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RESUMO

Esta revisdo sistemadtica teve como objetivo compreender como a paternidade é construida
e vivenciada por pais de criancas com deficiéncia, considerando envolvimento no cuidado,
experiéncias emocionais, condi¢cdes contextuais, autonomia dos filhos e producao de sentido. O
corpus final reuniu 34 estudos Unicos, representados em 37 relatérios publicados entre 2020 e 2026.
A qualidade metodologica foi apreciada pelo Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT), e a sintese
qualitativa foi conduzida pela Andlise de Contetido de Bardin. Foram construidas cinco categorias
nao excludentes: reconfiguracdo da paternidade e corresponsabilidade; experiéncia emocional
e producdo de sentido; trabalho, tempo e sadde; barreiras sociais, culturais e institucionais;
autonomia, desenvolvimento e futuro da crianga. O modelo social e de direitos humanos orientou
a interpretacdo da deficiéncia, enquanto a Logoterapia foi empregada posteriormente como
referencial de didlogo sobre responsabilidade, valores, liberdade diante dos condicionamentos
e sentido. Os achados mostram experiéncias paternas heterogéneas, atravessadas por vinculos,
redes de apoio, normas de género, condi¢oes laborais, servicos e contextos socioculturais, sem
sustentar associacdo automatica entre deficiéncia e sofrimento.

Palavras-chave: Paternidade; Criancas com deficiéncia; Cuidado; Direitos humanos; Logoterapia;

Revisdo sistematica.

ABSTRACT

This systematic review aimed to understand how fatherhood is constructed and experienced by
fathers of children with disabilities, considering caregiving involvement, emotional experiences,
contextual conditions, children’s autonomy, and meaning-making. The final corpus comprised 34
unique studies represented in 37 reports published from 2020 to 2026. Methodological quality
was appraised with the Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT), and qualitative synthesis followed
Bardin’s Content Analysis. Five non-mutually exclusive categories were developed: reconfiguration
of fatherhood and shared responsibility; emotional experience and meaning-making; work, time,
and health; social, cultural, and institutional barriers; and children’s autonomy, development,
and future. The social and human rights models guided the interpretation of disability, while
Logotherapy was subsequently used as a theoretical dialogue on responsibility, values, freedom
within constraints, and meaning. Findings reveal heterogeneous paternal experiences shaped by
relationships, support networks, gender norms, working conditions, services, and sociocultural
contexts, without supporting an automatic association between disability and suffering.

Keywords: Fatherhood; Children with disabilities; Caregiving; Human rights; Logotherapy;

Systematic review.
RESUMEN

Esta revision sistemadtica tuvo como objetivo comprender como se construye y se vive la paternidad

entre padres de ninos con discapacidad, considerando la participacion en el cuidado, las experiencias
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emocionales, las condiciones contextuales, la autonomia de los hijos y la produccién de sentido.
El corpus final reunié 34 estudios unicos, representados en 37 informes publicados entre 2020 y
2026. La calidad metodolégica fue evaluada mediante el Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT),
y la sintesis cualitativa se realizé segtin el Andlisis de Contenido de Bardin. Se construyeron cinco
categorias no excluyentes: reconfiguracion de la paternidad y corresponsabilidad; experiencia
emocional y produccién de sentido; trabajo, tiempo y salud; barreras sociales, culturales e
institucionales; y autonomia, desarrollo y futuro del nifio. El modelo social y de derechos humanos
orientd la interpretacion de la discapacidad, mientras que la Logoterapia se utilizé posteriormente
como marco de didlogo sobre responsabilidad, valores, libertad ante los condicionamientos y
sentido. Los hallazgos muestran experiencias paternas heterogéneas atravesadas por vinculos,
redes de apoyo, normas de género, condiciones laborales, servicios y contextos socioculturales,
sin sostener una asociacion automatica entre discapacidad y sufrimiento.

Palabras clave: Paternidad; Nifios con discapacidad; Cuidado; Derechos humanos; Logoterapia;

Revision sistematica

Introdugao

Nas dltimas décadas, a paternidade tem sido atravessada por transformacgoes que ampliam o
lugar do pai na vida cotidiana dos filhos. Embora historicamente associada ao provimento material
e a autoridade familiar, a experiéncia paterna contemporanea tem incorporado de maneira
mais visivel praticas de cuidado, participacdo afetiva, acompanhamento do desenvolvimento
e corresponsabilidade nas decisdes familiares. Esse deslocamento, entretanto, ndo ocorre de
forma homogénea, pois o exercicio da paternidade permanece atravessado por expectativas de
masculinidade, divisdao sexual do cuidado e condi¢oes concretas de trabalho e vida, que podem
ampliar ou restringir a participacdo dos homens na rotina dos filhos (Langley, 2025; Mohamed et
al., 2024).

No campo da deficiéncia, também ocorreram mudancas importantes naforma de compreender
a experiéncia das pessoas e de suas familias. O modelo social e a perspectiva dos direitos humanos
deslocam a deficiéncia de uma leitura exclusivamente biomédica, centrada no déficit individual,
para uma compreensao relacional, na qual impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial interagem com barreiras sociais, ambientais, comunicacionais e atitudinais que
podem restringir a participacdo plena e efetiva na sociedade (Brasil, 2009, 2015; Diniz et al., 2009;
Organizacao das Nacdes Unidas [ONU], 2006). Nesse horizonte, a deficiéncia integra a diversidade
humana e ndo deve ser tomada, por si mesma, como sinébnimo de incapacidade, sofrimento ou
vida diminuida.

Esse deslocamento conceitual produz consequéncias importantes para o estudo da
parentalidade. Demandas de cuidado e reorganizacdes familiares podem estar presentes, mas

nao decorrem unicamente da deficiéncia ou do diagnéstico. Elas também sdo produzidas pela
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disponibilidade de servicos, pelas condi¢cdes econdmicas, pela acessibilidade, pelas redes de
apoio, pelo estigma, pelo capacitismo e pelas formas como as responsabilidades sao distribuidas
no interior da familia e da sociedade. Assim, a experiéncia paterna precisa ser compreendida em
sua relacdo com contextos que podem tanto favorecer a participacao quanto ampliar sobrecargas
e desigualdades (Gesser et al., 2012; Mello, 2016).

A perspectiva dos direitos humanos também exige reconhecer criangas com deficiéncia como
sujeitos de direitos, e ndo apenas como destinatdrias de cuidado. A Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia estabelece que criangas com deficiéncia tém direito a expressar livremente
suas opinioes sobre questdes que lhes dizem respeito, recebendo apoio adequado a idade e as
suas necessidades para que sua participacao seja efetivada (Brasil, 2009; ONU, 2006). Desse modo,
o envolvimento paterno pode ser analisado nao apenas pela quantidade de tarefas realizadas, mas
também pela capacidade de favorecer autonomia progressiva, participacao, vinculo, comunicacao
e protagonismo da crianca nos diferentes espacos da vida familiar e social.

A experiéncia da deficiéncia tampouco ocorre de maneira isolada de outros marcadores
sociais. Género, raca, classe social, territério, cultura, geracao e condicdes de acesso a politicas
e servicos se articulam na producdo das possibilidades concretas de cuidado e participagdao. A
literatura brasileira sobre o modelo social tem destacado a necessidade de compreender a
deficiéncia de forma transversal e interseccional, evitando andlises universalizantes que tratem
familias, pais ou criancas como grupos homogéneos (Gesser et al., 2012; Lopes & Higa, 2024). No
caso da paternidade, essa perspectiva permite examinar simultaneamente normas de masculinidade,
insercao laboral, recursos familiares, expectativas culturais e barreiras sociais que atravessam o
exercicio do cuidado.

Apesar da relevancia dessas dimensoes, a producao cientifica sobre familias de criancas com
deficiéncia tem historicamente privilegiado a experiéncia materna. Estudos recentes indicam que
os pais participam de diferentes formas do cuidado, da organizac¢ao da vida familiar, da interlocucao
com profissionais e do acompanhamento dos filhos, mas suas experiéncias, dificuldades, recursos
e significados atribuidos a paternidade permanecem comparativamente menos explorados
(Davies et al., 2024; Langley, 2025; Mohamed et al., 2024). Essa lacuna limita a compreensao da
parentalidade e pode contribuir para a manutencdao de praticas de satide e apoio familiar que
convocam predominantemente as maes.

A presente revisdao mantém a Logoterapia de Viktor Frankl como referencial de didlogo teérico
com os achados, preservando uma distin¢gao metodolégica fundamental. A Logoterapia ndo € utilizada
para definir deficiéncia, formular critérios de elegibilidade ou produzir as categorias empiricas. Seu
emprego ocorre posteriormente a sintese das evidéncias, para interpretar dimensoes existenciais
presentes em parte das narrativas paternas, como responsabilidade, valores, liberdade diante dos
condicionamentos e busca de sentido. Essa posicdo evita transformar sofrimento em consequéncia
necessaria da deficiéncia e impede que conceitos existenciais sejam utilizados para encobrir barreiras

sociais, institucionais ou econdémicas que demandam respostas coletivas e politicas.
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Diante desse cendrio, o objetivo deste estudo é compreender como a paternidade é construida
e vivenciada por pais de criancas e adolescentes com deficiéncia na literatura cientifica recente,
identificando formas de envolvimento e corresponsabilidade, experiéncias emocionais, condi¢oes
de trabalho e vida cotidiana, barreiras e facilitadores sociais e institucionais, bem como relacdes
com autonomia, desenvolvimento e futuro dos filhos. Busca-se ainda discutir criticamente esses
achados a luz do modelo social e de direitos humanos e, em momento interpretativo posterior,

estabelecer didlogo com a Logoterapia.

Metodologia

Trata-se de uma revisdo sistemadtica da literatura com sintese qualitativa, estruturada segundo
as recomendacoes do PRISMA 2020 (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses). A pergunta norteadora foi: como a paternidade é construida e vivenciada por pais de
criancas e adolescentes com deficiéncia na literatura cientifica? Nao houve registro prospectivo
do protocolo em PROSPERO, OSF ou plataforma equivalente, aspecto reconhecido como limitacdao
metodoldgica.

A busca original foi realizada em abril e maio de 2026 no PubMed e no Google Scholar. Os
termos registrados pelos autores foram: no PubMed, father OR fathers OR fatherhood AND children
with disabilities AND parental role; no Google Scholar, fatherhood “children with disabilities”
“parental role”. Em resposta aos pareceres, realizou-se atualizacdo bibliografica até setembro de
2026, com ampliacao do rastreamento para PubMed/MEDLINE e fontes latino-americanas, incluindo
SciELO, BVS/LILACS e PePSIC, além de rastreamento de referéncias e citacdes; o Google Scholar foi
mantido como recurso suplementar. Essa atualizacdo ocorreu apoés a avaliacdo editorial e ndo havia
sido planejada prospectivamente. Por isso, embora os relatérios candidatos efetivamente triados
tenham sido preservados nas planilhas de controle, ndo se manteve uma exportacao bruta tnica que
permitisse reconstruir retrospectivamente o nimero total de resultados retornados por cada fonte.
Essa limitacdo € explicitada no presente relato, sem atribuir contagens nao verificaveis as bases.

Foram elegiveis artigos empiricos revisados por pares, publicados entre janeiro de 2020
e setembro de 2026, em portugués, inglés ou espanhol, que investigassem a experiéncia, o
envolvimento, o cuidado, o bem-estar ou a participacao de pais homens em familias com criancas
ou adolescentes com deficiéncia. Como a revisdo original nao havia estabelecido limite etdrio
formal, a atualizacdo passou a explicitar criancas e adolescentes como populacao de interesse,
permitindo amostras etariamente mistas, inclusive com jovens adultos, quando a trajetéria paterna
de cuidado constituia foco substantivo e os achados ndo podiam ser separados por idade. Estudos
com maes e pais também puderam ser incluidos quando apresentavam contribuicdo relevante para
a compreensdo da experiéncia paterna, ainda que nem todos os resultados fossem apresentados

separadamente por sexo parental.
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Foram excluidos artigos de revisdao, metassinteses, estudos tedricos, protocolos, editoriais
e pesquisas sem dados empiricos, além de trabalhos sem relacdo substantiva com paternidade e
deficiéncia. A disponibilidade gratuita do texto completo, utilizada na busca inicial, foi retirada
como critério de elegibilidade na versdo revisada, porque o acesso editorial ndo constitui
caracteristica cientifica do estudo. Condi¢oes do neurodesenvolvimento foram descritas segundo
a nomenclatura dos artigos originais e consideradas no corpus quando enquadradas pelos préprios
estudos no campo da deficiéncia, reabilitacao, funcionalidade ou necessidades de apoio, evitando
homogeneizar diagndsticos distintos sob uma tnica categoria.

Daniel Lisboa Soares e Aquila Negrini da Silva realizaram independentemente a leitura e a
selecdo dos estudos. Nos oito artigos do corpus original, ambos também efetuaram leitura integral
e extracdo separadamente, embora esse procedimento nao tivesse sido formalizado previamente
em uma ficha padronizada. Na atualizac¢do, a triagem ocorreu em rodadas independentes, seguida
de conferéncia de elegibilidade, recuperacao dos textos completos e identificacdo de publicacdes
multiplas. Trés conjuntos foram reconhecidos como relatérios derivados da mesma unidade de
estudo ou amostra, evitando dupla contagem: Mohamed et al. (2024) e Hemdan et al. (2024);
Domaradzki (2026a, 2026b); e Vatne et al. (2023) e Zahl et al. (2024). Trés relatérios potencialmente
elegiveis ndo puderam ser recuperados em texto integral apds busca nas péginas editoriais,
indexadores e tentativa adicional da equipe: Sato e Araki (2022), Grebe et al. (2022) e Mohamed et
al. (2026, The Family Journal). Eles foram registrados no fluxo PRISMA como relatérios buscados e
ndo recuperados e ndo integraram MMAT, Bardin ou sintese dos resultados. O corpus analitico final
reuniu 34 estudos tnicos representados em 37 relatérios/publicacoes.

A qualidade metodologica dos 34 estudos tnicos incluidos no corpus final foi apreciada com
o Mixed Methods Appraisal Tool, versao 2018 (MMAT), respeitando os critérios especificos para
estudos qualitativos, quantitativos e de métodos mistos. Daniel e Aquila realizaram os julgamentos
de forma independente. Na primeira rodada, dez divergéncias foram resolvidas conforme regra
previamente definida pelo grupo, sendo classificadas como “ndo é possivel determinar”. Na
rodada adicional, os revisores coincidiram nos julgamentos referentes aos estudos posteriormente
mantidos. No corpus final, foram considerados 248 julgamentos: 202 “sim”, seis “nao” e 40 “ndo
é possivel determinar”. Nao foi calculado escore global, e 0 MMAT nao foi utilizado como critério
automatico de exclusdao, mas como recurso para ponderar a forca e as limitacdes das evidéncias.

A sintese qualitativa foi conduzida segundo a Andlise de Contetido de Bardin (2011). Na pré-
andlise, os estudos foram organizados em matriz padronizada e submetidos a leitura flutuante,
observando-se exaustividade, pertinéncia, homogeneidade analitica e representatividade do
corpus. Na exploracdao do material, foram registradas unidades relacionadas a presenca e vinculo
paterno, cuidado e corresponsabilidade, emocdes e saude mental, trabalho e financas, apoio e
barreiras institucionais, autonomia, desenvolvimento e futuro dos filhos, além de marcadores
socioculturais. Os cédigos foram agrupados por proximidade semantica, originando cinco
categorias nao excludentes. A frequéncia de uma categoria indica presenca tematica no estudo,
ndo intensidade, tamanho de efeito ou qualidade metodolégica.
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A interpretacdo foi organizada em niveis distintos. Primeiro, os resultados empiricos
foram sintetizados sem que a Logoterapia determinasse codigos ou categorias. Em seguida, o
modelo social e de direitos humanos foi utilizado para discutir a interacdo entre deficiéncia,
barreiras, acessibilidade, participacdo e reconhecimento da crianga como sujeito de direitos. A
interseccionalidade foi tratada como eixo transversal, especialmente em relacdo a género, classe,
territorio, cultura, religido e origem, registrando-se como lacuna a exploracao ainda limitada de
raca e outros marcadores em parte do corpus. Somente depois dessa sintese foi desenvolvido o
didlogo com a Logoterapia, de forma interpretativa e nao causal.

O fluxo de selecdao foi documentado em duas etapas. Na busca original, foram identificados
4.240 registros (PubMed = 100; Google Scholar = 4.140). Ap6s o recorte temporal e o procedimento
histérico de rastreamento no Google Scholar, 42 registros permaneceram potencialmente relevantes;
24 tinham texto integral inicialmente disponivel e 21 foram submetidos a triagem por titulo e resumo.
Nove foram excluidos, 12 seguiram para avaliacdo em texto completo e quatro foram excluidos,
resultando em oito estudos na versdo originalmente submetida. Na atualizacdo pos-parecer, 35
relatorios candidatos foram efetivamente submetidos a triagem independente; trés correspondiam
a estudos ja presentes no corpus original. Dos 32 relatérios adicionais buscados para recuperacao,
trés ndo puderam ser obtidos em texto integral e 29 foram incluidos. Somados aos oito relatérios
originais, o corpus final reuniu 37 relatérios, correspondentes a 34 estudos tinicos apos o agrupamento
de trés conjuntos de publicacdes multiplas. Como os 35 registros da atualizacdo representam os
candidatos efetivamente retidos para triagem, e ndo a totalidade bruta retornada por cada fonte, essa

particularidade é mantida como limitacdo de reprodutibilidade da etapa pds-parecer.

Figura 1 — Sintese textual do fluxo de selecao conforme PRISMA 2020.

Etapa do fluxo n
Registros identificados na busca original 4.240
Registros submetidos a triagem original 21
Estudos incluidos na versdo original 8
Relatérios candidatos na atualizacdo pos-parecer 35
Sobreposi¢des com o corpus original 3
Relatérios adicionais buscados para recuperacao 32
Relatérios nao recuperados 3
Relatérios adicionais incluidos 29
Relatérios no corpus final 37
Estudos Ginicos no corpus final 34

Relatorios buscados e naorecuperados. Sato e Araki (2022; D01 10.1177/10748407211037345),
Grebe et al. (2022; DOI 10.1007/s10803-021-05077-7) e Mohamed et al. (2026; DOI
10.1177/10664807251411485) foram registrados no fluxo PRISMA como nao recuperados e nao

compoem o corpus analitico final.
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Resultados

Caracterizacao do corpus e avaliacao metodolégica

O corpus final reuniu 34 estudos unicos representados por 37 relatérios, publicados entre
2020 e 2026. A distribui¢ao temporal foi: quatro estudos em 2020, sete em 2021, trés em 2022, um
em 2023, dois em 2024, oito em 2025 e nove em 2026. Predominaram delineamentos qualitativos
(n = 26), seguidos de estudos quantitativos (n = 7) e um estudo de métodos mistos. A producdo
abrangeu diferentes contextos nacionais, incluindo paises da Europa, Américas, Asia, Africa,
Oceania e Oriente Médio, o que ampliou a diversidade cultural do corpus.

As condicdes investigadas permaneceram heterogéneas. O transtorno do espectro autista
e outros transtornos do neurodesenvolvimento tiveram presenca expressiva, mas também foram
incluidos estudos sobre deficiéncia intelectual, paralisia cerebral, sindrome de Down, deficiéncias
multiplas, condi¢des sensoriais, fisicas ou cognitivas e complexidade médica. Essa diversidade exige
evitar generalizacoes segundo as quais diferentes condi¢oes produziriam uma experiéncia paterna
equivalente. Nos estudos com categorias diagnosticas especificas, a nomenclatura foi mantida
para caracterizacdo; na sintese, privilegiou-se a linguagem de pessoa/crian¢a com deficiéncia e a
compreensao relacional das necessidades de apoio.

A apreciacdo pelo MMAT mostrou predominancia de julgamentos favoraveis, com 202
respostas “sim”, seis “ndo” e 40 “ndo é possivel determinar” em 248 critérios considerados no
corpus final. Os julgamentos desfavoraveis ou indeterminados concentraram-se em aspectos como
representatividade amostral, ndo resposta, detalhamento da sustentacdo interpretativa e coeréncia
de relato. O estudo de Thamrin et al. (2024), por exemplo, apresentou inconsisténcia interna na
descricdo da composicdo da amostra, razdo pela qual seus achados foram utilizados com maior
cautela. A avaliacdo metodolégica nao funcionou como filtro automatico de elegibilidade, mas

orientou a ponderacao critica dos resultados.

Quadro 1 — Caracterizacgao sintética dos 34 estudos tnicos incluidos, considerando os 37 relatérios

do corpus
Estudo Contexto/amostra Condi¢ao/delineamento Contribui¢ao principal
Langley et al., Reino Unido; estudo Deficiéncia intelectual; Menor satisfacdo com a vida e pior satide geral
2020 populacional quantitativo entre pais do grupo com deficiéncia intelectual,
com relagdes pai-filho ainda majoritariamente
proximas.
Rafferty et al., EUA; 28 pais TEA com/sem DI; qualitativo Expectativas, ajustes pos-diagndstico,
2020 coparentalidade e vinculo pai-filho estruturaram
as experiéncias.
Schippers et Paises Baixos; 12 pais Deficiéncias diversas; Papel paterno, emprego, cultura e apoio
al., 2020 qualitativo social, além de nova perspectiva de vida e
transformacio de expectativas.
Batchelor et Pais de Gales; 7 homens Deficiéncia/atraso do Grupo masculino favoreceu pertencimento,
al., 2021 desenvolvimento; qualitativo expressdo emocional e apoio reciproco.
Jorge et al., Brasil; 41 pais TEA; quantitativo Suporte emocional, disciplina e incentivo a
2021 exploragdo/perseveranca destacaram-se no
envolvimento.
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Estudo

Contexto/amostra

Condi¢ao/delineamento

Contribui¢ao principal

Park & Bang,
2021

Coreia do Sul; 9 pais

Paralisia cerebral; qualitativo

Impoténcia, supressao emocional, tratamento
prolongado e producao de significado por meio
dos filhos.

Rudelli et al.,
2021

Suica; 63 pais

TEA; quantitativo

Importancia do papel paterno associou-
se a satisfacdo/autoeficécia; suporte social
relacionou-se a menor sobrecarga.

Sheldon et
al., 2021

EUA; 175 pais

Sindrome de Down; qualitativo

Recompensas relacionais e transformacio
paterna coexistiram com desafios emocionais,
institucionais e sociais.

Bourke-Taylor
et al., 2022

Australia; 33 pais

Deficiéncias diversas; métodos
mistos

Altos sintomas de estresse/ansiedade/
depressao, conflito trabalho-familia e baixa
interacdo paterna com servicos.

Uribe-Morales
et al., 2022

Espanha; 7 pais

Deficiéncias diversas;
qualitativo

Responsabilidades compartilhadas, mudancas
laborais, rentincias sociais e participacio em
cuidados e autonomia.

Mohamed

et al., 2024;

Hemdan et
al., 2024

EAU; 469 pais no
componente paterno

Deficiéncias diversas;
quantitativo; dois relatérios da
mesma amostra

Atitudes, suporte e treinamento, com alta
autopercepcao de envolvimento; os dois
relatérios sdo tratados como uma unica

unidade amostral.

Esper et al.,
2025

Brasil; 20 pais

Transtornos do
neurodesenvolvimento;
qualitativo

Presenca ativa no diagndstico e terapias, medo/
angustia, provimento, cuidado afetivo, redes de
apoio e preconceito.

Kypriotaki et
al., 2025

Grécia; 146 pais/maes

Deficiéncias diversas;
quantitativo

Satisfacdo conjugal e caracteristicas familiares
associaram-se ao envolvimento paterno.

Langley, 2025

Reino Unido; 13 pais

DI/DD; qualitativo

Cuidado direto/indireto, suporte a familia e
trabalho, modulados por fatores individuais,
relacionais e contextuais.

Madzimbe et
al., 2025

Zimbdbue; 18 profissionais

Atraso do
neurodesenvolvimento;
qualitativo contextual

Profissionais apontaram apoio paterno e
barreiras de tempo, economia e normas
culturais na reabilitacdo domiciliar.

Mundakir et
al., 2025

Indonésia; 9 pais

Paralisia cerebral;
fenomenolégico

Significado de ser pai, espiritualidade,
esperancga de independéncia dos filhos e
desafios trabalho-familia.

Segev et al.,
2026

Israel; 12 pais

Transtornos do
neurodesenvolvimento;
qualitativo

Vulnerabilidade ocupacional, conflito trabalho-
familia, aceitagdo e estratégias de coping.

Deniz &
Evgin, 2026

Turquia; 19 pais

Deficiéncias do
desenvolvimento; qualitativo

Transformacao do papel, carga
multidimensional, estigma, apoio, coping e
necessidade de sistemas formais.

Domaradzki,
2026a, 2026b

Pol6nia; 14 pais

Autismo; qualitativo; dois
relatérios do mesmo projeto

Identidade e cuidado, trajetéria diagndstica,
coping, ansiedade/fadiga, trabalho, crescimento
e preocupagdes com independéncia e futuro.

Ng et al.,
2026

Singapura; 17 pais

Autismo; IPA

Ruptura de expectativas, autossuficiéncia,
estigma, normas de masculinidade e
necessidade de espacos seguros.

Nkgaphela et

Africa do Sul; 15 pais

TEA; fenomenoldgico

Desafios de comportamento/comunicacao,

Rossetti, 2026

al., 2026 estigma, financas e insuficiéncia de servicos de
saude e educacdo.
Tay et al., Canadé; 15 pais/maes Complexidade médica; Cuidado intenso, transformacio de identidade,
2026 qualitativo contextual saude, finangas, isolamento e advocacy em
sistemas fragmentados.
Toledo & Brasil; 15 pais TEA; andlise de contetdo Vinculo como envolvimento, afeto e valores,

com maior presenca pds-diagndstico e
incentivo a autonomia/exploragao.

Seymour et
al., 2020

Australia; 159 pais com TEA
+ comparagao

TEA; quantitativo comparativo

Apoio social percebido como inacessivel por
muitos pais; suporte emocional/informacional
relacionou-se ao sofrimento psicolégico.

Cameron &
Cooper, 2021

Reino Unido; 4 pais

Autismo + deficiéncia
intelectual; IPA

Impoténcia diante de papéis tradicionais
coexistiu com proximidade, reconstrucao
da identidade paterna, comunicagdo e
preocupagdo com o futuro.
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Estudo Contexto/amostra Condi¢ao/delineamento Contribui¢ao principal
Mihandoust Ira; 14 pais TEA; andlise qualitativa de Incerteza, sofrimento, isolamento e busca de
etal., 2021 contetido explicagdes; a moldura de luto do estudo foi

interpretada criticamente a luz do modelo
social.
Camilleri, Malta; 10 pais, 30 TEA; narrativa qualitativa Diagnéstico, busca de solucoes, relagcao
2022 entrevistas conjugal, comunicagdo, sociedade, resultados
positivos e futuro estruturaram as narrativas
paternas.
Vatne et al., Noruega; 7 pais Deficiéncias diversas; Vinculo, maestria/autonomia, regulacao
2023; Zahl et qualitativo; dois relatdrios emocional e fatores sociais; relatério
al., 2024 secunddrio aprofunda casal, coparentalidade e
masculinidade.
Thamrin et | Indonésia; amostra descrita Necessidades especiais; Papéis de cuidador/provedor, estresse
al., 2024 de forma inconsistente qualitativo financeiro, saiide mental e estigma; achados

usados com cautela devido a incoeréncia
amostral.

Cwirynkato et

Pol6nia; 10 pais com DI

Pais e filhos com deficiéncia;

Afeto, forcas e producio de significado

al., 2025 IPA coexistiram com desvantagem socioecondmica,
emprego limitado e barreiras em escolas e
servicos.
Mohamed et EAU; 598 casais Deficiéncias diversas; Atitudes e suporte foram favoraveis ao
al., 2025 quantitativo envolvimento paterno em intervencao precoce,
enquanto participacdo em treinamento foi mais
ambivalente.
André et al., Brasil; 11 pais Autismo; andlise qualitativa Redes de apoio, cuidado cotidiano,
2026 comunicagdo e interacdo social articularam-se a
construcdo do futuro dos filhos.
Lo, 2026 China/Hong Kong; 31 pais Deficiéncias diversas; Jornada emocional ambivalente, masculinidades
qualitativo e papéis paternos interdependentes na familia
e na sociedade.
Fong et al., Canadg; 7 pais Complexidade médica; Provisdo, cuidado direto e suporte a parceira;
2026 interpretive description necessidade de pares, flexibilidade laboral e

acesso a saiide mental.

Figura 2. Selecdo dos artigos utilizados e critérios de qualificacdo.

Fonte: elaborado pelos autores (2026).!

Categorias resultantes da Analise de Contetido

A codificacdo produziu cinco categorias tematicas ndo excludentes. Um mesmo estudo pode
contribuir para mais de uma categoria, razao pela qual as frequéncias ndo sdo aditivas. As categorias
foram: (1) reconfiguracdo da paternidade: presenca, cuidado, vinculo e corresponsabilidade, em 31
estudos; (2) experiéncia emocional: sofrimento, siléncio, adaptacao e producdo de sentido, em 28;
(3) trabalho, tempo, satde e reorganizacdo da vida cotidiana, em 16; (4) barreiras sociais, culturais
e institucionais e necessidade de reconhecimento, em 28; e (5) autonomia, desenvolvimento e
futuro da crianga, em 22.

' Trés estudos apresentam mais de um relatério: Mohamed et al. (2024) e Hemdan et al. (2024); Domaradzki

(2026a, 2026b); Vatne et al. (2023) e Zahl et al. (2024). Essas publicacoes foram utilizadas de forma
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1. Reconfiguracao da paternidade: presenca, cuidado, vinculo e corresponsabilidade

Estacategoriaapareceuem 31 dos 34 estudos. O corpusdescreve paternidades que ultrapassam
o provimento material e incluem cuidado direto, acompanhamento terapéutico e educacional,
suporte a parceira, brincadeiras, comunicacao, advocacy, coparentalidade e construcao cotidiana
do vinculo. Nos estudos de Cameron e Cooper (2021), Camilleri (2022), Vatne et al. (2023), André et
al. (2026) e Fong et al. (2026), o envolvimento foi associado a reconstruc¢des da identidade paterna,
confianca para cuidar, proximidade e participacdo concreta na vida dos filhos. Esses achados se
somam as evidéncias de Rafferty et al. (2020), Uribe-Morales et al. (2022), Langley (2025) e Toledo
e Rossetti (2026).

A ampliacao do corpus também torna mais nitida a pluralidade dos modos de exercer a
paternidade. Em alguns contextos, cuidado e provisdao sdo percebidos como papéis simultaneos;
em outros, normas culturais e servicos ainda posicionam a made como interlocutora prioritdria. Lo
(2026) mostra que masculinidade e papel paterno se organizam de maneira interdependente no
contexto chinés, enquanto Mohamed et al. (2025) evidenciam que atitudes, suporte e participacdao
em treinamento modulam o envolvimento paterno em intervenc¢ao precoce. Assim, maior presenca

paterna ndo deve ser transformada em um modelo moral tnico de “bom pai”.

2. Experiéncia emocional: sofrimento, siléncio, adaptacao e producao de sentido

A segunda categoria apareceu em 28 estudos. Medo, ansiedade, estresse, impoténcia,
preocupacdo com o futuro, siléncio emocional e dificuldade de buscar ajuda estiveram presentes
em diferentes contextos, ao lado de experiéncias de proximidade, orgulho, esperanca, crescimento
e producao de significado. Seymour et al. (2020) associaram menor disponibilidade de apoio social
a maior sofrimento psicol6gico; Cameron e Cooper (2021) descreveram sentimentos de impoténcia
coexistindo com forte proximidade; Lo (2026) evidenciou uma jornada emocional ambivalente e
flutuante; e Fong et al. (2026) destacaram necessidade de apoio entre pares e acesso a cuidado em
saide mental.

O estudo de Mihandoust et al. (2021) utiliza explicitamente uma moldura de ‘luto’ para
organizar experiéncias relatadas apés o diagnostico de autismo. Os dados sobre incerteza,
sofrimento, isolamento e busca de explicacoes sdo relevantes, mas a interpretacdo do presente
estudo ndo toma o luto como esséncia da paternidade de uma crianga com deficiéncia. O conjunto
do corpus inclui também apreciacdo das pequenas conquistas, aceitacdo, vinculo, transformacdo
identitdria e sentido, como mostram Schippers et al. (2020), Mundakir et al. (2025), Cwirynkato
et al. (2025) e Domaradzki (2026a, 2026b). Essa heterogeneidade impede uma narrativa linear de

tragédia, perda ou superacdo heroica.

complementar, sem dupla contagem da amostra. Madzimbe et al. (2025) e Tay et al. (2026) apresentam
menor especificidade paterna e foram empregados principalmente como evidéncia contextual. Sato e
Araki (2022), Grebe et al. (2022) e Mohamed et al. (2026, The Family Journal) ndo compdem o quadro por
nao terem sido recuperados em texto integral.
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3. Trabalho, tempo, satde e reorganizacao da vida cotidiana

Dezesseis estudos contribuiram para esta categoria. O conflito entre trabalho e cuidado
aparece em reorganizacoes de jornada, limitacdes de carreira, instabilidade financeira, reducao
do autocuidado e preocupacdes com a propria satide. Cwirynkato et al. (2025) mostram como
oportunidades limitadas de emprego e desvantagem socioecondmica atravessam a paternidade de
homens com deficiéncia intelectual; Fong et al. (2026) apontam a importancia de politicas laborais
flexiveis; e Thamrin et al. (2024), apesar de limitacoes metodoldgicas, registra estresse financeiro
e repercussoes sobre saide mental. Esses resultados convergem com Bourke-Taylor et al. (2022),
Uribe-Morales et al. (2022), Segev et al. (2026) e Deniz e Evgin (2026).

As reorganizacoes da vida cotidiana, portanto, ndo podem ser explicadas apenas por decisao
individual ou disposi¢do subjetiva para o cuidado. Hordrios de trabalho, renda, previdéncia, acesso a
terapias, transporte, flexibilidade institucional, divisdao do cuidado e politicas de suporte delimitam
concretamente as possibilidades de participacdo. Essa constatacdo é importante para a discussdao
existencial: mudancas de prioridade podem adquirir significado para os pais, mas restricoes
produzidas por auséncia de apoio ndo devem ser romantizadas como sacrificio ou convertidas em

prova de responsabilidade pessoal.

4. Barreiras sociais, culturais e institucionais e necessidade de reconhecimento

Vinte e oito estudos compuseram esta categoria, que se fortaleceu com a atualiza¢ao. Além
de estigma e expectativas de masculinidade, apareceram invisibilidade paterna nos servicos, apoio
social insuficiente, dificuldades de comunicacdo profissional, burocracias, baixa participacdo em
decisdes e necessidade de grupos de pares. Seymour et al. (2020) mostram ampla percep¢ao de
apoio inacessivel; Cameron e Cooper (2021) evidenciam necessidade de reconhecimento dos
pais como cuidadores; Vatne et al. (2023) descrevem contencdo na busca de ajuda; Cwirynkato
et al. (2025) relatam dificuldades com escolas, burocracias e profissionais; Mohamed et al. (2025)
apontam limites relacionados a treinamento e suporte; e Fong et al. (2026) destacam suporte entre
pares e servicos de satide mental.

A categoria confirma que participacdo paterna ndo depende apenas de motivacado individual.
Grupos exclusivos para homens, como o investigado por Batchelor et al. (2021), podem favorecer
pertencimento e expressdao emocional, enquanto servicos organizados quase exclusivamente em
torno da mae podem afastar pais mesmo quando estes desejam participar. A leitura pelo modelo
social e de direitos humanos é particularmente importante aqui, pois desloca a énfase da adaptacdo
privada para a responsabilidade de servicos, escolas, politicas e ambientes na remocao de barreiras.

A resposta ao estigma e a exclusdo institucional ndo pode ser reduzida a resiliéncia do pai.
5. Autonomia, desenvolvimento e futuro da crianca

Vinte e dois estudos apresentaram elementos relacionados a desenvolvimento, educacao,

reabilitacdo, participacdo, independéncia apoiada, advocacy ou preocupacdes com o futuro.
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Camilleri (2022) identifica o futuro como evento recorrente das narrativas; Vatne et al. (2023) destaca
a promocio de maestria e autonomia; Cwirynkato et al. (2025) mostra valorizacio das conquistas
dos filhos; Mohamed et al. (2025) relaciona envolvimento paterno a intervencao precoce; e André
et al. (2026) descreve cuidado e construcdo do futuro. Esses achados ampliam resultados anteriores
de Kypriotaki et al. (2025), Mundakir et al. (2025) e Toledo e Rossetti (2026).

A frequéncia dessa categoria nao significa que os estudos tenham incorporado diretamente a
voz das criancas. Em grande parte do corpus, autonomia e futuro sao descritos pela perspectiva dos
pais. A luz da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o cuidado paterno pode ser
entendido como facilitador de participacdo quando amplia comunicac¢ao, escolhas, acessibilidade
e oportunidades para que criancas e adolescentes expressem preferéncias progressivamente.
Autonomia, nesse sentido, ndo equivale a independéncia absoluta, nem a adequacdo a padroes

normativos de desenvolvimento; envolve poder participar com os apoios necessarios.
Eixo transversal: interseccionalidade e heterogeneidade das experiéncias

Os marcadores interseccionais apareceram de maneira desigual. Género e masculinidade
foram os eixos mais recorrentes, seguidos por classe, trabalho, renda, cultura, religido, territério
e acesso a servicos. O corpus ampliado tornou a diversidade cultural mais visivel, incluindo
experiéncias da Australia, Brasil, Canad4, China/Hong Kong, Coreia do Sul, Emirados Arabes
Unidos, Espanha, Estados Unidos, Grécia, Indonésia, Ira, Israel, Japdo, Malta, Noruega, Paises
Baixos, Polonia, Reino Unido, Singapura, Suica, Turquia, Zimbéabue e Africa do Sul. Entretanto, raca,
etnia, sexualidade e configura¢des familiares ndo heteronormativas continuam pouco analisadas
de forma sistemdtica. Em vez de preencher essas lacunas por inferéncia, a revisdao as reconhece

como limites do conhecimento disponivel.

Discussao

Paternidade, deficiéncia e direitos: uma leitura critica das categorias

A ampliacdo para 34 estudos unicos reforca a principal conclusdo da sintese: a experiéncia
paterna ndo pode ser explicada por uma relacao causal simples entre deficiéncia e sofrimento. O que
emerge é uma rede de relacdes entre caracteristicas da crianga, vinculo familiar, trabalho, normas de
género, recursos econémicos, servicos, apoio social, estigma e expectativas sobre paternidade. O
estudo populacional de Langley et al. (2020) ja mostrava que a deficiéncia intelectual, isoladamente,
ndo explicava o bem-estar paterno; os estudos adicionais tornam esse argumento mais robusto
ao evidenciar efeitos de suporte social, coparentalidade, reconhecimento institucional, contexto
cultural e participacio nos servigos (Seymour et al., 2020; Vatne et al., 2023; Cwirynkato et al.,
2025; Fong et al., 2026).
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Essa perspectiva é especialmente importante para interpretar trabalho, renda e acesso
ao cuidado. Quando pais alteram jornadas, reduzem oportunidades profissionais ou acumulam
funcdes de provimento e cuidado, essas experiéncias podem ser subjetivamente significativas,
mas também expressam estruturas laborais, disponibilidade de servicos e politicas familiares. A
perspectiva de direitos humanos impede que problemas coletivos sejam privatizados como falhas
de adaptacdo. Da mesma forma, quando pais relatam dificuldade para participar de decisdes ou
para serem reconhecidos pelos servicos, como em Mohamed et al. (2026), a resposta adequada
envolve mudanca institucional e ndo apenas incentivo individual ao engajamento.

A expansao da participacdo paterna também ndo deve produzir uma nova prescri¢ao rigida
de masculinidade ou cuidado. Pais diferem quanto a forma de demonstrar afeto, brincar, prover,
acompanhar terapias, compartilhar tarefas ou expressar vulnerabilidade. Estudos como Lo (2026),
Camilleri (2022) e Cameron e Cooper (2021) mostram que os sentidos atribuidos a ser homem e
ser pai se transformam em relacdo com a experiéncia concreta. Reconhecer essa pluralidade é mais
consistente com uma compreensao ndao normativa da paternidade do que medir todos os homens
por um ideal tnico de presenca ou desempenho.

Os resultados sustentam intervencoes que incluam os pais de forma intencional, sem
pressupor a mae como interlocutora exclusiva. Grupos de pares, comunicac¢ao profissional dirigida
também aos homens, espacos de escuta, flexibilidade de hordrios, participacdo em decisGes e apoio
a saude mental aparecem como necessidades consistentes em diferentes estudos (Batchelor et al.,
2021; Seymour et al., 2020; Cwirynka%o et al., 2025; Fong et al., 2026). Esses dispositivos devem,
contudo, permanecer articulados a autonomia e aos direitos das préprias criancas e adolescentes,

evitando que cuidado familiar seja confundido com tutela totalizante.
Dialogo interpretativo com a Logoterapia

A interpretacdo logoterapéutica ndo constitui resultado primdrio dos artigos revisados,
mas um didlogo tedrico posterior a sintese das evidéncias, destinado a compreender dimensdes
existenciais da experiéncia paterna sem reduzir a deficiéncia a condicdo de sofrimento. Essa
distincdo torna-se ainda mais necessdria no corpus ampliado, porque alguns estudos usam
vocabulério de luto, perda ou carga, enquanto outros enfatizam vinculo, crescimento, satisfacao,
significado e novas perspectivas de vida. A Logoterapia ndo é utilizada para decidir qual dessas
experiéncias seria mais auténtica, mas para compreender como pessoas concretas se posicionam
diante de situacdes concretas.

A responsabilidade, em Frankl, pode dialogar com a forma como muitos pais descrevem
compromisso, presenca e escolhas de cuidado, mas ndo deve ser convertida em obrigacdao de
autossacrificio. Valores de experiéncia aparecem no vinculo, na proximidade e no reconhecimento

do filho como pessoa singular; valores de criacdo podem ser relacionados as acoées de cuidado,
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advocacy e construcio de condigdes de participacdo. Cwirynkato et al. (2025), ao identificar
explicitamente ‘finding meaning’ na experiéncia de pais com deficiéncia intelectual, oferece um
ponto de aproximacdo particularmente direto, assim como Schippers et al. (2020), Camilleri (2022),
Mundakir et al. (2025) e André et al. (2026), que descrevem mudancas de perspectiva, reorganizacao
de prioridades e construcao do futuro.

Aliberdade da vontade deve ser compreendida como liberdade situada. Os pais ndo escolhem
as condi¢oes econdmicas, a organizacao dos servicos, o estigma ou arigidez do mercado de trabalho,
mas podem assumir posicoes e tomar decisdes dentro de margens concretas de possibilidade. Por
isso, valores de atitude ndo devem ser invocados para conferir sentido a sofrimentos socialmente
evitdveis. Quando uma barreira pode ser removida, a resposta ética prioritdria é remové-la. A
dimensdo existencial torna-se pertinente para aquilo que nao pode ser simplesmente eliminado
pela acdo técnica ou politica, sem substituir a responsabilidade coletiva pela adaptacao individual.

A articulacdo entre Logoterapia e modelo social torna-se mais consistente quando cada
referencial permanece em seu campo de contribuicdo. O modelo social e os direitos humanos
explicam como barreiras e relacdes de poder modulam participacao, acesso e reconhecimento; a
Logoterapia pode contribuir para compreender responsabilidade, valores e producdo de sentido
na subjetividade paterna. A autotranscendéncia, nessa interface, pode ser pensada como abertura
ao outro sem apagamento de si, preservando autocuidado, limites e alteridade. Isso evita tanto
0 capacitismo quanto a romantizacdao do pai heroico que deveria suportar silenciosamente
qualquer sofrimento.

Limitacoes

Esta revisdao apresenta limitacdes. A estratégia de busca original foi restrita, utilizou um
recorte pragmadtico no Google Scholar e o protocolo nao foi pré-registrado. A atualizacdao pés-
parecer ampliou o rastreamento bibliografico, formalizou dupla triagem, MMAT e Andlise de
Conteudo, porém ndo preservou uma exportacao bruta tinica que permitisse reconstruir o nimero
total de registros retornados por cada fonte; por isso, o fluxo distingue a busca histérica dos 35
relatorios candidatos efetivamente triados na atualizacdo. Trés relatérios potencialmente elegiveis
nao puderam ser recuperados em texto integral e foram registrados como nao recuperados, sem
integrar a sintese. O corpus permanece heterogéneo quanto a condicoes, desenhos e contextos
culturais, e trés estudos sdo representados por mais de um relatério. Ha ainda estudos com menor
especificidade paterna, especialmente evidéncias provenientes de profissionais ou amostras
parentais pouco desagregadas. Finalmente, raca, sexualidade e outras dimensoes interseccionais

permanecem pouco investigadas, e a voz direta das criancas e adolescentes aparece raramente.
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Consideracoes Finais

A revisdo sistematica atualizada mostra que a paternidade de criancas e adolescentes com
deficiéncia é uma experiéncia plural, construida na relacdo entre vinculo, cuidado, condicdes
materiais, normas de género, servicos e contextos socioculturais. Nos 34 estudos unicos,
representados por 37 relatérios, a presenca paterna assume formas diversas, incluindo cuidado
cotidiano, provisao, coparentalidade, acompanhamento terapéutico e escolar, suporte emocional,
advocacy e participacdo na construcao do futuro dos filhos.

As cinco categorias construidas pela Andlise de Contetido mostram que sofrimento paterno
ndo pode ser tratado como consequéncia automatica da deficiéncia. Medo, ansiedade, impoténcia
e preocupacdo coexistem com proximidade, satisfacdo, esperanca, crescimento e producdo de
significado. Parte importante das dificuldades descritas estd associada a estigma, falta de suporte,
invisibilidade institucional, condicoes de trabalho e expectativas culturais de masculinidade. O
modelo social e de direitos humanos oferece, portanto, um fundamento necessario para distinguir
sofrimento subjetivo de barreiras socialmente produzidas.

No campo praético, os achados apoiam a inclusdo ativa dos pais em servicos de saide, educacao
e reabilitacdo, a criacdo de grupos e espacos de apoio sensiveis as masculinidades, a participacdo
paterna nas decisdes e politicas de conciliacdo entre trabalho e cuidado. Essas iniciativas devem
reconhecer simultaneamente criancas e adolescentes com deficiéncia como sujeitos de direitos,
ampliando comunicacao, escolhas, participacdo social e autonomia com apoio, em vez de substituir
sua voz por projetos parentais.

No plano teérico, a Logoterapia contribui para compreender responsabilidade, valores,
liberdade diante dos condicionamentos e producao de sentido, desde que utilizada ap6s a sintese
empirica e em didlogo critico com os direitos humanos. A busca de sentido ndo deve transformar
barreiras removiveis em destinos a serem suportados, nem converter cuidado em heroismo.
Sua contribuicdo mais fecunda estd em compreender a possibilidade humana de responder as
circunstancias preservando vinculo, responsabilidade e alteridade.

Futuras pesquisas devem ampliar a diversidade de pais participantes, explorar de forma mais
sistematica raca, classe, territério, sexualidade e diferentes configuracdes familiares, distinguir
necessidades segundo tipos de deficiéncia e contextos de apoio e incluir a perspectiva das
proprias criancas e adolescentes. Estudos longitudinais e investigacdes sobre servicos father-
inclusive também podem esclarecer como cuidado, autonomia, trabalho e producdo de sentido se

transformam ao longo do desenvolvimento.

Vol 18 * Fluxo continuo: abertura para experimentar e aprender



Paternidade na perspectiva de pais de criangas com deficiéncia: uma revisdo sistematica 17

Referéncias

Andrade, Cristiano de Jesus, Praun, Luci Doval, & Benincasa, Miria. (2018). O cuidado dos
filhos sob a responsabilidade paterna: mudancas de paradigmas nas relacdes familiares.
O cuidado paterno frente as reconfiguracoes familiares. Vinculo, 15(2), 27-41. https:/doi.
org/3c79c4f3165443f374¢-335b

André, T. G., Prizantelli, L. M., de Lucca, M., Esper, M. V., Machado-Kayzuka, G. C., Pinto, M. H.,
Silva-Rodrigues, E M., & Nascimento, L. C. (2026). Fathers’ experiences in parenting autistic
children: A qualitative study. Child & Family Social Work, 31(1), 324-334. https:/doi.
org/10.1111/cfs. 13277

Bardin, L. (2011). Anadlise de contetido. Edi¢des 70.

Batchelor, M., Maguire, S., & Shearn, J. (2021). “They just get it”: An exploration of fathers’
experiences and perceptions of a support group for men caring for children with disabilities
and/or developmental delay. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 34(1),
263-273. https:/doi.org/10.1111/jar.12804

Bourke-Taylor, H. M., Cotter, C., Joyce, K. S., Reddihough, D. S., & Brown, T. (2022). Fathers of
children with a disability: Health, work, and family life issues. Disability and Rehabilitation,
44(16), 4441-4451. https://doi.org/10.1080/09638288.2021.1910739

Brasil. (2009). Decreto n2 6.949, de 25 de agosto de 2009: Promulga a Convenc¢ao Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. Presidéncia da
Republica. https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2007-2010/2009/decreto/d6949.htm

Brasil. (2015). Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015: Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia. Presidéncia da Republica. https:/www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-
2018/2015/lei/113146.htm

Cameron, H., & Cooper, L. (2021). Fathers’ experiences as carers for autistic children with learning
disabilities. British Journal of Learning Disabilities, 49(1), 13-22. https:/doi.org/10.1111/
bld.12349

Camilleri, L. J. (2022). Exploring the lived experiences of fathers of children on the autism
spectrum: A narrative inquiry. SAGE Open, 12(2), 21582440221089927. https:/doi.
org/10.1177/21582440221089927

Davies, A., Rix, J., & Robb, M. (2024). Fathers’ relationships with their disabled children: A literature
review. Disability Studies Quarterly, 43(3). https://doi.org/10.18061/dsq.v43i3.8744

Vol 18 * Fluxo continuo: abertura para experimentar e aprender



Aquila Negrini da Silva * Daniel Lisboa Soares * Valquiria Aparecida Rossi * Cristiano de Jesus Andrade 18

Deniz,S.,&Evgin,D.(2026).Fathers’ experiencesof caring for childrenwith developmental disabilities.
Journal of Pediatric Nursing, 90, 649-656. https:/doi.org/10.1016/j.pedn.2026.07.024

Diniz, D., Barbosa, L., & Santos, W. R. (2009). Deficiéncia, direitos humanos e justica. Sur:
Revista Internacional de Direitos Humanos, 6(11), 64-77. https:/doi.org/10.1590/S1806-
64452009000200004

Domaradzki, J. (2026a). “I simply have to carry this project through”: Hidden voices of fathers’
diagnostic pathways and coping with Autism Spectrum Disorder. A qualitative study from
Poland. Research in Autism, 133, 202917. https:/doi.org/10.1016/j.reia.2026.202917

Domaradzki, . (2026b). “It’s not about being a parent-therapist, but simply a parent”: The silent
pillars of autism care, a qualitative study of fathers’ experiences. BMC Psychiatry, 26, 381.
https://doi.org/10.1186/s12888-026-08008-x

Esper, M. V., Santos, M. A., Aragjo, ]. S., Fortuna, C. M., Bessaoud-Alonso, P., & Nascimento, L. C.
(2025). Paternidades e masculinidades: Experiéncias de cuidado paterno de um filho com

transtorno do neurodesenvolvimento. Revista Brasileira de Educacdo Especial, 31, e0079.
https://doi.org/10.1590/1980-54702025v31e0079

Fong, V. C., Bandara, N. A., & Baumbusch, J. (2026). The forgotten caregivers: A qualitative study
exploring the experiences of fathers of children with medical complexity. Journal of Clinical
Nursing, 35(4), 1807-1816. https:/doi.org/10.1111/jocn.70157

Frankl, V. E. (2011). A vontade de sentido: Fundamentos e aplicacoes da logoterapia. Paulus.

Galvao, T.F, e Pansani, T.S.A. (2015). RevisoOes sistemadticas e Meta-analises: A recomendac¢do PRISMA.
Epidemiologia e Servicos de Saude, 24(2), 335-342.

Gesser, M., Nuernberg, A. H., & Toneli, M. J. E. (2012). A contribuicdo do modelo social da deficiéncia
a psicologia social. Psicologia & Sociedade, 24(3), 557-566. https:/doi.org/10.1590/S0102-
71822012000300009

Hemdan, A., Opoku, M.P,, Safi,M., & Xie, Q.(2024). Fatherhood in disability rehabilitation in the United
Arab Emirates: Exploring fathers’ involvement in raising children with disabilities. Research in
Developmental Disabilities, 152, 104809. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2024.104809

Hong, Q. N., Fabregues, S., Bartlett, G., Boardman, E, Cargo, M., Dagenais, P., Gagnon, M.-P.,
Griffiths, E, Nicolau, B., O’Cathain, A., Rousseau, M.-C., Vedel, I., & Pluye, P. (2018). The Mixed
Methods Appraisal Tool (MMAT) version 2018 for information professionals and researchers.
Education for Information, 34(4), 285-291. https:/doi.org/10.3233/EFI-180221

Vol 18 * Fluxo continuo: abertura para experimentar e aprender



Paternidade na perspectiva de pais de criangas com deficiéncia: uma revisdo sistematica 19

Jorge, G. H., Santos, Y. L. C. M., Portes, J. R. M., & Bossardi, C. N. (2021). Envolvimento paterno
de pais de criancas com o transtorno do espectro autista. Boletim Academia Paulista de
Psicologia, 41(101), 175-184. https://doi.org/10.5935/2176-3038.20210018

Kypriotaki, M., Charitaki, G., Marinakis, G., Markodimitraki, M., Kalesiou, M., & Manolitsis, G.
(2025). The impact of marital satisfaction, children’s disability, and family characteristics on
father involvement. Hellenic Journal of Psychology, 22, 245-265. https://doi.org/10.26262/
hjp.v22i2.10277

Langley, E.(2025). Fatherinvolvementin the lives of their children with intellectual and developmental
disabilities in the UK. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 38(4), e70091.
https://doi.org/10.1111/jar.70091

Langley, E., Totsika, V., & Hastings, R. P. (2020). Psychological well-being of fathers with and without
a child with intellectual disability: A population-based study. Journal of Intellectual Disability
Research, 64(6), 399-413. https:/doi.org/10.1111/jir.12692

Lo, K. C.(2026). The mixed emotional journey of Chinese fathers with disabled children: A qualitative
enquiry. The JournalofMen’s Studies,34(1),3-28. https:/doi.org/10.1177/10608265251345152

Lopes, P., & Higa, L. M. (2024). Género, classe e raca tém deficiéncia? Historias e ativismos asidtico-
brasileiros. Revista Estudos Feministas, 32(3), e101151. https:/doi.org/10.1590/1806-9584-
2024v32n3101151

Madzimbe, P., Dambi, J., Corten, L., & Maart, S. (2025). Involvement of fathers and siblings in
home rehabilitation programmes of children with neuro-developmental delay: Insights from
rehabilitation professionals in Bulawayo, Zimbabwe. Child: Care, Health and Development,
51(2), e70060. https:/doi.org/10.1111/cch.70060

Mello, A. G. (2016). Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade: Do capacitismo ou a preeminéncia
capacitista e biomédica do Comité de Etica em Pesquisa da UFSC. Ciéncia & Satide Coletiva,
21(10), 3265-3276. https://doi.org/10.1590/1413-812320152110.07792016

Mihandoust, S., Khademi, M., & Radfar, M. (2021). Stages of grieving in fathers of autistic children:
A qualitative study. European Review for Medical and Pharmacological Sciences, 25(24),
7698-7708. https:/doi.org/10.26355/eurrev_202112_27616

Mohamed, A., Opoku, M. P, Ndijuye, L. G., Almarzooqi, S., & Gyimah, E. M. (2025). Promoting
family-centred early interventions: Evaluating predictors of early paternal involvement for
children with disabilities in the United Arab Emirates. International Journal of Adolescence
and Youth, 30(1), 2494833. https://doi.org/10.1080/02673843.2025.2494833

Vol 18 * Fluxo continuo: abertura para experimentar e aprender



Aquila Negrini da Silva * Daniel Lisboa Soares * Valquiria Aparecida Rossi * Cristiano de Jesus Andrade 20

Mohamed, A., Peprah Opoku, M., Almarzooqi, S., J-F, & Shah, H. (2024). Nationwide study of fathers’
involvement in the rehabilitation of children with disabilities in the United Arab Emirates.
Heliyon, 10(10), e30980. https:/doi.org/10.1016/j.heliyon.2024.e30980

Mundakir, Choliq, I., Lin, S.-Y., & Hasanah, U. (2025). Uncovering the life experiences being fathers
of children with cerebral palsy. Journal for Specialists in Pediatric Nursing, 30(1), e70001.
https:/doi.org/10.1111/jspn.70001

Ng, B. J., Tan, M. Y., Ng, J. Q. X., Aishworiya, R., & Shorey, S. (2026). Unmasking fatherhood: An
interpretative phenomenological analysis exploring mental health experiences among fathers
of autistic children. Journal of Advanced Nursing. Advance online publication. https:/doi.
org/10.1111/jan.70702

Nkgaphela, M. R., Sumbane, G. O., Hlahla, L. S., & Mokhwelepa, L. W. (2026). Parenting on the
margins: A qualitative study of the challenges encountered by fathers of children with
autism in Limpopo Province, South Africa. Frontiers in Psychiatry, 16, 1730241. https:/doi.
org/10.3389/fpsyt.2025.1730241

Organizacao das Nac¢oes Unidas. (2006). Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
https:/www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-
disabilities.html

Page, M. J., McKenzie, J. E., Bossuyt, P. M., Boutron, I., Hoffmann, T. C., Mulrow, C. D., Shamseer, L.,
Tetzlaff, J. M., Akl, E. A., Brennan, S. E., Chou, R., Glanville, J., Grimshaw, J. M., Hrébjartsson,
A., Lalu, M. M., Li, T., Loder, E. W.,, Mayo-Wilson, E., McDonald, S., ... Moher, D. (2021). The
PRISMA 2020 statement: An updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ, 372,
n71. https:/doi.org/10.1136/bmj.n71

Park, J., & Bang, K.-S. (2021). Parenting experiences among fathers of prematurely-born children
with cerebral palsy in South Korea. Child Health Nursing Research, 27(1), 75-85. https:/doi.
org/10.4094/chnr.2021.27.1.75

Rafferty, D., Tidman, L., & Ekas, N. V. (2020). Parenting experiences of fathers of children with autism
spectrum disorder with or without intellectual disability. Journal of Intellectual Disability
Research, 64(6), 463—474. https://doi.org/10.1111/jir.12728

Rudelli, N., Straccia, C., & Petitpierre, G. (2021). Fathers of children with autism spectrum disorder:
Their perceptions of paternal role as a predictor of caregiving satisfaction, self-efficacy
and burden. Research in Autism Spectrum Disorders, 83, 101744. https:/doi.org/10.1016/j.
rasd.2021.101744

Vol 18 * Fluxo continuo: abertura para experimentar e aprender



Paternidade na perspectiva de pais de criangas com deficiéncia: uma revisdo sistematica 21

Schippers, A., Berkelaar, M., Bakker, M., & Van Hove, G. (2020). The experiences of Dutch fathers on
fathering children with disabilities: “Hey, that is a father and his daughter, that is it”. Journal
of Intellectual Disability Research, 64(6), 442-454. https:/doi.org/10.1111/jir.12711

Segev, E., Gadot, L., & Fine, M. (2026). Between a “ball and chain” and a “half-full glass”: Work-
family balance experiences of fathers to children with disabilities. American Journal of
Orthopsychiatry, 96(4), 588-598. https:/doi.org/10.1037/0rt0000868

Seymour, M., Giallo, R.,, & Wood, C. E. (2020). Perceptions of social support: Comparisons
between fathers of children with autism spectrum disorder and fathers of children without
developmental disabilities. Journal of Intellectual Disability Research, 64(6), 414—425. https://
doi.org/10.1111/jir.12704

Sheldon, J. P, Oliver, M., & Yashar, B. M. (2021). Rewards and challenges of parenting a child with
Down syndrome: A qualitative study of fathers’ perceptions. Disability and Rehabilitation,
43(24), 3562-3573. https://doi.org/10.1080/09638288.2020.1745907

Tay, J., Rapoport, A., Crawley, J., Ta, J., & Kichler, J. C. (2026). “Rolling the boulder up the
hill”: A qualitative study of parents’ experiences providing ongoing care at home for their child
with complex medical needs. Canadian Journal of Nursing Research, 58(1), 18-29. https:/doi.
org/10.1177/08445621251380909

Thamrin, A. M. E, Firdaus, E. Z., & Latipun. (2024). Father’s experience and roles in raising
children with special needs: A qualitative analysis of family functioning. Social Science and
Humanities Journal, 8(9), 4958—-4967. https:/doi.org/10.18535/sshj.v8i09.1315

Toledo, K. P. B., & Rossetti, C. B. (2026). Vinculo paterno: Perspectiva de pais de criancas
com transtorno do espectro autista. Psicologia em Estudo, 31, e63827. https:/doi.org/10.4025/
psicolestud.v31i1.63827

Uribe-Morales, B. M., Cantero-Garlito, P. A., & Cipriano-Crespo, C. (2022). Fathers in the care
of children with disabilities: An exploratory qualitative study. Healthcare, 10(1), 14. https:/doi.
org/10.3390/healthcare10010014

Vatne, T. M., Dahle, S. S., Haukeland, Y. B., & Fjermestad, K. W. (2023). A qualitative study of
men’s experience of being a father in families with childhood disability. Journal of Developmental
and Physical Disabilities, 35, 111-131. https:/doi.org/10.1007/s10882-022-09847-8

Zahl, E., Dale, S. S., Fjermestad, K. W., & Vatne, T. M. (2024). Parenting a child with a disability:
Fathers’ perceptions of the couple relationship. Journal of Social and Personal Relationships, 41(9),
2548-2568. https:/doi.org/10.1177/02654075241248387

Cwirynkato, K., Parchomiuk, M., & Fronek, P. (2025). Fathers with intellectual disabilities
raising children with disabilities in Poland: An interpretive phenomenological analysis. Child &
Family Social Work, 30(2), 226-236. https://doi.org/10.1111/cfs.13108

Vol 18 * Fluxo continuo: abertura para experimentar e aprender



