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RESUMO

Este trabalho visa levar conhecimento e dificuldades da vida de familias, com criangas com
TDI — Transtorno de Desenvolvimento Intelectual. Foram acolhidas e ouvidas 3 maes com
filhos com esse tipo de deficiéncia, onde foi relatado as dificuldades desde a parte de inicio de
diagnosticos, até o acompanhamento dessas criangas. J4 as fungles adaptativas estdo
relacionadas a padrdes socioculturais e de desenvolvimento referente a independéncia pessoal
e responsabilidade social. Dependendo dos prejuizos nas fungdes adaptativas apresentados, o
TDI ¢ dividido em quatro niveis de gravidade: leve, moderado, grave e profundo. Ainda foi
relatado pelas maes, dificuldades financeiras e no convivio comunitario, que impactaram
negativamente na qualidade de vida familiar. Um outro fator importante a ser avaliado € o risco
de crises epilépticas, problemas de aprendizagem e dificuldades relacionadas como sindromes
genéticas. As pesquisas revelam que ndo s6 a mae, mas outros membros, como O pai,
contribuiram para o desenvolvimento da crianga. H4 um movimento pelo qual a sociedade deve
se adaptar para incluir todas as pessoas em seus sistemas, buscando equiparar as oportunidades
para todos.
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1 INTRODUCAO

A decisdo de ter um filho, se relaciona diretamente com a realizagdo de desejo dos pais,
das suas necessidades, e com as gratificacdes e recompensas que a crianga podera lhes trazer
(AMIRALIAN, 1986).

A partir do momento em que os pais passam a ter conhecimento da gravidez, eles
iniciam planos, sonhos, idealizagdes. A familia dispde de um grupo de dinamicas de relagao
muito diversificada, cujo funcionamento muda em decorréncia de qualquer altera¢do que venha
a ocorrer entre um de seus membros ou no grupo como um todo, porém, essa familia muitas
vezes ndo esta preparada seja no contexto emocional, psicoldgico, financeiro ou de forma geral
para receber uma crianga com alteragdes. A familia € o primeiro contato da crianca ao chegar
no mundo, porém, criangas com transtornos intelectuais precisaram de um ambiente ainda mais
acolhedor, atencioso e integrativo. O impacto gerado pela chegada de uma crianga com algum
tipo de deficiéncia na familia, provocard forte desorganizagdo na estabilidade familiar
(GRISANTE & AIELLO, 2012).

As limitagdes cotidianas apresentadas pelos individuos com deficiéncia intelectual
moderada, imprimem demandas particulares para o pleno exercicio da cidadania. Agdes
politicas e sociais que atendam a essas necessidades podem impactar positivamente na
qualidade de vida dos deficientes e de suas familias. A compreensdo da deficiéncia esta
vinculada ao modelo biopsicossocial, que considera, além da patologia, os fatores
socioambientais, psicoldgicos e pessoais (FOGACA, KLAZURA, 2021).

Antes do diagnostico dessa crianga existe varias situagdes a serem buscadas, analisadas,
e apoiadas por essas familias que devem buscar suportes, que podem ser de diferentes tipos
suporte social, econdmico, fisico, instrumental (ARANHA, 2021, p. 19).
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Dados do Censo Demografico de 2010 indicam que 1,4% da populagao brasileira possui
algum grau de deficiéncia intelectual. A deficiéncia intelectual pode ser classificada, com
base no funcionamento adaptativo, em leve, moderada, grave ou profunda. O funcionamento
intelectual de individuos com esse tipo de deficiéncia, quando classificada como moderada ¢
caracterizado por falhas de atengdo, fluxo lento de ideias, erros perceptivos, pobreza de
associagdes, dificuldade para abstracdo e sintese. Essas pessoas frequentemente apresentam
dificuldades na expressdo oral e na compreensao dos convencionalismos sociais. Costumam
apresentar comportamento instavel ora docil, ora turbulento, e sem dependéncia nas atividades
de vida diaria. Apresentam desenvolvimento motor aceitavel e podem adquirir conhecimentos
basicos que permitam o trabalho. Contudo, dificilmente dominam com suficiéncia técnicas de
leitura, escrita e calculo.

Pesquisa realizada com maes de adolescentes com deficiéncia intelectual encontraram
um enredo tipico nas narragdes das participantes sobre o impacto da noticia do diagnoéstico, que
revelavam a falta de compreensao com o acontecido, seguida da busca de explicagdo com vistas
a reordenacdo simbolica da desordem instituida, e finalmente a ressignificagdo identitaria
(BASTOS E DESLANDES, p.2.144).

O processo de identificacdo da deficiéncia intelectual deve estar atrelado e, portanto,
contextualizado diante do contexto social, cultural em que se encontra a crianca, uma vez que
no caso especifico da deficiéncia intelectual, a literatura cientifica brasileira sempre evidenciou
a dificuldade nos procedimentos de identificacdo para a defini¢do, elegibilidade e
encaminhamento aos servigos especializados (VELTRONE & MENDES, 2012, p. 361).

O desenvolvimento do individuo ndo pode ser compreendido isoladamente do
desenvolvimento da familia, uma vez que ocorrem trocas, interagdes sociais e atribuigcdes de
papéis sociais distintos estabelecidos entre seus membros, de modo que os aspectos fisicos,
afetivos, sociais e intelectuais dessa crianca estdo atrelados a sua condicdo familiar. Dessa
forma, o desenvolvimento da mesma, pode ser favorecido quando sua familia possui conexao
com varias redes de apoio social, que indicam maior facilidade da familia para o enfrentamento
dos problemas e, consequentemente, a diminuicao de efeitos negativos de situagdes estressantes
em suas vidas (BASTOS e DELANDES 2008).

Verificamos que familiares com crianca com TDI, afirmaram haver problemas
especificos de relacionamento entre irmaos e, também em relagdo a familia extensa,
principalmente nos casos de criangas que apresentavam problemas de comportamento. Os
genitores dessas criangas relataram que permaneciam 24 horas por dia a servigo da crianga, em
supervisdo, intervengdo e tentativas para prevenir os seus problemas de comportamento
(TURNULBLL & RUEF 1996).

Diante desse estudo € possivel observar a importancia do apoio as familias e a criancas
que tem esse tipo de transtorno. Apoio social, de saude, psicoldgico, a criancas e familiares
quando diagnosticas com esse transtorno, pois, objetivou-se nessa pesquisa as necessidades
mediante ao diagnostico seja ele precoce ou tardio, assim como a objetivacao de qualidade de
vida dessas criancas e de suas familias.

2 MATERIAL E METODOS
Realizou-se uma investigagdo bibliografica através da busca nos periddicos de junho a
agosto de 2025, eletronicos indexados e disponiveis no portal eletronico SciELO Brasil, e outras
vitrines virtuais, como artigos cientificos publicados, assim como pesquisas de campo
realizadas no municipio de Barreira Ceard com maes que possuem filhos com esse tipo de
necessidade.
Essas palavras foram escolhidas e cruzadas, de modo que contemplassem as diferentes
formas de relacao e dinamicas familiares da crian¢a com deficiéncia intelectual. Ao ouvir
relatos de maes desde a dificuldade encontrada até a problematica de dificuldade de busca e
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encontro de diagnostico, assim como o acompanhamento. Juntamos as informagdes ofertadas
pelas maes entrevistadas, a jungdo de topicos de artigos escritos em portugués. Fizeram parte
da andlise tanto estudos empiricos quanto estudos de revisao de literatura que tratavam de
aspectos da familia no geral, e da familia da crianga com deficiéncia intelectual. Utilizou-se um
roteiro para analise e foram construidas tabelas no Excel para a organizagdo e contabilizagao
dos dados que se referiram. O acolhimento do individuo no setting de cuidados a saude, a
valorizacdo das suas angustias, ¢ a manutencdo de uma atitude clinica sdo elementos
fundamentais desse método, que tem se mostrado particularmente util na investigacdo de
fendmenos complexos.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta pesquisa as entrevistadas poderdo expressao suas dificuldades, desde a hora da
descoberta da TDI, até o inicio da fase de tratamento. Para esse trabalho, excluimos 22 artigos
que ndo se enquadravam no propdsito desse do mesmo, mantivemos 6 dos artigos escolhidos
inicialmente com o proposito de levar conhecimento e jungao de experiéncias dos familiares
citados abaixo.

Verificou-se que alguns estudos trouxeram uma terminologia voltada para a
deficiéncia mental, termo substituido para deficiéncia intelectual em virtude da Declaracdo de
Montreal proposta pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS), aprovada em 2004, em
conjunto com a Organiza¢do Pan-Americana da Saude (OPAS).

Nesse sentido, na atualidade, adota-se o termo deficiéncia intelectual em varios paises
do mundo, dentre eles o Brasil. A populacdo da pesquisa definida por conveniéncia, foi
composta por 3 maes de pacientes com deficiéncia intelectual moderada, acompanhados nos
municipios de Barreira e Maracanau (cidade que dé4 suporte a municipios de pequeno porte
com auséncia de vagas os atendimentos para essas criangas). Procurou-se incluir participantes
com expressividade verbal suficiente para sustentar uma entrevista em profundidade, além de
desejarem compartilhar suas impressdes sobre a experiéncia de ter um filho com deficiéncia
intelectual. Tabela abaixo representa as municipes, entrevistas:

Tabela 1: Caracterizagdo sociodemografica individual de cada entrevistada.

Entrevistada | Caracteristicas

1 35 anos, ensino médio completo, costureira, negra, casada, possui 1 filho,
com deficiéncia intelectual com 15 anos.

2 28 anos, ensino M¢dio, trabalha com castanha, parda, solteira possui 3
filhos, filha com deficiéncia intelectual com 9 anos.

3 51 anos, motorista particular, solteira, 2 filhos, 1 filha com deficiéncia
intelectual de 7 anos.

Segundo as maes, os primeiros sinais caracteristicos foram percebidos pela familia,
principalmente, por elas. A falta de acesso aos servicos de saude, a sobrecarga pela dependéncia
da crianga, a falta de apoio e o preconceito na propria familia. As maes observaram, o
desenvolvimento abaixo do indicado para sua idade, como fala, escrita, sustentacao do lapis de
forma correta, interagdo com as demais criangas da mesma idade, observagdo do
desenvolvimento tardio da leitura entre outros fatores. Presenca de outros fatores de risco, como
pobreza, baixa escolaridade dos pais, o trauma enfrentado pelos pais com o nascimento de um
filho com deficiéncia mental ¢ a renincia do filho idealizado; o impacto da criangca com
deficiéncia na familia, alterando a dindmica familiar, principalmente a mae. Os aspectos
convergentes e divergentes das andlises individuais foram discutidos, desenvolvendo-se
progressivamente a categorizacao tematica final apresentada nos resultados.
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4 CONCLUSAO

Conclui-se através desse trabalho que diante da diversidade de realidades, espera-se a
interferéncia de outros determinantes na construcdo de qualidade de vida das familias que
vivem em contextos diferentes. A importancia da rede de apoio aos familiares da crianca com
deficiéncia ¢ outro achado que merece nossa discussdo. Além da falta de recursos materiais e
instrumentais disponiveis para ofertar um atendimento de qualidade a crianga e a familia. Além
de tudo ¢ necessaria uma parceria entre familia, rede de apoio, profissionais, escola para que
haja uma melhor resposta a desses pacientes. Novos programas de atendimentos devem ser
criados e os que ja existem devem ser reorganizados, de maneira que toda a populacao, com ou
sem deficiéncia, possa usufruir desses servicos com satisfacdo e garantia de acesso.

No mais, podemos verificar como conclusdo de que através desse trabalho, pode-se
fazer a abertura de novos olhares, para rede de apoio e para ampliacdo de politicas publicas
que abracem esses jovens € criangas.
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