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Repercussoes do nascimento e do cuidado de
criancas com deficiéncia multipla na familia:
uma metassintese qualitativa

Repercussions on the family from the birth and
care of children with multiple disabilities:
a qualitative meta-synthesis

Repercusiones del nacimiento y del cuidado de
niflos con discapacidad multiple en la familia:
una metasintesis cualitativa

Resumo

A deficiéncia miltipla em criancas, presente em diversas sindromes, é uma
condi¢do que acarreta problemas de ordem fisica, economica e social e afeta os
pais dessas criangas e suas familias. O anseio de conhecer melhor essa proble-
mdtica, sob a perspectiva da andlise qualitativa, deu origem ao objetivo deste
estudo, que é de identificar e sintetizar o que a literatura cientifica aborda
sobre as repercussoes do nascimento e do cuidado de um filho com deficiéncia
multipla na familia. Trata-se de uma metassintese qualitativa, realizada nas
bases de dados Scopus, PsycInfo e SciELO, utilizando-se os descritores: qua-
litativo; criancas com deficiéncia; relacoes pais-filhos; relacoes familiares; e
cuidadores. Os dados foram analisados em trés etapas, segundo o método ado-
tado por Noblit & Hare: extracdo de conceitos de primeira ordem; produc¢ao
de conceitos de segunda ordem; e sintese interpretativa. Depois do processo
de busca e elegibilidade, oito estudos foram incluidos; desses, emergiram seis
conceitos de segunda ordem: restricdo social; desgaste nas relacoes familiares;
sentimentos que afligem; instabilidade financeira; mudanca na dinamica fa-
miliar; e estresse na satide e no bem-estar. Com base nesses conceitos, elabo-
raram-se trés sinteses: deficiéncia e parentalidade ideal; o onus do cuidado; e
(re)ssignificacdes e adaptacdes da familia. Os estudos apontaram que os pais
e a familia passam por dificuldades advindas das representacdes sobre a de-
ficiéncia multipla e dos encargos do cuidado (problemas de saiide, limitacdo
para outras atividades, aumento dos custos financeiros, mudanca de rotina).
Indicam, também, que esses elementos penetram e podem interferir nas rela-
coes familiares e sociais.

Andlise Qualitativa; Criancas com Deficiéncia; Relacoes Pais-Filho;
Relacoes Familiares; Cuidadores
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Introdugéao

No Brasil, entre os anos de 2015 e 2016, principalmente na Regido Nordeste, houve um aumento
significativo do niimero de criancas nascidas com microcefalia e/ou alteracdes do sistema nervoso
central (SNC) associadas a infeccdes congénitas. Em novembro de 2015, o Ministério da Saide con-
firmou a associa¢do do surto de microcefalia a epidemia do virus Zika, subsidiado por informagoes
da vigilancia epidemioldgica nacional e pela identifica¢ao do RNA viral em amostras do liquor de
recém-nascidos. Até maio de 2018, ja haviam sido confirmados mais de trés mil casos, segundo o
dltimo boletim epidemiolégico do Ministério da Saide 1.

Desde o ocorrido, muitos estudos clinicos e epidemioldgicos tém sido publicados sobre a microce-
falia e as alteracdes no crescimento e desenvolvimento relacionadas a infeccao pelo virus Zika, porém
pouco se encontra, na literatura, sobre o impacto social e emocional, a carga financeira das familias
e o preparo das equipes de saide para encararem o desafio de cuidar das criancas acometidas e de
suas familias ao longo do tempo 2. Para minimizar o vazio que essa lacuna produz, adotou-se, aqui, a
estratégia de realizar uma revisdo de literatura tomando situacdes de adoecimento cujas deficiéncias
(mental/visual/auditiva/fisica) se assemelhassem as provocadas pela microcefalia e que tratassem das
repercussOes familiares do cuidar de criancas acometidas por tais deficiéncias. Nesse sentido, o con-
ceito de deficiéncia multipla nos pareceu bastante apropriado para essa empreitada.

De acordo com a Politica Nacional de Educacao Especial (PNEE), a deficiéncia multipla é uma
associac¢do, no mesmo individuo, de duas ou mais deficiéncias primarias com comprometimentos que
acarretam atrasos no desenvolvimento global e na capacidade adaptativa 3. O impacto da deficiéncia
multipla é muito varidvel e depende de diversos fatores como os tipos e a quantidade de deficiéncias
primdrias associadas, a amplitude ou abrangéncia dos aspectos comprometidos, a idade da aquisi¢ao
das deficiéncias, os fatores ambientais e familiares, a eficiéncia das intervencodes educacionais e de
saude, entre outros 4.

Segundo Brunoni et al. 2, a convivéncia didria com uma crianca com um quadro croénico, como as
que sdo acometidas por deficiéncia multipla, altera o funcionamento familiar e repercute diretamente
nas condicdes de vida de seus cuidadores. Os autores acrescentam que o 6nus do cuidado recai forte-
mente sobre a genitora. Nesse sentido, Marcon et al. 5 explicam que o cuidado materno dispensado a
crianca com uma condi¢do cronica configura-se como uma tarefa exaustiva e geradora de sobrecarga,
devido as inimeras necessidades advindas da condicdo da crianca. Porém, essa sobrecarga ndo esta
relacionada somente as demandas de cuidado, mas também aos sentimentos que acompanham a mae
constantemente, como a preocupacdo com a sobrevivéncia da criancga, o sentimento de culpa, a impo-
téncia e o desconhecimento sobre como cuidar da crianca. Mais do que isso, advoga-se que as dificul-
dades também se dissipam no seio familiar e demandam a producio de conhecimento a respeito dos
elementos constitutivos dessa problematica.

Castro & Piccinini 6, em um estudo de revisao, concluiram que as relacdes familiares sdo funda-
mentais para se enfrentar adequadamente doencas cronicas e o prolongado tratamento que comumen-
te é necessario nessas condi¢oes. Por isso, 0 acompanhamento familiar para se verificar indicadores
de satide mental, além de suporte social e qualidade de vida, é fundamental no atendimento a criancas
com transtornos do desenvolvimento, especialmente quando associados ao déficit intelectual 2.

Em uma pesquisa qualitativa sobre as concepcdes de pais e professores acerca da inclusdo escolar
de criangas com deficiéncia multipla, os pais relatam sentimentos ao saber do diagnoéstico (choque,
tristeza, angustia, susto, medo, inseguranca) e dificuldades de entendé-lo, ja que causa mudancas na
participacio social como altera¢des no ambito do trabalho, na vida religiosa e no lazer 7. Para Santos 8,
os principais desafios para se entender a deficiéncia como uma restricdo a participacdo social con-
sistem em compreender as barreiras e os fatores ambientais que possibilitam vé-la como um tema na
esfera da promocio da justica e da igualdade social, e ndo apenas no campo da clinica e da terapéutica.

Compreender as repercussdes do nascimento e do cuidado na vida dos pais e na familia de crian-
¢as com deficiéncia multipla pode se traduzir em informacao ttil aos profissionais e gestores da satude
para se pensar em estratégias de prevencado para a saide do cuidador, para a¢des e politicas de apoio
a familia e, por fim, auxiliar no deslocamento da atencao dos profissionais de satide para aspectos que
transcendem o tratamento clinico da deficiéncia. Desse modo, confere-se, assim, a assisténcia um
carater de cuidado integral para a crianca e a familia, que pressupde acdes articuladas e intersetoriais.
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Diante desse contexto, o objetivo deste estudo foi o de identificar e sintetizar o que a literatura
cientifica tem abordado sobre as repercussdes do nascimento e do cuidado voltado para criangas com
deficiéncia multipla na familia.

Consideragdes metodolégicas

Trata-se de uma metassintese qualitativa cujo propdsito foi o de criar tradug¢des interpretativas
ampliadas de todos os estudos examinados em determinado dominio, de modo que seu resultado
seja fiel a traduc¢do interpretativa de cada estudo em particular. Portanto, refere-se a interpretacdo do
pesquisador — synthesis — sobre os resultados dos dados primarios (estudos originais qualitativos) 9.
As metassinteses oferecem uma descricdo coerente ou explana¢io sobre determinado evento ou
experiéncia, e sua validade ndo estd em uma replicacdo logica, mas sim numa légica integradora cujas
conclusdes sdo acomodadas num processo criativo e coerente exposto no produto final 10.

Processo de busca e critérios de inclusao

Foi realizada uma busca sistematica, entre o periodo de setembro a outubro de 2017, nas bases
de dados SciELO (https://www.scielo.org/), Scopus (https://www.scopus.com) e PsycInfo (https://
www.apa.org/pubs/databases/psycinfo/), utilizando os seguintes descritores do Medical Subject Hea-
dings (MeSH; https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh), e seus correlatos, nos idiomas portugués e inglés:
(parent-child relationships OR parent-child relations OR relations, parent-child OR family relations OR
family dynamics OR family relationships) OR (caregiver OR caregiver, family OR caregiver, spouse OR
caregivers) AND (children with disability OR handicapped children OR disabled child OR children with disa-
bilities) AND (narrative analysis OR content analysis OR discourse analysis OR semi-structured interviews
OR interviews OR qualitative method OR qualitative study).

Foram selecionados estudos qualitativos com textos completos, publicados em revista/jornal e
revisados por pares, entre os anos de 2013 e 2017, que abordavam as repercussdes para a familia do
nascimento de uma crianc¢a com deficiéncia multipla ou do cuidado dispensado a ela.

Uma primeira leitura de titulos e resumos foi feita para selecionar artigos potencialmente relevan-
tes para a questdo da pesquisa. Em seguida, realizou-se uma segunda leitura do texto completo dos
artigos pré-selecionados, levando, em consideracio, os critérios de inclusao e exclusdo da amostra.
Nos casos onde houve duvida, outro avaliador leu o artigo para fins decisérios de inclusao. O processo
de busca, elegibilidade e inclusdo seguem ilustrados na Figura 1.

Todos os artigos selecionados foram submetidos ao modelo de avaliagio de qualidade Critical
Appraisal Skills Programme (CASP) 11. Foram considerados artigos de qualidade no CASP estudos que
contemplassem o maior nimero de itens pertencentes a cada um dos dez temas dessa avaliacdo (que
sd0: objetivos, método, selecao dos participantes, desenho de estudo, coleta de dados, relagdo pes-
quisador-participante, objetivos éticos da pesquisa, analise dos dados, apresentacao dos resultados e
validade do estudo), como demonstrado no Quadro 1.

Andlise de dados

Encontram-se descritas, na literatura, trés estratégias para sintetizar resultados de estudos qualita-
tivos. A primeira envolve a integracao de resultados de multiplos caminhos desenvolvidos em um
programa de pesquisa por um mesmo investigador. A segunda consiste na sintese dos resultados de
pesquisas de diferentes investigadores, integradas por técnicas como analise comparativa qualitativa,
traducdo reciproca de metiforas-chave (categorizando a informacédo obtida dos dados individuais em
“variaveis-chave”), anélise de conteudo, entre outras. E a terceira envolve o uso de métodos quantitati-
vos para reunir resultados qualitativos de diferentes estudos, de modo a transformé-los em dados pas-
siveis de andlise estatistica (metassumarizacdo) 9:10,12,13, Nesta revisdo, adotou-se a segunda estratégia,
pois os estudos investigados apresentam muitas similaridades entre si, razio por que se recomenda
que sejam aferidos pelo movimento constante de escrutinio e comparacdo das ideias e dos conceitos
contidos nos estudos originais 14.
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Figura 1

Fluxograma do processo de busca, elegibilidade e inclus&o.

PASSO 1:
busca sistemética da literatura

SciELO Psycinfo Scopus
(n=0) (n =485) (n=881)
[ |
A
Total de artigos na fusdo dos achados P Artigos excluidos
(n=1.366) (n=1.197)
PASSO 2: elegibilidade
\ 4
Artigos potencialmente relevantes para as questdes da pesquisa
(n=169)

y

Artigos duplicados removidos (n = 8)
Total de artigos apés remocao de duplicatas (n = 161)

PASSO 3: inclusdo

y

Artigos excluidos apés
aplicagdo dos critérios
(n=153)

A

Artigos incluidos apés
aplicagdo dos critérios
(n=8)

Como é proposto por Noblit & Hare 14, para as metassinteses, os dados desta revisido foram orga-
nizados e analisados em trés etapas. Na primeira, foram identificados os conceitos de primeira ordem
contidos nos principais achados dos artigos originais que sdo extraidos de acordo com sua pertinéncia
para responder as questdes da pesquisa. A segunda etapa correspondeu ao processo interpretativo
comparando-se e agrupando-se os conceitos de primeira ordem, extraidos de, pelo menos, dois estu-
dos originais, fazendo surgir os conceitos de segunda ordem. E a terceira etapa originou a sintese, que
consiste em reinterpretar os conceitos de segunda ordem com base em teorias que ajudam a explicar

os achados.

Resultados

Depois de feita a fusdo dos resultados obtidos nas bases de dados, procedeu-se a leitura de titulos e de
resumos e a retirada das duplicadas, o que resultou em 161 artigos. Desses, oito foram selecionados
segundo os critérios de inclusdo e exclusdo previamente adotados. As principais caracteristicas e os

conceitos de primeira ordem identificados nos artigos estdo representados no Quadro 2.
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Quadro 1

Andlise da qualidade dos estudos segundo o Critical Appraisal Skills Programme (CASP) 11.

Paget | Williams & Park & Dehghan | Jordan & Faw & |Mas et| Kvarme
etal.20| Murray 18 Chung19 | etal.16 | Linden 15 |Leustek17 | al.21 | etal. 22

1) Houve uma declaracdo clara dos objetivos da

pesquisa?

a. Qual o objetivo da pesquisa? X X X X X X X X
b. Por que é importante? X X X X X X X

c. E relevante? X X X X X X X X

2) E um método qualitativo apropriado?

a. A pesquisa procura interpretar ou iluminar X X X X X X X X
as acOes e/ou as experiéncias subjetivas dos
participantes da pesquisa?

3) O desenho da pesquisa é apropriado para
enquadrar os objetivos da pesquisa?

a. O pesquisador justificou o desenho da X X X X X X X X
pesquisa (p.ex.: ele discutiu, como ele decidiu
por qual método utilizar)?

4) A estratégia de recrutamento é apropriada
para o encaminhamento da pesquisa?

a. O pesquisador explicou como os participantes X X X X X X X X
foram selecionados?

b. Explicaram por que os participantes X X X X X
selecionados seriam os mais apropriados para
dar acesso ao tipo de conhecimento procurado
pelo estudo?

¢. H& alguma discussdo acerca do recrutamento X X X
(p.ex.: por que algumas pessoas optaram por
ndo fazer parte)?

5) Os dados coletados sdo uma forma de
encaminhamento para a questdo da pesquisa?

a. O cenario da coleta de dados foi justificado?

b. Esta claro como os dados formam X X X X X X X X
coletados (p.ex.: grupos focais, entrevista
semiestruturada...)?

c. O pesquisador justificou a escolha dos X X X
métodos?
d. O pesquisador fez o detalhamento dos X X X X X

métodos (p.ex.: sobre o método da entrevista,
h& alguma indicacdo de como as entrevistas
foram conduzidas, ou eles usaram um roteiro)?

e. Os métodos foram modificados durante a
pesquisa? Se sim, o pesquisador explicou como

e por qué?

f. A forma dos dados esta clara (p.ex.: gravacdo X X X X X X X X

de audio, material filmado, notas etc.)?

g. O pesquisador discutiu a saturacdo de dados? X X X X X X
(continua)
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Quadro 1 (continuagao)

Paget | Williams & Park & Dehghan | Jordan & Faw & |Maset| Kvarme
etal. 20| Murray 18 Chung19 | etal.16 | Linden15 |Leustek 17| al.21 | etal.22

6) A relacdo do pesquisador com os
participantes foi adequadamente considerada?

a. O pesquisador examinou criticamente o X
seu proprio papel, viés e influéncia durante a

formulacdo das questdes de estudo, coleta de
dados, sele¢do da amostra e escolha do local?

b. O pesquisador respondeu como considerou X X
as implicagdes de quaisquer altera¢des no
projeto de pesquisa ou da ocorréncia de eventos
inesperados durante o estudo?

7) Objetivos éticos foram considerados?

a. Existem dados suficientes da maneira como X
a pesquisa foi explicada aos participantes e
leitores em relacdo a manutencdo dos padrdes
éticos?

b. O pesquisador discutiu as questdes X X X X X
levantadas pelo estudo (p.ex.: questdes sobre
informacdo do termo de consentimento e
confidencialidade ou como ele lidou com os
efeitos do estudo sobre os participantes durante
e depois do estudo)?

c. H& aprovacdo do comité de ética? X X X X X X X X
8) A andlise de dados foi suficientemente

rigorosa?

a. Ha uma profunda descricdo do processo de X X X X X X X X
anélise?

b. Ficou claro como as categorias/temas foram X X X X X X X X

derivadas dos dados, em caso de utilizacdo da
andlise tematica?

c. O pesquisador explicou como a apresentagdo X X X X X X X X
dos dados foi selecionada da amostra original
para demonstrar o processo de andlise?

d. Os dados foram suficientemente X X X X X X X X
apresentados para dar suporte aos achados?

e. A extensdo da contradi¢do de dados foi levada X X
em consideragao?

f. O pesquisador examinou criticamente
o seu proéprio papel, potenciais vieses e
influéncia durante a andlise e sele¢do de dados

apresentados?

9) Ha uma clara demonstragdo de resultados?

a. Os achados estdo explicitos? X X X X X X X X
b. H4 uma adequada discussdo das evidéncias X X X X X X X X

favoraveis ou contrarias aos argumentos do
pesquisador?

c. O pesquisador discutiu a credibilidade dos X X X
achados (p.ex.: triangulacdo, valida¢do interna,
mais de um analisador)?

d. Os achados foram discutidos em relacdo a X X X X X X X X
questdo original da pesquisa?

(continua)
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Paget
et al. 20

Williams &
Murray 18

Park &
Chung 19

Faw &
Leustek 17

Dehghan
et al. 16

Jordan &
Linden 15

Kvarme
et al. 22

Mas et
al. 21

10) Qual a validade desse estudo?

a. O pesquisador discute a contribuicdo do
estudo para o conhecimento e entendimento
existentes (p.ex.: eles consideraram os achados
em relacdo a pratica e a politica correntes ou a
pesquisa de base literaria relevante)?

b. O pesquisador identifica novas areas em que
a pesquisa é necessaria?

c. Os pesquisadores discutiram se e como
os dados podem ser transferidos para outra
populagdo considerando que outras formas de

pesquisa podem ser utilizadas?

Quadro 2

Descricdo dos artigos selecionados e conceitos de primeira ordem.

Artigo (pais) Objetivo

Metodologia

Conceitos de primeira ordem

Paget et al. 20
(Reino Unido)

Explorar as perspectivas e
experiéncias de cuidadores de
criangas com deficiéncia.

Estudo exploratério com
analise tematica de entrevistas
semiestruturadas em
profundidade com 14 pais.

Sobrecarga fisica; Limita¢cdo das tarefas domésticas;
Limitagdo das atividades sociais; Falta de tempo
para cuidar das outras criangas; Aumento dos custos
financeiros (transporte, medicamentos, consultas).

Williams & Murray 18 Compreender como as maes

Estudo fenomenolégico com
analise fenomenolégica
interpretativa a partir de

entrevista em profundidade com
13 maes.

Exclusdo social; Ansiedade e estresse sobre o que
deveriam fazer, o que gostariam de fazer e sua
capacidade de fazé-lo; Falta de tempo e oportunidade
para estudo, trabalho e lazer; Restri¢8es financeiras
(custos adicionais de uma crianga com deficiéncia);
Pressado e culpa associadas as expectativas da
maternidade.

(Australia) que cuidam de uma crianca
com deficiéncia negociam
a exclusdo social que
experimentam.
Park & Chung 19 Explorar as compreensdes

(Coreia do Sul) culturais sobre a
parentalidade no contexto
da deficiéncia infantil e o que

contribui para as adaptagdes.

Estudo exploratério, com andlise
de contetdo do relato de 18
mades por meio de grupo focal.

Isolamento social; Sensacdo de luto, desespero,
decepcdo e fracasso em relacdo ao diagnostico;
Sobrecarga fisica do cuidado associada a dores;
Abandono do trabalho; Mudanca na rotina devido
a terapias e servicos médicos; Distanciamento dos
outros filhos; Falta de tempo para si; Negacdo da
crianga por parte da familia.

Dehghan et al. 16 Explorar as experiéncias

Estudo exploratério, com

Desafio a participagdo social por ansiedade, medo e

(Ird) de maes de criancas anélise de contelido de dependéncia infantil; Dificuldades financeiras para
com paralisia cerebral na entrevistas semiestruturadas em | cobrir as despesas de reabilitacdo infantil e de satide
comunidade. profundidade com 14 mées. da mae; Falta de tempo para si; Problemas conjugais
(separagdo); Estigma por parte dos membros da
familia.
(continua)
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Quadro 2 (continugéao)

Artigo (pais)

Objetivo

Metodologia

Conceitos de primeira ordem

Jordan & Linden 15
(Reino Unido)

Explorar as perspectivas e
experiéncias de cuidadores de
criangas com deficiéncia.

Estudo exploratério com
analise tematica de entrevistas
semiestruturadas em
profundidade com 14 pais.

Retirada social na tentativa de protecdo contra o
embaraco social; Medo e ansiedade quanto ao futuro
dos filhos; Culpa associada a impoténcia de aliviar
ou infligir o sofrimento ao filho; Frustragdo pelo filho
ser “diferente” das outras criangas; Exaustao fisica
e mental pela repetitividade do cuidado; Falta de
tempo para si; Restri¢des a capacidade de trabalhar;
Inseguranca financeira; “Batalha” por servicos de
apoio; Sentimento de perda de si mesma e do filho
ideal projetado.

Faw & Leustek 17
(Estados Unidos)

Identificar os desafios que os
pais enfrentam com sua rede
de apoio informal.

Estudo exploratério, por meio
de entrevista em profundidade
com 40 diades de pais e um
membro da rede. Para andlise
de dados, utilizou-se o método
de codificacdo aberta e axial de
Strauss & Corbin (1990).

Isolamento social; Complicagdes no relacionamento
com esposa e outros filhos; Mudanga de rotina
e comportamento devido ao estigma e desafios
logisticos; Problemas para estabelecer seus papéis
como pais-cuidadores e negociar responsabilidades
com os outros; Abandono do trabalho para cuidar
de seus filhos; Medo e tristeza pela socializacdo e
perspectivas de futuro do filho.

Mas et al. 21
(Espanha)

Compreender como as
familias adaptam suas
rotinas familiares a criacdo
de uma crianca com
deficiéncia intelectual ou de
desenvolvimento.

Estudo exploratério, utilizando
entrevista semiestruturada
mais questionario com 18
familias. A analise qualitativa das
transcri¢des foi realizada com o
software EthnoNotes (Lieber et
al., 2003).

Redugdo da jornada de trabalho, mudangas nos
turnos e faltas ao trabalho; Importancia do trabalho
para saude mental (autonomia e satisfacdo pessoal);

Negacdo da deficiéncia por parte dos pais e da
familia; Problemas no relacionamento familiar com

outros filhos e cénjuge.

Kvarme et al. 22
(Noruega)

Compreender como os pais
de criancas com necessidades
complexas gerenciam a vida
familiar e as repercussdes
na sua saude e qualidade de
vida.

Estudo exploratério com andlise
tematica de entrevista em
profundidade e grupo focal com
18 maes e 9 pais.

Falta de tempo suficiente para cuidar de seus filhos
saudaveis; Dificuldades no relacionamento conjugal
(divércio); Estigma social e falta de tempo de lazer;
Aumento da jornada de trabalho para melhorar a
situagdo financeira da familia; Impossibilidade de
estudar e/ou trabalhar fora de casa; Problemas de
saude devido a sobrecarga do cuidado.

Fonte: dados primérios.

Com base nas questdes de investigac¢do, a partir da segunda ordem de analise dos dados, foram

gerados seis conceitos de segunda ordem que se seguem:

(1) Restricao social

A restri¢do social se expressou nos artigos por meio da tentativa dos pais de protegerem a si mesmos e
aos seus filhos do embarago social e da humilhacao, devido ao estigma e ao preconceito por causa dos
padrdes de aceitacdo social que sdo frequentemente definidos por pessoas sem deficiéncias 15.16,17,18,
Porém, o nivel de restricdo social depende de como o comportamento, a compreensio e as crencas
dos outros sobre a deficiéncia afetam o protagonismo dos pais quanto a sua socializacdo e a de seus
filhos 151718,

Outro fator que implica na restri¢do social é a sobrecarga advinda do cuidado dispensado a
criancas com deficiéncia multipla. Os déficits apresentados requerem mais assisténcia, supervisao e,
portanto, mais ocupac¢io por parte dos cuidadores. Muitas vezes, para se adaptar as necessidades da
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crianga, eles precisaram abandonar algumas atividades, sejam profissionais ou de lazer, que favorecem
a interacao social 15,16,18,19,20,

A falta de apoio, seja comunitario ou da familia, também surgiu como uma dificuldade para a vida
social dos cuidadores de criancas com deficiéncia multipla. Isso se manifesta nos artigos quando as
maes relatam sentir que ndo tém tempo para a participacdo social, porque sempre precisam cuidar do
filho com deficiéncia. J4 as que recebem apoio de seus maridos, familiares, vizinhos ou amigos podem
participar com mais facilidade 16,17,

A inseguranca em relacdo ao comportamento do filho e os sentimentos e as emocdes dos pais
sobre as criancas também se apresentam como aspectos que desafiam sua participacio social 15,16,17,
Muitos vivenciam um conflito interno ao passarem algum tempo longe da crianca. A sensagio de
culpa, ansiedade e inseguranca por deixar a crianc¢a aos cuidados de outra pessoa para realizar ativi-
dades do convivio social, geralmente, acompanham esses cuidadores. Além disso, para evitar chamar
atencdo e causar constrangimento, eles abrem mao de ir a alguns eventos sociais devido a algum
comportamento inesperado da crianca.

(2) Instabilidade financeira

Os estudos evidenciaram que os pais de criancas com deficiéncia multipla sofrem com a instabilidade
financeira, que surge devido aos custos adicionais do cuidado com seu filho e a necessidade de fazer
adaptacdes ou de abandonar suas ocupagdes profissionais. As despesas com a reabilitacdo e com a
saide da crianca envolvem gastos com transporte, medicamentos, consultas que, muitas vezes, extra-
polam a renda familiar 16,18,20,

A falta de apoio financeiro de familiares ou do Estado e a escassez de servigos publicos que garan-
tam assisténcia adequada para essas criancas sdo outros fatores complicadores para a estabilidade
financeira da familia, pois os pais sio obrigados a pagar pelos servicos de que seus filhos necessitam 21.
Em alguns casos, um dos conjuges, geralmente o pai, passa a trabalhar em periodo integral, fazer hora
extra ou desenvolver outra atividade lucrativa informal, na tentativa de melhorar a situacio financeira
da familia 22. Observa-se, também, que o abandono do trabalho, mais frequente por parte da mae,
apareceu nos estudos como um fator agravante e/ou causador das dificuldades financeiras 15,17,19,21,

(3) Desgaste das rela¢des familiares

Cuidar de criancas com deficiéncia multipla também implica em dificuldades no relacionamento
familiar, tanto nuclear quanto expandido. Os estudos apontam que os pais acabam enfrentando pro-
blemas conjugais pela indisponibilidade para dedicar tempo ao seu relacionamento, em funcdo dos
encargos do cuidado ou por terem que trabalhar mais para garantir o sustento da familia. Além disso,
dividir as responsabilidades do cuidado da crianca também surgiu como fator gerador de conflitos
conjugais, que enfraquecem a relagao 17,1922, A vergonha, a sensacdo de fracasso e a inseguranca do
pai em relacdo ao nascimento de um filho com deficiéncia foram apontadas como agente causador da
separa¢do dos conjuges nos artigos 16,22. A nio aceitacdo pelos demais membros da familia, devido ao
estigma que envolve a deficiéncia, acaba gerando atritos e distanciamento entre os pais da crianca e
seus irmaos, mae, pai, tios etc. 16,19.

Outra dificuldade encontrada foi a mudanga no relacionamento com os outros filhos que também
foi associada a falta de tempo dos pais devido a necessidade de maior atencao a crianga mais vulnera-
vel. Os pais demonstram profundo pesar por ndo conseguirem participar, de maneira mais efetiva, da
vida de seus outros filhos 17,1922, Para aqueles que contavam com o apoio do conjuge, dividir as tarefas
para que fosse possivel dar a ateng¢do necessaria aos outros filhos foi uma estratégia de enfrentamento
para amenizar essa dificuldade.

(4) Sentimentos aflitivos

Quando os pais recebem o diagnéstico de um filho com deficiéncia multipla, eles passam a lidar com
um sentimento de fracasso e frustracdo pessoal relacionado a perda do filho ideal projetado. Isso se
justifica porque o diagndstico de uma deficiéncia representa a quebra dos planos e das expectativas
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dos pais para a educacio da crianca, acompanhada de um processo de negacdo, sentimentos de tris-
teza, decepcdo, desespero e, em longo prazo, autocensura e contabilizacdo de perdas em relacdo a
oportunidades de carreira, vida social e vida familiar mais ampla. A aceitacdo da nova realidade e o
foco em suprir as necessidades do seu filho ajudam os pais a dissiparem esses sentimentos 15,19. Os
pais apontam, ainda, que a cren¢a numa melhora ou cura dos filhos, refor¢cada pela omissao de infor-
magoes por parte de alguns profissionais, causa posterior decepc¢do e passa a ser mais um agravante
ao sentimento de frustracdo 19. A consciéncia de que seus filhos provavelmente nunca experimentario
marcos chaves, como viver sozinhos, trabalhar, casar-se, ter filhos, também foi manifestada nos estu-
dos como motivo de frustra¢io para os pais 17.

Outro sentimento que aflige os pais é a culpa, que aparece nos estudos em trés perspectivas. A
primeira vem do fato de ter gerado um filho “diferente” e “incapaz” e, como tal, percebido como
inferior as demais criancas. A segunda é a sensacdo de impoténcia para aliviar o sofrimento do filho,
mesmo em a¢des inerentes ao cuidado, como, por exemplo, submeté-lo a procedimentos dolorosos 15.
Por fim, o sentimento de culpa surge também em resposta ao nao cumprimento das expectativas da
sociedade sobre o papel de ser Mae e Pai segundo os padrdes de normalidade. O imaginario social da
“mae perfeita”, do “amor incondicional” que envolve a maternidade e dita o que é ser uma “boa mae” é
um desafio ainda mais desgastante para as maes de crianc¢as com deficiéncia multipla 18.

O medo e a ansiedade também surgiram como sentimentos que angustiam os pais de criancas com
deficiéncia multipla e que sdo causados pela percepc¢do da vulnerabilidade e necessidade de proteger
seus filhos. Além disso, saber que podem morrer primeiro deixa os pais temerosos pela sobrevivéncia
e 0 bem-estar dos filhos 15,17,

(5) Mudanca na dinamica familiar

As mudancas na dindmica familiar também foram apontadas nos estudos como repercussdes no cui-
dado de uma crianga com deficiéncia multipla. Os desafios logisticos que surgem da necessidade de
gerenciar ajuda externa, recursos econémicos e cronogramas médicos complexos requerem adapta-
¢oes na rotina da familia 17,19, Para alguns pais, a complexidade de tais adapta¢des veio acompanhada
da dificuldade de estabelecer seus papéis como pais-cuidadores e negociar responsabilidades com
outros membros da familia. A mudanca de rotina e de comportamento dos pais também surgiu como
mecanismo de defesa para evitar situa¢des de constrangimento por causa do estigma social 17.

(6) Estresse na saude e no bem-estar

A exaustao fisica e mental causada pela sobrecarga do cuidado de uma crianca com deficiéncia mul-
tipla foi a principal consequéncia apontada para o estresse a satide e a0 bem-estar do cuidador 15,20,
Distarbios osteomioarticulares, dores incapacitantes, fadiga cronica, distirbios do sono e problemas
de satide mental foram associados a repetitividade e ao fardo do cuidado com a crianca, em diver-
sos artigos, no relato de maes e pais 1922, Um fator citado como agravante a satde e ao bem-estar
do cuidador principal foi a necessidade de “batalhar” para garantir acesso aos servicos de apoio
para a crianga 15.

O cuidado em tempo integral exigido pela crianca com deficiéncia multipla faz com que os cuida-
dores principais abandonem suas atividades de lazer e autocuidado. A “falta de tempo para si” surgiu
como uma dificuldade frequente dos pais e de outros familiares nos estudos 1516,1922, o0 que afeta
diretamente a autoestima e a saide mental.

Discussao

Os conceitos de segunda ordem descritos na sessdo anterior nos levaram a dois conceitos que servi-
ram de guias para embasar a sintese que se segue. O primeiro é a resiliéncia familiar, definida como
o processo dindmico fundamentado no sistema de crengas, padrdes organizacionais e processos de
comunicacdo familiares que envolvem forcas e recursos que as familias desenvolvem nas circuns-
tancias estressantes a que sdao submetidas 23. O segundo é o conceito de representagoes sociais de
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Moscovici, entendidas como conjunto de percepcdes, sentimentos, normas e valores presentes nas
experiéncias individuais e coletivas, que intervém na defini¢ao da identidade social e concretizam-se
nas praticas permeando atitudes e visdes de mundo 24.

Assim, foi possivel compor uma sintese com trés temas: a deficiéncia e a parentalidade ideal; o
onus do cuidado para os pais da crianca com deficiéncia; e as (re)ssignificacdes e adaptacdes da familia.

A deficiéncia e a parentalidade ideal

Os estudos analisados mostraram que as repercussdes na familia por se ter um filho com deficiéncia
multipla sdo provenientes das dificuldades impostas pela incapacidade inata da crianca, mas parecem
se relacionar também ao abalo que a deficiéncia gera nas crencas dos pais a respeito da parentalidade,
termo utilizado na literatura psicanalitica francesa, a partir dos anos 1960, para marcar a dimenséo de
processo e de constru¢io no exercicio da relacdo dos pais com o filho, antes e depois do nascimento 25.

Com base nos conceitos extraidos dos artigos, percebe-se que, em uma sociedade em que as
diferencas sdo tidas como uma falta ou uma incapacidade, o senso de parentalidade é permeado pela
exigéncia de se produzirem e desenvolver individuos sadios, cooperativos e eficientes, afinal, nalégica
do capitalismo vigente, o corpo que nao gera lucro é considerado como invalido 26. Portanto, ser pai
ou mie de uma crianca com deficiéncia é uma experiéncia desumanizadora, na medida em que retira,
desses homens e mulheres, a condi¢do de igualdade com os outros, qualificando-os como inferiores 27.

Na busca por cumprir essas exigéncias que envolvem o papel de pai e mae ideal, os pais idealizam
o “filho perfeito” e tendem a mostrar, por meio da crianca, o melhor de si, buscando reconhecimento
do sucesso e autoafirmacdo de seu papel parental 28. Nenhum casal, ao planejar um filho, espera ou
se programa para ter um filho fora dos padrdes considerados normais. Eles projetam um filho inde-
pendente e produtivo, desde o principio da gravidez, fantasiam sobre o sexo do bebé, o desempenho
na escola, a carreira e a orientacdo sexual que ira ter 29. Essa expectativa do ser humano em relacdo a
sua prole é uma caracteristica propria de sua natureza, contudo, os resultados do presente estudo nos
levam a concluir que o nascimento de um filho com deficiéncia multipla pde, em cheque, essa expec-
tativa e as crencas dos pais adquiridas conforme sua experiéncia ao longo da vida, o que pode afetar as
relacdes parentais com a crianca e, consequentemente, todo o processo de aceitacdo dela.

Pinker 30 observou que as crencas dos pais estdo implicitas nas decisdes que sao tomadas e dire-
cionam, entre outras coisas, a maneira de criar os filhos, os objetivos e os valores parentais. Outro
estudo, desenvolvido por Biasoli-Alves 31, mostrou que os valores e as crencas compartilhados pelos
pais sobre o desenvolvimento do filho influenciam o comportamento e as praticas parentais, além de
afetar as interacdes que sdo estabelecidas com as criancas.

Com o objetivo de entender as relacdes parentais em familias de crian¢as com desenvolvimento
atipico, Sa & Rabinovich 28 também concluiram que as experiéncias e as crengas de cada um dos mem-
bros da familia encaminham como vai ser interpretada a deficiéncia e, quanto mais o entendimento
da deficiéncia em uma familia tiver carater negativo, mais complexas serdo as relacdes parentais com
o filho. Pinquart 32 realizou um estudo com o objetivo de comparar a qualidade da relacdo entre
pais e filhos, assim como os comportamentos e os estilos parentais entre familias de criancas com
desenvolvimento normal e familias de criancas com doenca fisica crénica. O pesquisador encontrou
que a relacdo entre pais e filhos tendia a ser menos positiva nas familias que tinham uma crianca com
doenca fisica cronica, o que corrobora com a interpretacdo dos resultados do nosso estudo.

Os resultados da presente metassintese também nos levam a concluir que, quando os valores
parentais sdo consonantes com as constru¢des socioculturais hegemonicas sobre a deficiéncia, ou
seja, arraigadas de estigma etc., as relacdes parentais sdo infiltradas por sentimentos e sensacdes de
frustracdo pessoal, culpa, decepcio e fracasso. Esses sentimentos sao ligados ao luto pela perda do
filho perfeito idealizado e a impossibilidade de cumprir com as expectativas sociais sob o papel da
paternidade e maternidade. Os artigos analisados mostraram que, em um contexto histérico no qual
o papel da mulher é definido biologicamente e caracterizado prioritariamente pela maternidade, o
simples fato de ter gerado um filho que nao esta entre os padroes ditos normais de nossa sociedade
é suficiente para gerar distor¢des da autorresponsabilidade, que se manifesta nos sentimentos ante-
riormente mencionados 33.
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Diversos autores encontram essa mesma relacdo ao investigarem as repercussdes do nascimento
de uma crianc¢a com deficiéncia na vida dos pais. Sentimentos, tais como choque, ansiedade, tristeza,
culpa, incertezas e inseguranca, negacao, estresse, maior probabilidade de dificuldade de ajustamento
psicoldgico e depressio, sdo frequentemente associados ao luto pela perda da crianca idealizada no
relato dos pais cuidadores 32,34,35,36,37,38,39,40,41,42,43,44,45

Concordando com nossos achados, Buscaglia 46 aponta a relagao entre o estigma social sobre a
deficiéncia e o sofrimento de maies cuidadoras e afirma que atitudes ignorantes e preconceituosas
causam, diariamente, sofrimentos incalculaveis para as criancas com deficiéncia e suas familias. O
horror e o constrangimento de ser observado, ridicularizado ou discriminado foram descritos repe-
tidas vezes pelas maes, e essas atitudes com relacdo ao filho considerado anormal refletem direta e
significativamente nelas. Em consonancia com a afirmacéo anterior, Krinski 47, ao explicar como a
compreensio social sobre a deficiéncia afeta as maes de criancas com deficiéncia multipla, afirma que
toda depreciagio da crianca é sentida pela mae como depreciacdo de si mesma, e toda condenacido do
filho é uma sentenca de morte para ela.

Por fim, nesta analise, também se constatou que a influéncia das construg¢des socioculturais sobre
a deficiéncia nas crengas e no comportamento dos pais os impele ao isolamento e a restri¢do social
como uma tentativa de protecdo contra o preconceito. Green 48, em uma pesquisa qualitativa com
maes de criancas com deficiéncia, descobriu que o dnus da prestacdo de cuidados estd mais relacio-
nado a rejeicdo social e ao estigma social do que a direcionar questdes de cuidado e adaptacio em
torno da deficiéncia da crianca. Esse efeito é preocupante, porquanto o isolamento da familia implica
na retracdo das redes de apoio social. Coelho & Coelho 49, estudando o impacto psicossocial em pais
de criancas com deficiéncia, também encontraram resultados semelhantes aos do corrente estudo e
concluiram que essas familias, designadamente os pais, sdo pressionados pelas necessidades imediatas
e pelos preconceitos sociais, desenvolvendo uma tendéncia a se isolar, em especial a mae. Esse isola-
mento reduz progressivamente a rede e os recursos por ela potencializados, num ciclo negativo de
necessidades crescentes e recursos decrescentes, reduzindo também os papéis sociais dos pais que se
centram quase exclusivamente no seu filho.

As representagdes sociais sobre a crianca com deficiéncia multipla ndo se manifestam somente na
crianca, mas também nos pais e nos familiares, pois afetam as relagdes entre as criangas e seus pais,
mediadas pelas consequéncias do ideario do filho perfeito, bem como afetam também as relacdes
entre os pais e familiares com o conjunto da sociedade por intermédio do estigma e de outras formas
de preconceito social. Mais do que isso, produzem praticas (isolamento social, reforco da desvanta-
gem produzida pela deficiéncia, dentre outras) que se colocam como barreiras a serem enfrentadas
para que as relagdes parentais nio se fragilizem e para que as redes de apoio se mantenham fortes e
operantes em prol do cuidado integral da crianca e da familia.

O 6nus do cuidado

Diversos estudos tém sido publicados sobre os significados e os impactos do cuidado de criancas com
deficiéncia na vida de seus cuidadores 2838,50,51,52,53,54. Em conformidade com os achados descritos
nos conceitos de segunda ordem, a literatura também aponta que o cotidiano dos cuidadores de crian-
cas com deficiéncia é permeado de conflitos familiares, agravos nas condicoes de saude, transtornos
e privacdes intimamente relacionadas as condicdes que lhes possibilitam exercer sua autonomia,
participacdo social e econdmica que causam sofrimento a esses individuos 15,1645,51,55,56,

Compreendeu-se, aqui, que as repercussdes do cuidado dispensado a crianca com deficiéncia
multipla, oriundas da sobrecarga fisica imposta ao cuidador como: dores articulares, fadiga fisica,
distirbios do sono etc., ndo sdo as maiores fontes do sofrimento dos pais e familiares no que concerne
as atribui¢oes do cuidado, apesar de essas alteracdes de ordem fisica serem apontadas frequentemente
em outros estudos sobre o tema 19,22,54,56,57. O impacto maior do cuidado parece advir das restri¢cdes
que o cuidador sofre para suprir as necessidades da crian¢a. Os estudos analisados demonstraram
que a exigéncia de atencdo integral a crianca com deficiéncia multipla culmina, em tltima instancia,
com a perda de identidade do cuidador devido ao comprometimento do tempo para realizar seus
projetos pessoais, profissionais, atividades de lazer e autocuidado, como também tém apontado outras
pesquisas 16,58,59,60,61,62,
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Além do exposto acima, a dificuldade financeira devido ao abandono do trabalho e aos custos
adicionais com a satide do filho com deficiéncia multipla, assim como em outros estudos 4041,57,61,
é referida nos artigos como um 6nus do cuidado, mesmo quando se trata de familias que vivem em
paises desenvolvidos onde o estado de bem-estar social é realidade pratica 15,16,1822, Em paises de
contexto politico e econdmico mais vulneravel, como o Brasil e outros paises do hemisfério sul, as
dificuldades financeiras experienciadas pelas familias de criancas com deficiéncia multipla podem se
tornar ainda mais agravantes e geradoras de sofrimento. Segundo Diniz et al. 63, a combina¢do de uma
estrutura social pouco sensivel a deficiéncia e a inclusdo da pessoa com deficiéncia com um quadro
de extrema desigualdade e com a pouca valorizacao do cuidado como um principio coletivo de bem
-estar facilita a saida das mulheres do mercado de trabalho, vulnerabilizando-as e expropriando delas
a possibilidade de adquirir, por meio do trabalho, outros beneficios sociais de médio e longo prazos,
como é o caso da previdéncia social, e o incremento da renda familiar.

Outro fator apontado nos artigos como uma repercussio negativa proveniente da necessida-
de de se dedicar, em tempo integral, a crianca com deficiéncia multipla é o desgaste das relacdes
familiares, com o conjuge, com os outros filhos ou até mesmo com membros da familia expandida.
Confluindo com nossos achados, outras pesquisas com familias de criangas com deficiéncia, também,
concluiram que, por consequéncia da sobrecarga do cuidado, as familias podem tornar-se desorga-
nizadas e conflituosas e se fragmentarem com a separac¢do dos pais ou com a falta de cuidado com os
outros filhos 27,64,65,

As representagdes sociais sobre o papel do cuidador também foram mencionadas por alguns
autores 58,66,67, como um 6nus do cuidado na medida em que também suscitam sentimento de culpa,
frustracdo e medo nesses individuos, porém, essa perspectiva ndo apareceu nos artigos analisados
neste estudo.

A representacio de cuidador familiar, segundo Hedler et al. 67, vincula-se ao imagindrio do voca-
cional/obrigacional, representado como uma forma altruistica de se dedicar, doando-se e abdicando
de outras aspiracdes para cumprir esse papel, o que, as vezes, implica em sofrimento. Reforcando a
mesma ideia, Azevedo & Santos 58, ao analisar os significados do cuidar para familiares que comparti-
lham o cuidado domiciliar de pessoas com deficiéncias fisicas, encontraram, nas falas dos cuidadores,
forte sentimento de culpa pela deficiéncia, o qual, aliado a crenca de que néo se deve abandonar uma
pessoa com deficiéncia a sua prépria sorte (o senso de dever e responsabilidade), determina uma
forma de cuidar que pode se apresentar como um ajuste de contas, um chamado a expiac¢do da culpa,
entendida como pecado, por sentimentos antigos redescobertos e reconstruidos a partir da memdria.
No mesmo estudo, a ambivaléncia de sentimentos, como amor/édio, alegria/sofrimento, euforia/
depressio, aceitacdo/rejeicao, também foi frequente nos discursos dos cuidadores e é justificada pelo
contraponto do desgaste fisico e emocional e da satisfacdo em realizar um dever.

Silva et al. 61, em seu estudo sobre o impacto do cuidado de uma crianca com deficiéncia multipla,
também verificaram, nos relatos das maes, que o cuidado com a crianca é um misto de sofrimento,
renuncia, mas, sobretudo, de devotamento compensado pelos ganhos neurolégicos decorrentes de
sua reabilitacdo. Concluiram que a dedica¢do dos familiares a crianca exigiu adapta¢do a uma gama
de sentimentos que se expressaram por rea¢des ambivalentes, em forma de tristeza, alegria, conflitos,
gratifica¢des que, com o passar do tempo, culminou com a superacao das dificuldades e o estabeleci-
mento do vinculo amoroso entre mae e filho.

Alerta-se para a necessidade de se problematizarem, entre pais e familiares, essas representacdes
e suas consequéncias, para que o cuidado com a crianca com deficiéncia multipla nao seja entendido
como um sofrimento adicional em vez de um processo natural da vida, que, como tal, deve ser con-
duzida com base em outros valores que podem ser socialmente aprendidos, como solidariedade e
compromisso com a vida.

(Re)ssignifica¢des e adaptacdes da familia

Tendo nos ombros a responsabilidade social de prover um cuidado e um ambiente adequado para
as necessidades do filho, os artigos apontam uma série de mudangas no cotidiano da familia que
caracterizam o processo de adaptacao desenvolvido conforme a capacidade de resiliéncia dos pais.
Segundo Greeff & Aspeling 68, a resiliéncia é o conjunto de processos que, em situacdes de adversida-
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de, conduzem a resultados tdo bons ou, até, melhores do que se preveria nessas situa¢cdes. Gradner &
Harmon 69, ao investigarem a resiliéncia familiar por meio de uma analise qualitativa fenomenoldgica,
concluiram que essa capacidade dos pais estava relacionada a uma atitude positiva em relacdo a vida,
ao fato de serem organizados e confiantes, ao reconhecimento de suas forcas e limitacdes, a existéncia
de parceiros apoiadores, ao forte senso de sentido na vida e crencas religiosas, fatores que também
encontramos nos artigos desta revisao.

Observamos, por meio da nossa andlise, que a flexibiliza¢ao de papéis, o compartilhamento de
tarefas e a divisdo das responsabilidades concernentes ao cuidado da crianca sao considerados, pelos
pais, negocia¢des importantes para o ajustamento da rotina da familia. Concordando com esse acha-
do, Walsh 23,70, em pesquisa com pais de criancas com déficit de desenvolvimento, também constatou
que negociar conjuntamente as obrigacdes referentes ao cuidado entre os membros da familia, pla-
nejar novas possibilidades, op¢des e recursos para superar as adversidades sao atitudes cruciais para
o processo de adaptacio.

Outro processo importante encontrado para que a familia se adapte ao diagndstico de uma crianca
com deficiéncia multipla foi a ressignificao da parentalidade que possibilita aos pais deslocarem o foco
da frustracao e do luto pelo filho perfeito idealizado para a satisfacdo das necessidades da crianca. Isso
se manifesta, nos artigos analisados, pela dedicacdo que os pais empregam na busca por servicos de
reabilitacdo e pela propria abdicacdo de seus projetos pessoais para se dedicar ao cuidado com o filho.
Concordando com esse achado, Chacon 44 também afirma que, durante o processo de adaptacio, a
familia real ocupa o lugar até entdo ocupado psiquicamente pela familia idealizada no entendimento
dos pais. E essa mudanca se mostra importante para que cada membro da familia desempenhe seu
papel com flexibilidade suficiente para ressignificar valores e padrdes de relacionamento e encarar as
adaptac¢des necessarias ao cuidado com a crianca.

A espiritualidade e a crenca em um ser superior também foram apontadas nos artigos da presente
revisdo como fatores que ajudaram os pais e familiares a encontrarem sentido para a realidade que
enfrentam e a encontrarem forcas para enfrentar a nova condicio (deficiéncia) que se impde como
um estressor a organizacdo da familia. O mesmo encontra-se em outros estudos 71,72, que afirmam
ser a religiosidade uma estratégia eficaz de enfrentamento para a familia se adaptar a condicio de
deficiéncia do filho, ndo sé no momento do diagndstico como também durante as tarefas de cuidado
desse filho ao longo da vida.

Li-Tsang et al. 73 acrescentam ainda que os pais que apresentam uma adapta¢do bem-sucedida a
presenca de uma crianga com diagndstico de deficiéncia congénita tém uma estrutura familiar estavel
e sdo geralmente extrovertidos e confiantes, tém atitudes abertas, sdo eficientes na gestdo do tempo e
estdo altamente motivados para procurar uma rede local e de apoio social para seus filhos, tentando
resolver seus problemas de forma realista. Esses aspectos também foram encontrados nos estudos
analisados nesta revisdao. Nossas andlises indicaram que o apoio dessas redes é de extrema importancia
para a adaptacdo da familia e satide do cuidador, tendo em vista que proporciona suporte as necessi-
dades de cuidado da crianca e possibilita ao cuidador tempo para fazer atividades importantes de sua
vida, diferentes daquelas concernentes ao cuidado a crianca, como apontam outros autores 23,74,75,76,

Por fim, observa-se que, apesar dos problemas que perpassam a questdo da deficiéncia na familia,
reagir a adversidade, adaptar-se, criar solu¢des e empenhar-se em otimizar o desenvolvimento de
suas criangas, com passar do tempo, também se tornam uma repercussido do cuidado, quando essa
realidade é encarada com otimismo, persisténcia, solidariedade, criatividade e, principalmente, amor.

Conclusao

A literatura apontou diversas mudangas na vida pessoal e cotidiana dos pais relacionadas ao nasci-
mento e ao cuidado de criancas com deficiéncia multipla. Grande parte delas estd associada ao choque
que a deficiéncia gera nas crengas e nas expectativas dos pais e da sociedade, bem como a sobrecarga
advinda das atribui¢des do cuidado. Essa sobrecarga, além de repercutir negativamente na satde
fisica, limita as atividades do cuidador e causa dificuldades nas rela¢des familiares e na participa¢io
social, o que culmina em problemas de identidade pessoal e satide mental dos cuidadores. Além disso,
o nascimento e o cuidado de uma crianca com deficiéncia afetam também a vida cotidiana dos pais,
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pois cuidar de um filho com deficiéncia multipla exige uma reorganiza¢io da rotina familiar, e isso
altera a dindmica familiar.

O estudo apontou, ainda, que a chegada de um filho com deficiéncia na familia frustra as expec-
tativas baseadas em representacdes sociais da parentalidade e gera sentimentos de fracasso, culpa
e tristeza relacionados ao luto pela perda do filho perfeito idealizado. A compreensio e o compor-
tamento social relativos a deficiéncia também alteram o cotidiano da familia na medida em que os
cuidadores assumem uma postura de defesa contra o estigma para evitar situacdes do convivio social.
Esse isolamento afeta a vida pessoal dos pais e retrai as redes de apoio social, o que pode comprometer
o desenvolvimento da crianca com deficiéncia multipla.

Diante do exposto, chama-se a atenc¢io para a importancia de incentivar a cria¢do de programas
de intervencao centrados na familia que favorecam o processo de resiliéncia familiar e do fortaleci-
mento e da ativacdo das redes de apoio social, criando-se e apoiando-se associagdes, grupos etc. como
estratégias primordiais na assisténcia a satide de criancas com deficiéncia multipla. E imprescindivel
que nao sé a crianga, mas também a familia sejam alvos da abordagem dos profissionais de saide e da
seguridade social.

Como limitacdes, percebemos que, embora tenhamos escolhido bases consideradas robustas no
meio cientifico e de ampla abrangéncia em termos de publica¢des na area da satude e das ciéncias
humanas e sociais, ndo descartamos o fato de que a inclusdo de mais bases pode trazer algum incre-
mento na quantidade de artigos originais e elementos conceituais que agreguem ao que foi exposto
nesta pesquisa. E, apesar de termos incluido a base de dados SciELO, nenhum estudo foi encontrado
que representasse a realidade da América Latina. Portanto, a maioria dos estudos incluidos nesta
revisdo foi de paises desenvolvidos e do norte. Por essa razdo, entendemos que sdo necessarios estudos
empiricos que tratem da questdo central discutida aqui, com foco, sobretudo, no recorte de classe e
de raca em paises emergentes. Outro aspecto interessante a ser investigado com mais afinco sdo os
impactos para o pai e para a mie da crianca com deficiéncia multipla, visto que os estudos analisados
aqui ndo se debrucaram tanto sobre as diferencas na perspectiva de géneros.
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Abstract

Multiple disabilities in children, present in various
syndromes, involve physical, economic, and social
problems and affect the parents of these children
and their families. The attempt to learn more
about this problem from a qualitative perspective
gave rise to the current study’s objective, namely
to identify and summarize the scientific literature
on the repercussions on the family from the birth
and care of a child with multiple disabilities. This
is a qualitative meta-synthesis of data from Sco-
pus, PsycInfo, and SciELO, using the following
descriptors: qualitative; children with disabili-
ties; parent-child relations; family relations; and
caregivers. The data were analyzed in three stages
according to the method proposed by Noblit &
Hare: extraction of first-order concepts; produc-
tion of second-order concepts; and interpretative
synthesis. After the search and eligibility process,
eight studies were included, from which emerged
six second-order concepts: social restriction; strain
on family relations; feelings of affliction; financial
instability; changes in the family dynamics; and
stress to health and wellbeing. Three syntheses
were developed, based on these concepts: disability
and ideal parenthood; burden of care; and family
redefinitions and adaptations. The studies showed
that parents and families experience difficulties
resulting from social representations of multiple
disabilities and the burden of care (health prob-
lems, limitations to other activities, increased fi-
nancial costs, and changes in the family’s routine).
They also indicate that these elements invade and
can interfere in family and social relations.

Qualitative Analysis; Disabled Children; Parent-
Child Relations; Family Relations; Caregivers

REPERCUSSOES DE TER UMA CRIANGA COM DEFICIENCIA MULTIPLA NA FAMILIA

Resumen

La discapacidad multiple en nifios, presente en
diversos sindromes, es una condicion que acarrea
problemas de orden fisico, econdmico y social que
afectan a los padres de esos nifios y sus familias.
Con el fin de conocer mejor esta problemdtica, des-
de la perspectiva del andlisis cualitativo, se decidié
realizar este estudio, que identifica y sintetiza lo
que la literatura cientifica aborda acerca de las
repercusiones del nacimiento y del cuidado de un
hijo con discapacidad miltiple en la familia. Se
trata de una metasintesis cualitativa, realizada en
las bases de datos Scopus, PsycInfo y SciELO, uti-
lizando los descriptores: cualitativo; nifios con dis-
capacidad; relaciones padres-hijos; relaciones fa-
miliares; y cuidadores. Los datos se analizaron en
tres etapas, segin el método adoptado por Noblit
« Hare: extraccion de conceptos de primer orden;
produccion de conceptos de segundo orden; y sinte-
sis interpretativa. Después del proceso de biisqueda
y elegibilidad, se incluyeron ocho estudios, de estos,
surgieron seis conceptos de segundo orden: restric-
cion social; desgaste en las relaciones familiares;
sentimientos que afligen; inestabilidad financiera;
cambio en la dindmica familiar; y estrés en la sa-
lud y bienestar. En base a estos conceptos, se ela-
boraron tres sintesis: discapacidad y parentalidad
ideal; el coste del cuidado; y (re)significaciones y
adaptaciones de la familia. Los estudios sefialaron
que los padres y la familia pasan por dificultades
procedentes de las representaciones sobre la disca-
pacidad multiple y de la responsabilidad del cui-
dado (problemas de salud, limitacién para otras
actividades, aumento de los costes financieros,
cambio de rutina). Muestran, también, que estos
elementos irrumpen y pueden interferir en las re-
laciones familiares y sociales.

Andlisis Cualitativo; Nifios con Discapacidad;
Relaciones Padres-Hijo; Relaciones Familiares;
Cuidadores
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