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Quando o seu filho é
diagnosticado como tendo
necessidades especiais

Criar um filho é provavelmente um dos maiores desafios que
enfrentamos durante a nossa vida. Quer consideremaos iSso um
trabalho, uma arte ou um oficio, existem poucas experiéncias na vida
gue nos preparem para os muitos altos e baixos que essa
responsabilidade Unica acarreta. Apesar disso, a maior parte dos pais
consegue criar os seus filhos com um éxito notavel.

Além das normais dificuldades e tensfes da paternidade, os pais de
criangas com necessidades especiais tém de enfrentar pressoes
adicionais e tém de aprender a lidar com problemas de uma forma
gue possa melhorar, em vez de prejudicar, o desenvolvimento do seu
filho.

Diagnostico

O diagnostico da crianca pode ser feito em diferentes idades. Os pais
podem ter conhecimento dos problemas antes do nascimento da
criancga, imediatamente apds o nascimento ou poderdo identificar
dificuldades varias a medida que a criancga vai crescendo.

Independentemente do momento em que € feito o diagnoéstico do seu
filho, a sua reaccéo pode ser forte e muitas vezes traumatica. Nenhum
pai esta preparado para esta noticia. Ao saberem que os seus filhos
tém necessidades especiais, a maior parte dos pais reage de forma
semelhante a de muitos outros pais que antes deles ja tiveram de
enfrentar esse desafio.



As seguintes sdo algumas das reaccdes de pais que tém de criar um
filno com necessidades especiais:

Reaccoes

Uma primeira reac¢cdo comum € a negacao. A negacao pode, na
realidade, ser um mecanismo de defesa, dando aos pais mais tempo
para se ajustarem e absorverem a informacao. A negacao transforma-
se rapidamente em raiva. A raiva pode ser dirigida ao médico que da
a noticia, ao conjuge, aos membros da familia e ao préprio filho. Em
certas circunstancias, a raiva podera parecer tédo intensa que leva 0s
pais a sentir que todo o mundo estéa contra eles. Os pais poderao
evitar os médicos, os membros da familia, 0s amigos e mesmo 0s
vizinhos que os confrontam com uma realidade que nédo estdo prontos
a aceitar.

Podera entéo surgir o medo e a culpa. O medo pode surgir se 0s pais
nao estiverem seguros do diagnéstico, das suas implicacfes e do que o
futuro Ihes reserva. Quando os pais recebem a informacéao sobre o
diagnostico, é normal que apenas assimilem pequenas partes dessa
informacao. Partes importantes da conversa podem simplesmente ser
Ignoradas. Os pais ndo tém bem a certeza do que ouviram ou do que
Isso significa. Um meédico ou profissional de terapias de
desenvolvimento podera utilizar uma giria ou terminologia técnica
com as quais 0s pais nao estao familiarizados. Os pais poderao ficar
totalmente esmagados e incapazes de fazer perguntas sobre
informacdes que ndo entendem. Poderao recear as reaccoes dos
outros membros da familia em rela¢édo a noticia e recear que o seu
filho seja rejeitado pela sociedade.

Os pais podem também sentir-se alienados ou separados das outras
pessoas. Acreditam que mais ninguém esté a enfrentar uma situacao
como a sua. A culpa é frequentemente associada a sentimentos de que
poderiam ter feito alguma coisa para evitar a situacéo. Os pais
perguntam-se “Porque nos aconteceu isto a nds?” e procuram
explicagbes. Ao questionarem as causas que levaram a que o seu filho
necessite de cuidados especiais, os pais podem desenvolver
sentimentos de auto-reprovagao e remorsos.



A culpa pode também levar a confuséo durante este periodo
traumatico. Como resultado de ndo entenderem totalmente o que esta
a acontecer e o que ira acontecer, a confusao podera revelar-se sobre
a forma de disturbios do sono, incapacidade de tomar decisdes e uma
sobrecarga emocional geral. Tal como o0 medo, a confusédo esta muitas
vezes relacionada com o facto de serem forcados a entrar num mundo
gue nao lhes é familiar. Os termos médicos ou relacionados com
guestdes do desenvolvimento parecem ser um novo vocabulario que
0s pais ndo conseguem entender.

Pode surgir um sentimento de impoténcia por se sentirem incapazes
de alterar o que esta a acontecer. Os pais podem reconhecer que néao
sdo capazes de alterar a natureza do diagnéstico e que é muito dificil
confiar nas avaliacdes e opinides dos profissionais com quem
contactaram. Tém de interagir com pessoas que lhes séo
essencialmente estranhas e com quem ainda néo estabeleceram uma
relacdo de confianca. O sentimento de impoténcia € muitas vezes
acompanhado de um sentimento de desapontamento. O
desapontamento relacionado com a alteracdo das suas expectativas
pode criar um bloqueio ou barreira a aceitacado do seu filho.

Podera entéo surgir um sentimento de rejeic&do. A rejeicdo pode ser
dirigida ao filho, a um médico ou a outros membros da familia. A
rejeicdo esta muitas vezes ligada a depressao.

Muitas familias atingem uma fase de adaptacédo em que conseguem
aceitar o filho, o diagnostico e a si proprias. Nesta fase, as familias
comecgam a encontrar ou a reunir recursos para se adaptarem a
situacdo e que ajudem a enfrentar o que as espera.

Nem todos os pais passam por estas fases, mas € importante que os
pais identifiquem todas as emoc¢des potencialmente avassaladoras
gque podem surgir e que saibam que nao estéao sozinhos. O impacto do
diagnostico de um filho afecta diferentes familias de formas
diferentes. Os pais devem ter em consideragao que existem muitas
accOes que podem desenvolver para se ajudarem a si proprios e ao
filho.



ApOs o diagnostico

1. Peca mais informacéo. A primeira consulta ao medico podera
deixar os pais emocionalmente exaustos e incapazes de
assimilar mais informacéo. Tente ndo fazer tudo numa Unica
consulta. Os pais devem marcar uma segunda ou terceira
consulta com o médico que fez o diagnostico do filho. Antes
da consulta seguinte, devem escrever uma lista de perguntas
gue desejam fazer ou escrever as respostas durante a
consulta. Algumas das perguntas que poderdo querer fazer ao
medico poderéo incluir:

. O meu filho necessita de mais exames, analises ao sangue ou
avaliacGes por outros especialistas?

. Se for o caso, para quando poderao esses exames ser
marcados e quando teremos os resultados?

. Como sabe que o meu filho tem ?

. Existem outros nomes para a doenca do meu filho?

. Como € que a doenca vai afectar o desenvolvimento do meu
filho?

. O que vai acontecer a seguir?

2. Se nao entender as respostas do médico as suas perguntas,
peca-lhe que explique mais detalhadamente. Escreva as
respostas ou grave-as num gravador. Nao confie unicamente
na sua memoria! Estes sdo momentos emocionais para si e
podera esquecer-se de coisas importantes ditas pelo médico.
Peca ao médico que lhe dé uma lista de livros sobre o
diagnostico feito e servi¢cos de apoio relacionados na sua
comunidade. Escreva as informacoes e, se necessitar de uma
recomendacao para outro meédico ou agéncia, peca ao médico
gue a escreva imediatamente na sua presenca.

3. Uma segunda opinido. Se tiver quaisquer duvidas sobre o
diagndstico ou o médico que o fez, procure uma segunda



opinido. Nao sinta que tem apenas uma opc¢ao quando se trata
de fazer uma avaliacdo do estado do seu filho. Se um médico
nao for capaz de responder as suas perguntas de um modo
gue julgue ser razoavel e claro para si, procure outro. Tem de
ter um nivel de conforto e confian¢a razoavel num meédico que
podera vir a estar envolvido no tratamento do seu filho
durante varios anos. Tem de desenvolver um sentimento de
confianga para com essa pessoa e ser reconhecido como uma
fonte valiosa capaz de contribuir com informacdes sobre o seu
filho. Como pai estard sempre na melhor posicdo para
comunicar o que se passa com o seu filho. Tenha a certeza de
gue conhece o seu filho melhor do que ninguém.

4. Aconselhamento aos pais e a familia. Este servico unico
pode ajudar os pais e outros membros da familia a
entenderem o significado do diagnostico de uma criancga e
ajuda-los a desenvolverem expectativas realistas para os seus
filnos. As sessbes de aconselhamento também proporcionam
um ambiente no qual os pais se podem exprimir abertamente
e enfrentar as suas emocodes. As sessdes também
proporcionam aptiddes de auto-ajuda, relaxamento em grupo,
auto-apreciagao e auto-instrucdo. As irmas e irmaos de uma
criangca com necessidades especiais também sdo muitas vezes
incluidos nas sessdes de aconselhamento. Estas sessdes
ajudam as irmas e irmaos a entenderem as suas emocoes e
sentimentos em relacdo ao seu irmao ou irma com
necessidades especiais. E normal que os seus outros filhos
sintam ressentimento, medo, vergonha e culpa. Estes
problemas, se ndo forem reconhecidos e expressos da forma
adequada, poderao ter consequéncias a longo prazo.

5. Fale com outros pais. Pe¢a ao seu médico que lhe dé
informacdes de contacto para servi¢cos de apoio aos pais. O
meédico devera ser capaz de pdr 0s pais em contacto com
outros pais que passaram pela mesma experiéncia. O
programa Pilot Parents € um exemplo de um grupo de
suporte aos pais com delegacdes em todo o Canada e nos
Estados Unidos. O programa foi desenvolvido por pais de
criangas com necessidades especiais para dar apoio aos pais
de criancas recentemente diagnosticadas. Podera também



localizar um grupo de apoio na sua area atraves de
organizacdes dedicadas ao tipo de cuidados especiais
especificos de que o seu filho necessita.

6. Fale com a sua familia e amigos. Quando se sentir
confortavel com a situacéo, partilhe a informacéo sobre o seu
filho com necessidades especiais com a sua familia e amigos.
Podera descobrir que ja tem uma rede de apoio disponivel e
com a qual ndo contava. Mantenha-os envolvidos e
actualizados com todas as informacoes importantes sobre o
seu filho e a sua familia. A familia e os amigos estédo
geralmente dispostos a ajudar e a dar apoio de qualquer forma
gue puderem, deixe-os fazé-lo. Por exemplo, pode pedir-lhes
gue tomem conta dos seus outros filhos enquanto leva o seu
filno com necessidades especiais a uma consulta.

7. Servig¢os. Como referido no primeiro ponto, peca ao seu
médico que lhe dé recomendacdes para servicos que possam
dar-lhe apoio a si e ao seu filho. Peca uma lista desses
recursos e obtenha o nome de uma pessoa a contactar que lhe
possa dar mais informacdes. Sinta-se a vontade para lhes
telefonar regularmente para perguntar se o seu filho esta na
lista de espera deles e se existem outros servi¢os a que possa
recorrer e que possam ser benéficos para o seu filho.
Mantenha um dossier para guardar toda a informacéao que lIhe
seja enviada ou que lhe possa ser solicitada. Anote os numeros
de telefone importantes, as consultas e outras marcacoes que
o seu filho possa ter. Obtenha cépias escritas de toda a
documentacéao recebida dos médicos, pessoas que tiveram
uma intervencao anterior e terapeutas e que esteja
relacionada com o seu filho. As familias sdo muitas vezes as
unicas pessoas que a longo prazo sdo responsaveis e cuidam
de uma crianga com necessidades especiais ao longo de toda a
sua vida. A familia € muito importante. A interac¢do com 0s
membros da familia influencia profundamente as
oportunidades e barreiras, desafios e expectativas, ambicdes e
frustracdes e a qualidade de vida geral da crianca. Quer a sua
familia seja bi ou mono parental ou uma familia alargada, ela
tem um papel importante no desenvolvimento social,
emocional, comportamental e intelectual do seu filho. Obter



ajuda é um passo importante para entender as necessidades
do seu filho e da sua familia nesta situacdo. O apoio prestado
por profissionais e agéncias de servic¢os sociais pode ajudar os
pais a estabelecer um relacionamento com o filho e ajudéa-los
a reconhecer a individualidade da crianca e as suas
contribuigdes Unicas para a familia.

Recursos adicionais:

Parent Outreach Program — www.woodgreen.org/developmental
O programa Parent Outreach fornece apoio gratuito ao domicilio a
pais de criancas a quem tenha sido diagnosticado um ou mais tipos de
atrasos no desenvolvimento. As pessoas especialmente treinadas que
fazem visitas ao domicilio sdo sempre pais que tém filhos com atrasos
no desenvolvimento. As suas visitas semanais ajudam os pais dando-
Ihes um apoio continuo e orientacdes sobre como criar uma crianca
com atrasos no desenvolvimento, desenvolver programas de auto-
ajuda e aptiddes de socializacao e dao informag6es sobre recursos
adicionais disponiveis na comunidade.

Pilot Parents — www.communitylivingtoronto.ca A organizagao
Pilot Parents é composta por pais voluntarios que tém filhos com
deficiéncias intelectuais. Estes voluntarios sdo postos em contacto
com pais de criancas a quem foi recentemente diagnosticada uma
deficiéncia intelectual ou familias que se tenham mudado para
Toronto e que necessitem de servicos para os seus filhos. Os
voluntéarios oferecem apoio emocional e um conhecimento da
situacdo em primeira mao. A Pilot Parents pode dar informacdes
sobre instalagfes médicas, dentérias e terapéuticas, servicos
recreativos, de ajuda aos pais e agéncias e programas de estimulo
especiais. Se ndo conseguir encontrar um servico que se adapte as
necessidades dos pais, a Pilot Parents coloca-0s em contacto com
outras pessoas que possam ser capazes de ajudar. A Pilot Parents
também organiza varias oportunidades para que 0s pais encontrem e
interajam com outros pais para partilharem experiéncias e socializar.

Informacéo de contacto geral: ¢/o Community Living Toronto
Telefone: 416-968-0650



Healthy Babies, Healthy Children Toronto —
www.toronto.ca.health/baby O programa Healthy Babies, Healthy
Children (HBHC) é uma iniciativa de prevencao e intervengao
precoce para prestar apoio e servigos a familias com filhos desde o
periodo pré-natal até aos seis anos de idade. Enfermeiras dos servicos
de saude publicos determinam quais 0s Servigos necessarios e
certificam-se de que a familia é posta em contacto com 0s recursos
mais adequados na sua comunidade. A pessoa que faz as visitas
domiciliarias € um pai ou méae com experiéncia que vai a casa para
dar apoio e informacdo a maes que acabaram de ter um filho.

Livros e literatura:

When Your Child has a Disability: The Complete Sourcebook of

Daily and Medical Care, Edi¢do Revista (Quando o seu filho tem
uma deficiéncia: O livro de recursos completo para os cuidados

diarios e médicos) por Mark L. Batshaw

Respostas a perguntas frequentes seguidas de capitulos que tratam de
forma clara as preocupacdes mais comuns dos pais, Como o
comportamento, medicacao e potenciais complica¢des. Foram
adicionados novos capitulos e outros foram expandidos para explorar
as mais recentes questoes relacionadas com os cuidados prestados as
criancas incluindo a prematuridade, intervencao precoce, direitos
legais, disturbio do deficit de atencdo/hiperactividade, deficiéncias de
aprendizagem, sindromas genéticos e alteracdes na saude.

You Will Dream New Dreams: Inspiring Personal Stories by Parents
of Children With Disabilities (Vai ter novos sonhos: Histérias
inspiradoras de pais de criangas com deficiéncias) Por Stanley Klein
e Kim Schive

Os autores recolheram histérias seleccionadas de pais com filhos com
necessidades especiais em todo o mundo. O livro “You Will Dream
New Dreams” é um notavel grupo de apoio aos pais, impresso. As
narrativas partilhadas referem-se a pais com filhos recentemente
diagnosticados e adultos com necessidades especiais. Estas
experiéncias dao esperanca e encorajamento e recordam que ha
outras pessoas que podem ajudar.



Changed by a Child (Mudada por uma crianga) Por Barbara Gill

Criar uma crianga € sempre uma tarefa dificil, mas criar uma crianca
com deficiéncias, ferimentos graves ou doencas cronicas pode ser
uma experiéncia profundamente perturbadora e capaz de mudar uma
vida. No livro “Changed by a Child”, Barbara Gill d4&-nos uma breve
meditacdo e passagens sobre os desafios, tristeza, fé, esperanca e
outros sentimentos e experiéncias dos pais com criancas deficientes.
O filho da Gill tem o Sindroma de Down e ela escreve com a
autoridade e credibilidade de uma maée que passou ela prépria por
tudo isso.



