma negativa de receber o diagnóstico refle-
tem-se no aumento de conflitos pessoais e familiares e
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na intensificação do sofrimento que naturalmente
ocorre no processo de adaptação do que pela rejeição
consciente da criança:

Uô"pq"eqogèq."swcpfq"c"oêfkec"hcnqw."enctq."pê."hqk
woc"tgcèçq"rêuukoc000"c" tgcèçq"ocku"fq"rck." q"rck
hkeqw"owkvq000"g"cî"q"rck"og"ewnrqw"rqt"kuuq"pê."[...]"C
hqtoc"swg"c"oêfkec"hcnqw"hqk"owkvq"cuuko."gnc"cttc/
uqw" c" igpvg." pê" *O’G" 9." uîpftqog" fg" Fqyp" .ugvg
cpqu+0

Cj" gw" cejq" swg" qu" rtkogktqu"oqogpvqu" vw" hkec." vw
qnjc"cuuko."rtkpekrcnogpvg"swcpfq"c"etkcpèc"fqtog.
vw"hkec"qnjcpfq"cuuko"g"fk|."cî"gw"pçq"cetgfkvq"swg"c
okpjc" hknjc" vgo" kuuq." gw" pçq" cetgfkvq" swg" gw" xqw
rcuuct"rqt"kuuq."[...]"swcpfq"vw"vg"xí"pwo"rtqdngoc
cuuko."rctgeg"swg"pçq"vgo"pcfc"swg"vw"hcng"swg"xck
eqpugiwkt" vg" ngxcpvct" ucdg." pcfc" swg" vw" guewvg" fg
qwvtc" rguuqc" xck" eqpugiwkt" vg" ngxcpvct." vw" ug" ugpvg
ogkq"korqvgpvg."rqtswg"ê"woc"eqkuc"swg"pçq"fgrgp/
fg"fg"vk."cî"vw"ug"ugpvg"korqvgpvg"rqtswg"vw"pçq"rqfg
hc|gt"pcfc"000"*O’G"4"⁄"jgokrctgukc."wo"cpq"g"ugku
ogugu+0

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

Gw"cejq"swg"q"lgkvq"swg"gngu"fkuugtco"vcxc"dqo."pê.
rqtswg."gw" vcxc"fgugurgtcfc."g" ug"gngu" vkxguugo"og
eqpvcfq." vqfqu" qu" rtqdngoc" swg" gnc" vkxguug." cuuko.
pc"jqtc."pçq"ugk"q"swg"ugtkc"fg"oko"jqlg."swg"gw"pçq
ciwgpvcxc0" G" q" lgkvq" swg" gngu" hqtco" eqpvcpfq" cqu
rqwswkpjqu." gw" cejq"swg" hqk" dgo"ognjqt0" *O’G"5.
cvtcuq"pgwtqrukeqoqvqt."uqrtq"ectfîceq."vtíu"cpqu+0

000"owfqw"rqtswg"c"igpvg"pçq"ucdkc"eqoq"nkfct"eqo
gng" vcodêo" pê." rqtswg" cpvgu" c" igpvg" nkfcxc" pwo
lgkvq" fcî" fgrqku" owfqw" vqfq" q" guswgoc." rqtswg" c
igpvg"äu"xg|gu"vcxc"hc|gpfq"gttcfq."pçq"vcxc"eqttg/
vq." g" cî" gng" pçq" gpvgpfkc" fktgkvq" q" swg" gw." c" igpvg
hcncxc000"*O’G"7"⁄"fghkekípekc"ogpvcn."35"cpqu+0

A palavra dos pais
Para os pais, receber a notícia de que o seu filho

possui deficiência é por si só um momento muito difí-
cil e doloroso. No entanto, referem que a forma e o
momento em que o profissional vai abordá-los para
informar o diagnóstico é de extrema importância para
aumentar ou diminuir o sofrimento e aceitar melhor a
realidade. Segundo estudo realizado por Nursey,
Rohde e Farmer (1991), os pais pensam que devem

ser protegidos de um choque ainda maior em relação
ao diagnóstico do filho. Além disso, pensam que de-
vem ser informados o quanto antes sobre os proble-
mas da criança, ao contrário do que disseram os pro-
fissionais entrevistados no mesmo estudo. Baseados
em suas experiências os pais entrevistados neste estudo
apontam qual a melhor maneira de serem informados,
que lhes ajudariam a encarar a realidade com menos
sofrimento:

Pc"okpjc"qrkpkçq"gngu"fgxkco"fg" hcnct."guenctgegt.
qj."q" ugw" hknjq" ê"cuuko." xck" vgt" vcn" rtqdngoc." eqoq
swg" xqeíu" xçq" vgt" swg" cikt." gzrnkect" cqu" rcku" rtc
gngu" vgtgo"woc"pqèçq"fg"eqoq"ê"swg"fgxgtkc"fg" nk/
fct" eqo" c" etkcpèc" vcodêo" pê" [...]" gw" cejq" kuuq
owkvq"korqtvcpvg."swg"vgo"owkvcu"rguuqc"swg"cdcp/
fqpco"q"hknjq"go"ecuc"[...]."kuuq"cî"rtc"oko"hqk"owkvq
korqtvcpvg." ug"gw"pçq" vkxguug" vcnxg|"eqpjgekfq"guuc
rctvg" fq" ugvqt" swg" vkpjc" rtc" etkcpèc" gurgekcku." c
igpvg"jqlg"pçq."gw"pçq"vctkc"cswk"jqlg."gw"vctkc"gp/
vqecfc"fgpvtq"fg"ecuc"ugo"ucî"eqoq"vgo"egtvqu"rcku
swg"gw"eqpjgèq"swg"kuuq"pc"xkfc"tgcn"ceqpvgeg"rqt/
swg"c"igpvg"xí"qu"rqdtg|kpjq"nâ"pwo"ecpvq"cvktcfq000
*O’G"7"⁄"fghkekípekc"ogpvcn."35"cpqu+0

Além disso, os pais deixam claro que precisam ser
apenas informados, esclarecidos e orientados, assim
como compreendidos em seu sofrimento e reações,
contando com a empatia dos profissionais, nos quais
depositam esperança de uma vida melhor para o filho.
Assim, a maneira de colocar o diagnóstico se mostra
uma contribuição de extrema importância:

Vw"rqfg" eqpugiwkt" vgt" wo" eqpvtqng." vw" rqfg" eqpug/
iwkt"vgt"wo"eqpvtqng"goqekqpcn."rgpuct"g"vw"ugt"hqtvg
pcswgng"oqogpvq."vw"cegkvc"g"fk|gt"pçq"flvâ"guug"rtq/
dngoc"ê" kuuq."ciqtc"xcoqu"rgpuct" kuuq" vgo"ejcpeg.
vgo" ejcpeg‚." gpvçq" ugiwtct" pguuc" ejcpeg" g" kt" go
htgpvg"000"*O’G"3"⁄"ogpkpiqokgnqegng"⁄"37"fkcu+0

CONSIDERAÇÕES FINAIS
A partir deste estudo sobre as implicações da ma-

neira como é fornecido o diagnóstico no processo de
aceitação ou rejeição da criança com deficiência, é
possível levantar algumas questões significativas. Ao
longo do trabalho, pode-se perceber que este tema
surge como um aspecto negligenciado na vivência dos
pais ao receberem o diagnóstico de sua criança com
deficiência. Dos oito pais entrevistados, apenas três
consideraram boa a forma como foram informados e
orientados a respeito dos problemas do filho, sendo
que três consideraram péssima e dois consideraram
ruim.
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Além disso, percebe-se no relato dos pais uma car-
ga intensa de sofrimento ao lembrar do modo como
foram informados. Cabe destacar que, a notícia a ser
dada, inevitavelmente frustrará os pais e trará à tona
uma série de mecanismos de reação que podem passar
pela raiva ao portador de más notícias, independente
de como são informados. No entanto, é possível per-
ceber que há formas mais adequadas de informar os
pais, evitando a intensificação do sofrimento neste
momento naturalmente difícil. No entanto, um estudo
realizado por Höher e Wagner (2006), entrevistou mé-
dicos e enfermeiros quanto à vivência e ao preparo
para informar e orientar pais de crianças com deficiên-
cias e os profissionais julgaram que não se encontram
tecnicamente preparados para informar o diagnóstico
e orientar esse grupo de pais. Além disso, segundo
Pasqualin (2001), os profissionais de saúde que aten-
dem esse público demonstram ansiedade ao lidar com
crianças deficientes, muitas vezes inviabilizando o
diálogo com os pais, fator essencial para promover o
desenvolvimento das potencialidades destas crianças.

No entanto, de acordo com os pais entrevistados as
implicações da forma inadequada com que receberam
a notícia, surgem de um ponto de vista em que o amor
e sentimento materno/paterno são preponderantes, o
que impede que sentimentos iniciais de rejeição sejam
mantidos. Embora tais relatos possam refletir o que é
socialmente, não inconscientemente desejado, o relato
dos pais aponta que as implicações se refletem, mais
explicitamente, na intensificação das reações de cho-
que, frustração e negação e consequentemente num
maior sofrimento provocado pela maneira como é
fornecida a notícia, o que em grande parte pode ser
evitado. Por outro lado é possível perceber que quan-
do a informação é fornecida da maneira adequada e é
considerada boa pelos pais, estes referem uma mudan-
ça de atitude frente ao filho de modo que possam cor-
responder com as suas reais necessidades, sem subju-
gá-las ou criar falsas expectativas. Por esse motivo
pode-se perceber que os sentimentos negativos ex-
pressos pelos pais entrevistados, quando recebem o
diagnóstico, estão mais fortemente relacionados à
inadequação de como é dada a notícia, do que com o
próprio impacto que ela normalmente causa. Isso re-
força a importância do momento do diagnóstico e sua
influência no resultante clima emocional que permita
a aceitação da criança com deficiência no aparato
psíquico dos pais e consequentemente no da família e
da sociedade.

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

& Blascovi-Assis, 2004; Caprara & Rodrigues, 2004;
Davies, Davis & Sibert, 2003), de medidas de huma-
nização dos cursos de saúde e de profissionais, tanto
no sistema privado quanto no público, uma vez que o
vínculo entre profissional e paciente, no momento do
diagnóstico, influenciará atitudes familiares posterio-
res em relação ao indivíduo com deficiência.

Finalizando, cabe ressaltar que este trabalho e as
questões levantadas não pretendem ser conclusivas nem
generalizadas. Reconhecendo as suas limitações, este
busca ser uma forma de alertar para a importância do
momento do diagnóstico e suas influências para as
atitudes e percepções dos familiares ao longo da vida
do indivíduo com deficiência. Uma questão que, em
muitas instituições de saúde, é ainda pouco ou nada
valorizada.
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