Atos Prinz Falkenbach *
Greice Drexsler *
Veronica Werler *

*Departamento de Educagdo
Fisica, UNIVATES. Rua
Avelino Tallini 171,
Universitario.

95900-000 Lajeado RS.
155atos@univates.br

A relacdo mae/crianca com deficiéncia:

sentimentos e experiéncias

The relation mother/child with disabilities: feelings and experiences

Abstract The present study aims at investigating
the feelings and experiences of parents of children
with disabilities. It was motivated by the idea of
understanding the daily life of the parents of chil-
dren that take part in the Relational Psychomo-
tricity Project at UNIVATES. The protagonists of
the study are the parents integrated in the project.
The instruments used for data collection in this
ethnographic qualitative study were interviews,
field reports and analysis of documents. The study
approached the following theoretical aspects: the
primary relation, the medical relation and the
social relation of the child with disability. The
information is organized into the following cate-
gories, a) the feelings of the parents on occasion of
the birth of a child with disability, b) the behavior
of the medical staff when telling the fact to the
parents, ¢) the needs of the parents in regard to
their relations with their relatives and society, d)
the feelings and needs with respect to educating a
child with disability. The article concludes that
the parents of children with disability re-evaluate
their initial concepts, learn to value the potential-
ities of the child and require continuing reinforce-
ment of their self-esteem for helping them in the
educational process of their children.
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Resumo O presente estudo investiga os senti-
mentos e as experiéncias de pais e mées de crian-
¢as com deficiéncia. Surge das motivagfes em com-
preender o cotidiano dos pais e maes de criangas
com deficiéncia integrante do Projeto de Psico-
motricidade Relacional da UNIVATES. De corte
qualitativo, trata-se de um estudo etnografico. Os
instrumentos utilizados para a coleta de infor-
macdes s&o: entrevistas, diarios de campo e anali-
se documental. A temética aborda os seguintes
aspectos tedricos: a relagdo primaria, a relagdo do
profissional da satide e a relagdo social da crianga
com necessidades especiais. O processo de coleta
de informagdes permitiu organizar as seguintes
categorias: @) sentimentos manifestos no nasci-
mento de um filho com deficiéncia; b) comporta-
mento dos profissionais da area da satde no ato
de dar a noticia aos pais; ¢) necessidades dos pais
e mées na relagdo com os demais familiares e a
sociedade e sentimentos e e) necessidades envol-
vidas na perspectiva de educar uma crianga com
deficiéncia. Conclui-se que os pais e maes das cri-
ancas com necessidades especiais reavaliam seus
conceitos iniciais, aprendem a valorizar as po-
tencialidades da crianga e requisitam continuos
reforgos em suas estimas pessoais que 0s auxiliam
no processo educativo de seus filhos.
Palavras-chave Educacdo especial, Relagdo fa-
miliar, Saide da Familia
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Introducéo

A literatura de aconselhamento e de aspectos bio-
I6gicos acerca das sindromes e das deficiéncia sdo
abrangentes. Porém, ficam algumas indagacoes
quando se refere ao fato de ser pai e de ser mée de
uma crianca com deficiéncia. Que sentimentos os
pais e as mées geram ao nascimento de um filho
com deficiéncia? Como recebem a noticia? Que
preparagéo recebem para essa finalidade, ou como
se comportam os profissionais da area da salude
nesse momento delicado do desenvolvimento
humano? Que necessidades 0s pais e as maes per-
cebem junto a relacdo na familia e a sociedade?
Como se comportam diante da perspectiva de
educarem uma crianca com deficiéncia?

O presente estudo surge das motivagdes dos
investigadores em compreender o cotidiano de
mées e de pais de criangas com deficiéncia parti-
cipantes do Projeto de Psicomotricidade Relaci-
onal da UNIVATES - Centro Universitario. In-
vestiga os sentimentos e as experiéncias das mées
e dos pais de criangas com deficiéncia. Diferente
da pretensdo de ser um guia de aconselhamento
ou de buscar caracterizagdes sobre as diversas
deficiéncias, a investigacdo descreve e interpreta
o fendmeno em sua realidade: apresenta o0s obs-
taculos, as dificuldades, as mazelas, bem como
0s éxitos, 0s sucessos e 0s sentimentos envolvi-
dos no cotidiano da relacdo de ser pai e de ser
mée de crianca com deficiéncia.

A tematica estudada se apoiou em referenci-
ais como Winnicott'?, Mahler?, Spitz*, Matura-
na et al.® e Vygotsky®, bem como em Falkenbach
et al.”. Ao iniciar as reflexdes acerca da tematica
relacional da mée e do pai de criangas com defi-
ciéncia, destacamos a relacdo primaria e a neces-
sidade dessas relagdes serem nutridas com bases
afetivas e sociais para um saudavel desenvolvi-
mento. A relacdo primaria é uma relacéo fusio-
nal, simbidtica entre a crianca e a mae, que acon-
tece no inicio da infancia, sentimento em que o
filho percebe a mée como parte de si®. Maturana
et al.> abordam o fundamento do amor na rela-
¢do humana. Spitz* trata da relagéo inicial mée e
filho para formacédo da personalidade e da sau-
de. Ensina que da mesma forma que a mée influ-
encia o filho, também recebe sua influéncia. A
privacdo ou auséncia pode provocar doencas de
caréncia afetiva. A relagdo primaria é substancial
e incomparavel a toda e qualquer relagdo que
venha se estabelecer. Repercute em todas as de-
mais relagdes na vida infantil e adultal*.

Considerando as influéncias externas no pro-
cesso de desenvolvimento do ser humano, tor-

na-se relevante refletir sobre o papel do profissio-
nal da saide no parto de uma crianca com defi-
ciéncia, considerando o fator surpresa nesse
momento. A literatura explica que assim como
poucos profissionais sabem dar a noticia, pou-
cos pais sabem recebé-laé.

Quando a questdo é o nascimento de uma
crianca com deficiéncia, a intensidade da situa-
¢do envolve uma repercussdo complexa e impre-
visivel no contexto familiar. A dificuldade com o
impacto da noticia sempre deixa marcas profun-
das nos familiares, principalmente na mée e no
pai, personagens diretamente relacionados com
a causa e ainda culpabilizados pela perda de uma
crianga sonhada, idealizada e planejada’.

E comum as familias darem inicio a inime-
ras fantasias sobre o fato do casal gerar uma
crianca com deficiéncia'®. Podem comegar a fan-
tasiar a imagem que a sociedade produz de pes-
soas com deficiéncia, que pode ser de pessoas
dependentes, apéticas e improdutivas. E impor-
tante reconhecer que tal fantasia ndo é nada além
do préprio produto do imaginario pessoal e que
esta relacionado ao modo de pensar do casal.

As descri¢des com fundamento nos autores
contribui na tomada de consciéncia das bases da
relacdo dos pais com o filho com deficiéncia.
Entendemos que se trata de um aprendizado,
fundamentalmente de um aprendizado social, na
convivéncia com o outro. E nessa perspectiva que
o0 estudo é construido, no entendimento de que
as relac@es entre as pessoas se inscrevem como
as bases para o desenvolvimento humano’.

Método

Pela sua natureza hermenéutica, o presente estu-
do se ajusta as caracteristicas do modelo qualita-
tivo de investigacdo em salde, uma etnografia®.
O estudo optou pela descri¢do, anélise e inter-
pretacdo das narrativas do grupo de pais e maes
de criancas com deficiéncia integrantes do proje-
to de psicomotricidade. Nesta modalidade de
estudo, ndo ha a preocupacdo em quantificar as
informacdes e sim aprofundar os relatos e des-
cricdes da realidade dos fatos sem a necessidade
de elaborar um juizo de valor.

Durante o processo da coleta de informagdes,
foram organizadas situacdes para o desenvolvi-
mento de entrevistas semi-estruturadas com o0s
participantes da pesquisa e que se disponibiliza-
ram a conceder entrevista acerca da sua experién-
cia pessoal de ser pai ou mée de uma crianga com
deficiéncia. Dedicamos especial escuta as palavras



e manifestacdes dos pais e das mées escolhidos
para o desenvolvimento da pesquisa que resultou
no presente artigo. Podemos afirmar que se tra-
tou de um exercicio simples, pois contamos com
a disponibilidade de cinco mées e de um pai que
tradicionalmente permanecem na sala de espera
do projeto aguardando o retorno de seus filhos.

Tomando como base os estudos de Gomez et
al.?2 que assinalam a necessidade de critérios na
elegibilidade dos contextos e participantes em es-
tudos qualitativos, podemos destacar que as es-
colhas dos pais e das mdes participantes precisa-
ram estar em acordo com alguns critérios, que
sdo:

a) ser pai ou mée de uma crianga com deficién-
cia integrante do projeto de psicomotricidade;

b) o pai e a mée estarem de acordo com 0s
propositos de investigacdo do estudo;

¢) o seu filho ou filha haver participado com
frequéncia regular e de no minimo um ano com-
pleto no projeto;

Os pais e as mées integrantes da pesquisa
demonstraram boa aceitacdo e disponibilidade
para serem entrevistados, demonstrando vonta-
de em participar e serem escutados, valorizados
em suas narrativas pessoais.

Foram utilizados os seguintes instrumentos
para a coleta das informacdes:

* entrevistas semi-estruturadas: com os pais
e as mées das criangas com deficiéncia do projeto
de psicomotricidade;

* diario de campo: descrigdes informais das
falas no cotidiano da espera dos pais e das mées
durante a préatica do projeto

* analise documental: estudo dos documen-
tos da crianga como pareceres descritivos, exa-
mes e outros documentos que auxiliaram na
compreensdo histérica da vivéncia com a crianga
com deficiéncia.

O processo de coleta de informacdes foi ana-
lisado a partir do procedimento de triangulacéo
das informacdes que permitiu maior fidedigni-
dade na andlise e interpretacdo dos resultados®.
O processo pesquisado permitiu o desenvolvi-
mento das reflexdes que seguem.

Resultados

A pesquisa possibilitou organizar categorias de
andlise com o contetido coletado no agrupamen-
to das questdes significativas das informagdes.
As categorias de andlise organizadas sdo: a) 0s
sentimentos dos pais em relagdo a tematica das
deficiéncias antes de terem seus filhos; b) os sen-

timentos e as experiéncias durante a gestacao; c)
0 parto e os primeiros contatos com o bebé; d) o
momento de dar e receber a noticia; €) as primei-
ras experiéncias de cuidados com o bebég; f) a
crianga com a familia.

Em relagéo & primeira categoria, que aborda
0s sentimentos dos pais sobre o tema das defi-
ciéncias, vai relatar o delicado entendimento que
as maes e o pai das criancas com deficiéncia fa-
ziam sobre o tema, antes de virem a ter seus fi-
Ihos. Os relatos descrevem:

Conhecia pessoas com deficiéncia. De alguma
forma, elas sempre me chamaram a atencdo na
sociedade. Até coloquei no relatério que eu dizia
para a minha mé&e que se tivesse uma crianga as-
sim, iria amar muito ela. (Entr. n°2 em 04/05/
2005).

Primeiro vem o sonho de querer ser mée, de-
pois vem o sonho de engravidar, depois a gente so-
nha em ter um crianga perfeita, nunca pensa na
possibilidade da crianga vir com algum problema,
nao sei se é porque nao tinha na familia, a gente
sempre quer ver eles com sadde. (Entr. n°6 em 03/
10/06).

N&o queria saber sobre criangas com deficién-
cias, ndo conseguia nem olhar para elas, era muito
dificil de encarar, ndo queria tomar conhecimento
acerca do assunto. Nunca passou pela minha cabe-
¢a ter uma crianga com alguma sindrome. (Entr.
n°lem 27/04/2005).

E reconhecido que as experiéncias, as opor-
tunidades de aprendizagens, a cultura em que
historicamente conviveram sdo responsaveis em
provocar pensamentos e imagens de um concei-
to sobre as deficiéncias, cujo impacto do nasci-
mento de um filho com deficiéncia acaba por
proporcionar reavaliagdes nos conceitos iniciais.

Quando falamos da relagdo dos pais com o
filho, é importante considerar também o periodo
pré-natal, compreendido entre a concepgdo e o
nascimento, a fase intra-uterina. Assim descreve-
mos 0s sentimentos relatados durante a gestacéo.

Né&o tomava nem uma aspirina, porque a gen-
te lia sobre a talidomida, que as mulheres toma-
vam para azia e as criangas nasciam sem bragos ou
pernas. Tinha esta preocupagdo. O médico em uma
consulta receitou-me ferro, vitaminas, e eu até
perguntei se ndo tinha nenhum problema, ele disse
que ndo. (Entr. n°5 em 09/06/05).

Durante a gestacdo, sentia que havia algum
problema, algo estava errado, mas meu marido di-
zia que eu estava ficando louca. Eu n&o podia falar
0 que sentia, que algo ndo estava certo, pois fica-
vam falando que era coisa da minha cabeca e ndo
era para ficar chamando essas coisas. O médico s6
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me informou que ia ser uma crianga pequena.
(Entr.n°Lem 27/04/2005).

Nenhuma mae deveria saber, no periodo da
gestacdo, se a crianca € deficiente, se ndo tem nada
grave, que precisa interferir antes de nascer! N&o
precisa saber! Houve um erro na radiografia da
minha filha e eu dei gragas a Deus. Saber antes
seria uma tortura, porque eu ia sofrer e ela ia so-
frer no ventre sem nenhuma necessidade. Saber
depois faz toda a diferenca, porque depois ha con-
tato real, intimo e de pele. O contato no ventre é
subjetivo. (Entr. n°2 em 04/05/2005).

A crianga sempre é uma fonte de ilusdes ou
de medos. A fantasia e as vivéncias que se produ-
zem em torno da crianga que esta por vir sdo
intensas, refletem uma projecdo dos pais como
também expectativas idealizadas™.

Passado o periodo de gestagdo, geralmente
acompanhado de imaginagao, sonhos e expecta-
tivas, finalmente é hora de ir ao encontro com a
realidade, é hora de dar & luz e ver se concretizar
o filho que foi imaginado. Essa categoria aborda
0 parto e 0s primeiros contatos com o bebé.

Mostraram-me ele bem enroladinho e coloca-
ram um pouco do meu lado, mas logo tiraram ale-
gando que tinham que levar ele para aquecer. (Entr.
n°3 em 18/05/05).

Foi parto normal com analgesia, parto sem dor.
Achei o parto bem tranqilo, havia varios enfer-
meiros e estagiarios ao redor por causa do tipo de
parto, que na época, ndo era comum. Quando o
menino nasceu, demorou um pouco para chorar,
ele escorregou da mao do médico e arrebentou o
cordao umbilical que era bem fino, sangrou mui-
to. (Entr. n°3 em 18/05/2005).

Eles colocaram a menina (sindrome de Down)
ao meu lado, enquanto que a minha primeira fi-
Iha, eles colocaram sobre mim e eu pude tocar nela.
Eles colocaram ela distante de mim, eu nem pude
encostar. Quando sabem que o recém-nascido tem
sindrome deveriam aproximar da mée, porque sa-
bem que séo estas criangas que precisam mais de
nos. (Entr. n°2 em 04/05/2005).

O parto consiste em crengas e praticas mutu-
amente dependentes e internamente consisten-
tes, 0 que significa que este momento esta inti-
mamente ligado e se diferencia de acordo com a
trajetdria histdrica e a influéncia de cada pessoa
envolvida, médicos, enfermeiros, pacientes, acom-
panhantes?®.

Passado o parto e 0s primeiros contatos com
0 bebé, vem 0 momento de dar a noticia. Ndo ha
davidas de que esse momento trata-se do episo-
dio de maior sensibilidade na relagéo entre o pro-
fissional da satide com os pais. A adaptacdo pos-

terior esta intimamente relacionada com a capa-
cidade de encontrar apoio, confianca e esclareci-
mentos reais nas primeiras palavras sobre o ocor-
rido. O que significa que estamos diante de um
momento decisivo.

Os relatos de incertezas e de desconforto com
a noticia que os pais recebem é uma realidade. E
como descrevem as mées entrevistadas:

O médico logo chamou a pediatra, fiquei espe-
rando que ele me desse 0s parabéns e me dissesse
que era um belo de um guri. Mas tudo o que pude
ver foi urgéncia nos olhos do médico. O médico
ficou frio comigo e néo disse nada, parecia que ele
estava frustrado por n&o ter percebido nada du-
rante a gestacdo. (Entr. n°3 em 18/05/2005).

Quando o médico informou a noticia, estava
com minha prima. O médico esperou eu sair da
sala e disse para ela que essas criangas ndo dura-
vam muito, que no maximo duraria até os trés
anos. A minha prima disse para o médico que ela
ndo daria essa noticia, que ele teria que me falar.
(Entr.n°1em 27/04/2005).

Durante seis meses da vida de minha pequena
filha levei ela ao médico e ela estava sempre dor-
mindo. Neste dia da consulta, ela chorou e 0 médi-
co me disse que ela poderia ter a sindrome do Cri
Du Chat, na hora eu fiquei muito braba, xinguei
ele e mandei ele procurar defeito nos filhos dele. E
uma caminhada dificil até saber o resultado do
caridtipo. Neste momento, a sensagdo foi que des-
penquei do oitavo andar, ndo ouvi mais nada eu
caminhava sem chéo, depois daquilo fiquei parali-
sada. Até as minhas férias foram antecipadas por-
que n&o atinava mais nada no meu servico. (Entr.
n°lem 27/04/2005).

Quando ocorre a surpresa do nascimento de
uma crianga com deficiéncia, hd um choque in-
tenso nos pais, mas que pode ser atenuado com
a forma como a familia se organiza com um su-
porte necessario para absorver da melhor forma
possivel. Em um mundo de comportamentos
pragmaticos, de rendimento e de produgéo, a
idéia que perpassa € a de uma crianga que ira ser
passada para tras, que ira sofrer, que ndo podera
desenvolver comportamentos de autonomia*.

Ao nascerem, 0s bebés se deparam com um
mundo cheio de concepcdes e se eles tiverem al-
guma deficiéncia, podem enfrentar preconceitos
e situagOes dificeis em suas relagdes. Assim o0s
pais desenvolvem uma preocupacéao que os afeta
de forma intensa ap6s 0 nascimento. A categoria
que segue aborda algumas experiéncias de cuida-
dos com o bebé.

Com a noticia que a crianca tinha sindrome,
tratamos de fazer uma festa de um ano bem grande,



pois estavamos esperando a qualquer momento a
sua morte. Procuramos fazer de tudo. Depois quan-
do comecei a levar a menina no fisioterapeuta, a
minha outra filha ia junto e as vezes levava sua
irm4, na época tinha dez anos e me dizia que ia ser
igual aquele médico, hoje ela esta cursando fisiote-
rapia e a fisioterapeuta que ela admirava é sua
professora. (Entr. n°1 em 27/04/05).

Estes primeiros anos foram dificeis porque ela
teve que ser internada varias vezes, por consequ-
éncia do problema cardiaco. Foi complicado, co-
mecava a dar febre e ai ja era certo que a gente
tinha que levar para o hospital de clinicas porque
aqui na cidade eles ndo iam acertar o problema
dela, ndo tinha como. Normalmente ela ia para a
UTI pediatrica. Ficava bem dificil, porque a méae
ficava 14 e eu vinha trabalhar, e a menina quase
em coma, ai eu tinha que ir correndo, ai quem
corria o risco era eu. Teve uma ocasido em que eu
estava levando a menina e deu uma convulséo nela
antes de chegar, parei e entreguei ela para uma
viatura da policia rodoviaria, a mée foi junto e eu
fui atrds. Eu ndo sabia qual era o hospital mais
proximo, desta vez, ela quase morreu. (Entr. n°4
em 24/05/06).

As primeiras informagdes que tive acesso vie-
ram da APAE e fui buscar o curso de pés-gradua-
¢do em psicomotricidade. Sempre fui atrés de li-
vros. Entendo que a melhor maneira de poder aju-
dar é compreendendo sobre as capacidades de mi-
nha filha. (Entr. n °5 em 09/06/2005).

A idéia inicial de que os pais empreenderiam
uma dedica¢éo mais intensa nos primeiros anos
de vida e que depois os filhos seguem com auto-
nomia e sustentabilidade passa a ser questionada
e até derrubada. A idéia de um cuidado constante
e continuado é realidade em inimeros casos™.

Quando a maré é mansa, qualquer barco
navega com tranquilidade, porém quando ha
maré revolta entdo apenas barcos estruturados
conseguem manter a navegagdo em equilibrio.
Seguem os relatos dos entrevistados sobre suas
experiéncias familiares.

A familia foi espetacular, porque primeiro ti-
vemos que comprar os aparelhos auditivos, eles sdo
caros. Nos sempre tivemos ajuda da familia, pois
tudo era particular, a fonoaudiéloga, as viagens.
(Entr.n°6 em 03/10/06).

Diante de n6s a familia agiu normalmente, tal-
vez por tras choraram um pouco, mas hoje nao
aparece preconceito visivel, ela tem limitacdes, tal-
vez eles ndo falam para n&o incomodar a gente.
(Entr.n°4 em 24/05/05).

Sofro quando acontece algum tipo de precon-
ceito, pois eu ndo posso estar sempre com ele para

defendé-lo. A todo instante me pego pensando como
estardo tratando-o na escola, como as outras pes-
soas 0 ajudam ou zombam dele, e isso acaba me
deixando muito preocupada e sofrida. Preconceito
a familia ndo tem, s6 querem cuidar muito dele,
pois ele é o Unico com sindrome na familia, eles
n&o sabem muito sobre a sindrome de Down. (Entr.
n°3 em 18/05/2005).

Independentemente da abrangéncia da busca
de informacdes, muitas perguntas sobre as pers-
pectivas futuras das criangas e de como a familia
enfrentard a situacdo podem permanecer sem res-
postas. Os pais necessitam de recursos profissio-
nais confiaveis e atualizados sobre criangcas com
deficiéncia, para que possam recorrer conforme
surjam questdes ou preocupacoes especiais.

Discussao

Ver, ouvir, falar e estudar sobre o tema das defi-
ciéncias pode proporcionar bons conhecimen-
tos, porém a vivéncia e a convivéncia com estas
pessoas € 0 que pode proporcionar aprendiza-
gens profundas e novos olhares. E comum o en-
tendimento de que o preconceito existente com
as pessoas com deficiéncias é fruto de um pro-
cesso historico e cultural presente na maioria das
pessoas até algumas décadas atras. As entrevis-
tas realizadas com os pais participantes do estu-
do apresentam relatos dos sentimentos e das re-
lagOes estabelecidas com as pessoas com defici-
éncias antes da realidade de conviver com um
filho com deficiéncia.

Também podemos refletir a hipdtese de que
quando ha algum conhecimento, acaba-se por
nega-lo, ou seja, € feito de conta que ndo existe.
Em sintese, 0 pensamento comum é o de que néo
ha possibilidade de vir a ter, em qualquer tempo
e espaco, que conviver com uma pessoa com de-
ficiéncia. A cultura de negacéo € superior a qual-
quer possibilidade, assim o sofrimento é agudo
nagueles que convivem com essa experiéncia.

Sem surpresas, deparamo-nos com alguns
relatos dos pais entrevistados que demonstra-
ram respostas com restritas informagdes sobre
as deficiéncias antes da experiéncia com seus fi-
Ihos. Também s&o significativos os relatos de re-
conhecimento dos comportamentos de precon-
ceito, de medo e de supersti¢Ges sobre as pessoas
com deficiéncias antes que tivessem seus filhos.

Percebe-se nos relatos que ha distancias das
informagdes ou interesse em saber sobre 0 as-
sunto das deficiéncias, quando n&o possuem ca-
sos na familia. Estas podem vir a fazer julgamen-
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tos precipitados sobre o assunto. A falta de in-
formagdes e o preconceito podem fazer o pro-
cesso de aceitacdo da crianca pelos seus pais ser
doloroso, justamente por ndo saber a respeito
da deficiéncia que a crianga possui. Afinal, ela
estara aprendendo com a convivéncia no ato de
ser mée de uma crianga com deficiéncia.

O fato interessante evidenciado na pesquisa
trata-se da relacdo estabelecida entre as impres-
sOes e 0s sentimentos antes do filho com defi-
ciéncia e o processo de aceitagdo. Segundo os re-
latos, para as mées que tiveram pouco contato e
informagao sobre o assunto, o processo de acei-
tacdo demonstrou ser mais lento e doloroso,
enguanto que o processo era facilitado para aque-
les que tiveram maior convivéncia.

E reconhecido que desde 0 momento em que
se descobre a gravidez, pais e maes comegam a
fazer planos quanto ao futuro do filho. Dificil-
mente pensam na possibilidade de vir a ter um
bebé com deficiéncia. A gravidez geralmente é
acompanhada de comemoragdo e de expectati-
vas. Os familiares e conhecidos esperam ansio-
samente 0 momento do nascimento da crianga e
compartilham do planejamento sobre sua che-
gada. Qualquer eventualidade desconhecida ou
n&o planejada pode ser uma realidade dura para
ser assimilada.

O periodo de gestacdo também é de davidas,
receios e, principalmente quando se trata do
primeiro filho, essas davidas que envolvem o
universo da mée parecem ser pouco creditadas e
reconhecidas. Os sentimentos, medos, receios s&o
pouco creditados pelas pessoas que convivem
com as mées, inclusive familiares e médicos.

As maes participantes do estudo foram una-
nimes ao dizer que aceitaram a gravidez imedia-
tamente apds sua confirmacdo. Independente-
mente de terem planejado ou néo a gravidez ou
terem outros filhos, todas as maes entrevistadas
relataram sentimentos de felicidade ao saber da
gravidez. A literatura explica que, ao tomar co-
nhecimento da gravidez, a mulher pode ter senti-
mentos variados quanto a sua nova condicéo,
desde mudancas em seus padrdes familiares até
questdes como problemas econdmicos, interpes-
soais e intrapessoais que poderdo influenciar no
desenvolvimento do bebé.

No entanto, passado 0s primeiros meses de
euforia, mesmo aquelas mées, participantes da
pesquisa, cujas condi¢des favorecem o desenvol-
vimento sadio da gravidez, relataram algumas
passagens em que sentiram receios e preocupa-
¢Oes. A sensibilidade materna sempre é um fend-
meno a ser reconhecido e considerado. E interes-

sante verificar como a palavra de um profissio-
nal da salde acaba por repercutir na orientacdo
das mées. Novamente, ha negagao sobre a possi-
bilidade de haver uma gestacdo de uma crianga
com deficiéncia. A cultura educa para sequer pen-
sar sobre uma hipétese, pois isso estaria atrain-
do realidades nédo desejaveis.

Outra discussdo durante o periodo de gesta-
¢do é a realizacdo de exames que possam dizer se
ha alguma deficiéncia com o bebé, ainda antes
do nascimento. O que seria 0 mais correto, ou
menos doloroso, contar antes, durante o perio-
do gestacional, para tranquilizar a mée e prepa-
rar para receber a crian¢a? Ou néo realizar o exa-
me para ndo interferir na relagdo inicial damée e
da crianca? Nesse estudo, as mées entrevistadas
declaram preferir ndo saber que seu filho possui
deficiéncia durante a gestacdo, por receio de afe-
tar o feto com algum sentimento negativo.

O estudo narra as manifestacdes de cinco
mées e de um pai das criangas sem entrar no
mérito de que seja certo ou errado, mas princi-
palmente para apresentar experiéncias com essa
realidade. Para alguns, poder saber da noticia
antes poderia ser positivo, iniciaria o processo de
aceitacdo da crianga. Essa decisdo certamente é
de cada uma e deve ser respeitada e compreendi-
daem acordo com as circunstancias da realidade
de cada familia.

O importante neste momento é entender o
quanto a mée precisa ser bem atendida e com-
preendida pelas pessoas que estdo a sua volta. O
simples fato de escuta-la, de realizar os exames
médicos que solicita parece ser de grande valia,
conforto e ajuda para a mée. Essas pequenas
providéncias constituem-se em suas necessida-
des imediatas e ajudam a evitar a apreenséo de
angustias, medos e traumas, proporcionando
uma gravidez tranquila e sadia, em termos psi-
coldgicos, tanto para a mde como para o bebé,
ajudando na consolidagdo de um processo rela-
cional positivo que levardo consigo para o resto
de suas vidas.

Em relagdo ao parto e os primeiros contatos
com o bebé, podemos refletir: havera diferenca
na relacdo da mée com o filho no momento do
nascimento? Como serdo 0s contatos, as aproxi-
mac0Oes seguintes entre a mae e a crianga?

Mais do que questdes bioldgicas e cientificas
da medicina, o parto envolve questdes culturais,
sociais, crencas, supersticoes, higiene, religiosi-
dade, entre outros, promovidas de um sistema
cultural abrangente. Cada pessoa presente e en-
volvida nesse ato acompanha-o e compartilha
suas experiéncias prévias, que sdo sempre muito



intensas. Na cultura ocidental, prevalece o siste-
ma dos profissionais médicos, um conjunto pa-
dronizado de préticas obstétricas®® .

Desejar abracar, beijar, fazer caricias, sorrir,
conversar e manipular o seu bebé sdo as primei-
ras experiéncias tateis das maes para com seu
filho. A relagdo afetiva entre a mée e a crianca
educa a Ultima para compreender que a pele é um
fundamental drgdo sensorial e que as experiénci-
as tateis vividas na relagdo primaria sdo cruciais
para o desenvolvimento saudavel da crianca.

As mées entrevistadas relatam uma experién-
cia tatil diferente com seus filhos com deficiéncia
Nnos momentos seguintes ao parto, devido tam-
bém ao comportamento demonstrado por par-
te dos profissionais da saiide. Tal comportamen-
to desperta interesse, pois uma crianga que nasce
com saude é festejada e entregue & mae com sa-
tisfacdo e quando ha suspeita de que a crianca
tenha deficiéncia, ela é deixada ao lado da mée.
Em conversa com a mée, ela pdde nos relatar
que havia percebido no médico um receio em lhe
entregar a crianga. Foi muito diferente do mo-
mento do parto com a primeira filha. Parecia
que o0 médico estava constrangido com o fato da
crianga haver nascido com sindrome de Down.

Ao descobrir que o filho idealizado possui
alguma limitacdo que o diferencia dos padroes
convencionais, podem surgir sentimentos como
culpas, angustias, medos e perda do filho ideali-
zado®® . Tal circunstancia pode ser agravada na
relacdo com o profissional da saude.

O ponto principal que se quer destacar é a
caracteristica humanizadora que deve envolver
todo o processo da maternidade. A saide e desen-
volvimento de ambos podem ser favorecidos pelo
ambiente, inclusive no hospital, lugar onde tam-
bém se constroi boa parte das relagdes iniciais e
onde os profissionais envolvidos devem estar aten-
tos ndo somente as necessidades fisicas da mée,
mas também as suas necessidades relacionais.

O momento de dar e receber a noticia que a
crianga possui alguma deficiéncia pode ser cruci-
al na vida do bebé e de sua mée, pois dependen-
do da forma que a noticia for abordada podera
trazer dificuldades no relacionamento da mae
com seu bebé. O olhar da mée para o seu filho
reflete como espelho, desnuda as sensacgdes e
emogdes que ela sente e que transmite ao bebé?.

N&o se pode escolher um filho segundo crité-
rios de “perfeicdo”. Ao receber o diagndstico de
uma crianga com deficiéncia, comegam a apare-
cer apreensoes e preocupacdes quanto ao desen-
volvimento e procedimentos a serem tomados.
As reacdes dos pais e das mdes no momento do

resultado do exame pode ser um momento mui-
to confuso, cheio de duvidas e de incertezas quanto
ao seu futuro e o do filho.

As mées entrevistadas relatam que sentem
como se fosse para si toda a depreciagdo que ocor-
re com o seu filho. Portanto a mée precisa travar
uma luta contra as dificuldades que acometem
com seu filho que né&o deixa de ser uma luta por
si mesma’.

As reacBes dos médicos podem ser as mais
diversas. Nas entrevistas, percebemos que os pais
estdo atentos se algo estranho esta acontecendo.
Eles percebem na forma do profissional da sau-
de agir que algo ndo esta normal, especialmente
para 0s pais que ja tiveram a experiéncia com
outros filhos.

Quando um profissional da satde, geralmen-
te 0 médico, tem alguma suspeita ou certeza, é
natural que chegue a dificil hora de comunicar a
familia, mas essa pode ser bastante melhorada
quando ele dispde de bons conhecimentos sobre
as sindromes.

A mae juntamente com a familia pode pro-
porcionar desenvolvimento de seu filho em todos
0s aspectos: fisico, afetivo, social e intelectual. O
diagndstico rapido permite aproveitar uma ca-
racteristica do cérebro que é chamada plasticida-
de neural. Por esse mecanismo, a funcéo de uma
area lesada do cérebro pode ser assumida por
uma érea vizinha, quando a crianga receber esti-
mulo e trabalhos adequados®’. Enfrentar a reali-
dade, aceitar os fatos que podem trazer dor e so-
frimento, ajuda em experimentar sentimentos
puros como 0 amor, compreenséo e ternura. Re-
fletido o momento que a mae recebe a noticia do
médico, podemos passar a pensar sobre a inte-
gracdo dessa crianga com a sua familia.

A primeiras experiéncia dos pais com uma
crianga é sempre Gnica. Um pai ou uma mée pos-
sui comportamentos diferentes no processo edu-
cativo de cada um de seus filhos?. O pai ou a mae
que educa o segundo filho ja ndo é o mesmo que
foi durante a educagdo da primeira crianga. Se o
pai e a mde possuem oito filhos, eles foram tam-
bém um pai e uma mée diferente para cada um
desses oito filhos. N&o podia ser diferente, pois
h& um profundo aprendizado na experiéncia de
ser pai e de ser mde que vai aprimorando, modi-
ficando a cada filho que é educado. O contrario a
iSO seria pensar que 0 pai e a mde sd0 como
robds e possuem uma programagdo exata para
cumprir com seus diferentes filhos em suas dife-
rentes circunstancias, tempos e espagos.

Sobre as primeiras experiéncias das méaes com
os filhos com deficiéncia, destacamos o fato de
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que é possivel perceber que as pessoas ndo estao
preparadas para gerar criangas com deficiéncia e
que essa possibilidade sequer passa em seus pen-
samentos.

Depois do nascimento do filho, as maes co-
mecam a se interessar e buscar informagdes so-
bre as deficiéncias. Seus conceitos se modificam e
fazem com que elas passem a olhar com outros
olhos a deficiéncia. Nas entrevistas, as maes rela-
tam que estdo em continuo esforco em busca de
informacdes para melhor atender os seus filhos.

As entrevistas realizadas oportunizaram a
compreensdo de que hd um continuo esforgo de
aprender e de obter cada vez melhores esclareci-
mentos para agir de forma adequada e com a
convicgdo de estarem fazendo o melhor possivel
para suas crian¢as. Mesmo que para isso seja
necessario buscar cursos, leituras e até mesmo
qualificacdo académica para avangar nessa area.

Os sentimentos de davidas e de dificuldades
eram frequientemente revelados nos testemunhos
dos entrevistados. Podemos reconhecer com tran-
quilidade que a incerteza foi sentimento constan-
te manifesto nas entrevistas realizadas, quando se
trata das primeiras experiéncias no papel de ser
mée e de ser pai de uma crianga com deficiéncia.

Quando ocorre a surpresa de um nascimen-
to de uma crianga com deficiéncia, hd um choque
intenso nos pais, mas que pode ser atenuado com
a forma como a familia se organiza com um su-
porte necessario para absorver esse impacto da
melhor forma possivel**. Em um mundo de com-
portamentos pragmaticos, de rendimento e de
producdo, a idéia que perpassa é a de uma crian-
ca que ird ser passada para tras, que ira sofrer,
que ndo podera desenvolver comportamentos de
autonomia. Assim os pais desenvolvem uma pre-
ocupagdo que os afeta de forma intensa ap6s o
nascimento. O tépico que segue aborda um pouco
da convivéncia na familia.

A familia é o primeiro e talvez o principal gru-
po social em que convivemos, é nela que apren-
demos a conquistar a individualidade e indepen-
déncia*. Os desafios surgirdo para a familia que
superou ou ndo as dificuldades iniciais. Mas fica
claro que a familia que melhor busca apoio entre
si e busca formas de amparo e de suporte é aque-
la que também pode tolerar e suportar situacdes
que perseveram dificultosas.

Durante as entrevistas, ficaram evidentes as
necessidades de estima e de confianca que pode-
riam ser reforgadas também pela equipe médica.
Os relatos sobre a deficiéncia dos profissionais
da satide em estimar e valorizar os pais estdo
muito aquém do que Gutfreind*® considera rele-

vante para uma boa saude familiar. Para o autor,
a familia precisa ser valorizada, pois somente
assim € possivel transmitir sua estima e confian-
¢a paraa crianga que necessita desse suporte dos
pais. Como os pais fragilizados em raz&o de uma
relacdo destruidora de suas estimas por alguns
profissionais da satde poderiam estimar e valo-
rizar seus filhos, quando eles sdo desacreditados
e desvalorizados?

Diante do fato do nascimento de um filho com
deficiéncia, é possivel que os pais possam ceder
espagos gue os influenciam para conceber a ima-
gem que a sociedade produz de pessoas com defi-
ciéncia, como pessoas dependentes, apaticas e
improdutivas. Geralmente essa imagem faz com
que a crianca obtenha dificuldades em seu pro-
cesso de aceitagdo pela familia, com conceitos ne-
gativos que prejudicam na integragéo social e no
processo de aprendizagem e desenvolvimento®.

E certo e compreensivel que a tarefa de ser pai
ou mae nao é facil, porém percebe-se nos relatos
que é gratificante principalmente quando se con-
segue perceber os pequenos avangos de seu filho.
Alguns avancos considerados minimos, que pas-
sam imperceptiveis nas experiéncias dos pais com
filhos anteriores, sdo grandes vitorias e muito
valorizados nessa nova relacéo™.

Ainteragdo com o filho é um relacionamento
de méo-dupla, no qual os participantes se relaci-
onam e se modificam mutuamente. Todos d&o,
recebem e se transformam, crescem e amadure-
cem. Apesar de todas as frustragdes e dificulda-
des, criar um filho com deficiéncia pode tornar-
se uma das experiéncias mais enriquecedoras que
alguém pode ter. E como explica Gutfreind®: o
que é uma cura sendo abrir mao de uma ideali-
zaGdo e aceitar a sua vida, evidente que sem re-
nunciar de lutar por todas as possibilidades de
avancos e de felicidades.

Conclusédo

O processo de coleta de informagdes possibilitou
compreender como 0s pais e as mées tornaram-
se compreensivos e sensibilizados com a questdo
das deficiéncias, cujo conceito anterior sobre o
fendémeno era de desprezo e de desconhecimento.
Passaram a ser atuantes em atividades relaciona-
das ao processo educativo de seus filhos e tam-
bém de demais criancas com deficiéncia.

Outro aspecto destacado no estudo trata da
relacdo com os profissionais da area da satide. O
processo de coleta de informagdes, as entrevistas
realizadas enfatizam a necessidade de aprimora-



mento da area da salde para a noticia e para o
primeiro contato da familia com a crianga. O
relato dos pais e das mées é de que os profissio-
nais da salide ndo estavam preparados para lhes
ajudar e nem orientar.

Pudemos compreender que os sentimentos e
as reag0es ocorrem por serem experiéncias inédi-
tas dentro de uma familia. A superacéo da ansi-
edade, da dor e sentimentos negativos precisa do
apoio conjunto da familia, bem como de uma
estrutura a ser construida frente as dificuldades
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