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RESUMO

O presente estudo buscou analisar os impactothdacbm deficiéncia na dinamica familiar na
perspectiva de trés homens/pais de criangas cdniédefa visual. Para atingir tal proposito foi
utiizada a pesquisa qualitativa, optando-se ptwdesde casos multiplos. Participaram da
pesquisa trés pais, residentes no estado da Bamatinham pelo menos um filho com
deficiéncia visual, com idade entre dois e seissaaoompanhado em instituicdo que atende
precocemente criancas com tal deficiéncia. Os dfmlam analisados de forma descritiva. Os
participantes revelaram que a chegada do filho daficiéncia visual causou impactos
diferentes na dinamica familiar. Também relatarame dpi dada continuidade a vida e,
aprenderam a lidar e a conviver com a presencandsmembro nessas condicdes no contexto
familiar. Conclui-se que a presenca do pai foitp@sno apoio moral dispensado a sua esposa,
0 que ajudou no enfrentamento do drama familiartdido filho com deficiéncia.

Palavras-chavesDinamica Familiar. Pai. Defici€ncia visual.

ABSTRACT

This study investigates the son of impacts withabigies in family dynamics from
the perspective of three men / fathers of childnetih visual impairment. To achieve this
purpose we used the qualitative research, optinmtdtiple case study. The participants were
three fathers residing in the state of Bahia, wad &t least one child with visual impairment,
aged between two and six years, followed in earyfitution that serves children with such
disabilities. Data were analyzed descriptively.tiegrants revealed that the arrival of the that
we continued to life and learned to deal and livéhthe presence of a member under these
conditions in the family context. It is concluddtht the father's presence was positive in the
moral support given to his wife, which helped ie tamily drama facing before the child with
disabilities.

Keywords: Family Dynamics. Father. Visual impairment.
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1 INTRODUCAO

Nas ultimas décadas do século XX ocorreram avaeggsricos e tedricos no estudo
sobre a paternidade (LAMB; PLECK; CHARNOV; LEVINE985; LAMB, 1992; PLECK,
1993; PALKOVITZ, 1997; entre outros). Tal fato aspondeu ao que Lamb (1992) nomeou
de era do redescobrimento paterno que impulsiosdateresses académicos acerca do papel
do pai como um “[...] participante ativo, envolver® empenhado em todas as dimensdes dos
cuidados e educacéo da crian¢a”. (LAMB, 1992, p. 19

Apesar desse interesse académico, observa-serglge s#io escassas as investigacoes
sobre o pai quando tomada em comparacdo com adosstelacionados a maternidade e a
relagcdo maef/filho(a). Na area da Educacao Espesialy...] estudos mostraram que a maior
porcentagem de pesquisas [...] abrange a relac&oenfdho [...]. No que diz respeito as
relagbes travadas pelo pai, bem como a sua vigéie seu filho especial, poucos estudos foram
detectados até o momento [...]” (DUQUE, 2002, p. 2)

Chacon (2011) realizou um levantamento dos artggiise a diade pai e filho com
deficiéncia publicados em revistas brasileiras edopo de 1992 a 2011.0s dados revelaram
que: (a) nos dois periddicos especializados em dedioc Especial, a Revista Brasileira de
Educacéo Especial e a Revista Educacdo Especiphy.estudos concentram-se na andlise das
falas de mées e, quando se enfoca a figura degtai,é englobado juntamente com a figura
materna e nunca separadamente, utilizando-se mtdogia genérica ‘pais’. (p. 444)”, o que ja
fora falado anteriormente; (b) Na Revista Educagdpecial, apenas um artigo (CARRAO;
JAEGER, 2002) engloba a figura do pai como objet@studo; (c) na revista Paidéia, dentre
0s 14 textos que abordam questdes relacionadaguia fpaterna, em diferentes areas do
conhecimento, apenas um (SOUZA; BOEMER, 2003) aborl deficiéncia, mais
especificamente a intelectual; (d) Na revista Fsiga: Teoria e Pratica foram encontrados trés
artigos sobre o pai, porém nenhum deles relacior@adieficiéncia; (e) Em Estudos de
Psicologia dois textos tratam, especificamente,edecacdo especial e pai. Um enfoca a
deficiéncia auditiva (CANHO; NEME; YAMADA, 2006) eutro, a deficiéncia intelectual
(SILVA; AIELLO, 2009); (f) Em Psicologia: Teoria Besquisa, dos seis estudos encontrados
sobre o0 pai, apenas um esta relacionado a defi@i@AENN; PICCININI, 2010).
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Também Henn e Sifuentes (2012) realizaram uma &ewisstematica da literatura,

considerando os ultimos 15 anos, utilizando a biesdados internacional PsycINFO e duas
bases de dados nacionais, Index Psi e Banco de TA$ES, na area de paternidade e criancas
com necessidades especiais, enfocando a analisgridofpais temas investigados e dos
métodos utilizados nesses estudos.

Na andlise feita pelas autoras ja citadas no paEtAgnterior, observa-se que as
pesquisas nacionais se concentraram mais nos sstadieficiéncia mental ndo especificada e
da Sindrome de Down. No que tange especificamenigai foi possivel perceber que este,

quando participa desses estudos, n&o ocupa oqeaqied! das investigacoes.

Frente a essa realidade, com o presente estudolait “Impactos do filho com
deficiéncia na dinamica familiar: o olhar paternpietende-se dar um passo importante no
sentido de aprofundar o conhecimento sobre a paddele no contexto da deficiéncia visual.
Portanto, a pesquisa teve como objetivo analisawpacto da deficiéncia na dinamica familiar

na perspectiva de trés homens/pais de criancasleficiéncia visual.

2 O NASCIMENTO DO FILHO COM DEFICIENCIA: IMPACTOS N A DINAMICA
FAMILIAR

A chegada de um bebé traz em si novas experiéa@asvoca mudangas na estrutura
familiar, ou seja, um homem ira tornar-se pai e noméher, mae. Com o surgimento destes e
de outros novos papéis, a estrutura e o funcionnfamiliar passam por transformacdes

advindas das novas relacdes que se estabelecem.

Contudo, se o filho tdo desejado e sonhado naste atgum tipo de deficiéncia
modificam-se as alegrias e esperancas, assim cofaocmnamento dessa familia. Com o
desaparecimento do filho desejado e idealizadeelagbes maritais e parentais sao afetadas,
principalmente, por uma desorganizacdo psiquicam@acto emocional da deficiéncia é
desestruturador do equilibrio familiar, pois “[regpresenta aquilo que foge ao esperado, ao
simétrico, ao belo, ao eficiente, ao perfeito [.(AMARAL, 1995, p.112). As mudancas
causadas na dinamica familiar em razéo do nasaintkenfilhos fazem com que a familia seja

vista como “[...] um construto fragil que estd emnstante processo de adaptacdo e
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readaptagcdo em fungdo de eventos normativos e méimativos proprios de seu
desenvolvimento como grupo [...]” (KREPPNER, 20pQc&DESSEN, 2010, p.212).

Passando por uma crise de identidade, a familmesalo os pais, sofrem um golpe
na sua auto-estima e, imersos em seu sofrimenfmrotse pela perda do filho saudavel. “O
ajustamento a esta realidade pode exigir-lhe urstida mudanca em seu modo de vida, na
profissdo, nas esperancas para o futuro e nos Plaaca alcancar seus objetivos”.
(BUSCAGLIA, 1993, p. 20).

Com os sentimentos abalados pela presenca de uiamacecrque se encontra
definitivamente lesada, o casal podera passar ipocicilo de adaptacdo marcado por fases
distintas, que nem sempre séo facilmente superadaso o choque, a negacéo da realidade e
o luto, as quais possibilitardo uma reorganizagdquica quando da aceitacao do filho real.
Tais reagcfes sdo frequentes e esperadas, entrgtdatsalientar “[...] que essas fases néo
acontecem necessariamente de forma cronologicar ljngd.Este € um processo ciclico [...]”
(DUQUE; GLAT, 2003, p.18).

De acordo com Miller (1995, p. 49),

O choque é uma sensacdo de dorméncia, incredulel@dsorientacdo. Se
vocé se encontra em estado de choque, tudo paetiersal”. O choque é
uma reagdo normal a uma perda importante ou trézanaseja ela a morte,
um acidente ou um diagnostico. Ser informada(oyuwie seu filho pode ser
impedido de se desenvolver com um corpo funcionshdio, com mente
inteligente e criativa, com as mesmas esperaneapextativas de se casar,
ter filhos e ser tdo auto-suficiente quanto qualgoetro membro da
sociedade é um golpe desvastador.

Duque e Glat (2003) apontam que passada a primeagio — o choque — vem a
negacéo, mecanismo de rejeicao, onde os pais @eadosp e desamparados tentam buscar
respostas para entender o que aconteceu com amiléa fimaginada durante a gravidez.
Segundo Amaral (1995), a negacdo vem a ser caratlatide trés formas: (a) a atenuacéo
manifestada verbalmente por frases como “poderigpis€’, “ndo € tdo grave assim”; (b) a
compensacgado onde a palavra-chave € “mas”: “Defieiinico, mas tao inteligente”, e (c) a
simulac&o expressa em afirmacdes do tipo: “E amga,é como se nao fosse”.

No entanto, a realidade convida os pais a encaréatos. Aqui se inicia 0 momento
de luto, o qual € marcado pela depresséao. Apedaistiza profunda, este momento “[...] sob
4
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o ponto de vista psicolégico é fundamental [..fjapque esta fase possa ser superada e, que
eles entrem em contato com a sua perda, seu deésag@oto, seu medo do futuro, sua falta
de perspectiva e referencial” (DUQUE; GLAT,2003,18). Ainda sobre o luto familiar, &
importante ressaltar que 0 mesmo sera atualizaddieensas situacdes sociais cotidianas
durante o processo de desenvolvimento da criangadediciéncia, como a entrada na escola,

o fim da infancia e o inicio da adolescéncia.

A aceitacao € a fase em que os pais e demais memidfamilia vdo comecando a se
relacionar com esse filho real, buscando assumiolalematica e livrar-se dos sentimentos de
culpa. Nas palavras de Glat e Duque, “[...] é ca@mdoda a familia (imaginaria) construida
por esses pais desaparecesse, e uma nova faesljgténha que ser criada” (2003, p. 16).

Por outro lado, Buchdvlaluschke, Carvalho e Fukuda (2011), em pesqual&zaela
com familiares atendidos na Associacdo de Pais ég@dsndos Excepcionais — APAE,
constataram que:

Nem sempre o nascimento de um filho com deficiérmmatanto, representa
sofrimento e fragilidade, podendo tornar-se amadgaen energia para
relacbes positivas e fortalecedoras. Ao longo delolvimento da crianca
e do ciclo vital da propria familia, a influénciasitiva de emocoes,
habilidades e de instituicbes sociais da comunigadem contribuir para o
fortalecimento da familia e de sua resiliénciapngdindo seus vinculos e
orientando caminhos para uma melhor qualidade da para o nucleo

familiar. (BUCHERMALUSCHKE; CARVALHO; FUKUDA, 2011, p.
14).

Prado (2004) salienta que a decepcéao frente aonmea®#o do bebé com deficiéncia
sera maior ou menor em funcdo dos seguintes elemdn) aceitacdo ou ndo da gestacao; (b)
relacionamento do casal anterior ao nascimentaiyel de expectativa em relagcéo a crianca
e ao futuro; (d) grau de preconceito; (e) posigadildo na prole; (f) tipo de relacionamento

com a familia estendida.

3 METODO

Nessa pesquisa, de natureza qualitativa, optalseegieido de caso como estratégia de

pesquisa por entendermos que consiste em ume$tuflo aprofundado e exaustivo de um ou



Direitos Humanos,
Etica e Dignidade

8§§"§HMCQ~Q 18 a 24 de outubro de 2015

poucos objetos, de maneira que permita seu amptietalhado conhecimento, tarefa

praticamente impossivel mediante outros delineamsdnt]” (GIL, 2010, p. 37).

4 PARTICIPANTES

Foram entrevistados trés pais com idade variand83da 43 anos. Os participantes
foram selecionados levando-se em conta os segurntésos de inclusdo: o(a) filho(a) com
deficiéncia visual devia ter entre dois e seis anssr atendido em uma instituicdo que atende

criangas com deficiéncia visual; coabitar com argya.

O Quadro 1, a seguir, apresenta as caracterisgrasgraficas dos participantes, bem como a
caracterizagao do seu(a) filho(a) com deficiénsaal.

Quadro 1 — Caracteristicas demograficas dos partipantes. Bahia, 2014

Pai Idade Escolaridade Estado Trabalho Carga Nivel sécio
(em anos) Civil Atual horariade econdmico
trabalho
Rafael Ensin Médio alto
-~ Cas »
43 0 médio Estilista 64
ado
completo
P Ensin _ ) )
Uni Dedetiz Baix
edro 36 o fundamental 44
ao estavel ador o}
Incompleto
R Ensin : :
Uni Desemp Baix
oberto 33 o fundamental :
ao estavel regado 0
Incompleto

Rafael tinha 43 anos, cursou o ensino médio compdea estilista, casado e tinha trés
filhos, sendo duas meninas e um menino. Ele maravadade de Remanso, porém, héa cinco
anos, mudou-se para Salvador em decorréncia domaago do seu terceiro filho, o qual
apresentava um disturbio de coagulacao, ou seel @rganismo nao produz a proteina C, o

gue ocasionou a cegueira.

Seu filho, focalizado neste estudo, tinha 5 ana@nda foi realizada a entrevista e

fazia uso de um medicamento importado, tendo quepacecer duas vezes por semana ao

6
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Hospital Sdo Rafael para fazer reposicdo da pet€inEle encontrava-se matriculado em

uma instituicdo regular de educacao infantil e Uesdava, semanalmente, os atendimentos

pedagogicos, bem como as aulas de orientacdo dicadki na instituicdo especializada.

Pedro tinha 36 anos, era dedetizador, residiadadeide Salvador, tinha cursado o
ensino fundamental, porém ndo completou esse develscolaridade. Tinha dois filhos de
relacionamentos anteriores, 0s gquais moravam cosuas respectivas maes. Com a atual
companheira passou a conviver em situacdo de @si@vel, nesta relacdo teve uma filha
com cegueira. Tinha um sobrinho com deficiénciaialisegueira, filho da sua irma mais
velha. Trabalhou como porteiro na Associacdo de PaAmigos dos Excepcionais (APAE)
Salvador, instituicdo filantropica que tem a fidalle de prestar assisténcia integral as

pessoas com deficiéncia intelectual.

Sua filha, focalizada neste estudo, tinha dois ,a@sntrava-se matriculada em uma
instituicdo regular de educacado infantil e era ditty semanalmente, na instituicdo

especializada para realizar os atendimentos deypgida

Roberto, tinha 33 anos, residia na cidade de MuqdéntSao Francisco, estava
desempregado e cursou o ensino fundamental, ngarmti@ a completar esse nivel de ensino.
Era casado e tinha trés filhos, dois deles sda@asmcom deficiéncia visual (cegueira e baixa
visdo). O participante era pescador e viajava balin@, ausentando-se da sua residéncia
durante um periodo de 30 a 60 dias, porém com admesto dos filhos com deficiéncia
visual essa situacdo mudou, pois as criangas necebBeneficio de Prestacdo Continuada
(BPC).

A crianca, focalizada no presente estudo, tinha &eds, mensalmente comparecia a
instituicdo especializada na cidade de Salvadoa par atendimentos pedagogicos. Cabe
mencionar que na cidade onde residia frequentava escola que oferecia a educacao

infantil.
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5 PROCEDIMENTOS

Para a coleta de dados optou-se pelo uso da ettre@uando utilizada em estudos
qualitativos, a entrevista possibilita ao pesquosdfl..] fazer uma espécie de mergulho em
profundidade, coletando indicios dos modos coma aath daqueles sujeitos percebe e
significa sua realidade [...].” (DUARTE, 2004, A.5.

Desse modo, foi elaborado como instrumento um rmtaemiestruturado de
entrevista. Foi realizada revisdo da literaturaracedo exercicio da paternidade na
contemporaneidade e sobre deficiéncia para quersduadasse as questdes teoricas e, em

seguida, foi construido o roteiro de entrevista.

O pesquisador solicitou autorizacao a InstituicA@a realizacdo do estudo junto aos
pais das criancas atendidas pela instituicdo, semuicedido tal pedido. Em seguida, o projeto
foi submetido a comité de ética em pesquisa, sapdmvado por meio da Plataforma Brasil,
pelo Comité de Etica em Pesquisa Prof. Dr. Celgadiida Hospital Santa Izabel/SCMBA.

Para a realizac&o da coleta de dados, o pesquisadassistente social da instituicdo
selecionaram os participantes de acordo com afriostde inclusdo. Em seguida foi feito o
convite por telefone para que eles comparecessemdiame horario agendados. Tal
agendamento foi feito priorizando-se os horarioggemos pais ja frequentavam a instituicao.
Os patrticipantes assinaram o Termo de Consentimawte e Esclarecido e as entrevistas
foram realizadas em uma sala reservada, com cadenpaeparado, e gravadas para que

nenhuma informacao fosse perdida.

6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Autores que estudam as mudancas ocorridas nadaenilidecorréncia do nascimento
de uma crianca com deficiencia (AMARAL, 1995; MARKS, 1997; DUQUE; GLAT,
2003; CANHO; NEME; YAMADA, 2006; entre outros), dasam que inevitalvelmente a
familia passa por uma crise de identidade grupés, |...] tudo aquilo que até entdo era dado
como certo, aceitavel, esperado, enfim, como ngrnpalssa a ser questionado e
desqualificado.” (GLAT; DUQUE, 2003, p. 15).
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O processo da crise € marcado por algumas fases aspressas: choque, culpa,
negacdo, raiva, luto, resignacdo e aceitacdo (AMBRE995; DUQUE; GLAT, 2003;
CANHO, NEME, YAMADA, 2006), conforme dito anterioente. Algumas dessas fases
foram vivenciadas pelos participantes do presestigde, bem como pelos seus familiares.

Essa realidade foi verificada quando se perguntsueatrevistados: “Como a familia reagiu

diante do nascimento do(a) seu/sua filho(a) conci@etia visual?”.

As familias de Rafael e Pedro, inicialmente tiveram choque, mas se sentiram
aliviadas diante da possibilidade de tratamentooenpanhamento do filho com deficiéncia.

As falas a seguir sdo bem ilustrativas sobre onégsu

“Foi um choque, a gente ndo esperava. Isso foiarassim de repente, tivemos a
noticia que ele ndo enxergava no inicio, eu medmecet muito, ndo queria aceitar, foi muito
complicado, foi um momento muito complicado [.Quando a gente viu que tinha solucao,
que ele teve tratamento, entdo foi um alivio e rgegéenta seguir, ta vivendo bem gracas a

Deus.” (Rafael).

“Pra méae foi um susto, foi muito chocante. Naoféwil pra ela, pra ela aceitar, né?
[...] Ela n&o tava aceitando porque eu tenho umirdat cego que tem trés anos da minha
irma mais velha e ai ela descascou em cima de mjrpdrecia que até que eu sabia que ia
acontecer um dia comigo. Parecia que eu sabiarguehiegar pra mim [...]. Deus botou, ai
me acalmou, eu ja tava bem, pra mim nao foi unmosuéb, pra mim € como dissesse assim: -

Tou dando a vocé porque sei que vai cuidar, me lsemt.” (Lucas).

O sentimento de negacdo pode ser manifestado decmlés formas: atenuacéo,
compensagao e/ou a simulagédo (AMARAL, 1995). Easa ficou evidenciada nos relatos de
Pedro e Roberto.

“[...] a gente tem que d& gracas a Deus que é sdpeguena cegueira porque se a
gente olhar pro mundo ai, vocé sabe que tém mmigrsnos ai que nem pode levantar direito

do sofa, entdo, temos que dar gracas a DeugPeffro)

“Foi muito dificil porque a gente sempre sonhawua gle ndo era assim daquele jeito,
minha mulher mesmo sofreu muito porque ela pengagda ser diferente porque s6 ela saiu

assim, os irmaos dela, as irmés dela, sdo pesseasdp tem seus filhos sdo tudo normal, sé
9
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ela saiu assim teve esses problemas, entdo, ekusoluito pra poder entender por qual

motivo que saiu assim.” (Roberto).

Na familia de Pedro, a esposa culpou o marido gefeiéncia da filha, pois um
parente dele tem cegueira. O relato abaixo execgl# manifestacdo da raiva com relacéo

ao conjuge.

“Ela jogou a culpa em mim. Ela disse que € porgde mundo de minha familia usa
Oculos, tem problemas de vista e jogou tudo adslmmné&o tava aceitando porque eu tenho
um sobrinho cego que tem trés anos da minha irniéivatha e ai ela descascou em cima de
mim, [...]. Ai veio fazer o exame e ai pronto, depgue descobriu ela comecou a jogar em
mim, que foi culpa minha, que todo mundo (os faargls) é cego, todo mundo usa oculos, ai

ela comecou: - ta vendo ai, é da sua familia.” ®ed

Em decorréncia dessa situacao, essas familiasaraci adaptar-se a nova realidade.
Em funcdo das dificuldades, cada uma, de acordo seus recursos econOmicos e
emocionais, buscou seguir em frente, aprendendonaver e a lidar com a existéncia de uma
pessoa com deficiéncia. Nesse sentido, no pressitelo nos chamou a atencdo dois
aspectos que merecem ser destacados: (a) Pedmurglze, além de ter um parente com
cegueira, na época do nascimento da filha trabalhavAPAE: “[...] eu tenho um sobrinho
cego que tem trés anos da minha irma mais veljaohde eu trabalhava (APAE) tinha
muitos meninos especial, ndo era cego, mas tintnasomeninos especial. [...] eu via aquelas
mae que ia la no colégio sofrendo, conversandcesobifilhos.” (Pedro); (b) Para Roberto a
experiéncia do primeiro filho com deficiéncia ajudwa aceitagdo do nascimento do segundo

filho, também com deficiéncia visual, “[...] a m@agiu bem foi entendendo.” (Roberto).

Apesar das dificuldades, cada pai buscou, de acmdopa sua maneira, enfrentar a
crise. Nessas circunstancias o papel do pai faipdéar, confortar suas esposas e ir em busca

de acompanhamento profissional para seus filhos.

“[...] ela sofreu muito pra poder entender por guakivo que saiu assim. Ai sempre
eu acalmava ela, ajudei muito ela nessa parteyafatam ela: - E assim mesmo, se Deus
deixou assim, tem que ser assim, s6 basta queta tgm que pensar, lutar e assim por
diante.” (Roberto).

10
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Na sequéncia, investigou-se se algo mudou deporsagdamento do(a) filho(a) com

deficiéncia, nos seguintes aspectos: (a) relacientmconjugal; (b) relacionamento familiar;
(c) relacionamento com amigos; (d) a vida profisaiodo pai e da mae; (e) a situacéo
financeira; e, (f) os habitos de lazer. Pretendeaemhecer esse contexto familiar onde o pai
encontra-se inserido, uma vez que no presenteceatimou-se a premissa de que “[...] para
compreender o0 que € ser ‘pai’ é preciso, primedrthecer o que acontece dentro da ‘familia’
[...].” (DESSEN; LEWIS, 1998, p. 105).

Desse modo, quando os participantes foram indagauihoe as possiveis mudancas no
seu relacionamento conjugal, Roberto respondeungaehouve mudangas. Rafael destacou
gue o vinculo conjugal foi fortalecido: “[...] exigtanto de mim como de minha esposa muita
perseveranca porque nao é facil [...] gracas a Dearmor prevaleceu, até criou um vinculo
maior por conta dele (filho com deficiéncia).” (Rel). Apenas um pai (Pedro) afirmou que a
noticia da filha com deficiéncia acarretou consaqias negativas ao relacionamento do
casal: “Mudou. [...] embaralhou um pouquinho, sdaguele padrdo de que tava tudo bem,

[...] abalou mesmo.” (Pedro).

Quanto ao relacionamento familiar, os participanmtdataram que: (a) ndo houve
mudancas, manteve-se como era antes: “Nao.” (Rafdhha familia com a menina, néao...
[...] Ah! Eles abracam minha filha.” (Pedro); “Aiethorou muito porque ajudar, eu tenho uns
irmaos, tenho as tias, os avlos gostam muito délatehcédo e assim por diante.” (Roberto).
Essa situacdo repetiu-se quando questionamos solyetacionamento com 0S amigos:

“Normal.” (Rafael); “Nao, ndo. Na rua ela € muiteegida.”(Pedro); “N&o.” (Roberto).

No que diz respeito a vida profissional do pai, nestos dos trés entrevistados
(Rafael, Pedro, Roberto) evidenciou-se transforesc® situacdo de deficiéncia trouxe
novas oportunidades e melhoras na vida dos paee€Tima grande mudanca nessa parte.
Teve uma mudanca até positiva, pois a gente maoravaterior, na cidade de Remanso. Por
morar em uma cidade pequena la ndo oferecia tamipa@ como aqui em Salvador, [...] meu
trabalho melhorou muito, tenho como cobrar melh@regos, ndo tem faltado trabalho pra
mim e estamos bem, gracas a Deus. [...].” (Raf@dijdou pra melhor porque eu comecei a
dar mais valor, me interessar em querer mais, busas [...] ai eu botei na cabeca que eu

vou a luta.” (Pedro); Ja para Roberto o nascimeotseu filho acarretou dificuldades na
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manutengcdo do seu emprego, o qual implicava enizaealiagens e ficar distante dos

familiares, mas aproximou o pai da convivéncia f@ami“[...] mudou porque eu saia e hoje
eu nao posso sair, tem que ter atencéo, dar al@lpsa outra cidade trabalhar. Passava més,

dois meses, ai depois do nascimento dele eu gréigbalhar).” (Roberto).

Quanto as mudancas na vida profissional da méas etdievistados (Pedro e Roberto)
informaram que suas esposas nao estavam inser@asencado de trabalho antes do
nascimento do(a) filho(a). Por outro lado, a espiesdrafael teve que se desligar das suas

atividades laborais remuneradas.

Nessa direcdo, percebe-se no depoimento emociat@dRafael que ainda ha uma
grande dificuldade de aceitar essa situacao: tElbalhava comigo (o entrevistado comeca a
chorar). Tem coisa que é dificil a gente falar latfe, mas ela teve que parar de trabalhar

totalmente [...]" (Rafael).

Sobre possiveis alteracbes na situagcdo financeirdamhilia em consequéncia da
presenca de um filho com deficiéncia, Rafael, Pexif@oberto relataram que: (a) houve
melhores condicdes de trabalho em decorréncia damga para a capital: “[...] até melhorou
porque o trabalho que eu cobrava tanto, hoje esigoicobrar até dez vezes mais caro do que
eu cobrava.” (em virtude de sair do interior epara a capital com a familia) (Rafael); (b)
mudancas no empenho profissional: “[...] a situagdanceira fica mais complicada porque
sdo muitas coisas pra ele, muitas coisas difereatédo € tudo mais caro, ai eu botei na
cabeca que eu vou a luta.” (Pedro);; (c) melhgele fato de receber o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC): “Melhorou bastante ygorje € aposentado e ai, melhorou

mais.”(Roberto).

No tocante aos habitos de lazer, todos os entagldst relataram que houve: (a)
maiores dificuldades: “[...] & na minha cidadetimina um padrdo de vida muito bom, ai eu
nao queria chegar aqui e morar num lugar que mthes fndo tivessem seguranca, ai eu
acabei me comprometendo com uma morada mais qa@g eom isso, realmente, nessa
parte do lazer, na medida do possivel a gente sadsi’ (Rafael); “As vezes mudou porque a
gente saia muito e hoje a situacado encontra-se difais, a gente ndo pode deixar ele sé.”
(Roberto); (b) uma readaptacdo nas atividades ttetenimento: “No inicio foi dificil, mas

agora ta até melhorando [...].” (Pedro);
12
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E no universo familiar que a crianga interage alinente tendo as suas primeiras
experiéncias de vinculos afetivos e se estes sgitivos a crianca sente-se segura. No que
tange as pessoas com deficiéncia, Galt (1996) lt@ssamportancia de uma convivéncia
familiar saudavel afetivamente para que esse supeissa interagir com pessoas de outros
ambientes, pois quanto mais integrada em sua famitia pessoa com deficiéncia for,

consequentemente, mais integrada na vida socaéapessoa sera.

Nesse sentido, pode-se dizer que “[...] a famdtd pode ser uma rede de apoio
quanto impeditiva na concretizacdo dos processodedenvolvimento e educabilidade de
seus membros.” (CHACON; DEFENDI; FELIPPE, 2007133).

Diante da perda do filho desejado, os familiares @mtrevistados buscaram
transcender esse momento de dor apresentando setasTcomo esperanca e coragem. Em
funcdo da mobilizacdo emocional, cada familia @véér capacidade de enfrentar a situagéo

tendo novas atitudes frente ao sofrimento psiquico.

Passando por um processo de adaptacao, necessaacabrevivéncia, essas familias
tiveram que transformar em aprendizado uma situdedpande adversidade. Nesse contexto,
a familia deve ser entendida como uma rede de@dimte seguranca, e “[...] precisa abrir
espaco para o0 outro, justamente para continuar pos¢o de referéncia.” (SARTI, 2010, p.
21).

Desse modo, “[...] cada membro da familia desemréluma histéria que lhe sera
peculiar, desempenhando cada qual o seu papeleyeeter flexibilidade suficiente para res
significar valores e padrdes de relacionamento.aGadhl[...] possui grande importancia.”
(CHACON; DEFENDI; FELIPPE, 2007, p. 135).

Dessa forma, merece destaque a atitude dos partiegp desse estudo pois, diante da
nova situacdo e sem orientacbes, além de enfrentareropria dor, ndo recusaram, nem
tampouco excluiram as reacfes e 0s sentimentosiade esposas, ao contrario, estiveram
dispostos a acolher a tristeza e 0o desapontamestonées de seus filhos. Esse achado néo
condiz com o posicionamento de Mannoni (1999) qoaafirma que “[...] se 0 pai esta
abatido, resignado, cego ou inconsciente do vendadema que se desenrola, a mae esta a
maior parte das vezes terrivelmente Idcida.” (MANW(O1999, p. 2-3).
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1
Segundo Prado (2004), a mae, na maioria dos césas(nica pessoa a oferecer
cuidados especiais ao filho com deficiéncia, o goarreta uma sobrecarga de trabalhos,
quanto ao pai, diz a autora que deste sera exigidse readapte, ajude e apoie a mae durante
a nova fase. No entanto, no presente estudo, aéamdenvolvimento direto com a crianca,
0s pais podem apoiar a mée para que interaja deafonais positiva com o filho com

deficiéncia.

Outro achado que merece destaque diz respeito mpactos positivos na vida
conjugal dos entrevistados, decorrentes dos comgsom e responsabilidades assumidos
com o filho com deficiéncia. Diferentemente dosuleslos encontrados em outros estudos,
os quais afirmam haver um alto indice de divorciadesarmonia entre o casal apés o
nascimento de uma crianca com deficiéncia. (TURNBULURNBULL, 2001 apud HENN;
SIFUENTES, 2012).

Assim, é importante frisar que o nascimento de ilim Giferente do desejado pode
acarretar sofrimento psiquico, por outro lado, pesde um caminho aberto ao desafio

tornando a vida mais rica e diversificada.

7 CONSIDERACOES FINAIS

Retomando o objetivo do estudo — analisar o impdetadeficiéncia na dinamica
familiar na perspectiva de trés homens/pais degam com deficiéncia visual — constatou-se
gue foram dados passos importantes nessa pesgeisg, contudo, ter-se esgotado tal
propésito.

Os dados encontrados demonstram que o nascime(dd fdbo(a) com deficiéncia
visual, representou um drama para as familias winevéstados, as quais precisaram adaptar-
se a nova realidade. Cada uma, de acordo com seuss@s econdmicos, emocionais e
sociais, deu continuidade a vida aprendendo a ddaramente com esta situacéo dificil e

mobilizadora e a conviver com a presenca de um mefamiliar com deficiéncia.

Conclui-se que os pais desse estudo, ap6s a nwfiha imaginado, transformaram
em aprendizado uma situacdo de grande adversi@ate destacar que, apesar de todo o

sofrimento psiquico e dos ajustes emocionais, §siginais, econdmicos e sociais que tiveram
14
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que fazer na sua propria vida, os pais mantiveejorto aos seus familiares assumindo os

compromissos e responsabilidades com o filho aefiel

Desse modo, a presenca do pai influenciou positvaen no desenvolvimento
cognitivo-afetivo da sua crianca deficiente vispahmovendo as bases para a sua incluséo na

sociedade.
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