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“A opg¢do é clara: ou ndo fazemos nada e admitimos que um futuro miseravel e,
provavelmente, catastrofico nos surpreenda, ou empregamos nosso conhecimento sobre
o comportamento humano para criar um ambiente social em que levaremos vidas
produtivas e criativas, sem com isso comprometer as possibilidades daqueles que nos

seguirem, para que possam fazer o mesmo”’

(Skinner, 1978, Reflections on Behaviorism and Society, p.66)
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ABSTRACT

Changes in society bring a new way of familiar organization and a new look at the participation
of the man in this context. Although the father’s importance has been recognized, on Brazil,
there are few studies which aim at knowing the relation between the father and his child with
special needs’ characteristics. Besides, the findings about the fathers’ involvement with their
children are varied: sometimes mothers are more involved, others fathers spend a significant
time with their special needs children. A better characterization would be obtained with
observation measures as much father-child interaction, as mother-child interaction, searching in
this manner a systematic vision of the family. In this way, the objective of the present study was
to describe the interactions of father and mother with their children with Down Syndrome in
play situation and compare these interactions, taking in account variables such as stress,
empowerment, self-esteem, home environment and additionally the father’s participation on the
child’s care and home activities, the influence of the grandparents and the paternal vision under
aspects of fatherhood and the child’s deficiency. Ten families having children with Down
Syndrome aging between two and six years took part on this study; from diverse socioeconomic
and educational status; residents in Ribeirdo Preto and Sdo Carlos cities. It had been used:
Critério Brasil, Questionario de Caracteriza¢do do Sistema Familiar, Guia Geral de Transcri¢do
dos Dados de Entrevista, Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacao
da Crianca com Deficiéncia Mental, Inventario HOME, QRS-F, ISSL, FES, PSOC, Protocolo
de Categorias de Analise das Filmagens de Interacdo and Sistema Definitivo de Categorias
Observacionais. These tools were the base for the interviews, home observation and interaction
of the family members’ filming analysis (in the total of one hour). The results indicate that: the
mother was the main responsible for the home activities; the father shared the child’s care in
half of the sample; the social web of support was composed by the own family and relatives;
great part of the grandparents participated of the familiar life; only a family offered a rich
environment in stimulation and support for the child; the genitors showed low percentages of
stress related to the presence of the deficient child; half of the parents presented indicative
symptoms of stress; all considered theirselves empowered; and the majority exhibited elevated
self-esteem. In relation to the fathers: half of them passed good part of the day with their
children; the majority considered theirselves a good father; all considered theirselves an
important figure on his children’ lives; and most of them believed that the child would have a
life pretty close to the “normal” in the future. In relation to the observations, “olhar na direcdo
da crianga” (looking to the child’s direction) was the positive behavior of greater frequency for
the parents; none of the genitors corrected inappropriate behaviors; and the negative behavior of
higher frequency was “comentarios negativos” (negative commentaries). The most emmited
positive behavior by children was “prestar atengdo” (pay attention) and the negative behavior
was “desobediéncia” (disobedience). Furthermore, the most frequent kind of activity was
‘Brincadeiras com objetos’ (Play with objects) and the interactions occured mainly at
‘Conjunta’ (Joint) way, with ‘Direta’ (Direct) transition from one activity to another, with
‘Sincronia’ (Synchrony), ‘Supervisao’ (Supervision), ‘Amistosidade’ (Friendly) and ‘Lideranga’
(Leadership). These fathers, on general, seems to be involved with their children, offering
varied stimulation for them, and present low level of stress and show themselves empowered in
relation to the presence of a deficient child.

Key words: parental involvement; father-child interaction; mother-child interaction; Down
Syndrome.



RESUMO

Mudangas na sociedade trazem uma nova forma de organizacdo da familia e um novo olhar
sobre a participacdo do homem neste contexto. Apesar da reconhecida importancia do pai, no
Brasil, sdo poucos os estudos que visam conhecer as caracteristicas das relagdes entre o pai e
seu filho com necessidades especiais. Além disso, as descobertas sobre o envolvimento dos pais
com suas criangas sdo variadas: as vezes as maes sao mais envolvidas, outras os pais gastam um
tempo significativo com seus filhos com necessidades especiais. Uma melhor caracterizagéo
seria obtida com medidas de observacgdo tanto das interagdes pai-crianga, como das interagdes
mae-crianga, buscando assim uma visdo sist€émica da familia. Deste modo, o objetivo deste
estudo foi descrever as interagdoes do pai ¢ da mae com seu filho com Sindrome de Down em
situacdo de brincadeira e comparar essas interagdes, levando em consideracdo varidveis como
stress, empoderamento, auto-estima e ambiente domiciliar, assim como a participagdo do pai no
cuidado com a crianga ¢ nas atividades domésticas, a influéncia dos avos e a visdo paterna sobre
aspectos da paternidade e a deficiéncia da crianga. Participaram deste dez familias de criangas
com Sindrome de Down com idade entre dois e seis anos; de diversos niveis s6cio-econdmico €
educacional; residentes nas cidades de Ribeirdo Preto e Sdo Carlos. Foram utilizados: Critério
Brasil, Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar, Guia Geral de Transcrigdo dos
Dados de Entrevista, Entrevista de Caracterizagdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacdo da
Crianca com Deficiéncia Mental, Inventario HOME, QRS-F, ISSL, FES, PSOC, Protocolo de
Categorias de Analise das Filmagens de Interagdo e Sistema Definitivo de Categorias
Observacionais. Esses instrumentos serviram de base para a entrevista, observagdo domiciliar e
analise das filmagens (no total de 1 hora) de interagdo entre os membros da familia. Os
resultados indicam que: a mae era a responsavel principal pelas tarefas domésticas; o pai dividia
os cuidados com a criangca em metade da amostra; a rede social de apoio era composta pela
propria familia e parentes; a maioria dos avos participavam da vida familiar; apenas uma familia
oferecia um ambiente rico em estimulagdo e apoio a crianga; os genitores apresentaram baixas
porcentagens de stress relacionado a presenca da crianga deficiente; metade dos genitores
apresentou sintomas indicativos de stress; todos se consideraram empoderados; e a maioria
apresentou auto-estima elevada. Em relagdo aos genitores masculinos: metade passava boa parte
do dia com suas criangas; 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. Em relag@o as observagdes, “olhar na dire¢do da crianga” foi o
comportamento positivo de maior freqiiéncia para os pais; nenhum genitor corrigiu
comportamentos inadequados; € o comportamento negativo de maior freqiiéncia foi
“comentarios negativos”. O comportamento positivo mais emitido pelas criangas foi “prestar
atencdo” e o comportamento negativo foi “desobediéncia”. Além disso, o tipo de atividade mais
freqliente foi ‘Brincadeiras com objetos’ e as interacdes ocorreram predominantemente de
forma ‘Conjunta’, com transicdo ‘Direta’ de uma atividade para outra, com ‘Sincronia’,
‘Supervisao’, ‘Amistosidade’ e ‘Lideranca’. Conclui-se que esses pais, no geral, parecem estar
envolvidos com seus filhos, oferecendo estimulacdo variada a eles, e apresentam baixo nivel de
stress e se mostram empoderados quanto a presenca de uma crianga deficiente.

Palavras-chave: envolvimento parental; intera¢do pai-crianga, interagdo mde-crianga;
Sindrome de Down.



INTRODUCAO

E indiscutivel a importancia da familia para o desenvolvimento infantil. Assim
como afirmam Pereira-Silva e Dessen (2003), “as interagdes estabelecidas no
microssistema familia sdo as que trazem implicagdes mais significativas para o
desenvolvimento da crianga, embora outros sistemas sociais (ex.: escola, local de
trabalho dos genitores, clube) também contribuam para o seu desenvolvimento” (p.
503). Sigolo (2004) descreve a familia como “espago de socializagdo infantil”, pois se
constitui em “mediadora na relagdo entre a crianca e a sociedade”. Nas interagdes
familiares “padroes de comportamentos, habitos, atitudes e linguagens, usos, valores e
costumes sdo transmitidos” e “as bases da subjetividade, da personalidade e da
identidade sdo desenvolvidas” (p. 189). Barnard e Kelly (1990) revisaram a literatura
sobre a interacdo pais-crianca e encontraram que ha relagcdes importantes entre essa
interacao e o desenvolvimento social e cognitivo posterior da crianca.

Diferentes autores (por exemplo, Bradley, Corwyn, McAdoo & Coll, 2001;
Novak, 1996; Erickson & Kurz-Riemer, 1999) tém apontado a organizacdo do ambiente
fisico e o entorno da crianga como indicadores para o 6timo desenvolvimento de sua
saude. Desde a década de 70, o ambiente domiciliar tem ocupado uma posi¢ao central
nas avaliagdes de desenvolvimento infantil (Aiello, 2005). Martins, Costa, Saforcada e
Cunha (2004) consideram que a avaliagcdo da estimulacdo disponivel para a crianca na
familia, pode indicar elementos importantes para intervengdes nos ambitos da saude e
da educacgdo, pelo impacto que a estimulagdo do ambiente causa no desenvolvimento
infantil. Medidas do ambiente domiciliar sdo usadas e construidas tanto para propositos
de pesquisa quanto para intervengdo 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 estao alinhadas com
expectativas tedricas (Bradley, Corwyn, McAdoo & Coll, 2001).

Uma nova forma de organizacdo da familia surgiu com as mudangas na
sociedade - como a inser¢do cada vez maior da mulher no mercado de trabalho, o
aumento no numero de familias monoparentais € 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 ¢ 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
construcao da personalidade dos filhos e ser o primeiro transmissor da autoridade social:
“o pai personifica autoridade e seguranca, 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 adaptagdo a essa nova situagdo (de nascimento de filhos) depende da
complementaridade de papéis entre os genitores, ndo s6 em nivel das interagdes como
das relagdes familiares mais amplas, incluindo a divisao de tarefas domésticas; o pai
deve exercer seu papel adequadamente, suprindo as deficiéncias naturais ocorridas no
relacionamento da mae com o filho. Pruett (2000) aponta que as pesquisas sobre
desenvolvimento claramente mostram que as criangas nascem com um impeto para
encontrar € se conectar a seus pais (homens), e que estes t€ém 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 intervengdo, exemplificam um trabalho preventivo nos
Estados Unidos que tem o pai como foco da intervengdo, 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 colaboragdo pai-mae e
reduzir o stress parental.

Pruett (2000) cita estados norte-americanos que tém investido na paternidade
responsdvel e desencorajado a exclusdo do pai de programas para criangas 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 delinqgiiéncia 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 “criancas com pais altamente envolvidos sdo caracterizadas por maior
competéncia cognitiva, maior empatia, menor crenga sexualmente estereotipada e um

maior foco de controle interno” (p.12). E ainda, Flouri e Buchanan (2003) encontraram



que o envolvimento paterno precoce tem um papel importante de prote¢do contra
desajustes e problemas psicoldgicos futuros na vida de seus filhos.

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 relagao
harmoniosa com 0 mesmo.

Sobre a interagdo pai-crianga com desenvolvimento tipico', em um estudo de
Goldberg, Clarke-Stewart, Rice e Dellis (2002) foi realizada observagdo em situagdes
de cuidados da crianga e brincadeiras. Foi avaliada a qualidade das interagdes, no
sentido de o pai ser sensivel (responder contingentemente aos sinais e necessidades da
crianca e mostrar simpatia verbal e ndo-verbal) ao seu filho(a), e a contagem da
freqliéncia de comportamentos do pai para avaliar o engajamento paterno (as interagdes
um-para-um do pai com a crianca em situagdes de brincadeira e cuidados). Os
resultados apontaram para fatores preditores de sensibilidade paterna durante cuidados e
brincadeiras, tais como renda (ndo percebida como baixa), caracteristicas do trabalho
(muitas recompensas € pouco stress), caracteristicas individuais (habilidades positivas
de enfrentamento, possuir mais crengas centradas na crianga, querer ser como seu
proprio pai) e da familia (ter casamento harmonioso, ter esposa menos ocupada com o
trabalho e mais engajada quando brincando com a crianga, a crianca ser do sexo
masculino e com temperamento facil). Além disso, quando a mae estava presente, todos
os tipos de interagdo (afeto, vocalizacao, brincar com objeto e brincadeira fisica), exceto
jogo social, diminuiram em freqiiéncia.

Um estudo de Tudge e colegas (2000) sobre participagdo dos pais em praticas
culturais com seus filhos pré-escolares em diferentes sociedades como Estados Unidos
da América, Coréia, Russia, Estonia e Kenia, encontraram que as maes eram mais
provaveis de serem encontradas no mesmo lugar que seus filhos e proporcionalmente
também eram mais envolvidas com seus filhos que os pais. Os pesquisadores

observaram a participacdo parental em brincadeiras, licdes, trabalho e conversas, e

' Esta tem sido uma forma bastante usada na literatura da area para se referir as criangas que nio
apresentam algum tipo de deficiéncia, disturbio, ou altas habilidades no seu desenvolvimento.



embora tenham sido observadas mais situagdes de brincadeiras, os genitores estiveram
mais inclinados a participar das outras situacoes.

Apesar de enfatizadas as contribui¢des sociais da paternidade, ¢ dificil encontrar
estudos nos quais a relagdo pai-filho e o papel do pai sejam diretamente observados.
Cia, Williams e Aiello (2005) revisaram a producdo 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. As autoras ainda destacaram a necessidade
apontada por varios estudos de: enfocar a figura paterna; coletar os dados diretamente
com o pai sobre a participagdo na educagdo 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-eficacia do pai e sua percepcao 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 criancas. O que ja se sabe ¢ que o papel do pai no contexto atual ¢ muito complexo.
Por exemplo, Dessen e Lewis (1998) descreveram quatro tipos de papéis de pai: o pai
biologico; alguém que prové a subsisténcia da crianca (pai economico); um homem (ou
homens) que a crianga identifica como uma figura de pai (pai social); 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 colocaram que os papéis 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 relagdo as atividades
de cuidar de suas criangas; 2) moderno, véem 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.



A respeito da interacdo pai-beb€, um estudo brasileiro de Levandowski e
Piccinini (2002) examinou eventuais diferengas entre pais adolescentes e adultos e
encontrou que todos os pais foram responsivos aos bebés com desenvolvimento tipico
aos 3 meses de vida em interagdo diadica livre, ndo havendo diferengas entre os grupos.
Os autores afirmam que seria interessante complementar a avaliagdo da interagdo com
dados de entrevistas sobre a experiéncia da paternidade adolescente, a fim de se
compreender os seus sentimentos € a sua participa¢do na vida da crianga. Piccinini e
seus colegas (2001) concluiram, em sua discussdo a respeito das diferentes perspectivas
da interagdo pais-bebé/crianga, que existe hoje o “reconhecimento de que transagdes
implicitas e representagdes sao de importancia fundamental” (p. 482) para a pesquisa no

campo da interacao.

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 varidveis 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 made e nas informagdes dadas por esta,
deixando a figura paterna em segundo plano.

Lamb e Billings (1997) comentam que nos tltimos anos muita atencao foi dada
ao impacto de uma crianga deficiente no ajuste e satisfagao marital de seus pais, mas
apenas na perspectiva da mae. Como resultado, ainda ndo sabemos quanto tempo o pai
gasta com suas criangas, como ele gasta esse tempo, ou como seus pensamentos e
relagdes sdo afetadas pelas inabilidades de seu filho. Bailey, Blasco e Simeonsson
(1992) dizem que as pesquisas focam o impacto do nascimento de uma criangca com
deficiéncia no pai, a correspondéncia entre as respostas paternas a esse impacto
comparadas as relatadas pelas maes e com que extensdo os pais sdo envolvidos com
suas criangcas ou com servigos oferecidos a crianga. Os autores concluem que as
descobertas sobre o envolvimento dos pais com suas criangas sao variadas: as vezes as

maes sdo mais envolvidas, outras os pais gastam um tempo significativo com seus filhos

com necessidades especiais.



Da Silva (2003) e da Silva e Aiello (2004) apontam que ¢ necessario especificar
de forma mais clara quanto do tempo da interagdo pai-crianca ¢ dedicado a atencao,
brincadeiras, cuidados, carinho e estimulacdo de seus filhos, uma vez que os pais
participantes desse estudo, diziam gastar com seus filhos deficientes um tempo
significativo, mas incluiam nesse tempo aquele em que estavam apenas proximos as
criancas (por exemplo, vendo tv sem realizar atividades ou interagir com seu filho).
Nesse estudo exploratorio com 13 pais, essas autoras encontraram que pais de criangas
com deficiéncia mental com idade entre dois e quatro anos, alunas de instituigdes de
ensino especiais publicas de duas cidades do interior de Sdo Paulo, caracterizavam-se
por: a) apresentar baixo nivel sdcio-econdmico e de escolaridade; b) exercer papel
tradicional de pai; ¢) demonstrar niveis de stress pela deficiéncia da crianca e; d)
oferecer ambiente domiciliar pobre em estimulagdo a crianca. Por outro lado,
apresentaram: a) boa auto-estima; b) porcentagens elevadas de empoderamento e; ¢) se
auto classificaram como bons pais e figuras importantes na vida da crianga. Os dados
sugerem que uma melhor caracterizacdo seria obtida com medidas de observagdo das
interagdes pai-crianca, somadas ao relato verbal e uso de escalas. Os resultados deste
estudo corroboram o de Goldberg et al (2002), no sentido de mostrar que na presenca da
mae, a maioria das tarefas de casa e de cuidados do(a) filho(a) eram deixados em
segundo plano e o pai s6 ajudava quando esta ndo estava presente ou existia uma
necessidade que fugia a rotina.

O estudo de Pereira-Silva e Dessen (2003) sobre criangas com Sindrome de
Down e suas interacdes familiares, utilizou medidas de observacdo de interagdes pai-
crianca em atividades livres e encontrou que os pais iniciavam as interacdes mais
freqlientemente que seus filhos e mostravam lideranca em detrimento da lideranga da
crianca durante os episddios interacionais. Esses resultados, somados a alta freqiiéncia
de comportamentos de solicitar/sugerir dos pais, indicaram participacao ativa do pai
quando em contato com seu filho. Além disso, as autoras encontraram que a maior parte
dos comportamentos do pai e da mie foram adequados — com sincronia, supervisao e
amistosidade -, mas a emissdo de comportamentos afetivos durante os episddios
amistosos foram pouco freqiientes, e quando ocorriam, eram iniciados pela crianga.

Em um estudo sobre a relacdo do pai com seu filho com deficiéncia mental, em

uma cidade pequena do interior paulista com popula¢do predominantemente de baixo



nivel socio-econdmico, Souza (2003) encontrou “posturas que elucidavam uma
tendéncia a atribuir o cuidado do filho como tarefa que compete a mae, revelando que o
papel do pai ainda ndo estd consolidado socialmente como passivel de se encontrar
equiparado com a mae, mesmo porque as condi¢des economicas da comunidade em que
vivem ainda favorecem, ou mesmo exigem que o pai seja o provedor da maior parte do
sustento da familia”(p.104). A autora comenta que apesar desses achados, a participagao
e reflexdo dos pais € cada vez maior sobre suas necessidades e as de seus filhos.

Yano (2003) sustenta os achados de Souza em seu estudo sobre praticas de
educagdo em familias de criancas com Paralisia Cerebral diplégica espastica e com
desenvolvimento tipico pertencentes a camadas populares da cidade de Salvador. As
respostas dos pais as entrevistas de tal estudo, quanto ao seu papel na dindmica familiar,
ressaltam a importancia da funcdo de provedor e a hierarquia que eles estabelecem em
suas fungdes, “situando a participacao nos cuidados a crianca e afazeres domésticos em
plano secundario, em que parecem atuar como coadjuvantes” (p.127). O suporte
econdmico da familia, apesar de indireto, constitui uma forma importante na qual pais
contribuem para o bem-estar de seus filhos (Videon, 2005).

Em seu estudo sobre a estimulagdo e os aspectos qualitativos da interagao de trés
pares mae-bebé com Sindrome de Down, Colnago (1991) encontrou que “o padrao
comportamental de cada um dos pares mae-bebé mostrou-se Uinico, quer se focalize a
estimulacdo que os elementos da diade provéem um ao outro (em termos de quantidade,
variedade, contingéncia) quer o pesquisador se atenha a aspectos mais qualitativos na
analise das situagodes e da interagdo dos pares” (p. 76). Ainda assim concluiu que entre
todos os pares existiu muita estimulagdo e resposta a estimulagdao do outro pelos adultos
e pelos bebés nas situagdes de banho, papa e mamadeira.

Sigolo (1986) usou observacdo para analisar praticas de educagdo de maes de
criancas com deficiéncia mental de 2 a 4 anos de idade e considerou que “a observagao
permite estabelecer um quadro do que estd acontecendo, daquilo que € passivel de ser
percebido por um individuo fora do processo” (p.121), mas para discutir os dados de
forma mais integrada poderia se completar o estudo “com o uso de uma estratégia
indireta (entrevista, que viesse suprir dados sobre sentimentos da mae em relagdo ao seu
filho (D.M.), suas expectativas quanto ao desenvolvimento dele, suas concepcdes sobre

as praticas de educagdo que utiliza, as adaptacdes que se vé fazendo frente as



caracteristicas particulares de sua crianga” (p.121). Ela encontrou que sua amostra
apresentava sinais de adequagao na interacao entre seus elementos. As maes tenderam a
iniciar a interagdo, as reacdes das criangas pareciam mostrar que eram aquiescentes aos
comportamentos da mae geradores de dependéncia; cinco das seis criangas se
mostraram obedientes aos comportamentos da mae promotores de independéncia; as
reagoes das maes frente as iniciativas adequadas das criangas eram, na sua grande
maioria, positivas e frente as inadequacgdes elas se distribuiram entre impeditivas-
conciliatdrias e negativas e; o contato verbal e fisico apareceram com uma freqiiéncia
muito baixa entre os pares e ora a reagao a eles, por parte da crianga, era de aceitacao,
ora de oposigao.

Cabe destacar ainda que no caso de familias de criancas especiais, o apoio de
familiares, principalmente do marido, ¢ visto como um fator importante para ajudar a
mae a aceitar ¢ a conviver melhor com o problema do filho (Salomao, 1985).

E importante lembrar que as singularidades de cada deficiéncia devem ser
consideradas quando se pretende compreender as relagdes do individuo em seu contexto
(Yano, 2003), o que pode justificar a escolha de uma populagdo com caracteristicas
mais definidas e compartilhadas, como criangas com Sindrome de Down, na elaboragao
do estudo. Esse grupo de criangas especiais ¢ mais explorado nos meios cientificos e na
midia, ¢ diagnosticado com maior precisdo, além de contar com diversas entidades,
institui¢des ¢ associagOes relacionadas a ele e suas familias, favorecendo a escolha

desse tipo de participantes em pesquisas.

ENVOLVIMENTO, INTERACAO E FATORES RELACIONADOS

Sabendo da importancia do envolvimento e da interacao do pai com seus filhos
e, perante dados de pesquisa que analisaram esses constructos em populagdes especiais,
algumas defini¢cdes de tais conceitos podem permear o estudo do contexto familiar de
criangas com Sindrome de Down.

Pruett (2000) define envolvimento paterno como o comportamento “que
promove o bem-estar ¢ 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 e comportar-se responsavelmente por uma crianga; 2) ser emocionalmente



engajado; 3) ser fisicamente acessivel; 4) dar suporte material para sustentar as
necessidades da crianga e; 5) exercer influéncia nas decisdes de criagdao 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 definicdo 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 crianga (diferente da forma como cuida). Além disso,
foi proposto pelos mesmos autores um modelo dos recursos para o envolvimento
paterno: motivacdo (influenciada pela histéoria de desenvolvimento individual,
caracteristicas da personalidade e crengas), habilidades e auto-confianga (auto-
percepcao de sua competéncia em interagir com criangas, crengas positivas sobre a
competéncia dos homens com criancas, habilidades para estar perto de criangas e
conhecimento sobre desenvolvimento), suportes sociais (relacdo marital e caracteristicas
da mae da crianga) e praticas institucionais (caracteristicas do emprego, nivel de
conflito familia-emprego, desejo por politicas da empresa que déem suporte e uso das
politicas empresariais).

Pleck (1997) afirma que os ganhos para o filho sdo mais fun¢do 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 crianga.

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 crianga, participacdo em
atividades domésticas, participacdo em atividades de cuidados da crianga e, monitoragao
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 informacdes sobre o papel de
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provedor, informagdes especificas baseadas no tempo de interacdo com a crianga €
outros aspectos relevantes sobre o envolvimento paterno (por exemplo, suporte a mae
da crianga).

J& em relagdo a interacdo, Pereira-Silva (2003) afirma que Hinde
operacionalizou o termo como incluindo, “no minimo, o comportamento X emitido pelo
individuo A em direcdo ao individuo B e a resposta Y de B para A. Isso implica no
envolvimento de, pelo menos, duas pessoas em interacao” (p. 41). A autora ainda
apresenta trés categorias para a andlise das interagdes em nivel comportamental, de
acordo com Hinde, que seriam: conteudo (o que os individuos fazem juntos), qualidade
(a forma como os participantes realizam as atividades) e padrdes de interacdao (a
freqliéncia relativa de diferentes tipos de interacdes ou dos modos pelos quais elas sdo
desenvolvidas no tempo). Na mesma dire¢do, da Silva e Salomao (2002) reconhecem
que a interagdo social assume o envolvimento ativo dos participantes, trazendo-lhes
experiéncias diferentes e conhecimentos qualitativos e quantitativos.

Ainda que Piccinini e seus colegas (2001) comentem que a definicdo de
interacdo ndo seja consensual, indicam que se verifica “uma tendéncia a considerar
explicitamente a questdo da agdo reciproca, da co-construgdo e da bidirecionalidade” (p.
482). Barnard e Kelly (1990) relatam que entre os elementos especificos na interagao
pai-crianca estdo o repertdrio comportamental individual tanto da crianga quanto do pai
e a reciprocidade que se desenvolve enquanto ambos o0s parceiros na interacao
respondem e se adaptam um ao outro.

Dessen (1985) dizia que a maneira mais direta de se estudar os efeitos da
interagdo mae-pai-crianga ¢ por observacdo e que seria fundamental que a pesquisa se
voltasse para o estudo da crianca com seus companheiros, com 0 pai € com irmaos e
outros familiares para que a rede social da crianga fosse melhor compreendida. Colnago

(1991) ressalta que:

a estratégia observacional trouxe uma nova perspectiva a andlise do
desenvolvimento da crianga, em varias dreas, mas, em especial, na da interagdo
social e da evolugdo das relagoes de apego. Partindo primordialmente do estudo

do comportamento manifesto frente aos estimulos providos pelo meio ambiente,
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possibilitou a obtengdo de dados da ecologia do comportamento da diade, e do

proprio processo de intera¢do adulto-crianga. (p. 2)

Sigolo (2004) comenta que “os estilos de intera¢do de cuidadores com suas
criangas de risco sdo influenciados por condigdes multifatoriais e especificas ao
organismo ¢ ao contexto” (p. 190), entre eles o nivel educacional materno, o status
socio-econdmico, o status parental e o suporte social.

Outros fatores que exercem influéncia na interacdo genitor-crianca € no
engajamento paterno seriam:

- Caracteristicas da crianca: género (Guille, 2004; Videon, 2005; Dessen,
1985; Goldberg, Clarke-Stewart, Rice & Dellis, 2002; Pleck, 1997); ordem de
nascimento da crianga (Dessen, 1985; Pleck, 1997; Goldberg et al., 2002) e;
temperamento (Goldberg et al., 2002);

- Caracteristicas do pai: idade (Guille, 2004; Goldberg et al., 2002;
Boechler, Harrison & Magill-Evans, 2003); relacdo com a crianga, se padrasto
ou pai biologico (Guille, 2004; Pleck, 1997); a relagdo com o préprio pai
(Guille, 2004; Goldberg et al., 2002); crengas sobre regras de género (Guille,
2004); crencas centradas na crianga (Goldbreg, 2002); depressao (Andrews,
Luckey, Bolden, Whiting-Fickling, & Lind, 2004); renda ou recursos
materiais (Andrews et al., 2004; Goldberg et al., 2002; Pleck, 1997; Gavidia-
Payne & Stoneman, 2004); suporte da familia de origem (Andrews et al.,
2004) e; enfrentamento positivo (Goldberg et al., 2002; Gavidia-Payne &
Stoneman, 2004);

- Outras caracteristicas: stress parental (Levandowski & Piccinini, 2002;
Goldberg et al., 2002; Gavidia-Payne & Stoneman, 2004), rede de apoio
(Levandowski & Piccinini, 2002); horas de trabalho dos genitores (Lewis &
Dessen, 1999; Andrews et al., 2004; Pleck, 1997; Goldberg et al., 2002); nivel
educacional dos genitores (Dessen, 1985; Boechler et al., 2003; Gavidia-
Payne & Stoneman, 2004); presengca da mae na interacdo (Goldberg et al.,
2002); relacdo mae-crianca (Videon, 2005); esposa com emprego (Videon,
2005); esposas com mais autonomia (Lewis & Dessen, 1999); idade da esposa

(Pleck, 1997) e; relacdo marital (Andrews et al., 2004; Goldberg et al., 2002).
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Williams e Aiello (2004) comentam que caracteristicas como stress tem sido
associadas a dificuldades da familia. Além disso, o surgimento na familia de uma
crianga portadora de deficiéncia seria uma varidvel estressora entre o grande nlimero de
eventos estressores aos quais a familia esta exposta ao longo de seu ciclo de vida.

A respeito da auto-estima e do stress dos pais, Pruett (2000) aponta que a auto-
estima dos pais desgastada pelo stress e pela preocupagao parental tem atingido
proporcdes epidémicas, sendo que as maes se sentem incertas e sozinhas e os pais se
sentem excluidos, & margem da vida de seus filhos e incompetentes. Justamente esse
clima sentido nas familias que tem fortalecido o interesse no pai como um rico e
duradouro recurso emocional na criagao dos filhos.

O stress excessivo prejudica a saude fisica e mental, além da produtividade do
ser humano. E o nivel de tensdo, principalmente se por longos periodos ou se ultrapassa
sua resisténcia, influencia a qualidade de vida da pessoa que a experiencia (Lipp, 2000).
“E natural, e até esperado, que o ser humano experiencie algum desconforto ocasional
que se encontre dentro do elenco de sintomas regulares de stress” (Lipp, 2000, p.16).
Mas para o diagnostico de stress € necessario a presenga de um quadro sintomatologico
que se prolonga por um periodo de tempo. O stress € quase sempre reversivel e existem
tratamentos especializados que ajudam a pessoa a aprender a lidar com ele de modo
eficaz (Lipp, 2000).

Um estudo de Gavidia-Payne e Stoneman (2004) sobre a participacdo dos pais
de criangas especiais de 0 a 5 anos de idade em programas de intervengdo precoce
mostrou que maes com maior seguran¢a financeira e que eram mais escolarizadas
tendiam a se tornarem mais envolvidas, assim como aquelas que experienciavam menos
stress e que empregava consistentemente estratégias de enfrentamento. Ja para os pais,
além das estratégias de enfrentamento (como procurar suportes instrumentais e sociais €
ter religido), nivel educacional e seguranca financeira, aqueles que possuiam poucas
estratégias de enfrentamento em solugdes de problemas (como tomar iniciativa, planejar
e reinterpretacdo positiva), mas que tinham maiores recursos financeiros e maior nivel
educacional eram mais envolvidos.

Finken (1993) diz, em seu estudo sobre a relacdo entre a auto-estima parental e
problemas de comportamento em criancas, que o fato de a crianca apresentar algum

problema torna relevante estudar a auto-estima dos pais porque coloca em questdo sua
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competéncia parental. Ela encontrou que para maes e pais, idade e renda estava
associada positiva e significativamente com auto-estima e que problemas de
comportamento entre criangas estava associado com baixa auto-estima entre os
genitores.

Considerando que a avaliacdo de competéncias, como a auto-eficacia e o
empoderamento, ¢ uma alternativa mais adequada para intervir com familias (Williams
& Aiello, 2004), esses fatores tornam-se relevantes como base para um envolvimento
mais adequado dos pais com seus filhos especiais. Além disso, outras varidveis podem
servir de protecdo em familias especiais, tais como a auto-estima e os sistemas externos
de apoio (Rutter, 1987). Tais fatores se revelam importantes de serem avaliados, pois
devemos olhar para as competéncias que ja estdo presentes no repertorio das familias e
trabalhar com as oportunidades que se descortinam em decorréncia de tais competéncias
(Williams & Aiello, 2004).

Glat e Duque (2003) afirmam que “a compreensao da dinamica das relagdes
familiares € essencial para a compreensdo do individuo com necessidades especiais” (p.
19). E ainda, como afirma Colnago (1991), “apenas uma analise contextualizada pode,
de forma mais segura, propor intervengdes nao artificiais dentro da rotina que a familia
vivencia, sem trazer elementos completamente desconhecidos e que ignorem os
recursos do proprio ambiente” (p. 87), o que justifica a busca por fatores como a
estimulacdo e apoio oferecidos a crian¢a no ambiente domiciliar, o0 empoderamento dos
pais, a auto-estima dos pais, o stress sofrido pelos pais, a participagdo do pai no cuidado
com a crianga e nas atividades domésticas, a influéncia dos avos e a visao paterna sobre
aspectos da paternidade e a deficiéncia da crianga em familias de criangas especiais,
objetivando um levantamento de informacgdes relevantes para possiveis intervengdes
futuras. A observagao da interagdo entre o pai e seu filho com Sindrome de Down pode
trazer informagdes mais fidedignas comparadas as informagdes advindas apenas de
relatos e podem originar focos de intervengdo para aumentar a qualidade dessa interacao
para a crianga e para o pai.

Como afirmam Pereira-Silva e Dessen (2002):

E fundamental que pesquisadores e profissionais voltem a sua atengdo para a

compreensdo da dindmica de funcionamento de familias de criancas com SD
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[Sindrome de Down], uma vez que a familia constitui o primeiro agente de
socializa¢do da crianca e é a mediadora das relacoes desta com seus diversos
ambientes. Portanto, conhecer como se processam as interagoes entre a crianga
com SD e seus genitores e irmdos possibilita compreender as relagoes futuras
desta crianga com seus companheiros, bem como a sua inser¢do nos diversos

contextos socioculturais (p. 172).

Além disso, estudar a familia por meio de uma visdo sistémica tem sido uma
tendéncia na area, favorecendo a inclusdo da mae no presente estudo. Ainda neste
sentido, Pleck (1997) aponta que o papel do pai na familia ¢ menor quando este percebe
grande envolvimento da esposa e maior quando as maes t€m um emprego, maior nivel
educacional ou sdo mais velhas. Como vimos no estudo de Goldberg et al. (2002), os
comportamentos paternos em situacdes de cuidados da crianga e brincadeiras sdo
significativamente relacionados a presenga materna, a dedicacdo da mae ao seu

trabalho, ao fato de o casamento ser harmonioso e ao engajamento materno com seus

bebés.

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS

Diante de descobertas sobre os pais de criangas com deficiéncia mental que
ainda suscitam duvidas e se mostram incongruentes ¢ de pesquisas brasileiras sobre
esses pais ainda escassas, surgiram algumas questdes que permearam este trabalho:
Como seria o envolvimento e a interagcdo de pais com seus filhos com Sindrome de
Down? Pais e maes se envolvem e interagem de maneira diferente com seus filhos? O
pai interage com o filho de maneira diferente na presenga da mae? O envolvimento ¢ a
interacao desses genitores com seus filhos teria relacdo com o stress, o empoderamento
e a auto-estima de cada um? E com a qualidade do ambiente domiciliar em termos de
estimulacdo e apoio oferecido ao filho? Os avos exerceriam influéncia sobre o
envolvimento e a interagdo dos pais com suas criangas? A visdo paterna sobre aspectos
da paternidade e a deficiéncia do filho influencia o envolvimento e a interagao do pai

com seu filho?
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O trabalho utilizou a mesma nog¢ao de envolvimento de Lamb, Pleck, Charnov e
Levine (1987) e considerou os fatores apontados por Schoppe-Sullivan, McBride e
Ringo Ho (2004) relacionados ao envolvimento paterno. Além disso, como sugestdo de
Schoppe-Sullivan e seus colegas (2004), diferentes instrumentos foram usados para
medir diferentes aspectos do envolvimento do pai e, informagdes sobre o papel de
provedor, o tempo de interacdo, suporte a mae da crianga, entre outras.

Desta forma, este estudo teve como objetivos: relatar aspectos do envolvimento
paterno e materno com seu filho com Sindrome de Down; descrever as interagdes do pai
e da mae com seu filho com Sindrome de Down em situagdo de brincadeira e; comparar
essas interagoes, levando em consideragdo variaveis como stress, empoderamento, auto-
estima e ambiente domiciliar. Também procurou descrever a participacdo do pai no
cuidado com a crianca e nas atividades domésticas, a influéncia dos avos e a visdo
paterna sobre aspectos da paternidade e a deficiéncia da crianga. A comparagdo entre as
interacoes da mae com a crianca € do pai com a crianga procurou investigar se ha
diferenca na interagdo pai-filho e mae-filho e se hé diferenca na intera¢do pai-filho com
pai-mae-filho.

Assim, conhecer o pai pode promover um melhor didlogo entre ele e os servigos
oferecidos a suas criangas e profissionais que trabalham em prol de seus(as) filhos(as) e
informar aspectos educacionais e de dindmica familiar de individuos com Sindrome de
Down, bem como propiciar contribuigdes atuais do homem a familia e sua visdo sobre

essa contribui¢do e sua condi¢do de paternidade.
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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 Saude, o presente projeto foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UFSCar (Anexo 1). Durante as interagdes com os familiares, a
pesquisadora evitou toda e qualquer situagdo de desconforto e constrangimento e esteve
atenta a necessidades de encaminhamentos ¢ orientagdes. Por fim, foi oferecida uma
devolutiva dos resultados aos pais e as instituicdes, em forma de reunides e visitas
domiciliares (ver descricdo em procedimento), ressaltando os aspectos positivos das

interagdes e oferecendo dicas e aconselhamento quando houve necessidade.

Participantes

Participaram do presente estudo dez familias (compostas de pai, mae e uma
crianga) com diversos niveis sdcio-econdmico e educacional (de acordo com o Critério
Brasil e o Questiondrio de Caracterizacdo do Sistema Familiar, descritos a seguir);
residentes nas cidades de Ribeirdo Preto (seis familias) e Sdo Carlos (quatro familias);
que tivessem um filho com Sindrome de Down, com idade entre 2 ¢ 6 anos e
matriculado em uma escola especial ou uma escola que participasse do processo de

inclusdo de deficientes.

Local e Instrumentos de coleta de dados

O estudo foi realizado na residéncia das familias em encontros semanais
combinados entre estas e a pesquisadora, com dura¢ao média de uma hora e meia.

Os instrumentos selecionados para este estudo foram:

- Critério de Classificacdo Economica Brasil (IBOPE, 2000; Anexo 2): divide a
populagdo em grupos de consumidores a partir da sua capacidade de consumo (que
resulta em classes socio-econdmicas), sendo possivel classificd-la em sete diferentes
grupos, a saber: Al, A2, B1, B2, C, D e E. A capacidade de consumo ¢ medida por uma
tabela cuja pontuagcdo ¢ maior quanto mais itens ¢ em maior quantidade a familia
possuir (ex.: automoével; empregada mensalista) somado a pontuacdo referente ao grau

de instrucdo do chefe da familia. Os dados do Critério Brasil foram pontuados de acordo
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com a tabela proposta pelos autores, com maior pontuacao indicando maior nivel socio-
econdmico (mais proximo de A1) do respondente;

- Questiondrio de Caracterizagdo do Sistema Familiar (Dessen, 2002b): coleta
informagdes 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 crianga. As respostas foram descritas por meio de
analise qualitativa;

- partes C e D do Guia Geral de Transcricdo dos Dados de Entrevista (Dessen,
2002a): investigaram a participagdo e apoio dispensados pelo companheiro em relagdo
as tarefas domésticas e aos cuidados com os filhos, sentimentos e expectativas quanto a
participagdo do pai na vida familiar e influéncia dos avés na vida familiar. As respostas
foram descritas por meio de analise qualitativa;

- roteiro de Entrevista de Caracterizagdo do Papel do Pai Brasileiro na Educagao
da Crianga com Deficiéncia Mental (da Silva, 2003; da Silva e Aiello, 2004; Anexo 3):
traz informagdes sobre o relacionamento pai/filho, tempo de interacdo pai-filho,
percepgdes sobre a paternidade, sentimentos e expectativas quanto a participagdo na
vida familiar e como seus pensamentos ¢ relagdes sdo afetadas pelas inabilidades de
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);

- versao traduzida do Inventirio EC-HOME (Early Childhood- The Home
Observation for Measurement of the Environment; Caldwel & Bradley, 2001; Anexo 4):
elaborado para medir a qualidade e a quantidade de estimulacdo e apoio disponivel para
uma crian¢a no ambiente domiciliar, dando enfoque para as relagdes da crianga com o
ambiente. Essa versio do HOME ¢ 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) Estimulagdo de
Linguagem — encorajamento dos pais do desenvolvimento da linguagem por meio da
conversagao, 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 o
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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) Aceitagdo da Crianga — habilidade dos pais em aceitar
comportamento negativo da crianga como algo a ser esperado de criangas mais do que
repreendendo imediata e asperamente. Esses itens sao avaliados por meio de entrevista
e, principalmente, observacdo, e sdo analisados em termos de: comunicagdo dos pais
com a crianga e com o visitante (itens 17, 27, 28, 29, 42 e 50), afeto e interagdo dos pais
com a crianga (18, 30, 31, 32, 53, 54 ¢ 55) e qualidade do ambiente fisico (19-25 e 51),
além de escore geral. As informacdes coletadas pelo Inventario HOME foram pontuadas
e analisadas de acordo com as sugestdes dos autores, sendo que uma baixa pontuagdo
indica um ambiente domiciliar pobre em estimulagdo e apoio disponivel a crianca. 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 p=0,998 para
as variaveis padronizadas. Também foi utilizado o teste de correlacdo de Sperman e a
correlagdo média interitens da escala encontrada foi de r>=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 criangas especiais que quando aplicado a familias com criancas
sem deficiéncias;

- versao traduzida do QRS-F (Questionario de Recursos e Stress na forma
resumida; Anexo 5) 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 o positivo da
crianga na familia. Seus quatro fatores sdo: Problemas dos Pais e da Familia (percep¢ao
sobre os problemas que a presenca de uma crianca portadora de necessidades educativas
especiais acarreta para si, para outros membros da familia ou a familia como um todo);
Pessimismo (pessimismo imediato e futuro sobre a perspectiva dessa crian¢a alcangar
auto-suficiéncia); Caracteristicas das Criangas (percepg¢do das dificuldades de atitude ou

comportamental presente na crianga alvo); e Incapacidade Fisica (percepcao sobre as
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limitagdes das habilidades fisicas da crianca e de auto-cuidados). As respostas dadas ao
QRS-F foram analisadas considerando-se a porcentagem que estaria de acordo com o
crivo de corre¢do, em cada fator, indicado pelos autores, € um maior total de respostas
indica um maior nivel de stress gerado pela menor adaptagdo e enfrentamento dos pais
ao atraso de desenvolvimento da crianga;

- versao traduzida da FES (Escala de Empoderamento da Familia; Anexo 6) de
Koren, De Chillo e Friesen (1992): ¢ 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 os capacitam a ganhar controle
positivo de suas vidas, bem como melhorar a qualidade de seus estilos de vida),
avaliado segundo a escala Likert de 5 pontos entre “ndo ¢ verdade”=1 e “muito
verdade”=5. Analisa quatro fatores: Sistemas de Militdncia (pensamentos, crencas e
comportamento do pai a respeito de suas interacdes com membros dos sistemas de
oferta de servigos de satide); Conhecimento (compreensao e habilidade do pai em como
trabalhar com os sistemas de saide mental a fim de obter os servigos necessarios);
Competéncia (percep¢ao do pai de suas habilidades e competéncias como pai); e Auto-
Eficacia (percepcao do pai sobre suas habilidades para produzir impacto e utilizar o
sistema de saide mental que pode afeta-lo ou sua crianca). As respostas dadas a FES
foram medidas por porcentagem em cada fator e no total indicam o nivel de
empoderamento da familia (quanto maior a pontuagdo, maior o nivel de
empoderamento);

- versao traduzida da PSOC (Escala de Senso de Competéncia Parental; Anexo
7) de Johnston e Mash (1989): A PSOC ¢ uma escala de 17 itens que avalia a auto-
estima de ser pai. As respostas variam numa escala de 6 pontos entre “discordo
fortemente” e “concordo fortemente”, sendo o minimo de pontos 17 e o 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 Eficicia (reflete o grau com que o pai se
sente competente, capaz de resolver problemas e ¢ familiar com o papel de ser pai). As
respostas dadas a PSOC foram analisadas em termos de porcentagem, sendo que escores
altos em eficacia e satisfacao de ser pai indicam maior auto-estima no papel de ser pai; e

- ISSL (Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp) de Lipp (2000):

mede a freqiiéncia de sintomas de stress, o tipo de sintoma existente (se somatico ou
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psicoldgico) e a fase de stress em que o respondente se encontra. Apresenta um modelo
quadrifasico de stress: primeira fase, a do alerta (o organismo prepara-se para a
preservacdo da propria vida); fase de resisténcia (o organismo tenta uma adaptacio);
fase de quase-exaustdo (enfraquecimento da pessoa que nio consegue mais adaptar-se
ou resistir ao estressor) e; fase de exaustdo (o organismo exaure sua reserva de energia
adaptativa e aparecem as doengas mais sérias). As respostas do ISSL foram analisadas
de acordo com as trés tabelas de correcdo, que se relacionam a presenca de sintomas
significativos de stress, as fases do stress e ao tipo de sintomatologia. Quanto maior a
pontuacdo no ISSL, maior a probabilidade de alcangar-se o critério apresentado pela

autora de sintomas significativos indicativos de stress e mais avancada a fase deste.

Materiais e Equipamentos

Além desses instrumentos, foram utilizados gravador e fitas cassetes para gravar
as entrevistas, filmadora JVC compacta, modelo GR-AXM4U e fitas de video para
gravar as interagdes dos pais com as criancas, Autorizacdo das Instituicdes de Ensino
(Anexo 8), Solicitacdo para as Secretarias Municipais de Educacio e Cultura (Anexo 9),
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os pais (Anexo 10), a Autorizagdo
para Gravagdes e Filmagens para os pais (Anexo 11), brinquedos do Laboratorio de
Intervencdo com Familias Especiais que estavam de acordo com a faixa etdria das
criangas e disponiveis comercialmente (grupo 1: livro de estorias infantis sem escrita,
carrinho, fazendinha e telefone; grupo 2: tambor, urso de pelucia, encaixe de formas e

fantoche) e televisor e video para observacao e analise das interagdes.

Procedimento

Obtida a Autorizagdo das Institui¢des de Ensino, os pais foram selecionados de
acordo com a idade e a deficiéncia de seus filhos e foram contatados, informados sobre
o estudo e convidados a participar dele. As familias foram recrutadas apos o contato
com as institui¢des de ensino de Ribeirdo Preto e de Sdo Carlos que participam do
processo de inclusdo de alunos com deficiéncia, publicas (creches ¢ EMEIs) e
particulares ou de ensino especial. Tais escolas publicas foram encontradas por meio
das Secretarias de Educacdo municipais. As escolas particulares e as especiais foram

localizadas por lista telefonica e por informacdes fornecidas por familias e profissionais



21

da area de educagdao. Foram entdo contatadas pela pesquisadora para cadastro daquelas
que faziam inclusao de alunos com deficiéncia. Todas as criancas localizadas nos
municipios pela Secretaria Municipal de Educacdo, APAE e colégios particulares que
satisfizessem as condigdes de participacdo do estudo tiveram seus pais contatados,
sendo que, além dos participantes, cinco familias ndo aceitaram participar, trés alegando
auséncia de horario para receber a pesquisadora quando ambos os genitores estivessem
em casa, uma familia por j4 ter participado de uma pesquisa de uma universidade
publica da cidade e considerar desnecessario uma nova participagdo e outra familia por
ndo aceitar o procedimento de coleta de dados de filmagem. Outras escolas especiais
foram procuradas, mas nao atendiam criancas que preenchessem os critérios da
pesquisa.

Os encontros (entre cinco e sete, dependendo do rendimento das visitas quanto a
aplica¢dao dos instrumentos) foram realizados na residéncia da familia (ver Tabela 1, a
seguir), preferencialmente aos finais de semana ou periodo noturno. No primeiro
encontro foram aplicados o Critério Brasil e o Questionario de Caracterizagdo do
Sistema Familiar. O Inventario HOME foi preenchido ao longo das visitas. As
perguntas dos questiondrios e a anotacdo das respostas foram feitas pela pesquisadora,
para que fosse mais interativo, € assim, mais interessante; para evitar que a resposta
fosse dada sem a verdadeira compreensdo; e para evitar desconforto dos pais que
tivessem problemas com leitura ou estivessem relutantes a esse tipo de procedimento.
Em seguida, em novos encontros, foram aplicados os outros questionarios ¢ as escalas.
As entrevistas foram, entdo, realizadas. Elas foram gravadas em audio e o participante
deveria estar sozinho para que ndo fosse distraido e para que nao fosse influenciado pela
presenga de outras pessoas. O roteiro de Entrevista de Caracterizagdo do Papel do Pai
Brasileiro na Educagdo da Crianga com Deficiéncia Mental foi respondido apenas pelo
pai, para o qual foi construido.

O passo seguinte foi a filmagem das interagdes pai-crianga, mae-crianga e pai-
crianca-mae em situacdes de brincadeira. Cada interagdo diddica e cada interagdo
triddica durava 10 minutos. Foram realizadas duas sessdes de 30 minutos em dias
diferentes, seguindo a mesma ordem de interacao entre as diades ou triade (pai-crianga,
mae-crianga € pai-mae-crianga), mas com ordem invertida de apresentagdo dos

brinquedos. Ou seja, na primeira sessdo, foi realizada filmagem da interacdo pai-crianca
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Tabela 1: Seqiiéncia da coleta de dados.

Encontro | Instrumentos (Procedimento de aplicacdo) Participante

1°. -Critério Brasil (Formulario) Pai/Mae
-Questionario de Caracterizagdo do Sistema Pai/Mae
Familiar (Formulario)
-HOME (Entrevista e observagao) Pai/Mae

2°. -FES (Formulario e/ou questionario) Pai/Mae
-PSOC (Formulario e/ou questionario) Pai/Mae
-partes C ¢ D do Guia Geral de Transcricdo dos Pai/Mae
Dados de Entrevista (Entrevista)
-HOME (Entrevista e observagao) Pai/Mae

3°. -QRS-F (Formulario e/ou questionario) Pai/Mae
-ISSL (Formulario e/ou questionario) Pai/Mae
-Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Pai
Brasileiro na Educagdo da Crianca com
Deficiéncia Mental (Entrevista)
-HOME (Entrevista e observacao) Pai/Mae

4°, -(Filmagem) Pai/Mae/Crianga
-HOME (Entrevista e observacao) Pai/Mae

5°. -(Filmagem) Pai/Mae/Crianga
-HOME (Entrevista e observacao) Pai/Mae

com os brinquedos do grupo 1, seguida da filmagem da interacdo mae-crianga com 0s
brinquedos do grupo 2, seguida pela filmagem da interacdo da triade com os brinquedos
do grupo 1. A segunda filmagem iniciava-se com os brinquedos do grupo 2 com a diade
pai-criancga, seguida pelo grupo 1 com a diade mae-crianca e finalmente o grupo 2 com
a triade. Foi solicitado que o pai e a mae brincassem com seu filho, como faziam
normalmente quando estavam juntos. Nas filmagens envolvendo pai-crianga e mae-
crianga, ao genitor que nao estivesse participando era solicitado que se retirasse do
local, evitando eventuais interferéncias na interacao da diade sendo observada. Durante
as filmagens de interacdo a pesquisadora tinha uma postura apenas de observagdo, ndo
sendo encorajada nenhuma interagdo verbal ou comportamental com ela.

Foi escolhida a situacdo de brincadeira em fun¢do da sua importancia para o
desenvolvimento infantil (Emmel, 2004; Yano, 2003) e da preferéncia dos homens de se
engajarem em interagdes de brincadeiras com seus filhos (Fagan & Iglesias, 1999;

Caldera, 2004). O uso dos mesmos brinquedos se deve a padronizacao das situagdes de
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brincadeiras e a constatagdo da pesquisadora em estudos prévios da auséncia de
brinquedos em condigdes de uso por familias de baixa renda.

Ao final da coleta de dados, apds a andlise destes, foi realizada uma visita as
familias com intuito de oferecer uma devolutiva a respeito dos resultados. As familias
receberam um material preparado pela pesquisadora em pesquisa prévia (da Silva,
2003), o qual contém itens sobre direitos e deveres dos portadores de deficiéncia e de
suas familias; importancia e métodos de estimulacdo da crianca; a importancia da
participagdo do pai nos cuidados da criancga; e técnicas educativas. Os pais receberam
dicas sobre como dividir melhor as tarefas quando havia essa necessidade e informagdes
sobre prevengdo e tratamento do stress para os genitores que apresentaram seus
sintomas, com discussdo e oferta de um material preparado pela pesquisadora baseado
em Lipp e Novaes (2003, ver Anexo 12). Ainda foi entregue as familias uma copia das
filmagens realizadas, com discussdo dos comportamentos adequados que os genitores
apresentaram e dicas sobre comportamentos mais efetivos na estimulagdo e na corre¢ao
de comportamentos das criangas, como reforcamento dos comportamentos adequados,
time-out, entre outros, baseado em leituras e experiéncias prévias da pesquisadora.

As institui¢des que colaboraram na sele¢do dos participantes foi realizada uma
visita para entrega de relatério da pesquisa concluida, discussao dos resultados
encontrados e oferta de palestra sobre importancia da participacdo do pai, estimulacdo
da crianca e outros temas para os quais surgissem demanda. As institui¢des ficaram com
diferentes formas de contato com a pesquisadora para eventuais propostas. Todas
informaram que era a primeira vez que recebiam um feedback a respeito de um estudo
para o qual tivessem fornecido apoio e que tais informacdes lhes eram uteis e que essa

atitude aumentava o interesse no apoio mutuo entre universidade e institui¢des.

Forma de andlise dos dados

Para os resultados de todos os instrumentos houve comparacdo entre pais e
maes, exceto para o instrumento de uso exclusivo para pai. Uma comparacdo entre os
dados do Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar e das entrevistas e os
dados de observacao também foi realizada.

Os dados medidos por QRS-F, FES e PSOC foram utilizados para constatar a

relacdo entre o stress, o empoderamento e a auto-estima do pai e da mae. Para isso, por
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meio da analise de correlacdo foram verificadas as seguintes hipoteses nula: “stress do
pai ndo estava associado com o stress da mae”; “empoderamento do pai nao estava
associado com o empoderamento da mae”; e “auto-estima do pai ndo estava associada
com a auto-estima da mae”. As hipoteses da pesquisa eram que o stress do pai estava
associado com o stress da mae; o empoderamento do pai estava associado com o
empoderamento da mae e; a auto-estima do pai estava associada com a auto-estima da
mae, visto que mae e pai estariam expostos a inimeros fatores comuns que influenciam
nessas varidveis. Também foi averiguado a probabilidade de ser pai ou mae e ter stress
medido pela ISSL. Assim, por meio do teste qui-quadrado foi verificada a seguinte
hipétese nula: “a proporcao de pais com stress era igual a propor¢do de maes com
stress”. A hipodtese alternativa era a de que a propor¢do de pais com stress era menor
que a propor¢do de maes com stress, pressupondo-se que as maes seriam mais
envolvidas nas rotinas e cuidados diretos da crianca. Ainda foi investigado se existia
relagdo entre os resultados de QRS-F, FES, PSOC e HOME para pai e mae
(FESxPSOC, QRS-FxPSOC, HOMExPSOC, HOMEXFES, HOMExQRS-F e
FESxQRS-F), pois ao explicar parte da dinamica familiar, essas varidveis poderiam
estar relacionadas. Dessa forma, por meio da analise de correlagdo foram verificadas as
seguintes hipdteses nula: “empoderamento do pai ndo estava associado com a auto-
estima do pai”; “stress do pai ndo estava associado com a auto-estima do pai’;
“ambiente domiciliar do pai ndo estava associado com a auto-estima do pai”’; “ambiente
domiciliar do pai ndo estava associado com o empoderamento do pai”; “ambiente
domiciliar do pai ndo estava associado com o stress do pai”’; “empoderamento do pai
ndo estava associado com o stress do pai”’; “empoderamento da mae ndo estava
associado com a auto-estima da mae”; “stress da mae ndo estava associado com a auto-
estima da mae”; “ambiente domiciliar da mie nio estava associado com a auto-estima
da mae”; “ambiente domiciliar da mae nao estava associado com o empoderamento da
mae”; “ambiente domiciliar da méde ndo estava associado com o stress da mae”; e
“empoderamento da mae ndo estava associado com o stress da mae”. As hipdteses da
pesquisa eram que empoderamento do pai estava associado com a auto-estima do pai;
stress do pai estava associado com a auto-estima do pai; ambiente domiciliar do pai

estava associado com a auto-estima do pai; ambiente domiciliar do pai estava associado

com o empoderamento do pai; ambiente domiciliar do pai estava associado com o stress
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do pai; empoderamento do pai estava associado com o stress do pai; empoderamento da
mae estava associado com a auto-estima da mae; stress da mae estava associado com a
auto-estima da mae; ambiente domiciliar da mée estava associado com a auto-estima da
mae; ambiente domiciliar da mae estava associado com o empoderamento da mae;
ambiente domiciliar da mae estava associado com o stress da mae; e empoderamento da
mae estava associado com o stress da mae.

Para analisar stress, empoderamento e auto-estima dos pais (N=10), para
encontrar possiveis relacdes com o stress, empoderamento e auto-estima das maes
(N=10), além da relagdo entre stress, empoderamento, auto-estima e ambiente
domiciliar do pai e da mae, as hipdteses nula foram testadas por meio da analise de
correlacdo linear de Pearson, utilizando-se a planilha de edigdo de dados SPSS 10.0.
Essa planilha também foi utilizada para verificar a hipdtese nula a respeito da
probabilidade de ser pai ou mae e apresentar stress por meio do teste qui-quadrado.

Fez-se necessario o uso do Protocolo de Categorias de Analise das Filmagens de
Interacdo (Buonadio, 2003) para as interagdes pai-filho, mae-filho e pai-mae-filho. Esse
protocolo contém quatorze categorias de comportamentos dos pais — comentario
positivo, olhar dirigido a crianga, dar dicas (verbais ou gestuais), ajuda fisica,
comentarios negativos, imitacao da vocaliza¢do da crianga e/ou expansao, correcao de
comportamento inadequado, repressdo fisica, fazendo uma questdo, modelando
(modelag¢do), rotulando, comando, contato fisico positivo e brincar sozinho — e oito
categorias de comportamentos da crianca — prestando atengdo, obediéncia,
desobediéncia, vocalizagdes positivas, vocalizagdes negativas, comportamento fisico
negativo, fazendo uma questdo e brincar sozinho. Duas categorias foram acrescentadas
ao protocolo para a realizacdo de um registro mais fidedigno das situa¢des: uma para os
pais, motivar a crianca para a tarefa, ¢ uma para as criangas, engajada na tarefa,
resultando em quinze categorias de comportamentos dos pais € nove categorias de
comportamentos da crianga (ver defini¢cdo operacional das categorias no Anexo 13).

Para a analise dos dados de observacao das filmagens foi utilizado ainda um
sistema de categorias de interagdo familiar, “Sistema Definitivo de Categorias
Observacionais” (ver definicdo das categorias no Anexo 14) de Pereira-Silva (2003).
Este sistema analisa a situagdo em termos de atividades (ludicas, conversar, socializar

ou cuidados dispensados a crianga), tipos de transi¢do (direta, pela dissolug¢do do grupo,
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por negociacao ou interrupcao da sessdo), a estrutura da participagcdo (individual ou
grupal) e a qualidade dos episodios de interagdo (quanto a sincronia, supervisao,
afetividade e lideranga).

As observagdes foram analisadas em relacdo as Categorias de Andlise das
Filmagens de Interagdo e o Sistema Definitivo de Categorias Observacionais e foram
comparadas entre diades e triades. A comparagdo entre os dados do Questionario de
Caracterizagdo do Sistema Familiar, das entrevistas e os dados de observacao das
interacdes pais-filho foi desempenhada por meio da descricdo com andlise qualitativa
dos primeiros em consonancia com a analise quantitativa dos ultimos. Os dados das
duas sessdoes de filmagens foram reunidos, pois além das diferengas terem sido
pequenas, pode-se assim ampliar a amostra de como as familias se comportavam na
interacdo com brinquedos. Além disso, a segunda sessdo de filmagem foi realizada para
evitar possiveis diferencas causadas pela apresentagdo de conjuntos diferentes de
brinquedos e amenizar possiveis efeitos da presenca da pesquisadora e da filmadora.

Os dados de observagdo foram avaliados de acordo com as Categorias de
Andlise das Filmagens de Interagdo, com procedimento de registro por amostragem de
tempo (10 segundos de observagdo e 10 segundos de registro) e com o Sistema
Definitivo de Categorias Observacionais com procedimento de registro seqiiencial
categdrico (as categorias referentes as atividades e suas especificacdes — tipo de
transicao e estrutura da participacdo, assim como as referentes a qualidade dos episodios
interativos). A Tabela de observagao e registro das Categorias de Analise das Filmagens
de Interagdo estd no Anexo 15 e o protocolo de registro do Sistema Definitivo de
Categorias Observacionais estd no Anexo 16. Houve um segundo observador, ingénuo
quanto aos objetivos do estudo, treinado em analise funcional de comportamento para
assistir as gravacdes e garantir a fidedignidade dos dados por concordancia entre
observadores com base no registro de 25% das sessdes de observacdo. O treino da
segunda observadora consistiu de leitura das categorias, discussdo, encontros diarios
durante uma semana com observacao e registro individual de trés sessdes de filmagem,
em seguida, registro com assessoria da pesquisadora, novo registro individual e
discussdo dos pontos divergentes de registro. Na discussao dos pontos divergentes as
definicdes das categorias de andlise eram lidas em conjunto e a situacdo era assistida

novamente até que resultasse em acordo de registro. Todas os registros foram avaliados
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pela pesquisadora para que o treino resultasse pelo menos no critério de concordancia
(80% em quatro sessdes consecutivas). A fidedignidade foi calculada por meio do
indice de concordancia (IC), dividindo-se o niimero de acordos pelo total de acordos
mais desacordos e multiplicando o resultado por 100 (Fagundes, 1982). Para Fagundes
(1982), um IC acima de 70% ¢ elevado, pois os registros sdo bons ou confiaveis, as
categorias empregadas foram bem definidas e os comportamentos foram identificados
sem muita dificuldade e os observadores foram suficientemente treinados.

A fidedignidade entre observadores para as Categorias de Analise das Filmagens
de Interagdo foi calculada com base em 25% das sessdes registradas de observagdo, o
que equivale a 5 filmagens (no total de 20, aleatoriamente foram selecionadas as
primeiras sessoes de filmagem completas das familias 1, 6 e 8 e as segundas sessdes de
filmagem completas das familias 3 e 7). Tomando-se como base apenas a quantidade de
registros de cada tipo de comportamento para pais e criangas, a fidedignidade foi de
95,97%. Refinando-se a andlise, com o calculo de registros por intervalo de tempo
(marcagdo da existéncia ou ndo de um comportamento no mesmo intervalo de registro),
a fidedignidade manteve-se alta, de 97,69%. Algumas hipoteses para o alto grau de
fidedignidade sdo a qualidade da operacionalizagdo das categorias de analise, que pode
ter tornado mais facil a identificagdo de tais categorias e o treino intenso da segunda
observadora para essa atividade junto a pesquisadora, o que pode ter resultado em alta
calibragem de suas observagdes.

Se tomarmos os diferentes participantes — pai, mae e crianga — para o calculo da
fidedignidade, observamos que a crianga foi a participante para qual houve menos
acordo, 93,97% (92,4% para a diade pai; 94,72% para a diade mae e; 94,75% para a
triade). Para a comparag¢do por intervalo de tempo, a fidedignidade para a crianca
também foi a mais baixa, apesar de mais proxima das outras, de 97,57% (97,03% para a
diade pai; 97,76% para a diade mae e; 97,91% para a triade). Para o pai a fidedignidade
foi a mais elevada, 95,84% (94,65% para diade e 97,33% para triade) e 98,2% por
intervalo de tempo (97,82% para diade e 98,57% para triade). Para a mae os resultados
foram de 95,62% (95,86% para diade e 95,32% para triade) e 97,72% por intervalo de
tempo (97,35% para diade e 98,07% para triade).
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Para o Sistema Definitivo de Categorias Observacionais, a fidedignidade foi
calculada usando as mesmas sessoes de filmagens do conjunto de categorias do outro
instrumento. Para este instrumento, foram seguidas as instrug¢des da autora:

“Foi considerada concordancia quando havia, nos dois protocolos, o

registro das mesmas categorias, na mesma seqiiéncia. Por exemplo, Si, Sv,
C, Sld no primeiro protocolo de registro e Si, Sv, C, Sld, no segundo. Para
cada uma das dimensdes de categorias obteve-se um indice de concordancia:
atividades, estrutura de participagdo, responsaveis pelo inicio e término das
interagdes, transi¢cdes e qualidade das interagdes; e também para o conjunto
das dimensdes, fornecendo um indice global de concordancia”. (p. 69)

A Unica mudanga em relacdo as especificacdes da autora para andlise dos dados
observacionais a partir de seu instrumento foi a observacao dos responsaveis pelo inicio
das interacdes, mas ndo pelo término. Os indices obtidos na fidedignidade entre
observadores foram: (a) 90,67% em atividades realizadas; (b) 74,22% em estrutura da
participagdo; (c) 89,47% em responsaveis pelo inicio das interagdes; (d) 88,89% em
transicoes; e (e) 80,37% em qualidade das interacdes. O indice global encontrado foi de
83,11%. Para a autora do instrumento, o indice global foi de 68,7%.

Analisando separadamente a concordancia para as diades pai-crianga e mae-
crianca e para a triade pai-mae-crianga, observamos que a maior fidedignidade foi
encontrada para a diade mae-criangca em transi¢cdes (95%) e atividades (93,55%). A
fidedignidade mais baixa foi encontrada para a triade pai-mae-crianga em estrutura da
participagdo (45,24%) e qualidade das interagdes (63,64%), provavelmente devido a
participagdo de um terceiro membro tornar as interacdes mais complexas. Para os
indices globais encontramos 89,93% para a diade pai-crianga; 90,48% para a diade mae-

crianga e; 67,83% para a triade pai-mae-crianga.
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RESULTADOS

Os resultados das dez familias participantes estdo divididos de acordo com 1) o
contexto familiar (caracterizacdo demografica, estimulagdo e apoio oferecido a crianga
no ambiente domiciliar, participacdo nas atividades domésticas e de cuidados da
crianca, rede social de apoio e sentimentos e expectativas do pai); 2) as caracteristicas
parentais (stress, auto-estima e empoderamento) e; 3) as interagcdes familiares, como

podemos observar a seguir.

1) Contexto familiar

A Tabela 2 apresenta a caracterizagdo demografica das dez familias participantes
de acordo com o Questionario de Caracteriza¢do do Sistema Familiar e o Critério Brasil.

Podemos observar na Tabela 2 que as criangas que compuseram a amostra de
participantes tinham entre 2 e 6 anos de idade, mas cinco delas tinha apenas dois anos
de idade. Metade das criangas freqilientava instituicdo especial publica de ensino.
Nenhuma crianga era filho nico, com excecdo da crianga 10, cuja mae estava gravida
na época das visitas. Seis familias tinham apenas dois filhos, o que vai de acordo com a
crescente reducao no numero de filhos na atualidade (Kassotaki, 2002). As familias 2 e
7 tinham ainda dois filhos ndo residentes, naturais de apenas um dos genitores (da mae
no caso da familia 2 e do pai no caso da familia 7), com pouco contato e ndo
dependentes da familia.

A idade média dos pais foi de 38,5 anos (DP=7,11) e para as maes foi de 39,6
anos (DP=6,20). O pai 10 e a mde 3 eram os mais novos de idade (ambos com 29 anos),
enquanto que o pai 6 (49 anos) e a mae 8 (47 anos) eram os mais velhos da amostra. Em
relagdo a escolaridade, a amostra de pais foi bastante heterogénea, com pais com
primeiro grau incompleto (pais 2 e 3 e maes 2 e 8) e pais com terceiro grau completo
(casais 4, 5 e 10). Para sete familias, os casais tinham o mesmo nivel de escolaridade,
com exce¢do de duas familias (3 e 6) nas quais as maes estudaram mais anos que o pai e
uma (8) na qual o pai estudou mais anos que a mae. Todos os pais exerciam trabalho
remunerado, mas apenas metade das maes estavam empregadas (1, 4, 5, 6 e 10). Pode-

se dizer que a maioria das familias encontrava-se em vantagem quanto ao nivel
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CRIANCA PAI MAE
No. DE |[IDADE INSTITUI- | IDADE PROFISSAO ESCOLA- |IDADE PROFISSAO ESCOLA- | NSE2
FILHOS | (anos) CAO (anos) RIDADE' | (anos) RIDADE
1 2 3 Creche 37 Funcionario 2" grau 44 Funcionaria 2’ grau A2
municipal publico Completo de banco  Completo
2 3 2 Escola esp. 34 Cozinheiro 1" grau 35 Do lar 1" grau C
publica? Incomp. Incomp.
3 2 2 Escola esp. 31 Motorista 1" grau 29 Do lar 1" grau C
publica Incomp. Completo
4 2 2 Escola esp. 32 Auxiliar 3" grau 45 Professora 3" grau B2
publica administracdo Completo fund./médio  Completo
5 2 3 Escola inf. 40  Representante 3 grau 33 Biomédica 3" grau A2
privada® comercial ~ Completo HC Completo
6 6 2 Escola esp. 49 Projetista 2" grau 43 Proprietaria 3" grau B1
publica Completo atelié Incomp.
7 2 3 Escola esp. 47 Motorista 2" grau 43 Do lar 2" grau B2
publica Completo Completo
8 2 6 EMET’ 46 Acougueiro 2’ grau 47 Do lar 1" grau C
Completo Incomp.
9 3 4 Escola inf. 40 Empresario 2’ grau 43 Do lar 2" grau B1
privada Completo Completo
10 1 2 Escola inf. 29 Técnico 3" grau 34 Professora 3" grau B1
privada administrat. Completo universitaria Completo

! Nomenclatura do instrumento referente a época que os pais estudaram, equivalente aos atuais: ensino

fundamental (1°. grau), ensino médio (2°. grau) e ensino superior (3°. grau).
2 Nivel sdécio-economico avaliado com o Critério Brasil (2000).

3 Escola Especial Publica.
* Escola Infantil Privada.
> Escola Municipal de Educagio Infantil.

socioecondomico em relagdo a populagdo brasileira, pois A2, B1 ou B2 constituem a

situacdo de apenas 5%, 9% e 14%, respectivamente, da populagdo (IBOPE, 2000),

enquanto que apenas trés familias (2, 3 e 8) apresentaram os menores niveis

socioecondmicos da amostra, estando entre a parcela maior da populagdo brasileira, na

qual 36% sdo do nivel C.

Em relacdo ao apoio e estimulagdo oferecidos a crianca no ambiente domiciliar

medido por meio do Inventario HOME, podemos verificar a Tabela 3.

A Tabela 3 mostra que uma familia (2) obteve um indice indicativo de que

oferece um ambiente pobre em estimulagdo e apoio disponivel a crianga, uma vez que
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Tabela 3: Pontuagao e classificagdo das familias no HOME.

- Razao e Porcentagem Classificagao .

Familias no HOME no HOME Média

1 33/55=60% M

2 23/55=41,8% Ql

3 32/55=58,2% M

4 34/55=61,8% M

5 40/55=72,7% M 58,2%

6 30/55=54,5% M M

7 30/55=54,5% M

8 40/55=72,7% M

9 42/55=76,4% M

10 46/55=83,6% QS

QI=quartil inferior; M=metade; QS=quartil superior.

seu resultado encontra-se no quartil inferior. Oito familias obtiveram uma pontuagao
mediana no Inventdrio. A familia 10 obteve a melhor pontuacido (83,6%). Podemos
analisar os resultados encontrados explorando as pontuagdes em cada sub-escala do
HOME, disponiveis na Tabela 4.

De acordo com a Tabela 4, a sub-escala Ser Responsivo foi aquela na qual as
familias obtiveram as melhores pontuagdes (média de 94,3%), o que significa que os
pais se mostraram responsivos, verbal e emocionalmente com as criangas. Mostra ainda
que as sub-escalas Estimulacdo Académica (média de 34%) e Materiais de
Aprendizagem (média de 41,8%) foram aquelas menos pontuadas pelas familias, ou
seja, os pais ndo se mostraram suficientemente envolvidos diretamente com a
aprendizagem das criangas ¢ com o encorajamento da aquisi¢do de habilidades e
conhecimento e nao apresentaram suficiente compromisso em disponibilizar

brinquedos, livros e jogos que facilitassem a aprendizagem das criangas.
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Tabela 4: Pontuagdo das familias nas diferentes sub-escalas do Inventario HOME.

SUB- FAMILIAS ,
ESCALAS 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | MEDIA

Materiais de
Aprendizagem | 27,3 0 273 454 63,6 182 364 364 90,9 72,7 41,8

Estimulagao
de Linguagem | 57,1 429 85,7 71,4 857 286 57,1 714 714 85,7 65,7

Ambiente
Fisico 85,7 42,9 57,1 71,4 857 857 28,6 100 100 100 75,7

Ser
Responsivo 71,4 85,7 100 85,7 100 100 100 100 100 100 94,3

Estimulacdo

Académica 40 0 40 0 40 0 40 60 40 80 34
Modelagem 80 80 80 60 60 100 40 80 80 80 74
Variedade 66,7 444 444 778 555 555 66,7 66,7 555 77,8 61,1
Aceitacdo 75 75 50 75 100 75 75 100 50 75 75

Em relacdo a comunicagdo dos pais com a crianga e com o visitante, afeto e
interacdo dos pais com a crianga e qualidade do ambiente fisico, podemos observar os

dados obtidos na Figura 1.
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Figura 1: Areas de observa¢io do HOME.

A Figura 1 indica que as familias 5, 6 e 10 obtiveram melhores porcentagens em
todas as areas de observacao do HOME (100% para comunicagdes ¢ afeto e interacao e

75% a 87,5% para qualidade do ambiente), enquanto que a familia 2 pontuou menos
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nessa areas (83,3% para comunicagdes, 85,7% para afeto e interacdo e 37,5% para
qualidade do ambiente). A area de comunicagdes dos pais com a crianga € com O
visitante foi a drea com melhor desempenho das familias (83,3% a 100%, média de
94,9%) enquanto que a qualidade do ambiente fisico foi a drea menos pontuada pelas
familias (25% a 87,5%, média de 66,2%).

A seguir encontra-se uma breve descricao das familias a partir das respostas
obtidas em itens do Questiondrio de Caracterizagdo do Sistema Familiar, a proposito da
religido da familia, situagdo residencial, atividades domésticas, cuidados da crianga,
rede social de apoio, vicios dos pais, doengas na familia, eventos ja ocorridos na vida da
crianca e da familia e experiéncias que tiveram impacto em sua vida. Além disso,
participagdo paterna nas atividades domésticas e nos cuidados da crianca e a
participacdo e influéncia dos avos, de acordo com as partes C e D do Guia Geral de
Transcricdo dos Dados de Entrevista e informagdes obtidas por meio da Entrevista de
Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educagdo da Crianca com Deficiéncia
Mental, como sentimentos e expectativas e acessibilidade, engajamento e

responsabilidade do pai em relacdo a crianca.

Familia 1

A familia 1 era catdlica, mas freqiientava a igreja apenas esporadicamente. Vivia
em residéncia propria e os pais eram casados ha oito anos. O pai participava igualmente
com a mae nos cuidados da crianga, como alimentagdo e banho, ¢ nas tarefas de casa,
sendo que a participagao do pai no cuidado da crianga foi tida como maior do que a da
mae enquanto que a mae assumia mais tarefas domésticas. Tinham uma diarista para
ajudar; a mae lavava e passava as roupas e os pais dividiam a tarefa de cozinhar, além
de fazerem compras ao mercado juntos. O pai também levava a crianga a escola. No
periodo em que os pais estavam trabalhando a avo materna cuidava da crianga quando
esta ndo estava na escola. O casal considerava que o pai fazia o que deveria em relagdo
as tarefas domésticas e desde que a crianga nasceu ja dividia os cuidados da crianca com
a mae. Apesar da “participacdo ideal” do pai na vida familiar, a mae acreditava que o
pai deveria ser mais “humilde”, enquanto o pai gostaria de “ganhar mais” para melhorar

o padrdo de vida da familia.
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O pai acompanhava sua esposa ao médico da crianca e ja havia levado a crianca
ao médico sozinho. Ele conversava com a mae, mas o médico € quem tomava decisoes
sobre a crianca. Ele levava a crianca a escola e conversava com a mae sobre o local no
qual seu filho deveria estudar. Ele descreveu suas praticas educativas: “dou dura, se
tiver que bater bato, repreendo, falo ndo, igual qualquer crianga, as vezes um pouco
mais enfatico com ele”. O tnico atendimento relacionado a deficiéncia da crianca
recebido pelo pai foi sua participagdo em algumas reunides de uma associagdo voltada
para a Sindrome de Down no municipio. Ele convivia pouco com outras familias de
criangas com Sindrome de Down.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os pais relataram que
as pessoas mais importantes seriam eles mesmos e a avd materna, que ajudava muito de
acordo com o pai, que ainda citou a escola da crianca, a terapeuta ocupacional, a
fonoaudidloga e a psicologa. A mae relatou que seus pais ajudavam a “olhar” seus
filhos e que sua sogra “olhava” quando precisava. Na época do nascimento da crianga, o
pai considerou seus pais “psicologicamente geniais”. A mae se hospedou na casa de sua
mae para receber sua ajuda. Nao havia intervengdo dos avos nas relagdes familiares. Os
modelos de comportamentos que o pai recebeu que influenciavam no seu estilo de vida
na familia foram “honestidade, sinceridade e ndo ter vergonha de trabalhar”. Para a mae
foram: “o que acontecia entre os pais ndo tinha nada a ver com os filhos” (os pais ndo
deviam envolver as criangas nos seus problemas), “a unido entre os irmaos” e “ser
honesto”. As influéncias que o pai recebeu na infancia que gostaria de transmitir para
seus filhos foram “amor e carinho”, enquanto para a mae foram: ‘“castigar para punir”,
os pais devem “conversar bastante”, “dizer a verdade”, “ndo mexer nas coisas dos
outros” e “ndo levar pra casa as coisas dos outros”.

Antes de se tornar pai, o pai “ndo tinha determinadas responsabilidades em
fun¢do de nao ter filhos, mas ndo era nada diferente”. Quando a crianga nasceu ele
estava casado, com situagdo econdmica suficiente para ter filhos e a gravidez foi
programada. Sobre a paternidade: “Antes eu ndo esquentava muito. A partir do
momento que vocé vira pai vocé vira fera também. Pode fazer contra a minha pessoa,
ndo contra eles”. Ele acompanhou a mde no pré-natal, ia as consultas médicas e
participava de todos os detalhes. No primeiro ultra-som no terceiro més de gravidez o

médico encontrou uma alteragdo no exame e os pais se prepararam para ser Sindrome de



35

Down. Mas disse que “foi aquele luto no primeiro momento, aceitei, mas me sentia
fragil, com medo, receio” e que cada exame vinha com uma noticia ruim. Este fato nao
lhe causou problemas e os beneficios que o pai relatou foram: “crescer como pessoa e
aprender que, apesar de eles serem taxados de deficientes, sdo capazes, pessoas normais,
que tem limitagdes da mesma forma que todo mundo tem” e, acrescentou: “sera que €
melhor ter um filho drogado, marginal?” Este pai ndo tinha contato com criangas
deficientes antes e achava que se adaptou porque ndo foi necessario nada de diferente.
Ele tirou fotos no parto, mas ndo teve tempo de preparar a casa pela gravidez
tumultuada. A rotina da casa mudou, tornando o dia mais “curto”. Ele procurou ajudar
fazendo o que sempre fez e considerando que fazia o que tinha a ser feito, achava que
tinha sido suficiente para o bom andamento da familia.

Tirando as oito horas de trabalho e as horas de sono, o pai ficava em casa entre 3
e 4 horas por dia, periodo no qual ficava com seu filho. Durante o tempo que estava em
casa, arrumava a casa, fazia comida, ajudava a esposa, olhava o filho e lavava roupa.
Passava o tempo com seu filho realizando suas proprias atividades, assistindo tv e
dormindo. Brincava um pouco com seu filho e era responsavel na maioria das vezes por
levar seu filho a escola e o fazer dormir, mas o restante era dividido com a mie. Em
relagdo as atividades de lazer, visitava parentes, saiam para comer, passeavam no
parque e no shopping. O pai realizava poucas atividades escolares com a crianga e
varias atividades domésticas com sua companhia. Sobre que coisas a crianga fazia que o
deixava contente, ele relatou: “tudo, quando ele chega e beija de graca sem fazer nada.
Quando vé a irma chorando e vai consola-la”. O pai ndo gostava que seu filho mexia
demais nas coisas, era muito teimoso, manhoso e jogava as coisas. Para mudar isso ele
repreendia sendo rispido e dava “uns tapinhas”. Ele considerava as dificuldades em
cuidar da crianga “normais” de criar um filho.

Os pais ndo fumavam nem bebiam em excesso ou usavam drogas. Quanto a
presenca de doengas na familia, havia sido constatada doenca cardiovascular no pai,
doenca hormonal na mae e doengas cardiovasculares, osteoporose e Ulcera nos avos.
Apenas mudanga de escola foi citada entre os eventos ja ocorridos na vida da crianga e
entre as experiéncias que tiveram impacto em sua vida, foi citado o nascimento da
crianga e a falta de apoio da avo materna no nascimento da crianca. Apesar de essa avo

ter recebido a mae em casa para ajudar na época do nascimento da crianga, o pai
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percebia que para ela essa gravidez havia sido indesejada por ter afetado negativamente
a saude da mae durante a gestacgao.

O pai se sentia “feliz” e achava “bom” ser o pai da sua familia. Emocionado,
acrescentou: “eu poderia ser mais. Eu tenho uma mulher que me ajuda, me faz crescer.
Meus filhos sd@o maravilhosos. Eu queria ter mais condi¢des de dar mais conforto, mais
tempo para conviver com eles. Nao queria essa correria. Mas ¢ bom, ¢ muito bom”. Ele
ainda esperava fazer sua familia e seu filho “feliz”. Para ele um bom pai era seu pai, que
“com todos os defeitos e limitagdes soube educar, corrigir, bater na hora de bater”. Ele
se considerava um bom pai porque achava que essas eram um pouco de suas
caracteristicas, que vivia em funcao dos filhos, participava da vida deles (“vou atras”) e
convivia com eles. As inabilidades de seu filho nao afetavam suas relagoes. Ele nao se
sentia diferente dos pais cujos filhos ndo tinham deficiéncia mental, se sentia até
melhor: “as vezes o pessoal olha como se eu fosse coitadinho e eles comegam a ver o
que meu filho faz. Me foi confiada uma responsabilidade maior”. A respeito de o que
havia feito de bom para seu filho, disse: “correr atrds dos interesses dele, lutar pelo
espago dele”. Considerava-se uma figura importante na vida de seu filho, o qual
perguntava dele se ele ndo fosse busca-lo na escola. Sobre como seria a crianga ¢ sua
vida no futuro, disse: “a gente luta para que seja o mais proximo dos padroes da
sociedade: pegar um Onibus, ler, saber se virar sem depender dos outros”. Seu papel
seria dar-lhe respaldo ensinando-o devagar. As pessoas as vezes reconheciam o que ele
fazia por seu filho, mas ndo demonstravam. Enquanto pai de uma crianca com
deficiéncia mental, ndo sabia o que as pessoas esperavam dele, mas procurava dar a seu

filho o melhor.

Familia 2

A familia 2 era catolica, mas freqlientava a igreja apenas esporadicamente.
Viviam em residéncia propria e a mae possuia dois filhos de outros relacionamentos que
moravam em outro estado, um com a avé materna € o outro com o pai bioldgico, além
das filhas residentes. Estava vivendo junto com o pai da crianga ¢ de mais uma garota
ha sete anos. A terceira filha, fruto de outro relacionamento, coabitava ha pouco tempo
com a familia. Rotineiramente as tarefas domésticas ¢ de cuidados com a crianga eram

realizadas pela mae: limpava a casa (com a ajuda de suas filhas mais velhas), lavava e
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passava as roupas, levava a crianga a escola, cuidava de sua alimentacao e banho. Os
pais faziam a comida e o pai fazia as compras no mercado. Quando a mae precisava se
ausentar, as irmas cuidavam da crianga. O pai ajudava quando surgia uma necessidade e
era responsavel por cuidar dos animais e arrumar o quintal diariamente. Para a mae o
pai fazia o que deveria fazer, enquanto que para o pai, se tivesse mais tempo poderia
ajudar com a casa e as roupas. Ele também achava que a mae gostaria que ele ajudasse
mais em casa e procurasse entender mais sua filha. Quando a crianca nasceu, o pai disse
que brincava e dava a mamadeira de vez em quando, mas sua esposa contou que ele fez
comida, limpou a casa e lavou as roupas. A participagdo do pai era uma “participagdo
ideal” na vida familiar.

A participagdo do pai nas decisdes médicas sobre a crianca envolvia apenas
discutir com a mae os medicamentos necessarios. Nas decisdes escolares conversava
sobre o local no qual sua filha deveria estudar. Em relacdo as praticas educativas,
corrigia a crianga falando que nao podia, fazendo o gesto de ndo e falando o que era
certo. Convivia pouco com outras familias de criangas especiais.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os genitores citaram os
avos paternos e a tia paterna. O pai ainda acrescentou os amigos. Os avds paternos
ajudavam sempre que precisavam e, de acordo com o pai, ajudavam na ‘“parte
financeira” e que eles estavam “sempre dando uma forga pra gente, conversando com a
gente”. Na época do nascimento da crianga, o pai contou que os avés ajudavam dizendo
que a crianca “era saudavel” e que havia “muitas criangas que nascem em situacao
pior”. A mae descreveu os avos como “muito tristes”, mas lembrou que eles iam ver a
crianca. Os avos lhes aconselhavam muito e a mae acrescentou que eles lhes “ouviam”.

13

Os modelos de comportamentos transmitidos para o pai foram “trabalho”, “ser
honesto”, “ser direito com as coisas” e “ndo usar drogas”. Para a mae esses modelos ¢ as
influéncias recebidas na infancia para transmitir para suas filhas foram “nao roubar, nao
fumar droga”. As influéncias que o pai recebeu na infincia que gostaria de transmitir
para suas filhas foram “educacao” e “respeitar as pessoas”.

Antes da paternidade o pai relatou que “ndo tinha certas preocupagdes”. Ja
coabitava com a mae no momento da gravidez, tinha uma situagdo econdmica boa para

ter um filho e queria. Apos a paternidade afirmou continuar “a mesma coisa”, apenas

teve “um pouco mais de trabalho, alguma dificuldade e mais responsabilidade”. A mae
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fez pré-natal e ele levava a mae ao médico, mas ndo entrava na sala de atendimento. Ele
achava que a médica poderia ter visto o problema antes e que ela ndo tomou providéncia
depois que a crianga nasceu. Quando descobriu que seria pai de uma crianca com
deficiéncia mental ficou triste, chateado e ndo tinha muita informacdo a respeito. O pai
também disse: “ainda hoje a gente pensa como vai ser, se vai falar normal e fica naquela
expectativa”. Para ele isso ndo lhe causou problemas nem beneficios: “continua a
mesma coisa, né?!”. Ele conhecia criangcas com deficiéncia, mas ndo convivia com
nenhuma delas, se adaptando a sua filha com a convivéncia, o dia-a-dia. Ele considerava
que isso deu certo porque brincava muito com ela e gostava muito dela. Ele arrumou a
casa para a chegada da crianca com bexigas e sua irma fez uma faixa. Algumas coisas
mudaram na rotina da casa, na sua opinido: “a gente tem que cuidar mais dela, mais
atencdo com ela, deixar uma porta fechada, tirar tudo do alcance, telefone”. Nessa época
ele brincava e dava mamadeira de vez em quando para a crianga, considerando que esta
foi uma ajuda suficiente para o bom andamento da familia.

Sem contar as nove horas de trabalho e as horas de sono, o pai ficava sete horas
por dia em casa, dedicando muito pouco desse tempo a crianca. Ele permanecia na
residéncia no mesmo periodo em que a crianga estava na escola. Durante o tempo que
estava em casa, organizava os legumes para seu trabalho (de cozinheiro), lavava o
quintal, lavava os cachorros e fazia comida. Quando estava com sua filha, dormia,
organizava a casa e sentava no sofa, brincando pouco. Algumas atividades de lazer que
realizava com sua filha eram nadar, jogar bola e leva-la ao mercado. A familia também
fazia visitas familiares, passeava no shopping e ia a praga e ao sitio, mas sem o pai.
Quando organizava os legumes do seu trabalho sua filha ficava junto mexendo nas
coisas. Disse que “tudo que ela faz deixa eu contente”, mas que ela era brava.
Considerava as dificuldades em cuidar da crianga como as proprias de criar um filho.

Os pais fumavam, mas ndo bebiam em excesso ou usavam drogas. O pai tinha
pressdo alta, a mae tinha alergias e a crianga tinha sopro no coragdo e alergias. O pai ja
havia perdido um emprego h4 quase um ano, a crianga havia sido hospitalizada com
pneumonia com poucos meses de vida e o avd materno ja havia falecido. O falecimento
de uma crianga conhecida com Sindrome de Down foi uma experiéncia de impacto na

vida da familia.
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Para o pai era “legal, normal” ser o pai da sua familia. Esperava “fazer sempre o
melhor, trabalhar e por as coisas em casa para futuramente a gente ter uma vida boa.
Estudar as criangas pra elas terem um bom estudo, terem um bom trabalho”. Para ele
um bom pai da educagdo, respeito para a crianga, ndo deixa faltar nada em casa, fazendo
tudo em casa para os filhos, levando ao médico e ndo deixando faltar nada. Ele se
considerava um bom pai porque nao deixava faltar nada (“tudo tem aqui em casa”).
Sobre as inabilidades de sua filha, relatou: “a gente queria que ela fosse como as outras
criangas. Mas a gente sabe que ela ¢ assim e ndo afeta nada ndo. A gente sabe que uma
hora ela vai andar, falar, (...) vai ser normal”. Este pai ndo se sentia diferente dos pais
cujos filhos ndo tinham deficiéncia mental, pois considerava o fato de a crianca especial
ser tida como um anjo pelas pessoas, algo que o privilegiava. Ter colocado sua filha na
escola especial havia sido uma coisa boa feita por ela. Achava que no futuro, a vida de
sua filha seria igual a das outras criangas e seu papel seria ensinar e aconselha-la.
Acreditava que, embora as pessoas ndo falassem, reconheciam o que ele fazia por sua

filha.

Familia 3

A familia 3 era catolica, mas freqiientava a igreja apenas esporadicamente. Vivia
em residéncia cedida pelo avd materno e os pais estavam casados hd dez anos. As
tarefas domésticas (limpeza da casa, cuidados com as roupas, fazer comida e compras) e
de cuidados com a crianca eram realizadas pela mae (com ajuda da filha mais velha).
Ela também levava a crianga a escola. O pai relatou que quando estava em casa, dava
comida para seu filho e dormia com ele, mas a mae disse que ele segurava a mamadeira
e dava pao de vez em quando apenas. O pai achava que fazia o que deveria fazer e que a
mae ndo gostaria que ele participasse de outra forma da rotina familiar, enquanto a mae
achava que o pai poderia ajudar com a casa e a crianga. Quando a crianga nasceu, o pai
ndo ajudou em nada e a mae relatou que o pai so se interessou pela crianca quando ela
tinha entre 6 e 7 meses de vida. O pai considerava sua participacdo como “ideal” na
vida familiar, porém a mae falou que o pai deveria “conversar com as criangas” e
“entreté-las”.

A participacdo do pai nas decisdes médicas da crianga se restringia a um caso

grave ou quando sua esposa ndo conseguia um medicamento, por exemplo. Resolvia os



40

problemas escolares da crianga que a mae nao conseguia resolver. Sobre suas praticas
educativas, conversava e corrigia, como fazia com sua outra filha. Quando conversava
com outras familias de criangas com deficiéncia mental procurava trocar informagdes
sobre o desenvolvimento da crianga e servigos para elas.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os pais relataram que
os tios maternos ¢ a madrinha de casamento dos genitores eram os mais importantes. O
pai também citou sua familia. De acordo com o pai os avds ajudavam: “meu pai me
ajuda, brinca, cuida, diverte, traz brinquedo, bolacha, danone. Se precisa
financeiramente ajuda”. Na época do nascimento da crianga, o pai disse que os avos lhe
deram apoio, enquanto a mae disse que sua mae ficou com ela, mas “ndo aceitava
direito”. O pai acreditava que ndo havia intervencdo dos avés em sua vida familiar,
contudo a mae relatou que os avos interferiam na educacdo da crianga dizendo “ndo
dana com ele, ndo vai bater no menino” e que eles deixavam a crianga fazer tudo. Os
modelos de comportamentos transmitidos para o pai foram “’ser correto, tem que ajudar,
sustentar”. Para a mae foi transmitido “o que € certo, o que € seu, o que ¢ dos outros,
andar direito com os outros”. As influéncias que o pai recebeu na infincia que gostaria
de transmitir para seus filhos foram “ndo mexer com drogas” e “respeitar a mae”,
enquanto para a mae foi “ter educacao”, “respeito” e “se comportar”.

Antes de se tornar pai “ndo ligava pra nada; tudo que ganhava ficava para
zoacdo” e havia realizado dois exames de DNA de possiveis gravidez de outras
mulheres quando solteiro. Namorava a mae quando ela enfrentou a primeira gravidez
(mas sofreu aborto) e depois de casados, considerava que tinha uma boa situagdo
econdmica para ter um filho. A paternidade ndo influenciou na sua vida: “pai todo
mundo ¢, apenas sabendo educar uma crianca, lidando”. A mae fez pré-natal, mas ele
ndo acompanhou porque trabalhava em outro estado: “sé o dia que nasceu larguei o
servico”. Quando descobriu que seria pai de uma criangca com deficiéncia mental “foi
uma surpresa. Eu ndo sabia o que era esse problema. Ai liguei pra minha mae, ela
também sabia muito mal, mas deu uma dica que ndo era uma coisa para desesperar. O
médico me ligou, eu estava aqui sozinho, depois falou pra ela, ela me ligou e eu fui pra
14 consolar ela. Foi doido”. O pai relata que essa descoberta foi um “transtorno”, porque
pela falta de orientacdo no pré-natal ele ndo sabia o que fazer. Mas a crianga levou mais

alegria para dentro de sua casa. Ele tinha contato com criangas deficientes antes e isso
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ajudou muito porque ele viu que seu filho ndo tinha nada em comparagdo com outras
criancas. Para a chegada da crianga em casa estava tudo pronto e mudou tudo: “precisou
esconder as coisas dele. Coisa que quebra, coisa pesada para ele ndo tocar”. Ele ajudou
nessas coisas, mas achava que nao tinha sido suficiente para o bom andamento da
familia, que cada dia aprendia mais com a ajuda do filho.

Por trabalhar em outra cidade, passa o final de semana todo em casa, tempo em
que fica com o filho. Ele nadava, fazia churrasco e sempre brincava com seus filhos
(atividades de lazer). A familia também costumava fazer visitas familiares, mas sem a
participagdo do pai. Este, passava o tempo com seu filho assistindo tv, brincando,
conversando e saindo de casa. Quando lavava o quintal, seu filho segurava a mangueira
para ele. Sobre a crianga, o pai relatou: “a alegria dele, o sorriso dele deixa eu contente”,
mas ndo gostava quando seu filho derrubava tudo o que via, por isso ele procurava
deixar as coisas onde a crian¢a ndo alcangasse. Ndo sentia dificuldades em cuidar da
crianga.

O pai fumava, mas ninguém bebia em excesso ou usava drogas. A mae tinha
bronquite e gastrite, os avos tinham diabete e osteoporose, a outra filha tinha rinite e
bronquite ¢ a filha da prima da mae era deficiente. O pai j& havia passado por uma perda
de emprego ha dois anos € meio.

Como pai dessa familia, se sentia “o melhor pai. Na verdade mais ou menos, o
melhor ndo existe. Cada dia a gente aprende”. Ainda esperava fazer pela familia “o que
for do meu alcance, tudo que eu aprendi com minha familia eu vou passar para eles”.
Para ele um bom pai era “feliz e contente” como ele, mas ele ndo se considerava um
porque “cada dia o filho vem com uma surpresa”. As inabilidades de seu filho ndo
afetavam suas relagdes, pois tudo o que seu filho havia tentado fazer até ali havia
conseguido. Ele se sentia especial em relagdo aos pais cujos filhos nao tinham
deficiéncia mental. Ele achava que ter saido com seu filho quando ele nasceu e o
mostrado para muitas pessoas havia sido bom para seu filho. Considerava-se uma figura
importante na vida de seu filho porque ele o obedecia e o escutava. Ele ndo sabia dizer
como seria a crianga e sua vida no futuro, o apoiaria no que seu filho precisasse, mas
esperava que seu filho nunca precisasse dele e sim que ele precisasse de seu filho. O pai
ndo se sentia reconhecido pelo o que fazia por seu filho: “muitas pessoas ndo me véem

em casa e pensam que eu ndo quero dar o melhor para meus filhos, to gandaiando. Eu
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fico a semana fora e de fim de semana eu fico muito dentro de casa, entdo ninguém me
v€, acha que eu larguei minha mulher, ndo tenho interesse. Mas ndo ¢”. Enquanto pai de
uma crianga com deficiéncia mental achava que esperavam que ele desse seu melhor do
que ele havia aprendido de sua familia e de outras pessoas, e acreditava que atenderia

essa expectativa porque tinha forga de vontade.

Familia 4

A familia 4 era catdlica, mas freqlientava a igreja apenas esporadicamente.
Residiam em apartamento alugado com o condominio pago por parentes € os pais
estavam casados héa quatro anos. O pai ajudava quando surgia alguma necessidade, mas
a mae realizava as tarefas domésticas: limpava a casa, cuidava das roupas, cozinhava e
levava a crianga a escola. O pai relatou que lavava a louga, limpava a casa e fazia outras
tarefas que surgiam, enquanto a mae relatou que o pai arrumava a cozinha apenas. A
familia fazia compras no mercado junta. O pai ajudava igualmente no cuidado da
crianga, desde quando a crianca nasceu. Ele disse que ndo havia divisdo para o cuidado
com a crianga, quem pudesse assumia a responsabilidade. Assim, consideravam que o
pai fazia o que deveria fazer e que sua participagdo era “ideal” na vida familiar. A avo
paterna cuidava da crianga enquanto os pais trabalhavam. Os cuidados com a crianga,
como alimentacdo e banho, eram divididos entre mae, pai e avd paterna. Apenas essa
mae relatou ler e contar estorias para sua filha.

O pai relatou acompanhar sua esposa ao médico da crianga, tomando as decisdes
médicas em conjunto. Ele levava a crianca a escola e suas praticas educativas incluiam
falar o correto e ensinar. O pai ndo tinha contato com outras familias de criangas com
deficiéncia mental.

As pessoas consideradas mais importantes no apoio ao cuidado da crianga eram
os pais e os parentes. Os avos ajudavam e cuidavam das criangas quando era preciso,
além de ligar, perguntando como estavam, mas a avo materna ndo ajudava mais porque
cuidava de outro neto. Na época do nascimento da crianga, os avds deram apoio,
fizeram visitas e ficavam em sua casa quando precisava ajudar, de acordo com o pai. De
acordo com a mae, eles ajudaram com a casa e a crianga nas primeiras semanas. Nao
havia intervencdo dos avos nas relagcdes familiares. Os modelos de comportamentos

transmitidos para o pai foi “educacdo” e “estudo” e para a mae foi “ter respeito” e
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“brincar”. As influéncias que o pai recebeu na infancia que gostaria de transmitir para
suas filhas foram: “ter bons amigos, procurar seguir as pessoas certas, no caminho
certo”; enquanto para a mae foi: “ter respeito, a familia se gostar e ser estruturada”.

A unica mudanca em sua vida em fung¢do da paternidade foi que gostava de sair
a noite, o que ja ndo fazia mais. Ele j& estava casado com a mie no momento da
gravidez e considerava que sua situacdo econdmica era suficiente para ter filhos. Para
ele a paternidade “foi um seguimento da vida”. A mae fez pré-natal e ele a levava em
todos os médicos, mas sO entrava quando possivel. Ele participou da gravidez
acompanhando os resultados do pré-natal em casa. A descoberta da deficiéncia da
crianca apds seu nascimento nao lhe causou problemas e o beneficio de seu nascimento
foi ser mais uma crianga, mais um filho. Este pai ndo tinha contato com criancas
deficientes mentais antes e procurou se adaptar a sua filha tratando-a como uma crianga
normal. Ele acha que isso deu certo porque a buscava na escola onde ela se desenvolveu
mais rapido, portanto ajudava a crianca. A casa ja estava arrumada para a chegada do
bebé, mas ficou frustrado quando a crianga precisou ficar internada por ndo poder leva-
la para casa. A mudanga ocorrida na rotina da casa foi a preocupacdo de ter que
trabalhar e deixar a crianca sob os cuidados de alguém. Nessa época de nascimento da
crianca ia sempre visita-la no hospital, fazia os deveres de casa e ajudava com
mamadeira, fralda e por para dormir, ajuda que considerava ter sido suficiente para o
bom andamento da familia.

Excluindo as horas de sono e as oito de trabalho, o pai ficava em casa seis horas
por dia, tempo em que ficava com sua filha. Em casa, brincava com as filhas (as vezes),
fazia o jantar, punha as criancas para dormir, dava mamadeira para sua filha e fazia o
que tivesse que ser feito. Faziam visitas familiares e passeavam no shopping. Outras
atividades em companhia da filha eram ir a0 mercado e ao parque. O pai ficava contente
com a crianga por ela “ser uma menina ativa. Tudo que a gente fala pra ela, ela faz, ela
entende”. Ele ndo gostava quando ela baguncava e fazia “arte”; e ele falava para ela que
ndo podia fazer. As dificuldades em cuidar da crianga eram “normais” de criar um filho.

A crianca tinha rinite alérgica ¢ o irmao da mae tinha ulcera e gastrite; além de
dois sobrinhos dos pais e um primo apresentarem transtorno mental e de
comportamento. A crianca ja havia sido operada e o avé materno j& havia falecido antes

de conhecer as netas.
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O pai se sentia “feliz” como o pai da sua familia e ainda esperava ajudar a
familia e as filhas: “dar estudo para as duas para elas crescerem e serem pessoas
normais, poder estudar, poder viver a vida”. Para o pai um bom pai participa da vida das
criangas, fica junto e ndo abandona. Ele achava que era um bom pai porque sempre
estava junto de suas filhas. As inabilidades de sua filha ndo afetavam suas relagdes. Ele
nao se sentia diferente dos pais cujos filhos ndo tinham deficiéncia mental, porque ia
onde queria, levava sua filha onde quisesse e podia encontrar outras pessoas levando
ela. Sobre o que havia feito de bom para sua filha achava que “s6 de estar junto com ela
j& € bom pra ela”. Considerava-se importante na vida de sua filha porque cuidava dela
junto a sua esposa. No futuro, esperava que a crianca ¢ sua vida fossem “normais” e
achava que ele exerceria seu papel de pai, orientando e fazendo o que tivesse que fazer.
Ele se sentia reconhecido, pois os amigos e os familiares falavam que ele e sua esposa
ajudavam bastante sua filha. Enquanto pai de uma crianga com deficiéncia mental
contou que as pessoas esperavam que ele continuasse fazendo o que fazia e que cuidasse
de sua filha, o que acreditava estar atendendo. O pai acrescentou ainda que para ele sua
filha era “uma pessoa normal, onde tiver que ir eu vou e o que tiver que fazer eu vou

fazer”.

Familia 5

A familia 5 era catdlica e freqiientava a igreja semanalmente. Vivia em
residéncia propria e os pais estavam casados hd oito anos. Havia uma diarista para
ajudar nas tarefas domésticas. O pai participava igualmente com a mae nas atividades
domésticas e cuidados da crianga, apesar de que a mae assumia mais tarefas domésticas.
O pai cozinhava e a familia ia junta ao mercado. A avé materna cuidava da crianga no
periodo em que os pais estavam trabalhando. Assim, o pai fazia o que deveria fazer e
tinha “participacdo ideal” na vida familiar, mas achava que a mae gostaria que ele
participasse de modo diferente da vida familiar em algumas coisas, como acompanhar
na fonoaudidloga e na fisioterapeuta, mas isso dependeria de mais tempo. Quando a
crianga nasceu, o pai disse que dava “papinha”, enquanto sua esposa disse que ele fazia
as tarefas de casa.

O pai participava das decisdes médicas conversando com a mae. Ele relatou ja

ter acompanhado seu filho ao médico sozinho uma vez. O pai levava a crianga a escola,
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participava das reunides € conversava com a professora quando ia levar ou buscar seu
filho. Sua pratica educativa era falar olhando para seu filho e pegando-o no colo.
Quanto a algum tipo de atendimento relacionado a deficiéncia da crianca, o pai havia
participado de algumas reunides de uma associagdo voltada para a Sindrome de Down
no municipio. Quando conversava com outras familias de criangas com deficiéncia
mental procurava trocar informagdes sobre o desenvolvimento da crianga e servigos
para elas.

Na rede social de apoio no cuidado da crianga estavam a avd materna, o tio
paterno, amigos/vizinhos ¢ o médico da crianga, além da fonoaudidloga e da
fisioterapeuta, citadas pelo pai. A avdé materna participava na alimentacdo, banho e
brincadeiras da crianga, além de “olha-la” quando necessdrio, mas a avo paterna era
muito idosa para ajudar. A mae acrescentou que sua mae fazia comida, cuidava da casa
e dormia em sua casa quando o pai viajava. Quando a crianga nasceu o pai recordou que
os avos deram apoio tanto emocional quanto auxiliando no trabalho doméstico. A mae
ndo especificou o tipo de apoio que sua mae deu na época. Nao havia interven¢do dos
avos nas relagdes familiares. Os modelos de comportamentos transmitidos para o pai
foram “honestidade”, “paciéncia” e “bom relacionamento com os familiares”. Para a
mae foram “ter religido”, “estudar” e “o sentido de familia”. As influéncias recebidas na
infancia que o pai gostaria de transmitir para seus filhos foram “carinho”, “atencdo”,
“respeito” e “companheirismo”; enquanto para a mae foi “brincar sem o computador,
mais livremente”.

Antes da paternidade, ele saia mais e a vida social era mais facil. Mas
considerava que a crianga tinha vindo na hora certa, assim como planejado, que a
paternidade havia sido “legal, a partir do momento que vocé casa vocé quer ter filhos e
dar continuidade na familia”. Ele acompanhou a mae ao pré-natal e por toda a gravidez
foi ao médico. Depois que a crianca nasceu descobriram sua deficiéncia, ai o pai relatou
que “perdeu o chdo”. Seu pai havia falecido na mesma semana e a médica deu a noticia
usando o termo “mongolismo”’; entdo ele ndo achava justo com ele ter uma crianga com
necessidades especiais naquele momento. Mesmo assim ele relata que essa descoberta
ndo causou problemas, mas “depois que a poeira sentou trouxe mais compreensao,
passei a ser mais amoroso (...). O emocional ficou melhor, de enxergar as coisas de uma

outra maneira”. Ele ja tinha tido contato com um menino deficiente antes, mas ndo
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achava que esse contato o tinha auxiliado com seu filho. Depois de uma semana na CTI
a chegada da crianga em casa foi um alivio e a rotina da casa mudou pelos horarios.
Nessa época, ele procurou ajudar nas tarefas de casa, ajuda que considerava suficiente
para o bom andamento da familia naquele momento.

Descontando as horas de sono e as oito horas de trabalho, esse pai passava 5
horas por dia em casa durante a semana ¢ o final de semana todo, ficando o tempo todo
com a crianga nesses periodos. Durante o tempo que estava em casa, dava o jantar € o
banho no seu filho (sua responsabilidade quando sua sogra ndo estava em sua casa),
assistia tv e passeava com a crianga pela vizinhanga, ¢ aos finais de semana, fazia o
almoco e punha a crianga para dormir. Relatou que sempre brincava com seu filho.
Algumas atividades de lazer que realizavam eram viajar, passear no shopping, ir a praga
e ao parquinho. Tudo que a crianga fazia deixava o pai contente. Ele ndo gostava
quando seu filho mexia no seu computador, mas ele ja o havia ensinado que nao podia.
Ele ndo encontrava dificuldades em cuidar da crianga.

Os pais ndo bebiam em excesso, fumavam ou usavam drogas. O pai tinha rinite
alérgica, a mae tinha doenga renal, a avo e os irmdos maternos tinham alergias e a
crianga tinha problemas cardiovasculares. A crianca ja havia sido hospitalizada por
pneumonia, a mae pela doenca renal, e o avd paterno ja havia falecido. Havia dois
meses que o irmao mais novo nasceu. O impacto social da crianca sobre as pessoas € a
terminologia médica inadequada — mongolismo - para diagnosticar a crianga causou
impacto na vida da familia.

Sentia-se “bem” sendo o pai da sua familia e ainda havia bastante coisa para
fazer: “dar uma boa educacdo para os dois, deixar os dois bem”. Para o pai 5 um bom
pai era igual seu pai: bom pai, amigo e marido, devendo estar bem para seu filho ficar
bem, pois o filho “vai se espelhar em vocé”. Ele se considerava um bom pai porque “na
medida do possivel, cuidar bem dele, dando atencdo, passando alguma coisa de
principio, fazer ele trilhar um caminho legal”. As inabilidades de seu filho ndo afetavam
suas relagdes, até mesmo porque seu filho estava se superando. Ele nido se sentia
diferente dos pais cujos filhos ndo tinham deficiéncia mental, pois para ele era tudo a
mesma coisa, apenas era mais atencioso com seu filho. Ele considerava que todos os
atendimentos que estava proporcionando para seu filho eram bons pra ele. Ele se

considerava uma figura importante na vida de seu filho, pois lhe dava carinho e atencao
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e seu filho o chamava quando ele ndo estava em casa, mostrando que sentia sua falta. Se
dependesse dele e de sua esposa, a crianca e sua vida no futuro seriam o melhor
possivel, e seu papel seria de tudo o que seu filho precisasse. Ele se considerava
reconhecido pelo o que fazia pelo seu filho, pois as pessoas diziam e seu filho estava
sempre bem. Considerava que como pai de uma crianga especial, as pessoas esperavam
dele o que ele e sua esposa estavam fazendo: “bastante compreensao, bastante carinho,
ajudar ele em tudo que for possivel para estar tanto emocionalmente bem quanto
materialmente bem”. E ainda acrescentou: ‘“quando alguma crianga nasce com
necessidades especiais, o profissional deve ser melhor preparado. Essa falta de

preparagao para a familia ndo ¢ facil, choca mais”.

Familia 6

A mae da familia 6 era evangélica, enquanto o pai era espirita kardecista. Ambos
freqiientavam as institui¢des correspondentes semanalmente. Viviam em residéncia
propria e os pais estavam casados hd vinte e um anos, contando trés anos nos quais
ficaram separados (voltaram a coabitar hd sete anos). A mae era responsavel pelas
atividades domésticas: limpava a casa e lavava e passava as roupas (com ajuda dos
filhos), cozinhava, cuidava e levava a crianga a escola. O pai fazia as compras de
mercado e relatou que, as vezes, quando estava com o filho fazia a mamadeira e trocava
a fralda, mas a mae disse que ele apenas cuidava quando precisava e punha para dormir.
Os irmaos cuidavam da crianca no periodo em que os pais estavam trabalhando. O pai
disse que se tivesse tempo poderia levar e buscar a crianca na escola, por exemplo; ja
sua esposa acreditava que ele poderia arrumar a casa quando visse bagunca, por
exemplo. Quando a crianga nasceu, o pai contou que as vezes pegava a crianga no colo
de madrugada, mas sua esposa disse que ela ¢ quem fazia tudo com ajuda de suas filhas.
Assim, o pai considerava sua posi¢ao de pai provedor, enquanto que a mae gostaria que
ele fosse mais calmo e conversasse mais.

O pai 6 participava das decisdes médicas da crianga quando a mae ndo conseguia
resolver um problema por muito tempo. Ele ndo tinha participagdo nas decisdes
escolares da crianca e suas praticas educativas incluiam sé bater brincando e dizer para
seu filho “Oh, ndo faz isso”. Ele ndo tinha contato com outras familias de criangas com

deficiéncia mental.
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A instituicdo de ensino da crianga dava o maior apoio social no cuidado da
crianca. De acordo com o pai: “embora sejam sé funciondrios, muitos deles pdem amor.
Talvez sem eles nos ndo saberiamos conviver com o problema”.

Os avoés ndo participavam nem intervinham na vida familiar. Quando a crianga
nasceu, o pai disse que sua mae ajudou um pouco olhando as outras criangas. Para a
mae sua sogra “ajudou, foi muito atenciosa” e sua mae apenas fez visitas durante o
periodo. Os modelos de comportamentos transmitidos para o pai foram “trabalhar” e
“ser prestativo”, enquanto que para a mae foram ter “carater limpo” e “ser calmo”. O
pai ndo recebeu influéncias que gostaria de transmitir para seus filhos por serem
“épocas diferentes”, enquanto a mae gostaria de transmitir o “brincar na rua”.

Antes da paternidade ndo tinha muito compromisso, sua made deixava tudo
arrumado pra ele e com a paternidade ele passou a fazer tudo que seu pai fazia por ele,
como compras, matricula, etc. A gravidez ndo foi planejada mas tinham condigdes
financeiras para ter mais um filho. A paternidade para ele representou a necessidade de
se envolver nos “objetivos da familia e buscar coisas diferentes no nivel profissional”.
Quando era possivel ele acompanhava o pré-natal e participou da gravidez arrumando
0s moveis e a casa. Soube sobre a deficiéncia no dia que a crianga nasceu, mas achou
normal: “ele vai ter cuidados especiais, mas pra mim ele € igual aos outros”. Saber disso
ndo lhe causou problemas nem beneficios, apenas responsabilidade e mais exigéncias.
Ele ndo tinha contato com criangas com deficiéncia antes e procurou agir normalmente,
como com seus outros filhos, apenas brincava mais as vezes por causa de suas
necessidades, e achava que isso vinha dando certo. Ele ajudou no preparo do enxoval e
do quarto da crianga, mas ficou preocupado com a confirmagdo do exame, esperando
que ndo fosse nada. A rotina da casa mudou para ele pelo fato de a crianga ser mais
sensivel e exigir mais cuidado. Nessa época ele procurava ajudar pegando a crianga no
colo quando ela chorava a noite para fazé-la dormir, ajuda que considerava suficiente
dentro do que poderia fazer.

Esse pai trabalhava 9 horas por dia e descontando suas horas de sono, ficava em
casa 5 horas por dia, ficando com a crianca uma hora e meia por dia, em média. Ele
justificava o pouco tempo com seu filho em fungdo de um segundo trabalho que exercia
em sua residéncia. Assim, durante o tempo que estava em casa, ficava trabalhando e

ficava com seu filho enquanto a mae preparava sua comida. Além disso, a crianca
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dormia com ele e a mae e de final de semana a crianga saia de casa com ele, sendo
responsavel por leva-lo para cortar o cabelo. Ele relatou que sempre brincava com seu
filho. A familia relatou ndo participar de nenhuma atividade de lazer. Indagado sobre
que coisas a crianga fazia que o deixava contente, o pai relatou: “quando ele dd umas
gargalhadas e eu percebo que ele ta feliz’. Nao havia nada que ndo gostasse. Ele ndo
sentia dificuldades em cuidar da crianca.

Os pais ndo fumavam, bebiam em excesso ou usavam drogas. O pai tinha
hipertensdo, os avos tinham doengas osteo-musculares, alguns filhos da familia 6
tinham rinite alérgica, o irmdo da mae tinha doenca cardiovascular e sua irma
esquizofrenia. A crianca ja havia sido hospitalizada para tratamento de ictericia e
pneumonia e uma irma por desidratacdo e pneumonia, ambos ha mais de um ano. Os
avOs materno e paterno ja haviam falecido. Os pais haviam se separado por trés anos e
voltado a unido ha sete anos. Quando os filhos mais velhos eram pequenos a familia
mudou de cidade, a mae comegou a trabalhar fora e o pai perdeu um emprego. O
nascimento da crianga foi a Unica experiéncia que teve impacto na vida da familia.

A respeito de como se sentia sendo o pai da sua familia, contou:

“Pelos padroes de hoje eu to numa excegdo, porque eu to numa familia
grande, né? Mas ao mesmo tempo eu me sinto um vencedor, Ssdo
necessidades, compromissos. De repente, Deus me deu essa incumbéncia de
criar seis filhos, né? Entdo eu sempre falo que filho pra mim ndo é
problema. Pela necessidade de criar vocé ndo se acomoda. A gente paga
um preco alto: eu sempre tive necessidade de trabalhar mais. Mas é
gratificante. Mas por exemplo: as vezes os caras da empresa ndo sabem
nem avaliar uma familia. Me vé com seis filhos e pensa como deve ser
dificil, mas eu acho que tenho uma familia maravilhosa. Com isso me sinto
um vitorioso”’.

Questionado sobre o que ele ainda esperava fazer pela familia e por seu filho, o
pai contou que ainda precisa ajudar os filhos menores, principalmente com relagdo a
escola e a formagdo deles. Ele achava que um bom pai era aquele que estava presente
através de exemplos, nas atitudes em casa, como provedor da casa, caracteristicas que
considerava contemplar. As inabilidades de seu filho ndo afetavam suas relagdes, pois o

desenvolvimento de seu filho seria gradativo e ele iria ajuda-lo. Ele ndo se sentia
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diferente dos pais cujos filhos nao tinham deficiéncia mental, apenas sua filha mais
velha achava que ele ndo era como havia sido com os outros filhos (achava que era
melhor com essa crianca). A respeito do que havia feito que tinha sido bom para seu
filho, disse que algumas coisas que ele fazia, seu filho passava a fazer também.
Considerava-se uma figura importante na vida de seu filho, pois dava a atengdo que seu
filho precisava. No futuro da crianga, acreditava que dentro de suas possibilidades seria
uma vida “normal”. Ele gostaria que seu filho tivesse sua independéncia de acordo com
as condi¢des dadas e acreditava que teria que estar presente, mas ndo gostaria que seu
filho dependesse dele. Ele ndo sabia se as pessoas reconheciam o que ele fazia por seu
filho, mas também nao se importava. Também ndo sabia 0o que as pessoas esperavam
dele enquanto pai de uma crian¢a com deficiéncia mental, mas ndo se importava muito
porque sabia que as pessoas tinham valores diferentes, entdo para ele era importante dar

uma boa educag¢ado, moral ¢ académica.

Familia 7

A familia 7 era catdlica, mas ndo freqlientava a igreja. Vivia em residéncia
propria e os pais eram casados ha cinco anos. O pai tinha trés filhos frutos de duas
unides anteriores. A mae era a principal responsavel pelos cuidados da crianca e pelas
tarefas de casa, sendo que o pai fazia compras de mercado com a mae, relatou que
dificilmente lavava a louga, ajudava a olhar a filha e dava-lhe comida. Quando a crianca
nasceu, o pai relatou que fazia sua comida e arrumava a casa, mas a mae relatou que sua
mae e suas irmas que cuidaram de sua casa. O casal considerava que o pai ndo fazia o
que deveria em relagdo as tarefas domésticas. Apesar de o pai considerar sua
“participacdo ideal” na vida familiar, a mae acreditava que ele deveria preparar o jantar,
lavar a louga, cuidar da crianga enquanto a mae realiza as tarefas domésticas e
“cooperar um pouquinho mais”. O pai achava que a mae gostaria que ele participasse de
outra forma da rotina familiar: “ela sempre quer que eu faga um pouco mais por ela,
mas ela as vezes quer que eu troque a menina, mas eu ndo gosto, ainda mais porque ela
¢ menina”.

O pai ja havia acompanhado sua esposa ao médico da crianca, mas geralmente a
mae a levava ao médico sozinha. Ele conversava com a mae para tomar decisdes sobre

questdes médicas sobre a crianca. Ele ndo participava das questdes escolares da crianga:
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“ainda ndo tem muita coisa, ela ndo faz muita coisa 14”. Ele descreveu suas praticas
educativas: “nao pode fazer isso, nao ¢ assim, eu falo. Ela vai mexer em alguma coisa e
eu falo ndo, ndo pode, ndo pode bater em outra crianca”. O pai ndo recebe atendimento
relacionado a deficiéncia da crianca. Ele recebia apoio da sua convivéncia com outras
familias de criangas com deficiéncia: “geralmente conversamos, a pessoa vem perguntar
como sao as coisas com ela, as vezes eu pergunto com quantos anos o seu filho andou™.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os pais consideraram
os familiares da mae e o pediatra da crianga as pessoas mais importantes. O pai ainda
citou a escola da crianga, uma instituicdo da cidade que apdia deficientes e uma
institui¢do universitaria que realiza atendimentos a criangas especiais. A mae
exemplificou o quanto podia contar com sua familia: seus pais e irmaos ficaram
responsaveis por levar a crianga aos seus atendimentos e a escola quando a propria mae
operou. Ela contou que os familiares de seu esposo nao se interessavam pela crianga. O
pai confirmou que os familiares da esposa participavam mais e disse que sua mae “ja
ndo pode ficar olhando, mas se precisar em uma urgéncia ela ja olhou”. Na época do
nascimento da crianga, os pais consideraram que todos os avds deram apoio”. Nao havia
intervengao dos avos nas relagcdes familiares. Os modelos de comportamentos que o pai
recebeu que influenciavam no seu estilo de vida na familia foram “agir honestamente,
ndo roubar e ndo matar”. Para a mae foram: dignidade, “ndo fazer nada errado, ndo
mexer com as coisas dos outros”, ter “respeito pelos outros”. As influéncias que o pai
recebeu na infincia que gostaria de transmitir para seus filhos foram “ser uma boa
crianga, se comportar bem na escola, nao ser briguento”, enquanto para a mae foram: “a
educacao, ter respeito com as pessoas, ndo fazer coisa errada”.

Antes de se tornar pai, o pai “trabalhava e saia também. Mas era uma vida
normal”. Quando a crianga nasceu ele estava casado, com situagdo econdmica regular
para ter filhos, mas a gravidez nao fora programada. Ele relatou que com a paternidade
sua vida “ndo mudou nada”. Ele acompanhou a mae no pré-natal poucas vezes devido
ao seu horario de trabalho, e quando soube da deficiéncia “tive uma reacdo triste na
hora, até cheguei a chorar. Depois fui chegando a conclusdo que ndo era por ai, fui
vendo que foi uma coisa mandada por Deus e a gente ama mais ainda uma crianga
assim, ela precisa de mais cuidado”. Este fato lhe causou alguns problemas: “minha

mulher trabalhava e precisou parar. Na parte financeira deu uma decaidinha mas tudo
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bem”. Em relagdo aos beneficios, o pai relatou: “trouxe ela, mais um membro da
familia. Ela ¢ a melhor coisa do mundo para nos”. Este pai ndo tinha contato com
criancas deficientes antes e achava que se adaptou “com o dia-a-dia”. Ele deixou o
ber¢o montado para a chegada da crianga e percebeu mudancas na rotina da casa: “a
casa fica sozinha agora porque ela precisa correr com a menina”. Ele procurou ajudar
dando apoio, mas nao sabia se sua ajuda havia sido suficiente para o bom andamento da
familia.

Desconsiderando as dez horas de trabalho e as horas de sono, o pai ficava em
casa 5 horas por dia, periodo no qual dormia. Porém, relatou: “as vezes ela esta aqui na
sala, as vezes estd dormindo e 14 no trabalho eu vejo ela também, toda hora”. Passava o
tempo com sua filha brincando e dando-lhe beijo. Brincava todo dia com sua filha. Em
relagdo as atividades de lazer, eles visitavam a avo materna todos os finais de semana,
mas passeavam raramente no shopping e no parque ecoldgico. O pai ndo realizava
atividades escolares ou domésticas com a crianga. Sobre que coisas a crianca fazia que o
deixava contente, ele relatou: “tudo eu fico contente com ela, tudo que ela faz vocé acha
novidade. Agora ela aprendeu a assoviar, entdo vocé acha bonito”. O pai ndo gostava
que sua filha mexia nas coisas: “e ela nem estd andando, e a hora que andar? Tem hora
que ela vai perto do fogdao. Outro dia olhei ela com uma faca na mao”. Para mudar isso
ele “tira do alcance dela”. Ele nao sentia dificuldades em cuidar da criancga.

Os pais ndo fumavam nem bebiam em excesso ou usavam drogas. Quanto a
presenga de doencas na familia, havia sido constatado que a crianga era alérgica a pélo,
ulcera gastrica na mae, doencas cardiovasculares e tlcera nos avods, além de doenga
cardiovascular em uma irmd da mae e bronquite em um sobrinho do pai. Entre os
eventos ja ocorridos na vida da familia, um dos filhos do pai havia repetido na escola; o
pai ja havia brigado com agressdo fisica com o filho mais velho (ndo coabitava, ja
casado); ambos os pais ja haviam se mudado de cidade; a mae havia perdido o emprego
quando a crianga nasceu; o pai e a mae ja haviam sido hospitalizados, além da crianca
por problema cardiaco; o avd paterno ja havia falecido, assim como um sobrinho da
mae; o pai ja era divorciado duas vezes; a avd materna havia passado por consumo
abusivo de dalcool e; o filho do meio do pai havia consumido drogas. Entre as
experiéncias que tiveram impacto em sua vida, foi citado a gravidez da crianga e o fato

de o filho residente (mais novo) do pai ndo querer a irma.
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O pai se sentia “orgulhoso” como o pai da sua familia. Ele ainda esperava fazer
sua familia e seu filho “tudo o que eu puder de bom”. Para ele um bom pai “da atengao
para a familia, ndo abandona os filhos, ndo fica saindo sozinho, aonde vai leva a familia,
cuida bem”. Ele se considerava um bom pai porque “sempre to com meus filhos, sempre
to sabendo o que ta acontecendo com eles, se estdo indo bem”. As inabilidades de sua
filha ndo afetavam suas relagdes. Ele ndo se sentia diferente dos pais cujos filhos nao
tinham deficiéncia mental, pois “ndo ¢ s6 porque ela ¢ deficiente que eu sou diferente”.
A respeito de o que havia feito que havia sido bom para sua filha, disse: “dar a vida para
ela”. Considerava-se uma figura importante na vida de sua filha. No futuro, pretendia
que “seja uma vida boa, normal. Que ela va se recuperando cada vez mais. Que ela se
desenvolva mais”. Seu papel seria “de pai”. Ndo sabia se as pessoas reconheciam o que
ele fazia por sua filha, e enquanto pai de uma crianca com deficiéncia mental, achava
que as pessoas “esperam que eu sempre dé apoio para ela. Nunca abandone, sempre

esteja junto”, expectativa que sentia capacidade de atender.

Familia 8

A familia 8 era catolica e freqiientava a igreja semanalmente. Vivia em
residéncia propria € os pais eram casados ha vinte anos. A mae era a principal
responsavel pelos cuidados da crianca e pelas tarefas de casa, sendo que o pai fazia
compras de mercado, lia e contava estdrias para a crianga e a colocava para dormir.
Além disso, o pai relatou que ajudava a fazer o jantar e dava banho na crianga quando
chegava mais cedo em casa. A mae acrescentou que ele ajudava a lavar a roupa quando
ela precisava e fazia comida quando ela estava doente, levava e buscava a crianga na
escola em seu dia de folga ou quando a mae estava doente e dava comida para a crianga.
Quando a crianga nasceu, o pai relatou que dava banho, mamadeira e trocava a crianga.
A mae relatou que o pai passou a ficar mais tempo em casa e lavava a roupa e fazia o
almogo. O casal considerava que o pai fazia o que deveria em relagdo as tarefas
domésticas. O pai disse: “ja fago o que consigo mas se pudesse faria mais”, enquanto
que a mae contou: “alguém tem que trabalhar. Mas se precisar ele faz”. Apesar de o pai
considerar sua “participagdao ideal” na vida familiar, por fornecer “conforto, comer,
vestir, carro para sair, se locomover”, se pudesse daria mais. J& a mde lamentava o

pouco tempo que o pai tinha para a familia, mas entendia que ele tinha que trabalhar. O
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pai achava que a mae ndo gostaria que ele participasse de outra forma da rotina familiar:
“0 pouco horéario que eu tenho eu to junto com eles”.

Na maioria das vezes, a mae levava a crianca ao médico, mas o pai procurava
acompanhar pedindo que as consultas fossem marcadas no seu dia de folga, para que ele
fosse junto e pudesse conversar com a médica. Ele tomava parte nas decisdes escolares
da crianca: “no meu dia de folga, levo e busco na escola, ai converso com a professora
dela: o que ela t4 fazendo durante a semana, se ela acompanhou as outras criangas, se
foi desobediente. E quando da certo de ter reunido (...) eu vou”. Ele descreveu suas

3

praticas educativas: “eu falo que ndo pode dar risada quando chama a atencdo dela,
quando por ela de castigo nao tirar antes do horario que falou pra ela. Eu é que ponho
horario, dou castigo, entdio ela respeita mais eu. As vezes no mercado ela escapa, vira
um furacdo, ai eu chamo, converso com ela, falo como tem que ser feito, at¢ dou um
puxao de orelha pra ela sentir”. O pai ndo recebe atendimento relacionado a deficiéncia
da crianga. Ele recebia apoio da sua convivéncia com outras familias de criangas com
deficiéncia, mas considerava que fornecia mais apoio: “mais dicas. As vezes eu acho
que eles estdo precisando mais de mim do que eu deles. As criangas deles tem mais
dificuldades. Por isso que eu me animo”.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os pais consideraram
os padrinhos da crianga as pessoas mais importantes. O pai ainda citou um grupo de pais
especiais (um projeto municipal de orientagdo familia-escola), no qual uma professora
orienta os pais sobre os direitos que a crianga especial tem e servigos gratuitos que eles
podem buscar. Os familiares do pai tinham pouco contato com a familia, o pai disse que
sua mae visitava-os uma vez por ano, enquanto a mae relatou que “os parentes dele nem
ligam, s6 uma irma”. Ja os pais da mae visitavam-lhes duas vezes por ano (residiam em
outro municipio do Estado), o pai disse “eles orientam também a gente, da apoio. Por
telefone ¢ quase todo dia. Eles estdo sabendo a situagdo da gente, o que estd se
passando, quando alguém ta doente”. A mae relatou sobre seus pais: “ajudam, sempre
que alguém fica doente vem, cuida da casa, fica com a X (crianga)”. Na época do
nascimento da crianga, os pais consideraram que os avés maternos ajudaram. Nao havia
intervengao dos avos nas relagdes familiares. Os modelos de comportamentos que o pai
recebeu que influenciavam no seu estilo de vida na familia foram “eu gosto das coisas

certinha, honesta (...) horario de almogo, horario de janta”. Para a mae foram: “a crenca
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em pedir a Deus pela saude dela”. As influéncias que o pai recebeu na infancia que
gostaria de transmitir para seus filhos foram “trabalhar, ter horario de almocgo, janta,
tomar banho”, enquanto para a mae foi “obedecer”.

Antes de se tornar pai, o pai trabalhava e “nunca fui de sair com os amigos”. Ele
ainda contou que “vim morar com a minha irmd e ajudava a cuidar dos meus
sobrinhos”. Ele esperava um futuro “bem melhor”: “vocé casa, passa as coisas com
dificuldade, mas tem que lutar para conseguir as coisas”. Quando a crianga nasceu ele
estava casado e em relacdo a situagdo econdmica: “pra gente que vive de salario ndo
tem época boa, sempre foi na dificuldade”. Ele acompanhou a mae no pré-natal levando
a mae ao médico, e quando soube da deficiéncia “sai desesperado porque nem sabia
falar o que era Sindrome de Down (...) Foi um choque”. Ele acha que a pediatra devia
ter contado sobre a deficiéncia assim que a crianca nasceu. Este fato lhe causou alguns
problemas: “achava que pra familia ia virar um desespero, como foi. N@o sabia se nos
iamos conseguir criar ela; vocé fica pensando o que eu vou fazer, o que eu procuro, com
quem vou conversar, vocé fica perdido”. Como beneficio, considera que com o tempo
foram conseguindo superar as dificuldades. Este pai ndo tinha contato com criancas
deficientes antes e procurou se adaptar com informag¢des dos profissionais que a
atendiam, o que considera ter dado certo devido ao bom desenvolvimento da crianga.
Ele preparou a chegada da crianga com uma festa “no fim, de tanta tristeza, virou
alegria”. Ele percebeu mudangas na rotina da casa: “horario pra sair, eu vinha mais
vezes no dia em casa (...) Foi varios meses a correria”. Eles voltaram a freqiientar mais a
igreja e receberam muito apoio dos vizinhos e amigos. Nessa época ele “vinha pra casa
de 3 em 3 horas saber se mamou, se tava bem, se precisava de alguma coisa. Eu queria
saber tudo”. Ele considerava que sua ajuda havia sido suficiente para o bom andamento
da familia.

Desconsiderando as doze horas de trabalho e as horas de sono, o pai ficava em
casa 3 horas por dia, periodo no qual realizava as atividades escolares com a crianga e
brincava com ela. Brincava todo dia com sua filha. Em relagdo as atividades de lazer,
freqiientavam um sitio e um clube da cidade, pelo menos uma vez por més. O pai
ajudava a crianga nas atividades escolares: “no dever de casa ajudo ela a pintar,
escrever”. Em relacdo as atividades domésticas: “domingo a tarde ela tem que ajudar a

lavar o carro, dou um pano pra ela, ponho short nela. Se eu vou fazer outra coisa, como
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arrumar a bicicletinha dela ela t4 mexendo também. As vezes to aqui pra arrumar a
cozinha e ela pega o pano pra enxugar”. Sobre que coisas a crianca fazia que o deixava
contente, ele relatou: “tudo, o carinho que ela faz na gente, ela vem abraga, beija, ai o
que ela quer a gente faz”. Nao havia nada que o pai ndo gostava que a crianga fizesse,
pois o que ela fazia de errado ele procurava corrigir. Este pai também ndo encontrava
dificuldades em cuidar da crianca.

Os pais ndo fumavam nem bebiam em excesso ou usavam drogas. Quanto a
presenga de doengas na familia, havia sido constatado que a crianga tinha
hipotiroidismo, a mae tinha hipertensdo, o avd materno tinha hipertensdo e diabete e
enfisema pulmonar, a avd materna tinha osteoporose e ulcera, a irma da mae tinha
arritmia e a filha mais velha tinha rinite e sinusite. Entre os eventos ja ocorridos na vida
da familia, ambos os pais ja haviam se mudado de cidade; passaram por problemas
financeiros quando a crianga nasceu e; o av0 paterno ja havia falecido. A experiéncia
que teve impacto em sua vida foi o nascimento da crianga.

O pai tinha “orgulho” por ser o pai da sua familia. Ele ainda esperava fazer sua
familia e sua filha “o que esta no meu alcance. Gostaria de dar faculdade pra minha
filha mais velha mas ta dificil pagar hoje”. Para ele um bom pai “acompanha os filhos
nao so pra brincar. Vocé tem que acompanhar da hora que ele levanta até a hora de ele
deitar”. Ele se considerava um bom pai porque faz o que descreveu que um bom pai
deve fazer. As inabilidades de sua filha ndo afetavam suas relacdes. Ele se sentia
diferente dos pais cujos filhos ndo tinham deficiéncia mental, pois “sou melhor do que
os outros porque tenho um cuidado maior, tenho uma visdao maior; quem tem um filho
normal ndo acompanha muito o filho, mas quem tem um filho especial da valor no
filho”. A respeito de o que havia feito que tinha sido bom para sua filha, disse: “a
fonoaudidloga foi bom porque ela tava com dois anos ¢ meio ¢ ndo falava nem papai
nem mamae. Ela tinha dificuldade em pedir uma adgua. Com a fono eu percebi que ela
foi melhorando, porque ela puxava o cabelo, dava cabegada na parede, porque a gente
ndo entendia o que ela falava, ela ndo conseguia explicar o que queria e ficava nervosa”.
Considerava-se uma figura importante na vida de sua filha: “se ndo fosse a gente, cla
ndo era o que ¢ hoje”. No futuro, acreditava que “vai ser uma vida normal. Ela vai
trabalhar, ser independente”. Seu papel seria “de pai, e vai ser sempre um fantasma

porque eu ndo vou descolar dela. Se ela for trabalhar, independente, enquanto eu tive
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vivo eu vou estar na cola dela”. Ele achava que as pessoas reconheciam o que ele fazia
por sua filha: “elas comentam esse pai ndo sai da reunido”. Enquanto pai de uma
crianga com deficiéncia mental, achava que as pessoas esperavam “o que eu to fazendo:
lutando por ela para ela estudar, ser uma pessoa adulta e ser independente”, expectativa

que sentia capacidade de atender.

Familia 9

A familia 9 era catdlica, mas ndo freqlientava a igreja. Vivia em residéncia
propria e os pais eram casados ha dezoito anos. A mae era a principal responsavel pelos
cuidados da crianga e pelas tarefas de casa durante a semana, sendo que o pai ajudava
aos finais de semana, principalmente com a crianga, € com as tarefas domésticas quando
era preciso. Além de participar na alimentacdo e banho da crianga, o pai relatou que
ajudava escovando os dentes ¢ passando fio dental. A mae acrescentou que ele cortava
as unhas e levava para cortar o cabelo. Quando a crianga nasceu, o pai ajudava trocando
a fralda da crianca. O casal considerava que o pai fazia o que deveria em relagdo as
tarefas domésticas. O pai disse: “s6 ndo fago mais pra ndo desperdigar o tempo e deixar
de ficar com eles. Mas agora eu to interagindo com eles pra fazer as coisas, limpeza”,
enquanto que a mae contou: “nods procuramos deixar o maximo de tarefas feitas pra no
final de semana s6 aproveitar, conversar, ficar todo mundo junto, passear (...)”. O pai
considera que sua “participag¢do ideal” na vida familiar seria “trabalhar menos, viver
mais perto deles, acompanhar estudo, esporte, hobbie (...)”. A mae achava que a
“participacao ideal” do pai na vida de sua familia seria “que pudesse participar direto,
todos os dias da semana (...) se ele morasse aqui ia participar mais da rotina, levar na
escola, a crianga a noite acorda com alguma coisa, médico, dentista, escola, as ligdes,
tomar café com os filhos, talvez almogar em casa e a noite estar todo mundo junto”. O
pai achava que a mae gostaria que ele ficasse mais tempo em casa.

Na maioria das vezes, a mae levava a crianca ao médico, mas o pai ja havia
levado e quando estava na cidade acompanhava a consulta. Ele procurava conversar
com a mae sobre as decisdes médicas, “mas se for urgente temos liberdade de tomar
atitude”. Ele tomava parte nas decisdes escolares da crianca: “de reunides da escola, em
casa desde materiais, levo pra escola e pergunto como ele estd”. Ele descreveu suas

praticas educativas: “converso, dou uma chinelada quando precisa. Depende do grau do
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que ele fez. Procuro ensinar, mostrar porque o que ele fez foi errado. Se eu bato falo
porque ele apanhou, mas a gente ndo gosta de dar tapa, chinelada”. O pai ndo recebe
atendimento relacionado a deficiéncia da crianca e ndo convivia com outras familias de
criangas com deficiéncia por falta de tempo.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os pais consideraram
eles mesmos as pessoas mais importantes, mas citaram o médico como importante fonte
de informagdes. Os avos tinham pouco contato com a familia. O pai disse os avds
maternos poderiam participar mais, entdo ele procura levar os filhos todos os finais de
semana para vé-los. Na época do nascimento da crianga, o pai relatou que os avds “ndo
ajudaram, ndo tinham informacdo. Foram neutros. A aceitagdo eu quem fiz:
aniversarios, encontros, falei muito sobre a Sindrome de Down”. J4 a mae relatou que
nos dois primeiros anos da crianga trabalhava e os filhos ficavam com os avos boa parte
do dia, além de terem sido vizinhos. Nao havia interven¢do dos avos nas relagdes
familiares. O pai ndo viveu com seus pais, portanto os modelos de comportamentos que
influenciavam no seu estilo de vida na familia foram aprendidos na rua e com sua
esposa. Para a mae foram: “aquele conceito de unido da familia, ter religido, respeito
pelas pessoas, trabalho, escola”. O pai ndo recebeu nenhuma influéncia na infancia que
gostaria de transmitir para seus filhos, enquanto para a mae foi “amor dos pais (...),
valorizar o que vocé tem”.

Antes de se tornar pai, o pai tinha mais liberdade e tempo e disse que “com um
filho especial precisa de mais dedicagcdo, mais compreensdo, afeto”, além de “¢é uma
responsabilidade bem maior, até a maneira de pensar’. Quando a crianga nasceu ele
estava casado e financeiramente estava bem, estavel, mas “o casamento ndo estava bem,
o X (crianca) teve uma grande contribuicdo pra minha volta pra familia”. Ele
acompanhou a mae no pré-natal ¢ na gravidez indo as consultas médicas. Quando
soube da deficiéncia “tive meus momentos de tristeza, de choro, perguntando a Deus
porque comigo (...) No sexto més (...) abandonei tudo (...) pra se dedicar so6 a ele, para
compreender o que tinhamos que fazer, como cuidar dele”. Este fato ndo lhe causou
problemas, mas beneficios: “pro nosso conhecimento, pra unido entre eu ¢ a (mae) (..)
Mas o maior beneficio ¢ o conhecimento que ele nos traz todos os dias”. Este pai nao
tinha contato com criangas deficientes antes e estd procurando se adaptar até hoje: “a

gente ndo tem dificuldade, a gente conversa muito”. Ele preparou a chegada da crianca
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com uma festa e percebeu mudancgas na rotina da casa: “nosso portugués, tentamos nao
falar alto, ndo deixar brincar de lutinha, alimentagdao”. Nessa época ele tentou ajudar
“observando pra tentar mudar”, o que considerava ter sido suficiente para o bom
andamento da familia.

O pai ficava em casa o dia todo aos finais de semana, periodo no qual saia para
passear, ia ao clube, fazia rali e trilha no mato, curtia a natureza, ia a0 cinema em X
(outra cidade, maior), ao teatro e a livraria com sua familia. Brincava sempre com seu
filho. O pai ndo realizava atividades escolares com a crianc¢a, mas procurava envolvé-lo
em todas as atividades domésticas. Sobre que coisas a crianga fazia que o deixava
contente, ele relatou: “quase tudo: quando ele faz uma coisa nova, quando ele vem de
manhd pra minha cama e me beija e me abraga”. O pai ndo gostava da teimosia da
crianga “ele sabe qual o certo, qual o errado, mas ¢ teimoso”. Sobre isso o pai disse:
“acabo dando chinelada, olho bravo, muitas vezes peco por favor”. Nao havia
dificuldades em cuidar da crianca.

Os pais ndo fumavam nem bebiam em excesso ou usavam drogas. Quanto a
presenca de doencas na familia, o pai tinha Ulcera e a avé materna tinha epilepsia. Entre
os eventos ja ocorridos na vida da familia, ja haviam se mudado de cidade; o pai havia
perdido um emprego ha menos de seis meses; € a made saiu do emprego por causa da
crianga; a crianga ja havia sido hospitalizada por pneumonia e a irma por adenoide. As
experiéncias que tiveram impacto em suas vidas foi o nascimento da crianga, um assalto
que sofreram e a perda de emprego do pai.

O pai se sentia “feliz” por ser o pai da sua familia. Para sua familia e seu filho,
ele ainda esperava “manter o que dou pra eles: amor, carinho, compreensao e, fazer com
que eles vivam muito o presente”. Para ele um bom pai “¢ passar pra eles tudo que ¢
verdadeiro, tudo que ¢ real, dividir tudo, coisas boas, coisas ruins”. Ele se considerava
um bom pai porque vivia para eles, fazia com eles o que eles gostavam e tentava
dialogar sobre tudo o que eles queriam saber. As inabilidades de seu filho ndo afetavam
suas relagdes. Ele se sentia diferente dos pais cujos filhos ndo tinham deficiéncia
mental, pois “espiritualmente a gente se sente mais forte ¢ também familiarmente nos
enriquece bastante, muda a estrutura da gente”. A respeito de o que havia feito que
havia sido bom para seu filho, disse: “tudo, desde brincar ai fora, tomar banho, sentar na

mesa e deixar que ele coma sozinho. Carinho, olhar nos olhos dele, conversar com ele.
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A minha dedicacdo a ele”. Considerava-se uma figura importante na vida de seu filho:
“se ele ndo tivesse pai, seria uma peca fora do quebra-cabega, uma falta muito grande
pra ele, tanto quanto meu pai foi pra mim”. No futuro, acreditava que “ndés vamos
buscar que ele seja a pessoa mais natural e mais feliz”, e ele poderia dizer que fez
alguma coisa. Ele ndo havia pensado se as pessoas reconheciam o que ele fazia por seu
filho. Enquanto pai de uma crianga com deficiéncia mental, ndo sabia o que as pessoas
esperavam, mas ndo se importava: “o que mais me importa ¢ achar o que ele realmente
gosta de fazer e procurar colocar ele, para que ele conviva naturalmente com as

pessoas”.

Familia 10

A familia 10 era catdlica e freqiientava a igreja quinzenalmente. Vivia em
residéncia alugada e os pais estavam casados ha trés anos. A mae era a principal
responsavel pelas tarefas de casa até que a empregada foi dispensada e os pais
comecaram a dividir essas tarefas, como lavar a roupa e limpar a casa. O pai era
responsavel por ler estorias para a crianga, enquanto a mae era responsavel por colocar a
crianca para dormir, as outras atividades de cuidados com a crianga eram dividias. Uma
amiga da familia tomava conta da crianga seis horas por semana, aproximadamente.
Quando a crianga nasceu, o pai estava de férias e ajudou fazendo a maioria das tarefas
domésticas e auxiliando em tarefas de cuidados da crianga, como na amamentagdo. O
casal considerava que o pai fazia o que deveria em relagdo as tarefas domésticas, mas o
pai achava que “posso fazer mais se me organizar um pouquinho mais”, enquanto a mae
achava que ele “poderia ter mais iniciativa”. A respeito da “participacao ideal” na vida
familiar o pai relatou: “eu sou muito caseiro. A X (crianga) d4 uma canseira mas se ela
td com a X (mae) eu curto junto”. A mae achava que a “participacdo ideal” do pai na
vida de sua familia era “a participacao dele, nao podia ser melhor”. O pai acreditava que
a mae gostaria que ele acompanhasse mais vezes a fisioterapia e a terapia ocupacional.

Na maioria das vezes, o casal marcava as consultas médicas da crianca na folga
do pai. Ele conversava muito com a mae sobre as decisdes médicas. Ele tomava parte
nas decisdes escolares da crianca: “a gente decidiu a escola juntos. O horario de leva-
la”. Ele descreveu suas praticas educativas: “ensino o que € certo e o que ¢ errado. Acho

que ela respeita um pouco mais os limites que eu imponho (...) Ela estd desafiando
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bastante, ai eu pego ela bem firme, coloco ela no outro canto e saio. Ai ela sente muito”.
O pai ndo recebe atendimento relacionado a deficiéncia da crianga e convivia com
outras familias de criancas com deficiéncia, principalmente trocando informagoes.

A respeito da rede social de apoio no cuidado da crianga, os pais consideraram
0os avos ¢ uma amiga da familia que ajuda a tomar conta da crianga como mais
importantes. O pai ainda citou a mae e seus primos. Os avds tinham muita participacao
na vida familiar. De acordo com o pai: “para o desenvolvimento da X (crianga), os avos
tém sido fundamentais. Ela vai para X (cidade vizinha), dorme 14, fica em contato com
muita gente. Eles procuraram se interar sobre o que ¢ Sindrome de Down, sempre que
sai uma reportagem eles ligam e falam”. Ja a mae disse: “quando eu to 1a ou ele [avO
materno] pode vir pra ca ele brinca muito com a X (crianga). Mas ele ndo ¢ tao ativo
quanto o pai do X (pai). Com a minha mae eu deixo uma vez por més que ela vem em
casa ¢ fica uma semana e¢ toma conta da X (crianga) quase 100% e os pais dele a gente
v€ quase todo final de semana”. Na época do nascimento da crianca, os avos ja
participavam como no momento da entrevista. Nao havia interven¢do dos avos nas
relagdes familiares, a mae apenas comentou que havia “um pouquinho de prote¢do na
hora de dar limites”. Os modelos de comportamentos que influenciavam no estilo de
vida do pai na familia foram: “meus pais sao bem religiosos. Meu pai ¢ uma pessoa bem
serena, que ndo se apega a bens materiais, amizade, uma educagdo bem correta (...),
lutar na vida, batalhar”. Para a mae foram: “respeitar os mais velhos, a hierarquia, as
pessoas que tém estudo superior”. A influéncia que o pai recebeu na infincia que
gostaria de transmitir para seus filhos foram: “tratar bem as pessoas independente de
quem sejam. Nao ser sem educagdo. Conquistar o respeito”. Para a mae foi “o respeito
pelo proximo, o amor pelo proximo. Respeitar seu limite € o do outro”.

Com a paternidade, o pai ndo sentiu “diferenga nenhuma. Acho que esta mais
gostoso agora”, mas disse: “ser pai da uma energia a mais, vocé quer trabalhar pra de
final de semana ir com a familia pra praia. Naturalmente vocé vai evoluindo suas agdes.
Ser uma pessoa correta pra que seu filho copie vocé. Sempre estar almejando crescer
profissionalmente”. A crianga foi planejada e quando nasceu os pais estavam casados e
financeiramente estaveis. Ele acompanhou a mae no pré-natal e na gravidez indo nas
consultas médicas. Quando soube da deficiéncia “no comeg¢o deu um baque, mas foi

muito rapido, foi até um conforto pelas outras sindromes serem piores”. Este fato ndo
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lhe causou problemas, mas beneficios: “a nossa familia comecou a enxergar melhor
essas coisas de diferenga, a tirar aquela idéia de coitadinho de quem tem uma
deficiéncia. Ela uniu muito eu e a X (mae), meus pais”. Este pai tinha tido contato com
um jovem deficiente da mesma idade e havia realizado um trabalho voluntario com
surdos junto com a mae, que fez Mestrado em Educacgdo Especial. Ele acha que isso
ajudou a se adaptar a crianca: “com a experiéncia e os toques da X (mae) foi muito
tranqiiilo”, ainda que “o cuidado ¢ o mesmo que eu teria com uma crianca normal”. Ele
preparou a chegada da crianga com “estimulacdo visual” e percebeu mudancgas na rotina
da casa: “a gente acaba vivendo mais pra filha”. Nessa época ele ajudou “como se fosse
o enfermeiro delas [mae e filha]. Dava qualquer tipo de apoio que ela [mae]
necessitava”. Considerava que sua ajuda havia sido suficiente para o bom andamento da
familia.

Descontando as oito horas de trabalho e as horas de sono, o pai ficava em casa a
manha toda, uma hora de intervalo do servigo e o dia todo aos finais de semana, periodo
no qual ajudava nas atividades domésticas, navegava na internet, assistia tv e procurava
ficar com sua filha. Quando estava com ela, eles brincavam, passeavam na praca, no
shopping e ele trocava ela. Além disso, visitavam a casa dos avos, iam ao zooldgico e
ao parquinho. Os pais tinham outras atividades durante a semana, como freqiientar uma
academia esportiva e realizar um trabalho voluntario. O pai brincava sempre com sua
filha. As atividades escolares que o pai realizava com a crian¢a eram desenhar e contar
estorias. A respeito das atividades domésticas: “quando vou varrer ela vai junto, tem
que pegar a vassoura, se eu to com balde ela tem que por a mao na agua. Ela sempre t4
junto”. “Tudo” que a crian¢a fazia o deixava contente, mas ele ndo gostava “quando ela
desafia, mas acho que faz parte do crescimento cognitivo, da maturacdo”. Para mudar
isso o pai relatou: “o que eu to fazendo agora é colocar ela num canto e sair, ai ela
sente”. Ele ndo percebia dificuldades em cuidar da crianga, apenas se preocupava
quando ela ficava doente.

Os pais ndo fumavam nem bebiam em excesso ou usavam drogas. Quanto a
presencga de doengas na familia, o pai era alérgico a poeira e mofo e a avd materna tinha
hipertensao. Entre os eventos ja ocorridos na vida da familia, a mae ja havia perdido um
emprego e havia sido hospitalizada na gravidez. A experiéncia que teve impacto em

suas vidas foi o nascimento da crianga.
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O pai gostaria de ser para sua familia, “um pai como o meu pai foi pra mim”.
Para sua familia e sua filha, ele ainda esperava “preservar o lado afetivo”. Para ele, para
um bom pai “a base ¢ dar carinho, amor, se doar pra filha, impor os limites”. Ele se
considerava um bom pai porque tinha como exemplo seu pai e achava que estava no
caminho certo. As inabilidades de sua filha ndo afetavam suas relagdes. Ele ndo se
sentia diferente dos pais cujos filhos nao tinham deficiéncia mental, pois: “eu acho ela
linda e tenho orgulho de andar com ela”. A respeito de o que havia feito que havia sido
bom para sua filha, disse: “amor, as decisdes de estar colocando ela em profissionais pra
estimular a parte motora, cognitiva, o convivio social na escolinha”. Considerava-se
uma figura importante na vida de sua filha: “ela demonstra que eu dou prazer pra ela,
ela lembra de mim”. No futuro, acreditava que ela iria “estudar, trabalhar, fazer
faculdade, casar, talvez ter filhos. Eu mentalizo que ela vai ter uma vida normal”. Seu
papel seria de “apoio de pai: conversar, apoio amoroso, até financeiro pra comegar a
trabalhar, estudar. Dentro das minhas possibilidades vai ser promover a felicidade dela”.
Ele se sentia reconhecido pelas pessoas pelo que ele fazia por sua filha, pois ja havia
ouvido relatos nesse sentido. Enquanto pai de uma crianga com deficiéncia mental,
achava que as pessoas esperavam: “que eu esteja sempre junto dela e da X (mae)

também, sempre apoiando. Isso pra mim ¢ facil”.

Sintese geral

Em relacdo as respostas obtidas em itens do Questionario de Caracterizagdo do
Sistema Familiar, das partes C e D do Guia Geral de Transcricdo dos Dados de
Entrevista e da Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacdo da
Crianca com Deficiéncia Mental, revelou-se que todas as familias possuiam alguma
religido. Sete familias viviam em residéncia propria e todas com outros filhos, com
excecao da familia 10, cuja mae estava gravida do segundo filho.

Sete maes (2, 3, 4, 6, 7, 8 e 9) eram as principais responsaveis pelas atividades
domésticas. Em algumas dessas familias, o pai participava de algumas tarefas
domésticas como cozinhar (pai 2), lavar o quintal (pais 2 e 9), lavar a louga (pai 4),
lavar as roupas (pai 8), fazer o jantar (pai 8) e fazer compras (pais 2, 4, 6, 8). Quatro
pais (1, 4, 5 e 10) dividiam igualmente com a mae os cuidados com a crianga, mas o pai

9 participava igualmente quando estava em casa. Sete pais (1, 3, 4, 5, 8, 9 e 10) e sete
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maes (1, 2, 4, 5, 8, 9 e 10) acreditavam que o pai fazia o que deveria fazer. Sete pais (1,
3,4,5, 7,8 e 10) e seis maes (1, 2, 4, 5, 8 e 10) acreditavam que o pai tinha uma
“participagdo ideal” na vida familiar. Sete pais (1, 2, 4, 5, 8, 9 e 10) ajudaram de alguma
forma quando a crianga nasceu.

Todos comentaram participar nas decisdes médicas da crianga, mas apenas
quatro pais (1, 4, 8 e 10) acompanhava suas esposas ao médico das criangas. O pai 9
também acompanhava quando estava na cidade. Todos os pais, com excecao dos pais 6
e 7, relataram experiéncias de participagdo nas decisdes escolares das criangas. Em
relacdo as praticas educativas, todos os pais disseram ter participagdo. Sete pais (2, 3, 4,
5, 8,9 e 10) descreveram estratégias eficazes de controle de comportamento (falando o
que era certo, conversando, ensinando, falando olhando para seu filho, ndo tirando do
castigo antes do horario combinado e colocando “no canto”). Trés pais (1, 8§ e 9)
relataram uso de puni¢do corporal.

Nenhum pai participava ativamente de atendimentos relacionados a deficiéncia
da crianca, apenas dois pais (1 e 5) ja haviam participado de reunides de uma associagao
voltada para pessoas com Sindrome de Down e seus familiares. Sete pais (1, 2, 3, 5, 7, 8
e 10) tinham contato esporadico com outras familias de criangas com deficiéncia
mental, quando procuravam trocar informagdes sobre servigos para as criangas € sobre o
desenvolvimento delas.

Sete familias (1, 2, 3, 4, 5, 7 e 10) citaram os avdés como membros da rede de
apoio no cuidado da crianca. Na época do nascimento da crianga, todos os avds deram
algum tipo de apoio aos pais. Ainda assim, apenas trés familias acreditavam que havia
intervengao dos avoés nas relagoes familiares, na educagdo da crianga (familias 3 ¢ 10) e
dos outros filhos (familia 2). Os modelos de comportamentos mais transmitidos para os
pais foram honestidade (pais 1, 2 ¢ 5, 7, 8 ¢ mae 1), valorizagdo do relacionamento
familiar (pai 5 e maes 1, 5 e 9), trabalhar (pais 1, 2, 3, 6 ¢ 10 e mae 9), ser “correto”
(pais 2, 3 e 8 e maes 3, 6 e 7), estudar (pai 4 e maes 5 e 9), respeitar as pessoas (maes 7,
9 e 10), ter religido (pai 10 e mae 9) e ndo usar drogas (pai e mae 2). As influéncias que
0s pais mais receberam na infincia que gostariam de transmitir para seus filhos foram
respeito (pais 2, 3, 5 ¢ 10 e maes 3, 4, 7, 8 e 10), educacao (pais 2, 7e¢ 10 e maes 3 e 7),

atencdo (maes 1 e 9 e pai 5), carinho (pais 1 e 5), ndo envolver-se com drogas (mde 2 e
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pai 3) e brincar (maes 5 e 6). Além dos avos, foram citados como parte da rede de apoio
no cuidado da crianga: a propria familia, parentes, amigos e profissionais.

Todos os pais relataram mudangas em suas vidas em fun¢do da paternidade,
principalmente em relagdo a responsabilidade e vida social. Todos os pais estavam
casados ou viviam junto com a mae da crianga no momento da gravidez e todos tinham
condig¢des financeiras suficientes para criar um filho. Apenas os pais 6 € 7 ndo estavam
programando ter um filho no momento da gravidez. Metade dos pais (1, 5, 8, 9 e 10)
acompanharam toda a gravidez e os pré-natais. A noticia da deficiéncia causou
sentimentos negativos (“luto”, “medo”, “tristeza”, “transtorno”, “doido”, ‘“choro”,
“desesperado”, “choque”, “baque”) para todos os pais, exceto para o pai 6. Ainda assim,
o fato da crianca nascer com necessidades especiais ndo causou problemas para a
maioria deles, apenas para os pais 7 e 8. Na verdade, oito pais (com excec¢ao dos pais 2
e 6) distinguiam beneficios com a chegada da crianga (crescimento, aprendizado,
compreensao, alegria, superagao, conhecimento, uniao).

Os pais 2, 3, 5 e 8 consideraram a postura dos profissionais responsaveis pelo
acompanhamento da crianga na gravidez e no parto inadequada. A rotina da casa mudou
para todos os pais com o nascimento da crianga (tornando o dia mais “curto”; “a gente
tem que cuidar mais dela, mais aten¢ao com ela, deixar uma porta fechada, tirar tudo do
alcance”; “precisou esconder as coisas dele”; preocupacdo de ter que trabalhar e deixar
a crianga sob os cuidados de alguém; horarios; a crianga ser mais sensivel e exigir mais
cuidado; “a casa fica sozinha agora porque ela precisa correr com a menina”; “horario
pra sair”’; voltaram a freqiientar mais a igreja; “nosso portugués, tentamos nao falar alto,
ndo deixar brincar de lutinha, alimenta¢do™; “a gente acaba vivendo mais pra filha”), e
todos procuraram ajudar nessa época (brincava e dava mamadeira; fazia os deveres de
casa e ajudava com mamadeira, fralda e por para dormir; nas tarefas de casa; pegando a
crianca no colo quando ela chorava a noite para faze-la dormir; dando apoio; “vinha pra
casa de 3 em 3 horas saber se mamou, se tava bem, se precisava de alguma coisa”;
“como se fosse o enfermeiro delas. Dava qualquer tipo de apoio que ela necessitava”).

Considerando a hipdtese de uma noite de sono de oito horas e uma jornada de
trabalho relatada pelos pais de oito a nove horas por dia, estes permaneciam boa parte
do tempo restante em suas residéncias (com exce¢do dos pais 3 € 9 que eram ausentes

durante a semana e ficavam o final de semana todo em casa). Assim, ¢ possivel dizer
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que pelo menos metade dos pais (1, 4, 5, 8 ¢ 10) ficavam boa parte do dia com suas
criancas e tinham responsabilidades diarias no cuidado delas, parecendo assim uma
amostra de pais com seus papéis exercidos de forma adequada. Esses pais sdo aqueles
que iam ao médico da crianga (com excec¢do do pai 5) e dividiam igualmente com a mae
os cuidados da crianga (com exceg¢do do pai 8).

Muitas atividades que os pais realizavam junto a seus filhos eram direcionadas a
estimulacdo deles, como visitar parentes (pais 1, 4, 7 e 10), sair (pais 1, 3, 5, 6 ¢ 9),
visitar locais de recreacdo (pais 1, 4, 5, 8, 9 e 10), ir ao shopping (pais 1, 4, 5 e 10),
praticar atividades recreativas (pais 2, 3 e 10), ir ao mercado (pais 2 e 4), brincar (pais 3,
4,7, 8 e 10), conversar (pai 3), viajar (pai 5) e visitar livraria (pai 9). Sete pais (3, 5, 6,
7, 8,9 e 10) relataram que sempre brincavam com seus filhos. Os pais engajavam as
criangas mais freqiientemente em atividades domésticas que em atividades escolares:
apenas os pais 1, 8 e 10 realizavam atividades escolares com seus filhos, enquanto seis
pais (1, 2, 3, 8,9 e 10) envolviam as criangas em atividades domésticas.

Todos os pais relataram como seus filhos os deixavam contentes e apenas um pai
ndo identificava atitudes da crianga que ndo gostasse (pai 6). Em relagdo a isso, apenas
dois pais (5 e 8) ensinaram algo para seus filhos (o pai 5 ensinou seu filho a ndo mexer
no computador e o pai 8 corrigia os erros de sua filha) e o pai 9 utilizava time-out, os
demais tinham atitudes pouco ou ndo eficazes para um comportamento inadequado da
crianga (por exemplo, ser rispido, tirar do alcance, falar que ndo pode, dar chinelada).
Nenhum pai sentia dificuldades em cuidar da crianca.

Apenas dois pais (2 e 3) e uma mae (2) fumavam. Todas as familias relataram
casos de doencas na familia. Seis familias tiveram suas criangas hospitalizadas (2, 4, 5,
6,7 ¢ 9) e seis ja perderam um ente familiar (2, 4, 5, 6, 7 e 8), além de sete terem citado
fatos relacionados a crianga como experiéncias de impacto em suas vidas (1, 5, 6, 7, 8, 9
e 10).

Todos os pais se sentiam bem (“feliz”, “orgulhoso”) como o pai de suas familias
e todos esperavam fazer mais por suas familias, principalmente em relagdo aos estudos
dos filhos (pais 2, 4, 5, 6 e 8). Todos se consideravam um bom pai, com exce¢ao do pai
3. Nenhum pai achava que as inabilidades de seus filhos afetavam suas relagdes, com
excegdo do pai 2. Apenas dois pais (8 e 9) se sentiam diferentes dos pais cujos filhos

ndo tinham deficiéncia mental. Todos identificavam coisas que haviam feito de bom
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para seus filhos. Sobre como seria a crianca e sua vida no futuro, sete pais (1, 2, 4, 6, 7,
8 ¢ 10) acreditavam que a crianga teria uma vida bem proximo ou totalmente “normal”.
Apenas o pai 3 ndo se sentia reconhecido pelo o que fazia por seu filho, e os pais 6, 7 e
9 ndo sabiam se eram reconhecidos. Enquanto pai de uma crianca com deficiéncia
mental, os pais 1, 2, 6 ¢ 9 ndo sabiam o que as pessoas esperavam deles. Os pais 3, 4 e

5,7, 8 e 10 acreditavam que faziam ou fariam o que as pessoas esperavam deles.

2) Caracteristicas Parentais

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

Foi avaliada a freqiiéncia de sintomas de stress (indicativa de presenga ou
auséncia de stress), a fase de stress em que os pais € as maes se encontravam € a
predominancia de tipos de sintomas, medido pelo ISSL, como podemos observar na

Tabela 5.

Tabela 5: Freqiliéncia, fase e predominancia de sintomas de stress.

Pai | Stress Fase Sintomas | Mae | Stress Fase Sintomas

1 |Sim Resisténcia Psicologico| 1 |[Nao - -

2 |Sim  Resisténcia Psicologico | 2 |[Nao  --- -

3 I[Ndo - - 3 |Sim  Resisténcia Fis./Psicol.
4 |Nao - = 4 |Nao - -

5 |Nao ---—-—- 5 |Sim  Resisténcia Psicologico
6 |Sim  Resisténcia Fisico 6 |[Sim  Resisténcia Psicolégico
7 |[Nao - 7 |Sim  Resisténcia Fisico

8 |[Najo - - 8 |Sim  Quase-exaustdo  Psicologico
9 |Sim  Quase-exaustdo Fisico 9 |Sim  Quase-exaustdo Fisico

10 [Ndo - e 10 [Ndo - oo
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De acordo com a Tabela 5, os pais 1, 2 e 6 ¢ as maes 3, 5, 6 ¢ 7 apresentaram
sintomas indicativos de que estavam numa fase em que seu organismo tentava uma
adaptagdo ao stress sofrido. Ja o pai 9 e as mies 8§ e 9 apresentaram sintomas indicativos
de que estavam numa fase de enfraquecimento por ndo conseguir mais adaptar-se ou
resistir ao estressor. Os pais 3,4, 5,7, 8 ¢ 10 e as mdes 1, 2, 4 e 10 ndo apresentaram
stress de acordo com a avaliagdo deste instrumento.

Assim, houve mais maes estressadas (em ntimero de 6) do que pais (em niimero
de 4), de acordo com o ISSL. Nao houve diferenca significativa entre as porcentagens
de genitores apresentando ou ndo stress indicado pelo ISSL, de acordo com o valor qui-
quadrado. Dessa forma, ndo encontramos o resultado esperado pelo estudo e nao

rejeitamos a hipotese nula.

e  (ORS-F (Questiondrio de Recursos e Stress — formato reduzido)

Quanto ao stress causado pela presenga da crianga com necessidades especiais,

medido por meio do QRS-F, os resultados obtidos podem ser vistos na Figura 2.
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Figura 2: Porcentagem de pontuacgao dos pais no QRS-F.

De acordo com a Figura 2, essa amostra de pais apresentou baixas porcentagens
indicativas de stress relacionado a presenca de uma crianga deficiente. Mesmo que o
instrumento permita a auséncia de pontuagdo e a presenca de stress tenha sido apontada
em todos os casos, os niveis ndo foram superiores a 40,0%, apenas o pai 3 ¢ a mae 7
superaram essa porcentagem, com 41,3% e 45,6% respectivamente. O pai 3 tinha o

nivel socio-econdmico e educacional baixo, ndo ajudava nas atividades domésticas e de
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cuidados com o filho, sua esposa nao tinha trabalho remunerado e apresentou uma das
menores pontuagdes no item de observacdao do ambiente fisico do HOME. A familia 7
apresentou uma das pontuagdes mais baixas no HOME, foi aquela que pontuou menos
no item de observagdo do ambiente fisico do HOME, a mae ndo estava empregada, a
mae apresentou stress no ISSL e o pai ndo ajudava nas atividades domésticas e de
cuidados com a crianca.

Como este instrumento ¢ uma medida geral de adaptacdo e enfrentamento da
familia, podemos dizer que, no geral, esses pais possuem estratégias de adaptacdo e
enfrentamento razoaveis (quase 60,0%). O QRS-F permitiu elucidar uma diferenca de
apenas 3,2% entre a média das taxas de stress observada nos pais e nas maes (média de
29,0% para os pais e 25,8% para as maes), com pais mais estressados.

A familia 10 e a mae 4 mostraram-se menos estressadas (10,9% para todos, o
que também significa com maiores medidas de adaptacdo e enfrentamento). Os pais da
familia 10 tinham o nivel educacional mais alto obtido na amostra, apresentaram a
melhor pontuacdo no HOME, ndo apresentaram stress no ISSL e o pai colaborava com
a mae no cuidado da crianga. A mae 4 tinha o nivel educacional mais alto da amostra,
ndo apresentou stress no ISSL e dividia com o pai os cuidados da crianca.

A analise de correlagdo apresentou uma relagao boa entre stress do pai e stress
da mae (»=0,771), p<0,01, mostrando contribui¢do significativa do stress do pai para o
stress da mae, ou seja, quanto maior o stress do pai, maior o stress da mae, ou ainda,
quanto menor o stress do pai, menor o stress da mae. Esse resultado era o esperado pelo
estudo, dessa forma rejeitamos a hipotese nula.

Em relacdo aos fatores do instrumento, Problemas dos Pais e da Familia,
Pessimismo, Caracteristicas das Criangas e Incapacidade Fisica, podemos observar os
resultados na Figura 3 a seguir.

A Figura 3 indica que o fator Pessimismo foi o mais pontuado (45,0%), ou seja,
sua perspectiva pessimista sobre a auto-suficiéncia que as criangas podem alcangar € o
fator que gera mais stress entre eles. Nesse fator os pais fizeram maiores pontuagdes do
que as maes (46,3% para os pais e 43,6% para as maes). Caracteristicas das Criangas foi
o fator de menor pontuagdo (14,5%), indicando que a percepcdo dos pais das

dificuldades de atitude ou comportamental presente na crianga alvo causava menos
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Fator 1: Problemas dos pais e da familia Fator 2: Pessimismo
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Figura 3: Porcentagem de pontuagao dos pais nos diferentes fatores do QRS-F.

stress entre eles. As maes fizeram menos pontos nesse fator que os pais (16,4% para

pais e 12,7% para maes).

FES (Escala de Empoderamento Familiar)

O nivel de empoderamento encontrado para os pais pode ser observado na

Figura 4.
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Figura 4: Porcentagem de pontuagao dos pais na FES.
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A Figura 4 mostra porcentagens indicativas de que todos se consideraram
empoderados num nivel elevado (acima de 60,0%, com média de 76,8%). Os resultados
dos pais (76,2%) e das maes ficaram bastante proximos, sendo que as maes pontuaram
um pouco mais que os pais na média geral (77,5%). A diferenga entre a média dos
indices de empoderamento de pais e maes foi de apenas 1,3%.

O pai 4 e a mde 6 foram os menos empoderados (59,4% e 65,8%,
respectivamente). O pai 4 tinha o nivel educacional mais alto obtido na amostra, ndo
apresentou stress no ISSL, no QRS-F seu stress foi relativamente muito baixo (17%) e
ajudava no cuidado da crianca. J4 a mae 6 tinha mais filhos, apresentou a melhor
pontuagdo na area de observacdo do HOME, apresentou stress no ISSL e nao tinha
ajuda do pai nas atividades domésticas e de cuidados com a crianga.

O pai 10 e a made 3 foram os mais empoderados (93,5% e 91,2%,
respectivamente). O pai 10 tinha o nivel educacional mais alto obtido na amostra,
ofereceu o melhor ambiente em estimulagdo para sua filha, ndo apresentou stress no
ISSL, apresentou a menor porcentagem de stress no QRS-F e participava das tarefas
domésticas e de cuidados com a crianga. A mae 3 tinha o nivel sécio-econdmico e
educacional baixo, era a mais nova da amostra, apresentou stress no ISSL e um dos
maiores niveis de stress no QRS-F (39,13%) e ndo tinha ajuda do pai nas atividades
domésticas e de cuidados com o filho, além de ser uma das que ndo tinham trabalho
remunerado.

A Figura 5 apresenta os resultados nos diferentes fatores da FES.

De acordo com os indices da Figura 5, Competéncia foi o fator no qual houve
maiores pontuagdes (média de 85,4%), ou seja, os pais se percebiam como habilidosos e
competentes como pais, embora a média em Auto-eficicia tenha sido proxima
(82,63%). Ainda que pouca, houve diferenca entre a média geral dos pais, que
pontuaram mais (86,7%) e, das maes (84,0%), que pontuaram menos nesse fator. Os
pais 2, 9 e 10 e as mdes 2 e 3 foram os que se perceberam como mais competentes
(97,5% para os pais e 100% para as maes), enquanto a mae 1 (60,0%) e o pai 7 (65,0%)
se perceberam menos competentes.

As familias pontuaram menos em Sistemas de Militancia (média de 66,8%).

Portanto, as familias s3o menos empoderadas quando se trata de pensamentos, crengas e
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Figura 5: Porcentagem de pontuacao dos pais nos diferentes fatores da FES.

comportamento a respeito de suas interacdes com membros dos sistemas de oferta de
servicos de saude.

Embora pequena, também houve diferenca na média geral desse fator, os pais
apresentaram menor pontuagdo (65,1%) do que as maes (68,6%). O pai 4 (42,2%) se
sentiu menos empoderado nesse fator, assim como a mae 9 (55,5%). Ja o pai 10 (88,8%)

e amae 10 (93,3%) se qualificavam como mais empoderados nesse fator.

e PSOC (Escala de Senso de Competéncia Parental)

Os pais também tiveram sua auto-estima no papel parental avaliados. Os
resultados encontram-se na Figura 6.

Em relagdo as porcentagens indicativas do nivel de auto-estima dos pais
observada na Figura 6, todos os pais € maes obtiveram pontuagdes acima de 60,0%
(com média de 70%), com excecdo do pai 5 (53,9%) e das maes 1 e 9 (56,9% e 52,9%,

respectivamente).
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Figura 6: Porcentagem de pontuacao dos pais na PSOC.

O pai 5 tinha o nivel socio-econdmico e educacional mais alto obtido na
amostra, oferecia a seu filho um dos melhores ambientes em estimulacdo e apoio, nao
apresentou stress no ISSL e apenas 26,8% no QRS-F, participava das tarefas domésticas
e de cuidados com a crianca e foi um dos pais mais empoderados. A mae 1 tinha o nivel
socio-econdmico mais elevado, tinha ajuda do pai nas atividades domésticas e de
cuidados com o filho e ndo apresentou stress. A mae 9 também tinha um nivel socio-
econdmico elevado em relacdo a amostra, oferecia a seu filho um dos melhores
ambientes em estimula¢do e apoio, tinha ajuda do pai no cuidado da crianga quando ele
estava presente (pois trabalhava em outra cidade), estava numa fase preocupante de
stress (quase-exaustdo) e apresentou um indice de 32,6%de stress em relagdo a presenga
do filho especial no QRS-F.

No geral, os pais obtiveram pontuagao pouco maior do que a das maes (média de
72,0% para os pais e 68,1% para as maes). A diferenga entre as médias em auto-estima
de pais e maes foi de apenas 3,9%.

O pai 10 (85,3%) e a mae 2 (94,8%) apresentaram maior auto-estima entre todos
os pais. A mae 2 foi aquela com nivel s6cio-econdmico e educacional mais baixo da
amostra, pior ambiente em estimulagdo para a crianca, marido que ndo ajudava nas
atividades domésticas e cuidados da crianga rotineiramente e se percebeu como mais
competente na amostra de pais. O pai 10 tinha o maior nivel educacional, ofereceu o
melhor ambiente em estimulacdo e apoio a crianga, ndo apresentou indices expressivos
de stress segundo o inventario ISSL, apresentou a menor porcentagem de stress no

QRS-F e a maior porcentagem em enpoderamento.
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A andlise de correlacao apresentou uma relacao boa entre auto-estima do pai e
auto-estima da mae (=0,612), p<0,1, mostrando contribui¢do significativa da auto-
estima do pai para a auto-estima da mae, ou seja, quanto maior a auto-estima do pai,
maior a auto-estima da mae, ou ainda, quanto menor a auto-estima do pai, menor a auto-
estima da mae. Esse resultado era o esperado pelo estudo, dessa forma rejeitamos a

hipotese nula.

Na Figura 7 podemos observar as pontuagdes obtidas em cada fator.

Fator 1: Satisfagao Fator 2: Eficacia
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Figura 7: Porcentagem de pontuacdo dos pais nos diferentes fatores da PSOC.

De acordo com a Figura 7, as maiores pontuagdes foram obtidas em Satisfacao,
com média geral de 70,3%. Porém, enquanto os pais pontuaram mais em Satisfacao
(72,9%), as maes pontuaram mais em Eficicia (68,5%). A média geral em Eficacia foi
de 69,7%. Assim, enquanto os pais se sentiram menos frustrados, ansiosos e mais
motivados no papel parental, as maes se sentiram mais competentes, capazes de resolver
problemas e familiares com o papel de genitor.

A analise de correlagdo apresentou uma relacdo boa entre empoderamento da
mae e auto-estima da mae (r=0,634), p<0,05, mostrando contribui¢do significativa do
empoderamento da made para a auto-estima da made, ou seja, quanto maior o
empoderamento da made, maior a auto-estima da mae, ou ainda, quanto menor o
empoderamento da mae, menor a auto-estima da mae. Esse resultado era o esperado

pelo estudo, dessa forma rejeitamos a hipdtese nula.
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3) Interac¢oes Familiares

o Categorias de Andlise das Filmagens de Interacdo

Os comportamentos dos pais ¢ das criangas em situacdo de brincadeira foram
filmados e registrados de acordo com o protocolo de registro das categorias de analise
das filmagens da interacdo. O numero total de comportamentos de cada participante em
cada categoria foi dividido pelo total de tempo de filmagem, 20 minutos. Na Tabela 6
encontramos a freqiiéncia de comportamentos dos pais (homens) em diade com sua
crianga e em triade, por minuto.

Olhar na dire¢do da crianca foi o comportamento positivo mais freqiiente (2,36
ocorréncias por minuto) nas interagdes dos pais com seus filhos nas duas situagdes
(diade e triade). Comportamentos positivos relevantes como motivar para a tarefa, dar
dicas, ajuda fisica, fazer questdo, rotular e contato fisico positivo diminuiram em
freqiliéncia na situagdo de triade. A freqiiéncia de brincar sozinho aumentou na presenca
da mae, diminuindo a possibilidade de ocorrer outros comportamentos interativos.
Nenhum pai usou a corre¢do de comportamento inadequado. Cabe destacar que a
freqiiéncia de comandos teve uma queda expressiva na presenca da mae (de 1,5 para
0,86).

O pai 10 foi aquele que emitiu 0 maior nimero de comportamentos em interagao
com sua filha (9,5 por minuto em diade e 7,65 por minuto em triade), destacando-se
olhar na direcdo da crianca, fazer questdo, modelar, rotular, contato fisico positivo e
comando. Este pai possuia o nivel educacional mais alto obtido na amostra, o melhor
ambiente em estimulacdo a sua filha, auséncia de stress, maior empoderamento, alta
auto-estima e participacao nas atividades domésticas e de cuidados com a crianga. O pai
4 teve o menor numero de comportamentos em ambas as situacdes de interagao com sua
filha (5,15 por minuto em diade e 4,45 por minuto em triade). O pai 4 tinha o nivel
educacional mais alto obtido na amostra, auséncia de stress, foi 0 menos empoderado da
amostra, apresentou auto-estima elevada e ajudava no cuidado da crianga.

A Tabela 7 apresenta a freqiiéncia de comportamentos das criangas quando
interagindo com seus pais (homens), por minuto.

De acordo com a Tabela 7, prestar atengdo foi o comportamento das criangas

mais freqliente (2,11 ocorréncias por minuto) quando interagindo em diade com seu pai,



Tabela 6: Categorias de comportamentos dos pais em interagdo, por minuto.
Pai / crian¢a Triades MEDIA
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | Média 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | Média | TOTAL

Coment + 0,1 0 02 0 025 04 0,15 0 02 0,1l 0,14/ 0,15 0,05 0,1 0,15 035 0,15 0,05 0 0,15 o0, 0,12 0,26
Mot tar 0,25 0,55 0 005 055 035 02 025 0,55 045 0,32 0,15 03 0,1 0 o015 03 0,1 025 04 03 0,2 0,52

Ol Dir Cri 2 2 26 245 2,6 255 1,6 28 24 2,65 236 2,1 2,6 2,05 2,65 24 285 235 2,15 24 285 244 4,8
Di Ver 02 02 o1 o1 07 05 05 02 03 0,1l 0,29 o,1 0,15 0,05 0,1 02 0,15 0,1 0,2 0 0 0,11 0,4
Di Ges 0,2 0,15 0 o015 0,75 0,15 055 02 05 0,1 0,27 0 01 0,1 0 02 0,1 0 0 0 0 0,05 0,32
Aj Fis 0,15 04 02 0,1 0,1 0o o1 o0, 035 0 0,15 0,1 0,1 0 0,05 0 o1 02 0,1l 0 0 0,06 0,21

ImV Cr/Ex| 0,1 0,6 0,05 0,1 0 03 03 005 01 0.2 0,18 0,2 0,1 0,2 0 0,05 045 0,05 0 0,05 025 0,13 0,31
Cr Cp Inad 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Faz Ques 095 055 04 025 1,35 05 02 1,25 095 1,75 0,814 06 02 07 02 1,05 0,15 0,05 0,75 1,05 0,75 0,55 1,36
Mdel 04 0,1 025 04 05 04 1,1 065 11,1 09 0,58 0,5 0,15 04 035 0,7 05 095 0,6 0,65 1,05 0,58 1,16
Rotul 0,1 04 02 01 04 035 075 0,7 04 1,05 0,44/ 0,15 0,1 0,15 0,05 0,1 0,05 045 0,15 03 08 0,23 0,67
Cont Fis + 0,4 0,05 0 0 0 045 005 02 0,55 1 0,27 0,2 0,15 0,05 0,15 0,05 0,05 0 0 045 04 0,15 0,42
Coment - 03 025 045 02 0,15 0,2 025 0,15 0,25 0,05 0,22 0,1 0,15 0,2 0 01 0 0,15 0,15 035 0,15 0,13 0,36
Rep Fis 0 015 0,1 0,1 0,05 0 0 0 0 0 0,04/ 0,05 0 0 0 0,15 0 0 0 0 0 0,02 0,06
Brin Soz 0,35 0,1 0,05 0,1 0 005 0,1 005 0,1l 0 0,099 0,1 0,15 0,1 04 0 03 02 0.2 0 o, 0,5 0,24
Comando 1,3 2 21 1,05 1,8 215 1,5 035 1,65 1,15 5] 0,65 065 09 035 1,05 1,3 095 0,7 1,15 09 0,86 2,36

Total 68 75 6,7 515 92 835 735 695 94 9,5 7,70 5,15 495 52 445 6,55 645 5,6 525 695 7,65 5,8 13,5
Coment +: Comentarios positivos; Mot p/ tarefa: motivar a crianga para a tarefa; Ol Dir Cri: olhar na dire¢@o da crianga; Di Ver: dar dicas verbais; Di Ges: dar dicas gestuais; Aj Fis: dar
ajuda fisica; ImV Cr/Ex: imitagdo ou expansdo da vocaliza¢do da crianga; Cr Cp Inad: corre¢do de comportamento inadequado; Faz Ques: fazer questdo; Mdel: modelando; Rotul:
rotulando; Cont Fis +: contato fisico positivo, Coment -: comentarios negativos; Rep Fis: repressdo fisica; Brin Soz: bricar sozinho, Comando: dar comando.
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enquanto que apenas duas criangas fizeram questdes a seus pais na interagdo diddica. A
crianca 2 apresentou a maior freqiiéncia de comportamentos (7,75 por minuto)
interagindo com seu pai. Essa crianga tinha um ambiente domiciliar ruim em
estimulacdo e apoio e seu pai nao participava de seus cuidados. A crianga 4 apresentou a
menor freqiiéncia de comportamentos (5 por minuto), assim como seu pai que

apresentou a menor freqiiéncia de comportamentos paternos.

Tabela 7: Categorias de comportamentos das criangas em interagdes diadicas com seus
pais, por minuto.

Pai-Crianca MEDIA
/I 2 3 4 5 6 7 8 9 [0 |TOTAL

Pres Aten L5 19 2,05 1,1 1,65 23 265 2,6 245 28 2,11

Obed 0,7 095 1,1 04 1,1 1,05 1,05 035 1,05 095 0,87
Voc + 09 095 12 06 015 08 1,25 1,65 04 1,2 0,91
Eng tar 1,05 095 08 1,65 195 08 1,75 2 2 24 1,53
Faz Ques 0 0,05 0 0 0 0 0 04 0 0 0,04
Desob 0,65 1,05 065 05 08 1 0,15 0,05 045 0,25 0,55
Voc - 0,45 085 03 0,05 03 0,05 0,1 0 0,1 0 0,22

Comp fis- | 0,05 05 04 02 0,05 0 0 0 0,15 0,05 0,14
Brin Soz 1,15 0,55 0,7 0,5 03 0,6 025 0,2 0,35 0 0,46
Total 6,6 7,75 7,2 5 63 66 72 725 695 7,65 6,8
Pres Aten: prestar aten¢do; Obed: obediéncia; Voc +: vocalizagdo positiva; Eng tar: engajada na

tarefa; Faz Ques: fazendo questdo; Desob: desobediéncia; Voc -: vocalizagdo negativa; Comp fis -:
comportamento fisico negativo; Brin Soz: brincar sozinho.

A Tabela 8 apresenta a freqiiéncia de comportamentos das maes, por minuto, em
intera¢do com suas criancas em diade e em triade.

As interacdes das maes com as criancas foi muito semelhante as dos pais com as
criangas: olhar na direcdo da crianga foi o comportamento mais freqiiente (4,8
ocorréncias por minuto) nas interacdes das maes com seus filhos nas duas situacdes
(diade e triade); todos os comportamentos positivos relevantes diminuiram em
freqliéncia na situagdo de triade, com excecdo do contato fisico positivo que ocorreu
mais vezes na presenca do pai; brincar sozinho ocorreu em maior freqiiéncia na
presenga do pai (o que somado ao fato da freqiiéncia de comportamentos positivos
relevantes ter diminuido, evidencia que a introdu¢do de um terceiro elemento inibe a

ocorréncia de comportamentos interativos); nenhuma mae wusou correcao de



Tabela 8: Categorias de comportamentos das maes em interacao, por minuto.
Mae-crianca Triades MEDIA
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | Média 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | Média | TOTAL

Coment+ | 0,15 0,1 0 005 02 05 01 03 005 0,55 0,21 0,05 0 0 02 035 02 01 0 0,15 0,1 0,11 0,31
Mot tar 0,05 0,25 0 o045 04 06 0,1 055 015 04 0,29 0,05 03 0,1 04 0,15 035 0 0,05 0,05 085 0,23 0,52

OlDirCri | 1,85 2,45 2,05 245 24 285 285 235 2775 28 248 1,6 26 1,05 2,75 24 29 2,05 2,55 2,55 2,8 232 4,8
Di Ver 0,25 0,55 0 02 0,15 005 025 0,15 0,2 035 0,211 0,1 0,75 0 035 025 02 0,1 0,1 005 0,05 0,19 0,41
Di Ges 0,55 0,1 005 01 03 0,1 035 005 025 0,15 0,2 0,05 0,05 0 02 0,15 0 0,1 0,05 0 0,05 0,06 0,26
Aj Fis 0,15 0,1 0,15 0 005 03 05 005 025 0,05 0,16 0 0,1 0,05 0 025 0,1 025 0 0,05 0 0,08 0,24
ImV Cr/Ex| 0,2 0,15 0,05 0,15 03 02 045 0,1 0,05 045 0,21 0,05 0,05 0,1 0 0,05 025 0,1 0,1 0 04 0,11 0,32
Cr Cp Inad 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Faz Ques 0,75 04 0 07 09 1,15 06 095 075 235 0,86 0,45 0,2 0,15 055 0,6 055 025 005 0,2 0,7 037 1,23
Mdel 035 0,7 035 04 04 075 0,7 085 09 095 0,63 02 055 0,15 06 05 05 015 0,65 0,5 0,65 0,44 1,08
Rotul 0,75 0,65 02 02 075 025 04 035 0,15 1,05 0,47/ 035 o5 o1 01 045 05 025 0,1 0,1 035 0,28 0,75

ContFis+ | 0,05 0,2 0,25 0 02 0,15 0 o1 02 0,15 0,13 1 02 005 0,15 0,15 0 02 005 055 0,15 0,25 0,38
Coment - 025 02 02 035 02 01 005 04 025 0,15 0,214 o,0 o,15 045 025 o1 0,1 0,1 02 0,2 025 0,19 0,4
Rep Fis 0,1 02 035 005 0,1 0 0 0 0,15 0 0,09 0 0,05 0,05 0,05 0 0 0 0 025 0 0,04 0,13
Brin Soz 0,05 0,1 0,2 0 0 0 oLl 0 0,15 0 0,06 0 0,1 0,05 0 o o1 09 045 06 0,1 0,23 0,29
Comando 1,45 1,65 2,5 1,85 1,75 195 145 1,25 14 1,05 1,63] 1,15 13 1,65 1,2 09 195 1 1,1 0,55 0,75 1,15 2,78

Total 6,95 7.8 635 695 8,15 895 79 745 7,65 10,5 7,8 5,15 69 395 68 63 7,7 555 545 58 72| 6,08 13,9
Coment +: Comentarios positivos; Mot p/ tarefa: motivar a crianga para a tarefa; Ol Dir Cri: olhar na dire¢@o da crianga; Di Ver: dar dicas verbais; Di Ges: dar dicas gestuais; Aj Fis: dar
ajuda fisica; ImV Cr/Ex: imitagdo ou expansdo da vocalizagdo da crianga; Cr Cp Inad: corre¢do de comportamento inadequado; Faz Ques: fazer questdo; Mdel: modelando; Rotul:
rotulando; Cont Fis +: contato fisico positivo; Coment -: comentarios negativos; Rep Fis: repressdo fisica; Brin Soz: bricar sozinho; Comando: dar comando.
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comportamento inadequado e; a freqiiéncia de comandos teve uma queda expressiva na
presenca do pai (de 1,63 para 1,15). Fazer questao também foi um comportamento com
diminui¢do de freqiiéncia consideravel na presenca do pai.

A mae 10 emitiu mais comportamentos na interacdo diddica com sua filha
(10,5 por minuto). Esta mae possuia o nivel educacional mais alto obtido na amostra, o
melhor ambiente em estimulacdo a sua filha, auséncia de stress, maior empoderamento,
alta auto-estima e ajuda do esposo nas atividades domésticas e de cuidados com a
crianca. A mae 6 apresentou maior nimero de comportamentos (7,7 por minuto) em
triade com seu filho. Ela tinha mais filhos, apresentou a melhor pontuagdo na area de
observagdo do HOME, apresentou stress no ISSL, foi a mae menos empoderada,
apresentou auto-estima elevada e ndo tinha ajuda do pai nas atividades domésticas e de
cuidados com a crianga. A mde 3 apresentou o menor niumero de comportamentos
interagindo com seu filho (6,35 em diade e 3,95 em triade). Ela tinha o nivel s6cio-
econdmico e educacional baixo, era a mais nova da amostra, apresentou stress no ISSL
e um dos maiores niveis de stress no QRS-F (39,13%), foi a mde mais empoderada,
apresentou alta auto-estima e ndo tinha ajuda do pai nas atividades domésticas e de
cuidados com o filho, além de ser uma das que ndo tinham trabalho remunerado.

A Tabela 9 apresenta a freqiiéncia de comportamentos das criangas quando
interagindo com suas maes, por minuto.

De acordo com a Tabela 9, o comportamento de prestar atencdo foi o mais
emitido (20,8 por minuto) pelas criancas interagindo diadicamente com suas maes,
similarmente ao que aconteceu em diade com o pai. Apenas trés criangas fizeram
questdes (6 ocorréncias; 0,03 por minuto). A crianca 10 foi a que mais se comportou
quando brincando com sua mae (7,9 comportamentos por minuto), enquanto que a
crianga 8 apresentou menos comportamentos brincando com sua mae (5,9 por minuto).
A crianga 10 era uma das trés que freqiientava escola particular, tinha a melhor
estimulacdo e apoio no seu ambiente domiciliar, seu pai ajudava nos seus cuidados e
seus pais se destacaram por apresentarem mais comportamentos que 0s outros pais
quando interagindo com ela. A crianca 8 era a mais velha da amostra e seu pai ajudava
nos seus cuidados.

E interessante notar que, no total, as criancas comportaram-se na mesma

freqliéncia com seus pais e com suas maes (6,8 comportamentos por minuto quando
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Tabela 9: Categorias de comportamentos das criangas em interagdes diadicas com suas
maes, por minuto.

Mae-crianca MEDIA
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |TOTAL

Pres Aten | 2,25 2,25 1,15 1,85 1,45 2,45 225 2,15 24 2,6 2,08

Obed 065 08 03 1,1 1,1 105 0,65 065 06 075 0,76
Voc + 04 13 075 095 0,15 06 13 075 05 1,65 0,83
Engnatar | 1,35 0,95 01 135 19 145 2 13 14 265 144
Faz Ques 0 0005 0 0005 0 02 0 0 003
Desob 04 085 23 035 06 08 05 05 055 0,5 0,7
Voc - 025 0,75 065 0 045 0 01 0 05 0 027

Comp fis- | 0,15 03 0,1 03 0,15 0,15 0 0,1 045 0,1 0,18
Brin Soz 0,7 0,65 1,5 045 055 0,55 03 0,25 0,75 0 0,57

Total 6,15 785 6,9 635 635 7,15 7,1 59 7,15 79 6,9
Pres Aten: prestar aten¢do; Obed: obediéncia; Voc +: vocalizagdo positiva; Eng tar: engajada na
tarefa; Faz Ques: fazendo questdo; Desob: desobediéncia; Voc-: vocalizagao negativa; Comp fis-:
comportamento fisico negativo; Brin Soz: brincar sozinho.

com seus pais e 6,9 comportamentos por minuto com suas maes).

A Tabela 10 apresenta a freqliéncia de comportamentos das criancas, por
minuto, quando interagindo com seus pais ¢ maes em situagao de triade.

De acordo com a Tabela 10, prestar atencdo foi o comportamento das criangas
mais freqiliente (2,2 ocorréncias por minuto) quando interagindo em triade com seus
pais, assim como quando interagiram nas diades. Novamente fazer questdo quase ndo
foi emitido pelas criangas. A crianga 3 apresentou a maior freqliéncia de
comportamentos (8,2 por minuto), ja as criangas 4 ¢ 5 apresentaram a menor freqiiéncia
de comportamentos (6,1 por minuto). A mae da crianga 3 se destacou por apresentar
menos comportamentos que as outras maes interagindo com seu filho. A crianga 4
também se comportou menos quando estava em diade com seu pai. A crianga 5 era uma
das trés que estudava em escola particular e seu pai ajudava nos seus cuidados.

No geral, as criangcas se comportaram tdo freqlientemente nas triades (7
comportamentos por minuto) quanto nas diades (6,9 comportamentos com as maes e 6,8
com seus pais, por minuto), mesmo sendo uma situagdo com duas pessoas estimulando
ao invés de uma so.

Convém destacar que as criangas desobedeceram mais, emitiram mais

vocalizagdes negativas e comportamentos fisicos negativos quando estavam na presenga
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Tabela 10: Categorias de comportamentos das criangas em interagdes triddicas com seus
pais e suas maes, por minuto.

Triades MEDIA
I 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |TOTAL

Pres Aten 22 205 1,75 145 22 25 245 2,1 2,7 2,65 2,2

Obed 0,65 0,85 0,65 045 09 105 045 05 065 08 0,69
Voc + 09 1,05 14 105 0 095 09 1 13 09 094
Eng tar 14 1,05 095 1,1 2,05 155 1,95 1,75 1,55 14 147
Faz Ques 0 005 005 0 0 0 005 005 0 of 002
Desob 07 07 1,7 09 04 135 07 075 045 04 0,8
Voc - 035 06 07 01 03 01 005 015 02 0,15 0,27

Comp fis - 02 03 065 0,1 0,1 0,05 0 0,1 055 0,2 0,22
Brin Soz 0,65 035 035 095 0,15 0,5 025 025 0,05 0,15 0,36

Total 7,05 7 82 6,1 6,1 805 6,8 6,65 745 6,65 7
Pres Aten: prestar aten¢do; Obed: obediéncia; Voc+: vocalizagdo positiva; Eng tar: engajada na
tarefa; Faz Ques: fazendo questdo; Desob: desobediéncia; Voc-: vocalizagdo negativa; Comp fis-:
comportamento fisico negativo; Brin Soz: brincar sozinho.

da mae, tanto em diade quanto em triade. Além disso brincaram sozinhas mais vezes
quando estavam apenas com a mae, reduzindo a freqii€éncia desse comportamento

quando a figura paterna era introduzida na interagao.

o Sistema Definitivo de Categorias Observacionais

Os comportamentos dos pais e das criangas em situagao 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 seus filhos, o tipo de participagdo
durante o desenvolvimento das atividades, os tipos de transicdo de uma atividade para

outra, a qualidade das interagdes e o participante que inicia e lidera as interagdes.

Tipos de atividades

As familias realizaram poucas atividades que ndo eram ‘Ludicas’. A Tabela 11
apresenta as freqiiéncias absolutas e as porcentagens das atividades em que os genitores

e sua crianga se engajaram quando interagindo em diades.



Tabela 11: Freqiiéncias Absolutas e Porcentagens dos Tipos de Atividades

Desenvolvidas, Considerando o Sub-sistema Genitor-Crianga.

At'V'dad?S Pai-Crianca Mae-Criancga TOTAL
desenvolvidas
Freqiiéncia % Fregliéncia % Freqiiéncia %
1.Ludicas
1.1 Jogos
JoDv --- -
JoEp - - -
Subtotal - - - - -
1.2 Brincadeiras
BrOb 58 53,7 62 58,5 120 56,1
BrFz 18 16,7 23 21,7 41 19,1
BrCo 10 9,2 5 4,7 15 7
BrGl 1 0,9 2 1,9 3 1,4
BrEs 2 1,8 - - 2 0,9
BrAt - - --- - - -
Subtotal 89 82,4 92 86,8 181 84,6
1.3 Artisticas
Ca 5 4.6 4 3,8 9 4,2
Da 1 0,9 1 0,9 2 0,9
Subtotal 6 5,5 5 4.7 11 51
1.4 Assitir a televisao
TvSI - -—- - -
TvCn - -
Subtotal - - - - ---
1.5 Contar historias 1 0,9 3 2,8 4 1,9
2. Conversar
CvFa - - - - - -
CvEt 4 3,7 2 1,9 6 2,8
CvAN 2 1,8 - 2 0,9
Subtotal 6 55 2 1,9 8 3,7
3. Socializar
SoCp -—- - -
SoFs 1 0,9 1 0,9 2 0,9
SoFi - 1 0,9 1 0,5
SoRl - - -
SoAt 1 0,9 - 1 0,5
Subtotal 2 1,8 2 1,9 4 1,9
4. Cuidados 4 3,7 2 1,9 6 2,8
dispensados a
crianga
Total 108 100 106 100 214 100
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JoDv: jogos diversos; JoEp: jogos de esconder e pegar; 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; Ca: canto; Da: danga; TvSl: silenciosamente; TvCn:
conversando; CvFa: familia; CvEt: estimulos presentes; CvAn: sobre desenho animado ¢ animais; SoCp: cuidados
diarios com o corpo; SoFs: ambiente familiar e social; SoFi: ambiente fisico; SoRI: relacionamento social; SoAt:

atividades escolares.
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As atividades realizadas com mais freqiiéncia foram as ‘Brincadeiras’ (84,6%),
seguidas por ‘Atividades artisticas’ (5,1%), ‘Conversar’ (3,7%), ‘Cuidados dispensados
a crianca’ (2,8%), ‘Contar historias’ (1,9%) e ‘Socializar’(1,9%). Devido a instruc¢ao
fornecida aos pais, que deveriam brincar com seus filhos, ¢ natural que as atividades
mais desenvolvidas tenham sido as de brincadeiras. O tipo de brincadeira mais
freqiiente foi a ‘Brincadeira com objetos’ (56,1%). E importante salientar que a
contagem de atividades se refere a troca de atividades numa mesma sessdo, ou seja, uma
atividade ininterrupta numa mesma sessdo ¢ contada uma s6 vez, enquanto que uma
atividade desempenhada varias vezes com outros tipos de atividades entre ela é contada
mais de uma vez como ocorrida na sessao.

O numero total de atividades realizadas pelas diades foi quase equivalente, 108
para os pais e 106 para as maes. Apesar da similaridade nos tipos de atividades
praticadas pelas diades nas sessdes, diferentemente dos pais — embora com a baixa
freqiiéncia de 2, 2 e 1 ocorréncias respectivamente - nenhuma mae realizou ‘Brincar de
estouvada’, ‘Conversar sobre desenho animado e animais’ ¢ ‘Socializar sobre atividades
escolares’, assim como nenhum pai executou ‘Socializar sobre ambiente fisico’,
exercido por uma mae.

Para saber se existe diferenga no tipo de atividades e no numero de atividades
realizadas pelos pais enquanto em diades e em triades, analisamos a Tabela 12 a seguir,
que apresenta as freqliéncias absolutas e as porcentagens dos tipos de atividades
desenvolvidas, considerando o sub-sistema triadico.

De acordo com a Tabela 12, as atividades realizadas com mais freqiiéncia pelas
triades foram as ‘Brincadeiras’ (84,8%), seguidas por ‘Atividades artisticas’ (6,1%),
‘Cuidados dispensados a crianca’ (4%), ‘Socializar’ (3%), ‘Conversar’ (1%) e ‘Jogos’
(1%). Em relagdo as diades, a freqliéncia das ‘Atividades artisticas’, ‘Socializar’ e
‘Cuidados dispensados a crianga’ aumentou para as triades, em detrimento da
diminuicdo das freqiiéncias de ‘Conversar’. A freqliéncia das ‘Brincadeiras’
praticamente se manteve. Apesar de ndo ter havido nenhuma ocorréncia de ‘Contar
historias’ na situa¢do triadica, houve uma ocorréncia de ‘Jogos’, que ndo havia
aparecido nas diades. Outra diferenga encontrada em relagao as situagdes diddicas, foi a

auséncia de ‘Conversar sobre desenho animado e animais’ e ‘Socializar sobre atividades
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Tabela 12: Freqliéncias Absolutas e Porcentagens dos Tipos de Atividades
Desenvolvidas, Considerando o Sub-sistema Triadico.
At|V|dad_es Diades Triades TOTAL
desenvolvidas
Frequ. % Frequ. % Frequ. %
1.Lddicas
1.1 Jogos
JoDv - --- ---
JoEp 1 1 1 0,3
Subtotal - - 1 1 1 0,3
1.2 Brincadeiras
BrOb 120 56,1 50 50,5 170 54,3
BrFz 41 19,1 19 19,2 60 19,7
BrCo 15 7 11 11,1 26 8,3
BrGl 3 1,4 3 3 6 1,9
BrEs 2 0,9 1 1 3 0,9
BrAt --- - - - --- ---
Subtotal 181 84,6 84 84,8 265 84,7
1.3 Artisticas
Ca 9 4,2 4 4 13 41
Da 2 0,9 2 2 4 1,3
Subtotal 11 5,1 6 6,1 17 5,4
1.4 Assitir a televisao
TvSI - - - - - -
TvCn - - ---
Subtotal --—- - - -—-
1.5 Contar historias 4 1,9 - - 4 1,3
2. Conversar
CvFa - - - - -
CvEt 6 2,8 1 1 7 2,2
CvAn 2 0,9 - - 2 0,6
Subtotal 8 3,7 1 1 9 29
3. Socializar
SoCp - - - - -
SoFs 2 0,9 1 1 3 0,9
SoFi 1 0,5 1 1 2 0,6
SoRI --- 1 1 1 0,3
SoAt 1 0,5 --- --- 1 0,3
Subtotal 4 1,9 3 3 7 2,2
4. Cuidados 6 2,8 4 4 10 3,2
dispensados a
crianca
Total 214 100 99 100 313 100

JoDv: jogos diversos; JoEp: jogos de esconder e pegar; 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; Ca: canto; Da: danca; TvSl: silenciosamente; TvCn:
conversando; CvFa: familia; CvEt: estimulos presentes; CvAn: sobre desenho animado e animais; SoCp: cuidados
diarios com o corpo; SoFs: ambiente familiar e social; SoFi: ambiente fisico; SoRI: relacionamento social; SoAt:
atividades escolares.
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escolares’ nas triades e o surgimento de ‘Socializar sobre relacionamento social’ nas
interagdes triadicas.

Levando em consideracdo que houve o dobro de sessdes em diade que em triade,
o numero de tipos de atividades realizadas foi quase que equivalente nas diferentes
situacdes (214 em diades e 99 em triades — multiplicada por 2 resultaria em 198 tipos de
atividades). As ‘Brincadeiras com objetos’ continuou sendo o tipo de atividade mais
freqiiente, correspondendo a 50,5% do total de atividades executadas. Porém a
freqiiéncia de sua realizagdo caiu em relagdo as diades, favorecendo o aumento das

porcentagens de outros tipos de brincadeiras.

Tipo de participacdo

De acordo com Pereira-Silva (2003):

a andlise da estrutura de participa¢do nas atividades indica a forma como os
membros familiares se engajaram nas atividades que realizaram, isto é, se as
atividades foram desenvolvidas somente pela crianga ou se por ela, em conjunto
com os genitores; neste ultimo caso, se a participa¢do ocorreu de forma paralela
ou envolvendo interagdo entre os membros familiares, conforme defini¢oes

apresentadas no sistema de categorias. (p.105)

Dessa forma, a Tabela 13 apresenta as freqii€ncias absolutas e as porcentagens
das estruturas de participacdo dos membros familiares durante o desenvolvimento das

atividades, por situagdo de observagdo de diades ou triades.

Tabela 13: Freqiiéncias Absolutas e Porcentagens dos Tipos de Participagdo Durante o
Desenvolvimento das Atividades, por Situacdo de Observagao.

Tipo de participagéo P-C M-C P-M-C Total
Freq. % Freq. % Freq. % Freq. %
Conjunta 136 78,2 133 80,6 139 78,1 408 79,2
Paralela 14 8,0 8 4.8 9 5,0 30 5,8
Individual 24 13,8 24 14,5 30 16,8 77 14,9
Total 174 100 165 100 178 100 515 100

Podemos observar de acordo com a Tabela 13 que a participacdo ‘Conjunta’ foi

a mais freqliente (79,2%), seguida pela ‘Individual’ (14,9%) e, por ultimo, pela
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‘Paralela’ (5,8%). Nao houve diferenca entre diades e triades quanto ao tipo de
participagdo mais freqiliente.

Embora as familias tenham apresentado tipos de participa¢do parecidos, cada
uma teve seu estilo de participag@o. A porcentagem dos tipos de participagdo por familia

esta apresentada na Figura 8.

100 - ) . S

g8 80 |
-g % 60 - 1L Il || |O@Conjunta
3 -% 40 Paralela
q, - —
T Lt [ Individual
X a 20-

O 1 - T _.:\ I I 1

12 3 4 56 7 8 9 10
Familias

Figura 8: Tipos de participacdo nas atividades por familia.

Ainda que todas as familias tenham participado das atividades
predominantemente de forma ‘Conjunta’, as familias 8 e 10 se destacaram por
apresentarem unicamente essa forma de participagdo, enquanto a familia 3 participou
pouco das atividades dessa forma (49,3%) e, conseqiientemente, participou mais de

forma ‘Paralela’ (11,3%) e ‘Individual’ (39,4%).

Transi¢ao

A transicdo ‘Direta’ foi a que mais ocorreu quando as familias mudavam de
atividade (73%). A ‘Interrupc¢do da sessdo’ocorreu com freqiiéncia maior (14,7%) que
os demais tipos de transicdo: 12% de ocorréncias de transicdo por ‘Dissolucdo do
grupo’ e 0,8%, ou seja, apenas duas ocorréncias por ‘Negociacdo’. A Tabela 14
apresenta as freqiiéncias absolutas e porcentagens dos tipos de transicdo de uma
atividade para outra, quando as familias estavam em diades e em triades, assim como a
freqliéncia das ‘Interrupgdes das sessdes’, que consideramos um tipo de transi¢do por

permitir que uma nova atividade tivesse inicio.
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Tabela 14: Freqiiéncias Absolutas e Porcentagens dos Tipos de Transi¢do de uma

Atividade para Outra, por Situacdo de Observagao.

Tipos de transigéo P-C M-C P-M-C Total
Freq. % Freq. % Freq. % Freq. %
Direta 64 73,6 63 70,0 62 75,6 189 73,0
Dissolugdo do grupo| 4 11,5 12 13,3 9 11,0 31 12,0
Negociacao - - 1 1,1 1 2 0,8
Interrupgao de
sesséo 13 14,9 14 15,5 11 13,4 38 14,7
Total 87 100 90 100 82 100 259 100

As familias apresentaram padrdes de transicdo semelhantes, mas cada uma teve
seu estilo de transi¢do. A porcentagem dos tipos de transicdo por familia estd
apresentada na Figura 9.

Podemos observar de acordo com a Figura 9 que para 80% das familias houve
predominancia da transi¢do ‘Direta’ de atividades. Para a familia 3 houve predominio
da ‘Interrupcdo da Sessdo’ e para a familia 5 houve predominio de ‘Dissolu¢do do

Grupo’. Apenas as familias 2 e 8 apresentaram, cada uma, um episodio de transi¢do por

‘Negociagao’.
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Figura 9: Tipos de transi¢do das atividades por familia.

Qualidade das interacGes

As interacdes entre as criangas € seus pais caracterizaram-se pela ‘Sincronia’
(81,5%), ‘Supervisao’ (93,4%), ‘Amistosidade’ (90,4%) e ‘Lideranga’ (80%). A Tabela
15 apresenta as freqiiéncias absolutas e as porcentagens dos tipos de qualidade das

interagdes.
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Tabela 15: Freqiiéncias Absolutas e Porcentagens das Categorias de Qualidade das
Interacdes, por Situa¢do de Observagao.

Categorias de
qualidade da P-C M-C P-M-C Total
interag@o Freq. % Freq. % Freq. % Freq. %

Si 125 81,2 108 76,0 125 87,4 358 81,5
Ssi 29 18,8 34 23,9 18 12,6 81 18,4
Sv 141 91,5 133 93,7 136 95,1 410 93,4
Ssv 13 8,4 9 6,3 7 49 29 6,6
A 144 93,5 120 84,5 133 93,0 397 90,4
C 10 6,5 22 15,5 10 7,0 42 9,6
Ld 131 85,0 128 90,1 92 64,3 351 80,0
Sid 23 14,9 14 9,8 51 35,7 88 20,0

Nota: Cada dimensdo totaliza 100%, uma vez que suas categorias sdo mutuamente
exclusivas.

E curioso observar que para as triades, a ‘Sincronia’ e a ‘Supervisio’
aumentaram em relacdo as diades, enquanto que a ‘Liderancga’ diminuiu para a triade em
relagdo as diades, aumentando a freqiiéncia de interagdes ‘Sem lideranga’. As interagdes
foram mais amistosas nas situacdes de diade com o pai e mais conflituosas nas situagdes
de diade com a mae.

A Figura 10 apresenta a qualidade das interagdes para as familias.
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Figura 10: Qualidade da interacdo para as familias.

Podemos observar na Figura 10 que ‘Sincronia’, ‘Supervisdo’, ‘Amistosidade’ e

‘Lideranca’ predominaram nas interagdes de todas as familias. A familia 10 se destacou
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por apresentar as interagdes com mais ‘Sincronia’, as familias 5, 9 e 10 por interagdes
com 100% de ‘Supervisdao’, a familia 4 por interacdes com 100% ‘Amistosidade’ e a
familia 7 por interacdes com predominio de algum membro liderando. No geral, a
familia 3 apresentou os maiores indices de falta de ‘Sincronia’ (37,2% das interagdes),
falta de ‘Supervisao’ (25,6% das interacdes) e falta de ‘Lideranca’ (34,9%), enquanto

que a familia 5 apresentou o maior indice de ‘Conflito’ (27,8% das interagdes).

Inicio e Lideranca das interacoes

No geral, as maes foram as mais responsaveis pelo inicio (36,5%) e lideranca

(46,5%) das interacdes familiares, como mostra a Figura 11.
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Figura 11: Responsaveis pelo inicio e lideranca das interagoes.

De acordo com a Figura 11, houve maior desequilibrio entre os responsaveis
pela lideranga da interagdo do que pelo responséavel pelo inicio da sessdo de interacao,
pois a crianga iniciou 28% das interag¢des (comparado a 36% dos pais e maes) e liderou
apenas 12% das interagdes (os pais lideraram 42%).

Apenas para a familia 7, a crianca foi a participante da interacdo que mais a
iniciou, mas nenhuma crianga foi a maior responsavel por liderar as interacdes. Para as

familias 5 € 9, a crianca ndo chegou a apresentar nenhuma lideranga em suas interagdes.
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DISCUSSAO

No geral, os resultados encontrados com essa amostra de pais de criangas com
Sindrome de Down apontam para predominio de responsabilidades das maes nas
atividades domésticas; metade dos pais participando nos cuidados das criangas; avos
como fonte de apoio; distingdo de beneficios com o nascimento de um filho deficiente;
pais satisfeitos com seu papel de pai; indices indicativos de ambiente domiciliar acima
do quartil inferior em estimulag@o e apoio as criangas; maes mais estressadas que os
pais de forma geral e pais pouco estressados em relacdo a presenga de uma crianga com
deficiéncia; alta taxa de auto-estima e empoderamento; poucos comportamentos dos
pais favorecedores de aprendizagens; diminuicdo dos comportamentos positivos dos
pais na presenc¢a do outro genitor quando brincando com seu filho e; interagdes de
‘Brincadeiras Conjuntas’ caracterizadas por ‘Sincronia’, ‘Supervisao’, ‘Amistosidade’ e
‘Lideranga’ e genitores iniciando a maioria das interagdes com seu filho, sendo as maes
as lideres na maioria das interacoes.

Embora tenhamos um quadro positivo ao vislumbrar a amostra de forma geral
(expectativa de normalidade; pouco stress; alta taxa de auto-estima e empoderamento;
‘Brincadeiras Conjuntas’ caracterizadas por ‘Sincronia’, ‘Supervisao’ e ‘Amistosidade’;
etc.), ¢ importante lembrar que 33% dos pais convidados ndo aceitaram participar da
pesquisa. Estes pais poderiam apresentar caracteristicas distintas dos pais do presente
estudo. Nesse sentido, sugere-se que futuros estudos ampliem a amostra de familias.
Também deve ser destacado que os pais que participaram do estudo podem ter aceitado
o convite em funcdo de este ter ocorrido por meio das instituigdes freqiientadas pelas
criangas, acreditando nos possiveis beneficios que teriam por participar ou que
poderiam ser mal vistos caso ndo aceitassem participar.

No presente estudo, apenas metade das maes realizava um trabalho fora do lar e
remunerado. Gois (2005) mostra que no Brasil (dados do IBGE de 2003), a
porcentagem de mulheres casadas e com filhos que realizam trabalho remunerado fora
do lar ¢ 58%, uma taxa semelhante ao deste estudo (50%). Isso parece indicar que a
presenca de um filho com deficiéncia nao € fator por si so, para impedir o trabalho

remunerado. Além disso, Gois comenta que a divisdo das tarefas domésticas ainda
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sobrecarrega as mulheres. No presente estudo, 70% das maes eram as principais
responsaveis pelas atividades domésticas.

Os casais 5 e 10 deste estudo, os quais possuiam nivel de escolaridade acima do
terceiro grau completo e niveis sbécio-econdmicos mais altos (A2 e BI,
respectivamente), apresentaram melhores pontuagdes em itens do Inventario HOME
referentes a materiais ¢ comportamentos relacionados a alfabetizagdo da crianga
(Estimulacdo Académica — apenas para a familia 10 — e Materiais de Aprendizagem) e
referentes ao relacionamento afetivo (Ser Responsivo, Aceitagdo e Afeto e interagdo). E
seus filhos faziam parte da minoria (apenas trés) que estudava em instituicdo particular
de ensino. Esses resultados parecem ir na direcdo dos de Davis-Kean (2005). Ele
também encontrou que os anos de escolaridade dos pais e a renda familiar influenciam
positivamente os tipos de materiais e comportamentos relacionados a alfabetizacdo em
casa, assim como o relacionamento afetivo entre pais e filhos.

Foi constatado que 90% das familias obtiveram resultados inferiores ao quartil
superior no Inventdrio HOME, um resultado preocupante. Considerando que diferentes
autores, entre eles Glascol (2000), Bradley et al (2001) e Marturano (2004), apontam o
impacto negativo que fatores ambientais de risco (tais como, baixa escolaridade dos
pais, pobreza, pobre ambiente de estimulagdo) t€ém no desenvolvimento infantil, seria
necessario oferecer um ambiente mais rico em estimulacdo e apoio a crianga. Dito de
outra forma, permitir acesso da crianga a brinquedos pedagogicos, brincadeiras
estimulantes, livros de leitura, etc., atividades essas supervisionadas pelos pais com
carinho e afeto. Apenas uma familia (10) obteve resultados no Inventario HOME que se
encontram no quartil superior, comprovando a oferta de um ambiente estimulante e com
apoio a crianga. Resultados semelhantes a esses foram obtidos com pais de criancas
deficientes mentais no estudo de Da Silva (2003) e da Silva e Aiello (2004), com maes
com deficiéncia mental (Buonadio, 2003) e com criangas com desenvolvimento tipico
(Martins et al, 2004).

A familia (2) que obteve um indice indicativo de que oferece um ambiente pobre
em estimulacdo e apoio disponivel a crianca, ndo pontuou nas areas de Estimulagdo
Académica e Materiais de Aprendizagem e fez a pontuacdo mais baixa nas areas de
observacdo. Esta familia pertencia ao nivel socio-econdomico C (o mais baixo dessa

composi¢ao de familias), a mae ndo exercia trabalho remunerado e ambos os pais nao
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completaram o primeiro grau de ensino (nivel escolar mais baixo da composi¢cdo de
pais). Martins et al. (2004) encontraram a baixa renda familiar mensal e a baixa
escolaridade materna associados a qualidade do ambiente: 4 medida que diminuiam os
niveis de renda, aumentava o percentual de ambientes negativos; € quanto menor a
categoria de escolaridade materna, maior a probabilidade de ambientes negativos. De
fato, a familia 2, com o menor nivel sdcio-econdmico da amostra (avaliado segundo o
Critério Brasil) e cuja mae estava entre aquelas com menor nivel de escolaridade
comparado ao dos outros pais ¢ maes, foi a unica a oferecer um ambiente pobre em
estimulacdo e apoio a sua crianga. Por outro lado, a mae que estava entre as que tinham
o maior nivel de escolaridade da amostra pertencia a unica familia que apresentou um
ambiente Otimo em estimulacdo e apoio a sua crianga. Contudo, o nivel socio-
econdmico da familia e o nivel de escolaridade da mae ndo predisseram a probabilidade
de o ambiente ser mais ou menos estimulante a crianga, nessa amostra de participantes.

Martins et al (2004) ainda utilizou uma codificacdo dos itens do HOME em
termos de ambientes bons (positivos) e ambientes ruins (negativos), considerando a
qualidade insuficiente do instrumento correspondente ao escore < 30. Dessa forma,
poderiamos analisar o ambiente oferecido a crianga 2 como ruim, pois o escore foi 23.
entretanto, cabe destacar que o pai desta familia foi aquele que recebeu a mae e a
crianga recém-nascida com bexigas; considerava sua situacdo econdmica boa para ter
filhos mesmo sendo o pai mais pobre; apresentou alta pontuagdo em Ser responsivo,
Modelagem e Aceitacdo e; a crianga apresentou a maior freqiiéncia de comportamentos
interagindo com seu pai. Quando se considera tais aspectos, ndo se pode dizer que este
era um ambiente ruim para a crianga. Além disso, ¢ possivel constatar que familias
terem poucos recursos ndo tém relagdo com afeto, carinho, etc., como podemos observar
ao comparar os resultados obtidos nas sub-escalas do HOME por essa familia, e seus
resultados nas areas de observagdo, pois apesar de terem feito uma pontuagdo mais
baixa em relagdo a qualidade do ambiente, alcangcaram indices altos em interacao e afeto
€ em comunicagao.

Em relagdo aos baixos escores nas sub-escalas Estimulagdo Académica e
Materiais de Aprendizagem, um estudo de Bradley et al. (1989) encontrou que as
familias de criangas com retardo mental pontuaram menos que as familias de criancas

ndo deficientes nessas sub-escalas. Caracterizagdes mais amplas de familias com
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criancas portadoras de necessidades especiais ainda sdo necessarias para discutir se ha
sub-escalas especificas de baixa pontuagdo para essa populacao.

Por outro lado, as familias (5 e 8) que pontuaram 100% na sub-escala Aceitagdo
do Inventirio HOME, também pontuaram 100% na sub-escala Responsividade.
Salomao (1985) encontrou entre as maes de seu estudo que aquelas que relataram
melhor aceitagdo (“definida em termos de um estado afetivo, avaliagdes e expectativas
positivas”, p. 151), foram mais responsivas aos comportamentos de seus filhos durante
uma situacdo de ensino.

Todas as familias possuiam alguma religido. Canfield (1992) considera que
equipar-se espiritualmente seria um dos sete segredos dos pais efetivos (os demais
seriam compromisso com a cria¢do do filho, conhecer o filho, consisténcia na educacgdo
do filho, proteger e prover a crianca ¢ a familia, amar a mae da crianca e, escutar
ativamente a crianga). Os pais efetivos entendem os aspectos espirituais das vidas de
seus filhos, e trabalham para ajudar suas criangas a descobrirem sua propria relagdo com
Deus. E ainda, ha evidéncias que instrugdo espiritual fornecida pelo pai € mais provavel
de ser acatada, ou ser efetiva na vida de seu filho, que aquela provida apenas pela mae
(Canfield, 1992).

Pais mais religiosos tendem a ser mais envolvidos com seus filhos e sdo menos
provaveis que os pais ndo religiosos de exibir comportamentos que os machuquem
(Marks & Dollahite, 2001). Além disso, esses pais mencionam uma conexao entre seu
envolvimento religioso € um senso de responsabilidade com seus filhos. A religido pode
prover suporte para familias com criangas com necessidades especiais (Dollahite, 2004).

A prestagdo de alguma forma de ajuda de sete pais na época do nascimento de
seus filhos ¢ um fato positivo em relagdo a essa amostra de participantes, visto que
Dessen e Braz (2000) colocaram o pai como fator importante para o funcionamento da
familia na situagdo de nascimento de filhos, complementando o papel da mae nas
interagdes ¢ até na divisao de tarefas domésticas.

Notou-se que alguns pais tém assumido varias responsabilidades com o
funcionamento do lar e os cuidados com a crianga, revelando a consolidacido do papel
emergente de pai em parte desta amostra. De fato, como afirmou Pleck (1997), o papel

do pai na familia foi maior quando as maes tinham um emprego, maior nivel
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educacional ou eram mais velhas, com exce¢ao da familia 6 para a qual, apesar de a mae
ter emprego e estar entre as mais velhas da amostra, o papel do pai nao foi maior.

Outros pais se mostraram predominantemente no papel de provedor. Muitos pais
percebem a provisdo de suporte econdmico como sua contribui¢do principal para o bem-
estar de seus filhos (Pleck, 1997) e o papel de provedor permanece um elemento central
do papel do pai em muitos segmentos da sociedade (Lamb, 1997).

O papel de provedor foi predominante nos resultados do estudo de Yano (2003),
no qual pais de criancas com paralisia cerebral atuavam como coadjuvantes nas tarefas
domésticas e de cuidados da crianga, e do estudo de Da Silva e Aiello (2004), no qual os
pais de criangas com deficiéncia mental exerciam predominantemente o papel
tradicional. As diferentes necessidades especiais das criangas poderiam estar causando
alguma influéncia nessas amostras de pais, visto que a Sindrome de Down ¢ um tema
mais explorado na midia e a maior proliferagdo de informagdes poderia ter alguma
relagdo com o maior envolvimento do pai no cuidado de seu filho. De fato, novelas com
atores com Sindrome de Down que exploram este tema e comerciais televisionados de
associagoes, instituicdes e entidades voltadas para a populacdo com Sindrome de Down
tem se tornado freqiientes e certamente influenciado atitudes e relacionamentos.

Além disso, as amostras de pais diferem quanto ao nivel sdcio-econdmico, pois a
amostra de Yano (2003) pertencia a camadas populares e a de Da Silva e Aiello (2004)
apresentava baixo nivel socio-economico e de escolaridade, o que talvez favorecesse o
papel do pai como tradicional, enquanto que a amostra atual com nivel sdcio-econdomico
mais favorecido possa ter beneficiado a participagdo paterna nos cuidados das criangas.

Ainda que sete pais (2, 3, 4, 5, 8, 9 e 10) tenham descrito estratégias eficazes de
controle de comportamento (falando o que era certo, conversando, ensinando, falando
olhando para seu filho, ndo tirando do castigo antes do horario combinado e colocando
“no canto”), necessitavam de dicas para expandir seu repertério como educador e
estratégias alternativas para controlar comportamentos inadequados e colocar limites,
sem serem aversivos. Além disso, o relato de trés pais (1, 8 e 9) sobre o uso de puni¢do
corporal, uma pratica parental de risco para o desenvolvimento de seus filhos, indicou a
necessidade de dicas sobre essas praticas.

Gomide (2003), a respeito de estilos parentais e comportamento anti-social,

explica que entre as praticas educativas negativas estd o abuso fisico, caracterizado pela
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disciplina através de praticas corporais negativas. A autora apresenta uma defini¢do de
puni¢ao corporal como “o uso de forga fisica com a intencao de fazer uma crianga sentir
dor, mas ndo ser machucada, com o propdsito de corrigir ou controlar o comportamento
da mesma” (p. 31) e explica que se a punigdo for administrada muito severa ou
freqiientemente, pode atravessar a linha para o abuso fisico. A autora acrescenta que os
pais que utilizam puni¢ao corporal tendem a ser abusivos verbalmente com seus filhos,
através de insultos, xingamentos e ameacas, combina¢cdo que pode promover o
desenvolvimento da agressao, delinqiiéncia e comportamento anti-social nas criangas.

Analisando a literatura da area, Rios (2006) aponta que familias com uso de
abuso fisico estdo em risco para o desenvolvimento de problemas de comportamento em
seus filhos; fatores de risco parentais e familiares, como uma relagdo coercitiva, pode
contribuir para estabelecer situacdes favorecedoras para o desenvolvimento de
problemas emocionais € comportamentais em criangas e; familias com padrdes de
disciplina severa e inconsistente acabam favorecendo o surgimento de criangas com
condutas anti-sociais. Diante dessas informacdes, orientou-se as familias a respeito de
tais praticas parentais. Entretanto, sugere-se futuras investigacdes sobre praticas
parentais com familias de criancas deficientes.

Em seu estudo, Colnago (1991) encontrou que “as maes que mais expressaram
choque ao saber que o filho seria portador de Sindrome de Down apresentaram maior
indice de estimulagdo, melhor qualidade de resposta e interagdo mais positiva com seu
bebé” (p. 80). Assim, “parece que as maes, de inicio, tendem a compensar 0s
comportamentos “mais lentos” da crianga apresentando uma grande quantidade de
estimulos, buscando talvez “recuperar a perda” (déficit) que elas trazem” (p. 81). Na
presente investigacdo, todos os pais relataram sentimentos negativos no momento da
descoberta da Sindrome da crianga (“luto”, “medo”, “tristeza”, “transtorno”, “doido”,
“choro”, “desesperado”, “choque”, “baque”), com exce¢do de um pai (6). Porém, se
considerarmos o0s comportamentos ‘“‘comentdrios positivos”, ‘“dica verbal”, “dica
gestual”, “ajuda fisica” e “imita¢do ou expansao da vocalizacdo da crian¢a” como sendo
favorecedores de novas aprendizagens, encontramos que os genitores utilizaram pouco
tais comportamentos na interagdo com seus filhos. Ainda assim, o comportamento dos
pais nas interacdes foi adequado, pois caracterizaram-se pela ‘Sincronia’, ‘Supervisao’,

‘Amistosidade’ e ‘Lideranca’.
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O fato de os pais 2, 3, 5 e 8 terem considerado a postura dos profissionais
responsaveis pelo acompanhamento da crianca na gravidez e no parto inadequada
precisa ser melhor investigado, pois estes sdo os primeiros profissionais a receber a
crianga e oferecer orientacdo aos pais. Entre cinco maes que participaram do estudo de
Salomao (1985) a respeito de sua interacdo com seu filho com Sindrome de Down, trés
avaliaram o atendimento recebido no momento da noticia da deficiéncia de seu bebé
como negativo, principalmente quanto a forma como a noticia foi dada pela equipe do
hospital (médicos e enfermeiras). Pesquisas futuras poderiam acompanhar a rotina das
maternidades, investigando o procedimento das equipes médicas de informagdo e
aconselhamento as familias de recém-nascidos, enfatizando casos nos quais a crianga
apresente necessidades especiais.

Ainda que metade dos pais (1, 4, 5, 8 e 10) ficassem boa parte do dia com suas
criangas, de acordo com Finken (1993), a quantidade de tempo que os homens gastam
nos cuidados das criancas ndo pode ser um bom indicador do seu envolvimento
emocional com as criancas. Muitos homens expressam preocupacao por seus filhos por
meio da provisdo de suporte economico, assisténcia pratica e brincadeiras. Dessa forma,
pode-se dizer que todos os pais do estudo apresentaram envolvimento emocional com
seus filhos, seja por meio de sua responsabilidade econdmica, seja por meio de suas
brincadeiras, por participar nas decisdes médicas, escolares e nas praticas educativas da
crianga, pelo contato esporadico com outras familias de criangas com deficiéncia
mental, ou por realizar atividades junto a seus filhos direcionadas a estimulagao deles. A
partir da definicdo de envolvimento paterno de Pruett (2000) - o comportamento “que
promove o bem-estar e o desenvolvimento sauddvel de sua crianca e de sua familia de
maneiras ativas” (p. 19) — os pais do presente estudo podem ser considerados
envolvidos pelas caracteristicas acima explicitadas e contemplam as caracteristicas
diarias importantes da paternidade sugeridas pelo mesmo autor (sentir € comportar-se
responsavelmente por uma crianga; ser emocionalmente engajado; ser fisicamente
acessivel; dar suporte material para sustentar as necessidades da crianca e; exercer
influéncia nas decisdes de criacdo da crianca). Dessa forma, a auto classificacdo dos
pais como sendo bom pai e figura importante na vida da crianga, pdde ser respaldada

por esses fatores acima citados.
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Trés pais e quatro maes precisaram, de acordo com a avaliacdo de sintomas de
stress do ISSL, de dicas sobre prevengdo e tratamento do stress e um pai (9) e duas
maes (8 e 9) foram encaminhados para intervencdo profissional. A pesquisadora
elaborou uma lista com possibilidades de atendimentos gratuitos e particulares e
explicou os beneficios associados ao tratamento do stress, além dos riscos relacionados
a falta de atengao aos sintomas experimentados.

Cabe destacar que tanto o pai quanto a mde da familia 6 e da familia 9
mostraram-se estressados em fase de Resisténcia e Quase-exaustdo, respectivamente,
sendo que ter pais estressados se constitui em fator de risco para o desenvolvimento
infantil. Nao foi encontrada diferenca significativa entre as porcentagens de genitores
apresentando ou ndo stress indicado pelo ISSL no presente estudo. Este resultado ja
devia ser esperado, pois se existe relacdo positiva entre o stress do pai e o stress da mae,
a probabilidade de ndo haver diferenga significativa entre as porcentagens de genitores
apresentando ou ndo stress torna-se plausivel. O fato de ndo termos encontrado o
resultado esperado pelo estudo pode trazer pistas para futuras investigacdes e futuras
intervengdes, pois sabendo que ambos os genitores estdo sujeitos a apresentar stress,
fortalece-se a idéia de que o pai também ¢ um importante alvo de investigagcdo e
intervengao, especialmente em familias especiais.

Ainda assim, os resultados encontrados de prevaléncia de stress no grupo de
maes sdo muito importantes visto que sua saide influencia nos cuidados de seus filhos e
funcionamento familiar. Calais, Andrade e Lipp (2003) também encontraram
predominancia de stress no sexo feminino em uma amostra de jovens adultos, na fase de
Resisténcia e sintomas psicoldgicos para a maioria. As autoras comentam que pesquisas
anteriores sustentam que as mulheres sao mais vulneraveis que homens para estressores.

Em seu estudo sobre stress e percepgao de suporte social em maes de criangas na
faixa etaria de 4 a 8 anos com necessidades especiais € com desenvolvimento tipico,
Matsukura (2001) encontrou que embora 64% das maes de criancas com
desenvolvimento tipico apresentassem stress, o grupo de maes de criangas com
necessidades especiais tinha mais mulheres estressadas (83%). Além disso, as maes do
grupo de criangas com desenvolvimento tipico, quando estressadas, se situavam apenas
na fase de resisténcia, enquanto que no grupo de criancas com necessidades especiais

havia trés maes na fase de exaustdo (sendo que na época do estudo ndo havia ainda a
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categoria quase-exaustdo). Apesar dos achados, percebemos que a porcentagem de
mulheres estressadas ¢ alta, independente de ser mae de uma crianca com necessidades
especiais ou ndo, talvez pelo fato de todas as criangas estarem em idade escolar e, por
isso, requererem maior envolvimento da made (como nos compromissos escolares,
sociais, médicos, etc.), as quais precisam conciliar essa demanda com suas tarefas
domésticas, de trabalho, entre outras.

As familias 6 e 9 que demonstraram sfress na avaliagdo do ISSL nao
apresentaram indices preocupantes no QRS-F (ver Figura 2), embora a familia 6 tenha
demonstrado o maior indice de stress no fator 4 (ver Figura 3). O fato de 80% das
criancas estarem com idade de dois a trés anos, ou seja, ainda parecerem com criangas
com desenvolvimento tipico da mesma idade, as vezes tratadas como criangas um pouco
mais jovens, seguindo a mesma seqiiéncia de desenvolvimento e; terem uma Sindrome
relativamente conhecida, com um progndstico mais favoravel do que de outras
deficiéncias, pode ter contribuido para que o fator Caracteristicas das Criancas tenha
sido 0 que causava menos stress entre os pais.

Comparada com a amostra de Da Silva e Aiello (2004), a amostra de pais do
presente estudo demonstrou niveis indicativos de stress pela deficiéncia da crianga
inferiores. E possivel que a limitagdo das criancas do estudo de Da Silva e Aiello seja
maior devido ao maior comprometimento ocasionado por sua deficiéncia (retardo do
desenvolvimento neuropsicomotor, hidrocefalia, etc.) que gera maiores exigéncias dos
pais e pode contribuir para um maior stress entre eles. Além disso, como citado
anteriormente, a maior proliferagao de informagdes a respeito da Sindrome de Down
pode ser um fator contribuinte para reduzir os niveis de stress desses pais.

As altas pontuacdes em empoderamento e auto-estima também foram
encontradas no estudo de Da Silva (2003) e da Silva e Aiello (2004) com pais de
criancas com deficiéncia mental. O presente estudo apontou a relagdo estatisticamente
significativa entre o empoderamento e a auto-estima da mae. Estes dados sdo bastante
importantes quando intervencdes com esse tipo de familia forem planejadas, pois de
acordo com Williams e Aiello (2004), a avaliacdo de competéncias da familia s3o mais
adequadas como base de intervencdes familiares. Ainda que tenha sido revelada relacao
estatisticamente significativa entre o empoderamento e a auto-estima da mae, essa

relagdo ndo foi encontrada para o pai; nem para ambiente domiciliar e auto-estima,
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empoderamento e stress; ou para empoderamento € stress; ou para auto-estima e stress.
E possivel que as mies que obtinham acesso a conhecimentos, habilidades e recursos
que as capacitavam a ganhar controle positivo de suas vidas, bem como melhorar a
qualidade de seus estilos de vida, fossem aquelas que se sentiam mais eficazes e
satisfeitas no seu papel parental, ainda que nem sempre fossem aquelas que
apresentassem os ambientes domiciliares com melhor estimulagdo e apoio a seus filhos
ou os menores niveis indicativos de stress. Por outro lado, parece que o acesso a
conhecimentos, habilidades e recursos ndo influenciava significativamente a satisfacao e
eficacia sentida pelos pais em relagdo a seu papel parental, nem a estimulagdo e apoio
que ofereciam a seus filhos no ambiente domiciliar ou seus niveis indicativos de stress.

Embora ndo tenha sido encontrada relagdo estatisticamente significativa entre
empoderamento do pai e da mae, ela foi encontrada entre stress em relagdo a presenca
da crianga deficiente do pai e da mae (maior stress do pai, maior stress da mae; ou
menor stress do pai, menor stress da mae) e entre auto-estima do pai e da mae (maior
auto-estima do pai, maior auto-estima da mae; ou menor auto-estima do pai, menor
auto-estima da mae). Pode existir nessas familias estressores compartilhados pelos pais
que expliquem a relagdo encontrada entre seus niveis indicativos de stress e, da mesma
forma, fatores relacionados a eficacia e satisfagdo parental compartilhados entre eles,
explicando a relagdo encontrada entre seus niveis indicativos de auto-estima. Contudo,
fatores relacionados ao acesso a conhecimentos, habilidades e recursos podem ser
menos compartilhados entre os pais desta amostra ou pode ter existido mais respostas
socialmente mais aceitaveis por alguns genitores, impedindo que houvesse relacao entre
seus indices indicativos de empoderamento. Intervencdes futuras poderiam avaliar seus
efeitos em ambos os genitores, visto que existe a associacdo entre o nivel de stress pela
presenga da crianga deficiente dos pais e entre o nivel de auto-estima dos pais. Além
disso, seria importante considerar que embora haja uma diferenca nos escores ao
comparar pais € maes em stress, empoderamento e auto-estima e, seus respectivos
fatores, essas diferencas nao ultrapassaram 3,9%, indicando uma afinidade consideravel
entre pai e mae.

Um estudo de Thompson e colegas (1997) a respeito dos efeitos de servigos de
intervengdo precoce centrados na familia, encontrou relacdo negativa entre suporte e

stress € que o stress era negativamente relacionado ao empoderamento. Na atual
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investigacdo, o casal (10) que nao apresentou stress no ISSL, que apresentou as
menores porcentagens indicativas de stress no QRS-F e que possuia uma ampla rede de
suporte social apresentou as maiores porcentagens indicativas de empoderamento.
Porém, essa relacdo entre suporte e stress e entre stress € empoderamento ndo se
manteve para as demais familias, pois algumas com ampla rede de suporte apresentou
stress e algumas com stress apresentaram porcentagens indicativas de empoderamento
elevadas. Os testes estatisticos também ndo comprovaram a relacdo entre stress e
empoderamento.

O comportamento de maior ocorréncia para ambos 0s genitores nas interagdes
diadicas e triddicas foi olhar na direcdo da crianca. Nenhum pai ou mae corrigiu um
comportamento inadequado da crianga (geralmente um comportamento fisico negativo,
como bater nos genitores ou jogar um brinquedo) usando extingdo ou time-out, por
outro lado fizeram comentarios negativos e repreenderam fisicamente, o que indicou
que todos os pais precisavam de dicas para fortalecer os comportamentos adequados das
criangas, corrigirem os comportamentos inadequados das criangas e apresentar mais
comportamentos que estimulem a aprendizagem da crianca. E possivel que pelo fato do
tempo de filmagem ser de apenas dez minutos, os pais quiseram mostrar como
brincavam com seus filhos (dirigidos pela instru¢do fornecida pela pesquisadora) ao
invés de interromper a situagdo para colocar a crianga de castigo ou ignorar seu
comportamento.

Colnago (1991) ressalta que “esclarecimentos adequados a respeito do que ¢ a
Sindrome de Down e suas caracteristicas também parecem ser cruciais para os pais no
direcionamento da socializagdo da crianga e melhoria da interacdo” (p. 86). Apenas uma
familia (7) se interessou por mais informagdes a respeito da Sindrome de Down, que
foram organizadas, discutidas e entregues pela pesquisadora. Além das dicas que foram
oferecidas no feedback das familias, os pais precisam ser treinados quanto a técnicas de
fortalecimento de comportamentos adequados, corre¢do de inadequados e estimulagdo
da crianga.

Assim como no estudo de Goldberg, Clarke-Stewart, Rice e Dellis (2002), no
qual a interagdo pai-crianca com desenvolvimento tipico foi observada em situagdes de
cuidados da crianga e brincadeiras, a presenca da mae diminuia a freqiiéncia de todos os

tipos de interacdo (afeto, vocalizacdo, brincar com objeto e brincadeira fisica), exceto
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jogo social, na presenga da mde comportamentos positivos dos pais relevantes como
motivar para a tarefa, dar dicas, ajuda fisica, fazer questdo, rotular e contato fisico
positivo diminuiram em freqiiéncia na situagdo de triade. Para a mae também houve um
efeito de diminui¢do de todos os comportamentos positivos relevantes na presenca do
pai (com exce¢do do contato fisico positivo que ocorreu mais vezes).

A presenca do outro genitor aumentou o comportamento de brincar sozinho, o
que também pode explicar a diminui¢do de comportamentos positivos em sua presenga,
pois provavelmente, enquanto um genitor se comportava, o outro nio emitia
comportamentos ou brincava sozinho, sugerindo que o terceiro elemento diminuia as
oportunidades de interagdo com a crianga. Além disso, comando diminuiu na presenga
do outro genitor, tanto para o pai quanto para a mae, o que poderiamos entender como
uma transferéncia de lideranga ou maior liberdade para a crianga liderar as situagdes, o
que na verdade, ndo aconteceu, pois a mae manteve-se como lider das interagdes nas
quais participou. E ainda podemos ressaltar que os pais ndo aumentaram a freqiiéncia de
olhar para a crianca e as criancas ndo aumentaram sua freqiiéncia de comportamentos
nas triades (6,8 com os pais e 6,9 com as maes para 7 comportamentos por minuto nas
triades), o que reforca a hipdtese de que a participagdo do outro genitor diminuia as
ocasioes interativas com a crianca.

Se considerarmos os comportamentos comentario positivo, dica verbal, dica
gestual, ajuda fisica e imitacdo ou expansdao da vocalizagdo da crianga como sendo
favorecedores de novas aprendizagens, ¢ possivel verificar nas Tabelas 5 e 7 que os pais
e as maes quase nao utilizaram tais comportamentos na interagao com seus filhos (M=
1,5 de cada comportamento por interagdo para cada pai/mae). Esse resultado ¢
compativel com os resultados encontrados no HOME, pois Materiais de Aprendizagem
e Estimulacdo Académica foram as sub-escalas menos pontuadas pelas familias.

O comportamento mais emitido pelas criangas interagindo com seus pais foi
prestar atencdo e o menos emitido foi fazer questdo. A baixa ocorréncia do
comportamento das criangas de fazer questdo quando interagindo com seus pais pode ter
sido devido as dificuldades de fala e comunicagdo, ainda que todas as suas expressoes
de questionamentos gestuais ou por balbucios tenham sido consideradas.

Embora brincar sozinha pare¢ca um comportamento negativo das criancas, muitas

vezes enquanto a crianga brinca sozinha os pais estdo olhando, entdo a participacdo ndo
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¢ ativa mas hé supervisdo, como pdde ser observado na avaliacdo do sistema definitivo
de categorias observacionais. Com a presenca do pai, a freqiiéncia de brincar sozinho
diminui para as criangas, parecendo que o pai seria alguém mais freqiientemente
disponivel para brincar com os filhos. De fato, muitas vezes as maes utilizam o tempo
durante o qual seus filhos brincam sozinhos para realizar as atividades domésticas,
habituando as criangas a brincar mais tempo sozinhas quando estdo com suas maes.

Além disso, de acordo com Paquette (2004), pais e maes auxiliam no
desenvolvimento de tipos diferentes de competéncias sociais nos seus filhos (as maes
incentivam a cooperagdo enquanto os pais incentivam a competicdo) por meio de
dimensdes variadas de parentagem (tomar conta, brincadeiras fisicas) e geralmente
tendem a interagir diferentemente com seus filhos, de maneira complementar um ao
outro. A funcdo paterna, tida como bastante relacionada a mostrar o0 mundo a crianga,
assume uma funcdo importante a luz da complexidade do mundo social da espécie
humana, e das varias licdes que as criangas humanas devem aprender para se adaptarem
ao seu ambiente (Paquette, 2004). Os pais geralmente engajam suas criangas em
interacdes ndo mediadas por objetos que sdo tanto fisicas quanto estimulantes, assim
como em brincadeiras imprevisiveis ou idiossincraticas, enquanto as maes tendem a ser
mais didaticas e verbais e realizar brincadeiras visuais com objetos (Paquette, 2004), o
que parece explicar em parte a diminui¢do da freqiiéncia de brincar sozinho na presenca
do pai.

Em relagdo ao comportamento de desobediéncia, que também parece um
comportamento negativo, ¢ um comportamento de oposicao tipico das criangas com a
idade dessa amostra. De acordo com Loépez (1995), durante os dois primeiros anos as
criangcas ndo conhecem a norma social ou ndo a compreendem. Palacios e Hidalgo
(1995) explicam, baseados na descrigdo de Wallon sobre o desenvolvimento da
personalidade, que dos trés aos seis anos de idade, a crianca vai tentar afirmar um ego
que acaba de descobrir através da imposi¢cdo de seus proprios desejos e da oposi¢do aos
dos demais, ocorrendo entre o segundo e o terceiro ano da crianga uma crise de
oposicao.

Os genitores engajaram-se mais freqiientemente em atividades ‘Ludicas’ com
seus filhos. Devido a instru¢cdo fornecida aos pais, que deveriam brincar com seus

filhos, ¢ natural que as atividades mais desenvolvidas tenham sido as de brincadeiras. O
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numero total de atividades realizadas pelas diades com pai e com mae foi quase
equivalente.

A ocorréncia de apenas dois episddios de transicdo por ‘Negociacdo’ ¢
semelhante aquele encontrado em Pereira-Silva (2003, p. 155), que explicou que “o fato
de as criangas serem muito pequenas, exigindo dos genitores maior controle e lideranca
nas interagdes, parece construir a explicacdo mais plausivel, pois denota a existéncia de
equilibrio nas relacdes parentais, conforme proposto pela abordagem sistémica da
familia (Minuchin, 1988)”.

A predominancia da ‘Sincronia’ nos episodios interativos parece indicar, de
acordo com Pereira-Silva (2003), que a maioria dos comportamentos teve um feedback
adequado dos pais e das criancas. Além disso, a caracterizagdo das interagdes pela
‘Sincronia’, ‘Supervisdo’, ‘Amistosidade’ e ‘Lideranca’ significa que o comportamento
dos pais foi adequado, assim como no estudo de Pereira-Silva e Dessen (2003) sobre
interagdes familiares de crian¢as com Sindrome de Down.

Além de ambos os genitores terem emitido uma grande freqiiéncia de comandos,
iniciaram a maioria das interagdes e, as maes as lideraram em sua maioria. A Unica
crianca que foi a participante da interacdo que mais a iniciou foi a 7. As criangas 5 € 9
ndo apresentaram nenhuma lideranca em suas interagdes. Barnard e Kelly (1990)
concluem que ha algumas evidéncias que maes de criangas deficientes dominam as
interagdes e seus bebés parecem ser correspondentemente menos envolvidos na
interagdo que no caso de maes de bebés nao deficientes. No estudo de Sigolo (1986) as
maes também foram as mais responsaveis pelo inicio das interagdes quando em diades
com seus filhos com deficiéncia mental, assim como no estudo de da Silva e Salomao
(2002). No estudo de Pereira-Silva (2003), os pais foram os mais responsaveis pelo
inicio ¢ lideranga das interagdes.

Encontramos no presente estudo dois pais que se destacaram por suas diferencas.
O pai 10 apresentou alto nivel educacional; o melhor ambiente em estimulagdo e apoio a
sua filha; auséncia de indices expressivos de stress; menor porcentagem de stress em
relacdo a presenga da crianga especial; maior porcentagem em empoderamento e auto-
estima; participacdo nas atividades domésticas e de cuidados com a crianga; maior
nimero de comportamentos em interagdo com sua filha; e maior porcentagem de

interacdes ‘Conjunta’. Em contrapartida, o pai 3 era um pai com nivel sécio-econdmico
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e educacional baixo, nenhuma participagdo nas atividades domésticas e de cuidados
com a crianga, a maior porcentagem de stress em relagao a presenca da crianca especial,
uma das freqiiéncias mais baixas de comportamentos em interagdo com seu filho, sua
familia apresentou a menor porcentagem da forma ‘Conjunta’ de brincar, maior
porcentagem da forma ‘Individual’ de brincar, maior porcentagem de transicdo das
atividades por ‘Interrupcao da Sessao’, maiores indices em falta de ‘Sincronia’, falta de
‘Supervisao’ e falta de ‘Lideranga’.

Somadas as seguintes constatagcdes: a mae 3 apresentou a menor freqiiéncia de
comportamentos interagindo com seu filho, a familia 3 apresentou a maior porcentagem
de participacdo ‘Individual’ e predominio de ‘Interrupcdo da Sessao’ e, o pai 3
apresentou os maiores indices de falta de ‘Sincronia’, ‘Supervisdo’ e ‘Lideranca’, pode-
se pensar que esta familia ndo tinha o hébito de realizar atividades em conjunto, ou que
0s pais ndo brincavam com as criangas. A hipotese sobre o pouco habito desta familia
em permanecer em situacdo de interacdo ¢ reforgada pelo fato de que o pai convivia
com a familia apenas aos finais de semana e ndo participava dos cuidados com a crianga

nesse periodo.
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CONSIDERACOES FINAIS

Na atual investiga¢do, embora tenha sido possivel averiguar a significancia de
algumas relacdes, os resultados foram apresentados de uma forma puramente descritiva
por ndo serem apropriados estatisticas inferenciais, o que permitiria generalizar os
resultados da amostra para a populacdo da qual foi retirada. Essas familias ndo eram
amostra selecionada randomicamente, mas consistiam de grupos escolhidos sob alguns
critérios e de apenas duas cidades do interior paulista. Além disso, aquelas que ndo
aceitaram participar poderiam ter apresentado caracteristicas distintas do restante das
familias. A amostra deste estudo era relativamente reduzida, pois foi selecionada sob
critérios que garantissem algumas varidveis em comum, excluindo algumas
configuracdes familiares e alguns grupos de criangas fora da escola. Mas ainda assim os
resultados podem fornecer dicas para futuros estudos com populagdes maiores, de
diferentes faixas etarias e sugerir possiveis intervengoes.

No geral, o discurso dos pais nas entrevistas aponta sua importancia para a
crianca limitada a sua presenca, oferta de recursos a crianga e interesse no cotidiano da
crianga, mesmo entre aqueles mais envolvidos, mas nao indica outras formas de
envolvimento € como este seria um aspecto positivo para a crianga. Embora as criangas
da amostra atual recebessem intervencao de varios profissionais e, diante da expectativa
de “normalidade” futura das criancas relatada pelos pais, seria possivel os pais fazerem
mais pela crianca em casa, para colaborar com seu desenvolvimento sadio,
principalmente diante dos resultados encontrados no Inventario HOME e nas Categorias
de Analise das Filmagens de Interagdo. Assim, a partir dos dados oriundos dos
instrumentos foi possivel levantar algumas necessidades das familias: intensificar a
participagdo paterna na rotina e nos cuidados da crianca (pois a literatura indica sua
contribuicdo para o desenvolvimento infantil); reconhecer a importancia dos pais
(homens) no envolvimento com o filho e como o envolvimento pode influenciar
positivamente no desenvolvimento da crianga (visto que mais informagdes podem
contribuir para o envolvimento mais adequado dos pais); e acelerar o desenvolvimento
infantil a partir de treino domiciliar (o qual poderia modelar de forma positiva o
comportamento dos pais). Nas visitas domiciliares de feedback do estudo, as familias

receberam dicas sobre esses aspectos.
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E importante salientar que os resultados do QRS-F podem estar enviesados por
respostas socialmente mais aceitaveis, assim como pode ter ocorrido com a FES ¢ a
PSOC. Estes instrumentos serviram de apoio para caracterizar a populagdo do presente
estudo e intervir nos aspectos investigados pelos instrumentos, mas para outros fins
necessitam padronizagdo para nosso pais. E embora as escalas sejam as mais utilizadas
na literatura, deve-se ressalvar que nao se deve utilizar apenas um instrumento para
avaliar constructos tdo complexos como empoderamento, auto-estima e ambiente
domiciliar. Assim, novos estudos poderiam aprofundar o conhecimento sobre esses
constructos e a sua relagdo com a paternidade de criangas com Sindrome de Down.

Sabendo que as diversas formas de coleta de dados ndo sdo suficientes para a
explicacdo de comportamentos avaliados quando utilizadas em exclusividade, tentou-se
aqui obter-se um panorama mais geral das interagcdes que ocorrem em familias de
criangas com Sindrome de Down e, mais especificamente, como pais € maes se
envolvem diferentemente e como sdo afetados por fatores relacionados ao seu
envolvimento e forma de interacdo, com a incorporacdo de uma metodologia mais
abrangente. O uso de observacdo da interagdo, roteiros de entrevistas, questionarios e
escalas mostrou-se bastante produtivo, mas futuros estudos poderiam priorizar o
enfoque de algumas caracteristicas para que haja melhor compreensao destas. No
presente estudo, diferentes caracteristicas foram somadas e relacionadas, pois o objetivo
pedia essa visdo e a falta de estudos na drea necessitava de uma visdo mais geral e
globalizada, mas ndo especifica, do fendmeno de interesse. Desta forma, o delineamento
da pesquisa com proposta de avaliagdo do contexto familiar, das caracteristicas pessoais
e relacionais entre pais e filhos, pode desencadear a elaboracdo de um programa de
intervencao pautado nas reais necessidades de cada familia.

E ainda, em algumas situagdes foi evidenciado uma sintonia entre pai e mae de
uma mesma familia (diferencas das médias em stress, empoderamento e auto-estima
ndo superiores a 3,9%; relagdo entre auto-estima do pai e da mae, etc.), o que corrobora
a perspectiva sistémica de familia, pois cada um de seus integrantes faz parte desse
sistema que se desenvolve de maneira ordenada. Assim, mais uma vez se justifica que
olhar a familia através de um genitor pode ndo ser a condicdo ideal, pois a dimensao
mais completa desse sistema ndo se apresenta. Estudos a partir do modelo de

Bronfenbrenner podem contribuir para este tipo de visdo de familias.
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Incluir o pai parece uma via complementar de intervengdo e basear-se nas suas
caracteristicas singulares, como suas forgas, limitacdes e necessidades (Carlson &
McLanahan, 2002), poderia ser mais eficaz. E a inclusio do homem no estudo de
familias parece requerer a oferta pelo pesquisador de flexibilidade de horérios e respeito
ao pai como genitor da crianga em conjunto com a mae e, ndo paralelamente,
reconhecendo seus compromissos, responsabilidades e suportes a familia (Carlson &
McLanahan, 2002).

Assim, investigar o ambiente domiciliar e o stress enfrentado pelos pais de
criangas com Sindrome de Down mostrou que existem fatores interessantes que
necessitam intervengdes que objetivem tornar o ambiente mais estimulante e fonte de
apoio para a crianca e reduzir o stress parental para melhorar a qualidade de vida desses
pais, mas principalmente da interacdo nesse microssistema e também, levar a crianga a
se aproximar de suas potencialidades maximas. E ainda, sabendo que o stress influencia
a qualidade de vida dos genitores e sua interagdo com a crianga, reduzir o stress desses
pais e investigar com amostra ampliada a relacdo entre essa reducdo e a melhora da
interacdo com seu filho parece um caminho interessante no trabalho com essas familias.

O encontro com pais que estavam se comportando em relagdo a seus filhos,
desenvolvendo ndo apenas o papel de provedor financeiro, mas participando em
atividades escolares, médicas, de lazer e culturais, educando, dividindo atividades de
cuidados da crianga, interagindo adequadamente, brincando, estimulando, mostra um
caminho aberto para a intervengdo com o pai. Contribui ainda para que as afirmagdes de
pesquisadores internacionais sobre a contribuicdo do pai para o desenvolvimento

infantil seja mais explorada no Brasil.
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Anexo 1: Aprovacgio do Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
& PRO-REITORIA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA
= Via Washington Luis, km. 235 - Caixa Postal 676
= (05 Fones: (016) 3351.8109 / 3351.8110
: Fax: (016) 3361.3176

CEP 13560-970 - Sao Carlos - SP - Brasil
propg@power.ufscar.br - www.propg.ufscar.br

CAAE 0029.0.135.000-05

Titulo do Projeto: .Comparando a interacdo do pai e da mée de criancas especiais
Classificagdao: Grupo III
Pesquisadores (as): _Nancy Capretz Batista da Silva, Ana Lucia Rossito Aiello (orientadora)

Parecer N° 175/2005

1. Normas a serem seguidas
« O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a par‘clapar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penallzagao alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
Item 1V.1.f) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
« O pesquisador deve desenvolver a pesquisa confarme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apds analise das razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS Item
II1.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou guando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) que requeiram acao imediata.
» O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
gue alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e
enviar notificacdo ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigildncia Sanitdria -~ ANVISA - junto com seu
posicionamento.
« Eventuais modificacdes ou emendas ao protocolo devemn ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de prc:qetos do
Grupo I ou 11 apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las
também & mesma, junto com o parecer aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial
(Res. 251/97, item IIL.2.e).
» Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em __ / I e ao
término do estudo.

2. Avaliacdo do projeto

O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de
S&o Carlos (CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres
do relator e do revisor DELIBEROU: E um trabalho de mestrado onde a mestranda coletard informagtes
junto aos pais de criangas com sidrome de down, para a sua pesquisa. A coleta se dara em forma de
entrevista e filmagem. O projeto estd adequado aos principios da Resolugdo 196/96, do Conselho
Nacional de Saude.

3. Conclusdao:
Projeto aprovado

Sdo Carlos, 30 de se}\embro de 2005.

|
{
\

W, 'E“Mi’lx PArg, N BAR
Profa. Dra. Marcia Niituma Ogata ’b
Coordenadora do CEP/UFSCar |
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Anexo 2: Critério Brasil



CRITERIO BRASIL

119

Televisdo em cores

Nao tem

Tem

4 ou+

Radio (ndo do automével)

Banheiro

Automovel (ndo trabalho)

Empregada mensalista

Aspirador de p6

Magquina de lavar

Videocassete

Geladeira

Freezer (aparelho
independente ou parte da
geladeira suplex)

=lle] e (e} o) {e) () (o) fa)

=N N [ = (= [N [N [N | — | N
—ININ == AW [W

— (NN = =W

— NN ==,

Grau de instrugdo do chefe de familia

Analfabeto/primario incompleto

Primario completo/ginasial incompleto

Ginasial completo/colegial incompleto

Colegial completo/superior incompleto

Superior completo

AW |—=|O

RESULTADO: CORTES DO CRITERIO BRASIL

Classe Pontos

Total Brasil (%)

Al 30-34

1

A2 26-29

5

Bl 21-24

9

B2 17-20

14

11-16

36

31

C
D 5-10
E 0-5

4
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Anexo 3: Entrevista de Caracterizacdo do Papel do Pai Brasileiro na Educacao da
Crianga com Deficiéncia Mental
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ENTREVISTA DE QARACTERIZA(;AO DO PAPEL DO PAI BRASILEIRO NA
EDUCACAO DA CRIANGCA COM DEFICIENCIA MENTAL*

Inicio: . Término: . Data: J

I - IDENTIFICAGAO

1. Figura paterna: n°:
A) [biolégico [Ipadrasto [Javd [tio [vizinho [loutro

2. Crianga:
A) Escola: Llinstituicdo A [JInstituicdo B

B) Data de nascimento: . Idade:

C) Tipo de deficiéncia mental e outras:

I - CARACTERIZAGAO DO PAI

1. Quem leva a crianga ao médico?

2. O senhor toma as decisbes médicas da crianca? Como?
3. O senhor toma parte nas decisbes escolares da crianga? .Como?
4. O senhor toma parte nas praticas educativas da crianga? Como? O que o senhor

faz para ensinar o que é certo e errado ou o que pode fazer e 0 que ndo pode fazer?

5. O senhor tem outros filhos com retardo mental?

A- Em caso de pai que nao convive com a crianga desde seu nascimento:

1. Qual era a idade da crianga quando o senhor comegou a conviver com ela?

2. Como foi para o senhor e para a crianga esse novo relacionamento?

3. Tiveram problemas? Quais?

4. Esse novo relacionamento trouxe coisas boas? .Quais?

5. O senhor trouxe algum beneficio para a crianga? 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 Liicia
Rossito Aiello (professora doutora do curso de graduacdo em Psicologia da UFSCair).
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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, situagdo econdémica,
etc)?

3. A mae fez pré-natal? .O senhor a acompanhou?

Se nao: Por qué?

Se sim: Como?

4. O senhor participou da gravidez? Se sim: Como?

Se nao: Por qué?

5. Como foi quando o senhor descobriu que seria pai de uma crianga com deficiéncia mental?

6. Este fato lhe 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 crianga em casa?

10. A rotina da casa mudou com a chegada da mae e do bebé em casa? Como?

11. Como o senhor procurou ajudar nessa época?
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12. O senhor acha que essa ajuda foi suficiente para o bom andamento da familia? .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 relagdo ao cuidado do seu filho(a) que lhe parece
importante? Quem da 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, o0 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 crianga
(alimentacao, banho, por para dormir, etc)? Quais?

7. O senhor brinca com seu filho(a)? .Com qual frequiiéncia?

8. Que atividades de lazer faz com a crianga?

9. Que atividades escolares faz com a crianga? .

10. Que atividades domésticas faz com a crianga? .

11 Que coisas a crianga faz que o deixa contente?

12. E que coisas a crianga 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?
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17. Como o senhor se sente sendo o pai dessa familia?

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 mae 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 opiniao, 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 relagdes? 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 crianga

deficiente mental? .

32. O senhor se acha capaz de atender a essa expectativa? .Por qué?

33. Ha algo que néo foi perguntado e o senhor gostaria de dizer?
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Anexo 4: Inventario HOME
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Early Childhood Home Inventory
Bettye M. Caldwell & Robert H. Bradley
Folha resumo

Nome da familia: Data: Visitante:

Endereco: Fone:

Nome da crianca: Data Nascimento: Idade: Sexo:
Pai ou mae presente: Se outro presente, relagdo com a crianga:

Composigao da familia: (pessoas que vivem na casa, incluindo sexo e idade da crianga)

Etnia da familia: Lingua falada:
Escolaridade materna: Escolaridade paterna:
Mae esta empregada? Tipo de trabalho quando empregada?
Pai estd empregado? Tipo de trabalho quando empregado?

Esquemas atuais de cuidados da crianca:

Resumo dos esquemas do ano passado:

RESUMO
. . Quarto
Sub-escala Escore Quarto inferior Metade .
superior
I. MATERIAIS DE APRENDIZAGEM 0-2 3-9 10-11
1L ESTIMULACAO DE LINGUAGEM 0-4 5-6 7
1. AMBIENTE FISICO 0-3 4-6 7
IV. SER RESPONSIVO 0-3 4-5 6-7
V. ESTIMULACAO ACADEMICA 0-2 3-4 5
VI. MODELAGEM (MODELING) 0-1 2-3 4-5
VII. VARIEDADE 0-4 5-7 8-9
VIIL ACEITACAO 0-2 3 4
ESCORE TOTAL 0-29 30-45 46-55

Para um rapido perfil da fimilia, coloque um X nos quadrados que correspondem o escore bruto.
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Early Childhood HOME - Folha de Registro

Coloque um mais (+) ou um menos (-) no quadrado ao lado de cada item se o comportamento €
observado durante a visita ou se os pais relatam que as condigdes ou eventos sdo caracteristicos do
ambiente domiciliar. Faga os sub-totais e o total na folha resumo.

I. MATERIAIS DE APRENDIZAGEM

22. A vizinhanga ¢ esteticamente agradavel

1.A crianga tem brinquedos que ensina cores,
tamanhos e formas.

23. A casa tem pelo menos 100 pés quadrados
de espaco por pessoa

2. A crianga tem 3 ou mais quebra-cabeca

24. Os comodos nio estdo superlotados com
moveis.

3. A crianga tem gravador ou toca CD e pelo
menos 5 fitas ou CD’s.

25. A casa ¢ razoavelmente limpa e muito
pouco desarrumada.

4. A crianca tem jogos ou brinquedos que
permitem a livre expressao.

IV. SER RESPONSIVO

5. A crianga tem brinquedos ou jogos que
requerem movimentos refinados.

26. Os pais mantém-se proximos da crianca de
10 a 15 minutos por dia

6. A crianga tem jogos ou brinquedos que
ajudam a ensinar nlimeros.

27. Os pais conversam com a crianga pelo
menos duas vezes durante a visita.

7. A crianga tem pelo menos 10 livros infantis.

28. Os pais respondem, verbalmente, as
solicitagcdes ou questdes da crianga.

8. Pelo menos 10 livros sdo visiveis no
apartamento ou na casa.

29. Os pais normalmente, respondem de forma
verbal a fala da crianca.

9. A familia compra e 1€ um jornal diario.

30. Os pais elogiam qualidades da crianga duas
vezes durante a visita.

10. A familia assina pelo menos uma revista.

31. Os pais acariciam, beijam ou abragam a
crianga durante a visita.

11. A crianga ¢ encorajada a aprender formas.

32. Os pais ajudam a crianga a demonstrar
alguma faganha durante a visita.

II. ESTIMULACAO DE LINGUAGEM

V. ESTIMULACAO ACADEMICA

12. A crianga tem brinquedos que ajudam a
ensinar nomes de animais.

33. A crianga ¢ encorajada a aprender cores.

13. A crianga € encorajada a aprender o
alfabeto.

34. A crianca € encorajada a aprender a fala
padrio.

14. Os pais ensinam boas maneiras verbais
simples (por favor, obrigado, desculpe a
crianga.

35. A crianga € encorajada a aprender relagdes
espaciais.

15. Os pais encorajam a crianga a falar e ouvir.

36. A criancga ¢ encorajada a aprender niumeros.

16. E permitido que a crianga faga escolha no
café da manha ou no almogo.

37. A crianga € encorajada a aprender a ler
algumas palavras.

17. Os pais usam pronuncia e gramatica
corretamente.

VI. MODELAGEM

18. A voz dos pais comunicam sentimentos
positivos sobre a crianga.

38. Algum atraso de gratificagdo de comida é
tolerado (esperado).

II1. AMBIENTE FISICO

39. A TV é usada de forma sensata.

19. A casa parece segura e livre de riscos
(perigos).

40. A crianga pode expressar sentimentos
negativos sem repreensio aspera.

20. O ambiente para brincadeiras fora da casa ¢
Seguro.

41. A crianga pode bater nos pais sem
repreensdo aspera.

21. O interior do apartamento ndo ¢ escuro ou
visualmente monotono.

42. Os pais apresentam o visitante a crianca.
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Continuagdo EC-HOME

VII. VARIEDADE

50. Os pais usam vocabulario e estrutura
de sentenca complexa.

43.A crianga tem um instrumento musical
de brinquedo ou real.

51. Os irabalhos artisticos da crianga estiao
expostos em alguma lugar da casa.

44. A crianga ¢ levada em passeios por um
membro da familia pelo menos
semanalmente.

VIII. ACEITACAO

45. A crianca fez uma viagem de mais de
75 Km durante o ultimo ano.

52. Ndo mais que um episddio de punigdo fisica
ocorreu na semana que passou.

46. A crianga visitou um museu durante o
ano passado.

53. Os pais ndo xingam, berram ou
depreciam a crianca mais do que uma vez.

47. Os pais encorajam a crianga a guardar
os brinquedos sem ajuda.

54. Os pais ndo usam restri¢ao fisica durante a visita.

48.A crianga fez uma refeigdo em varios
dias com o a mée ou pai.

55. Os pais ndo batem nem espancam a crianga
durante a visita.

49. Os pais deixam a crianga escolher
certos alimentos ou marcas em um
supermercado.

TOTAIS:

I I 11 v

V1

VII VI TOTAL:
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Anexo 5: Questiondrio de Recursos e Stress resumido (QRS-F)
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QUESTIONARIO DE RECURSOS E ESTRESSE®

Este questiondrio trata dos sentimentos que vocé tem sobre um
membro de sua familia. O questiondrio apresenta muitos espacos em
branco com um traco. Imagine o nome da pessoa impresso em cada um
destes espacos ao ler a questdo. Expresse seus sentimentos e opinides de
forma honesta. Por favor, responda todas as questdes, mesmo que alguma
delas parega ndo se aplicar a pessoa de sua familia. Responda as questdes
assinalando Verdadeiro ou Falso. Se for dificil decidir entre Verdadeiro (V)
ou Falso (F), responda em termos do que vocé€ ou sua familia sentem ou
fazem na maior parte do tempo ou das vezes. Algumas vezes as questdes se
referem a problemas que sua familia ndo tem. Mesmo assim, elas devem
ser respondidas usando Verdadeiro ou Falso. Por favor comece a
responder, colocando nome, data e as demais informagdes.

Lembre-se de responder a todas as questoes.

Data: / /

Seu Nome:
Data de Nascimento: /] Idade: Sexo:

Este questionario se aplica a(o):

(nome da pessoa de sua familia)
Idade: Sexo: Data de Nascimento: /]
Grau de parentesco com a pessoa mencionada:

(pai, mae, irma, etc.)

2 Friedrich, W.N., Greenberg, M.T., & Crnic, K. (1983). A short-form of the Questionnaire on Resources
and Stress, American Journal of Mental Deficiency, 83, 41-48. Tradugao realizada por Ana Lucia Rossito
Aiello para uso interno e exclusivo do Projeto Familias. Proibida reproducéo, por qualquer meio, total ou
parcialmente sem autorizagao.




1. ndo se comunica com pessoas de sua idade.
2. Outros membros da familia deixam de fazer coisas por causa de

3. Nossa familia concorda em assuntos importantes.

4. Eu me preocupo com o que acontecera a (0) quando eu ndo
puder cuidar dele (ou dela).
5. As constantes exigéncias para cuidar de limitam o

crescimento e o desenvolvimento de alguma outra pessoa em nossa
familia.

6. ¢ limitado(a) no tipo de trabalho que ele (ela) pode
realizar para ganhar a vida.

7. Eu sei que pode ter que viver sua vida em algum lugar
especial (por exemplo instituigdo ou grupo residencial).

8. pode alimentar-se sozinho(a).

9. Eu tenho abandonado coisas que eu gostaria de fazer para cuidar
de ;

10. ¢ capaz de harmonizar-se com o grupo social familiar.
11. Algumas vezes eu evito levar em publico.

12. No futuro, a vida social da familia sofrera por causa do aumento
das responsabilidades e estresse financeiro.

13. Me aborrece que sempre sera desta forma.

14. Eu me sinto tenso(a) sempre que eu levo em publico.
15. Eu posso visitar amigos sempre que eu desejo.

16. Levar em um passeio ou férias estraga o prazer da
familia toda.

17. ~_sabe seu enderego.

18. A familia faz muitas coisas junta agora como nos faziamos antes.
19. € consciente do que ele (ela) €.

20. Eu fico transtornado(a) com a forma que minha vida esta indo.
21. Algumas vezes eu me sinto muito embaragado(a) por causa de

22, ndo faz tanto quanto ele (ela) deve ser capaz de fazer.
23. E dificil se comunicar com ___porque ele (ela) tem
dificuldade em compreender o que esta sendo dito a ele (ela).

24. Ha muitos lugares onde nés podemos apreciar (desfrutar) de nos

mesmos como uma familia quando vai junto.

25, ¢ super protegido(a).

26. € capaz de tomar parte de jogos ou esportes.

27. tem muito tempo livre,

28. Eu estou desapontado(a) pelo fato de que ndo leve
uma vida normal. _

29. O tempo se arrasta para , especialmente o tempo livre.
30, ndo presta ateng@o por muito tempo.

31. E facil para eu relaxar.
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32. Eu me preocupo com o que sera feito com ___ quando ele
(ela) ficar mais velho(a).

33. Eu fico sempre muito cansado(a) para me divertir.

34. Uma das coisas que aprecio em ¢ sua confianga.

35. Hd uma quantidade de amargura e ressentimento em nossa
familia.

36. ¢ capaz de ir a0 banheiro sozinho(a).
31. nio pode lembrar-se do que disse de um momento
para o outro.

38. pode andar de 6nibus.

39. E facil comunicar-se com .

40. As constantes demandas de cuidados de limitam meu

crescimento e desenvolvimento.

41. aceita-se COmo uma pessoa.

42_ Eu me sinto triste quando eu penso em -

43. Eu freqiientemente me aborrego com o que acontece com
quando eu ndo estou cuidando dele (dela).

44. As pessoas nao podem compreender o que tenta dizer.

45. Cuidar de coloca uma pressio em mim.

46. Membros de nossa familia fazem o mesmo tipo de coisas que

outras familias fazem.

47. sempre serd um problema para nos.
48 ¢ capaz de expressar seus sentimento para outros.
49, faz uso de vaso de cama (comadre) ou fralda.

50. Eu raramente me sinto deprimido(a).
51. Eu estou aflito(a) a maior parte do tempo.
.8 pode andar sem ajuda.
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Anexo 6: Escala de Empoderamento Familiar (FES)
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Singh, N.N., Curtis, W.J., Ellis, C.R., Nicholson, M.W., Viliani, T.M. e Wechsler, H.A. (1995).
Psychometric analysis of the Family Empowerment Scale. Journal of Emotional and Behavioral
Disorders, 3(2), 85-91. Tradugdo realizada por Ana Lucia Rossito Aiello e Lucia C. A. Williams para
uso interno de pesquisa do Laboratorio de Familias Especiais. Proibida reprodugéio total ou parcial.

ESCALA DE EMPODERAMENTO DA FAMILIA (FES)

Nome do participante:

Parentesco com a crianga:

Idade:

Status conjugal do participante:

Sexo: Religido:
Nivel de escolaridade:

Renda familiar anual do participante:

Raca:
Profissao:

Participante pertence a grupo de apoio a pais?
Endereco:

Se sim, qual?

Nome da crianga:

Escolaridade:

Data de nascimento:

Diagndstico:

Observacoes:
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Psychometric analysis of the Family Empowerment Scale. Journal of Emotional and Behavioral
Disorders, 3(2), 85-91. Tradugdo realizada por Ana Lucia Rossito Aiello e Lucia C. A. Williams para
uso interno de pesquisa do Laboratorio de Familias Especiais. Proibida reprodugéio total ou parcial.

Itens da FES 11231415

1. Sinto que tenho direito a aprovar todos os servicos que meu filho(a)
recebe

2. Quando meu filho tem problemas eu lido razoavelmente bem com
eles

3. Sinto que posso contribuir para melhorar os servigos para criangas
do meu bairro ou comunidade

4. Tenho confianga em minha habilidade para ajudar meu filho a
crescer e se desenvolver

5. Sei que medidas tomar quando fico preocupada pelo fato de meu
filho receber um atendimento inadequado

6. Eu me certifico que os profissionais compreendem minha opinido
sobre quais servicos meu filho necessita

7. Eu sei o que fazer quando surgem problemas com meu filho

8. Eu entro em contato com politicos quando leis importantes ou
assuntos sobre criancas aguardam solucdo

9. Sinto que minha vida familiar esta sob controle

10. Compreendo como o sistema de servico para criancas € organizado

11. Sou capaz de tomar boas decisdes sobre qual tipo de servigco meu
filho necessita

12. Sou capaz de trabalhar com agéncias e com profissionais para
decidir quais servigos meu filho necessita

13. Mantenho contato regular com profissionais que oferecem servigos
para meu filho

14. Tenho idéias e sugestdes sobre o sistema de servigo ideal para as
criangas

15. Ajudo outras familias a obter os servicos que necessitam

16. Sou capaz de obter informag¢des que me ajudam melhor
compreender meu filho

17. Acredito que eu e outros pais podemos influenciar os servigos para
crianga

18. Minha opinido ¢ tdo importante quanto a opinido dos profissionais
ao decidir quais servicos meu filho necessita

19. Digo o que penso aos profissionais sobre os servi¢os oferecidos a
meu filho

20. Digo para as pessoas das institui¢cdes e da prefeitura como podem
melhorar os servigos para criangas

21. Acredito que posso resolver os problemas com meu filho quando
eles acontecem

22. Sei como fazer com que politicos ou administradores me ougcam

23. Sei que servigos meu filho precisa

1= discordo plenamente, 2= discordo, 3= ndo sei, 4= concordo, 5= concordo plenamente.
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24. Sei quais os direitos dos pais e das criangas nas leis que
regulamentam a educagdo especial

25. Sinto que meu conhecimento e experiéncia de pai/mae pode
ser usado para melhorar os servigos para criangas e suas familias

26. Quando preciso de ajuda para resolver problemas em minha
familia sou capaz de pedi-la a outras pessoas

27. Eu me esforgo para aprender novas formas de ajudar meu filho
a crescer ¢ se desenvolver

28. Quando necessario, eu tomo a iniciativa de procurar servigos
para meu filho e para a minha famflia

29. Quando lido com meu filho, eu focalizo tanto nas coisas boas
quanto nos problemas

30. Tenho uma boa compreensao a respeito do sistema de servigos
ue meu filho recebe

31. Quando me deparo com um problema envolvendo meu filho
decido o que fazer e parto para a ag¢do

32. Os profissionais deveriam me perguntar que servicos eu quero
para meu filho

33. Eu conhec¢o bem qual o diagnodstico de meu filho

34. Sinto que sou um bom pai/mae

1= discordo plenamente, 2= discordo, 3= ndo sei, 4= concordo, 5= concordo plenamente.
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Anexo 7: Escala de Senso de Competéncia Parental (PSOC)
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Parenting Sense of Competence Scale (PSOC)3

O PSOC ¢ uma escala de 17 itens desenvolvida por Gibaud-Wallston e
Wandersman (1978)* para avaliar auto-estima de ser pai. Cada item ¢ respondido em
uma escala de 6 pontos variando de discordo fortemente (6) a concordo fortemente (1).
Avaliacdo para os itens 1, 6, 7, 10, 11, 13, 15 e 17 ¢ revertida, tal que, para todos os
itens, pontuacdes maiores indicam maior auto-estima. As versdes do PSOC para pai e
mae diferem somente no uso da palavra “mae” ou “pai”’. O PSOC foi originalmente
utilizado com pais de bebés e assim, para aumentar sua aplicabilidade a pais de criancas
mais velhas, a palavra bebé foi substituida por crianga (filho/filha). Os pais foram
solicitados a completar o PSOC pensando somente na crianga alvo da familia (isto é, a
crianga que foi selecionada para pesquisa).

Gibaud-Wallston e Wandersman (1978) relatam coeficiente de alfa de 0.82 e
0.70 para as escalas de satisfacdo e eficacia respectivamente. Correlagdes satisfatorias
de teste-reteste de 6 semanas para as escalas e para o escore total variaram de 0,46 a
0,82. Cutrona e Troutman (1986) relataram uma fidedignidade interna de 0,72 para a
escala de eficdcia em uma amostra de maes de bebés.

Itens de Satisfacao: 2,3,4,5,8,9, 12, 14 ¢ 16.
Itens de Eficacia: 1,6,7,10,11, 13,15 e 17.

1= concordo fortemente 2= concordo parcialmente 3 =concordo 4= discordo 5= discordo parcialmente 6=
discordo fortemente

Itens da escala PSOC 112(3|4|5]|6

1. Os problemas de cuidar de uma crianga sdo faceis de resolver uma vez que
vocé sabe como suas acdes afetam seu filho/filha, uma compreensao
que eu tenho adquirido

2. Embora ser pai possa ser gratificante me sinto frustrado em ser pai
atualmente na idade em que se encontra meu filho

3. Euwu para a cama da mesma forma que eu acordo de manha, sentindo que
eu ndo realizei tudo que tinha para fazer

4. Eu ndo sei por que mas algumas vezes quando eu deveria estar no controle
me sinto mais corno se estivesse sendo manipulado

5. Minha mée/pai estava melhor preparado para ser mae/pai do que eu

6. Eu seria um 6timo modelo para um pai/méie nova seguir para aprenderem o
que elW ele necessita saber a fim de ser um bom pai/mae

7. Ser pai € controlavel e qualquer problema ¢ facilmente resolvido

8. Um problema dificil em ser pai € ndo saber se vocé esta fazendo um bom
trabalho ou ndo

9. Algumas vezes me sinto como se ndo estivesse fazendo nada

10. Eu alcango minhas proprias expectativas por ser habilidoso em cuidar de
meu filho

3 Johnston, C., & Mash, E.J. (1989). A measure of Parent Satisfaction and Efficacy. Journal of Clinical Child
Psychology, 18(2), 167-175. Tradug@o realizada por Ana Lucia Rossito Aiello para uso interno de pesquisa.
Proibida reprodug@o total ou parcial.

* Gibaud Wallston, J., & Wandersman, L.P. (1978). Development and utility of the Parenting Sense of
Competence Scale. Paper presented at the meeting ofthe American Psychological Association, Toronto.
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11. Se alguém pode encontrar a resposta para o que esta causando o problema de meu
filho, esta pessoa sou eu

12. Meus talentos ¢ interesses estdo em outras éreas, ndo em ser pai/mae

13. Considerando o tempo em que sou mae/pai me sinto completamente familiar com
esse papel

14. Se ser uma mae/pai de uma crianga fosse simplesmente mais interessante me sentiria
motivado a fazer um trabalho melhor como pai/mae

15. Eu honestamente acredito que tenho todas as habilidades necessarias para ser um
bom pai/méae para meu filho

16. Ser pai/mae me deixa ansioso e tenso

17. Ser um bom pai/mae ¢ em si mesmo gratificante.

1= concordo fortemente 2= concordo parcialmente 3= concordo 4= discordo 5= discordo parcialmente 6=
discordo fortemente
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Anexo 8: Autorizagao das Instituigoes de Ensino
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS GRADUAGAO EM EDUCAGAO ESPECIAL

Eu, Nancy Capretz Batista da Silva, mestranda do curso de Poés
Graduagao em Educacao Especial da UFSCar, venho por meio desta solicitar
autorizacdo da presente instituicdo de ensino para acessar a relacdo dos
alunos com idade entre 2 e 6 anos, com Sindrome de Down, cujos pais co-
residam, a fim de obter contato para apresentagao e proposta de participacao
em meu projeto de pesquisa intitulado: “Envolvimento paterno e materno:
comparando a interagdo do pai e da mde com sua crianga especial”, orientado
pela Prof.2 Dr.2 Ana Lucia Rossito Aiello.

A pesquisa consta de entrevistas com os pais das criangas em suas
residéncias sobre a divisdo das tarefas domésticas e cuidados da crianga,
questionario sobre o empoderamento das familias, estresse dos pais, auto-
estima dos pais, e avaliagdo da estimulacido proporcionada a crianca no
ambiente doméstico. A pesquisadora almeja realizar uma comparagao entre a
interacao do pai com a crianga e a interagdo da mae com a crianga, interagao
influenciada pelos aspectos observados pelos instrumentos ja citados. Para
isso uma situacao de brincadeira sera filmada e analisada.

A pesquisa sera realizada somente a partir de explicitacdo da
justificativa, objetivos e ganhos para todas as partes envolvidas (familias,
profissionais e autoridades) e sera realizada sob a ética que guia a profissao da
pesquisadora, psicologa, assim como a ética que guia a pesquisa no pais.
Além disso, contara com a orientadora em todo seu processo.

Grata pela atencéao e disposta a fornecer demais informagdes.

Nancy Capretz Batista da Silva
Sao Carlos: (16) 3361-5970 / Ribeirao Preto: (16) 3624-4527 / Celular: 9714-5297

Prof.? Dr.2 Ana Lucia Rossito Aiello
3351-8463

Data Assinatura do responsavel
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Anexo 9: Solicitag¢do para as Secretarias Municipais de Educagdo e Cultura
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

Secretaria Municipal de Educagao e Cultura

Eu, Ana Lucia Rossito Aiello, professora adjunta da Pés Graduagao em
Educacao Especial e do Departamento de Psicologia da Universidade Federal
de Sao Carlos, venho por meio desta solicitar que minha orientanda de
Mestrado na Pd6s Graduacéo referida, Nancy Capretz Batista da Silva, receba
autorizacao para acessar a lista de creches e escolas de ensino infantil deste
municipio com matricula de criangas com Sindrome de Down com idade entre
2 e 6 anos para fins de projeto de pesquisa de mestrado, intitulada
“Envolvimento paterno e materno: comparando a interacdo do pai e da mae
com sua crianga especial’.

A pesquisa consta de entrevistas com os pais das criangas em suas
residéncias sobre a divisdo das tarefas domésticas e cuidados da crianca,
questionario sobre o empoderamento das familias, estresse dos pais, auto-
estima dos pais, e avaliagdo da estimulagdo proporcionada a crianga no
ambiente domeéstico. A pesquisadora almeja realizar uma comparagéo entre a
interacado do pai com a criancga e a interagdo da mae com a crianga, interagao
influenciada pelos aspectos observados pelos instrumentos ja citados. Para
isso uma situagao de brincadeira sera filmada e analisada.

A pesquisa sera realizada somente a partir de explicitacdo da
justificativa, objetivos e ganhos para todas as partes envolvidas (familias,
profissionais e autoridades) e sera realizada sob a ética que guia a profissao da
pesquisadora, psicologa, assim como a ética que guia a pesquisa no pais.
Além disso, estarei orientando a pesquisa em todo seu processo.

Grata pela atencao e disposta a fornecer demais informacgdes.

Professora Doutora Ana Lucia Rossito Aiello
9782-1268 / (16) 3351-8463
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Anexo 10: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PREZADOS SENHORES,

Venho por meio deste termo apresentar o estudo “COMPARANDO A
INTERACAO DO PAI E DA MAE DE CRIANCAS ESPECIAIS” que esta sendo
realizado com pais (homens) e maes de 12 criangas com Sindrome de Down com idade
entre 2 e 4 anos, que freqlientam creche ou educacado infantil. Este estudo surgiu devido
a observacdo de que as descobertas sobre os pais de criancas com deficiéncia mental
ainda levantam davidas e se mostram incongruentes € porque as pesquisas brasileiras
sobre esses pais ainda sdo escassas.

Vocés estdo sendo convidados a participar deste estudo voluntariamente,
podendo se desligar deste a qualquer momento, caso queiram, sem quaisquer prejuizos.
A pesquisadora garante abertura para esclarecer duvidas e ouvir sugestdes em quaisquer
etapas da pesquisa. Além disso, as informagdes coletadas serdo confidenciais e serdo
discutidas apenas com a professora orientadora do estudo, e poderdo ser utilizadas no
futuro para divulga¢do de ordem profissional, porém jamais de forma a identificar
qualquer um dos participantes.

O estudo terd varias etapas: responder um Inventério, trés questionarios, duas
escalas e duas entrevistas e ser filmado brincando com seu filho. Tudo isso devera
ocorrer por volta de 3 meses aproximadamente, em sua residéncia, em dias e horarios
combinados de acordo com o que for melhor para todos. Todos, pesquisadora ¢ pais, se
responsabilizam pelo cumprimento de horarios combinados, comprometendo-se a avisar
com antecedéncia caso nao seja possivel o comparecimento em tal horario, ou seja
necessario a mudanca do mesmo.

Se surgirem necessidades da familia que a pesquisadora puder encaminhar, isso
sera feito. E esperado que vocés tenham oportunidade de expressar seu conhecimento e
sentimento em relagdo ao seu(sua) filho(a); expressar opinides a respeito dos fatores de
sua vida que envolvem seu(sua) filho(a); estabelecer contato com a universidade;
estabelecer contato com outros pais de criangas com Sindrome de Down da mesma
faixa etdria e; participar de uma devolutiva dos resultados obtidos, realizada pela
pesquisadora, com os aspectos positivos observados nas interagdes dos pais com seus
filhos e com apresentacdo de possiveis temas que surgirem como pontos necessarios de
esclarecimentos ou dicas aos pais.

Agradecida pela aten¢@o coloco-me a disposi¢do para esclarecer qualquer duvida
€ ouvir o que pensa sobre sua participagdo no estudo, aceitando ou nao.

Nancy Capretz Batista da Silva
Sao Carlos: (16) 3361-3884 / Ribeirao Preto: (16) 624-4527 / Celular: 9714-5297

Aceitamos:

Senhor Senhora
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Anexo 11: Autorizacdo para Gravagdes e Filmagens



147

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS GRADUAGAO EM EDUCAGCAO ESPECIAL

Autorizagao para gravagoes e filmagens

Eu, Nancy Capretz Batista da Silva, aluna da Pés Graduagdo em Educacéo
Especial da UFSCar, venho solicitar a autorizagédo para gravar em audio e video
a participagdo na pesquisa na residéncia da familia, nas etapas de entrevistas e
brincadeiras com a criancga.

O objetivo destas gravagdes € documentar a participagdo e avaliar de
maneira precisa as informagdes coletadas.

Essas gravagdes sdo importantes e beneficiardo as familias envolvidas na
pesquisa, profissionais, alunos e outros pais. Os dados coletados por gravagbes
poderao ser utilizados, no futuro, em publicagdes e apresentagdes profissionais.
Entretanto, garantimos que o nome de qualquer membro da familia, assim como o
da mae, o do pai e o da crianga com necessidades especiais, ndo sera
mencionado em nenhuma circunstancia. Todos os dados serdo codificados para
manter estrita confidencialidade e anonimato.

O consentimento para a realizagdo desta gravagao € voluntario e pode ser
retirado assim que isto afete a relagdo com qualquer dos envolvidos.

Certa de poder contar, mais uma vez, com a colaboragdo de todos para a
realizagdo deste trabalho, coloco-me a disposicdo para quaisquer
esclarecimentos.

Atenciosamente,

Nancy Capretz Batista da Silva
S&o Carlos: (16) 3361-3884 / Ribeiréo Preto: (16) 624-4527 / Celular: 9714-5297

assinatura do pai participante ' ' data

nome do pai participante

assinatura da mée participante data

nome da mae participante
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Anexo 12: Lidando com seu Stress
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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 necessaria, 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 util, 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 situagdes 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 sensagdes tipicas, tais como: sudorese excessiva, taquicardia, respira¢do
ofegante, entre outras. O organismo, nesse momento, perde o seu equilibrio interno a
medida que se prepara para enfrentar a situacdo a qual necessita se adaptar. As
sensacoes desagradaveis experimentadas sdo, na verdade, necessarias para que o
organismo tenha condi¢des de reagir. Essa reacdo ¢ fundamental para a sobrevivéncia
do individuo.

A segunda fase, a de resisténcia, ocorre quando o organismo tenta se recuperar
do desequilibrio sofrido na primeira fase. Nesse momento gasta-se muita energia € com
isso surgem sinais de desgaste, como cansago excessivo, esquecimento e “autodividas”.
Vocé ja deve ter tido esses sintomas e se recuperado depois de algum tempo. A
recuperagdo ocorre quando a pessoa consegue resistir através da adaptacdo ou
eliminando os estressores, o que leva ao reequilibrio. Se, no entanto, a pessoa nao
consegue atingir uma harmonia interna, equilibrando suas forgas, entdo o processo de
stress pode resultar no inicio da fase de exaustdo. Nessa fase, a mais perigosa, alguns
sintomas da primeira fase aparecem, s6 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 nio 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 brdcolis, chicoria, acelga, alface, e outras verduras ricas em vitaminas do
complexo B, vitamina C, magnésio ¢ manganés. Em caso de insénia (comum em
momentos de stress) ndo deixe de tomar um copo de leite antes de dormir ou de comer
um pouco de gergelim, que € rico em célcio e estimula o sono.
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REALAXAMENTO

Pode ser em forma de exercicios de respiracdo profunda, yoga, relaxamento
muscular, assistir TV, ouvir musica, ver filmes, bate-papo ou leitura. E necessario
verificar o que funciona melhor para cada pessoa. O que mais recomendamos ¢
respiragdo profunda acompanhada de contragdes 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 os pés firmes no chdo. Feche os olhos;

2. Jogue o corpo para a frente, com a cabega entre os joelhos, como se
ndo tivesse esqueleto, deixando que a espinha fique curvada e a
cabega jogada para baixo. Fique assim bem confortavel;

3. Fique nessa posicdo durante 30 segundos enquanto diz para si
proprio: “Meus bragos estdo pesados... minhas pernas estdo pesadas...
meu corpo todo estd pesado...”;

4. Agora cerre os 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 verd como a tensao se dissipou.

Esse exercicio, que nédo exige mais do que dois minutos do seu tempo,

deve ser feito 3 vezes por dia e em qualquer momento que perceber tensao

muscular ou mental.

II. Exercicio que combina relaxamento fisico e mental com a respiragdao profunda

Esse exercicio ¢ composto de respiragdo e contracao/descontragdo muscular
combinadas. Para vocé poder fazer as duas coisas juntas, ¢ bom praticar cada uma
separadamente e depois junta-las.

Respiracao

Primeiro concentre-se na respiracdo, que € 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 abdémen
seja uma bola de encher e que ha um canudinho ligando-o ao seu nariz. Vocé
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 respiragcdo abdominal. Prenda a respiragao

enquanto conta até 5. Agora, contando mentalmente até 10, expire bem
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devagar pela boca, esvaziando a bola de encher e deixando que o abdémen
abaixe. Lembre-se dos numeros 5 e 10 (inspirar e expirar) — isto &, deve-se

levar aproximadamente o dobro do tempo expirando.

Contracao/Descontracao 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.

Tensionar a perna: colocar pressao nos musculos de uma perna de cada vez,
virando os dedos do pé para baixo. A tensdo se sentird na barriga da perna.

Fazer uma careta: franzir os musculos da face, ao redor dos olhos e da boca.

Tensionar a lingua: apertar a lingua de encontro ao céu da boca, tensionando os
musculos do pescogo.

Deixar cair o queixo: abrir a boca, soltando a mandibula e movimentando o
queixo da direita para a esquerda e vice-versa, bem devagar.

Respiracao e contracdo/descontracdo combinados

A idéia principal aqui € inspirar profundamente enquanto se contrai as
varias partes do corpo e expirar bem devagar enquanto se solta a tensdo dos
musculos.

1. Deite-se ou sente-se bem confortavelmente. Deve-se retirar os 6culos e soltar
o 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 trds da sua testa.
Volte a0 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 brago direito até
terminar de contar. Agora expire bem devagar, enquanto solta abra a mo e solte a tensdo do brago
e... relaxe... relaxe... relaxe. O soltar da tensdo dos musculos deve coincidir com a expiracao.

4. Faga 0 mesmo com o brago 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. Faga o mesmo tipo de exercicio com os ombros, o estdmago, o torso, os quadris, 0s
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 14, 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.
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EXERCICIOS FISICOS

Quando nos exercitamos por 30 minutos ou mais, nosso corpo produz uma substincia
chamada betaendorfina que produz uma sensacdo de tranqiiilidade e de bem-estar. Quando se esta
atravessando momentos dificeis, o exercicio fisico - seja ele ginastica, pular corda, caminhar,
dangar etc. - nos ajuda a atingir uma sensac¢ao 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 proprios limites,
além dos quais ndo adianta forcar, sob o risco de que os exercicios venham a se tornar outra fonte
de stress.

O individuo, ap6s um dia de grande tensdo, terd 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 contragdo e relaxamento.

Segundo os médicos, varios beneficios sdo observados quanto a pratica de exercicios
fisicos: maior vigor e resisténcia; melhor controle do peso; mantém a circulagdo adequada; menos
dores; maior tonus e postura muscular, menos acidentes graves; redu¢do do cansago cronico;
aparéncia melhorada; reducdo da tensdo cronica e; redugdo dos fatores de risco de doengas
degenerativas.

AUTOMANEIO

E, a nosso ver, o 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
autodeterminagdo. E importante conhecer nossos limites e saber quando nos aproximamos deles.
Uma reflexdo sobre qual ¢ a nossa situagdo, de fato, ¢ fundamental. Vocé tem sintomas de stress?
Em que fase se encontra? Que tipo de sintomas, fisicos ou psicoldgicos, sdo mais evidentes? Se
voce 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 ¢ especialmente importante no caso da pessoa hipertensa,
devido a influéncia que o stress tem na regulagem da pressdo arterial. O outro tipo de medida
necessdria ¢, naturalmente, tentar eliminar ou afastar o que lhe estd 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 poderd 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 rdpido.

- Medidas Psicologicas

Antes de mais nada ¢ importante manter a calma e a certeza de que vocé controla a maior
parte da sua vida. A sensagdo de ndo se ter controle sobre as coisas ¢ muito contraproducente, ja que
pode nos levar ao desalento. Seja qual for a situagdo, mesmo que vocé sinta ter perdido o controle de
tudo, ainda ¢ tempo de se recuperar. Pense positivo. Nesse momento, ndo aconselhamos nenhuma
medida mais dréstica, pois mudancas grandes também criam stress. Portanto, por
enquanto, basta manter a esperanca e a certeza de que toda situagdo, com algumas
excegoes, pode ser revertida.

Garanta a si mesmo que as coisas mudardo para melhor e que vocé vai conseguir melhorar a
sua qualidade de vida. Nao se cobre melhoras imediatas, tudo leva tempo quando se entra em éreas
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complexas que envolvem a mente e o corpo. Dé tempo ao tempo. Devagar va introduzindo mudangas
em sua vida. O importante ¢ que todo dia algo seja feito para a sua melhora. Embora recomendemos
que vocé va devagar, ndo confunda isto com a idéia de adiar a implementagdo do seu plano de
melhoria de qualidade de vida. Lembre-se que ¢ normal sentir alguma hesitacdo e desconforto ao
fazer mudangas em sua rotina - na verdade, se vocé ¢ como a maioria das pessoas que
conhecemos, vai arranjar mil desculpas, todas boas, para ndo comegar as mudancas.
Nao desista por causa disso, tente assumir a responsabilidade pela sua vida. Em breve
voce 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 ¢, estabeleca metas menos ambiciosas no momento e tente se dar o direito de
ser feliz ou de estar bem. Mantenha em mente que a sua irritabilidade e impaciéncia com as pessoas
melhorardo. As pessoas que o irritam talvez ndo o facam de proposito, elas simplesmente nao
entendem o que estd se passando com vocé. Tente calmamente explicar a elas o processo pelo qual
vocé estd passando.

Devemos levar alguns momentos para refletir nas nossas prioridades, naquilo que queremos
alcangar 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 relogio 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
0 "fazer". E bom lembrar que no 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 satisfatorio.

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 ttm uma qualidade de vida péssima.
Pesquisas realizadas no Brasil mostram que grande niimero de executivos, por exemplo, embora
muito bem financeiramente, ndo usufruem de boa qualidade de vida. Por "qualidade de vida"
entendemos o viver que ¢ bom e compensador em pelo menos quatro areas: social, afetiva,
profissional e a que se refere a saude. Para que a pessoa possa ser considerada como tendo uma boa
qualidade de vida, torna-se necessdrio 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 tensdo.

A seguir estdo algumas idéias do que se considera essencial no controle do stress.

1. Aprenda a reconhecer os sinais do stress.
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2. Procure identificar as suas fontes de stress externas e internas. Para isso avalie os

estressores:

o familiares;

* ambientais;

* 0s ligados ao trabalho;

* os referentes ao seu modo de pensar e agir.

3. Tente mudar o que pode ser mudado:

* organize suas prioridades;

* espace as mudangas da vida;

+ adquira habilidades de resolucdo de problemas e administracdo do tempo;
* aprenda a ser assertivo;

+» modifique seu comportamento apressado;

* reserve tempo para o lazer;

» faca exercicios fisicos;

» faga relaxamento;

* siga um regime adequado.

4. Aprenda a lidar com o que ndo pode ser mudado, isto é:

+ assuma responsabilidade pelo manejo da sua vida;

+ modifique atitudes e pensamentos quanto ao que ndo pode ser mudado;
* reinterprete os estressores, isto €, veja o lado positivo das coisas;

« aprenda a lidar com a ansiedade.
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Anexo 13: Categorias de Analise das Filmagens de Interagao
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Defini¢io Operacional das Categorias de Analise das Filmagens de Interaco’

A. Categorias referentes aos comportamentos dos pais (pai ou mie) quando em

interacdo com seu filho

1) Comentarios positivos (Coment +): dirigidos a crianga, apresentados de maneira
contingente ao comportamento da mesma, que expressam aprovagao ou
prazer/agradecimento, tais como: “bom trabalho”, “eu gosto disso”, “muito bom”,
“ta certo”, “legal”.

2) Motivar a crianga para a tarefa (Mot p/ Tarefa): fazer comentérios sobre a
tarefa/objeto chamando atengdo da crianga ou motivando-a para se engajar na tarefa.
Ex.: mae vendo livro infantil, crian¢a 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!”

3) Olhar dirigido a crianga (Ol Dir Cri): prestar aten¢ao a ela.

4) Dando dicas na brincadeira. As dicas podem ser:

a) dicas verbais (Di Ver): instrugdes ou outras formas de estimulos orais
com objetivo de guiar a resposta da crianga. Ex.: dicas verbais para
nomeagado 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 crianca. Ex.: gestos como
apontar ou tocar um objeto.

5) Ajuda fisica (Aj Fis): contato fisico entre crianca e pais, para a realizacdo de
determinada acdo a ser realizada pela crianca.

6) Comentarios negativos (Coment -): comentdrios feitos contingentes ao
comportamento da crianca que expressam descontentamento/desaprovacdo. Ex.:

2 ¢ 29 <¢ 2 ¢¢

“ndo faz isso”, “para”, “ndo € assim”, “sua burra”.

> Buonadio, M.C. (2003). Analise da interagdo de mies com deficiéncia mental e seus filhos: Intervengio
domiciliar. Dissertacdo de Mestrado, Programa de Pos Graduag@o em Educagdo Especial, Centro de
Educagdo e Ciéncias Humanas, Universidade Federal de Sdo Carlos.
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7) Imitacao da vocalizagdo da crianga e/ou expansao (Im V Cr/Ex): repetir verbalmente
os sons feitos pela crianga e/ou expandindo suas vocalizagdes, dentro de 5s apds a
fala da mesma.

8) Corregao para comportamento inadequado (Cr Cp Inad): usar extingdo ou time-out
contingente a exibi¢do de comportamento inadequado da crianga.

9) Repressao fisica (Rep Fis): evitar/impedir que a crianga realize algum
comportamento segurando-a.

10) Fazendo uma questdo (Faz Ques): uma verbalizagdo que requer uma resposta da
crianga. Ex.: “o que € isto?”, “quer brincar?”.

11)Modelando (Mdel): mostrar ao filho como ¢ o comportamento que este deve
desempenhar. O modelo deve ser fornecido (demonstragdo fisica), junto com a
instrugdo verbal. Todo tipo de modelo sera considerado, desde o mais simples até os
mais completos e elaborados.

12) Rotulando (Rotul): uma verbalizacao descrevendo os atributos do objeto. Ex.: a bola
¢ vermelha.

13) Comando: uma instru¢do (ordem) para a crianga fazer algo. Ex.: “apanhe o bloco”,
“vem cd”.

14) Contato fisico positivo (Cont Fis +): um comportamento para mostrar para a crianga
que ela fez algo bem/bom e corretamente como um abracgo, beijo, toque na mao ou
bochecha, sorriso/riso.

15) Brincar sozinhos com os objetos, verbalizando ou nao, sem olhar para a crianca

(Brin Soz). Por exemplo: jogar bola, empurrar carrinho, encaixar argolas.

B. Cateqorias referentes aos comportamentos das criancas quando em

interacdo com seu pai/méae

1) Prestando atencdo (Pres Aten): olhando diretamente para pais quando estiverem
desempenhando alguma atividade ou falando.

2) Obediéncia (Obed): crianga seguindo as ordens dos pais.

3) Desobediéncia (Desob): crianca ndo executando um pedido de atividade efetuado

pelos pais.
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S)

6)

7)

8)

9)
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Vocalizagdes positivas (Voc +): qualquer vocalizagdo da crianga imitando ou
respondendo ao que os pais disseram com afeto positivo, ou vocalizagdo espontanea
(emissdo de sons ou palavras sem o objetivo de comunicar-se, por exemplo: crianga
canta ou fala sozinha enquanto brinca).

Vocalizagdes 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): crianga envolvida na tarefa com os pais
realizando parte da tarefa.

Comportamento fisico negativo (Cp Fis -): comportamento fisico que ndo tem o
propodsito de completar uma atividade adaptativa. Ex.: repelir um brinquedo, bater
nos pais ou em si mesmo, langar um objeto.

Fazendo uma questdo (Faz Ques): uma vocalizagdo direcionada aos pais que requer
uma resposta.

Crianga brinca sozinha com os objetos, vocalizando ou ndo, sem olhar para pais

(Brin Soz).
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Anexo 14: Sistema Definitivo de Categorias Observacionais
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Sistema Definitivo de Categorias Observacionais®
I-Atividades

1 - Ludicas - Lu: Referem-se ao engajamento em jogos e brincadeiras
envolvendo objetos, o proprio corpo ou brincadeiras imagindrias, cuja finalidade ¢ o
divertimento.

- Jogos — Jo: A atividade ¢ organizada por um sistema de regras que define
a perda ou o ganho.

1.1.1 - Jogos diversos - JoDv: Quando o conjunto de regras ¢ preestabelecido e
depende de um objeto ou brinquedo industrializado. Exemplo: Pai e crianga 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 ¢ organizada em torno de objetos,
brinquedos ou do proprio corpo, podendo haver o estabelecimento de regras sem,
contudo, implicar em perdas e ganhos. A organizacdo pode variar de minima a
completamente estruturada e as regras sdo especificas e determinadas pelos membros
familiares.

1.2.1 - Com brinquedos, objetos em geral ¢ computador - BrOb: Envolve a
manipulacdo de brinquedos, objetos e/ou uso do computador. Exemplo: o pai coloca a
crianga 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 mae
coloca o fantoche em uma de suas maos ¢ comeca a falar: "Ola A., como vocé esta?
Tudo bem?".

1.2.3 - Envolvendo a manipulagao de partes do corpo - BrCo: Quando a brincadeira
envolve a manipulagdo suave de partes do corpo, isto €, dos membros superiores ou
membros inferiores, tendo a atencdo dirigida para a manipulagdo. Exemplo: a mae faz
cdcegas na mao, braco e pescogo da crianga; em seguida a crianga estende o brago em dire¢ao
amae e a agao se repete.

1.24 - Envolvendo coordenagdo motora global - BrGl: Envolve brincadeiras que
promovam a movimentagdo ampla de membros inferiores e superiores, podendo ser de
forma suave ou brusca, podendo incluir ou ndo a utilizagdo de aparelhos de diversao,
tais como escorregado r, balango, gangorra e velocipede. Exemplos: brincar de escorregador
e gangorra, andar de velocipede e bicicleta, brincar de estatua.

1.2.5 - Estouvada - BrEs: Envolve a manipulagdo brusca de todo o corpo ou de suas
partes. Exemplo: pai segura a crianga, virando-a de cabega para baixo, bruscamente,
havendo repeti¢oes das agdes.

1.2.6 - Atividades escolares - BrAt: Envolve o desenvolvimento de atividades escolares, tais
como desenhar, escrever, recortar, colar etc. Exemplo: o pai, com papel e lapis de cor
seguros entre os dedos das maos, diz a crianga: "vamos fazer um desenho, vamos". A
crianga ou ambos se dedicam, entdo, a desenhar e/ou pintar.

6 Pereira-Silva, N.L. (2003). Familias de crian¢as com e sem sindrome de Down: um estudo comparativo
das relagoes familiares. Tese de Doutorado, Universidade de Brasilia, Brasilia - DF.
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1.3- Atividades artisticas - Ar: Atividades referentes a danga 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, muisicas veiculadas pelas radios. Exemplo: crianga e mae
cantam "atirei o pau no gato".

1.3.2 - Danga - Da: Refere-se a execu¢do de movimentos corporais de maneira
ritmada com ou sem o som de musica. Exemplo: crianga ¢ made dangam ao som da musica da
Xuxa.

1.4 - Assistir a televisdo - Tv: Consiste na observac¢ao do aparelho de televisdo,
que se encontra sintonizado em alguma emissora ou no videocassete, quando nenhuma
outra atividade, descrita neste sistema, esteja ocorrendo.

1.4.1 - Silenciosamente - SI: A atividade se desenvolve havendo apenas a emissdo
de som proveniente da televisao.

1.4.2 - Conversando - Cn: A atividade se desenvolve incluindo a troca verbal
sobre assuntos referentes ao que estd sendo assistido. Exemplo: mae, pai e crianca
assistem a um desenho animado na TV e a mae fala: "esse bicho ai ¢ muito feio e eles ndo
conversam, parece que ficam sussurrando".

1.5 - Contar histérias - Hi: Narrativa de acontecimentos com ou sem o 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 elaboragdo de uma historia
inventada. Exemplo: mae conta a histéria da Branca de Neve e os Sete Andes para a
crianga mostrando-lhe as figuras.

2 - Conversar - Cv: Troca verbal sobre assuntos diversos quando nao 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 os comportamentos que estio
sendo emitidos por um membro familiar ou sobre os estimulos fisicos presentes nas
proximidades ou no local de gravacdo. Exemplo: a mae diz para a crianca: "olha 14 a tia
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
relagdo 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 ocorrerem
quando se dispensa ou ndo cuidados a crianga. Exemplo: mae e crianga assistem a
televisdo, a mae coloca gelatina na boca da crianga, a qual deixa cair na roupa, entdo a
mae diz: "assim, ndo L., a gente come ¢ com a boca fechada se ndo cai, t& bom?".

3.2 - Ambiente familiar e social - Fs: O ensinamento refere-se a como se
comportar em situacdes 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 ¢ 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 mae diz:
"assim ndo pode, tem que dar carinho A, s6 carinho".

3.5 - Aiividades escolares - At: Refere-se ao ensinamento do contetido escolar
'formal. Exemplo: a mae pega as atividades escolares da crianga e fala: "Que numero ¢
esse?" A crianga responde: "E o um". A mie: "E que letra é essa?" A crianga responde:
nE o'a".

4 - Cuidados dispensados a crianga - Cd: Refere-se ao conjunto de acdes
dirigidas a crianga com a finalidade de cuidar, quando tais agdes 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 transmissdo de
regras/ensinamentos sobre tal tarefa.

II - Tipos de transicao

1 - Transicdo direta - TD: A passagem de uma atividade para outra ¢ 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: "dan¢a, vamos dangar".

2 - Dissolucdo do grupo - TDG: Os membros envolvidos na interacdo se
engajam em atividades independentes. Exemplo: mae estd contando uma historia para a
crianga e esta deixa o local de gravagao.

3 - Negocia¢do - TN: Envolve a escolha de uma outra atividade havendo
participagdo verbal e/ou motora de pelo menos dois membros familiares. Exemplo: a
crianga aponta para o aparelho de som com o dedo indicador e o pai pergunta se ela quer
dangar; ela balanca a cabega afirmativamente, mas o pai diz "ndo"; em seguida, este pega
uma boneca, mostrando-a para a crianga que se aproxima e ambos iniciam uma outra
atividade.

4 - Interrupcdo da sessdo - IS: Ocorre quando: (a) a crianga sai do local de
gravacdo; (b) o local ndo oferece condi¢des necessarias para a filmagem; (c) ocorrem
situacdes que podem alterar a metodologia de coleta de dados; e (d) quando uma outra
pessoa ndo participante da sessdo entra no local de gravacao.

III - Estrutura de participaciao

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 - PI: As atividades, diferentes ou ndo, sdo desenvolvidas
independentemente, por dois ou mais familiares que se encontram fisicamente proximos
um do outro. H4 observagdo da(s) atividade(s) desenvolvida(s) pelo(s) outro(s) com ou
sem interferéncias esporadicas e rapidas e/ou imitagdes ocasionais do(s) comportamento(s)
do(s) outro(s). Exemplo: crianga brinca com um carrinho e o pai assiste a TV, proximo
dela, dirigindo-lhe o olhar esporadicamente.

2.2 - Conjunta - Cj: A atividade ¢ desenvolvida por dois ou mais membros
familiares, através de emissOes e respostas de comportamentos reciprocos ou
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complementares. Exemplo: mae, pai e crianga, sentados no chdo manipulam objetos e
brinquedos.
IV - Qualidade dos episédios de interagiao

1 - Sincronia - Refere-se a adequagao/articulagdo ou ndo dos comportamentos de
um participante em direcao ao outro.

1.1 - Com sincronia - Si: As emissoes de comportamento seguem-se respostas
adequadas e temporalmente contingentes por parte do outro, estabelecendo-se cadeias de
interagdo, em que o comportamento de um membro ¢ articulado ao comportamento do
outro e as respostas de um tornam-se pistas para a emissao do comportamento do outro.
Exemplo: a mae estende o brago mostrando um brinquedo a crianga; esta pega o
brinquedo, manipulando e devolvendo-o & mae que, por sua vez, pega o brinquedo
oferecido pela crianga.

1.2 - Sem sincronia - Ssi: As emissdes de comportamento seguem-se respostas
inadequadas, inoportunas e/ou ndo contingentes temporalmente, estabelecendo-se cadeias
de interacdes desarticuladas. Exemplo: pai mostra um carrinho para a crianga e esta vira-
lhe as costas, pega outro brinquedo, manipulando-o por alguns segundos; em seguida,
mostra-o ao pai que continua manipulando o carrinho.

2 - Supervisao - Refere-se a emissdes de comportamentos de feedback e ajuda ou
nao de um membro da familia em direcdo ao outro.

2.1 - Com supervisdo - Sv: A interagdo ¢ 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 execu¢do de uma tarefa ou na
emissdo de comportamento. Exemplo: mae ajuda a crianca a calcar uma meia, pai
verbaliza palavras de incentivo a crianga, enquanto esta anda de bicicleta.

2.2 - Sem supervisdo - Ssv: A intera¢do caracteriza-se por emissoes de
comportamentos que ndo incluem fornecimento de feedback ou ajuda na execucdo de
tarefas. Exemplo: o pai observa as tentativas da crianga para alcangar o bicho de pelicia
que se encontra na estante, porém nao lhe oferecendo ajuda.

3 - Afetividade - A intera¢do ¢ caracterizada por emissdes de comportamentos
afetivos que denotem tranqiiilidade, satisfag@o ou irritacao e descontentamento.

3.1 - Amistosa - A: A interagdo caracteriza-se por emissdo de comportamentos que
mostram um estado de tranqiiilidade e satisfagdo dos membros envolvidos. Exemplo: mae
e pai olham em direcdo a crianca que danga, sorri e bate palmas ao som da musica.

3.2 - Conflituosa - C: Durante a interagdo ocorrem disputas verbais e/ou
motoras, sem que haja emissao de comportamentos agressivos, tais como beliscoes e tapas. Ha
expressdo de descontentamento. Exemplo: a crianga disputa com o pai a posse de um
aparelho telefonico, emitindo comportamentos de irritagdo.

4 - Lideranca : A interacdo desenvolve-se com predominancia ou ndo de um dos
membros na sua conducao.

4.1- Com lideranga: 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 direcdo da interagdo. Exemplo: pai mostra a crianga um aparelho
de telefone e diz: "fala com o vovo, fala alo, aqui é¢ G."; a crianga fala "alo vovd" e o pai
continua emitindo comandos que sdo obedecidos pela crianga.

4.2 - Sem lideranca: Sld - Caracteriza-se pela auséncia de predominancia de
comandos por parte dos participantes da interagdo. Exemplo: mae e crianga assistem a
TV conversando sem que haja sugestdes ou ordens.
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Anexo 15: Tabela de Observacao e Registro das Categorias de Analise das Filmagens
de Interacao



Nome da crianga:

Categorias de andlise das filmagens dos comportamentos dos pais quando em interagdo com seu filho e das
criancas quando em interacdo com seus pais

Nome ( )pai/( )mae:

Data filmagem (1 ou 2):

Data analise:
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30

]

o mZ

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

DO SV — =0

Pres Aten

Obed

Desob

Voc +

Voc -

Engaj na tar

Comp fis -

Faz Ques

Brin Soz

Analise realizada por:




Nome da crianga:

Categorias de andlise das filmagens dos comportamentos dos pais quando em interagdo com seu filho e das

Nome pai/méae:

criancas quando em interacdo com seus pais

Data filmagem (1 ou 2):

Data analise:
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Cont Fis +

Brin Soz

DO SO — =0
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Obed

Desob
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Voc -

Engaj na tar
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Brin Soz

Analise realizada por:




Nome da crianga:

Categorias de andlise das filmagens dos comportamentos dos pais quando em interagdo com seu filho e das

Nome pai/méae:

criancas quando em interacdo com seus pais

Data filmagem (1 ou 2):

Data analise:
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Faz Ques
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Analise realizada por:
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Anexo 16: Protocolo de Registro do Sistema Definitivo de Categorias Observacionais
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Protocolo de Registro do Sistema de Categorias Observacionais’

Nome da criancga:
Nome ( )pai/ ( )méae:
Data filmagem (1 ou 2): Data analise:
Analise realizada por:

Atividades | Estrutura de participa¢do dos Qualidade dos

realizadas membros familiares e episodios interativos

responsabilidade pelo inicio e
téermino da interacdo

(tipo de transi¢do)

7 Pereira-Silva, N.L. (2003). Familias de crian¢as com e sem sindrome de Down: um estudo comparativo
das relagoes familiares. Tese de Doutorado, Universidade de Brasilia, Brasilia - DF.



