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Resumo:
     Este estudo tem como foco central com-
preender os desafios enfrentados por pais e 
cuidadores ao receberem o diagnóstico de 
patologias infantis, um momento que fre-
quentemente desencadeia sentimentos de 
choque, negação e resistência, ao mesmo 
tempo em que inaugura um processo gra-
dual de aceitação da condição da criança. 
Trata-se de uma experiência complexa que 
envolve não apenas aspectos emocionais in-
dividuais, mas também dimensões cogniti-
vas, sociais e culturais que permeiam a vida 
familiar. No campo emocional, observa-se 
que sentimentos de medo, angústia, culpa 
e incertezas quanto ao futuro são recorren-
tes e podem comprometer a capacidade dos 
pais de elaborarem estratégias imediatas de 
cuidado. No âmbito cognitivo, muitas famí-
lias enfrentam dificuldades em compreen-
der plenamente o diagnóstico, os termos 
técnicos utilizados pelos profissionais e as 
implicações da patologia, o que pode gerar 
insegurança diante das decisões necessá-
rias para o tratamento e acompanhamento. 
Do ponto de vista social, a vivência do diag-
nóstico é atravessada por fatores como o 
preconceito, a falta de políticas públicas efi-
cazes, a dificuldade de acesso a serviços es-
pecializados e a escassez de redes de apoio, 
elementos que podem intensificar a sobre-
carga emocional e material da família. Além 
disso, os aspectos culturais exercem influ-
ência significativa, uma vez que crenças, va-
lores e visões sobre saúde, doença e defici-
ência moldam a maneira como cada núcleo 
familiar lida com o processo de aceitação e 
enfrentamento. Diante desse cenário, este 
estudo evidencia a relevância de estratégias 
de apoio que considerem a singularidade 
de cada família, promovendo a resiliência, o 
fortalecimento dos vínculos e a valorização 
do potencial da criança em seu desenvolvi-
mento integral. Ressalta-se, nesse contex-
to, a importância da escuta qualificada, do 
acolhimento afetivo e do acesso a informa-
ções claras e consistentes, que auxiliem na 
redução da ansiedade e no empoderamento 
dos cuidadores. A atuação interdisciplinar 

de profissionais da saúde, educação e as-
sistência social torna-se fundamental, não 
apenas para oferecer orientações técnicas, 
mas também para construir, em conjunto 
com a família, caminhos possíveis de supe-
ração, inclusão e qualidade de vida. Assim, 
este estudo contribui para ampliar a refle-
xão acerca da aceitação e resistência de pais 
diante do diagnóstico de patologias infantis, 
apontando para a necessidade de políticas 
públicas efetivas e práticas institucionais hu-
manizadas que favoreçam a construção de 
um percurso de enfrentamento mais solidá-
rio, consciente e transformador.
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Introdução
O diagnóstico de patologias em crianças 
constitui um marco significativo na vida das 
famílias, especialmente dos pais e cuidado-
res que, diante dessa realidade, se veem 
confrontados com sentimentos contraditó-
rios, reestruturações cotidianas e a neces-
sidade de redefinir expectativas quanto ao 
desenvolvimento de seus filhos. A notícia 
geralmente chega de forma inesperada, 
provocando um abalo emocional que pode 
se traduzir em negação, resistência ou de-
sesperança, ao mesmo tempo em que abre 
caminho para processos de ressignificação e 
aceitação. Essa experiência não se limita ao 
campo clínico ou biomédico, mas se expande 
para dimensões emocionais, sociais, cultu-
rais e institucionais, exigindo que as famílias 
desenvolvam estratégias de enfrentamento 
capazes de conciliar as demandas objetivas 
do tratamento com os impactos subjetivos e 
afetivos que permeiam o cuidado.
A literatura aponta que os pais, ao recebe-
rem um diagnóstico dessa natureza, viven-
ciam uma ruptura entre a expectativa de 
um desenvolvimento considerado “típico” e 
a realidade de lidar com limitações ou ne-
cessidades especiais. Tal ruptura gera não 
apenas desafios imediatos, como o entendi-
mento do quadro clínico e a reorganização 
da rotina familiar, mas também implicações 
de longo prazo, relacionadas à inserção so-
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cial da criança, ao acesso a serviços de qua-
lidade e à construção de uma rede de apoio 
sólida. Além disso, o processo de aceitação é 
fortemente atravessado pelas condições so-
cioeconômicas e culturais nas quais a famí-
lia está inserida. Famílias com maior acesso 
a informação, recursos de saúde e suporte 
institucional tendem a apresentar maior ca-
pacidade de resiliência e adaptação, enquan-
to aquelas que enfrentam vulnerabilidades 
sociais encontram obstáculos mais intensos 
para lidar com o impacto do diagnóstico.
É nesse contexto que o presente artigo se 
insere, propondo-se a investigar, de forma 
abrangente, as dificuldades e possibilidades 
vivenciadas pelas famílias diante do diag-
nóstico de patologias infantis. Mais do que 
compreender os aspectos emocionais isola-
damente, pretende-se articular diferentes 
dimensões da experiência do cuidado, evi-
denciando como fatores psicológicos, so-
ciais, culturais e institucionais interagem e 
influenciam a trajetória de aceitação ou re-
sistência dos cuidadores. Ao mesmo tempo, 
busca-se refletir sobre práticas de apoio que 
possam favorecer a construção de caminhos 
mais humanizados e inclusivos, capazes de 
promover não apenas a saúde e o desenvol-
vimento integral da criança, mas também o 
fortalecimento dos vínculos familiares.
Para organizar essa discussão, o trabalho 
foi estruturado em quatro capítulos que, de 
forma integrada, abordam os principais ele-
mentos que constituem a vivência das famí-
lias diante desse desafio.
O Capítulo 1 – Introdução e Fundamentação 
Teórica apresenta o referencial conceitual 
que sustenta a análise, dialogando com es-
tudos das áreas da saúde, da psicologia, da 
educação e da assistência social. Serão dis-
cutidos conceitos centrais, como aceitação, 
resiliência, enfrentamento e acolhimento, 
bem como a relevância da interdisciplina-
ridade para compreender a complexidade 
das experiências familiares.
O Capítulo 2 – Reações emocionais e psico-
lógicas dos cuidadores aprofunda a análi-
se dos sentimentos mais recorrentes após 
a revelação do diagnóstico, como choque, 
medo, tristeza, culpa, negação e esperança. 
Busca-se compreender como essas reações 
se manifestam de maneira distinta em cada 
família, influenciadas por fatores pessoais e 

contextuais, e de que modo interferem no 
processo de adaptação e cuidado.
O Capítulo 3 – Barreiras sociais, culturais e 
institucionais tem como objetivo evidenciar 
que o enfrentamento não depende ape-
nas da dimensão individual dos pais, mas 
também das condições estruturais que os 
cercam. Serão analisadas dificuldades re-
lacionadas ao acesso a serviços de saúde 
especializados, às desigualdades sociais, à 
ausência de políticas públicas efetivas, bem 
como aos estigmas e preconceitos presen-
tes na sociedade. Além disso, discutem-se 
as influências culturais que moldam a forma 
como cada família compreende a doença, a 
deficiência e o próprio ato de cuidar.
Por fim, o Capítulo 4 – Estratégias de apoio e 
promoção da aceitação discute práticas e re-
cursos que podem favorecer a resiliência e a 
adaptação familiar, incluindo a importância 
do acolhimento sensível por parte dos pro-
fissionais, a valorização da escuta qualifica-
da, o acesso a informações claras e o forta-
lecimento de redes de apoio comunitárias e 
institucionais. Destaca-se, ainda, o papel das 
políticas públicas e da atuação interdiscipli-
nar como fundamentais para garantir condi-
ções de cuidado integral à criança e suporte 
efetivo à família.
Com essa organização, o artigo pretende 
contribuir para a ampliação do debate sobre 
a experiência das famílias que recebem o 
diagnóstico de patologias infantis, trazendo 
reflexões que ultrapassam a dimensão bio-
médica e alcançam os campos do social, do 
cultural e do psicológico. Busca-se, assim, 
oferecer uma leitura que, ao mesmo tempo 
em que reconhece a complexidade e os so-
frimentos envolvidos nesse processo, apon-
ta para possibilidades de enfrentamento 
mais humanizadas, colaborativas e transfor-
madoras.

Capítulo 1 – Introdução e Fundamentação 
Teórica
O diagnóstico de uma patologia em crianças 
configura-se como um momento de intensa 
transformação na vida das famílias, especial-
mente dos pais e cuidadores que, diante da 
notícia, vivenciam sentimentos contraditó-
rios e, muitas vezes, dolorosos. Trata-se de 
um evento que provoca uma ruptura entre 
a expectativa idealizada de um desenvolvi-
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mento considerado típico e a realidade con-
creta da condição apresentada pela crian-
ça, exigindo uma profunda reorganização 
emocional, cognitiva e social. Como observa 
Bowlby (2013), a descoberta de uma doen-
ça ou deficiência pode gerar um verdadeiro 
“luto simbólico”, no qual os pais precisam 
lidar com a perda do filho idealizado e, ao 
mesmo tempo, encontrar recursos internos 
e externos para acolher o filho real.
De acordo com (Diaz & Cruz, 2017, p. 8):
"O processo de adaptação dos cuidadores 
familiares a situações de cuidado de entes 
queridos com doenças crônicas é multifa-
cetado e dinâmico. Segundo o Modelo de 
Adaptação de Roy, a adaptação é entendida 
como o processo e resultado pelo qual pes-
soas sensíveis e pensantes, enquanto indiví-
duos de variância, ajustam-se a estímulos in-
ternos e externos para manter a integridade 
humana. No contexto do cuidado, assumir 
a responsabilidade de cuidar de um familiar 
com doença crônica é uma experiência que 
afeta os subsistemas de enfrentamento, 
cognitor e regulador, sendo sensível à mani-
pulação dos estímulos contextuais. Assim, a 
adaptação do cuidador familiar é sensível à 
manipulação dos estímulos contextuais"

Esse processo de adaptação não ocorre de 
forma linear. Modelos clássicos, como o de 
Kübler-Ross (2008), indicam que os cuida-
dores tendem a transitar por etapas como 
negação, raiva, barganha, depressão e acei-
tação. Contudo, essas fases raramente se 
apresentam em ordem sequencial rígida; 
em vez disso, constituem um movimento di-
nâmico, marcado por avanços e retrocessos, 
esperança e frustração. Assim, compreen-
der as nuances dessas reações torna-se fun-
damental para que profissionais de saúde 
e educação possam oferecer intervenções 
eficazes, voltadas não apenas ao tratamen-
to clínico, mas também ao fortalecimento 
emocional e psicológico da família.
As patologias infantis abrangem uma am-
pla gama de condições, que incluem do-
enças crônicas, como diabetes e epilepsia, 
transtornos do desenvolvimento, como o 
Transtorno do Espectro Autista (TEA), e de-
ficiências físicas, sensoriais e intelectuais. 
Cada uma dessas situações impõe deman-
das específicas tanto para a criança quanto 

para seus cuidadores, exigindo adaptações 
no cotidiano, redefinição de expectativas e, 
muitas vezes, reorganização das relações 
familiares e sociais. Para Moreira e Macedo 
(2018), essas experiências não devem ser 
reduzidas à dimensão biomédica, mas com-
preendidas como fenômenos biopsicosso-
ciais, nos quais aspectos emocionais, cultu-
rais, econômicos e institucionais interagem 
e impactam o processo de aceitação.
Barbosa, Chaud & Gomes, (2008, p. 12) deixa 
claro que:

"O modo como a família lida com o diagnós-
tico de uma condição crônica está intrinseca-
mente ligado à qualidade do suporte social 
disponível, que pode incluir apoio emocio-
nal, informativo, instrumental e espiritual. A 
presença de uma rede de apoio sólida faci-
lita a adaptação familiar e contribui para o 
enfrentamento eficaz da situação”.

Diversos estudos recentes evidenciam que 
os pais de crianças com patologias crôni-
cas ou deficiências apresentam índices sig-
nificativamente mais elevados de estresse, 
ansiedade e depressão quando compara-
dos a pais de crianças sem condições clíni-
cas específicas (CARVALHO; MACIEL, 2017). 
Isso revela que, para além das demandas 
do cuidado, existe um impacto profundo na 
saúde mental dos cuidadores, o que refor-
ça a necessidade de apoio especializado e 
políticas públicas inclusivas. Como destaca 
Silva (2019, p. 89), “a forma como a família 
enfrenta o diagnóstico depende não apenas 
de seus recursos internos, mas também das 
condições de acesso a serviços especializa-
dos e da qualidade do suporte social dispo-
nível”.
Nesse cenário, a família exerce papel central 
na adaptação da criança, oferecendo apoio 
emocional, segurança afetiva e estímulos 
essenciais ao desenvolvimento cognitivo e 
social. Ambientes familiares acolhedores e 
informados contribuem significativamente 
para a construção da resiliência, fortalecen-
do tanto a criança quanto seus cuidadores 
(SILVA; SANTOS; LIMA, 2020). Bronfenbren-
ner (2011) já apontava que o desenvolvi-
mento humano ocorre em contextos ecoló-
gicos interativos, de modo que a qualidade 
das interações familiares é determinante 
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para mitigar os efeitos negativos do estresse 
e ampliar as oportunidades de crescimento.
Todavia, a adaptação familiar não pode ser 
compreendida de forma isolada. O processo 
é atravessado por barreiras sociais, culturais 
e institucionais que, muitas vezes, intensifi-
cam as dificuldades enfrentadas. Azevedo e 
Costa (2021) destacam que famílias em si-
tuação de vulnerabilidade socioeconômica 
encontram obstáculos mais severos, como 
a ausência de serviços especializados pró-
ximos, a dificuldade de transporte, a sobre-
carga financeira e a fragilidade das políticas 
públicas de saúde e educação. A Organiza-
ção Mundial da Saúde (WHO, 2020) também 
reconhece que os determinantes sociais 
da saúde exercem influência direta sobre a 
forma como as famílias vivenciam o adoeci-
mento e a deficiência, sendo fundamental a 
articulação de ações intersetoriais que pro-
movam equidade no acesso e inclusão so-
cial.
Outro aspecto decisivo refere-se à dimensão 
cultural. Crenças e valores sociais relaciona-
dos à doença e à deficiência moldam a forma 
como as famílias interpretam o diagnóstico 
e estruturam suas práticas de cuidado. Em 
contextos em que prevalecem preconceitos 
e estigmas, os cuidadores tendem a enfren-
tar sentimentos de vergonha e isolamento 
social, o que agrava a sobrecarga emocional 
(GOMES; BARBOSA, 2016). Em contrapartida, 
em ambientes que valorizam a diversidade e 
a inclusão, a aceitação tende a ser mais rápi-
da e acompanhada de maior rede de apoio, 
favorecendo o fortalecimento familiar.
A família, como sistema, interage constan-
temente com o meio em que está inserida. 
Minuchin (1990) ressalta que mudanças in-
ternas, como o impacto de um diagnóstico 
infantil, não podem ser analisadas de forma 
dissociada das influências externas, uma vez 
que o funcionamento familiar é constante-
mente moldado pelo contexto social e ins-
titucional. Desse modo, políticas públicas 
de saúde, educação e assistência social de-
sempenham papel decisivo na promoção da 
qualidade de vida da criança e de seus cui-
dadores.
Por fim, é possível afirmar que o estudo das 
repercussões do diagnóstico de patologias 
infantis requer uma abordagem interdiscipli-
nar e integrada. Conforme argumenta Lima 

(2022, p. 57), “a complexidade desse proces-
so exige práticas profissionais que conside-
rem, simultaneamente, o cuidado clínico da 
criança e o fortalecimento da família como 
unidade de apoio”. Assim, a fundamentação 
teórica apresentada neste capítulo busca 
reunir contribuições de diferentes áreas do 
conhecimento, fornecendo subsídios para 
uma análise abrangente sobre as dificulda-
des e possibilidades enfrentadas pelas fa-
mílias. O reconhecimento da pluralidade de 
fatores envolvidos – emocionais, cognitivos, 
sociais, culturais e institucionais – é indis-
pensável para a construção de práticas mais 
humanizadas, capazes de oferecer suporte 
efetivo e promover a aceitação como um ca-
minho de transformação e resiliência.

Capítulo 2 – Reações emocionais e psicológi-
cas dos cuidadores
Receber a notícia de que uma criança pos-
sui uma patologia representa um evento de 
profunda vulnerabilidade emocional, capaz 
de gerar impactos imediatos e duradouros 
na vida dos pais e cuidadores. Esse momen-
to é frequentemente descrito como choque, 
angústia, medo e incerteza quanto ao futu-
ro, mobilizando sentimentos complexos e, 
muitas vezes, contraditórios (KÜBLER-ROSS, 
2008). As reações iniciais tendem a incluir 
negação, culpa, ansiedade e tristeza, varian-
do em intensidade e duração de acordo com 
fatores individuais, o tipo de patologia diag-
nosticada, o prognóstico, experiências pré-
vias com doenças e a rede de apoio disponí-
vel. Carvalho e Maciel (2017, p. 4) reforçam 
que “o impacto emocional do diagnóstico 
de uma condição crônica em uma criança se 
estende para além do imediato, afetando a 
saúde mental dos cuidadores e a organiza-
ção familiar”, evidenciando que a vivência 
não é pontual, mas atravessa múltiplas di-
mensões da vida cotidiana.
A maneira como cada cuidador enfrenta a 
situação pode diferir consideravelmente, 
influenciada por aspectos biológicos, afeti-
vos e contextuais. Pais biológicos, por esta-
rem presentes desde o nascimento, podem 
vivenciar um choque intenso inicialmente, 
seguido de processos gradualmente estru-
turados de adaptação, que envolvem apren-
dizado sobre a condição, reorganização da 
rotina e busca por estratégias de cuidado 
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adequadas. Já pais adotivos frequentemen-
te experienciam sentimentos adicionais de 
inadequação, culpa ou responsabilidade 
moral, muitas vezes amplificados pelo medo 
de não corresponder às expectativas rela-
cionadas à proteção e ao desenvolvimento 
da criança (GOMES; BARBOSA, 2016). Essa 
diversidade de respostas demonstra que o 
enfrentamento não é uniforme, sendo per-
meado por características individuais, histó-
ria de vida, resiliência prévia e contexto so-
ciocultural.
O impacto emocional não se limita a senti-
mentos imediatos, mas também influencia a 
tomada de decisões, o planejamento fami-
liar e a percepção de autoeficácia parental. 
Estudos recentes destacam que cuidadores 
de crianças com condições crônicas ou de-
ficiências relatam mudanças profundas na 
organização familiar, desde ajustes nas ta-
refas diárias até decisões complexas sobre 
tratamentos médicos e terapias especializa-
das (SILVA; SANTOS; LIMA, 2020). Nessas si-
tuações, a presença de uma rede de suporte 
sólida, composta por familiares, amigos e 
profissionais de saúde, é decisiva para fa-
cilitar a aceitação e fortalecer a capacidade 
de enfrentamento. Silva (2019, p. 91) afirma 
que “o suporte social não apenas facilita a 
compreensão do diagnóstico, mas também 
atua como amortecedor contra sentimen-
tos de isolamento e desamparo que muitas 
vezes acompanham o início do processo de 
aceitação”, evidenciando a importância de 
vínculos afetivos e relacionais para a adap-
tação emocional.
Além das reações imediatas, os cuidadores 
passam por um processo contínuo de ressig-
nificação da experiência, no qual é possível 
transformar sofrimento em aprendizagem 
e fortalecimento familiar. Essa ressignifica-
ção envolve múltiplas estratégias, incluindo 
a aquisição de conhecimento sobre a condi-
ção da criança, o planejamento de rotinas 
adaptativas, o desenvolvimento de habili-
dades de enfrentamento e a promoção de 
interações familiares positivas. Como res-
saltam Carvalho e Maciel (2017), essa cons-
trução de sentido e reorganização da rotina 
revela a capacidade de resiliência humana, 
que se manifesta quando os recursos inter-
nos — como força emocional e capacidade 
de planejamento — são mobilizados junto 

a recursos externos, como redes de apoio, 
orientação profissional e políticas públicas.
Outro aspecto importante refere-se à in-
fluência do contexto cultural e das crenças 
pessoais sobre a percepção do diagnóstico. 
Crenças culturais que associam doenças a 
punições ou testes morais podem intensi-
ficar sentimentos de culpa, medo ou ina-
dequação, dificultando o processo de acei-
tação (GOMES; BARBOSA, 2016). Por outro 
lado, culturas que valorizam a diversidade, 
a inclusão e a solidariedade tendem a favo-
recer a resiliência, incentivando a busca por 
informação, apoio e engajamento ativo no 
cuidado da criança.
Em síntese, as reações emocionais e psico-
lógicas dos cuidadores constituem um pro-
cesso complexo, multidimensional e dinâmi-
co. Elas não apenas refletem o impacto do 
diagnóstico na esfera individual, mas tam-
bém influenciam diretamente a organização 
familiar, a qualidade do cuidado e o desen-
volvimento da criança. Compreender essas 
nuances é essencial para a elaboração de 
estratégias de intervenção que promovam a 
aceitação, a resiliência e o bem-estar emo-
cional de toda a família, garantindo que o 
enfrentamento das adversidades seja acom-
panhado de suporte técnico, afetivo e social 
adequado.

Capítulo 3 – Barreiras sociais, culturais e ins-
titucionais
Além dos desafios internos enfrentados pe-
los cuidadores, as famílias de crianças com 
patologias frequentemente se deparam com 
barreiras externas que dificultam a aceita-
ção do diagnóstico e o processo de adap-
tação. Essas barreiras envolvem fatores so-
ciais, culturais, econômicos e institucionais, 
que interagem entre si e podem amplificar 
sentimentos de isolamento, insegurança e 
vulnerabilidade (AZEVEDO; COSTA, 2021). O 
estigma social associado a doenças e defi-
ciências ainda se manifesta em diversas si-
tuações, desde olhares preconceituosos em 
espaços públicos até limitações no acesso 
a serviços educacionais e de saúde. Gomes 
e Barbosa (2016, p. 87) destacam que “o es-
tigma e a discriminação contribuem para a 
marginalização da criança e da família, tor-
nando mais difícil o enfrentamento do diag-
nóstico e a integração social”.
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As tradições culturais e convicções religiosas 
desempenham papel central na forma como 
os pais e cuidadores interpretam a condição 
de seus filhos. Em determinados contextos, 
a presença de uma doença ou deficiência 
pode ser compreendida como uma forma de 
punição ou prova moral, intensificando sen-
timento de culpa, insegurança e inadequa-
ção emocional. Esse tipo de interpretação 
tende a dificultar a aceitação do diagnós-
tico, inibir a busca por apoio especializado 
e impactar negativamente as decisões re-
lacionadas ao cuidado da criança (GOMES; 
BARBOSA, 2016). Por outro lado, sociedades 
e comunidades que valorizam a diversida-
de, a solidariedade e a inclusão social con-
tribuem para que as famílias desenvolvam 
estratégias de enfrentamento mais efetivas, 
promovam vínculos afetivos fortalecidos e 
ampliem a resiliência emocional frente às 
adversidades.
Outro aspecto central refere-se à relação 
com os profissionais de saúde e instituições 
de atendimento. A comunicação empáti-
ca, clara e acolhedora é fundamental para 
promover segurança emocional e confiança 
nos cuidadores, enquanto abordagens frias, 
superficiais ou excessivamente técnicas po-
dem aumentar sentimentos de vulnerabili-
dade, ansiedade e insegurança (LIMA, 2022). 
Estudos indicam que pais que recebem in-
formações detalhadas, orientação sobre 
tratamentos e canais de contato contínu-
os com profissionais de saúde apresentam 
maior capacidade de aceitar a condição da 
criança e se engajar de forma ativa no cuida-
do (SILVA, 2019).
As políticas públicas e a disponibilidade de 
serviços de apoio institucional constituem 
outro fator determinante para a aceitação 
do diagnóstico. Hospitais especializados, 
centros de referência, grupos de orientação 
e programas sociais oferecem suporte prá-
tico e emocional, facilitando a integração da 
criança na vida escolar, social e familiar. A 
Organização Mundial da Saúde (WHO, 2020) 
enfatiza que o acesso equitativo a recursos 
de saúde e educação impacta diretamente a 
inclusão social, a redução de desigualdades 
e a promoção da qualidade de vida das famí-
lias. Quando esses recursos são insuficien-
tes ou de difícil acesso, a sobrecarga emo-
cional aumenta e a resiliência familiar pode 

ser comprometida, tornando o processo de 
aceitação mais lento e difícil.
Além disso, barreiras econômicas e estru-
turais frequentemente se entrelaçam com 
fatores sociais e culturais. Famílias em si-
tuação de vulnerabilidade socioeconômica 
podem enfrentar dificuldades para custear 
tratamentos, transporte até serviços espe-
cializados e aquisição de equipamentos ou 
terapias necessárias. A ausência de políticas 
públicas eficazes e a falta de programas de 
suporte institucional contribuem para que o 
diagnóstico se transforme em fonte de es-
tresse contínuo, reforçando desigualdades 
existentes (AZEVEDO; COSTA, 2021).
Em síntese, o enfrentamento das barreiras 
externas requer uma abordagem integrada, 
que articule suporte social, orientação pro-
fissional, políticas públicas inclusivas e sen-
sibilização cultural. Compreender a comple-
xidade desses fatores é essencial para que 
intervenções sejam mais eficazes, promo-
vendo não apenas a aceitação do diagnósti-
co, mas também a construção de resiliência 
familiar, o fortalecimento de vínculos afeti-
vos e a inclusão social da criança. A articu-
lação entre dimensões internas (emocionais 
e psicológicas) e externas (sociais, culturais 
e institucionais) constitui o alicerce para um 
cuidado integral, capaz de apoiar famílias 
na transformação da adversidade em opor-
tunidade de crescimento e fortalecimento 
familiar, ou seja, a interação entre fatores 
sociais, culturais e institucionais molda pro-
fundamente a vivência do diagnóstico. Con-
textos que promovem inclusão, diversidade, 
empatia e suporte estruturado favorecem a 
resiliência familiar e fortalecem a capacida-
de de adaptação. Por outro lado, ambientes 
marcados por preconceito, estigmatização, 
restrições econômicas e ausência de polí-
ticas públicas adequadas podem agravar o 
sofrimento emocional e retardar a aceitação 
da condição da criança. Compreender essa 
complexidade é essencial para a formulação 
de estratégias integradas que unam suporte 
emocional, orientação profissional, políticas 
inclusivas e sensibilização cultural, fortale-
cendo a família na construção de caminhos 
de enfrentamento mais humanizados e efi-
cazes.

Capítulo 4 – Estratégias de apoio e promo-
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ção da aceitação
O enfrentamento de um diagnóstico infantil 
requer não apenas a compreensão das re-
ações emocionais e das barreiras externas, 
mas também a implementação de estraté-
gias efetivas de apoio que promovam a acei-
tação e fortaleçam a resiliência familiar. A 
literatura indica que a aceitação não se con-
figura como um evento único, mas como um 
processo contínuo, dinâmico e multifatorial, 
no qual fatores psicológicos, sociais, cultu-
rais e institucionais interagem para moldar 
a experiência dos cuidadores e da criança 
(SILVA; SANTOS; LIMA, 2020).
Uma das estratégias centrais envolve o for-
talecimento da rede de apoio familiar e so-
cial. Estudos demonstram que famílias com 
vínculos afetivos sólidos e suporte contínuo 
de parentes, amigos e profissionais de saú-
de conseguem integrar o diagnóstico à roti-
na cotidiana de forma mais rápida e eficien-
te. Carvalho e Maciel (2017, p. 10) ressaltam 
que “a presença de uma rede de suporte ati-
va e emocionalmente disponível atua como 
amortecedor frente ao estresse, permitindo 
que pais e cuidadores desenvolvam estraté-
gias de enfrentamento mais consistentes”. 
A construção de vínculos positivos dentro e 
fora do núcleo familiar contribui para a pro-
moção de segurança emocional, reduzindo 
sentimentos de isolamento e vulnerabilida-
de.
A orientação e o acompanhamento profis-
sional especializado constituem outra estra-
tégia essencial. A comunicação clara, empá-
tica e contínua entre pais e profissionais de 
saúde favorece a compreensão da patolo-
gia, esclarece dúvidas sobre tratamentos e 
terapias, e reduz a ansiedade relacionada à 
incerteza. Como afirmam Lima (2022) e Sil-
va (2019), pais que participam ativamente 
de programas educativos sobre a condição 
da criança apresentam maior confiança na 
tomada de decisões, capacidade de plane-
jamento e adesão às recomendações médi-
cas. O envolvimento multidisciplinar — en-
volvendo psicólogos, médicos, terapeutas 
ocupacionais, fonoaudiólogos e assistentes 
sociais — é fundamental para oferecer um 
cuidado integral que considere não apenas 
os aspectos clínicos, mas também os emo-
cionais, sociais e educacionais da criança e 
da família.

A informação e o conhecimento sobre a con-
dição da criança também desempenham 
papel decisivo na aceitação. Quanto mais os 
cuidadores compreendem a natureza da pa-
tologia, suas implicações e possíveis estraté-
gias de manejo, maior a sensação de contro-
le e menor o impacto emocional negativo. 
Moreira e Macedo (2018, p. 230) enfatizam 
que “o acesso a informações corretas e con-
textualizadas sobre a condição da criança 
transforma o medo do desconhecido em 
conhecimento estruturado, favorecendo a 
adaptação familiar e o planejamento de ro-
tinas adequadas”. Programas de educação 
em saúde, grupos de orientação e oficinas 
para pais são exemplos de ferramentas que 
promovem empoderamento, autoconfiança 
e resiliência.
Outro aspecto importante envolve a valori-
zação e promoção de habilidades de enfren-
tamento emocional. Técnicas de regulação 
emocional, como mindfulness, exercícios de 
respiração, terapia cognitivo-comportamen-
tal e grupos de apoio psicológico, são estra-
tégias eficazes para reduzir ansiedade, culpa 
e estresse, fortalecendo a capacidade de re-
siliência. Conforme Carvalho e Maciel (2017), 
o desenvolvimento de habilidades de en-
frentamento permite que os pais reorgani-
zem a rotina de forma funcional, construam 
significados positivos a partir da experiência 
e mantenham a saúde mental em meio às 
adversidades.
A intervenção em contexto escolar e comu-
nitário constitui uma estratégia complemen-
tar para a promoção da aceitação. O envol-
vimento de educadores, coordenadores 
pedagógicos e profissionais comunitários 
no processo de inclusão da criança contri-
bui para o desenvolvimento de habilidades 
sociais, cognitivas e emocionais, além de 
reduzir estigmas e preconceitos. Gomes e 
Barbosa (2016) destacam que a inclusão so-
cial, acompanhada de sensibilização cultural 
e suporte institucional, fortalece a percep-
ção de pertencimento da criança e aumen-
ta a confiança dos cuidadores no ambiente 
externo, promovendo um ciclo positivo de 
adaptação familiar.
Por fim, é essencial considerar a integração 
de políticas públicas e serviços institucionais 
como suporte estruturante para a aceitação 
e o enfrentamento familiar. Hospitais espe-
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cializados, programas de assistência social, 
grupos de orientação e recursos comunitá-
rios oferecem suporte prático e emocional, 
garantindo que a família não esteja isolada 
no cuidado da criança. A Organização Mun-
dial da Saúde (WHO, 2020) enfatiza que po-
líticas inclusivas e acesso equitativo a servi-
ços de saúde e educação constituem pilares 
fundamentais para a redução de desigual-
dades, a promoção do bem-estar e o fortale-
cimento da resiliência familiar.
Em síntese, a promoção da aceitação do diag-
nóstico infantil depende da articulação de 
múltiplas estratégias integradas, que envol-
vam suporte emocional, orientação profis-
sional, educação em saúde, fortalecimento 
de vínculos familiares e comunitários, bem 
como políticas públicas inclusivas. O enfren-
tamento bem-sucedido não se resume a li-
dar com a condição clínica, mas engloba o 
fortalecimento da família como unidade de 
cuidado, promovendo resiliência, qualida-
de de vida e desenvolvimento integral da 
criança. Como afirma Silva (2019, p. 94), “a 
aceitação se constrói no cotidiano, por meio 
da mobilização de recursos internos e exter-
nos, do conhecimento compartilhado e da 
confiança estabelecida entre família, profis-
sionais e comunidade”.

Conclusão 

O estudo evidencia que receber o diagnós-
tico de uma patologia infantil é um evento 
profundamente transformador na vida de 
famílias e cuidadores, afetando emocional, 
social e cognitivamente todos os envolvi-
dos. Esse momento inicial é marcado por 
uma gama de sentimentos intensos, como 
choque, medo, ansiedade, culpa e tristeza, 
que podem variar em intensidade e duração 
conforme fatores individuais, sociais, cultu-
rais e institucionais, bem como a presença 
ou ausência de redes de apoio. Conclui-se 
que a aceitação de uma condição de saúde 
infantil não ocorre de forma linear; trata-se 
de um processo dinâmico, caracterizado por 
avanços e retrocessos, onde cada experiên-
cia vivida contribui para o desenvolvimento 
de estratégias adaptativas e resiliência fami-
liar.
O estudo revela que a capacidade de enfren-
tamento das famílias depende da mobiliza-

ção de recursos internos, como resiliência, 
autoconhecimento, habilidades emocionais 
e capacidade de adaptação, aliada a recur-
sos externos, incluindo suporte familiar, re-
des sociais, acompanhamento de profissio-
nais de saúde e políticas públicas inclusivas. 
Pais e cuidadores que conseguem integrar 
informações sobre a condição da criança em 
suas rotinas diárias, criar estratégias adapta-
tivas e fortalecer vínculos afetivos demons-
tram maior capacidade de enfrentar desa-
fios, transformando experiências adversas 
em oportunidades de crescimento pessoal e 
fortalecimento da unidade familiar.
Além dos fatores individuais, a pesquisa evi-
dencia a importância das influências cultu-
rais e sociais. Estigmas, preconceitos e inter-
pretações culturais que associam a doença 
infantil a punições ou testes morais aumen-
tam o sofrimento dos cuidadores e podem 
dificultar a busca por apoio e tratamentos 
adequados. Por outro lado, contextos cultu-
rais que promovem valores de inclusão, di-
versidade, solidariedade e respeito às dife-
renças contribuem significativamente para a 
construção de estratégias de enfrentamen-
to mais eficazes, fortalecendo a confiança 
dos cuidadores e facilitando a adaptação da 
criança.
Outro ponto central identificado refere-se 
à atuação de profissionais de saúde e insti-
tuições de atendimento. Uma comunicação 
clara, empática e contínua com médicos, 
psicólogos, terapeutas e assistentes sociais 
proporciona segurança, reduz a ansiedade e 
estimula a participação ativa dos cuidadores 
nas decisões sobre o cuidado da criança. A 
ausência desse suporte profissional, aliada a 
barreiras institucionais e estruturais, como 
dificuldades financeiras, limitações de aces-
so a terapias especializadas e políticas públi-
cas insuficientes, compromete a adaptação 
familiar e prolonga o impacto emocional do 
diagnóstico.
O estudo também destaca que, apesar das 
dificuldades iniciais e das barreiras exter-
nas, muitas famílias encontram formas de 
ressignificar a experiência, transformando 
o desafio em oportunidade de aprendizado, 
crescimento emocional e fortalecimento dos 
vínculos afetivos. A construção de sentido 
diante da nova realidade permite reorgani-
zar a rotina familiar, adquirir conhecimento 
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sobre a condição da criança e implementar 
estratégias práticas que beneficiam todo o 
núcleo familiar. Esse processo evidencia a 
capacidade humana de resiliência, que se 
manifesta quando os recursos internos e ex-
ternos são mobilizados de forma integrada 
e estratégica.
Em síntese, conclui-se que lidar com o diag-
nóstico de patologias infantis exige uma 
abordagem holística, que considere simulta-
neamente os aspectos emocionais, sociais, 
culturais e institucionais que permeiam a 
vivência familiar. O estudo evidencia que a 
promoção da aceitação e do bem-estar da 
família depende de estratégias integradas, 
que unam suporte emocional, orientação 
profissional, redes sociais sólidas e políticas 
públicas inclusivas. Garantir esses elemen-
tos é fundamental para que a criança tenha 
condições de desenvolver plenamente suas 
capacidades, e para que os cuidadores pos-
sam enfrentar os desafios de forma cons-
ciente, fortalecida e resiliente.
Essa análise aprofundada reforça que a ex-
periência do diagnóstico infantil, embora 
desafiadora, pode se tornar um catalisador 
para mudanças positivas na vida familiar, 
incentivando práticas de cuidado, inclusão e 
empoderamento que perduram ao longo do 
tempo, promovendo uma qualidade de vida 
mais equilibrada e significativa para todas 
as partes envolvidas.
A análise realizada ao longo deste estudo 
permitiu compreender de maneira aprofun-
dada a complexidade do processo vivido por 
famílias e cuidadores diante do diagnósti-
co de patologias infantis, evidenciando que 
essa experiência vai muito além do impacto 
emocional imediato. Trata-se de um evento 
profundamente transformador, que afeta 
emocional, social e cognitivamente todos os 
envolvidos, envolvendo uma rede complexa 
de fatores psicológicos, sociais, culturais e 
institucionais que influenciam diretamente 
a forma como os cuidadores lidam com a 
nova realidade.
Observou-se que, desde o momento ini-
cial, os pais e responsáveis enfrentam uma 
gama de sentimentos intensos, como cho-
que, medo, ansiedade, culpa e tristeza, cuja 
intensidade e duração variam conforme fa-
tores individuais, a gravidade da condição, o 
prognóstico da criança e a presença ou au-

sência de redes de apoio. Constatou-se que 
a aceitação não ocorre de maneira linear; 
trata-se de um processo dinâmico, marcado 
por avanços e retrocessos, em que cada ex-
periência vivida contribui para o desenvolvi-
mento de estratégias adaptativas e resiliên-
cia familiar.
Entre os principais aprendizados, destaca-se 
que a construção de estratégias de enfren-
tamento, o fortalecimento de vínculos afeti-
vos e a busca por informação adequada são 
essenciais para promover resiliência e adap-
tação. Pais e cuidadores que conseguem 
integrar informações sobre a condição da 
criança à rotina diária, criar estratégias 
adaptativas e fortalecer vínculos afetivos 
demonstram maior capacidade de enfren-
tar desafios, transformando experiências 
adversas em oportunidades de crescimento 
pessoal e fortalecimento da unidade fami-
liar.
O estudo também revelou a influência deci-
siva do contexto social e cultural. Barreiras 
como estigmas, preconceitos e interpreta-
ções culturais negativas — incluindo con-
cepções que associam a doença a punições 
ou testes morais — aumentam o sofrimento 
dos cuidadores e podem dificultar a busca 
por apoio e tratamentos adequados. Por 
outro lado, contextos que valorizam inclu-
são, diversidade, solidariedade e respeito 
às diferenças favorecem a construção de 
estratégias de enfrentamento mais eficazes, 
fortalecendo a confiança dos cuidadores e 
facilitando a adaptação da criança.
Outro aspecto identificado como central é 
a atuação de profissionais de saúde e insti-
tuições de atendimento. Uma comunicação 
clara, empática e contínua, aliada a orienta-
ção multidisciplinar, proporciona segurança, 
reduz a ansiedade e estimula a participação 
ativa dos cuidadores nas decisões sobre o 
cuidado da criança. A ausência desse su-
porte, combinada a barreiras institucionais, 
limitações financeiras ou acesso restrito 
a terapias especializadas, compromete a 
adaptação familiar e prolonga o impacto 
emocional do diagnóstico.
Além disso, políticas públicas acessíveis e 
serviços institucionais estruturados desem-
penham papel fundamental ao oferecer re-
cursos concretos que facilitam a integração 
da criança na vida social, escolar e familiar, 
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promovendo bem-estar geral e reduzindo o 
impacto emocional negativo. A pesquisa evi-
dencia que, mesmo diante das dificuldades 
iniciais e barreiras externas, muitas famílias 
encontram formas de ressignificar a experi-
ência, transformando desafios em oportuni-
dades de aprendizado, crescimento emocio-
nal e fortalecimento dos vínculos afetivos.
Em síntese, o estudo permitiu perceber que 
lidar com o diagnóstico de patologias infan-
tis exige uma abordagem holística, que con-
sidere simultaneamente os aspectos emo-
cionais, sociais, culturais e institucionais. 
Descobriu-se que a promoção da aceitação 
e do bem-estar familiar depende de estra-
tégias integradas que unam suporte emo-
cional, orientação profissional, redes sociais 
consistentes e políticas públicas inclusivas. 
Quando esses elementos estão presentes, 
famílias conseguem transformar a experiên-
cia do diagnóstico em oportunidades de for-
talecimento emocional, aquisição de conhe-
cimento, desenvolvimento de estratégias 
práticas e consolidação de vínculos afetivos.
Por fim, conclui-se que, embora o diagnósti-
co infantil represente um desafio profundo 
e multifacetado, ele também pode se tornar 
um catalisador para mudanças positivas na 
vida familiar. As descobertas do estudo de-
monstram que, com suporte adequado e 
mobilização de recursos internos e externos, 
é possível promover resiliência, empodera-
mento, inclusão e qualidade de vida para a 
criança e seus cuidadores, garantindo uma 
vivência familiar mais equilibrada, significa-
tiva e fortalecida diante das adversidades.
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