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Prefacio

Ainda na minha infancia descobri meu interesse por pessoas com necessidades
educacionais especiais. No inicio era compaixdo, depois virou amizade, na figura de
uma vizinha que conheci por volta dos 7 anos de idade, a Mayara, que brincava comigo
e meus irmaos, mas ndo com as outras criangas da vizinhanca. Ingressei em uma escola
estadual aos 10 anos de idade e a partir de entdo, até os 14 anos, tinha contato diario
com pessoas “‘especiais”. Logo no primeiro semestre, uma experiéncia marcante foi um
menino cego que pediu para tatear meu rosto para saber como eu era. Aproveitei e fiz
um interrogatdrio para saber sobre suas experiéncias como ndo-vidente. Nos anos
seguintes, tive dois colegas de turma que eram cegos, 0s quais ajudava ditando os textos
da lousa, colaborando com a descri¢do das equacGes matematicas, mapas de geografia,
figuras de biologia, entre outras situaces que precisavam de um apoio. Eu era uma das
poucas da turma que convivia com os dois. Nessa fase, descobri que queria ser
psicologa e prestei, anos mais tarde, o primeiro vestibular separado para USP e UFSCar.
Para a minha decepcdo, ndo passei na segunda fase do vestibular da Fuvest (para
ingressar na USP), o que me garantiria continuar morando com meus pais em Ribeirdo
Preto. Mas como na vida tudo tem uma explicacao, passei na UFSCar em Sé&o Carlos, e
descobri um Departamento de Psicologia altamente relacionado a P6s Graduacdo em
Educacdo Especial. Foi um prato cheio para meus interesses se transformarem em
profissionalizacdo. Assim que pude, no segundo ano do curso, fui fazer a disciplina de
Servico e Intervencdo em Psicologia na APAE da cidade, o que para mim era o simbolo
maior do profissional de educacéo especial. No mesmo ano, fiz Pesquisa em Psicologia
com a Ana e trabalhamos com uma menina com autismo. Na APAE também trabalhava
com um menino com autismo e as duas criangas me revelaram uma paixdo: o mundo
autista. No terceiro ano, tinha que escolher sobre o que seria meu trabalho de
monografia e, fui procurar a Ana, porque tinha adorado fazer pesquisa com ela e 0s
temas que ela estudava. Ela me mostrou tudo que fazia e o que seus orientandos
investigavam e comentou que entre as lacunas de pesquisa na area de familias havia a
figura paterna, a qual investiguei no ambito de familias com criancas com deficiéncia
intelectual. Nesse meio tempo realizei um trabalho de extensdo com a Ana e uma de
suas orientandas, quando aprofundei meus conhecimentos sobre o Inventario Portage

Operacionalizado e conheci melhor algumas técnicas de pesquisa, como observacéo de
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interacdes. Tive ainda a oportunidade de reencontrar a menina com autismo para
desenvolver outro trabalho de orientacdo dos pais, sendo que o pai era um cuidador
muito envolvido. No ultimo ano da graduacdo, realizei estadgio no Centro Ann Sullivan
do Brasil em Ribeirdo Preto e percebi que os pais (homens) eram grande minoria no
contato com a instituicdo. Minha pesquisa de monografia havia deixado a certeza de que
essa area era carente de investigacdo e que eu tinha potencial para explora-la pela
facilidade que tive em ser recebida pelos homens e apoiada pelas mées. Entdo decidi
ingressar na pos e realizei meu Mestrado em Educagdo Especial na UFSCar com a Ana,
dessa vez investigando um pouco mais a fundo as relagcdes paternas com crian¢as com
deficiéncia e limitando minha amostra para criancas com sindrome de Down. Foi
quando adotei a observagdo de interacdes e inseri as mdes no meu estudo. Mas achei
que meu retorno as familias ainda era pouco. E as investiga¢es continuavam escassas.
Eu ndo podia parar! Era hora de intervir com essas familias. Somei minhas experiéncias
e tomei coragem para propor um treinamento dos homens com seus bebés com
sindrome de Down. Afinal, por que, nas instituicbes em que estive, eles eram
considerados téo inacessiveis? Por que intervencdo precoce significava trabalhar com a
crianca e, quando era possivel, com a mée? Por que 0s pais me diziam que eram
importantes para seus filhos, que se achavam bons pais, tinham uma boa interacdo com
as criancas, mas os profissionais sO chamavam as mées para a responsabilidade pelo
desenvolvimento das criancas? Pensei que ndo responderia todos esses
questionamentos, mas eles me impulsionaram a tentar um bom jeito de mostrar na
pratica o que as poucas pesquisas sobre pais indicavam: o pai influencia positivamente o
desenvolvimento dos seus filhos quando tem um envolvimento positivo. Espero estar
contribuindo para a pesquisa na area, para as praticas existentes e acima de tudo, para as

novas concepgoes sobre homens e mulheres na sociedade contemporanea. Boa leitura!



viii
O NO DO AMOR

Numa reunido de pais numa escola da periferia, a diretora ressaltava o apoio que 0s pais
devem dar aos filhos e pedia-lhes que se fizessem presentes 0 maximo de tempo
possivel. Considerava que, embora a maioria dos pais e mades daquela comunidade
trabalhassem fora, deveriam achar um tempo para se dedicar e entender as criancas.

Mas a diretora ficou muito surpreendida quando um pai se levantou e explicou, com seu
jeito humilde, que ele ndo tinha tempo de falar com o filho, nem de vé-lo, durante a
semana, porque quando ele saia para trabalhar era muito cedo e o filho ainda estava
dormindo... Quando voltava do trabalho ja era muito tarde e o garoto ja ndo estava
acordado.

Explicou ainda, que tinha de trabalhar assim para prover o sustento da familia, mas
também contou que isso 0 deixava angustiado por ndo ter tempo para o filho e que
tentava se redimir indo beija-lo todas as noites quando chegava em casa. E, para que o
filho soubesse da sua presenca, ele dava um nd na ponta do lengol que o cobria. 1sso
acontecia religiosamente todas as noites quando ia beija-lo. Quando o filho acordava e
via 0 no, sabia, através dele, que o pai tinha estado ali e o havia beijado.

O no6 era 0 meio de comunicacdo entre eles.

A diretora emocionou-se com aquela singela historia e ficou surpresa quando constatou
que o filho desse pai era um dos melhores alunos da escola. O fato faz-nos refletir sobre
as muitas maneiras das pessoas se fazerem presentes, de se comunicarem com 0S Outros.
Aquele pai encontrou a sua, que era simples, mas eficiente. E o mais importante é que o
filho percebia, através do nd afetivo, o que o pai estava lhe dizendo.

Por vezes, nos importamos tanto com a forma de dizer as coisas e esquecemos 0
principal que é a comunicacao através do sentimento. Simples gestos como aquele beijo
e um no na ponta do lencol, valiam para aquele filho, muito mais do que presentes ou
desculpas vazias. E valido que nos preocupamos com as pessoas, mas é importante que
elas saibam, que elas sintam isso. Para que haja a comunicacao é preciso que as pessoas
“oucam” a linguagem do nosso coracdo, pois, em matéria de afeto, os sentimentos
sempre falam mais alto que as palavras.

E por essa razdo que um beijo, revestido do mais puro afeto, cura a dor de cabeca, 0
arranhdo no joelho, o medo do escuro. As pessoas podem nado entender o significado de
muitas palavras, mas sabem registrar um gesto de amor e carinho.

Mesmo que esse gesto seja apenas um nd na ponta do lencol...

Autoria desconhecida.
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Da Silva, N. C. B. (2011). Intervencdo domiciliar e envolvimento paterno: Efeitos em familias de
criancas com sindrome de Down. Tese de Doutorado, Programa de Po6s-Graduagdo em Educacdo
Especial, Universidade Federal de S&o Carlos. Sdo Carlos, SP.

RESUMO

A familia tem importancia fundamental no desenvolvimento infantil. Negligenciado em
muitos estudos, o pai constitui contribuinte singular no desenvolvimento de seu filho,
mas continua ausente nos programas de intervencao precoce. Este estudo teve o objetivo
de conhecer o efeito de uma intervengdo domiciliar com este genitor como treinador no
desenvolvimento da crianga e na interacdo de ambos 0s genitores com a crian¢a, além
dos efeitos no ambiente domiciliar e no estresse, depressao, no nivel de enfrentamento,
na satisfacdo parental e marital, na percepcdo do funcionamento familiar e do suporte
social e no empoderamento de ambos os genitores. Seis familias de criangcas com
Sindrome de Down com idade entre 1 e 2 anos tiveram o desenvolvimento de suas
criancas avaliado por meio do Inventério Portage Operacionalizado, em duas cidades do
interior paulista. Foram utilizados o Questionario de Caracterizagdo do Sistema Familiar
para caracterizar demograficamente as familias; as partes C e D do Guia Geral de
Transcricdo dos Dados de Entrevista para avaliar a participacdo do pai e dos avoés; o
roteiro de Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacdo da
Crianca com Deficiéncia Mental para avaliar o envolvimento paterno; o Inventario
HOME para avaliar a estimulacdo oferecida a crianga no ambiente domiciliar; o QRS-F
e 0 ISSL para medir o estresse dos pais; o Inventario de Depresséo de Beck para avaliar
a existéncia e o grau de depressdo; o FACES Ill para avaliar a percepcdo do
funcionamento familiar; o Inventario de Estrategias de Coping para avaliar o nivel de
enfrentamento; o Questionario de Suporte Social para avaliar a percep¢do do suporte
social; o PSOC para avaliar a satisfacdo parental; a Escala de Satisfacdo Conjugal para
avaliar a satisfacdo marital e a FES para avaliar o empoderamento dos pais. A fim de
observar as interacdes pai-filho, mée-filho e pai-mée-filho utilizou-se o Protocolo de
Categorias de Analise das Filmagens de Interacdo, o Sistema Definitivo de Categorias
Observacionais e o Protocolo de Avaliacdo da Interacdo Diadica/Triadica. Observou-se
que todas as criancas apresentavam atrasos de desenvolvimento. A avaliacdo dos
genitores indicou: baixos niveis de estresse em relagcdo a presenca da crianca, auséncia
de estresse entre os genitores masculinos, estresse para todas as mées, altos indices de
autoestima e empoderamento, depressdo em um pai, altos indices de coesdo e
adaptabilidade familiar, diversas estratégias de enfrentamento, ampla rede e satisfacao
com o suporte social e boa satisfacdo conjugal entre os casais. Além disso, todos
ofereciam ambiente domiciliar que estimulava e apoiava as criangas e as interacoes
familiares foram satisfatorias, porém, diferentes em alguns aspectos entre pais e méaes e
nas diades e triades. As atividades de treino realizado pelo pai, baseadas no Portage,
desenvolveram novos repertorios na crianca, comportamentos positivos nas interacoes
foram mais frequentes com o passar do tempo e houve diminui¢cdo dos indices
indicativos de estresse nas maes. As demais caracteristicas parentais avaliadas nao
sofreram alteracdes generalizadas durante a participacdo das familias no estudo. A
estimulacdo e o apoio no ambiente domiciliar sofreram melhoras e pioras dependendo
da familia. Discute-se a relacdo entre alguns resultados e pesquisas na area. Conclui-se
que programas de intervencdo precoce deveriam abandonar o modelo centrado na
crianca para adotar um modelo centrado na familia, na qual o pai constitui genitor
relevante para o funcionamento da mesma e para o desenvolvimento dos filhos.

Palavras-chave: familia; envolvimento paterno; observagdo de interacdo; intervencao
domiciliar; sindrome de Down.
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children with Down syndrome. Doctoral Thesis, Postgraduate Program in Special Education, Federal
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ABSTRACT

The family is of fundamental importance in child development. Although neglected in
many studies, the father is a unique contributor to his child’s development, but remains
absent from early intervention programs. This study aimed to determine the effect of a
home-based intervention for fathers on their child’s development, the interaction of
both parents with their child, and the effects on home envorinment and on stress,
depression, level of coping, parental and marital satisfaction, perceptions of family
functioning and social ~ support and empowerment of  both parents.  Six families
of children with Down’s syndrome, between 1 and 2 years of age had their children’s
development evaluated using the Operationalized Portage Inventory, in two S&o Paulo
in country cities. The Questionnaire for the Characterization of the Family System was
used to capture demographic information about the families; parts C and D of the
General Guide of Transcription of Interview Data to evaluate the participation of fathers
and grandparents; the Interview for the Characterization of Brazilian Fathers’ Role in
the Education of a Child with an Intellectual Disability to evaluate fathers’ involvement;
HOME Inventory to assess stimulation ofered to the child in the home environment;
QRS-F and Lipp’s Inventory of Stress Symptoms to measure parents’ stress; Beck’s
Depression Inventory to assess the existence and the level of depression; FACES Il to
evaluate the perception of family functioning; Coping Strategies Inventory to assess the
level of coping; Social Suport Questionnaire to evaluate the perception of social suport;
PSOC to assess parental satisfaction; Scale of Marital Satisfaction to assess marital
satisfaction and FES to evaluate parents’ empowerment. In order to observe father-
child, mother-child and father-mother-child interactions, it was used the Protocol for
Categorizing the Analysis of Filmed Interactions, the Definitive System of
Observational Categories and a Protocol for the Evaluation of Dyadic/Triadic
Interaction. It was observed that all children had developmental delays. Parents’
asessment indicated: low levels of stress related to the child’s presence, absence of
stress among fathers, stress among all the mothers, high levels of self-esteem and
empowerment, one father with depression, high levels of cohesion and adaptability, the
use of various coping strategies, wide social networks and satisfaction with social
support and good marital satisfaction among couples. In addition, all offered home
environments that stimulated and supported their children, and family interactions were
satisfatory, although they differed in some respects between fathers and mothers and in
dyads and triads. The training activities conducted by the fathers, based on the Portage
Inventory contributed to the development of new repertories in their children, positive
behaviour in interactions were more frequent over time and a decrease in indices of
stress among the mothers. The other parents’ charateristics assessed didn’t alter
generally during the families participation in the study. The stimulation and support in
the home environment became better or worse depending on the family. The relation
between some results and research in this field is discussed. It was concluded that early
intervention programs should abandon the child-centered model to adopt a family-
centered model, in which fathers are an important parent for family functioning and for
child development.

Key words: Family; paternal involvement; interaction observation; home-based
intervention; Down’s syndrome.



INTRODUCAO

A familia é um dos alicerces na promocdo de um desenvolvimento mais
favoravel da crianga com necessidades educacionais especiais, somada as instituices de
ensino e de saude, ¢ tem sido alvo de intervengdes. “O individuo deficiente passa a
maior parte do tempo com sua familia, e é ela em primeira instncia que moldara seus
valores, sua concep¢do do mundo e sua auto-imagem” (Glat, 1996, p. 112). Desta
forma, quando uma das criancas da familia tem uma deficiéncia, a necessidade de que
aquela familia seja uma estrutura social efetiva se torna mais importante (Carpenter,
2000).

De acordo com Omote (1996), a familia da pessoa com deficiéncia tem sido
reconhecida como importante alvo de estudo e de atencdo profissional, ndo sé para
compreender corretamente suas dificuldades e limitagcGes e educa-la adequadamente,
mas também para suprir suas “necessidades especiais de atendimento, decorrentes da
sua condicdo de ser mée, pai, irmdo ou irmd de um individuo reconhecido e tratado
como deficiente” (p. 516). Contudo, ainda sdo poucos o0s estudos sobre familias que
consideram e tém como participantes membros importantes, como pai, irmaos e avos.
Seria importante considerar e incluir outros membros que ndo sé a mée para dessa
forma obter uma viséo realmente sistémica, uma tendéncia nos estudos de familias, e

intervir de forma mais adequada.

FAMILIA

A grande maioria das criangas experiencia com a familia “as primeiras situacdes
de aprendizagem e introjecdo de padrdes, normas e valores, e se a familia ndo estiver
funcionando adequadamente, as interacdes, principalmente pais-bebé e com a
sociedade, serdo prejudicadas” (Colnago, 2000, p. 161). Sigolo (2004) descreve a
familia como “espaco de socializa¢do infantil”, pois se constitui em “mediadora na
relacdo entre a crianga e a sociedade”. Nas interagdes familiares “padrdes de
comportamentos, habitos, atitudes e linguagens, usos, valores e costumes sao
transmitidos” e “as bases da subjetividade, da personalidade e da identidade sdo
desenvolvidas” (p. 189).

Para Minuchin (1990):



A familia é um grupo natural que através dos tempos tem desenvolvido padrfes
de interagdo. Estes padrdes constituem a estrutura familiar, que por sua vez
governa o funcionamento dos membros da familia, delineando sua gama de
comportamento e facilitando sua interagdo. Uma forma viavel de estrutura
familiar é necessaria para desempenhar suas tarefas essenciais e dar apoio para

a individuagio ao mesmo tempo que prové um sentido de pertinéncia (p. 21).

Diferentes autores (por exemplo, Bradley, Corwyn, McAdoo & Coll, 2001;
Erickson & Kurz-Riemer, 1999; Novak, 1996) tém apontado a organizagcdo do ambiente
fisico e 0 entorno da crianca como indicadores para o 6timo desenvolvimento de sua
salde. Desde a década de 70, o ambiente domiciliar tem ocupado uma posicdo central
nas avaliacOes de desenvolvimento infantil (Aiello, 2005).

Martins, Costa, Saforcada e Cunha (2004) consideram que a avaliacdo da
estimulacdo disponivel para a crianca na familia, pode indicar elementos importantes
para intervengdes nos ambitos da salde e da educacéo, pelo impacto que a estimulacao
do ambiente causa no desenvolvimento infantil. Medidas do ambiente domiciliar sdo
usadas e construidas tanto para propdsitos de pesquisa quanto para intervencdo no
desenvolvimento humano. Entre essas medidas estdo os inventarios do HOME, os
quais, no geral, ttm mostrado padrdes de relagdes com medidas desenvolvimentais,
parentais e outras ambientais que estdo alinhadas com expectativas tedricas. Por
exemplo, os inventarios tém consistentemente demonstrado associa¢cfes moderadas com
caracteristicas demograficas da familia e com o desenvolvimento social e cognitivo das
criangcas. As pesquisas também tém indicado que o HOME esta relacionado com
caracteristicas parentais relevantes teoricamente como QIl, depressdo e uso de drogas,
assim como as condicdes de saude das criancas (Bradley, Corwyn, McAdoo & Coll,
2001).

A teoria bioecologica de Bronfenbrenner “pode proporcionar uma visdo mais
aprofundada dos processos que ocorrem na familia e em outros ambientes” (Dessen e
Pereira-Silva, 2004, p.182). Bronfenbrenner (1996) propds um modelo ecoldgico do
desenvolvimento humano, no qual o meio ambiente ecologico, contexto do
desenvolvimento humano, é constituido por um conjunto de sistemas interdependentes,
vistos “topologicamente como uma organiza¢do de encaixe de estruturas concéntricas,

cada uma contida na seguinte” (p. 18).



Esses sitemas sdo concebidos em hierarquia em quatro niveis progressivamente
mais abrangentes (Bronfenbrenner, 2004): o ambiente imediato da pessoa em
desenvolvimento, como a familia e a escola (microssistema); as ligagdes e processos
ocorrendo entre dois ou mais ambientes imediatos da pessoa em desenvolvimento, como
as relacOes entre a casa e a escola ou a escola e o local de trabalho (mesossistema); as
ligagGes e processos que ocorrem entre dois ou mais ambientes, sendo que pelo menos
um desses ambientes ndo é imediato a pessoa em desenvolvimento, mas cujos eventos
influenciam os processos no ambiente imediato da pessoa, como, por exemplo, para
uma crianca, a relacdo entre a casa e o local de trabalho dos pais (exossistema) e;
“consisténcias, na forma e conteiido de sistemas de ordem inferior (micro-, mesmo- e
exo-) que existem, ou poderiam existir, no nivel da subcultura ou da cultura como um
todo, juntamente com qualquer sistema de crengca ou ideologia subjacente a essas
consisténcias” (macrossistema, Bronfenbrenner, 1996, p.21).

Mais tarde, com o modelo ampliado para uma teoria bioecolégica, denominado
PPCT (pessoa, processo, contexto e tempo), ndo so o contexto de desenvolvimento tem
importancia, mas também os demais aspectos. A pessoa, com seu repertério individual
de caracteristicas biologicas, cognitivas, emocionais e comportamentais
(Bronfenbrenner, 2004), as quais tém consideravel impacto na forma como 0s contextos
sdo experienciados e nos tipos de contextos nos quais o individuo se insere (Martins &
Szymanski, 2004).

O processo proximal ¢ definido como “formas particulares de interacdo entre o
organismo e o ambiente” (Bronfenbrenner, 2004, p. xv). Um ultimo componente no
modelo de Bronfenbrenner, o cronossistema, envolve as multiplas dimensbes de
temporalidade — por exemplo, tempo ontogenético, tempo familiar e tempo histérico — e
constitui moderador de mudancas e estabilidades ao longo do curso de vida.

Partindo desse modelo para a compreensdo de aspectos do desenvolvimento
infantil, podemos considerar, como muito bem explicado por Martins e Szymanski
(2004), que

As pessoas com quem as criangas pequenas interagem numa base regular em
periodos longos de tempo sdo 0s pais, mas, especialmente no caso de criangas
pequenas, outras pessoas mais velhas, como professores, parentes, irmaos e
pares, desempenham importante func&o nos processos proximais. E por isso que
a capacidade de uma diade funcionar como favorecedora de um contexto de

desenvolvimento ir4 depender da existéncia e natureza de outras formacdes



diadicas com terceiras pessoas. Pensando na importancia destas relagdes nos
momentos de interacdo promovidos pelas brincadeiras dentro da familia, pode-se
antecipar que tais atividades contribuem para que as praticas educativas da
familia resultem em elementos que podem favorecer o desenvolvimento da

crianca (p. 70).

Assim, este modelo se constitui um importante arcabougo tedrico para a
pesquisa envolvendo familias e para o planejamento de programas de intervencao
precoce ao permitir o olhar para a pessoa-processo-contexto-tempo e a integracdo dos
quatro sistemas ecoldgicos: micro, meso, exo e macrossistema (Dessen & Braz, 2005).

Dessen e Pereira-Silva (2004) afirmam que

A utilizacdo de pressupostos teoricos no planejamento dos programas de
intervencdo, como aqueles dos modelos bioecologico e sistémico, capacita 0s
profissionais a adotarem um enfoque mais dinamico e complexo do
desenvolvimento do individuo, bem como de sua familia e, consequentemente, a

atuarem, na pratica, de modo mais apropriado (p. 183).

Identificar a familia sob a Otica da teoria sistémica significa identifica-la como
um todo organizado; com padrdes circulares e ndo-lineares, ou seja, ha influéncia mutua
e bidirecionalidade entre seus componentes; aberta, isto €, estabelece trocas com o
ambiente externo que, por sua vez, provocam transformacdes no sistema, além de
possuirem elementos homeostaticos e mecanismos de reequilibracdo que mantém a
estabilidade de seus padrdes; e complexa, isto €, composta por subsistemas
interdependentes (Dessen & Braz, 2005; Dessen & Pereira-Silva, 2004).

A familia seria um tipo especial de sistema, com estrutura (padrdes de interacédo
recorrentes e previsiveis que refletem as filiacdes, tensdes e hierarquias sociais),
padrdes (definem os caminhos que a familia utiliza para tomar decisbes e controlar o
comportamento de seus membros) e propriedades que organizam a estabilidade e a
mudanca (Minuchin, Colapinto & Minuchin, 1999).

Diante do exposto, “as interagdes estabelecidas no microssistema familia sdo as
que trazem implicacBes mais significativas para o desenvolvimento da crianca, embora
outros sistemas sociais (ex.: escola, local de trabalho dos genitores, clube) também

contribuam para o seu desenvolvimento” (Pereira-Silva e Dessen, 2003, p. 503).



Tendo o principio de que o individuo ndo pode ser separado do sistema total
para ser compreendido como base, a crianga é vista como parte integrante e inseparavel
do sistema familiar, regulando o processo de desenvolvimento, especialmente em
resposta as suas necessidades coletivas e interesses. O papel do profissional é reduzido e
a énfase € dada a parceria programa-familia, sendo o fortalecimento da familia um
resultado dessa parceria (Pereira-Silva & Dessen, 2005).

Minuchin e Fishman (1990) destacam que embora os adultos no subsistema
parental tenham a responsabilidade de cuidar, proteger e socializar as criangas, tém
também direitos, como tomar decisbes que estdo relacionadas a sobrevivéncia do
sistema como um todo, em assuntos tais como: mudanca de domicilio, selecdo de escola
e a determinacdo de regras que protegem todos os membros da familia. Ainda
poderiamos acrescentar o direito de receber auxilio de sua comunidade e da sociedade
como um todo no exercicio do seu papel parental.

Turnbull e Turnbull (2001) tambem analisam a familia seguindo a Abordagem
Sistémica. Segundo esses autores, a familia € uma unidade constituida por varios
elementos que estabelecem diferentes niveis de interacdo entre si. Assim, a familia pode
ser classificada como um sistema interacional, composto por varios subsistemas. Numa
familia nuclear tradicional, podem existir até quatro subsistemas: o conjugal — que
compreende as interacbes entre marido e esposa; o parental — configurado pelas
interacdes entre pais e filhos; o fraterno — em que se estabelecem as interagcdes entre 0s
irmaos, e o da familia estendida — que engloba as interagdes com outros membros da
familia, como avés e tios (Turnbull & Turnbull, 2001).

Os autores enfatizam que a qualidade de tais interagdes familiares depende de
dois fatores fundamentais: a coesao — que se refere a ligacdo emocional que 0os membros
da familia estabelecem e mantém uns com os outros e ao nivel de independéncia de
cada um dentro do sistema — e a adaptabilidade — que se refere a capacidade da familia
para mudar frente a estresses situacionais e desenvolvimentais. Além disso, Turnbull e
Turnbull (2001) destacam o papel que a cultura desempenha sobre o sistema familiar.
De acordo com os autores, fatores culturais como localizacdo geografica, religido, status
socio-econbmico, orientacdo sexual e eventuais necessidades especiais da familia,
influenciam as caracteristicas familiares, que por sua vez, modelam as interacdes nesse
sistema.

Neste sentido, Belsky (1981) afirma que como o ambiente imediato no qual a

maioria dos bebés é criada é a familia, esta deve se tornar a unidade central de



investigacdo da experiéncia humana precoce. Como a familia é constituida de relacbes
marido-esposa, somadas as relacfes pais-crianca, este contexto desenvolvimental deve
ser conceitualizado em termos de sistemas que iluminem caminhos diretos e indiretos de
influéncia na familia e os papéis maltiplos dos individuos. Assim, a investigacdo da
interacdo triadica mae-pai-crianca evidencia a significancia da relacdo marital e a
necessidade de estudar a interacdo pais-crianga dentro de um contexto do sistema
familiar.

Belsky (1981) sugere que da mesma forma que as relagcdes pais-crianca devem
ser examinadas no contexto do sistema familiar, a familia deve ser considerada dentro
do contexto no qual estiver inserida. Portanto, tanto a qualidade da parentagem quanto
das relacbes maritais podem ser influenciadas pela natureza das redes sociais familiares.
Outros estudos também enfatizam a importancia da relagéo entre os genitores nas
interacdes pais-filhos (Dessen, 1997; Featherstone, 2004; Flouri, 2005; Meyers, 1993;
Turnbull & Turnbull, 2001).

Dessa forma, a familia € o primeiro campo de treinamento significativo da
crianca, no qual ela descobre a existéncia de outras pessoas (pai, mée, irmao, irma, avos
e outros), cada qual com um papel previamente definido. A crianca aprende sobre o
mundo e a vida através de cada pessoa na familia. Assim, se os integrantes da familia,
como um grupo, reagirem a elas de modo positivo, é provavel que as criancas se vejam
sob uma luz positiva, mesmo antes de entrarem em contato com a sociedade maior,

além dos limites do lar (Assumpcao Junior, 1993).

O PAI NA FAMILIA

Em funcdo das mudancas sociais iniciadas na década de 70 - como a insercéo
cada vez maior da mulher no mercado de trabalho, 0 aumento no numero de familias
monoparentais e mais homens permanecendo em casa — € de novos modelos tedricos
como a abordagem sistémica, a participacdo do pai na vida de seus filhos ganhou
atencdo cientifica. Como salienta Jablonski (1999), a sociedade apresenta hoje novas
expectativas quanto aos deveres dos homens como pais e quanto a novos padrbes
atitudinais e comportamentais.

Assim, as mudancas nos ultimos 40-50 anos trouxeram uma nova Visao sobre o
papel do pai. As primeiras pesquisas se interessavam no desenvolvimento e identidade

de género das criangas, nos anos 70 e 80 focavam um modelo deficitario: familias sem



pai e impacto de sua auséncia no desenvolvimento da crianga. O foco recentemente
mudou para uma abordagem baseada nas forgas, olhando mais para o impacto positivo
da interagcdo com uma figura paterna (Quesenberry, Ostrosky & Corso, 2007).

Nunes, da Silva e Aiello (2008) afirmam que “conhecer o pai pode promover um
melhor didlogo entre ele e 0s servicos oferecidos as suas criangas e profissionais que
trabalham em prol de seus(as) filhos(as) (...), assim como propiciar contribuicdes atuais
do homem a familia e sua visdo sobre essa contribuicdo e sua condi¢ao de paternidade”
(p. 40). Outra vantagem em estudar o papel do pai apontada pelas autoras seria informar
aspectos educacionais e de dinamica familiar de individuos com deficiéncia mental.

Dollahite (2004) aponta que deveriamos reconhecer os inimeros desafios que
muitos pais enfrentam e explorar paternidade responsavel entre os pais que enfrentam
desafios significantes, como aqueles com filhos com necessidades especiais. As
necessidades unicas dessas criangas geralmente exigem maior grau de envolvimento
responsavel de seus pais assim como maior suporte institucional e comunitario.
Explorar as maneiras pelas quais esses pais fazem tanto contribuicbes comuns como
extraordinarias para o bem-estar dos seus filnos pode nos ajudar a definir os limites da
paternidade envolvida e responsavel.

No contexto atual o papel do pai € muito complexo. Por exemplo, Dessen e
Lewis (1998) descrevem quatro tipos de papéis de pai: o pai bioldgico; o pai econémico
(alguém que prové a subsisténcia da crianga); o pai social (um homem - ou homens -
que a crianca identifica como uma figura de pai); e alguém que € legalmente
identificado como um pai. Um homem pode desempenhar todos esses papéis, embora
cada um possa ser desempenhado por diferentes homens.

Esses autores também colocam que os papéis que os pais tém adotado podem ser
vistos, em uma perspectiva cultural e histérica, como tradicional — no qual atividades
primarias centram-se ao redor do mundo do trabalho, tendo pouco a fazer em relacdo as
atividades de cuidar de suas criancas -, moderno — veem o0 desenvolvimento bem
sucedido da crianca como um objetivo importante, especialmente nas areas de
desenvolvimento da identidade do papel sexual, desempenho académico e
desenvolvimento moral — ou emergente — participa mais igualmente com sua esposa das
atividades de cuidados da crianca.

Perante as novas configuragcOes familiares e as novas expectativas em relagao ao
papel do pai, tipos diferentes de pais irdo cada vez mais formar o apego das criancgas,

competéncias sdcio-emocionais, capacidade linguistica e cognitiva, e orientagdo para a



familia e o trabalho no século 21, gerando a necessidade de reformulagdo dos modelos
tedricos de parentagem. As expectativas dos pais sobre o que eles deveriam fazer, o que
de fato eles fazem, e seus efeitos nas criangas devem ser vistos dentro dos contextos
familiares, comunitérios, culturais, e da histéria atual, uma investigacdo essencial para o
delineamento e implementacdo de programas (Cabrera, Tamis-LeMonda, Bradley,
Hofferth & Lamb, 2000).

Barker et al. (2000) comenta que embora haja uma grande variagdo entre as
culturas, sabemos que concepgdes sobre o que significa ser um homem e uma mulher
sdo formadas nas primeiras experiéncias infantis e em quase todas as sociedades, um
aspecto chave da socializacdo em relagdo ao género e um tipo de desigualdade quanto
ao género é que maes e outras mulheres ou garotas sdo as principais responsaveis pelos
cuidados de bebés e criangas. Isso significa que meninos e meninas geralmente
comegam a ver o cuidar como uma tarefa feminina. Mas como a socializagdo constitui
um processo complexo, normas culturais sobre o que significa ser um homem e uma
mulher sdo filtradas pela familia, pelo grupo de pares, pela comunidade e pelo
individuo. Logo, programas empenhados em alterar atitudes e comportamentos paternos
devem considerar o contexto familiar, social, comunitario e as caracteristicas e historia
atual e passada do prdprio sujeito.

A literatura tem mostrado a importancia do pai no desenvolvimento da crianga
(Lamb & Billings, 1997; Pleck, 1997; Harrison, Magill-Evans, & Sadoway, 2001;
Boechler, Harrison, & Magill-Evans, 2003; Guille, 2004). Sabe-se que a auséncia
paterna é fator de risco para: atividade sexual precoce e uso de drogas precoce; maiores
taxas de fracasso escolar; abandono escolar; suicidio na adolescéncia e delinqiiéncia
juvenil (Pruett, 2000).

Em contrapartida, o pai que interage positivamente com seus filhos contribui
com o desenvolvimento psico-afetivo dos filhos, com a construcdo da personalidade
deles, constitui a primeira autoridade social (Baruffi, 2000); com o desenvolvimento
intelectual, social e emocional das criancas (Engle & Breaux, 1998); com a competéncia
cognitiva, a empatia, o foco de controle interno e a formacdo de uma menor crencga
sexualmente estereotipada (Lamb, 1997); contra desajustes psicoldgicos e estresse
(Flouri & Buchanan, 2003); e tem filhos mais engajados socialmente, obedientes e com
relagdo harmoniosa com o mesmo (Caldera, 2004).

De acordo com Engle e Breaux (1998), trés das contribuicGes que os homens

podem fazer aos filhos séo:



- construir uma relacdo de cuidado com os filhos; se envolvendo por meio de
interacdo, disponibilidade e responsabilidade com o filho; passando parte do seu tempo
com o bebé ou a crianga; e sendo presente, ja que ha evidéncias de que o contato com o
pai acarreta menos problemas de comportamento, mais senso de habilidade para fazer
coisas, e maior autoestima na crianga;

- tomar a responsabilidade econdmica pela crianga (o que melhora as condicoes
da criangca — uma vez que casas chefiadas por mées séo geralmente mais pobres) e
mostrar um maior compromisso com ela (um pai que contribui com uma porcentagem
maior do seu salario para gastos com comida, etc., deve ter um compromisso maior com
seu filho); e

- reduzir as chances de criar um filho fora de uma parceria com a mée da crianga
(o que pode reduzir seu vinculo com a criancga).

Na investigacdo de Amato (1998) sobre qual a contribuicdo dos homens para
seus filhos, os resultados sugerem que o pai influencia o bem-estar de seus filhos por
uma combinagéo de nivel educacional, bens econdmicos e meio social. Ele exerce maior
influéncia sobre o nivel educacional, o estresse e a autoestima da crianca que a mée, a
qual influencia mais na proximidade com parentes e amigos (variaveis de suporte social
dos filhos), embora ambos influenciem igualmente na satisfacdo de vida futura do filho
(satisfacdo do filho com vizinhanga, trabalho ou carreira, casa, amigos, hobbies ou
atividades de lazer, familia e situacdo financeira na idade adulta). Contudo é ressaltado
que a influéncia conjunta de mae e pai tende a ser tdo grande quanto (ou maior que)
cada uma das influéncias individuais, o que indica que seria dificil desenredar
empiricamente os efeitos separados de pais e mées porque suas caracteristicas tendem a
ser correlacionadas positivamente.

Dessen e Braz (2000), estudando transicdes familiares decorrentes do
nascimento de filhos colocaram o pai como fator importante para o funcionamento da
familia, j& que a adaptacdo a essa nova situacao (de nascimento de filhos) depende da
complementaridade de papéis entre 0s genitores, ndo s6 em nivel das interacfes como
das relacBes familiares mais amplas, incluindo a divisdo de tarefas domésticas; o pai
deve exercer seu papel adequadamente, suprindo as deficiéncias naturais ocorridas no
relacionamento da mée com o filho.

O apoio do marido ou companheiro no suporte nos cuidados e educacdo dos
filhos é considerado o principal apoio percebido pelas mulheres. Esta seria uma das

principais formas de contribuicdo dos homens para o desenvolvimento dos filhos por
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incrementar a afetividade e interesse da mée para com suas criangas. O cuidado direto
do pai tende a aumentar a qualidade da relagédo da méde com a crianga e contribui para o
desenvolvimento cognitivo e social da crianca, além de abrandar efeitos adversos na sua
salde e vida social (Crepaldi, Andreani, Hammes, Ristof & Abreu, 2006).
Segundo Hansel (2004):
Enguanto a mée fornece experiéncias protegidas e mais seguras a crianca, o pai
faz surgir a brincadeira, exigindo assim que a crianga preveja sua reagao, o que
favorece o desempenho cognitivo do bebé pelos periodos de atencéo e excitacao
ao qual fica exposto. Essa experiéncia com o0 pai promove ainda o
desenvolvimento afetivo, pois 0s toques e movimentos das brincadeiras permitem

ao bebé vivenciar emogdes diversificadas (p. 24)

Apesar de enfatizadas as contribuicGes sociais da paternidade, é dificil encontrar
estudos nos quais a relacdo pai-filho e o papel do pai sejam diretamente observados.
Cia, Williams e Aiello (2006) revisaram a producéo cientifica na literatura nacional e
internacional indexada, entre 1999 e 2003, e constataram a caréncia de estudos
empiricos que descreviam o relacionamento pai-filho de pais adultos de filhos de zero a
seis anos ou que correlacionassem esse relacionamento com o desenvolvimento infantil,
principalmente no contexto brasileiro.

Porém, sabe-se que o cuidar de uma crianca € multiplamente determinado e
afetado por uma interacdo dinamica entre caracteristicas do pai, da crianca, e do
ambiente social e cultural (Belsky, 1981; Bronfenbrenner, 1996; Dessen & Pereira
Silva, 2004). Portanto, variaveis socio/estruturais, como status marital, idade, etnia,
renda, nivel educacional, e quantidade de estresse e suporte do pai, conota diferentes
experiéncias de vida e consequentemente afetam a paternidade (Meyers, 1993).

Em relacdo as caracteristicas do pai, investigagdes sobre paternidade tém
expandido as descrigdes comportamentais de interac6es pais-filhos para incluir aspectos
cognitivos dos pais. Um aspecto cognitivo dos pais identificado como significante em
varias idades da crianca é a autoestima parental, englobando tanto a auto-eficacia
percebida como um genitor quanto a satisfacdo derivada da paternidade (Johnston &
Mash, 1989).

Johnston e Mash (1989) relacionaram a autoestima parental de pais e mdes com
problemas comportamentais de crian¢as de quatro a nove anos de idade. Os autores

concluiram que embora a satisfacdo no papel parental tenha sido relacionada com o
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comportamento da crianca para ambos os pais, a auto-eficdcia foi relacionada a
percepcdo dos problemas da crianga somente para o pai. Apesar dos escores de pais e
maes em autoestima parental terem sido correlacionados, o pai mostrou maiores niveis
de autoestima parental, principalmente em relacdo a satisfacdo derivada da paternidade.
Para os autores, os resultados refletem o papel dominante do pai em brincar com a
crianga, ou seja, a énfase na brincadeira no papel parental do pai deve aumentar seu
senso de satisfagdo, em contraste com a natureza mais instrumental do papel parental da
mae.

Além disso, comentam que no estudo de Gibaud-Wallston e Wandersman (1978)
com bebés, os escores das mées em auto-eficacia foram maiores que dos homens,
diferentemente do seu préprio estudo no qual ndo houve diferencas. Para Johnston e
Mash, a explicagdo reside no fato de maes assumirem mais responsabilidades de
cuidados do bebé, podendo, assim, ter mais visdes positivas da sua eficacia no papel
parental que os homens, enquanto que com criancas mais velhas, existe o efeito do
tempo que poderia equalizar essas percepcoes.

Em um estudo exploratorio com 13 pais, da Silva (2003) e da Silva e Aiello
(2004) encontraram que pais de criancas com deficiéncia mental com idade entre dois e
quatro anos, alunas de instituicGes de ensino especiais publicas de duas cidades do
interior de S&o Paulo, caracterizavam-se por: a) apresentar baixo nivel sdcio-econémico
e de escolaridade; b) exercer papel tradicional de pai; ¢) demonstrar niveis de estresse
pela deficiéncia da crianca e; d) oferecer ambiente domiciliar pobre em estimulacao a
crianca. Por outro lado, apresentaram: a) boa autoestima; b) porcentagens elevadas de
empoderamento e; ¢) se auto classificaram como bons pais e figuras importantes na vida
da crianca. Os dados sugerem que uma melhor caracterizacao seria obtida com medidas
de observacao das interacGes pai-crianca, somadas ao relato verbal e uso de escalas.

As autoras também apontam que é necessario especificar de forma mais clara
quanto do tempo da interacdo pai-crianca é dedicado a atencdo, brincadeiras, cuidados,
carinho e estimulacdo de seus filhos, uma vez que os pais participantes desse estudo,
diziam gastar com seus filhos com deficiéncias um tempo significativo, mas incluiam
nesse tempo aquele em que estavam apenas proximos as criangas (por exemplo, vendo
tv sem realizar atividades ou interagir com seu filho). Além disso, na presenca da mée, a
maioria das tarefas de casa e de cuidados do(a) filho(a) eram deixados em segundo
plano e o pai sé ajudava quando esta ndo estava presente ou existia uma necessidade

que fugia a rotina.
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PROGRAMAS DE INTERVENCAO COM FAMILIAS

O nascimento de um filho é considerado um evento estressante na vida das
pessoas. Quando o filho nasce com uma deficiéncia ou doenga crbnica, a experiéncia se
torna mais estressante ainda.

O impacto do problema da crianca pode ser: 1) individual - maes geralmente
ficam mais estressadas, mais deprimidas, com maior sofrimento emocional que pais; 2)
conjugal - conflitos sobre tarefas de casa e suporte emocional tém mais influéncia
negativa nas maes; o pai apresenta mais estresse relacionado a necessidade de passar
mais tempo com a esposa sem a presenca da crianca e deixam as familias mais
frequentemente; o estresse conjugal afeta a interacdo pai-crianca quanto a sensitividade;
e 3) parental — mées se sentem mais responsaveis pelo cuidado e educacgéo do filho; pais
tomam menos responsabilidades; maes tém mais problemas de ajuste as demandas do
papel parental e maior estresse; o pai tem mais estresse em relacdo a sua capacidade
financeira de suprir as necessidades da crianca; o pai € mais afetado pelas caracteristicas
do problema de saude da crianca, especialmente porque seu papel tradicional envolve o
brincar e as oportunidades de brincar podem ficar restritas quando a crianca é
severamente deficiente (Pelchat, LeFebvre & Levert, 2007).

A partir do nascimento de uma crianga com deficiéncia, a familia precisa de
suportes praticos e emocionais (Carpenter, 2000). Os beneficios da participacdo das
familias nos programas de intervencdo precoce seriam: melhor adaptacdo ao problema
da crianca, bem-estar no relacionamento conjugal e nos papéis parentais e percepcoes e
emocOes mais positivas sobre varios aspectos da vida (Pelchat, LeFebvre & Levert,
2007). Assim, Williams e Aiello (2004) enfatizam a necessidade de enfocar a
intervencdo na familia e ndo apenas na crianca, salientando a importancia das
estratégias de enfrentamento da familia a eventos estressores, as quais maximizadas
previnem futuros problemas.

De acordo com Spiker e Hopmann (1997), acredita-se que a relacdo pais-crianca
seja critica para o desenvolvimento da crianca. Assistir familias para comecar
estabelecer interacfes pais-crianca agradaveis e estimulantes, geralmente proposto
como sendo um fator essencial para facilitar todo seu desenvolvimento futuro, é agora
visto por muitos como um objetivo apropriado e importante da intervengdo precoce.
Com relacdo a crianca com Sindrome de Down, embora muitas vezes seja o foco de

atencdo, os membros da familia e outros cuidadores também podem precisar de
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intervencdo direta para se tornarem competentes fontes de informagéo para outros e
agentes para intervencgdes terapéuticas (Spiker & Hopmann, 1997).

Estes autores afirmam que ainda ndo existem estudos sobre os efeitos de
intervengdes dirigidas ao aumento do conhecimento e da confianga parentais no
desenvolvimento infantil. Ainda acrescentam que 0s métodos primarios de reducao dos
efeitos do retardo mental associado a Sindrome de Down permanecem oS
psicoeducacionais — trabalhar diretamente com o individuo; prover informacéo, suporte
e treino a adultos e outros mais préximos; e alterar o ambiente social e fisico mais
distal. Sobre isso, Williams (1983) comenta que envolvendo os pais na participacao
ativa do processo, “aumenta-se a probabilidade de que as mudangas comportamentais da
crianga persistirao ao longo do tempo e/ou se generalizarao” (p. 03).

E ainda, pode ser oferecido a pais de criancas de alto-risco (como aquelas com
deficiéncia mental) programas de suporte familiar do nascimento aos cinco anos de
idade da crianca para melhorar seus ganhos cognitivos e comportamentais (Kumpfer &
Alvarado, 2003). Contudo, os programas ndo devem limitar-se a esses ganhos se
querem que eles sejam observados por longos periodos, devendo-se enfatizar e avaliar
também ganhos para os outros membros familiares e para o funcionamento da familia
como um todo.

Além disso, no desenvolvimento de servigos para familias de criangcas com
deficiéncias, conceitos relacionados ao empoderamento tém tido um papel cada vez
mais importante. Nas tentativas de definicdo e delineamento de suas dimensdes gerais e
de sua aplicabilidade especifica para criangas e familias, empoderamento tem sido
descrito tanto como processo quanto como estado, tanto como caracteristica individual
quanto como coletiva, como atitude, percepcdo, habilidade, conhecimento e acdo e
como um fenbmeno que pode ser manifestado em diferentes circunstancias e ambientes.
Ele pode ser entendido como a capacidade continua de pessoas e grupos de agirem em
seu préprio nome para obter mais controle sobre suas vidas e destinos (Koren, DeChillo
& Friesen, 1992).

O conceito de empoderamento tem sido estendido para o nivel da familia,
particularmente no contexto de sistemas de oferta de servigcos humanos, como € o caso
do crescente sentimento no campo da saide mental de que os servigos disponiveis para
familias e criancas com deficiéncias deveriam ser feitos para empoderar aqueles que se
beneficiam dos mesmos, incluindo sua participagdo no planejamento e oferta dos

servicos (Singh et al., 1995).
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O reconhecimento da importancia da estrutura familiar e do estilo de criacdo
para o desenvolvimento das criancas, somado a dificuldade dos pais para conciliar 0s
problemas cotidianos com a criacdo de seus filhos inspiraram a elaboracdo de
programas especificos, com o objetivo de capacitar os pais na promocdo de um
desenvolvimento mais adaptativo das criangcas com dificuldades de comportamento
(Pinheiro, Haase, Del Prette, Amarante & Del Prette, 2006).

Dessa maneira, Pinheiro et al. (2006) investigaram a adaptacéo e a aplicacdo de
um Programa de Treinamento de Pais em Habilidades Sociais (PTP-HS), com o
objetivo de capacitar familias de baixa renda para o manejo ndo-coercivo das
dificuldades disciplinares apresentadas por seus filhos. Participaram 32 mées e 2 pais e
observou-se melhoras significativas nos comportamentos inadequados das criangas e
mudancas consideraveis nas interacdes intrafamiliares, mas todas essas consequéncias
da intervencdo foram medidas por relato dos pais (questionarios e entrevistas). Ainda
que de extrema importancia a percepcdo dos pais sobre os efeitos advindos da
participacdo no programa, também seria valido medir o desempenho das criancas
diretamente (sem intermédio dos pais) e registrar interacGes entre pais e filhos (Pinheiro
et al., 2006).

Destacou-se, portanto, no estudo de Pinheiro et al. (2006), a importancia de
utilizar-se diferentes metodologias de medidas, como questionarios, entrevistas,
observacdo do desempenho das criancas e das interacdes familiares. Soma-se a isso 0
fato de dados coletados com escalas, inventarios, questionarios e entrevistas serem
percepcOes parentais, com tendéncias a respostas socialmente aceitaveis, tornando
observacOes de interacdes familiares e a entrevista de mais de um membro da familia
relevantes para um melhor entendimento sobre a dinamica familiar, uma preocupacéo
metodologica que foi levada em consideracao neste estudo.

Os programas de suporte familiar domiciliar e os programas de educacgdo
familiar seriam intervencdes familiares efetivas (Kumpfer & Alvarado, 2003). Como
intervencdes focadas na familia aumentam a efetividade dos programas, Kumpfer e
Alvarado (2003) descrevem algumas das estratégias para esse tipo de intervencdo ser
efetiva, como compreender multicomponentes; enfatizar forcas e processos de
resiliéncia e de protecdo; incluir estratégias para melhorar relacdes familiares,
comunicagdo e monitoramento parental; produzir mudancas cognitivas, afetivas e
comportamentais nas dindmicas familiares e ambiente; adequar a intensidade da

intervencdo; adequar a intervencdo para a idade e desenvolvimento da crianga; focar
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fatores ou processos de risco e protecdo desenvolvimentalmente apropriados; comegar
precocemente se pais forem disfuncionais; adequar a intervencdo a cultura da familia;
oferecer incentivos; o instrutor deve ser eficaz e confiante, possuir caracteristicas
afetivas de honestidade, simpatia, humor, empatia e habilidade para estruturar sessoes e
ser diretivo; utilizar métodos interativos de treino de habilidades; e desenvolver um
processo colaborativo.

Scott (1998) apontou que programas parentais baseados na abordagem
comportamental melhoraram consideravelmente tanto a qualidade das habilidades
parentais como 0s ganhos para a crianga, focando o manejo da crianca e 0 contexto mais
amplo de suas vidas. O autor ressalta que a avaliacdo das forcas, fraquezas e
dificuldades dos pais e necessidades das criancas sdo fatores importantes na avaliagcdo
de cada familia.

Outrossim, os principios comportamentais desses programas sdo técnicas para
aumentar comportamentos desejados (questbes basicas sobre brincar, desenvolver
habilidades de brincar e elogio e recompensas), técnicas para reduzir comportamentos
indesejados (como fazer comandos, consequéncias da desobediéncia, ignorar e time-out)
e estratégias para evitar problemas (planejar antecipadamente sequéncias
comportamentais, negociar, desenvolver uma abordagem de solugédo de problemas com
a crianca e principios mais amplos da parentagem — como supervisdo, planejar
atividades em conjunto, reduzir rivalidade entre irmdos, promover amizades e como
lidar com escola e professores).

Lathan (1996) apresenta habilidades parentais ancoradas na ciéncia do
comportamento humano para que se consiga uma familia mais estavel, considerando o
bom desenvolvimento dos filhos. O autor ressalta principios basicos do comportamento
humano que sao relevantes para a paternidade: o comportamento é amplamente produto
de seu ambiente imediato, o comportamento é modelado por suas consequéncias e o
comportamento € melhor modelado por suas consequéncias positivas do que por suas
consequéncias negativas.

Lathan ainda sugere o que o0s pais devem fazer quando as criancas se comportam
bem: reconhecer verbalmente o comportamento apropriado de uma maneira positiva,
reconhecer 0 comportamento apropriado intermitentemente, reconhecer 0
comportamento apropriado casualmente e brevemente e descrever o comportamento que
estd sendo reforcado. Para ocasifes nas quais as criangas se comportam de forma

inadequada, 0 autor sugere que 0s pais devem: ignorar comportamento inconsequente;
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reforcar seletivamente outro comportamento apropriado; parar, redirecionar e entdo
reforcar comportamento e evitar armadilhas parentais, como criticas, sarcasmo, tratos,
I6gica, argumentar, questionar, usar forca, desesperar-se, suplicar.

Um programa desenvolvido no Centro de Apoio Parental e Familiar na
Universidade de Queensland, Australia, por Matthew Sanders, Carol Markie-Dadds,
Karen Turner (2003) e colegas, o Triple P — “Positive Parenting Program” (Programa
Parental Positivo), vem ganhando grande reconhecimento. Este objetiva equipar melhor
0s pais em seu papel de criar seus filhos, prevenindo problemas comportamentais,
emocionais e desenvolvimentais nos filhos por meio de atendimentos individuais, em
grupo, por telefone e programas auto-dirigidos.

A intensidade do programa varia dependendo das demandas das familias
participantes, ocorrendo desde campanhas informativas até intervencGes domiciliares
com toda a familia para manejo do humor e da raiva e suporte do (a) parceiro (a). A
eficacia do Triple P se deve aos resultados que mostram reducdo dos problemas de
comportamento nas criancas, melhora do ajustamento parental, entre outros, com
diversos arranjos familiares, inclusive familias de criangas com deficiéncia mental.

S&o poucos os programas de intervencao que avaliaram as mudancas efetivas no
comportamento da familia, incluindo os efeitos na crianca. Percebe-se que 0s programas
de intervencédo precoce parecem mais ofertar servicos complementares as familias, cujos
resultados ndo sdo descritos nem relacionados com as conquistas obtidas no
desenvolvimento das criancas.

Segundo Dempsey e Keen (2008), embora adotada pela literatura, as evidéncias
sobre 0s processos e resultados dos programas centrados na familia ainda séo limitadas,
sendo necessarias futuras pesquisas. Os processos seriam 0s tipos de suportes e
recursos, experiéncias e oportunidades oferecidas, enquanto que os resultados seriam 0s
efeitos de construcdo de capacidade que inclua bem-estar dos pais e qualidade de vida
da familia. Este ultimos seriam medidos avaliando-se os niveis de estresse, competéncia
e locus de controle parental e aspectos do desenvolvimento e comportamento da
crianca.

Para Mahoney (2010), as oportunidades dos pais de impactar as experiéncias de
aprendizagem das criangas sdo muito maiores que dos terapeutas e educadores
especiais, o que justifica 0 modelo parental de intervencdo. E ainda, ele destaca que os
pais ndo precisariam ensinar tudo que as criangas precisam aprender, mas pelo menos as

habilidades que sdo fundamentais para as demais, ou seja, aquelas habilidades e
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comportamentos que ocorrem anteriormente no desenvolvimento e servem como base
para o desenvolvimento de habilidades futuras. Entre os modelos de intervengdo com
envolvimento parental, o autor destaca aqueles nos quais 0s pais sS40 O0S
educadores/treinadores no ensino de habilidades desenvolvimentais para as criangas,
como o Projeto Portage.

Em termos de intervencdo precoce, o Inventario Portage Operacionalizado
(Williams e Aiello, 2001), que consiste em uma operacionalizacdo do Inventario
Portage do Projeto Portage dos Estados Unidos da Ameérica, tem sido utilizado para
subsidiar orientacbes e intervencGes com familias de criangas especiais e tem
apresentado resultados favoraveis, inclusive no desenvolvimento infantil (Williams,
1983; Rossit, 1997; Aiello, 2002; Robles, Williams e Aiello, 2002; Buonadio, 2003;
Formiga, 2003; Cia, Williams e Aiello, 2005; Tirelli & Rodrigues, 2008; Santos,
Rodrigues & Ribeiro, 2008; Ribeiro, Rodrigues & Santos, 2008).

O Inventéario apresenta um roteiro de avaliagdo do repertorio de desenvolvimento
da crianca, a partir do qual pode ser elaborado um treino para os cuidadores realizarem
com as criangas com atraso no desenvolvimento para que eles melhorem o desempenho
de seus filhos durante a idade pré-escolar.

Williams (1983) promoveu a participacdo familiar em seu estudo com criancas
com necessidades especiais em fase pré-escolar, favorecendo o desenvolvimento dessas
criangas por meio de treino dado a seus familiares no ambiente natural. A autora
enfatizou a participacdo ativa dos pais na promocao de mudancgas comportamentais dos
filhos com manutencéo ao longo do tempo e/ou generalizacéo.

No estudo de Rossit (1997), o treinamento de mées com uso do Portage foi
eficaz para favorecer o desenvolvimento motor de bebés com Sindrome de Down. As
mées que foram treinadas assumiram com o passar do tempo, posturas e atitudes mais
adequadas para com seu bebé, e estas atitudes eram similares as exibidas pela
terapeuta/pesquisadora. As atitudes e comportamentos observados na interacdo mae-
bebé do grupo intervencdo sofreram alterac@es significativas durante o periodo de coleta
dos dados, diferentemente do grupo que ndo sofreu intervencéo.

A intervencdo breve, em seis sessdes, no ambiente natural de uma crianca com
atraso geral no desenvolvimento com sua familia de baixo poder aquisitivo, realizada
por Robles, Williams e Aiello (2002) também surtiu resultados favoraveis. Varios
aspectos do comportamento da crianga foram beneficiados, sendo que o0s

comportamentos ensinados (marcha e brincar) e as técnicas orientadas a mae (modelos,
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ajuda fisica, divisdo da tarefa, esmaecimento da ajuda, etc.) parecem ter sido Uteis para a
melhora da qualidade de interacdo mée-crianga.

Buonadio (2003) realizou treino domiciliar semanal com maes com deficiéncia
intelectual para promover interagdes destas com seus filhos de forma mais satisfatoria.
Foram observadas interagdes em situacdo de brincadeiras, as quais foram analisadas em
termos de comportamentos maternos (comentéario positivo, olhar dirigido a crianca, dar
dicas, ajuda fisica, comentarios negativos, imitacdo da vocalizacdo da crianca e/ou
expansdo, correcdo de comportamento inadequado, repressao fisica, fazendo uma
questdo, modelando, rotulando, comando, contato fisico positivo e brincar sozinho) e
comportamentos da crianca (prestando atencdo, obediéncia, desobediéncia, vocalizacdes
positivas, vocalizacdes negativas, comportamento fisico negativo, fazendo uma questéo
e brincar sozinho).

A pesquisadora utilizou um delineamento de linha de base multipla com atraso
de uma semana entre as mées. Os resultados apontaram para melhores interagcdes entre
as diades e melhores resultados no desenvolvimento das criangas, principalmente em
relacdo as familias cuja participacédo se deu de forma mais sistematica.

Formiga (2003) elaborou um programa de intervencdo com bebés pré-termo e
suas familias, convidando os genitores que estivessem disponiveis. Além das mées dos
bebés, um pai de um dos bebés participou, junto com sua esposa, como mediador em
60% do treinamento oferecido pela terapeuta. Foi verificado sucesso nos ganhos obtidos
no desenvolvimento global de seu bebé, assim como obtido com os outros trés bebés
que foram treinados exclusivamente pelas mées. Assim, o IPO foi um modelo eficaz
quando aplicado para treinar mée e pai juntos.

Cia, Williams e Aiello (2005) realizaram uma intervencdo com uma mae
adolescente e sua filha de 20 meses com risco de atraso no desenvolvimento (por ser
filha de adolescente que frequentava instituicdo para criancas carentes). Observou-se
que, a curto prazo, a intervencdo foi eficaz para que a mae organizasse a sua vida
pessoal e passasse a desenvolver interacbes mais adequadas com a filha com maior
frequéncia. Decorridos 5 meses, verificou-se que a crianca apresentou melhoras
significativas em todas as areas do desenvolvimento, tendo sido a intervencao
satisfatoria para o empoderamento da familia.

Tirelli e Rodrigues (2008) avaliaram e compararam o desenvolvimento de 60
bebés sob diversas condigdes de risco (prematuridade, baixo peso, filhos de mées

adolescentes ou HIV positivo) considerando o tipo de alimentacdo oferecida nos quatro
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primeiros meses de vida. Foram encontrados maiores escores em Linguagem para 0s
bebés submetidos @ amamentacdo natural e maiores escores em Autocuidados nas
criangcas amamentadas artificialmente. Os dados geraram orientacbes aos pais e
reavaliacbes das criangas mais pontuais, assim como encaminhamentos para servi¢cos
especializados.

Santos, Rodrigues e Ribeiro (2008) observaram defasagens comportamentais em
uma menina de dois anos de idade com sindrome de Down e orientaram seus pais em 10
sessOes de intervencdo focadas em tais defasagens observadas. As reavaliacdes
constataram avangos em todas as areas, embora atrasos importantes em Cognicdo e
Linguagem tenham permanecido.

Ribeiro, Rodrigues e Santos (2008) avaliaram o repertorio comportamental de
uma crianga com sindrome de Down, de sete anos e encontraram atraso em todas as
areas, principalmente Cognicdo e Linguagem. A partir desses resultados, foram
planejadas intervengdes em casa, na escola e na clinica que se mostraram eficazes, ja
que a crianca se desenvolveu em todas as areas avaliadas.

O sistema Portage é aceito e bem-sucedido devido a diferentes razdes (Williams
& Aiello, 2001): trata-se de um agrupamento de habilidades que se encontra pronto para
divulgacdo, sendo o sistema mais antigo e melhor sistematizado programa de visitas
domiciliares para pais de criangas com problemas no desenvolvimento, com maior
amplitude de classes de respostas envolvidas para treino de pais e das criangas; permite
a individualizacdo podendo atender as necessidades impostas por cada caso; é
razoavelmente econémico por ser desenvolvido no lar e por ser planejado de forma a
utilizar os recursos disponiveis na comunidade.

Ademais, por ser desenvolvido em ambiente natural: minimiza o custo de
transporte para a familia e o problema de faltas; possibilita 0 acesso constante e direto a
comportamentos tal como ocorrem naturalmente; facilita a manutencdo dos
comportamentos aprendidos por ndo haver transferéncia da escola/clinica para o lar;
aumenta a probabilidade de generalizacdo, por exemplo, outros membros familiares
podem participar do treino. Outra vantagem de destaque seria que, 0 modelo dindmico
de atendimento evita a simples transmissdo unidirecional de conhecimentos e
habilidades do professor para o aluno e permite que todos sejam aprendizes e tem-se por
objetivo final a independéncia do pai, garantindo-se a manutencdo do sistema ap0s seu
término.

Percebe-se, entdo, que é necessario:
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“delinear modelos de programas de intervencédo e de implementacéo de servigos
em fungdo das caracteristicas individuais e locais das familias de deficientes,
principalmente no que tange as informagfes advindas do pai e dos irmaos,
porque mesmo nos estudos que abordam algumas questfes a cerca do pai e dos
irmaos, as informacGes foram obtidas através das percepcdes das maes”
(Colnago, 2000, p. 162).

Dessa forma, programas de intervencdo e servi¢os oferecidos as familias de
individuos especiais devem incluir outros membros, que ndo apenas a mée e 0 proprio
individuo com deficiéncia. O foco no desenvolvimento da crianca deve ser ampliado
para um olhar mais sistémico, incluindo o bem-estar da familia toda e avaliacdo desses
aspectos. Destacamos, entdo, a importancia do envolvimento paterno, para que a
necessidade de inclusdo de outros membros familiares em programas de intervencgéo

possa ser melhor compreendida.

ENVOLVIMENTO PATERNO

Pruett (2000) define envolvimento paterno como o comportamento ‘“que
promove 0 bem-estar e o desenvolvimento saudavel de sua crianca e de sua familia de
maneira ativa” (p. 19) e propde caracteristicas diarias importantes da paternidade como
“1) sentir ¢ comportar-Se responsavelmente por uma crianca; 2) ser emocionalmente
engajado; 3) ser fisicamente acessivel;, 4) dar suporte material para sustentar as
necessidades da crianca e; 5) exercer influéncia nas decisdes de criagdo da crianga” (p.
19).

A literatura sobre envolvimento paterno (Pleck, 1997; Cabrera et al., 2002;
Goldberg, Clarke-Stewart, Rice & Dellis, 2002; Palkovitz, 2002; Andrews, Luckey,
Bolden, Fickling, & Lind, 2004) tem utilizado o modelo de envolvimento de Lamb,
Pleck, Charnov e Levine (1987), o qual foi proposto incluindo trés componentes: 1)
engajamento paterno (interacdo direta com a crianca, por meio de cuidados,
brincadeiras, ou lazer), 2) acessibilidade ou disponibilidade a crianca e, 3)
responsabilidade pelo cuidado da crianca (diferente da forma como cuida).

A respeito do componente engajamento, Quesenberry, Ostrosky e Corso (2007)
apontam que a maneira como 0s pais mais se engajam com seus filhos é brincando.

Palkovitz (2002) aponta a falta de acesso sistematico do grau com que cada um desses
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componentes faz contribuicbes Unicas para os resultados desenvolvimentais das
criangas.

Lamb et al. (1987) também propuseram um modelo dos recursos para 0
envolvimento paterno: motivacdo (influenciada pela histéria de desenvolvimento
individual, caracteristicas da personalidade e crencas), habilidades e auto-confianca
(auto-percepcao de sua competéncia em interagir com criangas, crengas positivas sobre
a competéncia dos homens com criangas, habilidades para estar perto de criancas e
conhecimento sobre desenvolvimento), suportes sociais (relacdo marital e caracteristicas
da mde da crianca) e praticas institucionais (caracteristicas do emprego, nivel de
conflito familia-emprego, desejo por politicas da empresa que deem suporte e uso das
politicas empresariais).

Contudo, analises diferentes do envolvimento paterno na vida familiar (Russell,
1999) indicam que mais componentes devem ser considerados. Desta forma, seis
dominios sdo apresentados, com niveis de envolvimento e responsabilidade para cada
um:

1) Emprego e suporte financeiro da familia. (a) Envolvimento: quem esta
empregado e quantas horas sdo gastas no trabalho remunerado. (b)
Responsabilidade: responsabilidade continua e a longo prazo pelo suporte
financeiro da familia e pelo desenvolvimento das habilidades do trabalho ou da
carreira, como tempo gasto em estudo;

2) Cuidado diario e interacdo com a crianca. (a) Envolvimento: tempo fisico e
psicoldgico disponivel para os filhos. (b) Responsabilidade: tempo gasto
cuidando dos filhos, isto €, tendo toda a responsabilidade - mas h& necessidade
de considerar o contexto, por exemplo, em casa sozinho verso outro genitor
presente tendo responsabilidade em um passeio;

3) Manejo e socializagcdo da crianga. (a) Envolvimento: frequéncia e tempo gasto
cuidando das necessidades basicas de cuidado da crianca (como banhar e vestir),
da salde da crianca (como levar ao médico), necessidades sociais (como
brincar), necessidades emocionais (como confortar a crianca quando ela esta
triste, elogiar e disciplinar), necessidades escolares (ex., supervisionar tarefa de
casa, assistir funcdes escolares), desenvolvimento cognitivo geral (ex., responder
0s porqués da crianga), e comparecer e levar a crianga para as suas atividades
(ex., musica, esportes). (b) Responsabilidade: tomar decisGes e estabelecer

normas (por exemplo, para 0 comportamento da crianga), monitorar o humor da
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crianca e necessidades de suporte, monitorar os padrdes da crianca no trabalho
escolar.

4) Trabalho domestico. (a) Envolvimento: frequéncia e tempo gasto realizando
tarefas domésticas, por exemplo, consertando coisas, melhorias na casa,
manutencdo do jardim e do carro, comprando e preparando refei¢cdes, pagando
as contas, limpando, lavando e passando. (b) Responsabilidade: organizando e
planejando necessidades domeésticas e atividades familiares, organizando e
monitorando questdes financeiras familiares;

5) Mantendo relacionamento entre os cuidadores. (a) Envolvimento: tempo gasto
junto como um casal, tipos de atividades compartilhadas. (b) Responsabilidade:
iniciar mudancga ou discussdes sobre problemas familiares, certificar que uma
boa comunicacdo ocorre entre os cuidadores (ex., troca de informagdo sobre a
crianga), e suporte (ex., cooperacéo e trabalho em equipe, resolver conflitos);

6) Compromisso/investimento parental. (a) Envolvimento: tempo relativo gasto
com os filhos em relacdo ao emprego e lazer pessoal, tempo gasto procurando
informacGes e novas habilidades sobre parentagem. (b) Responsabilidade: a
extensdo com que uma pessoa ajusta sua vida e rotina para dar conta das

necessidades familiares, envolvimento no emprego e carreira.

Percebe-se que o modelo apresentado por Russell, de 1999, é ampliado e
especifica mais detalhadamente os componentes do envolvimento paterno. Contudo, é
importante lembrar que 0 modelo de envolvimento de Lamb et al., de 1987, é o mais
utilizado e embasa a maioria dos estudos sobre a importancia do envolvimento paterno
revisados a seguir, além do que, identifica os recursos para o envolvimento paterno, 0s
quais podem ajudar a compreender maior ou menor envolvimento em cada componente
e indica as variaveis relacionadas ao mesmo.

Goldberg, Clarke-Stewart, Rice e Dellis (2002) focaram no componente
engajamento (as interagdes um para um do pai com seu filho em situacdes de
brincadeiras ou cuidados) para examinar fatores que tinham probabilidade de aumentar
ou diminuir o grau de interesse e entusiasmo que o pai disponibiliza para suas interacfes
com sua crianca para o engajamento. A escolha dos fatores foi de acordo com o modelo
ecoldgico do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner e com o modelo conceitual
de influéncias na paternidade responsavel de Doherty, Kouneski e Erickson (1998):

fatores do exossistema, que seriam fatores contextuais, como renda, emprego do pai e
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da mée e; fatores do microssistema, 0s quais seriam fatores paternos (idade,
enfrentamento, crengas sobre criacdo de filhos e relacionamento com o proprio pai),
fatores da crianca (género, ordem de nascimento e temperamento), relacionamento
coparental (ajustamento conjugal) e fatores maternos (comportamento com a crianca).

De acordo com os resultados, pais eram mais sensiveis e/ou engajados com seus
bebés quando eles eram mais jovens, possuiam habilidades de enfrentamento positivas,
tinham mais crencas centradas na crianga, queriam ser como seus préprios pais, tinham
esposas que eram menos absortas no trabalho e mais engajadas quando brincavam com
seus bebés e tinham bebés do sexo masculino. Os pais foram mais afetuosos com seus
bebés quando eles estavam em casamentos mais harmoniosos e 0s bebés tinham um
temperamento facil. Pais com poucas recompensas do trabalho, mais estresse
relacionado ao trabalho e baixa renda tinham menos responsividade e entusiasmo no
cuidado com a crianga. O modelo sustentou a influéncia do comportamento da mae com
a crianca e do emprego da mée no engajamento, componente de envolvimento, do pai.

O envolvimento paterno tem papel significativo na saide mental posterior da
crianca. No estudo de Flouri e Buchanan (2003), o envolvimento precoce de uma figura
paterna teve um papel de protecdo significativo contra desajustes psicologicos em
adolescentes de familias ndo-intactas e contra problemas psicoldgicos em mulheres.

Cia, D"Affonseca e Barham (2004) encontraram, a respeito da relacdo entre o
envolvimento paterno ¢ o desempenho académico dos filhos, que “quanto maior a
frequéncia de comunicacgdes entre pai e filho e quanto maior o envolvimento dos pais
nas atividades escolares, culturais e de lazer do filho, melhor o desempenho académico
das criangas” (p. 277). As autoras apontaram a necessidade de educar os homens para
conhecerem as acdes que podem melhorar seu desempenho enquanto pais. Cia (2005),
sobre 0 mesmo estudo, encontrou correlacbes entre o nivel de estresse dos pais e 0
autoconceito das criancas, sugerindo a influéncia do bem-estar dos pais sobre o
desenvolvimento infantil.

O envolvimento paterno nos cuidados da crianca também tem relacdo com a
qualidade de suas interacGes de ensino, pois de acordo com Boechler, Harrison e
Magill-Evans (2003), pais mais envolvidos (responsaveis pela crianca trés ou mais
vezes na semana) obtiveram escores indicativos de maior qualidade de interacdo (mais
sensiveis a dicas, mais responsivos a dificuldades da crianca e mais estimuladores do
crescimento cognitivo e sécio-emocional da crianca), com resultados significativos em

relacdo a estimulacdo do crescimento cognitivo (esperar a crianca atender a tarefa,
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permitir manipulacdo do material que ndo seja relacionada a tarefa, elogiar as
conquistas da crianca, e modelar e descrever verbalmente a tarefa).

Os pais mais envolvidos eram dois anos mais velhos, tinham um ano a mais de
escolarizagéo e seus filhos eram dois meses mais velhos que os pais do grupo menos
envolvido. Como os resultados apontam associagao entre a frequéncia de envolvimento
paterno nos cuidados e sua habilidade em encorajar crescimento cognitivo do filho, as
autoras ainda sugerem que intervengdes que encorajem um papel ativo do pai nos
cuidados durante a infancia podem contribuir para o desenvolvimento da crianca.

Embora pareca 6bvio, o envolvimento paterno é influenciado pela relagdo do pai
com a mée por pelo menos trés razGes. Primeiro, 0 pai que reside com a crianca
geralmente divide tempo e dinheiro com a mée.

Segundo, viver com a crianga aumenta a informacdo do pai sobre esta e a
empatia a seu respeito, 0 que pode aumentar seu altruismo para com a crianca. Os lagcos
dos homens com seus filhos séo geralmente mediados por sua conexdo com a mée da
crianga, com a uniao sexual (e a conversa “de travesseiro” que a acompanha por meio
da qual a mée transmite informacg6es ao pai sobre a crianga) tendo um papel importante
em promover o vinculo pai-criangca. Esse mecanismo € importante até mesmo se 0s pais
ndo coabitam e/ou ndo tém mais qualquer conexdo romantica entre eles; ter uma relagédo
amigavel (ndo-romantica) com a mée da crianga provavelmente encoraja maiores niveis
de envolvimento paterno porque os pais que podem efetivamente se comunicar com a
mée da crianca terdo maior acesso a informagfes sobre esta e fundamentalmente um
melhor entendimento do filho.

E terceiro, quando os pais vivem longe de seus filhos, eles ndo podem se
certificar de que o dinheiro com o qual contribuem estd realmente sendo usado para
beneficiar a crianca, e assim, eles sdo mais propensos a contribuir com menos recursos.
Isso também influencia na relacdo entre os genitores, pois se o pai confia na mée e
acredita que ela possui o interesse da crianca, ele € mais propenso a contribuir com mais
dinheiro (Carlson & McLanahan, 2002).

Palkovitz (2002) diz que a variabilidade de contextos nos quais o envolvimento
paterno é observado é bem extensa, incluindo a qualidade da interacdo com a parceira.
Outras variaveis de fatores relacionais seriam a relacdo com o préprio pai, a familia
estendida e os suportes sociais.

As demais variaveis nos contextos de envolvimento paterno seriam

caracteristicas da crianca (idade, género, status desenvolvimental, salde e
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personalidade); fatores demogréaficos do pai (idade, nivel educacional, renda, status
conjugal, relagdo com a crianca, tempo de transicdo para a paternidade, status
empregaticio, identidade cultural e religiosidade); fatores pessoais do pai
(funcionalidade, preparo para a paternidade, estilo parental, motivacdo, personalidade,
habilidades, visdo do papel paterno, experiéncia cultural e identidade paterna);
demandas de papéis complementares ou concorrentes (familia, trabalho e comunidade)
e; envolvimento paterno (frequéncia, variedade de comportamentos, qualidade das
interagOes e significado do envolvimento). Esse fatores lembram os recursos para o
envolvimento paterno de Lamb, Pleck, Charnov e Levine (1987) e os fatores
relacionados ao engajamento paterno estudados por Goldberg, Clarke-Stewart, Rice e
Dellis (2002).

No estudo de da Silva (2007), sobre o contexto familiar de criangas com
sindrome de Down, interacdo e envolvimento paterno e materno foram avaliados por
meio de dados oriundos de entrevistas sobre sentimentos, expectativas e participacao
paterna; observacOes das interacOes pai-crianca, méae-crianga e pai-méae-crianca;
questionarios e escalas sobre estresse, empoderamento, autoestima e ambiente
domiciliar dos genitores. Os resultados indicaram que: a mae era a responsavel principal
pelas tarefas domésticas; o pai dividia os cuidados com a crianga em metade da amostra;
apenas uma familia oferecia um ambiente rico em estimulacdo e apoio a crianca; 0s
genitores apresentaram baixas porcentagens de estresse relacionado a presenca da
crianca com deficiéncia; metade dos genitores apresentou sintomas indicativos de
estresse de forma geral; todos se consideraram empoderados; e a maioria apresentou
autoestima elevada.

Resultados obtidos em entrevista com 0s pais apontaram que metade dos pais
passava boa parte do dia com suas criancas; a maioria se considerava um bom pai; todos
se consideravam uma figura importante na vida de seus filhos; e a maioria acreditava
que a crianga teria uma vida bem proxima do “normal” no futuro. Nas interag¢des, “olhar
na direcdo da crianga” foi o comportamento positivo de maior frequéncia para os pais;
nenhum genitor corrigiu comportamentos inadequados; e 0 comportamento negativo de
maior frequéncia foi “comentérios negativos”. O comportamento positivo mais emitido
pelas criancas foi “prestar aten¢do” e o comportamento negativo foi “desobediéncia”.
Além disso, o tipo de atividade mais frequente foi ‘Brincadeiras com objetos’ e as

interagdes ocorreram predominantemente de forma ‘Conjunta’, com transicdo ‘Direta’
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de uma atividade para outra, com ‘Sincronia’, ‘Supervisdo’, ‘Amistosidade’ e
‘Liderancga’.

Foi possivel levantar algumas necessidades de familias de criancas com
Sindrome de Down a partir do estudo de da Silva: reconhecer a importancia dos pais
(homens) no envolvimento com o filho e como o envolvimento pode influenciar
positivamente no desenvolvimento da crianca; acelerar o desenvolvimento infantil a
partir de treino domiciliar e; intensificar a participacdo paterna nos cuidados da crianca
a fim de tornar mais igualitarias a participacdo de ambos os genitores, diminuindo a
sobrecarga das maes.

Cientes das sugestfes de intervencdo com pais dos estudos sobre envolvimento
paterno, consideramos, a seguir, 0 que, de fato, os profissionais que trabalham com

familias tém realizado a respeito.

INTERVENCAO FAMILIAR: ENVOLVIMENTO DO PAI

Ainda que haja consenso na literatura sobre desenvolvimento humano sobre a
importancia do envolvimento positivo do pai, muitos servi¢cos continuam dirigidos a
mées e seus filhos. Engle e Breaux (1998), por exemplo, atentam para o fato de que a
maioria da literatura sobre os servicos sociais e de saude focam em mées e criancas.
Featherstone (2004) aponta que o0 reconhecimento de pais como recursos para maes e
criangas nao ocorre na formulacéo de praticas.

De acordo com Turbiville e Marquis (2001), mesmo havendo suporte legislativo
e cientifico para a inclusdo de ambos 0s pais nos programas de atendimento as criancas
com deficiéncias, apenas a mae € incluida, seja devido a sua maior disponibilidade para
interacdo, seja pelo desconforto das profissionais dos programas (a maioria mulheres)
para lidar com homens. Além disso, os educadores, que ja ndo sdo treinados para
trabalhar com familias, sdo ainda menos preparados para trabalhar com o pai. Mas, além
do preparo dos profissionais, existem outros motivos para a ndo, ou pouca, participacao
de pais, como os estudos a seguir documentam.

Segundo Dessen e Pereira-Silva (2004), o meio mais eficaz para atingir
objetivos mais efetivos nos programas de intervencdo € o envolvimento dos diversos
membros familiares. Visto que o pai tem sido pouco ou raramente envolvido nesses
programas, principalmente em relacdo a familias de individuos especiais, seria

interessante verificar os efeitos de uma intervencdo que o tenha como alvo. As autoras
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também salientam que os beneficios de um programa de intervencao “sdo extensivos ao
modo de organizagdo e funcionamento familiar, especialmente no que se refere aos
recursos psicologicos e a qualidade das interagdes entre eles” (p. 179).

Em um estudo de Gavazzi e Schock (2004), sobre a participacdo do pai em
programas focados na familia, quando perguntados sobre o porqué que pais no geral
pareciam participar menos frequentemente que as mées de programas de intervencao, as
respostas dos pais limitaram-se a crencas relacionadas aos pais ndo terem um papel
tradicional nesse tipo de atividades e aos sentimentos de inadequacdo que 0s pais
experimentariam para se tornar engajados em tais questdes familiares.

Para aumentar a participacdo de homens em programas familiares, Gavazzi e
Schock (2004) sugerem a distribuicdo estratégica de materiais de recrutamento e
informacdo do programa diretamente ao pai, a oferta dos programas em horarios e locais
convenientes para o0 pai, e que o recrutamento de debatedores e membros de grupos
masculinos deve estar incorporado a estrutura do programa para aumentar a participacao
paterna. Além disso, 0s autores recomendam que as pessoas que desenvolvem
programas devem ser capazes de aumentar a participacdo nestes por meio de esforgos
para ajudar os pais a ganhar suficiente senso de empoderamento para sentir confianca
que sua participacdo é uma parte importante do trabalho baseado na familia que esta
sendo implementado.

No levantamento de Turbville e Marquis (2001), com pais de criancas em
servicos de intervencdo precoce, as trés atividades mais populares para participacao
paterna envolviam a familia: participar de atividades para todos os membros familiares,
aprender com homens e mulheres a planejar para o futuro da crianca e aprender com
homens e mulheres a ser um pai ou familiar melhor. A taxa de participacdo mais baixa
se deu em atividades oferecidas somente para homens. Nao foi encontrada relacdo entre
a participacdo paterna nos programas e o fato de a criancga ter ou nao deficiéncia.

Para aumentar a participacdo dos pais ou parentes ou cuidadores homens nos
programas, as estratégias mais indicadas foram aquelas envolvendo ambos os pais e
aquelas que ensinavam aos pais ajudar seus filhos a crescerem e se desenvolverem,
resultados consistentes com as atividades nas quais 0s pais mais participavam. A
terceira estratégia mais pontuada foi agendar os eventos para noites ou finais de semana.
Outras estratégias apontadas estavam relacionadas a uma atencdo especial aos pais,
como: exibir figuras e fotos de pais com criancas pelo prédio, reconhecer as

contribui¢des dos pais e convidar os pais para participar. Ter comida, cuidado para seu
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filho disponivel e outros homens como representantes do programa nao pareceu
importar tanto para os pais.

Meyers (1993) assinala que o curriculo dos programas voltados para pais deve
considerar o estilo Unico do pai interagir com seu filho e o contexto no qual o pai
interage. Ele sugere alguns tdpicos para intervencBes com pais: aumentar o
conhecimento sobre cuidados, aumentar o envolvimento com a crianga, prover suporte
social, acentuar as habilidades de comunicacdo marital, e acentuar as habilidades de
comunicagéo pai-crianca.

De acordo com Carpenter (2000), é necessario oferecer aos pais mais acesso a
informacao e suporte, prover oportunidades de relacionar-se com outros pais e que se
volte para suas necessidades de suporte de informacdo e emocional dentro da familia.
Para atingir esses objetivos, sdo necessarios mais treino e consciéncia entre 0S
profissionais.

Mincy e Pouncy (2002) apontam que 0s programas oferecidos a pais baseiam-se
em quatro temas referentes a paternidade: prevencdo de gravidez, cumprimento do
suporte a crianca, encorajamento do envolvimento e criacdo, e promog¢do do casamento.
No caso de homens que ja sdo pais, casados com a mae da crianga, residindo com a mae
da crianga e a crian¢a, que custeiam os gastos para a criacdo do filho, o encorajamento
do envolvimento e criacdo seria um objetivo interessante de uma intervencdo. Os
autores distinguem a importancia de um pai responsavel, o qual seria visto como um
provedor que é envolvido com seus filhos enquanto consegue balancear obrigacdes do
trabalho e da familia. Ele dividiria ativamente com a mae da crianca o cuidado fisico e
emocional de seu filho, da gravidez em diante.

Palkovitz (2002) comenta que algumas familias podem ser ajudadas por
programas que assistem homens em fazer planos e tomar decisdes sobre como manter
um envolvimento positivo ao longo do tempo e dos contextos diante de grandes
mudancas. Dessen e Pereira-Silva (2004) exemplificam um trabalho preventivo nos
Estados Unidos que tem o pai como foco da intervencgédo, considerando sua importancia
no funcionamento familiar. A intervencdo com o pai visa aumentar o envolvimento
deste com o bebé e melhorar suas habilidades, estimular a colaboracdo pai-mée e
reduzir o estresse parental.

De acordo com Barllet e Vann (2004), intervencdes focadas para pais podem ser
categorizadas sob 0s seguintes tOpicos: prevencdo da gravidez, preparacdo para a

paternidade, suporte especifico para homens em seus papéis parentais (pode incluir
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conselho individual, suporte de manejo de caso, intervencdo na crise, grupos de suporte
por pares, outros grupos, workshops parentais, sessoes individuais de habilidades
parentais, atividades sociais/de brincadeiras/de esportes com criancas, aconselhamento,
programas voluntarios; servicos de salde, manejo do papel do pai ndo-residente ou
padrasto, etc), aconselhamento/suporte, conselho e advocacia, debates sobre educacdo e
emprego.

Os autores acreditam que é provavel que haja mais trabalhos especificos com
pais nos Estados Unidos do que em qualquer outro pais, e eles incluem: programas de
envolvimento paterno focados na prevencdo da gravidez com homens jovens;
preparacdo para a paternidade para novos pais; centros de recursos paternos para pais
que encaram uma variedade e multiplicidade de debates; grupos de direitos dos pais
focados em cortes familiares e assuntos legais; programas de suporte a pais de baixa
renda e suas familias; programas de emprego incorporando servigcos de paternidade para
encorajar pais envolvidos; trabalhar com pais na prisdo e com ex-transgressores e;
trabalhar com pais e suas familias por meio dos programas do Head Start (pre-escolar).

Infelizmente ainda ndo ha resultados definitivos e como ainda ndo ha
financiamento consistente para dar suporte a paternidade, os projetos geralmente
esforcam-se em continuar quando o capital termina (Barllet & Vann, 2004). A maioria
dos programas destacados focam empregos, pais com questdes legais a serem
resolvidas, pais adolescentes, pais prisioneiros ou ex-infratores e pais que nao residem
com seus filhos.

McAllister, Wilson e Burton (2004) ressaltam que apesar de estudos norte-
americanos como o Fragile Families and Child Wellbeing Study (Estudo sobre Familias
Frageis e Bem-estar da Crianca) e o Early Childhood Longitudinal Study — Birth Cohort
(Estudo Longitudinal da Primeira Infancia — Coorte de Nascimento) avaliarem o
envolvimento paterno com bebé e criancas pequenas, estes ndo focam primariamente na
questdo de elaboracdo de programas de intervencdo para este envolvimento.

Ja o Early Head Start Research and Evaluation Project (Projeto de Avaliacéo e
Pesquisa Early Head Start) apresentou esforcos para incluir o pai em suas atividades
com o objetivo de dar suporte e fortalecer seu envolvimento na vida de seu filho em um
modelo de visita domiciliar. Alguns pais estavam na visita domiciliar, mas nao
participaram; outros participaram ativamente das atividades de desenvolvimento do

filho nas visitas domiciliares; alguns participaram ativamente das visitas domiciliares
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estabelecendo objetivos para toda a familia e para si mesmos e muitos participaram das
atividades delineadas para melhorar as habilidades parentais (Raikes et al., 2002).

Esses estudos orientados para o pai de criangcas pequenas e suas familias foram
descritos por Cabrera et al. (2002). Ainda ndo ha estudos sobre abordagens particulares
ou desafios do envolvimento paterno no modelo de visitas domiciliares (McAllister,
Wilson & Burton; 2004).

O Head Start (um programa do Ministério da Salde, Educacdo e Assisténcia
Social dos Estados Unidos que oferece educacéo, servi¢os abrangentes que envolvem os
pais, salde e nutricdo as criancas de baixa renda e suas familias) em Pittsburgh
desenvolveu um trabalho pautado, também, na paternidade. Este programa visitou
familias de criangas com até 3 anos de idade, a maioria afro-americanas, com pais
biologicos ndo casados, com objetivo de promover e facilitar atividades de brincadeira
entre pais e filhos, oferecer suporte e educacdo parental, e trabalhar com pais para
identificar e atingir metas sobre assuntos como emprego, educacdo, moradia, e relacdes
familiares. Seus principios de suporte familiar na oferta de servigos incluiam focar nas
forcas familiares mais que nos déficits, permitir as familias fazer suas proprias escolhas
sobre objetivos e servicos, e respeitar a cultura familiar e comunitaria.

Também procuravam envolver todos os membros familiares, residentes ou ndo,
que eram importantes para a crianca. Essa abordagem também significa que o tema
envolvimento paterno deveria ser trabalhado tanto com pais quanto com maes,
respeitando o interesse de ambos. Consideravam fatores sociais, econdémicos e politicos,
significados e contextos de suas interacdes dindmicas, assim como um modelo
ecoldgico social de saude e desenvolvimento.

A partir de um modelo de programa focado na diade méae-crianca, passou-se para
atividades apenas para homens, posteriormente para uma nova politica de recrutar a
familia toda e oferecer 0s mesmos servicos para maes e pais, mais tarde para o
engajamento paterno nas visitas domiciliares focadas na crianca e, finalmente para
consistentemente ver o pai como co-genitor e promover e dar suporte ao engajamento
do pai com seu filho (McAllister, Wilson & Burton; 2004).

Em seu estudo exploratorio, McAllister, Wilson e Burton (2004) avaliaram essa
experiéncia do Head Start em Pittsburgh em um modelo tanto baseado na teoria, quanto
participatério, focando nos grupos com a equipe do programa, estudos de caso sobre
como a equipe trabalhava com o pai de determinadas familias, e observacéao participante

de atividades de envolvimento paterno.
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Este estudo qualitativo sugere que o fator critico pode ndo ser simplesmente
adotar novas atividades para o pai, mas desenvolver novas formas de pensar, como
reconhecer e tratar o pai como genitor e cuidador potencial da crianca, e
fundamentalmente abordagens diferentes de envolvimento paterno, como abordagem
baseada nos pontos fortes, foco na construgéo do relacionamento, trabalho em equipe e
servigos individualizados. Além disso, alguns desafios e barreiras para 0 engajamento
de pais nas atividades dos programas e nas vidas de seus filhos tinham uma dimensao
econdmica: ‘“condigdes de pobreza e insegurangca econdmica minam esforcos de
envolvimento paterno assim como minam objetivos gerais de paternidade e salde e
desenvolvimento da criang¢a dos programas para a primeira infancia” (p. 54).

Entre outras avaliagcdes de programas de intervencdo com pai, podemos destacar
McBride (1990), Engle e Breaux (1998), Maggil-Evans et al. (2006) e Doherty,
Erickson e La Rossa (2006).

McBride (1990) investigou os efeitos da participacdo paterna em um programa
de educacdo/brincadeira parental em grupo em cada um dos tipos de envolvimento que
fazem parte do modelo de Lamb et al. (1987) e na competéncia parental percebida pelo
pai. O programa incluia discussdes em grupo (sobre o desenvolvimento normal das
criancas e sobre habilidades parentais, abordando um ou mais tipos de envolvimento) e
momentos de brincadeiras pai-crianca.

O programa foi eficaz em aumentar o senso de competéncia paterna nas
habilidades parentais e teve efeitos significativos na responsabilidade pelos cuidados da
crianca. Além disso, foram encontradas correlagdes entre os escores indicativos de
competéncia parental e interacdo e disponibilidade. O autor comenta que o
desenvolvimento e avaliacdo de programas similares para grupos como pais solteiros,
pais com baixo nivel sdcio-econdmico e pais de criangas especiais aumentaria nosso
conhecimento sobre a eficacia e generabilidade de tais programas.

Engle e Breaux (1998) relataram trés estudos que avaliaram os efeitos da
educacdo de homens na paternidade e encontraram mudanca de atitude, aumento da
competéncia percebida, relato de maior gasto de tempo em interacdo e acessibilidade a
crianca e sentimento de maior responsabilidade nas decisdes diarias sobre as criancas.
Apesar de todos eles relatarem beneficios resultantes dos programas de intervencéo,
nenhum estudo avaliou os efeitos na crianga.

Muitos programas para o pai foram conduzidos com muito pouca ou nenhuma

avaliagdo de seus efeitos (Fagan & lIglesias, 1999). Mincy e Pouncy (2002) também
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argumentam que ha pouco a dizer sobre como 0s programas que tém o pai como alvo
afetam os homens ou seus filhos.

Maggil-Evans et al. (2006) em sua revisdo de intervengGes com pai de criangas
pequenas encontrou que intervencdes que envolvem participagdo ativa com ou
observacdo de seu filho melhoram as interacBes pais-crianca; a intervencdo € mais
provavel de ser efetiva se o pai tem exposi¢cbes maltiplas a intervencdo; e mais
pesquisas sdo necessarias para determinar a dose apropriada de intervencdes efetivas, o
impacto de uma intervencdo ao longo do tempo e o impacto diferencial de intervencdes
com maes e pais. Entre as intervengdes encontradas, aquelas com maior potencial para
implementacdes ou pesquisas posteriores com diferentes populagdes e ambientes séo
massagens em bebés, método canguru, observacdo guiada do comportamento de seu
proprio bebé durante um exame fisico estruturado com modelo e participagdo em um
programa comunitario para pais (homens) que incluam interacdes ativas com a crianga
ao longo dos grupos de discusséo e suporte.

A Unica intervencdo avaliada por Maggil-Evans et al. (2006) que incluiu analise
estatistica da dosagem ou nimero de contatos com a intervencdo foi um programa para
pais e figuras paternas de criancas com idade média de 53 meses (Fagan & Iglesias,
1999). Houve associacao positiva entre altas dosagens de participacdo na intervencédo e
aumento do envolvimento do pai com a crianca em pés-teste.

Os componentes do programa eram: pais voluntariavam-se para as aulas, Dia do
Pai semanal, treino de sensibilidade paterna para membros da equipe de primeira
infancia, grupos de suporte parental e atividades de recreacdo pai-crianca. Os topicos
tratados nos grupos de suporte para pais foram: significado da paternidade, relacdes
conjugais, autoestima da crianca, encorajamento da linguagem e alfabetizacédo e uso de
estratégias positivas de controle comportamental. Os filhos dos pais que participaram
mais das intervengbes tiveram melhoras nas habilidades académicas. Além disso, a
intervencdo era mais provavel de ter um impacto positivo nas habilidades matematicas
da crianca se o comportamento de brincar do pai melhorasse (comportamento
conduzido de uma maneira sensitiva e afetuosa com alto nivel de entusiasmo e cuidado).

Doherty, Erickson e LaRossa (2006) avaliaram uma intervencdo com pais
realizada por meio de mini-conferéncias, discussao em grupo, videotapes, demonstracao
de habilidades, role playing e modelos de papéis de novos pais, com objetivo de
aumentar o conhecimento, as habilidades e 0 compromisso do pai com o papel paterno,

aumentar o suporte e as expectativas das mées sobre o envolvimento do pai, promover o
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trabalho de equipe co-parental no casal, e fazer com que o casal lidasse mais
construtivamente com fatores contextuais como expectativas culturais e de trabalho. Os
resultados sugerem que uma intervengdo breve em grupo orientada para casais, dirigida
e oferecida por educadores parentais comunitarios pode causar impacto na transicao
para a paternidade, particularmente nas habilidades dos homens com seus bebés e no
seu tempo de envolvimento nos seus dias de trabalho, mas ndo na responsabilidade
paterna avaliada em termos de lembrar, planejar e organizar tarefas relacionadas ao
filho.

No Brasil, existe um programa oferecido a pais desenvolvido em comunidades
pobres que visa promover atitudes de igualdade entre os géneros, incluindo maior
sensibilidade a assuntos sobre violéncia baseada no género, maior intencdo de usar
preservativo, habilidades de negociacdo com a parceira melhoradas, maior atengdo a
necessidades de satde e um maior desejo de ser mais envolvido enquanto pai (Barker et
al., 2000). O ‘Programa H — Engajando rapazes na promocdo de saude e equidade de
género’ contém quatro componentes: um curriculo testado em campo que contém
manuais e um video educacional para promover mudanca de atitude e comportamento
entre homens jovens; uma campanha de marketing social de estilo de vida para
promover mudancgas nas normas sociais e da comunidade relacionadas ao significado de
ser um homem; uma metodologia de pesquisa-acdo para reduzir barreiras ao uso de
servicos de saude pelos rapazes e um modelo de avaliacdo validado, culturalmente
relevante (GEM Scale) para medir mudancas nas atitudes e normas sociais sobre
masculinidade.

Os temas abordados nos manuais do curriculo sdo saude reprodutiva e sexual;
violéncia e prevencdo de violéncia (incluindo prevencdo de violéncia baseada no
género); razdes e emocdes, que focaram discussGes sobre salde mental e rapazes,
particularmente habilidades de comunicacéo, dialogo, inteligéncia emocional e abuso de
substancia; paternidade e cuidados, 0 que encoraja 0s rapazes a reconsiderar seus papéis
nos cuidados na familia, incluindo cuidar da crianca; HIV/AIDS, incluindo prevencédo e
cuidado. O video do curriculo também enfatiza saude reprodutiva e sexual e violéncia,
além de grupo social (Barker et al., 2000).

Percebe-se que 0 programa existente ndo oferece um treino comportamental para
ensinar habilidades parentais aos rapazes participantes a se engajar na estimulagéo do

desenvolvimento das criangas, mesmo que tenha um tema focado na paternidade e



34

papéis nos cuidados na familia, incluindo cuidar da crianca. Também ainda ndo mostrou
resultados quanto aos efeitos advindos do programa nesses homens e em suas familias.

Um outro exemplo de intervencdo com o pai no Brasil foi realizado no estudo de
Cia (2009) em uma cidade do interior do Estado de S&o Paulo. A pesquisadora
desenvolveu um programa para aprimorar o envolvimento paterno e ensinar préaticas
parentais favorecedoras de comportamentos pro-académicos nos filhos, com técnicas
cognitivo-comportamentais, apontando os resultados obtidos no repertério parental do
pai e no desenvolvimento do filho em idade escolar. O treinamento oferecido foi em
encontros em grupos de pais e 0s participantes receberam orientacdes sobre os
fundamentos da analise aplicada do comportamento, a necessidade de motivar seus
filhos a se comportarem bem e a terem comportamentos adequados aos estudos, a
identificacdo dos determinantes de comportamentos desadaptativos dos filhos, a
aplicagdo dos procedimentos basicos de modificagdo do comportamento e as crengas e
os valores dos pais.

Foi verificado que houve diminuicdo do nivel de estresse dos pais, menor
numero de comportamentos do filho que os desagradavam, maior satisfacdo quanto ao
desempenho no papel familiar, maior frequéncia de comunicacdo com o filho, maior
frequéncia de participacdo nas atividades escolares, culturais e de lazer do filho, maior
participacdo nas reunides escolares do filho, maior frequéncia de contato com a
professora do filho e maior nimero de comportamentos do filho que os agradavam. As
criancas apresentaram melhores resultados no Teste de Desempenho Escolar, melhores
avaliacGes do desempenho académico, menor indice de problemas de comportamento e
um repertério de habilidades sociais mais adequados. A maioria dos resultados se
estenderam para o follow-up e foram encontrados também para os pais cujas esposas
foram as participantes da mesma intervencéo, indicando que a aprendizagem de esposa-
marido pode ter ocorrido por modelacéo ou instrucao.

A respeito de familias com criancas com necessidades educacionais especiais,
um estudo de Bailey, Blasco e Simeonsson (1992) mostrou que 0s pais dessas criangas
apresentam necessidade de intervencdo e suas necessidades sdo diferentes daquelas
apresentadas pelas maes. Os autores descobriram que 0s pais queriam principalmente
mais informacdes sobre as condi¢Bes da crianga, como ensinar seus filhos e informacées
sobre servicos atuais e futuros que seus filhos deveriam receber. Outras necessidades
mencionadas foram informacgdes sobre manejo dos comportamentos da crianca e

crescimento e desenvolvimento, encontrar outros pais de criancas deficientes, ler
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materiais sobre familias com criangcas como as suas, encontrar mais tempo para si e
pagar gastos basicos (moradia, comida e vestuario).

Gavidia-Payne e Stoneman (2004) investigaram os preditores familiares para o
envolvimento materno e paterno em programas de intervencdo com criangas com
deficiéncia, visto que este envolvimento estaria diretamente relacionado ao sucesso da
participacdo de seus filhos em tais programas, principalmente os de intervencéao
precoce. As variaveis familiares incluidas em seu estudo foram fatores demograficos
familiares (renda e educacdo), suporte social, bem-estar emocional (estresse e
depresséo), ajustamento conjugal, funcionamento familiar e enfrentamento.

O modelo tedrico adotado (Figura 1) especifica trés constructos teoricos: dados
demogréaficos da familia, caracteristicas da familia e envolvimento paterno em
programas de intervencdo precoce. Seu desenvolvimento foi baseado no modelo
ecolégico de parentagem de Belsky (1984) e no trabalho teorico sobre enfrentamento
feito por Folkman e Lazarus (Folkman, Schaefer & Lazarus, 1979; Lazarus & Folkman,
1984).

Ao usar a abordagem de Belsky, o envolvimento ativo foi considerado um
componente da parentagem influenciado por fatores contextuais similares aqueles que
influenciam outros indices parentais mais comumentes estudados, como suporte social
(com énfase particular no suporte derivado da relacdo marital) e o bem-estar psicologico
do genitor (a auséncia de estresse ou depressdo). Ja as estratégias de enfrentamento séo
importantes em determinar se eventos estressantes (como aqueles relacionados a crianca
com deficiéncia) resultam em resultados adaptativos ou mal-adaptativos. Neste caso, o
resultado adaptativo é considerado o envolvimento ativo dos pais no programa de
intervencdo da crianca. O enfrentamento positivo é considerado como o uso de
estratégias ativas de enfrentamento focadas no problema quando deparados com
problemas e desafios relacionados ao seu (a) filho (a) com deficiéncia. Essas estratégias
de enfrentamento sdo postuladas para serem determinadas, em parte, pelos mesmos
fatores contextuais delineados por Belsky que afetam a parentagem positiva.

De acordo com Gavidia-Payne e Stoneman, a disponibilidade de suportes sociais
aos pais tem sido relacionada a diminuicdo dos niveis de estresse e depressdo e o
funcionamento familiar e forte suporte conjugal servem como recursos para diminuir
depressdo e estresse. Além disso, tém sido encontradas relagcBes positivas entre o

funcionamento familiar, o ajustamento marital e a participacdo parental no treino ou
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programa de intervencdo. Na mesma direcdo, familias adaptadas participam mais que

familias ndo-adaptadas.

Ajustamento
conjugal

Dados
demograficos
da familia

Envolvimento
parental

Enfren-
tamento

Funcionamento
familiar

Suporte
social

Figura 1. Modelo teorico para preditores do envolvimento parental.
Fonte: Gavidia-Payne & Stoneman (2004).

As autoras testaram 0 mesmo modelo hipotético para pais e mées devido a
auséncia de predicdo diferenciada entre os genitores, na literatura. Participaram 73
familias de criancas com atrasos no desenvolvimento que recebiam servicos de
intervencdo precoce domiciliar (35%), institucionais (40%) ou uma combinacdo de
ambas (19%). Os atendimentos variavam entre fisioterapia (50%), terapia ocupacional
(44%) e fonoaudiologia (70%). A idade média das maes e dos pais foi de 32,7 e 35,9
anos, respectivamente, e a idade das criancas variou de 10 a 72 meses.
Aproximadamente 86% das mées e 84% dos pais completaram o nivel médio. A renda
anual media das familias foi de $35,000 (trinta e cinco mil dolares) e 0 nimero médio
de filhos em casa, incluindo a crianca alvo, era de 2,24. Entre as criancas deficientes,
55% eram meninos e 45% meninas, sendo 25% com deficiéncias fisicas, 22% com
sindrome de Down, 20% com paralisia cerebral, 9% com deficiéncia mental, 5% com
deficiéncia visual, 5% com deficiéncia auditiva, 4% com autismo e 1% com X fragil.

No geral, Gavidia-Payne e Stoneman encontraram altas taxas de envolvimento
dos pais nos programas de intervencdo com seus filhos. Esses pais apresentaram
ajustamento conjugal médio, funcionamento familiar médio e relativamente baixos
niveis de depressao. Houve diferencas significativas entre os fatores relacionados ao
envolvimento paterno e materno.

Os niveis educacional e de renda das maes foram positivamente associados com
envolvimento materno, enfrentamento e funcionamento familiar e negativamente

associados com estresse. Mais suportes sociais maternos foram relacionados a
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funcionamento familiar e ajustamento conjugal mais saudaveis, maiores niveis de
enfrentamento e maior envolvimento. As percepgOes das maes sobre o ajustamento
conjugal foram fortemente correlacionadas com funcionamento familiar, estresse e
enfrentamento e moderadamente com envolvimento materno. Mais estresse nas maes
foi relacionado com menores indices do funcionamento familiar, ajustamento conjugal,
enfrentamento e envolvimento materno. O enfrentamento foi positivamente relacionado
com o envolvimento materno.

Para os pais, os dados demograficos (nivel educacional e renda) foram
significativamente associados com ajustamento conjugal, enfrentamento e envolvimento
paterno. Percepcdes superiores de suporte social foram relacionadas com maiores niveis
de enfrentamento. Um padréo de correlagfes negativas foi encontrado entre estresse e
funcionamento familiar, ajustamento conjugal e enfrentamento. Enfrentamento foi
positivamente relacionado com envolvimento paterno.

As experiéncias de inclusdo do pai nos programas de intervencdo precoce para
criancas com deficiéncia no Brasil ainda sdo escassas.

Uma intervencdo breve com pais de criangas com Sindrome de Down, em duas
cidades do interior do Estado de Séo Paulo, foi realizada no estudo de da Silva (2007) a
partir da avaliacdo do envolvimento e da interacdo do pai com seu filho. Ainda que
tenham sido fornecidas informacbes sobre caracteristicas da sindrome da crianca,
servicos disponiveis para a crianga, manejo dos comportamentos da crianca,
importancia do pai e do seu envolvimento, direitos das familias especiais e manejo do
estresse parental, os efeitos no pai, na méde e na crianga nao foram avaliados.

Colnago (2000) elaborou e testou um programa de intervencdo para pais de
criancas com Sindrome de Down e idade entre um més e quinze meses, também no
interior do Estado de Sao Paulo, procurando mostrar aos pais a importancia de sua
participacdo ativa no processo de desenvolvimento da crianca, dando-lhes suporte
informativo e emocional por meio de orientacbes em grupo. A partir de um
levantamento de necessidades das familias, discutiu-se o desenvolvimento na primeira
infancia, as dificuldades da familia para lidar com a crianca deficiente, o que é
Sindrome de Down e quais suas implicacGes para o desenvolvimento da crianca. As
analises mostraram que a medida que os pais aprendiam sobre o desenvolvimento da
crianca e as formas de cuida-la, ocorria a percepc¢do de que o filho estava evoluindo,
atingindo os marcos do desenvolvimento e o estresse parental diminuia. Contudo, a

analise do ambiente familiar e do estresse sofrido pelos pais ndo foi baseada em



38

instrumentos descritos pela literatura da area e ndo houve medidas de pré e pos-teste
para estes aspectos, assim como para o desenvolvimento da crianca e para as formas
como os pais lidavam e cuidavam da crianga.

Assim, entre os programas voltados para o pai descritos na literatura, a maioria
tem o envolvimento como alvo, procurando aprimorar habilidades parentais, melhorar
interacdo, prover suporte aos pais e discutir questdes sobre emprego. Mas eles ainda sdo
poucos e carecem de avaliagdo dos efeitos de forma sistematica, além de ndo avaliarem
os efeitos nos filhos. Quando se trata de criancas com necessidades educacionais
especiais, a escassez de estudos na éarea de intervencao precoce que inclua uma figura
paterna é ainda maior, tendo sido descritos, no Brasil, apenas trés experiéncias
(Formiga, 2003; da Silva, 2007 e Colnago, 2000) que também ndo avaliaram

sistematicamente os efeitos nas criangas e/ou nos genitores.

JUSTIFICATIVAS E OBJETIVOS

Poucos dos programas que tém realizado esforgos para incluir o pai nos servicos
que oferecem ou que sdo ofertados especificamente para pais tém avaliado os efeitos de
suas intervencGes no bem-estar, envolvimento e interacdo paternos comparados aos
efeitos no desenvolvimento dos filhos e nenhum deles pareceu ter considerado a
avaliacdo dos efeitos na familia como um todo.

Diversas necessidades foram enfatizadas, ilustrando a demanda pelo
desenvolvimento de intervencBes com pais de criangas com Sindrome de Down:

- enfocar a intervencdo na familia (Williams & Aiello, 2004) e envolver os
diversos membros familiares em programas de intervencao (Dessen & Pereira-Silva);

- fornecer suportes praticos e emocionais a familia de criancas especiais
(Carpenter, 2000), novos papéis dos pais requeridos pelas mudangas na sociedade
(Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992) e assistir familias especiais para estabelecer
interacdes agradaveis e estimulantes e prover informacdo, suporte e treino dos adultos
como método primario de reducdo dos efeitos do retardo mental associado a sindrome
de Down (Spiker & Hopmann, 1997);

- desenvolver programas de intervencdo com o pai da crianca especial (McBride,
1990), considerar que as necessidades de intervencdo dos pais de criangas especiais séo
diferentes daquelas das maes (Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992), assistir homens a

fazer planos e decis6es sobre como manter um envolvimento positivo (Palkovitz, 2002),
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reconhecer a importancia do pai, reconhecer como o0 envolvimento paterno pode
influenciar no desenvolvimento da crianga e intensificar a participacdo paterna (da
Silva, 2007).

Desta forma, sabendo que o pai contribui significativamente para o
desenvolvimento da crianca e que sua inclusdo nos programas de intervencdo com
familias especiais é necessaria, pretendeu-se realizar um trabalho pautado na parceria
familia — profissional em educagdo especial, na qual “os profissionais atuariam como
consultores de familiares que, por sua vez, desempenhariam seu papel de mediadores,
atuando diretamente com 0 alvo, que é a propria pessoa portadora de deficiéncia”
(Aradjo, 2004, p.175). O treino domiciliar proposto pelo Inventario Portage é indicado
para o cuidador primario, assim, visto que quando a figura paterna se envolve
positivamente, resultados positivos sdo observados no desenvolvimento da crianga,
justifica-se seu uso.

Portanto, seria possivel obter resultados positivos ao optar-se por intervir junto
ao genitor masculino tendo como foco o desenvolvimento de seu (a) filho (a) com
sindrome de Down? Estes resultados estariam relacionados ndo so ao desenvolvimento
da crianca, mas também a qualidade das interacGes familiares estabelecidas, a
quantidade de estimulacdo e apoio a crianca e ao nivel de participacédo e envolvimento
do pai na rotina familiar e cuidados da crianca? E aos fatores apontados pela literatura
como preditores de envolvimento parental e/ou associados ao desenvolvimento das
criancas e a interacdo pais-filhos, como estresse, depressao, satisfacdo conjugal, suporte
social, enfrentamento e funcionamento familiar?

Como € possivel observar, aqueles constructos avaliados por Gavidia-Payne e
Stoneman (2004) como preditores do envolvimento dos pais em programas de
intervencdo precoce com criangas com deficiéncia — dados demograficos, suporte social,
estresse, depressdo, ajustamento conjugal, funcionamento familiar e enfrentamento -
foram incluidos no presente estudo a fim de identificar possiveis mudancas em
caracteristicas parentais decorrentes da participacdo na intervencdo aqui proposta.
AvaliacGes do ambiente domiciliar, da satisfacdo parental e do empoderamento foram
incorporadas ao conjunto de caracteristicas estudadas devido a importancia atribuida a
esses fatores no desenvolvimento das criancas (Bradley et al., 2001; Erickson & Kurz-
Riemer, 1999; Novak, 1996; Aiello, 2005; Martins et al., 2004), na percepcdes sobre o
filho (Johnston & Mash, 1989) e nos objetivos de programas de intervencdo precoce

centrados na familia (Singh et al., 1995), respectivamente. Além disso, como o
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comportamento materno tem efeito sobre o envolvimento do pai (Carlson &
McLanahan, 2002), sua interagdo com a crianga e suas caracteristicas também foram

medidas; ainda como uma forma de se obter medidas da familia como um todo.

Objetivos
O presente estudo teve como objetivo avaliar os efeitos de uma intervencao

domiciliar com familias de criangas com sindrome de Down com o pai como alvo de

treino:

- no desenvolvimento de seu filho com sindrome de Down,

- na qualidade das interagdes pai-crianga, mae-crianca e pai-méae-crianca,

- no envolvimento e participacdo do pai na rotina da familia e de cuidados da
crianca,

- na qualidade do ambiente domiciliar e

- em caracteristicas parentais (pai € mae) como, estresse, depressdo, percepgdo
do suporte social e do funcionamento familiar, nivel de enfrentamento, satisfacdo
parental e conjugal e empoderamento.

Espera-se que uma intervencdo domiliciar melhore o desenvolvimento das
criangas por meio do treino realizado pelo pai, que amplie a qualidade das interacdes
entre 0s genitores e a crianca por meio de informacdes sobre desenvolvimento e manejo
de comportamento, aumente o envolvimento e participacdo do pai na rotina da familia e
de cuidados da crianca por meio de informacdes sobre a importancia do seu papel e por
meio do treino realizado, melhore a qualidade do ambiente domiciliar por meio de
informac@es fornecidas e influencie positivamente as caracteristicas parentais por meio
de seu envolvimento no programa e do suporte oferecido. Também € esperado que 0s
efeitos apresentados evidenciem a importancia do investimento dos programas de

intervencdo na participacdo paterna.
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METODO

Com o objetivo de documentar as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas envolvendo seres humanos, dispostas na Resolugdo 196/96 do Conselho
Nacional de Salde, o projeto deste estudo foi encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa da UFSCar e aprovado (CAAE 0030.0.135.000-08, Parecer no. 278/2008 —
Anexo 1). Durante as interacfes com os familiares, a pesquisadora procurou evitar toda
e qualquer situacdo de desconforto e constrangimento e esteve atenta a necessidades de
encaminhamentos e orientagdes, além de manter sigilo e anonimato sobre os dados

coletados.

Participantes

Participaram deste estudo seis familias tradicionais intactas (casais
heterossexuais com filhos) de criangas com Sindrome de Down, com idade no inicio do
estudo entre 12 e 24 meses, residentes em duas cidades do interior do Estado de Sé&o
Paulo, trés familias em Séo Carlos e trés familias em Ribeirdo Preto. A crianga 5, Unica
do sexo feminino, além da sindrome de Down, tinha diagnostico de sindrome de West, a
qual constitui um tipo raro de epilepsia que se inicia no primeiro ano de idade, com
quadro clinico de atraso no desenvolvimento e espasmos infantis (Portal Fiocruz, 2005).
Mais especificamente, constitui uma encefalopatia epiléptica idade-dependente
caracterizada pela triade de espasmos infantis, retardo do desenvolvimento
neuropsicomotor e eletroencefalograma com padrdo de hipsarritimia, com progndstico
geralmente desfavoravel, com frequente desenvolvimento cognitivo deficitario, mesmo

apos controladas as crises (Batista & Nunes, 2002).

Caracterizacdo das familias

A Tabela 1 apresenta a caracterizacdo demografica das seis familias
participantes de acordo com o Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar e o
Questionario Preliminar do IPO.

Podemos observar, na Tabela 1, que quatro entre seis familias possuiam uma ou
duas criancas, o que vai de acordo com a reducdo no nimero de filhos na atualidade
(Kassotaki, 2002). Contudo, o pai da familia 3 e a mde da familia 6 possuiam mais de

dois filhos, incluindo aqueles de relacionamentos anteriores.
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Tabela 1. Caracterizagdo demogréfica das familias participantes.
© CRIANCA PAI MAE
‘E  Filhos | Idade*  Insti- Idade* Profissdo Escola- | Idade* Profissio  Escola- | Renda
£ (meses) tuicdo (anos) ridade (anos) ridade per
capital
1 1 14 Universi- 36 Mdsico  Superior 35 Professora  Superior R$
dade Com- universi- Com- | 1500,00
pleto taria pleto
2 1 19 Universi- 41 Soldador  Funda- 40 Do lar Médio R$
dade mental Incomp. | 400,00
Incomp.
3 42 13 Universi- 32 Lider Médio 30 Operaria Médio R$
dade de Com- de fabrica  Com- 767,00
producéo pleto pleto
4 2 12 Educacdo 51 Lustra- Medio 38 Do lar Médio R$
especial dor Incomp. Com- 253,75
pleto
5 2 19 Educacéo 43 Operador  Médio 41 Diarista Médio R$
especial de Com- Com- 312,50
fabrica pleto pleto
6 5 24 Educacéo 31 Eletro- Médio 44 Do lar Médio R$
especial técnico Com- Com- 257,14
pleto pleto

*No momento do inicio da participacdo da familia no estudo.

1Salario minimo de junho de 2008 a fevereiro de 2009: R$415,00.

2Apesar de haver mais 3 filhos menores de idade, apenas a crian¢a alvo do estudo residia com esta
familia.

As criangas, que compuseram a amostra de participantes, frequentavam servicos
publicos de atendimento. A idade média dos pais foi de 39 anos (DP= 7,56) e para as
mées foi de 38 anos (DP= 4,94). Todos os pais exerciam trabalho remunerado, mas
apenas duas mées estavam empregadas, sendo que a mae 5 fazia faxina uma vez por
semana. Contudo, antes de ter filhos, todas as mées tinham trabalho remunerado.

A crianga 1 frequentava fisioterapia em uma universidade publica e escola
regular privada. O casal 1 estava casado ha quatro anos. Esta familia era cristd e seguia
o catolicismo e relataram frequentar semanalmente as atividades religiosas. Ela residia
em imdvel do avb paterno da crianca e possuia 0 maior poder aquisitivo da amostra. O
imdvel era um apartamento na regido urbana da cidade, com trés quartos, duas salas,
uma cozinha, area de servico e trés banheiros, em 6tima conservacao e bastante espaco
para a familia.

A crianca 2 frequentava fisioterapia e musicoterapia em uma universidade
publica, natacdo gratuita em academia particular conveniada oferecida por docente de
uma universidade publica e atendimento de fonoaudidloga em clinica privada. O casal 2
estava casado ha dezoito anos. Esta familia seguia o restauracionismo (testemunhas de

Jeovd) e frequentavam mais de uma vez por semana as atividades religiosas. Ela vivia
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em residéncia propria na regido urbana da cidade, com dois quartos, uma sala, uma
cozinha, um banheiro, garagem e quintal, em 6tima conservacao e bastante espago para
a familia.

A crianca 3 frequentava terapia ocupacional em uma universidade publica, uma
creche publica, fisioterapia em uma instituicdo de educacdo especial e um projeto de
terapia ocupacional da prefeitura. O casal 3 vivia em regime de unido estavel ha dois
anos. Esta familia era cristd e seguia o catolicismo e relataram frequentar
esporadicamente as atividades religiosas. A familia 3 vivia em residéncia assobradada
prépria na regido urbana da cidade, adquirida como doa¢do do avd materno a mée, com
trés quartos, trés salas, uma cozinha, dois banheiros, garagem, varanda, area de servigo
e quintal com boa conservacdo e bastante espaco para a familia. Embora esta familia
pareca a segunda com melhor poder aquisitivo da amostra, o0 pai contribuia
mensalmente com pensdo sem valor fixo dos dois filhos n&do residentes (uma
adolescente de 14 e um menino de 6 anos de idade) e a mée gastava um montante
variavel mensalmente com o filho de 5 anos que residia com os avos maternos, alem de
ter tido sua renda diminuida com as atividades posteriores. A familia também recebia
alimentos de familiares, contribuindo com suas despesas mensais.

A crianca 4 recebia atendimentos de fisioterapia, terapia ocupacional, pedagogia
e fonoaudiologia em uma instituicdo de educacdo especial (sociedade civil de carater
filantrépico). O casal 4 estava casado ha sete anos. Esta familia seguia o protestantismo
(evangélicos) e frequentavam mais de uma vez por semana as atividades religiosas. A
familia 4 residia em casa propria na regido urbana da cidade, com dois quartos, uma
sala, uma cozinha, uma area de servi¢co, um banheiro, uma garagem e uma varanda em
Otima conservacao e espaco suficiente para a familia.

A crianca 5 recebia atendimentos de fisioterapia, terapia ocupacional, pedagogia
e fonoaudiologia em uma instituicdo de educacdo especial (sociedade civil de carater
filantrépico). O casal 5 estava casado ha dezesseis anos. Esta familia era cristd e seguia
o catolicismo e relataram frequentar semanalmente as atividades religiosas. Esta familia
vivia em residéncia propria na regido urbana da cidade, com dois quartos, duas salas,
duas cozinhas, trés banheiros, area de servico, dois quintais, quarto de despejo e
garagem em Otima conservacao e bastante espaco para a familia. A familia recebia
alimentos, roupas, brinquedos e calgados de parentes e familiares, contribuindo para que

seus gastos ndo fossem maiores.
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A crianca 6 recebia atendimentos de fisioterapia, terapia ocupacional, pedagogia
e fonoaudiologia em uma instituicdo de educagdo especial (sociedade civil de carater
filantrépico). O casal 6 estava casado ha seis anos. Esta familia era cristd e seguia o
catolicismo e relataram frequentar esporadicamente as atividades religiosas. A familia 6
residia em imdvel da avd materna da crianca na regido urbana da cidade, com trés
quartos, uma sala, uma cozinha, um banheiro, varanda, area de servico, horta, garagem e
quarto de despejo, precisando de reformas e mais espaco para a familia. Esta familia
recebia muitas formas de contribuicdo de familiares e parentes, como empréstimo de

automaovel, por exemplo.

Local

O estudo foi realizado na residéncia das familias em encontros semanais
combinados entre estas e a pesquisadora, com duracdo de aproximadamente uma hora e
meia. As familias de 1 a 5 recebiam a pesquisadora na sala de estar, enquanto que a

familia 6 recebia a pesquisadora na varanda.

Instrumentos de coleta de dados

Os instrumentos selecionados foram:

- Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar (Dessen, 2002a): relne
informacbes sobre as caracteristicas demograficas da familia (idade, escolaridade,
renda), do sistema familiar (divisdo do trabalho doméstico e experiéncias de vida) e da
rede social de apoio no cuidado da crianca. As respostas sdo descritas por meio de
analise qualitativa.

- Partes C e D do Guia Geral de Transcri¢do dos Dados de Entrevista — “O papel
do pai-relatos de maes ¢ pais” e “Influéncias das geragdes dentro da familia-relatos da
mae ¢ do pai” (Dessen, 2002b): investigam a participacdo e apoio dispensados pelo
companheiro em relacdo as tarefas domésticas e aos cuidados com os filhos,
sentimentos e expectativas quanto a participacdo do pai na vida familiar e influéncia dos
avos na vida familiar. As respostas sdo descritas por meio de analise qualitativa.

- Roteiro de Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na
Educacdo da Crianca com Deficiéncia Mental (da Silva, 2003; da Silva e Aiello, 2004 —
Anexo 2): traz informagdes sobre o relacionamento pai/filho, tempo de interagcdo pai-
filho, percepcOes sobre a paternidade, sentimentos e expectativas quanto a participacdo

na vida familiar e como seus pensamentos e relag6es sdo afetadas pelas inabilidades de
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seus filhos. As respostas dos pais foram descritas e analisadas qualitativamente e
quantitativamente quando possivel (por exemplo, nimero de horas que o pai permanece
em casa com seu filho).

- Inventério Portage Operacionalizado (Williams & Aiello, 2001): avalia o
desenvolvimento da crianca. E dividido em seis areas: Estimulacdo Infantil (45),
Socializacdo (83 itens), Linguagem (99 itens), Auto-cuidados (105 itens), Cognicéo
(108 itens) e Desenvolvimento Motor (140 itens). Comp&em o Inventario: Questionario
Preliminar, Folha de Registro para cada area de avaliacdo e Roteiro de Entrevista para
Avaliacdo do Projeto pelo Mediador. Ele também serve de guia no planejamento e
execucdo de atividades e de instrumento de capacitacao de pais para treino domiciliar. O
Questionario Preliminar, o qual inclui identificacdo e caracterizacdo da familia,
caracterizacdo da crianca, observacOes adicionais e analise de recursos, permite
estabelecer prioridades de treino sob a otica da familia.

- Versdo traduzida do Inventario IT-HOME (Infant-Toddler - The Home
Observation for Measurement of the Environment; Caldwel & Bradley, 2001):
elaborado para medir a qualidade e a quantidade de estimulacdo e apoio disponivel para
uma crianca no ambiente domiciliar, dando enfoque para as relagfes da crianca com o
ambiente. Essa versdo do HOME é composta por 45 itens distribuidos em seis sub-
escalas: 1) Ser Responsivo — extensdo na qual os pais respondem aos comportamentos
da crianca, oferecendo reforcamento verbal, tatil e emocional para comportamentos
desejados e quanto os pais se comunicam livremente por meio de palavras e acoes; 2)
Aceitacdo — aceitacdo dos pais de comportamento ndo tdo adequado da crianca e a fuga
de restricdo e punicdo indevida; 3) Organizacdo — extensdo na qual ha regularidade e
previsibilidade na rotina da familia, seguranca do ambiente fisico e utilizacdo de
servicos da comunidade como parte do sistema de apoio da familia; 4) Materiais de
Aprendizagem — fornecimento de materiais apropriados de aprendizagem e de
brincadeira capazes de estimular o desenvolvimento; 5) Envolvimento — extensdo pela
qual os pais estdo ativamente envolvidos no aprendizado da crianca e no fornecimento
de estimulacdo para aumentar comportamentos maduros; 6) Variedade — inclusdo, na
vida diaria, de pessoas e eventos que trazem alguma variedade para a vida da crianca.
Esses itens sdo avaliados por meio de entrevista e, principalmente, observacdo. As
informacdes coletadas pelo Inventario HOME sdo pontuadas positiva ou negativamente
e analisadas de acordo com as sugestOes dos autores, sendo que uma baixa pontuacdo

positiva indica um ambiente domiciliar pobre em estimulacdo e apoio disponivel a
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crianca. Mais especificamente, entre 0 e 25 pontos positivos a pontuagdo € classificada
no quartil inferior, entre 26 e 36 pontos na metade e entre 37 e 45 no quartil superior.
Este instrumento foi validado para a populagdo brasileira (Martins et al., 2004): sua
confiabilidade foi medida com o alfa de Cronbach, com um resultado de «=0,998 para
as varidveis padronizadas. Também foi utilizado o teste de correlagdo de Sperman e a
correlacdo média interitens da escala encontrada foi de r2=0,981, considerada muito alta.
Assim, o HOME possui alta confiabilidade e todos os itens da escala medem aspectos
do constructo. Além disso, os resultados de Bradley, Rock, Caldwell e Brisby (1989)
sugerem que o Inventario possui praticamente as mesmas qualidades técnicas quando
aplicado a familias com criancas especiais que quando aplicado a familias com criangas
sem deficiéncias.

- Versdo traduzida do Inventario EC-HOME (Early Childhood - The Home
Observation for Measurement of the Environment; Caldwel & Bradley, 2001): com os
mesmo objetivos do IT-HOME, essa versdo € composta por 55 itens distribuidos em
oito sub-escalas: 1) Materiais de Aprendizagem — compromisso dos pais em
disponibilizar brinquedos, livros e jogos que facilitem a aprendizagem da crianca; 2)
Estimulacdo de Linguagem — encorajamento dos pais do desenvolvimento da linguagem
por meio da conversacdo, modelagem e ensino direto; 3) Ambiente Fisico — ambiente
fisico seguro, suficientemente amplo e visualmente atraente; 4) Responsividade Parental
— quanto os pais sdo responsivos, verbal e emocionalmente com a crianca; 5)
Estimulacdo Académica — envolvimento direto dos pais com a aprendizagem da crianca
e 0 encorajamento da aquisicdo de habilidades e conhecimento; 6) Modelagem —
modelagem de comportamentos adequados e desejaveis pelos pais; 7) Variedade em
Experiéncia — oferecimento de experiéncias e enriquecimento para a crianca a partir do
estilo de vida da familia; e 8) Aceitacdo da Crianca — habilidade dos pais em aceitar
comportamento negativo da crianga como algo a ser esperado de criangas mais do que
repreendendo imediata e asperamente. Entre 0 e 29 pontos positivos a pontuacdo é
classificada no quartil inferior, entre 30 e 45 pontos na metade e entre 46 e 55 no quartil
superior. Este instrumento apresenta os mesmos dados de validacdo do IC-HOME
(Martins et al., 2004).
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- Versdo traduzida do QRS-F* (Questionario de Recursos e Estresse na forma
resumida) de Friedrich, Greenberg e Crnic (1983): possui 52 itens que avaliam por meio
de verdadeiro ou falso o impacto da crianga com atraso de desenvolvimento ou
cronicamente doente nos outros membros da familia. E considerado uma medida geral
de adaptacdo e enfrentamento por medir tanto o impacto negativo como 0 positivo da
crianca na familia. Seus quatro fatores sdo: Problemas dos Pais e da Familia (percep¢édo
sobre os problemas que a presenca de uma crianga portadora de necessidades
educacionais especiais acarreta para si, para outros membros da familia ou a familia
como um todo); Pessimismo (pessimismo imediato e futuro sobre a perspectiva dessa
crianca alcancar auto-suficiéncia); Caracteristicas das Criancas (percepcdo das
dificuldades de atitude ou comportamental presente na crianca alvo); e Incapacidade
Fisica (percepgdo sobre as limitagcGes das habilidades fisicas da crian¢a e de auto-
cuidados). As respostas dadas a0 QRS-F sdo analisadas pela porcentagem de respostas
que estdo de acordo com o crivo de correcdo em cada fator, e um maior total de
respostas indica um maior nivel de estresse gerado pela menor adaptacdo e
enfrentamento dos pais ao atraso de desenvolvimento da crianca. Por causa da idade das
criancgas, alguns itens foram desconsiderados na pontuacdo: 17 (“Sabe seu endereco”™),
19 (“E consciente do que ele/ela é”), 36 (“E capaz de ir ao banheiro sozinho/a™), 37
(“Nao pode lembrar-se do que disse de um momento para o outro”), 38 (“Pode andar de
onibus”) e 49 (“Faz uso de vaso de cama/comadre ou fralda”™).

- ISSL (Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp) de Lipp (2000):
mede a frequéncia de sintomas de estresse, 0 tipo de sintoma existente (Se somatico ou
psicologico) e a fase de estresse em que o respondente se encontra. Apresenta um
modelo quadrifasico de estresse: primeira fase, a do alerta (0 organismo prepara-se para
a preservacdo da prépria vida); fase de resisténcia (o organismo tenta uma adaptacédo);
fase de quase-exaustdo (enfraquecimento da pessoa que ndo consegue mais adaptar-se
ou resistir ao estressor) e; fase de exaustdo (o0 organismo exaure sua reserva de energia
adaptativa e aparecem as doencas mais sérias). As respostas do ISSL sdo analisadas de
acordo com as trés tabelas de correcdo, que se relacionam a presenca de sintomas

significativos de estresse, as fases do estresse e ao tipo de sintomatologia. Quanto maior

! Atualmente, um estudo para sua validagéo transcultural esta sendo desenvolvido como parte da tese de
Tatiane Oliveira Zanfelici, no Programa de P6s Graduacdo em Educagdo Especial da UFSCar, sob
orientacdo da Profa. Dra. Ana Lucia Rossito Aiello.



48

a pontuacdo no ISSL, maior a probabilidade de alcancar-se o critério apresentado pela
autora de sintomas significativos indicativos de estresse e mais avangada a fase deste.

- Inventério de Depressdo de Beck (Beck et al., 1979; validado por Gorenstein &
Andrade, 1996): medida de auto-avaliacdo de depressdo, por meio de 21 itens, incluindo
sintomas e atitudes, cuja intensidade varia de 0 a 3. Para amostras ndo diagnosticadas,
escores acima de 15 s&o recomendados para detectar disforia e acima de 20 para indicar
depresséo. O fator 1 (itens 3, 5 a 8 e 15) representa a dimensdo de autoestima baixa, o
fator 2 (itens 1, 2, 4 e 9 a 13) representa cognicao-afeto e o fator 3 (itens 16 a 18 e 20)
representa a dimensdo somatica. Contudo, andlise fatorial com amostras subdivididas
quanto ao sexo, revelaram dois fatores para cada subgrupo. Para mulheres, o fator 1
(itens 1 a 9 e 112 a 15) representa a combinagdo de autodepreciacdo e cognigcdo-afeto e
o fator 2 (itens1l e 16 a 19) representa a dimensdo somatica. Para os homens, o fator 1
(itens 1 a 4, 9 a 13 e 21) representa a dimensdo cognicdo-afeto e o fator 2 (itens 5 a 8,
14 a 18 e 20) representa as dimensbes autodepreciacdo e somatica (Gorenstein &
Andrade, 1998). Na validacdo para o portugués foi obtida alta consisténcia interna (0,81
para universitarios e 0,88 para pacientes deprimidos).

- Inventario de Estratégias de Coping (Folkman & Lazarus, 1985; adaptado por
Savoia, Santana & Mejias, 1996): 66 itens avaliam o nivel de enfrentamento, ou seja,
pensamentos e acBes que as pessoas utilizam para lidar com demandas internas ou
externas de um evento estressante especifico. Desta forma, centraliza-se no processo de
enfrentamento de uma situacdo particular e ndo do enfrentamento como estilos ou tragos
de personalidade. A escala possui oito fatores: confronto (descreve os esforcos
agressivos de alteracdo da situacdo e sugere um certo grau de hostilidade e de risco),
afastamento (descreve os esforcos cognitivos de desprendimento e minimizacdo da
situacdo), autocontrole (descreve os esforcos de regulacdo dos proprios sentimentos e
acOes), suporte social (descreve os esforcos de procura de suporte informativo, suporte
tangivel e suporte emocional), aceitacdo de responsabilidade (reconhecimento do
proprio papel no problema e concomitante tentativa de recompor as coisas), fuga e
esquiva (descreve os esforcos cognitivos e comportamentais desejados para escapar ou
evitar o problema - os itens desta escala contrastam com os da escala de afastamento,
que sugerem desprendimento), resolucdo de problemas (descreve os esforcos focados
sobre o problema deliberados para alterar a situacdo, associados a uma abordagem
analitica de solugdo do problema) e reavaliacdo positiva (descreve os esforcos de

criacdo de significados positivos, focando o crescimento pessoal - tem também uma
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dimensdo religiosa) (Pais-Ribeiro & Santos, 2001).

- Versédo traduzida da PSOC (Escala de Senso de Competéncia Parental) de
Gibaud-Wallston e Wandersman (1978), com andlise fatorial de Johnston e Mash
(1989): escala de 17 itens que avalia a autoestima de ser pai. As respostas variam numa
escala de 6 pontos entre “discordo fortemente” e “concordo fortemente”, sendo o
minimo de pontos 17 e 0 maximo 102. Ela possui dois fatores: Satisfacdo (reflete o grau
com que o pai se sente frustrado, ansioso e pouco motivado no papel parental) e
Eficacia (reflete o grau com que o pai se sente competente, capaz de resolver problemas
e é familiar com o papel de ser pai). As respostas dadas a PSOC sdo analisadas em
termos de porcentagem, sendo que escores altos em eficacia e satisfacdo de ser pai
indicam maior autoestima no papel de ser pai.

- Escala de satisfacdo conjugal (Pick de Weiss & Andrade Palos, 1988; adaptado
por Coleta, 1989): 24 itens avaliam a satisfacdo conjugal (atitude com relacédo a aspectos
do conjuge e da interacdo conjugal) por meio de trés opcdes de resposta (“Eu gosto de
como tem sido”, “Eu gostaria que fosse um pouco diferente” e “Eu gostaria que fosse
muito diferente”). A escala refere-se a trés aspectos do casamento, cada um
correspondendo a uma sub-escala: satisfagdo com os aspectos emocionais do cénjuge
(itens 11-14 e 18), satisfacdo com a interacdo conjugal (itens 1-8, 10 e 21) e satisfacdo
com a forma de organizacdo e de estabelecimento e cumprimento de regras pelo
conjuge (itens 9, 15-17, 19-20 e 22-24).

- FACES (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales — “Escalas de
Coesao e Adaptabilidade Familiar”) III (Olson, Sprenkle & Russel, 1989): adaptado por
Falceto, Busnello & Bozzetti (2000), avalia a percepc¢do do funcionamento familiar por
meio de 20 perguntas. As 10 perguntas de nimero impar referem-se a coesdo familiar,
ou seja, a capacidade da familia de manter-se unida frente as vicissitudes do dia-a-dia.
As 10 perguntas pares dizem respeito a adaptabilidade familiar, isto €, a capacidade dos
membros da familia de modificar papéis e regras de funcionamento para adequa-los a
tarefa ou a0 momento a enfrentar. Devido ao fato de metade das familias possuirem
apenas criancas pequenas, quatro itens de adaptabilidade familiar (2, 4, 10 e 12) tiveram
que ser anulados, pois as criancas ainda ndo tinham capacidade de participar do
funcionamento da familia da forma descrita por tais itens (“Seguem-Se as sugestdes dos
filhos na solugcdo de problemas”, “Os filhos expressam sua opinido quanto a sua
disciplina”, “Pais e filhos discutem juntos os castigos” e “Os filhos tomam as decisdes

em nossa familia”). Desta forma, apenas 16 itens foram considerados para este estudo;
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As familias com coesdo e adaptabilidade médias apresentam baixo risco para o
desenvolvimento de doengas psiquidtricas, as familias com um dos pardmetros médio e
0 outro extremo apresentam risco moderado e as familias em que tanto a coesdo quanto
a adaptabilidade situam-se nos extremos apresentam alto risco.

- SSQ (Questionario de Suporte Social) de Sarason e cols. (1983) adaptado por
Matsukura (2001): 27 questdes fornecem escores para o numero de figuras de suporte
percebido pelos respondentes e para a satisfagdo com o suporte social recebido, fazendo
uma op¢do em uma escala de 6 pontos que varia de “muito satisfeito” a “muito
insatisfeito”.

- Versdo traduzida da FES (Escala de Empoderamento da Familia) de Koren, De
Chillo e Friesen (1992): é uma escala composta por 34 itens designada para medir o
nivel de empoderamento da familia (processo pelo qual as familias obtém acesso a
conhecimentos, habilidades e recursos que o0s capacitam a ganhar controle positivo de
suas vidas, bem como melhorar a qualidade de seus estilos de vida) em duas dimensdes:
(@ niveis de empoderamento (isto &, atitudes, sistema de servicos e
comunidade/politica) e (b) a forma como se expressa o empoderamento (isto é, atitudes,
conhecimentos e comportamentos). Atitudes referem-se a0 que 0 genitor sente e
acredita; conhecimento refere-se ao que o genitor sabe e pode fazer; comportamentos
referem-se ao que 0s genitores realmente fazem; familia se refere a situagdes imediatas
que ocorrem na casa, envolvendo, portanto, o manejo de situacfes do dia-a-dia;
sistemas de servicos envolvem o trabalho ativo dos pais com os profissionais e
instituicbes para obter o0s atendimentos necessarios aos seus filhos e;
comunidade/politica envolve a militancia dos pais em melhorar 0s servicos que existem
na comunidade para as criancas em geral. Cada item é avaliado segundo a escala Likert
de 5 pontos entre “ndo ¢ verdade”=1 e “muito verdade”=5. Singh, Curtis, Ellis,
Nicholson, Villani e Wechsler (1995) propuseram quatro fatores para analise dos
resultados: Sistemas de Militdncia (pensamentos, crencas e comportamento do pai a
respeito de suas interacdes com membros dos sistemas de oferta de servicos de salde);
Conhecimento (compreensdo e habilidade do pai em como trabalhar com os sistemas de
salude mental a fim de obter os servigcos necessarios); Competéncia (percepcao do pai de
suas habilidades e competéncias como pai); e Auto-Eficacia (percep¢do do pai sobre
suas habilidades para produzir impacto e utilizar o sistema de saude mental que pode

afetd-lo ou a sua crianga). As respostas dadas a FES sdo medidas por porcentagem em
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cada fator e no total indicam o nivel de empoderamento da familia (quanto maior a

pontuacao, maior o nivel de empoderamento).

Materiais e Equipamentos

Foram necessarios para a consecucdo do estudo: camera digital modelo Sony
DSC Cyber Shot W120 para filmar as interacGes dos pais com as criangas; audio portatil
digital modelo Creative MuVo TX para gravar as entrevistas com os pais; Solicitagdo
para o nucleo de atendimento em fisioterapia de uma universidade publica (Anexo 3), a
unidade de atendimento em terapia ocupacional de uma universidade publica (Anexo 4),
uma instituicdo de educacdo especial (sociedade civil de carater filantropico) de
Ribeirdo Preto (Anexo 5) e Secretaria de Educacdo de Ribeirdo Preto (Anexo 6) para
recrutamento das familias; Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os pais
com Autorizagdo para Gravacdes e Filmagens (Anexo 7); brinquedos e materiais do
Laboratorio de Intervencdo/Pesquisa com Familias Especiais para aplicacdo do
Inventario Portage; brinquedos e materiais para estruturar situacdo de interacdo e
microcomputador para observacdo e analise das interagdes e para transcricdo das
entrevistas. Para as filmagens de interacdo, os brinquedos estavam de acordo com a
faixa etaria das criancas e eram disponiveis comercialmente (grupo 1: livro de figuras
com rotulos, carrinho, boneca e telefone; grupo 2: pandeiro, urso de pellcia, casinha de
encaixe de formas e fantoche).

Para a analise das interacGes pai-filho, mée-filno e pai-mée-filho filmadas, foi
utilizado o Protocolo de Categorias de Andlise das Filmagens de Interacdo (Buonadio,
2003). Ele contém quatorze categorias de comportamentos dos pais — comentario
positivo, olhar dirigido a crianca, dar dicas (verbais ou gestuais), ajuda fisica,
comentarios negativos, imitacdo da vocalizacdo da crianca e/ou expansao, correcdo de
comportamento inadequado, repressdo fisica, fazendo uma questdo, modelando,
rotulando, comando, contato fisico positivo e brincar sozinho — e oito categorias de
comportamentos da crianca — prestando atencdo, obediéncia, desobediéncia,
vocalizagdes positivas, vocalizagbes negativas, comportamento fisico negativo, fazendo
uma questdo e brincar sozinho. Duas categorias acrescentadas ao protocolo no estudo de
da Silva (2007) foram utilizadas: motivar a crianca para a tarefa e crianca engajada na
tarefa (ver definicdo operacional das categorias no Anexo 8). Os dados foram avaliados
de acordo com procedimento de registro por amostragem de tempo (10 segundos de

observacdo e 10 segundos de registro) na Tabela de Observacdo e Registro das
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Categorias de Andlise das Filmagens de Interagdo (Anexo 9). Este protocolo possibilita
uma analise funcional dos comportamentos dos membros familiares em interagdo,
enfocando mais os membros do que a interagéo.

As filmagens foram analisadas também por meio do “Sistema Definitivo de
Categorias Observacionais” de Pereira-Silva (2003), em termos de atividades (ludicas,
conversar, socializar ou cuidados dispensados a crianca), tipos de transicdo (direta, pela
dissolucdo do grupo, por negociacdo ou interrupgdo da sessdo), a estrutura da
participacdo (individual ou grupal) e a qualidade dos episddios de interacdo (quanto a
sincronia, supervisdo, afetividade e lideranca) (ver definicdo operacional das categorias
no Anexo 10). Neste caso, o procedimento de registro sequencial categérico foi
utilizado (Anexo 11). Este sistema de analise foi adaptado e utilizado para avaliar
interacdes em familias de criangas com sindrome de Down, focando mais a interacdo do
que os comportamentos individuais. A unica mudanca em relacdo as especificagdes da
autora para analise dos dados observacionais a partir de seu instrumento foi a auséncia
de observacao e registro dos responsaveis pelo término das interacées.

Foi utilizado ainda o Protocolo de Avaliacdo da Interacdo Diaddica/Triadica
(Nucleo de Infancia e Familia [NUDIF], 2007), que avalia 7 minutos de cada episédio
de interacdo, divididos em intervalos de um minuto cada. Os outros dois instrumentos
trazem dados complementares (um ao outro), enquanto este é proprio para bebés de 1
ano de idade e traz nuances das interacdes de forma mais detalhada que os demais
protocolos. Uma das autoras confirmou sua aplicabilidade para analise de interacdes de
criangas com sindrome de Down com idade de 1 a 3 anos. Nas interacdes diadicas, as
categorias de comportamentos infantis analisadas sdo: envolvimento, interacdo, afeto
positivo e afeto negativo. As categorias de comportamentos parentais sdo: sensibilidade,
estimulacdo cognitiva, afeto positivo, afeto negativo, desengajamento e intrusividade.
Nas interacdes triadicas, as categorias sdo: aliancas familiares, afeto positivo, afeto
negativo, desengajamento, sensibilidade, estimulacdo cognitiva e intrusividade. Apos a
avaliacdo global da triade, procedia-se a avaliacdo diadica (pai-crianca, mae-crianca e
pai-méde) no contexto triddico. Para a analise da diade mae-pai no contexto triadico, as

categorias sensibilidade, estimulacdo cognitiva e intrusividade ndo sdo incluidas.

Procedimento
Apos aprovacio do Comité de Etica, as familias de Sdo Carlos foram contatadas

por meio do nucleo de atendimento em fisioterapia e da unidade de atendimento em
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terapia ocupacional de uma universidade publica. Nos dias em que os genitores levavam
seus filhos para atendimento, a pesquisadora foi apresentada a cada um deles,
perguntando se interessavam-se em saber mais sobre o trabalho que iniciaria com
familias de bebés com sindrome de Down. Os pais interessados, sentavam-se em local
isolado e apds conhecimento dos objetivos e procedimento decidiam se iriam receber a
pesquisadora para um primeiro encontro residencial junto ao genitor ausente. Apenas
um pai foi abordado, sendo que o restante dos responsaveis acompanhando as criangas
nos atendimentos eram todas maes.

Com as familias de Ribeirdo Preto foi feito contato telefonico, fornecido por
uma instituicdo publica de ensino especial com estimulagdo precoce (sociedade civil de
carater filantropico), com a qual a pesquisadora ja tinha contato prévio. Apenas um pai
atendeu o telefonema, sendo que foram as maes que atenderam na maioria das vezes.
Realizou-se também, em Ribeirdo Preto, contato com todas as creches da rede
municipal, mediante aprovacdo da Secretaria de Educacdo; contudo, ndo havia
matriculas de criangas com sindrome de Down na faixa etaria especificada na ocasiéo,
de acordo com as diretoras (fevereiro de 2009).

Em ambos os municipios houve familias que foram contatadas, mas, néo
quiseram participar (cinco em cada cidade), sendo que a grande maioria indicou falta de
tempo, principalmente do pai, para participar desse tipo de pesquisa. Uma mae disse que
0 Seu esposo ndo gostava de conversar sobre a sindrome da crianca e por isso ndo iriam
participar.

O Quadro 1, adiante, explica as diferentes fases do estudo, do pré-teste ao
follow-up e o que foi realizado nas diferentes etapas, assim como quais instrumentos e

materiais foram utilizados, conforme descrito a seguir.

Pré-teste

As familias recrutadas receberam uma visita da pesquisadora, previamente
agendada, para explicacdo dos objetivos e métodos do projeto e entrega de um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido com Autorizacdo para Gravagdes e Filmagens.
As familias de Sdo Carlos comecaram a ser visitadas em junho de 2008 e as de Ribeirdo
Preto em novembro de 2008, sendo que para a familia da crianca 6 o contato foi
posterior e por isso a primeira visita da pesquisadora foi apenas em fevereiro de 2009.

Desde o primeiro contato, foi explicado que a pesquisa s6 seria desenvolvida se

0 pai e a crianga pudessem participar de todas as sessdes, sendo que ele seria 0 Unico
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Fase Conteudo das visitas Instrumentos/Materiais
Aplicacgdo de instrumentos sobre a familia (pai e/ou méae) i Quest!onér!o Preliminar c_io Inventérl_o Portage -
- Questiondrio de Caracterizacdo do Sistema Familiar
- ISSL
- QRS-F - Questionario de Satisfacdo Conjugal
Aplicagdo de instrumentos sobre os pais (pai e mée) - Inventério de Coping - Questionario de Suporte Social
- FES - Inventario de Depressao de Beck
- PSOC - FACES Il
Pré-teste - partes C e D do Guia Geral de Transcricdo dos Dados de Entrevista
Entrevistas com os pais (pai e mée) - Entrevista de Caracterizagdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacéo da
Crianga com Deficiéncia Mental
Avaliacdo do ambiente domiciliar (pai e/ou mée e crianca) | - IT-HOME
Avaliagdo das criangas (pai e/ou mée e crianga) - Inventério Portage Operacionalizado
- Protocolo de Categorias de Anélise das Filmagens de Interacdo
Filmagens das interacGes (pai, mae e crianga) - Sistema Definitivo de Categorias Observacionais
- Protocolo de Avaliacdo da Interacdo Diadica/Triadica
- resumo explicativo dos instrumentos, avaliacdes e filmagens e seus resultados,
Devolutiva Discussdo dos resultados com a pesquisadora (pai e mae) com copia em DVD das filmagens
- encaminhamentos aos profissionais da comunidade
Conversa com a pesquisadora (pai e mae)
Discussdo de temas (pai e mae) - Textos
Treino (pai e crianca) - Folna de mst_rugéo
Sessoes de - Folha de registro
treino Avaliagdo das criangas (pai e/ou mée e crianga) - Inventario Portage Operacionalizado
- Protocolo de Categorias de Analise das Filmagens de Interacéo
Filmagens das interacGes (pai, mae e crianga) - Sistema Definitivo de Categorias Observacionais
- Protocolo de Avaliacdo da Interagdo Diadica/Triddica
Pds-teste Aplicacgdo de instrumentos sobre a familia (pai e/ou mae) - Questionario Preliminar do Inventario Portage em formato resumido

Aplicagdo de instrumentos sobre os pais (pai e mée)

- ISSL | - Questionario de Satisfacdo Conjugal

Z Continua na pagina seguinte.
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(continuacéo)

- QRS-F

- Inventério de Coping
- FES

- PSOC

- Questionario de Suporte Social
- Inventario de Depressao de Beck
- FACES I

Entrevistas com os pais (pai e mae)

- parte C do Guia Geral de Transcri¢do dos Dados de Entrevista

- Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacédo da
Crianga com Deficiéncia Mental em formato reduzido

- Entrevista para Avaliacdo do Projeto pelo Mediador

Avaliacdo do ambiente domiciliar (pai e/ou mée e crianga)

- EC-HOME

Avaliacdo das criangas (pai e/ou mae e crianga)

- Inventario Portage Operacionalizado

Filmagens das interacGes (pai, mae e crianga)

- Protocolo de Categorias de Analise das Filmagens de Interacdo
- Sistema Definitivo de Categorias Observacionais
- Protocolo de Avaliacdo da Interacdo Diadica/Triadica

Discussdo dos resultados com a pesquisadora e

- copia em DVD das filmagens

- cOpia dos itens com a pontuacdo do HOME

Devolutiva desvinculacao temporéaria da pesquisa (pai e mae) - lista dos comportamentos operacionalizados do IPO
- livro traduzido (101 Ways to be a special dad, Lansky, 1993)
- ISSL
- QRS-F - Questionario de Satisfacdo Conjugal
Aplicacdo de instrumentos sobre os pais (pai e mae) - Inventario de Coping - Questionario de Suporte Social
-FES - Inventario de Depressao de Beck
- PSOC - FACES Il
Follow-up Avaliacdo do ambiente domiciliar (pai e/ou mée e crian¢a) | - EC-HOME
Avaliagdo das criangas (pai e/ou mée e crianca) - Inventario Portage Operacionalizado
- Protocolo de Categorias de Analise das Filmagens de Interagdo
Filmagens das interacGes (pai, mae e crianga) - Sistema Definitivo de Categorias Observacionais
- Protocolo de Avaliacdo da Interagdo Diadica/Triadica
- copia em DVD das filmagens
Devolutiva Discusséo dos resultados com a pesquisadora e - evolugéo do desenvolvimento das criancas

desvinculacéo total da pesquisa (pai e mae)

- cbpia das folhas de registro das diferentes areas de desenvolvimento

preenchidas
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responsavel da familia por um treinamento que seria fornecido pela pesquisadora para
estimulagdo do desenvolvimento da crianca. A mée também teria que participar
respondendo questionarios, entrevistas, conversando e trocando informacGes sobre a
crianca com a pesquisadora, sendo filmada brincando com a crianga e, se quisesse,
poderia participar da discussdo de textos informativos.

Foram realizadas, durante a coleta de dados de pré-teste, entre oito e 14 visitas
semanais com todas as familias, com duracdo entre dois meses e meio e cinco meses
dependendo da disponibilidade da familia (familias: 1=oito em dois meses e meio,
2=nove em trés meses, 3=dez em quase quatro meses, 4=treze em cinco meses, 5=dez
em dois meses e meio e 6=quatorze em quase cinco meses). As familias 4 e 6 tiveram
diversos problemas pessoais, como pessoa doente na familia e compromissos de igreja
ou trabalho, e por isso, foram necessarias ndo s6 mais visitas mas também um tempo
maior de coleta de dados. Além disso, as demandas das criancas e dos irmaos nas
visitas, assim como 0 maior tempo gasto com a elaboracdo das respostas para as
entrevistas e 0s questionarios e escalas, podem explicar o maior tempo de coleta de
dados de pré-teste.

Neste fase, houve aplicagdo do Questionario Preliminar do Inventario Portage.
Também foi realizada a avaliacdo do repertdrio das criangas por meio do Inventario
Portage, sendo que a crianca 1 era a unica frequentando escola regular, a qual foi
visitada pela pesquisadora para complementar os dados de avaliagdo com o IPO.

Outras avaliacdes conduzidas nessa fase foram sobre: ambiente domiciliar por
meio do IT-HOME, nivel de estresse dos pais por meio do ISSL e do QRS-F, nivel de
enfrentamento dos pais por meio do Inventario de Coping, empoderamento dos pais por
meio da FES, satisfacdo parental dos pais por meio da PSOC, depressao dos pais por
meio do Inventario de Depressdo de Beck, satisfacdo marital dos pais por meio do
Questionario de Satisfacdo Conjugal, percepcdo dos pais do suporte social recebido por
meio do Questionario de Suporte Social, percepcdo dos pais do funcionamento familiar
por meio da FACES Ill e envolvimento paterno por meio dos roteiros de entrevista.

As perguntas dos questionarios, escalas e inventarios e a anotacdo das respostas
foram feitas pela pesquisadora, para que fosse mais interativo, para evitar que a resposta
fosse dada sem a verdadeira compreensdo e para evitar desconforto dos pais que
tivessem problemas com leitura ou ndo estivessem motivados a responderem sozinhos.
As entrevistas foram gravadas em audio e o participante ficava sozinho com a

pesquisadora para que nao fosse distraido e para que ndo fosse influenciado pela
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presenca de outras pessoas. O roteiro de Entrevista de Caracterizagdo do Papel do Pai
Brasileiro na Educacdo da Crianga com Deficiéncia Mental foi respondido apenas pelo
pai, para o qual foi construido.

Ainda foram realizadas duas filmagens das interagdes pai-filho (a), mae-filho (a)
e pai-mae-filho (a) em situagdes de brincadeira, com duracdo de 10 minutos para cada
diade/triade. No total eram 30 minutos de filmagem por dia, iniciando sempre pela
diade pai-crianca e encerrando sempre com a triade, somando uma hora de filmagem de
pré-teste por familia. O grupo 1 de brinquedos era fornecido primeiramente na primeira
filmagem intercalando a ordem com o grupo 2. Na segunda filmagem ocorria a inversao
da ordem de apresentacdo dos grupos de brinquedos.

Foi solicitado que o pai e a mée brincassem com seu filho (a), como faziam
normalmente quando estavam juntos. Nas interacOes pai-crianca e mae-crianga, ao
genitor que ndo estivesse participando era solicitado que se retirasse do local, evitando
eventuais interferéncias na interacdo da diade observada. Durante as filmagens de
interacdo a pesquisadora tinha uma postura apenas de observacao, ndo sendo encorajada
nenhuma interacdo verbal ou comportamental com ela. Apos a anlise das filmagens de
pré-teste, a pesquisadora acrescentou a instrucao, que os pais podiam fazer uso ou nao
dos brinquedos propostos.

De acordo com Kreppner (2001), “assume-se que as relacbes triadicas, com
ambos 0s genitores e a crianga, representam uma situacdo de interacdo tipica em uma
familia” (p. 104). A situacdo de brincadeira foi selecionada pela importancia que tem no
desenvolvimento infantil (Emmel, 2004; Yano, 2003) e pela preferéncia dos homens de
se engajarem em interacdes de brincadeiras com seus filhos, de acordo com a literatura
(Fagan & Iglesias, 1999; Caldera, 2004), preferéncia levada em consideracdo ja que
eram alvo da intervencdo. O uso dos mesmos brinquedos se deve a padronizacdo das
situacbes de brincadeiras e a constatacdo da pesquisadora em estudos prévios da
auséncia de brinquedos em condicdes de uso por familias de baixa renda, embora tenha

sido observado que nédo era o caso das familias participantes deste estudo.

Devolutiva dos dados de pré-teste

Com o fim da fase de pré-teste, foi realizada analise dos dados obtidos e duas
visitas para devolutiva dos resultados para as familias. Devido ao diferente ritmo de
possibilidade de visitas as familias, em razdo de doengas adquiridas ou em tratamento

pelas criancas, hospitalizacGes das criangas, doencas e/ou hospitalizac6es e/ou morte de
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membros da familia estendida, conflitos familiares, viagens a trabalho dos pais, entre
outros motivos, a ordem de inicio da participacdo na pesquisa ndo foi mantida para
término da coleta inicial de dados, devolucéo da analise dos dados coletados e inicio da
intervencdo, sendo que a familia 5 adiantou-se em relacdo a familia 4 (ambas de
Ribeirdo Preto).

Assim, ndo foi possivel manter regularidade de visitas com nenhuma familia,
contudo, algumas familias interromperam mais frequentemente as visitas do que outras.
Soma-se a isso o fato de haver transcorrido um longo periodo entre o término da coleta
de pré-teste para as familias de Sdo Carlos e a entrega da devolutiva dos dados
preliminares (trés meses). 1sso se deveu a dificuldade da pesquisadora para conciliar
término da analise dos dados, término do planejamento das sessGes de intervencéo,
recrutamento e inicio da coleta de dados com as familias de Ribeirdo Preto e
participacdo em organizacdo de evento cientifico de porte nacional (I11 Congresso
Brasileiro de Educacéo Especial) com a continuacdo do trabalho com as familias de S&o
Carlos. Para as familias de Ribeirdo Preto, houve menos espera entre o fim da coleta
inicial de dados e a devolutiva dos mesmos: 20 dias para a familia 4, 19 dias para a
familia 5 e 1 més para a familia 6.

Houve entrega de material com resumo explicativo dos instrumentos e
significado dos resultados obtidos e uma copia em DVD das filmagens realizadas, com
feedback do repertdrio nas interacdes, a partir da analise preliminar das filmagens por
meio do Protocolo de Analise das Filmagens de Interacdo, Sistema Definitivo de
Categorias Observacionais e Protocolo de Avaliacdo da Interacdo Diddica/Triadica. Este
feedback das filmagens com dicas e sugestdes a respeito dos pontos fortes nas
interacbes e repertdrio comportamental que poderia ser mantido e sobre alguns
comportamentos que poderiam ser alterados para outros mais adequados em termos de
estimulacdo do desenvolvimento das criancas esta registrado no Anexo 12. Houve
também discussdo sobre os resultados de desenvolvimento das criangas e o trabalho a
ser realizado em prol deste desenvolvimento.

Foram realizados encaminhamentos aos profissionais da comunidade quando
necessario e/ou reavaliacdo de fatores paternos/maternos diante de resultados
preocupantes, o que ocorreu com duas familias, sendo que na familia 3, o pai foi
encaminhado para psicoterapia e check-up médico diante dos resultados nas avaliagdes
de estresse e depressdo e a mde da familia 4 foi encaminhada para psicoterapia em

funcdo dos resultados encontrados na avaliagdo de estresse. Todas as mées e o pai 3
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receberam o texto “Lidando com seu stress” (Anexo 13) com informacdes sobre
prevencdo e tratamento do estresse. Todas as criangas foram encaminhadas para
fonoaudidlogas, sendo que as criancas 1, 3, 4 e 5 iniciaram atendimento com esta
profissional apds encaminhamento (a crianca 2 ja recebia este atendimento). A crianga 6
ainda dependia de arranjos de horario para ser levada em alguma das fonoaudi6logas

indicadas por outras mées de criancas especiais.

Sessdes de treino

Em semana posterior a de devolutiva dos resultados de pré-teste para as familias,
deu-se inicio as sessdes de treino. Durante a coleta de dados de pré-teste das familias de
Ribeirdo Preto, a intervencdo foi iniciada com as familias de S&o Carlos.

A partir do levantamento das necessidades das familias por meio do Inventario
Portage, foi planejado o treino domiciliar realizado pelo pai de acordo com os resultados
e sistematica de trabalho do préprio Inventario. O procedimento de treino domiciliar do
Portage é composto por: 1) avaliagdo do repertorio da crianca com base no Inventario
Portage; 2) selecdo, junto aos pais, de comportamentos a serem ensinados a crianga,
com base no mesmo inventario, com prescricdo de um a dois objetivos curriculares por
semana, com meta de trés a quatro; 3) programacdo de atividades de treino de tais
comportamentos, deixando instrucdes escritas de como ensinar e registrar; 4) coleta de
dados de linha-de-base dos comportamentos a serem treinados; 5) demonstracédo para o
pai de como ensinar tais comportamentos; 6) observacdo do pai trabalhando com a
crianca, dando feedback corretivo sobre sua atuacdo; 7) treino e registro do desempenho
da crianca diariamente pelo pai; 8) coleta de dados de p0Os-teste das atividades treinadas;
e 9) se necessario, alteracdo das atividades, reformulando procedimentos e/ou
prescrevendo novos treinos (Williams & Aiello, 2001).

Na primeira visita, foram selecionados um ou dois itens para treino de uma
semana. De acordo com a disponibilidade de tempo do pai e do seu sucesso nas sesses
de treino, mais itens eram deixados como objetivos semanais, sendo que para todos 0s
pais houve sessdes nas quais foram deixados até trés objetivos por semana.

Desta forma, a intervencdo ocorreu em visitas domiciliares semanais de
aproximadamente uma hora e meia e constou de: discussdo de textos sobre
desenvolvimento e interacdo familiar com pais e mées; pos teste dos itens deixados para
treino da crianga pelo pai; finalizagdo dos itens treinados com sucesso mostrando ao pai

a evolugdo do seu desempenho e de seu filho; mudanca dos niveis de ajuda para treinos
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que ndo obtiveram sucesso na semana e manutengdo dos mesmos; sondagem de um,
dois ou trés itens a serem treinados; modelo fornecido pela pesquisadora do treino a ser
realizado pelo pai; avaliacdo e feedback ao repertério do pai de execucdo do treino com
seu filho e; entrega de materiais para treino quando necessario.

Escuta, acolhimento, orientagdes e encaminhamentos de problemas familiares
relatados também eram realizados. Nas sessfes que se tornavam mais longas devido a
requisicdes da crianca (troca, banho, alimentacdo, sono, etc.), intervencdes externas
(telefonemas, visitas de amigos e/ou parentes, requisicdes de outros filhos, etc.),
dificuldades e duvidas quanto aos treinos, escuta pela pesquisadora e auxilio na
resolucéo de problemas dos pais, entre outros motivos, a discussdo de textos era adiada.
Desta forma, todas as sessdes envolveram oportunidade de conversa com a pesquisadora
e treino com o pai e a crianga, mas ndo estavam condicionadas a discussdo dos textos,
na qual a mée poderia participar. Além disso, em uma mesma sessdo, poderia haver
discussédo de dois textos relacionados.

Em relacdo ao treino com o pai dos itens do IPO nos quais as criangas ndo
obtiveram sucesso na avaliacdo, ao todo foram 22 sessGes para a crian¢a 1 durante um
ano, 24 para a crianca 2 durante dez meses, 20 para a crianca 3 durante nove meses, 18
para a crianca 4 durante oito meses, 24 para a crianca 5 durante nove meses e 14 para a
crianca 6 durante sete meses. O pai da crianca 6 sofreu um acidente automobilistico e o
treino foi interrompido apods a 62 sessdo, tendo sido retomado no periodo de follow-up
com os demais participantes.

Aproximadamente na metade das sessdes de treino, uma sondagem do repertorio
de desenvolvimento das criangas foi realizada. Além disso, observagdes de linha-de-
base imediatamente antes da introducdo de cada treino para todos 0s comportamentos
eram realizadas, assim como observacBes de pds-teste para 0s comportamentos
treinados na semana subsequente ao treino. Como o Sistema Portage original ndo prevé
critérios para insucesso no treino, baseado no procedimento de Williams (1983), apds
duas sessdes de insucesso de treino em algum item mesmo com mudanca do treino e
resolucdo de dificuldades enfrentadas pelo pai, o treino deste comportamento era
interrompido e, no presente estudo, colocado como objetivo a longo prazo e treino
informal pela familia, sendo que o pai era instruido a solicitar que outras pessoas da
familia ajudassem ou fizessem o treino se tivessem a oportunidade.

A medida do possivel, contato com outros profissionais que atendiam as criancas

era realizado para somar informagdes que ajudassem no treino, por exemplo, com as
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duas fisioterapeutas (da universidade publica) da crianga 1; com as fonoauditlogas (de
clinicas particulares) das criangas 1, 3, 4 e 5 e com o fisioterapeuta, a fonoaudi6loga e a
terapeuta ocupacional da escola especial onde as criancas 4, 5 e 6 recebiam
atendimento. Todos os profissionais foram muito solicitos em dar dicas a respeito do
treino de itens nas suas areas, com excecdo de apenas uma profissional que ndo
considerava que outras pessoas que nao fossem profissionais na sua area pudessem
intervir com a crianga para promover a estimulacdo daquela érea.

O programa de intervencao era baseado nos principios da analise experimental
do comportamento (Scott, 1998; Kumpfer & Alvarado, 2003) e pretendeu-se ensinar
algumas técnicas que poderiam ajudar o treinamento, como brincadeiras positivas,
aumento de recompensas pelo bom comportamento, ignorar comportamentos nao
desejados e melhoria de comunicagdo com requerimentos e consequéncias claras
(baseado em Lathan, 1996). Assim, procurou-se discutir e modelar métodos de manejo
do comportamento infantil e métodos de estimulagéo infantil, importantes para os pais
de acordo com a literatura (Bailey, Blasco e Simeonsson, 1992; Fagan & Iglesias, 1999;
Maggil-Evans, Harrison, Rempel & Slater, 2006; Doherty, Erickson e LaRossa, 2006;
Scott, 1998; Kumpfer & Alvarado, 2003).

Os textos de apoio utilizados para discussdo sobre desenvolvimento e interagédo
familiar nas sessdes de intervencdo foram listados no Quadro 2, a seguir. As discussdes
foram baseadas em informacgdes apontadas como importantes pela literatura sobre
intervencdo com pais, assim como aquelas que tiveram efeito em estudos prévios, como
referenciado no quadro. As mées eram convidadas a participar dessa parte da sessao e,
com excecdo da mde 1 quando estava ausente e da mae 6 quando precisava se ausentar
e/ou realizar outras atividades, participaram de todas as discussdes.

Embora 0os mesmos textos tenham sido utilizados com todas as familias, estes
eram discutidos de forma a enfatizar aspectos mais relacionados a realidade de cada
familia. A pesquisadora grifava as partes mais importantes e explicava utilizando termos
menos cientificos e mais inteligiveis por pessoas leigas. Depois a familia ficava com o
texto e poderia realizar a leitura completa se desejasse.

Concomitante as intervencdes, uma filmagem das interacGes entre a crianca e
seus genitores foi realizada como sondagem das mudancas que poderiam ocorrer em
fungdo da participacdo no treino. Assim, além de duas filmagens de interacdo na coleta

inicial de dados, foi realizada uma filmagem enquanto ainda ocorria o treino.
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Textos de apoio

Assuntos levantados pela literatura

“Importancia do pai” - Nancy Capretz Batista da Silva, 2008 (Anexo 14)

- a importancia da participacdo paterna no desenvolvimento da crianca
(Colnago, 2000; Fagan & lglesias, 1999; McAllister, Wilson & Burton, 2004;
da Silva, 2007)

“Aquisigdo da fala e linguagem” - Nancy Capretz Batista da Silva, 2009
(Anexo 15)

- desenvolvimento na primeira infancia (Colnago, 2000; Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992)
- importancia da estimulacéo infantil (da Silva, 2007)

“Sindrome de Down: Estimulagdo e desenvolvimento da fala e Linguagem” -
Projeto Down. Acessado em 08/01/2009, http://www.projetodown.org.br.

- desenvolvimento na primeira infancia, o que é Sindrome de Down e quais
suas implicacOes para o desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey,
Blasco & Simeonsson, 1992)

- importancia da estimulacdo infantil (da Silva, 2007)

“Prevencdo de acidentes”, “Como ¢ a crian¢a de 1 a 2 anos”, “Brincadeiras”,
“Retirada das fraldas” e “Alimenta¢do” — UNICEF. Acessado em 03/01/2009,
http://www.unicef.org/brazil/pt/resources_10178.htm

- aumentar o conhecimento sobre cuidados (Meyers, 1993; Boechler,
Harrison & Magill-Evans, 2003)
- importancia da estimulacdo infantil (da Silva, 2007)

“Maus tratos e violéncia” ¢ “Primeiros Socorros” — UNICEF. Acessado em
03/01/2009, http://www.unicef.org/brazil/pt/resources_10178.htm

- aumentar o conhecimento sobre cuidados (Meyers, 1993; Boechler,
Harrison & Magill-Evans, 2003)

“Pergunte, ¢ sua vez”, p. 152-155. “Quero educar meu filho com sindrome de
Down”, p. 161-165 — Claudia Werneck (1993). Muito prazer, eu existo: Um
livro sobre as pessoas com sindrome de Down. Rio de Janeiro: WVA.

- desenvolvimento na primeira infancia (Colnago, 2000; Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992)

- as dificuldades da familia para lidar com a crianca deficiente (Colnago,
2000)

- 0 que é Sindrome de Down e quais suas implicacdes para o
desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey, Blasco & Simeonsson,
1992)

- importancia da estimulacéo infantil (da Silva, 2007)

- familias com criangas como as suas e informacdes sobre servigos atuais e
futuros que seus filhos devem receber (Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992)

“De pais para pais” — Claire D. Canning, p. 15-22. Siegfried M. Pueschel
(Org.) (1993). Sindrome de Down: Guia para pais e educadores. Campinas:
Papirus.

- formas para encontrar mais tempo para si e pagar gastos basicos (moradia,
comida e vestuério), familias com criangas como as suas e informagdes sobre
servigos atuais e futuros que seus filhos devem receber (Bailey, Blasco &

® Continua na pagina seguinte.
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Simeonsson, 1992)

- as dificuldades da familia para lidar com a crianca deficiente (Colnago,
2000)

- 0 que é Sindrome de Down e quais suas implicacfes para o
desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey, Blasco e Simeonsson,
1992)

- importancia da estimulacdo infantil (da Silva, 2007)

“Criando um filho portador de deficiéncia” — Ann Murphy, p. 35-40.
“Diagnostico pré-natal” - Siegfried M. Pueschel, p. 67-68. Siegfried M.
Pueschel (Org.) (1993). Sindrome de Down: Guia para pais e educadores.
Campinas: Papirus.

(continuacgéo)

- 0 que é Sindrome de Down e quais suas implicacGes para o
desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey, Blasco e Simeonsson,
1992)

- importancia da estimulacéo infantil (da Silva, 2007)

- familias com criangas como as suas (Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992)

“Estimulagdo do desenvolvimento da motricidade grossa” — Elizabeth
Zausmer, p. 127-148. Siegfried M. Pueschel (Org.) (1993). Sindrome de
Down: Guia para pais e educadores. Campinas: Papirus.

- desenvolvimento na primeira infancia (Colnago, 2000; Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992)

- as dificuldades da familia para lidar com a crianca deficiente (Colnago,
2000)

- 0 que € Sindrome de Down e quais suas implicacBes para o
desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey, Blasco & Simeonsson,
1992)

- importancia da estimulacdo infantil (da Silva, 2007)

“Habilidades motoras finas e o brincar: Um caminho para a aprendizagem
cognitiva” - Elizabeth Zausmer, p. 149-158. Siegfried M. Pueschel (Org.)

(1993). Sindrome de Down: Guia para pais e educadores. Campinas: Papirus.

- desenvolvimento na primeira infancia, o que é Sindrome de Down e quais
suas implicacOes para o desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey,
Blasco & Simeonsson, 1992)

- importancia da estimulacdo infantil (da Silva, 2007)

“Alimentando a crianga pequena” - Elizabeth Zausmer e Siegfried M.
Pueschel, p. 159-166. Siegfried M. Pueschel (Org.) (1993). Sindrome de
Down: Guia para pais e educadores. Campinas: Papirus.

- desenvolvimento na primeira infancia, o que é Sindrome de Down e quais
suas implicagdes para o desenvolvimento da crianga (Colnago, 2000; Bailey,
Blasco & Simeonsson, 1992)

- importancia da estimulacéo infantil (da Silva, 2007)

“Os anos pré-escolares” — Claire D. Canning, p. 167-175. Siegfried M.
Pueschel (Org.) (1993). Sindrome de Down: Guia para pais e educadores.
Campinas: Papirus.

- desenvolvimento na primeira infancia, o que é Sindrome de Down e quais
suas implicagdes para o desenvolvimento da crianga (Colnago, 2000; Bailey,
Blasco & Simeonsson, 1992)

* Continua na pagina seguinte.
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Continuacao

- importéncia da estimulacao infantil (da Silva, 2007)

“Estimulacdo da linguagem de criangas com sindrome de Down” — A. T.
Ferreira e D. A. C. Laménica, p. 179-197. “Consideragdes sobre a
fonoaudiologia na educagdo infantil” — M. A. M. de Paula Machado, A. de F.
F. Pereira, A. C. P. Spinardi e S. V. Vitti, p. 302-309. D. A. C. Laménica
(Org.) (2008). Estimulacao da linguagem: Aspectos tedricos e praticos. Sao
José dos Campos: Pulso.

- desenvolvimento na primeira infancia, o que é Sindrome de Down e quais
suas implica¢Oes para o desenvolvimento da crianca (Colnago, 2000; Bailey,
Blasco & Simeonsson, 1992)

- importéancia da estimulacdo infantil (da Silva, 2007)

“Direitos das pessoas com necessidades especiais e suas familias” — N. C. B.
da Silva e A. L. R. Aiello (2004). Informagdes e dicas para pai de crianca
com deficiéncia mental. (Anexo 16)

- familias com criangas como as suas (Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992)

“Legislagdo para pessoas portadoras de deficiéncia”. Presidéncia da Republica,
Secretaria Especial dos Direitos Humanos, Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa Portadora de Deficiéncia. Retirado de http://www.mj.gov.br/conade/
em 01/07/2009

- informacgdes sobre servigos atuais e futuros que seus filhos devem receber
(Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992)

“Manejo de comportamento” (Anexo 17), “Manejo de comportamento, Parte 2
— Relacionamento afetivo e envolvimento” (Anexo 18), “Manejo de
comportamento, Parte 3 — Regras e limites” (Anexo 19), “Manejo de
comportamento, Parte 4 — Consisténcia e consequéncias para comportamentos
adequados” (Anexo 20), “Manejo de comportamento, Parte 5 — Ndo usar
punigdo corporal” (Anexo 21) e “Manejo de comportamento, Parte 6 -
Autoconhecimento” (Anexo 22). N. C. B. da Silva, 2009. Baseado em
“Programa de qualidade na interagdo familiar” — L. Weber, A. P. Salvador e O.
Brandenburg, 2007, Curitiba: Jurua. “Eduque com carinho” — L. Weber, 2007,
Curitiba: Jurua.

- desenvolvimento na primeira infancia (Colnago, 2000; Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992)

- acentuar as habilidades de comunicacao pai-crianca (Meyers, 1993;
Kumpfer & Alvarado, 2003)
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Pelo fato de tratar-se de intervencdo domiciliar, a pesquisadora ndo teria
problemas com faltas dos participantes, contudo, teria que garantir algumas estratégias
para prevenir que os pais desmarcassem encontros ou até mesmo abandonassem o
estudo. Foi garantida a flexibilidade de dias e horérios, disponibilizando
encontrosquando fosse mais conveniente para as familias. Os assuntos escolhidos para
discussdo eram temas de interesse dos pais. Frequentemente era apontado que SO seria
possivel obter bons resultados no desenvolvimento das criangas, se houvesse treino
diério e verificacdo semanal da pesquisadora quanto a necessidade de reformulacdo do
treino. Todos os treinos planejados tinham curta duragéo.

Além disso, a pesquisadora ligava todas as semanas antes de realizar as visitas,
para confirmar o horéario e verificar como estava indo o treino da semana, sendo que
quando ndo era possivel conversar com o0 pai, as maes procuravam tomar conhecimento
e cobravam seus maridos pela preocupacao que tinham pelo desenvolvimento dos seus
bebés. A pesquisadora sempre conversava com a mée e estava disponivel para sanar
duvidas e ajudar a resolver problemas, além de sempre interagir com as criangas em
situacOes agradaveis, de brincadeiras. As situacdes em que estava dando modelo ou
observando os genitores dando reforco positivo dos comportamentos adequados da
crianca (expandir vocalizagdo da crianga, contato fisico positivo, elogiar, etc.) ou
punicdo negativa dos comportamentos inadequados (retirada de atencdo, por exemplo)
eram verbalizadas ou reforcadas.

Foi fornecido feedback aos pais desde a coleta de dados de pré-teste e a evolugédo
do desenvolvimento das criangas era constantemente comentada. Em todas as datas
comemorativas do ano (aniversario, Dia das Criancas e Natal) as criancas foram
presenteadas com brinquedos pedagdgicos.

As sessOes de treino foram encerradas em novembro de 2009 para todas as
familias, de S8o Carlos e de Ribeirdo Preto, com exce¢do da familia 6 como ja

explanado.

Pds-teste

Imediatamente apds o treino, entre novembro e dezembro de 2009, em trés
visitas (cinco visitas para a familia 2), foram coletados os dados de pds-teste com todas
as familias. Uma nova avaliacdo do repertdrio das criancas foi realizada para constatar
diferencas de desempenho no Inventario Portage desde a ultima aplicacdo do

instrumento. Foi realizada a quarta filmagem de interacdo. Os mesmos fatores dos pais



66

avaliados no pré-teste foram medidos como pds-teste: estresse em relagdo a presenca da
crianga, estresse de forma geral, autoestima parental, empoderamento, depresséo,
funcionamento familiar, satisfacdo conjugal, suporte social e estratégias de
enfrentamento.

Nesta fase, por ja conhecerem os instrumentos, os pais podiam responder
sozinhos se preferissem, como foi 0 caso da maioria, com excegdo dos casais 2 e 4. O
Questionario Preliminar foi reaplicado em formato resumido (itens 5 — renda, 8 —
satde/medicacdo , 9 — hébitos sociais, 10 — motivo do treinamento/dificuldade da
crianca/precisa de ajuda para fazer o qué/necessidades da familia, 13 — atendimentos
adicionais e 14 — agenda semanal) e o Questionario de Caracterizacdo do Sistema
Familiar ndo foi reaplicado. Apenas a parte C do Guia Geral de Transcricdo dos Dados
de Entrevista — “O papel do pai-relatos de maes e pais” - foi reaplicada e a Entrevista de
Caracterizacdo do Papel do Pai foi reaplicada num formato resumido (Segao “Para todos
os pais” —itens 3, 4, 5, 7, 14, 15, 16, 17, 22, 23, 27, 28 € 29).

Foi aplicado o Roteiro de Entrevista para Avaliacdo do Projeto pelo Mediador
(Williams & Aiello, 2001). Nesta fase, devido a idade das criancas, ao invés do IT-
HOME, foi utilizado o EC-HOME.

Durante as visitas de coleta de dados de pds-teste, todas as familias foram
informadas que a pesquisa estava sendo encerrada e que em breve a pesquisadora faria
uma viagem de quatro meses para doutorado-sanduiche, portanto, ficaria sem realizar
contato com as familias por alguns meses. Também foram informadas que por meados
do ano de 2010 seriam novamente contatadas para coleta de dados de follow-up.

Devido a interrup¢édo do treino com a crianga 6, por causa do acidente de seu pai,
na segunda quinzena de novembro de 2009, a pesquisadora realizou apenas a avaliacdo
do desenvolvimento da crianca com o IPO, a filmagem e a aplicacdo do HOME e dos
demais questionarios, escalas e inventarios de avaliacdo dos fatores dos pais, em janeiro
de 2010, caracterizando um pos-teste parcial jA que 0s treinos seriam continuados na

ocasido de seu retorno do doutorado-sanduiche.

Devolutiva dos dados de pds-teste

Ao final da coleta dos dados de pds-teste, a pesquisadora entregou para todas as
familias, em uma visita, incluindo a familia 6, uma cdpia dos itens com a pontuacgédo do
HOME, com explicacdo de como poderiam estimular as criangas e porque aqueles itens

eram importantes para o desenvolvimento. Além disso, foi entregue uma lista dos
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comportamentos operacionalizados do IPO que as criangas ainda ndo haviam aprendido
até a faixa etéria imediatamente posterior para que as familias pudessem estimular as
criancas, com explicacdo da importancia daqueles comportamentos para o repertério da
crianca e sugestdes de como treinar alguns itens, baseadas na experiéncia que 0s pais
haviam tido no treino. E um livro (101 Ways to be a special dad, Lansky, 1993) com
sugestOes de atividades de interacdo entre pais (homens) e seus filhos, foi traduzido pela
pesquisadora e impresso para 0s pais como dicas de interacdes estimuladoras de
desenvolvimento com as criangas (Anexo 23).

Devido a inseguranca da mde 5 em relacdo a matricula de sua filha em uma
escola regular, por ja ter ouvido relatos de outras maes sobre a recusa ou até mesmo
dificuldade de algumas escolas em atender criangcas especiais, a pesquisadora a
acompanhou em uma visita a escola de seu bairro e ambas foram bem recebidas pela

diretora, a qual efetuou matricula da crianca.

Follow-up
Entre junho e setembro de 2010, seis a sete meses ap0s o Ultimo contato com a

pesquisadora, foi realizado o follow-up com as familias de S&o Carlos e de Ribeirdo
Preto, exceto com a familia 6 que teve o treino continuado até novembro de 2010 (mais
quatro visitas para reavaliacdo do desenvolvimento da crianca em trés meses e 8 sessdes
de treino em dois meses, além do pos-teste final em um més).

Para o follow-up, o desenvolvimento das criancas foi avaliado com o IPO, uma
quinta filmagem de interacdo foi realizada e foram aplicados o0 EC-HOME e os
instrumentos de avaliacdo dos fatores dos pais. Como as criancas 1, 2, 3 e 5 estavam
matriculadas em escolas regulares, foi realizada uma visita em cada escola para
avaliacdo de alguns itens do IPO; algumas dicas e orientacGes foram fornecidas para as
professoras e diretoras das escolas e elas receberam a avaliacdo das crian¢as quando
esta foi concluida. A diretora e a professora da crianca 5 expressaram interesse em
receber materiais de leitura que as auxiliasse no ensino da crianca 5, os quais foram
enviados frequentemente pela pesquisadora, embora esta ndo tenha tido um retorno

sobre a utilizacdo ou adequacdo dos materiais.

Devolutiva final

Todas as familias receberam uma devolutiva com a evolugdo do

desenvolvimento das criangas desde a primeira avaliagdo (de pré-teste), além das folhas
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de registro das diferentes areas de desenvolvimento da Gltima avaliagdo (de follow-up)
com 0s acertos e erros nos itens para que pudessem verificar os itens aprendidos desde o
pos-teste e quais ainda estavam por ser aprendidos. As criancas de Sdo Carlos j& ndo
estavam recebendo os mesmos atendimentos na universidade publica (tinham tido alta),
por isso ndo houve mais contato com as profissionais de tal instituicdo. Um relatorio
com os resultados obtidos com a pesquisa foi elaborado e entregue a instituicdo de
ensino especial onde as criangas de Ribeirdo Preto recebiam atendimentos.

Por solicitacdo da mée 6, a pesquisadora a acompanhou em visitas a trés escolas
regulares para auxiliar na avaliacdo da qualidade do ensino ofertado. Na Unica escola
publica visitada, a diretora afirmou que a crianga estaria incluida para a estimulacéo da
socializagcdo, mas que a parte pedagdgica ndo traria muitos resultados e que a crianca
ficaria livre para realizar outras atividades quando a professora desse tarefas nas quais a
crianca tivesse dificuldade. A pesquisadora conversou sobre ensino colaborativo com a
diretora, mas em conversa posterior com a mae essa escola estava descartada como
opcao de matricula para a crianca.

Nas duas escolas particulares, foi garantido que a crianca participaria de todas as
atividades dadas pela professora aos alunos, com apoio para realiza-las quando tivesse
dificuldade. Apenas uma das escolas particulares tinha acompanhamento de outros
profissionais que ndo apenas a pedagoga e nesta escola a equipe se reunia para discutir
as necessidades diferentes dos alunos e providenciar materiais diferenciados quando
necessario, além de encaminhar para atendimentos extracurriculares quando julgassem
adequado para a crianga, que no caso da crianca 6, a coordenadora ja havia adiantado
que seria fonoaudiologia. Por fim, a crianca seria matriculada em uma outra escola
privada, cuja psicdloga tinha experiéncia prévia com outras criancas com necessidades
educacionais especiais e garantiu que a parte pedagogica seria acompanhada
atentamente.

Desta forma, para a execucdo de todas as fases descritas, foram necessarias 262
visitas as familias, de junho de 2008 a dezembro de 2010, sendo que 258 foram
distribuidas conforme podemos verificar na Tabela 2 e quatro ocorreram para avaliar o
desenvolvimento da crianca 6, posteriormente a recuperacdo do pai, para retomada do
treino.

Desconsiderando os intervalos nos quais as familias ndo receberam a visita da

pesquisadora, a participacdo no estudo somou vinte e um meses para as familias 1 e 2,
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dezenove meses para as familias 3 e 4, dezessete meses para a familia 5 e dezoito meses

para a familia 6.

Tabela 2. NUumero de visitas as familias nas diferentes fases do estudo.

Visitas

Familias Pré-teste Devolutiva Treino Pds-teste Devolutiva Follow-up Devolutiva |Total

1 8 2 22 3 1 4 1 41

2 9 2 24 5 1 5 1 47

3 10 2 20 3 1 5 1 42

4 13 2 18 3 1 4 1 42

5 10 2 24 3 1 6 1 47
6 14 1 14 3 1 5* 1 39%*
Total 64 11 122 20 6 29 6 258

* Dados referentes ao pds-teste final.
**Antes de retomar o treino, houve 4 visitas de reavaliacdo do desenvolvimento da crianca, com o total
real de 43 visitas a familia 6 e 262 visitas no total.

Forma de analise de dados

Os instrumentos foram corrigidos conforme orientagdo dos autores e os dados
analisados de forma qualitativa. Para os resultados dos instrumentos de avaliacdo do
estresse, depressdo, do nivel de enfrentamento, da satisfacdo parental e marital, da
percepcao do funcionamento familiar e do suporte social e do empoderamento houve
comparacgdo entre pais € méaes, e entre as diferentes fases de avaliacdo (pré-teste, pos-
teste e follow-up). Esses resultados ainda foram comparados aos resultados das
avaliacGes do repertorio das criangas, juntamente com os resultados das avaliacbes do
ambiente domiciliar, das interacGes e do envolvimento paterno.

A fidedignidade entre observadores para as analises das filmagens das interac6es
realizadas foi calculada com base em 12% das 25 sessdes registradas de observacdo. As
4 sessdes de interacdo da familia 6 ndo foram analisadas para o presente trabalho,
devido ao atraso ocorrido na coleta. Eles serdo apresentados em futuras ocasifes, em
artigos e/ou congressos cientificos.

As filmagens foram selecionadas aleatoriamente, com escolha de pelo menos
uma filmagem de cada familia. O indice de concordancia foi calculado com base no
registro realizado por outra observadora, que recebeu treinamento para analise com o0s
trés diferentes protocolos. Portanto, foi realizada a analise completa de cada filmagem

selecionada. O indice de concordancia encontrado foi igual a 76,3%.
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RESULTADOS

Os resultados das seis familias participantes estdo divididos de acordo com 1) o
contexto familiar (instrumentos sobre a familia, entrevistas com os genitores e avaliacdo
do ambiente domiciliar); 2) o nivel de desenvolvimento das criangas; 3) o programa de
intervengdo com as familias; 4) as caracteristicas parentais (instrumentos sobre o0s
genitores); 5) as interacBes familiares (andalises das filmagens); e 6) a Entrevista para
Avaliacdo do Projeto pelo Mediador, como podemos observar a seguir.

Junto com os dados de pds-teste das familias, encontram-se os resultados de pds-
teste parcial da familia 6 e com os dados de follow-up das familias, verificam-se os
resultados do pds-teste final da familia 6. Por causa do atraso na coleta de dados da
familia 6, os dados das filmagens serdo apresentados em futuras ocasifes, em artigos

e/ou congressos cientificos, ndo tendo sido computados nas anélises realizadas.

1) Contexto Familiar

e Instrumentos sobre a familia e entrevistas com os pais

A seguir, encontra-se uma breve descricdo das familias a partir das respostas
obtidas em itens do Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar, do
Questionario Preliminar do Inventario Portage, da parte C do Guia Geral de Transcricao
dos Dados de Entrevista e da Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na
Educacéo da Crianca com Deficiéncia Mental®.

As alteracBes que ocorreram entre o inicio do estudo e o final, no pos-teste,
foram comentadas quando existiram para algumas familias. Houve uma falha no audio
da Entrevista de Caracterizacdao do Papel do Pai Brasileiro na Educacao da Crianga com
Deficiéncia Mental do pai 4 e por isso algumas informacdes e relatos que ndo foram
anotados no momento da sua entrevista ndo puderam ser discutidas. No Anexo 24 estdo
algumas informacdes obtidas com esses instrumentos, além da parte D do Guia Geral de
Transcricdo dos Dados de Entrevista, que se mostraram complementares, mas nao

essenciais para 0s objetivos do estudo e discussdes posteriores.

Quando foi utilizado o termo ‘familias’ ou ‘casais’ considera-se 0S instrumentos aos quais ambos os
genitores tiveram oportunidade de responder. Quando o termo ‘pai’ ou ‘pais’ foi utilizado, apenas o pai
foi interrogado e deu seu depoimento, ou a resposta da mae apresenta-se em seguida para comparagao.
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Atendimentos de apoio ao desenvolvimento das criancas

Ao final do estudo, em 2009, a crianca 1 recebeu alta do atendimento de
fisioterapia. Esta crianga recebeu apenas um més de atendimento de fonoaudi6loga e até
0 momento de follow-up, em 2010, os pais ndo haviam conseguido se organizar para
levar a crianca para receber esse servico.

A crianga 2 recebeu alta da fisioterapia e passou a receber terapia ocupacional da
universidade publica durante a intervencdo. Ela também teve os atendimentos da
fonoaudi6loga e as aulas de natacdo intensificadas (duas vezes por semana). No follow-
up, em 2010, a crianca 2 estava estudando em escola regular e continuava com todos 0s
atendimentos terapéuticos, mas com menor intensidade (apenas uma vez por semana
cada), além de ter ingressado a equoterapia.

A crianga 3 recebeu alta da terapia ocupacional e passou a receber outros
atendimentos durante a intervencdo, como natacdo gratuita em academia particular
oferecida por docente da universidade publica e fonoaudiologia em clinica particular
(indicada pela pesquisadora, cobrando valor simbolico pelo atendimento).
Posteriormente, a crianca 3 deixou de frequentar a creche, o atendimento da prefeitura e
a natacao, por falta de tempo dos pais, além de ter deixado também a fonoaudiéloga
porque a md ndo estava gostando do atendimento, embora ainda continuasse na
fisioterapia. No follow-up, em 2010, esta crianca estava na escola regular, mas ficou
longos periodos sem frequentar por insatisfacdo da mde com o ensino prestado e o
frequente adoecimento da crianga.

A crianca 4 passou a frequentar fonoaudiologia em clinica particular durante a
intervencao. No follow-up, em 2010, esta crianca frequentou uma escola regular do seu
bairro de forma esporadica e continuava frequentando a escola especial.

A crianca 5 passou a frequentar fonoaudidloga em clinica particular durante a
intervencdo. No follow-up, em 2010, estava estudando em escola regular, mas
continuava frequentando a escola especial e ainda era atendida pela fonoaudi6loga.

Em 2010, no pos-teste final para a familia da crianca 6, esta estava em processo

de matricula em escola regular para 2011 e continuava frequentando a escola especial.

Organizacdo da renda das familias

No folow-up, em setembro de 2010, a familia 1 havia mudado para outra cidade,
onde ficava o local de trabalho da mée. Além disso, durante a pesquisa, a mae 3 foi

despedida e passou a realizar trabalho de diarista esporadicamente aos sabados e fazer
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doces para vender por alguns meses, realizando outros trabalhos em casa para venda
posteriormente. O pai 3 também foi despedido, durante a fase final de sessdes de treino,
ficando desempregado até logo depois do pos-teste, mas alguns meses depois de ter sido
amparado pelo seguro desemprego, conseguiu um novo trabalho.

Durante o estudo, a mde 5 aumentou o trabalho de diarista para duas vezes por
semana. A mée 6 passou a vender alimentos preparados em casa esporadicamente. O pai
6, por causa de um acidente automobilistico que sofreu, teve seu trabalho interrompido
no ano de 2010, exercendo atividades extras para conseguir manter as despesas de casa.

As familias 2 e 4 ndo sofreram alteracdes na organizacdo de sua renda durante o
contato com a pesquisadora.

Gravidez, nascimento e diagndéstico

A maioria dos casais estava casada no momento da gravidez da crianca (com
excecdo do casal 3), tinha situacdo econémica estavel, com renda fixa, para ter um bebé
(com excecdo do casal 2), mas apenas dois casais entre 0s seis planejaram a gravidez
(casais 1 e 4). O casal 3 vivia sob regime de unido estdvel e no momento da gravidez
estava separado. Além disso, ndo esperava que a mae pudesse engravidar devido a
endometriose. O pai 2 estava desempregado realizando trabalho voluntario e teve que
retomar o emprego. Os pais disseram ter acompanhado o pré-natal e a gravidez,
acompanhando as maes nas consultas médicas e nos exames e se inteirando das
novidades quando ndo podiam estar presente em alguma consulta.

Todas as familias descobriram que a crianca tinha sindrome de Down somente
ap0s 0 nascimento, com precisdo do diagnostico por cariotipo. O pai 1 achava que foi
mais facil aceitar porque havia sofrido na infancia zombarias de outras criangas por seu
sobrepeso, entdo se preocupava se seu filho sofreria como ele, mas achava que teria o
que lhe dizer sobre isso por ter passado por esta situagdo. O pai 2 achava que “foi
normal” e ndo ficou “abalado” porque tinha “preparo espiritual”. O pai 3 se
emocionou, chorou um pouco e ficou um pouco chateado, mas disse que ele e a mae 3
ja pressentiam durante a gravidez, embora no inicio tenha parecido uma surpresa dificil
de entender. Em relacdo ao pai 4, a mée 4 relatou que quando a crianga nasceu o pai ndo
aceitou e ndo interagia com a crianga. Ele disse: “quando ele nasceu eu morria de medo
de pega-lo”. O pai 5 achava que foi normal: “0 amor & 0 mesmo; eu amo ela demais”.

Para o pai 6 “na hora foi um choque. Eu tinha muito medo ndo de a gente criar ele e
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sim dos outros, preconceito que teriam com ele e de certa forma é diferente. A gente
cria os filhos para o mundo e ele eu ndo consigo ver dessa forma. E meio complicado”.

As familias 1, 2, 3 e 5 encaravam a sindrome como algo “normal”. O pai 5 disse:
“eu nem lembro que ela tem, ndo me abala”. O casal 4 achava que foi dificil no comego,
mas que depois aceitaram, que sabiam que teriam que cuidar, que ele sempre seria
dependente. O casal 6 achava que tinha que “trabalhar as outras pessoas que tém
preconceito”. Quando as familias precisavam falar sobre isso com outras pessoas,
contavam que a crianca tinha a sindrome, o que € a sindrome de Down, como a crianca
era, que era “mais lenta” (familia 3), “é bonzinho” (familia 4), etc. O pai 3 ainda
relatou: “tem gente que as vezes fala ‘ah, coitadinho’. No meu ponto de vista é uma
ignorancia. Nao tem que falar ‘ah, coitadinho’; é uma crianga normal. Eu procuro
sempre passar para as pessoas que meu filho € Down e eu me orgulho disso”.

A descoberta da sindrome parece n&o ter causado problemas para nenhum pai. O
pai 5 relatou: “eu ndo vejo ela assim, com sindrome de Down”. Contudo, o pai 1
pensava que: “0 mundo com muita concorréncia, de qualquer coisa no sentido das
proprias iniciativas que ele talvez possa se sentir acuado e ndo lutar ou se sentir capaz.
Entéo, falar que ndo tem problema nenhum é hipocrisia ou falta de consciéncia”.

Ja em relacé@o aos beneficios de ser pai de uma crianga com sindrome de Down,
o pai 1 relatou: “eu acredito que alguns problemas que sdo normais, sdo corriqueiros
entre os ‘normais’, por outro lado ja ndo ocorram com os portadores de sindrome de
Down (...) Eles tendem a ser um pouco mais carinhosos, tendem a ser ajuizados, tendem
a ndo criar caso, ndo inventar moda, ndo ter uma série de comportamentos rebeldes
(...) Embora eu ja tenha ouvido falar em portadores de sindrome de Down violentos,
mas ai eu acho que é questdo de criagdo”. O pai 2 ndo sabia citar nenhum beneficio. O
pai 3 disse: “a gente cresceu mais em afeto”. Ndo havia registro do relato do pai 4 sobre
problemas ou beneficios. O pai 5 manteve a mesma resposta que deu em relacdo a
problemas, que ndo via a crianga como uma deficiente. O pai 6 achava que “deu uma
outra visdo para a vida, pro mundo que existe ai. Que muitas vezes a gente faz de conta
que ndo ta vendo, tem muitas coisas que existem que a gente descarta. Fecha os olhos
para ndo ver e quando acontece com a gente, a gente tem que abragar”.

A paternidade na vida dos pais foi relacionada a: 1) restricdo da liberdade (pai 1:
“ndo temos total liberdade™), 2) mudanga de rotina (pai 1: “ele € 0 meu rel6gio”), 3)
responsabilidade (pai 3: “vocé amadurece mais, da mais valor as coisas, tem uma

boquinha a mais entdo vocé pensa antes de fazer as coisas”; pai 6: “comeca a pensar
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duas vezes antes de fazer muita coisa. Até no trabalho, vocé tem filho, a coisa ja muda,
ja tem que pensar duas vezes antes de ficar brigando, ficar pulando de galho em galho,
as vezes a gente tem que engolir sapo”) e 4) relacionamento conjugal (pai 6: “No
casamento acredito que 80% vai pros filhos. A gente acaba deixando de ter tempo para
0 casal por causa dos filhos, infelizmente”). Os pais 2 e 5 ndo haviam percebido
mudancas relacionadas a paternidade. Nao foi obtido relato do pai 4 sobre isso.

Os pais ndo tinham contato com criangas deficientes antes do nascimento de
seus filhos, com excecdo do pai 3. O pai 1 achava que foi facil se adaptar ao filho
porque de qualquer forma tinha que se adaptar a um filho, embora ndo tenha procurado
informacdes adicionais as que o médico passou ho momento do nascimento da crianga e
contar apenas com as informagdes que a mae trazia, ja que “dentro da nossa ignorancia,
eu acho que ta lindo, maravilhoso porque a gente percebe que ele ta progredindo, que
tem um comportamento feliz”. O pai 2 achava que tinha que tratar o filho como uma
crianca normal e pela reacdo da crianga considerava que estava dando certo. O pai 3
tinha uma irméa com sindrome de Down: “h& vinte anos atras ndo tinha o que tem hoje,
entdo minha mae sofreu muito. Desde pequenininha a gente ndo entendia porque a
[irm& do pai] era molinha daquele jeito. Um dos motivos porque eu aceitei melhor o
[crianca 3] com certeza foi a [irma do pai]; eu j& estava bem preparado para isso”. Ele
também possuia um filho com transtorno invasivo do desenvolvimento. Néo ha relatos
do pai 4 sobre esse tema. O pai 5 disse que ndo teve que se adaptar, que para ele, ela era
uma pessoa que ndo tinha nada, e achava que isso vinha dando certo. Para o pai 6 a

adaptacdo a crianca vinha dando certo.

Percepcdes sobre as criancas, suas caracteristicas e o projeto

Todas as familias achavam facil criar os bebés porque, de acordo com os casais,
a crianca: era bem humorada (crianca 1), ndo era birrenta (crianca 1), ndo chorava
(criancas 1, 2, 3 e 6), dormia a noite inteira (criancas 1, 5 e 6), ndo dava trabalho para
dormir (crianca 2), se acordava antes que os pais ficava brincando sozinha (crianca 2),
comia bem (criancas 1, 3, 4, 5 e 6), era ativa (crian¢a 1), superava as expectativas
(crianga 3) e “é boazinha” (crianga 5). Além disso, os pais percebiam os pontos fortes
das criangas: “atento, objetivo, bom-humor, ativo” (crianga 1); “néo é chor&@o, come de
tudo, amoroso, social” (crianga 2); “cativante, da for¢a para os pais, companheiro, ‘a
calma dela é ele’ [pai se referindo a mae]” (crianga 3); “alegre, bonzinho, carismatico,

ndo da trabalho, bastante amoroso, carinhoso com o irm&o, comunicativo” (crianga 4);
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“esperta, boazinha, facil de lidar” (crianga 5); “facilidade de assimilacéo e raciocinio,
esperto” (crianga 6).

Contudo, a maioria das familias sentia algumas dificuldades na criacdo das
criangas. O casal 1 sentia dificuldades em saber o que fazer, o que ensinar, 0 que a
crianca deveria fazer na sua idade e de que forma, como por exemplo, como segurar a
mamadeira (comportamento aprendido durante o estudo). O casal 2 tinha duvida sobre
se a crianca estava aprendendo mesmo. O casal 4 tinha dificuldade em colocar a crianca
para ficar de pé. O casal 5 achava apenas que nao tinha a habilidade dos profissionais.
Os casais 3 e 6 ndo sentiam nenhuma dificuldade.

As dificuldades das criancas, de acordo com o0s casais, no inicio do estudo,
estavam na area motora e de auto-cuidados, principalmente: ndo tinha equilibrio
(crianca 1), ndo engatinhava (crianca 1), ndo andava (criancas 1, 3, 4 e 5), ndo pegava
objeto e guardava (crianca 2), ndo colocava alimento na boca (crianga 2) e estava
evitando mamar (crianga 4). Mas, também havia dificuldades em linguagem e cognicao:
ndo falava (criancas 3 e 5), precisava melhorar a fala (crianca 6) e ndo brincava muito
tempo com uma coisa (crianca 6). Além disso, para 0s genitores, as criangas precisavam
de ajuda para: andar (criancas 1 e 3), levantar (crianca 1), segurar a mamadeira (criancas
1 e 2), falar (crianca 3), comer (criancas 4, 5 e 6), trocar (crianca 4), tomar banho
(criancas 4 e 6) e ficar em pé (crianca 5).

A maioria das dificuldades das criancas foram superadas no decorrer do estudo e
elas ja ndo precisavam de ajuda para executar todos 0s mesmos comportamentos,
apenas para falar para a crianca 3, comer para a crianga 5, tomar banho para as criancas
4 e 6 e brincar por mais tempo com uma coisa para a crianca 6. E importante lembrar
que falar e comer tinham sido alvo de treinamento. Em relacdo a tomar banho e brincar,
a pesquisadora forneceu dicas para os pais que 0s ajudassem a supera-las, embora tomar
banho fosse um comportamento que ainda dependia de maior maturacdo para ganho de
independéncia completa.

Os casais acreditavam que era prioritario que os filhos aprendessem: a associar
acdo com significado - na parte de cognicdo - como dar tchau (crianca 1), segurar a
mamadeira sozinho (crianca 2), andar (criancas 3, 4 e 5) e falar (criancas 3, 4, 5 e 6).
Esses comportamentos foram aprendidos durante o estudo, com excecdo de falar para as
criancas 3, 4 e 5 (ndo usavam palavras funcionalmente e, além disso, as criancas 3 e 5
ainda ndo combinavam silabas) no follow-up. Também consideravam que as criancas

precisavam de outros atendimentos, como: fonoaudiéloga (casais 1, 3, 5 e 6), natagdo
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(casais 1 e 3), terapia ocupacional (casal 2), fisioterapia adicional (casal 4) e
hidroterapia (casal 6). Todos conseguiram dar inicio a esses atendimentos adicionais,
com excec¢do da familia 6.

Em relacdo ao presente estudo, as familias esperavam de sua participagdo:
trabalhar melhor com a crianca sem forca-la muito e sem gerar sensagdo de fracasso
(familia 1); ajudar no desenvolvimento da crianca (familia 2); ajudar-se a ajudar a
crianca (familia 2); aprender mais a lidar com a situacdo para aprender a ensinar a
crianca (familia 3); que fosse bom para o desempenho da crianca (familia 4) e; somar
informagdes sobre sindrome de Down, desenvolver estimulos com os filhos, ajudar no

amor e cuidado de pais (casal 6). A familia 5 ndo soube responder essa questao.

Apoio, necessidades e atividade de lazer

A maioria das criangas ficava sob os cuidados da avO materna no periodo em
que os pais estavam trabalhando ou precisavam sair sozinhos (criangas 1, 3, 5 e 6).
Outras pessoas que cuidavam das criangas eram: avo paterno (crianca 1), tia paterna
(criancas 1 e 3), amigos (crianca 2), vizinhos (criangas 2 e 3) e irma mais velha
(criancas 5 e 6). As familias 5 e 6 também contavam com tios das criangas para ajudar
com caronas a atendimentos, ajuda material, etc. VVé-se que na maioria dos casos, a rede
social de apoio no cuidado da crianca € circunscrita aos parentes da familia. A crianca 4
nunca havia ficado sob os cuidados de outra pessoa que ndo fosse a mée ou o pai e essa
familia ndo recebia apoio informal no cuidado da crianca.

Nenhum pai recebia atendimento relacionado a deficiéncia da crianca. Além
disso, conviviam pouco com outras familias de criancas com sindrome de Down,
conversando pouco com outros pais dos atendimentos que seus filhos recebiam. O pai 3
convivia com outras familias, mas ndo percebia nenhum tipo de apoio dessa
convivéncia. Para o pai 6, a instituicdo de ensino especial era um apoio fundamental em
relacdo a informacdes, na parte pedagogica e fisica, além do pediatra da crianca em
relacdo a informagdes, mas seu contato com ambos era raro.

No inicio do estudo, a familia 1 precisava de mais tempo junta e incluir
atividades para a crianca. No final do estudo, a questdo do tempo piorou e ndo haviam
conseguido incluir atividades para a crianca, com excecdo da natacdo que frequentou
por alguns meses. A familia 2 necessitava de reformar a casa e equoterapia, o que foi
possivel concretizar posteriormente. A familia 3 listou compreensédo, tempo para o casal

e melhor relacionamento com o irmdo da mde, sendo que a compreensido e tempo
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haviam melhorado no periodo que o pai estava desempregado. A familia 4 precisava
viajar, demonstrar mais sentimentos e se entender e, no final do estudo, ainda precisava
viajar, mas achava que estava demonstrando mais 0s sentimentos e se entendendo
melhor. O casal 5 ndo soube citar necessidades para a familia naquele momento do pré-
teste, mas no final do estudo achava que o ‘beneficio assistencial ao portador de
deficiéncia menor de 14 anos’ ajudaria muito. O pai 6 considerava a reforma da casa
como uma necessidade da familia, mas para a mae 6 era lidar com os filhos e a casa. No
final do estudo, permaneciam as mesmas necessidades, além de outras terem surgido: a
necessidade de um carro melhor e a matricula da crianca 6 em uma boa escola comum.
Em relacéo as atividades de lazer, a familia 1 citou apenas ir & chacara dos avds
maternos aos domingos e embora 0 pai considerasse necessario passear mais com sua
esposa, relataram no inicio do estudo que tinham oportunidades de descansar, se
divertir, ter tempo para si e juntos, o que ndo tinham mais no final do estudo. Mas ainda
podiam, ainda que com menor frequéncia no fim do estudo, passear, ir a festas, reunioes
ou estar com amigos juntos. A familia 2 recebia e fazia visitas a amigos, passeava e as
vezes saia para comer, mas o casal nunca saia sem a crianga. A familia 3 frequentava a
chacara do avd paterno e fazia churrascos, mas o casal ndo tinha tempo para si ou
juntos. No final do estudo diminuiu a frequéncia de churrascos, mas o casal havia
conseguido sair para se divertir. A familia 4 passeava em parques, bosque e shopping da
cidade, mas ndo tinham tempo como casal, nem viam muitas possibilidades de
arranjarem isso. A familia 5 passeava em shopping da cidade, casa da avo e restaurante
do tio materno, sendo que eventualmente também viajavam para a casa de uma tia
materna ha 91 km de distancia. As festas de fim de ano eram comemoradas na casa da
avo paterna em outro Estado, mas ndo tinham tempo para o casal. A familia 6
frequentava um campo esportivo, um parque da cidade, o shopping e festas, mas nem
sempre as duas filhas estavam presentes (uma delas ajudava a cuidar do primo

deficiente). O casal 6 ndo tinha tempo juntos.

Participacdo paterna em tarefas domésticas e cuidados com a crianca

A maioria dos pais tinha uma rotina de poucas horas em casa durante a semana
por causa do trabalho, mas no horario livre, incluindo finais de semana, ficavam em
casa com a familia e passavam um tempo com seus filhos. Como o pai 1 ndo tinha dias
e horérios fixos de trabalho, seu tempo em casa variava de semana a semana, mas foi

empregado principalmente realizando atividades domésticas, e cuidando da crianca. Ele
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ndo separava um tempo para brincar com o filho, mas estava a disposicdo e brincava,
com os brinquedos da crianca, de estouvada® e outras atividades manipulativas,
conversava e levava a crianca para passear. No final do estudo ficava em casa apenas
para poder se arrumar e sentia que cuidar do filho envolveria brincar mais e dar mais
atencdo, mas lhe faltava tempo.

J& o pai 2 ficava em casa todas as noites, aos sabados a tarde e domingo todo,
quando estudava e fazia reunides religiosas, brincava, passeava com a crianga e a esposa
e ajudava a cuidar da casa. Antes de sair de manha, tomava café com o filho e a esposa
e a noite dava banho na crianca e jantavam juntos. Ao final do estudo ele também estava
construindo uma edicula no fundo da casa.

O pai 3 ficava em casa entre 3 da manh& e 2 da tarde durante a semana, por
causa do seu trabalho, portanto, ndo conseguia fazer nada além dos cuidados da crianga
e leva-la a creche ou casa da avd. Aos finais de semana ou quando a crianga nao ia para
a creche, eles brincavam, tomavam banho juntos, ouviam musica, assistiam televisao,
saiam e iam para a chacara. Ao final do estudo, porque estava desempregado, ele
conseguia ficar mais tempo em casa, ajudando a méde 3 na confec¢do de produtos que
estava fazendo para vender e ajudando com tarefas domesticas. A crianca estava
passando a maior parte do tempo com o pai, assistindo televisdo, brincando com
carrinho, bichinhos, na banheira, etc.

O pai 4 chegava do trabalho no fim da tarde e passava o sdbado e o domingo
com a familia, quando dava banho no outro filho, tomava conta das criancas,
descansava, assistia televisdo, fazia reparos na casa, lavava o carro e o quintal, passeava
em familia, etc. Ele também ia fazer compras sozinho ou acompanhado do outro filho.

O pai 5 trabalhava em turno da madrugada no inicio do estudo, ficando em casa
durante o dia e o dia todo nos dias de folga, quando arrumava a casa e ficava com a
crianga “um tempo grande”. Quando estava com sua filha, ficava com ela no colo ou
brincava com os brinquedos dela. No final do estudo seu turno tinha sido alterado, mas
continuava fazendo as mesmas coisas com a crianca.

O pai 6 passava em média 3 horas por dia em casa e nos finais de semana o dia
todo, quando pelo menos um ter¢o do tempo passava brincando com o filho, o levando

para passear, brincando com os brinquedos (como carrinho e velotrol), mostrando a

® De acordo com Pereira-Silva (2003), seria um tipo de brincadeira envolvendo a manipulagéo brusca de
todo o corpo ou de suas partes. Por exemplo, pai segura a crianca, virando-a de cabega para baixo,
bruscamente, havendo reperticdes das acoes.
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horta e as galinhas, além dos cuidados como troca e banho. No final do estudo ficavam
mais em casa, mas ja ndo havia mais horta e criagdo de galinhas, brincando mais com
bola, ensinando a crianca a pedalar bicicleta (com rodinhas) e ouvindo musica e
assistindo clipes no computador. Este pai comentou: “de carrinho a gente comeca a
brincar, mas ele dispersa muito rapido”.

Todos 0s pais executavam tarefas em suas residéncias, mas na maioria dos
casos, mais relacionadas a area externa e consertos e manutencdo da casa, sendo que as
maes eram as principais responsaveis pela rotina de atividades domésticas de limpeza e
conservacdo da ordem da casa. Enquanto realizavam atividades domésticas, 0s pais
mantinham as criangas entretidas (pais 1 e 5), sob cuidados de outras pessoas (pais 5 e
6) ou mantinham a crianga por perto (pais 2, 3, 4 € 6).

A familia 1 possuia uma ajudante que limpava a casa e passava as roupas,
orientada pela mae 1. O pai 1 lavava a louca, tirava o lixo e fazia a lista de compras. Ao
final do estudo, ele também pendurava as roupas no varal. A mae 2 era a principal
responsavel pelas tarefas domésticas, sendo que o pai ajudava mais na cozinha ou
lavando o quintal, quando podia. O casal 3 dividia as atividades domésticas, com
excecdo das roupas que a mde e a avO materna que cuidavam. Porém, a mée 3
comentou: “quando pode tem que ficar pedindo”, explicando que se ndo pedisse
acabava tendo toda a responsabilidade. No final do estudo, como o pai estava
desempregado, conseguiam dividir melhor. O pai 4 pagava uma diarista uma vez por
semana para ajudar nas tarefas domesticas e a mae 4 era a principal responsavel por
orienta-la e realizar as tarefas nos demais dias da semana. Esse pai fazia consertos e
reformas na casa e as vezes lavava o quintal. No final do estudo, ja ndo contavam mais
com a diarista, mas o0 pai ndo aumentou sua ajuda, continuando a ajudar mais nas
reformas, lavar area externa e por lixo para fora. Com excecdo de passar roupas e lavar
0 banheiro, o pai 5 realizava as tarefas domésticas, mas no final do estudo sua
contribuicdo nas atividades domesticas estava mais restrita a area externa da casa,
devido a altera¢6es no horéario de trabalho. O pai 6 cuidava da parte de manutencéo da
casa, horta e area externa, mas ajudava as vezes a lavar roupas, louca e arrumar a casa.

Os casais concordavam que o pai fazia o que deveria em relacdo as tarefas
domésticas, com excecdo da mée 3. Ela achava que o pai poderia colaborar mais no dia-
a-dia, como guardar as roupas que a avO materna passava, por exemplo. Além disso, o
casal 1 achava que o pai poderia organizar e manter a limpeza da casa eventualmente; o

pai 3 achava que se tivesse uma jornada de trabalho diferente (pois pegava turno da
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madrugada) poderia ajudar mais em casa; o pai 4 achava que poderia lavar a louca e sua
esposa achava que ele poderia arrumar a cozinha e a sala, as vezes. Ao final do estudo o
pai 1 relatou que poderia fazer mais tarefas domesticas enquanto que a mée considerava
que estava bom o que ele j& fazia. A mée 3 continuou achando que o pai poderia fazer
mais no pos-teste, e o pai 3 concordava que poderia arrumar as roupas, por exemplo. No
pos-teste a mde 4 achava que ndo deveria mais cobrar o pai 4 para ajudar mais, pois
além de cansar muito em seu servico e ndo ser algo valorizado na cultura da familia de
origem dele, ela preferia que ele continuasse dedicando seu tempo em casa com 0s
filhos.

Apenas dois casais, 2 e 5, concordavam no inicio e no final do estudo que o pai
tinha uma “participacao ideal” na vida familiar: o pai 2 achava que era presente e para
sua esposa “ele ja faz tudo o que deve fazer (...) como pai, como marido”; o pai 5
considerava que tinha que ajudar e haver unido em casa: “0 pai tem que estar preparado
para tudo, para ajudar a fazer o que precisar” e para sua esposa ele ajudava com tudo
em casa.

Apesar de a mée 1 achar que estava bom por fazerem o que era possivel e o pai
ndo relatar queixas, acreditavam que o ideal implicaria mudanca de rotina, sendo que o
pai atribuia a falta de rotina a falta de horarios e agenda fixos do seu trabalho e a mée
atribuia ao fato de trabalhar em outra cidade. No final do estudo ambos continuavam
achando que precisavam reestruturar suas agendas de trabalho, mas para que o pai
pudesse passar mais tempo com o filho e com a esposa.

O pai 3 achava que a participacdo ideal envolvia ser mais presente, 0 que ele
julgava ser com a crian¢a 3 mas nao com seus demais filhos. A méae 3 concordava que o
pai era presente com a crianca 3 e parecia satisfeita: “eu ndo posso falar do [crianca 3]
porque com ele € até demais”. Mas no final do estudo a méde 3 achava que o pai deveria
passar mais os finais de semana com a familia: “se desligar um pouco [dos parentes] e
fazer mais coisas entre a gente. Podia fazer um passeio, se programar de qualquer
coisa, menos ficar enfiado em casa de parente”.

O pai 4 achava que participaria mais “se tivesse um servico mais leve”. Ja sua
esposa relatou varias coisas que seriam ideais: “as vezes arrumar alguma coisa. lgual
ontem eu fui na minha méae, ele poderia ter arrumado a cozinha para mim. (...) Com o
[crianca 4] acho que ele poderia brincar, ele poderia fazer alguma atividade ali; ele
ndo faz nada. Ele nem sabe o que é a fisioterapia que eu fa¢o. Eu acho que ele poderia

participar mais na fisioterapia do [crianca 4], fazendo aqui”. No pos-teste, o pai 4
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continuava achando que faltava ajudar mais com algumas tarefas, mas que cumpria a
parte de “amar, corrigir, dar personalidade a crianca, formar seu carater”. A sua
esposa, diferentemente do inicio do estudo, achava que estava bom, que o pai fazia na
medida do seu possivel e brincava muito e dava muito carinho para os filhos, o que para
ela era suficiente: “0 tempo todo que ele t& aqui, ele dedica aos meninos. Ou é
brincando, ou é dando as vezes uma comida. Ele € um pai muito presente, muito
carinhoso”.

O pai 6 achava que o ideal “seria eu ter horario certo para chegar em casa,
porgue as vezes eu nao posso fazer um compromisso. O ideal seria arrumar um servico
e eu ter certeza, sair seis horas da tarde e estar em casa seis e meia todo dia. Entao eu
tenho que me programar melhor para fazer as coisas aqui em casa e com as criangas
também”. Para a mde 6: “um pai de familia, a primeira coisa, ele tem que ser
responsavel. O [pai 6] é com tudo, até demais (...) Eu posso contar com ele para falar
sobre qualquer assunto. Se sobra tempo ele leva 0s meninos para passear, nao reclama,
tudo primeiro tem que ser eles”. No final do estudo, o pai estava conseguindo chegar
em casa em horario fixo, mas relatou: “hoje em dia a gente ndo consegue administrar o
tempo do jeito que deveria. A gente acaba dando prioridade para outras coisas e as
vezes deixa filhos em segundo plano. Eu acho que o ideal seria poder administrar
melhor o tempo, mas acaba ficando dificil”. Ja4 a mae 6, no final do estudo, achava que
faltava o pai prestar mais atengdo nos compromissos e rotina dos filhos.

Todos os pais cuidavam de seus filhos, ndo relatando dificuldades em cuidar
deles, mas as mées eram as principais responsaveis pelos cuidados diarios da crianca. O
pai 1 participava igualmente com a mée nos cuidados da crianca desde seu nascimento,
como alimentacdo, banho (muitas vezes dado na escola ou pela avé materna), por para
dormir e levar a fisioterapia e a escola, até mesmo porque a mée trabalhava em outra
cidade metade da semana. No final do estudo, a irmd do pai 1 e a avd materna ja
estavam ajudando mais em banho e alimentacdo quando a mée nao estava e o pai ainda
colocava a crianca para dormir, mas a mée assumia a maioria dos cuidados quando tinha
oportunidade de estar com a crianca.

O pai 2 dava banho, comida, ajudava a cortar as unhas, levava para atividades de
lazer e colocava a crianca para dormir, atividades também executadas pela mae, com
excecgdo de ler e contar estdrias, que era algo que a mée ndo fazia. Em ocasifes em que a
crianga 2 foi internada o pai dormiu sozinho no hospital. No final do estudo, o pai

continuava a realizar as mesmas atividades de cuidados da crianga e a méae achava que
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ele estava ajudando mais a ensinar a crianga: “antes era mais eu, depois que vocé veio
aqui ele também ensina”.

O pai 3 dividia todos os cuidados da crianga com a mée: banho, alimentacao,
troca de fraldas e roupas, levar na casa da avé materna, etc. No final do estudo, como
estava desempregado, também levava a crianca nos atendimentos de fonoaudiologia e
fisioterapia.

O pai 4 ndo cuidava da crianga, apenas tomava conta quando a mae estava
ocupada. Mas, no final do estudo, quando a mée estava ocupada ou precisava sair, ele
também trocava, dava comida, punha para dormir e ja tinha tido a oportunidade de dar
banho.

O pai 5 realizava todos os cuidados da crianga, menos trocar as fraldas e dar
banho, ainda que ajudasse de outras formas na hora do banho (arrumava a agua, pegava
a tolha, pegava a crianga no banheiro com a toalha). O pai 6 dava comida, preparava e
dava a mamadeira e trocava quando podia em dias de semana e todos os finais de
semana. No final do estudo também estava dando banhos na criangca em alguns dias da
semana.

Os pais acompanhavam as mées aos médicos e exames das crian¢as a maioria
das vezes. O pai 1 ja havia levado a crianca ao médico sozinho. Todos esses pais
disseram conversar com as esposas para tomar as decisdes médicas sobre as criangas. Ja
no caso da crianca 6, o pai raramente podia acompanhar ao medico, por viajar, e a mae
tinha autonomia para tomar decisdes. O pai 1 levava a crianca a escola que a mae
pesquisou e escolheu. As demais criancas ainda ndo frequentavam escola no inicio do
estudo, com excecdo da crianca 3 que frequentou creche por um periodo, quando o pai
também levava e conversava com a diretora sobre a crianca. Mesmo ap0s 0 ingresso de
outras criangas do estudo no ensino regular, foi constatado que nenhum pai realizava
atividades escolares com as criangas, ou seja, ndo davam prosseguimento as atividades
desenvolvidas com as professoras.

Todos os pais consideravam-se uma figura importante na vida de seu filho. O pai
1 justificou dizendo que a crianca sempre estava alegre ao seu lado. No pds-teste ele
acrescentou que seu filho gostava de brincar com ele e ele conseguia transmitir uma
tranquilidade para a criangca que ninguém mais conseguia. O pai 2 justificou dizendo
“porque hoje ele depende de mim” e no final do estudo disse: “ele ndo pode me ver ja
fica todo contente; se eu vou fazer alguma coisa ele vai atras”. Segundo o pai 3: “ele

vai ser 0 que eu passar para ele, por isso eu tenho que ser importante para ele” e
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acrescentou no fim do estudo: “ele vai ter que se espelhar em muita coisa que eu faco.
Por ele conviver comigo praticamente todos os dias, ele vai fazer o que eu fizer”. Nao
ha relato do pai 4 sobre esse topico no pré-teste, contudo, no pds-teste, ele achava que
“se ndo tem um pai é dificil”. O pai 5 achava que pai “tem que ter participacéo para
ajudar a crianca. Deixar s6 para a mde nao é facil, né?”. Para o pai 6, ele e o filho
tinham “uma amizade muito boa”. No final do estudo, o pai 6 relatou: “a gente tem um
contato muito bom (...) e eu sei que ele vai precisar muito de mim e eu também preciso
muito dele”.

Em relacdo as praticas educativas da crianca, apenas um pai (2) relatou reforcar
positivamente comportamentos adequados, mas utilizava mais 0 ‘ndo’ como forma de
controle do comportamento inadequado da crianga, assim como a maioria dos pais.
Apenas o pai 1 usava redirecionamento para os comportamentos inadequados: “Eu
distraio, tiro ele, mudo o foco. E isso é dificil porque se ele ja viu, agora ta nessa fase,
chora. Eu sempre fico tentando imaginar a melhor maneira do que simplesmente falar
nao”. O pai 2 proibia antes que o comportamento ocorresse € elogiava a obediéncia da
crianga: “Outro dia eu e ele tava 14 no quarto, porque la tem a escrivaninha...ai ele
quer mexer la debaixo no aparelho de computador. Ai eu falava para ele, ‘nao [crianca
2], ai ndo pode’, fui insistindo com ele. Ai depois eu escutei a mae dele falar, ‘vocé so
fala ndo para ele’. Ai ele saiu e eu falei ‘muito bem, parabéns, viu?’”.

O pai 3 usava proibicGes e punigdo fisica: “a [mae 3] achava que eu tava errado
quando ele dava tapa no rosto que eu falava ‘ndo’. Um dia eu dei um tapinha na mdo
dele, ela ficou brava comigo. Mas hoje ela ta vendo que eu tenho razéo. (...) A [mae 3]
acha que ele é pequenininho, que ele ndo entende, mas ele entende sim”. Nao ha relatos
do pai 4 sobre essa questdo, contudo a pesquisadora pdde observar que ele usava
proibicdes. O pai 5 relatou: “a gente fala que ‘ndo’; igual quando ela puxa os cabelos
tem que tirar a mao dela. A gente nédo bate, né?!”. O pai 6 relatou: “eu fago igual para
todos, eu ndo alivio para ninguém (...) Entdo quando eu vejo que € errado a gente tenta
ensinar para ele o que é certo. D4 uma bronguinha, ele ainda é bebé, dois anos ainda
mas ja entende muita coisa”.

As pessoas faziam comentarios que mostrava reconhecimento sobre o que esses
pais faziam por seus filhos. O pai 1 ouvia que a crianca sempre estava bem. O pai 2
ouvia que ele era um bom pai e se preocupava com seu filho. J& o pai 3 disse que nédo
esperava que as pessoas reconhecessem, pois 0 que importava era a crianga. Nao ha

relato do pai 4 sobre isso. O pai 5 percebia principalmente o reconhecimento da esposa.
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O pai 6 relatou que a familia comentava mais que ele fazia bastante e era bem

participativo.

Papel do pai na familia: crencas, sentimentos e percepcoes

Os pais tinham sentimentos positivos por serem o pai da familia, de maneira
geral. O pai 1 relatou: “é covardia eu falar alguma coisa porque eu tenho tanta ajuda; a
esposa quando estd por perto faz questdo de ficar com o filho para suprir o tempo
longe, a sogra faz questao de ver todo dia, se eu preciso de socorro peco ajuda para a
minha irma e para meu pai. Entdo é muito facil ser pai desse jeito. E sendo pai do
[crianca 1] que apesar dessas birrinhas, se comporta bem, sempre dormiu de noite”. Ja
no pds-teste, o pai disse que faltava o lado de provedor, que traria mais tranquilidade
para a familia no caso de um dia a esposa ficar sem trabalhar. O pai 2 se sentia “bem,
muito contente”. O pai 3 se sentia “bem” e “feliz” e posteriormente, no fim do estudo, se
sentia “0 responsavel”. Nao ha relato do pai 4 sobre isso no pré-teste, mas no pos-teste,
ele se sentia “praticamente o cabeca de tudo. Os dois dependem da gente para tudo, até
na formacao do seu carater, personalidade, tudo”. O pai 5 se sentia “feliz”’: “‘eu adoro”.
Ja o pai 6 respondeu: “ndo podendo dar um maior conforto. A gente faz tudo na medida
do possivel. Mas tranquilo, sem nenhuma frustracdo”. No pos-teste, 0 pai 6 relatou:
“muito bom. N&o tenho nenhum problema. A gente estressa, como qualquer familia,
mas tem que administrar isso. Me sinto bem”.

Os pais ainda esperavam fazer coisas pela familia e pelas criancas: ter mais
tempo e dinheiro para poder dar mais tranquilidade para sua esposa e poder se
programar em termos de lazer (pai 1); continuar cuidando da familia, criando a crianca e
ajudando em seu desenvolvimento (pai 2); ajudar os filhos a estudar (pais 3 e 4), levar a
familia para viajar (pai 4); dar o melhor (pai 5), dar uma educacéo boa (pai 6).

As inabilidades das criancas ndo afetavam as relagfes dos pais com elas. O pai 2
relatou: “eu tenho consciéncia que tudo tem um tempo (...) eu sei que daqui uns meses
ou daqui uns anos ele vai andar sozinho”. O pai 5 disse: “a gente tem que dar tempo ao
tempo no caso dela. Vocé vé, antes ela ndo sentava, agora ela senta, pega 0s
brinquedos. Era para ela estar andando j&, mas pelo probleminha a gente sabe que vai
demorar um pouquinho, vai atrasar um pouquinho. Entédo tem que ficar aguardando”.

Enquanto pai de uma crianga com deficiéncia intelectual, os pais do estudo ndo
sabiam 0 que as pessoas esperavam deles, com excecdo do pai 6, que relatou: “eu acho

que o que eu tinha para mostrar eu ja mostrei que é a parte do amor, de ndo ter
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preconceito, de aceitacdo. Entdo eu acho que o que as pessoas esperavam, elas sabem
que eu ja mostrei”. O pai 5 achava que esperavam tudo, mas ndo relacionou ao fato da
crianga ter a sindrome: “quando uma crianga nasce tem que ter um pai, uma mée, para
fazer tudo até ficar adulto”.

A maioria dos pais ndo se sentia diferente dos pais cujos filhos ndo tinham
deficiéncia intelectual, exceto os pais 3 € 6. O pai 3 disse: “é diferente, muda muito a
rotina, a gente faz algumas coisas que uma crianca que nao é portadora de Down ndo
faz e a crianca portadora de Down, o comportamento é diferente. O [crianca 3] passa
algo mais”. O pai 6 relatou: “é¢ uma outra forma de vocé ver a crianga. As vezes eles
ndo tém o conhecimento. Como de certa forma ndo sentiram na pele, as vezes acham
que é um bicho de sete cabecas”. O pai 1 se sentia até melhor por achar que tinha
experiéncias que os pais que ndo tinham filhos com deficiéncia ndo tinham. O pai 5
disse: “inclusive eu nem comento. Para mim eu nem penso (...) Agora se a pessoa
perguntar eu falo.(...) Inclusive tem pessoas que olha nela e nem vé&. S6 pessoas que
conhecem, agora quem ndo conhece, se vocé fala ndo acredita”.

Sobre como seria a crianca e sua vida no futuro, o pai 1 disse que seria
“tranquilo” e esperava ajuda-lo a alcancar seus objetivos. Ja no pos-teste disse que tinha
duvida se a criangca conseguiria ser independente, mas que esperava continuar sendo
importante e que seu filho pudesse contar com ele por desejar, mais do que por
necessidade.

O pai 2 relatou: “como ser humano ele tera dificuldade porque ele tem uma
deficiéncia, n6s vamos ter que ajudar ele, eu acredito. Agora futuramente ele podera se
livrar da imperfeicdo que esta nele. Isso ndo € normal num ser humano. N&do é uma
deficiéncia fisica, ndo é normal no ser humano (...) Eu acredito que futuramente sao
males que serdo desfeitos pelo poder de Deus”. Ele achava que continuaria presente,
aconselhando e ajudando. No fim do estudo, o pai 2 disse “eu acho que ele vai ser uma
pessoa feliz. Problema vai ter, todo mundo tem, mas acho que ele vai se sair bem”.
Indagado pela pesquisadora sobre a sua opinido no inicio do estudo, ele disse “no caso
dele, foi uma doenca que foi transmitida de algum jeito, ndo é normal. Mas hoje o ser
humano ndo tem poder para curar isso. Sera que alguém terd no futuro? Sim. Se
dependesse s6 do ser humano eu ndo acreditaria. Mas as coisas mudardo, nao vai
haver mais drogas, é bom saber disso, ndo é?”.

O pai 3 respondeu: “eu espero que ele va ter uma vida normal. Que ele v& sair,

estudar, ser profissional em alguma coisa. (...) A minha expectativa maior é que ele seja
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diferente, que ele veio para mostrar que nao € porque ele tem sindrome de Down que
ele ndo pode ser cidaddo normal, ndo pode ter uma familia, eu espero”. Ja no pos-teste,
ele disse: “eu acho que ele vai levar uma vida normal, mas algumas coisas que as
pessoas fazem ele ndo vai poder fazer, isso a gente tem em mente. Mas, ele é o que a
gente der para ele”.

Embora ndo haja relato do pai 4 no pré-teste sobre esse assunto, ele relatou que
havia conhecido um rapaz na igreja que havia sido curado da sindrome de Down, que
ndo sabia se um dia seu filho poderia ter essa experiéncia. J& no pds-teste, ele comentou:
“a gente ta trabalhando para ele ser uma pessoa perfeita (...) Por isso ele ta tendo esses
primeiros tempos, a gente ta correndo atras de formar ele mais perto do normal o
possivel e assim de pequeno tad bem perto do normal. Ele ndo t4 fazendo nada que uma
outra crianca ndo faz”. Em relagdo ao seu papel, ele relatou: “Peco a Deus salde para
mim ajudar a criar, tratar, formar. Eu penso sempre ta perto dele, da [mée 4] (...) Esse
€ um ser que a gente vai ter que apoiar até o final da vida da gente, apesar que eu acho
que ele vai ficar bem social, conviver, ir nos lugares, saber voltar”.

Para o pai 5, “ela vai ter uma vida normal (...) como eu falei, tem gente que nem
nota que ela tem a sindrome. Entéo se ela continuar indo bem eu acho que néo vai ter
dificuldade ndo”. Sobre seu papel, relatou: “a gente vai ter um papel fundamental. Tem
que ter uma pessoa experiente perto para ajudar no crescimento dela, como qualquer
crianca”.

O pai 6 relatou: “a gente tem medo pelo preconceito das pessoas. E as vezes ele
ndo vé muita malicia, né? As vezes ndo ter no¢do do perigo, né? Entéo as vezes a gente
pensa que de certa forma a gente vai ter ele toda a vida perto da gente. Se o [irméo do
meio] ou o [irm&o mais velho] tiver uma profissdo que tem que morar fora é diferente.
Vocé vai ter todos os cuidados, mas vocé sabe que € diferente do [crianca 6]. Eu ndo
consigo ver isso: ele tendo uma profissdo, uma coisa que ele precise morar fora
sozinho”. O pai 6 ainda disse, sobre seu papel, que gostaria de estar presente e no final
do estudo acrescentou: “a gente tem que ficar monitorando. A gente tem que fazer a
inclusdo para ele poder ficar junto com a gente e a0 mesmo tempo a gente poder dar
tudo que o mundo oferece”.

A concepcdo de um bom pai ndo variou muito entre os pais do estudo. Para o pai
1, um bom pai era companheiro e por isso ele se achava um bom pai. Mas no pds-teste
ele achava que embora ndo seja muito diferente do que ele era, tinha que estar mais

presente e dar mais tranquilidade financeira para a familia.
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Para o pai 2, um bom pai “é aquele que se preocupa com o filho que tem, se
preocupa com o bem-estar do filho” e ele se considerava um bom pai, pois ainda que
achasse que teria que superar muitas coisas para atender as necessidades do filho a
medida que ele crescesse, relatou que o filho gostava de ficar com ele, que eram amigos
e tinham um bom relacionamento: “se a mae dele sair, ndo precisa ter nenhuma
preocupacao”. No final do estudo ele acrescentou: “0S outros acham que eu sou muito
exigente, mas ndo é isso, eu quero o bem dele. Acho que o papel do pai € isso. L& no
saldo eu ndo gosto que os outros peguem ele e levem para outro lugar, pois se fizer
isso, ele ndo vai prestar atengdo e tira a atencdo dos outros também. Depois que acaba,
no final, tudo bem”.

Ja o pai 3 ndo se achava um bom pai: “eu ndo sou um pai de ficar brincando,
andando de bicicleta, essas coisas. Eu ja até falei para [mae 3] que eu ja tentei mudar,
mas eu ndo consigo mudar (...) Eu sou muito cobrado por isso. Entdo eu sofro um
pouco por causa disso. Um bom pai ndo € o que da s6 o que comer. Tem que ta
presente, € 0 que brinca; eu acho que eu peco um pouco nessa parte”. Mas, no pos-
teste, disse: “hoje eu acho que para o [crianca 3] eu sou um bom pai (...) mais
afinidade, mais companheirismo, mais amigo”.

Né&o ha relato do pai 4 sobre sua opinido de bom pai no pré-teste, porem, no pds-
teste, o pai 4 relatou: “é dar educacéo, formacao de personalidade da crianca, formar o
carater, explicar os caminhos corretos. Ser bem presente”. Nesse sentido, ele se achava
um bom pai.

O pai 5 achava que um bom pai “é um pai que procura fazer o bem, ficar em
casa, leva e busca, procura educar pelo lado bom, ver como t4 na escola” e se
considerava um bom pai por “pegar no pé”.

O pai 6 acreditava que “um bom pai tem que ter tempo para os filhos, educé-los.
Passar um respeito em relacdo a parte familiar, respeito com a méde. Eu acredito que
um bom pai tem que educar os filhos e ter um bom relacionamento familiar”. Ele
acreditava que era um bom pai por seguir esses principios. No final do estudo, relatou:
“a gente tem que saber dosar a educacao, limites, a gente tem conversado sobre isso.
As vezes a gente fica a dever em alguns casos em relacdo a educacéo (...) mas, no

geral, eu me considero um bom pai”.
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Sintese

A maioria das criangas do estudo ndo foi concebida em uma gravidez planejada
e a descoberta da sindrome sé ocorreu ap6s 0 nascimento embora todas as maes tenham
tido acompanhamento médico durante a gravidez. Para metade dos pais a descoberta da
deficiéncia foi um momento de tristeza, medo e/ou choque, mas ndo parece ter causado
problemas para nenhum pai. Metade dos pais viram beneficios, como as chances de
problemas mais frequentes entre criangas comuns diminuirem, crescimento de afeto
para a familia e visdo de mundo melhorada. A maioria das familias encarava a sindrome
como algo “normal”.

A paternidade influenciou a liberdade, rotina, responsabilidade e relacionamento
conjugal dos pais. Os pais ndo tinham contato com criancas deficientes antes do
nascimento de seus filhos, com excec¢ao de um pai que tinha uma irmé@ com sindrome de
Down e um filho com um transtorno invasivo de desenvolvimento.

Todas as familias achavam facil criar os bebés e percebiam pontos fortes nas
criangas. Contudo, a maioria das familias sentia algumas dificuldades na criacdo das
criancas. As dificuldades das criangas no inicio do estudo estavam na area motora e de
auto-cuidados, na percepcéao dos pais, além de outras em linguagem e cogni¢édo. Entre as
prioridades de ensino, estavam: associar acdo com significado, segurar a mamadeira
sozinho, andar e falar. Para atendimentos, eram necessarios: fonoaudidloga, natacéo,
terapia ocupacional, fisioterapia adicional e hidroterapia. Em relacédo ao presente estudo,
no geral, as familias esperavam de sua participacdo auxilio para o desenvolvimento da
crianca.

A avé materna destacou-se como principal membro da rede social de apoio das
familias. Nenhum pai recebia atendimento relacionado a deficiéncia da crianca e
conviviam pouco com outras familias de criancas com sindrome de Down. Para a
maioria das familias, suas necessidades envolviam beneficios para a crianca. Todos
tinham atividades de lazer, mas os casais ndo tinham oportunidades para si.

A maioria dos pais tinha uma rotina de poucas horas em casa durante a semana
por causa do trabalho, mas no horario livre, incluindo finais de semana, ficavam em
casa com a familia e passavam um tempo com seus filhos. Todos os pais executavam
tarefas em suas residéncias, mas na maioria dos casos, mais relacionadas a area externa
e consertos e manutencdo da casa, sendo que as maes eram as principais responsaveis

pela rotina de atividades domesticas de limpeza e conservacéo da ordem da casa.
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No geral, os casais concordavam que o pai fazia o que deveria em relagdo as
tarefas domésticas, mas apenas dois casais concordavam no inicio e no final do estudo
que o pai tinha uma “participagdo ideal” na vida familiar. Todos os pais cuidavam de
seus filhos, néo relatando dificuldades em cuidar deles, mas as mées eram as principais
responsaveis pelos cuidados diarios da crianca. Os pais acompanhavam as maes aos
medicos e exames das criangas a maioria das vezes e conversavam com as méaes para
tomar as decisdes médicas sobre as criancas. Nenhum pai realizava atividades escolares
com as criangas.

Todos os pais consideravam-se uma figura importante na vida de seu filho. Em
relacdo as praticas educativas da crianca, apenas um pai usava redirecionamento para 0s
comportamentos inadequados e um pai relatou reforgar positivamente comportamentos
adequados, mas utilizava mais o ‘ndo’ como forma de controle do comportamento
inadequado da crianga, assim como a maioria dos pais. Um pai relatou usar também
punicdo fisica. As pessoas faziam comentarios que mostrava reconhecimento sobre o
que esses pais faziam por seus filhos.

Os pais tinham sentimentos positivos por ser o pai da familia, de maneira geral,
e ainda esperavam fazer coisas pela familia e pelas criancas. As inabilidades das
criancas ndo afetavam as relagcdes dos pais com elas. Enquanto pai de uma crianga com
deficiéncia intelectual, os pais do estudo, no geral, ndo sabiam 0 que as pessoas
esperavam deles. A maioria dos pais ndo se sentia diferente dos pais cujos filhos nao
tinham deficiéncia intelectual.

A respeito da vida da crianga no futuro, alguns pais tinham uma visdo mais
otimista (vida “normal”, sem dificuldades) no inicio do estudo que no final do mesmo
parecia mais de acordo com a realidade de dificuldades em relacdo a independéncia e
realizacOes da crian¢a. Também havia relatos sobre crenca em cura. A concepg¢do de um
bom pai ndo variou muito entre os pais do estudo, sendo que estar presente, ter tempo,
ser companheiro, dar educacdo e ter bom relacionamento familiar foram atributos

valorizados por esses pais.

e Avaliacido do ambiente domiciliar

E possivel verificar, na Tabela 3, a estimulacio e apoio oferecidos & crianca no
ambiente domiciliar, medido por meio do Inventario HOME com méaes e pais em

conjunto, no pré-teste (IT-HOME), no pos teste e no follow-up (EC-HOME).
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Tabela 3. Pontuacdo e classificagdo das familias no HOME.

Porcentagem de itens positivos Classificacao
Familias Follow- Pds- Follow-
Pré-teste  Pds-teste  up Pré-teste  teste up
Quartil Quartil
1 80 85,4 85,4 Metade Superior  Superior
Quartil
2 71,1 81,8 85,4 Metade Metade  Superior
Quartil
3 75,5 52,7 54,5 Metade Inferior  Metade
Quartil
4 82,2 74,5 80 Superior Metade  Metade
Quartil
5 86,7 76,4 74,5 Superior Metade  Metade
Quartil
6 93,3 80* 72,7%* Superior Metade* Metade**
Média | 81,5 74,2 76 Metade Metade  Metade

*Para a familia 6, no momento do pés-teste dos demais participantes, havia se passado apenas 6 sessoes
de treino, por isso seus dados ndo foram computados na Média. **Para a familia 6 ndo houve follow-up,
sendo esses dados referentes ao pos-teste final, por isso seus dados ndo foram computados na Média.

A tabela mostra que as familias ofereciam uma boa estimulacdo as criangas
(acima de 71,1% de itens positivos) quando estas eram mais novas (1-2 anos de idade) e
trés das seis familias obtiveram pontuacdo no quartil superior, tendo necessitado de
poucas dicas, especificas nas sub-escalas menos pontuadas. E interessante notar que as
familias de Ribeirdo Preto foram as que pontuaram melhor no pré-teste, sendo que a
familia 6 obteve a maior porcentagem de itens positivos (93,3%). Contudo, esse padrao
ndo foi mantido nas medigdes seguintes.

Ao longo do tempo, a tendéncia foi uma menor pontuacdo das familias 3 a 6,
sendo que apenas as familias 1 e 2 aumentaram suas pontuac@es no pos-teste e no
follow-up, constituindo as Unicas familias a serem classificadas de acordo com sua
pontuacdo no Quartil Superior. A familia 3 foi a que fez menor pontuacéo, atingindo um
nivel de Quartil Inferior no pos-teste e bem proximo disso no follow-up.

A Tabela 4 apresenta os resultados do HOME, em porcentagem, divididos em
sub-escalas, no pré-teste (IT-HOME), no pos teste e no follow-up (EC-HOME).

Percebe-se que as sub-escalas menos pontuadas pelas familias foram Materiais
de aprendizagem (média de 58,4%) e Variedade (média de 61,3%), indicando que as
familias ndo disponibilizavam suficientemente brinquedos, livros e jogos que facilitam a
aprendizagem para a crianca e, alem disso, ndo possuiam um estilo de vida encorajador

0 bastante de variedade de experiéncias e enriquecimento na vida das criangas.
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Tabela 4. Pontuagdo das familias nas sub-escalas do HOME.

SUB-ESCALAS

FAMILIAS IT-HOME _ IT-HOME e EC-HOME _ _ EC-HOMI_E

Envolvi- Ser de Estimulacdo ~ Ambiente  Estimulagdo Modelagem
Organizagdo mento responsivo  Aceitacdo aprendizagem Variedade | de linguagem fisico académica

PR 100 100 100 62,5 55,5 60
1 PT 100 100 81,8 77,8 85,7 100 60 80
FU 100 100 72,7 77,8 85,7 85,7 80 100
PR 100 66,7 90,9 50 66,7 40
2 PT 100 100 45,4 66,7 100 100 100 80
FU 100 100 63,6 77,8 100 71,4 100 100
PR 83,3 100 100 62,5 66,7 20
3 PT 85,7 25 18,2 66,7 85,7 57,1 20 60
FU 85,7 25 27,3 44,4 71,4 71,4 80 40
PR 100 100 90,9 75 88,9 20
4 PT 100 100 454 66,7 85,7 85,7 40 100
FU 100 75 54,5 66,7 100 85,7 80 100
PR 83,3 100 100 75 77,8 80
5 PT 100 100 36,4 77,8 71,4 100 60 100
FU 100 50 45,4 77,8 85,7 100 100 100
PR 100 100 100 100 88,9 60
6 PT* 100 100 63,6 55,5 85,7 85,7 80 100
FU** 100 75 54,5 22,2 71,4 100 100 100
Média 94,4 94,4 97,1 75 58,4 61,3 87,1 85,7 72 86

PR= Pré-teste, PT= Pos-teste, FU= Follow-up.

*Para a familia 6, no momento do pds-teste dos demais participantes, havia se passado apenas 6 sessdes de treino, por isso seus dados ndo foram computados na Média.
**Para a familia 6 ndo houve follow-up, sendo esses dados referentes ao pds-teste final, por isso seus dados ndo foram computados na Média.
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Houve uma queda na pontuagdo dessas sub-escalas para as familias de Ribeirdo
Preto, o que poderia explicar porque no pds-teste e no follow-up ndo conseguiram mais
se destacar pela posicéo de Quartil Superior como fizeram no pré-teste.

Em Materiais de aprendizagem do EC-HOME (p6s-teste e follow-up), nenhuma
familia pontuou o item 9: “A familia compra e 1€ um jornal didrio”. Outros itens que
pelo menos quatro familias ndo pontuaram foram: 32 (IT-HOME): “A crianga possui
brinquedos de coordenacdo mao-olho complexo”, 8 (EC-HOME): “Pelo menos dez
livros sdo visiveis no apartamento ou na casa”, 2 (EC-HOME): “A crianga tem trés ou
mais quebra-cabecas” e 11 (EC-HOME): “A crianga ¢ encorajada a aprender formas”.

Em Variedade, do IT-HOME aplicado no pré-teste, nenhuma familia pontuou o
item 42: “Os pais l€em historias para a crianga pelo menos trés vezes por semana’.
Outros itens ndo pontuados nesta sub-escala (por quatro familias cada) foram o 43, “A
crianga faz pelo menos uma refeicao por dia com a mae e o pai” e 0 45 “A crianga tem
trés ou mais livros proprios”. No EC-HOME, aplicado no pds-teste e no follow-up,
nenhuma familia pontuou, em Variedade o item 51: “os trabalhos artisticos da crianga
estdo expostos em algum lugar da casa”. O item 46 foi pontuado por apenas duas
familias: “A crianga visitou um museu durante o ano passado”.

Em contrapartida, a sub-escala Ser responsivo foi a mais pontuada pelas familias
(média de 97,1%), indicando que os pais respondiam amplamente aos comportamentos
da crianca, oferecendo reforcamento verbal, tatil e emocional para comportamentos
desejados e que se comunicavam livremente por meio de palavras e a¢des. Por exemplo,
durante a visita, 0s pais: conversavam com a crianga pelo menos duas vezes; elogiavam
qualidades da crianca duas vezes; acariciavam, beijavam ou abracavam a crianca e

ajudavam a crian¢a a demonstrar alguma facanha.

2) Desenvolvimento das Criancgas

As criancas tiveram seu desenvolvimento avaliado por meio do Inventério
Portage Operacionalizado (IPO), resultando ndo apenas na constatacdo do atraso no
desenvolvimento global de todas elas, mas também da percepcdo mais clara das areas
mais defasadas. A partir desta avaliacdo foi possivel estabelecer quais itens seriam
treinados junto aos pais.

Na Figura 2 podemos observar os resultados encontrados para todas as criangas

no desenvolvimento global e nas areas Socializagdo, Linguagem e Autocuidados do
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IPO, ao longo das medicdes de pré-teste, durante o treino, pds-teste e follow-up, em
comparagdo com a reta prevista pelo IPO, ou seja, os resultados esperados para uma
crianca com desenvolvimento tipico. Para a crianca 6, 0s quatro momentos de medicoes
referem-se a: pré-teste, pos-teste parcial, pré-teste de retorno de treino e pos-teste final.

De acordo com a Figura 2, a crianga 1 apresentou 0 menor atraso no seu
desenvolvimento global e a crianca 5 apresentou o maior atraso, ao longo das medicoes.

A érea de Socializacdo foi aquela na qual as criancas apresentaram melhor
repertério, inclusive, a crianga 1 acompanhou a reta do IPO ao longo das medicGes. A
crianca 2 se aproximou da reta no follow-up. A crianga 3 se aproximou da reta durante o
treino e no pés-teste. A crianca 4 se aproximou da reta no pos-teste. A crianca 5 se
distanciou da reta ao longo das medicfes. A crianca 6 se aproximou da reta no pré-teste
de retorno de treino e no pos-teste final.

Por outro lado, a area de Linguagem era a mais prejudicada no repertorio das
criancas. As criangas 1, 2 e 6 estavam mais proximas da reta do IPO ao longo das
medigdes. As criancas 3, 4 e 5 estavam mais distantes da reta e quase ndo foram notados
progressos nessa area para essas criancas ao longo das medicoes.

Em Autocuidados, as criancas 1 e 3 ficaram mais préximas da reta do IPO,
enquanto que as criangas 2 e 6 se afastaram da reta no follow-up (pds-teste final para a
crianca 6) e as criancas 4 e 5 se afastaram da reta ao longo das medicdes.

Na Figura 3 podemos observar os resultados encontrados para todas as criangas
nas areas Cognicdo e Desenvolvimento motor do IPO, ao longo das medicdes, em
comparagdo com a reta prevista pelo IPO.

Em Cognicéo, as criancas 1, 3 e 4 tinham o repertdrio mais préximo da reta no
pré-teste. Ao longo do estudo, as criangas 1, 2 e 4 foram as que permaneceram proximas
da reta de desenvolvimento, contudo, no follow-up, as criancas 2, 3, 4 e 6 (no caso da
crianca 6, pds-teste final) desviaram da reta. A crianca 5 foi a que mais se afastou da
reta ao longo do estudo.

Em Desenvolvimento motor, as criancas 1, 2 e 3 se aproximaram da reta durante
0 treino e permaneceram préximas a reta até a ultima medicdo (follow-up). As criancas
4 e 5 acompanharam a reta mas ndo se aproximaram. A crianca 6 desde o inicio estava

proxima a reta e manteve essa proximidade.
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Figura 3. Desempenho em Cognicéo e Desenvolvimento Motor das criangas segundo a
reta de regressao para desenvolvimento tipico do IPO.

Assim, parece que Socializacdo e Desenvolvimento motor foram as areas nas
quais as criancas tiveram mais ganhos ao longo do tempo. As criangas 2 e 3 parecem ter
sido as que mais se beneficiaram do treino, pelos ganhos em Socializacéo,
Autocuidados e Desenvolvimento motor, além de Cognicdo para a crianga 2. As
criancas 1 e 5 parecem ter sido as que menos se beneficiaram, porque a primeira ja tinha
um bom desenvolvimento em comparacdo com as demais, o qual foi mantido, e a Gltima
porque teve o atraso acentuado ao longo das medicdes.

A Figura 4 ilustra a porcentagem média de acertos obtida pelas criancas nas
avaliacOes de pré-teste, durante o treino, de pds-teste e de follow-up. Nessa visualizacédo
percebemos mais claramente como foi a evolugdo do desenvolvimento das criancas ao

longo das diferentes medicGes.
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Figura 4. Evolugdo do desenvolvimento das criangas.
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Para a criangca 1, o repertorio em todas as areas aumentou do pré-teste para o
pos-teste e diminuiu no follow-up.

Para a crianca 2, o repertorio em Desenvolvimento motor e em Socializacéo
aumentou com o treino, diminuiu no pos-teste e voltou a aumentar no follow-up. Em
Cognicao, Autocuidados e Linguagem, o repertdrio aumentou ao longo do tempo.

Para a crianca 3, o repertorio em Desenvolvimento motor, em Socializagdo e em
Autocuidados aumentou no treino e no pds-teste e diminuiu no follow-up. Em Cognicéao
estabilizou ap6s ter aumentado no treino e em Linguagem estabilizou apos ter
aumentado no treino, mas diminuiu no follow-up.

Para a crianca 4, o repertorio em Desenvolvimento motor, Cognicéo,
Autocuidados e Linguagem aumentou no treino, diminuiu no pés-teste e voltou a
aumentar no follow-up. Em Socializag¢éo o repertério aumentou no treino e estabilizou.

Para a crianga 5, o repertorio em Desenvolvimento motor aumentou durante o
treino e no pos-teste, mas estabilizou no follow-up. Em Cognicéo o repertorio diminuiu
durante o treino, aumentou no pos-teste e estabilizou no follow-up. Em Socializacéo,
Autocuidados e Linguagem o repertorio aumentou durante o treino e no pos-teste e
diminuiu no follow-up.

Para a crianca 6, o repertério em Desenvolvimento motor, Socializagdo e
Linguagem aumentou no pds-teste parcial, diminuiu no pre-teste de retorno do treino e
voltou a aumentar no pos-teste final. Em Cognicdo, o repertério aumentou no pos-teste
parcial, diminuiu no pré-teste de retorno do treino e estabilizou no pds-teste final. JA em
Autocuidados, o repertdrio aumentou no pos-teste parcial e estabilizou em seguida, no
pré-teste de retorno do treino e no pds-teste final.

Desta forma, vé-se que 0s ganhos do treino ndo se mantiveram para o follow-up
para as criancas 1, 3 e 5. Para as criancas 2, 4 e 6 houve um ganho inicial, com o treino,
para algumas areas, como em Desenvolvimento motor (além de Socializacdo para a
crianga 2; Cognicdo, Autocuidados e Linguagem para a crianca 4 e; Socializacdo,
Cognicdo e Linguagem para a crianca 6) que nao foi observado no pds-teste (ou no pré-
teste de retorno do treino no caso da crianca 6). Outras areas, como Cognicdo,
Autocuidados e Linguagem para a crianca 2, Socializacdo para a crianca 4 e
Autocuidados para a crianga 6 aumentaram continuamente (criangca 2) ou aumentaram

com o treino e em seguida estabilizaram (criangas 4 e 6).
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3) Programa de Intervengédo

Em meio as discussdes sobre os temas de interesse dos pais, com apoio dos
textos, a pesquisadora teve oportunidade de esclarecer diversas davidas importantes. As
maes, no geral, perguntavam mais sobre como estimular e como disciplinar. Os pais ndo
perguntavam muito, mas relatavam suas atitudes para estimular e disciplinar os filhos. A
partir dos relatos, a pesquisadora pdde reforcar comportamentos adequados dos pais ou
discutir alternativas para comportamentos que ela julgava inadequados.

O pai 3, por exemplo, havia relatado, em entrevista, que falava ‘ndo’ e dava tapa
na mao da crianca em resposta aos tapas que a crianca dava no rosto das pessoas. A
pesquisadora, ao terminar a entrevista, sugeriu algumas alternativas para lidar com o
comportamento da crianga, como prever o tapa da crianca e impedir fisicamente que ele
se concretizasse, redirecionando a criangca para outro comportamento fisicamente
incompativel. Ela explicou que o ‘ndo’ deveria ser usado apenas para chamar a atengao
da crianga em situagdes em que 0s pais ndo pudessem alcanca-la a tempo de impedir
algum comportamento de risco ou que prejudicasse outra pessoa e que a punicao fisica
ndo ensinava o comportamento adequado esperado pelos pais e ainda gerava produtos
indesejaveis, como modelo de comportamento inadequado, raiva e medo da crianca,
arrependimento dos pais, etc.

Posteriormente, na discussdo dos textos sobre manejo de comportamento, a
pesquisadora ouviu desse pai: “entdo vocé discorda da Biblia, porque nela fala para
bater de vara”. Ele se referia ao Provérbio 23:13-14: “N&o poupes ao menino a
correcdo: se tu o castigares com a vara, ele ndo morrerd; castigando-o com a vara
salvaras sua vida da morada dos mortos” (Biblia Sagrada, Provérbios 23:13-14). A
pesquisadora contra-argumentou que suas discussdes eram baseadas em estudos de
especialistas em desenvolvimento infantil com familias do mundo todo e que as
informacBes levadas eram as que considerava mais adequadas para um bom
relacionamento pai-filho e para um bom desenvolvimento da crianca, ja que sua
proposta de intervencéo era obter bons resultados para a crianca.

Os resultados do treino dos pais com as criancas podem ser observados na
Figura 5 a seguir. Ela ilustra a porcentagem acumulada dos comportamentos prescritos,
dos comportamentos aprendidos com o treino e aqueles aprendidos em um intervalo de

visita. Os intervalos de visitas eram de uma semana na maioria das vezes, contudo, iSso
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ndo pdde ser garantido porque muitas vezes havia impedimentos para a visita semanal,

como j& comentado no procedimento.
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Figura 5. Porcentagem acumulada de comportamentos por intervalos de visitas.

Podemos observar que a maioria dos pais teve dificuldades no inicio do treino,

pois a aprendizagem dos comportamentos prescritos para treino demorou para ter inicio.
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Apenas 0s pais 4 e 6 conseguiram ensinar 0s primeiros comportamentos para seus filhos
em apenas um intervalo de visita.

As criangas aprenderam uma variedade de novos comportamentos alcangando
niveis desenvolvimentais mais proximos de sua idade cronolégica (como evidenciado
pela Figura 4), com excecédo da crianca 5.

A crianca 1 aprendeu 85% dos novos comportamentos ensinados por seu pali,
54% dos comportamentos prescritos em um intervalo de visita e 64% dos
comportamentos aprendidos em um intervalo de visita.

A crianga 2 aprendeu 86,7% dos novos comportamentos ensinados por seu pai,
56,7% dos comportamentos prescritos em um intervalo de visita e 65,4% dos
comportamentos aprendidos em um intervalo de visita.

A crianga 3 aprendeu 79,2% dos novos comportamentos ensinados por seu pai,
54,2% dos comportamentos prescritos em um intervalo de visita e 68,4% dos
comportamentos aprendidos em um intervalo de visita.

A crianca 4 aprendeu 65% dos novos comportamentos ensinados por seu pali,
35% dos comportamentos prescritos em um intervalo de visita e 53,8% dos
comportamentos aprendidos em um intervalo de visita.

A crianca 5 aprendeu 64% dos novos comportamentos ensinados por seu pali,
32% dos comportamentos prescritos em um intervalo de visita e 50% dos
comportamentos aprendidos em um intervalo de visita.

A crianca 6 aprendeu 50% dos comportamentos ensinados por seu pai, 38,5%
dos comportamentos prescritos em um intervalo de visita e 76,9% dos comportamentos
aprendidos em um intervalo de visita.

Os pais 1, 2 e 3, tiveram mais sucesso no treino, de acordo com as taxas de
aprendizagem descritas.

A crianca 2, cuja familia teve menos problemas em manter a regularidade das
sessOes com a pesquisadora e 0s treinos semanais, obteve 0s maiores progressos, Visto
que faltavam apenas 20 itens (sendo 11 da &rea de Linguagem, a area na qual as
criancas apresentaram maior dificuldade, assim como relatado na literatura sobre
sindrome de Down) para que a crianga alcancasse sua faixa etaria, no pos-teste.
Contudo, todas as criancas obtiveram ganhos de sua participacdo no treino, como
explicado a seguir.

Entre 50% e 77% dos novos comportamentos das criangas foram adquiridos

dentro de um intervalo de visita, 0 que pode ser um indicativo de que as aquisi¢Oes de
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novos comportamentos estavam relacionadas aos esforgos dos treinos. Um outro
indicativo seria a quantidade de habilidades aprendidas no geral que tinham sido
objetivos de treino: 33% para a crianga 1; 28% para a crianca 2; 32% para a crianga 3;
26% para a crianca 4; 40% para a crianga 5 e 31% para a cranca 6. Mais
especificamente, notou-se uma maioria de comportamentos adquiridos que tinham sido
treinados pelo pai em:

- Socializagdo para as criancas 1 e 3 (66,7% entre a sondagem e 0 pos-teste);

- Cognicdo para as criancas 2 (80% entre o pré-teste e a sondagem), 3 (100%
entre a sondagem e o pds-teste), 5 (66,7% entre o pré-teste e a sondagem) e 6 (100%
entre a sondagem de retorno do treino e o pés-teste final);

- Linguagem para as criancas 1 (83,3% entre a sondagem e o pos-teste), 4
(66,7% entre o pré-teste e a sondagem e entre esta e 0 pos-teste), 5 (100% entre a
sondagem e o pos-teste) e 6 (75% entre o pré-teste e 0 pos-teste parcial);

- Desenvolvimento motor para a crianga 5 (75% entre a sondagem e o pds-teste).

As areas de Linguagem e Cognicdo foram aquelas nas quais houve mais novos
comportamentos adquiridos que haviam sido objetivos de treino (46,6% e 42,6%,
respectivamente). Percebeu-se que a medida que o repertorio das criancas se
desenvolvia em uma area, outras areas tendiam a melhorar igualmente. Além disso, o
fracasso no ensino dos comportamentos as criangas quando ocorria, devia-se muito mais
a falta de repeticdo diaria dos pais, dificuldade da pesquisadora em quebrar alguns
comportamentos em repertorios menores a fim de se atingir os comportamentos
descritos no IPO e problemas de salde das criancas que as deixaram debilitadas

dificultando ou impedindo o treino por parte dos pais.

4) Caracteristicas Parentais

Os resultados sobre as caracteristicas parentais avaliadas - estresse, depresséo,
nivel de enfrentamento, satisfacdo parental e conjugal, percepcdo do funcionamento
familiar e do suporte social e empoderamento - podem ser observados a seguir. Em
alguns instrumentos, nota-se que alguns itens ndo foram respondidos. No pré-teste
alguns respondentes ndo sabiam qual opcéo escolher entre as disponiveis. No pos-teste
e no follow-up, quando alguns genitores responderam sozinhos, isso também aconteceu,

além de alguns itens terem sido esquecidos.
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e QRS-F (Questionario de Recursos e Estresse — formato reduzido)

A Figura 6, a seguir, ilustra a pontuagéo dos genitores, em porcentagem, obtidas
no QRS-F no pré-teste (pré), no pés-teste (pos) e no follow-up (fol). A méde 3 ndo
respondeu uma questdo do Fator 3 (Caracteristicas das criancas) no pré-teste, sete
questBes do Fator 1 (Problemas dos pais e das familias) no pés-teste e dezessete
questdes no follow-up: nove do Fator 1 (Problemas dos pais e das familias), trés do
Fator 2 (Pessimismo), quatro do Fator 3 (Caracteristicas das criancas) e uma do Fator 4
(Incapacidade fisica). O pai 3 ndo respondeu duas questdes no follow-up, uma do Fator
1 e outra do Fator 3. A mée 4 ndo respondeu uma questdo do Fator 3 no pds-teste e uma
questdo do Fator 1 no follow-up. A mée 5 ndo respondeu uma questdo do Fator 1 no
pos-teste e duas questdes do mesmo Fator no follow-up. O pai 5 ndo respondeu uma
questdo do Fator 1 no follow-up. A mée 6 ndo respondeu uma questdo do Fator 2 no
poOs-teste parcial. O pai 6 ndo respondeu uma questdo do Fator 3 e a mde 6 ndo

respondeu uma questao do Fator 1 no pds-teste final.
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Figura 6. Nivel de estresse relacionado ao atraso de desenvolvimento da crianga.

Essa amostra de pais apresentou baixas porcentagens indicativas de estresse
relacionado a presenca de uma crianca deficiente. Como o QRS-F é uma medida geral
de adaptacdo e enfrentamento da familia, podemos dizer que, no geral, esses pais
possuem estratégias de adaptacdo e enfrentamento razoaveis.

Mesmo que 0 QRS-F permita a auséncia de pontuacdo e a presenca de estresse
tenha sido apontada em todos os casos, 0s niveis ndo foram superiores a 30%, com as

seguintes excegOes: casal 1 no pré-teste (pai 31,1% e mae 42,2%), pai 3 no pré-teste
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(53,3%), mae 3 no follow-up (34,5%), mde 4 no pré-teste (33,3%) e no follow-up
(47,7%) e mae 6 no pds-teste parcial (34,1%) e no pés-teste final (40,9%).

As menores pontuacdes, abaixo de 20%, foram obtidas pelo pai 2 e pelo pai 6
nas trés medicoes (17,8%, 6,7%, 11,1% e 17,7%, 11,1%, 11,4%, respectivamente), pela
mae 2 no follow-up (11,1%), pelo pai 3 no follow-up (16,3%), pelo pai 4 no pré (17,7%)
e no pos-teste (17,8%), pelo pai 5 no pré (13,3%) e no pds-teste (11%) e pela mae 5 no
pré-teste (17,7%) e no follow-up (16,3%).

Observou-se uma queda na média de porcentagem de estresse dos pais no pés-
teste (15,9%) e no follow-up (16,9%) em relagcdo ao pré-teste (25,1%). Para as maes,
houve uma leve queda na média de porcentagem de estresse no pos-teste (24,1%) em
relacdo ao pré-teste (28,6%), a qual voltou a uma porcentagem préxima no follow-up
(29,1%). Assim, no geral, as mées foram mais estressadas em relagdo a deficiéncia de
seu (a) filho (a), com uma média de 27,3%, maior que a dos pais de 19,3%.

A Figura 7 ilustra os indices indicativos de estresse pela presenca da crianca com
atraso de desenvolvimento nos genitores nos diferentes fatores do QRS-F: Fator 1 -
Problemas dos pais e da familia, Fator 2 - Pessimismo, Fator 3 - Caracteristicas das
criancas e Fator 4 - Pessimismo.

De acordo com a Figura 7, os fatores Incapacidade fisica e Pessimismo tiveram
médias bem superiores (40,3% e 37,9%, respectivamente) as medias dos genitores nos
fatores Problemas dos pais e das familias e Caracteristicas das criangas (16,8% e 15,4%,
respectivamente), sugerindo que esses genitores possuiam percepcao inferior sobre as
limitacGes das habilidades fisicas da crianca e de auto-cuidados e mais pessimismo
imediato e futuro sobre a perspectiva dessa crian¢a alcancar auto-suficiéncia em relacdo
a sua percepcdo sobre os problemas que a presenca de uma crianca portadora de
necessidades educacionais especiais acarreta para si, para outros membros da familia ou
a familia como um todo e sua percepcao das dificuldades de atitude ou comportamental
presente na crianca alvo. Esses padrdes se mantiveram comparando pai com mae e as

diferentes medicdes.

e ISSL (Inventério de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp)

Foi avaliada a frequéncia de sintomas de estresse (indicativa de presenca ou

auséncia de estresse), a fase do estresse em que 0s pais e as maes se encontravam e a
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predominancia de tipos de sintomas (fisicos ou psicoldgicos), medidos pelo ISSL, no
pré-teste, no pds-teste e no follow-up, como podemos observar na Tabela 5.

A diferenca de estresse entre pais e mées, medido por meio do ISSL, foi muito
evidente no pré-teste. Nesta fase, apenas um pai apresentou um nimero de sintomas que
pudesse ser interpretado como estresse, enquanto que todas as maes foram avaliadas
como tendo estresse. A maioria das mées estava na segunda fase do estresse, contudo, a
mae 4 j4 estava na Ultima fase. O pai 3 estava na terceira fase do estresse. No momento
da devolutiva dos resultados para as familias, no final do pré-teste, antes de dar inicio ao
treino, houve reaplicacdo deste Inventario com o pai 3 e a mée 4, devido aos resultados
alarmantes obtidos na primeira aplicacdo. Nesta reaplicacdo, o pai 3 continuava com
estresse, com a maioria dos sintomas psicologicos, mas desta vez, na fase de
Resisténcia. A mae 4 tambem continuava com estresse e com a maioria dos sintomas
psicologicos, mas a fase passou para Quase-exaustdo. Ambos foram encaminhados para
check-up médico e psicoterapia, mas nenhum seguiu as recomendacbes da

pesquisadora, alegando falta de tempo.

Tabela 5. Frequéncia, fase e predominancia de sintomas de estresse.

1 2 3 4 5 6
Pai Mde Pai M&e Pai Made Pai Mae Pai Mae Pai Mae

o | Estresse  Ndo Sim Nao Sim Sim Sim Né&o Sim Nao Sim Néo Sim
:? Fase Res. - Res. QE Res. --- Ex. --- Res. --- Res.
Z‘j) Sintoma  --- Fis. - Fis. Psi. Psi. --- Psi.  --- Fis. --- Fis.
o | Estresse  Ndo Sim Nao Nao Sim Né&o Sim Nédo Nio Nio Ndo Nao
:? Fase Res. - - QE - Res. ---

§ Sintoma  --- Fis. - - Psi. --- Fis. ---

o | Estresse  Ndo Ndo Ndo Nédo Sim Sim Sim Sim Nado N& Né&o Sim
g Fase Res. QE Res. Res. -- - -—-  Res
‘=._E Sintoma - - -~ -—-  Psi. Psi. Fis. FP - - - Fis

Res.=Resisténcia; QE=Quase-exaustdo; Ex.=Exaustdo; Fis.=Fisicos; Psi.=Psicoldgicos; F/P=Fisicos e
Psicol6gicos.

No pds-teste, apenas a mée 1 e o pai 3 continuavam com estresse, nas mesmas
fases e com a mesma predominancia de sintomas. O pai 4 que ndo tinha apresentado
estresse anteriormente, passou a apresentar na segunda fase. No follow-up, a mée 1 ja
ndo apresentou estresse, mas o0 pai 3 e 0 pai 4 apresentaram. Suas esposas também

voltaram a apresentar estresse, assim como a mée 6.
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e Inventario de Depressao de Beck

O pai 3 foi o Gnico genitor da amostra que apresentou um indice indicativo de
depressdo; fez 36 pontos no pré-teste. De forma geral, o fator 2 foi 0 mais pontuado,
indicando que a dimens&o cognicdo-afeto era a mais afetada que autoestima ou a
dimensdo somatica. Considerando a diferenca entre grupos quanto ao sexo, sua
pontuacdo foi a mesma nos dois fatores, indicando que a dimensdo cognicéo-afeto
estava tdo afetada quanto as dimensdes autodepreciacdo e somatica. Por causa dos
resultados alarmantes, no momento de devolutiva dos resultados, esse instrumento foi
reaplicado e foram obtidos 20 pontos. Este pai foi encaminhado para terapia gratuita da
prefeitura, mas justificou ndo ter ido em funcdo da falta de tempo. O restante dos pais e
mées apresentou uma pontuacdo abaixo de 20 pontos em todas as medi¢Oes, nédo
indicativa de depressdo em populacdo ndo diagnosticada. Porém, no pés-teste e no
follow-up o pai 3 continuou com indices elevados (19) e a méde 3, no follow-up
apresentou uma pontuacdo mais elevada do que em todas as medi¢cdes anteriores (19),
tendo sido sugerido que também procurasse o0 atendimento para o qual o pai foi

encaminhado desde o inicio do estudo.

e Inventdario de Estratégias de Coping

No pré-teste, 0 pai 3 ndo respondeu um item do Fator Autocontrole e a mée 3
ndo respondeu um item do Fator Afastamento. No pds-teste, o pai 1 ndo respondeu um
item do fator Afastamento, o pai 3 e 0 pai 5 ndo responderam um item do Fator
Reavaliacdo positiva e a mde 5 ndo respondeu um item do Fator Resolucdo de
problemas. No follow-up, o pai 2 ndo respondeu dois itens do Fator Reavaliacdo
positiva; a mae 2 ndo respondeu um item do fator Afastamento, dois itens do Fator
Aceitacdo de responsabilidade, um item do fator Resolucdo de problemas e um item do
fator Reavaliacdo positiva (respondendo no total 61 itens dos 66) e; a mae 3 ndo
respondeu um item do Fator Confronto, um item do fator Autocontrole, um item do
Fator Aceitacdo de responsabilidade, um item do Fator Fuga e esquiva (ficando apenas
um item respondido) e dois itens do Fator Reavaliacdo positiva (respondendo no total
60 dos 66 itens). No pds-teste final (momento de follow-up para as demais familias) do

pai 6, ele ndo respondeu um item do Fator Autocontrole, trés itens do Fator Aceitacdo
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de responsabilidade, os dois itens de Fuga e esquiva (ficando sem medigdo nesse Fator)
e trés itens do Fator Reavaliacdo positiva, respondendo no total 49 dos 66 itens.

N&o foi perguntado aos genitores qual era a situacdo estressante pela qual ja
haviam passado ou estavam passando no momento, sendo que é possivel que tenham
pensado em diferentes situacGes ao longo das medicGes ou ndo. Observou-se que a
maioria dos genitores utilizava mais entre uma e duas estratégias das oito categorias
(fatores) avaliadas.

Na Tabela 6, observa-se o registro da frequéncia de uso de estratégias de
enfrentamento por pais e maes no pré-teste, no pds-teste e no follow-up.

As estratégias menos utilizadas (ndo utiliza, utiliza pouco ou utiliza algumas
vezes) eram Confronto e Afastamento e as mais utilizadas (utiliza grande parte das
vezes ou quase sempre) eram Suporte social e Resolugdo de problemas. As estratégias
Suporte social e Fuga e esquiva eram mais utilizadas no pre-teste do que no pos-teste e
no follow-up. A estratégia Resolucdo de problemas foi menos utilizada no pos-teste do
que no pré-teste e no follow-up.

No pré-teste, o pai e a mde 5 se destacaram por ndo indicarem nenhuma
estratégia utilizada com maior frequéncia (grande parte das vezes ou quase sempre);
enquanto que o pai e a mde 3 se destacaram por indicarem um maior niumero de
estratégias utilizadas frequentemente (seis e quatro, respectivamente, entre oito). No
poOs-teste, as mdes 3 e 6 ndo indicaram nenhuma estratégia utilizada com maior
frequéncia; j& a méde 4 indicou seis. No follow-up o pai e a mde 3 e 0 pai 6 ndo
indicaram nenhuma estratégia utilizada com maior frequéncia, sendo que as mées 1, 4 e
6 se desatacaram pela indicagdo de um maior numero de estratégias utilizadas com
maior frequéncia.

O pai 1 utilizava mais a estratégia Autocontrole no pré-teste do que no pos-teste
e no follow-up. Ele passou a utilizar mais o Suporte social no follow-up. No pos-teste e
no follow-up ele utilizava mais Aceitacdo de responsabilidade em relacdo ao pré-teste.
A méde 1 passou a utilizar mais Autocontrole e Resolucdo de problemas no follow-up.
Do pré-teste para o follow-up passou a utilizar cada vez mais Aceitacdo de
responsabilidade. No periodo de pos-teste ela diminuiu a utilizacdo de Fuga e esquiva,
mas esta estratégia voltou a ser quase sempre utilizada no follow-up.

O pai 2 aumentou o uso de Autocontrole no pos-teste, diminuindo a utilizagéo
desta estratégia no follow-up. Ele quase sempre utilizava Fuga e esquiva no pré-teste,

diminuindo seu uso gradativamente até o follow-up. Ele diminuiu o uso de Resolucdo de



Tabela 6. Frequéncia de uso de estratégias de enfrentamento pelos genitores.
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Pai
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Pai
Mae
Pai
Mae
Pai

6 .
Mae
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Subtotal

0

1 0

1

1

0

2 3 2

7

3

5

2

4

3

6 3

4

6 4

6

4 2 1

Fatores:

1=Confronto,

2=Afastamento,

Pré=pré-teste, Pds=pds-teste e Fol=follow-up.

3=Autocontrole,
responsabilidade, 6=Fuga e esquiva, 7=Resolu¢io de problemas e 8=Reavalia¢do positiva.

4=Suporte

social,

5=Aceitacdo de

problemas no pds-teste, voltando a utilizar esta estratégia mais frequentemente no

follow-up. A mée 2 passou a utilizar mais Autocontrole no pos-teste, mas voltou a usar
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menos frequentemente no follow-up. Ela diminuiu o uso de Suporte social e Resolugéo
de problemas no pés-teste e no follow-up em relagcdo ao pré-teste. Ela passou a utilizar
menos Aceitacdo de responsabilidade no pds-teste, mas voltou a utilizar mais no follow-
up.

O pai 3 diminuiu o0 uso de Afastamento e Aceitacdo de responsabilidade no
follow-up em relacdo ao pré-teste e ao poOs-teste. Também passou a utilizar menos
Autocontrole, Suporte social, Fuga e esquiva e Reavaliacdo positiva no pos-teste e no
follow-up em relacdo ao pré-teste. A mae 3 diminuiu o uso de Suporte social, Fuga e
esquiva, Resolucdo de problemas e Reavaliacdo positiva no pds-teste e no follow-up em
relacdo ao pré-teste.

O pai 4 passou a utilizar mais Autocontrole no pds-teste, mas diminuiu seu uso
no follow-up. No follow-up ele diminuiu o uso de Suporte social em comparacdo com o
pré-teste e 0 pds-teste. E também diminuiu a utilizacdo de Reavaliagdo positiva no pos-
teste e no follow-up em relacéo ao pré-teste. A mée 4 passou a utilizar mais Confronto e
Aceitacdo de responsabilidade no pos-teste em relacdo ao pré-teste e ao follow-up. Ela
passou a utilizar mais Suporte social e Resolugédo de problemas no pds-teste e no follow-
up em relacéo ao pré-teste.

O pai 5 passou a utilizar mais Suporte social no follow-up em comparagdo com o
pré-teste e o pos-teste. No pos-teste ele utilizou mais Fuga e esquiva em relacdo ao pré-
teste e ao follow-up. Ele aumentou gradativamente o uso de Resolucéo de problemas ao
longo das medicdes. A mde 5 usou mais Aceitacdo de responsabilidade e Reavaliacéo
positiva no pds-teste do que no pré-teste e no follow-up. Ela passou a utilizar mais Fuga
e esquiva no pds-teste e no follow-up em comparacdo com o pré-teste.

O pai 6 diminuiu o uso de Suporte social nos dois pos-testes em relacdo ao pré-
teste. Também passou a usar menos Fuga e esquiva no pos-teste parcial em relacdo ao
pré-teste (ndo hd medicOes desta estratégia no pos-teste final). Ele diminuiu o uso de
Resolucdo de problemas no pds-teste final. A mae 6 foi aumentando gradativamente o
uso de Autocontrole ao longo das medicdes. No pds-teste parcial ela diminuiu o uso de
Suporte social em relacdo ao pré-teste e ao pos-teste final. Ela aumentou o uso de Fuga
e esquiva no pés-teste final em relacdo ao pré-teste a ao pos-teste parcial. No pos-teste
parcial ela diminuiu o uso de Resolucdo de problemas em relacdo ao pré-teste e ao pos-
teste final.

Houve maior correspondéncia entre a utilizagdo por pais e maes de estratégias de

Conflito no pos-teste (quatro casais), de Afastamento no follow-up (cinco casais), de



110

Resolucdo de problemas no pré-teste (quatro casais) e de Reavaliagdo positiva no pré e
no pos-teste (quatro casais em cada).

As duas estratégias mais indicadas como ndo utilizadas foram 16 (“Dormi mais
que o normal”), do Fator Afastamento e, 66 (“Corri ou fiz exercicios”) que ndo pertence
a nenhum Fator. Ja as estratégias mais utilizadas foram 22 (“Procurei ajuda
profissional”), do Fator Suporte social, 23 (“Mudei ou cresci como pessoa de uma
maneira positiva”), do Fator Reavaliagdo positiva, 38 (“Redescobri o que ¢ importante
na vida”), do Fator Reavaliagdo positiva e, 49 (“Eu sabia o que deveria ser feito,
portanto dobrei meus esforgos para fazer o que fosse necessario”), do Fator Resolugdo

de problemas.

e PSOC (Escala de Senso de Competéncia Parental)

A mée 1 ndo respondeu um item de Satisfagdo no pos-teste. O pai 3 néo
respondeu trés itens do Fator Satisfacdo e quatro itens do Fator Eficacia no pos-teste.
No pos-teste parcial, 0 pai 6 ndo respondeu dois itens do Fator Eficacia, enquanto que a
mée 6 nao respondeu trés itens do Fator Satisfacdo e quatro itens do Fator Eficacia. A
mée 3 ndo respondeu dois itens de Satisfacdo e dois itens de Eficacia no follow-up. No
pos-teste final, o pai 6 ndo respondeu um item do fator Eficicia e a mde 6 nao
respondeu um item do fator Satisfacéo.

Pode-se observar na Figura 8, o nivel de autoestima no papel parental para pais e

mées no pre-teste (pré), no pos-teste (pds) e no follow-up (fol).
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Figura 8. Nivel de autoestima no papel parental.
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Os niveis de autoestima no papel parental foram altos para todos os genitores,
com média de 70,3%. A média entre pais e maes foi bastante préxima (71,3% e 69,3%,
respectivamente). Houve uma pequena queda nas médias ao longo das medicdes, com
maiores porcentagens para pré-teste e menores para follow-up.

Os menores indices de autoestima foram encontrados para o pai 4 no pds-teste
(55,9%), para a mde 1 no follow-up (57,8%) e para 0 pai 3 e a mde 1 no pré-teste
(59,8%). Os maiores indices de autoestima foram encontrados para o pai 5 no pré-teste
(91,2%) e no pls-teste (87,2%), para a mae 5 no pos-teste (85,3%) e para 0 pai 2 no pré-
teste (81,4%).

Na Figura 9 verifica-se a pontuacdo em porcentagem dos genitores nos
diferentes fatores da PSOC.
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Figura 9. Pontuagdo em porcentagem dos genitores nos diferentes fatores da PSOC.



112

A média em ambos os fatores, Satisfacdo e Eficacia, foi a mesma, 70,3%. Os
pais se sentiram um pouco mais satisfeitos que as maes no papel parental (72,2% e
68,4%, respectivamente), embora tenham se sentindo tdo eficazes quanto as mées
(70,4% e 70,3%, respetivamente). A mesma queda observada nas médias ao longo das
medicGes no indice geral de autoestima foi verificada para Satisfacdo e Eficacia, para
pais e maes, com a diferenca que para pais, a média em Eficacia foi um pouco maior no
follow-up em relacdo ao pds-teste e para as maes, a média em Satisfacdo foi maior no
pos-teste em relacdo ao pré-teste.

e Escala de Satisfacdo Conjugal

Para o nivel de satisfagdo conjugal dos genitores, pontuagdo mais baixa, proxima
de 24, indica maior satisfacdo com o relacionamento conjugal. Pontuacdo mais elevada,
mais proxima de 72, indica menor satisfacdo no relacionamento conjugal, como ilustra o

esquema a seguir.

Gosta como tem sido Gostaria que fosse um pouco diferente  Gostaria que fosse muito diferente

O nivel de satisfacdo conjugal indicado pela Escala de Satisfagdo Conjugal para
pais e maes pode ser verificado na Figura 10, a seguir, no pré-teste (pré), no pos-teste

(p6s) e no follow-up (fol).
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Figura 10. Nivel de satisfacdo conjugal dos genitores.
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A satisfacdo conjugal foi, em média, de 38,4 para 0s genitores, entre “gosta
como tem sido” e “gostaria que fosse um pouco diferente”. O casal 5 pareceu mais
satisfeito ao longo das medicdes (0 pai pontuou 24, 28 e 25 e a mde pontuou 33, 28 e
28). O pai 2 no pré-teste e a mée 4 no pos-teste também foram mais satisfeitos (27 e 29
pontos, respectivamente). Ja o casal 3 pareceu mais insatisfeito no pos-teste e no follow-
up (o pai pontuou 65 e 62 e a méde pontuou 54 e 63, respectivamente). No pré-teste, o
pai 4 (50) e amde 3 (41) pareceram 0S menos satisfeitos.

Os genitores pareceram um pouco mais satisfeitos no pré-teste (média de 37,5
para pais e 34,3 para maes) que nas medicBes posteriores (pos-teste: média de 40 para
pais e 38,8 para maes; follow-up: média de 39,5 para pais e 40,5 para maes).

No geral, os pais e mdes tiveram pontuagdes muito proximas (39 e 37,6,
respectivamente), indicando que o nivel de satisfacéo era correlacionado. Os casais com
maior concordancia foram o 2 no pos-teste (31 para pai e 33 para mae), 3 no follow-up
(62 para pai e 63 para mée), 5 no pos-teste (28 para ambos) e 6 no pré-teste (37 para pai
e 36 para mée). Ja o casal com menores correlacdes foi 0 4 no pré (50 para pai e 31 para
mée) e no poOs-teste (43 para pai e 29 para mae), parecendo que a mée era mais satisfeita
que o pai. O casal 3 no pds-teste também ndo apresentou concordancia (65 para pai e 54
para mae), cuja mae pareceu mais satisfeita que o pai, assim como o casal 6 no pds-teste
(31 para pai e 41 para mée), cujo pai pareceu mais satisfeito que a mée.

As trés sub-escalas referentes ao trés aspectos do casamento - Interacdo,
Aspectos emocionais e Regras — também foram avaliadas. Para Interacdo, pontuacao
mais baixa, mais proxima de 10, indica maior satisfacdo com a interacdo conjugal,
enquanto que pontuacdo mais alta, mais proxima de 30, indica menor satisfacdo, como

ilustra 0 esquema a seguir.

Gosta como tem sido Gostaria que fosse um pouco diferente  Gostaria que fosse muito diferente

A Figura 11 mostra os resultados obtidos na sub-escala Interacao.

No geral, os genitores pontuaram, em média, 14,7, entre “gosta como tem sido”
¢ “gostaria que fosse um pouco diferente”. O pai 5 pareceu mais satisfeito com a
Interacdo ao longo das medicGes, assim como sua esposa, no follow-up, o pai 2 em pré e
pos-teste e a mae 4 no follow-up, cujas pontuagdes foram 10. J& o pai 3 pareceu 0 mais

insatisfeito com a Interagdo ao longo das medic6es, assim como sua esposa no pos-teste
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e no follow-up, o pai 1 no follow-up e a mée 5 no follow-up.

EPré OPo6s M Follow up

Pontuagao

Familias

Figura 11. Satisfacdo com a interacdo conjugal.

Em geral, ndo houve alteracdo na satisfacdo dos pais com a Interacdo ao longo
das medicGes (15,3), mas as maes pareceram um pouco mais satisfeitas no pré-teste
(13,2) que no pds-teste (14,5) e no follow-up (15). Parece ter havido correlacdo entre as
pontuacdes de pais e maes (15,3 e 14,2, respectivamente), indicando niveis de satisfacdo
com a Interacdo muito proximos. As maiores correlacdes ocorreram para 0s casais 2
(10, 10 e 11 parao paie 12, 11 e 12 paraamae) e 5 (10, 10 e 10 parao paie 14, 11 e 10
para a mae). Ja os casais 4 e 6 ndo apresentaram concordancia (20, 16 e 14 para pai 4 e
12, 11 e 10 para a mée 4; 14, 11 e 12 para pai 6 e 13, 18 e 16 para mée 6), indicando
maior satisfacdo para a mée 4 e o pai 6 em relacdo aos seus conjuges, em Interacéo.

Para Aspectos emocionais, pontuacdo mais baixa, mais proxima de 5, indica
maior satisfacdo com os aspectos emocionais do conjuge, enquanto que pontuacdo mais

alta, mais proxima de 15, indica menor satisfacdo, como ilustra o esquema a seguir.

Gosta como tem sido Gostaria que fosse um pouco diferente  Gostaria que fosse muito diferente

A Figura 12 ilustra os resultados obtidos na sub-escala Aspectos emocionais.
No geral, os genitores pontuaram, em média, 8,9, entre “gosta como tem sido” e
“gostaria que fosse um pouco diferente”. O pai 5 pareceu mais safisfeito com Aspectos

emocionais ao longo das medicBes (média de 6,7), assim como o pai 2 (media de 7) e as
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maes 1, 4 e 5 (médias de 7,3). Ja o casal 3 pareceu mais insatisfeito com a Interagdo em
pos-teste e follow-up, assim como o pai 4 no pré-teste (pontuacédo igual a 13).
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Figura 12. Satisfacdo com os aspectos emocionais do conjuge.

Em geral, os pais se sentiram um pouco mais satisfeitos com Aspectos
emocionais no pré-teste (8) e no follow-up (8,8) que no pds-teste (9,7), e as maes
pareceram um pouco mais satisfeitas no pré-teste (8,3) que no pos-teste e no follow-up
(9,2 em ambos). Houve semelhanca entre as pontuacdes de pais e mées (8,8 para
ambos), indicando niveis de satisfacdo com o0s Aspectos emocionais muito proximos.
As maiores correlacbes ocorreram para 0s casais 3 (8, 13 e 13 para o pai e 11, 13 e 13
paraamae) e 6 (8,8 e 9 parao paie 8, 9e 1l paraa mde). Ja o casal 4 ndo apresentou
muita concordancia (13, 10 e 9 para pai € 7, 7 e 8 para a mde), indicando maior
satisfacdo para a mée 4 em relagédo ao seu conjuge, em Aspectos emocionais.

Para Regras, pontuacdo mais baixa, mais préxima de 9, indica maior satisfacdo
com a forma de organizacdo e de estabelecimento e cumprimento de regras pelo
cdnjuge, enquanto que pontuacdo mais alta, mais proxima de 27, indica menor

satisfacdo, como ilustra o esquema a seguir.

Gosta como tem sido Gostaria que fosse um pouco diferente  Gostaria que fosse muito diferente

A Figura 13 representa os resultados obtidos em Regras.
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No geral, os genitores pontuaram, em média, 14,8, entre “gosta como tem sido”
e “gostaria que fosse um pouco diferente”. O pai 5 pareceu mais safisfeito com Regras
ao longo das medicBes (9 em todas). J& o casal 3 pareceu mais insatisfeito com as
Regras em poés-teste e follow-up, assim como a mée 1 (pontuacéo acima de 20).
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Figgra 13. Satisfagdo com organizagéo, estabelecimento e cumprimento de regras pelo
cbnjuge.

Em geral, a satisfacdo dos genitores com Regras diminuiu ao longo das
medicgdes (13,5 em pré-teste, 15,2 em pos-teste e 15,8 no follow-up). Houve correlacdo
entre as pontuacdes de pais e maes (14,8 para ambos), indicando niveis de satisfacdo
com as Regras muito proximos. As maiores semelhangas ocorreram para as pontuacdes
dos casais 2 (12, 12 e 12 para o pai e 11, 13 e 12 paraa mae) e 6 (15, 12 e 15 para o pai
e 15, 14 e 16 para a mae). J& o casal 4 ndo apresentou muita concordancia (17, 17 e 13
para pai e 12, 11 e 13 para a mae), indicando maior satisfacdo para a méde 4 em relacéo
ao seu conjuge, em Regras.

Assim, os resultados das diferentes sub-escalas acompanham a tendéncia de

satisfacdo observada na escala geral.

e FACES (Escalas de Coesdo e Adaptabilidade Familiar) 1l

Além dos itens anulados na escala Adaptabilidade, a méde 2 ndo respondeu um
item de Coesdo no pré-teste. A mde 3 nao respondeu um item de Coesdo e dois itens de

Adaptabilidade. O pai 6 ndo respondeu um item de Adaptabilidade no pos-teste final. A
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Figura 14 apresenta o indice de funcionamento familiar para pais e méaes no pré-teste
(pré), no pds-teste (pds) e no follow-up (fol).

100 - EPai OM3e
F

80 A
=
E
1] 60 - =
o
)
(=
o -
2 40 -
=
7]
o

20 A B

0 A >
pré|pds| fol |pré|pds| fol |pré|pos| fol |pré|pos| fol |pré|pods| fol |pré|pods| fol
1 2 3 4 5 6
Familias

Figura 14. Funcionamento familiar para os genitores.

No geral, o indice de funcionamento familiar, conforme a Figura 14, indicou
razoavel coesdo e adaptabilidade para os pais dessa amostra, com média de 67,5%. A
média de pais e mées foi bastante préxima, 68,4% e 66,6%, respectivamente, tendo sido
percebida alta concordancia entre as pontuacdes atribuidas pelos casais.

A mae 3, no follow-up, apresentou o menor indice de funcionamento familiar
(43,1%), sequida da mée 6 em pré-teste (55%) e pds-teste final (53,7%). Ja a mée 5, no
follow-up, apresentou o maior indice de funcionamento familiar (83,7%), seguida das
mées 1 (81,2%) e 4 (80%), no pds-teste.

O indice de funcionamento familiar apresentou uma leve queda ao longo das
medic¢des para os pais (69,7%, 68,9% e 66,6%), enquanto que para as maes aumentou
no pds-teste e depois voltou a reduzir no follow-up (66,5%, 68,7% e 64,7%).

A Figura 15 apresenta as pontuacbes em porcentagem para Coesdo e
Adptabilidade familiar, as dimensdes de funcionamento familiar.

De acordo com os resultados, percebe-se que houve maior Coesdo (média de
79,3%) do que Adaptabilidade familiar (49,1%) para esses genitores, ou seja, havia
maior capacidade da familia de manter-se unida frente as vicissitudes do dia-a-dia, do
que capacidade dos membros da familia de modificar papéis e regras de funcionamento
para adequé-los a tarefa ou ao momento a enfrentar. Houve alta correlacdo entre as

respostas dos pais e das maes para ambas as dimensdes (79,7% e 78,9% para pais e
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maées, respectivamente, em Coesdo e 49,8% e 48,5%, para pais e maes, respectivamente,
em Adaptabilidade).

A mée 4 fez a maior pontuacdo em Coesao, no pré-teste (100%), e a mée 3 fez a
menor no follow-up (40%). A mée 5 fez a maior pontuagdo em Adaptabilidade, no
follow-up (76,7%) e a mae 4 em follow-up, assim como o casal 2 no pos-teste, fizeram
as menores pontuacdes (20%). As maiores pontuacées em Coesao foram obtidas no pds-
teste, assim como em Adaptabilidade para as maes. J& 0s pais atingiram as maiores

pontuaces em Adaptabilidade no pré-teste e as menores no pos-teste.
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Figura 15. Coeséo e adaptabilidade familiar.
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e SSQ (Questionario de Suporte Social)

A Figura 16 apresenta o numero de pessoas relatadas pelos pais e mdes como
apoio nas situacOes descritas nas vinte e sete perguntas e a quantidade de vezes que a
opcao ninguém foi escolhida, no pré-teste (pré), no pos-teste (pds) e no follow-up (fol).

| @ No. Pessoas |:|N'\ngue’m|

16 7

14 4

12 A

10 A

Familias

Figura 16. Suporte social dos genitores.

Em algumas questdes ndo foi possivel determinar o nimero exato de pessoas
com as quais 0s genitores poderiam contar nas situacdes descritas, tendo sido contado
apenas um nos seguintes casos: “parentes” (pai 2 no pds-teste, mae 4 no pré-teste e mae
6 no poés-teste final), “irmdos” (pai 2 no follow-up, mae 2 em pré e pds-teste, pai 3 em
pos-teste e follow-up, pai 4 no follow-up, pai 5 no pré-teste e pai 6 em todas as
medic¢des), “amigos” (mae 2 no follow-up, pai 3 no pos-teste, pai e mde 4 em todas as
medicdes, mdes 5 e 6 no pré-teste e no follow-up), “vizinhos” (mée 5 no follow-up),
“profissionais” (mae 4 no pré-teste) e “familia” do marido (mée 3 no pré-teste e mae 6
no pds-teste parcial).

O suporte social relatado pelas familias incluia uma média de oito pessoas com
as quais os genitores poderiam contar em uma variedade de situacdes hipotéticas. O pai
2 relatou 0 menor nUmero de pessoas para tais situacdes (apenas duas, no pré-teste) e a
made 6 citou o0 maior nimero de pessoas em tais situacdes (dezesseis, no pré-teste).

Todos 0s genitores citaram 0s cOnjuges como pessoas que ajudariam nas
situacdes descritas pelas perguntas. Os pais 1 e 4 foram os Unicos que ndo citaram 0s

filhos em nenhuma das respostas no pré-teste, contudo, os citaram no pds-teste. A mae 2
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ndo citou o filho no pos-teste. Deus foi citado por quatro genitores: mae 2 (no follow-
up), pai 4 (em todas as medicbes), mde 4 (no pré-teste) e pai 5 (no pré-teste). A
pesquisadora foi citada uma vez (mée 4 no pré-teste).

Os resultados de pais e maes foram bastante proximos (8,5 e 7,7,
respectivamente, em média), mas para os pais 0 numero de pessoas da rede de apoio
manteve-se mais estavel ao longo do tempo (média de 7,8 no pré-teste, 8,8 no pds-teste
e 8,8 no follow-up), enquanto que para as maes houve grande variacdo (média de 11,4
no pré-teste, 9,7 no poés-teste e 2,2 no follow-up).

Assim, no geral, houve descréscimo do nimero de pessoas na rede social de
apoio dos genitores ao longo do tempo (média de 9,6 no pré-teste, 9,2 no pds-teste e 5,5
no follow-up).

Os dados mostrados na Tabela 7 fazem referéncia a satisfagdo dos genitores com
0 apoio percebido que seria recebido nas situacfes questionadas.

Quando os respondentes achavam que ndo tinham nenhuma pessoa para ajuda-
los na situacdo descrita na pergunta, podiam marcar a Opgdo ninguem e,
consequentemente, ndo precisavam marcar o grau de satisfacédo.

Desta forma, temos que a maioria dos pais ficaria “muito satisfeito” com o apoio
percebido. Os pais 1 e 3 relataram menores indices de satisfacdo com o apoio social no
pré-teste, sendo que o pai 1 considerou-se “razoavelmente satisfeito” na maioria dos
itens e 0 pai 3, um pouco satisfeito em quase metade dos itens. No follow-up, a mae 1

sentiu-se “razoavelmente satisfeita” na maioria dos itens.

e FES (Escala de Empoderamento da Familia)

A mde 5 ndo respondeu o item 27, do Fator Competéncia, da dimensao
comportamento em relacdo a familia, no pos-teste.

A Figura 17 apresenta o nivel de empoderamento dos pais e maes, no pré-teste
(pré), no pos-teste (pds) e no follow-up (fol).

Os niveis de empoderamento foram altos para todos os genitores (média de
75,8%).

Os menores indices foram encontrados no pré-teste para o pai 3 (60,6%) e o pai
4 (55,8%) e os maiores indices também foram encontrados no pré-teste para o casal 5
(95,9% para ambos).



Tabela 7. Grau de satisfacdo dos genitores com 0 suporte social percebido.

Grau de satisfacdo

Satisfeito/a

Insatisfeito/a

Muito Razoavelmente Um pouco [Um pouco Razoavelmente Muito

Pai Pré 3 15 5 0 0 0
Pos 20 5 0 0 0 0

1 Fol 13 9 0 1 0 0
Mae Pré 11 10 1 0 0 0
Pos 18 5 0 0 0 0

Fol 7 15 1 0 0 0

Pai Pré 26 0 0 0 0 0
Pos 26 1 0 0 0 0

) Fol 27 0 0 0 0 0
Mae Pré 23 0 0 0 0 0
Pos 25 0 0 0 0 0

Fol 24 2 0 0 0 0

Pai Pré 10 3 11 0 1 1
Pos 24 0 2 1 0 0

3 Fol 23 1 0 0 0 0
Mae Pré 21 6 0 0 0 0
Pos 21 6 0 0 0 0

Fol 13 2 6 0 0 0

Pai Pré 25 1 0 0 0 0
Pos 27 0 0 0 0 0

4 Fol 27 0 0 0 0 0
Mae Pré 27 0 0 0 0 0
Pos 27 0 0 0 0 0

Fol 27 0 0 0 0 0

Pai Pré 27 0 0 0 0 0
Pos 25 1 0 0 0 0

5 Fol 26 0 0 0 0 0
Mae Pré 27 0 0 0 0 0
Pos 24 2 0 0 0 0

Fol 23 3 1 0 0 0

Pai Pré 21 5 0 0 0 0
PP 25 1 0 0 0 0

6 PF 27 0 0 0 0 0
Mae Pré 18 5 2 0 0 0
PP 12 6 3 2 0 0

PF 23 10 2 0 0 0

Pré=pré-teste, P6s=pds-teste, Fol=follow-up, PP=p06s-teste parcial, PF=pds-teste final.
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A média das mées (77,6%) foi maior que a dos pais (74,2%), tendo sido

constatado para ambos uma tendéncia de queda da pontuacdo ao longo do tempo (pais:

75,4% no pré-teste, 73,5% no pds-teste e 73,6% no follow-up; mées: 80,5% no pré-teste,

77,5% no pbs-teste e 74,7% no follow-up).
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Figura 17. Nivel de empoderamento dos genitores.

A Tabela 8 ilustra, em porcentagem de pontos, os niveis de empoderamento e a
forma como se expressa 0 empoderamento.

Atitudes, conhecimento e comportamento em relacdo a familia obtiveram as
maiores médias de pontos (84,3%, 84,9% e 84,3%, respectivamente), indicando que 0s
genitores sentiam e acreditavam, sabiam e podiam fazer e realmente faziam nas
situacOes imediatas que ocorriam relacionadas a casa, envolvendo, portanto, 0 manejo
de situacdes do dia-a-dia.

Ja comportamento em relacdo a comunidade registrou a menor média de pontos
(47%), indicando que os genitores realmente faziam pouco em termos de militancia para
melhorar 0s servigos que existem na comunidade para as criangas em geral.

Em relacdo aos fatores de empoderamento, podemos observar os resultados dos
pais e maes, no pré-teste (pré), no pos-teste (pos) e no follow-up (fol), na Figura 18.

Competéncia foi o fator mais pontuado pelos genitores (média de 85,9%),
indicando que esses genitores percebiam suas habilidades e competéncias como pais.

Por outro lado, o fator Sistemas de Militancia foi o0 menos pontuado (média de
61,5%), em consonancia com o resultado observado em niveis e forma de expressdo de
empoderamento, onde comportamento em relacgdo a comunidade obteve a menor
pontuacdo. Pode-se dizer que 0s genitores ndo apresentam muitos pensamentos, crencas
e comportamentos a respeito de suas interacfes com membros dos sistemas de oferta de

servicos de saude.



Tabela 8. Niveis de empoderamento e forma como se expressa 0 empoderamento.
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Familia Servigos Comunidade
Pré Pds Fol Pré Pos Fol Pré Pos Fol
| Pai 85 85 85 66,7 66,7 73,3 73,3 80 73,3
Mie 80 60 70 66,7 66,7 66,7 73,3 80 66,7
, Pai 100 85 95 100 80 86,7 100 80 80
Mie 100 85 90 100 80 93,3 93,3 80 80
s 3 Pai 60 85 85 93,3 73,3 86,7 73,3 93,3 80
3 Mie 85 90 85 53,3 66,7 73,3 80 66,7 53,3
-§ 4 Pa 90 70 95 66,7 80 73,3 60 53,3 66,7
Mie 70 80 80 66,7 66,7 53,3 66,7 80 60
5 Pai 100 80 85 100 93,3 53,3 100 80 66,7
Mie 100 90 90 93,3 93,3 80 100 80 80
¢ Pai 90 80 75 66,7 66,7 80 80 60 60
Mie 100 65 85 53,3 93,3 80 100 86,7 60
| Pai 85 80 80 80 80 80 50 40 50
Mie 80 85 85 68 76 80 40 50 45
, Pai 95 70 80 9% 9% 84 55 50 60
o Mie 100 65 85 84 9% 80 25 60 65
€ 5 Pai 70 85 85 60 84 80 40 50 65
E Mae 90 90 85 92 9% 80 75 70 55
§ 4 Pa 90 70 85 48 72 60 40 40 55
§ Mie 80 80 85 72 80 88 65 70 55
5 Pai 100 85 90 100 88 76 100 70 65
Mie 100 80 100 100 84 80 85 70 75
¢ Pai 85 70 80 84 72 76 80 60 70
Mie 100 95 85 92 80 80 95 55 75
| Pai 90 90 80 80 85 90 53,3 33,3 53,3
Mie 90 95 75 85 85 80 33,3 26,7 20
, Pai 100 95 85 95 95 85 46,7 60 40
g Mie 100 90 90 100 95 90 40 66,7 60
€ 5 Pai 75 85 60 55 70 70 20 40 60
E 7 Mae 75 95 90 %0 95 85 46,7 60 46,7
‘é_ , Pai 40 70 95 45 70 40 26,7 53,3 40
E Mie 80 80 65 60 80 70 40 53,3 33,3
© _ Pa 100 85 90 100 80 70 60 60 53,3
Mie 100 86,7 85 100 90 85 80 60 53,3
¢ Pai 90 75 80 75 75 70 26,7 60 46,7
Mie 80 90 85 100 90 75 46,7 46,7 46,7

Pré=pré-teste, P6s=pds-teste, Fol=follow-up.

5) InteracGes Familiares

Os comportamentos dos pais e das criancas em situacdo de brincadeira foram

filmados e registrados em cinco momentos: dois em pré-teste, um de sondagem durante

0 treino, um de pos-teste e um de follow-up. No caso da familia 6 foram quatro

filmagens de interagdes: duas em pré-teste, uma de pds-teste parcial e uma de pds-teste
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Figura 18. Pontuacdo em porcentagem dos genitores nos diferentes fatores da FES.
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final, mas devido ao atraso na coleta de dados com essa familia, esses dados serdo
apresentados em futuras oportunidades.

e Categorias de Anélise das Filmagens de Interacdo

Para esse protocolo, os 10 minutos de interagdo foram divididos em 30
intervalos. Na Tabela 9 encontra-se a frequéncia de comportamentos do pai nas
interacOes diadicas pai-crianga.

Olhar na direcdo da crianga foi o comportamento mais frequente nas interacées
diddicas pai-crianca em todas as fases do estudo, seguido de motivar a crianca para a
tarefa e dar comandos. Comportamentos positivos como contato fisico positivo,
comentarios positivos, imitar ou expandir a vocalizacdo da crianca, dicas verbais, dicas
gestuais e ajuda fisica ocorreram em baixa frequéncia. Por outro lado, comentarios
negativos, repressdo fisica e brincar sozinho, que sdo comportamentos negativos para a
interacdo, foram os comportamentos com menor frequéncia entre todos.

E interessante notar que corregdo para comportamento inadequado ndo ocorreu
para nenhum pai em nenhuma fase do estudo, sendo que nas ocasides em que teriam que
corrigir o comportamento das criangas, usaram mais comentarios negativos e repressao
fisica.

A frequéncia de comportamentos exibidos pelos pais ao longo das fases do
estudo nas interacBes permaneceu bem préxima uma da outra, com excecao de
sondagem, fase do estudo na qual a frequéncia de comportamentos de todos os pais,
menos do pai 3, aumentou. Os comportamentos que podem explicar esse aumento, sao:
comentarios positivos, ajuda fisica e comentarios negativos.

Em sondagem e pos-teste, a frequéncia de comportamentos do pai 3 diminuiu
em relacdo as outras fases, muito provavelmente porque as interagdes tiveram um tempo
mais curto nessas fases, de 28 e 25 intervalos, respectivamente.

Dicas verbais, imitar ou expandir a vocalizacdo da crianca e comando
aumentaram nas fases posteriores ao pré-teste. Fazer questdes aumentou nas fases de
pos-teste e follow-up. Modelar aumentou em sondagem e pos-teste, mas teve a
frequéncia reduzida para niveis proximos do pré-teste em follow-up. A frequéncia de
rotular aumentou um pouco em sondagem e bastante em follow-up. Contato fisico

positivo diminuiu no pds-teste e no follow-up.



Tabela 9. Categorias de comportamentos do pai em interacao diadica.

Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total

1 2 3 4 5,1 2 3 4 5 1 23 4 5 1 23 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Coment + 01 2 1 4 010 1 1 1 8 13 3 2 0 2 9 0O O 0O O 2 1 O 010 45 7 4 5
Mot tar 4 11 17 13 7 7 17 14 17 13| 16 16 7 7 11} 3 9 4 7 5 4 7 1 3 4] 34 60 43 47 40
Ol DirCri | 30 30 30 29 30| 30 30 30 28 30| 30 30 25 30 28| 30 30 28 30 30/ 29 30 30 30 30j149 150 143 147 148
Di Ver 1 2 0 2 0 2 0 O 1 0 5 1 0 5 1 5 1 3 1 1 5 O 7 110 13 1 18 4
Di Ges o 2 o0 2 o0 3 1 1 3 0 3 3 1 2 1 2 4 2 1 0 2 0 2 0 010 10 6 8 1
Aj Fis 4 0 0 3 o 6 6 2 4 0 O 2 1 7 100/ 0 2 2 1 33 0 O O O 010 10 5 15 13
ImV Cr/Ex 4 3 0 O 0o 1 3 0 1 14 1 5 4 O O 6 4 3 5 0 2 7 2 2 014 22 9 8 1
CrCplnadf 0 0 0 O O O O O O O O O O O O OO OO O O O O O o0 0 o0 0 o0 o0
Faz Ques 9 9 6 1 2 2 2 4 1 1 3 11 4 1 O 11 13 3 7 1} 12 10 17 5 1| 37 45 34 15 5
Mdel 2 4 6 5 1 4 3 2 3 1 2 4 5 12 4 0 7 7 8 7/ 2 5 3 3 4 10 23 23 31 17
Rotul 5 8 1 3 3 1 1 7 3 33 2 5 6 9100 7 1 3 3 9 5 5 11 14 12 20 20 28 32 37
Cont Fis + 3 o 7 3 8 0 2 4 8 5 3 O O 116 O O 1 5 2 2 0 3 0 2 8 2 15 17 33
Coment - o o 1 o0 1 o o O O o 3 1 6 2 6, 0 0 2 0 21 0 0 2 1 5 3 1 11 3 14
Rep Fis 2 0 0 0 1 0O OO O 0O O OO O O 0O O O O O O 0 O o0 8§ 2 0 0 o0 9
Brin Soz 0O 0o o 0O o 0 2 0O O O O O OO O OO O O O 1 0o 0 0 o0 1 2 0 0o
Comando 514 6 1 6/ 4 13 9 2 4 8 15 6 5 4 8 12 13 4 2 7 6 7 15 5[ 32 60 41 27 21
Total 69 94 76 63 63| 60 90 74 72 59| 84 106 68 83 92| 70 9% 69 74 62| 67 77 79 80 72350 463 366 372 348
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Coment +: Comentérios positivos; Mot p/ tarefa: motivar a crian¢a para a tarefa; Ol Dir Cri: olhar na dire¢do da crianga; Di Ver: dar dicas verbais; Di Ges: dar dicas gestuais;
Aj Fis: dar ajuda fisica; ImV Cr/Ex: imita¢do ou expanséo da vocalizagdo da crianga; Cr Cp Inad: correcdo de comportamento inadequado; Faz Ques: fazer questdo; Mdel:
modelando; Rotul: rotulando; Cont Fis +: contato fisico positivo; Coment -: comentarios negativos; Rep Fis: repressao fisica; Brin Soz: bricar sozinho; Comando: dar

comando.

L A frequéncia absoluta foi de 28 intervalos. ® A frequéncia absoluta foi de 25 intervalos.
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O pai 2 apresentou uma frequéncia de comportamentos em interagdo com seu
filho bem maior que os outros pais. Ele teve maiores indices de comentéarios positivos,
motivar para a tarefa, dicas gestuais, imitar ou expandir a vocalizagdo da crianca, fazer
questBes e comandos, fez menos comentarios negativos, mas teve menos contato fisico
positivo e rotulou menos.

Os pais 1 e 5 tiveram as menores frequéncias de comportamentos em interacéo
com suas criangas. O pai 1 motivou menos a crianca para a tarefa, deu menos modelo,
rotulou menos, mas deu mais dicas gestuais. O pai 5 motivou menos a crianga para a
tarefa, deu menos dicas gestuais, imitou ou expandiu menos vocalizagdes da crianga, fez
menos questdes, forneceu menos comandos e fez mais comentérios negativos, contudo
rotulou mais e teve mais contato fisico positivo.

O pai 4 foi quem forneceu mais dicas verbais, mais ajuda fisica e mais modelo,
poréem fez menos comentarios positivos. O pai 3 forneceu menos dicas verbais e
ofereceu menos ajuda fisica.

Na Tabela 10 encontra-se a frequéncia de comportamentos da crianga nas
interacdes diadicas pai-crianca.

Quando em interacdo diadica com o pai, em todas as etapas do estudo, o
comportamento mais frequente das criancas foi prestar atencéo, seguido de engajada na
tarefa e vocalizacdo positiva. Obedecer apresentou uma baixa frequéncia, contudo, além
de depender do comportamento do pai para ser observado, foi superior a frequéncia de
desobediéncia.

Nenhuma crianca fez questBes. Desobedecer, vocalizagdo negativa e
comportamento fisico negativo, que seriam comportamentos menos favorecedores da
interacdo, ocorreram em baixa frequéncia, embora brincar sozinho tenha ocorrido em
frequéncia maior.

Ao longo das fases do estudo, a frequéncia de comportamentos das criancas
interagindo com seus pais aumentou gradativamente. VVocalizacdo positiva aumentou
em frequéncia na sondagem em relacdo ao pré-teste e aumentou no pos-teste e follow-up
em relacdo a sondagem.

A frequéncia de engajada na tarefa aumentou nas fases posteriores ao pré-teste.
Brincar sozinho diminuiu em sondagem e pds-teste em relacdo ao pré-teste, contudo

voltou a aumentar em frequéncia no follow-up.



Tabela 10. Categorias de comportamentos da crianca em interacdo diadica com o pai.

Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total

1 2 3 4 51 2 3 4 5 1 23 4 5 1 23 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
PresAten | 14 30 29 20 22| 17 30 29 26 10 21 29 21 27 27| 18 27 19 23 30 18 29 27 24 20| 88 145 125 120 109
Obed 3 53 0 0 2 5 1 0 00 6 1 1 0 4 4 4 0 O 3 0 2 5 012 2011 66 O
Voc + 8 10 2 1 3 1 8 1 10 3 518 7 2 1 8 14 7 20 2 8 16 8 21 O 30 66 25 54 9
Eng tar 24 11 10 15 O 26 16 3 24 7| 25 21 14 18 19| 24 24 16 28 12| 13 24 27 22 9(112 96 70 107 47
Faz Ques 0O 0o o 0o o 0O O OO O0 OO O O O 0O O 0O O o0 o0 o0 o o o o o0 o o0 o
Desob 1 0 o o0 o0 2.0 0O 14 12 0 12 00 O O1T O O O O O O D 0O 3 1 1 1 1
Voc - 0o o1 0 of o1 2 O O O 1 O O 0 O O 4 O O O O O O 6/ 0 2 7 0 6
Comep fis - o 2 o0 O o 1 0 6 0 0O O 0O1L O O 1 1 0 0 14 0 0 0 0 o 2 3 7 0 1
Brin Soz 1 0 0 2214 0 O 1 1 21y 0 O 1 4 7/ 0 O 2 2 3 8 0 1 1 14 9 0 5 10 66
Total 51 58 45 38 46| 48 60 43 61 42| 52 76 45 53 54/ 55 70 53 73 48| 50 69 65 73 49(256 333 251 298 239
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Pres Aten: prestar atencdo; Obed: obediéncia; VVoc +: vocalizacdo positiva; Eng tar: engajada na tarefa; Faz Ques: fazendo questdo; Desob: desobediéncia; VVoc -: vocalizacdo
negativa; Comp fis -: comportamento fisico negativo; Brin Soz: brincar sozinho.

L A frequéncia absoluta foi de 28 intervalos. 3 A frequéncia absoluta foi de 25 intervalos.
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A crianga 2 apresentou a maior frequéncia de comportamentos interagindo com
seu pai em diade. Seu pai foi o pai que apresentou a maior frequéncia de
comportamentos interagindo em diade com o filho. As taxas de prestar atencgdo,
obedecer e vocalizacdo positiva dessa crianca foram maiores que as das outras criangas.

Jé a crianca 5 apresentou a menor frequéncia de comportamentos em interaces
diddicas com seu pai. Suas taxas de obediéncia, vocalizagdo positiva e engajada na
tarefa foram menores que as das outras criangas, além de ter sido a crianca que mais
brincou sozinha.

A crianga 1 foi a mais engajada na tarefa, mas também foi a que mais
desobedeceu. A crianca 3 apresentou maior frequéncia de comportamento fisico
negativo.

Na Tabela 11 encontra-se a frequéncia de comportamentos da mde nas
interacOes diadicas mée-crianca.

De forma geral, em diade com os filhos, as maes apresentaram maior frequéncia
de comportamentos que os pais. Elas fizeram mais comentarios positivos, motivaram
mais as criancas para a tarefa, olharam mais em direcdo da crianca, deram mais dicas
verbais e gestuais, forneceram mais ajuda fisica, fizeram mais questdes, deram mais
modelos, fizeram mais comentarios negativos e deram mais comandos que 0s pais.

Os pais, por sua vez, imitaram ou expandiram mais as vocaliza¢6es das criancas,
rotularam mais vezes, tiveram mais contato fisico positivo com as criancas e realizaram
mais repressao fisica.

Olhar na direcdo da crianca foi o comportamento mais frequente nas interacGes
diadicas mée-crianca em todas as fases do estudo, seguido de motivar a crianga para a
tarefa e dar comandos, assim como nas interacbes diadicas pai-crianca.
Comportamentos positivos como contato fisico positivo, imitar ou expandir a
vocalizacdo da crianca, dicas verbais, dicas gestuais e ajuda fisica ocorreram em menor
frequéncia, assim como para 0s pais em diade com as criancas. Por outro lado, repressdo
fisica e brincar sozinho (ndo ocorreu), que sdo comportamentos negativos para a
interacdo, foram os comportamentos com menor frequéncia entre todos, assim como

registrado nas interacdes diadicas pai-criangas.



Tabela 11. Categorias de comportamentos da méde em interacdo diadica.

Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total
1 2 3 4 5 2 '3 4 51 1 2 3 4 51 1 2 3 4 5 2 3 4 5 1 2 3 4
Coment + 512 0 12 1 13 2 7 O 4 16 0 6 0 12 14 3 8 O 100 1 7 827 65 6 40 9
Mot tar 9 13 12 21 24 9 16 12 18 19( 11 22 9 8 13| 21 14 7 12 4 4 5 4 2|54 69 45 63 62
Ol DirCri [ 29 30 30 30 30/ 30 27 30 30 30[ 27 30 30 30 30/ 30 30 29 30 30 30 30 29 30 30146 147 148 150 150
Di Ver 1 4 0 2 0 1 1 0 9 2 4 9 4 5 6/ 6 1 6 3 4 8 6 7 3] 16 23 16 26 12
Di Ges 2 4 0 1 o 2 0 1 2 14 2 9 4 6 14 3 1 5 3 0 O 8 2 5 2 9 22 12 17 4
Aj Fis 1 1 3 2 21 4 7 5 3 5 3 3 6 5 6/ 2 1 3 3 14 0 5 3 1 410 17 20 14 31
ImV Cr/Ex o 2 o0 3 1 2 1 0 4 0O O 2 2 O O 7 6 O 1 0 2 O 1 2 o011 12 3 10 1
CrCplnadf 0 0 0 O O O 0O O O O O O O O O OO OO O O O OO0 O 0 o0 0 o0 o0
Faz Ques 6 3 4 3 311 1 10 4 010 9 6 6 4 4 8 5 9 920 11 112 7 4 51 32 36 29 20
Mdel 3 4 2 6 1 5 310 9 2 0 7 1 3 4 1 8 4 9 5 4 6 5 8 613 28 22 35 18
Rotul 9 2 6 3 2 8 0 2 2 74 3 2 O 9 8 0 4 3 6 8 6 8 2 7 226 16 13 27 27
Cont Fis + 2 1 2 9 3 4 o0 0 1 74 12 0 0 4 74 3 0 1 O 4 0 0 1 3 010 1 4 17 212
Coment - 5 3 2 0 4 1 0 O O 14 0 1 3 1 4 2 2 5 O 5% 4 0o 3 1 312 6 13 2 17
Rep Fis 4 0 0 O 1f 0 0 0 0O 00 1 0 O O O OO O O O 0 O O O 2€4 5 0 0 0 2
Brin Soz 0O 0 0 0O o O 0O OO O O OO O O 0O 0O OO O OO O O O0f 0 00 0 0
Comando | 11 22 10 7 9 10 16 10 3 7|12 12 14 4 2| 7 16 11 4 8 5 16 6 13 13| 45 82 51 31 39
Total 87101 71 99 81 90 85 82 92 81| 78 122 79 87 85| 98 105 82 88 88| 82 106 75 95 78(435 519 389 461 413
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Coment +: Comentérios positivos; Mot p/ tarefa: motivar a crianca para a tarefa; Ol Dir Cri: olhar na direcdo da criancga; Di Ver: dar dicas verbais; Di Ges: dar dicas gestuais;
Aj Fis: dar ajuda fisica; ImV Cr/Ex: imita¢do ou expanséo da vocalizagdo da crianga; Cr Cp Inad: correcdo de comportamento inadequado; Faz Ques: fazer questdo; Mdel:
modelando; Rotul: rotulando; Cont Fis +: contato fisico positivo; Coment -: comentarios negativos; Rep Fis: repressao fisica; Brin Soz: bricar sozinho; Comando: dar

comando.

! A frequéncia absoluta foi de 28 intervalos. * A frequéncia absoluta foi de 29 intervalos.
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E interessante notar que correcdo para comportamento inadequado n&o ocorreu
para nenhuma mée em nenhuma fase do estudo, da mesma forma que nas interacdes
diddicas pai-crianca, sendo que nas ocasibes em que teriam que corrigir o
comportamento das criangas, usaram mais comentarios negativos, 0s quais ocorreram
com maior frequéncia que imitacdo ou expansdo da vocalizacdo da crianca, o que ja ndo
aconteceu com 0s pais em diade com as criangas.

A frequéncia de comportamentos exibidos pelas maes ao longo das fases do
estudo nas interacGes permaneceu bem préxima uma da outra, com um leve aumento em
sondagem e pOs-teste, provavelmente pelas maiores frequéncias de comportamentos
apresentados pela maioria das maes (1, 2, 3 e 5) nessas duas fases.

Em sondagem e pés-teste, a frequéncia de comportamentos da mée 4 diminuiu
em relacdo as outras fases, muito provavelmente porque suas taxas de comentarios
positivos, motivar para a tarefa, contato fisico positivo e comando diminuiram nessas
duas fases.

Dicas verbais e dicas gestuais aumentaram nas fases posteriores ao pre-teste.
Fazer questdo aumentou em frequéncia ao longo do tempo. Imitar ou expandir a
vocalizacdo da crianca teve um leve aumento no pds-teste em relacdo as outras fases,
que se deve as maes 1 e 2. Motivar para a tarefa e contato fisico positivo diminuiram ao
longo do tempo.

A mée 2 apresentou uma frequéncia de comportamentos em interacdo com seu
filno bem maior que as outras mées, assim como seu esposo. Ela teve maiores indices
de comentarios positivos, motivar para a tarefa, dicas gestuais e comandos, mas
menores em contato fisico positivo. A mée 2 e a mae 1 foram as que mais imitaram ou
expandiram a vocalizacdo da crianca. A mae 1 foi a que mais fez questdes, mas
ofereceu menos ajuda fisica e modelo e teve mais repressao fisica.

A mae 3 teve as menores frequéncias de comportamentos em interacdo com seu
filho, pois apresentou menos comentarios positivos, motivou menos seu filho para a
tarefa e rotulou menos que as outras mdes. A mae 4 ofereceu mais dicas verbais e
modelo e menos comentarios negativos e comandos. A mae 5 ofereceu mais ajuda fisica
e contato fisico positivo, mas ofereceu menos dicas gestuais e verbais, imitou ou
expandiu menos as vocalizacBes da crianca, fez menos questdes e apresentou mais
comentarios negativos. As maes 4 e 5 rotularam mais.

Na Tabela 12 encontra-se a frequéncia de comportamentos da crian¢a nas

interacOes diadicas mée-crianca.



Tabela 12. Categorias de comportamentos da crianca em interacdo diadica com a mae.
Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total

1 2 3 4 5 12 3 4 5 1 2 3 4 5 1 23 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
PresAten | 23 22 30 28 21| 22 26 29 14 25/ 22 29 28 26 30| 27 30 26 27 28| 23 30 21 27 29(117 137 134 122 133
Obed 6 0 1 0 2/ 5 3 0 0 o 0O 2 4 1 0 3 2 0 1 0 0 7 0O 8 014 24 5 10 2
Voc + 1 2 0 4 0o 618 2 6 0 4 8 4 9 012 16 6 6 617 5 2 16 7| 40 49 14 41 13
Eng tar 22 19 11 19 4/ 24 21 11 14 9| 11 27 26 26 14| 25 24 26 25 11| 26 28 19 21 17108 119 93 105 55
Faz Ques 0O 0o 0o 0o o oo 0o OO OOO O OO OOTG OT W OTG OTU OTU OTU OTU OSOUOTUOTUOSTO
Desob 2 21 0 1 2 o o0 0 14 3 0 1 0 O O 1 O O O O 1 0 O O 7 4 2 0 2
Voc - o o 3 0501 3 0501 1 2 300 2 1000 2 1 00 211 413
Compfis-| 0 7 4 0 2/ 2 0 2 0 o 0O 1 2 1 o0 0 0 1 0 2/ 0 0 3 0 1/ 2 8 12 1 5
Brin Soz 0O 0 0 0 6 0 0 011 74 8 0 4 0 6 0 0 0 0 2f 0 0 2 1 8 8 0 6 12 29
Total 54 62 50 51 41| 61 69 47 45 47| 48 68 70 65 53| 67 73 61 60 49| 66 71 49 74 62[296 343 277 295 252
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Pres Aten: prestar atencdo; Obed: obediéncia; VVoc +: vocalizagdo positiva; Eng tar: engajada na tarefa; Faz Ques: fazendo questdo; Desob: desobediéncia; VVoc -: vocalizacdo
negativa; Comp fis -: comportamento fisico negativo; Brin Soz: brincar sozinho.

L A frequéncia absoluta foi de 28 intervalos. * A frequéncia absoluta foi de 29 intervalos.
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Com excecdo da crianca 4, todas as demais tiveram uma maior frequéncia de
comportamentos em interacdo diadica com a méde do que com o pai. Elas prestaram
mais atenc¢do, obedeceram mais, foram mais engajadas nas tarefas, desobedeceram mais,
tiveram mais vocalizagbes negativas e mais comportamentos fisicos negativos. J& com
seus pais, tiveram mais vocaliza¢des positivas, mas brincaram mais sozinhas também.

Quando em interacdo diadica com a mde, em todas as etapas do estudo, o
comportamento mais frequente das criancas foi prestar atencdo, seguindo de engajada
na tarefa e vocalizagdo positiva, assim como quando estavam em diade com o pai.

Obedecer apresentou uma baixa frequéncia, contudo, além de depender do
comportamento da mae para ser observado, foi superior a frequéncia de desobediéncia,
seguindo o mesmo padrdo das interacbes diadicas pai-filho. Nenhuma crianca fez
questdes também, do mesmo modo que ndo fizeram com o pai em diade. Desobedecer,
vocalizacdo negativa e comportamento fisico negativo, que seriam comportamentos
menos favorecedores da interacdo, ocorreram em baixa frequéncia, embora brincar
sozinho tenha ocorrido em frequéncia maior, mais uma vez de acordo com o ocorrido
quando interagiam em diade com o pai.

Ao longo das fases do estudo, a frequéncia de comportamentos das criancas
interagindo com suas maes aumentou gradativamente, assim como observado quando
em diade com o pai. A frequéncia de prestar atencdo e engajada na tarefa aumentou nas
fases posteriores ao pré-teste. Vocalizagdo positiva aumentou em frequéncia no pos-
teste e follow-up em relacdo as fases anteriores. A frequéncia de desobediéncia e
vocalizacdo negativa diminuiu no pos-teste e no follow-up em relacdo as fases
anteriores. Brincar sozinho diminuiu no pos-teste em relacdo ao pré-teste e sondagem,
contudo voltou a aumentar em frequéncia no follow-up.

A crianca 2 apresentou a maior frequéncia de comportamentos interagindo com
sua mde em diade, assim como aconteceu em diade com seu pai. Sua mée foi a méae que
apresentou a maior frequéncia de comportamentos interagindo em diade com o filho.
Suas taxas de prestar atencdo, obedecer e vocalizacdo positiva foram maiores que as das

outras criancas, seguindo o mesmo padrdo de quando interagiu em diade com seu pai.
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J& a crianca 5 apresentou a menor frequéncia de comportamentos em interages
diddicas com sua mée, da mesma forma que aconteceu na interacdo diadica com o pai.
Suas taxas de obediéncia, vocalizacdo positiva e engajada na tarefa foram menores que
as das outras criancas, além de ter sido a crianca que teve mais vocalizacdo negativa e
mais brincou sozinha. Como observado nas intera¢des diddicas pai-crianga, a crianca 1
foi a mais engajada na tarefa, mas também foi a que mais desobedeceu, e a crianga 3
apresentou maior frequéncia de comportamento fisico negativo.

Na Tabela 13 encontra-se a frequéncia de comportamentos do pai nas interagdes
triadicas. A frequéncia de comportamentos em todas as fases diminuiu na presenca da
mae em relacdo as interacdes diadicas.

Olhar na direcdo da crianca foi o comportamento mais frequente nas interagdes
triadicas pai-crianca em todas as fases do estudo, seguido de motivar a crianga para a
tarefa e dar comandos, assim como nas interagbes diadicas de pais e maes.
Comportamentos positivos como comentarios positivos, imitar ou expandir a
vocalizacdo da crianga, dicas verbais, dicas gestuais, ajuda fisica e rotular ocorreram em
baixa frequéncia.

Por outro lado, comentarios negativos, repressao fisica e brincar sozinho, que
sd0 comportamentos negativos para a interagdo, foram os comportamentos com menor
frequéncia entre todos, com excecdo de corre¢do para comportamento inadequado que
ndo havia ocorrido nas interacdes diadicas para nenhum pai ou mde em nenhuma fase
do estudo, mas ocorreu uma vez no pos-teste para o pai 4 e trés vezes no follow-up para
0 pai 3. Parece que quando as maes estavam presentes, o contato fisico positivo
aumentou, mas rotular diminuiu. E quando os genitores estavam juntos, surgiu correcdo
do comportamento inadequado.

A frequéncia de comportamentos exibidos pelos pais ao longo das fases do
estudo nas interagdes triadicas diminuiu ao longo do tempo. Dicas verbais aumentaram
nas fases de pos-teste e follow-up. Modelo aumentou em frequéncia no pds-teste, mas
retornou aos niveis de ocorréncia anteriores no follow-up.

A presenca da mde pode ter causado alteracdo na frequéncia de comportamentos
dos pais, pois ao longo do tempo se comportaram cada vez menos na presenca da
genitora, enquanto que sozinhos as frequéncias permaneceram as mesmas ao longo do
tempo. Somado a isso, na auséncia da mée, mais comportamentos, além de dicas verbais
e dar modelos tendiam a aumentar com o passar do tempo, como, imitar ou expandir a

vocalizagéo da crianga, comando, fazer questdes e rotular.



Tabela 13. Categorias de comportamentos do pai em interagdo triadica.

Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total

1 2 3 4 5,1 2 3 4#& 51 23 4 5 12 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Coment + o 6 0 1 2f 3 1 2 O O O 8 2 6 0O 6 O O O 5 1 1 0 0 31016 4 7 10
Mot tar 0O 7 8 10 4 5 14 27 15 510 8 8 3 018 0 1 2 1] 1 5 1 0 0] 3 34 45 30 10
Ol DirCri | 30 30 29 28 30| 28 29 28 27 30{ 29 30 27 30 30/ 30 18 23 30 30/ 28 19 30 29 129|145 126 137 144 149
Di Ver 0O o o 0o o 06 1. OO0 OO0 1 1 0 0 2 0 0 5 04 2 03 2 04 2 4 7 0
Di Ges 0O 0 o 0O o 0 2 01 0O O 5 1 0 o0 2 o 0O o 1 0 12 0 o0 3 7 2 1 o0
Aj Fis o o1 2 o 5 0 O 1 o0 0 0 8 0 3 0 0 0O O 0O 0 0 0 0 3 5 0 9 3 6+6
ImV Cr/Ex 15 0o 0 oo O 6 01 14 1. 12 0o O 0O 6 2 O 5 o 1 2 2 0 0 916 2 6 1
CrCplnadf 0 0 0 O O O 0O O O O O OO O O OO O 1 00 OO 3. 000 00 3 1 0
Faz Ques 7 3 4 0 2 2 4 0 O 1 4 3 2 0O 14 1 2 2 1 0 4 5 5 2 o0 18 17 13 3 4
Mdel 4 3 3 4 0o 1 5 0 4 o0 O 5 2 8 25 3 3 14 215 2 7 1 015 18 15 31 4
Rotul 3 3 0o o 244 0 50 2 30 3 0 2 14 1 0 1 3 0 0 2 O 5 1 4 13 1 12 6
Cont Fis + 8 2 8 2 1 7 3 8 4 3 0 O 2 O O 11 O 5 3 21 0 3 0 2027 5226 9 23
Coment - o o o o oo o 3.0 0 01 1 0 O 214 o 0 0o 0 11 21 0 0 3 2 5 0 o0 5
Rep Fis o 0o o 0o of 120 0O OO0 OO O O O O OO OO O OO O 0 o0 1 0o 0 0 o
Brin Soz 0O 0o o1 of 0 0 O O O O O OO O OO OO 00 O 8 001 0f 0 8 0 2 o0
Comando 37 0 O 1 4 6 0 4 2, 1 11 6 12 74 3 9 1 0 3{ 5 4 5 6 11| 16 37 12 22 24
Total 56 66 53 48 56| 56 79 65 59 45| 46 76 59 61 45| 8 34 36 64 44| 50 49 60 46 52(293 304 273 278 242
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Coment +: Comentérios positivos; Mot p/ tarefa: motivar a crian¢a para a tarefa; Ol Dir Cri: olhar na direcdo da crianca; Di Ver: dar dicas verbais; Di Ges: dar dicas gestuais;
Aj Fis: dar ajuda fisica; ImV Cr/Ex: imitagdo ou expanséo da vocalizagdo da crianca; Cr Cp Inad: correcdo de comportamento inadequado; Faz Ques: fazer questdo; Mdel:
modelando; Rotul: rotulando; Cont Fis +: contato fisico positivo; Coment -: comentarios negativos; Rep Fis: repressao fisica; Brin Soz: bricar sozinho; Comando: dar

comando.

2 A frequéncia absoluta foi de 18 intervalos. * A frequéncia absoluta foi de 29 intervalos. * A frequéncia absoluta foi de 27 intervalos. ° A frequéncia absoluta foi de 26

intervalos.
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De forma geral, a frequéncia de contato fisico positivo ndo diminuiu no pés-teste
e no follow-up das interacBes triadicas como ocorreu em diades,sendo que as
frequéncias desse comportamento alternaram a cada etapa das interaces em triades.

Os pais 1 e 2 apresentaram as maiores frequéncias de comportamentos em
interacdo triadica com seus filhos, sendo que o pai 2 exibiu 0 mesmo padrdo nas
interacBes diadicas. O pai 2 teve maiores indices de comentarios positivos, dicas
gestuais, imitacdo ou expansdo da vocalizacdo da crianca e comandos, mas foi 0 que
menos ofereceu ajuda fisica e apresentou mais comentarios negativos e mais brincou
sozinho. Os pais 1 e 2 foram os que mais fizeram questdes.

Os pais 1 e 3 tiveram maior contato fisico positivo com seus filhos. O pai 5 teve
as menores frequéncias de comportamentos em interagdo com sua filha, assim como nas
interacdes diadicas, pois motivou menos a crianga para a tarefa e ofereceu menos
modelo. O pai 3 foi 0 que mais motivou seu filho para a tarefa e mais ofereceu ajuda
fisica, mas foi o que menos rotulou. O pai 4 foi 0 que mais ofereceu dicas verbais,
modelo e mais rotulou, mas foi o que fez menos questdes.

Na Tabela 14 encontra-se a frequéncia de comportamentos da mde nas
interacdes triadicas. A presenca do pai diminuiu a frequéncia de comportamentos das
mées em todas as fases do estudo em relacdo as interacdes diadicas. Ainda assim, elas
se comportaram mais que 0s pais na interacao triadica com as criangas.

Nas interacdes triadicas, as mées fizeram mais comentarios positivos, motivaram
mais a crianca para a tarefa, olharam mais para a crianca, forneceram mais dicas
gestuais e ajuda fisica, fizeram mais questdes, modelaram e rotularam mais, fizeram
mais comentarios negativos e deram mais comandos que os pais. Os pais, por sua vez,
deram mais dicas verbais, imitaram ou expandiram mais as vocaliza¢fes das criancas e
tiveram mais contato fisico positivo que as maes. Correcdo para comportamento
inadequado, repressao fisica e brincar sozinho tiveram a mesma frequéncia para ambos
0S genitores nas interacdes triadicas.

Olhar na direcdo da crianca foi o comportamento mais frequente nas interacdes
triadicas mae-crianca em todas as fases do estudo, seguido de motivar a crianca para a
tarefa e dar comandos, assim como nas interacGes diddicas de pais e maes e nas
interacdes triddicas pai-crianca. Comportamentos positivos como imitar ou expandir a
vocalizacdo da crianca, dicas verbais e dicas gestuais ocorreram em baixa frequéncia.

Contato fisico positivo e ajuda fisica, aumentaram em frequéncia em relacdo as



Tabela 14. Categorias de comportamentos da mée em interacdo triadica.

Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total

1 2 34 5 1 2 3 4 5/ 1 23 4 5 12 3 4 511 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Coment + 2 4 0 5 o0 4 1 1 1 0 4 112 3 5 0 6 7 0 3 6/ 2 5 0 1 218 28 4 15 8
Mot tar 5 10 12 14 13| 6 16 19 12 24/ 13 11 11 5 515 7 3 1 6/ 1 5 O 1 3[40 49 45 33 51
Ol DirCri | 26 30 29 29 30| 30 30 29 27 30{ 29 30 27 30 30/ 30 18 23 30 30/ 28 22 29 30 30J143 130 137 146 150
Di Ver 2 3 0 2 14, 0 1 0 1 O 12 O O 1 14 0 0 O 1 Oof 0O O O O 2f 3 4 0 5 14
Di Ges 1 4 0 0 0 2 1 O 6 O 1 0 O 3 00 0 3 1 0 2 0 0 O O 0 4 8 1 9 2
Aj Fis o 7 o0 1 4 1 1 2 7 91 2 8 1 5 1 2 0 O 5 0 1 1 O 5 3 13 11 9 28
ImV Cr/Ex o 1 o 1 o0 1 0 1 1 0 1 O 1 O O 6 0 O 1 O 5 4 0 0 o013 5 2 3 o0
CrCplnpadf 0 0 0 O O O 0 O O O O OO O O O1 00 O O O 3 0 00 1 3 00
Faz Ques 6 4 5 0 14112 1 3 2 2, 6 0 4 O 3 3 0 4 O 31 7 4 4 10 233 9 20 12 11
Mdel 7 4 8 5 4 1 4 2 3 3 0 4 3 4 9 5 3 6 8 4 8 2 1 3 10[21 17 20 23 30
Rotul 8§ 1.4 1 33 1 1 0 4 2,2 2 1 2 8 3 1 2 3 21 2 3 0 5 415 8 7 15 19
Cont Fis + o0 21 1 74 1 020 O 4 1 O 1 1 10/ 3 0 5 1 9 2 0 1 2 21 7 2 38 5 3
Coment - o 1 o O 5 3 3 0O 1 0 1 O 3 O 20 0 O 1 O O 1 1 2 0 5 5 5 6 1 12
Rep Fis o o o 0 1if 0o o 0 0O 00 OO O O O O OO O O 00 O O o 0 0 o0 o0 1
Brin Soz 0O 0 0O 0O o 0 0O O O O) O OO O O 0 0O OO 0021 6 3 0 o0 1 6 3 0 o0
Comando 8 12 4 4 31 8 5 3 1 1 8 6 2 12 3 1 6 6 3 17 7 6 5 7 11| 32 35 20 27 35
Total 65 83 73 63 721 69 64 80 66 75| 67 66 64 64 76| 73 48 51 51 84| 64 59 49 59 76(338 320 317 303 383
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Coment +: Comentérios positivos; Mot p/ tarefa: motivar a crianca para a tarefa; Ol Dir Cri: olhar na dire¢do da criancga; Di Ver: dar dicas verbais; Di Ges: dar dicas gestuais;
Aj Fis: dar ajuda fisica; ImV Cr/Ex: imita¢do ou expanséo da vocalizagdo da crianga; Cr Cp Inad: correcdo de comportamento inadequado; Faz Ques: fazer questdo; Mdel:
modelando; Rotul: rotulando; Cont Fis +: contato fisico positivo; Coment -: comentarios negativos; Rep Fis: repressao fisica; Brin Soz: bricar sozinho; Comando: dar

comando.

2 A frequéncia absoluta foi de 18 intervalos. * A frequéncia absoluta foi de 29 intervalos. ® A frequéncia absoluta foi de 27 intervalos. ® A frequéncia absoluta foi de 26

intervalos.
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interacdes diadicas.

Por outro lado, repressdo fisica e brincar sozinho, que sdo comportamentos
negativos para a interagdo, foram os comportamentos com menor frequéncia entre
todos, assim como registrado nas interacbes diddicas, com excecdo de corre¢do para
comportamento inadequado que ndo havia ocorrido nas interacdes diadicas para nenhum
pai ou md em nenhuma fase do estudo, mas ocorreu para dois pais na interacdo
triadica, para a mae 2 no pds-teste e trés vezes no follow-up para a mée 3 (igual para o
pai 3). Brincar sozinho ndo tinha nenhuma ocorréncia nas interacdes diadicas, o qual
surgiu no follow-up.

A frequéncia de comportamentos exibidos pelas mées nas interacdes triadicas
diminuiu ao longo do tempo, assim como ocorreu com 0s pais, mas diferentemente do
que ocorreu nas interacOes diaddicas, quando a frequéncia de comportamentos
permaneceu bem proxima uma das outras fases do estudo e até aumentou em sondagem
e pos-teste. Comentarios positivos ocorreram em maior frequéncia na sondagem e no
pos-teste, mas retornaram aos niveis de ocorréncia anteriores no follow-up.

Motivar a crianca para a tarefa diminuiu com a passagem do tempo, assim como
nas interacdes diadicas. A frequéncia de ajuda fisica diminuiu no pos-teste e no follow-
up. Imitar ou expandir a vocalizacdo da crianca teve um ligeiro aumento no pds-teste
(assim como ocorreu nas interacdes diadicas) e no follow-up. Fazer questdo teve uma
leve queda em frequéncia na sondagem e no pos-teste, mas um aumento expressivo no
follow-up. Nas interacdes diadicas, a frequéncia dessa categoria de comportamento
havia aumentado ao longo do tempo. Os comentarios negativos quase ndo ocorreram no
poOs-teste, embora tivesse ocorrido poucas frequéncias nas outras fases do estudo.

A mde 5 apresentou as maiores frequéncias de comportamentos em interacao
triadica com sua crianca. Ela teve maiores indices de motivar a crianca para a tarefa,
mais ajuda fisica, mais modelo, rotulou mais, forneceu mais comandos, mas nao imitou
ou expandiu a vocalizacdo da crianca nenhuma vez e realizou mais comentarios
negativos.

A mae 4 teve as menores frequéncias de comportamentos em intera¢do com seu
filho, pois motivou menos a crianca para a tarefa, mas foi a que mais forneceu dicas
verbais e gestuais (embora poucas) e fez menos comentarios negativos. A mée 2 foi
quem fez mais comentarios positivos e forneceu mais comandos, embora tenha feito
menos questbes, fornecido menos modelo e menos contato fisico positivo e brincado

sozinha no follow-up por alguns intervalos. A mée 3 fez menos comentarios positivos,
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ndo forneceu nenhuma dica verbal e apenas uma dica gestual, rotulou menos, forneceu
menos comandos, mas teve mais contato fisico positivo. A méde 1 foi a que ofereceu
menos ajuda fisica, mas foi quem mais imitou ou expandiu a vocalizacdo da crianca e
fez mais questoes.

Na Tabela 15 encontra-se a frequéncia de comportamentos da crianga nas
interacOes triddicas. Na triade, o Unico comportamento das criangas que aumentou em
frequéncia foi vocalizagcdo negativa. Prestar atencdo, obedecer, engajada na tarefa,
desobedecer e comportamento fisico negativo foram mais frequentes nas diades com as
maes. Ja vocalizacdo positiva e brincar sozinha foram mais frequentes nas diades com
0S pais.

Quando em interacdo triadica, em todas as etapas do estudo, 0 comportamento
mais frequente das criancas foi prestar atencdo, seguindo de engajada na tarefa e
vocalizagao positiva, assim como nas interagOes diadicas.

Obedecer apresentou uma baixa frequéncia, contudo, além de depender do
comportamento dos pais para ser observado, foi superior a frequéncia de desobediéncia,
seguindo o mesmo padrdo das interacOes diadicas. Nenhuma crianca fez questdes
também, do mesmo modo que ndo fizeram nas diades. Desobedecer e comportamento
fisico negativo, que seriam comportamentos menos favorecedores da interacdo, foram
0s comportamentos menos frequentes das criancas nas interacdes triadicas.

Ao longo das fases do estudo, a frequéncia de comportamentos das criancas
interagindo com seus genitores foi bastante proximo uma das outras, diferentemente do
que foi observado nas diades, quando aumentou gradativamente. Vocaliza¢ao positiva
aumentou em frequéncia no pos-teste e follow-up em relagdo as fases anteriores. A
frequéncia de engajada na tarefa aumentou nas fases posteriores ao pré-teste. A
frequéncia de vocalizacdo negativa diminuiu no pos-teste em relacdo as demais fases. O
pos-teste foi a Unica fase onde ndo houve nenhum comportamento fisico negativo.

As criancas 1 e 2 apresentaram a maior frequéncia de comportamentos
interagindo com seus genitores em triade, sendo que a criangca 2 também apresentou a
maior frequéncia nas interacfes diadicas. Os pais dessas criancas também apresentaram
a maior frequéncia de comportamentos nas interacGes triadicas, mas ndo as maes.
Contudo suas mdes apresentaram a maior frequéncia de alguns comportamentos
favorecedores da interagdo, como: imitou ou expandiu mais vezes a vocalizagcdo da
crianca (mée 1), mais questBes (mde 1), mais comentarios positivos (mde 2) e mais

comandos (mae 2). As criangas 1 e 2 apresentaram maiores taxas de vocalizagao



Tabela 15. Categorias de comportamentos da crianca em interacao triadica.

Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up Total

1 2 3 4 5,1 2 3 4# 51 23 4 5 12 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
PresAten | 29 28 30 25 29| 23 30 29 27 23 20 27 26 19 26| 25 16 21 23 30 23 26 22 20 129|120 127 128 114 137
Obed 3 51 1 0 3 7 0 1 14 1 4 0 3 0 2 5 3 0 o 2 o0 1 2111 21 5 6 3
Voc + 2 5 0 3 0O 34 4 1 0 5 9 7 0 02 9 4 6 9 9 9 8 2 41 46 23 18 11
Eng tar 24 19 5 9 420 6 3 17 131 20 25 16 25 17( 23 12 14 24 19| 19 22 9 19 18(106 84 47 94 71
Faz Ques 0O 0o o 0o o 0O O OO O0 OO O O O 0O O 0O O o0 o0 o0 o o o o o0 o o0 o
Desob o 1 o O 1 4 0 O O O O 1 O O O 0 0 O O O0 0 0O 0O O o0of 4 2 0 0 1
Voc - 2 3 5 014 1 1 7 O 33 0 0 6 2 3 0 0 3 0 0of 4 6 3 0 1f 7 10 24 2 18
Comep fis - 0 3 1 0 o 2 o O 1 0 1 1 O O O O O O O O O 1 O 14 0 66 3 0 2
Brin Soz o 1 o 4 1 o 0o O 1 58 6 O 1 2 9 2 0 3 1 0 2 0 7 0 110 1 112 8 16
Total 60 65 42 42 46| 54 60 43 47 46| 52 67 57 51 55| 74 42 48 54 58| 59 63 51 48 54(299 297 241 242 259
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Pres Aten: prestar atencdo; Obed: obediéncia; VVoc +: vocalizagdo positiva; Eng tar: engajada na tarefa; Faz Ques: fazendo questdo; Desob: desobediéncia; VVoc -: vocalizacdo
negativa; Comp fis -: comportamento fisico negativo; Brin Soz: brincar sozinho.

2 A frequéncia absoluta foi de 18 intervalos. * A frequéncia absoluta foi de 29 intervalos. ® A frequéncia absoluta foi de 27 intervalos. ° A frequéncia absoluta foi de 26

intervalos.
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positiva em relacdo as outras criangas. A crianca 2 também foi a que mais obedeceu e
brincou menos sozinha e a crianca 1 foi quem mais esteve engajada na tarefa.

Jé as criancas 3 e 4 apresentaram as menores frequéncias de comportamentos em
interacOes triadicas com seus genitores. Suas maes também apresentaram a menor
frequéncia de comportamentos nas interacGes triadicas. A crianca 3 foi a menos
engajada na tarefa e a que apresentou mais vocalizacfes negativas. Ja a crianca 4 foi a
gque menos prestou atencdo; em compensagdo, emitiu menos vocalizagdes negativas que
as outras criangas.

A crianca 5 foi a que mais prestou atencdo nos seus genitores, contudo,
obedeceu menos, emitiu menos vocalizagdes positivas e foi quem mais brincou sozinha

em relacdo as outras criangas nas interaces triadicas.

e Sistema Definitivo de Categorias Observacionais

Os comportamentos dos pais e das criangas em situacao de brincadeira filmados
também foram registrados de acordo com o Sistema Definitivo de Categorias
Observacionais. Para este sistema, os resultados foram apresentados de acordo com o
tipo de atividades desenvolvidas pelos pais com seu filho, o tipo de participacdo durante
o desenvolvimento das atividades, os tipos de transicdo de uma atividade para outra, a

qualidade das interacdes e o participante que inicia e lidera as interagdes.

Tipos de atividades

E importante salientar que a contagem de atividades se refere & troca de
atividades numa mesma sessao, ou seja, uma atividade ininterrupta numa mesma sessao
¢ contada uma sO vez, enguanto que uma atividade desempenhada varias vezes com
outros tipos de atividades entre ela € contada mais de uma vez como ocorrida na sessao.
Além disso, foi solicitado que ndo ligassem a TV, o que poderia comprometer a
qualidade das filmagens e tomar a atencdo das familias, o que explica a auséncia de
atividades que envolvessem assistir televisao.

A Tabela 16 apresenta a frequéncia das atividades em que o pai e sua crianca se
engajaram quando interagindo em diades.

As atividades realizadas com mais frequéncia foram as ‘Brincadeiras’ (80,7%),
seguidas por ‘Conversar’ (8,7%), ‘Cuidados dispensados a crianga’ (6,1%) e ‘Artisticas’

(3,5%). Os pais ndo contaram historias nem desenvolveram atividades de socializa¢éo
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sobre nenhum assunto. O tipo de brincadeira mais frequente foi a ‘Brincadeira com
objetos’ (50% do total de atividades) e as conversas mais frequentes foram sobre
estimulos presentes (7,9% do total de atividades).

Todos os pais realizaram ‘Brincadeiras’, mas as outras atividades s6 ocorreram
quando as ‘Brincadeiras’ também foram realizadas. Na sondagem e no pos-teste, a
variedade de atividades diminuiu, parecendo que 0s pais se engajaram em Menos
atividades por mais tempo. O pai 4 foi 0 que mais variou o tipo de atividades, enquanto

que o pai 5 foi 0 que menos variou.

Tabela 16. Frequéncias de atividades desenvolvidas na diade pai-crianca.

Atividades Pré-teste Pré-teste Sondagem Pés-teste Follow-up
desenvolvidas| 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
JoDv 0o 0o o 0 00 0 O OO Of 0O OO O 0O 00 0O O 0 0 0 0 0 O
JoEp 1 0 0 0o O o O O OO OO O O O O O O O O O O O O O
Subtotal 1 0 0 0 00 OO O O O O O O O O 0 O O O O O O O O O
BrOb 6 4 6 2 1 1 2 5 4 1f 2 2 1 1 1 1 1 2 3 21 2 0O 2 3 2
BrFz o 1 1 1 0 O 1 2 3 0 1 O O O O O O O 3 0o 0 0 O0 0 O
BrCo 2 0 4 2 00 0 0 1 12 0 1 0 O O O 0 O 1 0 0 0 0 0 0 O
BrGl o 0 0 0 0o 0 2 0 O O OO O O O O O O O O O1 0 4 1
BrEs o 0 1. 0 00 O O OO Of 0 OO O 0O)/ 00 0O O 0 0 0 0 10
BrAt o 0o o 0O 00 0 0OOO O OO0 0 O O 0 0 0 O 0o 0 0 0 0 O
Subtotal g 512 5 1 1 5 8 8 1 4 2 1 1 1 1 1 3 6 2 2 1 2 8 3
Ca 1 0 0 0 00 OO O O O O O O O O OWOW OT O 11001 1 0
Da o 0 0 0 ), o0 OO O O OO O O O O O O O O 0 O O O O
Subtotal 1 0 0 0o o 0 O O O O O O O O O 0 O O O 11 0 0 1 1 o
TvsSI 0o o o 0 00 0O OO O Of 0O OO O 0O 00 O O 0 0 0 0 0 o0
TvCn o o o 0o 00 0o 0O OO O O OO 0 0 0O 0 0 0 0 0 0 0 0 O
Subtotal o 0 0 0 ), o 0OOO O OO O O O O O O O O 0 O O O O
HI o 0o o 0O 00 0O OO O O OO OO O)] OO0 0 0 0 0 0 0 0 O
CvFa o 0o o 0o 00 0 OO O Of O OO O 0OQ 0O O O 0 0 0 0 0 1
CvEt 12 0 o0 o 0 0 1 2 0 1 12 0 O O 0 0 O O O 0 O 0 1 o
CvAn o 0 0 0 o), oo OOO OO O O O O O O O O 0 O O O O
Subtotal 12 0 0 o 0 O 1 2 0 1 1 0 O 0O 0 0 0O O O 0 0 0 1 1
SoCp 0O 0o o 0 00 0O OO O Of 0O OO O 0O 00 0 O 0 0 0 0 0 o0
SoFs o 0o o 0o 00 0O O OO Of 0O OO O 0O 00 0 O 0 0 0 0 0 o0
SoFi 0o 0o o 0 00 0 O OO Of 0O OO O 0O) 00 0O O 0 0 0 0 0 O
SoRl 0o 0o o 0 00 0 OO O Of 0O OO O 0O OO O O 0 0 0 0 0 O
SoAt o o o 0o 00 0o 0O OO Of OO0 0 0 0O 0 0 0 O 0o 0 0 0 0 O
Subtotal o o0 0 0 ), o 0oOOO O OO O O O O O O O O 0 O O O O
Cd 3 0 1.0 00 OO 2 O OO O OO OO O0O SO0 O0 IO 0O 1 0 0 0 O
TOTAL 4 7 13 5 1f 1 511 10 14 5 3 1 1 1f 12 1 3 6 3 3 1 3 10 4

1. Lddicas: 1.1 Jogos (JoDv: jogos diversos, JOEp: jogos de esconder e pegar); 1.2 Brincadeiras (BrOb: com
brinquedos, objetos em geral e computador, BrFz: de faz de conta, BrCo: envolvendo a manipulagdo de partes do
corpo, BrGl: envolvendo a coordenagdo motora global, BrEs: estouvada, BrAt: atividades escolares); 1.3 Artisticas
(Ca: canto, Da: danca); 1.4 Assistir a televisdo (TvSl: silenciosamente, TvCn: conversando); 1.5 Hi (Contar
historias); 2. Conversar (CvFa: familia, CvEt: estimulos presentes, CvAn: sobre desenho animado e animais); 3.
Socializar (SoCp: cuidados diarios com o corpo, SoFs: ambiente familiar e social, SoFi: ambiente fisico, SoRlI:
relacionamento social, SoAt: atividades escolares) 4. Cd (Cuidados dispensados a crianga).

A Tabela 17 apresenta a frequéncia das atividades em que a mée e sua crianga se

engajaram quando interagindo em diades.
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As atividades realizadas com mais frequéncia foram as ‘Brincadeiras’ (78,7%),
seguidas por ‘Artisticas’ (12,3%), ‘Conversar’ (4,9%) e ‘Cuidados dispensados a
crianga’ e ‘Jogos’ (1,6% cada). As maes se engajaram em mais atividades artisticas que
0S pais e em menos conversas e cuidados a crianca. Assim como 0s pais, elas ndo
contaram historias e apenas uma mée desenvolveu uma atividade de socializacdo sobre
relacionamento social no primeiro pré-teste.

O tipo de brincadeira mais frequente foi a ‘Brincadeira com objetos’ (41,8% do
total de atividades) e todas as atividades artisticas foram cantar. Apesar da similaridade
nos tipos de atividades praticadas pelas diades, as mées brincaram mais de faz de conta
que 0s pais e estes brincaram mais de brincadeiras que envolvessem a coordenagao

motora global que as maes.

Tabela 17. Frequéncias de atividades desenvolvidas na diade mée-crianga.

Atividades Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

desenvolvidas| 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
JoDv o 0 o 0O 00 0O OO O Of 0 OO O 0O 00 0O O 0 0 0 0 0 o0
JoEp o o o 0o 00 0 0O 1 0 O, 0 OO O O O O O O O O O O 1 O
Subtotal o o o 0 00 0 0O 1 0 O, 06 OO O OO O O0O O O O O O 1 O
BrOb 2 2 1 3 3 2 2 2 1 2(2 2 2 2 31 1 2 1 212 1 3 3 4
BrFz 2 1 1 1 3 1 1 2 O O O 1 0 O 20 2 0 1 0 21 0 2 1 1
BrCo 2 01 1 00 O O OO O O O 1 2 1 2 0 1 0 4 0 0 0 0 O
BrGl o o o 0 00120 O O O O O O O O O OUOTUI OTUOOTU OTI1I1
BrEs 0o 0 0 1 0o 0 0O OO O OO OO OO O O O O O 0 0 0O
BrAt o 0 o 0O 00 0O OOO Of OO OO O OO0 0 0 0 0 0 0 0 o0
Subtotal 6 3 3 6 6 4 4 4 1 2 2 3 3 4 6/ 5 1 4 1 8 3 1 5 5 6
Ca 1 0 o0 1 o 0 0 1 O 14 1 1 0 O O O O O 1 4 1 1 0 1 1
Da o 0 0 0 ), o 0O OO O OO O O O O O O O O 0 O O O O
Subtotal i1 0 0 1 o o o 1 0 14 1 12 0 O O 0 O O 1 4 1 1 0 1 1
TvSI 0O 0 o 0O 00 0O OO O Of 0 OO O 0O 00O O O 0 0 0 0 0 O
TvCn o o o 0o 00 0o 0O OO O OO 0 0O 0)] 00O OO 0O 0O 0 0 0 O
Subtotal 0O 0 0 0 0 o 0OOO O OO O O O O O O O o 0 0 0 0o
HI 0O 0 0 0O o o 0OOO O OO O O O O O O O o 0 0 0 0o
CvFa o o o 0o 00 0 0O OO Of 06 OO O 0O 00 0 O 0 0 0 0 0 o0
CvEt 3 0 0 0 0 1 00 O O O1 0 O O O O O O O OO0 0 0O
CvAn o 0 1.0 00 OO O O O 0 0O O O O OO 0O O 0 O0 0 0 0 o
Subtotal 3 0 1.0 0 1 0 O O O O 1 0 O O O O O O O O O O 0 O
SoCp o o o 0o 00 0O O OO Of 0O OO O 0O) 00O 0O O 00 0 0 0 0 O
SoFs 0O 0 0 0 o o 0OOO O OO O O O O O O O o 0 0 o0 0o
SoFi o 0o o 0O 00 0 0O OO Of OO OO 0O 00 0O O 0 0 0 0 0 O
SoRl 0o 0 1. 0 00 O O O O Of 0 0O O O 0O OO 0O O 0o 0 0 0 0 O
SoAt o o o 0o 00 0O 0O OO O OO0 0 0 0 o0 OO 0O O 0 0 0 O
Subtotal o o0 1 0 o 0 0O O OO OO O O O O O O O O 0 O O O O
Cd o o0 0 1 o O OO O O O O O O O O O O O O 0 O 1 0 O

TOTAL 10 3 5 8 6 5 4 6 1 3 3 5 3 4 6/ 5 1 4 2 121 4 2 6 7

1. Lddicas: 1.1 Jogos (JoDv: jogos diversos, JoEp: jogos de esconder e pegar); 1.2 Brincadeiras (BrOb: com
brinquedos, objetos em geral e computador, BrFz: de faz de conta, BrCo: envolvendo a manipulagdo de partes do
corpo, BrGl: envolvendo a coordenagdo motora global, BrEs: estouvada, BrAt: atividades escolares); 1.3 Artisticas
(Ca: canto, Da: danca); 1.4 Assistir a televisdo (TvSl: silenciosamente, TvCn: conversando); 1.5 Hi (Contar
historias); 2. Conversar (CvFa: familia, CvEt: estimulos presentes, CvAn: sobre desenho animado e animais); 3.
Socializar (SoCp: cuidados diarios com o corpo, SoFs: ambiente familiar e social, SoFi: ambiente fisico, SoRlI:
relacionamento social, SoAt: atividades escolares) 4. Cd (Cuidados dispensados a crianca).



144

Todas as maées realizaram ‘Brincadeiras’, mas as outras atividades s6 ocorreram
quando as ‘Brincadeiras’ também foram realizadas, assim como para as diades pai-
crianca. A frequéncia de variedade de atividades ndo se alterou ao longo do tempo,
COMO aconteceu com 0s pais.

Interagindo com a mée, as atividades mudaram mais vezes do que com o pai. A
mae 5 foi a que mais variou o tipo de atividades (ao contrario do seu esposo que foi
guem menos variou), enquanto que a mae 2 foi a que menos variou.

A Tabela 18 apresenta as frequéncias dos tipos de atividades desenvolvidas,

considerando o sub-sistema triadico.

Tabela 18. Frequéncias de atividades desenvolvidas na triade.

Atividades Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

desenvolvidas| 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
JoDv 0O 0 o 0O 00 0 0O OO Of O OO O 0O OO0 0O O 0 0 0 0 0 o0
JoEp o 0 1.0 00 OO 1 O O O O O O O O O O O o 0 0 0 0 O
Subtotal o 0o 1 0 00 O 0O 1 0 0O 0 OO O OO O O O O O O O O O
BrOb 11 3 3 3 2 2 1 4 4 3 1 2 1 2f 3 1 1 5 212 2 2 3 3
BrFz 1 0 2 1 0 O O 1 2 3 0 0 O O O 1 0 O O O 0 0 0 0 O
BrCo 1 0 1 o o 3 1 0 2 0 O O O O O 4 0 1 1 0 0 0 0 o0 o
BrGl 11 o o o 1 0 2 O O 1 0 2 O O O0 O O O 14 1 0o 0o 3 14
BrEs 1 0 0 0o Oof 0 01 0 00 O O O O O 2 0 O O O O O0 o0 o0 O
BrAt o 0 0 0 ), 0 OO O O OO O O O O O O O O 0 O O O O
Subtotal 5 2 6 4 3 6 3 5 8 7/ 4 1 4 1 21120 1 2 6 3 3 2 2 6 7
Ca i1 0 1 1 21 0 1 3 20 O O O 21 0 O 5 0 3 01 0 o
Da o o o 0 00 0O O OO 1f 0O OO 0 0 0O 0 0 0O 00 OO0 0 0 O
Subtotal 1 0 1 1 21 0 1 3 3 0 O O O 2f 1. 0 0O 5 0 3 O 1 0 O
TvSI o 0o o 0O 000 OO O Of O OO O 0O 00 0O O 0 0 0 0 0 o0
TvCn o 0o o 0O 00 0O OO O O OO OO O 00 0 0 0 0 0 0 0 o0
Subtotal o o o 0o 00 0O 0O OO O OO 0 0O 0 0O 0 0 0 0 0O 0 0 0 O
HI 1 0 0 0o O o O OO O OO O O O O O O O O O O O O O
CvFa 0O 0 0 0 o 0o OO O O OO O O O O O O O o 0 0 0 0O
CvEt 3 010 0 2 2 011 o011 0 0 O0O 11 0 0 0 O 0o 0 1 0 0 O
CvAn o 0o o 0 00 0O O OO O OO O O O 0 O 0 O o O0 0 0 0 o
Subtotal 3 0 1.0 0 2 2 01 01 0O O O 14 0 0 O O O O 1 0O O O
SoCp 0O 0 0 0 o o OO O O OO O O O O O O O o 0 0 0 o0 o0
SoFs 0O 0o o 0O 00 0 0O OO Of O OO O OQ OO0 O O 0o 0 0 0 0 o0
SoFi 0O 0 o 0O 00 0 OO O Of OO O O O 00 0O O 0 0 0 0 0 o0
SoRl o 0o 1 0 00 O O OO O O OO O 0O OO O O 0 0 0 0 0 O
SoAt o 0 0 0 ) o 0O OO O OO O O O O O O O O 0 O O O O
Subtotal o o0 1 0 o O O OO O OO O O O O O O O O 0 O O O O
Ccd o 0o o 0 00/ 2 0 1 0 O 0 O O O O 0 O 0 O o 0 0 0 o0 o

TOTAL 10 2 10 5 511 5 8 12 100 5 1 4 1 5112 1 2 11 31 6 3 3 6

1. Lddicas: 1.1 Jogos (JoDv: jogos diversos, JOEp: jogos de esconder e pegar); 1.2 Brincadeiras (BrOb: com
brinquedos, objetos em geral e computador, BrFz: de faz de conta, BrCo: envolvendo a manipulagéo de partes do
corpo, BrGl: envolvendo a coordenagdo motora global, BrEs: estouvada, BrAt: atividades escolares); 1.3 Artisticas
(Ca: canto, Da: danga); 1.4 Assistir & televisdo (TvSl: silenciosamente, TvCn: conversando); 1.5 Hi (Contar
historias); 2. Conversar (CvFa: familia, CvEt: estimulos presentes, CvAn: sobre desenho animado e animais); 3.
Socializar (SoCp: cuidados diarios com o corpo, SoFs: ambiente familiar e social, SoFi: ambiente fisico, SoRlI:
relacionamento social, SoAt: atividades escolares) 4. Cd (Cuidados dispensados a crianca).

Em triades, as atividades realizadas com mais frequéncia foram as ‘Brincadeiras’

(70,1%), seguidas por ‘Artisticas’ (17%), ‘Conversar’ (8,2%), ‘Cuidados dispensados a
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crianga’ (2%) e ‘Jogos’ (1,4%). Parece que as maes influenciaram mais fortemente nos
tipos de brincadeiras mais frequentes, pois estes foram mais parecidos com os ocorridos
nas interacGes diadicas com as maes.

Em relacdo as diades, a frequéncia de atividades ‘Artisticas’ aumentou para as
triades, em detrimento da diminuicdo das frequéncias de ‘Brincadeiras’. As
‘Brincadeiras’ mais desenvolvidas foram ‘Brincar com objetos’, assim como nas diades,
e, em seguida, ‘Brincar envolvendo a coordenagdao motora global’, diferentemente do
que aconteceu nas diades, para as quais ‘Brincar de faz-de-conta’ e ‘Brincar envolvendo
a manipulacdo de partes do corpo’ foram mais frequentes. ‘Contar historias’ e
‘socializar’ s6 tiveram um registro cada, seguindo a mesma tendéncia das interacdes
diadicas.

O numero de tipos de atividades realizadas em triades foi um pouco superior do
que nas diades. Todas as familias realizaram ‘Brincadeiras’, mas as outras atividades O
ocorreram quando as ‘Brincadeiras’ também foram realizadas, assim como para as
diades.

Assim como verificado nas diades mée-crianca, a frequéncia de variedade de
atividades ndo se alterou ao longo do tempo, como aconteceu com 0s pais em diades.
Contudo, na sondagem, a frequéncia de variedade de atividades diminuiu em relacéo as
outras etapas da pesquisa. Interagindo com ambos o0s genitores, as atividades mudaram
mais vezes do que em diades com apenas um genitor.

A familia 1 foi a que mais variou o tipo de atividades, enquanto que a familia 2
foi a que menos variou (0 mesmo foi observado quando a mae 2 estava em diade com

seu filho).

Tipo de participacdo

De acordo com Pereira-Silva (2003):
A analise da estrutura de participacdo nas atividades indica a forma como o0s
membros familiares se engajaram nas atividades que realizaram, isto é, se as
atividades foram desenvolvidas somente pela crianca ou se por ela, em conjunto
com 0s genitores; neste Ultimo caso, se a participacao ocorreu de forma paralela
ou envolvendo interacdo entre os membros familiares, conforme definigcdes

apresentadas no sistema de categorias. (p.105)
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Dessa forma, a Figura 19 apresenta as frequéncias, em porcentagem, das

estruturas de participagdo das diades e triades durante o desenvolvimento das atividades.
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Podemos observar que a participagdo ‘Conjunta’ foi a mais frequente (96,5% nas
diades pai-crianca, 97,1% nas diades mée-crianca e 92% nas triades). Nas diades pai-
crianga, ocorreu mais participagdo ‘Individual’ (2,6%) do que ‘Paralela’ (menos de 1%
das interacOes, tendo sido observada apenas para o genitor 5 na sondagem e para o
genitor 4 em follow-up). Ja nas diades mée-crianga e nas triades, observou-se mais
participacdo ‘Paralela’ (2,6% e 4,9%, respectivamente) que ‘Individual’(menos de 1% e
3,2%, respectivamente).

Embora a participagdo ‘Conjunta’ tenha predominado nas interacfes triadicas,
assim como nas diadicas, foram um pouco menos frequentes e deram lugar para um
pouco mais de ocorréncias de participagcdo dos outros tipos. Ao longo das etapas do
estudo esse padrdo de interagdes ndo se alterou, contudo, na sondagem e no follow-up, a
frequéncia de participacao ‘Conjunta’ foi um pouco menor que nos outros momentos do
estudo.

N&o foram observadas muitas diferencas individuais nas diades, ja que na
maioria das observacdes (92%) os pais e maes tiveram acima de 90% de participacao
‘Conjunta’ nas interaces diadicas com seus filhos. Ja nas triades, essa porcentagem
caiu para 72%, tendo sido mais observado participacdo ‘Paralela’ ou ‘Individual’ para a

familia 1 e no follow-up para todas as familias.

Transicdo

A Figura 20 apresenta a porcentagem dos tipos de transicdo de atividades nas
interacdes diadicas e triadicas.

A transi¢do ‘Direta’ foi a que mais ocorreu quando as familias mudavam de
atividade (59,9% nas diades pai-crianca, 91,3% nas diades méae-crianca e 75,7% nas
triades). A ‘Dissolu¢ao do grupo’ ocorreu apenas para o pai 3 ¢ 5 no follow-up nas
interacdes diadicas, para a méde 5 no follow-up nas interac6es diadicas, para a familia 3
em sondagem e pds-teste e para a familia 4 no follow-up nas interaces triadicas.

‘Negociagdo’ ndo ocorreu em nenhuma situac¢do. ‘Interrupcdes das sessdes’, a
qual é considerada um tipo de transicdo por permitir que uma nova atividade tenha
inicio, ocorreu em 12,7% das interacGes diadicas pai-filho, com maior frequéncia em
sondagem, ndo ocorreu nas intera¢6es diadicas mae-filho, ocorreu apenas para a familia
3 no pos-teste e para as familias 1 e 3 no follow-up.

Nas interagcOes diadicas pai-crianca, a frequéncia de transigdes ‘Diretas’

diminuiu em sondagem (quando 50% das transi¢6es foram por ‘Interrupgao de sessdo’)
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e foi um pouco menor em pos-teste e follow-up. Para as diades mée-crianga, os padrdes
de transicdo ja foram mais estaveis. Nas triades, nas interacfes posteriores ao pré-teste,
houve uma mudancga de padrao, de 100% de transi¢des ‘Diretas’ para médias abaixo de
65% em detrimento de outros tipos de transicao.

Os pais 1 e 4 foram os que tiveram menos transi¢oes ‘Diretas’ em diade com
seus filhos, enquanto que nas triades, a familia 3 foi a que teve menos transicdes

‘Diretas’.

Qualidade das interacdes

A Figura 21 apresenta as porcentagens dos tipos de qualidade das interacdes
diadicas pai-crianca.

As interacOes entre as criancas e seus pais caracterizaram-se por ‘Sincronia’
(77,2%), ‘Supervisao’ (93%), ‘Amistosidade’ (97,3%) e ‘Lideranca’ (77,2%).

Ao longo do tempo, houve mais interacdes ‘Sem sincronia’. Além disso, nas
fases posteriores ao pre-teste, as interagdes tiveram mais ‘Lideranga’.

O pai 2 se destacou porque todas as suas interacdes diadicas tiveram 100% de
‘Sincronia’e ‘Supervisdo’; ja o pai 5 se destacou pela falta de ‘Sincronia’ em 44,5% das
interacOes, falta de ‘Supervisdo’ em 21,3% das interagdes e maior porcentagem de
interagdes sem ‘Lideranga’ (42,3%). O pai 3 teve a maior porcentagem de interagdes
‘Conflituosas’, 10,3%. Para ele as interagdes foram predominantemente com
‘Lideranca’, 94,8%.

A Figura 22 apresenta as porcentagens dos tipos de qualidade das interacfes
diadicas mae-crianca.

As interacGes entre as criangas e suas maes caracterizaram-se por ‘Sincronia’
(82%), ‘Supervisao’ (95,6%), ‘Amistosidade’ (99,5%) e ‘Lideranca’ (84%). Portanto,
suas interacdes diadicas com as criancas tiveram mais sincronia e supervisao, foram
mais amistosas e tiveram mais lideranca que as interacGes diadicas com o pai.

No pés-teste houve menos interagdes ‘Sem sincronia’ do que nas outras fases do
estudo. A mée 4 realizou interacGes mais sincrénicas (91,3%). A mée 5 se destacou pela
falta de ‘Sincronia’ em 31,7% das interagdes e falta de ‘Supervisdo’ em 15,7% das
interacdes. A mée 3 teve a maior porcentagem de interagdes ‘Conflituosas’, 13%, assim
como seu esposo nas interagBes diddicas com a crianca. Para ela, assim como para o
marido, as interagdes foram predominantemente com ‘Lideranga’, 95%. A mée 1

apresentou a maior porcentagem de interagdes ‘Sem lideranga’ (30,7%).
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A Figura 23 apresenta as porcentagens dos tipos de qualidade das interagoes
triadicas.

As interagOes entre as criangas e seus genitores caracterizaram-se por ‘Sincronia’
(79%), ‘Supervisdo’ (96,7%), ‘Amistosidade’ (92,8%) e ‘Lideranca’ (58,8%). Portanto,
foram mais sincronicas que as interacdes diddicas pai-crianca, mas menos que as
interacOes diadicas mae-crianca, tiveram mais supervisdo do que as interacdes diadicas
e foram menos amistosas e com menos lideranca que as interacdes diadicas com o pai.

No pés-teste ndo houve interagdes ‘Sem supervisdo’ e ‘Conflituosas’. Nas fases
posteriores ao pré-teste, as interagdes tiveram menos ‘Lideranga’, ao contrario do que
aconteceu nas interacdes diadicas com o pai.

A familia 2 se destacou por interagdes com mais ‘Sincronia’ (96%), mais
‘Supervisdo’ (100%) e mais ‘Lideranca’ (69%). O pai dessa familia se destacou pela
total ‘Sincronia’ e ‘Supervisao’ nas interacdes diadicas.

A familia 4 também apresentou mais ‘Sincronia’ (96%) e teve interagdes mais
‘Amistosas’ (100%). A mae dessa familia realizou interagcdes mais sincrénicas nas
interagdes diddicas. A familia 1 também teve 100% das interagdes ‘Amistosas’.

Ja a familia 5 apresentou menor ‘Sincronia’ (53,2%), menos ‘Supervisio’
(90,1%) e mais interacdes ‘Conflituosas’ (20,6%). O pai e a mae dessa familia se
destacaram pela maior falta de ‘Sincronia’ e ‘Supervisdo’ nas intera¢des diadicas.

Quase metade das interacOes triadicas da familia 3 nao tinha ‘Lideranca’
(49,4%), diferentemente do que ocorreu nas interacdes diadicas, nas quais 0s genitores

foram 0s que apresentaram mais intera¢gdes com ‘Lideranga’.

Inicio das interacdes

A Figura 24 mostra os responsaveis pelo inicio das interacdes diadicas e
triadicas, em todas as fases do estudo.

N&o houve registro de quem iniciou a interacdo diadica pai-crianca 2 no follow-
up. Os pais foram quem mais iniciaram as interag6es em diade com seus filhos (62%).
Foi na fase de pds-teste que as criancas mais iniciaram as interacdes (53%).

O pai 5 foi qguem mais iniciou as interacbes com sua filha (96,3% das
interacdes), enquanto que a crianca 1 foi a que mais iniciou as interacbes com seu pai
(72,9%).
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As mées foram quem mais iniciaram as interacbes em diade com seus filhos
(66,3%), um pouco mais que os pais. Também na fase de pds-teste as criangas iniciaram
mais as interacoes (45,5%), assim cOmo ocorreu com seus pais.

A mae 2 foi quem mais iniciou as interacbes com seu filho (79,3% das
interagOes), enquanto que a crianga 1 foi a que mais iniciou as interagdes com sua mae
(64,8%), assim como ocorreu com seu pai.

Nas interacdes triddicas, as maes foram as que mais iniciaram as interacdes
(40,4%), mas os pais também iniciaram grande parte das vezes (39,4%), sendo que as
criancas foram as que menos iniciaram as interagdes com seus genitores (20,2%). Na
fase de sondagem foi quando as criangas mais iniciaram as interagoes (35,9%).

O pai 3 foi que mais iniciou as interacdes (51,9%) na sua familia, enquanto que a
mée 5 foi quem mais iniciou as interacfes na sua familia (56,9%). J& a crianca 1, da
mesma forma como ocorrido nas interacGes diddicas, foi a que mais iniciou as

interacdes com sua familia (33,2%).

Lideranca das interacdes

A Figura 25 apresenta os responsaveis pela lideranca das interacdes diadicas e
triadicas, em todas as fases do estudo.

Os pais foram quem mais lideraram as interacbes em diade com seus filhos
(90,5%). Apenas as criancas 1, 4 e 5 apresentaram uma porcentagem de lideranca nas
interacdes diadicas com seus pais, em pos-teste no caso da crianca 1 e no follow-up no
caso das demais. Nas interacOes diadicas com as mées, somente as genitoras lideraram
as interacoes.

Nas interacdes triadicas, as maes foram as que mais lideraram as interacdes
(65,9%), mas os pais também lideraram algumas vezes (28,1%). Ja as criancas,
lideraram apenas 5,9% das interacGes com seus genitores, sendo que cada uma liderou
apenas uma parte de uma interacdo em uma fase do estudo.

A crianga 4 foi quem mais liderou em sondagem (60% da interacdo), enquanto
que a crianca 5 nunca liderou na triade. O pai 2 foi que mais liderou as interacfes
triadias (50,1%), enquanto que a mae 5 foi quem mais liderou as interacBes na sua
familia (81,7%).
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e Protocolo de Avaliacdo da Interacdo Diadica/Triddica

Neste protocolo a pontuagdo minima possivel é de 20%. Portanto, quando
pontuadas entre 20% e 46%, as categorias ndao eram caracteristicas da interacdo e,
quando entre 74% e 100%, as categorias eram mais caracteristicas da interacdo. Quando
entre 47% e 73%, as categorias ndo atendiam nem o critério de ser carateristica nem o
critério de ndo ser caracteristica da interacdo, sendo que ndo era observada a categoria
na situacdo especifica.

A Tabela 19 mostra as caracteristicas das interacdes diddicas pai-crianca.

Os padrdes de caracteristicas das interagcdes foram mantidos ao longo do estudo
nas diades pai-crianca. Verificou-se que entre as categorias do comportamento infantil,
envolvimento (61,9%) e interacdo positiva (58,8%) ndo foram muito observados. Ja as
categorias interacdo negativa (21,1%), afeto positivo (40,7%) e afeto negativo (23,1%)
foram consideradas como néo caracteristicas das interagdes. Apenas para a crianga 2, no
follow-up, interacdo positiva foi considerada caracteristica da situacéo.

Entre as categorias do comportamento parental, verificou-se que sensibilidade
foi caracteristica da situacdo (78,8%). As categorias estimulacdo cognitiva (53,3%) e
afeto positivo (68,9%) ndo foram muito observados. Ja as categorias afeto negativo
(21,8%), desengajamento (20,4%) e intrusividade (31,5%) foram consideradas como
ndo caracteristicas das interacoes.

A Tabela 20 apresenta as caracteristicas das interacdes diddicas mae-crianca.

Os padrdes de caracteristicas das interacdes foram mantidos ao longo do estudo
nas diades mdae-crianga, assim como ocorreu nas diades pai-crianca, inclusive se
assemelhando muito a essas. Verificou-se que entre as categorias do comportamento
infantil, envolvimento (64,5%) e interacdo positiva (63,9%) ndo foram muito
observados. Ja as categorias intera¢do negativa (20,2%), afeto positivo (38,6%) e afeto
negativo (23%) foram consideradas como ndo caracteristicas das interagdes. Apenas
para a crianca 1, no pols-teste, interacdo positiva foi considerada caracteristica da

situacao.



Tabela 19. Caracteristicas das interagdes diadicas pai-crianca.
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Categorias de Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

comportamentos 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Infantis
Envolvimento 55 73,6 65,7 50,7 45,7(59,3 75,7 52,8 62,8 47,8/62,8 72,8 65 60 57,1 60 75 65,7 68,5 56,4| 64,3 79,3 63,6 66,4 40,7
Interagdo positiva 34,4 63,8 67,6 47,6 52,4(34,3 75,2 60 59 46,7[/60,9 71,4 60,9 49,5 65,7 52,4 66,6 50,5 65,7 60,9 59 100 67,6 64,8 34,3
Interagao negativa 20 28,6 21,4 20 20f 20 20 286 20 20| 20 20 20 20 20| 20 20 285 20 20f 20 20 20 20 20
Afeto positivo 30 34,3 42,1 26,4 32,1| 29,3 64,3 25,7 38,8 24,3| 40,7 62,8 55 27,1 22,8|51,4 45,7 39,3 57,1 20,7/ 47,1 60 57,1 60,7 22,1
Afeto negativo 20 33,7 26,8 20 20| 20 26,8 30,3 20 20,6/ 20 22,3 20 23,4 20 20 20 28 20 20/ 20 20 20 21,1 44,6
Parentais
Sensibilidade 77,9 74,3 83,7 72,6 73,9| 79,6 87,3 77,5 74,7 72,2| 89 75,5 83,7 81,2 77,5|84,9 83,3 76,7 82,4 76,3| 87,3 82,8 77,1 78,8 60,4
Estimulagdo Cognitiva 43,3 45,7 36,3 46,9 39,6/ 40,4 55,1 33,9 41,6 42,4|51,4 60 55,9 51,8 57,5(73,5 66,5 56,7 59,6 48,6|73,1 76,3 57,5 62 57,1
Afeto positivo 61,1 53,7 73,7 67,4 80,6( 65,7 78,3 62,9 64 70,8/ 60,5 78,3 65,1 64,5 75,4(66,3 70,3 72 67,4 66,3| 70,8 70,3 72,6 68 77,1
Afeto negativo 24,6 21,7 20 20 20(21,7 20 20 20 20| 20 20 29,7 21,7 26,8 20 20 20 20 25,7 20 21,7 22,3 22,3 26,8
Desengajamento 20 20 20 20 20({27,1 21,4 20 20221 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20
Intrusividade 20 23,4 35,4 36,6 23,4 20 22,3 34,9 36 21,7| 23,4 32,5 33,1 29,7 35,4( 20,5 34,3 33,7 41,1 34,3| 34,8 35,4 31,4 33,1 61,7
Tabela 20. Caracteristicas das interac0es diadicas mae-crianca.

Categorias de Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

comportamentos 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
Infantis
Envolvimento 70 67,1 60,7 62,8 59,3(58,6 71,4 69,3 57,8 57,8/52,1 70 67,8 64,3 55757 75 65,7 69,3 47,8/67,1 60 67,1 71,4 70,7
Interagdo positiva 56,2 44,8 69,5 65,7 62,8( 43,8 76,2 74,3 55,2 61,9(55,2 64,8 54,3 43,8 61,9 89,5 73,3 63,8 70,5 63,8/ 68,6 61,9 69,5 87,6 60,9
Interagdo negativa 20 20 20 20 20| 20 20 20 20 24,3] 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20
Afeto positivo 32,1 35 22,8 45,7 25(22,8 60 30 45 22,1(46,4 40 42,1 41,4 20(56,4 40,7 60 41,4 33,6/ 40 37,1 36,4 58,6 30,7
Afeto negativo 20 20 20 20 21,7 20 28 23,4 20 29,1 20 21,7 20 23,4 28,6 20 20 26,8 26,8 20| 20 22,3 38,3 22,3 22,3
Parentais
Sensibilidade 82,8 74,3 75,5 82,4 69,4(77,5 88,6 75,1 83,7 76,3( 78,4 80 82,8 79,6 81,2 80,4 86,9 84,9 84,5 73,9/ 86,1 81,2 88,6 64,9 80,8
Estimulagdo Cognitiva 67,7 44,9 38,8 43,7 39,6/ 69,8 54,3 38,8 64,5 46,5| 64,9 56,7 41,6 55,5 47,3(49,4 73,5 69,1 65,3 55,1(69,8 73,1 60 56,3 56,7
Afeto positivo 72,6 61,1 67,4 76 67,4 60 81,7 66,3 68 65,7[65,1 72,5 65,1 73,1 65,1 79,4 73,7 68,5 71,4 76|74,3 94,3 66,3 88 77,1
Afeto negativo 23,4 30,3 20 20 20|23,4 20 20 20 23,4 20 21,7 26,3 20 24,6 20 22,3 20 20 24,6(22,3 20 28 20 26,8
Desengajamento 20 20 20 20 20(271 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20{ 20 20 20 20 20
Intrusividade 20 26,8 29,7 29,7 38,8/25,1 20 28,6 26,3 30,8(29,1 35,4 33,7 32 34,8(23,4 27,4 32 29,7 36|24,6 36 33,1 33,7 42,3
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Entre as categorias do comportamento parental, verificou-se que sensibilidade
foi caracteristica da situacdo (80%). As categorias estimulacdo cognitiva (56,1%) e
afeto positivo (71,8%) ndo foram muito observados. Contudo, para as mées 2 no
segundo pré-teste e 2 e 4 no follow-up, afeto positivo foi caracteristico da situacdo
(81,7%, 94,3% e 88%, respectivamente). J& as categorias afeto negativo (22,3%),
desengajamento (20,3%) e intrusividade (30,4%) foram consideradas como nao
caracteristicas das interagdes.

A Tabela 21 traz as caracteristicas das interagdes triadicas.

Os padrdes de caracteristicas das interacdes foram mantidas ao longo do estudo
nas triades, com excecdo de afeto positivo. As categorias de comportamentos afeto
positivo (73,2%) e estimulacdo cognitiva (51,2%) ndo foram muito observados.
Contudo, afeto positivo foi caracteristico para: todas as familias no primeiro pré-teste,
as familias 2, 3 e 4 no segundo pré-teste, as familias 2 e 4 na sondagem, as familias 1 e
5 no pos-teste e as familias 1 e 4 no follow-up. Sensibilidade foi caracteristica da
interacdo (77,9%). Ja as categorias aliancas familiares (20%), afeto negativo (22,6%),
desengajamento (21,7%) e intrusividade (31,8%) foram consideradas como nao
caracteristicas das interacdes.

A Tabela 22 mostra as caracteristicas das interacdes pai-crianca nas interacdes
triadicas.

Elas foram um pouco diferentes das interacdes triadicas vistas como um todo. Os
padrdes de caracteristicas das interagdes foram mantidas ao longo do estudo,
considerando a diade pai-filho nas triades, com excecdo de afeto positivo, sensibilidade
e estimulacdo cognitiva.

As categorias de comportamentos afeto positivo (68,3%) e sensibilidade (70,5%)
ndo foram muito observados. Contudo, afeto positivo foi caracteristico para: as diades 2,
3 e 5 no primeiro pré-teste e as diades 1 e 5 no pds-teste. Da mesma forma,
sensibilidade foi caracteristico para: a diade 2 no primeiro pré-teste, a diade 3 no
segundo preé-teste, as diades 1 e 2 em sondagem, as diades 2 e 4 no pés-teste e as diades
2 e 3 no follow-up. Ja as categorias aliancas familiares (20%), afeto negativo (21,9%),
desengajamento (22,5%), estimulacdo cognitiva (41,4%) e intrusividade (28,4%) foram
consideradas como nao caracteristicas das interagcdes. Porém, estimulacdo cognitiva ndo
foi muito observada para a diade 2 no primeiro pré-teste, em sondagem e no pds-teste e

para a diade 1 no follow-up.



Tabela 21. Caracteristicas das interacdes triadicas.
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Categorias de Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

comportamentos 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2! 3 4 5 1 2 3 4 5
Aliancas familiares 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20
Afeto positivo 82,3 74,3 79,4 75,4 80,6(65,7 80 78,3 74,8 64,6(70,3 76,5 66,3 77,1 71,4{74,8 68 65,1 73,1 84| 76 60,6 64,6 74,3 73,7
Afeto negativo 22,3 20 22,3 20 28,6(28,6 29,7 23,4 20 23,4 20 20 21,7 20 21,7 20 20 20 20 23,4{22,3 24 26,3 20 28
Desengajamento 20 20 23,6 26,4 30,7] 30 20 20 20 120|228 20 20 20 20{243 20 25 20 20 20 20 20 20 20
Sensibilidade 80 91 74,7 78,4 76,3|160,8 77,1 74,3 77,1 68,9 82 83,7 77,5 78,7 82,8(81,2 82,8 76,3 82 73,1|77,9 82,8 67,3 83,7 77,9
Estimulagdo cognitiva 59,2 58,8 33,5 51 42,8/33,5 53,5 32,2 54,3 42(50,2 55,9 43,3 52,2 64,9 42 65,1 44,5 44,9 55,9(62,4 58,4 51,4 51,8 77,1
Intrusividade 23,4 20 34,3 33,7 38,3|21,7 26,8 34,8 36 37,7/26,3 29,1 33,7 40 32| 28 37,6 354 26,8 36|34,3 33,7 32,6 29,1 34,3
Laté6 minutos, aoinvés del a 8.
Tabela 22. Caracteristicas das interacfes pai-crianca nas interagdes triadicas.

Categorias de Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

comportamentos 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2! 3 4 5 1 2 3 4 5
Aliancgas familiares 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20f 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20
Afeto positivo 73,1 76,6 74,3 61,7 77,1 46,8 70,3 66,3 70,3 60,6(69,7 68 70,3 73,1 66,8 78,3 63,2 68,5 68 76,6/ 69,1 50,3 69,7 65,7 73,7
Afeto negativo 21,7 20 21,7 20 29,7 20 26,8 21,7 20 22,3] 20 20 21,7 20 20| 20 20 20 20 21,7223 28,6 22,3 20 26,8
Desengajamento 243 20 26,4 43,5 27,1{343 20 20 20221 20 20 20 20 20| 20 21243 20 20f 20 20 20 20 20
Sensibilidade 68,2 79,2 63,7 62,8 60|60,4 70,2 74,3 71,4 55,9(74,7 88,5 72,6 68,2 69|72,2 80,5 68,2 85,3 62,4|70,6 75,5 75,1 66,1 66,9
Estimulagdo cognitiva 38,4 60,4 33,9 37,1 32,2(32,2 45,3 34,3 36,3 29,8/ 45,7 53,5 37,5 44,5 43,7| 36,3 54,8 44,1 41,2 39,2 50,6 45,3 40,8 35,1 35,5
Intrusividade 20 20 36 31,4 38,3| 20 33,7 32 34,3 27,4|24,5 26,3 32 31,4 26,3| 20 30,4 27,4 25,7 24{33,7 28 28,6 28,6 30,3

Laté6 minutos, ao invés de 1 a 8.
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A Tabela 23 apresenta as caracteristicas das interacbes méae-criangca nas
interacdes triadicas.

Elas foram bastante semelhantes as interacGes pai-criancas dentro das triades. Os
padrbes de caracteristicas das interaces foram mantidas ao longo do estudo,
considerando a diade méae-filho nas triades, com excecdo de afeto positivo, sensibilidade
e estimulagéo cognitiva.

As categorias de comportamentos afeto positivo (69,9%) e sensibilidade (73,4%)
ndo foram muito observados. Contudo, afeto positivo foi caracteristico para: as diades 2
e 3 no primeiro pré-teste, diade 2 no segundo pré-teste, diade 1 em sondagem, diades 1
e 5 no pds-teste e diade 4 no follow-up.

Da mesma forma, sensibilidade foi caracteristico para: as diades 1, 2 e 4 no
primeiro pré-teste, as diades 2 e 4 no segundo pré-teste, as diades 1, 3, 4 e 5 em
sondagem, as diades 2, 3 e 4 no pos-teste e as diades 2 e 5 no follow-up.

Ja as categorias aliancas familiares (20,1%), afeto negativo (22,4%),
desengajamento (20,8%), estimulacdo cognitiva (46,2%) e intrusividade (29,8%) foram
consideradas como nao caracteristicas das interagdes. Porém, estimulacdo cognitiva ndo
foi muito observada para as diades 1, 2 e 4 no primeiro pre-teste, as diades 2 e 4 no
segundo pré-teste, as diades 1 e 5 em sondagem, as diades 3 e 5 no pds-teste e para a
diade 5 no follow-up.

A Tabela 24 traz as caracteristicas das interacbes mae-pai nas interacdes
triadicas.

Os padrdes de caracteristicas das interacdes foram mantidas ao longo do estudo,
considerando a diade mde-pai. Afeto positivo (56,9%) ndo foi muito observado nessas
interacdes. Ja aliancas familiares (20,2%), afeto negativo (20,8%) e desengajamento
(24,5%) foram consideradas como ndo caracteristicas das interacfes. Nenhuma

categoria foi considerada caracteristica das interacdes mae-pai nas triades.

6) Entrevista para Avaliacédo do Projeto pelo Mediador

De forma geral, na Entrevista para Avaliacdo do Projeto pelo Mediador, os pais
avaliaram o projeto de forma positiva. A Tabela 25 mostra as respostas dos pais nas
questdes de multipla escolha e os relatos dos pais em resposta as questdes sobre os

mesmos temas.
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Tabela 23. Caracteristicas das interacdes mée-crianca nas interacdes triadicas.

Categorias de Pré-teste Pré-teste Sondagem Pds-teste Follow-up

comportamentos 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2! 3 4 5 1 2 3 4 5
Aliangas familiares 221 20 20 20 20,71 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20{ 20 20 20 20 20
Afeto positivo 66,3 78,8 75,4 73,7 72|48,5 79,4 72,6 73,7 62,3|74,8 60 68 73,7 69,7748 68 68 71,4 81,7/70,3 61,7 58,8 74,8 69,1
Afeto negativo 20 20 24 20 28,6/251 29,1 21,7 21,1 22,8/ 20 20 20 20 20{22,3 20228 20 20(268 20 24,6 20 30,3
Desengajamento 20 22,1 26,4 20 21,4/27,1 228 20 20 20| 20 20 20 20 20/ 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20
Sensibilidade 81,2 81,6 73,1 75,5 70,2(61,6 74,7 73,5 77,9 67,3 74,7 68,5 76,7 75,1 77,5(69,4 79,4 81,2 75,5 71,4/66,9 74,3 64,1 69 75,5
Estimulagdo cognitiva 57,5 59,2 39,2 49,8 44,9(32,2 51,4 35,9 55,9 41,6/ 48,2 40,8 43,7 44,5 58,4 42 48 48,9 42 51,8|46,5 40,4 38,8 43,3 50,2
Intrusividade 20 20 36 33,1 366|251 36 36 33,7 37,7/286 20 36 30,8 23,4[26,8 32 33,7 21,7 36|28,6 25,1 28,6 26,3 32,6

1 até 6 minutos, aoinvés del a 8.

Tabela 24. Caracteristicas das interacbes mae-pai nas interagdes triadicas.

Categorias de Pré-teste Pré-teste Sondagem Pos-teste Follow-up
comportamentos 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2! 3 4 5 1 2 3 4 5
Aliangas familiares 20 243 20 20 20,7] 20 20 20 20,7 20 20 20 20 20 20/ 20 20 20 20 20 20 20 20 20 20
Afeto positivo 48 62,8 60,6 70,3 63,4( 30,8 66,8 70,3 68,5 48,5/ 57,1 51,4 50,8 59,4 56,6/ 60,5 56 52,5 66,8 53,7| 50,3 45,1 49,1 64,6 57,7
Afeto negativo 21,7 24 20 20 20( 20 21,7 20 21,7 20 20 20 21,7 22,8 20/223 20 21,7 20 20/ 20 20 223 20 20
Desengajamento 33,6 31,4 27,1 26,4 42,8/38,6 22,1 20 20 39,3] 20 20 20 20 20| 20 26 20,7 20 20/ 20 20 20 20 25,7

Laté6 minutos, aoinvés del a 8.
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Caso 0 projeto fosse continuado, todos os pais relataram que continuariam
participando, com excecdo da mae 4: “teria que pensar porque vai ter fono, escola,
[instituic@o de ensino especial], ndo quero estressar com muita coisa” .

De acordo com a mae 1, “nds teriamos mais coisas para ensinar para ele”. O
pai 1 acrescentou que “ja estou sentindo falta de néo ter tarefas para te entregar”. O
pai 2 disse “para continuar ajudando tanto o desenvolvimento dele quanto a gente a ir
lidando; se inteirar melhor da situacdo dele”. O pai 3 comentou: “para ajudar no
crescimento do [crianca 3], s6 tem a ganhar”. A mae 5 achava que “sempre vai ser
importante ter um acompanhamento, na creche, na escola, em casa sempre tem que
estar ajudando, ensinando. A gente fica mais firme, mais tranquilo com alguém
ajudando a gente”. Para a mae 6: “0 [crianca 6] vai crescendo, mudando de fase,
muitas coisas que ainda precisamos de informacao, até pelo que ele ja conseguiu”.

No geral os pais ndo tinham sugestdes de reformulagdo, mas fizeram outros
comentarios: “foi super oportuno, pois, foi enriquecedor e gratuito” (pai 1); “eu nao
tive experiéncias muito boas com psicélogas e a convivéncia com vocé me fez mudar de
ideia. Achei legal que vocé interferiu pouco, mas, esclareceu, nunca deu respostas
vagas, deu respostas claras, ndo devolveu com uma pergunta, esclareceu sem
preconceitos, sem dizer como [a crianca 1] seria, sem pré-julgamento, vocé foi
esclarecendo coisas do dia-a-dia. Isso eu achei legal” (mae 1); “poderia ser um projeto
da Federal para os pais, seria bom, porque ajuda as familias” (mae 2); “em casa a
ajuda € maior, pois 0 pai nao tem como participar” (pai 2), “achei legal que os pais que
participam, porque geralmente os pais trabalham e fica tudo sobrecarregando a mée”
(pai 3); “acho que foi bem feito” (pai 4); “acho que ta 6timo, poderia ter para outras
pessoas” (mae 4); “acho que foi muito valido, para mudar s6 depende de vocé querer,
mas para gente ta 6timo” (pai 5); “da forma que vocé fez foi 6timo, da maneira certa,
na hora certa” (mae 5).

As Unicas reformulacdes sugeridas foram propostas do casal 6. De acordo com o
pai 6: “acrescentar informac@es sobre fala, ndo o que ele tem que falar, mas exercicios
especificos”. A mae 6 sugeriu: “a nova fase, de alfabetizacdo, na parte pedagogica
poderia ter dicas, 0 que pode fazer em casa. Como identificar algo que ele tenha mais

facilidade”.
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Tabela 25. Avaliac&o do projeto pelos pais.”

Familias
Tépicos/Opgdes | 12| 3| 4| 5| 6| Relatos
“Eu achei bom, mas acho que a gente acabou ndo tendo tanto tempo, a gente acaba n&do conseguindo fazer os treinos da semana.
Mas a gente aprendeu bastante no lidar com ele, como ensinar algumas coisas” (mae 1).
“Eu achei muito bom porque tem o respaldo bibliografico, as leituras, isso foi enriquecedor” (pai 1).
Otimo X | X X | X | X | “Eu gostei muito, porque envolveu mais o pai, de ajudar mais o [crianca 2]; eu amei o trabalho” (mae 2) .
“QO trabalho é bom porque como o marido as vezes trabalha fora, tem pouca oportunidade de treinar o filho e ao mesmo tempo
podemos avaliar o que a mée faz, o tanto que ela se esfor¢a” (pai 2).
g Bom X “E semelhante ao que é feito na [instituicio de ensino especial], mas quanto mais acompanhamento, melhor o desenvolvimento do
S [crianga3]” (casal 3).
o “Bom. Ele pega a mamadeira por sua causa; desce dos lugares, bebe leite com a prépria mao” (pai 4).
e “Achei 6timo. Ele ficou mais seguro, mais maduro” (mée 4).
% Regular “Achei muito importante. S6 temos que agradecer pela sua experiéncia, estudo, conhecimento” (pai 5).
ps “Muito bom e importante para a gente. Ajudou muito, deu forca; eu tinha mais medo quando vocé comecou a vir aqui. Fomos
2 privilegiados” (mae 5).
=3 “Muito bom, legal ter instrucédo de uma pessoa que tem esse conhecimento e trazer informagdes para somar” (pai 6).
© Ruim “Otimo por direcionar mais para 0s pais” (mie 6).
“Como falar com ele; volta e meia te perguntava o que fazer. O primeiro filho sempre é complicado, no caso dele uma crianca
especial € um pouco mais. Ele é uma crianca agitada, a gente ajuda sempre sendo mais calmos e vocé ajudou muito nisso” (mae 1).
s “Sé ndo foi mais por negligéncia do pai” (pai 1).
s Muito X| X|X| x| x| x| “Vocé deu sugestdo de mostrar a hora que a gente ndo gosta, fica bravo; ele ja entende. Também de ensinar as coisas, ele aprendeu
5 muito” (mée 2).
s “Hoje ele faz as coisas pelos exercicios: falar, ir ao banheiro. Se ndo fosse o projeto, talvez ele ndo faria nada disso hoje porque nés
2 Mais ou n&o teriamos nocédo de fazer isso com ele” (pai 2).
& menos “Castigo, eu ndo sabia que tinha um tempo determinado conforme a idade” (casal 3).
é “Formar personalidade; tipo com os castigos, brincar, elogiar” (pai 4).
w “Ajudou muito. Tipo com o [irmao da crianca 4] a gente tava errando, a gente aprendeu a ndo fazer diferenca, a tratar igual” (mae
g Pouco 4).
% “A gente como mée ja sabe algumas coisas, mas no caso dela por ser especial, algumas coisas simples temos que ter ajuda. Entdo
E vocé ajudou muito em comer, andar, brincar, textos, tudo foi importante” (mae 5).
= Nio “Muita coisa a gente pde em pratica. Nao d& para por em prética todos os dias, mas minha postura mudou. Se vocé se envolve,
5 auxiliou influencia na educac&o. Por exemplo, ndo deixar fazer algo, insistir, tem que ter tempo e ficar por conta. As vezes é mais comodo
© deixar porque requer muito educar com limite” (mae 6).

" Continua na préxima pagina.
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“Diretamente ndo; a condi¢ao que fez com que eu ndo colaborasse mais, tempo principalmente para poder fazer o treino. No geral

o
tinha dois treinos, fazia o primeiro e no segundo ele [a crianca] ja estava querendo fazer outra coisa” (pai 1).

@ Muita X “Alguns exercicios. Mas também tem o fator empenho dos pais, se 0 pai ndo se empenhar, ndo tem como conseguir. Se faz todos o0s

s dias o resultado é diferente se faz de maneira esporadica” (pai 2).

3 “Algumas coisas ele tinha mais dificuldade, ndo queria fazer, porque eles séo muito teimosos. No treino da escada ele tinha medo de
cair, mas, ele sabia, porque depois comecou a fazer” (pai 3).

@ Pouca XX “Nada & fcil. Tipo na época que ele tava doente trabalhar era dificil” (pai 4).

8 “E quando o resultado demora para vir, a gente fica meio frustrado, mas vem, igual segurar a mamadeira foi a maior bencéo desse

32 ano” (mie 4).

'S Nenhu- “Fazer igual vocé faz as vezes a gente ndo faz, mas depois com mais pratica fomos se adaptando” (pai 5).

0o ma X “S6 tempo, mas abertura de horarios e dias facilita” (pai 6).

2 Gosta- “Passava tudo para os familiares também” (mae 1).

= ram X x| x “O ideal seria ler os textos para todo mundo” (pai 1).

3 “S6 quem conhece bem o [crianca 2] vé a importancia e que os profissionais ajudam bastante ele” (mae 2).
,, Naore- “Minha mée achou interessante que o [crianca 3] teve uma oportunidade que minha irmé& n&o teve” (pai 3).

o § Pararam X “Viram coisas diferentes” (pai 4).

2= Néo “Ej » (o

== Ficaram sgb_endo e gostaram” (mae 5).

S tgac;zm “Mesma opini&o: bom” (casal 6).
“Segurar a mamadeira, comer sozinho” (casal 1).

Muito x| x| x| x “Discernir as coisas diferentes” (pai 2).

s, . “Aprendeu a andar, esta desenvolvendo na parte da fala; qualquer hora vai comecar a falar. A parte de comer, subir e descer nas

< Mais ou fan

ks coisas” (casal 3).

o menos “Levanta da cama” (pai 4).

i “Muito. Desenvolveu a aten¢do, a imaginacgao, ele ndo fica parado olhando pro nada, ele aprendeu a guardar os brinquedos” (mae

g Pouco 4).

o “Ela j& desenvolveu. A partir do momento que vocé veio ajudou ela em tudo; tivemos resultado positivo mesmo™ (pai 5).

S Nao “Acho gque um pouco de cada coisa no desenvolvimento” (mae 5).

- lucrou “Comer sozinho (...), a &gua, ter limites” (pai 6).

& Continua na préxima péagina.
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“Sempre ficou muito claro” (pai 6).

5 “As coisas que ele consegue realizar, o que faz, o que fala” (pai 2).
=3 Notaram “Minha mae fala direto que o [crianca 3] é completamente diferente da [irmé do pai 3 que tem sindrome de Down], ela acha que
progressos ele é muito esperto, que mudou muito” (pai 3).
§ Néo “Esperteza em geral” (mae 4).
g &. notaram “Muito, os parentes, a [fonoaudidloga], na [instituicdo de ensino especial]” (mae 5).
€ & nada de
G novo
& & Acharam
Egae
S 5 crianga
=0 piorou
“Certamente, os treinos, analises, dicas, textos; isso colabora no todo, é o fermento que vocé pds” (pai 1).
“Aprendemos como lidar, o que podemos fazer para ajudar o desenvolvimento dele” (pai 2).
Muito “Na parte de educag@o me ajudou bastante” (pai 3).
“N0s dois ndo batemos mais neles” (pai 4).
Mais ou “Com certeza, porque financeiramente ndo poderiamos ter pago uma terapeuta e por vocé ter vindo em casa foi muito cémodo
menos para ndés, porque é bom vocé ter conhecido o ambiente da familia. Nossa maneira de educar o [irm&o da crianca 4]. Aprendi
também que podemos ter uma dor, um problema, mas ndo precisa ser um sofrimento, igual a sindrome: aprendi a ser feliz com o
[crianga 4] do jeito que ele é, amar e aceitar ele” (mae 4).
— Pouco “A gente aprendeu muito por vocé e com ela” (pai 5).
& “Vocé trouxe novos conhecimentos, coisas que a gente ndo ia ficar sabendo, o que a gente tinha que fazer, os direitos que ela tem”
pt (mie 5).
g Nio “Comeca a observar outra forma de ver, tomar outras atitudes, repensar, atentar para detalhes, as atividades e informagdes” (pai
o lucrou 6).
S “As dificuldades dele as vezes passam despercebidas, mas agora a gente percebe que tem que insistir para trabalhar melhor” (mée
- 6).
© “Nao tenho condi¢des de dizer em que melhorar, porque para mim tava tudo certo. E algo que me chamou atencdo foi sua
2 paciéncia” (pai 1).
& Otimo “[As instrucdes] foram claras. [As informacgdes] s@o importantes, pelo fato de ndo termos muitas; que podemos trabalhar junto
g com os médicos; a importancia da opinido dos pais. Ele reagiu bem a tudo que vocé pediu para fazer; surtiu muitos efeitos” (pai 2).
< “Bem clara” (pai 3).
© Bom “Dava para entender, mas as vezes era dificil por em prética” (pai 4).
2 “As vezes a gente ndo se dedica mais por causa do tempo mas a gente s6 tem que te agradecer” (pai 5).
é_ Regular “Foi importante, foi clara; vocé ndo deixou a desejar para a gente” (mae 5).
S,E’,
a

(pesquisadora)

Ruim

“Dentro da proposta ndo ficou divida. N&o s6 em relacéo a ele, tem os outros, esclareceu bastante coisa” (mae 6).
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Apobs a sugestdo do casal 6 para futuras propostas do projeto, a pesquisadora
recordou todos os textos e discussdes sobre as questdes por eles levantadas, além dos
exercicios propostos e itens do IPO que eram relacionados a fala. O pai explicou que
gostaria de ter exercicios especificos de fala, entdo a pesquisadora entendeu que estava
mais relacionado ao que uma fonoaudidéloga poderia fazer, sendo discutido a
necessidade de que esse atendimento fosse providenciado. Além disso, a pesquisadora
explicou que a estimulacéo precoce trabalhada com a familia servia de base para a fase
de pré-escola da crianca e que projetos diferentes, com outros objetivos poderiam ajudar

na parte pedagogica e de alfabetizacéo.



168

DISCUSSAO

No geral, foram observados efeitos positivos no desenvolvimento das criancas
por meio da intervencdo domiciliar que tinha o pai como responsavel pelos treinos, o
que era esperado pelas familias como resultado de sua participacdo no estudo. Além de
ter sido registrado ganhos nos intervalos de visita de treino, foram evidenciadas areas
desenvolvimentais nas quais os ganhos foram em maior parte relacionados aos itens
treinados. Assim, os genitores, ao final do estudo, se mostraram satisfeitos com a
intervencdo e relataram beneficios advindos da sua participacdo, ndo sé para a crianca,
mas para 0s proprios genitores e em alguns casos até para 0s irmaos.

O interesse e disponibilidade das familias para participar do estudo deve ser
levado em consideracdo na interpretacdo dos resultados obtidos, visto que foram seis
participantes entre 16 familias convidadas (37,5%). Embora as familias que néo
aceitaram o convite tenham justificado com o tempo disponivel e uma familia com a
falta de interesse do pai em discutir a sindrome da crianca, € possivel relacionar sua
decisdo com a exigéncia da participacdo paterna no estudo, ainda pouco praticada nos
atendimentos de apoio ao desenvolvimento das criancas em geral. A insuficiente difusdo
entre as familias da importancia da constante revisdo de suas praticas parentais e de
estimulacdo do desenvolvimento dos filhos em relacdo aos atendimentos prestados por
profissionais, também poderia explicar sua decisdo de ndo participar do estudo, visto
que ainda predominam os atendimentos centrados na crianca ao invés daqueles
centrados na familia, ficando os profissionais mais valorizados em termos de acdes em
relacdo aos atrasos desenvolvimentais das criancas, do que a propria familia (Dunst,
2005).

Por outro lado, as estratégias utilizadas para prevenir o abandono do estudo pelas
familias que aceitaram participar tiveram sucesso, pois todas permaneceram até o final
da pesquisa, mas ndo garantiram a execuc¢do da mesma no tempo inicialmente previsto.
Assim, a dosagem inicialmente proposta teve que ser amplamente modificada para dar
oportunidade a todas as familias de se beneficiarem das sessbes de treino planejadas.
Houve também insuficiente planejamento adequado de tempo de coleta e anélise inicial
de dados, visto que esta fase foi na préatica bastante longa em comparacdo a proposta
prescrita.

Nesta fase do estudo, a devolutiva dos dados de pré-teste poderia ser considerada

inicio das sess@es de intervencdo, pelo carater informativo e educativo, mas neste caso,
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mostrou-se adequada como ponte entre os dados coletados inicialmente e o treino dos
itens do IPO, pois depois de responder tantos instrumentos e por tanto tempo, foi
reconfortante as familias obter um retorno sobre o significado das questes que Ihes
eram colocadas, das suas interacbes que foram observadas e sobre a perspectiva da
pesquisadora sobre o desenvolvimento das criancas.

Em relacdo aos programas para criangas com sindrome de Down, Spiker and
Hopmann (1997) dizem que métodos primarios de reduzir atrasos sao trabalhar
diretamente com a crianca; prover informacao, suporte e treino aos adultos préximos a
essa crianca e modificar o ambiente. Esses métodos foram incluidos no presente estudo
e parecem ter tido sucesso em reduzir atrasos. O Inventario Portage Operacionalizado
foi usado antes com sucesso para treinar pais, levando a melhoras no desenvolvimento
em criangas com sindrome de Down, mas ndo parece ter sido utilizado com o pai como
mediador, com excecdo de um estudo (Formiga, 2003). Pelos resultados obtidos, o IPO
foi um modelo eficaz quando aplicado para treinar pai, mas o objetivo de uma
intervencdo ideal seria treinar mées e pais juntos, assim como aconteceu para uma
familia no estudo de Formiga.

A presente proposta visou evidenciar que o pai € um cuidador relevante, capaz
de ensinar novos comportamentos para seus filhos e deve ser incluido nos servicos de
intervencao disponiveis. Foi verificado que quando o pai é envolvido pode potencializar
os efeitos desejaveis sobre o desenvolvimento da crianca e promover a saide mental da
familia atuando como co-participante da educacéo e cuidados da criangca, amenizando o
trabalho e sobrecarga maternos.

Ademais, o pai mais envolvido adquire valorizacdo além do papel de provedor,
com outras funcdes que o papel parental acarreta e que devem ser compartilhadas pelos
adultos responsaveis pelas criangas, entre elas, cuidados da crianca, relacdo com
profissionais que atendem a crianca, busca de informacBes sobre desenvolvimento
infantil e manejo de comportamento, entre outras. Esta valorizacdo depende das
concepcOes culturais vigentes na sociedade brasileira sobre as expectativas de papéis
parentais de homens e mulheres, influéncias do macrossistema.

No estudo de Williams (1983) com mdes de criangas com deficiéncias 0s ganhos
desenvolvimentais das criancas ao longo do estudo foram bem superiores aos
encontrados no presente trabalho. A autora explica que interrupgdes ocorridas durante o
programa de intervencdo prejudicam o andamento do treino, chegando, em alguns

casos, a desacelerar o desenvolvimento da crianga. Este foi um problema recorrente no
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presente trabalho: primeiro a pesquisadora realizou uma coleta inicial de dados longa,
com preparativa de devolugdo de dados aos pais e demora para inicio do treino com 0s
pais de Sdo Carlos, aumentando o nimero de comportamentos aprendidos sem treino e
reduzindo o sucesso da intervencdo nesse sentido. Segundo, as constantes ocorréncias
de compromisso dos pais, que ja& possuiam horario reduzido para as visitas, 0S
constantes problemas de salde das criancas e outros acontecimentos familiares que
impediam a visita da pesquisadora semanal ou o treino diario, prejudicaram um
treinamento mais constante, como esperado pelas instrugdes do Portage. Todavia, as
diferentes deficiéncias das crian¢as no trabalho de Williams e o ritmo individual de
desenvolvimento de cada crianca no presente estudo também devem ser considerados.

Porque as criancas eram beneficiadas com outros atendimentos, € dificil dizer
quanto dos ganhos desenvolvimentais foi devido a intervengdo com os pais e quanto foi
devido ao atendimento de outros profissionais, mas pelos resultados encontrados, €
possivel que uma combinacdo de ambos somados as interaces e suporte providos a
crianca na familia tenham sido importantes. E necessario ainda considerar o proprio
ritmo de desenvolvimento das criancas. Também ¢ dificil dizer o quanto as méaes
interviram no treino quando a pesquisadora estava ausente. Contudo, se as maes fossem
responsaveis pelo treino a mesma garantia ndo seria possivel.

No estudo de Cia (2009), pais que ndo participaram dos grupos no programa de
intervencdo para aumentar envolvimento paterno com objetivos de melhor repertorio
académico de seus filhos em idade escolar, mas cujas esposas participaram, obtiveram
resultados positivos, assim como seus filhos, semelhantes aos encontrados no grupo de
pais que participaram dos grupos. A autora explica que a aprendizagem de méae-pai pode
ter ocorrido por modelacdo ou instrucdo. No caso do presente estudo, € possivel que
tenha ocorrido aprendizagem pai-mde por modelacdo ou instrucdo e até mesmo
aprendizagem pai/méae-profissionais que atendiam as criancas. Embora o delineamento
ndo permita medir acuradamente essa hipotese, é possivel concluir que ainda que ambos
0S genitores ndo possam estar diretamente envolvidos em intervencdes ofertadas por
profissionais, ambos podem se beneficiar se puderem ter um representante da familia
participando.

Ademais, 0 mais importante € que o0s pais se envolveram, recebendo a
pesquisadora, conversando sobre o desenvolvimento da crianga, aprendendo novas
formas de estimulagdo e mostrando para a pesquisadora novas habilidades que suas

criangas adquiriram que eles tinham ensinado. 1sso vai de acordo com as defini¢Ges de
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envolvimento paterno descritas pelas literatura da area e, desta forma, podemos dizer
que esses pais tiveram seu envolvimento aumentado a partir do momento que aceitaram
participar do estudo, ainda mais considerando-se 0 tempo que permaneceram no
mesmo. Por outro lado eles podiam j& ser mais envolvidos e ter caracteristicas mais
positivas que outros pais que nao aceitaram ou aqueles que recusariam participar de um
estudo como este.

Retomando a questdo do delineamento do estudo, optou-se por utilizar a
classificagdo do tipo de delineamento de pesquisa de Campbell e Stanley (1979) e de
Seilltiz, Wrightsman, Cook e Kidder (1981), baseada no grau de protecdo contra as
ameacas a validade interna, externa e de constructo para realizar algumas consideragdes.
Para estes autores, temos pesquisas com delineamentos experimentais, quase-
experimetais e pré-experimentais. A presente pesquisa pode ser considerada com
delineamento quase-experimental, pois ha manipulacdo direta da variavel independente
(¢ um delineamento com preé e pds-teste das variaveis dependentes: desenvolvimento da
crianca, interagéo pais-filhos, caracteristicas parentais e ambiente domiciliar), realizadas
com um anico grupo de sujeitos, com variavel experimental introduzida apos
observac0es sistematicas das variaveis dependentes.

Como foram utilizados os mesmos sujeitos em todas as condi¢fes experimentais,
mas ndo houve permuta aleatoria da ordem das formas de intervir,
0 grau de validade interna da investigacdo vé-se reduzido, uma vez que ndo é possivel
garantir, em absoluto, que os resultados obtidos se devem a intervencdo e ndo as
diferencas individuais previamente existentes. Assim, pela impossibilidade de garantir a
validade interna, torna-se impossivel generalizar ou aplicar os resultados obtidos em
outro contexto, ou seja, ndo podemos garantir a validade externa da intervengdo em um
outro contexto.

Desta forma, dentre as possiveis ameacas a validade interna consideradas por
Campbell e Stanley (Historia, Maturacdo, Testagem, Instrumentacdo, Regressao
estatistica, Selecdo e Mortalidade), podemos destacar alguns inconvenientes do presente
estudo: historia (a incerteza da ajuda de outras pessoas na execucdo das tarefas do pai
com a crianca ao longo do treino e a interferéncia de outros profissionais atuando),
maturacdo (modificacbes fisicas ou mentais que ocorreram nos pais e principalmente
nas criangas); testagem (os pais responderam aos mesmos instrumentos sobre suas
caracteristicas antes e depois da experimentacdo) e selecdo (o grupo todo de pais fazia

parte da experimentacdo). Dito isso, € esperado que haja cautela na interpretagdo dos
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resultados encontrados no presente estudo e que futuras pesquisas obedecam a um maior
rigor metodologico para que seja possivel a consideragdo de resultados de forma
ampliada.

Ainda que os modelos de estudo de familias, de envolvimento parental e de
interacdo familiar tenham sido usados apenas como base para escolha de fatores de
investigagdo a serem incluidos no presente trabalho, percebeu-se, em certa medida,
incorporacdo de muitos principios. Por exemplo, todas as dimensfes do modelo
bioecoldgico de Bronfenbrenner (1996, 2004) foram investigadas, de forma direta ou
indireta (assim como realizado no estudo de Pereira-Silva, 2003).

As caracteristicas parentais, como as disposicdes (estresse, depressao) e 0s
recursos (suporte social, nivel de enfrentamento, empoderamento) investigados seriam
parte das caracteristicas da pessoa dentro de uma abordagem ecoldgica. O
microssistema foi a unidade central da pesquisa, salientando, por exemplo, o
desempenho dos papeis de pai e méde. Este desempenho ocorreu de acordo com
expectativas de papel de pais na cultura brasileira e também com valores e crencas dos
genitores, que referem-se as influéncias do macrossistema. O fato de as médes ndo
esperarem que os maridos fizessem mais do que elas em relacdo aos cuidados com a
crianca ou as tarefas domésticas de rotina exemplifica tais influéncias. Quanto ao
mesossistema, 0 contato com outros profissionais que atendiam as criancas e os relatos
dos pais permitiram uma melhor compreenséo das relacdes da familia com a escola. Os
dados a respeito do desenvolvimento e da historia de vida das familias e das criancas e
do diagndstico e transicdes familiares podem ser considerados exemplos de informacgdes
sobre o cronossistema. Os ambientes em que a crianga tinha um acesso restrito, como o
circulo de amigos e o local de trabalho dos genitores, 0s quais formavam o exossistema,
também foram investigados.

E importante salientar que a avaliacio de alguns itens da area de Cognicio
implicava repertério em Linguagem e Desenvolvimento Motor. Como Linguagem é
uma area bastante afetada negativamente pela sindrome de Down, pode ser que a area
de Cognicdo ndo tenha sido melhor avaliada pela sua relacdo com Linguagem. Nao
obstante, sabendo que a divisdo em areas € uma mera convencdo para facilitar a
avaliacdo e 0s objetivos e atividades de intervencdo, percebeu-se a necessidade de
intervir em todas as areas para que o funcionamento global das criangas tivesse ganhos.

O atraso constatado no desenvolvimento das criancas na fase inicial do estudo j&

era esperado, visto que a sindrome de Down é considerada a causa cromossdmica mais
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comum de deficiéncia intelectual. Também j& se sabe que criancas com sindrome de
Down demonstram atrasos globais em seu desenvolvimento, relacionados a alteragdes
do desenvolvimento neuropsicomotor, da cognicdo, da linguagem, da socializacdo e de
autocuidados, com reflexos importantes no desempenho social, mental, emocional e
familiar, aléem dos limites para aprendizagem dificultando a interagdo dos individuos
nos diferentes ambientes e sua inser¢do social. Contudo, identificadas precocemente e
acompanhadas com procedimentos de estimulacéo, as criancas demonstram melhoria na
condicdo de respostas e rearranjos na plasticidade cerebral, capazes de minimizar o
impacto no desenvolvimento estrutural e funcional (Ferreira & Lamdnica, 2008). Por
iSs0, ja era esperado também que a intervencao teria sucesso em aumentar o repertorio
comportamental das criancas se fosse baseado na avaliagdo do seu desenvolvimento.

Pelo fato de néo ter havido planejamento da gravidez da maioria das criangas e a
descoberta da sindrome de Down so ter ocorrido apds o nascimento, o apoio formal de
profissionais pareceu apropriado para essas familias, assim como as visitas realizadas
neste estudo, visto que as criangas ainda eram bastante jovens e compunham clientela de
servicos de intervencdo precoce. O centro Americano “The Early Childhood Outcomes
Center” (2009) aponta que, embora os relatos da familia sobre o funcionamento da
crianca sejam essenciais porque os membros da familia veem a crianca em situacoes
diferentes dos profissionais, ndo ha expectativas de que os pais saibam determinar se 0
funcionamento de seus filhos é apropriado para a idade ou néo.

Pelos relatos nas entrevistas e nos questionarios iniciais, a falta de conhecimento
dos pais sobre desenvolvimento infantil e adequacdo do repertorio dos seus filhos a
idade deles foi percebida, evidenciando ndo apenas o0s beneficios de sua participacdo em
programas de intervencdo precoce e/ou contato com profissionais, mas tambem a
necessidade de utilizar diferentes tipos de medidas para obter um panorama mais
realista das criangas e também das familias. Vale lembrar que apenas as familias 1 e 6
relataram preocupacdo com a area cognitiva das criangas, ainda que a deficiéncia
intelectual ocorra em quase a totalidade das pessoas com sindrome de Down, enquanto
que as demais familias ficaram mais focadas em habilidades mais aparentes, como
andar e falar. No estudo de Hansel (2004), estas mesmas habilidades foram foco das
expectativas do pai sobre o desenvolvimento e a aprendizagem do bebé com deficiéncia.

Foi possivel perceber que os pais sdo 6timos professores de seus filhos, embora
muitas vezes esse papel fique em segundo plano, mesmo com uma pesquisadora

visitando sua residéncia semanalmente. Este fato pode estar relacionado ao papel
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socialmente estabelecido deste genitor como provedor da casa e da mae como principal
cuidadora da crianca, embora relatem divisdo desses papéis. Além disso, o pai 1 ficava
metade da semana com a criangca sem a presenca da mde, o que havia criado uma
expectativa de maior engajamento no treino, o que néo foi percebido.

Outro aspecto observado é o constante relato das maes e pais sobre as
habilidades das criangas e comparagdo com criancas com desenvolvimento tipico
minimizando seus atrasos desenvolvimentais ou atribuindo a sua pouca idade o motivo
da falta de repertdrio, levando a conclusdo que talvez a discussdao com os pais sobre
desenvolvimento infantil e os resultados de desenvolvimento de seus filhos nédo seja
suficiente para que eles compreendam as implicag6es disso a longo prazo. Pereira-Silva
e Dessen (2003) também encontraram em seu estudo com seis familias de criancas com
idade entre 2 e 3 anos com sindrome de Down que algumas das expectativas dos
genitores sobre sua crianca parecem exageradamenre altas e inapropriadas face ao
quadro clinico tdo complexo acarretado pela sindrome.

Soma-se a isso a resisténcia por vezes encontrada nos pais em treinar itens de
algumas areas. Na area de Auto-cuidados, por exemplo, o pai 2 e o pai 4 verbalizaram
uma atividade que vinha sendo exclusiva da méde. O pai 2 comentou sobre o item de
tomar liquido no copo: “Esse ai ndo sei ndo se ele vai fazer comigo”. Em relagdo ao
item de segurar a mamadeira sozinho, o pai 4 disse: “Esse ai vocé passa para a
[esposa]” e quando a pesquisadora questionou o motivo, ele disse: “Meus bracos ficam
doendo por causa do meu servico e eu ndo vou aguentar ficar segurando a mamadeira
nao”. Percebeu-se maior entusiasmo e motivacdo dos pais para treino de itens das areas
de Cognicdo e Linguagem, areas nas quais houve maior aprendizado de novos
comportamentos que foram objetivo de treino.

No caso das criancas 4 e 5 que tiveram menores ganhos no repertorio
desenvolvimental, com excecdo da crianca 6 que teve o treino interrompido pelo
acidente do pai, notou-se algumas peculiaridades nas percepcbes paternas sobre as
mesmas. Foi muito dificil engajar o pai 4, por exemplo, em algumas das tarefas, porque
ele ndo acreditava que seu filho conseguiria realiza-las, conforme diversos relatos nos
dias de treino e no final do estudo, quando disse que nao acreditava mas estava feliz por
ter sido motivado a realizar as atividades, por nunca ter imaginado que conseguiria ver
seu filho as realizando. Somado a isso, esse pai era 0 mais velho do grupo, levou um
longo tempo para comegar a interagir fisicamente com seu filho (pois tinha medo de

toca-lo e machucé-lo de acordo com relato proprio) e estava acostumado a ter sua
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esposa como responsavel por todos os cuidados da crianca. Talvez a pesquisadora
deveria ter tido uma abordagem diferente com esse pai para conseguir mais beneficios
em termos do desenvolvimento da crianga.

No caso da crianga 5, ainda que houvesse um diagndstico de sindrome de West,
com apresentacdo de sintomas muito severos alguns meses antes do inicio das sessoes,
concomitante ao diagndstico de sindrome de Down, alguns pensamentos do pai, como
por exemplo, “ela € uma santinha e eu gosto do jeito que ela é€” podem ter sido
desfavoraveis para melhores esforcos nas tarefas, pois a aparente negacéo da deficiéncia
pareceu contraditéria aos objetivos propostos com a participacdo desta familia no
estudo. Nesse caso, a pesquisadora também teria que ter tido uma abordagem diferente.
Poderia ter sido Util para esses pais receber outros apoios, participar de um encontro
com outros pais, conversar com outros profissionais, ter mais tempo para se acomodar
as novas demandas, entre outras opgdes. Talvez até uma abordagem diferente com as
maes poderia ter influenciado nas suas atitudes.

Embora a maioria das familias encarasse a sindrome como algo “normal”,
percebia dificuldades das criancas na area motora, de autocuidados, linguagem e
cognicdo. Ainda assim, alem dos profissionais que trabalhavam diretamente com as
criancgas, 0s pais nao recebiam atendimento para si relacionado a deficiéncia dos filhos.
Quanto aos suportes informais, conviviam pouco com outras familias de criangas com
sindrome de Down e contavam principalmente com as avos maternas.

Ainda que na maioria dos casos, 0s pais executavam mais tarefas relacionadas a
area externa e consertos e manutencdo da casa e as mdes eram as principais
responsaveis pela rotina de atividades domésticas de limpeza e conservacao da ordem
da casa, 0s casais concordavam que o pai fazia 0o que deveria em relacdo as tarefas
domésticas, mas apenas dois casais concordavam no inicio e no final do estudo que o
pai tinha uma “participagdo ideal” na vida familiar. Parece que a visdo do papel do pai
era basicamente ser provedor e dar atencdo aos filhos.

A concepcédo de um bom pai ndo variou muito entre os pais do estudo, sendo que
estar presente, ter tempo, ser companheiro, dar educacdo, e ter bom relacionamento
familiar foram atributos valorizados por esses pais. Os pais do estudo de Dessen e Braz
(2000) consideraram comportamentos semelhantes como parte do seu papel “ideal” na
vida familiar: oferecer atencdo, carinho, apoio e compreensdo as mdes e a familia e
oferecer atencdo, carinho, cuidados e impor regras e corre¢do aos filhos. Além disso, a

opinido dos pais 1 e 3 mudou do inicio para o final do estudo, parecendo que
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resignificaram o que € ser um bom pai. Ao final da intervencdo, o pai 1 ndo mais
correspondia as préprias expectativas do que considerava um bom pai, enquanto que o
pai 3 passou a se considerar um bom pai, devido a maior proximidade com o filho.

Todos os pais cuidavam de seus filhos, mas as mées eram as principais
responsaveis pelos cuidados diarios da crianga. 1sso vai de acordo com a literatura que
relata a preferéncia dos homens em interagir com os filhos por meio de brincadeiras,
enquanto que mulheres desempenhariam mais atividades de rotina com os filhos. Mas,
pode-se dizer que a intervencdo provocou mudangas nos cuidados da crianca realizados
pelo pai, como no caso do pai 2 que passou a ensinar mais a crianca, 0 pai 3 que passou
a acompanhar o filho em alguns atendimentos e os pais 4 e 6 que expandiram 0s
cuidados com os filhos. Também foi observado que lacos afetivos foram estreitados,
como no caso do pai 2, que passou a relatar que o filho ficava contente ao vé-lo e o
seguia nas suas atividades.

Ja em relacdo a atividades escolares, nenhum pai as realizava. Mesmo que possa
ser considerada precoce a preocupacdo dos genitores com esse tipo de atividade,
conserida-se aqui que a compreensdo dos objetivos pedagdgicos e o refor¢o do ensino
em situacOes naturais de interacdo com o filho poderia auxiliar o aprendizado, ndo s6 na
area cognitiva, mas também de linguagem, socializacdo, etc. Isso foi destacado
principalmente durante as discussdes dos textos sobre estimulacdo do desenvolvimento
das criancas, mas pareceu que além de as escolas ndo instruirem os pais sobre como dar
prosseguimento em casa ou em outros ambientes dos assuntos abordados no contexto
académico, as mdes quem questionam mais os professores, ficando o pai mais restrito a
participacdo no momento de decisdo sobre escolha de escola, principalmente porque
muitas vezes envolve custos e transporte.

Todos os pais consideravam-se uma figura importante na vida de seu filho e
tinham sentimentos positivos por ser o pai da familia, o que vai de acordo com 0s
relatos de pais e maes sobre a importancia da relacdo do pai com a crianca nas
entrevistas.

Poderiamos traduzir a participacdo paterna nos cuidados com a crianca e
afazeres do lar nas palavras de Jablonski (1999):

Ha um gap entre atitudes positivas/igualitarias que sdo contidas pelas fortes
influéncias socializadoras que acabam por se traduzir, na pratica, em poucas
acOes concretas na diminuicdo de sobrecarga feminina dentro do lar. A palavra

mais ouvida nos relatos de pais e mdes é a de que os primeiros ‘ajudam’ tanto
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nas tarefas domésticas quanto em algumas areas no &mbito da criagdo dos filhos.
Ora, o verbo ‘ajudar’ significa que o homem ndo tem muito a ver com as coisas
qQue se passam intramuros de uma casa, mas como é um sujeito ‘legal’ e
suficientemente antenado com o clima pds-moderno, ele se dispoe a ‘quebrar
alguns galhos’ contribuindo para a execu¢do de tarefas que, no fundo, caberiam

mesmo as mulheres (p. 66).

O autor ainda conclui que mudancas efetivas s6 serdo possiveis diante da
existéncia de um ambiente social que ndo obrigue os homens a trabalhar excessivamente
fora de casa e se as mulheres ndo resistirem a entrada dos homens em seus santudrios.
Cerqueira (2009) suporta a ideia de que mulheres criticas intimidariam os pais na
educacdo dos filhos por ndo os perceberem como competentes ou por se sentirem mais
responsaveis perante a sociedade. De fato, a participacdo dos pais, mesmo nos casos em
que era mais frequente, era permeada pelo controle das maes, servindo mais como um
complemento as tarefas essenciais ou suporte em caso de auséncia fisica ou falta de
tempo da mée.

Contudo, a responsabilidade da maioria dos pais pelo sustento da casa e
manutencdo da residéncia era bem delineada e de acordo com o modelo de
envolvimento de Lamb et al. (1987), podemos concluir que os pais eram completamente
envolvidos: em termos de engajamento sempre interagiam com os filhos por
brincadeiras, lazer e eventualmente cuidados e treino; em termos de acessibilidade a
maioria estava presente pelo menos algumas horas do dia e; em termos de
responsabilidade pelo cuidado da crianca, todos se sentiam dessa forma. Além disso, 0
suporte econémico da familia, apesar de indireto, constitui uma forma importante pela
qual pais contribuem para o bem-estar de seus filhos (Videon, 2005).

Silva e Piccinini (2007) também encontraram participa¢do do pai nos cuidados e
responsabilidades pelas criancas. Os pais se sentiam importantes na vida das criancas e
satisfeitos com a paternidade, assim como relatado pelos pais do presente trabalho. Ja
pelo modelo de Russel (1999), observamos uma divisdo de papéis marcada em:
emprego e suporte financeiro da familia, com 0s quais a maioria dos pais eram
envolvidos e responsaveis; cuidado diario e interacdo com a crianga, com 0s quais a
maioria das mdes eram envolvidas e responsaveis e; compromisso/investimento
parental, com o qual as maes eram mais envolvidas e responsaveis, embora abdicassem

de lazer e interesses pessoais para isso. Em relacdo ao envolvimento e responsabilidade
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pelo manejo e socializacdo da crianga e trabalho doméstico pode-se dizer que existia
uma maior equidade entre pais e maes. Nem pais nem mées eram envolvidos na
manutengédo do relacionamento entre o casal, a ndo ser com a companhia dos filhos, e
ndo ha informacdes sobre a responsabilidade deles neste dominio.

Talvez, mais importante para o bem-estar da familia seria a percepcao de que o
pai fazia o que deveria em relacédo as tarefas domésticas e cuidados da crianca, o que foi
observado para a maioria das maes na presente amostra. Além disso, conforme afirmam
Wical e Doherty (2005), ha similaridade no relato de mées e pais sobre envolvimento
paterno dependendo da metodologia utilizada (se a mae sabe o que o pai faz na sua
auséncia). Eles mediram o envolvimento paterno em termos de acessibilidade,
engajamento, indisponibilidade e horas de sono e encontraram uma média de 3 horas de
interacdo engajada do pai. No presente estudo os pais tambem relataram algumas horas
diarias de disponibilidade a crianca e parte dessas horas dedicada a interagdo com a
crianca, por meio de cuidados, brincadeiras ou passeios.

Wagner, Predebon, Mosmann & Verza (2005) também relatam concordancia
entre as respostas de pais e mées sobre a divisdo de tarefas na criacdo dos filhos. Na sua
amostra de 100 familias com filho em idade escolar, 49% tinham a mé&e como a
principal responsavel, enquanto 51% tinham as tarefas divididas igualmente entre pai e
mée. As tarefas compartilhadas eram o exercicio da disciplina, o suporte afetivo, a
educacdo béasica em termos de higiene, 0 compromisso com a escola e o sustento
econémico. Curiosamente, apesar de 69% da amostra de mulheres trabalhar fora e
participar no sustento dos filhos, nutrir e acompanhar o cotidiano dos filhos apareceu
como trabalho feminino. No caso da presente amostra, apenas uma mde (mae 1)
trabalhou fora durante o estudo inteiro, mas seu marido dividia a nutricdo e o
acompanhamento da rotina da crianca porque ela nem sempre estava presente. As
demais méaes, mesmo aquelas que de alguma forma participavam no sustento da familia
(maes 3, 5 e 6), assumiam quase que integralmente 0 acompanhamento da rotina da
crianca (com excecdo da mde 3), a educacao basica em termos de higiene (no caso das
mées 4 e 5) e 0 compromisso com a escola, quando era o caso (maes 2 e 5).

Em estudo de Crepaldi et al. (2006) com 30 mées de criancas em creches, 56%
das maes consideraram os pais como participantes do cuidado, 37% pouco participantes
e 7% ndo participantes. Os pais participantes exerciam uma ou mais atividades de
cuidado junto aos seus filhos, sendo 45% descritas como conjuntas pai-crianga (sair,

brincar, conversar e cantar), 35% de cuidado basico na presenca da mée (dar banho,
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alimentar, etc.) e 20% de cuidado béasico na auséncia da mde. Os pais do estudo de
Crepaldi et al. (2006) tiveram uma participagdo bastante semelhante & da presente
amostra em termos de atividades conjuntas, de cuidados basicos na presenca ou na
auséncia da mde, contudo menos intensa, jA que todas as mdes do presente estudo
consideraram que havia alguma forma de participagdo do pais, sugerindo que a
deficiéncia da crianga ndo influencia no tipo de participacdo do pai na faixa etaria das
criangas em questdo, mas talvez na intensidade de sua participacdo e reconhecimento
das maes.

Um estudo com 30 pais e maes de crian¢as com sindrome de Down e 20 pais e
mdes (grupo controle) de criangas com outras deficiéncias intelectuais (9 néo-
especificas, 4 com sindrome de Williams, 2 com sindrome de Prader-Willi, 2 com
paralisia cerebral, 2 com autismo e 1 com sindrome CHARGE) comparou percep¢oes
sobre a crianca, estresse e envolvimento (Ricci & Hodapp, 2003). Tanto pais quanto
mées avaliaram seus filhos com sindrome de Down, comparados aos com outros tipos
de deficiéncia intelectual, como tendo tracos de personalidade positivos e menos
comportamentos mal-adaptativos. Os pais também apresentaram menos estresse pela
presenca da crianca com sindrome de Down no geral, assim como em relacdo a
aceitabilidade, adaptabilidade e exigéncia, mas apresentaram 0 mesmo envolvimento
paterno didrio que os pais do grupo controle: frequéncia de responsabilidade de
cuidados ou socializagdo das criancas, decisGes sobre a criacdo da crianca,
disponibilidade de tempo para a crianca e frequéncia de brincar, cuidar, ensinar ou
disciplinar a crianca. Parece que as caracteristicas da crianca nao exercem muita
influéncia no envolvimento paterno, mas sim nos niveis de estresse dos pais. No
presente estudo, os indices de estresse em relacdo a presenca da crianca com deficiéncia
ndo foram altos e 0s pais se mostraram envolvidos.

A respeito da vida da crianga no futuro, alguns pais tinham uma visdo mais
otimista (vida “normal”, sem dificuldades) no inicio do estudo que no final do mesmo
parecia mais de acordo com o reconhecimento de dificuldades em relacdo a
independéncia e realizacbes da crianca e aceitacdo das reais condicoes e limitacGes dos
filhos. A avaliacdo dos pais sobre o repertorio comportamental dos filhos pode ter sido
revisto perante o contato com os itens do Inventario Portage. Com a devolutiva
realizada sobre o desempenho da crianga nos itens testados e a constatacdo do que era
esperado em termos cronoldgicos, os pais puderam dimensionar o atraso no

desenvolvimento das criangas a partir de uma medida mais objetiva. O que antes parecia
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ser uma falta de habilidades comum a qualquer crianca da faixa etaria de seus filhos,
tornou-se um déficit em relagdo ao que esperava-se que a crianga dominasse.

Também havia relatos sobre crenca em cura dos pais mais religiosos, 2 e 4, mas
isso ndo parece ter influenciado no treino, ja que os filhos desses pais apresentaram
ganhos desenvolvimentais. Hansel (2004) em seu estudo com oito pais de bebés com
deficiéncias, relata que o nascimento dessa crianga causa um grande impacto na vida
desses pais, 0s quais apegam-se as crencas religiosas. Essa pode ter sido ndo s6 uma
forma dos pais 2 e 4 do presente estudo lidarem com deficiéncia dos filhos, mas
também do pai 5, o qual deixou transparecer em varios momentos suas crencas, citando
Deus como suporte social e chamando a crianga de “santinha”.

Em relagdo as praticas educativas da crianca, apenas um pai usava
redirecionamento para 0s comportamentos inadequados e um pai relatou reforcar
positivamente comportamentos adequados, mas utilizava mais o ‘ndo’ como forma de
controle do comportamento inadequado da crianca, assim como a maioria dos pais. Um
pai também usava punicdo fisica (esta questdo € discutida mais adiante). A falta de
técnicas adequadas de manejo do comportamento da crianca evidenciou a importancia
dos textos discutidos, gerando inclusive mudangas comportamentais como mencionadas
na Entrevista de Avaliacdo do Projeto pelo Mediador.

Embora as maes ndo tenham sido incluidas no treino, foram incluidas no estudo
porque a literatura mostra que elas tém influéncia direta no modo como 0s pais
interagem com seus filhos e quanto sdo envolvidos com seus filhos. Elas também eram
cuidadoras primarias, entdo, seu relato e a avaliacio de seu bem-estar eram
extremamente relevantes para que maiores progressos no desenvolvimento das criangas
fossem alcancados. Outra razéo € que era importante para a pesquisadora, como mulher,
obter a compreensdo, confianca e suporte das esposas em ter apenas seus maridos como
responsaveis pelo treino. Também é dificil ndo ter toda a familia incluida no estudo
quando se trata de uma intervencdo domiciliar, entdo, pelo menos as mées, ja que nem
todas as criangas possuiam irmaos, participaram.

Mesmo que todas as criancas estivessem frequentando algum servico
pedagdgico, em escola infantil regular privada ou publica ou em escola especial, as
terapias complementares eram muitas vezes prejudicadas por causa da falta de
organizagdo de tempo dos pais, mais do que por falta de oferta de atendimentos ou por

questdes financeiras.
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No caso das criancas de Sdo Carlos, todos os servigos eram independentes, 0 que
exigia melhor arranjo da agenda dos pais. Com isso, observou-se que apenas a crianga 2
conseguiu frequentar uma maior variedade de atendimentos e por mais tempo. Essa
crianca era a Unica cuja mée ndo exercia nenhuma atividade remunerada, o que pode ter
delimitado seu papel de garantir a ida aos atendimentos, j& que o pai acompanhava a
familia em apenas um atendimento na semana (fonoauditloga, a qual era em uma
cidade proxima).

Em relacdo ao participantes de Ribeirdo Preto, embora a escola especial
oferecesse diversas terapias, ndo supria as necessidades das criangas, como por exemplo
quanto a fonoaudiologia, que ocorria em tempo muito curto uma vez por semana. Nesse
grupo, pareceu que o numero de filhos pequenos foi mais determinante na organizagao
dos pais, pois apenas a méde 5, que tinha também uma filha adolescente, mesmo
trabalhando fora de casa alguns dias por semana, conseguia garantir a frequéncia da
crianca a todos os atendimentos, tanto na escola especial quanto na fonoaudidloga e
mais tarde na escola regular. O pai dessa familia acompanhava apenas na
fonoaudidloga. As mées 4 e 6, que ndo conseguiam nem mesmo manter frequéncia na
escola especial, tinham outros filhos pequenos, mas ndo trabalhavam fora, sendo que a
mée 6 fazia alimentos para vender esporadicamente, ndo parecendo ser essa a razdo pela
falta de frequéncia da crianca aos atendimentos que precisava. A familia da crianca 6
relatava que a crianca estava bem e ndo podiam perder tempo e dinheiro levando a
crianca sempre aos atendimentos da escola especial, que eram muito rapidos.

Além disso, embora fosse estimulado e até cobrado dos pais que levassem as
criancas aos atendimentos, se disponibilizando a buscar novos servicos se preciso, deve
ser considerado o tempo que eles dispunham para receber a pesquisadora em suas casas
e executar as tarefas (no caso do pai) como possivel empecilho para organizacdo para
outras demandas, embora no periodo de follow-up ndo tenha sido constatada mudancas
na rotina das familias nesse sentido. A idade e o nivel de escolarizacdo dos pais, assim
como a renda per capita das familias ndo mostrou relacdo com a frequéncia aos
atendimentos nessa amostra.

E interessante notar que as familias de Ribeirdo Preto, mais pobres, foram as que
pontuaram melhor no HOME no pré-teste. A familia 6, que obteve a maior porcentagem
de itens positivos (93,3%) no pré-teste, possuia 0 maior nimero de filhos e baixa renda
per capita. Apenas as familias 1 e 2 aumentaram suas pontuacfes no pés-teste e no

follow-up, constituindo as Unicas familias a serem classificadas de acordo com sua
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pontuacdo no Quartil Superior. A familia 1 possuia a maior renda per capita da amostra
e 0s pais eram 0s Unicos com ensino superior. A familia 2 foi a que ofereceu um maior
ndmero de atendimentos a crianca e teve o maior contato com diferentes profissionais.

A estimulacdo e apoio oferecidos a criangca no ambiente domiciliar pareceram
boas pela quantidade de itens positivos, contudo o decréscimo ao longo do tempo para
quatro familias e a baixa pontuacdo da familia 3 foi alvo de preocupagdo da
pesquisadora. As familias de Sdo Carlos recebiam atendimento de uma equipe de
estimulacdo precoce, mas isso ndo garantiu a continuidade ao longo do tempo de uma
melhor estimulacdo a crianga no ambiente domiciliar. Algumas hipo6teses que podem ser
levantadas sdo: 1) quando mais proximos temporalmente da descoberta da sindrome os
pais se empenhavam mais em proporcionar mais estimulacéo aos bebés, 2) com o tempo
a deficiéncia da crianca em relagdo as criancas com desenvolvimento tipico pode ter
sido evidenciada tornando os pais menos sensiveis as mudancas ambientais que
poderiam influenciar as condigdes de atraso provocadas geneticamente, 3) o servico de
estimulacdo precoce que frequentavam era mais eficiente na recepcdo de pais para 0s
quais a deficiéncia era novidade e para bebés do que para criancas mais velhas e pais
que ja haviam aceitado ou se habituado a realidade da deficiéncia condicionada a
sindrome apresentada e 4) quando as criangas adquiriram maior independéncia, como
andar e expressar mais frequentemente suas vontades, 0s pais ndo souberam conciliar as
novas exigéncias com a estimulacdo proporcionalmente suficiente as novas demandas.

A familia 3 atingiu um nivel de Quartil Inferior no pds-teste e bem préximo
disso no follow-up. Embora possamos relacionar alguns acontecimentos da vida da
familia 3 a sua pouca estimulacao da crianca, como a perda do emprego dos genitores, a
auséncia paterna por questdes de trabalho e o custeio de filhos ndo-residentes, a baixa
frequéncia da crianca dessa familia aos atendimentos terapéuticos e a escola pode ser
mais um indicativo da falta de estimulacdo e apoio a crianca que pode estar relacionada
mais a questdes da saude mental desses pais, como pode-se concluir por meio dos
resultados encontrados para o casal 3 nos instrumentos medindo as caracteristicas
parentais.

Parece que o feedback fornecido apOs o pré-teste e as discussdes e dicas
fornecidas as familias ao longo da intervencdo, ndo garantiram que a estimulacdo da
crianca no ambiente domiciliar fosse otimizada para a maioria das familias. Além disso,
o fornecimento pela pesquisadora de brinquedos e seu modelo, no momento da entrega,

de como usar esses materiais com as criangas também ndo garantiu a estimulagdo. Por
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exemplo, ao constatar que a maioria das criancas ndo possuiam brinquedos de
coordenagdo méao-olho complexo (item 32 do IT-HOME, em Materiais de
aprendizagem), a pesquisadora presenteou as criangas com quebra-cabecas, mas,
posteriormente, no pds-teste, os pais afirmaram que as criangas ndo tinham trés ou mais
quebra-cabecas (item 2 do EC-HOME, em Materiais de aprendizagem) e nem
brincavam com o que havia sido fornecido pela pesquisadora, pois alegavam que seus
filhos ainda ndo compreendiam como brincar e alguns apenas jogavam as pecas (sendo
que a indicacéo era para criancas a partir de 1 ano de idade).

Um outro exemplo foi um material escolhido para as situacdes de interacéo
filmadas: uma casinha com encaixe de pecas de formatos diferentes era fornecida e as
criancas tinham muito interesse, sendo que possuiam brinquedos similares. Contudo, no
pos-teste e no follow-up verificou-se que as criangas ndo eram encorajadas a aprender
formas (item 11 do EC-HOME), ainda que a pesquisadora tenha enfatizado para os pais
que o0s materiais selecionados para aquela situacdo eram estimuladores do
desenvolvimento e tenha destacado em feedback das filmagens e em discussdes sobre a
estimulacdo da linguagem e da cognicdo que era interessante nomear as formas.

E necessario destacar que melhoras também foram observadas, como na ocasi&o
em que a pesquisadora presenteou as criangas com livros, ao constatar no pré-teste que
0s pais ndo liam historias para as criancas pelo menos trés vezes por semana e que a
crianca nao tinha trés ou mais livros proprios. Dessa vez, no pds-teste e follow-up, as
criancas passaram a ter pelo menos 10 livros e os pais passaram a relatar episdédios em
que liam com as criangas.

Na devolutiva do pré-teste, foram dadas as familias varias dicas sobre Materiais
de aprendizagem baratos e Variedade de atividades e experiéncias estimuladoras que
ndo apresentavam custo adicional a locomocdo da familia para complementar os
brinquedos que as criangas possuiam (Anexo 29) e as atividades de lazer relatadas pelos
genitores. Mas isso ndo garantiu realizacfes dos pais nesses sentidos o suficiente para
uma étima estimulacdo. Um possivel entendimento desse resultado seria que Materiais
de aprendizagem e Variedade sdo mais dependentes de recursos financeiros, apesar das
dicas fornecidas, que Ser responsivo, a sub-escala mais pontuada, que dependia apenas
da interacdo dos pais com as criancas.

De acordo com um estudo, pai altamente religioso tende a ser altamente
envolvido com seus filhos e é menos propenso que pai ndo religioso a exibir

comportamentos que possam ferir a crianga (Dollahite, 2004). Embora os resultados ndo
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permitam relacionar religiosidade e envolvimento, visto que todos os pais, de certa
forma, estavam envolvidos com seus filhos no seu tempo livre, é possivel verificar que
0 pai, 3 que ndo frequentava a igreja com a mesma regularidade que outros quatro pais,
foi 0 Unico a relatar préticas de punicdo fisica a comportamentos inadequados de seu
filho. Contudo, esse pai apresentou pontuacdes nos instrumentos relacionados as
caracteristicas parentais preocupantes, ndao sendo possivel relacionar religido com
praticas parentais sem considerar todos os outros fatores envolvidos.

Esse foi um assunto que ganhou importancia ao longo do estudo, visto que no
inicio, enquanto as criancas eram menores, 0s pais ndo relatavam ou demonstravam
utilizar punicéo fisica para coibir comportamentos inadequados dos filhos, com excecéo
do pai 3 que relatou usar punicdo fisica como préatica educativa, tendo ocorrido um
episodio de punicdo fisica na semana anterior a aplicacdo de pré-teste do IT-HOME
(item de Aceitagdo) para as familias 2 e 3 e apenas para a familia 3 no pos-teste, na
semana anterior a aplicacdo do EC-HOME. Ja durante o follow-up, o relato de episodio
de punicéo fisica na semana anterior a aplicacdo do EC-HOME subiu para trés familias,
4,5 e 6, e, além disso, os pais da familia 3 e a mae 5 bateram na crianca durante a visita
da pesquisadora e 0s pais 3 gritaram com a crianca e a restringiram fisicamente durante
a visita.

A lei da palmada (alteracdo da Lei 8069, de 13/07/1990 e da Lei 10406, de
10/01/2002, que estabelece o direito da crianca e do adolescente a ndo serem
submetidos a qualquer forma de punicdo corporal, a qual passou a ser definida como
“acdo de natureza disciplinar ou punitiva com o uso da forca fisica que resulte em dor
ou lesdo a crianca ou adolescente”, sendo que os infratores sofrem penas como
adverténcia, encaminhamento a programas de protecdo a familia e orientacdo
psicoldgica) havia sido amplamente debatida nesta fase do estudo (sendo até mesmo
veiculado na midia, erroneamente, que havia entrado em vigor), mas parece que houve
pouco efeito no comportamento dos genitores. A pesquisadora retomou discussdes
sobre manejo de comportamento nesse caso. A familia 2, que extinguiu o uso de
punicado fisica, e a familia 1, que nunca a utilizou, fizeram as melhores pontuacdes no
HOME no poés-teste e no follow-up, e as criancas 1 e 2 foram aquelas com maior
namero de comportamentos prescritos aprendidos, indicando que maior estimulacdo e
apoio a crianga pode estar relacionado a praticas educativas mais adequadas e ambos a

maiores ganhos no desenvolvimento da crianca.
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No estudo de Weber, Viezzer e Brandenburg (2004), punigdes corporais,
especialmente tapas e palmadas, foram relatadas como mais usadas por pais de
adolescentes, principalmente mées, do que castigos ndo-corporais como prética
educativa. As autoras acreditam, com base nos principios estudados pela Anélise do
Comportamento, que

“0 efeito imediato da palmada reforca o comportamento do agente punidor
e, consequentemente, aumenta a probabilidade de ele usa-la em situacdes
semelhantes, deixando de investir em outros métodos disciplinares que
requerem um prazo maior para criacdo e manutencdo de comportamentos
adequados (reforcamento positivo) ou mesmo métodos que também tém
elementos coercitivos, mas que necessitam da supervisdo dos pais, como 0S

castigos” (p. 235).

Em relacdo as caracteristicas parentais, essa amostra apresentou pouco estresse
relacionado a presenca da crianca deficiente, estresse em algumas fases do estudo, boas
estratégias de enfrentamento, altos niveis de autoestima parental, boa satisfacdo
conjugal, alta coesdo familiar, baixa adaptabilidade familiar, satisfacdo com a rede de
suporte social e altos niveis de empoderamento.

No pré-teste os questionarios, escalas e inventarios sobre as caracteristicas
parentais foram aplicados no formato de entrevista, pelos motivos ja descritos. Ainda
que para a maioria desses instrumentos ndo se trate do formato original de aplicacdo e
as respostas possam ser diferentes daquelas que seriam dadas sem a atengéo e presenca
direta da pesquisadora, a falta de instrumentos que avaliem os constructos incluidos no
estudo para populacdes de diversos graus de instrucdo muitas vezes dificulta o trabalho
do pesquisador. Nas fases seguintes, pos-teste e follow-up, quando os genitores podiam
optar por responderem sozinhos, poderia ter sido esperado mudancas no padrdo de
respostas, o que ndo foi observado. Todavia, para aqueles instrumentos cujos resultados
tenham sofrido alteracdes apds a intervencdo, ha que se considerar que a forma de
aplicacdo pode ter tido parcela da responsabilidade.

Costuma-se relatar altos niveis de estresse em pais, principalmente mées, devido
as dificuldades em se adequar a crianca deficiente intelectual e a necessidade de
cuidados extras (Lamb & Billings, 1997), contudo, no presente estudo, as taxas de
estresse pelo fato de ter uma criangca com atraso de desenvolvimento em casa foram

baixas, correspondendo ao encontrado na amostra do estudo de Pereira-Silva e Dessen
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(2003). Como o0 QRS-F é uma medida geral de adaptacdo e enfrentamento da familia,
podemos dizer que, no geral, esses pais possuiam varias estratégias de adaptacdo e
enfrentamento. O pai 3 no pré-teste e a méde 4 no follow-up apresentaram 0s maiores
indices de estresse. A familia do pai 3 obteve a menor pontuacdo em estimulacdo e
apoio a crianca no ambiente domiciliar. A mae 4 aumentou sua pontuacéo no follow-up
nos fatores Incapacidade fisica e Pessimismo, sugerindo que possuia percepcédo inferior
sobre as limitacdes das habilidades fisicas da crianca e de auto-cuidados e mais
pessimismo imediato e futuro sobre a perspectiva dessa crianga alcancar auto-
suficiéncia em relacdo a sua percepcdo sobre os problemas que a presenca de uma
crianca portadora de necessidades educacionais especiais acarreta para si, para outros
membros da familia ou a familia como um todo e sua percepcdo das dificuldades de
atitude ou comportamental presente na crianga alvo. A menor pontuagéo foi obtida pelo
pai 2 no poés-teste. Seu filho foi o que aprendeu mais comportamentos ensinados e
possuia muita estimulacdo e apoio do ambiente domiciliar.

No geral, as maes foram mais estressadas em relagcdo a deficiéncia de seu (a)
filho (a) que os pais. No pos-teste houve reducédo no estresse do grupo. Eles percebiam
limitacGes das habilidades fisicas da crianca e de auto-cuidados e possuiam pessimismo
imediato e futuro sobre a perspectiva dessa crianca alcancar auto-suficiéncia. Por outro
lado, ndo percebiam muitos problemas que a presenca de uma crianga portadora de
necessidades educacionais especiais acarreta para si, para outros membros da familia ou
a familia como um todo ou dificuldades de atitude ou comportamental presente na
crianca alvo.

A diferenca de estresse entre pais e mées, medido por meio do ISSL, foi muito
evidente no pré-teste, com apenas um pai com estresse, enquanto que todas as maes
foram avaliadas como tendo estresse. O pai 3 foi 0 Unico que apresentou estresse em
todas as fases do estudo, além de ter sido o Unico a apresentar pontuacdo indicativa de
depressdo, reforcando a severidade dos resultados encontrados, ainda que fosse
necessario um diagndstico clinico concomitante, o qual ndo foi possivel obter. Contudo,
conforme afirmam Bradley et al. (2001), a qualidade do ambiente domiciliar tem
relacdo com depressdo dos pais e a familia 3 foi justamente agquela que apresentou
menor estimulacdo e apoio a crianca no ambiente domiciliar.

No pds-teste a quantidade de pessoas com estresse reduziu, porém o pai 4
comegou a apresentar estresse. Ele estava passando por algumas dores fisicas

relacionadas ao seu trabalho, que estavam aborrecendo-o muito, o que poderia ter
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levado aos sintomas de estresse. Também € possivel supor que a maior exigéncia no seu
envolvimento diario com o filho para cumprir os treinos poderia tanto agravar suas
dores resultantes do esforco bracal repetitivo no trabalho quanto aumentar seu nivel de
estresse pela condicdo de dor e pela responsabilidade na aquisi¢cdo de novos repertorios
comportamentais no filho.

A reducdo do numero de pessoas com estresse no pos-teste poderia estar
relacionada com o fato de os pais estarem mais engajados com as criangas, tirando a
sobrecarga das médes enquanto os pais se ocupavam com os filhos, mas também ha a
possibilidade da presenca da pesquisadora, uma psicéloga, semanalmente verificando o
desenvolvimento das criancas e tentando engajar mais os maridos na vida familiar, ter
algum efeito de diminuicdo do estresse prévio. Como 0 estresse e 0 suporte social estdo
relacionados, como afirmam Gavidia-Payne e Stoneman (2004), poderiamos também
considerar as visitas da pesquisadora como um adicional no suporte social das maes, o
que levaria a diminuicdo do estresse. Mas poderiamos ainda considerar a relacdo entre
estresse e envolvimento, mas nesse caso, mais envolvimento paterno e menores niveis
de estresse nas mées, relacdo ndo investigada no estudo de Gavidia-Payne e Stoneman.

No estudo de Matsukura (2001), embora uma parcela razodvel de maes de
criangas com desenvolvimento tipico apresentassem estresse (64%), o grupo de mées de
criangas com necessidades especiais tinha mais mulheres estressadas (83%), as quais
tinham cerca de 2,5 vezes mais chances de estarem estressadas do que as méaes de
criangcas com desenvolvimento tipico. Segundo a autora, esses dados apoiam resultados
de outras pesquisas, 0 que aumenta a importancia da diminuicdo do nimero de maes
estressadas no pos-teste do presente estudo, o que pode significar que o envolvimento
paterno positivo quando aumentado pode ter consequéncias positivas para a saude das
mées. Matsukura também encontrou associacdo negativa entre estresse e satisfacdo com
suporte social, mas para maes. No presente estudo, 0s genitores que declararam menor
satisfacdo com seu suporte social, pai 1, méde 1 e pai 3, apresentaram entre a amostra as
maiores taxas de estresse relacionado a presenca da crianga com atraso. O pai 3 também
apresentou altas taxas de estresse de uma forma geral. Ja genitores mais satisfeitos com
seu suporte social, como os pais 2, 4 e 5, apresentaram taxas mais baixas de estresse
relacionado a presenca da crianca com atraso. Os pais 2 e 5 também estavam entre 0s
Unicos do estudo que ndo apresentaram estresse geral em nenhuma etapa do estudo.

De acordo com Pelchat, LeFbvre e Levert (2007), as estratégias de

enfrentamento de mées e pais aos problemas de saude da crianca sdo: 1) individuais
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(emocionais — maes usam mais expressdo de sentimentos; cognitivas — pais usam mais
resolucdo de problemas - e; comportamentais — embora mées e pais sejam mais
parecidos na procura de informagdes, 0s pais usam mais evitacdo, 0 que é coerente com
0 padréo social de valorizar independéncia e auto-controle dos homens); 2) conjugais
(suporte entre os conjuges) e 3) extrafamiliares (suporte social — principal recurso
adaptativo, diminui o estresse e é um fator de protecdo para maes e pais, mas maes usam
mais para se ajustarem ao problema da crianga e encontrarem outros pais na mesma
situacdo, enquanto que os pais parecem menos inclinados em pedir ajuda e usam sua
rede social para prop6sitos mais recreacionais ou durante atividades sociais e; rede de
servicos — maes tém mais facilidade em interagir com profissionais, 0s quais mantém
visdo tradicional de pais). No presente estudo, as estratégias menos utilizadas foram
Confronto e Afastamento, enquanto que as mais utilizadas foram Suporte social e
Resolucédo de problemas, indo de acordo com os achados de Pelchat et al.

No pré-teste, 0 pai e a mde da familia 5 se destacaram por ndo indicarem
nenhuma estratégia utilizada com maior frequéncia (grande parte das vezes ou quase
sempre); enquanto que o pai e a mae da familia 3 se destacaram por indicarem um maior
namero de estratégias utilizadas frequentemente (seis e quatro, respectivamente, entre
0ito), o que pode significar que de alguma forma estavam tentado lidar com as situacoes
estressantes e que mais de uma estratégia eram necessarias ao lidar com suas
dificuldades.

Alguns efeitos positivos da intervencdo em relacdo as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos genitores foram: maior Aceitacdo de responsabilidade
pelo pai 1 e pelas mées 1, 4 e 5; reducdo do uso de Fuga e esquiva pelos pais 2, 3e 6 e
pela méde 3; aumento do uso de Suporte social pela mée 4; utilizagdo mais frequente de
Resolucéo de problemas pela mée 4 e pelo pai 5; mais Reavaliacdo positiva pela mae 5
e maior uso de Autocontrole pela mée 6. Alguns desses efeitos ndo foram mantidos no
follow-up, sugerindo que a intervencdo nao foi suficiente para manutencao da tendéncia
obtida na presenca da pesquisadora, como diminuicdo do uso de Fuga e esquiva pela
mée 1 e pelo pai 3 e aumento do uso de Autocontrole pelos pais 2 e 4 e pela mée 2. E
possivel que uma retirada mais gradual da pesquisadora facilitasse a manutencao desses
efeitos mas isso ndo seria uma garantia de generalizacgéo.

Alguns efeitos indesejaveis também foram observados apds a intervencéo, como
menor uso de Autocontrole pelos pais 1 e 3; de Resolucgdo de problemas pelos pais 2 e 6

e pelas mées 2 e 3; de Suporte social pelas mées 2 e 3 e pelos pais 3 e 6; de Aceitagédo
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de responsabilidade pela mée 2; de Reavaliacdo positiva pelos pais 3 e 4 e pela mée 3;
maior uso de Confronto pela mée 4 e aumento do uso de Fuga e esquiva pelo pai e mée
5. Contudo hé& de se recordar que o pai e a mde da familia 3 indicaram maior nimero de
estratégias utilizadas mais frequentemente em relacdo aos demais genitores, 0 que pode
significar que com o passar do tempo reduziram o nimero de estratégias para padrées
mais dispersos.

Embora os niveis de satisfacdo conjugal tenham sido bons, os casais haviam
relatado falta de tempo para si. Para que pudessem usufruir um tempo a dois,
precisariam de suporte social informal ao qual pudessem confiar os cuidados da crianga,
0 qual geralmente era o cdnjuge. Avoés, outros parentes e amigos também eram
considerados parte da rede de apoio social das familias, contudo, prefiriam incluir a
criangca no seu tempo livre e parece que sentiam como inapropriado deixar os cuidados
da crianca sob responsabilidade de outras pessoas para se divertirem se ndo fosse uma
oportunidade muito especial ou realmente achavam complicado esse tipo de arranjo. O
pai 4, que apresentou pouca satisfacdo conjugal no pré-teste, tinha a esposa com maior
nivel de estresse da amostra e estava ajudando-a a cuidar de sua mde em estado
terminal, o que pode ter influenciado no relacionamento do casal.

Stoneman & Gavidia-Payne (2006) encontraram niveis médio para acima da
média de ajustamento conjugal geral para maes e pais de criangcas pesquenas com
deficiéncia, assim como encontrado no presente estudo, cujos genitores tiveram, na
maioria, niveis de satisfacdo acima da média. Os achados de Kersh, Hedvat, Hauser-
Cram e Warfield (2006) indicaram que maior qualidade conjugal predizia menos
estresse e menos sintomas de depressdo. Para maes, também estava relacionada com
eficicia parental e para pais, a eficacia parental maior era predita por maior suporte
social.

Nos resultados do presente estudo verificou-se que o casal 5 e o pai 2, com altos
indices de satisfacdo conjugal, possuiam baixo nivel de estresse relacionado a presenca
da crianca, auséncia de estresse geral (com excecdo da mde 5 que teve estresse na fase
de Resisténcia) e nenhum apresentou sintomas indicativos de depressdo, validando os
achados de Kersh et al. Além disso, o pai 3 com menores indices de satisfacdo conjugal,
possuia maiores niveis de estresse relacionado a presenca da crianca e geral e sintomas
indicativos de depressdo. A méde 5 com maior satisfacdo conjugal, apresentou elevada

competéncia parental (incluindo eficacia) e os pais 2 e 5 com maiores indices de
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competéncia parental eram muito satisfeitos com seu suporte social, dados que também
corroboram os achados de Kersh et al.

Embora o indice de funcionamento familiar tenha sido razoavel, houve maior
Coesdo do que Adaptabilidade familiar, evidenciando que embora unidas para enfrentar
as dificuldades que surgiam ao longo das suas vidas, as familias tinham dificuldades de
se adaptar a novos papéis e trocar de papéis. A forma como organizavam as tarefas
domésticas, os cuidados da crianca e o lazer da familia parece explicar esse dado, sendo
as maes essenciais para tarefas domésticas e cuidados da crianca e 0s pais para execugado
das atividades de lazer e brincadeiras com os filhos. Portanto, as familias do presente
estudo eram coesas, mas com dificuldades para flexibilizacdo dos papéis e regras de
funcionamento.

O suporte social relatado pelas familias incluia uma média de oito pessoas com
as quais o0s genitores poderiam contar em uma variedade de situagdes hipotéticas, sendo
que apresentavam alta satisfacdo com o apoio percebido. Todavia, houve decréscimo do
namero de pessoas na rede social de apoio das mées ao longo do tempo, 0 que poderia
estar relacionado ao afastamento cada vez maior de outras pessoas que ndo fossem da
familia, por causa das demandas e responsabilidades maternas, principalmente com a
entrada das criancas na escola regular, indicadas nas entrevistas e durante as visitas.

Os pais 1 e 3 relataram menores indices de satisfacdo com o apoio social no pré-
teste, embora ndo se considerassem insatisfeitos. Mesmo com uma ampla rede de apoio,
0 pai 3 mencionava constantemente as cobrancas vinda dessas pessoas, principalmente
em relacdo ao seu papel parental com os filhos ndo residentes. No pds-teste a satisfacdo
desses dois pais aumentou consideravelmente. No follow-up, a mae 1 sentia menor
satisfacdo com o apoio percebido. Ela, assim como seu esposo, relatou necessidade de
mudancas na organizacdo da rotina para que pudesse vivenciar uma participacao
parental ideal, 0 que poderia estar afetando suas percepc¢des de suporte para vivenciar a
rotina que tinha no momento.

Desde o pré-teste, altos niveis de empoderamento foram registrados para os pais
do estudo. Embora a FES possa ser Gtil para avaliar empoderamento de familias
longitudinalmente se profissionais se percebem como facilitadores para as familias
acessarem conhecimentos, habilidades, servicos e recursos que as capacitardo a ganhar
controle positivo de suas vidas bem como melhorar a qualidade de seu estilo de vida
(Singh et al., 1995), ndo foram percebidas mudancas para os pais desse estudo. Ainda

que profissionais ndo possam empoderar as pessoas, mas sim facilitar o aumento do



191

nivel de empoderamento dos membros familiares por fazer mudancas estruturais na
forma com que os servigos sdo oferecidos (Singh et al., 1995), no caso deste estudo, ndo
foram observadas alteracfes, até mesmo porque ndo houve mudangas nos servigos
oferecidos.

Assim como em outras medidas, o casal 5 teve altos indices de empoderamento.
O pai 3 mais uma vez se destacou pelo resultado negativo: menor empoderamento. A
média das médes em empoderamento foi um pouco maior que a dos pais, 0 que pode
estar relacionado ao seu maior envolvimento nos servigos e atendimentos que suas
criancas recebem. O empoderamento das familias desde o pré-teste pode ser um
indicativo do motivo de sua adesdo ao programa, por reconhecerem a oportunidade
oferecida para ganhar novas habilidades parentais e contribuir mais eficientemente no
desenvolvimento de seus filhos. Isso pode ser exemplificado com o casal 5, o qual
possuia um dos maiores indices de empoderamento e obteve uma das maiores
quantidades de visitas em um menor espaco de tempo se comparado com outras
familias, mantendo mais intensamente o compromisso com as visitas. Por outro lado, o
pai 3 com menor empoderamento, cancelava as visitas mais constantemente.

Algo interessante constatado neste estudo foi que mesmo com sintomas
indicativos de estresse, alguns sintomas indicativos de estresse relacionado a presenca
da crianca com atraso de desenvolvimento, sintomas de depressdo, ndo estar tdo
satisfeito com seu papel parental quanto outros pais, apresentar o nivel de satisfacdo
mais baixo com seu grupo de suporte social e ndo tdo conjugalmente satisfeito quanto os
outros pais, o pai 3 foi capaz de ensinar varios novos comportamentos importantes para
0 desenvolvimento de seu filho.

As interacBes dos pais com as criancas nas situacfes de brincadeiras foram
bastante positivas no geral. De acordo com o protocolo de Buonadio (2003), os
comportamentos que 0s genitores mais emitiram durante as interacdes foram olhar para
a crianca, motivar para a tarefa e dar comandos. A situacao selecionada para observacao
das interacOes, brincadeira, pode ter favorecido este padrdo de respostas dos genitores,
visto que em nossa sociedade a brincadeira é tida como uma atividade propria de
criancas, ficando os adultos como observadores e mediadores das atividades realizadas
pelas criancas durante as brincadeiras. Se a situacdo observada fosse mais diretiva,
como de cuidados, por exemplo, outro padrédo de comportamentos dos genitores poderia

ter sido observado.
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Outros comportamentos positivos ocorreram em baixa frequéncia, porém o0s
comportamentos com menor frequéncia foram negativos. Apds o feedback aos pais
sobre suas interacdes, a frequéncia de alguns comportamentos positivos aumentou,
indicando um efeito positivo das orientacGes fornecidas durante a intervencgéo.

A presenga da mde alterou a interacdo do pai com a crian¢a. Quando as maes
estavam presentes, o contato fisico positivo dos pais aumentou, mas rotular diminuiu.
Além disso, os pais se comportaram menos ao longo do tempo, na presenga da mae, o
que pode estar relacionado a maior lideranca das mesmas constatada nas interacdes nas
quais elas estavam presentes.

Foi observada a auséncia de correcdo para 0 comportamento inadequado, 0 que
ndo significa que as criancas nao tenham se comportado inadequadamente em alguns
momentos. Essa auséncia pode estar relacionada a possivel consideracdo dos pais da
situacdo de filmagem como impropria para colocar o comportamento inadequado da
crianca em extingdo ou time-out, ja que essas técnicas reduziriam o tempo de interacao
entre genitores e criangas.

O casal 2 teve mais comportamentos em interacdo com seu filho que os outros
pais. Seu filho foi a crianga que mais aprendeu com o treino, podendo ser a forma de
interagir do pai um possivel fator que contribuiu para isso. Por outro lado, o pai 5 se
comportou menos em interacdo com sua filha, a qual aprendeu menos com o treino. Ja a
méde 5 apresentou as maiores frequéncias de comportamentos em interacdo com sua
filha na triade, parecendo que a baixa frequéncia de comportamentos de seu parceiro a
estimulava a se comportar mais. A mae 3 se comportou menos em interagdo com seu
filho na diade e a mée 4 na triade.

As criancas por sua vez, emitiram mais prestar atencdo, se engajar na tarefa e
vocalizagdes positivas nas interacfes. Obedecer apresentou uma baixa frequéncia,
contudo, além de depender do comportamento do pai para ser observado, foi superior a
frequéncia de desobediéncia. Além disso, 0 comportamento de oposicéo é esperado em
criancas com idade entre 2 e 3 anos (Bee, 2003; Coll, Marchesi & Palacios, 1995;
Newcombe, 1999).

Ainda que a linguagem das criancas ndo estivesse muito desenvolvida, elas
poderiam ter emitido vocalizacGes em tom de questionamento, o que ndo fizeram.
Mesmo quando mais velhas, com algumas criangas ja& combinando substantivos e
substantivos com verbos, esse comportamento ndo ocorreu nas interagdes. Brincar

sozinho, comportamento ndo favorecedor de interagdes que ocorreu em maior
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frequéncia, pode estar relacionado a fase de desenvolvimento da crianca e ao atraso em
socializagdo, além da situacdo escolhida para observacdo, como ja apontado
anteriormente, a qual pode favorecer determinados padrées de comportamentos nas
criangas e nos adultos envolvidos.

Seguindo o padréo das trocas interativas, a crianca 2 foi a que apresentou mais
comportamentos com seu pai e sua mae e a crianga 5 foi a que apresentou menos
comportamentos com seu pai e com sua mde. O fato de a crianga 1 ter sido a mais
engajada na tarefa pode estar relacionado ao seu nivel de desenvolvimento, maior que a
dos seus pares, e ao fato de ela passar mais tempo com seu pai, ja que sua mée viajava a
trabalho boa parte da semana. As criancas 1 e 2 apresentaram a maior frequéncia de
comportamentos interagindo nas triades, o que esta relacionado ao comportamento dos
seus pais e a maior frequéncia de alguns comportamentos favorecedores da interagdo
emitidos por suas maes. Ja o fato de a crianca 3 ter apresentado a maior frequéncia de
comportamento fisico negativo, pode estar relacionado ao bem-estar do seu pai, 0 qual
apresentou mais indices preocupantes nas medi¢cOes de caracteristicas parentais. Em
triade, sua mae também apresentou a menor frequéncia de comportamentos.

Ao longo das fases do estudo, a frequéncia de comportamentos das criangas
interagindo com seus genitores em diade aumentou gradativamente, 0 que pode estar
relacionado ao desenvolvimento de cada vez mais habilidades das criancas, que de
parceiras de brincadeiras passivas, as tornam parceiras cada vez mais ativas em
interacdes. Esta observacdo também pode complementar a explicacdo do aumento na
frequéncia de comportamentos positivos do pai apos o feedback, pois as orientacfes
recebidas podem ter sido mais facilmente colocadas em praticas porque as criangas
respondiam cada vez mais prontamente aos comportamentos dos seus parceiros de
interacdo. Ou ainda, por outro lado, as criancas desenvolveram novos repertorios em
interacdo em resposta ao aumento na frequéncia de comportamentos positivos dos pais.

Foi interessante notar os diferentes padrGes de interacdo de maes e pais, com
mées fazendo mais comentarios positivos e negativos, motivando mais as criancas para
a tarefa, olhando mais em direcdo da crianca, fornecendo mais dicas verbais e gestuais,
oferecendo mais ajuda fisica, fazendo mais questdes, dando mais modelos e dando mais
comandos que os pais, 0 que acabou influenciando no comportamento das criangas (ou
vice-versa?), as quais apresentaram uma maior frequéncia de comportamentos em
interacdo com a mée. Os pais, por sua vez, imitaram ou expandiram mais as

vocalizagOes das criangas, rotularam mais vezes, tiveram mais contato fisico positivo
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com as criangas e realizaram mais repressao fisica. Seu comportamento também pode
ter influenciado o de seus filhos, pois as criangas vocalizaram mais (positivamente) com
0 pai, 0 qual imitava ou expandia mais suas vocalizagdes. Nas triades, as mées
rotularam mais que os pais, 0s quais deram mais dicas verbais e tiveram mais contato
fisico que as mées.

No estudo de Lamb, Frodi, Hwang, Frodi & Steinberg (1982) com 51 casais
suecos e seus bebés de 8 meses primogénitos, as maes tenderam a vocalizar (vocalizar
ou fazer barulhos vocais para a crianga), sorrir (quando genitor e crianga estavam dentro
de 91 cm de distancia) e demonstrar mais afeto (beijar, abragar e acariciar) que os pais,
o0 que foi mais explicado por diferencas de género do que por nivel de envolvimento dos
genitores, visto que pais que eram classificados como mais envolvidos (cuidadores
primarios) que as mées também foram incluidos no estudo. Parece que esses dados sao
diferentes em alguns aspectos e ao mesmo tempo semelhantes em outros aspectos aos
encontrados para a presente amostra, visto que, embora as medidas nas interacoes
tenham sido diferentes, os pais apresentaram mais contato fisico positivo que as mées e
estas, de fato, vocalizaram mais (medido por comentarios positivos e negativos, motivar
as criancas para a tarefa, fornecer dicas verbais e gestuais, fazer questfes, dar modelos e
comandos).

Analisando as interacbes como um todo, pelo protocolo de Pereira-Silva (2003),
podemos dizer que as familias realizaram poucas atividades que nao eram ‘Ludicas’,
assim como no estudo da autora. Devido a instrugdo fornecida aos pais, que deveriam
brincar com seus filhos, € natural que as atividades mais desenvolvidas tenham sido as
de brincadeiras.

Nas diades pai-crianca, no pre-teste, a constante variedade de atividades revela
pouco conhecimento e vivéncia da situacdo de brincadeira especificamente, a qual
embora seja uma atividade frequentemente realizada por pais e preferida na interacéo
pai-crianga, mostrou-se pouco familiar quando observou-se frequente alternancia,
evidenciando pouco dominio da situacdo. Na sondagem e no pds-teste, a variedade de
atividades diminuiu, parecendo que 0s pais se engajaram em menos atividades por mais
tempo. Na sondagem das interagdes triadicas, isso também foi observado.

Esse comportamento pode refletir a incorporacdo pelos pais das dicas fornecidas
no feedback do pré-teste, quando as interaces foram comentadas como muito rotativas
de uma atividade para a outra, com a sugestdo de que fosse gasto um maior tempo em

uma atividade para que a crianga pudesse assimilar a atividade, tivesse um tempo de
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resposta, aumentasse sua atencdo por um maior periodo em uma atividade e o pai
pudesse aproveitar as oportunidades de ensino dentro da mesma situagdo. Pode-se dizer
que isso aconteceu, ja que a frequéncia de alguns comportamentos positivos aumentou
apos o pré-teste.

A idade das criancas, ainda bebés, e seu atraso de desenvolvimento que limitava
suas habilidades, pode ter favorecido a predominancia de brincadeiras conjuntas nas
interagdes. Entre essas brincadeiras, a predominancia de ‘Brincar com objeto’ pode ter
sido resultado da apresentagdo dos brinquedos pela pesquisadora. ‘Brincar de faz-de-
conta’ também teve uma alta frequéncia, mas foi superada por ‘Brincar envolvendo a
coordenagdo motora global’ nas triades, o que pode ter sido influéncia dos homens na
interacdo, que faziam essa brincadeira mais frequentemente que as mées. No entanto,
estas influenciaram mais fortemente os tipos de brincadeiras mais frequentes nas triades,
parecendo confirmar a hipdtese de que os pais tém pouco conhecimento a respeito de
brincadeiras.

No geral, pais e mées iniciaram mais as interacdes do que as criancas. Nas
interacdes triadicas, pais e mées iniciaram as intera¢ées com as criancas praticamente na
mesma frequéncia, revelando que estavam revezando seus papéis, mas deixando um
espaco para que as criancas pudessem iniciar as interacdes tambeém, embora em menor
frequéncia. Contudo, houve maior desequilibrio entre os responsaveis pela lideranca da
interacdo do que pelo responsavel pelo inicio da sessdo de interacdo, pois todos
iniciaram interacdes, enquanto que a mde foi quem predominantemente liderou as
interacdes e a crianga praticamente ndo liderou em nenhuma situacao.

No estudo de Pereira-Silva & Dessen (2003) também foi observado lideranca do
pai ou da mae em detrimento da lideranca da crianca, sugerindo uma maior diretividade
destes durante as interacdes e que o pai foi tdo participativo e intrusivo quanto a mae. E
eles também obtiveram frequéncias similares de iniciativas, o que contradiz os dados da
literatura que indicam que o pai tende a ter mais dificuldades em lidar com sua crianga
deficiente que a mée e, por isso, se engaja menos em episodios interativos. De fato, no
presente estudo, as diferencas nos padrdes interativos foram poucas e raramente
estavam relacionadas a qualidade das interacbes. Por outro lado, diferentemente da
afirmacdo de Dessen (1997) e dos dados encontrados por Pereira-Silva & Dessen
(2003), as situacdes triadicas ndo favoreceram uma distribuicdo equitativa do

engajamento dos membros em interacdo, pois no presente estudo, em triades, houve



196

equilibrio nas taxas de iniciacdo de interacbes, mas ndo para lideranca entre 0s
genitores.

De acordo com Mahoney (2010), responsividade parental tem influéncia
substancial no desenvolvimento e funcionamento socio-emocional de criancas com
deficiéncias e outras necessidades especiais. Além disso, os efeitos da intervengdo no
desenvolvimento infantil sdo altamente dependentes do seu impacto na responsividade
parental com os filhos, sendo ou ndo objetivo da intervengdo. Contudo, o autor salienta
que nos Estados Unidos e em outros paises, 0s programas de intervengdo precoce ainda
tém dificuldades em implementar envolvimento parental, ainda que se saiba dos
beneficios desse modelo.

Neste estudo, podemos observar que a responsividade parental nas interagdes foi
adequada, pois as interagdes foram sincrénicas, supervisionadas e amistosas. Esses
padrdes também foram observados no estudo de Pereira-Silva (2003) e de da Silva
(2007), ambos com familias de criangas com sindrome de Down. Os genitores que
tiveram mais ‘Sincronia’ e ‘Supervisdo’ nas suas interacdes foi o casal 2, cujo filho
apresentou maiores taxas de aprendizagem no treino. Por outro lado, os genitores com
menos ‘Sincronia’ e ‘Supervisdo’ nas suas interagdes foi o casal 5, cuja filha apresentou
as menores taxas de aprendizagem no treino e possuia maiores déficits
desenvolvimentais. Ap6s o feedback, as interacbes com os pais foram menos
sincrénicas, com mais lideranca. Com as médes foram mais sincronicas. Nas triades,
houve mais supervisdo e amistosidade, mais interaces sem lideranca e as criancas
iniciaram mais interagdes.

Dessa forma, os pais e as maes foram sensiveis nas interacdes e ndo
apresentaram afeto negativo, desengajamento ou intrusividade, o que € positivo, embora
estimulacdo cognitiva e afeto positivo ndo tenham sido observados. Ainda assim, nas
interacdes triadicas, afeto positivo foi caracteristico no primeiro pré-teste e para 45%
das familias nas demais etapas do estudo. Essas interacGes tiveram sensibilidade e nédo
tiveram aliancas familiares, afeto negativo, desengajamento e intrusividade, o que é
bastante positivo, ja que estas constituem categorias negativas para as interacdes, por
caracterizarem tom mais hostil e exclusivo; clima tenso, de hostilidade e raiva;
desatencdo parental e comportamento mecanico e superficial e empecilho para a
autonomia da crianga.

No estudo de Levandowski e Piccinini (2002), sobre interacbes entre pais

adultos e adolescentes com seus bebés de 3 meses de idade, todos os pais foram
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responsivos em situacdes livres, ou seja, todos emitiram comportamento adequado ao
comportamento emitido pelo outro membro. Esses resultados comprovam a qualidade
positiva das interacdes dos bebés com o genitor masculino, como no presente estudo.

Como o que define interacdo € bi-direcionalidade e acdo reciproca, o
comportamento das criancas ¢ fundamental de ser analisado e, nessa amostra, foi
positivo no geral: ndo houve interacdo negativa (ndo facilitadora da interacdo: crianca
ndo busca interagir com genitor, parece esquivar-se de contato; um dos principais
indicadores do padréo de apego) e afeto negativo (expressdes de descontentamento com
raiva e resisténcia), embora também ndo tenha havido afeto positivo e as demais
caracteristicas ndo tenham sido observadas. Somado ao fato de terem prestado atengdo
nos genitores, se engajado na tarefa e feito comentarios positivos, 0 comportamento das
criangas mostrou-se reciproco a qualidade positiva das interacfes com os pais.

Visto que quando a mae e o pai estdo juntos eles tém a oportunidade de interagir
um com o outro, devendo tanto manejar sua relacdo enquanto casal como dar atencéo a
crianga (Piccinini, Frizzo & Marin, 2007), as interacOes entre 0s genitores, mae-pai,
foram analisadas. Os comportamentos pertencentes a categoria afeto positivo, da mesma
forma que aqueles pertencentes as categorias negativas, ndao foram observados, como
provavel efeito da atencdo mais direcionada a crianca em detrimento do relacionamento
entre o casal, 0 que parece estar mais uma vez associado as expectativas culturais sobre
0 papel parental.

Mesmo que a literatura revele que os pais sdo mais companheiros de
brincadeiras das criancas que as maes, as quais ficam mais restritas as atividades de
cuidados e rotina da crianga, as mées apresentaram interacdes agradaveis, estimuladoras
e positivas com os filhos nessa amostra, revelando que a delimitacdo de papéis que 0s
genitores desempenham com os filhos pode ser mais determinante das situacées em que
sem engajam do que sua capacidade em si.

Outro fator que deve ser considerado é a situacdo estabelecida para esses
genitores: “Brincar como fazem normalmente”. Parece que no dia-a-dia, as brincadeiras
acontecem em situacGes de cuidados das criancas e de rotinas das familias, como na
hora do banho, na hora de comer, de ir para a cama, esperar no consultério médico, no
caminho até a casa dos avds ou até algum atendimento, no parque, etc. Por isso, por
mais que se tenha criado uma situacdo para padronizar as observacdes e que

representasse algo mais interessante para os homens, a situacdo de brincadeira, por 10
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minutos cada diade e cada triade, pode ndo ser a situagdo normal de brincadeira das
familias, o que deve ser considerado.

A possivel alteracdo do comportamento dos participantes devido a presenca da
pesquisadora como observador deve ser mencionada. Pereira-Silva (2003) destaca que
ndo somente os genitores sdo influenciados pela presenca do observador, mas também
as criancas.

Contudo, Dessen (1996) comenta em seu estudo sobre o efeito do observador em
estudos longitudinais dentro do contexto familiar que o grau de intimidade é
intensificado quando o delineamento de pesquisa é longitudinal e a coleta de dados
efetuada na residéncia das familias, por um Unico pesquisador. Isso pode ter se
constituido um fator amenizador das alteragdes nos comportamentos dos participantes,
principalmente se é levado em consideracdo que as filmagens ocorreram em todas as
etapas do estudo e que os genitores foram investigados em uma ampla variedade de
assuntos sobre suas vidas, revelando muitos aspectos da vida pessoal, 0 que pode ter

aumentado ainda mais seu grau de intimidade com a pesquisadora.
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CONCLUSOES

Foi possivel, neste estudo, desenvolver uma intervencdo domiciliar com o pai
como responsavel por treinos semanais com a crianga com sindrome de Down e obter
efeitos positivos no desenvolvimento da mesma.

As informacOes e suporte providos aos genitores parecem ter tido sucesso em
aumentar o envolvimento do pai, aumentar a frequéncia de cuidados da crianca
realizados pelo pai, estreitar lacos afetivos, diminuir a sobrecarga das mées, oportunizar
a ocorréncia de novas formas de estimulacdo e observacdo de novas habilidades das
criangcas como consequéncia, permitir aos pais ressignificar o que é ser um bom pai,
diminuir a restricdo das mdes quanto as atividades que seus maridos podiam
desempenhar com as criangas, aumentar o reconhecimento de dificuldades em relacdo a
independéncia e realizacbes da crianca e a aceitacdo das suas reais condigcdes e
limitacGes, ampliar o uso de técnicas adequadas no manejo do comportamento das
criangas, diminuir o estresse das maes, promover o uso mais frequente de estratégias de
enfrentamento adequadas e aumentar a satisfacdo com o suporte social.

Outros efeitos observados ocorreram nas interacfes pais-filhos em situacéo de
brincadeira: aumento da frequéncia de comportamentos positivos dos pais nas
interacdes com as criancas e de comportamentos das criangas interagindo com seus
genitores, maior tempo gasto pelos pais na mesma atividade quando interagindo com a
crianca, interacbes mais sincrénicas para as maes, mais supervisdo e amistosidade nas
triades e mais oportunidades para as criangas iniciarem as interagdes com ambos o0s
genitores.

Assim, diante dos objetivos do estudo aqui apresentado, os efeitos foram
positivos para a maior parte das avaliacGes realizadas, mas os resultados foram
inconclusivos para a qualidade do ambiente domiciliar, visto que melhorou para duas
familias mas piorou para quatro familias, e demonstraram que a intervencdo nao afetou
ou afetou pouco algumas das caracteristicas parentais, como: o estresse em relacdo a
presenca da crianca, que diminuiu um pouco mas continuou em baixos niveis;
depressdo, a qual era ausente e assim permaneceu; a percepcdo do funcionamento
familiar, que pareceu indicar coesdo, mas, falta de adaptabilidade o tempo todo; a
satisfagdo com o papel parental, que apesar da pequena queda continuou alta ao longo

do tempo; a satisfagdo conjugal, a qual ocorreu para a maior parte dos genitores ao
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longo do estudo com uma pequena queda; e 0 empoderamento, o qual permaneceu alto
ao longo do estudo, embora também com uma pequena diminuigao.

Em relacdo aos procedimentos adotados, a longa coleta inicial de dados e as
constantes interrup¢des ocorridas durante o programa de intervengdo, aumentaram o
tempo previsto inicialmente de permanéncia dos pais no estudo, mas a flexibilidade no
manejo do tempo e a compreensdo quanto as dificuldades dos pais pareceu favorecer o
constante aumento do envolvimento dos mesmos, assim como a confianga cada vez
maior na sua capacidade de interferir no desenvolvimento dos seus filhos.

Os atendimentos que as criangas recebiam e a intervencdo das mées sobre o
treino na auséncia da pesquisadora podem ser considerados fatores de inviabilizacdo do
dimensionamento dos resultados obtidos, embora sejam processos naturais e até
desejaveis na dindmica normal de um atendimento domiciliar. Por isso, futuros estudos
poderiam controlar essas variaveis, com grupos de criangas sem outros atendimentos e
grupos com mées ausentes de alguma forma, como no caso da criangca 1, cuja méae
trabalhava em outra cidade.

A orientacdo de um modelo sistémico e bioecoldgico pareceu importante na
conducéo do estudo e na avaliagdo dos resultados encontrados. De fato, o desafio neste
caso foi a abrangéncia de variaveis inseridas, mas em termos de analise qualitativa da
intervencdo com envolvimento paterno, com poucas familias, mostrou-se extremamente
rica. A utilizacdo de diferentes tipos de medidas também possibilitou atuar de forma
mais pontual em algumas questdes, como por exemplo, tentando amenizar estresse,
fornecendo dicas sobre a forma como pais interagiam com as criancas, estimulando o
relacionamento a dois dos casais, procurando servigos que fossem compativeis com a
realidade financeira das familias, trabalhando o empoderamento dos pais, apontando a
importancia da rede social de apoio, respeitando a organizacdo do tempo das familias,
etc.

O papel socialmente estabelecido do pai como provedor da casa e da mde como
principal cuidadora da crianga pareceu forte mesmo nas familias participantes do
estudo, as quais relataram divisdo desses papéis e recebiam profissional em casa para
incentivar o envolvimento do pai em outras areas da vida familiar. Portanto, parece que
o papel parental ainda permanece mais influenciado pela cultura e modelo, crengas e
valores da prépria familia de origem do que algo que possa ser modelado em uma

intervencdo como a que foi descrita aqui.
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A passividade das familias em rela¢do ao profissional que atende as criangas ou
até mesmo sua posicdo de inferioridade quanto as competéncias necesséarias para
estimular as criancas de forma adequada foram relatadas informalmente por todos os
pais e parece indicar a perpetuacdo de modelos de atendimento ndo direcionados a
familia, muito menos promotores de seu empoderamento. Essa perpetuacdo da relagdo
familia-profissionais facilita o trabalho de profissionais no sentido de ndo haver
questionamento quanto aos resultados advindos de sua prética, principalmente se trata-
se de atendimento publico (que é pago por meio de impostos ao governo). No caso de
atendimentos privados as familias também ndo questionavam algumas préaticas dos
profissionais, mas optavam pelo encerramento do atendimento. A pesquisadora do
presente estudo, tomava decisdes solicitando a opinido dos pais e explicando os motivos
e objetivos de treinos e discussdes, mas raramente havia duvidas ou questionamentos. O
que se percebia era concordancia e confianca nas decisfes da pesquisadora, talvez por
falta de parametros para avaliar se eram ou ndo adequadas e talvez até por receio de
perder um atendimento de certa maneira cdmodo (em casa, gratuito, por profissional
especializada).

A situacdo escolhida de observacdo das interagdes nas familias ndo pareceu a
mais adequada para os objetivos do estudo. Porque pareceu que no dia-a-dia, as
brincadeiras acontecem em situac6es de cuidados das criancgas e de rotinas das familias,
estas poderiam ser mais representativas das interacdes pais-filhos e gerar dados mais
fidedignos e orientagdes mais proveitosas as familias. Para isso, seria necessario avaliar
em quais situacdes 0s pais interagem com seus bebés, visto que nem sempre passam
naturalmente dez minutos ininterruptos dando atencao exclusiva aos mesmos.

Ainda que a quantidade de dados pareca exaustiva procurou-se realizar um
trabalno com ampla abrangéncia, com intuito de que futuras pesquisas possam ser
melhor orientadas sobre quais dados sdo mais relevantes dependendo dos objetivos
pretendidos. Seria impréprio realizar extrapolac@es dos resultados aqui encontrados, até
mesmo para familias em condi¢des semelhantes (familias compostas por pai, mae e
bebé com sindrome de Down, residentes no interior do Estado de S&o Paulo,
interessadas em participar de uma intervencdo domiciliar), mas espera-se que seja
possivel identificar caminhos e objetivos para investigaces na area de envolvimento
paterno e programas de intervengéo orientados para a familia.

E claro que muita pesquisa nessa area ainda é necessaria. Muitos tipos diferentes

de formatos do programa seriam possiveis, entdo, futuros estudos deveriam tentar isso,
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solucionando alguns dos problemas da intervencdo nesse estudo. Estudos futuros
também poderiam ter um delineamento diferente, incluindo um grupo controle, um
grupo de maes, um grupo de pais de criangas sem atrasos de desenvolvimento, um
grupo de casais (tanto as mdes quanto 0s pais responsaveis pelas tarefas) e assim por
diante. Uma outra providéncia que poderia ser tomada é a observacdo da interacdo na
tarefa de treino e a observacdo do comportamento do pesquisador/professor dos pais.

Embora no presente estudo tenham sido observados progressos no
desenvolvimento das criangas e aumento de comportamentos positivos dos pais nas
interacdes ao longo do tempo, ndo se sabe 0 que mudou nos comportamentos dos pais
em termos de estimulagdo do comportamento das criangas nos itens de avaliagcdo do
desenvolvimento, para relacionar com os progressos desenvolvimentais observados,
visto que a observacao das interacdes de brincadeiras pode ndo ser sensivel para captar
niveis de estimulacdo em outras situaces, como a de treino. A piora na estimulacéo e
apoio oferecido no ambiente domiciliar para a maioria das familias também poderia ter
sido melhor investigada, embora seja possivel acreditar que a mudanca do instrumento
de IT-HOME para EC-HOME revelou novas medidas de estimulacdo que exigiam
comportamentos dos genitores que ndo tinham sido medidos anteriormente, a que eles
ainda ndo tinham se adaptado.

As diferencas de género nos cuidados de bebés e criangas também seria um
topico interessante a se investigar, porque as mulheres tendem a ser super-protetoras e
os homens desafiam seus filhos a conseguirem realizar muitas tarefas de rotina. Assim,
Hansel (2004) afirma que “o pai apresenta fortemente uma caracteristica de
sobrevivéncia externa ao mundo, e a mae em sua natureza primeira (alimentacéo, por
exemplo) reflete, as vezes, em seu comportamento materno, uma excessiva prote¢ao”
(p. 9). Sendo as principais cuidadoras, as maes algumas vezes fazem coisas pela crianca
que estas deveriam estar aprendendo a fazer sozinhas para serem mais independentes e
terem as habilidades para comportamentos futuros. Por exemplo, esses bebés deveriam
segurar suas mamadeiras para tomar leite, mas ao invés disso, as maes seguravam para
eles. Foi solicitado aos pais que ajudassem seus filhos a segurarem suas mamadeiras por
uma semana e em poucos dias todos eles estavam mamando independentemente.

Sigolo (2000) destacou a diretividade nos comportamentos maternos, que pode
ocorrer em interagbes com seus filhos. De acordo com a autora, as mdes podem
empregar comportamentos diretivos/a¢do independente, quando usam “comportamentos

verbais e/ou ndo verbais para regular ou dirigir um comportamento ou atividade da
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crianga” (p. 50), ou comportamentos diretivos/acdo dependente, quando hd uma
intrusividade maior da mée, que assume completamente a atividade a ser realizada pela
crianca. Na sua amostra de quatro diades mae-bebé com atraso de desenvolvimento, em
situacdes de rotina diéria e de brinquedo, as mées provavelmente assumiam a realizacao
da tarefa pela criancas, mas percebiam 0s comportamentos infantis em curso e
garantiam a sua continuidade sem interferéncias. Embora intrusividade ndo tenha sido
caracteristica das situacfes observadas no presente estudo, diferentes situacdes
poderiam ter evidenciado esse tipo de comportamento materno, como descrito no relato
sobre segurar as mamadeiras.

Mesmo sendo uma intervencdo domiciliar, muitas vezes foi dificil engajar os
pais nas tarefas semanais. Depois de um dia duro de trabalho, pais de familia tendem a
sentar no sofa e assistir TV, interagindo menos do que poderiam com seus filhos. No
caso de atendimentos existentes, a maioria dos programas de intervengdo precoce nédo
seriam capazes de trabalhar com pais em domicilio. Entdo, como fazer os pais
participarem desses programas para praticarem e aprenderem novas habilidades
parentais, passar um tempo interagindo com seus filhos, etc? Com certeza, pais
diferentes precisam de assisténcias diferentes, que € o caso de médes e criangas com
necessidades educacionais especiais, entdo deveria haver modelos de intervencao
diferentes para atender necessidades de pessoas diferentes? Como engajar 0s pais em
programas existentes continua sendo uma questdo. Porém, como afirmam Barllet e
Vann (2004), porque é dificil para os programas de intervencdo levantar dinheiro para
dar suporte a paternidade, ndo ha muitos resultados de intervencdes para pais. E porque
ndo ha muitos resultados de intervengdes com pais, torna-se mais dificil levantar fundos.

E como “saber que treinar pais em um modelo domiciliar pode beneficiar seus
filhos em termos de melhor desenvolvimento” pode ajudar com os programas de
intervencdo precoce existentes? Um beneficio desse estudo para profissionais é a
motivacao para que procurem o pai para conhecer a crianca melhor e alcancar objetivos.
Além disso, os profissionais podem engajar 0s pais para alcancar objetivos, da mesma
forma que fazem com as maes, se tiverem uma Visdo mais positiva sobre sua
importancia enquanto genitor e se conseguirem adaptar sua oferta de servigcos as
possibilidades de encontro com os homens.

No ambito internacional, constata-se uma forte tendéncia em substituir-se, na
intervencdo precoce, o modelo centrado na criangca pelo modelo centrado no

desenvolvimento das potencialidades infantis, com o engajamento da familia, uma vez
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que este se tem evidenciado de maior eficacia e significado para o desenvolvimento. No
entanto, no Brasil, o atendimento em estimulagdo parece ainda se caracteriza por uma
abordagem centrada eminentemente na crianga, priorizando os fundamentos
neurologicos e principios preventivos, ignorando praticamente os fundamentos
psicoldgicos que devem se constituir. No que condiz ao papel da familia, esta também
acaba ficando circunscrita ao processo de intervencao (Bolsanello, 2003).

Ainda ¢ inicial a avaliacdo dos servicos de intervencdo precoce. Nos Estados
Unidos, por exemplo, existe o Centro de Resultados da Primeira Infancia (The Early
Childhood Outcomes Center, 2005) que auxilia os Estados na implementacdo de
sistemas de alta qualidade de avaliagdo de resultados para programas de intervencao
precoce e de educacdo especial infantil. Na Australia, e provavelmente em outros
paises, as orientacGes deste centro estdo sendo seguidas a fim de melhorarem seus
atendimentos as criangas com necessidades educacionais especiais e suas familias.
Contudo, o centro ainda ndo publicou resultados, entdo ainda ndo se sabe o quanto as
intervengdes estéo sendo, de fato, efetivas.

Embora a complexidade do trabalho e aprofundamento na vida das familias, com
detalnamento de tantos aspectos diferentes que puderam contribuir em maior
conhecimento dos participantes do estudo, traga maior sensibilidade profissional para
tomada de decisGes que podem trazer consequéncias benéficas para a crianca e seus
pais, a pesquisadora deve salientar que esse tipo de procedimento exige alto grau de
concentracdo para organizar as informacdes que possui na racionalizagdo das
intervencdes e nos objetivos a curto, médio e longo prazo no convivio com as familias.

Ainda que com formacdo em Psicologia, em momento algum a pesquisadora
pretendeu realizar atendimentos de carater clinico, mas muitas vezes esse se mostrava
apropriado. Embora isso fosse esclarecido aos pais, alguns comentéarios e relatos dos
mesmos exigia que a pesquisadora lidasse com questdes que permeavam a saude mental
e 0 bem-estar psicoldgico dos genitores, até mesmo porque ndo era possivel ignorar
assuntos que os preocupavam, ainda mais sabendo que como pessoa ndo havia como
essas questdes nao influenciarem seus papéis parentais.

Certamente, uma equipe interdisciplinar seria 0 mais indicado para o tipo de
intervencdo apresentado neste estudo, o que faria com que o trabalho fosse mais
eficiente, ja que diferentes profissionais poderiam, de forma integrada, ajudar a
profissional em contato com a familia, a lidar com as diferentes demandas apresentadas

pelos pais e pelas criancas, ao invés de uma Unica profissional lidar com tantas questdes
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diferentes, prejudicando sua capacidade de atender mais pessoas e trabalhar em parceria
mais eficazmente com essas familias. Mesmo que outros profissionais relacionados as
criancas tenham sido procurados, ndo foi estabelecido um trabalho de apoio matuo para
a atuacdo da pesquisadora, ainda mais quando se trata de considerar os interesses da
familia como um todo. Como apontam Pereira-Silva e Dessen (2005), para que 0S
resultados da intervencdo precoce sejam positivos, € preciso haver uma equipe
multiprofissional que atue de forma dindmica e integrada, além, é claro, do
envolvimento da familia.

Dito isso, ndo podemos subestimar a entrada do pai no modelo de intervencao
como um fator adicional que justifique o envolvimento de outros profissionais, ja que
ainda se trata de uma reconstrucao de padrdes de repertorio daquele que atende familias
em contexto de intervencgdo precoce. Embora a pesquisadora tenha se sentido preparada,
confiante e a vontade para trabalhar com o pai como um mediador responsavel e atuante
no desenvolvimento da crianga, e as familias tenham respondido positivamente a
proposta, muitas vezes apenas a leitura de relatos de experiéncias estrangeiras de
inclusdo do pai em servigos de intervencdo precoce e conversa com profissionais que
estavam tentando a aplicacdo desse tipo de modelo em outros paises ndo era suficiente
para que a mesma tomasse decisdes sobre como atuar com esses homens. Ainda que de
importancia fundamental, a literatura existente ainda ndo contemplava o tipo de
informacao que a pesquisadora buscava para planejar um procedimento que contribuisse
com o desenvolvimento das criangas e a0 mesmo tempo desse espagco para O
personagem pai mostrar como poderia ser integrado nesse processo (até mesmo porque
se o fizesse esta ndo seria uma tese de Doutorado, a qual essencialmente exige novidade
dentro da area de estudo).

Como incluir o pai em um modelo de intervencdo domiciliar focado no
desenvolvimento da crianca, considerando que este € um campo ainda dominado por
profissionais do sexo feminino e tem como clientes mais assiduas as maes, mostrou-se
um verdadeiro desafio que ainda deixa muitas questBes para serem respondidas. Mas,
ndo uma, e quem sabe a principal se considerarmos o crescente espaco da Visao
sistémica nas Ultimas pesquisas em intervencdo precoce: existem formas de oferecer
servicos de intervencdo precoce que envolvam o pai na responsabilidade de trabalhar
em prol do desenvolvimento de seus filhos com deficiéncia? Sim, existem. Cada
instituicdo, cada equipe, cada profissional, pode apresentar maneiras diferentes de fazer

isso, mas é esperado que todos abandonem modelos e crencas ultrapassadas e
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aprofundem seus conhecimentos sobre a importancia do pai para utilizar mais esse
recurso humano na oferta de seus servigos.

Esse estudo apresentou um modelo de oferta de intervengédo precoce envolvendo
0 pai na responsabilidade de trabalhar em prol do desenvolvimento de seus filhos com
sindrome de Down, mas como proposta inédita, ficam as portas abertas para que falhas
sejam corrigidas, reformulagdes sejam propostas, resultados e discussdes sejam revistos,
mas principalmente, se acredite na importancia dos profissionais atrairem cada vez mais
0 pai para o envolvimento consciente na estimulacdo precoce de seus filhos com

deficiéncia, o que sé é possivel com o apoio e parceria de profissionais da area.

Promover uma mudanca cultural na forma como a sociedade vé o pai e a
forma como os homens se veem nesse papel ndo é tarefa facil. Nenhum
programa, livro ou politica empresarial sozinho mudara a paternidade no
nosso tempo. Assim como existem inumeras barreiras que convergem e
conspiram para limitar o envolvimento paterno, seréo necessarios esforgos
coordenados de homens, mulheres, midia, governo e do setor privado para
trazer uma nova e mais envolvida era de paternidade (Parke & Brott, 1999,
p. 204).

Embora programas domiciliares de suporte centrado na familia sejam
considerados intervencdes efetivas, ndo ha muitos estudos sobre abordagens ou desafios
particulares do envolvimento paterno em intervencdes domiciliares (Kumpfer &
Alvarado, 2003; McAllister, Wilson & Burton; 2004), com 0s quais espera-se ter

contribuido com o presente estudo.
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Anexo 2

ENTREVISTA DE CZARACTERIZAC}AO DO PAPEL DO PAI BRASILEIRO NA
EDUCACAO DA CRIANCA COM DEFICIENCIA MENTAL*

Inicio: Término: Data: |

I - IDENTIFICACAO

1. Figura paterna: no:
A) [biolégico [padrasto [Javé [tio [vizinho [Uoutro

2. Crianca:
A) Escola: [Instituicdo A [Instituicao B

B) Data de nascimento: Idade:

C) Tipo de deficiéncia mental e outras:

Il - CARACTERIZACAO DO PAI

1. Quem leva a crianga ao médico?

2. O senhor toma as decisdbes médicas da crianca? Como?
3. O senhor toma parte nas decisdes escolares da crianca? Como?
4. O senhor toma parte nas praticas educativas da crianca? Como?

O que o senhor faz para ensinar o que é certo e errado ou o que pode fazer e o que ndo pode

fazer?

5. O senhor tem outros filhos com retardo mental?

A- Em caso de pai que ndo convive com a crianca desde seu nascimento:

1. Qual era a idade da crian¢a quando o senhor comegou a conviver com ela?

2. Como foi para 0 senhor e para a crianga esse nhovo relacionamento?

3. Tiveram problemas? Quais?

4. Esse novo relacionamento trouxe coisas boas? .Quais?

5. O senhor trouxe algum beneficio para a crian¢ca? Quais?

6. O senhor tinha contato com criangas deficientes mentais antes?

Em caso afirmativo: Como isso o ajudou?

*elaborado por Nancy Capretz Batista da Silva (graduanda em Psicologia da UFSCar) e revisado por Ana L(cia
Rossito Aiello (professora doutora do curso de graduagao em Psicologia da UFSCar).
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Em caso negativo: O que o senhor procurou fazer para se adaptar a ela?

O senhor acha que isso deu certo? Por qué?

B-Em caso de pai que acompanha a crianca desde a gravidez da mae:

1. Como era sua vida (familiar, social, escolar, sexual, trabalho) antes da paternidade?

2. Em que contexto surgiu a gravidez (tipo de compromisso com a mée, situacao econdmica,
etc)?

3. A mae fez pré-natal? O senhor a acompanhou?

Se ndo: Por qué?

Se sim: Como?

4. O senhor participou da gravidez? Se sim: Como?

Se ndo: Por qué?

5. Como foi quando o senhor descobriu que seria pai de uma criangca com deficiéncia mental?

6. Este fato Ihe causou problemas? Quais?

7. Este fato lhe trouxe beneficios? Quais?

8. O senhor tinha contato com criangas deficientes mentais antes?

Em caso afirmativo: Como isso o ajudou?

Em caso negativo: O que o senhor procurou fazer para se adaptar a ela?

O senhor acha que isso deu certo? Por qué?

9. Como o senhor participou no preparo da chegada da crianca em casa?

10. A rotina da casa mudou com a chegada da mée e do bebé em casa? Como?

11. Como o senhor procurou ajudar nessa época?

12. O senhor acha que essa ajuda foi suficiente para o bom andamento da familia?
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Por qué?

13. O senhor ja foi ao médico com seu filho(a)? Acompanhado ou sozinho?
A maioria das vezes que seu filho(a) foi ao médico, quem o(a) levou?

C-Para todos os pais:

1. Que tipo de apoio o senhor recebe em relacéo ao cuidado do seu filho(a) que Ihe parece
importante? Quem d& esse apoio?

2. O senhor recebe algum tipo de atendimento relacionado a deficiéncia do seu filho(a)?
Qual?

3. Quantas horas por dia o senhor fica em casa? Durante esse tempo, 0 que o
senhor faz?

4. Quanto do tempo que o senhor esta em casa o senhor passa com seu filho(a)?

5. Como o senhor gasta o tempo que passa com seu filho(a)?

6. O senhor é responsavel na maioria das vezes por algum tipo de cuidado com a crianca
(alimentacao, banho, por para dormir, etc)? Quais?

7. O senhor brinca com seu filho(a)? Com qual frequiéncia?

8. Que atividades de lazer faz com a crianca?

9. Que atividades escolares faz com a crian¢a?

10. Que atividades domésticas faz com a crianca?

11 Que coisas a crianca faz que o deixa contente?

12. E que coisas a crianc¢a faz que o senhor ndo gosta?

13. Como o senhor procura mudar isso?

14. O senhor sente dificuldades em cuidar de seu filho? Quais?

15. Como procura resolvé-las?

16. O que o senhor acha necessario para diminuir essas dificuldades?

17. Como o senhor se sente sendo o pai dessa familia?
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18. O que o senhor ainda espera fazer pela familia e por seu filho(a)?

19. O senhor convive com outros pais de criangas com retardo mental? O senhor recebe

algum tipo de apoio dessa convivéncia?

20. O senhor acha que a mée gostaria que o senhor participasse de outra forma da rotina

familiar? Como?

21. Como a paternidade influiu na sua vida (trabalho / estudo, rotina, expectativas em relagéo

ao futuro)?

22. Na sua opinido, como é um bom pai?

23. O senhor se considera um? Por qué?

24. O senhor acha que as inabilidades de seu filho(a) afeta suas relacdes? Por
qué?

25. O senhor se sente diferente dos pais cujos filhos ndo tém deficiéncia mental? Por
qué?

26. O que o senhor acha que ja fez para seu filho(a) que foi bom para ele?

27. O senhor se considera uma figura importante na vida do seu filho(a)? Por qué?

28. Como o senhor acha que seu filho(a) e a vida dele(a) sera no futuro?

29. Qual papel o senhor tera na vida do seu filho(a) no futuro?

30. O senhor acha que as pessoas reconhecem o que o senhor faz pelo seu filho(a)?

Por qué?

31. O que o senhor acha que as pessoas esperam do senhor enquanto pai de uma crianca

deficiente mental?

32. O senhor se acha capaz de atender a essa expectativa? Por qué?

33. Ha algo que nédo foi perguntado e o senhor gostaria de dizer?
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Anexo 3

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

Ao [nucleo de atendimento em fisioterapia de uma universidade publica]
Departamento de Fisioterapia
A/C Profa. Dra. [responsavel pelo nicleo]

Venho por meio desta, solicitar indica¢do de criangas com Sindrome de Down
com idade até 4 anos, que participam de atendimentos oferecidos por esta unidade, para
participarem do meu trabalho de tese de doutorado, “Efeitos de intervengdo com o pai
no desenvolvimento de criangcas com Sindrome de Down”, a ser realizado em suas
residéncias, com encontros agendados entre pesquisadora e familias, com o objetivo de
dar suporte profissional para os pais estimularem e interagirem de forma satisfatoria
com seus filhos e promover um melhor desenvolvimento das criangas.

Encaminho projeto ao pedido para avaliagdo da presente solicitacdo e coloco-me
a disposicéo para quaisquer informacdes, davidas e sugestdes.

Agradecida pela atencao.

Nancy Capretz Batista da Silva

Doutoranda do Programa de Pds Graduacdo em Educacdo Especial - UFSCar
Rua XxX, no. Xxx, ap. Xxx, Bairro xxx

Telefone residencial: xxxx-xxxx/ Celular: XXxXx-Xxxx

e-mail: nancycbs@gmail.com
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Anexo 4

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

A coordenadora da [unidade de atendimento em terapia ocupacional de uma
universidade publica]
Profa. Dra. [responsavel pela unidade]

Venho por meio desta, solicitar indica¢do de criangas com Sindrome de Down
com idade até 4 anos, que participam de atendimentos oferecidos por esta unidade, para
participarem do meu trabalho de tese de doutorado, “Efeitos de intervengdo com o pai
no desenvolvimento de criangcas com Sindrome de Down”, a ser realizado em suas
residéncias, com encontros agendados entre pesquisadora e familias, com o objetivo de
dar suporte profissional para os pais estimularem e interagirem de forma satisfatoria
com seus filhos e promover um melhor desenvolvimento das criangas.

Encaminho projeto ao pedido para avaliagdo da presente solicitacdo e coloco-me
a disposicéo para quaisquer informacdes, davidas e sugestdes.

Agradecida pela atencao.

Nancy Capretz Batista da Silva

Doutoranda do Programa de Pds Graduacdo em Educacdo Especial - UFSCar
Rua XxX, no. Xxx, ap. Xxx, Bairro xxx

Telefone residencial: xxxx-xxxx/ Celular: XXxXx-Xxxx

e-mail: nancycbs@gmail.com
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Anexo 5

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

A [instituicio de ensino especial] — Ribeirdo Preto
Estimulacéo Infantil
A/C Diretoria

Venho por meio desta, solicitar indicacdo de criangas com Sindrome de Down
com 1 ano de idade, que participam de atendimentos oferecidos por esta instituicdo,
para participarem do meu trabalho de tese de doutorado, “Efeitos de interven¢do com o
pai no desenvolvimento de criangas com Sindrome de Down”, a ser realizado em suas
residéncias, com encontros agendados entre pesquisadora e familias, com o objetivo de
dar suporte profissional para os pais estimularem e interagirem de forma satisfatoria
com seus filhos e promover um melhor desenvolvimento das criangas.

Na primeira etapa da pesquisa alguns fatores dos pais, como estresse, autoestima
e satisfacdo conjugal serdo avaliados. Os pais serdo entrevistados sobre seu papel na
familia e serdo filmados brincando com seus filhos. Uma avalia¢do do desenvolvimento
global das criancas sera realizada.

Na segunda etapa, 0s pais serdo ensinados a estimularem seus filhos para que
seu desenvolvimento aconteca de forma otimizada. Além disso, informacbes sobre
desenvolvimento, papel do pali, caracteristicas da sindrome, entre outras que se fizerem
necessarias e Uteis seréo oferecidas.

Na ultima etapa, a primeira etapa sera realizada novamente para verificar se
havera modificacdes decorrentes do trabalho realizado na parceria pais-pesquisadora.

Encaminho projeto ao pedido para avaliacdo da presente solicitacdo e coloco-me
a disposicdo para quaisquer informacdes, duvidas e sugestdes, juntamente a professora
orientadora deste trabalho Dr.2 Ana Lucia Rossito Aiello.

Declaro que ser for autorizada, a pesquisa sera realizada de acordo com o0s

principios éticos que orientam essa atividade (Aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Vivos da UFSCar: CAAE 0030.0.135.000-08, Parecer 278/2008).
Agradecida pela atencao.

Nancy Capretz Batista da Silva

Doutoranda do Programa de Pds Graduacdo em Educacdo Especial - UFSCar
Rua XxX, no. Xxx, ap. Xxx, Bairro xxx

Telefone residencial: xxxx-xxxx/ Celular: XXxXx-Xxxx

e-mail: nancycbs@gmail.com

Ana Lucia Rossito Aiello
Laboratorio: (16) xxxx-xxxx/ Celular: XXXx-Xxxx

e-mail: XXX@xxx
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Anexo 6

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

Ilma. Secretaria de Educacao do Municipio de Ribeirdo Preto
Profa. Maria Débora Vendramini Durlo

Venho por meio desta, solicitar indica¢do de criangas com Sindrome de Down
na faixa etéria de 11 meses até 1 ano e 10 meses de idade, incluidas no ensino regular
publico deste municipio, para participarem do meu trabalho de tese de doutorado,
“Efeitos de intervencdo com o pai no desenvolvimento de criangas com Sindrome de
Down”, a ser realizado em suas residéncias, com encontros agendados entre
pesquisadora e familias, com o objetivo de dar suporte profissional para os pais
estimularem e interagirem de forma satisfatoria com seus filhos e promover um melhor
desenvolvimento das criancas.

Na primeira etapa da pesquisa alguns fatores dos pais, como estresse, autoestima
e satisfacdo conjugal serdo avaliados. Os pais serdo entrevistados sobre seu papel na
familia e serdo filmados brincando com seus filhos. Uma avaliacdo do desenvolvimento
global das criancas sera realizada.

Na segunda etapa, 0s pais serdo ensinados a estimularem seus filhos para que
seu desenvolvimento aconteca de forma otimizada. Além disso, informacbes sobre
desenvolvimento, papel do pali, caracteristicas da sindrome, entre outras que se fizerem
necessarias e Uteis seréo oferecidas.

Na ultima etapa, a primeira etapa sera realizada novamente para verificar se
havera modificacdes decorrentes do trabalho realizado na parceria pais-pesquisadora.

Encaminho projeto ao pedido para avaliagdo da presente solicitacdo e coloco-me
a disposicdo para quaisquer informacdes, duvidas e sugestdes, juntamente a professora
orientadora deste trabalho Dr.2 Ana Lucia Rossito Aiello.

Declaro que ser for autorizada, a pesquisa sera realizada de acordo com o0s

principios éticos que orientam essa atividade (Aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Vivos da UFSCar: CAAE 0030.0.135.000-08, Parecer 278/2008).
Agradecida pela atencao.

Nancy Capretz Batista da Silva

Doutoranda do Programa de Pds Graduacdo em Educacdo Especial - UFSCar
Rua XxX, no. XxXx, ap. Xxx, Bairro xxx

Telefone residencial: xxxx-xxxx/ Celular: XXxXx-Xxxx

e-mail: nancychs@gmail.com

Ana Lucia Rossito Aiello
Laboratorio: (16) xxxx-xxxx/ Celular: XXxx-Xxxx

e-mail: XXX@xxx
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Anexo 7

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PREZADO(A) SENHOR(A),

Venho por meio deste termo, apresentar o estudo “EFEITO DE INTERVENCAO COM O PAI NO
DESENVOLVIMENTO DE CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN?” que pretende ser realizado
com familias de criancas com Sindrome de Down. Este estudo surgiu devido a observacdo de que a
familia é importante para o desenvolvimento da crianga e o pai tem um papel especial neste
desenvolvimento, precisando ser ouvido e orientado sobre como interagir melhor com seu filho e
estimular a crianca.

Vocé estd sendo informado(a) sobre este estudo para decidir pela participacdo de sua familia neste
estudo voluntariamente, podendo se desligar deste a qualquer momento, caso queira, sem quaisquer
prejuizos. A pesquisadora garante abertura para esclarecer dividas e ouvir sugestfes. Além disso, as
informacdes coletadas serdo confidenciais e serdo discutidas apenas com a professora orientadora do
estudo, e poderdo ser utilizadas no futuro para divulgacdo de ordem profissional, porém jamais de forma a
identificar qualquer um dos participantes.

O estudo consta de: avaliacdo do repertorio de desenvolvimento da crianga, observacgdo da interacdo
entre 0s pais € a crianca, avaliacdo da estimulacdo oferecida a crianca no ambiente domiciliar, dos niveis
de estresse, autoestima e empoderamento, de entrevista sobre o envolvimento paterno e de conversa, €
entrega de materiais. Tudo isso devera ocorrer por volta de 8 meses aproximadamente, na sua residéncia,
em dias e horarios combinados previamente com a pesquisadora, com filmagem das interacGes. A
pesquisadora se responsabiliza pelo cumprimento das condi¢cdes combinadas, comprometendo-se a fazer
visitas de devolutiva dos dados obtidos a todos os participantes salientando os aspectos positivos
observados nas interacBGes pais-criancas, repertorio das criangas, sugestdes de estimulacdo dos filhos,
sugestdes sobre bem-estar dos pais e apresentacdo de possiveis temas que surgirem como pontos
necessarios de esclarecimentos ou dicas.

Se surgirem necessidades da familia que a pesquisadora puder encaminhar, isso sera feito. E esperado
que haja aceleracdo do desenvolvimento das criancas em diversas areas; melhor interacdo pais-filhos;
ampliacdo do conhecimento sobre a sindrome do(a) filho(a); conhecimento sobre a importancia do pai e
da familia no desenvolvimento infantil; ampliacdo do conhecimento sobre as etapas de desenvolvimento
infantil e a implicagdo da Sindrome de Down sobre este desenvolvimento; ampliacdo da rede social de
apoio; diminuicdo dos niveis de estresse, aumento do empoderamento e da autoestima dos pais; sugestdes
para oferta de melhor ambiente domiciliar para a crianga. Providéncias serdo tomadas se quaisquer riscos
ocorrerem para qualquer um dos envolvidos neste estudo.

Agradecida pela atencdo coloco-me a disposicdo para esclarecer qualquer ddvida e ouvir o que pensa
sobre a participagao da crianca no estudo, aceitando ou néo.

Nancy Capretz Batista da Silva
(Doutoranda do Programa de P6s Graduacgéo em Educacdo Especial - UFSCar)
Rua Xxx, no. xxx, ap.xxX, Bairro xxx, Sdo Carlos, 13566-440
Telefone residencial: (16) xxxx-xxxx/ Celular: XXXX-XXxX

e-mail: nancychs@gmail.com
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na pesquisa e concordo
em participar.
O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de P6s-Graduacdo e Pesquisa da Universidade
Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP
13.565-905 - S&o Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrdnico:
cephumanos@power.ufscar.br

Sé&o Carlos, de de 2007
(dia) (més)
Nome do responsavel:

Assinatura do responsavel:
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Anexo 8

DEFINICAO OPERACIONAL DAS CATEGORIAS DE ANALISE DAS
FILMAGENS DE INTERACAQ?®

Categorias referentes aos comportamentos dos pais (pai ou mée) quando em
interacéo com seu filho

Comentaérios positivos (Coment +): dirigidos a crianga, apresentados de maneira

contingente ao comportamento da mesma, que expressam aprovagdo ou

prazer/agradecimento, tais como: “bom trabalho”, “eu gosto disso”, “muito bom”,

“ta certo”, “legal”.

Motivar a crianca para a tarefa (Mot p/ Tarefa): fazer comentéarios sobre a

tarefa/objeto chamando atencéo da crianga ou motivando-a para se engajar na tarefa.

Ex.: mée vendo livro infantil, crianga em outra atividade, mae diz “Olha que legal!”

referente a figura do livro; ou pai diz em relagdo aos objetos da fazendinha “Oh,

vem ver que bonitinho!”.

Olhar dirigido a crianga (Ol Dir Cri): prestar atencéo a ela.

Dando dicas na brincadeira. As dicas podem ser:

a) Dicas verbais (Di Ver): instrucdes ou outras formas de estimulos orais com
objetivo de guiar a resposta da crianca. Ex.: dicas verbais para nomeacdo de
objeto, dica verbal para a resposta de nomear “copo” poderiam ser “co...”, oU
entdo “vocé toma suco nele”, ou o modelo em voz baixa.

b) Dicas gestuais (Di Ges): gestos ou movimentos sinalizadores indicativos da
resposta correta, sem entrar em contato fisico com a crianga. EX.: gestos como
apontar ou tocar um objeto.

Ajuda fisica (Aj Fis): contato fisico entre crianca e pais, para a realizacdo de

determinada acgéo a ser realizada pela crianca.

Comentarios negativos (Coment -): comentarios feitos contingentes ao

comportamento da crianca que expressam descontentamento/desaprovacao. EX.:

“nao faz isso”, “para”, “nao ¢ assim”, “‘sua burra”.

Imitacdo da vocalizacdo da crianca e/ou expansdo (Im V Cr/EX): repetir verbalmente

os sons feitos pela crianca e/ou expandindo suas vocalizacGes, dentro de 5s apés a

fala da mesma.

Correcao para comportamento inadequado (Cr Cp Inad): usar extingdo ou time-out

contingente a exibi¢do de comportamento inadequado da crianca.

Repressao fisica (Rep Fis): evitar/impedir que a crianca realize algum

comportamento segurando-a.

10) Fazendo uma questdo (Faz Ques): uma verbalizacdo que requer uma resposta da

crianga. Ex.: “o que ¢ isto?”, “quer brincar?”.

11) Modelando (Mdel): mostrar ao filho como é o comportamento que este deve

desempenhar. O modelo deve ser fornecido (demonstracdo fisica), junto com a
instrucdo verbal. Todo tipo de modelo seréa considerado, desde o mais simples até 0s
mais completos e elaborados.

12) Rotulando (Rotul): uma verbalizacdo descrevendo os atributos do objeto. Ex.: a bola

é vermelha.

° Buonadio, M.C. (2003). Analise da interagdo de maes com deficiéncia mental e seus filhos: Intervencio
domiciliar. Dissertacdo de Mestrado, Programa de Pds Graduagdo em Educacdo Especial, Centro de
Educacéo e Ciéncias Humanas, Universidade Federal de S&o Carlos.
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13) Comando: uma instrugdo (ordem) para a crianga fazer algo. Ex.: “apanhe o bloco”,

“vem ca”.

14) Contato fisico positivo (Cont Fis +): um comportamento para mostrar para a crian¢a

que ela fez algo bem/bom e corretamente como um abraco, beijo, toque na méo ou
bochecha, sorriso/riso.

15) Brincar sozinhos com o0s objetos, verbalizando ou ndo, sem olhar para a crianca

1)

2)
3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

(Brin Soz). Por exemplo: jogar bola, empurrar carrinho, encaixar argolas.

Categorias referentes aos comportamentos das criangas quando em interagdo com
seu pai/méae

Prestando atencdo (Pres Aten): olhando diretamente para pais quando estiverem
desempenhando alguma atividade ou falando.

Obediéncia (Obed): crianga seguindo as ordens dos pais.

Desobediéncia (Desob): crianca ndo executando um pedido de atividade efetuado
pelos pais.

VocalizagBes positivas (Voc +): qualquer vocalizacdo da criangca imitando ou
respondendo ao que os pais disseram com afeto positivo, ou vocaliza¢do espontanea
(emisséo de sons ou palavras sem o objetivo de comunicar-se, por exemplo: crianca
canta ou fala sozinha enquanto brinca).

VocalizagBes negativas (Voc -): algum som vocal (choro, gemido, grito) ou
qualquer vocalizagdo da crianca que fosse indicativa de raiva ou comportamento
inapropriado (birra, por exemplo).

Engajada na tarefa (Engaj na Tar): crianca envolvida na tarefa com os pais
realizando parte da tarefa.

Comportamento fisico negativo (Cp Fis -): comportamento fisico que ndo tem o
propésito de completar uma atividade adaptativa. Ex.: repelir um brinquedo, bater
nos pais ou em si mesmo, lancar um objeto.

Fazendo uma questdo (Faz Ques): uma vocalizacdo direcionada aos pais que requer
uma resposta.

Crianca brinca sozinha com os objetos, vocalizando ou ndo, sem olhar para pais
(Brin Soz).



Nome da crianga:

Anexo 9

Categorias de analise das filmagens dos comportamentos dos pais quando em interagdo com seu filho e das
criangas quando em interagdo com seus pais

Nome ( )pai/( )mae:

Filmagem no.:

Data:

Data analise:
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Coment +

Mot p/ Tarefa

Ol Dir Cri

Di Ver

Di Ges

Aj Fis

Coment -

Im V Cr/Ex

Cr Cp Inad

Rep Fis

Faz Ques

Mdel

Rotul

Comando

Cont Fis +

Brin Soz

®O S = =0
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Obed

Desob

Voc +

Voc -

Engaj na tar

Comp fis -

Faz Ques

Brin Soz

Andlise realizada por:
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Categorias de analise das filmagens dos comportamentos dos pais quando em interagcdo com seu filho e das

Nome pai/mae:

criangas quando em interagdo com seus pais*

Filmagem no.:

Data:

Data analise:
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o o Z

Coment +

Mot p/ tarefa

Ol Dir Cri

Di Ver

Di Ges

Aj Fis

Coment -

Im V Cr/Ex

Cr Cp Inad

Rep Fis

Faz Ques

Mdel

Rotul

Comando

Cont Fis +

Brin Soz

®O SO == 0

Pres Aten

Obed

Desob

Voc +

Voc -

Engaj na tar

Comp fis -

Faz Ques

Brin Soz

*continuagdo do Anexo 9.

Analise realizada por:




Nome da crianga:

Categorias de analise das filmagens dos comportamentos dos pais quando em interagdo com seu filho e das
criancas quando em interagcdo com seus pais*

Nome pai/mae:

Filmagem no.:

Data:

Data analise:
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Coment +

Mot p/ tarefa

Ol Dir Cri

Di Ver

Di Ges

Aj Fis

Coment -

Im V Cr/Ex

Cr Cp Inad

Rep Fis

Faz Ques

Mdel
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Comando

Cont Fis +
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®O S == 0
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Desob
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Engaj na tar
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Faz Ques

Brin Soz

*continuagdo do Anexo 9.

Andlise realizada por:
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Anexo 10

Sistema Definitivo de Categorias Observacionais®

I-Atividades

| - Ladicas - Lu: Referem-se ao engajamento em jogos e brincadeiras
envolvendo objetos, o préprio corpo ou brincadeiras imaginarias, cuja finalidade é o
divertimento.
1.1 - Jogos — Jo: A atividade é organizada por um sistema de regras que
definem a perda ou o ganho.

1.1.1 - Jogos diversos - JoDv: Quando o conjunto de regras é preestabelecido e
depende de um objeto ou brinquedo industrializado. Exemplo: Pai e crianca jogam
video-game.

1.1.2 - Jogos de esconder e pegar - JoEp: Quando o conjunto de regras
consiste tanto em procurar uma pessoa ou um objeto escondido para esta
finalidade, como em seguir o outro, ameagando pega-lo.

1.2 - Brincadeiras - Br: A atividade é organizada em torno de objetos,
brinquedos ou do proprio corpo, podendo haver o estabelecimento de regras sem,
contudo, implicar em perdas e ganhos. A organizagdo pode variar de minima a
completamente estruturada e as regras sao especificas e determinadas pelos membros
familiares.

1.2.1 - Com brinquedos, objetos em geral e computador - BrOb: Envolve a
manipulacdo de brinquedos, objetos e/ou uso do computador. Exemplo: o pai
coloca a crianca em seu colo, senta-se de frente para um computador, ligando-o e
diz: "olha isso aqui, olha".

1.2.2 - De faz de conta - BrFz: Quando o entretenimento envolve
brincadeiras, cujo elemento preponderante € a fantasia. Exemplo: pai e crianca
sentados enquanto a mée coloca o fantoche em uma de suas méos e comeca a
falar: "Ola A., como vocé esta? Tudo bem?".

1.2.3 - Envolvendo a manipulacdo de partes do corpo - BrCo: Quando a
brincadeira envolve a manipulacéo suave de partes do corpo, isto €, dos membros
superiores ou membros inferiores, tendo a atencdo dirigida para a manipulacéo.
Exemplo: a mae faz cdcegas na mao, braco e pescoc¢o da crianga; em seguida a crianga
estende o braco em dire¢do a méae e a agdo Se repete.

1.2.4 - Envolvendo coordenacdo motora global - BrGl: Envolve brincadeiras que
promovam a movimentacdo ampla de membros inferiores e superiores, podendo
ser de forma suave ou brusca, podendo incluir ou ndo a utilizacdo de aparelhos
de diversdo, tais como escorregado r, balanco, gangorra e velocipede. Exemplos:
brincar de escorregador e gangorra, andar de velocipede e bicicleta, brincar de
estatua.

1.2.5 - Estouvada - BrEs: Envolve a manipulacdo brusca de todo o corpo ou
de suas partes. Exemplo: pai segura a crianca, virando-a de cabeca para baixo,
bruscamente, havendo repeticoes das acdes.

126 - Atividades escolares - BrAt: Envolve o desenvolvimento de atividades
escolares, tais como desenhar, escrever, recortar, colar etc. Exemplo: o pai, com papel

19 pereira-Silva, N.L. (2003). Familias de criancas com e sem sindrome de Down: um estudo comparativo
das relagdes familiares. Tese de Doutorado, Universidade de Brasilia, Brasilia - DF.
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e lapis de cor seguros entre os dedos das mdos, diz a crianca: "vamos fazer um
desenho, vamos". A crianga ou ambos se dedicam, entéo, a desenhar e/ou pintar.

1.3- Atividades artisticas - Ar: Atividades referentes a danca e ao canto.

1.3.1 - Canto - Ca: A atividade se desenvolve através da vocalizagdo de sons
ritmados e musicais. As musicas cantadas podem ser cantigas infantis tradicionais,
inventadas pela propria familia, masicas veiculadas pelas radios. Exemplo: crianga e
ma&e cantam "atirei 0 pau no gato".

1.3.2 - Danca - Da: Refere-se a execucdo de movimentos corporais de
maneira ritmada com ou sem o som de musica. Exemplo: crianca e mde dangam ao
som da masica da Xuxa.

1.4 - Assistir a televisdo - Tv: Consiste na observacdo do aparelho de
televis@o, que se encontra sintonizado em alguma emissora ou no videocassete, quando
nenhuma outra atividade, descrita neste sistema, esteja ocorrendo.

1.4.1 - Silenciosamente - Sl: A atividade se desenvolve havendo
apenas a emissao de som proveniente da televiséo.

1.4.2 - Conversando - Cn: A atividade se desenvolve incluindo a troca
verbal sobre assuntos referentes ao que esta sendo assistido. Exemplo: mae, pai
e crianga assistem a um desenho animado na TV e a mde fala: "esse bicho ai é
muito feio e eles ndo conversam, parece que ficam sussurrando™.

1.5 - Contar historias - Hi: Narrativa de acontecimentos com ou sem 0
apoio de livros e revistas infantis. A narrativa pode ser realizada por meio da leitura de
algum texto ou da utilizacdo de ilustragdes como estimulos para a elaboracdo de uma
historia inventada. Exemplo: mée conta a histdria da Branca de Neve e 0s Sete Andes
para a crian¢a mostrando-Ihe as figuras.

2 - Conversar - Cv: Troca verbal sobre assuntos diversos quando ndo ha
desenvolvimento concomitante de quaisquer das atividades descritas.

2.1 - Familia - Fa: Conversar sobre temas referentes a vida da familia, de
parentes ou amigos e de rotina da casa.

2.2 - Estimulos presentes - Et: Conversar sobre 0os comportamentos que
estdo sendo emitidos por um membro familiar ou sobre os estimulos fisicos presentes
nas proximidades ou no local de gravacdo. Exemplo: a mée diz para a crianca: "olha la
atia N ara, ela ta filmando a gente".

2.3 - Sobre desenho animado e animais - An: Conversar sobre
personagens de desenhos animados ou animais que podem estar ou ndo representados
por um brinquedo.

3 - Socializar — So: Refere-se ao ensinamento de conceitos e regras basicas em
relacdo a:

3.1 - Cuidados diarios com o corpo - Cp: Ensinamento de aspectos
referentes a higiene pessoal em geral, tais como vestir-se e pentear-se, podendo estes
ocorrer quando se dispensa ou ndo cuidados a crianca. Exemplo: mde e crianca
assistem a televisdo, a mde coloca gelatina na boca da crianca, a qual deixa cair na
roupa, entdo a mée diz: "assim, ndo L., a gente come é com a boca fechada se ndo cai, ta
bom?",

3.2 - Ambiente familiar e social - Fs: O ensinamento refere-se a como se
comportar em situacfes familiares ou sociais mais amplas, excluindo-se ensinamentos
referentes ao relacionamento social, e a falar corretamente. Exemplo: enquanto assistem a
TV, a crianga conversa com a mae, e esta diz: "a gente assiste a TV é em siléncio".

3.3- Ambiente fisico - Fi: Refere-se ao ensinamento de regras a respeito de
tarefas ou estimulos presentes no ambiente fisico. Exemplo: pai ensina a filha como pegar
o milho em um saco e da-lo para a galinha que esta no galinheiro.
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3.4 - Relacionamento social - RI: Ensino de como lidar com pessoas e de
conceitos como amizade, gostar etc.. Exemplo: a crianga d4 um tapa no pai; a mée diz:
"assim ndo pode, tem que dar carinho A, s6 carinho™.

3.5 - Alividades escolares - At: Refere-se ao ensinamento do contetdo escolar
‘formal. Exemplo: a mée pega as atividades escolares da crianca e fala: "Que namero é
esse?" A crianga responde: "E o um". A mée: "E que letra é essa?" A crianca responde:
"E 0'a™.

4 - Cuidados dispensados a crianga - Cd: Refere-se ao conjunto de acdes
dirigidas a crianca com a finalidade de cuidar, quando tais a¢des ndo sdo acompanhadas
pelo ensinamento de conceitos e regras. Exemplo: pai veste uma camiseta na crianca,
realizando a tarefa sem emissdes verbais que caracterizem uma transmissao de
regras/ensinamentos sobre tal tarefa.

Il - Tipos de transi¢io

1 - Transicdo direta - TD: A passagem de uma atividade para outra é feita por
meio da emissdo de comportamento verbal e/ou motor indicando o término de uma
atividade e o inicio da outra. Exemplo: pai e crianga brincam com uma bola; logo em
seguida, o pai liga o radio e diz: "danca, vamos dancar".

2 - Dissolucdo do grupo - TDG: Os membros envolvidos na interagdo se
engajam em atividades independentes. Exemplo: mée esta contando uma histéria para a

crianca e esta deixa o local de gravacao.

3 - Negociacdo - TN: Envolve a escolha de uma outra atividade havendo
participacdo verbal e/ou motora de pelo menos dois membros familiares. Exemplo: a
crianca aponta para o aparelho de som com o dedo indicador e o pai pergunta se ela quer
dancar; ela balanga a cabeca afirmativamente, mas o pai diz "ndo"; em seguida, este pega
uma boneca, mostrando-a para a crian¢a que se aproxima e ambos iniciam uma outra
atividade.

4 - Interrupcdo da sessdo - IS: Ocorre quando: (a) a crianca sai do local de
gravacao; (b) o local ndo oferece condi¢Ges necessarias para a filmagem; (c) ocorrem
situacOes que podem alterar a metodologia de coleta de dados; e (d) quando uma outra
pessoa ndo participante da sessdo entra no local de gravacéo.

Il - Estrutura de participacéo

1 - Individual - In: Refere-se ao engajamento de apenas um membro familiar no
desenvolvimento de uma atividade.

2 - Grupo - Gr: Participacdo de mais de um membro familiar no desenvolvimento de
uma atividade.

2.1 - Paralela - Pl: As atividades, diferentes ou ndo, sdo desenvolvidas
independentemente, por dois ou mais familiares que se encontram fisicamente préximos
um do outro. Ha observacdo da(s) atividade(s) desenvolvida(s) pelo(s) outro(s) com ou
sem interferéncias esporadicas e rapidas e/ou imitacGes ocasionais do(s) comportamento(s)
do(s) outro(s). Exemplo: crianga brinca com um carrinho e o pai assiste a TV, proximo
dela, dirigindo-Ihe o olhar esporadicamente.

2.2 - Conjunta - Cj: A atividade é desenvolvida por dois ou mais membros
familiares, através de emissbes e respostas de comportamentos reciprocos ou
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complementares. Exemplo: mée, pai e crianga, sentados no chdo manipulam objetos e
brinquedos.

IV - Qualidade dos episodios de interacdo

| - Sincronia - Refere-se a adequacao/articulacdo ou ndo dos comportamentos de
um participante em diregéo ao outro.

1.1 - Com sincronia - Si: As emissdes de comportamento seguem-se
respostas adequadas e temporalmente contingentes por parte do outro, estabelecendo-se
cadeias de interacdo, em que o comportamento de um membro é articulado ao
comportamento do outro e as respostas de um tornam-se pistas para a emissdo do
comportamento do outro. Exemplo: a mae estende o brago mostrando um brinquedo a
crianca; esta pega o brinquedo, manipulando e devolvendo-o a mae que, por sua vez,
pega o brinquedo oferecido pela crianca.

1.2 - Sem sincronia - Ssi: As emissdes de comportamento seguem-se
respostas inadequadas, inoportunas e/ou ndo contingentes temporalmente, estabelecendo-
se cadeias de interacOes desarticuladas. Exemplo: pai mostra um carrinho para a crianga e
esta lhe vira as costas, pega outro brinquedo, manipulando-o por alguns segundos; em
seguida, mostra-o ao pai que continua manipulando o carrinho.

2 - Supervisdo - Refere-se a emissdes de comportamentos de feedback e ajuda ou
ndo de um membro da familia em direcéo ao outro.

2.1 - Com supervisdo - Sv: A interacdo € caracterizada por emissdes de
comportamentos cuja finalidade seja fornecer feedback aos comportamentos emitidos ou
ajudar o outro que se encontra ou ndo em dificuldades na execucdo de uma tarefa ou na
emissdo de comportamento. Exemplo: mée ajuda a crianca a calgcar uma meia, pai
verbaliza palavras de incentivo a crianga, enquanto esta anda de bicicleta.

2.2 - Sem supervisdo - Ssv: A interacdo caracteriza-se por emissoes de
comportamentos que nao incluem fornecimento de feedback ou ajuda na execucdo de
tarefas. Exemplo: o pai observa as tentativas da crianga para alcancar o bicho de pellcia
que se encontra na estante, porém nao lhe oferecendo ajuda.

3 - Afetividade - A interacdo é caracterizada por emissdes de comportamentos
afetivos que denotem tranquilidade, satisfacéo ou irritacdo e descontentamento.

3.1 - Amistosa - A: A interacdo caracteriza-se por emissao de comportamentos
que mostram um estado de tranquilidade e satisfacdo dos membros envolvidos. Exemplo:
mae e pai olham em direcéo a crianca que danca, sorri e bate palmas ao som da musica.

3.2 - Conflituosa - C: Durante a interacdo ocorrem disputas verbais e/ou
motoras, sem que haja emissdo de comportamentos agressivos, tais como beliscoes e tapas. Ha
expressdo de descontentamento. Exemplo: a crianga disputa com o pai a posse de um
aparelho telefénico, emitindo comportamentos de irritacéo.

4 - Lideranca : A interacdo desenvolve-se com predominancia ou ndo de um dos
membros na sua conducao.

4.1- Com lideranca: Ld - Caracteriza-se pela ocorréncia de comandos
verbais e/ou gestuais emitidos por um dos membros familiares que se destaca como
sendo o maior responsavel pela dire¢do da interacdo. Exemplo: pai mostra a crianga um
aparelho de telefone e diz: "fala com o vovo, fala al6, aqui é G."; a crianca fala "al6
vovO" e 0 pai continua emitindo comandos que sdo obedecidos pela crianca.

4.2 - Sem lideranca: Sld - Caracteriza-se pela auséncia de predominancia de
comandos por parte dos participantes da interagdo. Exemplo: mée e crianga assistem a
TV conversando sem que haja sugestdes ou ordens.
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Anexo 11
Protocolo de Registro do Sistema de Categorias Observacionais**

Nome da crianga:
Nome ( )pai/ ( )mée:
Data filmagem (1 ou 2): Data andlise:
Anélise realizada por:

Atividades | Estrutura de participagdo dos Qualidade dos

realizadas membros familiares e episodios interativos

responsabilidade pelo inicio e
término da interacdo

(tipo de transicao)

| |
| |

! pereira-Silva, N.L. (2003). Familias de criancas com e sem sindrome de Down: um estudo comparativo
das relagdes familiares. Tese de Doutorado, Universidade de Brasilia, Brasilia - DF.
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Anexo 12
Feedback das filmagens de pré-teste

Familia 1

A crianga 1 tenta por pecas na boca, pai redireciona. Muito bem! Para completar, faltou
elogiar. Ja que redirecionamento ja esta bem estabelecido, manter e aumentar elogios e
reforgo positivo para comportamento novo ou ndo que seja adequado. Pais estdo sempre
dando suporte a crianca, atras dela. Aumentar frequéncia de interacdo de frente, que
desenvolve Socializacdo, Linguagem, Desenvolvimento motor, pois quando a crianga vé
pai/mde de frente, tem mais chance de estabelecer troca (dar, mostrar, dividir
brinquedos), fazer “comentérios” e perguntas e ver como pai/mde pronuncia as palavras
e movimentar-se para interagir (mais facil, mais reforcador).

Familia 2

Pais incentivam brincadeira o tempo todo. Pai deu bastante modelo pelas brincadeiras.
Ele ndo deu muita atencdo quando a crianga 2 jogou o carrinho e continuou dando
modelo e incentivando a brincadeira. Nomeou os objetos o tempo todo. Otimo! A mae
quis ficar trocando de brinquedo, néo ficava sob controle do interesse da crianga 2, mas
vendo desinteresse do filho, retorna para brinquedo de interesse. A crianga 2 brincou de
tocar pandeiro direitinho e mae o incentivou, deu dicas verbais e gestuais. Pai respondeu
as verbalizacbes da crianca diversas vezes. Mae trabalhou marcha aproveitando
interesse da crianga por bola e deu modelo para engatinhar. Joia! A crianga ja
compreende grande parte das instrugdes: “Toca o pandeiro”, “danga”, “e o cavalinho?”,
“olha o caminhao”, “bate cabeca”. Isso deve facilitar o treino, pois pais ja conseguiram
ensinar o filho a seguir diversas instrugdes. A crianca ja associa muitas palavras com
gestos e objetos/animais/sons respectivos. Interacbes foram muito positivas (ex. a
crianca se divertiu, riu muito com a mée). Alem de dar dicas verbais, mae reforgou
bastante quando a crianca se engajava nas atividades. A crianca obedece bastante o pai
(ex. ndo pbs as mdos nas fotos) e ja realiza diversas agdes (ex. “toca aqui”, “bate
palminha”). Brincando com casinha de encaixe, a crianca joga as pecas ¢ pais dizem que
“nao” e dao modelo de como fazer. Continuar incentivando nomeacao e interesse pelas
coisas, dando cada vez mais atencdo para a verbalizacdo (falar). Ex. quando a crianca
disse “PA”, pai respondeu “PAPAI”. Pode fazer isso com outras verbalizacbes da
crianga e poderia ter perguntado “quem?” para incentiva-lo a falar. Aproveitar para
cantar musica quando toca um instrumento (treino linguagem), ainda que mae ja cante
diversas musicas com gestos que ela inventa e quando a crianca aprende nos
atendimentos recebidos. Além de dar modelo, pais podem dar mais ajuda fisica.

Familia 3

Pai conversa o tempo todo, é carinhoso, faz coisas que a crianca 3 gosta e muda de
atividade quando percebe desinteresse da crianga. Por outro lado, pula muito de uma
atividade para outra; poderia ensinar por mais tempo a brincar. A criancga joga carrinho,
pai diz que ndo pode e da modelo de como brincar. Ok! Quando disser para ele brincar,
depois de ter dado o modelo, pode dar ajuda fisica também. Pode aproveitar para
nomear mais objetos e sentimentos, acdes. A mée conversa, estimula a crianca a brincar
e da modelo de como brincar. Mas muda de atividade quando a crianga ainda esta
interessada no fantoche (ficou até olhando para ele) e brincadeira estava legal, poderia
ter aproveitado o interesse dele. Com as pecas da casinha, podia ter dado ajuda fisica
para ele encaixar. Com o ursinho, deu modelo e ajuda fisica para fazer carinho. Certo!
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Nomeou todos os objetos e a¢des. Mée falou que néo podia judiar do ursinho e depois
deu modelo e ajuda para fazer carinho, abragar, etc. Mae aproveitou ursinho para pedir a
crianga mostrar olho, boca, nariz. Legal! Pais apresentam diversas atividades, mostram
como brincar (modelo), mas poderiam ter conversado mais com ele sobre os brinquedos
e terem brincado mais juntos ao invés de ficarem cada um apresentando algo diferente
separadamente. Ficaram mais juntos no momento de beijar e fazer carinho na crianga,
podiam ter feito o mesmo com os brinquedos.

Familia 4

Pai incentiva a crianga a brincar. Deu modelo, ajuda fisica, dica verbal! Otimo! Sentar-
se de frente para a crianga (fez isso mais tarde). A crianca 4 estava brincando com
telefone e pai pegou carrinho, devia aproveitar interesse da crianga e elogiar seu
interesse quando adequado. Com carrinho, deu modelo, dica verbal. Estimulou
linguagem com barulho de carro. Mostrou a boneca, incentivou a ver a “neném’.
Quando a crianga pegou a boneca e brincou, ndo incentivou e tirou da mao dele para ver
o livro. E necessario dar um tempo maior para a crianga poder explorar os brinquedos,
ndo é preciso ficar trocando rapido de brinquedo e deve-se elogiar quando a crianga
explora. Chamar a atencéo da crianga sempre pelo nome, ou “Olha filho”, que é melhor
que batendo palmas ou assobiando. Assubiar para brincar e ensind-lo e bater palmas
para cantar ‘“Parabéns” ou festejar suas conquistas, igual fizeram em triade. Mée sentou
de frente, deu modelo, incentivou a brincar, estimulou a linguagem com barulho do
carro. Otimo! Mae ndo elogiou quando a crianca brincou com o carrinho e quando
imitou ela fazendo o barulho do carro. Mae pdoeria ter dado mais ajuda fisica. Deu
dicas verbais. Com o fantoche, a mae ensinou varios conceitos (bebé igual vocgé, tem um
dente, etc.), aproveitou interesse da crianga e estendeu sua fala (“Dedé”). Chamar a
crianca pelo nome e virando a mesma na sua direcdo ao invés de estalar os dedos. Com
0 pandeiro, a mée deu modelo e elogiou quando a crianca tocou. Legal! Mé&e poderia té-
lo deixado mais tempo com pandeiro, mas parou para fazer uma brincadeira e a crianca
ficou olhando: com o tempo €é importante os pais ensinarem comportamentos/imitacoes
mais funcionais (ex., dar tchau, dizer sim/ndo, apontar). Com o carrinho, a méde deu
modelo. N&o elogiou a crianga brincando. Mesmo que ele ainda ndo brinque com muita
habilidade, deve-se incentiva-lo elogiando. O mesmo para o ursinho. Mae parou para
ouvir a crianca e interpretou sua fala. Muito bom! Pais podem comecar a explorar mais
as caracteristicas dos objetos e das pessoas. Ex., passar a mdo no ursinho para sentir
como é macio, comentar a cor do carrinho (a mée falou que o carrinho era azul na
triade), comentar que a boneca € loira. Pais deram modelo com carrinho, poderiam ter
dado mais ajuda fisica. Pai ndo participou da brincadeira de falar no telefone. Mostrou a
boneca, mas ficou s6 olhando mée brincar com a crianca (poderia ter incentivado,
falado das caracteristicas da boneca, etc.). Mostrou carrinho, mas ndo se envolveu em
nenhuma brincadeira. Quando os pais brincam juntos, é mais proveitoso ensinar bem
uma brincadeira do que ficar cada um mostrando uma coisa diferente ou ficar trocando
muito de brinquedo. No “Parabéns” pai se envolveu e ajudou fisicamente a crianga a
bater palma. Excelente! Pais também deram modelo de bater palma. Quando a crianca
bateu palma, ninguém elogiou ele. Depois mde deu telefone, mas logo deixou de
participar. Na segunda filmagem o pai participou mais em conjunto com a mae.

Familia 5

Pai é bastante carinhoso e atencioso. Deixa a crian¢a decidir o que quer. Bem-
humorado, paciente e conversa bastante. Tenta interpretar balbucios da crianga. Orienta
para brincar com boneca, mas ndo da modelo nem ajuda fisica. Com carrinho deu
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modelo, mas como a crian¢a ndo pegou, logo desistiu. Trocou de brinquedos, poderia
ter insistido mais tempo com 0 mesmo para a crianga aprender a brincar. A crianga ficou
com o telefone, pai demorou para dar dicas verbais e gestuais e logo pegou o livro
enquanto ela ainda estava com o telefone. E legal pai mostrar livro, mas a crianca deve
estar interessada e ndo estar interessada em outro brinquedo (telefone). Ao final, pai da
mais dicas verbais para a crianca brincar com o telefone. Mée é bem-humorada, atrai a
atencdo da crianca. Conversa bastante e deu bastante modelo de como brincar.
Consegue atrair a atengéo da crianca para o fantoche, mas quando a crianga se interessa,
pega outro brinquedo. M&e da ajuda fisica e dica verbal. A crianca ainda estava
interessada pelo pandeiro quando mée pegou ursinho. Poderia aproveitar mais o
interesse da crianca. Mae poderia ter aproveitado para elogiar quando a crianga tocou o
pandeiro e quando pegou o ursinho. Mae trocou rapido de brinquedos, tinha que dar
tempo maior para a crianga manipular. Pais se esfor¢caram bastante, principalmente mae,
para motivar a crianca a brincar. Mantiveram-se calmos, pacientes, bem-humorados.
Conversaram. A crianca se acalmou e ficou feliz com musica, poderiam ter ficado por
mais tempo nesta atividade, pois depois ficaram trocando de brinquedo e a crianga néo
estava se interessando. Podem tentar dar mais ajuda fisica para ela por a méo nos
brinquedos, fazer movimentos da musica, etc. No segundo dia, pai conversou, se
esforcou para chamar atencdo da crianga para os brinquedos, colocando-0s proximos a
ela. Comentou que ela gostou do pandeiro, poderia ter elogiado, cantado musica, tocado
junto, incentivado mais. Trocou muito de brinquedos. Mostrou todos, mas ndo ensinou a
crianca a brincar com nenhum. Poderia ter dado modelo, ajuda fisica. Mae apresentou a
boneca e incentivou a brincadeira, ajudou a crianga a pegar. Otimo! Deu ajuda fisica
para brincar com o telefone, deu dica verbal: “Fala: O1 Tata, t6 morrendo de saudade”.
Mée poderia insistir em uma brincadeira por mais tempo quando a crianga se interessa.
Pais sdo alegres, atenciosos, calmos, mostram os brinquedos. Poderiam ter dado mais
modelo de como brincar e ajuda fisica. E ficado mais tempo cantando, o0 que a crianga
gosta e estimula a linguagem. Com fantoche, poderiam explorar o faz-de-conta: fazer
uma voz diferente, dar um nome, dizer que € amiguinho, mostrar dente, cabelo, etc. Pai
apresentou ursinho. Poderia ter ajudado ela a abraca-lo, pegar, etc. Quando ela pega,
mée apresenta outro brinquedo (casinha), ao invés de explorar a brincadeira com o
ursinho. Pai sempre oferece colo. Apesar de a crianca ser sua filha, e ser importante
demonstrar afeto, é preciso estimular sua independéncia e pega-la mais quando for
necessario.

Familia 6

Pai responde aos interesses da crianga 6, cantando, brincando junto, dando nome ao
brinquedo e criando uma situacdo de brincadeira. Porém, muda de brinquedo enquanto a
crianca ainda estava interessada na brincadeira. E interessante brincar com coisas
diferentes, mas é bom respeitar o ritmo da crianca para que ela possa explorar mais e
aprender mais facilmente novos conceitos. Pai fez isso ao repetir diversas vezes a
musica do “pintinho amarelinho”, dando chance para que a crianca se lembrasse e
compartilhasse seu conhecimento, ainda que naquele momento ndo quis fazer os gestos.
A crianca voltou ao primeiro brinquedo (boneca) e pai insistiu mais um pouco na
musica, embora tenha iniciado a brincadeira nova, porém sem acrescentar novos
componentes (por exemplo, poderia ter dito: “¢ uma menina, ela ¢ loira, olha a cor do
cabelo, é amarelo entdo ela ¢ loira...quem mais vocé conhece que € loira? A sua irma é
loira também? A boneca vai ligar para a sua irma e contar que também é loira. VVocé
quer falar com a sua irma pelo telefone?”’). Pai pegou o carrinho e elogiou quando a
crianca brincou, porém, disse para apertar em cima e ndo elogiou ou instruiu quando a
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crianga tentou apertar em cima com a boneca (poderia ter dito: “tente com a mao, com o
dedo”). Falou o tempo todo bem claramente e de forma entusiasmada! Tentou criar
novas brincadeiras, mostrar coisas que a crianga sabe e gosta de fazer, manteve ele
brincando, explorando, muito legal. Acho que as panelas terdo que ser esquecidas, pois
agora a crianga tem que brincar cada vez mais com brinquedos de forma funcional, ou
seja, brincar do jeito que o brinquedo foi feito para usar. Nao é interessante ele brincar
com as coisas que sdo de cozinha, a ndo ser que néo tivesse brinquedos téo interessantes
como os que ele tem. Mas ele aprendeu algumas habilidades com isso que podem ser
usadas, por exemplo, ja que junta as maos para fazer barulho, pode juntar duas pecas e
encaixar brinquedos de encaixe. Além disso, enquanto ele é pequeno € bonitinho fazer
bagunca e no final jogar as tampas, mas a medida que cresce a familia ndo vai mais
aceitar esse comportamento e se ele jogar as outras coisas, ndo poderdo achar ruim por
ter incentivado nessa situacdo. Sugiro que apenas oS brinquedos de jogar sejam
incentivados a jogar, por exemplo, bola, pois é bom para o desenvolvimento motor. Na
segunda filmagem, pai brinca com a casinha e apresenta ordens sem fazer gestos e a
crianca consegue seguir as ordens, mostrando que ja conhece bem vocabulario que pai
utiliza. Elogia a crianga, o que & muito importante! Mas assim que acabam as tentativas,
ja troca de brinquedo. Deu ajuda fisica com o pandeiro, mas poderia ter dado modelo
(fazer para a crianga imitar) também. A crianga da nome ao fantoche (“Gagd”) e pai
aproveita e repete sua verbalizacdo (estimulando linguagem). Mae fala claramente e da
dicas verbais, gestuais e ajuda fisica para a crianga brincar com o ursinho (nené, por
para dormir). Quando ele perde interesse, logo apresenta o pandeiro, da instrucfes para
ele tocar com as mdos, lembra que tem na escola. Quando ele volta ao primeiro
brinquedo, mae nomeia/rotula (“vocé esta pondo o nené para dormir?”’). D4 instrugdes
claras para abrir porta da casinha, por pecas do lado de dentro da casinha (conceitos
espaciais, estimulacdo cognitiva). Poderia ter explorado mais a casinha, pois a crianca
ainda estava interessada quando a brincadeira mudou para o fantoche. Logo a crianca
volta para a casinha e mae aproveita seu interesse e estimula novas habilidades (“fecha a
porta”). Quando a crianca faz algo inadequado (pGe brinquedo na boca), mae
redireciona para algo mais adequado (musica da escola). Nomeia as a¢des da crianca,
mas poderia ter aproveitado mais ainda a brincadeira do fantoche, por exemplo, vendo
que ela tinha dificuldades em movimentar a boca do fantoche com a médo dentro,
poderia ter pedido que ela identificasse cabelo, boca, olhos, méos do fantoche ja que ela
ja reconhece nela mesma. Mantém bastante atencdo e apresenta bastante habilidade em
monitorar brincadeiras e aprendizagem da crianca. Na segunda filmagem, mée aproveita
interesse da crianca pelo livro e fala nome dos animais (estimulando linguagem), além
de relacionar um animal com a muasica que a crianca sabe fazer os gestos. Redireciona
seu comportamento inadequado de por a boneca na boca, lhe dizendo para empurrar o
carrinho e elogia quando ele brinca. M@ da modelo de como brincar com o carrinho e
vendo que a crianga ndo consegue, da ajuda fisica e o elogia. Quando mae e pai
brincam, pai logo estimula brincadeira da crianca ao telefone, dando modelo do que
dizer, legal. Depois a crianca se interessa pelo livro, méde percebe, mas pai insiste na
brincadeira de bola e tira o livro da crianca (pai ansioso em mostrar as habilidades da
crianca, é hiperativo ou costuma interagir mais em brincadeiras de movimentacao?). Pai
inclui mae na brincadeira e ambos ddo modelo para a crianca brincar. Quando a crianca
comeca a dispersar, pai logo pega o carrinho, mas ndo explora brincadeira e logo mée
troca por brincadeira com a boneca (nené). A crianca brincou com a boneca como
ferramenta para empurrar outras coisas e pai logo redireciona brincadeira para mostrar
que a crianca sabe imitar “ficar nervoso”, mostrando mais uma habilidade de linguagem
e imitacdo da crianca. Mas, pai e mée trocam muito rapidamente as situacOes de
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brincadeira e devem comecar a estimular a crianca a explorar mais e usar mais
funcionalmente os brinquedos (ou seja, se estiver com o carrinho, por exemplo, brincar
de dirigir o carrinho, criar obstaculos, fazer barulho, virar a direcdo, dar ré, acelerar,
etc...). Uma coisa legal é que brincam os trés juntos sem excluir ninguém e sempre pai
menciona a mamae para a crianga. Estavam muito lindos os trés juntos, podem fazer
isso algumas vezes na semana. Na segunda filmagem, exploraram bem mais o0s
brinquedos, desafiando a crian¢a para novas aprendizagens a0 mesmo tempo que
falavam sobre coisas que ela ja dominava. Por exemplo, pai contou nimero de pecas
para guardar na casinha e mde mostrou partes do corpo do fantoche. Foi um ritmo bem
melhor de brincadeiras! Uma dica geral: embora seja importante falar em tom de voz
bem claro com a crianga, existe uma tendéncia de todos falarem muito alto. N&o sei se é
s6 com a crianga, mas vamos cuidar para que ele dé atencdo sem que seja necessario
falar muito alto, para que ela continue discriminando bem 0s sons sem que seja
necessario muito esforco dos falantes ao seu redor.
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Anexo 13
LIDANDO COM SEU STRESS*

O stress pode ser um dos maiores fatores de risco para a vida e para a qualidade
do viver de todos, adultos ou criangas. A pessoa estressada ndo se sente bem, ndo
consegue produzir de acordo com seu potencial, ndo interage com as pessoas ao seu
redor como gostaria, ndo ama com a liberdade necesséria, ndo tem toda a motivacao
necessaria para alcancar metas dificeis, corre um grande risco de adoecer e pode morrer
antes da hora.

No entanto, se a pessoa aprende a lidar com seu stress, este pode ser Gtil, pois em
doses pequenas ele da energia, vigor, coragem, forca, vontade de fazer coisas novas,
aumenta a produtividade e melhora a qualidade de vida do ser humano.

O stress envolve uma série de sintomas que o individuo apresenta quando
submetido a situagbes que exijam uma importante adaptacdo do organismo para
enfrenta-las. Divide-se em trés fases, cujos sintomas vocé ja deve ter experimentado
pelo menos em parte.

A primeira, chamada de alerta, ocorre quando o individuo entra em contato com
sua fonte de stress, também conhecida como “estressor”, e, a partir dai, apresenta
algumas sensacOes tipicas, tais como: sudorese excessiva, taquicardia, respiracao
ofegante, entre outras. O organismo, nesse momento, perde o seu equilibrio interno a
medida que se prepara para enfrentar a situagdo a qual necessita se adaptar. As
sensacOes desagradaveis experimentadas sdo, na verdade, necessarias para que O
organismo tenha condigdes de reagir. Essa reacdo € fundamental para a sobrevivéncia
do individuo.

A segunda fase, a de resisténcia, ocorre quando 0 organismo tenta se recuperar
do desequilibrio sofrido na primeira fase. Nesse momento gasta-se muita energia e com
isso surgem sinais de desgaste, como cansago excessivo, esquecimento e “autoduvidas”.
Vocé ja deve ter tido esses sintomas e se recuperado depois de algum tempo. A
recuperacdo ocorre quando a pessoa consegue resistir através da adaptacdo ou
eliminando os estressores, 0 que leva ao reequilibrio. Se, no entanto, a pessoa nao
consegue atingir uma harmonia interna, equilibrando suas forcas, entdo o processo de
stress pode resultar no inicio da fase de exaustdo. Nessa fase, a mais perigosa, alguns
sintomas da primeira fase aparecem, sO que agora agravados, havendo um maior
comprometimento fisico em forma de doencas.

Se vocé estiver na fase de exaustdo, precisard consultar um psicologo
especialista em stress, que vai trabalhar a causa do problema para que ele ndo retorne, e
também um médico especialista na area em que VOcé apresenta sintomas, as doencas
fisicas.

Alguns cuidados no controle do stress:

ALIMENTACAO

Coma muitas verduras — de preferéncia cruas ou apenas cozidas sob vapor — tais
como brécolis, chicéria, acelga, alface, e outras verduras ricas em vitaminas do
complexo B, vitamina C, magnésio e manganés. Em caso de insbnia (comum em
momentos de stress) ndo deixe de tomar um copo de leite antes de dormir ou de comer
um pouco de gergelim, que é rico em célcio e estimula o sono.

12 Silva, N.C.B. (2007). Contexto familiar de criangas com sindrome de Down: Interacdo e envolvimento
paterno e materno. Dissertacdo de Mestrado, Universidade Federal de Sdo Carlos, Sdo Carlos. Baseado
em Lipp, M.N. & Novaes, L.E. (2003). O stress — conhecer e enfrentar. Sdo Paulo: Contexto.
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REALAXAMENTO

Pode ser em forma de exercicios de respiragdo profunda, yoga, relaxamento
muscular, assistir TV, ouvir misica, ver filmes, bate-papo ou leitura. E necessario
verificar o que funciona melhor para cada pessoa. O que mais recomendamos é
respiracdo profunda acompanhada de contragbes musculares e relaxamento da tensdo
dos musculos.

I. Exercicio de relaxamento rapido

1. Sente-se na beira de uma cadeira de espaldar reto mantendo as costas
eretas, as maos apoiadas nos joelhos, as pernas ligeiramente afastadas
e 0s pés firmes no chdo. Feche os olhos;

2. Jogue o corpo para a frente, com a cabeca entre os joelhos, como se
ndo tivesse esqueleto, deixando que a espinha fique curvada e a
cabeca jogada para baixo. Fique assim bem confortavel;

3. Fique nessa posicdo durante 30 segundos enquanto diz para si
proprio: “Meus bragos estao pesados... minhas pernas estdo pesadas...
meu corpo todo esta pesado...”;

4. Agora cerre 0s punhos, dobre os bracos, erga as costas, respire fundo
e abra os olhos;

5. Flexione os bragos e pernas umas 3 vezes. Respire fundo mais uma
vez. Pronto, vocé pode levantar e vera como a tenséo se dissipou.

Esse exercicio, que ndo exige mais do que dois minutos do seu tempo, deve ser
feito 3 vezes por dia e em qualquer momento que perceber tensdo muscular ou mental.

I1. Exercicio que combina relaxamento fisico e mental com a respiracdo profunda

Esse exercicio € composto de respiracdo e contracdo/descontracdo muscular
combinadas. Para vocé poder fazer as duas coisas juntas, &€ bom praticar cada uma
separadamente e depois junta-las.

Respiracéo

Primeiro concentre-se na respiracdo, que é essencial para o relaxamento. E
importante respirar de modo uniforme e profundo. Deve-se inspirar pelo nariz e expirar
pela boca. Para isso, imagine que seu abddomen seja uma bola de encher e que hd um
canudinho ligando-o ao seu nariz. VVocé vai encher a bola respirando fundo. Se fizer o
exercicio corretamente, notara que seu abdémen enche igual a uma bexiga e sobe um
pouco quando vocé inspira. Isso € o que se chama de respiracdo abdominal. Prenda a
respiracdo enquanto conta até 5. Agora, contando mentalmente até 10, expire bem
devagar pela boca, esvaziando a bola de encher e deixando que o abddmen abaixe.
Lembre-se dos numeros 5 e 10 (inspirar e expirar) — isto é, deve-se levar
aproximadamente o dobro do tempo expirando.

Contracdo/Descontracdo Muscular

Vamos ver, primeiramente, alguns movimentos que ajudam durante o
relaxamento:

Levantar os ombros: erguer os ombros e virar a cabega um pouco para tras,
como se estivesse encolhendo a nuca para dentro das costas.
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Tencionar a perna: colocar pressdo nos muasculos de uma perna de cada vez,
virando os dedos do pé para baixo. A tensdo se sentira na barriga da perna.

Fazer uma careta: franzir os musculos da face, ao redor dos olhos e da boca.

Tencionar a lingua: apertar a lingua de encontro ao céu da boca, tencionando os
musculos do pescoco.

Deixar cair o queixo: abrir a boca, soltando a mandibula e movimentando o
queixo da direita para a esquerda e vice-versa, bem devagar.

Respiracdo e contracdo/descontracdo combinados

A ideia principal aqui € inspirar profundamente enquanto se contrai as varias
partes do corpo e expirar bem devagar enquanto se solta a tensdo dos muasculos.

1. Deite-se ou sente-se bem confortavelmente. Deve-se retirar os 6culos e soltar
0 cinto ou roupas que estejam muito apertadas. Deixe que seu corpo fique bem pesado,
jogado na cadeira ou na cama.

2. Vire seus olhos para cima como se estivesse olhando para dentro e para tras
da sua testa. Volte ao normal. Feche os olhos e mantenha-os fechados durante o
exercicio.

3. Agora, respire fundo pelo nariz, enquanto conta mentalmente até 5, e faga um
punho bem cerrado com sua mao direita. Continue a colocar tensdo nos musculos do
braco direito até terminar de contar. Agora expire bem devagar, enguanto solta abra a
méo e solte a tensdo do bracgo e... relaxe... relaxe... relaxe. O soltar da tensdo dos
musculos deve coincidir com a expiragéo.

4. Faca 0 mesmo com o brac¢o esquerdo.

5. Agora, vire os dedos do pé direito para baixo e, enquanto inspira, va
colocando tensdo na perna direita. Agora expire contando até 10 e... relaxe... relaxe.

6. Repita com a perna esquerda;

7. Faca 0 mesmo tipo de exercicio com os ombros, 0 estdbmago, o0 torso, 0s
quadris, os labios, o rosto.

8. Agora deixe seu corpo bem relaxado... pesado... e tente relaxar a mente
também. Pense em um lugar muito bonito. Tente se sentir la, neste lugar. Sinta a calma
e a paz que isso lhe traz e... relaxe. Respire normalmente e simplesmente relaxe. Fique
pelo menos 5 minutos relaxando ou durma tranquilamente.

EXERCICIOS FiSICOS

Quando nos exercitamos por 30 minutos ou mais, nosso corpo produz uma
substancia chamada betaendorfina que produz uma sensacdo de tranquilidade e de bem-
estar. Quando se esta atravessando momentos dificeis, o exercicio fisico - seja ele
ginastica, pular corda, caminhar, dancar etc. - nos ajuda a atingir uma sensacdo de bem
estar e calma.

No mundo estressante em que vivemos, o exercicio fisico € muito eficaz para
ajudar no controle do stress excessivo. Os efeitos dos exercicios fisicos sobre o stress
diferem de individuo para individuo, assim como a propria reacdo ao stress. Cada
pessoa tem seus préprios limites, além dos quais ndo adianta forcar, sob o risco de que
0s exercicios venham a se tornar outra fonte de stress.

O individuo, ap6s um dia de grande tenséo, tera maiores vantagens se fizer uma
caminhada ao invés de se atirar sobre uma poltrona, pois os musculos precisam ser
movimentados, de preferéncia de forma ritmica, alternando contracao e relaxamento.

Segundo os médicos, varios beneficios sdo observados quanto a préatica de
exercicios fisicos: maior vigor e resisténcia; melhor controle do peso; mantém a
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circulagdo adequada; menos dores; maior tonus e postura muscular; menos acidentes
graves; reducdo do cansaco cronico; aparéncia melhorada; reducéo da tenséo crénica e;
reducdo dos fatores de risco de doencas degenerativas.

AUTOMANEJO

E, a nosso ver, 0 mais importante, pois ele visa ensinar a pessoa a lidar com a
causa do seu problema e ndo s6 com o desconforto ou sintoma do momento. Ele
envolve autoconhecimento e autodeterminacio. E importante conhecer nossos limites e
saber quando nos aproximamos deles. Uma reflexdo sobre qual é a nossa situacdo, de
fato, é fundamental. Vocé tem sintomas de stress? Em que fase se encontra? Que tipo de
sintomas, fisicos ou psicoldgicos, sdo mais evidentes? Se vocé fizer uma auto avaliacdo
e ela mostrar a presenca de sintomas de stress, dois tipos de medidas se tornam
necessarias: uma € aliviar a intensidade desses sintomas na intencdo de preservar o
organismo de maiores danos — isso é especialmente importante no caso da pessoa
hipertensa, devido a influéncia que o stress tem na regulagem da pressdo arterial. O
outro tipo de medida necessaria é, naturalmente, tentar eliminar ou afastar o que lhe esta
causando stress. Se isso for impossivel, vocé tera de aprender a lidar com a fonte de
stress inevitavel.

A seguir, algumas sugestdes sobre como lidar com os sintomas e também
como tratar a causa e prevenir o stress.

Para aliviar os sintomas...

Aliviar os sintomas € muito importante, pois isso podera dar tempo ao corpo
para se recuperar enquanto vocé procura eliminar ou aprender a lidar com suas fontes de
stress. Para tanto, sugerimos algumas medidas relativamente simples e de efeito muito
rapido.

- Medidas Psicologicas

Antes de mais nada é importante manter a calma e a certeza de que vocé controla
a maior parte da sua vida. A sensacdo de ndo se ter controle sobre as coisas é muito
contraproducente, ja que pode nos levar ao desalento. Seja qual for a situacdo, mesmo
que vocé sinta ter perdido o controle de tudo, ainda é tempo de se recuperar. Pense
positivo. Nesse momento, ndo aconselhamos nenhuma medida mais drastica, pois
mudancas grandes também criam stress. Portanto, por enquanto, basta manter a
esperanca e a certeza de que toda situacdo, com algumas excecdes, pode ser revertida.

Garanta a si mesmo que as coisas mudardo para melhor e que vocé vai conseguir
melhorar a sua qualidade de vida. Ndo se cobre melhoras imediatas, tudo leva tempo
quando se entra em areas complexas que envolvem a mente e o corpo. Dé tempo ao
tempo. Devagar va introduzindo mudancas em sua vida. O importante é que todo dia
algo seja feito para a sua melhora. Embora recomendemos que vocé va devagar, nao
confunda isto com a ideia de adiar a implementacdo do seu plano de melhoria de
qualidade de vida. Lembre-se que € normal sentir alguma hesitacdo e desconforto ao
fazer mudancas em sua rotina - na verdade, se vocé € como a maioria das pessoas que
conhecemos, vai arranjar mil desculpas, todas boas, para ndo comecar as mudancas.
N&o desista por causa disso, tente assumir a responsabilidade pela sua vida. Em breve
vocé notara a diferenca positiva que seu plano fara.

Mesmo que vocé se sinta deprimido, tente sair e ficar perto de outras pessoas, de
preferéncia daquelas que fazem poucas exigéncias. Evite tomar decisdes importantes até
se sentir melhor. Exija menos de si proprio, isto é, estabeleca metas menos ambiciosas
no momento e tente se dar o direito de ser feliz ou de estar bem. Mantenha em mente
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que a sua irritabilidade e impaciéncia com as pessoas melhorardo. As pessoas que 0
irritam talvez ndo o facam de proposito, elas simplesmente ndo entendem o que esté se
passando com vocé. Tente calmamente explicar a elas o processo pelo qual vocé esta
passando.

Devemos levar alguns momentos para refletir nas nossas prioridades, naquilo
que queremos alcancar de fato na vida. Muitas vezes nos perdemos em detalhes sem
importancia deixando de lado coisas realmente relevantes.

Controlar a pressa, a corrida contra o relégio também é importante. Além disso,
recomenda-se que a pessoa passe a curtir o processo do "ser", do "existir" em si, em vez
de se preocupar apenas com o “fazer". E bom lembrar que nio se pode ser sempre
amado e admirado por todos.

Seguindo essas sugestdes vocé pode garantir uma boa qualidade de vida e um
controle do stress satisfatério.

Qualidade de Vida

Qualidade de vida significa muito mais do que apenas viver, pois muitas
pessoas, mesmo as ricas e bem-sucedidas no trabalho, as vezes tém uma qualidade de
vida péssima. Pesquisas realizadas no Brasil mostram que grande nimero de executivos,
por exemplo, embora muito bem financeiramente, ndo usufruem de boa qualidade de
vida. Por "qualidade de vida" entendemos o viver que é bom e compensador em pelo
menos quatro areas: social, afetiva, profissional e a que se refere a saide. Para que a
pessoa possa ser considerada como tendo uma boa qualidade de vida, torna-se
necessario que ela tenha sucesso em todos esses quadrantes. Nao adianta vocé ter muito
sucesso apenas na carreira, ou na area social e ndo té-lo nas outras. Viver bem significa
uma vida bem equilibrada em todas as areas.

Sintetizando o que foi sugerido até agora, lembre-se de que independentemente
do que se chama de "resisténcia” ao stress — que cada ser humano tem em niveis
diferentes — todos podem se beneficiar da aprendizagem de algumas técnicas a serem
usadas em momentos de maior tensao.

A seguir estdo algumas ideias do que se considera essencial no controle do
stress.

1. Aprenda a reconhecer os sinais do * modifique seu comportamento
stress. apressado;
2. Procure identificar as suas fontes de * reserve tempo para o lazer;
stress externas e internas. Para isso avalie « faca exercicios fisicos;
0s estressores: * faca relaxamento;
* familiares; * siga um regime adequado.
 ambientais; 4. Aprenda a lidar com o que ndo pode ser
* 0s ligados ao trabalho; mudado, isto é:
* os referentes ao seu modo de « assuma responsabilidade pelo
pensar e agir. manejo da sua vida;
3. Tente mudar o que pode ser mudado:  modifique atitudes e
* organize suas prioridades; pensamentos quanto ao que ndo pode ser
* espace as mudangas da vida; mudado;
* adquira habilidades de resolucao * reinterprete 0s estressores, isto &,
de problemas e administra¢do do tempo; veja o lado positivo das coisas;
* aprenda a ser assertivo; « aprenda a lidar com a ansiedade.
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Anexo 14

IMPORTANCIA DO PAI®

Uma nova forma de organizacdo da familia surgiu com as mudancas na
sociedade - como a insercdo cada vez maior da mulher no mercado de trabalho, o
aumento no nimero de familias monoparentais e mais homens permanecendo em casa -
gerando a necessidade de estudos com um novo olhar sobre a participagdo do homem
neste contexto. A importancia do papel do pai € reconhecida por meio de varios
estudiosos da area. Baruffi (2000), por exemplo, explica que o pai é figura importante
para o desenvolvimento psico-afetivo dos filhos, indo além do papel de provedor e
mantenedor da familia para, por meio de seu afeto e de sua atitude, ser referéncia na
construcdo da personalidade dos filhos e ser o primeiro transmissor da autoridade social:
“o pai personifica autoridade e seguranga, ideais e valores.” (p.4).

Dessen e Braz (2000), estudando transi¢des familiares decorrentes do
nascimento de filhos colocaram o pai como fator importante para o funcionamento da
familia, j& que a adaptacdo a essa nova situacdo (de nascimento de filhos) depende da
complementaridade de papéis entre 0s genitores, ndo s6 em nivel das interacbes como
das relacBes familiares mais amplas, incluindo a divisdo de tarefas domesticas; o pai
deve exercer seu papel adequadamente, suprindo as deficiéncias naturais ocorridas no
relacionamento da md@e com o filho. Pruett (2000) aponta que as pesquisas sobre
desenvolvimento claramente mostram que as criangcas nascem com um impeto para
encontrar e se conectar a seus pais (homens), e que estes tém a capacidade interna, o
instinto, para responder.

Assim, Dessen e Pereira-Silva (2004), a respeito das tendéncias atuais sobre a
familia e os programas de intervencdo, exemplificam um trabalho preventivo nos
Estados Unidos que tem o pai como foco da intervencédo, considerando sua importancia
no funcionamento familiar. A intervencdo com o pai visa aumentar o envolvimento
deste com o bebé e melhorar suas habilidades, estimular a colaboracdo pai-mée e
reduzir o estresse parental.

Pruett (2000) cita estados norte-americanos que tém investido na paternidade
responsavel e desencorajado a exclusdo do pai de programas para criancas pré-
escolares. O autor comenta que a auséncia paterna tem se constituido fator de risco para
atividade sexual e uso de drogas precoce, maiores taxas de fracasso escolar, abandono
escolar, suicidio na adolescéncia e delinquéncia juvenil.

Nos Estados Unidos e na Europa, estudos mostraram que pais [homens] que
estavam envolvidos com seus filhos contribuiam positivamente para o desenvolvimento
intelectual, social e emocional dos mesmos (Engle & Breaux, 1998). Lamb, em 1997, ja
dizia que “criangas com pais altamente envolvidos sdo caracterizadas por maior
competéncia cognitiva, maior empatia, menor crengca sexualmente estereotipada e um
maior foco de controle interno” (p.12). E ainda, Flouri e Buchanan (2003) encontraram

13 “Importancia do pai”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno no seu
estudo de Doutorado: “Efeito de intervencdo com o pai no desenvolvimento de criangas com sindrome de
Down”. Dezembro de 2008.
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que o envolvimento paterno precoce tem um papel importante de protecdo contra
desajustes e problemas psicoldgicos futuros na vida de seus filhos.

Cia, D"Affonseca e Barham (2004) encontraram, a respeito da relacdo entre o
envolvimento paterno e o desempenho académico dos filhos, que “quanto maior a
frequéncia de comunicagdes entre pai e filho e quanto maior o envolvimento dos pais
nas atividades escolares, culturais e de lazer do filho, melhor o desempenho académico
das criangas” (p. 277). As autoras apontaram a necessidade de educar os homens para
conhecerem as acdes que podem melhorar seu desempenho enquanto pais. Cia (2005),
sobre 0 mesmo estudo, encontrou correlagdes entre o autoconceito das criancas e o nivel
de estresse dos pais, sugerindo a influéncia do bem-estar dos pais sobre o
desenvolvimento infantil.

O envolvimento paterno nos cuidados da crianga também tem relacdo com a
qualidade de suas interacbes de ensino, pois de acordo com Boechler, Harrison e
Magill-Evans (2003), pais mais envolvidos (responsaveis pela crianca 3 ou mais vezes
na semana) obtiveram escores indicativos de maior qualidade de interagdo (mais
sensiveis a dicas, mais responsivos a dificuldades da crianca e mais estimuladores do
crescimento cognitivo e socio-emocional da crianga), com resultados significativos em
relacdo a estimulagdo do crescimento cognitivo (esperar a crianca atender a tarefa,
permitir manipulacdo do material que ndo seja relacionada a tarefa, elogiar as
conquistas da crianga, e modelar e descrever verbalmente a tarefa). Como os resultados
apontam associacdo entre a frequéncia de envolvimento paterno nos cuidados e sua
habilidade em encorajar crescimento cognitivo do filho, as autoras ainda sugerem que
intervencdes que encorajem um papel ativo do pai nos cuidados durante a infancia
podem contribuir para o desenvolvimento da crianca.

No estudo de Amato (1998) sobre a contribuicdo dos homens para seus filhos,
seus resultados sugerem que o pai influencia o bem-estar de seus filhos por uma
combinacdo de nivel educacional, bens econdmicos e meio social. Ele exerce maior
influéncia sobre o nivel educacional, o estresse e a autoestima da crianca que a mée, a
qual influencia mais na proximidade com parentes e amigos (variaveis de suporte social
dos filhos), embora ambos influenciem igualmente na satisfacdo de vida futura do filho
(vizinhanca, trabalho ou carreira, casa, amigos, hobbies ou atividades de lazer, familia e
situacdo financeira). Contudo é ressaltado que 0s componentes juntos tendem a ser téo
grandes quanto (ou maiores que) cada um dos componentes individuais, o que indica
que seria dificil desenredar empiricamente os efeitos separados de pais e mées porque
suas caracteristicas tendem a ser correlacionadas positivamente.

Em seu estudo sobre envolvimento paterno e apego pai-bebé, mais
recentemente, Caldera (2004) relatou que o pai mais envolvido no cuidado de seu bebé
descreve seu filho como mais propenso a se engajar socialmente com outras criangas, a
brincar independentemente, ser obediente ao proprio pai, e participar de uma relacdo
harmoniosa com 0 mesmo.

Apesar de enfatizadas as contribui¢des sociais da paternidade, é dificil encontrar
estudos nos quais a relacdo pai-filho e o papel do pai sejam diretamente observados.
Cia, Williams e Aiello (2005) revisaram a producéo cientifica na literatura nacional e
internacional indexada, entre 1999 e 2003 e constataram a caréncia de estudos
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empiricos que descreviam o relacionamento pai-filho de pais adultos de filhos de zero a
seis anos ou que correlacionassem esse relacionamento com o desenvolvimento infantil,
principalmente no contexto brasileiro. As autoras ainda destacaram a necessidade
apontada por varios estudos de: enfocar a figura paterna; coletar os dados diretamente
com o pai sobre a participacdo na educagéo e nos cuidados com o filho; realizar estudos
descritivos sobre aspectos da interacdo pai e filho em diversas fases do
desenvolvimento, e principalmente aspectos subjetivos de futuros pais (expectativas,
sentimentos e vivéncias) e; avaliar a auto eficicia do pai e sua percep¢do do suporte
social.

Lewis e Dessen (1999), a respeito, apontam a necessidade de conhecer as
caracteristicas demograficas das familias, além do tempo e envolvimento dos pais com
suas criangas. O que ja se sabe é que o papel do pai no contexto atual € muito complexo.
Por exemplo, Dessen e Lewis (1998) descreveram quatro tipos de papéis de pai: 0 pai
bioldgico; alguém que prové a subsisténcia da crianca (pai econdémico); um homem (ou
homens) que a crianca identifica como uma figura de pai (pai social); e alguém que é
legalmente identificado como um pai. Um homem pode desempenhar todos esses
papeéis, embora cada um possa ser desempenhado por diferentes homens. Esses autores
também colocaram que 0s papeéis que os pais tém adotado podem ser vistos, em uma
perspectiva cultural e histérica, como: 1) tradicional, no qual atividades primarias
centram-se ao redor do mundo do trabalho, tendo pouco a fazer em relacdo as atividades
de cuidar de suas criancas; 2) moderno, veem o desenvolvimento bem sucedido da
crianca como um objetivo importante, especialmente nas areas de desenvolvimento da
identidade do papel sexual, desempenho académico e desenvolvimento moral ou; 3)
emergente, no qual o pai participa mais igualmente com sua esposa das atividades de
cuidados da crianca.

O PAI EM FAMILIAS DE INDIVIDUOS COM NECESSIDADES ESPECIAIS

Considerando familias de pessoas com necessidades especiais, pesquisas tém
apontado a falta de estudos sobre as variaveis relacionadas ao pai que afetam o
desenvolvimento de seu filho. Segundo Omote (1996) e Glat (1996), os estudos
conhecidos sobre os cuidados necessarios para o desenvolvimento das criangas com
deficiéncia mental ficam muito centrados na méde e nas informagfes dadas por esta,
deixando a figura paterna em segundo plano.

Cabe destacar ainda que no caso de familias de criancas especiais, 0 apoio de
familiares, principalmente do marido, é visto como um fator importante para ajudar a
mée a aceitar e a conviver melhor com o problema do filho (Salomao, 1985).

ENVOLVIMENTO, INTERACAO E FATORES RELACIONADOS

Pruett (2000) define envolvimento paterno como o comportamento “que
promove o bem-estar e o desenvolvimento saudavel de sua crianca e de sua familia de
maneira ativa” (p. 19) e propde caracteristicas didrias importantes da paternidade como
“1) sentir ¢ comportar-Se responsavelmente por uma crianga; 2) ser emocionalmente
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engajado; 3) ser fisicamente acessivel; 4) dar suporte material para sustentar as
necessidades da crianca e; 5) exercer influéncia nas decisdes de criagdo da crianga” (p.
19).

A literatura sobre envolvimento paterno (Goldberg, Clarke-Stewart, Rice &
Dellis, 2002; Pleck, 1997; Palkovitz, 2002; Andrews, Luckey, Bolden, Fickling, &
Lind, 2004; Cabrera, 2002) tem utilizado a defini¢éo de Lamb, Pleck, Charnov e Levine
(1987) para se referir ao termo, o qual foi proposto incluindo trés componentes: 1)
engajamento paterno (interacdo direta com a crianga, por meio de -cuidados,
brincadeiras, ou lazer), 2) acessibilidade ou disponibilidade a crianca e, 3)
responsabilidade pelo cuidado da crianca (diferente da forma como cuida). Além disso,
foi proposto pelos mesmos autores um modelo dos recursos para 0 envolvimento
paterno: motivacdo (influenciada pela histéria de desenvolvimento individual,
caracteristicas da personalidade e crengas), habilidades e autoconfianga (auto percepcéao
de sua competéncia em interagir com criangas, crencas positivas sobre a competéncia
dos homens com criancas, habilidades para estar perto de criancas e conhecimento sobre
desenvolvimento), suportes sociais (relacdo marital e caracteristicas da mée da crianca)
e préaticas institucionais (caracteristicas do emprego, nivel de conflito familia-emprego,
desejo por politicas da empresa que deem suporte e uso das politicas empresariais).

Pleck (1997) afirma que os ganhos para o filho s&o mais funcdo do envolvimento
paterno positivo (alto engajamento, acessibilidade e responsabilidade com
comportamentos de engajamento e caracteristicas de estilo positivo) do que do
envolvimento paterno por si (ou seja, ndo € suficiente se envolver, esse envolvimento
deve ser positivo) e que o envolvimento € apenas uma das maneiras do pai influenciar o
desenvolvimento da crianca.

Andlises diferentes do envolvimento paterno na vida familiar (Russell, 1999)
indicam que mais componentes devem ser considerados. Desta forma, seis dominios séo
apresentados, com niveis de envolvimento e responsabilidade para cada um:

1) Emprego e suporte financeiro da familia. (a) Envolvimento: quem esta
empregado e quantas horas sdo gastas no trabalho remunerado. (b)
Responsabilidade: responsabilidade continua e a longo prazo pelo suporte
financeiro da familia e pelo desenvolvimento das habilidades do trabalho ou da
carreira, como tempo gasto em estudo;

2) Cuidado diario e interacdo com a crianca. (a) Envolvimento: tempo fisico e
psicoldgico disponivel para os filhos. (b) Responsabilidade: tempo gasto
cuidando dos filhos, isto €, tendo toda a responsabilidade - mas ha necessidade
de considerar o contexto, por exemplo, em casa sozinho verso outro genitor
presente tendo responsabilidade em um passeio;

3) Manejo e socializacdo da crianca. (a) Envolvimento: frequéncia e tempo gasto
cuidando das necessidades basicas de cuidado da crianca (como banhar e vestir),
da salde da crianca (como levar ao médico), necessidades sociais (como
brincar), necessidades emocionais (como confortar a crianca quando ela esta
triste, elogiar e disciplinar), necessidades escolares (ex., supervisionar tarefa de
casa, assistir fungdes escolares), desenvolvimento cognitivo geral (ex., responder
0s porqués da crianga), e comparecer e levar a crianca para as suas atividades
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(ex., musica, esportes). (b) Responsabilidade: tomar decisdes e estabelecer

normas (por exemplo, para 0 comportamento da crianga), monitorar o humor da

crianca e necessidades de suporte, monitorar os padrdes da crianca no trabalho
escolar.

4) Trabalho doméstico. (a) Envolvimento: frequéncia e tempo gasto realizando
tarefas domésticas, por exemplo, consertando coisas, melhorias na casa,
manutencdo do jardim e do carro, comprando e preparando refeicdes, pagando
as contas, limpando, lavando e passando. (b) Responsabilidade: organizando e
planejando necessidades domésticas e atividades familiares, organizando e
monitorando questdes financeiras familiares;

5) Mantendo relacionamento entre os cuidadores. (a) Envolvimento: tempo gasto
junto como um casal, tipos de atividades compartilhadas. (b) Responsabilidade:
iniciar mudancga ou discussdes sobre problemas familiares, certificar que uma
boa comunicacdo ocorre entre os cuidadores (ex., troca de informacéo sobre a
crianga), e suporte (ex., cooperacéo e trabalho em equipe, resolver conflitos);

6) Compromisso/investimento parental. (a) Envolvimento: tempo relativo gasto
com os filhos em relacdo ao emprego e lazer pessoal, tempo gasto procurando
informacbes e novas habilidades sobre parentagem. (b) Responsabilidade: a
extensdo com que uma pessoa ajusta sua vida e rotina para dar conta das
necessidades familiares, envolvimento no emprego, e carreira.

Schoppe-Sullivan, McBride e Ringo Ho (2004) avaliaram o envolvimento
paterno como multidimensional e encontraram diferentes fatores a serem considerados:
responsabilidade, expressdo de amor e afeto fisico, falar com a crianca, participacdo em
atividades domésticas, participacdo em atividades de cuidados da crianca e, monitoracédo
cognitiva. Os autores sugerem que diferentes instrumentos sejam usados para medir
diferentes aspectos do envolvimento do pai e concluem que o entendimento deste
envolvimento seria beneficiado com a inclusdo de informacgdes sobre o papel de
provedor, informacgdes especificas baseadas no tempo de interacdo com a crianca e
outros aspectos relevantes sobre o envolvimento paterno (por exemplo, suporte a mée
da crianca).

Como afirmam Pereira-Silva e Dessen (2002):

E fundamental que pesquisadores e profissionais voltem a sua atencdo para a
compreensdo da dindmica de funcionamento de familias de criancas com SD
[Sindrome de Down], uma vez que a familia constitui o primeiro agente de
socializacdo da crianca e é a mediadora das relacdes desta com seus diversos
ambientes. Portanto, conhecer como se processam as interacGes entre a crianca
com SD e seus genitores e irmaos possibilita compreender as relacGes futuras
desta crianga com seus companheiros, bem como a sua insercdo nos diversos
contextos socioculturais (p. 172).
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Anexo 15

AQUISICAO DA FALA E LINGUAGEM*

Estudo da linguagem infantil (Vila, 1995)

Quando um bebé pronuncia suas primeiras palavras, ja sabe um grande nimero
de coisas sobre a linguagem. Assim, antes de dizer &gua em tom imperativo pedindo sua
obtencdo, proclama a mesma intencdo mediante gestos, balbucios ou arrastando o adulto
até esse objeto.

O recém-nascido é capaz de distinguir os sons PA e BA ou de reagir com
movimentos especificos a voz humana. Também € capaz de sincronizar 0s movimentos
do seu corpo com o segmentos da fala do adulto. Os adultos, por sua vez, tendem a
adequar suas condutas as que observam em seus bebés, estabelecendo-se uma espécie
de toma-la-da-ca (protoconversacdo); e interpretam as condutas infantis, agindo de
acordo.

A fala, que é a atividade de usar a linguagem oralmente por meio de palavras,
exige que ela seja comum as pessoas de uma comunidade, para que possa Ser
compreendida por todos. Estudos revelam que a aquisicdo do vocabulario de uma
crianca esta diretamente ligada ao modo pelo qual ela é estimulada oralmente pela
familia e demais pessoas que a cercam (Mogford e Bishop, 2002, apud Arduino-
Meirelles, Lacerda, Gil-da-Silva-Lopes, 2006). Mas é importante lembrar que cada
crianca tem seu ritmo proprio, que pode variar de acordo com varios fatores tais como
personalidade, estimulos recebidos, aspectos psicoldgicos, organicos, entre outros
(Arduino-Meirelles, Lacerda, Gil-da-Silva-Lopes, 2006).

Em geral, o adulto possibilita um meio previsivel para a crianca, de forma que,

cada vez que o bebé acorda, encontra um contexto no qual suas condutas sao
interpretadas com poucas variacoes e quase sempre sdo seguidas de condutas ndo muito
diferentes por parte das pessoas que cuidam dela. A medida que passam 0s meses, a
maturacdo biologica permite ao bebé incorporar-se a novas situac@es interativas,
especialmente aquelas que se relacionam ao sustentar matuo do olhar, o que permite a
crianca aprender as caracteristica da estrutura basica de comportamento entre dois seres
humanos, além de, mais ou menos aos trés meses, distinguir os seres humanos dos
demais objetos.

O adulto € quem controla e dirige estes intercambios iniciais, adequando suas
condutas as da crianca, tentando fazer com que as condutas infantis sejam algo mais que
meras respostas bioldgicas e que passem a ser controladas pelo préprio bebé. Além
disso, 0s modelos estaveis, limitados e repetitivos do adulto permitem um conjunto de
expectativas comuns a ambos que possibilita a cada um reconhecer o sinal do outro e
antecipar sua propria resposta. Assim, nestas primeiras interaces surge um significado
“rudimentar”.

Por isso que as primeiras produ¢des acompanham comportamentos padronizados
e ritualizados, podendo consistir, também, em um comportamento especifico guiado por

14 “Aquisicdo da fala e linguagem”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso
interno no seu estudo de Doutorado: “Efeito de intervengdo com o pai no desenvolvimento de criangas
com sindrome de Down”. Janeiro de 2009.
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uma rotina socionteracional freqliente, ou, ainda, originar um comportamento produzido
regularmente para expressar desejos, necessidades e vontades. Como exemplo, temos
que uma crianga produz a palavra “pato” enquanto bate com um pato de brinquedo na
borda da banheira; uma crianga produz a palavra “papai” quando ouve a campainha da
porta; uma crianga produz a palavra “tchau” enquanto coloca o telefone no gancho
(Almeida, 2007).

Entre os 4-6 meses, adulto e crianga deixam de estar concentrados em seus

préprios corpos e o foco de atencdo dirige-se a temas externos. As relagdes sociais
envolvidas acontecem de acordo com os usos da linguagem no discurso e, portanto, seu
dominio abrange também o dominio de aspectos cruciais do didlogo. Estes seriam:
adulto e crianga devem negociar procedimentos para determinar quando querem iniciar
um jogo de interacdo, seu decurso e quando querem acaba-lo (ex.: em que momento um
deseja jogar um objeto ao outro, de forma que este se prepare para recebé-lo); a crianca
tem que se imaginar como possivel agente e receptor da mesma agdo, como acontece na
posicdo do falante/ouvinte (assim surgem as distingdes pessoais, eu e voceé, e de lugar,
aqui e ali) e; os interlocutores devem se referir a temas cujo conteudo ddo por
compreendido e sobre o qual se realizam comentarios.

Nesta etapa, a crianca integra 0 mundo das pessoas e 0 mundo dos objetos em
uma atividade Unica. A crianga comega a solicitar a intervengédo do adulto como apoio a
sua propria atividade com o mundo fisico, conseguindo desta forma que o adulto
organize socialmente suas acdes sobre a realidade. Assim, 0s objetos comecam a ter
significado por si mesmos (servem para coisas determinadas, em funcdo de suas formas,
tamanho, etc.) e o mundo fisico comega a ser organizado em termos de espaco,
causalidade, relacdo meios-fins, etc.

Todo modelo de interagdo que requer anunciar uma intengdo, controlar seu
decurso e assentar as condutas dos participantes, constitui um modelo ideal para
assegurar o progresso da comunicacgdo. As tarefas envolvidas nestas interagcdes tém que
ser motivantes para a criancga e estar a seu alcance, de modo que esta se envolva nelas.
A organizacdo da interacdo, realizada pelo adulto, possibilita o desenvolvimento
comunicativo, que por sua vez, ao oferecer um modelo de interagcdo da crianca com a
realidade, permite seu progresso cognitivo.

Nessa época (entre os seis e 0s doze meses) aparecem gestos culturalmente
determinados (de indicacdo, movimentos da cabeca para negar ou concordar, etc.) e
gestos idiossincraticos (préprios de cada pessoa). Ocorre também diversificacdo nas
expressoes faciais, permitindo a expressdo de emocoes, sentimentos, estados de animo,
intencdes, etc.

Além dos sons tipicos do choro, as vocalizagbes estdo presentes no bebé
praticamente desde o primeiro més de vida. Embora durante o primeiro ano de vida os
gestos, as expressdes faciais e o olhar constituam os procedimentos mais importantes
empregados pelo bebé para especificar suas intencdes, as producdes vocais constituem
também um elemento que acompanha estes procedimentos, constituindo as vezes uma
forma de especificar seus desejos.

Desta forma, no desenvolvimento tipico de uma crianca podemos esperar que a
partir de um més e meio apareca qualquer fonema das linguas conhecidas (balbucio) e
progressivamente se estabelecam os fonemas da lingua falada no meio da crianca. A
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partir dos seis meses, as criangas comegam a prestar uma atengdo crescente aos sons
falados ao seu redor, que ja sdo imitados, embora de maneira imperfeita (lalagdo). A
linguagem da crianca é, cada vez mais, um reflexo da linguagem que se fala em seu
meio, chegando aos 9-10 meses a emissdes verbais, sons da lingua que em grande parte
j& imita corretamente (ecolalia). Até os nove meses aparecem as primeiras vogais e aos
doze meses as primeiras consoantes (p, t, m). Durante o segundo ano, as criangas vao
incorporando a aprendizagem da entonag&o,expressdes. Em torno dos vinte e quatro
meses, todas as vogais e um grande nimero de consoantes, bem como alguns ditongos
(meu, boi, mée) sdo pronunciados corretamente, embora o dominio completo do sistema
fonoldgico possa demorar-se até os cinco anos de vida. Apesar das diferengas entre as
criancas, no geral, no inicio do segundo ano a crianca comeca a emitir alguma palavra,
aumentando pouco a pouco seu nimero até aproximadamente os 20-24 meses. Entre 0s
vinte e vinte e quatro meses as criangas constroem vocalizagdes como carro aqui, quero
agua, jaqueta vermelha, etc.

O Quadro 1 apresenta as etapas de construcdo do sistema linguistico, indicando
0 panorama de aquisicao da fala.

NIVEL UNIDADE ESTAGIO DE EXEMPLO
MINIMA DESENVOLVIMENTO
Fonético Som Pré-Fala (0 — 1;0) [ka] , [dadadada]
[da ‘da]
Fonoldgico Segmento Sonoro Primeiras Palavras (1;0 — [ka] = CARRO
Lexical Palavra 1;6) [da] = DA
Sintético Frase Estagio Telegréafico (1;6 DA CARRO
—2:0) CARRO PAPAI
Morfolégico Forma Organizacdo e Expansédo FAZI
dos Subsistemas (a partir PICOLERES _
de 2;0)
Discursivo Texto Narrativo JA FAZI
(a partir de 4 anos) AMANHA
(Protonarrativas)

Quadro 1: Niveis de Estruturacdo Linguistica. Em: TEIXEIRA, Elizabeth Reis. (1995). O processo de
aquisicdo da linguagem pela crianca. Revista do Espago Mdoebius. Salvador. Retirado de: Almeida,
Risonete Lima. (2007). Aquisi¢do das primeiras palavras: Um estudo sobre aspectos linglisticos em
interacdo com ac¢des intelectuais. Dissertagdo, Universidade Federal da Bahia.

As regras e repeticdes no uso de palavras ajudam no desenvolvimento da fala.
Por exemplo, o final de alguma seqtiéncia (fim do banho, fim da comida, fim do livro)
costuma ser acompanhado por termos como pronto que se repetem constantemente,
ocupando sempre a mesma posi¢do em relacdo a acdo. Por isso, ndo € de se estranhar
que o bebé incorpore esta conduta a suas proprias vocalizacGes. Neste primeiro
momento, as palavras que a criangca incorpora relacionam-se diretamente a estes
contextos e sdo utilizadas somente neles. Mas um a dois meses depois do uso inicial
desta primeiras palavras, comecam a ser generalizadas em contextos nos quais nunca
haviam sido empregadas pelo adulto (ex. os pais usam pronto para anunciar o fim do
banho e para anunciar o fim de uma leitura de livro e a criangca emprega para anunciar
que ndo quer continuar comendo). Da mesma forma que a crianga vai negociando e
estendendo o significado de suas primeiras palavras, compreende cada vez melhor o
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carater instrumental da linguagem: as palavras sdo mais eficazes e econdmicas que 0s
gestos.

No inicio, as palavras apresentam um significado relacionado aos tragos
perceptivos ou funcionais dos objetos, pessoas e a¢des (ex. mamée para toda pessoa que
cuide dela habitualmente; au-au para todo animal de quatro patas; bola para tudo que
gira). A crianca aumenta seu vocabulario a partir da necessidade de nomear a realidade
que a circunda nos contextos em que participa ou de expressar suas intengdes nesses
contextos.

Até o final do segundo ano de vida (20-24 meses), aparecem também as
primeiras flexdes, em forma de marcas de plural (s) e de género (a, 0), uso de artigos (a,
0, uma, um), demonstrativos (esse, aquele, &, aqui), possessivos (meu) e pronomes
pessoais (eu, vocé, ele). O passado e o futuro sé aparecerdo depois dos dois anos.

A maior parte das primeiras combina¢bes de dois termos corresponde as
seguintes relacOes: agente-acdo (papai corre), acdo-objeto (corre carro), agente-objeto
(mamé&e meia), entidade-atributo (carro vermelho), entidade-locativo (carro aqui),
possuidor-possuido (maméae meia) e 0 caso nominativo (esse carro).

O Quadro 2 apresenta o desenvolvimento da linguagem dos primeiros anos a
idade adulta.

Sindrome de Down (Gonzalez & Gonzalez, 2007)

Em decorréncia da hipotonia das criancas com sindrome de Down, surgem
problemas de degluticdo e de articulacdo da linguagem. As seqiiéncias e estruturas de
aprendizagem da linguagem sdo as mesmas que nas criancas sem sindrome de Down
(Gonzélez & Gonzalez, 2007), mas devido ao atraso no desenvolvimento global, que se
manifesta também na aquisicdo da linguagem (Projeto Down, 2009), sua aprendizagem
fonética e fonoldgica é alterada.

Devido as dificuldades de audicdo e da memdria de curto prazo (ndo retém todas
as palavras que ouvem), tém dificuldade em aprender as regras gramaticais, e, portanto,
a aprendizagem da lingua e da fala se torna mais lenta. Em geral, a linguagem é um dos
fatores mais afetados nas criancas com sindrome de Down, embora as diferencas
individuais sempre devam ser consideradas. Os principais problemas ocorrem nos
aspectos formais da linguagem, como falta de marcacao das terminacdes dos verbos e
de suas relagdes temporais, dificuldades com os pronomes e sua concordancia e nao-
diferenciacdo entre artigo definido e indefinido, etc.

A estimulacdo precoce favorece o desenvolvimento da linguagem. Com ela é
possivel desenvolver a pré-linguagem da crianca, ao se favorecer a discriminacao
auditiva, o balbucio, a unido de sinais e gestos com palavras, etc., assim como a
comunicagdo com o0s pais.

A medida que ensinamos a crianca a falar e a desenvolver a linguagem, estamos
ajudando-a a desenvolver sua inteligéncia. Por sua vez, o desenvolvimento da
inteligéncia facilita-a a desenvolver a linguagem.
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Os dois primeiros anos de vida
Comunicacéo pré-linguistica. Balbucio (4-9 meses)
Primeiras palavras. Enunciados de uma palavra (1;0)
Combinagdo de duas palavras (1;6)

Primeiras flexdes (1;6)
Hiper-regularizagdes (os cdos; 0 menino trazeu dinheiro)
Primeiras preposicoes, artigos e possessivos

Dos 2 aos 4 anos
Esforgos para melhorar a compreensibilidade
Repertdrio fonético quase completo (4;0)
O léxico cresce duplicando-se a cada ano
Frases de trés ou quatro elementos lingtisticos (2;0)
Dominio das orac@es simples (4;0)

Dos 4 aos 7 anos
Producdes mais claras e compreensiveis
Dominio completo do repertério fonético (7;0)
Aumenta o vocabulario, seu significado se enriquece
Uso mais correto das flexdes
Inicio da sintaxe complexa
Acesso a linguagem escrita (5;0-7;0)

Dos 7 aos 12 anos
Leitura-escrita e acesso a hovas linguagens
Léxico cada vez mais amplo e correto
Sintaxe complexa
Gramatica acomodada ao uso convencional

Da adolescéncia & idade adulta
Fala do adulto. Léxicos especializados
O vocabulério cresce ilimitadamente
O desenvolvimento gramatical é completado
Uso consciente dos recursos expressivos
Metalinguagens
Quadro 2. Desenvolvimento linguistico (Adaptado de Luque & Vila, 1995)

Os pais devem ser ensinados a fazer exercicios pré-verbais para que estabelecam
comunicacdo o mais cedo possivel. Além disso, pré-requisitos, como exercicios
musculares devem ser trabalhados: pegar o filho, responder aos sons que se
transformam em sinais e tonificar os labios e as bochechas para que possam manter a
boca fechada; resultando na possibilidade da crianca imitar movimentos com a lingua.

Leitura e habilidades de escrita devem ser ensinadas cedo, pois colaboram com o
desenvolvimento da fala. Também devemos estimular a atencdo auditiva, por meio da
atencdo ao som, a voz e a palavra.

O Projeto Portage, que estd sendo utilizado com seu filho, esta entre os
programas proprios para criangas com sindrome de Down: pode ser aplicado em casa,
estimulando varias areas, entre elas a linguagem, e deve ter a supervisdao de um
especialista.
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Dicas (Projeto Down, 2009)

Os gestos poderéo ser usados pelos pais para ajudar a crianca a entender e a usar
a linguagem falada, ou seja, eles funcionam como um auxilio, um apoio e ndo como
meio de substituir a fala.

Os gestos permitem que a crianca se comunique antes de conseguir falar, mas
deve-se falar sempre. Ajude-a a tentar dar respostas verbais. Os gestos devem ser
usados sempre acompanhados de fala. Os primeiros gestos (sinais) podem ser
relacionados as palavras que sdo mais significantes para uma crianga pequena, tais
como os membros da familia, as coisas relacionadas ao dia-a-dia, como ‘“comer”,
“beber”, “dormir” etc.

O bebé com Sindrome de Down parecem ser menos responsivos para as palavras
ditas pelos pais, assim como para estimulages ndo-verbais, como sorrisos, caretas,
gestos. Normalmente eles sorriem e vocalizam menos do que os outros bebés. Apesar
disso, deve-se agir normalmente, conversando bastante com ele, respondendo aos sons
que ele fizer como se fosse uma conversa em que cada um tem a sua vez, relacionando
essa “conversa’ a rotina do bebé (alimentacdo, banho, trocas de fralda, passeios).

Os exercicios de estimulacdo auditiva, ou seja, incentivar a crianga a prestar
atencdo nos diferentes tipos de som, devem ser feitos. Chame sua atencdo para 0S
barulhos de casa, como: os do reldgio, do telefone, de animais, do transito na rua, avido;
faga na sua frente sons diferentes com chocalho, feijdo dentro de uma lata, sino etc.

Quando o bebé estiver com aproximadamente dez meses, sugere-se comegar a

estimula-lo a estalar a lingua imitando o trote do cavalo, vibrar os labios imitando o
barulho do carro, jogar beijo fazendo bico com os labios, assoprar penas, bolinhas de
isopor, apito, corneta e, mais tarde, bexiga.

E preciso considerar que devido aos problemas articulatérios, falar corretamente
palavras é uma dificuldade para a maioria das criancas com Sindrome de Down. Enté&o,
falar em sentencas, mesmo curtas, € mais dificil do que usar palavras soltas, ja que seu
problema articulatorio aumenta quando esta emitindo sentencas.

Por isso, é importante que se fale devagar, repita as palavras e frases que ela
disser errado, para que ela ouca a prondncia correta. Depois, estimular a crianga a
repetir mais lenta e claramente essas palavras e frases, sem forca-la, sem fazer disso
uma tarefa cansativa.

Pode-se ajudar muito a crianca descrevendo o que a crianca estd fazendo ou
olhando naquele momento. Dessa forma, a crianga comeca a compreender o significado
da palavra mais facilmente, pois a situacao de aprendizado € concreta e esta relacionada
a algo real. Faca com que a fala fique centralizada nela, isto &, fale sobre o que ela quer
fazer ou esta fazendo.

E importante ensinar uma coisa de cada vez e s6 passar para a seguinte quando a
crianca ja tiver aprendido o que foi ensinado. Nas refeicbes, ensine o nome dos
alimentos, se sdo duros ou moles, se estdo quentes ou frios. Quando estiver vestindo a
crianga, nomeie as roupas para ela. Por exemplo: “Agora vamos colocar a blusa
vermelha”, diga se a roupa é para o frio ou para o calor. E importante ensinar esses
conceitos para a crianca 0 mais naturalmente possivel, sem cobrancas, sem obrigar a
crianca a repetir tudo o que esta sendo falado. A hora do banho, da alimentacdo, do
vestir-se, devem ser momentos agradaveis, tranqilos, de troca afetiva.

Para ensinar nomes de objetos, vocé pode pegar uma caixa grande e enche-la de
objetos comuns, como copo, chave, bola,carrinho etc. e ir aumentando o nimero de
objetos a medida que a crianga ja conhece, sabe como usar cada um deles e tenta dizer o
nome dos anteriores.
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Uma atividade muito importante e que oferece muitas oportunidades para que a
crianca entenda e use linguagem é brincar com ela (de casinha, de carrinho etc), onde a
linguagem usada é depois transferida para a vida diéria. Vocé pode usar brinquedos ou
0s proprios objetos inquebraveis de sua casa e ir dividindo a brincadeira em partes: hora
do banho, hora da refei¢do, hora da limpeza etc.

Procure usar uma linguagem simples, palavras faceis e curtas no inicio, depois
acrescente verbos (comer, dormir, lavar etc.), palavras mais longas, conceitos como
dentro, fora, em cima/embaixo e palavras de uso cotidiano como oi, tchau, mais etc.

A aprendizagem fica facilitada e a crianca € capaz de memorizar mais
facilmente, quando ela pode ver o objeto ao qual esta se referindo. Assim, se for ensinar
“molhado”, coloque a mao da crianca sobre um objeto molhado e um seco. Sempre que
for ensinar adjetivos, ensine-os por contraste, assim: seco/molhado, alto/baixo,
forte/fraco, gordo/magro. Nao esqueca que a crianga precisa ter tido muita experiéncia
com o que esta sendo ensinado, para depois ser incentivada a nomear.

Os pais poderdo aproveitar as brincadeiras para falarem na primeira pessoa do
singular, ou seja, usarem expressoes como eu quero, eu comi, eu vou. Geralmente os
pais, amigos e professores usam a terceira pessoa do singular ao falarem com a crianca:
vocé pode, Pedro comeu tudo, nené vai e a crianga responde “quer” em vez de “quero”,
“comeu” em vez de “comi” e “vai” em vez de “vou”.

Mais importante do que a crianca repetir palavras e saber nomear varios objetos,
é conhecé-los bem, saber para que servem, observar as diferencas que existem entre um
e outro. 1sso so é conseguido quando a crianga tem oportunidade de explorar os objetos,
manusea-los, aprendendo, assim, através de coisas reais e concretas. Por isso € bom
leva-la a feira, ao supermercado, jardim zooldgico, passeios etc, para que ela possa
vivenciar cada uma dessas experiéncias.

Né&o é indicado separar as palavras em silabas ou falar com a crianca colocando
as palavras no diminutivo. Contudo, anteriormente as suas primeiras verbalizacdes,
muitas pessoas utilizam esse apoio para se aproximar da linguagem rudimentar da
crianca e incentiva-la a se comunicar verbalmente. O ideal é que esse apoio nao seja
estendido para toda a comunicagdo com a crianca e que as interacbes sejam sempre
moduladas pela fala.

E importante n&o corrigir a fala da crianca e sim devolver o modelo correto. Por
exemplo: se ela diz “qué chupa lalanza”, vocé ndo deve dizer “néo ¢ lalanza que se fala,
¢ laranja”. Isso pode intimidar a crianga e ela pode passar a ndo falar determinadas
palavras. Entdo, responda assim: “Ah, vocé quer chupar laranja? Eu vou pegar a
laranja”, para que ela perceba e escute a pronuncia correta da palavra, mesmo que ndo
seja capaz de emitir corretamente. Os pais devem reforcar a crianga quanto a pronuncia
correta das palavras, quando ela ja tem consciéncia dessa prondncia.

Quando a crianga emprega poucas palavras para expressar uma frase, como por
exemplo: “4dgua”, significando “eu quero dgua” ou “agua caiu”, vocé€ pode expandir a
fala dela de acordo com o significado daquele momento. Se perceber que ela esta
querendo agua, dia “Vocé quer tomar 4gua?”. Se ela derrubou a dgua: “A agua caiu no
chao?”. Fazendo isso vocé estd permitindo que a crianga perceba as formas mais
complexas da linguagem. Depois, ela aprendera a juntar outras palavras para formar a
sentenca. Evite completar a frase que a crianca ira dizer, antes que ela tente colocar todo
seu pensamento em palavras.

Leia histérias infantis, para a criangca aumentar seu vocabulario (a noite, antes
que ela va& para a cama, ¢ um bom momento porque a probabilidade de a crianga se
interessar por outra atividade € menor, o que tornaria a leitura menos estimulante). Use
sempre historias simples, livros com ilustraces grandes e coloridas e texto pequeno em
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cada pagina. Fale sobre a gravura, mostre os detalhes enquanto I, deixe-a identificar
figuras de objetos e animais que ela conhece.

Cante mdsicas infantis para ela. Se possivel, obtenha discos infantis, mas dé
somente um de cada vez, para que ela se acostume e se familiarize bastante com cada
um.

Desde quando o bebé suga o seio materno ou a mamadeira (com furo pequeno
no bico ortodontico) os musculos estdo sendo exercitados para a fala. O bico
ortoddntico € o ideal, pois permite que o aleitamento artificial (mamadeira) fique mais
parecido com aleitamento natural (seio) em relacdo ao formato do bico e forca de
succéo, ou seja, a forga que o bebé precisa fazer para sugar o leite. Por isso, ndo deve-se
aumentar o furo do bico para facilitar a succdo — o bebé precisa fazer forca para
exercitar a musculatura.

Varie bastante a alimentacdo quanto a textura, sabor e temperatura. Na época de
introduzir a papinha (por volta dos seis meses) ao invés de bater os legumes no
liquidificador, passe-0s por uma peneira fina. Antes de aparecerem o0s primeiros dentes,
vocé ja deve oferecer pedacos sélidos de alimentos a crianca, como bolacha, péo,
banana, queijo etc, e coloca-los na méo dela. Quando aparecerem os primeiros dentes,
ao invés de dar frutas raspadas, como macé, por exemplo, dé um pedaco grande da fruta
a crianga, incentivando-a a morder e mastigar.

Por volta de seis ou oito meses, a sopa deve perder seu aspecto liquido e conter
pequenos pedacos de alimentos: a verdura (crua ou cozida) deve ser picada, as raizes e
legumes ligeiramente amassados, a carne, desfiada ou moida, o ovo cozido em
pequenos pedacos de alimentos do prato com as méos, se ela assim o desejar.

Ao dar o alimento para a crianca, use uma colher e pressione a ponta da lingua
para baixo e para tras (a colher deve entrar sempre de frente) e faca com que a crianca
tire 0 alimento da colher com o labio superior. A crianca deve ficar com a lingua dentro
da boca, quando a méde ou ela propria colocar a colher. E comum a crianca jogar a
cabeca para tras quando a mae da o alimento. Se isso acontecer, segure firmemente a
cabeca da crianca, colocando sua méo bem acima da nuca, impedindo 0 movimento.

A partir dos noves meses, vocé pode tentar introduzir o canudinho para tomar
liquido no copo. Para facilitar, no inicio coloque pouco liquido, use canudo curto e vire
um pouco o copo para o liquido sair mais facilmente. O uso do canudinho para a
ingestdo de liquido ou mesmo de alimentos mais pastosos (como gelatina, vitamina de
frutas) € um bom exercicio para a musculatura da boca e face.

Aos poucos, procure ir retirando a mamadeira e introduza o uso de copo. No
inicio, a mée deve ajudar a crianca a usar o copo corretamente (ndo colocando o copo
em cima da lingua e sim sobre o labio inferior) e com o tempo ir diminuindo essa ajuda.
Sempre que puder use canudo, mesmo que a crianca saiba usar 0 copo.

Com a primeira denticdo completa por volta dos dois anos, a crianca devera
comer alimentos mais duros como carne (bife) ou cenoura pouco cozida, para exercitar
a mordida e a mastigacdo. Os pais poderdo estimular a lateralizacdo da mastigacéo,
colocando pedacos de alimentos consistentes entre os dentes laterais e estimular a
mastigacdo do lado direito e esquerdo, um de cada vez.

E importante que a crianca ndo engula logo o alimento; brinque com ela de
comer salgadinhos fazendo barulho como os dentes laterais por bastante tempo.

Em relacdo a degluticdo, os pais podem ensinar a crianca a fechar a boca quando
engolir o alimento, sem projetar a lingua para fora.

Para a refeicdo ndo se tornar cansativa, a mae devera incentiva-la a engolir com
a boca fechada somente na primeira “colherada” ou “garfada”, depois deixa-la comer
livremente. Vocé podera no inicio de refeicdo espirrar 4gua, suco ou refrigerante com
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uma bisnaga na boca crianga (com a lingua dentro da boca e embaixo) e depois pedir
para fechar a boca e engolir. As criancas gostam dessa “brincadeira” com a bisnaga, que
propicia uma degluticdo correta.

E importante para o desenvolvimento da fala e linguagem que a crianca participe
das refeicbes com a familia. Assim ela tem oportunidade de escutar o que esta se
conversando e até participar, quando ja souber falar. Por isso, use uma linguagem clara
e converse de assuntos que a crianga conheca e se interesse.

Baby-talk (Almeida, 2007)

Alguns estudos sobre as primeiras palavras refere-se a influéncia da lingua
materna, especificamente, ao estilo especial de fala de adultos dirigida as criangas —
denominados em inglés de baby talk (BT). O BT (um jeito de falar infantilizado) é
caracterizado por processos de simplificagdo, redundancias, e pelo vasto uso de
diminutivo.

Em um estudo realizado com pais da classe média residentes em Campinas, S&o
Paulo, sendo a maioria representada por maes, verificou-se que muitas palavras do BT
estao fonologicamente relacionadas a forma do padrdo adulto, a exemplo de “mamae”
(BT): mé&e; outras ndo apresentam nenhuma semelhanca por se tratarem de
onomatopéias, a exemplo de “bibi” (BT): “carro”, também encontradas na categoria de
animais. Entre os processos fonoldgicos mais comuns estd a reduplicacdo: “mae”:
“mamae”; “pai”: “papai”; “tio”: “titio”; muito embora, outros menos freqiientes também
tenham sido encontrados: assimilacdo (quente: tente; acabou: babo); eliminacdo de
silabas ndo acentuadas (chupeta: peta); reducdo de encontro consonantal (frio: fio); e
palatalizacdo da fricativa surda (doce: doche).

Os dados obtidos indicam que alguns aspectos do registro de BT ocorrem na fala
da maioria dos adultos. Apesar dos registros serem observados na fala de adultos de
ambos 0s sexos, e em criangas mais velhas, o baby talk ocorre mais freqiientemente na
fala de mulheres, especialmente na fala das mées. Nestas, ha uma preponderancia de
aspectos fonologicos em relacdo ao BT usado por homens. Os resultados demonstram
que os aspectos encontrados no BT do Portugués Brasileiro sdo semelhantes aos
observados em outras linguas.
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Anexo 16

Direitos das pessoas com necessidades especiais e suas familias®

L

Todas as criangas, independentemente de terem alguma deficiéncia, tém direitos
assegurados por leis, ndo s6 do Brasil como do mundo todo. A Declara¢do dos Direitos
da Crianga afirma que “para o desenvolvimento completo e harmonioso de sua
personalidade, a crianca precisa de amor e compreensdo. Criar-se-a, sempre que
possivel, aos cuidados e sob a responsabilidade dos pais e, em qualquer hipdtese, num
ambiente de afeto e de seguranca moral e material, salvo circunstancias excepcionais, a
crianga da tenra idade ndo serd apartada da mae...”

Vemos ai que 0s pais sdo responsaveis pela crianga e respondem por prover ou
ndo suas necessidades minimas. Tratando-se de criangas com deficiéncias as
responsabilidades sdo ainda maiores, pois 0 mundo precisa ser adaptado para elas e elas
devem ser preparadas para enfrentar um mundo construido para pessoas com
desenvolvimento normal.

Por isso, a Declaracdo dos Direitos da Crianga assegura que “a crianga
incapacitada fisica, mental ou socialmente serdo proporcionados o tratamento, a
educacgdo e os cuidados especiais exigidos pela sua condicao peculiar”. Os pais devem
conhecer os tratamentos, educacdo e cuidados necessarios e fornecé-los a seus filhos.

A sociedade e o Estado também tém responsabilidades sobre as criangas e 0s
portadores de deficiéncias. A Secretaria Especial dos Direitos Humanos dispde que “as
empresas concessionarias ou permissionarias prestadoras de servigos publicos, as
instituicbes financeiras e o0s Orgdos da administracdo publica direta, indireta e
fundacional deverdo dispensar atendimento prioritario as pessoas portadoras de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida”, o que compreende atendimento diferenciado
(pessoal capacitado para prestar atendimento a pessoas com deficiéncia visual, mental e
multipla; e sinalizacdo ambiental para orientacdo dessas pessoas) e imediato (antes de
qualquer outra pessoa, salvo gravidades maiores em hospitais).

Para discutir os direitos da crianca, existem nos diversos municipios o0s
Conselhos Municipais da Crianca e do Adolescente compostos por representantes do
poder publico e da sociedade civil, ou seja, 0s pais tém como participar das decisdes que

15 ~ . . . s A . .
“InformacGes e dicas para pai de crianca com deficiéncia mental”. Texto organizado por Nancy

Capretz Batista da Silva e Ana Lucia Rossito Aiello (O) para uso interno no estudo de Monografia:
“Caracterizacdo do papel do pai brasileiro na educacdo da crianca com deficiéncia mental”. Fevereiro de
2004.
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afetam a vida de suas criancas e consequentemente as suas vidas. Muitas vezes,
infelizmente, os direitos da crianca e do adolescente sdo ameacgados ou violados por
acdo ou omissdo da sociedade ou do Estado. Isso acontece, de acordo com a ECA
(Estatuto da Crianca e do Adolescente), quando nao é oferecido ou ndo ha oferta regular
de:

1) atendimento em creche e pré-escola as criangas de 0 a 6 anos de idade;

2) programas suplementares de oferta do material didatico-escolar, transporte e
assisténcia a saude do educando do ensino fundamental;

3) servico de assisténcia social visando a protecdo a familia, & maternidade, & infancia e
a adolescéncia, bem como o amparo as criancas e ao adolescente que dele
necessitem;

4) acesso as acOes e servicos de saude.

Assim, as medidas de protecdo tomadas, séo:
1) matricula e freqiiéncia obrigatorias em estabelecimento oficial de ensino

fundamental;

2) inclusdo em programa comunitario ou oficial de auxilio a familia, a crianca e ao
adolescente;

3) requisicdo de tratamento meédico, psicologico ou psiquiatrico;

4) requisitar servicos publicos nas areas de salde, educacdo, servico social,
previdéncia, trabalho e seguranca;

5) encaminhar ao Ministério Publico e a autoridade judiciaria os casos de infragdo dos
direitos.

Se houver necessidade, assisténcia judiciaria gratuita é prestada atraves de
defensor pablico ou advogado nomeado. Porém os maiores direitos dos pais, segundo
Duarte, Souza, Arcocha, Souza, Farias, Ardoz, e Ardoz, seriam:

1) Ter todo o tempo necessario para vencer 0s inimeros sentimentos de confuséo e de
dor que os envolvem quando nasce um filho diferente;

2) Dispor de uma informacdo fidedigna, do ponto de vista médico, psicolégico e
educativo sobre as condi¢des atuais e futuras possibilidades de seu filho;

3) Uma compreensdo clara da sua funcdo de pais para atender satisfatoriamente as
necessidades especificas de seu filho;

4) Participar dos programas de tratamento e de reabilitacdo de seu filho;

5) Participar da avaliacdo periodica dos programas terapéuticos, do planejamento dos
novos objetivos que possam ser necessarios em consequéncia do tempo e dos progressos
ou das novas observaces realizadas durante o tratamento;

6) Uma informacdo correta e segura dos sistemas de ajuda que a comunidade dispbe
para atender s suas necessidades econdmicas, intelectuais e emocionais;
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7) Estabelecer contato com outros pais de criangas deficientes, a fim de compartilhar
seus sentimento e esperangas, bem como a compreensdo humana em resposta ao desafio
de educar seu filho deficiente;

8) Desenvolver-se como pessoas e ndo s6 como pais de uma crianca deficiente. E
preciso faze-los entender que ndo se espera que sejam perfeitos, mas simplesmente
humanos, no sentido de que seu amor, sua preocupacdo e sua bondade s&o seus maiores
valores.

Referéncias

Duarte, C.S., Souza, M.M., Arcocha, M., Souza, R., Farias, S.S.P., Ardoz, SM.M., &
Ardoz, V.V. Familias..falando de nossas experiéncias e sentimentos. Série
surdocegueira e multipla deficiéncia sensorial. Volume 1.

El-Khatib, U. & Bragatto, S.C.O. (2003). Direitos da Crianca e do Adolescente.O texto
reproduz parte do contetido tratado no 1° e 3° Curso de Extensdo em Direitos
Humanos/Tematica: Os direitos da crianca e do adolescente e a situacéo de risco pessoal
e social; ONU. (1959). Declaragéo dos Direitos da Crianga. Recuperado em 03/01/2004
em http://www.culturabrasil.pro.br/direitosdacrianca.htm;  Silva, J.D.O. (2002).
DECRETO REG L-10048 e 10098(L4). Secretaria Especial dos Direitos Humanos.
Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. Consulta
publica. Recuperado em 03/01/2004 em
http://www.mj.gov.br/sedh/ct/corde/dpdh/corde/consulta_publica.asp.



http://www.culturabrasil.pro.br/direitosdacrianca.htm
http://www.mj.gov.br/sedh/ct/corde/dpdh/corde/consulta_publica.asp

271

Anexo 17
MANEJO DE COMPORTAMENTO®
0O manejo do comportamento dos filhos depende de auto-observacdo, observacao dos

filhos e modificacdo de comportamentos.
Para comecar, vamos conversar sobre os principios da aprendizagem.

A) Discuta com seu cbénjuge o que é uma educagdo ideal e o que é uma educagéo
ruim ou prejudicial, ou seja, quais sd@o os pontos positivos e os negativos de uma
educagdo.

a. Objetivos: pais refletirem sobre a educagdo ideal e exporem o que ja
sabem sobre educag¢do dos filhos.

“«

b. Reflexdes: “o ideal ou perfeito ndo existe, é algo inatingivel”, mas
podemos tentar sempre fazer melhor! “...ideal é o que cada familia pode
fazer de melhor e isto pode ser diferente de uma familia para outra. Nao
ha, portanto, uma receita pronta que funcione para toda e qualquer
familia. Em primeiro lugar, o ideal ndo é atingido porque pais e filhos sdo
todos seres humanos, suscetiveis a cometer erros. Em segundo lugar,
porque os pais agem em fungdo de sua histdria de aprendizagem, ou seja,
a educacdo que eles tiveram de seus proprios pais influencia como eles

educam seus filhos. E em terceiro lugar, porque os filhos estdo sujeitos a

outras influéncias, como outros parentes, amigos, midia, escola etc.”

B) Explicagdio sobre o processo e principios de aprendizagem.

a. O desenvolvimento das caracteristicas genéticas depende do meio e das intera¢des entre
as pessoas;

b. Relagdo entre comportamento e consequéncia;
Operacionaliza¢do de comportamentos;
Se os comportamentos sdo aprendidos, eles também podem ser desaprendidos. As
pessoas estdo em processo constante de aprendizado. Tudo pode ser modificado, ndo
existindo padrées imutaveis de comportamento. Ninguém nasce com uma
“personalidade”, um “génio ruim” etc. A genética tem a sua contribuicdo, mas o meio tem
papel fundamental para desencadear potencialidades genéticas. Portanto, os filhos agem
do jeito que agem por aprendizado e isso pode ser modificado.

Temperamento, aprendizagem e sociedade influem em nosso comportamento

A histéoria e a hereditariedade tém mostrado que a infancia tem uma fungdo muito
importante. A espécie humana tem a infancia mais longa entre todas as espécies porque

16 “Manejo de comportamento”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno
no seu estudo de Doutorado: “Efeito de intervencdo com o pai no desenvolvimento de criangas com
sindrome de Down”. Setembro de 2009.
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somos seres sociais. Assim, a eficacia dos pais, nas praticas educativas utilizadas, e a interacao
entre pais e filhos sdo de extrema importancia.

Existem trés grandes fatores que influenciam o nosso comportamento: a heranca genética e
todos os comportamentos que temos como uma espécie; a aprendizagem que temos a partir
do momento em que nascemos (nossa histéria de vida) e as influéncias culturais presentes em
cada sociedade em que se vive. Heranca genética é importante e traz informacdes sobre
algumas probabilidades, tendéncias e sobre aspecto fisico. Mas nem tudo o que estd presente
ao nascimento é genético, ou seja, podem existir alteracdes que ocorreram na vida intra-
uterina.

Ex.: um bebé pode ter tendéncia a timidez, mas se tiver um ambiente favoravel, uma familia
qgue o incentive, bons modelos de habilidades sociais, ndo serd timido, ou essa tendéncia
genética ndo sera tao importante para o seu desempenho social.

E claro que n3o podemos moldar uma crianca ao nosso bel-prazer e, sem divida, existem
fatores genéticos, e, entre eles, estd justamente o fato de o comportamento ser o que os
cientistas chama de “adaptativo”. Isto significa que a principal caracteristica do
comportamento é a sua plasticidade, flexibilidade, a incrivel capacidade de cérebro humano de
adaptar-se, de mudar.

Entdo, é preciso entender como o ambiente influencia o comportamento das pessoas. Dizer
gue uma crianga que agride e fala palavrdes para todos herdou o génio do seu pai nao é util e
nem explica o seu comportamento, além de ndo existir genes para “falar palavroes”. Esta
crianca aprendeu a fazer isso. Um bebé pode ter mais sensibilidade a estimulag¢do e ter um
sono mais irregular, mas o modo como a familia vai agir com ele vai (mais ou menos
calmamente) também vai determinar como ele vai regular o seu sono. Sabemos que é a
familia, o modo de criacdo de uma crianga é absolutamente fundamental para o seu
desenvolvimento e para o seu jeito de ser.

Assim, podem existir algumas caracteristicas temperamentais que acabam sendo reforgadas
pelo ambiente, isto é, a crianca acaba procurando o que recompensa determinado
comportamento.

A aprendizagem é a maneira pela qual todas as pessoas interagem com o seu ambiente e
também sdao modificados por este ambiente. A aprendizagem estd entrelacada com a heranga
genética de geragdes anteriores, com o seu desenvolvimento, e selecionando
comportamentos que constituirdo o repertério comportamental da pessoa.

Aprenda a definir e analisar comportamentos

Aprenda a definir melhor o que seu filho faz, ou seja, descreva o comportamento dele e ndo
use simplesmente rétulos que de nada adiantam, por exemplo, dizer “meu filho é nervoso”. E
preciso saber: o que ele faz quando vocé acha que ele esta nervoso? Quando ele faz isso? Que
atitudes vocé toma quando ele faz isso? Em que situacGes ele faz mais vezes? Ele faz na sua
presenga ou na presenga de qualquer pessoa? Quantas vezes ele faz isso por semana ou por
més? Portanto, devemos prestar atencdo ao que vem antes (antecedentes) e depois
(consequente) de um comportamento, pois tais eventos controlam e fortalecem o
comportamento.

Por exemplo, Sofia, de seis anos, tem estabelecido o horario de dormir as 21 horas. Ao chegar
esse hordrio, a mae avisa, mas Sofia diz que esta sem sono e ndo quer dormir. Os pais insistem
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para que ela va para a cama. Ela, entdo, comeca a chorar e a dizer que quer ficar mais um
pouco e que se eles gostarem dela vao deixar. Os pais, que estavam assistindo a um filme e
ndo querem ter mais problemas, acabam dizendo, “esta certo, mais meia hora”. O que veio
antes do comportamento da crianca de chorar foi o aviso da mae sobre o horario, denomina-
se antecedente. Chorar foi o comportamento da crianca. Depois do comportamento, foi
apresentado o consequente, a permissdo dos pais para ela ficar mais meia hora acordada. Veja
qgue Sofia recebeu uma recompensa depois de ter chorado, logo aprendeu que pode chorar e
fazer manha para conseguir o que quer. Da proxima vez, haverd maior probabilidade de ela
chorar para conseguir algo que deseja. Os pais também ficaram aliviados porque o choro
parou e puderam assistir ao filme sem perturbag3o. E uma rede complexa de situagdes. Isso é
analisar o comportamento. Veja que todos estdo envolvidos; ndao é possivel isolar o fato de
uma crian¢a fazer manha, mas os pais sdo parte deste comportamento. Posteriormente
veremos que regras existem para serem cumpridas; se as regras ndo funcionam, pode-se
muda-las, mas ndo se deve burlar as regras.

Portanto, “personalidade” ndo é algo que alguém “tem”, apenas uma descri¢gdao resumida de
um padrao estavel de comportamento. Cada pessoa é o que faz, e, portanto, personalidade é o
repertdrio Unico de comportamentos que uma pessoa adquire sob condi¢des especiais do seu
desenvolvimento, que incluem fatores fisioldgicos e ambientais.

Entenda como uma crianca chega a se comportar de maneira errada

Vamos usar o exemplo da birra. Geralmente os episddios de birra tém um inicio muito cedo na
vida dos pequenos e vém de episddios de frustracdo. Se a seu/sua lindo/a menino/a de dois
anos pegou o celular do papai e comegou a apertar os lindos botdezinhos, o que vocé vai
fazer? Vai tirar o celular de suas maozinhas e coloca-lo em um lugar inacessivel dizendo-lhe
que “ndo pode mexer”. Ele/a estava se divertindo e ndo vai gostar. Pode armar o maior
berreiro, com ldgrimas pulando dos olhinhos, ou gritar e se jogar no chdo. Nesse momento,
usar a estratégia de “ignorar” é a melhor solucdo. Mas vocé deve ter firmeza, ndo ceder, ndo
bater, ndo gritar e nem discutir ou argumentar com a crianga. Saia de perto se ndo conseguir
se controlar. Sem plateia, os atores ndo atuam. Se vocé ndo conseguir resistir e ceder, estara
instalando o primeiro degrau do que a Psicologia chama de aprendizagem do comportamento
coercitivo. Da proxima vez a crianca apresentara o mesmo comportamento quando quiser
alguma coisa.

Uma crianga mimada, sem limites e que faz birra, se tornara uma crianca desagradavel, de
guem as pessoas se afastardo ou a quem deixardo que faca tudo para que lhes dé um pouco
de sossego. Se os pais deixam de lado a monitoria, a crianca pode, futuramente, apresentar
sérios problemas de comportamento. Com mais idade, na época escolar, as outras criangas
ndo gostardo de brincar com ela e poderdo rejeita-la. Quem ndo aprende auto-controle, ter
tolerancia a frustracdo e acha que pode fazer qualquer coisa para ter o que deseja, em vez de
desenvolver habilidades pré-sociais para obter o que deseja, aprendeu a desenvolver
habilidades anti-sociais. Por isso, resista fortemente aos primeiros ataques de birra e ndo ceda
jamais.
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Aprenda a entender a funcdo de determinado comportamento

Depois de definir o comportamento, é preciso perceber a fun¢do de determinada acdo do seu
filho. Isso quer dizer que vocé sempre deve se perguntar “em que condi¢cbes” a crianca
apresenta um comportamento e ndao “por que” ela o faz. O seu filho de quatro anos bate na
babd quando ela quer leva-lo a trocar de roupa. Observe se vocé pensa o que NAO SE DEVE
PERGUNTAR: Por que ele faz isso? E para chamar a sua atencdo? E um comportamento correto
para lhe dar atencdo, ou seja, é pré-social, ou ndo é adequado, mas vocé da atencdo do
mesmo jeito? Ele faz isso simplesmente para explorar o ambiente? Faz sem querer? E para
testar vocé? E curiosidade? Ele estd cansado e com fome? Onde ele aprendeu esse
comportamento de bater? Veja que podem existir muitas causas para um mesmo
comportamento e, portanto, ndo é possivel sempre dar a mesma explicagao, ou colocar todos
em um mesmo caldeirdo, pois até um mesmo tipo de comportamento pode ter diferentes
motivagOes e consequéncias em diferentes momentos.

PERGUNTE-SE: O que os outros membros da familia fazem antes e depois que aquele
comportamento é apresentado pelo seu filho? Somente definindo o comportamento, sabendo
guantas vezes ele ocorre e em que situagdes é que vocé pode programar uma estratégia para
muda-lo. Primeiramente, é preciso saber sob quais condi¢des e ndo “por qué?”

Faga isso com cada um dos seus filhos:

Pegue um papel e escreva os comportamentos do seu filho que vocé acha que precisam ser
modificados. Em seguida, defina o comportamento: o que ele realmente faz? Observe por
alguns dias e registre todos os momentos em que ele faz este comportamento durante uma
semana. Perceba o que vocé e as outras pessoas fazem antes e depois deste comportamento
dele. Que consequéncias (positivas ou negativas) o seu filho recebe depois que fez este
comportamento? Perceba que fungdo pode ter este comportamento, isto é, uma crianga faz
manha porque estd doente ou porque quer chamar a atengao do seu pai que nunca fica com
ela quando estd em casa.

Conhecer o desenvolvimento de uma crianca

Os papéis de mae e pai ajustam-se a cada idade da crianca, assim como se ajustam a época.
Por exemplo, até os quatro anos mais ou menos a crian¢a ndo faz muita diferenca entre mentir
e ndo mentir. Ela até pode achar que os desenhos da TV sdo seus amigos ou que podem sair da
tela a qualquer momento. Se a parede esta pintada de vermelho e ela diz “ndo fui eu”, nem
sempre é uma mentira no sentido que os adultos entendem. Ndo grite nem brigue, mas
aponte a verdade gentilmente: “veja vocé esta com o giz de cera vermelho em sua mao...”.
Também é preciso entender que um pouco de bagunca é normal na infancia. Tomando
consciéncia disso, os pais também podem aprender a relaxar um pouco mais, a se divertir mais
com os filhos e ndo temer “o que os vizinhos vao dizer” se houver um pouco de louca suja na
pia. Por outro lado, se a sua casa é completamente desestruturada em questdo de horarios,
limpeza, organizagdo, entdo este sera o modelo para seus filhos; é preciso haver ordem e
regularidade para educar uma crianca.

Além disso, saiba que alguns comportamentos das criangas ndo servem para provocar os
adultos, mas fazem parte da fase, ou da falta de habilidade motora da criangca em certo
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momento. Por exemplo, bebés cospem a comida e ainda riem com isso; jogam o prato no chdo
sO para ouvir o barulho, apertam a pasta de dentes, gostam de jogar coisas s6 para vé-las cair,
adoram lamber os dedos, derrubam suco na roupa e sujam a roupa ao brincar. Entao, barraca
de cobertores na sala de vez em quando tudo bem, sempre ndo. Ou certa bagunca no quarto
tudo bem, mas sujeira nao.

As vezes a crianga ndo tem intencdo de se comportar mal, mas acontece. E como quando a
crianca estd andando de maos dadas com a mae pela calcada, tropeca e a mde a puxa com
forca e diz “sempre desastrado, olhe por onde anda”. Ndo é horrivel? Entdo, veja bem se a
crianca nao fez alguma coisa pela primeira vez, e ndo fez sem querer, se ndo sabia como agir.
Ela ndo esta sempre querendo provocar vocé. Seja um guia, seja o mestre, ensine e ndo
somente julgue e condene.

Conheca os comportamentos e as necessidades em diferentes idades

(Anexo — pp. 48-58)

Resumindo:
A forma como os pais se relacionam com os filhos, como os educam, vem obedecendo a um
padrdao, que esta em pratica ja ha algum tempo. Além disso, parte desse padrdo é a
reproducdo da educagdo que receberam dos seus pais. Entretanto, é provavel que alguns pais
tenham a sensacdo de que algo ndo esta dando muito certo e, por isso, deve ser mudado.
Quando ocorre de se ter que mudar algum comportamento na vida real das pessoas, isto pode
gerar ansiedade, e um erro pode terminar em frustracdo e em sentimentos de incapacidade e
impoténcia. Mas, uma mudanca nao ocorre de uma hora para outra, por isso ndo é justo que
cobrem de si mesmos nem de seus filhos uma mudanca instantdnea. A mudanca sé é possivel
com:

- persisténcia: o erro ndo pode levar a desisténcia. E preciso persistir porque em algum
momento o acerto acontecera, e a tendéncia é errar cada vez menos;

- paciéncia: os pais precisam dar um tempo para que eles e seus filhos se ajustem as
novas regras e exigéncias;

- treino: sé apds muito treino, ocorre a mudanca.

Livros de apoio:
1. Programa de Qualidade na Interacdo Familiar

(Lidia Weber, Ana Paula Salvador e Olivia Brandenburg)
Curitiba: Jurua, 2007

2. Eduque com Carinho
(Lidia Weber)
Curitiba: Jurua, 2007
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Anexo 18

MANEJO DE COMPORTAMENTO
PARTE 2 — Relacionamento afetivo e envolvimento®’

Na primeira parte, discutimos processos e principios da aprendizagem, o que nos ajuda
a compreender como os filhos se comportam e qual a relacdo deste comportamento com o
comportamento dos pais, ja que além da genética, o ambiente interfere diretamente em
nossos repertérios comportamentais, ou seja, em como somos! Além disso, vimos que
conhecendo o desenvolvimento das criangas nas diferentes fases de sua vida, fica mais facil
mantermos comportamentos nossos e delas que estdo adequados e modificarmos aqueles que
ndo estdo, o que necessita definicdo do comportamento (o que faz, em que situagGes, diante
de quais pessoas, o que acontece antes e depois/antecedentes e consequéncias) e analise da
fungdo para a pessoa que se comporta (consegue escapar de algo que ndo quer, como comer
brécolis, ou consegue algo que quer, como comer doces antes do jantar).

Ame seu filho e ndo seu comportamento

Vamos ver agora que o amor incondicional pelos filhos é importante para um bom
relacionamento, o qual reflete numa melhor educagcdo dos filhos. O que é amar
incondicionalmente? Aceitar todos os erros? Ndo perceber os defeitos? Nao ter critica? Ndo. O
amor incondicional, esse amor dos pais, € o0 amor que se sente simplesmente porque a outra
pessoa é seu filho, porque vocé tem a responsabilidade e a tarefa de educa-la, de zelar por ela
e de ensinar-lhe sobre o mundo. O amor incondicional ndo depende do que o seu filho faz de
bom ou ruim. Vocé o ama porque ele é seu filho, e isso tem de ficar claro para ele.

A gente consegue amar incondicionalmente quando separa a pessoa do
comportamento. Nesse sentido ndo é interessante comparar uma crianga com a outra. Cada
crianga e cada filho sdo Unicos. Ndo podemos confundir a crianga com o que ela faz. Vocé pode
nado gostar de como seu filho se comportou, mas ndo deve deixar de ama-lo por causa disso.
Com isso a crianca, em qualquer circunstancia, podera contar com seus pais.

Amar incondicionalmente vai além de demonstracdes de afeto e carinho. E uma
habilidade dos pais de mostrar ao seu filho que seus pensamentos e sentimentos podem ser
expressos livremente e sem risco para o relacionamento. Amar incondicionalmente nao é sé
elogiar, dizer coisas boas, presentear, mas é aceitar o seu filho, é valorizar as atividades e as
escolhas que seu filho esta fazendo.

Quanto mais amada uma crianga se sente, melhor ela aceita as regras e desenvolve
amor e compaixdao pelos outros. Amor incondicional e aceitacdo da crianga ndo significam
auséncia de critica do comportamento. A tarefa dos pais é clarificar expectativas, mostrar o
certo e o errado e ser um espelho moral. Mas vocé deve amar seu filho como ele é e corrigir o
seu comportamento. Em vez de dizer “vocé é muito egoista”, depois que ele comeu todos os
biscoitos sem deixar nenhum para seu irmao, vocé deve dizer “eu ndo gostei que vocé comeu
todos os biscoitos; da proxima vez deve dividir com o seu irmao, certo?”.

o “Manejo de comportamento”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno
no seu estudo de Doutorado: “Efeito de intervengdo com 0 pai no desenvolvimento de criangas com
sindrome de Down”. Setembro de 2009.
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Fortaleca a autoestima do seu filho

Um dos fatores mais importantes na vida de todas as pessoas é o que chamamos de
autoestima. O quanto a pessoa sabe valorizar os seus atributos, as suas qualidades. A
autoestima é o juizo que cada pessoa tem do seu préprio valor, e é absolutamente
fundamental para o resto de nossa existéncia; se eu reconhe¢co o meu valor eu posso ir
adiante, enfrentar frustracbes e desafios da vida, ndo esmorecer (desanimar) diante de
dificuldades. Desenvolver a boa autoestima da criangca é uma das molas mestras das atitudes
parentais e da escola da atualidade. Mas é um desenvolvimento com critica, ou seja, de nada
adianta falar para a crianga que ela toca piano maravilhosamente se ela mal consegue tocar
trés notas juntas.

A autoestima elevada vem do fato de sermos e nos sentirmos amados, especialmente
por aqueles que amamos e que cuidam de nds. Vem do que chamamos de amor incondicional.
Em poucas palavras, o seu filho precisa saber que vocé o ama nao importa que erro ele tenha
cometido ou o quanto vocé esteja zangado com ele.

Pessoas com boa autoestima controlam o seu comportamento, esperam sucesso, tém
tolerancia a criticas, tém tolerdncia a frustragdes, reconhecem seus pontos fortes e fracos,
adoram aprender coisas novas e tém prazer em viver. Uma agdo interessante é ensinar a
crianga a valorizar o seu préprio esfor¢o. Entdo diga “vocé tirou nota boa em matemdtica
porque prestou atengdo a aula” e ndo “vocé tirou nota boa em matemadtica porque é bom em
matemadtica”. O contrdrio também é verdadeiro, ndo é bom pensar “eu ndo sou bom nisso ou
naquilo”, é preciso trabalhar e se esforcar para ser bom em alguma coisa. A famosa frase do
pai cujo filho lhe disse que tirou 9,5 “Mas por que ndo tirou 10,0?”, é um comentdrio
destrutivo que pode deixar a mensagem de que a crianga sé tem valor integral se for perfeita,
se for o maximo, seu resultado é que vale e ndo o desempenho e o esforco.

Fortaleca a capacidade de resiliéncia do seu filho

Resiliéncia indica que uma pessoa é capaz de enfrentar e superar a adversidade. Uma
crianga que possui resiliéncia é aquela que consegue lidar mais efetivamente com o estresse,
com os desafios de cada dia, recuperar-se das frustragdes, resolver problemas e ter
expectativas realistas. Pesquisadores tém mostrado que essa capacidade de ser resiliente tem
as suas raizes mais profundas na interagdo com os pais que incorporam no seu manejo doses
de empatia, otimismo, amor incondicional, capacidade de comunicacdo ativa e paciéncia.
Criancas adquirem resiliéncia também quando tém os pais enormemente compromissados
com ela e podem dizer “eu sou amada pelos meus pais exatamente como eu sou”. Enfim, bons
pais significam filhos resilientes.

Criancas resilientes também tém autoestima elevada, autoconfianca e sabem do seu
valor; sdo socialmente competentes e tém alto senso de autonomia. Por isso, uma crianga
também deve estar preparada para as coisas que podem ndo dar certo. Ela tera de ter doses
de frustracdo e de modelo dos pais de como enfrentar o estresse e as coisas dificeis.

Dicas

- Participe sempre de ocasiGes especiais, como festas na escola, apresentacdées.
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- Cada filho é um presente, celebre a vida do seu filho. Aniversarios ndao precisam ser festas
espléndidas, mas devem ser muito comemorados e ter o significado de mostrar como a familia
esta feliz pelo nascimento daquela crianga.

- Ndo rotule a crianca (“vocé é muito egoista”), mas fale do comportamento dela.

- Ame seu filho pelo que ele é e ndo pelo que ele faz. Ndo se deve falar — nunca mesmo! — “eu
gosto de vocé quando vocé tira notas altas”(ou qualquer outro bom comportamento), mas sim
“eu gosto quando vocé tira notas altas”.

- Também nunca diga, “vocé se comportou mal e eu ndo gosto mais de vocé”. Vocé deve dizer
“eu ndo gostei do que vocé fez”. Lembre-se que a crianga tem os pais como expressdao maxima
de afeto e o que eles dizem pode ser realmente muito marcante para ela.

Envolva-se e participe integralmente da vida do seu filho sem ser intrusivo

Ser intrusivo é quando o seu filho de trés anos estda montando um castelo com blocos
de montar e vocé Ihe diz a todo o momento “nao coloque assim, mas do outro lado”; é querer
brincar com seu filho de seis anos quando ele quer ficar quietinho vendo TV; é ver os bilhetes
gue as amigas de sua filha de dez anos mandam a ela; é fazer as atividades para o seu filho,
ndo importando que idade ele tenha. Ser intrusivo é ndo aceitar nem respeitar as escolhas do
seu filho. Participar é diferente, é levar seu filho a casa dos amiguinhos, mesmo que vocé
esteja cansado ou quiser assistir ao jogo de futebol. Ndo ha problema se um dia ou outro isso
acontecer com vocé, mas ndo pode ser regular. O regular deve ser a participagao. Participar é
ajudar o seu filho na pesquisa para a escola, mas nao fazer toda a tarefa por ele.

N3do deseje perfeicdo nas atividades que seu filho pratica

Torcer pelos filhos é muito bom e mostrar entusiasmo pelo que ele faz é benéfico. Mas
ndo seja intrusivo. For¢ar uma crianga a fazer um esporte ou uma atividade artistica que ela
ndo quer —ou ndo tem o menor jeito — ndo é nada bom. Ao contrario, pode expor a crianca ao
ridiculo. Torcer é bom e ganhar também pode fazer bem. No entanto, é bom lembrar que nem
todos podem ser campedes e é preciso levar em conta a velha mdaxima de que “o importante é
competir”. A competicdo, em certa medida, serve para mostrar que vocé deve esforca-se e
trabalhar pelo que quer; ajuda a entender a frustracdo da derrota e aceitar que o amigo possa
ser o vencedor. Mas, pensar somente na vitdria pode fazer com que a crianga, e seus pais, ndo
consigam compreender os limites e o desejo de cada um, além de levar ao esquecimento do
companheirismo e solidariedade. Devemos lembrar que estimular as criangas é fundamental,
mas é preciso cuidar para que os desejos e as expectativas dos pais ndo venham em primeiro
lugar. O momento é dos nossos filhos. E preciso apoid-los e ajudar a fortalecer sua autoestima.
Isso é muito mais importante do que querer que eles sejam sempre os melhores e os
campedes.

Tenha tempo para os filhos

Ha décadas as pessoas falavam que as maes tinham de passar o tempo todo com os
filhos; os pais ndo, porque trabalhavam. Depois, quando as mulheres entraram no mercado de
trabalho, comecou a se falar muito de “qualidade do tempo”com os filhos, ressaltando-se que
era melhor passar dez minutos com qualidade, que seria suficiente. Atualmente se entende
que esse tempo de qualidade n3o pode ser alguns minutos por dia. E preciso ter tempo para os
filhos para estar de fato participando de suas vidas. As pesquisa tém mostrado que um dos
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fatores mais fortes de protecdo para a crianca, ou seja, que é preditor de um otimo
desenvolvimento psicolégico, é o nivel de envolvimento dos pais em sua vida.

Para quem tem filhos é preciso reorganizar suas prioridades, e, sim, as vezes os pais
precisam fazer alguns sacrificios para ficar e ter tempo para os filhos. Os pais, por vezes, ndao
entendem o que é “ter tempo” para os filhos, ou ter um tempo de qualidade. Pensam que se
estdo na mesma sala, cada um fazendo alguma coisa diferente, isso é estar junto. Ndo é. Isso é
estar perto. Estar junto é estar engajado em uma mesma atividade e ter interesse verdadeiro
pelo que o seu filho estd fazendo. Sim, muitas vezes os pais devem aprender a jogar
videogame, ou decorar os nomes dos programas favoritos e das centenas de figurinhas que os
filhos adoram. Isso significa que os pais ndo apenas devem tentar que os filhos se interessem
pelo que eles fazem e os esportes que praticam, mas vice-versa; os pais devem também se
interessar pelas escolhas dos filhos. Estar junto é assistir juntos a um filme e sair comentando
os acontecimentos depois do filme. Estar junto é sentar junto com ele e ajuda-lo a encontrar
aquela pesquisa na internet ou se interessar pelas figurinhas que ele coleciona e pelos amigos
que ele tem.

Edugue para a autonomia: primeiro dé raizes e depois, asas

Os pais devem educar os filhos da melhor maneira de modo que se sintam amados,
sejam fortes e saibam enfrentar as dificuldades da vida. Desde muito cedo é preciso entender
que, educar com qualidade e de maneira positiva compreende duas atitudes aparentemente
antagonicas: estar envolvido e deixar a crianga encontrar o seu préprio caminho. Uma boa
educacdo tem o sentido de ensinar autocontrole e direcionamento préprio.

A necessidade de autonomia comega muito cedo. Os pequenos atos autébnomos fazem
com que as criangas aprendam a fazer coisas por elas mesmas. Eles sdo tdo importantes que
promovem uma base fundamental para que as criangas se tornem adultos confiantes, seguros
e auto-suficientes. E preciso ter paciéncia, tempo, autocontrole e bom humor para entender
essa necessidade de uma crianca fazer por si mesma e nio os pais. E claro que vocé pode fazer
tudo muito mais rapido, escolher melhor, colocar a comida no prato sem derramar. Pode, mas
ndo deve. Pare um pouco, respire fundo e compreenda o seu papel de “orientador de voo”.
Vai precisar de mais panos de limpeza, mas vai ganhar filhos mais competentes, confiantes e
independentes.

Vocé deve garantir a seguranca dos peguenos

Com certeza, haverd momentos em que um sonoro “ndo” serd mais do que necessario,
ou um “mais tarde, agora ndo”. Ndo é porque a crianca acha que pode fazer tudo sozinha que
vocé pode deixa-la fazer tudo. Como vocé ndo estara o tempo todo ao lado dela, ela precisa
aprender a se proteger sozinha. E preciso lembrar que nem sempre é possivel proteger o seu
filho. Seu coracdo pode ficar apertado ao vé-lo andando cambaleante, mas vocé precisa
incentiva-lo a dar uns passos mais além e sozinho, ndo é? Quando uma crianga pequena cai, a
primeira coisa que ela faz é olhar para a mae, para ver a expressdo no rosto dela, como ela vai
reagir. Assim, ela busca apoio, ela busca conforto e ela apreende o mundo a sua volta. As
vezes, se ndo ha perigo nem dano a saude, deixe seu filho experimentar o que ele deseja. Se
sua filha de quatro anos quer colocar o vestido de festa com a bota de inverno parair a casa da
vovo, deixe. Ela pode ouvir de outra pessoa que “estd muito esquisita” e aprender por si
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mesma, pela experiéncia, que vestido de festa e botas de inverno ndo combinam. A infancia é
muito curta...

Quando a crianca é muito pequena ela precisa descobrir quem ela é, quem sdo as
outras pessoas e o que significa o mundo todo. O papel dos pais é fazé-la sentir-se segura,
confortavel, confiante e amada. A crianca gosta de um ambiente previsivel, sabe que poderd
ter apoio sempre que precisar e sentir-se segura leva a autonomia. Mesmo quando muito
nova, a autonomia significa deixar que a crianca faca coisas por ela mesma, sem a intromissao
dos pais. Ouvir incentivos é importante, portanto, sempre elogie e incentive as pequenas
vitdrias de cada dia, com isso a crianca aprende que fazer as coisas por si mesma é muito bom,
agrada a ela e aos outros.

Devemos saber que o primeiro “ndao” que uma crianga fala, geralmente por volta de
dois anos, acentua-se aos trés e permanece resistente até os quatro. Os pais podem assustar-

17

se: “Como ndo?!”. E quando a crianga descobre o poder dessa palavra, que significa que ela
pensa, que ela contesta, que os pais reagem de maneira diferente, vocé vai ouvir muitos
“nao”. Este periodo de oposicao é indispensdvel para a crianga constituir o seu prdéprio
comportamento.

A partir dos dois anos, o desejo da crianca em conhecer e literalmente escalar o
mundo entra em choque com a sua seguranca. Nesta fase todo cuidado é pouco, mas a criancga
adora poder escolher, entdo, ofereca alternativas: “Vocé quer comer cereal no prato azul ou
vermelho?” Adora ajudar, entdo deixe que a crianca “limpe” as gavetas do seu escritdrio, ou
arrume as revistas. Lembre que um pouco de bagunga é necessdaria. E, a crianca quer ser
independente, mas ainda é uma criancinha, entdo fique atento e ofereca conforto e apoio

qguando algo ndo der certo. Ela precisa sempre do seu colo e da sua supervisao.

Amar um filho é permitir sua independéncia

Perto dos oito anos, a crianga comeca a achar que é totalmente independente. Ela
sinaliza, a todo o momento, que precisa de mais tempo e espaco. Comeca a ter idéias prdprias
e entender o mundo com suas proprias opinides. Vocé tem de deixar claro que respeita a sua
opinido, embora, as vezes, é a sua que deve prevalecer. Conversar é fundamental. Veja as
coisas que sdao mais importantes para vocé decidir, outras, deixe para eles...

Dicas

- Respeite as opinides dos filhos, ndo seja sarcéstico.
- Ensine a crianca refletir sobre escolhas e ndo decida tudo por ela.

Referéncias
Texto baseado em:

Weber, Lidia. Eduque com carinho: equilibrio entre amor e limites. Curitiba: Jurua, 2007.

Weber, Lidia; Salvador, Ana Paula & Brandenburg, Olivia. Programa de qualidade na interagao
familiar: manual para aplicadores. Curitiba: Jurua, 2007.
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Anexo 19

MANEJO DE COMPORTAMENTO
PARTE 3 - Regras e limites'®

Na segunda parte, discutimos amor incondicional, autoestima, resiliéncia,
envolvimento, participacdo, tempo para os filhos, autonomia, seguranca e independéncia. Os
pais devem amar seus filhos incondicionalmente, ou seja, ndo importa o mal-comportamento,
e devem fortalecer a autoestima, favorecer que os filhos superem desafios e adversidades, se
envolver na vida dos filhos sem ser intrusivos, ter tempo para eles e impor limites e ser um
porto seguro para que eles possam se sentir seguros para exercerem sua autonomia e
independéncia.

Regras e limites sdo necessarios para todas as criancas

Disciplinar ndo é s6 fazer obedecer. E mostrar as fronteiras entre o certo e o errado, os
valores, os limites...Limites sdo fronteiras que demarcam o que é permitido ou possivel fazer e
0 que ndo é, ou seja, as regras e as condi¢bes. As regras podem ser mutdveis: antigamente os
filhos chamavam os pais de “senhor” e “senhora” pelo distanciamento que havia, mas hoje
isso faz pouco sentido. Ha regras pessoais e familiares, em que certos comportamentos sdo
colocados em uma escala de valor, por exemplo, para algumas familias € muito importante
tomar banho duas vezes por dia, ou ndo andar descalgo, ou ndo mentir.

Cada familia deve decidir o que é importante, o que é negocidvel e o que é nao-
negociavel. E preciso légica e bom-senso. Uma familia ndo deve ser um quartel onde os pais
passam a maior parte do tempo apresentando regras e ordens inquestiondveis. Alguns
comportamentos obviamente ndo podem ser tolerados, como mentir e bater, mas outros
podem ser decididos pela familia, como tomar banho pela manh3, a noite ou pela manha e a
noite.

Limites sdo a base de uma casa. Limites e regras sao restricdes e sdo bons porque dao
seguranca. Os pais estdo sempre ensinando o que os filhos podem e ndo podem fazer, mas em
vez de somente fazer previsdes, “vocé vai cair”, diga a regra, “o chdo estda molhado, ande
devagar”. E claro que algumas vezes as criancas podem ndo gostar da regra que precisam
obedecer, mas a auséncia de regras leva a inseguranca quando os pais ndo estdo presentes. Ou
pode levar a crianga a testar limites cada vez mais perigosos. Se vocé ensina regras claras e
consistentes, com o passar do tempo as proprias criancas ddo orientacdes para si mesmas, “eu
preciso ver o sinal antes de atravessar a rua” e passardao a controlar o seu préprio
comportamento.

Valores, regras e limites sdo decididos pela familia

Os limites que cada familia impde a seus filhos tém a ver com as expectativas sobre os
filhos e, portanto, também podem ser diferentes em cada casa. E preciso lembrar que as
regras sao ensinadas e os filhos ndo podem adivinhar o que vocé espera deles. Vocé deve dizer
0 que espera (ajudar na arrumacdo da casa, ndo andar descalgo, dizer obrigado) e reforcar
quando eles se comportam assim para que estes comportamentos sejam incorporados no
repertdrio dos filhos. Assim, sua fala se transformard numa regra para a crianga, uma dica de
como ela deve agir agora e no futuro, inclusive quando vocé ndo estiver presente.

Se as regras existem, vocé vai poder deixar de lado o fato de chamar dez vezes para o
almoco, pedir pelo-amor-de-Deus para desligar a TV e implorar para que seus filhos tomem
banho. Também evitam os acessos de raiva que os pais tém quando a situacdo fica

18 “Manejo de comportamento”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno
no seu estudo de Doutorado: “Efeito de intervengdo com o pai no desenvolvimento de criangas com
sindrome de Down”. Outubro de 2009.
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insustentavel. O problema com o acesso de raiva é que se for intenso faz a crianca agir. Mas
assim a crianga perde o respeito pela regra, pois ela ndo vale, o que vale é quando a mae fica
realmente brava e, a0 mesmo tempo, ensina os pais a terem acessos de raiva com mais
frequéncia, pois foi assim que a crianca fez o que foi pedido, tornando-se um ciclo vicioso
complicado e inutil.

As regras devem ser coerentes, razoaveis para a idade da crianca e incorporar um
certo grau de tolerdncia para com a infancia. Por exemplo, levar a crianca para brincar no
parque ou na casa da avo onde tem um quintal e dizer que ela ndo deve sujar a roupa, ndo é
possivel! Limites também tém de ter limite! Falar o tempo todo e limitar tudo faz com que a
crianca ndo respeita mais e aprenda a fugir, mentir e esconder o que estd fazendo.

Regras devem ser claras, justas e devem ter supervisdao e monitoria

Apresente regras claras e especificas: dizer “limpe o quarto” pode nado ser suficiente
para uma crianga de sete anos. O que vocé quer dizer exatamente com isso? Vocé espera que
ele pegue o balde e passe pano no chdo, que dobre suas roupas, que retire os papéis de bala
de cima da mesa, que arrume os brinquedos por cor, que guarde os brinquedos no armario?
Diga claramente o que vocé espera dela (e ensine e ajude se a crianga for muito pequena).

Se vocé vai levar o seu filho de trés anos ao supermercado, faga alguns combinados
com ele antes como, por exemplo, “vocé pode escolher dois doces até tal valor, esta bem?”,
Uma crianga dessa idade ndo tem mesmo condi¢des de ficar muito tempo em uma sé
atividade, entdo tente ser o mais breve possivel e ndo adianta pensar que ela tem de aprender
a se comportar no mercado, pois isso vai acontecer no momento certo e aos poucos.

Regras também devem ser verificadas se estdo sendo cumpridas, se sdo adequadas,
etc. quando uma regra nova é estabelecida pode causar certo desconforto e conflito entre pais
e filhos, mas com o tempo o comportamento se ajusta. Se ha muito ou repetitivo conflito por
causa de uma regra, verifique se ela ndo é rigida demais, se a expectativa ndo é muito grande,
se nao é injusta. Analise o que pode estar ocorrendo. Regras podem e devem ser mudadas se
ndo surtem efeito, mas ndo podem ser burladas.

E os pais também devem seguir as regras. Nao adianta vocé dizer que o banho deve
durar 15 minutos e vocé ficar duas horas. Por outro lado, podem existir regras para criancas e
adultos, ou entre criangas de idades diferentes. Sua filha de 13 anos pode dormir as 10h30min,
mas o seu filho de cinco anos deve dormir as 9h.

Ja conversamos no primeiro texto sobre a necessidade de analisar o comportamento e,
portanto, ja sabe que o comportamento depende de suas consequéncias, entdo se vocé
estabelece uma regra como “vocé pode assistir a televisdo por uma hora”, ela também deve
ter embutida uma consequéncia, isto é, “se vocé nao fizer isso, amanha ficara sem televisdo”.
Vocé estabelece uma regra ldgica, explica por que ela deve ser cumprida e a decisdo fica com o
seu filho. Ela sabe o que vai acontecer se ndo cumprir a regra; entao os pais devem ser firmes.
Deve-se ser consistente e cumprir a consequéncia estipulada, sendo a regra perde o sentido.
Isso significa que deve-se pensar bem qual deve ser a consequéncia e cumpri-la.

Dicas

- As regras devem ser sempre claras, consistentes, realistas e apropriadas a idade da crianga.

- Deve haver supervisdo e monitoria dos pais até que a crianca obedeca as regras por conta
propria.

- As regras precisam ser especificas: melhor dizer “cumprimente a sua avé” do que “seja
bonzinho”.

- Sempre explique o motivo para uma regra, mas seja breve, de acordo com a idade da crianca.
- Regras devem ser repetidas. Quando a crianga é pequena relembre com ela as regras: “o que
pode acontecer se vocé correr de meias no chdo liso?”.

- Seu filho tem o direito de ndo gostar da regra, mas vai entender que sdo os pais que as
determinam em muitos momentos.
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- Seu filho ndo é um robd, entdo, tentard quebrar as regras, desafiard os pais e testara até
onde pode ir. Seja firme.
- As regras podem ser alteradas diante de uma razao légica.

Sugestdo
Quadro de regras
Vocé pode facilitar a vida da familia fazendo uma lista de regras e horarios.
N3o é necessario regrar cada minuto do dia, mas dependendo da idade das criancas, coloque
as principais atividades de obrigacGes e lazer.
Se quiser incorporar algo novo, va com calma. Divirta-se e seja criativo.
Veja um exemplo de um dia da semana de uma crianga de 5 anos:

HORA SEGUNDA-FEIRA
9h Acordar, lavar o rosto e tomar café
9h30 Arrumar a cama, guardar o travesseiro na gaveta
10h Fazer a tarefa e arrumar material para a escola
11h Brincar ou ver TV
12h Almocgo
14h as 17h Escola
17h30 Brincar ou ver TV
18h30 Tomar banho
19h Jantar
20h Brincar com os pais
21h Dormir

Referéncias
Texto baseado em:

Weber, Lidia. Eduque com carinho: equilibrio entre amor e limites. Curitiba: Jurud, 2007.

Weber, Lidia; Salvador, Ana Paula & Brandenburg, Olivia. Programa de qualidade na interagdo
familiar: manual para aplicadores. Curitiba: Jurud, 2007.
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Anexo 20

MANEJO DE COMPORTAMENTO
PARTE 4 - Consisténcia e consequéncias para comportamentos adequados™

Consisténcia

Para ter consisténcia, as regras devem consequéncias se ndo cumpridas e ndo podem
depender do seu estado de espirito, isto &, se vocé estd bem humorado, vocé deixa passar, e
se estd de mau humor porque aconteceu algo com vocé, vocé aplica as regras e as
consequéncias ainda com maior dureza. Um “ndo” ndo pode virar um “sim” depois de muita
insisténcia, de forma algumal Se for inconsistente, seus filhos podem apresentar problemas de
comportamento. Auséncia de consisténcia torna a vida mais confusa, pois ndo ha rotinas, ndo
da para esperar por algo que ndo vem.

Vocé pode dar avisos, com moderagdo, assim como os “ndo”. Se forem muitos,
perdem a eficacia, se for o tempo todo, e ndo acontecer nada, a crianga aprende que ndo é
para valer e que sempre poderd obedecer na proxima vez e ndo na primeira, além de ela estar
ensinando a vocé a falar muitas vezes a mesma coisa... Dessa forma, veja bem o que vocé
promete, pois vocé deve cumprir o que diz. Ameacgas nao cumpridas perdem a razao e vocé
fica sem crédito. Se vocé disse no carro para seus filhos que estdo brigando, “parem de brigar,
sendo ndo vamos mais a casa da vovd”, e eles comegam a brigar de novo, vocé deve cumprir.
Ou ndo prometa isso.

As criancas comegam a aprender sobre causa e efeito, sobre consequéncias muito
cedo. Ainda no berco, o bebé de meses pode dar um chute no madbile, ouvir o barulho, gostar
e repetir para ouvir o barulho. A crianca aprende com muito mais facilidade e rapidez se vocé
for consistente. Vocé terd de aguentar as reclamagbes e ndo ceder. Assim, se vocé for
consistente, os filhos aprenderdo que ndo adianta choramingar nem fazer birra. Isso constréi
confianga e funciona também entre adultos, entre conjuges.

N3o podemos ser consistentes sé de vez em quando. Ndo é facil ser consistente, por
exemplo, quando vocé estd cansado ou com problemas. Mas se ndo for consistente nessas
horas, seu filho aprende a pedir e testad-lo nessas horas. Além disso, as promessas sobre as
consequéncias para o modo como os filhos se comportam, devem ser realistas (ele ndo precisa
tirar 10 em todas as matérias da escola para poder dormir na casa do amigo).

Coeréncia

As regras devem ser combinadas entre os pais, ndo importa se vivem juntos ou sao
separados ou se sdo casados novamente. Também é bom que outras pessoas da familia
apliguem algumas regras que os pais combinaram. Os avés tendem a ser mais permissivos,
gostam de mimar seus netos. Embora as criancas consigam diferenciar na casa e quem certas
coisas sdo permitidas e os avds ndao tenham o papel de pais e tenham responsabilidades
diferentes, na medida do possivel, as regras bdsicas devem ser seguidas pelos avos.

Comunicacdo clara

Primeiramente, a comunicacdo deve ser sempre clara e adequada a idade dos filhos.
Além disso, ela deve vir acompanhada de comunicacdo nao-verbal, pois os filhos irdo captar
com mais facilidade do que as palavras, a expressdo do seu rosto.

Uma coisa que deve ser evitada é usar roétulos, pois eles podem ser levados a sério, por

exemplo, “vocé é muito mandao” ou sempre se referir ao filho dizendo “meu campedo”. No

19 “Manejo de comportamento”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno
no seu estudo de Doutorado: “Efeito de intervengao com o pai no desenvolvimento de criangas com
sindrome de Down”. Outubro de 2009.
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primeiro caso, é melhor dizer o que vocé ndao concorda no comportamento do filho. No
segundo caso, o filho pode ser levado a quere apenas atividades de competicdo nas quais
possa ser campeao.

Passos para uma comunicacgao clara:

-Diga o que seu filho deve fazer: “Nao pegue o copo de vidro...”

-Explique rapidamente: “...porque pode quebrar...”

-Mostre as consequéncias: “...e vocé pode se machucar...”

-Apresente alternativa: “...vocé pode pegar aquele copo de plastico da gaveta”.

Vocé deve reforgar a obediéncia e nunca ignorar a ndo-obediéncia. Se o seu filho ndo
trocar o copo, vocé deve ir até ele e trocar. Nao adianta dar sermao, ficar falando sem parar
“nao faga”, “eu ja te falei”, “vocé vai ou ndo largar esse copo”, “se vocé se cortar vai ver s¢”.

Com as criangas pequenas, se vocé precisa dar um comando, chame seu filho pelo
nome, olhe sério para ele e fale o aviso. Se ele ndo obedeceu, avise novamente e mostre as
consequéncias caso ele ndo obedega o aviso. Fale a consequéncia seriamente, por exemplo,
“se vocé nao vier almogar agora, ficara sem comer até a hora do lanche; nada de doces
também”.

A boa comunicagdo inclui ouvir. E para aprender a ouvir alguém, em primeiro lugar
devemos passar algum tempo com ele, de verdade, ndo enquanto |1é uma revista ou assiste a
TV. Também é importante ensinar o nome dos sentimentos aos filhos, a falar de si préprio, a
se conhecer e conversar sobre isso com eles. Por exemplo, ao perceber uma cena de raiva,
vocé pode dizer: “por que vocé esta bravo?”. Depois pode mostrar que entendeu o motivo e
ajudar a resolver a situacgao.

Esqueca essas frases:

“EUTJ3 i isso um milhdo de vezes” “J4 mandei vocé ir almogar, esta su/rdQM

“Nao, porque nao tol” “Tire esse sorriso do s o0, ja.”
“Vocé ndo tem mesmo jeit?’\ “Por qu ez essa bobagem?”

“Vocé n3o consegue fazer nada direito?” _—>=océ me deixa doente!”

“O que ha de errado comW “Vocé é me stupido.”
“Se vocé me Se vocé ndo teria feito | “Por que vocé ndo se p mais com seu
isso* irmao?”

Use mais elogios, recompensas, entusiasmo. Peca desculpas quando necessdrio. Diga
“obrigado” e “por favor”. Use o nome do seu filho: “Igor, guarde seus brinquedos na sacola”.
Valorize e elogie: “Vocé é 6timo menino”, “eu te amo”, “vocé escreveu essa redacdo de um
jeito muito criativo”, “gosto do jeito que vocé arruma seus brinquedos”, “eu estou sempre do
seu lado”, “gosto quando vocé ajuda seu irmdo”, “obrigada por me ajudar a arrumar a casa”,

“vocé soube mesmo escolher as cores deste desenho”.

Consequéncias para comportamentos adequados: reforce, elogie, recompense, mostre

orgulho
Anexo — pp. 88-91)

Referéncias

Weber, Lidia. Eduque com carinho: equilibrio entre amor e limites. Curitiba: Jurua, 2007.
Weber, Lidia; Salvador, Ana Paula & Brandenburg, Olivia. Programa de qualidade na interagao
familiar: manual para aplicadores. Curitiba: Jurud, 2007.
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Anexo 21

MANEJO DE COMPORTAMENTO
PARTE 5 — N3o usar puni¢io corporal®

Durante muito tempo, e ndo tdo distante assim, as criangcas eram severamente punidas
por qualquer comportamento de desobediéncia de seus pais. Aos poucos as coisas foram
sendo modificadas, mas infelizmente ainda hoje ocorrem muitos episddios de violéncia contra
a crianca, muitos filhos ainda sdo educados pelo dominio do medo e ndo da verdadeira
disciplina que leva a auto-regras.

Nos dias de hoje, muitos pais levaram tapas e surras e usam esse recurso com os filhos,
muitas vezes porque ndo conseguem se livrar do modelo e ndo conhecem alternativas, como
as que estamos apresentando com estes textos. Mas ndo basta nao bater, é preciso educar de
verdade.

Palmada virou lugar comum, e muitos pais dizem “eu também levei uns tapas e estou
vivo e bem”. Muitos pais ndo estdo sendo permissivos como costuma-se dizer, mas
negligentes, ou seja, ndo colocam limites, nem afeto e envolvimento e, além disso, batem
guando os filhos ultrapassam os limites que os prdprios pais ndo deixaram claros.

Bater, humilhar, ameacar e espancar nao sao métodos educativos. Se vocé bate em
seu filho, estd ensinando que a violéncia é capaz de resolver problemas, que bater é uma
forma correta de agir e de expressar a sua raiva. As pessoas dizem que um tapinha nao faz mal
nenhum e que é bem diferente do espancamento ou mesmo de uma surra. No entanto, é
importante frisar que a palmada e o espancamento tém o mesmo principio, isto é, usar a forca
e o poder para intimidar e punir uma pessoa.

No século 21, estudos mostram que nem mesmo palmadas devem ser usadas na
educacdo de uma crianga. A punicdo corporal é ineficaz a longo prazo, além de trazer
importantes danos emocionais, psicoldgicos e sociais. Do ponto de vista ético, a punicdo fisica
é condendvel, uma vez que existem diversas san¢bes para pessoas que agridem, o seu
semelhante. Por que, entdo, na relacdo familiar, permite-se, tolera-se e até, incentiva-se que
os pais batam em seus filhos? Todos tém prote¢dao menos as criangas? E moralmente, é errado
porque a primeira coisa que os pais ensinam a seu filho quando batem nele, é a falta de
controle da sua raiva, e o fato de ser aceitavel usar a forca e o poder para resolver problemas;
assim a agressao se perpetua ao longo das geragoes.

Punicdo corporal ndo é legal

De um modo geral, quando um pai vé seu filho fazendo algo desagradavel ou errado,
fica com raiva. Por isso, ao bater no filho, sente alivio. A agressdo, entdo, passa a ser um ato de
vinganca e ndo um ato educativo. O pior é que muitas vezes os pais percebem que ndo
deveriam ter batido em seu filho e podem sentir culpa, tentando compensar de modo
inadequado, como deixando que o filho faga coisas que ndo permitia anteriormente, voltando
atrds nos castigos aplicados, (exemplos de inconsisténcia) etc. Com isso, a crianca fica confusa
por ndo saber como agir, aprende que os pais fazem promessas que ndo cumprem ou voltam
atras se insistir ou chorar.

A Psicologia tem estudado este tema ha décadas e os estudos demonstram que
guando alguém é punido, inicialmente, para de se comportar daquela forma. Porém, depois de
algum tempo, o comportamento volta a ser apresentado e, com o tempo, a puni¢do deixa de
ter até mesmo este efeito temporario. Ou seja, a pessoa tende a se acostumar com a punicdo
e, se as consequéncias naturais do comportamento punido forem muito agradaveis ou

20 “Manejo de comportamento”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno
no seu estudo de Doutorado: “Efeito de interven¢ao com o pai no desenvolvimento de criangas com
sindrome de Down”. Outubro de 2009.
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recompensadoras, os efeitos temporarios da puni¢cdo sdo ainda menores e a pessoa vai se
esforcar para arranjar meios de se comportar daquela forma de maneira a evitar ser pega “em
flagrante”.

Apesar de ser um tema polémico, entre as pessoas que realmente estudam o
desenvolvimento da crianca e as praticas educativas, é totalmente evidente que este
comportamento nao deve ser utilizado nunca. Alguns psicélogos ainda dizem que um tapinha
ndo faz mal, mas geralmente sdo pessoas que utilizaram as palmadas. Na verdade, de acordo
com uma grande pesquisa norte-americana, o Unico beneficio imediato que a palmada traz é a
obediéncia da crianca, em geral porque ela para de fazer o que estava fazendo porque sente
dor e chora e ndo porque aprendeu. Os outros dez efeitos da punicdo sdo prejudiciais ao
desenvolvimento da crianga.

Consequéncias e danos psicoldgicos com o uso da punicdo

1) Quando a crianga é punida por fazer algo que gosta e que |lhe da prazer (por
exemplo, quando a crianga estd tentando pegar um chocolate que sé pode ser comido depois
do almocgo, é descoberta e apanha por causa disso), ela ndo aprende como deve se comportar
para ter o que quer, ela aprende que o que fez é errado e da proxima vez deverd fazer com
mais cuidado, de forma escondida para ndo ser descoberta. A crian¢a entdo arranja outras
maneiras de fazer o mesmo.

2) Um segundo efeito da puni¢do é a crianga punida apresentar emoc¢des negativas
gue estdo associadas a outros comportamentos no momento em que apanha:

a. Raiva contra o agressor, principalmente quando a crianga ndo compreende por que
estd sendo punida ou ndo vé motivo algum para estar recebendo aquele castigo. Muitas vezes,
a raiva contra a pessoa que a agrediu vem associada a muitas atitudes que a crianca faz para
tentar ferir o agressor, como, por exemplo, dizer ao pai que estd batendo nela que “nem esta
doendo”, ou dizer que o odeia e que ninguém gosta dele etc.

b. Medo do agressor e de se comportar ou mesmo de permanecer na sua presenca.
Muitos pais dizem castigar seus filhos com severidade para impor respeito, mas tudo o que
eles conseguem com isso é uma relacao de medo, o que gera o afastamento, o filho prefere se
distanciar do pai (fisica ou psicologicamente) do que manter contato com uma fonte de
agressao.

c. Culpa e vergonha, quando os pais fazem a crianga sentir que tudo o que faz traz
descontentamento e é ofensivo (exemplo: “eu faco tudo por vocé e vocé se comporta
assim...”) ou fazem o filho acreditar que o que ele quer causa sofrimento ou prejudica os pais
(exemplo: “pode ir a festa sim querido, mas eu vou ficar aqui a noite toda acordada e
preocupada com vocé”).

d. Desamparo aprendido ocorre quando a punicdo é frequente e inconsistente, isto €,
depende do humor dos pais e ndo de regras e principios, a crianga ndo consegue entender por
gue estd sendo punida e ndo sabe mais o que fazer para escapar das punicoes.

e. Autoestima baixa surge de uma histdria de punicdo que gerou medo, desamparo,
culpa, vergonha e crencas de que as atitudes que toma sdo sempre erradas ou, nunca sdo boas
o suficiente para seus pais. Criangas que apanham passam a entender que sdo criaturas mas,
gue realmente merecem apanhar, e ainda os pais dizem “eu bato em vocé, mas é para o seu
bem”.

f. Associacdo entre amor e dor, pois a crianga passa a entender que quem ama tem o
direito de machucar, podendo trazer dificuldades em relacionamentos futuros.

3) Um segundo efeito da punicdo é a criancga tentar evitar ou escapar da punicdo. Isso
pode ser feito “ndo ouvindo” o que os pais dizem ou até mesmo fugindo de casa.

4) Um quarto efeito da puni¢cdo corporal é a maior probabilidade de a crianga
apresentar comportamentos anti-sociais no futuro, como mentir, enganar, provocar e bater
em outros.
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Alternativas a punicao corporal

Se os pais seguirem os outros principios do comportamento que ja foram discutidos
nos outros textos sobre manejo de comportamento, como participar e estar envolvido na vida
do seu filho, mostrar afeto, reforcar o comportamento positivo, ser consistente, ter boa
comunicacdo, etc., poucas consequéncias negativas serdo necessarias, pois estardo ensinando
o comportamento correto. Mas, eventualmente, as criangas saem do controle, ndo cumprem
as regras e se comportam de maneira inadequada.

1) Didlogo: ndo serve para criangas muito pequenas, a ndo ser que seja muito breve e
claro. Para criancas maiores, vocé deve sentar e explicar o que ela fez de errado, porque é
errado e quais serdo as consequéncias para a proxima vez, ou desta vez, se ja haviam sido
estabelecidas.

2) Dicas verbais para lembrar: especialmente para criangas pequenas, “lave as maos
apods usar o banheiro”.

3) Ignorar o comportamento: funciona alongo prazo e é bastante dificil os pais
suportarem. Pode ser empregada para alguns comportamentos, ndo para comportamentos
agressivos ou destrutivos. Uma birra, por exemplo, € um bom comportamento para ignorar.

4) Time out (isolamento ou tempo para pensar): tirar a crianga da situagdo por alguns
minutos. Usa-se um minuto por ano de vida para estabelecer quanto tempo a crianga vai ficar
fora da situacdo. Deve ser um lugar sem atrativo, como sentar em uma cadeirinha, ou ficar na
sala longe de todos. Esclareca a regra, “vocé bateu de novo no seu irmaozinho e bater ndo é
permitido aqui em casa, por isso vai pensar”. Antes dos dois anos ndo é eficaz; nao aplique
para qualquer comportamento e a todo o momento, escolha algo significativo; ndo seja
inconsistente nem reaja com raiva; ndo tem resultados imediatos e ndo serve para tudo;
sempre o melhor é ensinar o comportamento correto e ndo usar técnicas punitivas, sejam
quais forem.

5) Consequéncias légicas: seu filho deve saber com antecedéncia as regras e as
consequéncias: se brincar com o computador, deve desligd-lo, sendo no dia seguinte nao
podera usa-lo. Deve fazer a licdo de casa antes de sair para brincar, sendo nao sai no dia
seguinte. Deixou papel de bala e doces espalhados pelo quarto, entdo ficara sem balas e doces
por cinco dias, etc.

6) Castigos ou penalidades: quando ndo é possivel estabelecer uma consequéncia
l6gica a um comportamento inadequado, podemos utilizar penalidade justas. Por exemplo, seu
filho mentiu para vocé sobre o boletim, entdo ficard sem jogar videogame por um dia. A
consequéncia deve ser imediata e podemos usar o que seria retirado como recompensa em
uma situagao inversa: em vez de colocar a regra, “se ndao guardar os brinquedos, ndo vamos
passear no sdbado”, vocé pode colocar a regra “se os brinquedos forem guardados durante a
semana, vamos passear no sabado”.

Nao se deve fazer

- ndo eduque seu filho no momento da raiva. Respire fundo, deixe passar, pode dizer “estou
muito bravo e conversamos daqui a 15 minutos”.

- ndo use ameacas sem sentido: “se vocé nao for ja para a cama vocé nunca mais vai ver
televisdo a noite” ou “se vocé ndo obedecer vou manda-lo morar com sua avod”.

- ndo use respostas sarcasticas ou humilhantes: “até que enfim conseguiu tirar mais do que
sete em uma prova” ou “vocé é fracote igual ao seu pai”.

- ndo use retaliacdo: “ele ndo me obedeceu na casa da minha amiga, entdo vou ficar sem falar
com ele por uma semana”.

- nao deixe um comportamento perigoso, destrutivo, preconceituoso ou humilhante continuar.
Se seu filho deu um tapa no colega ou xingou a irm3, deve ser advertido; use consequéncias
l6gicas, penalidades ou time out.
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Para fazer

- deixe a sua casa segura se tiver filhos pequenos.

- evite bate-bocas e confrontos. Se seu filho é pequeno e se recusa a parar de jogar comida do
prato, distraia-o com outra coisa. Se tem mais idade, use as consequéncias.

- ensine empatia. Ndo adianta dizer “se vocé me bater, eu vou te bater de volta”, explique que
bater machuca as pessoas.

Exercicios para seu auto-controle

- pare, respire profundamente uma vez, respire mais algumas vezes e lembre-se que vocé é um
adulto.

- pressione seus labios e conte até dez, pelo menos cinco vezes!

- retire-se da situagdo. Va até seu quarto e reflita se sua raiva é realmente por algo que seu
filho fez ou alguma outra coisa que estd errada na sua vida.
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Anexo 22

MANEJO DE COMPORTAMENTO
PARTE 6 — Autoconhecimento®

No ultimo texto discutimos porgue a punicdo corporal é ruim e que ha alternativas que
podemos utilizar como Ultimo recurso, como time-out e castigo, j4 que o ideal é
primeiramente reforcar comportamentos adequados. Vimos que a puni¢do corporal pode
ocorrer como resultado de aprendizado ao longo das geracdes e por ser socialmente aceitdvel,
embora seja anti-ético, contra principios morais e ndo educar, acaba sendo utilizado por
muitos pais em momentos em que ficam com raiva.

Isso nos leva a acreditar que para educar bem uma crianga, o auto-conhecimento é
essencial, ou seja, conhecendo a nds mesmos, podemos saber por que certas coisas nos
deixam alegres, tristes ou irritados, por que temos certas atitudes em lugar de outras, etc.
Quando vamos mudar o comportamento do filho, prevenir que se comportem de forma
inadequada ou ensinar comportamentos adequados, precisamos primeiramente conhecer o
nosso préprio comportamento. E importante lembrar de coisas boas que aconteceram na
infancia e também das que nado foram tdo boas, ndo para remoer o passado, mas para tomar
consciéncia, entender, perdoar, aprender e ndo repetir modelos errados. Portanto, devemos
lembrar como fomos educados e identificar o nosso estilo basico de educar.

O estilo parental é um conjunto de comportamentos e atitudes dos pais e todo o clima
existente em uma relagao pais-filhos, inclusive a expressao corporal, o tom de voz, o bom ou
mal humor e as préticas parentais (estratégias que os pais usam para disciplinar, geralmente
comportamentos especificos, como elogiar, ou gritar, ou dialogar ou bater etc.) usadas mais
frequentemente. Veja a descricdo dos 4 estilos bdsicos e tente identificar o seu
comportamento (sabendo que as vezes misturamos os estilos, mas temos um que sobressai):

1) Autoritdrio (muito limite e pouco afeto)

S3do pais que tém um alto nivel de exigéncia (muitas regras e limites), mas
pouca responsividade (pouco afeto e envolvimento). Sdo pais que colocam muitas regras,
regras e limites muito rigidos e inflexiveis, que tém como objetivo a obediéncia e o controle,
mandam nos filhos e exigem obediéncia em primeiro lugar. Consideram pouco o lado do filho
e os seus sentimentos, sempre fazer valer a sua prépria opinido, ndo permitindo que seu filho
participe de decisGes ou escolhas. Como resultado, tem-se filhos com tendéncia a ter um
desempenho escolar razoavel, poucos problemas de comportamento, mas sdo criangas
submissas, com habilidades sociais pobres, baixa autoestima e alto indice de depressao,
ansiedade e stress.

2) Permissivo (pouco limite e muito afeto)

Sdo pais que tém um baixo nivel de exigéncia (poucas regras e limites) e muita
responsividade (muito afeto e envolvimento). Permitem quase tudo ao filho, o qual acaba
estabelecendo as regras da casa. Valorizam o filho, oferecem coisas materiais em excesso,
consideram os sentimentos, as opinides e necessidades do filho, mas deixam suas préprias
opinides e autoridade de lado. Geralmente tém receio de dizer “ndo” e ndo serem mais
amados pelos filhos. Como resultado, as criancas tendem a possuir um pior desempenho nos
estudos e podem apresentar comportamentos anti-sociais. Apesar de apresentarem boas
habilidades sociais e baixos niveis de depressdo, geralmente entendem que amar uma pessoa
é ser cuidado por ela sem dar nada em troca, apegam-se em demasia a coisas materiais, ndo

21 “Manejo de comportamento”. Texto organizado por Nancy Capretz Batista da Silva para uso interno
no seu estudo de Doutorado: “Efeito de interven¢ao com o pai no desenvolvimento de criangas com
sindrome de Down”. Outubro de 2009.
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tém tolerancia a frustracdo e ndo desenvolvem senso de auto-eficdcia, acham que ndo sao
capazes de realizar as coisas por si mesmas.

3) Negligente (pouco limite e pouco afeto)

Sdo pais que apresentam baixo nivel tanto de exigéncia (poucas regras e
limites) quanto de responsividade (pouco afeto e envolvimento). Sdo aqueles que permitem
guase tudo, mas ndo se comprometem com seu papel de educador e deixam o filho “solto”.
Ou sdo pais muitos ocupados que ndo tém tempo algum para sua tarefa, ou ndo tém interesse
necessario para a educacdo, ou ainda, sdo pais que estdo confusos e ndo sabem como agir.
Como resultado, tem-se criancas com o pior desempenho em todos os dominios, com
tendéncia a comportamentos anti-sociais, fraco desempenho académico, correlagdo com
depressao, baixa autoestima, pessimismo e stress, podem ter um desenvolvimento atrasado e
apresentar problemas afetivos e comportamentais. As criangas aprendem que nao sdo
importantes, geralmente pensam que isso é culpa delas e, portanto, ndo sdo e nem serdo
amadas. Se o ser humano sempre deseja amor e aten¢do, essas crian¢as podem desenvolver
alternativas anti-sociais para se sentirem parte de algo e para terem atencao.

4) Participativo (muito limite e muito afeto)

Esse é o melhor estilo parental, no qual os pais apresentam alto nivel tanto de
exigéncia (muitas regras e limites) quanto de responsividade (muito afeto e envolvimento).
S3o pais que exigem a obediéncia de regras e mantém a autoridade, mas, diferentes do estilo
autoritario, sdo mais abertos para as trocas com seus filhos, fazendo muito uso de explicagdes
e permitindo o desenvolvimento da autonomia. Consideram os sentimentos e as opiniGes do
filho, fazendo-o participar de decisGes e escolhas. Estdo disponiveis para brincar, ajudar com as
tarefas, elogiar e valorizar; mostram que tém orgulho do filho e dispdem de tempo para a
familia. Como resultado, as criangas entendem o respeito mutuo e as consequéncias do seu
comportamento e sua responsabilidade no processo e, sobretudo, sentem-se valorizados,
amados e gostam da vida. Também apresentam elevada autoestima, menor nivel de stress e
de depressdo, maior otimismo, habilidades sociais e percep¢ao de auto-eficacia.

Identifique-se:
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Autoritario Permissivo Negligente Participativo

-Vocé controla e | -Vocé apresenta | -Vocé passa pouco | -Vocé considera as
mantém as regras | poucas regras e | tempo com seu filho. | opinides e os desejos
estabelecidas ndo | expectativas para o | -Vocé ndo acha que | do seu filho da

importando o que
aconteca, pois filho
tem de obedecer.
-Para vocé, disciplina
significa punigao.
-Vocé sempre toma a
maioria das decisdes
pelos seus filhos, pois
sdo 0s pais que
devem decidir as
coisas.

-Vocé mostra sua
raiva a seu filho com
muita frequéncia
guando ele se
comporta de modo
errado.

-Acha que umas
palmadas sdo sempre
necessdrias e nao
fazem mal, vocé
também recebeu.
-Muitas vezes o seu
filho ndo sabe o que
vocé realmente quer
que ele faga e precisa
ficar repetindo.

seu filho.

-As vezes vocé chama
a atencgao e disciplina
seu filho, e outras
vezes nao.

-Se vocé fica
aborrecido com algo
gue seu filho fez nao
o deixa saber disso,
guarda para vocé.
-Vocé se sente muito
sobrecarregado com
seu filho.

-Vocé geralmente
nao aguenta  os
pedidos, os choros e
as discussdes com o
seu filho e faz o que
ele quer.

-Vocé acredita que
seu filho deve poder
expressar todos os
seus impulsos para se
desenvolver.

deve  recompensar
seu filho por tirar
boas notas, pois é a
sua obrigacao.

-Vocé ndo ajuda seu
filho nos trabalhos

escolares, pois ele
deve ter
responsabilidade
dentro de si.

-Vocé conhece muito
pouco sobre os

amigos do seu filho.
-Vocé abraga e beija
pouco o seu filho.

-Vocé tem pouco
tempo para
estabelecer  regras

para seu filho, pois
acha que ele é que
deve ser responsavel.

mesma maneira que
os seus desejos e

opinides.

-Vocé consegue
apontar o
comportamento

inadequado do seu
filho com firmeza e
sem punigdo fisica ou
verbal.

-Vocé procura elogiar
€ recompensar o seu
filho quando ele se
comporta
adequadamente.
-Vocé valoriza o seu
desempenho escolar
e 0 apoia nas suas
tarefas e provas.
-Vocé sempre
consegue comunicar
as regras e os limites
com clareza e
objetivamente.

-Vocé
frequentemente estd
junto com seu filho e
se diverte com ele.
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Agradecimentos especiais a todos 0s pais
que tém compartilhado comigo ao longo dos anos
que amam (e realmente o fazem) brincar com seus filhos com
ou sem esse livro
que especificamente dividiram seu conhecimento comigo:
Phil Courter, Randall Horton, Chris Johnson, Bruce Lansky,
James Levine, Peter Lowry, Harvey Plotnick e David Stewart

Prefacio

Qualquer pai que ndo conhece Vicki Lansky deveria. Por
quase duas décadas — desde quando ela escreveu Me Alimente, Eu
Sou Seu e A domesticacdo do Monstro do Doce — ela tem oferecido
conselhos praticos para 0s bem-intencionados e muitas vezes
sobrecarregados da nossa espécie.

O que sempre fez do trabalho de Vicki Unico € sua
fundamentacdo em experiéncias de vida reais de pais. Ela esta
constantemente conversando com pais, pais de Portland, Maine, a
Portland, Oregon, pais do nordeste de Minnesota ao sudeste do
Alabama. Mais importante, ela esta sempre escutando. Ela esta
sempre vigilante para escutar as pequenas coisas que funcionam.

Neste livro, pela primeira vez, Vicki pds os holofotes sobre o
pai. Mas como habitual, ela escutou muito. Do nosso trabalho com
milhares de pais, eu sei que as dicas de Vicki — algumas familiares e
outras novas — ajudardo vocé a ficar conectado com seus filhos.

James A. Levine

Diretor, O Projeto Paternidade
Instituto de Familias e Trabalho
Nova lorque, Nova lorque
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Introducéo

Vamos ouvir dos pais! Eles trazem algo muito especial a
parentagem que realmente € diferente do que as maes trazem. Mas as
vezes 0S pais esquecem sua habilidade especial para ser pai na
ocupacdo da vida diaria. Eu ndo acho que haja um pai por ai que ndo
adoraria umas ideias a mais nas quais basear-se.

Bem, aqui estdo 101 delas. Elas s&o faceis de ler e faceis de
fazer e irdo acalentar os coragdes das criancas e dos pais da mesma
maneira. Como eu sei? Porque eu as reuni de outros pais que
gostaram dessas atividades ou acharam essas dicas valiosas. Entdo
tome um minuto para ter algumas ideias novas — ou recorde-se das
velhas - e enriqueca seu repertdrio parental. A maioria das atividades
sdo escritas como atividades um-para-um, mas podem ser adaptadas
para incluirem algumas ou todas as suas criancas.

Falando de um ponto de vista de mae, eu posso adicionar que
eu acho que 90 por cento da boa parentagem ja esta 1a. Ndo é sempre
facil. Se o trabalho o mantém longe disso, vocé deve considerar ir
para casa para 0 jantar e para um tempo em familia, se a distancia
permite, e entdo voltar para o escritorio. Vocé tera que trabalhar até
mais tarde, mas o tempo que vocé passa com seus filhos significa
mais para eles do que vocé pode imaginar. Se o jantar ndo é uma
possibilidade, encoraje seus filhos a se juntarem a vocé com a
sobremesa para uma conversa enquanto vocé come. Em qualquer
ritmo, trabalhe para reservar uma parte de cada dia para passar
tempo juntos. No mundo de hoje, tempo de qualidade ndo é algo que
vem facilmente. E algo para o qual vocé deve dar tempo.

Seus filhos podem aprender de vocé que pais choram, ficam
com medo, e cometem erros. Evite dizer coisas como: “Bons garotos



[garotas] nao choram”. Eles choram. Aprenda a dizer, “Eu sei que
vocé se sente mal [magoado/esta assustado]. Eu te amo. Deixe-me
abracar vocé,” e “Ops, eu me enganei. Me desculpe.” Lagrimas nao
sdo sinal de fraqueza para adultos ou criancas. As lagrimas sdo
geralmente um escape para a dor — fisica ou emocional — que é
melhor aliviada que guardada.

A melhor sugestdo de paternidade € uma que Vvocé
provavelmente ja ouviu antes, mas vale a pena repetir: Ame (ou,
pelo menos, respeite) a mae de seus filhos, e deixe seus filhos
perceberem isso. As criancas se lembram de todos 0os momentos
afetuosos entre os pais — assim como todas as brigas assustadoras,
com raiva. Escolha suas acOes e palavras cuidadosamente. Elas séo a
verdadeira heranca para seus filhos.

a
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101 maneiras de ser um pai especial

1-Inventar  histérias  para
contar para seus filhos é facil
se vocé lembrar-se de
algumas instrucBes basicas:
Sempre comece com “Era
uma vez....”’; use seu nome, o
do seu filho ou da sua filha, e
alguns  fantasiosos  (por
exemplo, Antonia Elonza
Biminini) para recorrer a
personagens; nao tenha medo
de usar um pouco de suspense
ou violéncia; e, se emperrado
em um final, deixe a historia
ser resolvida com mégica (um
pequeno Pronto! ou
Abracadabra!).

E o nome dela ™
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2-Leve seu filho ou filha ao
trabalho com vocé durante ou
depois do expediente de vez em
quando. Seu filho ou sua filha vai
adorar uma volta pelo seu local
de trabalho, uma demonstracédo
do que vocé faz, e ser
apresentado ao seu chefe e
colegas de  trabalho, se



apropriado. Se vocé trabalha em um escritério, arrume uma estacao
de trabalho com clipes, grampos, lapis, papel, calculadora, e itens
similares para manter seu pequeno “estagiario” ocupado.

3-Transforme uma carranca em uma
risadinha com este truque: Faca de
conta que algumas partes do seu rosto
sdo alavancas que controlam sua
lingua. Aperte seu nariz com seu dedo
e estique sua lingua para fora; uma

orelha e vire sua lingua para o lado oposto; retraia sua lingua quando
vocé puxar seu pomo de Adédo. Vocé pode deixar seu filho ou filha
fazer o empurra e puxa, e entdo ver se sua lingua se move quando
vocé empurra ou puxa!

4-Leve seu filho num passeio
de carriola ao redor do
jardim da proxima vez que
vocé estiver trabalhando do
lado de fora de casa.
Carriolas limpas séo
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provavelmente mais populares com a mamde, mas ndo deixe uma
suja deté-lo. Seu filho ou filha vai curtir mais ainda!

5-Jogue uma bola em qualquer tipo de
raquete segurada por uma crianca de 5 anos
de idade ou mais velha. Ele ou ela vai adorar
simplesmente juntar-se a isso. Ensinar ao seu
filho ou filha a virar a raquete vird mais
tarde.

6-Deixe seu filho ou filha ajuda-lo a construir e colocar uma placa
que diga “Foi pescar!” Pegue uma vara longa, carretel, e licenca para
pesca para ambos (se necessario) e
um pouco de isca. Funcionarios  de
lojas de isca ou artigos  esportivos
ficardo felizes em contar a um
pescador novato como usar 0
equipamento e escolher a isca
adequada. Se vocé ndo gosta de
usar isca Viva, pesque algo que
nao requer isso.

7-Leve uma ou duas criangcas com vocé quando for realizar pequenas
tarefas. As criancas podem participar de muitas formas, como



deixando cartas na caixa de correio,
selecionando itens do mercado como
pepinos ou cereais, contando o troco, ou
carregando uma compra para VOCé.

8-O melhor lugar para brincar com uma
crianca de  qualquer idade €
provavelmente o chdo ou o quintal. Deixe uma crianga cair no sono
em seu peito, faca ginastica,
divida um jogo de tabuleiro,
leia para seu filho ou filha, ou
simplesmente olhem para o
teto ou o céu. Sentar-se no
chdo vai elevar seus espiritos
e melhorar sua qualidade de
tempo juntos.

9-Dia chuvoso? Construa um esconderijo para seu filho ou filha.

Vocé pode fazer uma fortaleza de
cobertores e almofadas, ou
simplesmente abrigar-se
embaixo das cobertas da cama.
Rasteje para dentro, levando uma

lanterna e alguns
um  jogo para

livros para ler ou
jogarem juntos.
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10-Brinque de bola de meia. Coloque uma bola
solida, mas ndo dura, no fim de uma meia
cumprida e dé um no. Girando e arremessando
isso pelo “rabo” torna mais facil arremessar
para as criangas. Também é mais facil pegar
porque é maior.

11-Leve seus filhos para um curso de mini-golfe.
Eles podem cada um escolher o taco de tamanho
certo para eles e uma bola na sua cor preferida. N&o
dé muitas instrucOes, esqueca fazer pares, e apenas
aproveitem-se. Depois que vocés todos terminarem
0 jogo, celebrem com alguns refrescos e revivam 0s
melhores momentos e as piores tacadas.

12-Dirija para 0 campo para um pomar
ou chacara onde vocé possa colher. Da
estacdo do morango em junho a colheita
de abobora no outono, ha uma longa
estacdo de colheita — durante a qual as
criancas podem aprender que as frutas
sdo apenas vendidas nas lojas, nao
crescem la.




13-Plantar uma arvore, arbusto ou planta de interior de casa? Faca
seu filho ou filna seu (sua) assistente de jardinagem oficial e
trabalhem juntos. Continuem a trabalhar juntos — regando, capinando
e assistindo crescer — e 0 que estiver crescendo serd testemunha
permanente do tempo que VOCEés passaram juntos.

14-Todos os pais ndao léem as piadas de
jornais a seus filhos na cama de domingo
de manhd? Se vocé ndo faz isso, esta
perdendo um dos maiores prazeres da
paternidade. (Nunca ¢é tarde para
comegar!)

15-Separe uma amostra extra de ferramentas e materiais de trabalho
simples para seu (a) filho (a) usar enquanto vocé trabalha com suas
proprias ferramentas. Madeira e fio de arame extra, uma chave de
fenda e um martelo podem ser base para criacdes maravilhosas.
Vocés podem admirar o trabalho um
do outro! Ensine a seu filho ou filha o
nome das ferramentas, assim ele ou
ela pode ajudar vocé entregando-lhe o
gue Vocé precisar.
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16-Vocé gosta de = passeios em
montanha-russa?  Se @‘\g\ vocé gosta de
corridas rapidas em : _E parques de

diverséo, seu filho ou
conhecé-las na
companhia. N&o ha
segurar no pai quando
empolgado.

filha vai gostar de
seguranca de sua
nada melhor que se
assustado ou

17-Jogue futebol com seu (a) filho (a). E
um bom jogo para uma crianga pequena
porque eles podem chutar uma bola mais
facilmente do que jogar uma. Vocé pode
considerar mais facil e menos competitivo
praticar drible ao redor de uma arvore ou
um ao redor do outro do que chutar a bola
para frente e para trés.

18-Faca uma viagem para uma
estacilo de  trem. E
emocionante ver e ouvir Vi
grandes méquinas chegando e (& = ~
indo embora. Talvez vocé possa passear indo e voltando de uma
estacdo proxima.




19-Forme uma equipe com seu (a) filho
(a) para cozinhar! Em finais de semana
vocé e seu (a) filho (a) podem ser
responsaveis por pelo menos um café
da manhd ou almogo, se vocé faz
panquecas, torradas ou sanduiche de
queijo grelhado. Faca disso uma
tradicdo familiar.

20-Se vocé ndo tem um apelido afetuoso para seu (sua) filho (a), crie
um (que ndo seja sarcastico). Isto pode se tornar uma forma bem
pessoal e especial de agrado que uma crianga lembrara ternamente
através dos anos.

21-Impressione-os! Aprenda um ou dois
truques de magica e use-0s para entreter
ou divertir. Tente a simples “facanha da
colher pendurada no nariz”. (Aquega a
colher  respirando sobre ela ou
esfregando-a com os dedos para fazé-la
aderir.) Entdo faca de conta que a colher
estd grudada ao seu nariz e tem que ser
arrancada!
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22-Da proxima vez que Vvocé estiver
préximo a um lago ou represa, ensine seus
filhos a quicar pedras. Mostre a ele ou ela :
como jogar o tipo certo de pedras — lisa, == T s i
arredondada e achatada — e demonstre a e
técnica correta de quicar — com uma .
jogada baixa e levemente de lado. Ao

passo que seu (a) filho (a) se tornar mais habilidoso (a), veja quem
pode quicar uma pedra o mais longe ou mais vezes.

23- Vocé é um fa de esportes? Da proxima vez que um grande jogo
passar na TV, expliqgue o objetivo e as regras basicas para seus
filhos. Diga-lhes o que é uma boa jogada. VVocé pode criar um
companheiro de esportes para vocé! As criangas podem até praticar
habilidades matematicas simples marcando os pontos.

24- Estabeleca uma rotina da hora de dormir que inclua uma questao
especial para seu (a) filho (a), assim como: “Qual foi a melhor coisa
que aconteceu com Vvocé durante o dia?”’, “Quem vocé
agradeceu/abracou/ajudou
hoje?”, “O que vocé vai
sonhar essa noite?”. Nao
esqueca de incluir “Eu te
amo” na sua conversa de boa
noite.




25- Da proxima vez que vocé estiver trabalhando do lado de fora da
casa, dé a uma crianga pequena um pincel grande
e limpo, um balde de &gua e instrucdes para
pintar a casa, uma cerca ou calcada. Como a
agua temporariamente escurece a superficie, seu
(@) filho (a) terd a sensacdo que ele ou ela esta
realmente pintando.

26- Deixe seu (a) filho (a) ser seu navegador em uma volta pela
vizinhanga. Uma crianga pequena pode
decidir por vocé se deve virar a direita,
virar a esquerda, ou ir direto para 0s
cruzamentos no caminho para o
shopping center. Uma crianca mais
velha pode manusear um mapa marcado
com uma caneta marca-texto para
seguir um passeio mais longo.

27- Toda crianca - menino ou menina — pode aprender (com a ajuda
do pai!) como amarrar R uma gravata.
Comece com a gravata : ao redor do
Pescoco com a ponta grossa do lado
esquerdo. Ajuste-a para que a ponta grossa
fique duas vezes mais longa que a ponta
fina a direita. Enrole a ponta grossa sobre
a ponta fina, ao redor e por cima do
pesco¢co em V, e ao redor e por cima e
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por baixo do “tunel” que se forma. Vocés devem estar olhando para
0 espelho juntos enquanto fazem isso.
Dé ao (a) seu (a) filho (a) uma de suas
gravatas velhas para guardar e
praticar.

28- Faca passeios a biblioteca durante
seu tempo juntos. Adquira o habito de
escolher um livro para ler 1a e levar
outros para casa.

@ 29- Designe alguns ou todos os seus trocados
@ como “poupanca das criangas”’, para ser
dividido a cada noite entre seus filhos. Pega aos

mais velhos para contarem antes de ir para um
cofrinho. Essa pratica pode manter seu aparador
menos confuso e ira encorajar seus filhos a ter o
() habito de economizar.

30- Acampe com seus
filhos. Se vocé ndo é um
profissional, comece
acampando no  seu
quintal e entdo mude
para um acampamento
local. Junte seus
apetrechos, incluindo sacos de dormir e lanternas. Armem a barraca
juntos e delegue quantas tarefas vocé realmente possa.




31- Ligue uma musica alta e
agitada, pegue uma crianca
pequena debaixo do braco e
gire ao redor até vocés ficarem
tontos. E um divertimento
bobo e cansativo que nunca
fez mal a ninguém.

32- Vao soltar pipas juntos! Escolha um tipo
simples, que voe facil e um dia com bastante
vento. Leve suprimentos de reparo com voce.
Deixe seu (a) filho (a) sentir que ele ou ela é
0 (a) responsavel deixando-o (a) segurar a
corda enquanto vocé sobe o papagaio. Deixe
seu (a) filho (a) soltar o maximo de pipa
possivel.

33- Compartilhe com seu
(@ filho (a) a estoria
(qualquer versdo vale) do
pote de ouro no final do
arco-iris. Procurem por um arco-iris juntos se o sol surgir depois de
uma chuva. Ou faca seu proprio arco-iris: Amarre varios giz de cera
juntos para que possa desenhar arco-iris em cartazes ou pedacos de
giz colorido para usar em entradas de garagem e calcadas.
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34- Pergunta: Por que é que pais colocam
seus filhos em seus ombros? Resposta: N&o
importa o porqué, s6 ndo parem de fazer
isso! As criangas adoram uma oportunidade
de serem maiores que os adultos, isso é
sempre um deleite para elas.

35- Se vocé e um

“viajante”, ligue para casa diariamente para falar
com seu filho ou filha. Pergunte-lhe sobre
detalhes dos eventos do dia. Depois, peca para
falar com sua fabulosa mée — um acalentador de coracéo infalivel
para seu (a) filho (a) assim como para sua esposa.

36- Lave seu carro com a ajuda de seus filhos. As criangas se
misturam bem com esponjas grandes, agua e sabdo e mangueira.
Vocés vao  aproveitar a
companhia um do outro, e quem
sabe, se isso ndo vira uma
guerra de 4gua num dia quente,
que pode ser muito divertido
também. Depois, vdo dar uma
volta para mostrarem seu
trabalho.




37- Escreva poemas e estorias sobre seus filhos para dividir com eles
na hora de ir para a cama ou em outro momento mais silencioso.
N&o h& melhor forma de dizer as pessoas que as ama que criar algo
Unico para elas.

38- Ajude seus filhos a aprender
como dar uma cambalhota! Conte
quantas eles conseguem fazer em
uma linha. Fagam juntos. Uma
crianca vai se deliciar com a tolice
do Papai dando cambalhotas.

39- Peca aos seus filhos que pensem em rimas baseadas em uma
palavra facil, como com final ata ou ia. Esse € um jeito engracado de
passar 0 tempo enquanto dirige ou esperam em um restaurante.

40- Vocé colecionou moedas quando era uma crianca? Explore esse
hobby novamente ou pela primeira vez com seu (a) filho (a). Ajude-
0 (a) a decidir que tipo de moedas colecionar. Adquira um livro para
guardar a colecdo de seu (a) filho
(a), visite lojas de moedas, cheque
livros na biblioteca sobre o assunto
e inspecione trocados no bolso por
amostras diferentes.

41- Vocé ndo

amante de arte
museus. Leve seus
“outros” museus,
ciéncias ou
um planetario. As
sempre uma boa
explorar  alguns

VoCé gostaria de ir

42- Deixe seu (a) filho (a) na creche ou
escola no seu caminho para o trabalho, ou
pegue-o (a) no fim da tarde. N&o € apenas
uma divisdo justa da responsabilidade,
mas também lhe d& um tempo especial
sozinho com seu (a) filho (a). Surpreenda
seu (a) filho (a) uma tarde (avise a Mée
sobre esse segredo) quando pega-lo (a) e
leva-lo (@) a um
piquenique, cinema ou
jantar fora.
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precisa ser um
para visitar
filnos a um desses
como de criancas,
historia natural ou

criancas sdo
desculpa para
desses lugares que
VOCE& mesmo.

43- Deixe seu (a) filho (a) dancar com vocé sua
musica preferida — primeiro como um bebé em
seus bracos, depois equilibrando sobre seus pés.
A medida que seu (a) filho (a) cresce, se revezem
na escolha da selecdo para dancar. E uma forma



maravilhosa de estar proximo de seu (a) filho (a) e acompanhar as
tendéncias da musica atual, ao mesmo tempo.

44- Ensine seus filhos a fazer uma mascara de dedos e se tornarem
membros oficiais do Clube dos Homens-Péassaros Junior: Forme um
circulo com cada dedo polegar e indicador. Mantenha cada circulo
sobre um olho (estes séo 6culos de Homens-Passaros) invertendo sua
mé&o de modo que seus dedos se estendam ao lado do seu rosto (seus
cotovelos ficardo para fora) e cante:
“No ar, Homem-Passaro Junior,

No ar, de cabeca para baixo

No ar, Homem-Passaro Junior,
Com seus ombros no chao!”

45- Participe dos eventos, jogos e outras atividades atléticas dos seus
filhos. Antes de se voluntariar para atuar como técnico da equipe ou
lider de escoteiros verifiqgue com seu (a) filho (a)
para se certificar que ele ou ela esta confortavel
com vocé nesta funcao. Se seu tempo é limitado,
vocé pode dividir a tarefa com outro pai.
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46- Inscreva seu (a) filho (a) e vocé em
algum programa ou centro de recreagéo
para criangas de 5 a 9 anos. Existem clubes
muitos  experientes que  oferecem
atividades maravilhosas e a chance de
conhecer outros pais e criangas.

Criangas muito pequenas para alcancar
a pia podem ajudar a limpar a mesa e
tirar a comida que restou nos pratos.
Ou use uma escadinha para colocar seu
(sua) assistente em posicao para ajudar!
E uma boa tradicio para dar inicio e
uma boa hora para dividir
pensamentos.

48- Vocé se lembra como
encher suas bochechas para
que elas  possam  ser
esvaziadas apertando com um
dedo? Encha de ar uma
bochecha de cada vez e
desloque o ar para a bochecha
oposta a cada aperto. Entdo
encha de ar as duas bochechas




e sopre o ar para fora da sua boca com uma apertada nas duas
bochechas ao mesmo tempo. Deixe seus filhos apertarem se eles ja
conseguirem.

49- Esculpa as inicias do nome de seu (a) filho (a) na madeira, como
uma arvore no seu quintal ou o banco no jardim do vové. (E claro,
tome cuidado para ndo estragar uma propriedade publica). A chave é
encontrar um lugar que a crianca ird visitar novamente, entdo ele ou
ela sentird que vocés fizeram uma marca juntos. Ensine a seus filhos
a regra fundamental de esculpir: mover a faca para longe do corpo
enquanto esculpe.
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50- Uma regra fundamental sobre jogos com seus filhos quando eles
s&0 pequenos é simples: VOCE PERDE. Vocé deve sempre perder.
Criangas pequenas ndo aprenderdo nada sobre a vida real quando
vocé vencé-las em um jogo. \
Isso s6 farda com que elas
evitem jogar qualquer jogo com
VOCé por muitos dias. Entdo ndo &
venga — pelo menos ndo muito
muitas vezes.

51- Nao ha nada mais inesquecivel para as criangas do que uma luta
com o pai. Garanta adaptar sua forca e velocidade ao nivel de
habilidade e sensibilidade de cada crianca. As criancas adoram a
oportunidade de dominar uma das
figuras mais poderosas em suas
vidas.

vocé
possui um computador em casa, dé a seu
(@ filho (a) seu proprio disquete,
pendrive ou CD no qual armazene
arquivos. Salve arquivos de foto ou texto
no disco etiquetado com o nome dele (a).




53- Vocé abragou seu (a) filho (a) hoje?
Tanto meninas quanto meninos precisam
de afeto apropriado de seu pai.

54- Brinque de jogar e pegar com seus
filhos. Quando eles sdo pequenos, jogue
ou role uma bola macia. A medida que as habilidades de seus filhos
crescem, aumente a distancia entre vocés e a velocidade da jogada.
Bola e pegador com velcro séo populares porque eles tornam mais
facil pegar a bola e aumentam a taxa de
sucesso da crianca. Compre uma luva de
receptor para seu filho ou filha quando ele
ou ela comecar a se interessar pelo time
infanto-juvenil e entrem nisso juntos.

55- Rastreie Seus e — livros preferidos da
infancia. Relate a BEELSS seus filhos a estoria
sobre como vocé S—_— 0S conseguiu, grave-
0s com ‘“‘com amor do papai”, faca dos
livros um presente para seus filhos e, €
claro, leia-os para seus filhos. Lembre-
se, mMesmo uma crianca mais velha
que pode ler ainda adora quando o pai
Ié para ela.

| ROBINSON
CRUSOE

56- Se seu tempo juntos a noite
é limitado — ou mesmo que ndo
seja — tome café da manhd fora
de casa toda semana ou més
com um filho de cada vez. E
uma tradicdo maravilhosa.

57- Quando vocé
as criangas.
corrida de seus
ao redor da casa
as escadas, por
deles em um papel
evento oficial.

58- Envie uma
surpresa  (como um
cartdo, um Cd ou um
livro) para seu (a)
filho (a) do seu local
de trabalho. Quem néo
adora receber
presentinhos pelo
correio? E como se
fosse algo para
pessoas adultas!
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ndo pode vencer, canse
Cronometre o tempo de
filhos em um percurso
ou subindo e descendo
exemplo. Grave o tempo
para tornar isso um




59- Providencie um almog¢o com seu
(@) filho (a) no dia de creche, pré-
escola  ou escola fundamental.
Converse sobre isso com ele ou ela
antes, especialmente se for mais velho
(a) ou faga uma surpresa.

60- Se seu (a) filho (a) estd colecionando selos, fique de olho no
trabalho por qualquer selo que
venha na correspondéncia. Peca
a seus colegas de trabalho para
ajudarem também. Em casa,
encoraje seu (a) filho (@) a
consultar o globo ou atlas
enquanto mexe nos selos. 1sso
adicionard uma nova dimenséo
ao hobby.

61- Se vocé puder, invista em uma
cesta de basquete para seus filhos. Um
pouco de um para um com seu (a)
filho (a) pode ser bom para seu
relacionamento e sua saude.
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62- Planeje com antecedéncia para
agendar um tempo para alugar o filme
preferido de seu (a) filho (a). Entdo faca
pipoca e assistam o filme juntos no chao.

by @ 63- Jogue beisebol com jornal dentro de casa. E
uma atividade excelente para um dia chuvoso.
Enrole o jornal como um bastdo e amasse como
uma bola. Prenda cada um com fita adesiva.

64- Asse um doce (que tal um bolinho?) com seu
(@ filho (a) quando um evento da escola ou
festinha pedir — ou mesmo sem eventos! 1sso nao
tem que ser um trabalho da mée. Misturas pré-
medidas e glacé torna isso facil. Pegue tarefas
faceis que seu (a) filho (a) pode fazer, como bater
a manteiga, ajustar o tempo e decorar o bolo com
desenhos especiais.




- 2 \ 65- Ensine a seu (a) filho (a) a
fazer um avido de papel. Vocé
nunca encontrard uma crianga
que ndo seja fascinada por

eles. Entdo, se puder, jogue
9. S seu avido do alto de alguma

coisa.
A
<
—\

66- Leve seu (a) filho (a) com vocé em uma viagem a trabalho
quando a situacdo permitir e quando
vocé souber que tera noites e talvez até
mesmo algumas horas do dia livres. Com
aviso antecipado, a maioria dos hotéis
pode ajudar com programacdo para uma
crianca de qualquer idade.

67- Os pais podem ajudar as criangcas a
aprenderem a fazer um monte de coisas
importantes, como assobiar  (sugar €
geralmente mais facil do que soprar para
iniciantes), estalar os dedos, arremessar uma
moeda, fazer um cumprimento, amarrar seus
sapatos (deixe-0s praticar nos seus sapatos —
eles sdo maiores e mais faceis para treinar),
soprar uma bola de chiclete, remar um barco e
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esculpir uma abdbora. O que mais vocé pode adicionar a esta lista?

amam).

69- Para uma atividade
de tarde, tirem fotos juntos. (Vocé pode
comprar para seu (a) filho (a) uma
camera, pegar uma emprestada ou
comprar uma descartavel). Fotografe
qualquer coisa: familia e amigos, animais
e buracos, um ao outro. Faca um album
das fotos.

68- Comece uma tradicdo de Abraco de Urso ou
Abraco de Familia em Grupo. N&o ha nada melhor
que estar cercado pelos que vocé ama (e que lhe

70- Ajudar a seu (a) filho (a) a desmontar objetos ou aparelhos

qguebrados, mas interessantes &
especialmente divertido quando o
item a ser desmontado esté realmente
sujo e com graxa — como a corrente de
uma bicicleta ou um cortador de
grama. Se certifiqgue que todos estdo
vestidos com roupas prontas para
serem aposentadas.




71- V& com seu (a) filho (a) escolher um
presente sem motivo para a Mamde. E
uma forma legal de introduzir o habito de
presentear espontaneamente e seu (a)
filho (a) vai gostar de fazer parte da
surpresa.

72- Agora e sempre, deite no chéo
com seu (a) filho (a) para assistir
seu programa de TV favorito. Deixe
que ele ou ela lhe explique as
nuances dos relacionamentos entre
0s personagens do programa e 0
que ele ou ela mais gosta no
programa.

73- Uma casa de passaros simples é
um bom projeto com madeira. Uma
casa de passaros basica vai atrair tanto
meninos quanto meninas, vai precisar
de um lixamento minimo, pode ser
feito em poucas horas e geralmente
estd pronta para uso imediatamente.
Procure na biblioteca por livros sobre
como fazer com diagramas. Assegure-
se de escolher um tamanho e estilo de casa de passaro que se adéqua
aos passaros da sua regido. Entdo compre um livro de identificacdo e
anote nele quando seu (a) filho (a) localizar varios passaros.

74- Se seus pais
visite-os com seus
um bom momento
sobre sua propria
seus filhos. Além
raramente lhe véem,
esposa.

75- Bringue de luta de polegares
com seus filhos. As criancas
adoram!
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vivem perto,
filhos. Pode ser
para conversar
infancia  com
disso, o0s pais
Papai, sem sua

76- Supervisione seus filhos no uso de
aparelhos mais desenvolvidos do que os que

eles estdo normalmente autorizados a usar, como um ralador. Isso
fard com que seu filho ou filha se sinta capaz, competente e auto-
suficiente. Seu filho ndo vai ter esses sentimentos de autoestima

assistindo TV.



77- Toque seu (a) filho (a) como se
fosse um instrumento musical. Faca
de conta que os dedos sdo sua gaita.
Sopre no umbigo de seu (a) filho (a)
para criar efeitos sonoros. Bata 0s
pés juntos como um instrumento de
percussdo para manter a batida de

parte.

80- Filme seu (a) filho (a)
praticando esporte ou jogando e
assista mais tarde com um ou mais

uma musica rapida. Seja o culpado amigos dele (a). Faca disso um
por ensinar seu filho a fazer barulho. evento social. Lembre-se, eles
podem ver suas faltas; vocé nao
precisa aponta-las.

78- Se seu filho ou filha esté interessado
em barcos, trens ou avides, trabalhem
juntos para construir um modelo de um,
estatico ou até mesmo controlado por
radio. Os Kits estdo disponiveis em
diferentes niveis de habilidades. Seu
objetivo é continuamente avaliar o nivel
de habilidades de seus filhos e deixa-los
fazer todo o trabalho que s@o capazes.

79- Ensine seu (a) filho (a) a
andar de bicicleta ou patins; é
uma oportunidade que vocé
realmente ndo deveria perder.
Vocé pode ter que trabalhar para
preparar esta atividade. Vocé
precisard estar em forma porque
ensinar uma crianca a andar
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sobre duas rodas ou patinar requer muita corrida ao lado da sua

81- Construir uma casa na
arvore cai na categoria
“Papai  faz”. Um pai
habilidoso pode fazer uma
bem extravagante, mas uma
casa na arvore pode ser bem
simples:  encontre  duas
arvores grandes a um metro
de distancia uma da outra.
Pregue duas tabuas de duas
polegadas entre as arvores,

do lado de fora dos troncos para dar suporte. Pregue duas tabuas de
assoalho de seis polegadas entre os suportes. Adicione uma pequena
escada e grade e voceé serd lembrado para sempre.



82- Inclua seus filhos nos brindes com
a copos (ou canecas infantis) para
celebracbes familiares, como aniversarios,
avangos na carreira e outras ocasioes
felizes.

¢°
A

83- Seu filho (ou filha) pode barbear-se
com vocé nas manhds subindo em um
banquinho ou no banheiro. Corte uma
imitagdo de ldmina de um cartdo de
plastico descartado e aplique um pouco do
seu creme de barbear no rosto de seu (a)
filho (a). Se vocé usa um barbeador
elétrico, faca uma lamina para seu (a)
filho (a) de qualquer bloco pequeno de
madeira.

84- Pais parecem mais provaveis que maes a praticar a arte de fazer
cocegas. E divertido e também uma
boa técnica quando ha necessidade
de desviar a atencdo de uma
crianca. Seja sensivel; muitas
cdcegas nem sempre sao legais.
Pare ou alivie suas acdes se seu (a)
filho (a) pedir.
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85- “E um passaro!...E um avido!...E o (a) Super [nome da crianga]!”
Esta é uma brincadeira de ginastica feita com o pai no chao e a
crianga acima, apoiada pelos joelhos do pai e bracos enquanto a
crianga “voa”.

86- Se retina com outro pai e seu (a) filho (a)
para sair como num café de domingo, uma
atividade religiosa, um passeio a um
zooldgico ou um evento esportivo. P.S. Por
que ndo incluir um ou dois avos enguanto
VOCE esta nisso?

87- Escreva um jornal da familia com seu
filho para enviar para amigos ou parentes.
Seus filhos podem ser editores, ilustradores,
repérteres, carimbadores ou  projetista
dependendo de suas idades e talentos. Se
vocé tiver um computador em casas, até
mesmo as criancas pequenas podem usa-lo
para ilustrar e projetar seu jornal.



88- Se vocé vive na éarea rural ou
urbana, vocé pode admirar as
estrelas com seu (a) filho (a).
Adquira ou pegue emprestado da
biblioteca um livro sobre
constelagbes. Ou, invista em um
telescopio pequeno, assim podera
ver as crateras lunares também. Isso
Ihe dar& a chance de discutir nosso lugar no universo com seu filho
ou filha.

89- Escolha um quebra-cabecas que va agradar seu (a) filho (a) ou
deixe ele ou ela escolher um no qual vocés possam trabalhar juntos.
Entdo, se vocé descobrir que o quebra-cabecas é grande, invista em
uma bandeja ou tabuleiro que Ihe permita mover o quebra-cabecas
de um lugar a outro
enquanto trabalha nele,
assim nao monopoliza a
mesa de jantar.

90- Se vocé vive em uma area onde
vagalumes sdo encontrados, pegue
um recipiente claro de vidro ou
plastico de boca larga com um
respirador na tampa e saiam juntos
na noite de verdo para apanhar essas
criaturas juntos. Deixe seu (a) filho (a) soltad-los depois que
acabarem de apreciar a iluminacdo ou na hora de ir dormir, 0o que
vier primeiro.
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91- Aproveite as festas locais, feiras de arte, feiras e shows gratuitos

que surgem. Lembre-se que uma ou duas horas é o tanto que vocé

pode razoavelmente esperar que dure a atencao de seu (a) filho (a), e
' planeje de acordo.

92- Compartilhe um jogo de desenhar criativo. Faca com que seu
filho (a) escreva uma letra
grande maiuscula ou minuscula
em um pedaco de papel em
branco. Ent&o use isto como base
para um desenho de qualquer
coisa que vier a mente. Com um
(@) filho (a) mais velho, alternem
a vez decidindo sobre as letras e
criando alguma coisa para cada
um.




94- Quando pagar
restaurante, posto
bilheteria, deixe
parte da transacao.
pagamento. Deixe
troco para Vvocé
compreensao

@ filho €))
contar trocos as
seu (a) filho (a).
ato de

93- Estimule em seu (a) filho (a) amor pelo
inverno ao ar livre. Caminhadas pelas
natureza nao deveriam ser apenas na
primavera e verdo. O inverno pode ser uma
boa época para explorar aproveitando a
falta de insetos e carrapatos nas madeiras.

uma conta no
de combustivel ou
seu (a) filho (a) fazer
Dé o dinheiro para o
seu (a) filho (a) pegar o
também. Ao passo que a
matematica do (a) seu
aumenta, adicione
responsabilidades  de
“Pagar as contas” ¢ um
empoderamento.

95- Junte-se a seu (a) filho (a) na limpeza de
um quarto ou garagem baguncada. E bom ter
um ajudante quando fazemos uma atividade
chata. Também mostra amizade.

3 Py

EU TE AMO! j

97- Frequentem uma aula de
enriquecimento ou exercicio juntos.
Ha geralmente aulas de artes e
culindria oferecidas em centros
comunitarios. Karaté pode ser uma
boa escolha. Algumas aulas para
iniciantes tém poucas restricdes
sobre idade ou género.

Limonada
RS0,50

grande  que
completar juntos.
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96- Tenha em mente a idade e
nivel de atencdo de seu (a) filho
(@), faga um jogo de ligar pontos
VOCEs

possam

98- Ajude seu (a) filho (a) a
montar uma barraca de
limonada pelo menos uma vez
durante. a sua infancia.
Certifique-se de gravar o
evento em fotos ou um video.
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99- Peca a seu (a) filho (a) criar uma Anote ideias sobre maneiras especiais para passar 0 tempo com seus
obra de arte para vocé emoldurar e filhos. (Talvez vocé recorde-se de coisas que seu proprio pai fazia
pendurar no seu local de trabalho. com vocé que o fez especial para seus olhos).

100- Considere aprender a brincar (ou

pelo
menos
entend
er) do
passatempo favorito do (a) seu (a)
filho (a), seja jogar videogame,
vestir bonecas, colecionar pedras
ou latas de cerveja ou ler sobre
dinossauros. As criancas, assim
como os adultos, gostam de dividir as coisas que gostam com
aqueles que amam.

101- Leia para seus filhos. Tente
reservar pelo menos um pouco do
tempo diario para lerem juntos.
Designe um lugar especial para ler,
0 qual pode ser tdo simples quanto
um monte de travesseiros na sala

de estar. Ndo continue lendo nada

que vocé ou seus filhos ndo

estejam gostando. Leia para seus
filnos mesmo depois que tiverem aprendido a ler sozinhos. Tenha
certeza que vocé gastou um tempo igual lendo para filhos e filhas.
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Anexo 24

Dados complementares dos instrumentos sobre a familia e entrevistas com os pais®

Criancas
A rotina das criancgas envolvia, além dos cuidados bésicos de sono, alimentagao

e higiene, brincar, terapias e encontro com parentes e/ou amigos dos pais e passeios.

As criangas gostavam de: ir para a rua, passear, batucar, pegar o controle remoto
e o telefone (crianca 1); brincar de carrinho, bola, ouvir masica, erguer e pular (crianca
2); brincar na banheira com agua e de esconde-esconde (crianca 3); imitar os familiares
e brincar com os bichinhos no banho (crianca 4); brincar no chiqueiro com seus bonecos
e na banheira com os peixinhos (crianga 5) e; brincar com alguns brinquedos, com
utensilios de cozinha e com o irmdo mais velho (crianca 6).

As criancas possuiam varios brinquedos: jogos de encaixe, instrumentos
musicais de brinquedo, bonecos personagens de desenhos e programas infantis,
brinquedos com estimulos coloridos, sonoros, teclas e iluminados (criangas 1 e 5);
telefone e pandeiro (crianca 2); tartaruga de encaixes, carrinho, hipop6tamo com
musica, teclado, Ronald McDonald’s e chaves (crianga 3); bichinhos de pelucia e de
borracha (crianga 4) e; bola, taxi, carrinho de empurrar (crianga 6). Mas, geralmente,
brincavam com maior frequéncia com: casinha de guardar brinquedos (crianca 1);
carrinho e bola (criangas 2 e 4); boneco de rodinhas e um ginasio de atividades para
bebés (crianga 3); bonequinho chocalho, pica-pau de borracha e peixinhos da banheira
(crianca 5) e; trenzinho sonoro (crianca 6).

Percepcéo do casal sobre aspectos positivos da familia

Entre os aspectos positivos da familia, o casal 1 se atribuiu “preocupacao,
participacdo, unidos, respeito, alegre, animados, a disposicdo, abertos, enfrentam
problemas de frente”. O casal 2 citou “marido confia na esposa pois ela toma conta das
responsabilidades da casa, é amorosa, super-mae; unido”. O casal 3 citou “apoio”. O
casal 4 descreveu: “unido, querem bem de todos, buscam o melhor para todos,
dialogo”. O casal 5 disse que era “tudo excelente, ndo tem ponto negativo, sé positivo”.
O casal 6 apontou: “procuramos estar presentes, acompanhamos a escola, damos
bastante atencdo, as criancas tem o que podem de acordo com a nossa realidade,
unido, o [pai 6] se preocupa em levar os meninos para sair, jogar bola”.

Satde

Em relacdo aos cuidados com a salde, apenas a mde 6 fumava. Outras pessoas
gue conviviam com as criangas como 0 avé materno da crianca 1, os tios paternos da
crianca 2 e a avo e a tia materna da crianca 6, também fumavam. Quanto a presenca de
doencas, transtornos e sindromes na familia, havia: hipotiroidismo (av6 materna da
crianga 1 e mae 5), transtorno bipolar (tia paterna da crianca 1), fibromialgia (mées 2 e

%2 Dados obtidos por meio do Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar, Questionario
Preliminar do Inventario Portage, parte D do Guia Geral de Transcri¢do dos Dados de Entrevista e da
Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educagdo da Crianga com Deficiéncia Mental.



315

6), cardiovasculares (tias maternas da crianca 2, avd materna da crianca 4), transtornos
mentais e de comportamento (avo e tia paterna ja falecidas da crianga 2, tios maternos
da crianga 4), doenca de Chagas (av0 paterno da crianga 3), osteo-musculares (tia
paterna da crianca 3 e avd materna da crianca 6), gastricas (tio paterno da crianga 3),
hormonal (tia paterna da crianga 3), transtorno invasivo do desenvolvimento (irméo da
crianca 3), sindrome de Down (tia paterna da crianga 3), paralisia cerebral (tio materno
da crianga 4) e bronquite (pai 6).

Percepcéo dos pais sobre as criangas

Sobre que coisas as criangas faziam que os deixavam contentes, 0S pais
relataram: “uma das melhores sensac@es que eu tenho é quando ele sorri para alguém e
eu percebo que essa pessoa gostou” (pai 1), “o carinho dele, as coisas que a gente
ensina e ele aprende” (pai 2), “quando ele da risada, quando ele ta feliz” (pai 3), “tudo
que ela faz eu acho legal: a risadinha dela, o jeito dela” (pai 5), “eu vejo o [crianca 6]
muito esperto, diferente de outras criangas com sindrome de Down na mesma faixa de
idade dele. Eu vejo ele além, as vezes. E a facilidade que ele tem em aprender” (pai 6).
N&o ha relatos do pai 4 sobre esse assunto.

Os pais nao gostavam de algumas coisas que as criangas faziam, como: “Um
comportamento mais recente de quando a gente tem que tirar alguma coisa dele e ele
foca naquela coisa e ai fica até meio agressivo, faz cara de bravo, grita” (pai 1),
“pbarulho, para chamar atencéo, nas reunides” (pai 2), “quando ele bota a lingua para
fora e morde a lingua, acho muito feio” (pai 3). Os pais 5 ¢ 6 ndo desaprovavam nada
que a crianca fazia. Para mudar esses comportamentos os pais utilizavam diferentes
estratégias: chamava a atencdo do filho para outras coisas (pai 1), pedia para a mée
intervir j& que ndo podia pausar sua atividade (pai 2), usava uma técnica ensinada por
profissionais - “elas ensinam la na [instituicdo de ensino especial] a por a lingua dele
para dentro. Vocé forca a mandibula um pouquinho e p6e a lingua para dentro” (pai 3).
Né&o ha relatos do pai 4 sobre isso.

Participacdo, modelos e influéncias dos avos

O pai 1 ndo percebia intervencdo dos avos nas relagdes familiares, embora a mée
percebia intervencdo de sua mae e da irmd do pai na criacdo da crianca. Os avés da
crianca 2 eram falecidos. O pai 3 ndo percebia intervencdo dos avds, mas a mée achava
gue 0s avls se preocupavam a ponto de parecer que ela ndo cuidava, mas que ela
entendia isso como algo normal. Os avés da crianca 4 ja haviam falecido e as avos eram
bem idosas e com saude fragil, por isso ndo intervinham na vida familiar. A avo paterna
havia ajudado a olhar o irméo da crianca 4 quando ele nasceu e 0s pais precisavam leva-
lo a atendimentos. O casal 5 percebia que as intervencdes eram apenas para fornecer
ajuda pratica, como dar carona ou dar coisas para as filhas. O casal 6 achava que a vo
materna, que mais participava da vida da familia e das criancas, intervinha bastante,
principalmente em relacdo a educagdo das criancas mais velhas.

Os modelos de comportamentos que 0s casais receberam de seus pais que
influenciavam no seu estilo de vida na familia foram: “ser gentil” e ter um casamento
tranquilo (pai 1); responsabilidades diarias e ser calorosa e animada (mée 1); trabalhar
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para suprir o basico da familia, ter cuidado e preocupagio, “ter uma boa educacéo”, ser
amoroso, calmo (pai 2); dar valor ao estudo, “dedicacdo de familia, de casamento”,
“escolher um bom marido” (mae 2); “educacao” (pai 3); “carater, respeito as pessoas,
luta pelo que vocé tem interesse, batalhar” (méae 3); “meu pai era boa pessoa mas
gostava de tocar viol&@o, baile, muiezada [mulheres]; nunca pensou em familia n&o.
Entdo eu falava assim: eu ndo vou ser igual esse ai ndo” (pai 4); “minha mae sempre
foi uma pessoa de fé, sempre foi honesta, trabalhadeira (...) e querer o melhor para
meus filhos. A minha mae, como ficou vilva, dedicou a vida dela para cuidar da gente,
entdo isso eu tenho como exemplo” (méde 4); unido, religido (pai 5); “ser pessoas
educadas, ter bom comportamento, ser honesto, trabalhador” (mae 5); dar valor as
coisas pequenas, esforcar-se e trabalhar para conseguir as coisas, respeitar e estudar (pai
6); cada um tem o que é seu, respeitar, religido, trabalho (mae 6).

As influéncias que os casais receberam na infancia que gostariam de transmitir
para seus filhos foram: diferentemente do que percebia no seu pai, ser mais préximo do
filho e dividir mais as tarefas de casa com a esposa (pai 1); “otimismo” e “dar uma
seguranca e apoiar as decisfes dele” (mae 1); “respeito como pessoa, honestidade,
responsabilidade” (pai 2); “a honestidade primeiro, falar a verdade”, a familia ser
unida (mae 2); ter orgulho do pai (pai 3); “carinhoso, ter paciéncia” (mae 3); “viver
honestamente, pagar as pessoas, ndo ter 0 nome sujo” (pai 4); “unido” (mae 4); “ser
uma pessoa honesta, respeito ao proximo, ser uma pessoa educada, procurar estudar,
fazer o bem, ter a sua religido” (pai 5); “educacdo, ter respeito, ser pessoa honesta,
responsabilidade” (mae 5); brincar, conviver com amigos (pai 6). A mae 6 disse que sua
infancia foi sofrida e ndo tinha muita coisa que gostaria de passar.



