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Abstract

The birth of a child with special educational needs (SEN) has important implications for the who-
le family group. The aim of this study was to investigate aspects of development, personal history, 
feelings and reactions of parents with a son or daughter with SEN, as well as the expectations of 
parents and siblings regarding the family member with special needs. Eighteen families consisting 
of father, mother and siblings of people with intellectual disability, residing in the city of Brasilia 
took part in this study. The instruments used to collect data were a questionnaire to characterize 
the family system and semi-structured interviews conducted in the residence of the families. There 

[R]

Resumo

O nascimento de uma criança com necessidades educacionais especiais (NEE) traz implicações 
importantes para todo o grupo familiar. O objetivo deste estudo foi investigar os aspectos do 
desenvolvimento, da história pessoal, reações e sentimentos de genitores com filho(a) com 
NEE, bem como as expectativas desses genitores e dos irmãos em relação ao membro familiar 
com NEE. Participaram da pesquisa 18 famílias compostas por pai, mãe e filhos com e sem 
NEE, residindo na cidade de Brasília. Os instrumentos utilizados foram questionário de carac-
terização do sistema familiar e entrevistas semiestruturadas, conduzidas na própria residência 
das famílias. Foram relatadas diversas reações e sentimentos, sendo a busca de informação e o 
choque as reações mais frequentes entre pais e mães. O sentimento de resignação foi relatado 
pela maioria dos genitores, seguido pelos sentimentos de incerteza, culpa e sofrimento diante 
do diagnóstico. Pais e mães relataram expectativas de que seu/sua filho(a) com NEE tenha um 
desenvolvimento motor satisfatório e complete a escolarização. Os irmãos têm expectativas 
de que o irmão com NEE atinja a independência e demonstraram ter pouca informação sobre 
o diagnóstico do irmão. Pais, mães e irmãos estão satisfeitos com o desenvolvimento atual da 
pessoa com NEE, sendo que a maioria dos genitores reconhece as limitações em decorrên-
cia da NEE, ao contrário dos irmãos. Os profissionais devem conhecer mais sobre os aspectos 
emocionais que envolvem a notícia do diagnóstico. Os dados sugerem, ainda, a necessidade de 
intervenções dirigidas à família, utilizando a perspectiva sistêmica. 
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were reports of many reactions and feelings, and the information search and the shock were the 
most common reactions from parents. The feeling of resignation was reported by most parents, 
followed by feelings of uncertainty, guilt and suffering when the diagnosis was received. Parents 
reported expectations that his / her child with SEN can have satisfactory motor development, 
as well as complete their schooling. The siblings have expectations that the SEN sibling achieves 
independence and they have little information about their sibling diagnosis. Parents and siblings 
are satisfied with the current development of the person with disability, and most parents recog-
nize the limitations due to SEN, as opposed to siblings. The professionals should know more about 
the emotional aspects surrounding the news of the diagnosis. The data also suggests the need for 
interventions aimed at the family considering the group. 
	 [K]

Keywords: Family. Special educational needs. Intellectual disability.

Introdução

O nascimento de um filho é um momento que en-
volve mudanças e adaptações para todos os mem-
bros da família, principalmente quando se trata de 
famílias de pessoas com necessidades educacionais 
especiais (NEE), em particular a deficiência intelec-
tual (DI). A qualidade de vida neste microssistema 
é imprescindível para o desenvolvimento de todos, 
uma vez que fornece a base para as relações sociais 
atuais e futuras de seus membros. Antes e durante 
a gestação os genitores fazem planos sobre o “filho 
ideal”, pensam sobre suas características fisionômi-
cas, psicológicas, comportamentais, entre outras. 
Segundo Glat e Duque (2003) há uma variedade 
de fantasias que permeiam os sonhos dos genito-
res. O nascimento de um bebê com deficiência ou 
outro tipo de NEE que tenha consequências dire-
tas em seu desenvolvimento é um acontecimento 
ímpar na vida dos genitores que terão de lidar com 
o confronto entre o filho idealizado e o filho real 
(Henn, Piccinini, & Garcias, 2008). Este tipo de si-
tuação oferece às famílias diversos desafios ao lon-
go do curso de vida e nem sempre o grupo familiar 
sente-se preparado para enfrentar essas demandas.

É importante que os pais tenham a confirmação 
do diagnóstico e investiguem alternativas de 
atendimento antes de decidirem que rumo tomar 
(Glat & Duque, 2003). De acordo com Casarin 
(1999), no que se refere às famílias com filhos com 
deficiência, o tempo que transcorre desde o nasci-
mento até o momento em que os pais ficam saben-
do do diagnóstico interfere em suas reações e é um 
dos fatores que pode ter implicações nas interações 
entre os genitores e a criança e, consequentemente, 

no desenvolvimento desta. Esse primeiro momento 
parece ser o mais difícil para as famílias (Brunhara 
& Petean, 1999; Casarin, 1999; Henn et al., 2008), as 
quais devem, aos poucos, e, dependendo dos recur-
sos psicológicos do próprio grupo familiar, acomo-
dar e integrar a criança ao contexto social. Alguns 
estudos têm mostrado a importância de variáveis 
indiretas na adaptação ao membro com deficiência, 
tais como os recursos financeiros, o tipo de defici-
ência da criança, rede social de apoio, dentre outras 
(Bailey Jr, 2007; Head & Abbeduto, 2007).

A literatura ressalta que os membros familiares, 
especialmente os genitores, podem experienciar, 
em alguma dimensão, sentimentos e reações diante 
do diagnóstico do filho: choque, medo, culpa, revol-
ta, negação, raiva, rejeição, tristeza, dentre outros 
(Falkenbach, Drexsler, & Werler, 2008; Goiten & Cia, 
2011; Henn & Piccinini, 2010; Petean & Suguihura, 
2005; Rodrigues, Lopes, Zuliane, Marques, & 
Combinato, 2003). Muitos genitores sentem-se tam-
bém frustrados e despreparados, especialmente em 
função dos cuidados requeridos pela criança com DI 
(Bastos & Deslandes, 2008). No tocante aos irmãos, 
Hodapp, Glidden e Kaiser (2005) afirmam ser um 
campo pouco investigado, apresentando dificul-
dades metodológicas, estatísticas e práticas, além 
de muitos aspectos ainda não examinados. Esses 
autores apontam um número crescente de adultos 
com DI que estão envelhecendo e sendo cuidados 
por seus genitores. Mas, na falta destes, os irmãos 
com desenvolvimento típico assumirão a respon-
sabilidade pelos cuidados de seus irmãos com NEE 
e, em particular, daquele com DI conforme ressal-
tam também Senner e Fish (2012). Não há como 
negar o impacto nas famílias que recebem a notícia 
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do diagnóstico do filho com algum tipo de NEE 
(Bastos & Deslandes, 2008; Casarin, 1999; Febra, 
2009; Henn et al., 2008; Pereira-Silva & Dessen, 
2003). Essas famílias acabam enfrentando desafios 
e conseguindo formas variadas de lidar com o fato 
de criar e educar uma criança com NEE, em espe-
cial com DI (Bailey Jr, 2007; Daves & Gavidia-Payne, 
2009). 

As mães e os pais no estudo de Pereira-Silva 
e Dessen (2003) relataram que a forma como os 
médicos deram a notícia do diagnóstico do(a) 
filho(a) não foi adequada e, devido a isso, as fanta-
sias dos genitores a respeito da síndrome de Down 
(SD) aumentaram, uma vez que não esperavam 
uma criança com esta característica e não tinham 
conhecimento sobre a síndrome. Esse resultado 
corrobora aqueles encontrados por Glat e Duque 
(2003), ao confirmarem que os médicos e demais 
profissionais têm dificuldade em comunicar o 
diagnóstico, tomando uma atitude considerada 
pelos pais como “pouco cuidadosa” ou “defensi-
va”, o que torna a situação ainda mais desespera-
dora para a família. Entretanto, há que se consi-
derar que, algumas vezes, as informações que os 
profissionais dão aos pais e mães no momento do 
diagnóstico podem ser distorcidas em função do 
choque sentido por eles (Henn et al., 2008). Não 
há dúvidas, portanto, que esse primeiro momento 
é de extrema importância para todos os membros 
da família, especificamente por se tratar de um 
grupo cujas influências são bidirecionais e sistê-
micas (Minuchin, 1988). 

No estudo de Brunhara e Petean (1999), com 
mães de crianças com deficiência intelectual e 
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, hou-
ve uma variedade de sentimentos e reações diante 
do diagnóstico do filho. Choque, tristeza, ansieda-
de/insegurança, resignação, revolta, castigo e cul-
pa foram citados como sentimentos vivenciados 
durante todo o processo que envolveu a desco-
berta e a confirmação do diagnóstico. As reações 
das mães também foram variadas: busca por mais 
conhecimento sobre a deficiência, explicações por 
meio de crendice popular, negação do diagnóstico 
etc. Verifica-se, portanto, que as famílias procu-
ram seus próprios meios de lidar com a situação, 
caracterizando em dinâmicas familiares diversas. 
Pereira-Silva e Dessen (2006) apontam diferen-
ças nos sentimentos e reações relatados por pais 
e mães ao receber a notícia do diagnóstico de SD 

do(a) filho(a). As reações mais frequentemente re-
latadas foram aceitação e negação. Com relação aos 
sentimentos, os mais relatados foram incerteza, re-
volta e sofrimento. 

Os sentimentos e as emoções são importantes 
aspectos ao longo do curso de vida das pessoas e 
têm implicações no modo de interação entre elas, 
especialmente entre os membros familiares e, em 
particular, entre estes e a pessoa com NEE. Souza 
e Boemer (2003) constataram, por meio de entre-
vistas com 12 famílias de crianças, jovens e adul-
tos com DI, que os sentimentos relatados por elas 
foram de ansiedade e tristeza, sendo a deficiência 
do filho vivenciada pelos genitores como algo que 
desumaniza o ser, pois torna a pessoa não igual às 
outras, “não sendo vista como uma possibilidade 
existencial, uma vivência que teria por pressupos-
to sentimentos de prazer e satisfação” (p. 212). Ter 
um filho considerado “diferente” causa estranheza 
a esses genitores que, ao mesmo tempo, tentam en-
tender essa diferença como algo inerente à consti-
tuição humana.

No que se referem aos irmãos, segundo Núñez 
e Rodríguez (2005), os sentimentos vivenciados 
pelos irmãos sem deficiências em relação ao irmão 
com DI podem ser ambivalentes e contraditórios e, 
muitas vezes, eles não conseguem verbalizar o que 
sentem, sendo até impedidos pelos genitores de fa-
lar de seus sentimentos. Há dados que indicam in-
veja, ciúmes, tristeza (Regen, Ardore, & Hoffmann, 
1993), culpa, vergonha (Messa & Fiamenghi Jr, 
2010) e a presença de depressão (Cuskelly & 
Dadds, 1992) em irmãos de crianças com DI. Por 
outro lado, os resultados de Cuskelly e Gunn (2003) 
e de Petean e Suguihura (2005) mostram relatos de 
sentimentos positivos dos irmãos com desenvol-
vimento típico em relação aos irmãos com SD. No 
estudo de Pereira-Silva (2003) os irmãos das crian-
ças com SD relataram que ficavam felizes quando 
o(a) irmão(ã) com SD manifestava comportamen-
tos de carinho, afeto e aproximação. A maioria dos 
irmãos das crianças com SD gostavam de brincar 
com o irmão com necessidades especiais, sendo 
esta a atividade preferida por eles independente da 
idade. Além disso, estes irmãos relataram expec-
tativas otimistas quanto ao futuro dos irmãos com 
SD, expressando apreço e consideração em relação 
a estes, o que é coerente com alguns relatos da li-
teratura sobre interações entre irmãos em famílias 
de pessoas com DI (Abramovitch, Stanhope, Pepler, 
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& Corter, 1987). Destaca-se, ainda, que a preocupa-
ção com o futuro/expectativas em relação ao irmão 
com NEE também é um assunto evidenciado nos 
estudos com essas famílias (Inam & Zehra, 2012), 
apontando, portanto, para a natureza sistêmica do 
grupo familiar.

Os estudos sobre família apontam para o fato 
das mães de pessoas com DI serem as principais 
cuidadoras (Henn et al., 2008), o que pode se com-
preender a maior frequência de dados a respeito 
delas. Embora já existam estudos, especificamente 
no Brasil, que incluam o pai (Cerqueira-Silva, 2011; 
Da Silva, 2011; Henn & Piccinini, 2010; Pereira-
Silva, 2003) e o irmão de pessoas com NEE, par-
ticularmente, com DI (Cerqueira-Silva, 2011; 
Nunes & Aiello, 2008; Pereira-Silva, 2003; Petean 
& Suguihura, 2005), faz-se necessário a realização 
de mais pesquisas, contribuindo para uma me-
lhor compreensão e aprofundamento na área de 
deficiência e família. Henn et al. (2008) ressaltam 
que a ausência dos pais nos estudos ou a tendên-
cia em deixá-los em segundo plano acaba por des-
considerar o importante papel desempenhado por 
eles dentro do grupo familiar, cujas contribuições 
para o desenvolvimento das crianças podem ser 
diferentes daquelas proporcionadas pelas mães. 
Nesse mesmo sentido, deve ser considerada a con-
tribuição dos estudos sobre os irmãos, uma vez 
que a relação fraternal é vista como um aspecto 
essencial do desenvolvimento humano ao longo 
do curso de vida, já que tende a ser mais duradou-
ra e estável que qualquer outro tipo de relação 
interpessoal (Cerqueira-Silva, 2011). A convivên-
cia com os irmãos facilita o desenvolvimento de 
habilidades pró-sociais, estratégias de manejo de 
conflitos e solução de problemas, bem como com-
petências comportamentais e sócio-cognitivas que 
lhes serão úteis nas demais relações sociais ao lon-
go de suas vidas (Brody, 1998; Messa & Fiamenghi 
Jr., 2010). Dada a importância da inclusão dos di-
versos membros em planejamentos de pesquisa, 
no presente estudo foram entrevistados a mãe, o 
pai e o(a) irmão(ã) da pessoa com NEE, quando 
havia. O objetivo deste estudo foi investigar os as-
pectos do desenvolvimento e da história pessoal 
de crianças e adolescentes com NEE a partir dos 
relatos das mães e dos pais, bem como descrever 
as reações e sentimentos desses genitores e suas 
expectativas e as dos irmãos em relação ao mem-
bro familiar com NEE.

Método

Este estudo contou com participação de 18 famí-
lias, compostas por pai, mãe e filhos, tendo um deles 
NEE, especialmente, a DI. As famílias moravam na 
cidade de Brasília (n=6) ou em suas regiões admi-
nistrativas (n=12). Das pessoas com NEE, seis eram 
do sexo feminino e 12 eram do sexo masculino, com 
idades que variavam entre cinco meses e 17 anos, 
com média de 9,2 anos. As pessoas com NEE foram 
identificadas por números considerando a ordem 
crescente de suas idades, isto é, P1 era o participan-
te mais novo, com 5 meses de idade, enquanto P18 
tinha 17 anos, sendo o mais velho dos participantes. 
A identificação das famílias seguiu o mesmo crité-
rio de identificação dos participantes com NEE, isto 
é, atribuíram-se números correspondentes ao par-
ticipante com NEE. Assim, F1 é a família de P1, F2 
a família de P2 e assim por diante. As pessoas com 
NEE tinham os seguintes diagnósticos: Síndrome de 
Down (n=9; P1, P3, P5, P8, P9, P12, P13, P16, P17), 
paralisia cerebral com comprometimento cogniti-
vo (n=2; P4 e P10), microcefalia (P2), Síndrome de 
Klinefelter (P15), Síndrome de Rubinstein-Taybi 
(P11), DI sem especificação (P7), DI em decorrência 
de encefalite (P18), encefalocele (P6) e toxoplas-
mose fetal (P14). Ressalta-se que todas essas etio-
logias comprometem as habilidades intelectuais, 
portanto, todas as pessoas tinham, de forma geral, 
em seu quadro clínico, a DI. Onze participantes com 
NEE frequentavam instituição educacional, sendo 
estas escolas inclusivas (n=8) ou escolas especiais 
(n=3), as quais eram da rede pública (n=6) ou priva-
da (n=5). Entretanto, outros sete participantes não 
frequentavam qualquer instituição educacional (P1, 
P2, P3, P5, P7, P10 e P14). 

A média de filhos foi 2,16, tendo máximo de 3 e 
mínimo de 1. A média de idade das mães foi 35,8 
anos e dos pais 41,6. As mães tinham o ensino su-
perior completo (n=8) e incompleto (n=1), segui-
do pelo ensino médio (n=6) e ensino fundamental 
(n=3). Os pais tinham o ensino superior comple-
to (n=8) e incompleto (n=1), ensino fundamental 
completo (n=4) e incompleto (n=1) e ensino médio 
(n=4). A média da renda familiar foi 17,6 salários 
mínimos, por ocasião da coleta de dados, excetuan-
do-se deste cálculo duas famílias que tinham renda 
de um salário mínimo. A idade dos irmãos variou 
entre cinco e 32 anos, sendo seis do sexo feminino 
e cinco do sexo masculino, totalizando 11 irmãos 
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entrevistados, uma vez que em duas famílias o filho 
com NEE era único (F4 e F5) e em cinco famílias o 
irmão não se encontrava na residência no momento 
da coleta de dados. 

A coleta de dados foi efetuada na própria resi-
dência das famílias, tendo sido, portanto, entrevis-
tados 15 pais, 16 mães e 11 irmãos. Foram utiliza-
dos os seguintes instrumentos: (a) Questionário de 
Caracterização do Sistema Familiar e (b) entrevis-
tas semiestruturadas. Ressalta-se que o presente 
estudo foi aprovado pelo CEP/FS/UnB sob nº 144, 
portanto, seguiram-se os procedimentos confor-
me consta a Resolução 196/96. Na primeira visita 
à família foi assinado o Termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido e, em seguida, a mãe ou o pai 
respondeu o Questionário de Caracterização do 
Sistema Familiar (Dessen, 2009). Este questionário 
objetivou obter dados demográficos da família, bem 
como os contatos sociais, as atividades rotineiras e 
de lazer do grupo familiar. Na segunda visita foram 
realizadas entrevistas semiestruturadas com os 
membros familiares que estavam presentes na resi-
dência. Todos os participantes foram entrevistados 
separadamente. Ressalta-se, portanto, que as mães 
em F3 e F5 e os pais em F8, F9 e F17 não estavam 
presentes no momento da visita do pesquisador, 
portanto, não responderam à entrevista semiestru-
turada. No caso das famílias em que havia mais de 
um irmão da pessoa com NEE, o critério de partici-
pação no estudo foi pela proximidade com o irmão 
com NEE, isto é, a família indicava o(a) filho(a) com 
desenvolvimento típico que afetivamente era o mais 
próximo do filho com NEE. A entrevista com os ge-
nitores abordou os seguintes temas: i) história de 
vida da criança: gravidez, parto, desenvolvimento 
psicomotor, sociabilidade, escolaridade e doenças; 
ii) informações sobre o diagnóstico; iii) os senti-
mentos e reações ao diagnóstico e iv) as caracterís-
ticas comportamentais e emocionais desse filho(a) 
e as expectativas. A duração da entrevista com as 
mães foi de aproximadamente 45 minutos e com os 
pais, 30 minutos. A entrevista com o irmão com de-
senvolvimento típico focalizou questões relativas à 
expectativa em relação ao irmão com NEE. 

Em relação aos procedimentos para análise 
dos dados, todas as entrevistas foram gravadas 
e transcritas na íntegra, seguindo a sequência do 
roteiro preestabelecido, com o objetivo de identifi-
car os aspectos relevantes em cada questão, visan-
do a construção de categorias. Em seguida foram 

selecionadas e definidas as categorias que melhor 
agrupassem os conteúdos identificados. Os dados 
transcritos foram então tabulados, as frequências 
das categorias computadas e procedeu-se à cons-
trução de categorias, conforme o método usual de 
análise de conteúdo (Bardin, 2011). É importante 
ressaltar que as categorias são mutuamente ex-
clusivas. Para a análise das reações dos genitores 
frente ao diagnóstico do(a) filho(a) com NEE, os 
dados foram agrupados considerando as seguin-
tes categorias: Choque; Busca de informação; 
Rejeição; Surpresa; Negação e Aceitação. As defi-
nições das categorias Choque, Rejeição, Surpresa, 
Negação e Aceitação foram extraídas do trabalho 
de Pereira-Silva (2003). Já a definição de Busca de 
informação pode ser encontrada no trabalho de 
Brunhara e Petean (1999). Em relação aos senti-
mentos dos genitores frente ao diagnóstico do(a) 
filho(a) com NEE, os dados foram agrupados se-
gundo as seguintes categorias: Incerteza; Revolta, 
Sofrimento, Impotência (conforme definições em 
Pereira-Silva, 2003), Resignação e Culpa (de acor-
do com as definições descritas em Brunhara & 
Petean,1999).

No que tange às expectativas dos pais, mães 
e irmãos em relação ao membro familiar com 
NEE, estas se agruparam segundo as catego-
rias: Desenvolvimento motor; Escolarização; 
Profissionalização; Completar as etapas do ciclo vi-
tal (namorar, casar, ter filhos) e Independência. 

Resultados 

Os dados mostram que para onze mães, a gra-
videz e o parto transcorreram dentro dos padrões 
considerados normais, isto é, sem intercorrências. 
As demais mães (n=5) relataram que tiveram partos 
prematuros decorrentes dos seguintes problemas: 
eclampse (n=1) e princípio de aborto/perda de 
líquido amniótico (n=5). A gravidez não foi plane-
jada em 12 famílias, no entanto, as mães relataram 
que o filho foi desejado após saberem que estavam 
grávidas. Os partos foram cesariano (n=12) e nor-
mal (n=4), sendo que 11 deles foram realizados 
em hospital particular (n=11), quatro em hospital 
público (n=4) e um parto foi realizado na própria 
residência (n=1). 

Quanto ao desenvolvimento neuropsicomo-
tor, segundo os relatos dos genitores, houve 
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variabilidade no que se refere à idade cronológica 
em que seus filhos adquiriram a habilidade para a 
sustentação da cabeça, sentar, engatinhar, andar, 
correr e pular. Por ocasião da coleta de dados, os 
participantes P6, P7, P8, P9, P12, P13, P16 e P17 já 
haviam alcançado a maturidade suficiente para se 
locomoverem sem auxílio, conseguindo, portan-
to, até correr e pular. Os participantes P1, P2 e P4 
ainda não haviam adquirido todas as habilidades 
necessárias que os permitisse sentar, engatinhar, 
andar e correr/pular, provavelmente, por serem 
muito novos, com respectivamente, 5 meses, 1,5 
anos e 1,8 anos. Os participantes P10, P14 e P18 
eram os que apresentavam problemas de locomo-
ção e, portanto, não andavam, não corriam e não 
pulavam em consequência do diagnóstico que 
apresentavam. Entretanto, P11 e P15 também 
apresentavam dificuldades em correr e pular, po-
rém, essas dificuldades não estavam associadas 
ao quadro clínico da síndrome que apresentavam. 
A preocupação dos genitores com o desenvolvi-
mento da linguagem foi relatada em 11 famílias. 
Quanto aos relacionamentos sociais dos partici-
pantes com NEE, as mães relataram que seus fi-
lhos mantinham relacionamentos amistosos com 
ela e com os demais membros da família, sendo os 
conflitos entre os irmãos considerados como “nor-
mais” (n=16). 

A maioria das mães entrevistadas considerou 
seu filho saudável (n=12), apesar de terem sido re-
latados episódios de gripe, pneumonia, rinite, bron-
quite, asma e amigdalite. Quanto aos antecedentes 
familiares, havia famílias com casos de alcoolismo 
(n=4), Síndrome de Down (n=2), deficiência intelec-
tual (n=5), hidrocefalia (n=1), microcefalia (n=1), 
esquizofrenia (n=1), autismo (n=1) e casos de sus-
peita de deficiência sem definição de diagnóstico 
(n=2). 

No momento da notícia do diagnóstico as famí-
lias responderam que ambos os genitores estavam 
juntos (n=7), apenas a mãe estava no momento 
da notícia (n=8) e somente o pai recebeu a notícia 
(n=3). Do total das 18 famílias, apenas uma famí-
lia recebeu a notícia do diagnóstico da filha no pe-
ríodo da gestação e ambos os genitores estavam 
presentes.

 No que se referem às reações e sentimentos dos 
genitores à notícia do diagnóstico, a Tabela 1 apre-
senta as reações e sentimentos de pais e mães, por 
família. 

Tabela 1. Tipo de Reação e Sentimento dos Genitores Diante do 
Diagnóstico

Categorias Mãe Pai Total

Reações
Busca de informação 15 12 27
Choque 14 10 24
Aceitação 4 9 13
Negação 7 5 12
Surpresa 7 2 9
Rejeição 5 3 8
Não relatado 2 3 5
Sentimentos
Resignação 7 6 13
Incerteza 7 3 10
Culpa 6 4 10
Sofrimento 5 3 8
Revolta 2 5 7
Impotência 1 4 5
Não relatado 2 3 5

Nota. Foram relatados mais de um tipo de reação e sentimento 
pelo mesmo genitor.

Verificam-se diferentes sentimentos e reações 
vivenciados pelos genitores no momento do diag-
nóstico. Alguns relatos das reações e sentimentos 
podem ser verificados abaixo:

Reações

Choque: “[...] Foi um choque muito grande. Por que 
meu filho? Aí você se vê numa situação dessas, quer 
dizer, você se sente, eu não me lembro a palavra cor-
reta, assim, você se sente pior.” (Mãe F6)

Busca de informação: “[...] Como eu disse, num pri-
meiro momento, eu fiquei perdido, buscando iden-
tificar exatamente de onde veio aquele problema, 
porque a gente entendia que poderíamos ter mais 
filhos, então naquele momento nós queríamos des-
cobrir mais ou menos, onde é o problema” (Pai F11)

Negação: 

“[...] Minha tia já tinha me alertado se o meu me-
nino não tinha problema. Minha cunhada também 
já tinha falado sobre isso. Só que a gente não quer 
acreditar na possibilidade. A gente não aceita né! 
Aí quando o médico falou, detectou realmente, 
mas eu não queria saber.” (Mãe F12)
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Sentimentos

Resignação: “[...] Tinha que conformar porque foi 
coisa de Deus né! Só trabalhar e cuidar da saúde 
dele, porque é filho da gente, não pode jogar fora!” 
(Pai F7)

Culpa: 

“[...] Eu sempre fui tão boazinha, sempre fui uma 
filha exemplar, nunca contrariei meu pai e minha 
mãe em nada, nunca usei drogas, nunca vi nem 
drogas na minha vida... eu era totalmente enqua-
drada no sistema das regras de boa conduta, boa 
menina, boa moça, eu fiz tudo como manda o figu-
rino! O que eu fiz?” (Mãe F11)

Sobre os conhecimentos a respeito do diagnósti-
co, a maioria das famílias (n=12) não se limitou às 
poucas informações dadas pelos médicos e buscou 
conhecimentos atualizados e científicos em litera-
turas, internet e profissionais da área, esclarecendo 
suas dúvidas. Em seis famílias, os genitores relata-
ram ter tido informações restritas e não buscaram 
de imediato outros recursos para conhecer mais 
sobre a deficiência do(a) filho(a). A decisão inicial 
tomada por todas as famílias em função do diagnós-
tico foi de procurar ajuda profissional. Por ocasião 
da coleta dos dados, todas as pessoas com NEE re-
cebiam atendimentos especializados e acompanha-
mento profissional específico às suas necessidades 
e peculiaridades. O tipo de atendimento recebido 
era: pediatria, neurologia, fisioterapia, fonoaudiolo-
gia, equoterapia, estimulação precoce, terapia ocu-
pacional e hidroestimulação. 

Os genitores relataram estar satisfeitos com os 
atendimentos, mas demonstraram desejo de ofere-
cer alternativas para melhorar o desenvolvimento 
do filho, entretanto, não especificaram como. Cinco 
famílias relataram que as dificuldades financei-
ras limitavam o engajamento em mais atividades 
que pudessem favorecer o desenvolvimento do(a) 
filho(a). Aliada a essa questão, sete famílias relata-
ram a necessidade de melhorar a qualidade de en-
sino oferecida às pessoas com NEE, especialmente, 
com deficiência em nosso país. 

Nas famílias com mais de um filho (n=16), os 
genitores relataram que não conversavam com os 
outros filhos nem esclareciam suas dúvidas sobre o 
diagnóstico de NEE, particularmente, de DI. Todas 

as famílias consideraram este assunto irrelevan-
te, acreditando que os irmãos vão se conhecendo 
naturalmente ao longo do tempo, sem necessidade 
de esclarecer as peculiaridades do(a) irmão(a) com 
deficiência. Apenas em uma família (F6), a filha re-
latou ter conhecimentos claros e objetivos sobre a 
deficiência do irmão. 

Expectativas

As expectativas futuras dos genitores e irmãos 
em relação ao membro com NEE estão especifica-
das na Tabela 2. 

Tabela 2. Expectativas de Futuro Relatadas Pelas Mães, Pais e 
Irmãos

Categorias Mãe Pai Irmão

Desenvolvimento motor 11 13 4
Escolarização 12 10 2
Profissionalização 5 8 4
Completar etapas do ciclo vital 8 5 -
Independência 4 2 6
Não relatado 2 3 -
Total 40 38 16

Nota. Foram relatadas mais de uma expectativa pelo mesmo 
participante.

Verifica-se que as mães e os pais relataram 
com mais frequência expectativas futuras relati-
vas ao “desenvolvimento motor” e “escolarização”, 
enquanto os irmãos demonstraram expectativas 
quanto à “independência’ do(a) irmão(a) com NEE.” 
“Completar etapas do ciclo vital” foi relatada com 
mais frequência pelas mães, sendo que nenhum ir-
mão demonstrou esse tipo de expectativa. 

Alguns relatos sobre as expectativas seguem-se:

“[...] Quero que ele consiga fazer tudo que ele quer. 
Que se realize e não tenha maiores problemas. 
Que seja independente.” (pai F4)

“[...] Em primeiro lugar que seja feliz, fazendo 
aquilo que gosta. Que ele atinja um grau de ma-
turidade e independência que lhe permita movi-
mentar sozinho de casa para o local de trabalho, 
para as atividades de lazer e quem sabe visitar 
amigos e parentes. Que seja aceito sem restrições 
em todos os lugares que quiser e puder freqüen-
tar.” (mãe F16)
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“[...] Que ao crescer, ele seja independente. Uma 
pessoa que sabe que tem algo de diferente das ou-
tras e sabe usar isso a seu favor.” (irmão F15)

No tocante à satisfação dos genitores e irmãos 
com o desenvolvimento da pessoa com NEE, veri-
fica-se que a maioria das famílias (mãe: n=10; pai: 
n=10; irmãos: n=3) “está satisfeita e reconhece as 
limitações atuais do(a) filho(a)/irmão(ã) com defi-
ciência”. A minoria de pais (n=2) e maioria dos(as) 
irmãos(ãs) (n=4) “está satisfeito, mas não reconhe-
ce as limitações atuais da pessoa com DI”. A minoria 
das mães, pais e irmãos(ãs) “não está satisfeito com 
o desenvolvimento”, sendo que estes “reconhecem 
as limitações atuais da pessoa com DI” (mães: n=4; 
pais: n=1; irmãos: n=2) ou “não reconhecem as li-
mitações atuais da pessoa com DI” (mães: n=2; pais: 
n=1; irmãos: n=2).

Discussão

O momento da notícia do diagnóstico parece ser 
o mais sofrido para os pais, como mostra a literatura 
(Brunhara & Petean, 1999; Casarin, 1999; Pereira-
Silva & Dessen, 2003; Rodrigues et al., 2003). Este 
é um momento propício à construção de fantasias a 
respeito da criança e sua deficiência e, por isso, me-
rece atenção especial dos profissionais envolvidos 
(Brunhara & Petean, 1999; Rodrigues et al., 2003). 
Devido ao fato deste momento ser um período de 
transição familiar, é importante que a família tenha 
acolhimento adequado às suas demandas emocio-
nais. Segundo Casarin (1999), no que se refere às 
famílias com filhos com deficiência, o tempo que 
transcorre desde o nascimento até o momento em 
que os pais são informados do diagnóstico interfere 
em suas reações e é um dos fatores que pode ter im-
plicações nas interações entre os genitores e a sua 
criança e, consequentemente, no desenvolvimento 
desta. Segundo Araújo (2004), é importante que se 
estabeleça uma comunicação efetiva entre a família 
e o profissional, o que acarreta benefícios para to-
dos: família, criança com deficiência, profissional e 
comunidade.

A notícia do diagnóstico do filho é frequente-
mente vivenciada com reações e sentimentos va-
riados (Regen et al., 1993), podendo diferir entre 
pais e mães (Glat & Duque, 2003; Pereira-Silva & 
Dessen, 2006), o que é corroborado pelos dados 

deste estudo. Considerando que o momento do 
diagnóstico representa um ponto crítico para as in-
terações familiares futuras, podendo gerar um de-
sequilíbrio no funcionamento da família, é de fun-
damental importância que os profissionais sejam 
mais bem preparados para lidar com os genitores, 
conforme vem sendo ressaltado pela literatura 
(Araújo, 2004; Brunhara & Petean, 1999; Henn et 
al., 2008; Pereira-Silva & Dessen, 2006). De acordo 
com Casarin (1999), algumas atitudes por parte dos 
profissionais envolvidos com a família, nessa fase, 
podem minimizar o impacto e criar um ambiente 
aconchegante e calmo.

Ao receberem o diagnóstico do filho, as reações 
mais frequentes relatadas pelos genitores do pre-
sente estudo foram “busca de informação” e “cho-
que”. Esse resultado indica que, apesar da perplexi-
dade e do torpor do momento da notícia, este não 
foi capaz de impossibilitá-los a procurar recursos e 
informações sobre o diagnóstico. Esta ação reflete 
uma postura positiva dos genitores, pois, embora 
o(a) filho(a) com NEE, especialmente com DI, apre-
sente dificuldades, ele não se mostra impossibilita-
do de se desenvolver, conforme valores e crenças 
que vigoraram durante muitas décadas nas socieda-
des. Durante um longo período de tempo, as pessoas 
com DI, por exemplo, foram tidas como incapazes, 
improdutivas e, portanto, impedidas de participar 
ativamente nos diversos contextos sociais (Febra, 
2009; Pereira-Silva & Dessen, 2001). Atualmente, 
elas se envolvem em atividades rotineiras no am-
biente familiar, como fazer refeições junto à família 
e brincar com os irmãos (Burke, 2010), bem como 
estão sendo inseridas no contexto escolar e ingres-
sando no mercado de trabalho (Leite & Lorentz, 
2011).

É importante ressaltar, ainda, que a reação de 
“aceitação” foi mais frequente nos relatos dos pais 
(n=9) do que das mães (n=4), o que é contraditó-
rio com os dados de Pereira-Silva e Dessen (2006), 
em que pais e mães de crianças com síndrome de 
Down tiveram frequências similares deste tipo de 
reação. Provavelmente este tipo de resultado possa 
ser entendido à luz da perspectiva bioecológica de 
Bronfenbrenner (1996), especialmente no que tan-
ge às variáveis macrossistêmicas, uma vez que se vi-
vencia de forma mais intensa o processo de inclusão 
e o respeito à diversidade. Por outro lado, ressalta-
-se que o papel do pai tem sofrido mudanças nas 
últimas décadas (Da Silva, 2011; Da Silva & Aiello, 
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2009; Lewis & Dessen, 1999). Entretanto, sugere-
-se que estudos futuros investiguem as diferenças 
entre pais e mães, uma vez que poucos têm sido os 
dados coletados com os pais (Crnic, Arbona, Baker, 
& Blacher, 2009). 

No que tange aos sentimentos, mães e pais re-
lataram ter sentido, principalmente, resignação, o 
que é coerente com os dados de Brunhara e Petean 
(1999). Por outro lado, o sentimento de revolta foi 
predominante nos pais, o que pode estar, de algu-
ma forma, relacionada ao desconhecimento quan-
to ao diagnóstico do filho (Casarin, 1999). A culpa 
também foi um sentimento relatado por pais (n=4) 
e mães (n=6), o que está de acordo com a litera-
tura que indica ser comum que muitos genitores 
sintam-se culpados pelo nascimento do filho com 
NEE, sentindo-se responsáveis pela deficiência 
da criança (Falkenbach et al., 2008; Goiten  & Cia, 
2011). Independente do tipo de reação e sentimen-
to relatados pelos genitores do presente estudo, os 
resultados apontam para a necessidade de apoio 
para todo o grupo familiar, tanto no momento críti-
co (Pereira-Silva & Dessen, 2005), quanto em outras 
etapas do ciclo de vida da família (Chadwick et al., 
2013).

Os dados quanto às expectativas sobre o desen-
volvimento motor do(a) filho(a) com NEE e a es-
colarização foram similares aos valores e crenças 
encontrados por Pereira-Silva e Dessen (2007) com 
genitores de crianças com SD. Esse dado parece ser 
comum entre as famílias de pessoas com NEE e, em 
especial, daquelas com deficiências, uma vez que 
não foi encontrado com famílias de crianças sem 
deficiências (Pereira-Silva & Dessen, 2007). Os ir-
mãos mostraram ter expectativas, principalmente, 
relacionadas à independência do irmão com NEE. 
Provavelmente esta preocupação tenha sido relata-
da frente aos desafios futuros que esses irmãos já 
prevêem enfrentar, uma vez que a literatura mos-
tra que estes são, inevitavelmente, os principais 
cuidadores na falta dos genitores (Arnold, Heller, 
& Kramer, 2012; Núñez & Rodríguez, 2005; Petean 
& Suguihura, 2005; Senner & Fish, 2012). Por ou-
tro lado, a minoria dos genitores, mães (n=4) e pais 
(n=2), relataram ter a expectativa que o filho com 
NEE atinja a independência. A expectativa dos ge-
nitores é consoante com a literatura, que indica 
que uma parcela significativa das pessoas com DI, 
por exemplo, terão progressos modestos em rela-
ção à sua completa independência e precisarão ser 

cuidadas e monitoradas indefinidamente (Peer & 
Hillman, 2012).

Uma das expectativas apontadas por mães (n=8) 
e pais (n=5) refere-se à possibilidade de o filho com 
NEE completar as etapas do ciclo vital, quais se-
jam, namorar, casar e ter filhos. Em contraposição, 
o estudo de Chadwick et al. (2013) demonstra que, 
embora alguns familiares aceitem a possibilidade 
dos relacionamentos amorosos, muitos têm preo-
cupação e medo de que a pessoa com DI estabeleça 
relações afetivas e sexuais. De acordo com os auto-
res, esse tipo de relacionamento seria inapropriado 
para a pessoa com DI devido ao seu baixo nível in-
telectual e de desenvolvimento social, segundo rela-
tos dos participantes. 

A maioria dos pais e mães estava satisfeito com 
o desenvolvimento do(a) filho(a) com NEE e reco-
nhecia as limitações deste(a), contrariamente aos 
irmãos, que não reconheciam as limitações do(a) 
irmão(ã) com NEE. Esse resultado parece indicar 
que os irmãos entrevistados tinham pouca informa-
ção sobre o diagnóstico do(a) irmão(ã) com NEE, 
o que é coerente com os dados da literatura sobre 
irmãos de pessoas com deficiências (Inam & Zehra, 
2012; Petean & Suguihura, 2005). Esse desconheci-
mento pode ser compreendido, visto que os genito-
res deste estudo relataram não conversarem sobre 
a NEE, em especial a deficiência, do(a) filho(a) com 
os demais filhos sem deficiências. Destaca-se que, 
conforme enfatizam Núnez e Rodríguez (2005), a 
ausência de conhecimento sobre a deficiência do 
irmão pode ocasionar temor quanto a uma possível 
morte do irmão, bem como a fantasia de uma cura 
mágica da sua “doença”, além de poder interferir na 
compreensão que o irmão sem deficiência tem da 
dinâmica familiar. Ademais, pode ser uma fonte de 
angústia, acompanhada, muitas vezes, pelo senti-
mento de culpa. Há, pois, a necessidade de o irmão 
com desenvolvimento típico ter acesso a informa-
ções sobre o diagnóstico do irmão com NEE, a fim 
de favorecer o seu entendimento tanto sobre as 
características desse irmão como sobre a dinâmica 
familiar.

Ressalta-se que, apesar da média da renda fami-
liar ter sido de 17,6 salários, por ocasião da coleta 
de dados, cinco famílias relataram que as dificulda-
des financeiras limitavam o engajamento em mais 
atividades que pudessem favorecer o desenvolvi-
mento do(a) filho(a). Esse fato remete à importân-
cia de políticas de atenção à pessoa com NEE e à sua 
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família como um todo, conforme demonstra Gualda, 
Borges e Cia (2013). De acordo com as autoras, os 
pais relataram que, além de ajuda financeira, neces-
sitavam de (a) mais informações sobre serviços e 
apoios que beneficiariam seus filhos; (b) conversar 
regularmente sobre a deficiência de seu filho com 
profissionais; (c) encontrar serviços de apoio so-
cial e educativo para o filho com NEE, entre outras 
necessidades. 

Destaca-se que, conforme enfatizam 
Thompson, Hiebert-Murphy e Trute (2012), os 
profissionais não devem assumir que os desafios 
da NEE, principalmente da DI, na infância resul-
tarão necessariamente em um pobre ajustamen-
to familiar. Nesse sentido, ressalta-se a necessi-
dade de intervenções dirigidas ao grupo familiar 
(Pereira-Silva & Dessen, 2005), utilizando a pers-
pectiva sistêmica.

Considerações finais

 O momento do diagnóstico do filho com NEE, 
especialmente daquele que apresenta uma DI com 
ou sem comorbidades, tende a ser um momento 
crítico para os genitores, os quais relatam reações 
de choque, negação, rejeição, surpresa, aceitação, 
busca de informação; e sentimentos de resignação, 
incerteza, culpa, sofrimento, revolta e impotên-
cia. Apesar disso, as famílias parecem se adaptar 
de forma positiva à situação, conforme indicam 
os relatos do presente estudo. Genitores e irmãos 
relatam estar satisfeitos com o desenvolvimento 
do membro familiar com deficiência e apresentam 
expectativas positivas referentes a ele. Novas pes-
quisas incluindo maior número de famílias e em 
diferentes regiões do Brasil se fazem necessárias a 
fim de compreender melhor a dinâmica e funciona-
mento dessas famílias. Há também a necessidade 
de implementação de programas de apoio e inter-
venção direcionados a todos os membros da famí-
lia, inclusive aos irmãos.
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