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RESUMO

Objetivou-se desvelar as percepc¢des paternas quanto as suas expectativas em relacdo ao futuro do filho com
deficiéncia mental. A coleta de dados ocorreu a partir de entrevistas semiestruturadas, nos meses de agosto a
novembro de 2011. Para tanto, a fenomenologia, sob a perspectiva hermenéutica de Heidegger, foi o referencial
tedrico escolhido. Mediante o alcance do fenbmeno, participaram do estudo doze sujeitos, homens, pais de
criangas com deficiéncia mental. Dos discursos, os temas que emergiram diante do fendmeno investigado foram:
‘concebendo o futuro do filho a partir da noticia da deficiéncia’, ‘refletindo sobre o futuro no cotidiano’,
‘percebendo que a crianga com deficiéncia tem seu préprio tempo de desenvolvimento’, ‘percebendo a
dependéncia do filho’ e ‘tendo a esperancga e a fé como futuro’. O nascimento da crianga com deficiéncia permitiu
ao pai uma reflexdo diante do fato, ressignificando suas percep¢des e expectativas quanto ao seu ser-pai.
Conclui-se que diante da experiéncia de ter um filho com deficiéncia vivenciada pelo pai, ser ouvido é um
processo terapéutico, devendo ser uma intervengéo proporcionada pelo profissional de saide. Sugere-se, assim,
a capacitacdo do profissional que presta assisténcia a essa populagdo, para que seja proporcionado um melhor
atendimento aos individuos que vivenciam essa experiéncia.

Palavras-chave: Expectativa de Futuro. Relag8es Pai-Filho. Criangas com Deficiéncia. Fenomenologia.

deficiéncia tem o potencial para desconstruir a
formulacdo previamente idealizada em relacdo a
crianga e ao seu futuro, fazendo emergir
sentimentos de desilusdo, desespero, tristeza,
vergonha e, principalmente, luto nas maes, pois
h& a morte do bebé imaginario®".

O luto surge diante da perda, a qual se
representa pelo rompimento de um vinculo®. O
luto é um desafio emocional e cognitivo que faz
a pessoa ter que se reorganizar e se reconstruir
diante da perdaG®,

Embora haja estudos relativos a essa

INTRODUCAO

A revisdo da literatura acerca das
expectativas em relagdo ao nascimento de um
filho abrange as varias facetas deste evento
relacionadas quase exclusivamente a experiéncia
materna®#, Entretanto, ainda ha lacunas no que
se refere a experiéncia paterna e 0 processo de
ser-pai e suas interacOes a partir do nascimento
do filho.

A parentalidade se consolida no imaginario

dos pais com a chegada de um filho. Antes do
contato com a crianga, pai e mae passam por
uma relagcdo imaginaria com ela. A imagem,
fruto da imaginac&o parental, é chamada de bebé
ou crianca imaginaria®. O desenvolvimento da
relacdo com a crianca imaginaria € de extrema
importdncia para a criagdo do vinculo
materno/paterno-filial®.

Entretanto, a deficiéncia em um filho, no
imaginario da populacdo, em geral esta
relacionada com limitacdo e imperfeicdo®.
Nesse sentido, 0 nascimento de uma crianga com

experiéncia na perspectiva da mae®+”®, como
seria esse evento vivenciado na perspectiva
paterna? Como o pai de um filho com
deficiéncia percebe-se na dindmica familiar? Séo
indagagdes que suscitam melhor compreenséo a
fim de que abordagens profissionais sejam
desenvolvidas de maneira mais congruente com
0 contexto vivenciado por pais de criangas com
deficiéncia e os ajudem no manejo das situacfes
cotidianas.

Considerando que o fenémeno de ter um filho
com deficiéncia tem potencial para impactar as
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estruturas e as interagbes familiares, e
levando-se em consideracdo as lacunas
existentes em estudos que abranjam a

perspectiva paterna quanto a sua experiéncia e
suas expectativas com relagdo ao futuro do
filho, este estudo teve por objetivo desvelar as
percepcOes  paternas quanto as  suas
expectativas sobre o futuro do filho com
deficiéncia mental e os reflexos desse evento
na familia sob a Gtica paterna.

METODOLOGIA

A fenomenologia foi a perspectiva tedrica
escolhida para o desenvolvimento do estudo.
Esta perspectiva ndo parte da ideia de que exista
um problema necessitando ser resolvido e
explicado, mas sim, de uma interrogacdo que
necessita ser compreendida. A interrogacéo
passa a ser um fenbmeno no momento que
instiga 0 pesquisador a desvela-lo®. Desse
modo, este estudo buscou compreender a
esséncia do fendmeno, o qual se designou como
as percepcOes paternas sobre o futuro do filho
com deficiéncia mental. Adotou-se a perspectiva
hermenéutica de Heidegger, na qual o sentido
velado na descricdo desvela-se por meio da
compreensdo®19,

Em observancia aos aspectos éticos, o projeto
de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
(Parecer n°® 1913); e 0s pais expressaram sua
aceitagdo em participar voluntariamente da
pesquisa por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Quadro 1. Relacdo dos pais entrevistados.

Este estudo teve como sujeitos, homens,
pais de criangas com deficiéncia mental
inscritas no Centro de Educacdo Especial
Girassol (CEDEG) da Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de Campo
Grande, MS. Os pesquisadores foram até o
servico social do CEDEG-APAE, explicaram a
pesquisa e solicitaram que este entrasse em
contato com pais que possuiam cadastro
telefbnico na instituicdo. O servico social
desta marcou as entrevistas com cerca de 16
pais, de acordo com a conveniéncia referida
por estes. Apenas 12 pais compareceram nas
datas agendadas para as entrevistas; dos
demais, dois ndo aceitaram participar da
pesquisa e dois ndo compareceram nas datas
programadas.

Os discursos foram coletados pelo autor
principal no periodo de agosto a novembro de
2011, por meio de entrevistas individuais
realizadas em uma sala reservada oferecida
pela instituicdo. Para o desvelamento do
fenbmeno, utilizou-se a questdo norteadora:
“Como o senhor enxerga 0 futuro do seu
filho?”. Na maioria das entrevistas, a palavra
“filho” foi substituida pelo nome da crianga.
Os discursos foram gravados em midia digital,
tendo em média duragdo de 45 minutos, e
transcritos na integra, mantendo-se as falas
originais. Quando perguntados sobre o
diagnostico de deficiéncia do filho, o
pesquisador optou pela fala original dos pais,
pois se acredita que a forma como o pai
significa a deficiéncia de seu filho influencia
na concepgdo do futuro. O Quadro 1 apresenta
a relagédo dos pais do estudo.

Sujeito Idade Anos de Rglagéo coma Di_agnc')stico da deficiéncia da Idade do filho
estudo mée da crianca crianga

PAI 1 23 anos 11 anos Casado Sindrome de Down 6 meses

PAI 2 34 anos 11 anos Casado Sindrome de Down 1 ano e 9 meses

PAI 3 27 anos 9 anos Divorciado Nao definido 1 ano e 3 meses

PAIl 4 22 anos 5 anos Casado Sindrome de Down 5 meses

PAI 5 31 anos 16 anos Casado Sindrome de Moebius 2 anos

PAI 6 73 anos 4 anos Casado Nao soube dizer 31 anos

PAl 7 43 anos 3 anos Casado Sl’pdrome de_Down 2 anos e 7 meses
Nao soube dizer 19 anos

PAI 8 42 anos 9 anos Casado Paralisia cerebral 8 anos

PAI 9 39 anos 7 anos Casado Nao soube dizer 4 anos

PAI 10 34 anos 14 anos Casado Sequelas de prematuridade 2 anos e 3 meses

PAI 11 60 anos 5 anos Casado Doenca degenerativa 27 anos

PAI 12 38 anos 14 anos Casado Erro Inato do Metabolismo 8 anos
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Foi realizada leitura minuciosa dos discursos
para melhor se familiarizar com as falas dos
sujeitos e intuir o modo como eles percebem o
fendbmeno de ter um filho com deficiéncia
mental. Apds essa etapa, as unidades de
significados representativas da experiéncia
paterna foram destacadas. O préximo passo foi
transcrever as unidades de significado para a
linguagem do pesquisador, aproximando o
discurso a uma linguagem de pesquisa. As
unidades de significados foram agrupadas em
temas e estes em uma categoria aberta, mediante
a reducdo fenomenoldgica realizada. Pode-se
afirmar que esses agrupamentos formaram uma
sintese dos julgamentos consistentes a partir das
descricdes ingénuas dos sujeitos®V),

RESULTADOS E DISCUSSAO

Da narrativa e andlise dos discursos dos
sujeitos do estudo, foi possivel apreender que 0s
pais, frente ao diagndstico de deficiéncia mental
do filho, reconstroem suas expectativas gquanto
ao seu papel e quanto ao futuro incerto do filho.
A categoria representativa da experiéncia do pai
neste contexto, ‘Reconstruindo a paternagem e o
futuro do filho, é desdobrada em cinco temas:
“concebendo o futuro do filho a partir da noticia
da deficiéncia”, “refletindo sobre o futuro no
cotidiano”, “percebendo que a crianca com
deficiéncia tem seu proprio tempo de
desenvolvimento”, “percebendo a dependéncia
do filho” e “tendo a esperanca e a fé como
futuro”.

Desde que é comunicado sobre a deficiéncia
do filho, o pai passa por intensas reflexdes a fim
de tentar compreender a realidade vivida e como
se dara a vida e o futuro dessa crianca que
inspira cuidados e manejos aos quais ele ndo se
sente preparado. Reflete ainda sobre o seu ser-
pai frente a algo novo, desafiador e
desconhecido para ele. Diante do fato do filho
ter uma deficiéncia, tudo o que foi previamente
formulado antes da chegada da crianca é
desconstruido, dando lugar ao medo, a
inseguranca, as incertezas e a incompreensao do
evento. As ideias preconcebidas sobre
deficiéncia como sendo esta uma condicdo que
limita a vida de uma pessoa, mesclam-se com as
novas concepcdes geradas para o filho, em um
exercicio de  buscar enxergar  outras

possibilidades ndo pensadas. Entretanto, mesmo
frente ao esforgo de vislumbrar possibilidades de
futuro para a crianga, 0 pai experiencia em seu
imaginario a imagem de um bebé& doente,
dependente de cuidados complexos ou,
simplesmente, possuidor de uma condicdo que o
amedronta e o deixa sem expectativas.

A reflexdo que o pai faz acerca do futuro da
crianca perpassa por indagagbes, como por
exemplo, se a crianga ira se desenvolver, como
serd o seu dia a dia e o que esperar da educacéo
escolar. Também o pai se questiona sobre como
ela se desenvolvera na sociedade, se sera aceita e
se aceitara a si propria. Indaga sobre o futuro, se
vird a namorar e em que trabalhard quando
crescer. Diante de suas indagagdes, o pai aos
poucos percebe que o filho poderd depender de
seus cuidados para sempre, tendo que reformular
suas proprias concepgdes e a vida familiar,
‘reconstruindo a paternagem ¢ o futuro do filho’
no cotidiano com ele.

Embora as concepgdes do pai sobre a
deficiéncia do filho vdo se modificando
conforme ele vivencia o0 seu ser-pai-de-uma-
crianca-com-deficiéncia, a expectativa quanto a
melhora da saude e da condicdo do filho, e até a
cura de sua deficiéncia, o fazem ter esperanca e
a fé de que seu filho sempre terd um futuro a ser
concebido de acordo com as suas possibilidades
reais. A esperanca de que o filho pode ter um
futuro com melhores condigdes impulsiona o pai
a oportuniza-lo o que esta ao seu alcance a fim
de que ele se desenvolva da melhor maneira
possivel e assim ter chances de um futuro que
inclua estudos, trabalho e familia.

Os temas sdo apresentados a seguir
juntamente com as narrativas dos pais do estudo
para melhor ilustrar a experiéncia paterna.

Concebendo o futuro do filho a partir da
noticia da deficiéncia

Receber a noticia da deficiéncia do filho ou a
percepcdo de que o filho é diferente dos demais
traz ao pai 0 sentimento de impoténcia e
decepgdo. A impoténcia emerge frente ao incerto
e ao desconhecido, pois a condicdo do filho leva
0 pai a ndo saber como lidar e a ndo conseguir
vislumbrar o seu futuro e a questionar sua
prépria conduta na sociedade.

O nascimento de um filho representa a
possibilidade do pai, enquanto homem, fazer e
dar o melhor de si para o filho. Ao perceber que
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isso ndo serd do jeito que imaginou, surge a
decepgéo. O futuro do filho, antes pensado como
algo promissor, é desconstruido, se tornando
algo incerto para o pai, fazendo-o desconstruir
sonhos antes imaginados.

Eu ja tinha condicbes de dar alguma coisa, fazer
um futuro melhor, mas... ndo deu certo... muitas
vezes eu me peguei pensando assim: puxa vida, eu
queria tanto fazer o bem e Deus me deu isso, né...
(Pai 6)

Eu gosto de estudar e tudo, ai vocé quer um filho
para vocé ensinar... dd uma frustracdo. Porque o
pai chega: ‘Ah, o que vocé fez na escola, tarefa,
ndo sei o que...” Com a gente ndo tem isso. (Pai
12)

As concepcgOes prévias que o pai do estudo
tem sobre a deficiéncia vém a tona quando ele vé
seu filho com essa condigdo. A imagem de uma
crianca doente, dependente dos pais e que sofre
rejeicdo pela sociedade permeia seu imaginario,
levando-lhe a reflex&o sobre o futuro incerto. A
deficiéncia suscitou 0 medo de que pessoas
nessa condicdo pudessem tornar-se andarilhas ou
ser institucionalizadas caso ndo recebessem 0
cuidado e a reabilitacdo necessarios para a sua
inclusdo social.

Apesar de o futuro fazer parte do imaginario
de todos nds, a sua concepgdo com mais detalhes
ndo pbdde ser realizada pelos pais do estudo,
sendo entendido como algo a ser aguardado sem
muitas expectativas. Para esses pais, o futuro do
filho ndo pode ser formulado, pois se deve dar
liberdade para a crianga ser aquilo que ela
desejar e conseguir. Esse futuro é também
imaginado como algo simplesmente diferente
para o filho, conforme o discurso a seguir:

Se fosse uma crian¢a normal vocé pensa: vou por
na escola, depois faculdade, casamento, filhos.
Em uma crianca especial vocé tem que pensar
diferente, vocé tem que planejar diferente,
enxergar diferente, criar uma base diferente,
porque ela também vai ser diferente. (Pai 10)

A falta da conclusdo de um diagndstico
clinico para a deficiéncia da crianca ou de um
provavel prognéstico do seu crescimento e
desenvolvimento foi um grande limitador para as
concepcOes paternas sobre o futuro. A auséncia
de informagdes e clareza quanto ao que estava
acontecendo com o filho ndo permitiu ao pai que
ele  formulasse  opinides  acerca  do
desenvolvimento deste. Essa situagdo mostra 0s

sentimentos de angustia e ansiedade que
permeiam a concepcdo do pai quanto ao futuro
do filho.

Eu ndo sei o que ela tem, na verdade, entendeu?
Ninguém sabe o que ela tem, se ela vai andar, se
ela vai conversar ou se ela vai ter o que... quero
saber o que ela tem, na verdade... (Pai 3)

Quando vocé tem uma doenca, vocé tem as
instrugBes do que fazer: muda a alimentagéo,
muda a rotina, muda um remédio aqui e ali, e
resolve. No caso dele ndo foi assim... (Pai 12)

Para entendermos o porqué da magnitude do
impacto da deficiéncia na vida dos pais,
devemos ter em mente a hegemonia do modelo
biomédico na sociedade, cujo enfoque baseia-se
prioritariamente na biologia humana e
fisiopatologia, descartando o poder das relacGes
humanas no processo salide-doen¢a®?, levando a
deficiéncia a ser vista como uma incapacidade e
um problema®. A hegemonia deste modelo na
sociedade associado a cultura que o apregoa
em relacdo a deficiéncia ficou evidente nos
discursos paternos a respeito da condi¢do do
filho, quando no momento da noticia, o
profissional se deteve a comunicar que o filho
era deficiente. O impacto deste fenémeno na
vida do pai marca a sua existéncia e parece se
dar ao ouvir a palavra deficiéncia relacionada
a crianga, levando-o a ter que ressignificar sua
realidade. Heidegger, ao descrever sobre o
dialogo, refere que este € o modo como o
sujeito significa sua realidade™®. Porém, ouvir
gue o filho tem uma deficiéncia e saber-se-pai-
de-uma-crianca-com-deficiéncia nao é
suficiente, é necessario saber qual deficiéncia
tem o filho, para assim formular uma
expectativa sobre seu futuro e de como se dara
a sua existéncia.

Refletindo sobre o futuro no cotidiano

O cotidiano das criancas com deficiéncia
acontece em meio a uma agenda de atividades
de reabilitacdo e de poucas oportunidades de
brincar como as outras. Para os pais do estudo,
as possibilidades de atividades do cotidiano
comum de uma crianca, como andar de
bicicleta, brincar, discutir e reivindicar,
emergem como um anseio de futuro para o
filho, principalmente aqueles com deficiéncia
mental e grave atraso no desenvolvimento
neuromotor:
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Meu sonho é ver ela pegando, derrubando o
controle da TV e mexendo nas coisas,
baguncando... (Pai 9)

Vejo meus amigos reclamando: ‘Ah, meu filho
quebrou isso, pisou ndo sei na onde...” As vezes
até¢ falo: ‘PO, gostaria que meu filho estivesse
fazendo isso, t4 reclamando de barriga cheia...’
(Pai 12)

Depois do impacto inicial com a noticia da
deficiéncia do filho, o pai busca reorganizar suas
expectativas em relagdo as conquistas da crianca
e ao seu futuro. Dentre elas, estd o desejo pela
independéncia e, na concepgdo paterna, esta
podera ser alcancada por meio dos estudos e da
inclusdo no mercado de trabalho. Para os pais, a
independéncia e a autonomia seria uma grande
conquista para a crianga e para a familia, pois
seria através dela que o filho mais se
aproximaria da sua concepcdo de normalidade e
da inclusdo na sociedade.

Também, para os pais do estudo, a
sexualidade dos adolescentes e jovens com
deficiéncia é motivo de conflitos no
relacionamento familiar, pois ha divergéncias de
opinides entre o casal quando o assunto é o
futuro amoroso do filho. Os pais acreditam que o
filho ndo tem informagdes e ndo sabe como
manejar a sua sexualidade de maneira saudavel e
protegida. Temem que o filho busque conseguir
0 que quer por meio de agressdes e imposicoes.

Conversar sobre a sexualidade do filho em
familia tende a resultar em discussdes pela
divergéncia de crengas e de manejo do assunto,
especialmente, entre os cénjuges. Ha o temor de
que ele possa se envolver com pessoas gue ndo o
respeitem. Alguns membros da familia, em
especial a mae, tém dificuldade em ver o filho
como alguém que pudesse ter vida sexual ativa:

Minha esposa fica brava comigo: vocé é muito
bobo, o guri nem tem idade e vocé esta falando
em namorar. Eu falo: é uma coisa l6gica, é do
fisioldgico dele, ndo é a gente que vai determinar,
a gente tem que estar preparado pra isso. (Pai 8)

Embora o pai almeje a autonomia do filho
enquanto ser, os discursos revelam o medo
paterno da expressdo da sexualidade do filho, o
que, por vezes, leva o pai a buscar meios de
suprimir seu comportamento sexual.

Um estudo de revisdo bibliogréafica realizado
sobre a sexualidade do adolescente com
deficiéncia mental aponta que tal assunto traz

Q-

grandes preocupacBes aos pais, em especial
mde, traduzida por atitudes repressoras e
discriminatérias, gue impedem 0
desenvolvimento do adolescente. Além disso, ha
uma construcdo ao redor da sexualidade da
pessoa com deficiéncia, como sendo uma
monstruosidade e anormalidade, devendo ser
controlada pela familia®®),

Na perspectiva fenomenol6gica, ao se
suprimir a esséncia do outro, ha a anulacdo do
ser enquanto ser-que-é. Esse fato permite
refletirmos sobre o que Heidegger aborda por
coexisténcia, em que, quando o outro ndo é para
mim, a coexisténcia torna-se inauténtica, pois
coexistir € relacionar-se com 0 outro
enxergando-o como ser-que-gé.

A facticidade, compreendida como as
situacOes que definem a existéncia de um ser®e
aqui ela sendo o evento de se ter um filho com
deficiéncia, altera as expectativas iniciais do pai
guanto ao seu ser-pai e molda, a partir disso, o
seu modo de ser no cotidiano, levando a sua
existéncia a ganhar novas percepcbes e
realidades, bem como suas experiéncias de estar-
com-o-filho-no-mundo.  Assim, o0 ser-pai
modifica-se devido a nova exigéncia da
realidade. Tal fato vem ao encontro do que
descreve Heidegger, ao apontar que é preciso
romper com a ideia de que o homem determina o
mundo e o mundo determina o homem, como se
fossem separados. Pelo contrario, para o
filésofo, homem e mundo complementam-se em
um ideal constitutivo®®.

Neste contexto, em que 0 mundo e 0 homem
se complementam, o futuro, para o0 pai com um
filho com deficiéncia, renova-se com a
possibilidade de transcender e compreender a Si
préprio, num movimento reflexivo, permitindo a
este exercer o seu ser-ai.

Embora o futuro do filho ndo esteja claro
para o pai, ele vai sendo construido em seu
cotidiano & medida que a crianca se desenvolve e
na proporcdo em que o pai vai compreendendo o
contexto e as possibilidades reais do filho.

Percebendo que a crianga com deficiéncia tem
seu proprio tempo de desenvolvimento

O entendimento que os pais do estudo véo
adquirindo, de que cada crianca tem seu proprio
tempo de aprendizado e desenvolvimento,
possibilita-o a crer em uma perspectiva mais
otimista de futuro. A ansia pela melhora do filho
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faz com que busque todas as maneiras, ao Seu
alcance, para ajudar na estimulagcdo, no
desenvolvimento e na inclusdo social da crianca.
Entretanto, por vezes, a auséncia de resultados
imediatos ou a demora do alcance de novas
habilidades pela crianca faz com que o pai
busque outras alternativas e tratamentos na
esperanca de acelerar o processo de reabilitacdo.
Mesmo assim, essa percepcdo do pai leva-o a
entender que o filho possui um ritmo proprio,
individual, que deve ser respeitado.

Tem coisa que vocé vai ter que ser mais lento,
porque dai ndo é o seu tempo, € o tempo dela... e
eu tentei... eu tentei acelerar o processo, dei mais
antibiético, mais remédio, procurava mais
médicos, o remédio que ele passava eu dava.
Procurava outro que passava outro remédio, eu
dava... Foi entdo que eu percebi que eu queria
acelerar um processo que a prépria natureza ia
lidar... (Pai 10)

Percebendo a dependéncia do filho

A crianca com deficiéncia exige muitos
cuidados e uma demanda intensa de atividades
de estimulacdo e reabilitagdo para que ela
alcance certa autonomia e independéncia.
Entretanto, mesmo que o0 desejo de
independéncia e autocuidado estejam presentes
no imaginario paterno, ele ainda permanece
temendo que, no futuro, a crianga
possa continuar dependendo dos cuidados da
familia.

Nesse sentido, embora o0 pai tenha
expectativas de um futuro em que a crianga
possa desenvolver atividades com maior
autonomia, ele teme que isso ndo aconteca e
parece manter a imagem de uma crianga que néo
cresce, dependente de seus cuidados e que estara
sempre junto dos pais até a sua morte.

Quando os pais vao ficando mais velhos, eles
temem por sua morte e pelos cuidados do filho
com deficiéncia que deverdo ser delegados a
outro membro da familia, em geral, o irmdo.

Os outros filhos vao cuidar dele, € o que eu penso,
dar o que ele precisa. Eu acho que com certeza
vao cuidar bem dele. (Pai 6)

Ao perceber que o filho mantém-se
dependente dos cuidados da familia, o pai sofre e
se entristece, pois avalia como se todo o esforgo
realizado para que o filho pudesse ter uma vida
mais autbnoma ndo foi possivel da maneira
como imaginara.

Os outros filhos foram tudo, mas o Jdnior nao
foi... é complicado...(Pai 11)

Esse fato leva o pai a refletir sobre a
realidade e a narrar o sentimento de tristeza
diante do fato de que os outros filhos se
desenvolveram enquanto este filho ndo,
sentindo-se impotente diante da situacéo.

A autonomia do filho é uma constante
preocupacdo narrada pelo pai que a almeja. Este
fato nos remete a pensar sobre como a insercéo
do pai em instituicdes especializadas no cuidado
e reabilitacio de pessoas com deficiéncia
intensifica o seu desejo pela independéncia do
filho, inclusive, fortalecendo esperancas, pois
alguns estudos relacionam o discurso sobre a
importancia da autonomia da crianga com
deficiéncia aos profissionais dessas
instituicdes®®. Dessa maneira, se a crianca nao
alcanca a independéncia investida nela, tanto
pelos pais, como pela instituicdo, ocorre uma
grande frustracéo dentro da familia®®,

Tendo a esperanca e a fé como futuro

O pai do estudo caminha em sua trajetoria
buscando ser o melhor possivel para o filho e
tem a esperanca e a fé de que ele possa ter a sua
condicdo de salde melhorada. Ora ele acredita
no desenvolvimento normal do filho por meio de
todos os recursos disponibilizados pela ciéncia,
ora ele espera a cura médica e a divina. Em
algumas ocasides, em que ndo ha condi¢des para
gue o pai realize o tratamento médico adequado
para o filho, como em casos de patologias
associadas, a maneira encontrada é esperar em
Deus para que nada de pior possa acontecer ao
filho.

No futuro do Janior, eu penso primeiramente em
Deus ajudar os médicos a dar uma recuperagdo
pra ele, pra ele voltar ao normal, curar essa
doenga dele, né... (Pai 11)

Porém, para o0 pai, mesmo diante das
conquistas diérias da crianga, as expectativas em
relacdo a elas devem ser dosadas, pois estas
podem levar a decepcdo, caso o filho ndo
alcance o que ele esperava:

A gente tem uma fé que ele vai desenvolver,
vemos cada dia ele vencendo, mas ndo posso ficar
com tanta expectativa, pé no chdo e a gente vai...
(Pai 12)

Segundo Hopkins: “ter esperanga ¢ desejar ou
ansiar por qualquer coisa que nos traga
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satisfagdo” @7, porém, também ha uma
corrente de pensamento®® que se refere a esse
sentimento ndo como uma convicgdo de que
algo ocorrerd bem, mas sim, a certeza de que
qualquer coisa que aconteca fara sentido,
independente da forma como acontecer. Para
0s pais do estudo, a esperanca é uma forca
interior, e essa forca permite transcender o que
estd posto e buscar uma nova consciéncia de
ser9),

A cura, na concepcdo paterna, se aproxima
do que Heidegger entende por cura: um ato de
cuidado. Cuidar, portanto, seria estar presente
com o outro, junto ao outro e para 0 outro em
busca do sentido de sua existéncia. Dessa
forma, o estudo nos remete a apreender que a
esperanca paterna na cura do filho, muito mais
do que um desejo pelo desaparecimento da
deficiéncia, ¢ uma forma do pai encontrar o
sentido de ser-pai, tendo certeza que tudo dara
certo independente da maneira que o filho se
desenvolva.

CONSIDERACOES FINAIS

O nascimento de wuma crianga com
deficiéncia mental no contexto familiar causa
um grande descompasso no modo de viver da
familia.  As  percepgbes  primarias  de
incompreensdo da situagdo, 0 sentimento de
angustia, desespero e luto sdo gradativamente
transmutados por novos modos de se viver e
pensar a realidade em questdo.

O filho com deficiéncia mental permite ao pai
exercer a paternidade de uma forma como nunca

imaginou que pudesse ser realizada, além de
refletir sobre o seu modo de ser-ai-no-mundo,
ressignificando conceitos, crencas e ideias a
respeito do proprio filho e do seu ser-pai. O
fendmeno desvelado neste estudo nos remete a
compreensdo de que 0 pai passa a se perceber
enguanto Ser-ai, ou Dasein, a partir da sua
experiéncia com o seu Ser-pai-de-um-filno-com-
deficiéncia. Essa percep¢do o leva, apesar do
sentimento de frustracdo que emerge em sua
trajetoria com o filho, a manter a esperanca pela
cura da crianca e a cuidar desta da melhor
maneira e com os recursos que dispde.

Acreditamos que a experiéncia de ter um
filho com deficiéncia vivenciada pelo pai se
revela rica e perturbadora ao mesmo tempo,
pois traz in0meras possibilidades no
imaginario paterno e bagunca tudo aquilo que
0 pai acreditou enquanto ser vivente. Nesse
sentido, o profissional de salde, na abordagem
a familia na experiéncia da deficiéncia, deve
proporcionar ambientes e espagos em que
todos possam expressar sentimentos e
angustias, e em especial ao pai, que
historicamente tem sido negligenciado e néo
ouvido. Acreditamos que dessa maneira, através
de um ambiente aberto a escutar a voz de todos,
0 cuidado a esses pais, as familias e a crianca
com deficiéncia possa ser exercido de maneira
auténtica.

Sugerimos que pesquisas futuras busquem
dentre os profissionais que prestam atendimento
a crianga com deficiéncia suas concepcdes sobre
0 ser-pai, para que haja uma maior discussao
sobre o tema.

FATHERS'
CHILDREN WITH MENTAL DISABILITY

ABSTRACT

PERCEPTIONS OF THEIR EXPECTATIONS ABOUT THE FUTURE OF

This study aimed to reveal the paternal perceptions about their expectations for the future of children with mental
disability. The data was collected from semi-structured interviews from August to November 2011.
Phenomenology, in the hermeneutic perspective of Heidegger, was the theoretical reference chosen. Reaching
the phenomenon, twelve subjects participated in the study, men, fathers of children with mental disabilities.
Themes emerged from the phenomenon investigated: ‘designing the future of the child from the news of
disability’, 'reflecting about the future in daily life’, ‘realizing that the child with disability has his own development
time’, ’'realizing the child’s dependency’ and ‘having hope and faith as the future’. The birth of children with
disabilities allowed the father reflect front the fact, giving new meaning to their perceptions and expectations
about being a father. It is concluded that in face of having a child with disability experienced by the father, being
heard is a therapeutic process and should be an intervention proportionate by a healthcare professional. It is
therefore suggested the training of professionals who provide assistance to this population, so that better care be
provided to individuals having this experience.

Keywords: Future Expectations. Father-Child Relations. Disable Children. Phenomenology.
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PERCEPCIONES PATERNAS EN CUANTO A SUS EXPECTATIVAS SOBRE EL FUTURO
DEL HIJO CON DISCAPACIDAD MENTAL

Resumen

Este estudio tuvo como objetivo desvelar las percepciones paternas, seglin sus expectativas para el futuro de su
hijo con discapacidad mental. Los datos fueron recogidos a partir de entrevistas semiestructuradas en los meses
de agosto a noviembre de 2011. Para ello, el marco teérico elegido fue la fenomenologia, segun la perspectiva
hermenéutica de Heidegger. Los sujetos del estudio fueron doce, siendo hombres y padres de nifios con
discapacidad mental. De los discursos, los temas emergidos sobre el fendmeno investigado fueron: ‘concibiendo
el futuro del hijo desde la noticia de la discapacidad’, ‘reflexionando sobre el futuro en la vida cotidiana’,
‘comprendiendo que el nifio con discapacidad tiene su propio tiempo de desarrollo’, ‘entendiendo la dependencia
del hijo’ y ‘teniendo la esperanza y la fe como futuro’. El nacimiento del nifio con discapacidad permitié al padre
una reflexion delante del hecho, re-significando sus percepciones y expectativas en cuanto a su ser-padre. Se
concluye que, delante de la experiencia de tener un nifio con discapacidad experimentada por el padre, ser oido
es un proceso terapéutico y debe ser una intervencion proporcionada por un profesional de salud. Por lo tanto, se
sugiere la capacitacion de profesionales que prestan atencion a esta poblacién, para que un mejor cuidado sea

proveido a las personas con esta experiencia.

Palabras clave: Expectativa del Futuro. Relaciones Padre-Hijo. Nifios con Discapacidad. Fenomenologia.
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