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Terrivel é o pai que come o peixe que o filho pesca, ou aquele que
aprisiona o conhecimento, sonega poténcia ao filho; ou, ainda, aquele
que desqualifica o filho que ndo sabe pescar como ele, obrigando-o a
carregar sua sombra, isto é, a identificar-se com as projecdes de suas
falécias, defeitos, inferioridades e temores. (LIMA FILHO, 2002, p. 75).

RESUMO: a pesquisa buscou informagdes da relacdo pai-filho deficiente fisico quanto ao espago,
responsabilidades e sentimentos que o pai tem na relagdo parental. Dez pais, com idade entre 31 e 66 anos,
niveis de instrucdo e profissdao diversos, responderam a um questiondrio com 19 questdes semiestruturadas,
agrupadas em 16 categorias de analise. Concluimos que ha diferencas no tempo de percepcao dos pais sobre
a deficiéncia. A informacdo geralmente chega pelo médico, mas quando a deficiéncia ndo possui alto grau de
visibilidade e comprometimento s6 sera percebida com o tempo. O choque da descoberta e comportamentos de
rejeicao sao sentimentos prevalecentes nos pais. A maioria aponta diferencas de papéis na criacdo e consideram
que cabe exclusivamente a eles prover a familia e a mde acompanhar o filho. Sentem que dividem com as maes
as responsabilidades pelo cuidado, na maioria das vezes ndo se sentem acusados em se distanciar, e procuram
acompanhar os tratamentos. Os filhos sao tao apegados a eles quanto aos demais familiares. Para viver com um
minimo de Qualidade de Vida, foi unanime a necessidade de melhor rendimento e do Beneficio de Prestacdao
Continuada. A maioria assume o sentimento de medo de gerar outros filhos com deficiéncia; a baixa expectativa
em relacdo a independéncia total dos mesmos, e entre os pais que possuem mais que um filho, a maioria reconhece
a existéncia de tratamento diferenciado. A maioria atribui as causas a erros médicos. Os pais sentem como as
maes, mas manifestam-se diferentemente.

PALAVRAS-CHAVE: Educacao Especial. Pai. Relacionamento Parental. Deficiéncia Fisica. Familia.

ABSTRACT: The survey sought information from the relationship between father and child with disability
regarding space, responsibilities and feelings in the parental relationship. Ten fathers, aged 31 to 66 years, with
varied educational and professional backgrounds, answered a questionnaire with 19 semi-structured questions
grouped into 16 categories of analysis. The conclusion showed that fathers perceive disability differently over
time. The information usually comes from a doctor, but when the disability is not very evident, and doesn’t cause
significant impairment, realization comes over time. The shock of the discovery and behaviors of rejection are
major feelings for fathers. Most fathers report differences in roles played by women and men in raising children;
they believe that their responsibility is to provide for the family, while the mother’s duty is to accompany the
child. They feel that they share with the mothers the responsibility for caring for the child and, in general they
don’t feel they have been accused of being distant. They try to follow the child’s treatment. The children are as
attached to them as to other family members. To live with a minimum of quality of life they agreed unanimously
about the need for greater income and benefits from social welfare. Most recognize that they are afraid of having
other children with disabilities. They express low expectations for the total independence of the children, and
among the fathers who have more than one child, the majority acknowledged the existence of differential
treatment. They attributed the causes to medical errors. Fathers feel much the same as mothers, but they have
different ways of demonstrating what they feel.
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INTRODUCAO

A familia é uma instituicao que historicamente sofre alteragdes em sua
estrutura. A histéria tem mostrado o movimento em torno da constituicao familiar,
tanto no tocante as mudancas nos papéis tradicionalmente pré-determinados,
quanto em relagdo ao provimento econdmico e afetivo entre os membros
responséaveis pelo nucleo familiar que se forma, seja este baseado nos modelos
anteriores de familia ou arranjos mais atuais (CHACON, 1995, 2009a; STAUDT;
WAGNER, 2008). Neste processo evolutivo, ha que se observar as diferencas no
envolvimento parental e, especificamente, para a analise da paternidade, neste
trabalho, o que pontuam Lewis e Dessen (1999, p. 10): “[...] em poucas sociedades
os homens cuidam de suas criangas, no dia a dia (sic). Os homens continuam
sendo representados (e representam a si proprios) por papéis fora do centro das
interacOes familiares”. Apesar de os papéis mais flexiveis nas rela¢des familiares,
hoje, (CANHO; NEME; YAMADA, 2006).

Com a flexibilizacao dos papéis/funcdes sociofamiliares, o pai tem se
envolvido mais emocionalmente com os filhos. Gottman e DeClaire (1997, p. 170)
caracterizam como “pais envolvidos” aqueles que, além da “disponibilidade
emocional para os filhos - dao uma contribuicdo toda especial para o bem-estar
dos filhos, (...) especialmente no que diz respeito ao relacionamento da crianca
com os colegas e seu desempenho na escola”. Segundo os autores, as pesquisas
mostram que a presenca e o envolvimento dos pais na educacao do filho em tenra
idade os tornam adultos mais compreensivos e humanos.

Uma familia “saudavel” do ponto de vista psicolégico se mede pela flexibilidade e
troca de papéis entre seus membros, enquanto que a marca da familia “neurética”
¢ a rigidez ou estereotipia dos papéis sociais que cada um desempenha e que,

frequentemente, gera aliangas simbiéticas e pactos ‘clandestinos’, dificultando o
envolvimento de todos e a dinamica das relagdes (GLAT; DUQUIE, 2003, p. 15).

A familia pode ser rede de apoio ou impeditiva no processo de
desenvolvimento dos membros que a compdem, sejam estes deficientes ou nao.
A dinamica das rela¢des familiares - que sdo mais transacionais que fixas - muda
na medida em que se altera o niimero de seus membros, bem como suas fungdes
sociais e profissionais, levando-os a constantes processos de adaptacao, necessarios
a sua sobrevivéncia e a qualidade de vida (QDV) de cada um e do grupo como um
todo (CHACON, 2009b). “Em seu seio pode ter lugar tanto o melhor como o pior
dos sentimentos humanos” (NUNEZ, 2008, p. 22)

A sadde da familia refletird na QDV que levam de seus membros e vice-
versa. O conceito de QDV é tomado neste trabalho como reflexo das condigdes
de vida desejadas por uma pessoa, apoiado no quadro conceitual construido
por Woodili et al. (2000) no qual os componentes Ser, Pertencer e Tornar-se capaz
foram divididos, cada qual, em trés sub-componentes, originando nove categorias
distintas de avaliacdo, definidas da seguinte maneira: Ser: fisico, psicolégico e
espiritual; Pertencer: fisicamente, socialmente e comunitariamente; Tornar-se
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capaz de: atividades préticas, atividades de lazer e atividades de crenca pessoal.
(WOODILI et al., 2000, p. 101-102).

Apesar da importancia que a sociedade concede a familia, bem como
da grande quantidade de trabalhos que a tomam por objeto de estudo, sabe-se
relativamente pouco sobre a dindmica das suas rela¢des, principalmente quando um
ou mais de seus membros possui algum tipo de deficiéncia. Os estudos sobre a pessoa
deficiente sdo muito mais numerosos do que os que enfocam a dindmica das relagdes
familiares, sendo estas tdo complexas, variadas e diferentes, tornando impossiveis
generalizacdes universais sobre sua natureza e suas influéncias. (POWELL, 1992).

A descoberta sobre a deficiéncia de um ou mais membros da familia,
que nao necessariamente coincide com o nascimento, leva a diferentes aspectos
familiares e alteracdes na dindmica familiar (OMOTE, 2003), pois a familia
real ocupa o lugar até entdo ocupado psiquicamente pela familia idealizada. O
choque da descoberta e as diferentes maneiras de reagir podem levar ao uso de
mecanismos de defesa (CHACON, 2007, MOCARZEL, 2004, CUNNINGHAM,
2008; FOURNIER, 2009). Dentre eles, o mais comumente utilizado é a negacao?
mecanismo este que, enquanto utilizado, pode retardar os processos de elaboragao
e re-significacdo dos valores e estilo de vida, responséaveis pela dinamica das
relagdes familiares. Nas palavras de Glat e Duque (2003, p. 16) “como a ave mistica
grega Fénix, a familia terd que renascer das suas proprias cinzas, em um longo
processo de adaptacao a esta irreversivel situacdo de vida”, mas, além do poder de
renascer, suas ldgrimas guardam o poder da cura.

Tomando por foco a deficiéncia fisica (DF), a descoberta ocorre, via
de regra, na maternidade, por se tratar de uma modalidade de deficiéncia em
que as condicOes sao mais visivelmente observéveis. A percepcdo imediata dos
profissionais e/ ou genitores, no momento do nascimento, os conduzira a busca do
auxilio médico e, depois, inevitavelmente, a busca de maiores informagdes. Ocorre
que, ainda hoje, a formacao médica é precédria no tocante a humanizacao para
tratar este assunto com o cuidado que merece, e alguns autores tém demonstrado
que as relagdes dos profissionais da medicina com esses pais tém sido, no minimo
“pouco cuidadosas” ou “defensivas” (CHACON, 1995; GLAT; DUQUE, 2003;
MOCARZEL, 2004; FOURNIER, 2009).

Cada membro da familia desenvolverd uma historia, que lhe serd prépriae
peculiar, e desempenhard um papel, com flexibilidade suficiente para re-significar
valores e padrdes de relacionamento. Cada personagem, no seu respectivo papel,
possui sua importancia. No entanto, o que se nota nos textos académicos é um
olhar mais voltado as tonicas escolar e familiar e, quando se aborda a familia, os
recortes recaem mais sobre a figura materna, dentre os outros membros, igualmente
importantes. Muito provavelmente, tal tendéncia seja fruto dos arranjos de familia

2 A negacdo é uma defesa primitiva, que consiste numa tentativa de desmentir ou rejeitar a existéncia de uma
realidade desagradavel. (...) O termo negacdo também é usado, de modo mais genérico, com referéncia a qualquer
forma de resisténcia (CAMPBELL, 1986, p. 397).
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por grupos, anteriores a monogamica, em que ndo se sabia com certeza quem era
0 pai de uma crianga, mas se sabia quem era a mae (ENGELS, 1984). Para Shorter
(1977), a relevancia da figura materna é uma tendéncia maior da classe média, em
que a necessidade de continuidade familiar favoreceu, no final do século XVIII e
inicio do século XIX, a primazia do amor materno, e a vida doméstica se construiu
em torno da diade mae-filho.

No Brasil ha dois periddicos especializados em Educacdo Especial, a
Revista Brasileira de Educagio Especial (RBEE) e a Revista Educagio Especial. Foram
pesquisados, na RBEE, 382 artigos, de 1992 a 2010. Entre eles, ha relatos de pesquisas
com temas variados, dentre os quais a familia. A maioria dessas pesquisas nos
artigos em referéncia concentra-se na analise das falas de maes e, quando se
enfoca a figura do pai, este é englobado juntamente com a figura materna e nunca
separadamente, utilizando-se a terminologia genérica “pais”. E possivel constatar
a auséncia total de publicacdo de trabalhos que tenham como tema principal e
objeto de estudo exclusivamente a figura do pai, dos avo6s, de tios e de primos. J&
na Revista Educagao Especial, no periodo de 1995 a janeiro de 2011, foram publicados
308 artigos, sendo 13 sobre a tematica “familia”; destes apenas um (CARRAO;
JAEGER, 2002) engloba a figura do pai como objeto de estudo. Carrdo e Jaeger
(2002) buscaram conhecer, por meio do estudo de quatro familias, as representacdes
que os pais elaboram sobre a corporeidade de seus filhos com Sindrome de Down.
Concluiram, dentre outras coisas, que os pais fazem representacdes depreciativas,
que sdo, posteriormente, re-elaboradas de maneira positiva.

Em analise de 368 artigos da revista Paidéia, de 1999 a janeiro de 2011, hd um
total de 56 artigos sobre familia, dentre os quais 14 abordam questdes relacionadas
a figura paterna, em diferentes areas do conhecimento; destes, apenas um (SOUZA;
BOEMER, 2003) na drea da deficiéncia intelectual. Os autores concluiram que os pais
se mostraram participantes no cuidado, embora com atitudes ainda permeadas por
concepgoes de que essa responsabilidade caberia a mae.

Na revista Psicologia: Teoria e Pritica foram levantados, entre 1999 a 2011,
264 artigos. Destes, 19 versam sobre familia, e, especificamente, trés sobre o pai,
porém nenhum deles relacionados a deficiéncia. Destacamos os escritos de Staudt
e Wagner (2008), que discutem como o pai vem se adaptando as transformagoes
da contemporaneidade e de Jager e Bottoli (2011), que investigaram a paternidade
primogénita, o que indicou uma inclusao timida do pai nos cuidados ao bebég;
ambos o0s textos nos remetem a um olhar diferenciado da fungao paterna.

Em Estudos de Psicologia foram encontrados 46 artigos sobre familia,
dos quais dois tratam, especificamente, de educagdo especial e pai. Um enfoca
a deficiéncia auditiva (CANHO; NEME; YAMADA, 2006) e outro, a deficiéncia
intelectual (SILVA; AIELLO, 2009). O primeiro investigou as vivéncias emocionais
e mecanismos de defesa de pais de criancas com deficiéncia auditiva e concluiu que,
semelhantemente as maes, os pais vivenciam o impacto e dificuldades emocionais
frente ao diagnodstico, bem como tém menor envolvimento na sua educagao, em
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funcdo das diferencas de papéis familiares. O segundo descreve caracteristicas dos
pais e criangas com deficiéncia intelectual em relagdo ao stress, empoderamento,
habilidades e recursos, apoio social e qualidade do ambiente. Concluiu que os
participantes classificam-se como bons pais e importantes na vida das criangas,
interagindo muito com elas.

Em Psicologia: Teoria e Pesquisa, entre 1999 a 2011, foram encontrados 150
artigos, sendo 22 sobre familia e destes, quatro sobre o pai (LEWIS; DESSEN, 1999;
MARIDAKI-KASSOTAKI, 2000; GOMES; RESENDE, 2004; HENN; PICCININI,
2010); um, sobre pai e irmao (NUNES; SILVA; AIELLO, 2008) e trés, sobre pai e
mae (WAGNER et al., 2005; PICCININI et al. 2007; GRZYBOWSKI; WAGNER,
2010). Destes seis estudos, apenas um esta relacionado a deficiéncia (HENN;
PICCININI, 2010). Este investigou o envolvimento e a experiéncia da paternidade
no contexto da Sindrome de Down. Os resultados revelaram participagdo ativa
dos pais nas atividades e cuidados dos filhos e boa adaptagao ao filho, bem como
o exercicio da paternidade.

Lima Filho (2002, p.17), a0 abordar o tema do patriarcado histérico, coloca que
“as funcdes chamadas paternas encontram-se em estado disfuncional, tanto na cultura
quanto na psique coletiva — quer no sentido de que estao em crise, quer no sentido de
que ha lacunas em nossas consciéncias individuais e na consciéncia coletiva”.

De maneira muitas vezes corporativa e pouco cuidadosa, tanto as maes
quanto os pesquisadores tém excluido o pai, sendo aquelas da relagdo com o
proprio filho e estes enquanto objeto de pesquisa. Mannoni (1988), ao abordar o
tema “reacdo e percepcdo dos pais acerca do(s) filho(s) com deficiéncia”, afirma
que é a mde, muito mais que o pai, quem trava uma ardua batalha contra a
indiferenga social. O pai é geralmente alguém omisso e cético quanto a trajetéria
do filho deficiente, afastando-se do drama familiar.

Tais constatacdes nos levam a refletir sobre o papel da familia de uma
pessoa com deficiéncia, se de uma instancia capaz de cooperar no atendimento ou
se também usuadria dos servigos oferecidos ao(s) filho(s). O atendimento as familias
de pessoas com deficiéncias para Omote (2003, p. XVI), “deve pautar-se por uma
perspectiva dupla: a de prover condicoes favoraveis para o desenvolvimento da
crianga deficiente e a de auxiliar cada familiar a enfrentar as dificuldades decorrentes
de sua condicdo de ser mae, pai, irmdo ou irma (...)”. A autoestima e a vaidade
nos membros da familia (pai, mae, irmaos e irmas, dentre outros), muitas vezes,
chegam a ser prejudicadas ou mesmo esquecidas. Para tanto, hd a necessidade
de acompanhé-los em atividades que possibilitem valorizar e desenvolver seus
sentimentos, potencialidades, necessidades e expectativas.

Das consideracdes tecidas até o momento sobre a familia, é possivel inferir
que se trata de uma estrutura mais transacional do que fixa e que a dinamica das
relacdes nela existente é direcionadora do olhar de cada um dos seus membros
para com o outro e para consigo mesmo.
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A pesquisa teve por objetivo investigar o genitor masculino de filhos
com DF, buscando informagdes desta relacdo no tocante ao espaco que aquele
ocupa na relacdo parental, tipo de responsabilidade que pensa ter, bem como os
sentimentos que permeiam esta diade. Especificamente, buscamos explorar duas
questdes basicas, quais sejam: 1 - Ha realmente um maior distanciamento do pai e
a presenca marcante da mde na criagdo do filho, chegando esta a ocupar o espaco
reservado ao pai? 2 - Qual é o espago do pai na familia, especificamente em sua
relacdo com o filho com DF?

MEtTopo

A pesquisa foi desenvolvida em um Centro de Atendimento, mantido por
uma Universidade Puablica do interior do Estado de Sao Paulo, e foi a provado pelo
Comiteé de Etica em Pesquisa da instituicdo. Dez pais [homens] foram convidados a
participar da pesquisa e assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido,
no qual concordaram com a divulgacdo dos resultados da pesquisa, desde que
preservadas suas identidades.

A idade dos participantes vai de 31 e 66 anos. Em termos de instrugao
escolar, o quadro é o seguinte: analfabetos: dois; primeiro grau incompleto: trés;
primeiro grau completo: dois, e segundo grau completo: trés. Em relagao ao estado
civil: casados: sete; viavos: dois, e concubinato: um. O quadro profissional é o
seguinte: aposentados: trés; funciondrios publicos: dois; os demais ocupam, cada
um, uma das seguintes funcdes: servente de pedreiro, encarregado de marmoraria,
vigilante, auxiliar de cozinha e porteiro. O nimero de pessoas com quem coabitam
varia de duas a cinco; e contando com todos os membros da familia que possuem
renda ou beneficio de prestacdo continuada (BPC), vivem com renda mensal
familiar que varia de um salario minimo e meio a cinco saldrios minimos.

Os filhos de todos eles possuem algum tipo de DF; quatro, sdo do género
feminino, e seis, masculino; as idades vao de sete a 29 anos; trés sao filhos tinicos;
trés, primogeénitos; dois, caculas; um é o segundo filho e outro o terceiro. Em
termos de escolaridade, o quadro é o seguinte: frequentam ou ja frequentaram
classe especial: cinco; frequentam o ensino fundamental: trés; Educagao de Jovens
e Adultos: um, e Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE): um. Dos
dez, apenas trés sdo alunos de classe inclusiva, e um ja foi; apenas cinco recebem o
BPC, embora todos tenham tentado.

Quanto as condi¢des de vida, no momento em que se desenvolveu a
pesquisa, oito familias residiam em casa prépria, uma, em casa cedida pela sogra
e uma em casa alugada, sendo todas de alvenaria; apenas uma familia vive tinica e
exclusivamente do salario do pai; as demais contam com a ajuda de outras pessoas
da familia; dois dos pais se locomovem de bicicleta ou 6nibus circular, sete possuem
carro, e um possui moto; todos alegam gastos adicionais com os filhos em fungao
da deficiéncia, tais como: medicamentos, cadeira de rodas, aparelhos ortopédicos,
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viagens, consultas, cirurgias, transporte escolar, ajudantes, adaptacao de ambiente
familiar, fraldas, sondas uretrais, gases, geléia, xilocaina, calcado préprio, e outros.

A pesquisa iniciou-se como um estudo fenomenolégico, originando
um questiondrio, elaborado a partir de reunides tematicas quinzenais, durante o
periodo de um ano, com genitores masculinos, realizadas na instituicdo onde a
pesquisa foi desenvolvid. O questiondrio possui trés quadros de caracterizagdes
(do respondente, da familia e do filho com deficiéncia), além de 19 questdes
semiestruturadas, agrupadas em 16 categorias de andlise, sendo elas: 1. tomada
de conhecimento da deficiéncia do filho; 2. saber da deficiéncia antes, apés ou
concomitante a mae; 3. informacao sobre a deficiéncia; 4. sentimento ao saber da
deficiéncia; 5. informacdo aos outros membros da familia; 6. diferenca de papéis
dos pais na criagdo; 7. representacdo social dos participantes acerca do papel do
pai; 8. quem deve trabalhar fora e a quem deve cuidar da casa e acompanhar o
tilho; 9. divisdo das responsabilidades pelo cuidado; 10. acompanhar ou nao as
consultas e tratamentos; 11. apego dos filhos; 12. viver com qualidade de vida; 13.
medo de gerar outros filhos com as mesmas caracteristicas; 14. expectativas de (in)
dependéncia; 15. dar ou ndo mais atengao ao filho com deficiéncia que aos outros;
16. causa da deficiéncia.

As respostas foram organizadas e agrupadas por convergéncia/
divergéncia entre os participantes e analisadas com base no referencial
psicodindmico. Como o questiondrio ndo contempla respostas padronizadas, as
categorias serdo analisadas individualmente. Cada uma delas figura no texto em
itdlico, de maneira a apresentar primeiramente os resultados e respectiva discussao.
Por contar com a participagdo de apenas dez pais [homens], os resultados serao
apresentados numericamente.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Quatro pais tomaram conhecimento da deficiéncia do filho logo apds o
nascimento, outros quatro levaram alguns meses para perceber e dois levaram
mais de um ano para notar alguma diferenca.

As diferencas na tomada de conhecimento da deficiéncia estao diretamente
relacionadas ao seu grau de comprometimento e visibilidade, bem como a atencaoe
disposigaointerna do paiparaaceitar aquilo que percebe. Pais cujos filhos deficientes
nao sdo primogénitos, diante de um filho cuja deficiéncia ndo seja visivelmente
evidente, podem perceber a diferenca ao comparar seu desenvolvimento ao dos
tilhos anteriores. Para alguns pais, ainda que as evidéncias estejam saltando aos
olhos, ndo conseguem atribuir as diferencas no desenvolvimento do filho a algum
tipo de deficiéncia, preferindo atribui-las a caracteristicas de um dos conjuges ou
outros membros da familia, se irritam quando alguém lhes chama a atencdo para
a diferenca e podem demorar mais para atender as necessidades do filho. Trata-
se de um mecanismo de defesa, denominado negacdo, necessario, muitas vezes,
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para a manutencao da integridade do ego’, bem como para a elaboracdo e re-
significacdo da dindmica das rela¢des familiares. Canho, Neme e Yamada (2006), ao
investigarem as vivéncias emocionais e mecanismos de defesa de pais, concluiram
que estes vivenciam o impacto e dificuldades emocionais frente ao diagndstico.

Questionados sobre saber da deficiéncia do filho antes, apds ou concomitante
a mde, cinco pais souberam antes da mae, quatro pais foram informados em sua
presencga, e apenas um pai soube pela prépria esposa.

Comosepodeobservar, geralmente, o pai tem conhecimento do diagnéstico
antes mesmo da mde ou em sua companhia, dado este muito bem demonstrado
nos depoimentos de pais do documentario “Do luto a luta” (MOCARZEL,
2004). Deficiéncias com alto grau de visibilidade e comprometimento levam os
profissionais a informar os pais logo ap6s o nascimento; caso contrario, os pais
percebem ao longo do desenvolvimento e buscam, conjuntamente, informar-se,
servindo de suporte um ao outro neste momento.

Acerca da informagdo sobre a deficiéncia, oito pais foram informados pelos
médicos; desses, um soube por meio da APAE, porém com encaminhamento
pediétrico, os outros dois pais, na convivéncia com as filhas, observaram diferencas
no comportamento que os levaram a questionar o que estava acontecendo.

A informacao geralmente chega aos genitores por algum profissional da
satde, geralmente o médico, fato que denota a importancia destes na vida dos
pais. Também por isso, a formacao em medicina deve ser plena de conhecimento
sobre os mais variados tipos de deficiéncia, bem como dos procedimentos clinicos
que, quando inadequadamente realizados, tanto na gestacdo quanto na concepgao
e atendimento pré e pds-natal, podem causar deficiéncia. Além disso, ha que
se mencionar a falta de implementagdo da Politica Nacional de Humanizacdo
(BRASIL, 2004) na formagdo médica, para tratar este assunto com o cuidado
que merece, além das experiéncias desagradaveis entre pais e profissionais da
medicina ja mencionadas (CHACON, 1995; GLAT; DUQUE 2003; MOCARZEL,
2004; FOURNIER, 2009) fato este constatado também nesta pesquisa.

Sete participantes sentiram-se chocados ao saber da deficiéncia do filho e trés
alegaram nao ter se chocado com a noticia.

Como afirmam alguns autores, “[...] para muitos pais, as reacdes
emocionais iniciais sdo passageiras e estabilizadoras, para outros, podem perdurar
por anos ou tornarem-se permanentes.” (CANHO; NEME; YAMADA, 2006, p.
262). E normal o pai sentir-se chocado e emitir comportamento, muitas vezes, até,
de rejeicdo. Tanto o choque da descoberta, quanto possiveis comportamentos de
rejeicdo podem estar ligados a frustracao de nao ter alcancado suas expectativas de
normalidade para o filho.

* Em Psicologia Psicanalitica, o ego é a parte do aparelho psiquico que funciona como mediadora entre a pessoa
e arealidade. Sua fungdo primordial é a percepcdo da realidade e a adaptacdo a ela (CAMPBELL, 1986, p. 190-91).
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No aspecto social, “[...] o pai, muitas vezes, resiste mais a ideia de pensar
em um fracasso na ordem de sua linha geracional, j4 que em nossa sociedade
o filho leva o nome paterno, pelo qual se sente responsavel direto de quebrar a
continuidade do nome.” (SCHOLAND, 2003, p. 135-36). No tocante ao estado
emocional, os pais vivem, neste periodo, o que a Psicandlise denominou-o
“luto”, por tratar-se de um estado de perda do filho idealizado, estado este que
pode perdurar por anos e que se manifesta por meio de sentimentos de tristeza,
depressdo, rejeicao, decepgdo, frustragdo, incompeténcia, raiva, bem como por
manifestagdes comportamentais de choro, vergonha, isolamento, agressividade e
outros. Reafirmamos as palavras de Glat e Duque (2003, p. 16) “como a ave mistica
grega Fénix, a familia terd que renascer das suas proprias cinzas, em um longo
processo de adaptagao a esta irreversivel situacao de vida”.

Informar aos outros membros da familia foi tarefa exclusiva de apenas dois
pais; outros dois foram poupados pelas respectivas esposas, enquanto cinco,
o fizeram na companhia das mesmas, e apenas um pai alegou ndo ter havido
necessidade, pois a deficiéncia era imediatamente visivel.

E dificil informar os demais membros da familia, caiba essa tarefa ao pai,
amae ou ao casal, pois ambos se encontram em estado de choque (GLAT; DUQUE,
2003; MOCARZEL, 2004; CUNNINGHAM, 2008). Além disso, foi possivel
observar nos relatos dos participantes a preocupacdo com o constrangimento
e reacao da audiéncia, condi¢des presentes, geralmente, em situacdes em que o
individuo afetado esta ligado a algum tipo de preconceito social, tal como doengas
infecto-contagiosas. Diante da informagdo, alguns membros da familia estendida,
principalmente os avés, podem oferecer algum tipo de apoio adicional aos pais
(NUNES; SILVA; AIELLO, 2008), muito embora seja necesséria certa delimitagao
no campo da cooperacgao, para que nao assumam os papéis parentais.

No tocante a diferenca de papéis dos pais na criagio do filho, sete julgam haver
diferencga e trés negam sua existéncia.

Observamos, a despeito de toda evolugao na diferenga dos papéis sociais
de pai e mae dentro da familia ou funcdo por género, uma cisdo nas representagdes
sociais sobre ser pai e ser mde. Essas diferengas sao criadas socialmente e variam
de uma cultura para a outra. Como afirmam Nunes, Silva e Aiello (2008, p.
38), “[...] a presenca de um filho com necessidades especiais pode influenciar o
relacionamento conjugal e suas interacdes”, e, consequentemente, pode alterar
papéis. Wagner et al. (2005) encontraram bom nivel de concordéancia (40%) entre
pais e maes sobre a divisao de tarefas na criacdo dos filhos. Henn e Piccinini (2010)
revelaram participacdo ativa dos pais nas atividades e cuidados dos filhos, bem
como boa adaptacao ao filho e exercicio da paternidade.

A representagdo social dos participantes acerca do papel do pai foi assim
compilada: o pai é o alicerce e tem papel fundamental na casa diante dos filhos
e da esposa; é o mais racional da diade, e sua funcdo é trabalhar, cuidar, dar
educacdo, atengao e todo o apoio ao filho nas coisas materiais e tratamentos; é um
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provedor, o esteio da familia; ndo deixa faltar na escola; leva aonde for necessério;
sempre sabe o que estd acontecendo, preenche aquilo que a mae nao consegue, é
amigo e um complemento da propria vida da casa. O Homem é como se fosse o
responsavel por tudo, no jogo de xadrez seria o reizinho, um heréi.

Burin (2006), em seus escritos sobre “ Ambito familiar y construccion del
género”, ao abordar sobre o desenvolvimento de papéis femininos, faz referéncia a
teoria dasidentificacdes em Psicandlise, em que, segundo essa descrigdo, as meninas
se identificam com a mae, e os meninos, com a posicao e o lugar do pai. Para a
autora, em familias em que o pai se encontra ausente, os meninos internalizam
o “ser masculino” baseados em “(...) imagens culturais de masculinidade, e de
homens que elegem como modelos masculinos. Isto é expresso na frase ‘mae ha
uma s’ com uma presenca muito mais marcante, enquanto que se considera que
‘pais ha muitos’, com uma presenga mais cultural ou simbélica.” (BURIN, 2006,
p- 79-80). Lima Filho (2002, p. 74) contrapde a nocao de continéncia materna a de
referéncia paterna. Para o autor, a “mae é de um filho s6, de um filho por vez e de
cada um dos filhos, pois reinventa a maternidade a partir do estimulo que cada
tilho individualmente traz para ela. O pai, ao contrério, é tribal.”

Dos participantes, sete consideram que o pai deve trabalhar fora e a mde cuidar
da casa e acompanhar o filho nos diferentes tratamentos, enquanto trés discordam
desta posigao.

Os pais que concordam demonstram uma perspectiva tradicional de
paternidade, enquanto os outros demonstram maior engajamento na perspectiva
de pai envolvido (GOTTMAN; DeCLAIR, 1997), ou seja, a de que devem oferecer
suporte emocional e dividir as responsabilidades pelos cuidados e criacao dos
filhos. A representacdo que os que concordam tém sobre o papel da mulher
reflete o que descreveu Burin (2006), ou seja, as mulheres sdo ensinados papéis
“basicamente familiares, reprodutivos, pertinentes aos lacos pessoais e afetivos”, e
aos homens os papéis estdo definidos como nado familiares. “Ainda que os homens
se interessem em ser pais e esposos (...), a representacgdo social de masculinidade
nao se assenta nos papéis familiares, mas extrafamiliares, especialmente laborais,
na organizacdo da producdo.” (BURIN, 2006, p. 80-81). Em contrapartida, ha
pesquisas que mostram que o pai vem se adaptando as transformagdes da
contemporaneidade (STAUDT; WAGNER, 2008).

Ao se expressarem sobre a dindmica do cuidado, nove pais sentem que
dividem com a mde as responsabilidades pelo cuidado do filho; apenas um afirmou que é
geralmente a mae quem mais se responsabiliza pelo cuidado.

Percebe-se uma contradicdo no que alguns pais pensam e fazem; por um
lado, demonstram ter internalizado, pela criacdo, uma perspectiva tradicional
de paternidade, influenciados pela cultura e o momento atual, agem numa
perspectiva de pai envolvido (GOTTMAN; DeCLAIRE, 1997). Tal contradigao
pode ser reflexo da crise no estado das fun¢des chamadas paternas (LIMA FILHO,
2002). Nossos dados convergem com os achados de Henn e Piccinini (2010),
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que revelaram participagdo ativa dos pais nas atividades e cuidados dos filhos.
E divergem dos de Jager e Bottoli (2011), para quem os pais vém se incluindo
timidamente nos cuidados ao bebé e de Wagner et al. (2005), para o qual a maioria
dos genitores (51%) caracterizou-se pela divisdo igualitaria das principais tarefas
desempenhadas na familia entre pai e mae.

Sobre acompanhar ou ndo o filho as consultas e tratamentos, apenas um pai
negou realizar essas atividades; seis, afirmam acompanhar sempre, e trés, as vezes.

Geralmente se alega que o pai ndo acompanha o(s) filho(s) e esposa as
consultas e tratamentos por impossibilidade para se ausentar do trabalho, mas nao
é exatamente isto que os impede, e sim o tipo de vinculo que estabelecem com o
trabalho, bem como a representagdo social que possuem de seus papéis. E preciso
ressaltar, ainda, que acompanhar os filhos as consultas e tratamentos necessarios, nem
sempre significa adentrar: muitos pais simplesmente transportam-nos. Ha vezes em
que o pai acompanha até a sala de espera e ndo participa dos atendimentos; porém,
quando entra no consultério, muitas vezes, nao lhe sao dirigidas perguntas, uma vez
que o habito é dirigir-se basicamente a mae, principalmente quando o filho ainda é
muito pequeno. Como sinalizaram Glat e Duque (2003), essa estereotipia rigida dos
papéis sociais dificulta o envolvimento de todos e a dindmica das relagdes familiares.

No tocante ao apego, trés pais afirmam que os filhos sdo mais apegados
a eles. Destes, um identifica 0 mesmo sentimento para com o irmdo. Outros trés
reconhecem que o apego é maior a mde (e um deles identifica apego também a
irma), enquanto que quatro, concordam que os filhos gostam igualmente dos
genitores, sendo que, em um caso, identifica-se apego igual ao irmao.

O apego se mostra equitativamente distribuido em nossos dados. Trata-se
de um sentimento de afei¢do que se constr6i mais com a relagao que com a presenca.
Embora seja senso comum afirmar a presenga maior da mae no desenvolvimento
parental, isto ndo necessariamente se transformard em vinculo de apego.

Ja mencionamos que tanto a mae quanto os pesquisadores tém excluido
o pai, seja da proximidade/presenca ou como objeto de pesquisa (MANNONI,
1988; GLAT; DUQUE, 2003; CIA; WILLIAN; AIELLO, 2005, CHACON, 2009b).
Em nossos dados, apenas dois pais alegaram que, em algum momento de suas
vidas, foram acusados de se distanciar da educacao e do desenvolvimento de seus
filhos, deixando a cargo mais da méae, muito embora ndo sintam que fizeram isso;
os demais negaram tal situacao.

E comum a mde tomar para si a atengdo e o cuidado para com seus
filhos, pelo menos na primeira infancia, pois a simbiose nutricional iniciada com
a amamentagdo requer mais a presenca da mae. Mannoni (1988), ao abordar o
tema “reacdo e percepgao dos pais acerca do filho com deficiéncia”, afirma que é
a mae, muito mais que o pai, quem trava uma ardua batalha contra a indiferenca
social. O pai, afirma ela, é geralmente alguém omisso e cético quanto a trajetéria do
tilho deficiente, afastando-se do drama familiar. Tal posicionamento diverge dos
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dados encontrados em nossa pesquisa. A explicacdo para a mudanca pode estar
na influéncia do tempo e das mudancas de papéis na constituicdo da familia, hoje.
Para Cia, Willian e Aiello (2005, p. 226) a totalidade da responsabilidade em relagao
ao filho passa a exigir o envolvimento direto do pai a partir da década de 1970,
evidenciando-se a redefinicdo dos papéis e a reorganizacao familiar, momentos
em que reconhece que:

[...] os pais desempenham papéis complexos e multidimensionais e que muitos

padrdes de influéncia sdo indiretos. Além disso, cabe enfatizar que as contribuicodes

sociais da paternidade variam dependendo da época histérica e do contexto
cultural.

Apenas trés pais consideram ter o necessario para viver com QDV, no
entanto deixam claro que o que possuem é o basico; os demais alegam nao terem
atingido esse patamar.

Para viver com QDYV, foi unanime entre os pais a necessidade de melhor
rendimento e do BPC. Apenas dois pais ndo reclamaram de seus meios de
transporte, enquanto que dois sequer possuem automoveis, e seis ou possuem
automoveis precarios — que muitas vezes ndo satisfazem suas necessidades —
ou necessitam de mais um automovel, para atender exclusivamente a esposa e
o(s) filho(s). Nenhum dos oito automoéveis é adaptado ou atende plenamente as
necessidades do filho, principalmente os que fazem uso de cadeiras de roda.

Outros aspectos que interferem numa vida com QDV: as casas de todos
eles carecem de adaptacdes para a livre circulagdo e convivéncia com o filho, e
dois pais reclamam de nao ter casa propria; cinco pais julgam necessaria uma
alimentacdo mais saudével para que se possa ter melhor QDV; e dois, reclamaram
de outros motivos, sendo o primeiro, das precérias condi¢oes de satide existentes
em todo o territério nacional, e o segundo, da falta de tempo para o lazer em
familia. Vale lembrar os gastos adicionais em funcao da deficiéncia, descritos no
método, no momento da caracterizacdo, no tocante as condicdes de vida.

Articulando o que foi listado pelos pais para se viver com QDV e o conceito
no qual nos apoiamos (WOODILI et al., 2000), percebe-se que as condic¢des de vida
desejadas por esses pais convergem, pelo menos, em trés categorias, quais sejam:
o ser fisico, o ser psicolégico e o ajustamento fisico.

O ser fisico “visa ao lado fisico da pessoa e seu bem estar. Inclui os
aspectos fisicos da satide, a alimentacdo, o exercicio, a higiene e os cuidados
pessoais, o vestudrio e a aparéncia fisica geral”. O ser psicolégico comporta o bem
estar e a satde psicolégica da pessoa, ou seja, “os conhecimentos, os sentimentos e
a avaliagdes em relacdo a si (por exemplo, a autoestima, o autoconceito, a visdo da
propria sexualidade), e o senso de autocontrole”. O ajustamento fisico incorpora
“o0s lugares que a pessoa conserva como seu meio fisico (isto é, sua residéncia, sua
vizinhanga, sua escola, seu lugar de trabalho e a comunidade como um todo). Aqui
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se deve incluir também o sentimento de seguranca e de ter espacos privados.”
(WOODILI et al., 2000, p. 101-102).

Oito participantes explicitaram medo de gerar outros filhos com as mesmas
caracteristicas, porém trés deles tiveram outro filho apos o nascimento do filho com
deficiéncia; dois pais disseram néo ter tido este tipo de receio, mas mesmo assim
nao tiveram outros filhos. Dois pais alegaram medo por parte da esposa.

O nascimento de um filho com deficiéncia suscita uma série de receios
em ambos os genitores. Dentre eles, pode ocorrer o medo de gerar outros filhos
com deficiéncia, o que pode funcionar como uma espécie de bloqueio para novas
concepcdes. Na obra “ Aonde a gente vai, papai?” Fournier (2009), pai de trés filhos,
sendo os dois primeiros com deficiéncia, trata deste sentimento como sendo nao
apenas de pais de deficientes, mas de pais de maneira geral. Para o autor “Fazer
um filho é correr um risco... Nem sempre ganhamos. No entanto, continuamos a
fazé-los” (72). O autor relata que o nascimento do terceiro filho foi incentivado
pelo médico, que assim se colocou:

Vou falar com vocés sem rodeio. Estdo numa situagdo dramatica. Ja tém dois filhos
deficientes. Se tivessem mais um, sera que, comparadas ao que sdo agora, as coisas
realmente mudariam muito? Imaginem, porém, que, dessa vez, tenham um filho

normal. Tudo muda. Vocés ndo ficariam s6 no fracasso, seria o golpe de sorte em
suas vidas. (FOURNIER, 2009, p. 72).

Como Fournier, trés dos pais participantes arriscaram o tal “golpe de
sorte”, tiveram filhos ndo deficientes, e estdo felizes com o resultado. Um deles,
ap6s 12 anos de nascimento do primogeénito, arriscou o tal “golpe de sorte” e teve
seu segundo filho, mas sempre que falava que o filho havia nascido, a pergunta
que todos faziam era: - Ele é normal?

No tocante as expectativas de (in)dependéncia, apenas um pai manifestou
expectativas de que seu filho seja totalmente independente, cinco, acreditam que
serdo dependentes em algumas coisas e independentes em outras, e quatro, julgam
que serdo sempre dependentes.

Nossos dados divergem dos de Silva e Aiello (2009), em que a maioria
dos pais de deficientes intelectuais relatou, espontaneamente, expectativas
de normalidade futura para os filhos. A divergéncia pode estar relacionada a
modalidade da deficiéncia estudada. Alguns tipos de DF impdem limitagdes
severas e requerem muito investimento no desenvolvimento das potencialidades
da pessoa afetada, para que a mesma possa desenvolver ao maximo seu potencial.
No entanto, a familia precisa desejar e permitir que a pessoa com deficiéncia
passe pelas experiéncias necessédrias e ndo faga para ela aquilo que por si s6
ela pode realizar. O excesso de superprotecdo, de maneira geral, prejudica o
desenvolvimento dos filhos aumentando a dependéncia, o que pode levar os pais a
se sentirem temerosos com o futuro, pois, uma vez dependentes, sempre precisarao
de alguém (CHACON, 2007, 2009a), reforcando os escritos de Scholand (2003), que
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afirma a existéncia de pais que, (in)conscientemente, se tornam dependentes dos
filhos e nao terdo o que fazer com o tempo livre dedicado a relagdo, preferindo
transforma-la numa relacao simbiética muatua de dependéncia.

Sobre dar ou ndo mais atengdo ao filho com deficiéncia que aos outros, trés pais
de filho tinico ndo responderam a questao; trés, reconhecem dar mais atengdo ao
tilho com deficiéncia que aos outros; um, reconhece dar maior atencdo aos outros
tilhos que ao filho com deficiéncia; e trés, argumentam que a atencdo é igualmente
distribuida a todos os filhos.

“O legitimado dentro da maioria dos imagindrios contemporaneos é que
os pais neguem as diferencas em sua relagdo com os filhos, a0 mesmo tempo em
que é impossivel nao fazé-las” (DROEVEN, 2009, p. 226).

Em um Congresso Nacional das APAEs, realizado em Jodo Pessoa/PB, ao
apresentar os resultados de pesquisa sobre irmaos (CHACON, 2010), um dos pais
presentes assim se colocou: — Aos 77 anos, médico, dirigente apaeano por muitos
anos, com dois filhos superdotados (um engenheiro e um arquiteto) e dois filhos
deficientes (uma mulher com 49 anos e um homem com 45 anos) com paralisia
cerebral e deficiéncia severa, cometi dois erros sérios: apega-los muito a nos e
liberar os irmaos normais da problemética. E um alerta que faco aos pais: a gente
quer que os outros filhos vivam “a sua vida” e, as vezes, acabam cobrando “que
demos mais atencao aos especiais”.

Em pesquisa sobre “diferenciagdo parental, uma resposta as diferencas
entre irmdos”, Plomin (1992) relata um estudo sobre as diferengas na experiéncia e
adaptacdo de gémeos idénticos, que mostra que esta correlagdo ndo tem por origem
fatores genéticos e conclui que “(...) os gémeos reagem ao tratamento diferenciado
de seus pais segundo seu estado, depressdao ou bem estar: na medida em que sao
tratados diferentemente por seus pais, os gémeos diferem.” (PLOMIN, 1992, p. 84).

O caso biblico de Jaco, José e seus irmados, retrata a preferéncia explicita
de Jaco, o pai, por José, preferéncia que se evidenciava pelo protecionismo, pela
diferenca na vestimenta, no trato e no cuidado para com José, desejando inclusive
que este ndo fosse homem dado a guerra e a caga, para nao correr o risco de morrer
ou de se machucar. A preferéncia era tao evidente que seus irmaos, tomados pelo
citme, levaram-no para o campo e o abandonaram a prépria sorte, jogando-o em
uma cova profunda e simulando sua morte ao pai, o que o deixou de luto por
muitos anos, até chegar ao seu conhecimento que o filho predileto, dado como
morto estava vivo e era o governador do Egito.

Ao investigar a provavel causa da deficiéncia, observamos que dois pais
atribuem-na a fatores genéticos e familiares (grau de parentesco); um, a problemas na
gestagdo; um outro alega fatores ambientais, e seis pais acreditam ter sido erro médico.

Algumas deficiéncias sao genéticas (Sindrome do X fragil, Apert e outras),
outras sdo congeénitas (provenientes do uso de drogas, exposicdo a radiagdes,
contragdo de doengas viréticas etc.), e ha as adquiridas (provenientes de erros
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médicos, doencas, quedas etc.). Ter conhecimento para elaborar diagnésticos
e orientagdes precisas transmite confianca, auxilia em acdes mais assertivas e
minimiza as fantasias que podem ser criadas em torno da deficiéncia. Portanto,
como discutido anteriormente, o atendimento médico dard o tom inicial do
tratamento e encaminhamentos futuros. Como em outras profissdes, a formagao
universitaria, simplesmente, é deficitdria e deve ser complementada com a busca
pelo conhecimento, por parte do profissional, através de pesquisas, participagdes
em eventos cientificos e, mesmo, estudo de casos que surgem no seu dia a dia.
Reforcamos a necessidade da implementacao da Politica Nacional de Humanizagao
(BRASIL, 2004) na formac¢do médica, o que podera garantir melhor atendimento
e relacionamento “mais cuidadoso” ou “menos defensivo” com os familiares
(CHACON, 1995; GLAT; DUQUE 2003; MOCARZEL, 2004; FOURNIER, 2009).

CONCLUSOES

Dos resultados acima apresentados, concluimos que ha diferengas no
tempo de percepcao dos pais sobre a deficiéncia do filho, podendo esta ser percebida
logo apds o nascimento, apds alguns meses ou mesmo anos. Estas diferencas
estdo diretamente relacionadas ao grau de comprometimento e visibilidade da
deficiéncia, bem como a atengdo e disposicao interna do pai para aceita-la.

A informacado sobre a deficiéncia de um filho habitualmente chega por
meio do médico, geralmente aquele com o qual mantiveram contato no periodo
de gestacdo, mas quando a deficiéncia ndo é detectada clinicamente — por nao
haver algum grau de visibilidade e comprometimento —, os pais somente a
percebem ao longo do desenvolvimento e buscam informar-se na companhia um
do outro, servindo de suporte mutuo. Ja para os demais membros da familia, a
informacdo é dada, principalmente, pelo casal, sendo esta uma tarefa dificil, pois
ambos se encontram em estado de choque. O choque ao saber da deficiéncia do filho
é um sentimento prevalecente nos pais, assim como comportamentos de rejeicao.
Tanto um quanto outro sdo considerados neste tipo de relacionamento, e podem
estar ligados a frustracao de expectativas.

A maioria dos pais julga haver diferencas de papéis na criacdo do filho e
muitos ainda consideram que cabe exclusivamente a eles prover a familia e a mae
cuidar do filho e acompanhar os tratamentos. Esta cisdo de papéis vem sofrendo
grandes modificacdes com a alteracao das formas de arranjo familiar. Influenciados
pela constituicdo familiar monogéamica e tentando acompanhar a constituicao da
familia contemporanea, a despeito das diferengas apontadas, os pais sentem que
dividem com as mdes as responsabilidades pelo cuidado dos filhos; na maioria
das vezes nao se sentem acusados de se distanciar da educagdo e desenvolvimento
destes; sempre que podem acompanham em consultas e tratamentos, embora nem
sempre adentrem ou lhe sejam dirigidas perguntas. Para eles, os filhos sdo tao
apegados a eles quanto aos demais membros da familia.
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Para viver com um minimo de QDV, foi undnime entre os pais a
necessidade de melhor rendimento e do BPC. Como apontamos na introdugao
deste trabalho, a satide da familia refletird na QDV que levam e vice-versa.

Os dados explicitaram que a maioria dos pais assume o sentimento de
medo em gerar outros filhos com as mesmas caracteristicas, bem como a existéncia
de baixa expectativa em relacdo a independéncia total dos mesmos, acreditando
que sempre serao dependentes, ou que conseguirao a independéncia apenas em
parte, ou mesmo sempre dependentes, e dos participantes que possuem mais que
um filho, a maioria reconhece a existéncia de tratamento diferenciado, seja em
relacdo ao filho com deficiéncia ou nao.

Sobre as possiveis causas da deficiéncia, ha um grande namero de pais que
atribuem a erros médicos, no entanto ndo explicitaram nenhuma atitude de dentincia
ou outros tipos de medida para conseguir melhoria no atendimento a satade.

Com o objetivo de investigar o pai de filhos com DF, buscando informacdes
da relagdo parental no tocante ao espago que aquele ocupa na relacdo, ao tipo
de responsabilidade que pensa ter, bem como os sentimentos que permeiam
esta diade, constatamos que o pai, a sua maneira, se julga presente na relagdo e
educacao do filho, a despeito da excluséo que o mesmo possa sofrer. E preciso ter
cautela ao atribuir ao pai a auséncia ou afastamento do filho e da mde, pois pai e mae
encontram, nesta relacdo, um terreno fértil para que isto ocorra, uma vez que a
mae toma deliberadamente para si a tarefa de cuidar, deixando pouco ou nenhum
espaco para que o pai divida com ela esta responsabilidade na relacdo, acao esta
reforcada pela familia extensa e profissionais da area, que, ao se dirigirem, o fazem
prioritariamente a mae.

Concluimos pela necessidade de mais pesquisas que priorizem o pai como
objeto de estudo e deem voz a ele, pois muito do que tem circulado na literatura
a respeito da representagdao social do pai de pessoas com deficiéncia configura-
se como mero mito ou sofre o viés daqueles que falam em nome do pai. Os pais
participantes desta pesquisa se mostram presentes na educacdo dos filhos, se
preocupam com o desenvolvimento, o provimento de suas necessidades e julgam
ter boas relagdes com os mesmos. Sentem como as mdes, mas manifestam-se
diferentemente, e ao se referir a elas falam com amor e respeito.

Chamamos a atenc¢do dos pesquisadores para a necessidade de olhar com
mais cuidado para o pai enquanto objeto de estudo, independentemente do maior
trabalho que isto possa acarretar nas coletas de dados, bem como das resisténcias de
ambos (pesquisadores, pai e mde), variaveis estas que, se superadas, podem nos dar
importantes elementos para compreender melhor a dindmica das relacdes familiares.
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