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Resumo

O presente trabalho pretende realizar categorizar e realizar a analise de significacBes dos pais de
criangas com necessidades educativas e de salude especiais, tendo como base modelo de crengas
parentais de orientacdo construtivista e desenvolvimentista. Recorreu-se a analise de entrevistas de 10
casos, pais de criancas com necessidades educativas e de saude especiais (Trissomia 21 e Miopatia
Nemalitica). O estudo centra-se sobretudo na analise das crencas dos pais sobre o desenvolvimento dos
seus filhos e o seu proprio desenvolvimento e os processos pelas quais procuram e ensaiam solucGes
adequadas, quer as suas necessidades, quer as do seu filho. Tem como base duas asser¢des: 1) 0s pais
séo constructores activos de significacGes; 2) os pais sdo potencialmente resolvedores de problemas. A
opcao da metodologia deste estudo pela entrevista clinica, respeitou objectivos metodoldgicos de uma
maior flexibilidade, seguindo contudo a estruturagdo de um guido. Seleccionaram-se dois grandes
temas que integram as grandes questfes ou problemas destes pais. A primeira refere-se as significacdes
sobre a patologia e as suas consequéncias em termos de desenvolvimento. A segunda refere-se a as
estratégias de resolucdo de problemas, relacionadas com o modo como os pais se confrontam e
resolvem os problemas mais instrumentais e/ou praticos, de desenvolvimento, salde e educacao.
Utilizou-se ainda instrumentos de medida a escala de perturbacdo, a Escala de Irritabilidade Depresséo
e Ansiedade — IDA e o Questionario de Conceitos de Desenvolvimento. Elaborou-se uma checklist de
preocupacoes e/ou problemas.

Os resultados mostram que em termos de classificacdo desenvolvimentista 0s casos apresentam niveis
idénticos de significacdo nas duas tematicas.

O trabalho demonstra interesse em termos de intervencdo psicolégica com pais de criangas com
necessidades educativas e de salde especiais, para uma melhor compreensdo das crencas parentais,
visando a facilitacdo do processo de adaptacdo e o desenvolvimento de atitudes educativas, quer de
estimulacao quer de resolucéo de problemas.

Palavras-Chave: Pais; Criancas com Necessidades Educativas e de Salde Especiais; Trissomia 21;

Significagdes Parentais; Estudos de caso;
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Abstract

This work aims at cathegorising and analysing significations of the parents of children with special
educational and health needs, based on the model of parental beliefs of constructiveness and
developmentalist guidelines. 10 interviews were analysed from 10 cases of parents of children with
special educational and health needs (Trissomy 21 and Myopathhy nemalitica). The study focus
mailnly on parents beliefs analysis on the development of their children and their own
development, and on the processes they seek and experiment, to find adequate solutions to their
needs and their children's. There are based on two main assertions: 1) parents are active
signification builders, 2) parents are potential problem solvers. The option made be this study on
clinical interviews, follows methodologies of larger flexibility, although it following a script like
structure. Two main themes were selected that integrate the main questions or problems of these
parents. The first approaches significations on the pathology and their consequences in terms of
development. The second approaches strategies of problem solving, related to the way parents
confront instrumental and/or pratical problems, such as development, health and education. Scale
instruments were used to measure the disturbance. Irritability, depression and ansiety scale - IDA
and the Development concepts Query. A concerns and problems checklist was created. Results
show that in what concerns developmentalist classification the cases present levels of signification
in both themes.

This work shows some interest in terms of psicological intervention with the parents of children
with special educational and health needs, force a better understanding of parental beliefs, aiming
at facilitating the adjustment process and the development of educational attitudes, whether
stimulation or problem solving.

Keywords: Parents, children with special educational and health needs, Trissomia 21; Parental
significations; Case studies;

Keywords: Parents, Children with special educational and health needs; Parental beliefs; Case

student; Trissomy 21
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INTRODUCAO

A adaptacdo ao nascimento de um filho com necessidades educativas e de saude especiais, tem
sido descrita como uma crise importante, tanto no bem-estar e satde parental, como no préprio
desenvolvimento da crianga. Tem sido reconhecida a necessidade de intervencgdes psicoldgicas
que visem a facilitacdo desse processo de adaptacéo e de resolucdo de problemas.

A perspectiva desenvolvimentista sobre as significacbes parentais serviu de base para a
organizacdo de um estudo com pais de criancas com necessidades educativas e de saude especiais.
Pretende-se com este trabalho desenvolver estudos de caso para estudar como se organizam as
significacBes dos pais de criancas com necessidades educativas e de salde especiais, e a
aplicabilidade do modelo construtivista e desenvolvimentista de Barros ao estudo e caracterizagdo
dessas significacdes.

Baseia-se num modelo de crencas parentais que reconhece que 0s pais constroem uma
multiplicidade e diversidade de significacfes e atitudes face as mesmas situacfes e as mesmas
problematicas, multiplicidade essa que pode ser diversamente adaptativa. Este pressuposto é de
extrema importancia para estes pais, se confrontam com problemas educacionais adicionais e
complexos, de um modo quase continuo.

Construi-se para tal um guido de entrevista, no sentido de identificar as significagdes parentais
relativamente a dois temas. A primeira refere-se as significacdes sobre a patologia e as suas
consequéncias em termos de desenvolvimento. Isto €, como é que 0s pais conceptualizam e
compreendem a patologia do filho e quais as consequéncias directas e indirectas que atribuem a
essa patologia. As significagOes acerca da patologia e do desenvolvimento, determinam as suas
accbes com as criangas, e por conseguinte o desenvolvimento, a salde e a educacdo dos seus
filhos. O processo de construcdo das significacdes ou do conhecimento sobre a crianca e a
patologia é continuo e dialéctico. Este implica um esforco adicional de procura de informacéo e
reflexdo sobre uma situacdo até com a qual se confrontam pela primeira vez. O facto de apelar
para conhecimentos especificos do dominio dos especialistas da sadde e/ou da educacdo, nem
sempre acessiveis, definidos ou claros, torna este processo complicado e é muitas vezes a causa de
muitas davidas, incertezas e por conseguinte de maior perturbacdo e/ou ansiedade. O segundo

tema refere-se estratégias de resolucdo de problemas relacionadas com o modo como os pais se
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confrontam e resolvem os problemas mais instrumentais e/ou praticos, de desenvolvimento, saude
e educacdo. Ao conceber-se os pais como potencialmente resolve dores de problemas, e ao
valorizar-se a sua autonomia nas tomadas de decisOes referentes & educacédo e salde, é essencial
promover competéncias metacognitivas sobre estratégias de resolucdo e tomada de deciséo
utilizadas. Este processo é tdo ou mais importante e justificado junto destes pais, pela

complexidade e gravidade dos problemas com os quais se confrontam.

O primeiro capitulo pretende descrever as patologias das criangas com necessidades educativas e
de saude especiais. O segundo descreve o adaptacdo dos pais com criangas com necessidades. No
terceiro descreve-se a metodologia e os fundamentos. No quarto capitulo apresenta-se a
populacdo, os instrumentos de instrumentos de avaliacdo e os procedimentos. No quinto capitulo
apresenta-se a analise dos resultados e no sexto a a sua discussdo. O ultimo capitulo, oitavo,

apresenta-se as conclusdes.
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1. CARACTERIZACAO DAS PATOLOGIAS

1.1 TRISSOMIA 21

Neste capitulo realizar-se-4 uma apresentacdo do Trissomia 21 para uma compreensdo das
problematicas associadas a esta patologia, 0 que a caracteriza e quais as suas consequéncias para
os individuos portadores desta patologia. E importante que os pais ou cuidadores tenham um
conhecimento o0 mais preciso e actualizado possivel, necessario para o cuidado dos seus filhos e
uma intervencao adequada, nomeadamente ao nivel dos cuidados de saide e da educacdo. Nesse
sentido interessa compreender o historial da sua designacdo e definicdo, as questdes etiologicas e
epidemioldgicas e a andlise da carga genética no fenétipo. As técnicas de diagndstico pré-natal
também serdo descritas, bem como o que caracteriza esta patologia e as implicagdes para o

desenvolvimento.

1.1.1.DESIGNACAO E DEFINICAO

A Trissomia 21 ou Sindroma de Down constitui a etiologia genética mais frequente no ambito da
deficiéncia mental, calculando-se que exista um milhdo de pessoas com Trissomia 21 em todo o
mundo (Rynders, 1986, p 20). Segundo Morato (1993): “ define-se como uma alteracéo
cromossdmica do par 21, pela presenca total ou parcial de um cromossoma (autossoma) extra nas
células do organismo ou por alteracdes de um dos cromossomas do par 21 por permuta das partes
com um outro cromossoma de outro par de cromossomas” (p.20).

O primeiro autor a fazer uma descri¢do e caracterizacdo morfoldgica aprofundada destes
individuos foi Langdon Down em 1866. Descreve-0s como pessoas gque apresentam o cabelo
castanho, liso e escasso; a face achatada e larga, as bochechas redondas e que se prolongam para os
lados; os olhos sdo obliquos e afastados, apresentando os epicantos mais distantes do que o
normal; os labios grandes, espessos e apresentando fissuras transversas; a lingua comprida, espessa
e muito mais rugosa; o nariz pequeno; a pele com uma tonalidade um pouco mais amarelada e um

grau de elasticidade deficiente (Down, cit in Rynders, 1987). A concepcdo de que os individuos
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com Sindroma de Down eram de alguma forma Mongélicos sé em meados do séc. XX é que foi
abandonada (Both, 1985), no interesse de precisao cientifica e por oposicao a pressupostos racistas
e ofensivos.

A evolucdo das técnicas citogénicas, em meados dos anos 50, permitiu aos investigadores a
visualizacdo dos cromossomas humanos na preparagdo para a metafase, possibilitando a
descoberta de que a Trissomia 21 resultava de uma desordem cromossomica devido a um distarbio
no processo de divisdo meidtica, conhecido como nédo disjuncdo. Esta descoberta foi formalmente
apresentada por Lejeune, Gautier e Turpin em 1959 (Rynders, 1987; Zaremba, 1985). Ainda
segundo Rynders pouco tempo depois, outros investigadores verificaram que algumas das criancas
com Trissomia 21 apresentavam translocacdes - Polani, Briggs, Ford, Clarke e Berg em 1960, e
mosaicismo - Clarke, Edwards e Smallpiece em 1961.

Actualmente o termo “mongoloidismo” ¢ considerado bastante estigmatizante, pejorativo e
com implicac@es raciais, pelo que tem caido em progressivo desuso. No entanto, até ao momento
ndo se observa concordancia quanto a escolha da designacdo mais correcta ja que € possivel
encontrar ambos os termos - Trissomia 21 e Sindroma de Down- de forma indiscriminada. Se por
um lado foi Langdon Down que teve o mérito da caracterizacdo desta patologia, este atribui-lhe
uma etiologia pouco dignificante (degenerescéncia étnica). De facto a designacdo Trissomia 21
(baseada no gendtipo) é mais correcta do ponto de vista cientifico e humano e é usada por autores
franceses, mas o termo Sindroma de Down (baseado no fenétipo) continua a surgir de uma forma

bastante abundante e sistematica em literatura anglo-saxdnica muito recente.

1.1.2. INCIDENCIA E ETIOLOGIA DA TRISSOMIA 21

A Trissomia 21 € a doenca genética mais frequente, e a causa mais comum de Deficiéncia
Mental, e embora os valores relativos a sua incidéncia apresentem uma ligeira variabilidade
conforme os paises, anos e autores que realizaram 0s respectivos estudos epidemioldgicos, a
tendéncia parece ser muito idéntica. Na literatura surgem valores como 1 para 700 nascimentos
vivos (Estivil et al, 1997; Le Gall, 1995); Selikowitz, 1990), e 1 para 800 (Epstein, 1987; Rose,
1996; Hayes e Batshaw, 1994, cit. In Holtzman et al., 1996). Segundo Selikowitz (1990) o numero
de rapazes que nascem com Trissomia 21 € ligeiramente superior, quando comparado com o

nimero de raparigas que nascem portadoras da mesma patologia, ndo se conhecendo razdes
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explicativas para tal fendmeno. De acordo com Roizen (1996b) a prevaléncia baixou de 1,33 em
1000 para 0,99 em 1000, nos ultimos 20 anos, o que corresponde a uma diminuicdo da taxa de
incidéncia de 1/750 para 1/1010, aproximadamente. O ratio por sexo é de 3individuos do sexo
masculino para 2 do sexo feminino (Lilienfeld A.M., Benesch, C.H. 1969). Alguma desta
variabilidade pode ser explicada com base na dificuldade de realizacdo de estudos epidemioldgicos
e obtencdo de dados precisos, com base na informacdo contida nos certificados de nascimento
(Holmes, 1987; Huether, 1987).

A Trissomia 21 torna-se facilmente identificavel imediatamente ap6s o nascimento, pela
presenca de alguns tracos morfoldgicos faciais e fisicos caracteristicos (fenotipo), sendo contudo
imprescindivel para o seu diagnéstico a realizagdo do estudo genético do mapa cromossémico
(cariotipo) pois s6 esta permite confirmacdo da presenca desta condi¢do. A Sindroma de Down ou
Trissomia 21 ndo ¢ mais do que a alteragdo da organizacdo genética e cromossdmica do par 21,
resultante dum processo irregular da divisdo celular cuja explicacdo pode ter origem acidental,
circunstancial ou numa predisposicdo hereditaria. A Trissomia 21 é portanto uma designagédo
genética que identifica as pessoas que nascem com sinais morfoldgicos especificos variantes
(fenotipo tipico), que corresponde a uma organizacdo cromossomica especifica” (Morato, 1993,
p.23). De facto ja foram descritas 120 caracteristicas, mas muitas das criancas com Trissomia 21
ndo apresentam mais do que 6 ou 7 (Selikowitz, 1990). Nenhuma destas caracteristicas se encontra
presente na totalidade dos individuos com Trissomia 21 a excepgdo da Deficiéncia Mental (Le
Gall, 1995; Selikowitz, 1990) e hipotonia neonatal (Le Gall, 1995), verificando-se uma grande
variabilidade fenotipicas cujas causas permanecem desconhecidas até a data.

Esta condicdo é possivel de identificar a nascenca através da observacdo de um conjunto de 8

tragos, ou caracteristicas fisicas, propostas por Fried (1980, cit in Morato, 1993):

= Abundancia de pele no pescoco;

= Cantos da boca virados para baixo;

= Hipotonia generalizada;

= Face achatada;

= Orelhas displasticas;

= Epicanto da prega dos olhos;

= Intervalo entre o primeiro e o segundo dedos;

= Proeminéncia da lingua;
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Figura 1 — Caracteristicas fendtipicas: face e cabeca

Figura 2 - Caracteristicas fenotipicas: maos
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A analise do cari6tipo permite evidenciar trés tipos ou modalidades distintas, com taxas de
incidéncia também muito diferentes:
1° Tipo: Trissomia 21 priméria ou regular - verifica-se a presenga de um cromossoma extra no par
21, situacdo que se verifica em todas as células. Esta situacdo resulta da ndo disjuncéo
cromossomica durante o processo de divisdo meidtica o que implica a sobrepressao de varios dos
500 a 1.000 genes que existem no cromossoma 21 (Estivil et al., 19979). Corresponde a cerca de

95% da totalidade dos individuos com Trissomia 21 (Estivil et al., op. Cit.; Selikowitz, 1990).

Figura 3 — Trissomia 21 por ndo-disjuncdo na Meiose |

Legenda da figura: S/O- Ovécito; DC- Duplicacdo do material do cromossoma; M |- Meiose |; M

I1- Meiose Il; G- Gametas; Z- Zigoto

Figura 4 - Trissomia 21 por ndo-disjuncdo na Meiose Il

2° Tipo: Translocagdo cromossémica desequilibrada que origina trissomias parciais ou
robertsonianas (Ballesta, 1995; Estivil et al., 1997) - neste tipo observa-se a presenca de uma parte
de um dos cromossomas da par 21 trocada com outra parte de outro cromossoma de outro par,
como, por exemplo do par 13,14, 15 ou 22 sendo o 14 o mais frequente (Morato, 1993; Selikowitz,

1990), ou uma duplicacéo parcial do braco comprido do cromossoma 21 (Holtzman et al., 1996;
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Le Gall, 1985; Selikowitz, 1990). Os tracos fisicos sdo geralmente menos acentuados, pelo que se
torna indispensavel o recurso ao cariotipo para a definicdo do diagnostico. As criangas com
translocacdo ndo se diferenciam das criangas com Trissomia 21 quanto ao grau do seu
comprometimento afeccdo, pois apesar de ndo terem a extremidade superior extra do par 21, isso
ndo se traduz significativamente, por se tratar de uma parte geneticamente pouco importante
(Selikowitz, 1990). A sua incidéncia é de 4% (Estivil et al., 1997; Selikowitz, 1990). Segundo
Bosch et al. (1995) e Holtzman et al. (1986), a anélise molecular de individuos com trissomias
parciais permitiu identificar uma regido especifica que se localiza num dos extremos da por¢édo
longa do cromossoma 21922, denominada como regido Trissomia 21, e que parece ser a
responsavel por um determinado conjunto de caracteristicas fenotipicas como a aparéncia facial, a

patologia cardiaca congénita e o atraso mental.

3° Tipo: Mosaicismo - aquele que revela uma incidéncia mais baixa, cerca de 1% (Estivil et al.,
1997; Selikowitz, 1990), e é muito improvavel o diagnostico a nascenca devido ao facto de se
verificar a presenca do cromossoma extra 21 em apenas alguma porcdo das suas células
(Selikowitz, 1990). Deste facto resulta a existéncia de duas linhas de células, uma trissomica e

outra normal, o que parece inibir a expressao de muitas das caracteristicas fenotipicas.
<o gameta ”‘4
dissdmico X

AN
- =5
perda por =y 3
atraso da fon 20)
anafase s 58

Figura7 — Trissomia 21 por ndo-disjuncdo na Meiose |

Legenda da figura: S/O- Ovocito; DC- Duplicacdo do material do cromossoma; M I- Meiose |; M

I1- Meiose Il; G- Gametas; Z- Zigoto
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Figura 8 - Trissomia 21 por ndo-disjuncdo na Meiose Il

Segundo Zaremba (1985), a origem do cromossoma extra no par 21 foi definida pela
primeira vez em 1970, por Grouchy, Jubert e Jones, como resultante da ndo disjuncdo dos
cromossomas deste par durante o processo de divisdo meiotica. N&do é ainda possivel identificar
claramente as causas de tal fendmeno. Apesar de existirem diversas estudos tentando localizar o
momento exacto da ndo disjuncao, a recolha realizada por Mikkelsen (1982, cit in Zaremba, 1985)
com base na analise de 344 casos, parece indicar uma maior frequéncia durante a 1% divisdo
meidtica, observada tanto para as maes como para 0s pais, embora em proporcOes diferentes,
respectivamente 4:1 e 2:1.

Quanto a etiologia deste fendmeno foi Penrose, que em 1993, identificou claramente uma
relacdo entre a idade materna e a incidéncia da Trissomia 21 (Le Gall, 1995; Rose, 1996). Segundo
Le Gall e Estivil et al. (1997), a frequéncia aumenta de forma exponencial, relativamente a idade
materna, a partir dos 35 anos. A sua frequéncia € de 1 para 2000 aos 20 anos, aumenta pouco até
aos 30 anos e € de 1 para 300 aos 35 anos e de 1 para 100 entre os 40 e os 45 anos, atingindo 1
para 50 aos 45 anos (Penrose, 1933; Lilienfeld e Benesch, 1969; Mikkelsen, 1972). A curva de
distribuicdo das idades maternas € bimodal, com valores maximos aos 28 anos e outro aos 36-37
anos. O primeiro corresponde a um pico maximo de nascimentos e compreende a maioria das
translocacOes esporadicas ou hereditarias. O segundo esta relacionado com a idade materna.

Na maior parte dos paises desenvolvidos as mulheres gravidas com mais de 35 anos

constituem menos que 10% de todas as gravidas, dai que apesar de haver um aumento de risco,
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apenas 1/3 destas é que ddo a luz criangas com Trissomia 21 e 2/3 das crian¢as nascem de méaes
com menos de 25 anos (Selikowitz, 1990). E também importante referir dados com base no
trabalho de Thuline (1987), segundo os quais cerca de 20% das criangas com Trissomia 21, da
amostra estudada, serem filhas de mulheres com menos de 20 anos.

Tém sido levantadas muitas hipoteses com o objectivo de explicar as causas responsaveis
pelo fendmeno da néo-disjuncdo cromossémica. Alguns dos factores sugeridos para tal fenémeno
sdo, para além da idade materna, uma predisposi¢do genética (Holmes, 1987; Selikowitz, 1990), a
presenca de anticorpos tirdides no sangue materno (Selikowtz, 1990), a contracep¢do hormonal
(Alberman et al., 1976; Lejeune e Prieur, 1979, cit in Varela, 1996), especificamente a ingestdo de
contraceptivos orais num momento proximo do dia da concepcdo (Jagiello, et al., 1987), a
exposicdo repetida a Raios X (Alberman, 1972, cit in Jagiello, et al., 1987; Sherril, 1986), e
agentes quimicos (Jagiello et al., 1987). Para Selikowitz (1990) a idade da mae é sem divida o
factor mais significativo. O mesmo autor refere ainda que o papel da idade do pai € muito menos
claro. A este respeito, Huether (1987) refere um estudo efectuado por Bricarelli em 1985, realizado
em Itdlia, com 267 pessoas portadoras de Trissomia 21, no qual verificou um claro efeito da idade
materna e nenhum efeito da idade paterna. O mesmo estudo revela dados que apontam para uma
evidente influéncia da idade materna, mesmo em casos em que 0 cromossoma extra é de origem
paterna. Embora a amostra seja reduzida, o autor refere que este facto parece apontar para a
existéncia de outro mecanismo explicativo para além do fendmeno da ndo-disjuncao.

Vaérias tém sido as hipdteses explicativas para a ndo-disjuncao associada a idade materna,
Jagiello et al. (1987) defendem quatro formulagdes com uma maior sustentacao:

1) Alteracdes no odcito devido a ovulagdes tardias, no¢do de nucléolos persistentes (Holmes,
1987), presenca de regides de organizacdo de nucléolos duplos nos cromossomas dos pais pela
persisténcia de organizadores nucleares em mulheres mais velhas (com ou sem envolvimento viral)
que implica interferéncias no periodo pré-ovulatorio;

2) Desequilibrios hormonais presentes em mulheres mais velhas e em mulheres muito novas;
3) Atraso na fertilizacdo, o que apenas explica os erros ocorridos durante a segunda meiose;

4) O relaxamento dos mecanismos de seleccdo natural (“relaxed selection”) de Ayme e
Lippman- Hand (ci. In Jagiello). que sugere o declinio na capacidade de um Gtero humano mais

envelhecido rejeitar um ovo trissémico.
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Thuline (1987) coloca uma hipotese que é o facto de as mulheres que geram criangas com
Trissomia 21 parecerem constituir uma populacéo especifica (em risco) portadora de um conjunto
de factores que, ou predispfe para a ndo ocorréncia da disjungéo, ou lhes permite levar os seus
fetos trissdbmicos a termo, ou ambas as situagGes. Pode ser portanto primariamente um factor
bioldgico e nem tanto cronoldgico, podendo estar-se a falar do proprio envelhecimento biologico.
Finalmente Holmes (1987, cit. In Hook, 1985) que a idade materna pode estar relacionada com
uma maior fertilizacdo de gametas 21 e/ou com a sobrevivéncia in Gtero de embrifes ou fetos
trissomicos.

De realcar que a ideia defendida por Thuline que chama a atencéo para a variabilidade de
factores que puderam ocorrer durante 0s processos de divisdo celular e que originam individuos
com Trissomia 21 com diferentes cariétipos, especialmente na caso das translocacdes e
mosaicismo. O que significaria que ndo haveria uma explicagdo Unica para esta ocorréncia, mas

um conjunto de mecanismos que explicaria diferentes tipos, dentro da Trissomia 21.

1.1.3. DIAGNOSTICO PRE-NATAL

O diagndstico pré-natal tornou possivel a reducdo do numero de bebés nascidos com a
Trissomia 21, pela deteccdo precoce da existéncia de um cromossoma extra 21 e a opc¢ado
voluntaria da interrupcdo dessa gravidez. Como ja foi referido, até a data, sabe-se que a
probabilidade de ocorréncia desta condigdo esta relacionada com a idade materna. Relativamente a
possibilidade de recorréncia do Trissomia 21, existem processos baseados na conjugacdo de
determinados factores de risco, como o tipo da Trissomia 21, a origem do cromossoma extra e a
idade materna, que podem fornecer alguma informacéo sobre este tipo de situacdo (Coutinho, T.
1999). Segundo Selikowitz (1990) na situacdo de Trissomia regular e Trissomia por mosaicismo
tem a mesma probabilidade de ocorréncia em funcdo da idade da mée. No caso da Trissomia 21
por translocacdo além da probabilidade para a idade da mae é de 1 em 8 . Assim tem sido
recomendado a utilizacdo sistematica de exames de diagnostico pré-natal nas maes com mais de 35

anos, e nas maes com filhos com Trissomia 21 independentemente da idade.

1.1.4. ASPECTOS MEDICOS ASSOCIADOS A TRISSOMIA 21
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Segundo Roizen (1996) os individuos portadores de Trissomia 21 apresentam um grande
numero de complicacbes médicas susceptiveis de afectar todos os sistemas organicos. Estas
questbes sdo tdo ou mais importantes por constituirem situacdes de grande risco para a integridade
fisica e para o desenvolvimento da crianga, e exigirem uma atitude informada, séria e responsavel,

ndo so dos pais ou cuidadores, como dos técnicos de saude e de educacao.

1.1.4.1. PATOLOGIAS CARDIACAS

Aproximadamente 50% das criangas com Trissomia 21 apresentam patologia cardiaca
congénita, com risco de passar despercebida num exame de rotina (Hallidie- Smith, 1985; Roizen,
1996; 1997). A patologia que se observa com maior frequéncia (Cousineau e Lauer, 1995;
Hallidie-Smth, 1985; Pueschel, 1995a; Roizen, 1996a; 1997) relaciona-se com malformacdes do
canal auriculo-ventricular, defeitos nos processos de comunicacdo inter-ventricular (Tetralogia de
Fallot, patente ductus arteriosus (situacdo que tem a ver com o nao fechamento do canal arterial
apos o0 nascimento), defeitos na comunicacdo inter-auricular e outras de menor incidéncia.

Nos casos em que estdo presentes de cardiopatias graves, as criangas podem apresentar
insuficiéncias cardiacas, perturbacdes do crescimento estatuto-ponderal e no desenvolvimento em
geral, assim como adquirir hipertensdo arterial pulmonar durante o primeiro ano de vida (Pueschel
1995).

A intervencdo médica neste tipo de patologias depende da sua gravidade. Esta pode passar
pela terapéutica com administracdo de farmacos, ou pela cirurgia correctiva ou ainda pelos
cuidados gerais relacionados com a nutri¢do e o tratamento de infeccdes respiratdrias. No caso de
Ser necessario o recurso a cirurgia, ela normalmente é realizada na primeira infancia. O risco de
desenvolver hipertensdo na artéria pulmonar, em criangas com patologias cardiacas é tdo elevado
que, segundo Cousineau e Lauer (1995), a maioria dos cardiologistas pediatricos, aconselham a
realizacdo da cirurgia entre os 6 e 0s 9 meses de idade.

Serd4 de salientar que as criangas com patologias cardiacas ndo corrigidas poderdo
evidenciar uma tendéncia para se cansar com mais facilidade e mostrar-se mais passivas. Reed et
al. (1980, cit. in Gunn, 1993) relataram que as criancas com doenca cardiaca congeénita, se revelam
menos activas e mais letargicas do que outras criangas com Trissomia 21, sugerindo como razdes

explicativas para este facto, uma menor capacidade cardiaca, a administragdo de medicamentos
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que reduzem o apetite e portanto a energia disponivel; e ainda, o medo de muitos pais

relativamente a pratica de algumas actividades.

1.1.4.2. PATOLOGIAS DO SISTEMA IMUNOLOGICO

No passado as doencas infecciosas constituiam as maiores causas de mortalidade e
morbilidade nas criangas com Trissomia 21, segundo Deaton (1973, cit in Pueschel, 1995a). As
criangcas com Trissomia 21, comparada com as criangas em geral, apresentavam uma taxa de
mortalidade 12 vezes superior, resultante de doencas infecciosas, nomeadamente a pneumonia que
apresenta uma incidéncia de 62 vezes superior a populacdo em geral (Oter et al., 1975, cit. in
Roizen, 1996a). A literatura apresenta uma elevada prevaléncia nestas criancas de infeccGes
respiratdrias e de otites médias.

Os resultados de vérios trabalhos sobre os individuos com Trissomia 21 apontam para o
facto de estes apresentarem défices imunologicos, resultante de disfungdes a nivel das células T e
B (Nunes, 1995; Pueschel, 1995a; Roizen, 1996; Smith, 1995) o que aumenta a sua
vulnerabilidade relativa a infeccGes provocadas por fungos, virus e bactérias. As criangas com
Trissomia 21 parecem apresentar uma maior tendéncia para desenvolver auto-anticorpos, ou seja
anticorpos que atacam as suas proprias células, incluindo a tirdide, o pancreas e paratirdide. Sendo
o resultado mais frequente o desenvolvimento de disfungdes pancreaticas e hipotiroidismo (Smith,
1995).

1.1.4.3. PATOLOGIAS OFTALMOLOGICAS

Estas criancas apresentam alteraces estruturais e oculares, como as pregas do epicanto,
fendas palpebrais inclinadas para cima e para fora (como caracteristicas fenotipicas - quase 100%
das criangas), ¢ “Manchas de Brushield” na iris (38 a 90%) que ndo tém significado patoldgico.
Como alteragOes funcionais temos segundo Pueschel (1997):
. 20 A 30% com estrabismo sendo a “esotropia” mais frequente e a “exotropia” menos
frequente. As causas mais frequentes sdo a opacidade do cristalino e erros de refracgdo néo
corrigidos.
o Nistagmo entre 10 a 20%. Este pode ser resultado de lesdo no Sistema Nervoso Central

sendo em geral bilateral e secundério a erros de refracg@o ou a opacidade do cristalino.
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o 2 a7 % de pessoas com Trissomia 21, sobretudo na puberdade, podem apresentar
opacidade da “corneal y el queratocono™ ....

o 3% Apresentam catarata congénita que no geral a opacidade do cristalino requer uma
cirurgia imediata. Cerca de 40 a 50% de pessoas com Trissomia 21 desenvolvem cataratas em
idade avancada

o Erros de refraccdo sendo a miopia o tipo mais frequente (50%) e 20 a 30% de
“hipermetropia” A maior parte dos erros de refrac¢do podem ser corrigidos nas criangas com
Trissomia 21. A ambliopia afecta cerca de 12% das criangas com Trissomia 21.

o 9 % Apresenta blefarite que consiste numa infeccdo bacteriana crénica e recorrente, que
tende a decrescer com a idade da crianca e que pode ser tratada com antibidticos topicos.

o Cerca de 20% das criangas com Trissomia 21 sofrem de obstrucdo do canal lacrimal
(Pueschel, 1995).

1.1.4.4. PATOLOGIAS AUDITIVAS

Segundo Pueschel 80% de criangcas com Trissomia 21 tém alguma disfuncdo auditiva ou por
malformacdes estruturais a nivel dos ouvidos externo, médio e interno ou por processos
infecciosos que podem causar perdas auditivas significativas. Kavanagh (1995) citado em
Coutinho (1999), apresenta-nos uma listagem, com indicacdes das taxas de incidéncia das diversas
patologias do sistema auditivo em criangcas com Trissomia 21.:

- 64% Com défice auditivo (hipoacusia) superior a 15 dB;

- 87% Com défice auditivo de conducéo;

- 60% Com acumulacao de liquido no ouvido médio ou perfuracdes do timpano;
- 52% Com malformacdes nos 0ssos do ouvido médio

- 35% Com défice auditivo do tipo neurosensorial (ouvido interno)

Por exemplo os canais auditivos das criangcas com Trissomia 21 sdo em geral pequenos e
estendcitos; também podem apresentar-se obstruidos com cera. As membranas dos timpanos
podem estar retraidas, apresentar protuberancias ou ser “esclerdticas”. O ouvido médio pode
apresentar infeccdes agudas ou cronicas, acumulacdo de liquido ou malformagdes 0sseas como a
reducdo do didmetro antero-posterior da cabeca, com evidente reducéo e hipoplasia das passagens
aereas, assim como factores imunologicos (Roizen, 1996). Também estdo descritas alterages nas

trompas de Eustaquio nas criangas com Trissomia 21.
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Dada a prevaléncia de problemas auditivos com a consequente hipoacusia, € importante um
despiste precoce com a realizagdo de exames periddicos para o diagndstico de perturbacdes ao
nivel auditivo. Esta situacdo pode ocorrer sobretudo pela identificacdo tardia da otite média,
devido a inexisténcia de sintomas e dificuldades na observacao clara do timpano (Roizen, 1994, cit
in Roizen 1996). As otites serosas sao a causa mais frequente de hipoacusia na crianca e caso nao
sejam detectadas precocemente podem ter graves repercussdes sobre o desenvolvimento
psicomotor, nomeadamente na area da comunicacgéo e linguagem e nas rela¢Ges interpessoais.

As intervencbes podem implicar terapias medicamentosas para o tratamento das situagdes

infecciosas, insercdo de tubos de drenagem e proteses auditivas para deficiéncias neurosensoriais.

1.1.45. PATOLOGIAS ENDOCRONOLOGICAS

Segundo Nunes (1995) 30 a 50% de individuos com Trissomia 21 desenvolvem disfuncéo
tirdideia nas idades pediétricas, na adolescéncia ou na vida adulta, sendo o hipotiroidismo mais
frequente do que o hipertiroidismo.

O hipoitiroidismo congénito encontra-se em 0,7% dos recém-nascidos portadores da
Trissomia 21, o que representa uma frequéncia vinte e oito vezes maior do que a verificada na
populacdo infantil. No adolescente e no adulto, muitos mais casos de disfuncdo da tirdide
relacionam-se com fendmenos de auto-imunidade. O hipotiroidismo é uma doenca que pode
facilmente ser diagnosticada através de uma analise sanguinea e posteriormente tratada através da
administragdo de hormona tirdideia. Como consequéncia do hipoitiroidismo podem surgir
problemas de relacionados com o atraso de crescimento, problemas de aprendizagem, distdrbios
alimentares, distirbios de sono, anemias, etc. (Foley, 1995). Os sintomas clinicos do
hipotiroidismo (ex: pele seca, baixo tonus muscular, reducdo do apetite, excesso de sonoléncia,
obstipacdo, perda de cabelo, diminuicdo dos niveis de actividade, etc.) se podem confundir com
algumas das caracteristicas do diagnéstico da Trissomia 21 (Foley, 1995; Pueschel 1995;
Selikowitz, 1990) e que tém efeitos adversos no funcionamento do Sistema Nervoso Central, é
concebivel que a atribuicdo a um declinio do QI pode ser causa de uma disfuncéo tiroideia ndo
detectada.

Segundo Nunes (1995) na area da reproducéo, as criangcas com Trissomia 21 apresentam
varias alteracfes. O tamanho dos genitais masculinos e o volume testicular estdo geralmente
diminuidos em relag&o a idade e os trabalhos publicados demonstram azoospérmia e alteracdo dos

valores das gonadotrofinas compativeis com esterilidade ou fecundidade reduzida. Na mulher, a
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morfologia dos 6rgéos genitais € normal e a menarca ocorre apenas com ligeiro atraso. Apesar de
fertilidade ser baixa, descrevem-se varios casos de gravidez, de que resultaram alguns filhos

portadores de Trissomia 21.

1.1.4.6. PATOLOGIAS MUSCULO-ESQUELETICAS

Segundo Nunes (1995) a hipotonia muscular e a laxiddo ligamentar, presentes na maioria
destas criangas facilitam a ocorréncia de deslocagfes e sub-luxacGes, de que a instabiliade
antlanto-axial € a mais grave. A instabilidade atlato-axial ou atlatnto-occipital, presente em 15%
das criancas com Trissomia 21 (Roizen, 1997) poderéa ser detectada através de radiografia aos trés
anos de idade (Pueschel, 1995; Roizen 1997). Esta patologia podera ter algumas implicac6es na
realizacdo do exercicio fisico pelo que algumas actividades de maior exigéncia devem ser evitadas.
Alguns sinais clinicos que podem indiciar esta problemaética, estd relacionada com alguns sinais
precoces de compressdo medular, tais como torcicolo, dor cervical, alteracdo da marcha, perda de

controlo dos esfincteres e alteracao dos reflexos osteotendinosos dos membros inferiores.

1.1.4.7. OUTRAS PATOLOGIAS

E possivel ainda encontrar algumas complicacdes médicas, como:
- Anomalias na erupcdo dentaria caracterizada por uma erupcdo tardia e por uma morfologia
dentéria diferenciada, pelo que se aconselha a consulta periédica ao dentista a partir dos 3 anos de
idade.
- Podem também ocorrer anomalias congeénitas ao nivel do aparelho digestivo, que requerem
correcgdes cirargicas imediatas. Segundo Roizen (1997), cerca de 5% das criangas com Trissomia

21 apresentam malformacdes gastro-intestinais detectaveis no periodo neo-natal.

1.1.5. CARACTERISTICAS DO DESENVOLVIMENTO DAS CRIANCAS COM TRISSOMIA 21 NA
INFANCIA

Nas criancas com Sindroma de Down parece haver diferencas em termos do ritmo de
desenvolvimento, isto é, ttm uma tendéncia para apresentarem a mesma sequéncia em termos de
marcadores de desenvolvimento, mas podem existir areas especificas de dificuldade. Para além

destas diferengas, a medida que o desenvolvimentos e processa, 0s desvios em relacdo ao
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desenvolvimento normal tendem a acentuar-se. De facto e segundo estudos citados por Isidoro
Candel Gil; 1997 (Fishler, Share y Koch, 1964; melyn y White, 1973; Dicks-Mireaux, 1972;
Share, 1975; Share y Veale, 1974) as criancas com Trissomia 21 apresentam um desenvolvimento
quase normal nos seus primeiros anos de vida, com um padrdo de desenvolvimento muito parecido
com as criangas sem patologia; o quociente de desenvolvimento com Trissomia 21 decresce
progressivamente com a idade; existem importantes diferencas interindividuais entre as criangas
com Trissomia 21 quanto ao seu desenvolvimento.

H& também diferencas intraindividuais nas vérias areas de desenvolvimento, sendo umas
areas melhores que outras sendo, uma das areas mais fracas a da linguagem e comunicacao.

E de referir ainda que é considerado por grande parte de técnicos de educacdo que as
criangas com Trissomia 21 com mosaicismo teriam um quociente de desenvolvimento superior ao
das outras criangas com Trissomia 21. Dados de um estudo recente de Fishler y Koch de 1991 (cit.
Isidoro Candel Gil; 1997) apontam para os seguintes resultados: o quociente intelectual médio de
30 criangcas com Trissomia 21 de mosaico com idades compreendidas entre 0s 2 e 0s 18 anos é de
64 (média entre 43 e 92), sendo o quociente intelectual médio de 30 criancas com Trissomia 21
regular, de 52 (entre 18 a 78). Os autores encontraram grandes diferencas no quociente intelectual
entre estes dois grupos (30 pontos) aos 9, 10 e 11 anos. Aos 18 anos a diferenca era minima,
registando-se uma tendéncia para se igualar as curvas a partir dos 10 anos.

Tem sido discutida se as diferencas destas criancas sdo apenas no ritmo de
desenvolvimento ou no processo. De facto os estudos apontam para diferencas em termos de areas
de desenvolvimento; Os processos de aprendizagem podem ser diferentes devido as alteracGes
neuroldgicas estruturais (as alteracbes no S.N.C., o numero de neuronios e as anormalias
sinapticas) que afectam o processo de aprendizagem que altera a capacidade de resposta em areas
especificas do desenvolvimento. Parece haver um limite relativamente ao que pode ser aprendido.

A crianca com Sindroma de Down parece estar menos equipada para estruturar o seu
préprio meio ambiente de aprendizagem pelo que esta estruturacdo seja realizada pelos adultos.
Realizam as aquisi¢des numa sequéncia semelhante a do desenvolvimento normal, apesar de haver
algumas areas em que surgem definicdes como "atraso especifico” ou "dificuldade diferencial”.
Tém também areas especificas de dificuldade como dificuldades de atengdo, niveis de alerta mais
baixo, temperamento mais calmo, instabilidade na resposta, problemas na consolidacdo e

recuperacgdo de habilidades anteriormente adquiridas, em muitas areas do desenvolvimento.
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Ha no entanto alguma variabilidade em termos de aquisi¢cBes nesta populacdo. As causas
podem-se atribuir a factores extra-cognitivos, como a motivacdo e a personalidade e as de
envolvimento sécio-cultural, e a varidveis comportamentais e biolégicas como a Dotagdo genética,
Sexo, Factores morfoldgicos (aspecto, postura), Estado de salde (problemas cardiacos), Factores
organicos secundarios (hipotonia e problemas sensoriais) e Crianca-estimulacao.

Morss (1985) propde uma abordagem que parece justificar estes aspectos, que € a "teoria
da diferenca em termos de desenvolvimento”, que ao focar a atencdo nos processos de
desenvolvimento aceita a existéncia de muitas semelhancas ao nivel molar do desenvolvimento.
Como se pode perceber o processo de desenvolvimento € sistémico e extremamente complexo por
haver fortes interdependéncias relativamente a competéncias ou habilidades noutras areas de uma

forma mais ou menos acentuada, como que num continuum temporal de dificil delimitag&o.

1.1.5.1DESENVOLVIMENTO DAS POSTURAS E MOVIMENTOS (MOTRICIDADE
GLOBAL)

E importante realcar a interdependéncia do desenvolvimento motor e do desenvolvimento
cognitivo.

Estas criancas apresentam Hipotonia em variados graus, que nos bebés tende a ser mais
acentuada nos membros inferiores; AlteracGes na emergéncia e dissolucao dos reflexos; Alteragdes
nos processos subjacentes ao controle motor (hipotonia, hiper-extensibilidade, dificuldade de
responder a mudancas posturais).

Nos recém-nascidos a actividade muscular encontra-se reduzida ou atrasada relativamente as
criangas ditas "normais" atribuindo-se a limitagdes ao nivel do Sistema Nervoso Central.
Na crianca com Trissomia 21 ha uma emergéncia e desaparecimento dos reflexos sendo que hd um
atraso ou reducdo da intensidade nas respostas reflexas aos estimulos - reflexo de preenséo e
reflexo de succdo. As criangas portadoras de Deficiéncia Mental apresentam atraso no
desenvolvimento motor com uma dissociagdo entre o desaparecimento dos reflexos primitivos e o
inicio das respostas motoras de ajustamento e endireitamento. Nestas criancas as reaccdes de
ajustamento postural estdo atrasadas. As reacgdes de endireitamento marcam o inicio da
capacidade de equilibracdo capacidade de orientar o corpo em relacdo a forca da gravidade e
controlar a postura do corpo em relagdo ao seu posicionamento. Podem apresentar uma reducdo da
Pagina 21 de 118



postura em flexdo, imaturidade em varios dos reflexos posturais e dificuldades no reflexo de
succdo, podendo o controlo da cabeca mostrar-se relativamente atrasado, especialmente se a
crianga apresentar. O facto de terem dificuldade na transferéncia de peso, assim como a pouco
eficaz orientacdo corporal demonstrada ocorrem situagdes como o sentar com uma ampla base de
sustentacdo e dificuldades de rodar ao longo do eixo médio do corpo. Estas podem ter implicacdes
ao nivel da exploracdo e manipulacéo dos brinquedos nos varios tipos de posturas.

A crianga apresenta padrdes especificos em termos posturais e em termos de movimento; Postura
de sentado com as pernas sobrepostas; Em pé ha um exagero na abducéo, assim como da rotacéo,
com os joelhos em hiper-extensdo e os pés em pronacdo. Também € mais tardia a aquisicao de
estar de pé sem apoio.

A falta de oportunidade para se movimentar correctamente pode ter efeitos ndo apenas na
qualidade, forca e resisténcia da prestagdo motora como também pode resultar em baixos niveis de
"feed-back™ e reducdo de accBes com sucesso, levando a posteriores reducbes na motivacéo,
iniciativa e como tal, reduzindo necessariamente o potencial de aprendizagem e influenciando

necessariamente todos os outros dominios do desenvolvimento.

1.15.2. DESENVOLVIMENTO DA PREENSAO E MANIPULACAO (MOTRICIDADE
FINA)

As habilidades motoras finas envolvem os pequenos musculos como os dedos, as maos ou o

antebraco. Refere-se a competéncias que implica velocidade das mdos, dos dedos, destreza em

termos de manipulagdo e tarefas visuo-motoras como a utilizagdo do lapis para desenhar e a

tesoura para cortar.

Estas estdo grandemente dependentes do desenvolvimento motor global, sobretudo no que diz

respeito ao controle postural. Também a coordenacdo entre o sistema perceptivo e motor parece ser

fundamentalmente determinado pela experiéncia.

Anwar (1981) refere que as criangas com Trissomia 21 parecem ter dificuldade em integrar as

informacdes das diferentes modalidades sensoriais e ndo tanto a dificuldades na percepcao visual.

As caracteristicas anatomicas s@o importantes nas dificuldades manipulativas como as méos

pequenas e os dedos curtos (Davidson, 1980).

A associacdo entre a patologia cardiaca e o0 atraso no desenvolvimento motor é menos evidente na

area da motricidade fina a excepcéo da preensdo em pinga (Zausmer e Shea, 1984).
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1.1.5.3. DESENVOLVIMENTO COGNITIVO

Parecem existir semelhangas entre o desenvolvimento cognitivo das criangcas com Trissomia 21
nos seus primeiros anos de vida ainda que um dado consistente seja 0 declinio no desenvolvimento
cognitivo que ocorre nos trés primeiros anos de vida (Gibson, 1981; Carr, 1985; Cunnigham, 1995;
Gualnick, 1997). Carrr e Gibson tém sugerido que tal declinio se deve ao facto destas criangas
permanecerem durante mais tempo nos chamados “plateau” de desenvolvimento, sugerindo que os
mesmos “ndo devem ser considerados como periodos de ndo desenvolvimento, mas tempos de
consolidacdo de comportamentos” (p. 177).

Com base numa extensa revisdo sobre o desenvolvimento sensorio-motor das criancas com
Trissomia 21, Dunst (1990) concluiu que as mudangas relacionadas com a idade com um caracter
ordinal na aquisicdo de competéncias sensdrio-motoras, sao muito semelhantes nestas criancas.
Contudo estas criancas mostram um progressivo atraso, sendo que a aquisicdo de competéncias
sensorio-motoras € mais lenta; a velocidade das aquisicdes na area de imitacdo vocal, é a Unica
competéncia sensorio-motora que tem padrdes de desenvolvimento claramente diferentes.

Como ja foi referido anteriormente, um aspecto caracteristico € a sua hipotonia muscular
generalizada. Esta hipotonia muscular é causada, entre outras coisas, pelos reflexos débeis ou
ausentes, assim como o atraso no desaparecimento dos reflexos e automatismos primarios. H4 uma
relagdo estreita entre esta hipotonia e o baixo nivel de funcionamento em tarefas do tipo cognitivo
e adaptativo (Cullen, Cronk, Pueschel, Schnell e Reed, 1981).

O contacto com o olhar € um comportamento que reflecte o atraso na maturacdo na crianga com
Trissomia 21, implicando déficit na sua capacidade de processamento. Nas criangas sem Trissomia
21 a frequéncia méaxima de contactos visuais com a mée surge aos 4-5 meses, nestas criangas esta
frequéncia ndo surge antes dos 6-7 meses (Rondal, 1986). Com estas criangas, em situacOes de
exploracdo de objectos em conjunto com a mée, verifica-se uma menor frequéncia na transicdo da
atencdo do objecto para a cara da mée e novamente para o objecto. O facto de passarem mais
tempo a olhar para a mée penaliza o tempo que poderiam estar em situacdes de exploracdo e
consequentemente de aprendizagem, sobre os aspectos do envolvimento fisico (Landry e
Chapieski , 1990). Este facto tem repercurssdes nas alteragdes das interaccdes mde-filho, nas
dificuldades de comunicagdo e nas limitagcbes ao nivel do conhecimento do meio que o rodeia.
(Berger e Cunninghan, 1986; Richard, 1986).
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As criancas com Trissomia 21 tém ainda um padréo de atencéo diferente; passam mais tempo sem
estar ocupados em jogos, objectos ou pessoas; manifestam um comportamento mais repetitivo; tem
menos contactos sociais; a crianga olha menos para os brinquedos que se encontram fora do seu
alcance imediato (Krakow e Kopp, 1983; Kasari, Mundy, Yirmiya e Sigman, 1990); manifestam
uma preferéncia visual ao examinarem os estimulos visuais durante mais tempo e mostram menos
interesse por estimulos novos, o que sugere dificuldades no processamento da informacao visual
(Miranda e Fantz, 1973). Apresentam pois atraso nas competéncias de processamento da
informacdo visual, observado através do atraso na resposta a um estimulo repetido (Lewis e
Brooks Gunn, 1984). Estes problemas de atencéo, disperséo e seleccdo de estimulos tém uma base
neurofisioldgica. A analise dos exames de potenciais evocados em respostas a estimulos sensoriais
de natureza diversa (visuais, auditivos, somato-sensoriais), demonstra nestas crian¢as uma
insuficiente capacidade de adaptacdo do cortex aos potenciais evocados por estimulos repetidos
(Fl6érez e Troncoso, 1986). A auséncia do decréscimo de resposta aos potenciais evocados nestas
criancgas, sugere que estas tém déficits na sua capacidade de inibir as suas respostas neuronais a
uma estimulacao repetidada. Como consequéncia, este déficit de inibicdo central pode repercutir-se
numa incapacidade de adaptacdo rapida aos estados mentais, a constantes exigéncias do meio
ambiente e uma escassa habituacdo perante sucessivas apresentacdes de um estimulo (Schafer e
Peeke, 1982; Galbraith, 1986).

No que diz respeito & exploracdo manual, também ndo existem grandes diferencas. Apenas alguns
autores como (Berry, Gunn e Andrews, 1984b) descreveram comportamentos exploratorios
peculiares nestas criangas como: vocalizam menos ao manipular os jogos, exploram os objectos
durante muito menos tempo e exibem mais comportamentos sem objectivo.

Kropp, Krakow e Johnson (1983) estudaram criangas com Trissomia 21 com uma idade de
desenvolvimento de 24 a 30 meses com um comportamento impulsivo perante o objecto proibido
mais frequente que nas outras criancas com a mesma idade de desenvolvimento. Talvez esta
impulsividade leve as criangas com Trissomia 21 uma menor exploragdo visual e manual dos
materiais apresentados, assim como um menor interesse face ao espectaculo que estes brinquedos
ou materiais podem produzir. Este comportamento é também muitas vezes conotado como uma
caracteristica/traco de personalidade das criangas com esta patologia , que € a teimosia.

Ha ainda a referir alguns aspectos que parecem ter influéncias no processo de aprendizagem e

consequentemente, no desenvolvimento como: baixo nivel de motivacdo para a prestacdo ou
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desempenho (Wishart, 1990); dificuldades no processamento de estimulos auditivos mais
complexos (Glenn, Cunningham e Joyce, 1981), limitaces na memdria auditiva a longo prazo,
assim como no armazenamento a curto prazo (Pueschel e Sustrova, 1997); maior susceptibilidade a
distracgéo auditiva (Marcell e al., 1988cit in Pueschel e Sustrova, 1997). Estes autores, num estudo
que realizaram sobre o processamento da informacéo visual e auditiva, constataram que o circuito
de entrada-saida da informac&o € mais débil para os canais auditivo-verbais e mais potente para o0s
canais visuo-motores. Para estes, a identificacgdo da modalidade sensorial preferencial é
importante, porque torna a aprendizagem mais eficaz quando a modalidade de ensino coincide com
o estilo individual de processamento preferencial da informacéo sensorial.

Também estas limitacdes podiam ser consequéncia das alteracfes neurobioldgicas; estas criangas
tém uma alteracdo das estruturas e uma diminuicdo do nimero de dentrites (Florez, 1988;
Wisniewski, 1990), que podem reduzir a eficicia da transmissdo sinaptica (Scott, Becker e Petit,
1983). Este facto pode explicar a dificuldade no processamento da informacéo.

Muitos autores tém evidenciado a interdependéncia entre o desenvolvimento da cognicdo e do
afecto (Candel e Call, 1997) Kasari, Mundi, 1990). Kasari verificou que as criangas com Trissomia
21 que estas ultimas que evidenciavam niveis de afecto positivo e passavam menos tempo a olhar
para a cara do parceiro do lado, apresentavam um nivel superior em termos de competéncia verbal.
E importante também referir Wishart (1990), que realca que as baixas expectativas dos pais
relativamente as capacidades de aprendizagem e ao desenvolvimento dos seus filhos (muitas das
quais Ihe foram transmitidas pelos profissionais) tendem a afectar negativamente o envolvimento

fisico, social e psicoldgico no qual as aprendizagens decorrem.

Em conclusdo, podemos dizer que existem semelhancas entre o desenvolvimento cognitivo da
crianga nos seus primeiros anos de vida e as outras criancas “ditas normais”, sendo que ha algumas
diferencas importantes que dificultam o processo de aprendizagem como as estratégias empregadas
na assimilacédo e na integracdo da informacéo, o fracasso na consolidagdo do conhecimento recente
adquirido, o evitamento das situacGes de aprendizagem mais complexa (evitamento cognitivo), e
uma motivacéo insuficiente (Wishart, 1990; Wishart e Duffy, 1990). Também Mervis e Cardoso
Martins constataram nos seus estudos, que estas criangas ndo generalizam as suas aquisi¢oes em
todos os contextos, mostrando um baixo nivel de espontaneidade, que pode converter-se num

problema de desenvolvimento.
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1.1.5.4. DESENVOLVIMENTO DA COMUNICACAO E LINGUAGEM

No que diz respeito a especificidade, em termos de desenvolvimento, as competéncias linguisticas
nestas criancas sdo marcadamente desviantes em relacdo a outras competéncias cognitivas, e esse
afastamento aumenta & medida que a idade cronoldgica da crianga com Trissomia 21 avancga
(Miller, 1988).

O desenvolvimento pré-linguistico € muito semelhante; se bem que estas criangas vocalizem muito
menos, aumentam a sua producdo de sons entre 0 quarto e 0 sexto més.

A utilizacdo da linguagem com intencdo de comunicar, demora muito tempo a desenvolver-se
nestas criangas, nao havendo uma utilizacdo coerente das palavras convencionais antes dos 3 anos
de idade (Rondal, 1997). De entre outros factores que podem contribuir para esta situagdo Rondal
(1997) refere o atraso no desenvolvimento e na planificagdo motora, o inicio tardio do contacto
visual com a méde e a manutencdo da aten¢do conjunta com a mae, assim como 0S atrasos nas
capacidades verbais e gestuais imitativas.

As primeiras palavras com sentido referencial surgem até aos 24- 30 meses, seguindo-se um
aumento progressivo do vocabulario. As primeiras frases compostas por duas a trés palavras
surgem aproximadamente aos 4 anos. O comprimento médio dos enunciados verbais que nas
criangas ditas “normais” atingem niveis de 5 unidades ou mais por volta dos 6 anos de idade, s
surgem nas criangas com Trissomia 21 entre 0s 12 e 0s 15 anos.

E importante realcar que embora a linguagem destas criancas em termos formais ou gramaticais
seja limitada, é no entanto adequada em termos semanticos e pragmaticos, relativamente aos seus
niveis cognitivos e sociais. E possivel que uma parcela dos défices referidos seja dependente das
dificuldades que estas criancas exibem, particularmente em determinados dominios do
desenvolvimento, revelando um elevado grau de resiliéncia Guralnick e Neville, 1997).

Em linhas gerais, o desenvolvimento da linguagem apresenta uma série de limitaces devido a
varios factores:

1- Problemas de audicdo pela elevada incidéncia da otite média (Cunningham e McArthur, 1981).
2- Dificuldades no controlo motor da fala (motricidade oral) relacionadas com a sincronizagdo da
fonacdo, da respiracédo, da articulagdo do palato, dos movimentos dos l&bios e mandibula (Miller,

1988)
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3- Dificuldades no processamento da informacao auditiva (Pueschel, 1988).

4- Problemas de memadria, sobretudo ao nivel auditivo (Marcell e Weeks, 1988). Varnhagen (1987)
observou que os individuos com Trissomia 21 tém problemas especiais no armazenamento a curto
prazo e na recuperacdo da informacdo léxica, e também tém, limitagdes especificas na memdria a
longo prazo para ter acesso ao material Iéxico.

5- Outra caracteristica desta populacdo € a assincronia no processo de desenvolvimento da
linguagem considerando a questdo da compreenséo e da producdo. Nestas criangas verificam-se
dificuldades superiores na linguagem expressiva, relativamente a compreensiva (Chapman, 1987;
Miller, 1988; Rondal, 1997)

Ha diferencas nos aspectos articulatorios e fonoldgicos, o que causa problemas aos pais e aos
parceiros de interaccdo social em termos de compreensao da fala das criangas com Trissomia 21.
As diferencas ao nivel das oportunidades de aprendizagem e o sistema de suporte que o adulto
utiliza no apoio prestado as aquisi¢es da crianca, parecem condicionar o desenvolvimento da
linguagem.

A luz do modelo transaccional, as caracteristicas da crianca determinam em parte 0s
comportamentos e a forma como os adultos lidam com ela. Sabendo que as interacgdes mae-filho
nos primeiros meses de vida proporcionam a base para o desenvolvimento social, linguistico e
cognitivo, as criangas com um atraso de desenvolvimento bastante significativo podem provocar
alteracdo nos processos de comunicacao pelas caracteristicas especificas que apresentam. S&o mais
tranquilas, apéticas, ttm menor capacidade de reac¢do e tém mais problemas de referéncia ocular.
E tém um atraso na aquisicdo das expressdes de afecto como o sorriso, riso e os gestos (Rondal,
1986). Estas caracteristicas afectam necessariamente a relacdo destas criangas com os pais. Nestes
casos sdo frequentes padrdes de relacdo social com os seus pais distorcidos, porque estas

caracteristicas dificultam a interpretacdo dos seus sinais comunicativos.

Como proposta recente temos um método sugerido por Buckley de ensinar a ler e a escrever
criangas com Trissomia 21. A maior parte das criangas com Trissomia 21 pode aprender a ler e a
escrever, e essa aprendizagem ser-lhes-a vantajosa em termos de fala, da percepc¢éo auditiva e de
memoria motora. Esta metodologia tem como fundamentos a relativa "forca™ do sistema visual e
Buckley sugere que pode ser utilizada a partir dos 3 anos de idade, progredindo de forma faseada

atraves da utilizacdo sequencial e evolutiva de trés estratégias para aprender a ler: a visual, a
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fonologica e a contextual. Para Buckley as criangas com Trissomia 21 sdo boas leitoras visuais
(vocabulario a vista). Os primeiros dados revelam eficacia ndo s6 no que refere a aquisicdo da
leitura nestas criancas, mas também a nivel da melhoria da linguagem compreensiva e expressiva
(Buckley, 1985, Troncoso, 1992).

1.1.5.5. DESENVOLVIMENTO SOCIO-AFECTIVO

A este nivel ha uma grande semelhanca no desenvolvimento afectivo das criangas com Trissomia
21, pelo menos nos trés primeiros anos, ainda que a um ritmo mais lento. O sorriso social surge
nestas criangas as sete semanas sendo mais frequente as quatro semanas (Berger e Cunninghan,
19869. O riso surge aos 10 meses (Cicchetti e Sroufe, 1976). No entanto 0s comportamentos de
afecto positivo e negativo sdo menos intensos (Jens e Johnson, 1982), bem como o baixo nivel de
activagdo (“arousal”). As maes tendem a compensar estes défices usando modos de estimulagéo
tactil e cinestésica (Berger e Cunningham, 1986). Também a discriminacdo e as expresses
emocionais sdo capacidades claramente presente e semelhantes em relacdo &s criancas ditas
“normais”, ainda que aparecendo mais tarde (Loeches, 1988). Apesar da estreita relacdo entre o
desenvolvimento afectivo e cognitivo, a pouca intensidade das respostas afectivas ndo se pode
explicar somente com base em factores cognitivos. Além de estar implicado o baixo ténus
muscular, estas respostas sdo mediatizadas por uma série de factores fisioldgicos, tais como a
presenca, por exemplo de baixa dopamina-beta-hidroxilase, o que faz pensar em alteracdes do
sistema nervoso simpatico (Coyle, Gearhart, Oster-Granite, Singer e Moran, 1986).

Relativamente ao desenvolvimento sdcio-afectivo, o temperamento da crianga com Trissomia 21
tem sido estudado até porque se relaciona directamente com o0s processos de interac¢do social, o
que por sua vez tem Obvias implicagdes no modo como o individuo funciona e se adapta as
exigéncias sociais, ao longo da vida.

A ideia destas criancas serem caracterizadas por um conjunto de tragos temperamentais e
comportamentais préprios, tem sido bastante persistente ao longo dos anos. As criangas com
Trissomia 21 tém sido tradicionalmente caracterizadas com duas tipologias temperamentais, e que
surgem na literatura: temperamento positivo (bem dispostos, afectivos e calmos) ou teimosos,
retraidos e evidenciando comportamentos provocadores da autoridade (Pueschel, Bernier e
Pezzullo, 1991). As pesquisas mais recentes tém evidenciado que as criangas com Trissomia 21
ndo sdo tdo uniformes em termos comportamentais como em termos fisicos. A amplitude de

variacdo dos tracos de personalidade destas criancas € idéntica a das outras criancas (Pueschel e
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Myers, 1984). Gibson atribui esta variabilidade temperamental a sua composicdo genética, a
capacidade de resposta, a maturacdo neuroldgica e ao estatuto intelectual.

Estudos indicam que nédo existiam diferencas significativas nas varias dimensGes temperamentais
estudadas (Candel e Al., 1997), mas que as criangas com Trissomia 21 entre os 0 aos 3 anos eram
consideradas mais "dificeis” por tenderem a uma maior irregularidade nos ritmos biologicos,
fazerem como que uma fuga a situagdes novas, terem uma capacidade de adaptacdo mais reduzida
e um humor mais negativo, do que as criangas com desenvolvimento normal. As criangas entre 0s
3 e 0s 6 anos eram consideradas como tendo um temperamento mais facil (activas, bem dispostas e
predispostas para a brincadeira). Em outros estudos, mais recentes comparando criangas com
Trissomia 21 e criancas sem esta patologia, emparelhados por idade mental, as primeiras
mostraram humor mais positivo, maiores niveis de desatencdo e menor persisténcia (Radicon,
1996, cit in Beeghly, 1997).

De acordo com um modelo tedrico descrito por Rothbart e Derryberry (1981), presume-se que as
diferencas individuais estdo associadas a constituicdo bioldgica do individuo. Segundo este
modelo, destacam-se quatro sistemas neuroldgicos que parecem determinar a emocionalidade do
individuo e a estimulag@o: o sistema reticular “activado” (SRA), o sistema nervoso autonomo
(SNA), os sistemas de resposta enddcrina e 0s sistemas de resposta somatica. Estudos mais
recentes no campo do desenvolvimento afectivo tém-se empenhado em explorar o papel da
lateralizacdo hemisférica dos neurotransmissores e as suas implicacfes nas diferencas individuais
no comportamento emocional (Ganiban, Wagner e Cicchhetti, 1990).

Vaérios trabalhos tém assinalado as diferencas entre os individuos com e sem Trissomia 21 na
actividade dos sistemas de transmissdo central e periférico, que parecem regular a reactividade a
estimulacdo (ver, por exemplo, Courchesne,1988). No entanto estes resultados devem ser
interpretados com cuidado, dos quais 0s mais significativos sao:

- 0s individuos com Trissomia 21 tém uma diminuicdo dos niveis de acetecolina do sistema
nervoso central (SNC), que se pode reflectir na diferenga na capacidade geral de resposta e
orientacdo ao seu meio ambiente. O SNC das criangas com Trissomia 21 tem um menor nimero de
células e niveis colinérgicos, que se pode manifestar numa reduzida reactividade dos sistemas
colinérgicos originados desde o ndcleo basal de Meynart. Tém também niveis reduzidos de
serotonina, que implica que estes sujeitos podem ter dificuldades na regulagéo dos ciclos de vigilia

e sono. Estes individuos geralmente produzem menos noradrenalina, que pode significar uma
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diminuicao global na sensibilidade as novidades do ambiente e também uma diminuicéo geral de
activacao do sistema nervoso simpatico (SNS). O cariotipo da crianga com Trissomia 21 também
pode afectar a libertagdo de transmissores na corrente sanguiniea pelo sistema enddcrino. Estas
possiveis diferencas na actividade dos sistemas neurotransmissores assim como nas estruturas
neuroanatémicas, sugerem a presenca de diferencas em alguns constituintes fundamentais na
reactividade nos individuos com Trissomia 21.

Tendo em conta uma possivel diminuicdo da actividade noradrenérgica e adrenérgica nestes
sujeitos, a intensidade com que estes individuos respondem aos acontecimentos externos pode
estar reduzida em relacdo a outras pessoas sem Trissomia 21. Uma sensibilidade inferior a
novidade pode fazer com que estes sujeitos sejam menos sensiveis a mudanca, levando como
consequéncia a evitar a aproximacdo de uma ampla variedade de experiéncias, diferentes de
experiéncias anteriores, e que por conseguinte seriam fonte de ansiedade (Candel e Carranza,
1997).

Relativamente a relacdo com pares, Cullen, Cronk, Pueschel, Schnell, Reed (1984), referem que o
declinio em termos de desenvolvimento social ndo é tdo acentuado como em termos do
desenvolvimento cognitivo.

Investigacdes relativamente a vida social destas criancas, indicam que a variavel Q.l. é a variavel
mais potente na predi¢do da vida social destas criangas, uma vez que reflectia a sua capacidade de
participar em jogos e actividade semelhantes com os seus pares (Sloper et al, 1990, cit in
Cunningham, 1995).

Como ¢ evidente os determinantes educacionais e de meio familiar e social influenciam os padrdes
de comportamento destas criancas, tal como os das criangas sem alteracdo genética. A teimosia
muitas vezes descrita como marcante podera ser um exemplo de “self-fulfilling prophency”
(confirmacdo de expectativas), uma vez que € dito aos pais que devem esperar que a crianga com
Trissomia 21 seja teimosa (Coutinho, 1999).

Marcovitch, Golberg, (1989) referem que para além de os resultados dos estudos mostrarem uma
grande variabilidade de perfis e caracteristicas temperamentais, generalizar para um esteriotipo
torna-se limitativo quando se procura compreender a crianga com Trissomia 21 como um

individuo.
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1.1.5.6. DESENVOLVIMENTO DA AUTONOMIA PESSOAL

Esta &rea de desenvolvimento esta associada a capacidade de ser autdbnomo nas situagdes rotineiras
do quotidiano de alimentacgéo, higiene e no vestir e despir.

Um dos comportamentos que tém merecido maior atencdo é a alimentacdo. Cullen e alguns
colaboradores (1981), com base na observacdo da sequéncia das aquisicdes implicadas na
alimentacdo, indicam que estas criancas seguem o0 mesmo padrdo de aquisi¢fes das outras
criangas, ainda que a um ritmo mais lento. As maiores dificuldades destas criangas estéo
associadas a mastigacdo de alimentos solidos e a utilizagcdo dos utensilios. H& pais ainda que
referem que os seus filhos tém dificuldades na succ¢éo, dificuldades de degluticdo, grande producéo
de baba, dificuldades de mastigacdo, persisténcia na protusao da lingua, assim como dificuldades
de ingerir liquidos por um copo. Estas dificuldades podem dever-se a varios factores: problemas
especificos do desenvolvimento oro-facial, anomalias esqueléticas da boca e cranio que provocam
um menor volume da cavidade oral; atraso e alteracdes na erup¢do dos dentes; a hipotonia
muscular contribui para um menor cerramento dos labios, protusdo da lingua, débil estabilidade
mandibular e um imaturo padréo de degluticéo.

Gisel, Lange e Niman (1984) estudaram os movimentos da lingua em criangcas com Trissomia 21
entre 0s 4 e 0s 5 anos, e observaram que estas criangas mostravam uma posi¢do da lingua mais
para a frente quando se apresentava a comida e enquanto mastigavam os alimentos. Este problema
de protusdo da lingua pode ser minimizado através de terapéuticas psicopedagdgicas: tratamento
oral motor (“treino de alimentacao”) ou por modificagdo do comportamento (Purdy, Deitz e Harris,
1987).

Na fase intermédia de agarrar o copo ou colher e comer com os dedos, ndo se verifica um atraso
tdo acentuado, mas ja evidenciam um atraso mais significativo na utilizacdo independente do copo
e da colher, porque estas implicam uma maior coordenacdo e complexidade de accoes.

A hipotonia muscular e a patologia cardiaca grave parecem ter os seus efeitos na mastigacao, no
comer com os dedos e na utilizagdo independente da colher Cullen, 1984). O mesmo estudo de
Cullen e al (1984) revelou que quando as criancas ndo apresentavam patologia cardiaca, exibiam
um bom tonus muscular, e os seus pais lhe forneciam um nivel de ajuda adequado ao seu
desenvolvimento, estas atingiam aquisic¢Oes relacionadas com a alimentacdo mais cedo.

H& poucos trabalhos sobre a aquisicdo do controle dos esfincteres nas criangas com Trissomia 21.

Estudos de Share e Veale (1974) referem que estas criangas adquirem o controlo diurno da mic¢éo
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e defeccdo em média aos 34,2 meses. Temos no entanto também de considerar aqui as diferencas
individuais e o facto de estas criangas participarem ou ndo em programas de intervencao precoce
(Candel e Carranza, 1997).

Na éarea de vestir e despir, sabemos que as dificuldades de coordenacdo da motricidade fina
dificultam a aquisicdo e execucdo de algumas das tarefas (abotoar e desabotoar). Também a pouca
esponteinadade destas criancas face a execucdo de tarefas novas e complexas podem dificultar
estas aquisi¢des. No entanto, na aquisi¢do dos habitos de autonomia, é mais decisivo a atitude dos
pais e educadores de maior ou menor estimulagdo e exigéncia, do que propriamente a estrita

competéncia motora.

1.2. MIOPATIANEMALITICA

A miopatia nemalitica foi descrita pela primeira vez por Shy e al. em 1963 (Walton, 1977).
Pertence ao grupo das miopatias congénitas ndo-progressivas. E uma doenca neuromuscular que se
caracteriza pela presenca dos chamados bastdes nemalinicos (derivado do grego nema, que
significa filamento). Estas, sdo estruturas anormais em forma de bastdo dentro das fibras
musculares.

Caracteriza-se regra geral por uma hipotonia generalizada. Estes sintomas variam muito de um
individuo para outro e de uma familia para a outra. Geralmente evolui pouco ou nada, mas séo

particularmente graves nos trés primeiros anos de vida.

1.2.1. CRITERIOS DE DIAGNOSTICO

A miopatia nemalitica foi defenida como "uma doenca neuromuscular caracterizada por fraqueza
muscular e a presenca de bastes nemaliticos nas fibras musculares, e a auséncia de outras
condicOes associadas a presenca de corpos nemaliticos™ (Wallegren-Pettersson e Laig, 1996).

A fraqueza muscular é mais severa na face, nos musculos respiratérios, nos flexores do pescoco e
nos musculos proximais dos membros. Em alguns pacientes ha também um envolvimento dos
musculos distais (méo e pé). Os musculos extraoculares sdo poupados.

Os problemas respiratorios sao comuns, e podem ser insidiosos. Na infancia tém frequentemente

problemas e dificuldades alimentares.
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O inicio da doenca manifesta-se geralmente na primeira infancia, mas também ha casos descritos
com o inicio na infancia ou na fase adulta.

A hereditariadade é habitualmente autossomica recessiva, e raramente autossomica dominante.

A microscopia éptica das biopsias musculares coradas mostra corpos de nemalina nas regifes
subsarcolémicas ou sarcoplasticas das fibras musculares. Raramente ha corpos de nemalina
intranucleraes. Ha com frequéncia predominancia das fibras tipo | e uma desproporc¢éo do tipo de
fibras, ou por vezes, pouca diferenciacdo dos tipos de fibras. A microscopia electronica mostra
corpos de nemalina com uma periocidade estrutural parecendo o padréo laxo do disco Z. O estudo
imunohistoquimico mostra que 0s corpos de nemalina e os discos Z sdo positivos para a alfa-
actina. A formacdo dos bastdes nemalinicos pode ser uma reac¢do incomum das fibras musculares

a uma lesdo, pois tais estruturas em bastdo tém sido raramente encontradas em varias doencas.

No caso de doentes em que esta patologia se manifesta a nascenca, estes apresentam uma severa
hipotonia, fraqueza muscular e dificuldades na respiracdo e alimentacdo. A face € dolicocéfala
(alongada) e pouca expressiva, mas o olhar é fixo e brilhante. O palato € em ogiva (alto e estreito -
arqueado). Apresentam fraqueza facial que faz com tenham dificuldade em manter a boca fechada.
Pode haver retrognatia. Em alguns casos podem surgir deformidades do térax a nascenca. Estas

caracteristicas sdo secundarias a fraqueza muscular (Wallgren- Pettersson, 1989).

Figura 5 — Tronco e face tipica

Alguns casos apresentam atraso nas aquisi¢des motoras e a marcha é bamboleante, noutros ficam
confinados a uma cadeira de rodas, e em geral s@o incapazes de vencer a gravidade.

H4& casos em que os doentes apresentam perturbacdo ao nivel da linguagem expressiva.
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Os doentes cuja doenca se manifesta na fase adulta apresentam poucas sequelas da fraqueza

muscular congenita.

1.2.2. CARACTERISTICAS CLINICAS

Na miopatia nemalitica na forma autossomica recessiva 0s doentes apresentam uma voz anasalada
ou mesmo disartria, o reflexo palatino é frequentemente ausente, a lingua é pequena e enrugada e a
maior parte € incapaz de levantar a sua cabeca na posic¢do de supino. Podem no inicio parecer ter
parésia peronal pela sua fraqueza, quer ao nivel dos musculos proximais e distais, quer pelo pé
pendente. Tém uma constituicdo magra e uma massa muscular muito fina, mas o corpo nem
sempre é pequeno. A coluna é hiperlordética, ou em alguns pacientes rigida. Os reflexos
tendinosos vao diminuindo com o tempo. A actividade motora global é lenta mas a actividade
motora fina € normal. As articula¢des sdo usualmente hipermdveis. Em muitos casos desenvolvem
ao longo dos anos contracturas e deformidades nas articulacées.

Os problemas respiratorios sdo uma caracteristica comum da miopatia nemalitica, ndo sé no
periodo neonatal, como ao longo da vida, e provocam restri¢des na sua capacidade respiratoria. Os
pacientes correm riscos de hipOxia nocturna insidiosa e muitos experimentam uma falha
respiratoria repentina (Wallgren- Petterson, 1989).

Também a contractibilidade cardiaca € frequente na miopatia nemalitica. So descritas implicacdes
cardiacas em casos em que 0s corpos de nemalina estdo presentes nos musculos cardiacos e
esqueléticos (Jones e factor, 1985 e Ishibashi-Ueda, 1990). Nestes casos a verificacdo é feita
histologicamente através da dilatacio da cardiomiopatia com corpos de nemalina. E importante a
avaliacdo cardiaca quando a hipoxia causa risco de cor pulmunar.

Pode ser necessaria a gastrostomia por causa de uma disfagia cronica.

A inteligéncia é normal, havendo indicacbes sérias de uma tendéncia para um desenvolvimento

acima do normal.

1.2.3. PROGNOSITICO

Algumas criangas morrem como resultado de complicagdes respiratdrias. No entanto alguns casos
com severa hipotonia e pouca respiracdo espontanea sobrevivem a nascenga, mesmo com pouca
deficiéncia residual.
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Outros casos podem experimentar deterioracdo durante o periodo da puberdade pelo crescimento
rapido, e alguns comecam a usar a cadeira de rodas nesta altura. Outros, com a evolucéo lenta e
progressiva da doenga conseguem levar uma vida activa e sdo capazes de realizar a maioria das
tarefas quotidianas. Os factores basicos que vao determinar o progndstico sdo a capacidade
respiratoria e o desenvolvimento da escoliose (Dubowitz, 1978), pelo que a monitorizacdo da
funcdo respiratéria e da coluna é importante para o acompanhamento dos cuidados destes
individuos. As infecgdes respiratorias sdo comuns na fase pré-escolar, mas esta susceptibilidade
vai sendo superada ao longo do tempo.

1.2.4. ASPECTOS GENETICOS, PREVENCAO E INCIDENCIA

A miopatia nemalitica é caracterizada por uma grande heterogeneidade no plano genético
(Guiraraud, 1999). O grupo de Laing caracterizou uma mutacdo no gene de alfa-tropomiosina
TPM3 e verificou estar fortemente associado com uma forma autossémica dominante da miopatia
de nemalina ( NEM 1) com comeco, excepcionalmente, na idade escolar ( Laing e col. 1995 ). Esta
mutacdo ndo foi encontrada em nenhuma de outras 45 familias com transmissdo autossomica
testadas até a data ( Tan e col 1997 ). Porém, foi identificada uma mutacdo diferente,
homozigotica, para uma mutagdo “nonsense”’do exon 1sk do TPM3, num caso grave de miopatia
nemalitica que resultou em morte aos 21 meses ( Tan e col 1998).

O gene TPM3 e outros 3 genes identificados como codificadores de isoformas da tropomiosina (
Hunt e col 1995) foram excluidos como genes causadores da forma principal da miopatia
nemalitica autossomica recessiva ( NEM2 ). Este gene foi localizado através da analise de ligacGes
no brago longo do cromossoma 2 (2q) (Wallgren-Peterson e col 1995), confirmando a existéncia
da forma autossomica recessiva da doenga. Um gene possivel para esta alteracdo é o gene para a
proteina muscular gigante nebulina.

Para conhecer o tipo hereditario da doenca € comum usar-se como exame a biopsia muscular dos
pais em cada familia. Em algumas familias confirma-se através de métodos da genética molecular,
em que ambos os pais sdo clinicamente saudaveis e apresentam anomalias na biopsia muscular.
(Arts e al, 1978 e Wallegren-Petterson 1990).

Nesta altura ndo é possivel fazer a prevencdo, pelo facto de a patogénese da miopatia nemalitica

nédo estar completamente esclarecida.
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A incidéncia desta doenca é de 2 nascimentos em 100.000 (Wallgren-Pettersson 1990). Em

Franca é de 3 a 5 casos por ano ( Guiraud, 1999).

1.2.5. INTERVENCAO

N&o existe cura para a doenca, mas é possivel fazer algum controle com o apoio de uma equipa
multidisciplinar. E recomendado um acompanhamento permanente, mesmo Nnos casos congeénitos,
com vista a resultados favoraveis. E importante que haja uma permanente monitorizacio da
capacidade respiratoria e a instalacdo de ventilacdo mecanica durante a noite, e, possivelmente
recomenda-se que seja colocada durante o dia, de um modo intermitente. Ficando livre de
situacdes de hipdxia, é vital para a qualidade de vida da pessoa o evitamento de complicacGes
respiratorias. E também importante a avaliagio da condicio cardiaca, pelo risco de complicacdes

respiratorias.
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2.  ADAPTACAO DOS PAIS A CRIANCA COM NECESSIDADES
EDUCATIVAS E DE SAUDE ESPECIAIS

2.1 INDICADORES DE PERTURBACAO EMOCIONAL E
COMPORTAMENTAL
A maioria dos estudos sobre pais de criangas com necessidades educativas e de saude
especiais refere um conjunto de dimens@es de perturbacdo, nomeadamente a saude psicologica e

bem-estar, sobrecarga emocional, ansiedade, irritabilidade, depressao e relacGes familiares.

2.1.1 SAUDE PSICOLOGICA E BEM-ESTAR

As medidas a este nivel referem-se a avaliagBes da depressao, ansiedade, e a inventarios de
adaptacdo psicologica geral, de bem-estar, de tristeza e de desmoralizacdo. A maior parte dos
estudos indicam que as maes de criangas com deficiéncia evidenciam menor adaptacdo (Gath &
Gumley, 1986; Goldberg, Marcovitch, et al., 1986; McConachie, 1986; Vadasy, Fewel, Meyer,
Schell, & Greenberg, 1984) do que maes de criancas sem problemas (Blacher, 1984a; Breslau,
Staruch, & Mortimer, 1982; Byrne & Cunningham, 1985). No entanto, ndo chegam a apresentar
sintomas clinicos de perturbacdo psicologica (Wallander, Varni, Babini, DeHaan, Wilcox, &
Banis,1989). Mais ainda, parece que o nivel da adaptacdo psicoldgica é influenciada pela fase de
desenvolvimento do ciclo de vida do filho, uma vez que ha relatos de maes de adultos com
deficiéncia mental com mais idade, que se auto-avaliando como estando bem, e mesmo melhor em
comparagdo com outros grupos sem estes problemas (Barakat & Linney, 1992; Harris & McHale,
1989; Spaulding &Morgan, 1986).

A maior parte dos estudos mostra que as mdes da criancas com deficiéncia relatam mais
sintomas fisicos que as méaes das criancas sem deficiéncia (Golberg, Morris, et al., 1990; Hirst,
1985; Miller et al, 1992; Wallander, Varni, Babani, Banis, et 1989). Muitos estudos descrevem
menos salde fisica nas mées do que nos pais destas criancas (Beckman, 1991; Dunst, Trivette, &
Cross, 1986; Krauss, 1993).

2.1.2. Sobrecarga emocional
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As mées destas criancas estdo de facto perante uma sobrecarga parental adicional porque tém
mais tarefas que as outras maes, nomeadamente, a manutencdo da saude fisica da crianca e a
participacdo no processo de desenvolvimento dos seus filhos, o que implica um esforco muito
aumentado em relacdo ao necessario aos pais de criangas sem problemas (e.g. andar, falar, higiene,
autonomia, escolarizacao).

Outros aspectos de sobrecarga e preocupacdo estdo relacionados com o0s sentimentos de
ansiedade, uma certa incerteza sobre a sobrevivéncia da crianga, o seu desenvolvimento e 0s
cuidados necessarios com a antecipacdo de problemas a longo prazo. Também uma maior
sobrecarga em termos pessoais, sobretudo porque limita e restringe a sua vida pessoal e porque, a
situacdo de cuidados e preocupacao é cronica e prolongada.

Quando a crianca vive em casa com a familia, este facto implica uma maior sobrecarga para as
mées do que para os pais (Bristol, Gallancher & Schopler, 1988, Krauss, 1993). As maes
expressam mais necessidades do que os pais em determinadas areas, especialmente em termos de
suporte social e familiar, na explicacdo da situacdo aos outros e no cuidado da crianca (Bailey,
Blasco, & Simeonsson, 1992). Sdo as maes que, mesmo quando trabalhadoras fora de casa, se
responsabilizam mais pelos cuidados da criangca, o que implica uma despropor¢do de
responsabilidades, e aumenta a perturbacdo emocional e a restricdo na vida quotidiana. Os relatos
das maes sdo consistentes ao referirem um maior impacto na sua vida com o nascimento de uma
crianga com deficiéncia, do que as outras mées com criangas sem deficiéncia (Bailey et al, 1993,
Beckman, 1991, Erickson & Upshur, 1989; Gowen, Johnson-Martin, Goldman, & Applebaum,
1989; Rodrigue, Morgan, & Geffken, 1990).

Os varios estudos descrevem sobrecarga emocional, tendo como indicadores a percepcao de
um stress adicional, depresséo, fraco funcionamento parental e familiar, bem como problemas de
saide mental maternos, relacionados com a tensdo permanente (“chronic strain”)
necessarias/presente no processo de adaptacdo materna. Também uma maior preocupacéo de se ser
bem sucedida nos cuidados da crianga, esta relacionado com o a sobrecarga emocional e prevé a
depressdo materna (Erickson & Upshur, 1989; Gowen et al., 1989). Os estudos de Pless e Nolan
(1991) indicam que a ocorréncia simultanea de elementos stressores na familia e fora desta, é

preditiva de maior ou menor adaptacao da crianca e da mée.

2.1.3. Ansiedade
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A ansiedade é referida sobretudo em termos de prognostico. Para 0s pais 0 compromisso
cognitivo é o mais preocupante. De facto, o nivel de ansiedade manifestado parece derivar de
alguma incerteza face ao desenvolvimento e face ao futuro. Os pais tém medo do seu filho ser
rejeitado pelos outros mas também receiam a culpabilizacdo associada a sentimentos de nao-
aceitacdo do filho. Por outro lado sentem-se ansiosos pela antecipacdo de todos os problemas
futuros que véo ter que confrontar. Frequentemente, a ansiedade centra-se também no passado
imediato, e na recordacgéo exaustiva de tudo o que terdo feito de eventualmente errado, ou no que

poderiam ter feito para evitar o nascimento de um filho com problemas.

2.1.4. Stressores percebidos

Os stressores identificados pelos pais sdo as caracteristicas especificas destas criancas e 0s
seus problemas concretos (como dependéncia, deficiéncia cognitiva, adaptabilidade, exigéncias,
baixo nivel de comunicacdo), dimensbes parentais, (pouca gratificacdo, desgaste pessoal,
dificuldades na relacdo com a crianca e/ou vinculagdo), problemas familiares, relacbes com o
parceiro (limites das oportunidades familiares, desarmonia familiar).

No entanto, varios estudos mostram que nao parece haver diferencas significativas entre 0s
niveis de stress destes pais, em compara¢do com 0s pais de criancas sem problemas (Behr &
Murphy, 1993, Krauss, 1993 e Spaulding & Morgan, 1986), excepto quando a percepgdo da
situacdo da deficiéncia, pelas suas caracteristicas, aumenta os sentimentos de incerteza, tristeza,
raiva e rejeicdo (Waisbren, 1980).

As mées no geral ndo revelam mais stress que os pais das mesmas criancas (Golberg, Marcovitch
et al, 1986, Hagborg, 1989; Krauss, 1993, Rousey, Best & Blacher, 1992; Scott, Sexton & Wood,
1986). Mas parecem apresentar stress em diferentes areas da vida; as maes manifestam mais
dificuldades no ajustamento pessoal dos aspectos parentais (realizacdo dos cuidados diarios da
crianca e de interaccdo com o seu filho), e sdo mais afectadas pelos comportamentos
problematicos, nomeadamente a agressividade da crianga. Os pais revelam stress mais ao nivel
instrumental como por exemplo, com preocupacdes de ordem financeira. Muitas maes tém de
decidir se mantém sua actividade profissional em consequéncia do aumento de exigéncias de
cuidados quotidianos (Harris, 1987). As maes tém ainda de se adaptar a perda de oportunidades

importantes para o seu desenvolvimento pessoal. Estas exigéncias e desapontamentos podem
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contribuir para sentimentos de depressao, raiva, bem como de fadiga e de tensdo (DeMyer, 1979,
cit. Harris, S., 1987).

Cummings (1976) apresenta uma perspectiva algo diferente afirmando que o facto dos pais

(homens) se envolverem menos, pode ser um factor que contribua para um maior nivel de stress,
porque tém menos oportunidade de mostrar preocupacoes.
E importante no entanto referir que os pais que se confrontam com situagdes de intenso stress estdo
em risco de desenvolverem problemas psicolégicos ou emocionais, e por vezes serem conduzidos
a situagOes de abuso ou abandono dos filhos (Garbarino, 1987; Starr, Dietrich, Fischoff, Ceresnie e
Zweiner, 1984).

2.1.5. Irritabilidade

Simpson (1990) considera que apesar da sua heterogeneidade, os pais e as familias de criancas

com necessidades especiais parecem experimentar niveis de frustracdo ndo encontrados em outros
pais e familias e ter mais momentos de intensa irritabilidade. Aos pais das criancas com deficiéncia
podem faltar aqueles sentimentos de realizacdo e satisfacdo tdo necessarios para uma funcédo
parental eficaz. Eles podem sentir dor, culpa, frustracdo, zanga, podem considerar-se fracassados e
considerar a sua vida futura desfeita (Slimpson, 1990; Baker, 1991). Com a crianca saudavel a
prépria percepcdo do desenvolvimento e crescimento do filho é altamente gratificante para os pais.
Neste caso o desenvolvimento traz muitas vezes problemas mais graves ou complexos.
A irritabilidade pode surgir também quando os pais estdo perante algumas caracteristicas da
crianca ou problema que ndo conseguem modificar ou alterar. Por exemplo quando a crianca tem
estereotipias, problemas de alimentacdo, temperamento dificil, comportamentos de auto-agressao,
agressividade para com 0s outros ou um comportamento passivo, remetendo-se ao isolamento
(Alonso, 1994).

2.1.6 Depressao
Alguns autores sugerem que os pais de criangas com Trissomia 21, comparativamente com 0s
pais de criancas de idade similar sem perturbacGes do desenvolvimento, experimentam niveis
mais baixos de bem-estar, manifestam mais sintomas de de depresséo (Cuskelly e tal., 2008),

maior restricdo do papel parental, maior dificuldade na progresséo profissional e na gestéo
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financeira do dia-a-dia (Carr, 2005; Van der Veek e tal., 2009), e dedicam mais tempo ao

cuidado da crianca que obriga 0s pais a a uma menor participacdo em actividades sociais ou

profissionais.

Os estudos longitudinais apontam para um aumento de niveis de desmoralizacéo e depresséo a
medida que a crianca cresce, especialmente em determinados fases ou momentos de transicao
desenvolvimentista (Gowen et al.1989). Autores que relacionaram a depressdo materna e oS
sentimentos de competéncia parental com as caracteristicas das criangas e 0 suporte social,
comparando dois grupos de mdes de criangas com e sem deficiéncia. Os resultados apontam para
diferencas significativas ao nivel do funcionamento e dificuldade nos cuidados, indicadores de
niveis muito proximos de depressdo e da diminuicdo de sentimentos de competéncia parental. De
facto parece que as dificuldades nos cuidados diarios podem levar a um aumento da depressao
materna. As mées afirmam que se sentem desmoralizadas por causa da fadiga, pelas preocupacdes
com a sobrevivéncia da crianca e exprimem sentimentos de culpa por negligenciar as necessidades
dos outros membros da familia. As exigéncias adicionais em termos de cuidados pouco usuais da
crianga com necessidades educativas e de saude especiais, esta significativamente relacionado com
0 aumento de sentimentos de depressdo e diminuigdo de sentimentos de competéncia parental. Os
resultados indicam também que a qualidade das relacGes familiares, influenciam os sentimentos de
competéncia parental.

As mées tendem a experimentar niveis de depressdo mais elevados do que os pais (Beckman,
1991; Bristol et al., 1988).

O facto de os pais se implicarem menos nos cuidados do seu filho e de manterem maior
actividade profissional e extra-familiar, faz com que a satde mental destes esteja menos ameacada
do que a das maes. Se por um lado este facto permite a estes pais “abrigarem-se” da perturbagao
mais intensa, por outro reduz a sua influéncia positiva na familia. No entanto estes pais relatam
maiores niveis de depressdo e mais problemas conjugais do que os de filhos saudaveis. Os pais, a
semelhanca das mées também tém sentimentos de perda, frustracdo, culpa e raiva, mas tém poucas
oportunidades para contrabalancar estes sentimentos acerca da situacdo (Feartherstone, 1981), o
que pode causar algum mal-estar entre o casal e os pais receberem pouco suporte emocional das

mées (Cummings, 1979).
2.1.7 Outras reacgdes emocionais negativas
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Os pais podem até amar o seu filho mas sentirem ressentimento pela sua deficiéncia. Podem
também sentir ressentimento (magoados, tristes e com dor) pelas restricbes que as exigéncias de
cuidado da crianga com deficiéncia implicam, quer em termos individuais, quer em termos
familiares.

Os pais das criancas com deficiéncia podem experimentar sentimentos de inadequacdo e
questionar a sua competéncia pessoal na reproducdo quando tém um filho com deficiéncia. Alguns

pais sentem a necessidade de ter outro filho para alterarem esta ideia ou sentimento.

O embaraco, a vergonha e a culpa reflectem-se quando as pessoas evitam 0s contactos sociais e
sentem que falharam. A reac¢do dos outros (vizinho, amigos e familiares) sdo importantes, porque
0 seu comportamento pode influenciar a forma como estes pais se sentem. A inseguranga ou a
ansiedade dos pais pode encorajar as interpretaces desadequadas e negativas dos comportamentos
dos outros. Pode levar ao evitamento dos contactos sociais, aumentar a desconfianca, agressividade
e a hostilidade. Estes pensam e sentem que 0s outros os acusam de algo que fizeram errado ou
ainda que os menosprezam por terem um filho “menos perfeito”. Este sentimento pode ser
devastador. Os sentimentos de culpa relacionam-se com a atribuicdo da deficiéncia aos seus
comportamentos, ou falta de cuidados durante a gestagdo, ou por considerarem que ndo ajudam
suficientemente o seu filho, ou ainda por ndo saberem o suficiente sobre o que fazer e ndo darem
atencdo ao resto da familia por causa das necessidades da crianca com necessidades especiais.
(Buscaglia, 1994).

2.1.8. RELACOES FAMILIARES E AJUSTAMENTO CONJUGAL

Se inicialmente os estudos apontavam para problemas nesta area em pais de criangas com
deficiéncia, estudos mais recentes nao o confirmam. De facto os estudos com pais de criancas com
deficiéncia ndo apontam para um funcionamento patoldgico, nem encontram diferencas no
funcionamento familiar, na adaptabilidade e coesdo da familia e na satisfacdo conjugal (Kazak,
1989; Kazak & Marvin, 1984; Spauling & Morgan, 1986). Martin (1975) refere que a presenca de
uma crianca com deficiéncia pode mesmo promover as relacdes conjugais. Estudos recentes
apontam para que a partilha dos cuidados nos casais com de criangcas com deficiéncia, esta
associada também a uma maior satisfagdo conjugal, tanto para os pais como para as maes (Boyle,
1985; Harris, 1982).
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2.2 ATITUDES PARENTAIS ASSOCIADAS A PERTURBACAO
EMOCIONAL

A emocionalidade intensa destes pais é muitas vezes conotada negativamente e esta
evidentemente associada a um conjunto de atitudes educacionais que podem, em Si mesmos,
prejudicar o desenvolvimento da crianca.

Cunningham e Davis (1985) referem algumas das atitudes mais comuns:
A sobreproteccdo esta relacionada com o afecto e cuidados “excessivos” em relacdo a crianca.
Esta atitude pode estar relacionada com a negacdo, 0 ressentimento ou a raiva e ansiedade. Os pais
podem estar particularmente sensiveis a qualquer critica ou reac¢do negativa dirigida a crianca e
reagirem mal. Podem também ndo desenvolverem a independéncia da crianca permitindo que
experimente riscos razoaveis a explorar o meio.
A aversao e rejeicdo sao atitudes que se manifestam quando os pais ndo se envolvem o suficiente,
evitam ou ndo cuidam da crianca por se sentirem ameacados com a sua presenca. Estdo associados
a ansiedade e ao facto de terem medo do que ndo conhecem ou ndo compreendem. Esta reac¢do
pode surgir pelo facto das pessoas perceberem o aspecto e/ou comportamento da crianca de tal
modo alterado, ao ponto de causar grande perturbacéo e/ou aversao. Ha pouca literatura que refere
criangcas com deficiéncia abandonadas pelos pais, mas sabe-se por relatos de médicos hospitalares
que esta situacdo ndo € incomum, gquer no NOSSO pais, quer nos restantes paises Europeus. No
entanto com alguma frequéncia, os pais descrevem este sentimento por parte de familiares,
vizinhos ou amigos e mesmo de alguns profissionais de educacéo e saude.
O ressentimento ndo se traduz necessariamente em rejeicdo, porque estes pais podem estar
ressentidos com a deficiéncia, ou mesmo com a criang¢a, mas cuidarem adequadamente do seu
filho.

2.3 PROCESSO DE ADAPTACAO PARENTAL

Ter uma percepgao destes pais como “vitimas” passivas do stress resultante do nascimento
de uma crianca ignora a sua capacidade de adaptacdo e de utilizacdo dos recursos psicologicos e
sociais de que dispéem (Friedrich, Greenberg, Crnic, 1983). De facto, verifica-se que a maioria
destes pais consegue uma adaptacdo bastante razoavel.
Seligman e Darling (1988, cit. in Dale, 1996) sugerem que as atitudes parentais devam ser

interpretadas no contexto das suas experiéncias interactivas, antes do nascimento da crianga, e das
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experiéncias interactivas ap0s tal ocorréncia. Salientam o papel determinante das pessoas proximas
e significativas na forma como os pais interpretam o comportamento e o desenvolvimento do filho,
nas atitudes que tém relativamente a deficiéncia, e no impacto emocional destas vivéncias no seu
equilibrio pessoal (Coutinho, 1999).

Pelo que foi acima referido, ha uma grande variabilidade individual, para cada caso e ao longo do
tempo, mas também parece haver uma evidéncia que as maes das criancas com deficiéncia nao
apresentam niveis de sofrimento muito elevado, quer em termos psicoldgicos, quer em termos
fisicos. No entanto experimentam mais stress e tém um maior desgaste psicolégico.

Podemos afirmar que as maes sdo mais afectadas que os pais nas exigéncias de cuidados
associados a deficiéncia, ndo sendo motivo para que o seu stress ou desgaste emocional seja
considerado como uma manifestacdo de desadaptacdo ou de patologia. Na verdade, as diferengas
entre estas maes e as maes das outras criangas, relacionam-se com a necessidade de responder as
mudancas e as dificuldades do processo de promocdo do desenvolvimento da crianga com
deficiéncia. Podem desenvolver estratégias de confronto especificas como pais destas criancgas e
ndo assumir formas desviantes. Ha ainda que perceber que hd uma grande variabilidade no modo
como estes pais reagem e lidam com a situagdo (Shapiro, 1998).

De facto, os estudos apontam para a importancia das percepcdes das crencas, valores e
necessidades individuais como varidveis importantes, e ndo tanto as variaveis ou as circunstancias
em si. Uma das formas de estudar o processo de adaptacdo é definir os determinantes da qualidade
ou insucesso dessa adaptacdo. Em seguida refiro os principais determinantes identificados na

literatura.

2.3.1. DETERMINANTES DA ADAPTACAO
2.3.1.1 Caracteristicas da crianca: idade e sexo

O nivel de stress parece estar associado a tarefa parental; os pais de criangas mais novos
relatam maior stress na procura da informacao e de servicos de suporte, enquanto os pais de filhos
mais velhos experimentam maiores dificuldades em encontrar servi¢os para a colocacdo do seu
filho numa residéncia. Minnes (1988) e Beckman (1981) relatam que o stress associado as
dificuldades cognitivas da crianga diminui com a idade. Os primeiros estudos sugerem maior stress
nos periodos de transicéo, (e.g. adolescéncia, Heller, 1983), mas esta ideia ndo é consubstanciada

pelos resultados mais recentes (Flynt & Wood, 1989; Flynt et al., 1992). Alguns estudos que
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apontam para a existéncia de maiores niveis de adaptacdo da familia e das maes quando o filho
afectado € do sexo feminino (Frey, Fewwll, & Vadasy, 1989), embora ndo existam conclusdes

definitivas sobre este aspecto.

2.3.1.2. Caracteristicas da crianga: temperamento e ritmo de
desenvolvimento

A maior parte dos estudos sugerem que caracteristicas problematicas da crianca, como o
desenvolvimento lento, a pouca responsividade, a agressividade ou a exigé46ncia de cuidados
pouco usuais estdo associados a aumento de stress (Beckman, 1991; Frey, Grenberg, & Fewell,
1989; Minnes, 1988; Noh et al., 1989), aumento da depresséo (Walker et al., 1992), aumento do
conflito conjugal (Korn, Chess, & Fernandez, 1980), a desadaptacdo materna (Sloper et al., 1991)
e ao ajustamento psicologico (Frey, Fewwll, & Vadasy, 1989; Frey, Greenberg, & Fewll, 1989),
bem como a competéncia parental (McKinney & Peterson, 1987) e a satisfacdo conjugal (Kazak,
1986). De facto, num estudo de Erckson e Upshur (1989), os resultados referem que o que € mais
desgastante sdo as caracteristicas da crianca e ndo tanto as exigéncias das tarefas mais especificas
de cuidado de diério.

2.3.1.3. Diagndstico e severidade da deficiéncia

Os resultados referentes a relacdo entre a deficiéncia e o stress materno ndao sdo muito
consistentes sendo por vezes mesmo contraditérios. No entanto, parece que certos diagnosticos tais
como 0 autismo, a psicose, e 0 atraso mental grave estdo associados a maiores dificuldades de
adaptacdo, a stress, e desgaste emocional, depressdo e um pior funcionamento familiar. Golberg,
Marcovitch, et al. (1986) e Erickson & Upshur, (1989) confirmam os dados ja obtidos por Holroyd
e McArthur (1976) de que pais de criangas com Trissomia 21, quando comparados com pais de
criangas com deficiéncia fisica e com pais de criangas com atraso de desenvolvimento de causa
desconhecida, apresentam melhor adaptacdo desde que o suporte social e relagdes familiares
satisfatorias estejam presentes. Seltzer, Krauss e Tsunematsu (1993) verificaram que as mées mais
velhas de adultos com Trissomia 21 relatam menos conflitos no ambiente familiar, mais satisfacéo
com o suporte social e menos stress nos cuidados diarios e desgaste, do que as médes de adultos

com deficiéncia devido a outras causas. Outros investigadores referem que a severidade da
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deficiéncia, e ndo o diagnostico por si s, € um elemento que influencia a adaptacdo destas mées.
No entanto, também os varios estudos ndo sdo conclusivos. Por exemplo, Kazak e Clark (1986) no
seu estudo com pais de criangas com espinha bifida, chegaram a conclusdo de que as familias de
criangas com mais problemas tém uma maior satisfagdo em termos conjugais. Pless e Nolan (1991)
referem a visibilidade da deficiéncia, e ndo a gravidade como determinante importante da

adaptacéo.

2.3.1.4. Caracteristicas maternas: estatuto socioeconémico, idade e
situacado profissional

O estatuto socioeconémico é um mediador importante da perturbagdo parental (Rabkin &
Streuning, 1976), do desgaste emocional, e do funcionamento geral (Singhi, Goyal, Pershad,
1990). Gallangher (1983) constatou que as maiores dificuldades de confronto (“‘coping”)
correspondiam aos niveis socioecondmicos mais baixos. No entanto Flynt e Wood (1989) afirmam
que o SES ndo afecta os niveis de stress da familia.
No estudo de Pless e Nolan (1991) parece haver alguma evidéncia de que o aumento da idade
parental estd relacionado com a adaptacdo. Flynt e Wood (1989) observaram uma percep¢do de
menor stress nas maes com mais idade. A maturidade e a idade parecem influenciar a adaptacao

dos pais.

2.3.1.5. Estatuto e suporte conjugal

O estatuto conjugal ndo parece ter tanta importancia como a presenca de um parceiro, ja
que o facto de ser s6 a mae a cuidar da crianca torna a desadaptacdo mais provavel (Jones, 1987), e
a presenca do parceiro esta associada a uma maior satisfacdo materna (Fagan & Schor, 1993) e a
niveis de stress mais baixos (Friedrich, 1979). O suporte do parceiro aparece como uma variavel
significativa que medeia de uma forma consistente a reducdo de stress materno (Bristol, 1988,
Friedrich et al., 1985) , a depresséo (Gowen et al., 1989; Mckinney & Peterson, 1987), a adaptacédo
(Dunst et al., 1986; Fewell, 1986; Friedrich et al., 1985) a satisfacdo e a competéncia parental
(Gowen et al., 1989). Relacionamentos em que a expressao emocional € melhor aceite séo
apontados como um bom preditor da qualidade parental, tanto das médes como dos pais (Bristol et

al., 1988). Para as mées a satisfacdo conjugal é o melhor preditor para um confronto positivo
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(Kazak, 1986). A discrepancia entre o conjuge real e o ideal parece ser determinante na adaptacéo,
tanto das mées como dos pais (Bristol et al., 1988). A presenca ou ndo do suporte do marido nao

esta associada ao sexo do filho com deficiéncia (Erickson e Upshur, 1989).

2.3.1.6. Relacgdes familiares

A este conceito estd associado o funcionamento interno da familia nas dimensdes de
coesdo, adaptacdo e conflito. Relacbes familiares positivas sdo preditores consistentes de um
menor stress parental e de um menor desgaste emocional (Krauss, 1993; Minnes, 1988; Sloper et
al., 1991), da reducdo da depressdo (Friedrich, Cohen, & Wilturner, 1987; Harris & McHale, 1989;
Rousey et al., 1992), do bem-estar materno, do ajustamento psicolégico (Blacher et al., Fagan &
Schor, 1993; Minnes, 1988), e da competéncia parental (Fagan & Schor, 1993; Gowen et al.,
1989). Os recursos psicossociais da familia, incluindo o suporte familiar, satisfacdo conjugal séo
referidos como preditores de adaptacdo materna (Wallander, Varni, Babani, Banis, & Wilcox,
1989).

2.3.1.7. Suporte social

Aborda-se frequentemente o isolamento social dos pais das criangas com deficiéncia, mas
alguns estudos indicam que estes tém uma rede de suporte e de relagdo mais préxima do que 0s
outros pais de criancas sem deficiéncia. Alguns autores verificaram mesmo que estas familias tém
uma rede de suporte melhor do que os outros pais (Erickson & Upshur, 1989), o que podera ser
atribuido a intervencdo precoce e aos grupos de apoio a pais, nas comunidades onde este servico
estd presente. A presenca e a satisfacdo com a rede de suporte social estdo consistentemente
associadas com a reducdo do stress materno (Beckam, 1984, 1991; Beckam & Pokorni, 1988;
Brandt, 1984) e a depressdo (Gowen et al.,, Hanson & Hanline, 1990). O suporte social esta
também associado com a promogdo da saude fisica (Dunst et al., Wallander, Varni, Babani, et al.,
1989), melhor ajustamento da familia (Frey et al., 1989), uma adaptacdo positiva e 0 bem estar
(Barakat & Linney, 1992; Capuzzi, 1989; Dunst et al., 1987; Frey et al., Minnes, 1988; Petterson,
1984) e com a satisfacdo e um elevado sentido de competéncia parental (Fagan & Schor, 1993;

Gallangher et a., 1983). Ndo ¢ tanto a quantidade objectiva, mas sim a satisfagdo dos pais com a
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qualidade e quantidade de suporte que parece ser determinante (Frey et al., 1989; Petterson, 1984).
Haldy & Hanzlit (1990) referem que parece ser mais importante a ajuda instrumental, do que a
aceitacdo ou expressao de sentimentos. Outros estudos apontam que é mais importante o suporte
familiar do que de pessoas ndo familiares (Marcenko & Meyers, 1991). Por outro lado, também é
possivel que a severidade da deficiéncia possa estar relacionada com a diminuicdo da satisfacdo

com o suporte social (Seybold et al., 1991).

2.3.1.8. Cultura e etnia

Ha poucos estudos sobre os efeitos destes determinantes. No entanto, € importante referir um
trabalho realizado por Blacher, Shapiro e Lopez (1997) com maes de origem latina que vivem na
U.S.A. As maes de origem latina, em geral, manifestam niveis mais elevados de depressdo, sendo
que as maes de criancas com deficiéncia mental manifestam niveis mais elevados de depressao do
que as de filhos sem problemas. Aparentemente tém menos recursos para confrontar a situacao.
Factores como a integracdo social (quer com outros membros da comunidade quer com 0s
profissionais) e a aculturagdo parecem minimizar o isolamento, e por conseguinte, 0s sintomas
depressivos. Flynt e Wood (1989) apontam para niveis de stress mais baixos nas maes de raca
negra do que nas médes de raca branca, e relacionam este facto com as diferencas nos processos de
confronto, nomeadamente no uso diferenciado do suporte social.

Ao abordar os varios determinantes ha necessariamente que os relacionar entre si porque eles ndo
actuam de um modo linear e isolado; é importante perceber que estes se relacionam e determinam

mutuamente. E o caso da problematica do estigma com a qual os pais se tém de confrontar.

2.4, O OLHAR DOS OUTROS: ESTIGMA COMO FONTE DE STRESS

Os pais confrontam-se frequentemente com o receio da discriminacdo que pode ser sentida
logo apos a confirmagdo do diagndstico, quando os pais tém que revelar a situacao de deficiéncia a
familia e amigos. A discriminacdo é sentida na maneira como a sociedade encara a diferenca. O
problema encontra-se na sociedade que ndo esta preparada para aceitar pessoas diferentes e por

esse motivo acaba por discrimina-la.
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Se 0 meio pode constituir uma fonte de suporte e de recursos importantes para os pais e
criancas com deficiéncia, pode ser também uma fonte de stress pela sua critica ou pelas suas
atitudes ao experimentar o estigma nas suas interacgdes sociais. De facto é importante
compreender o impacto do estigma na experiéncia de vida da crianga com deficiéncia e nos pais.
Segundo Goffman (1993, cit por Baxter em 1989), os pais da crianca com deficiéncia
percepcionam o estigma em virtude da sua relacdo com a crianca. Baxter (1989) relacionou o
stress parental dos pais de criancas com necessidades educativas e de salde especiais com duas
condigdes estigmatizantes:

1) As caracteristicas desviantes da crianca;

2) As atitudes perturbadoras (“distressing’’) dos outros.

O stress parental atribuido a atitudes sociais esta relacionado com a visibilidade das caracteristicas
da crianca ou jovem. As caracteristicas da crianca com deficiéncia que se tornam mais evidentes
estdo relacionadas com as diferencas da linguagem e com o seu comportamento. Apesar das
perturbacdes da linguagem serem as mais notorias, € 0 comportamento, sobretudo em publico que
induz maior stress nos pais. Mais do que as reac¢des dos outros, é importante as circunstancias da
reac¢do como indutora de stress, 0 que mostra como esta questdo é complexa e ndo redutora a uma
varidvel. A aparente ndo-reac¢do dos outros é precisamente a que causa mais perturbacdo ou
desmoralizacdo nos pais. De facto, a ndo-interac¢do directa ou o ignorar intencional € descrito
como mais perturbador do que quando o outro fala sobre a crianga, ou sobre a deficiéncia. O tratar
a crianca como sendo muito mais nova que os irmdos ou diferente, ser simpatica e mudar o tom de
voz quando fala com a crianca, podem fazer com que a crianca perceba que é diferente, mas os

pais ndo reagem de forma negativa.

2.5. MODELOS EXPLICATIVOS DA ADAPTACAO DOS PAIS A UM
FILHO COM NECESSIDADES EDUCATIVAS E DE SAUDE
ESPECIAIS

Como ja referi, os modelos transaccionais defendem que a crianca ndo é so influenciada
pelo meio educacional mas também determina este meio. No caso da crianga com deficiéncia, é o
préprio reconhecimento das dificuldades e problemas que vao, em grande parte, determinar a
adaptacdo da familia. De facto a familia da crianca com deficiéncia tem de lidar com situagdes

sérias de doenca fisica cronica bem como com um reduzido funcionamento cognitivo.
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Os pais tém também que lidar com os seus sentimentos de depressao, baixa auto-estima e
com fontes de stress aumentadas (Cummings, 1976; Dunst e Trivette, 1986; Friedrich, 1981). Estes
sentimentos podem afectar o comportamento ou as atitudes para com a crianga com deficiéncia
mental, bem como com os outros membros da familia (irmé&os e outros familiares). Sabe-se que a
qualidade da relacdo com a crianca, afecta o desenvolvimento da crianca com deficiéncia, como a

de qualquer outra crianca.

Os primeiros estudos sobre o impacto da deficiéncia mental nas familias referem a situacéo
como uma experiéncia negativa de stress, sobrecarga emocional, depresséo, isolamento social, e
perturbacdo psicoldgica (Shapiro, 1983). Outros autores referem sentimentos como a incerteza, a
culpa, o desapontamento, a depressdo e a ambivaléncia (Blacher, 1984; Solnit & Stark, 1961).
Estes estados emocionais podem ter um impacto significativo nos comportamentos de interac¢éo
parental e dificultam os mecanismos de confronto (Atkison et al., 1995). Quanto mais tempo 0s
pais demorarem a investir afectivamente na crianca, mais sera afectado o processo de vinculacéo
(Marfo, k, Dedrick, Barbour, 1998). Alguns autores consideram que as reac¢des emocionais fazem
parte de um processo de adaptacao/ajustamento a situacéo da deficiéncia do seu filho, proximo do
processo de luto descrito pela Kubler Ross, que passa pelo progresso de uma série de fases
previsiveis, baseadas em respostas emocionais patoldgicas de choque, negacdo, culpa, raiva e
depressdo até a aceitacdo e resolucdo (Drotar, Baskiewiczz, Irvin, Kennell e Klaus, 1975, Fortier &
Wanlass, 1984; Jackson, 1985), considerando que o nascimento de uma crianga com deficiéncia
mental ¢ vivido como uma “tragédia”, semelhante a morte ou outras crises de vida (Davis, 1987,
Nicholas & Lewin, 1986).

Hornby (1982) no entanto, chama a atencdo para o facto de que este processo ndo é
patoldgico, mas que deve ser considerado como um processo de reac¢do normal - “The adaptation
process is considered to be a normal healthy reaction to the diagnosis of disability.” Hornby, 1982.
Vaérios autores elaboraram modelos de estadio muito aproximado que sugere que 0 processo de

ajustamento implica trés grandes momentos: choque, reaccao e adaptacéo.

2.5.1.MODELOS DE ADAPTACAO POR FASES

Choque
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Nos primeiros momentos 0s pais experimentam um periodo de crise emocional caracterizada
por choque, negacdo e incredulidade. Beresford (1982) refere que esta é muitas vezes mascarada
com atitudes de razoabilidade e de aceitacdo, atitude esta, que pode ser por vezes mal interpretada.
Drotar descreve que nesta fase os pais referem ter um momento de comportamento irracional, com
muito choro e tristeza. Para Hornby (1982) parece haver uma confusdo de sentimentos, uma
desorganizacao e tristeza, e este estado pode durar horas ou dias. Davis (1993) compreende que a
comunicacgdo do diagnostico de deficiéncia pode de facto desencadear um momento de crise séria,
porque os pais iniciam rapidas e profundas mudancas das suas construc@es ou ideias sobre o filho.
Os pais descrevem sentimentos de choque e de confusdo, como uma tempestade de questdes,
imagens e ideias nas suas cabecas. Representa um estado de extrema ansiedade, porque se
confrontam de uma forma geralmente brusca com uma situacdo dramética que pouco ou nada
conhecem. Os pais tém que modificar as suas construgdes e acomoda-las aos novos
acontecimentos. O processo ndo é rapido, porque as modificagdes do seu sistema de construcdes
sdo profundas e extensas, considerando ainda as imprevisdes/surpresas de alguns acontecimentos.
Os sentimentos de choque estdo associados sobretudo a toda uma realidade que os pais
desconhecem. E esta falta de conhecimento que é desencadeadora de grande perturbacio
caracterizada por choque, confuséo e ansiedade

Negacao

A negacéo, ou dificuldade em aceitar a deficiéncia, pode traduzir-se numa tentativa de
evitar a informacdo sobre a deficiéncia do seu filho. De facto esta noticia é um duro golpe, da qual
podem querer fugir e por isso tendem a minimizar o seu impacto, ou entdo simplesmente nédo
aceitam; esta duvida ou incredibilidade € tanto ou mais “intensa” quanto menor for a visibilidade
da malformacdo ou deficiéncia. Para Davis esta atitude ¢ uma estratégia de confronto saudavel,
mas que quando prolongada dificulta o processo de adaptacdo, sobretudo se esta implicar a
incompreensdo ou percepgao errada dos “handicaps” da crianga.

Reaccdo
A fase de reaccdo caracteriza-se, segundo Blacher (1984) por um periodo de desorganizacéo
emocional que pode incluir a alternancia de sentimentos de raiva, culpa, depressdo, vergonha,
baixa auto-estima, rejeicdo da crianca e superprotecgdo. Para Drotar (1975), Blacher (1984) e
Hornby (1982) os pais podem sentir-se deprimidos, desesperados ou apenas tristes. Hornby refere

ainda o desinteresse ao experimentarem um vazio; parece que nada interessa. As pessoas como que
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aceitam a realidade da deficiéncia mas perdem o alento para vida. Mclnermey (1983), ao descrever
as reaccOes emocionais, refere que a raiva estda muitas vezes associada ao sentimento de
discriminacdo e de injustica por ter um filho deficiente. A raiva é um sentimento intenso, frequente
em situagbes em que ndo ocorreram as coisas como se desejava ou quando se vive a frustracdo. De
facto estes pais tendem a viver uma situacdo de intensa e de frequente frustracdo. Segundo
Blacher, Hornby e Mclnermey (1984) esta raiva € muitas vezes € dirigida a eles proprios, ao bebg,
ao pessoal de saude ou outras a pessoas. Este sentimento pode causar perturbac@es psicossomaticas
e problemas nas relagdes interpessoais, quer com familiares, quer com outras pessoas que estdo
envolvidas na resolucdo de situacdes praticas. Esta raiva pode conduzir também a culpa e a
depressdo (Mclnermey, 1983).

Os sentimentos de culpa ocorrem ao tentar atribuir a responsabilidade da situacéo a eles
préprios ou ao pessoal do hospital ou mesmo, ao parceiro, a crianga, ou a outros profissionais
envolvidos. Beresford (1992) refere que os pais podem sentir culpa associada a ideia de que a
deficiéncia da crianca seria como que um castigo de algo que teriam feito de mal no passado; €
uma ideia pouco racional ou simplista, mas que por vezes pode ocorrer. Este sentimento pode levar
a exigéncias excessivas tanto a eles proprios como aos outros. Drotar descreve a ansiedade como
frequente neste periodo. Mclnermey (1983) descreve 0 medo como preocupacdo excessiva que
pode levar a superproteccdo, desgastante para 0s pais e problematica para a crianca.

Adaptacéo e orientacdo

A adaptacdo e orientacdo implicam para Blacher a aceitacdo da crianca. Beresforf (1992)
define a aceitacdo como “a morte da crianga perfeita imaginada e a redireccdo do amor parental
para uma nova percep¢do da crianga de como ¢ na realidade”. Hornby define este periodo como a
fase da reorganizacéo, caracterizada por realismo e esperanca. Na fase de adaptacdo as pessoas
comecam a manifestar emocdes de uma aceitacdo madura de ter na familia um elemento com
deficiéncia. Ja sabem o que isso implica, cuidam dele como de um outro membro da familia, mas a
sua vida ndo gira a volta da crianca. As pessoas podem sempre experimentar alguma tristeza por
ter um membro da familia com deficiéncia, mas ndo invalida que ndo vivam bem a vida. Drotar
(“77) refere que na fase da adaptacdo as reacgdes emocionais comegam a ser menos intensas € as
pessoas a reorganizarem-se no sentido de estabelecerem uma interacgao gratificante com a crianca.
Comecam a lidar com a tristeza e a ansiedade relacionada com a crianga, as suas vulnerabilidades e

problemas de saude.
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Este tipo de modelos, por fases, embora muito divulgado, ndo tem tido grande validacdo
experimental. Por exemplo, Anderegg, Vergason, e Smith (1992) estudaram uma sequéncia de trés
estadios (confronto, ajustamento e adaptacdo), com base na observacdo de 130 participantes,
organizados em dois grupos de suporte para pais, durante alguns anos, tendo-se verificado a
presenca e a sua sequéncia. Mas noutros estudos mais gerais, 0s pais referem que experimentam
estes sentimentos, mas ndo de um modo seguido e ordenado, podendo co-ocorrer, avangar ou
recuar. Outros identificam-se com as fases descritas. Outros ainda apresentam outra ordenagao.

€Y%

Parece que o processo ¢ qualitativamente diferente para cada pessoa, pelo que Hornby (°*’) refere
este modelo como um guia geral, e ndo como esquema que todos devem seguir no seu processo de
adaptacéo.

Estes modelos, se tém a seu favor a referéncia e a énfase a sentimentos e emocdes
resultantes do confronto com a situacdo de um filho com deficiéncia, sdo no entanto modelos
muito deterministas. A evidéncia sugere, por um lado, que muitos pais de criancas com deficiéncia
experimentam reac¢Ges emocionais semelhantes (Eden-Piercy, Blacher, & Eyman, 1986;
Featherstone, 1980), e por outro, que este processo implica “tempo” para chegar a uma adaptagao.
Estas duas ideias sdo importantes e (teis porque ajudam os técnicos a perceber que ha todo um
processo de ajustamento a situacdo e que os pais precisam de “tempo” para se adaptarem a
situagdo que segundo Barros (1999) “¢ uma varidvel importante para o processo de adaptacdo, mas
ndo € um elemento facilitador”. Enfatizar os estddios como necessarios ao ajustamento e/ou
adaptacdo a situacdo, e ter esta base para planeamento de ac¢oes e servigos, é questionavel e pode
ser prejudicial. E facil, mas ndo realista, assumir que todos os pais passam por uma sequéncia de
estadios semelhantes. H& outras variaveis mediadoras entre a deficiéncia do filho e a perturbacéao
emocional dos pais, e sobretudo as significacbes que os pais elaboram sobre o filho com
deficiéncia, ou as suas competéncias de confronto, que podem ser mais relevantes e devem ser
consideradas.

Na verdade, os pais reagem ao nascimento de uma crianca com deficiéncia de varias
formas (Allen & Affleck, 1985). Para muitos pais 0s anos véo passando e ainda ndo se sentem
confortaveis com a sua situagdo; outros referem que ter uma crianca com deficiéncia deu novo

sentido a sua vida e casamento (Bradley, Knoll, & Agosta, 1992; Schell, 1981). A sequéncia € 0
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tempo necessario ao ajustamento sdo diferentes para cada caso (Schlesinger & Meadow, 1976;
Turnbull, 1983). TROS MODELOS

2.5.2. AS CRISES ASSOCIADAS AO CICLO DE VIDA

Wilker (1981) constatou que as familias de criancas com deficiéncia apresentavam niveis
mais elevados de stress durante os periodos de transicdo do ciclo de vida da crianca, do que nos
outros periodos. Haveria portanto periodos de maior adaptacdo e de maior desanimo ou revolta,
pelo que se associou as crises a periodos bem definidos do ciclo de vida da crianca ou dos pais
(Flynt, Wood, 1989). Para Wilker (1981) estes periodos (a entrada para a escola, a adolescéncia, a
reforma dos pais) caracterizam-se por serem periodos de transicdo em que 0s pais constatavam as
dificuldades e diferencas dos filhos em relacdo aos outros, e em que se confrontavam com a

necessidade de novamente se adaptarem a esta situacao e aos problemas inerentes.

2.5 3. TRISTEZA CRONICA

Como proposta contraria aos modelos de fases, Olshansky (1966) descreve este processo de
adaptacdo como de tristeza crdnica (“chronic sorrow”), em que acentua que a tristeza e a aceita¢do
da deficiéncia da crianca ndo sdo incompativeis, coexistindo ao longo do tempo como parte do
processo de adaptacdo, variando em funcdo da fase do ciclo de vida na qual a pessoa se encontra.
Apesar de sentirem tristeza, os pais podem ser perfeitamente competentes e capazes, na tarefa de
criar um filho com deficiéncia (Dale, 1986, cit. Coutinho, 1999).

Também nesta linha de orientacdo, Bruce, Shultz, Smyrnios & Shultz (1994) consideram
que os pais das criancas com deficiéncia mental fazem um processo de luto constante e contingente
com o desenvolvimento da crianga. A sua concepcao de “luto” envolve a revisdo de modelos
internos, esquemas e referéncias sobre 0 mundo, que se torna redundante depois de uma grande
mudanca. Os autores argumentam que 0s pais tém reconstruir as expectativas “do que podia ser”
(modelos do desenvolvimento normal) ao longo do desenvolvimento da crianga com deficiéncia.

Para Wilker (1981), as inevitaveis discrepancias entre o desenvolvimento “ndo-normativo”

e 0 “que podia ser” foi identificado por Bruce como uma fonte continua de “luto parental”.

2.6. ESTUDOS SOBRE A ADAPTACAO

No entanto estudos recentes apontam para que nem sempre 0 nascimento de uma crianga

com deficiéncia resulta em perturbacdo emocional dos pais. De facto a maior parte dos modelos
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enfatizam (mesmo os modelos dos estadios) a reac¢do parental a crianga com deficiéncia, com
base na patologia e no desvio do normal. Registos anedéticos dos pais referem efeitos positivos em
termos pessoais e para a familia, como resultado da presenca da crianga com deficiéncia, incluindo
desenvolvimento e crescimento pessoal, aumento da toleréncia e da compaixé@o (Summers, Behr, &
Turbull, 1989), e novas relacdes estabelecidas com outros pais também eles com criangas com
deficiéncia. Estas observacfes sugerem que pode existir nestas familias adaptacdo em vez de
disfuncéo (Shapiro, 1998).
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3. FUNDAMENTOS, OBJECTIVOS DO ESTUDO
31. INTRODUCAO

O trabalho apresentado enquadra-se num modelo construtivista-desenvolvimentista de
aconselhamento parental.

Pretende-se com este trabalho estudar como se organizam as significacdes dos pais de criangas
com necessidades educativas e de salde especiais, e a aplicabilidade do modelo construtivista e
desenvolvimentista de Barros ao estudo e caracterizacdo dessas significacoes.

A metodologia escolhida para este trabalho insere-se numa metametodologia construtivista e
desenvolvimentista, introduzida por autores da psicoterapia (Guidano, 1987; Ivey & Gongalves,
Kegan 1982; Mahoney, 1991; Joyce-Moniz, 1993; Rosen, 1991) e onde se enquadram algumas
recentes intervencdes no ambito da Psicologia da SaGde (Fradique, 1992; Reis, 1992). E
importante referir a intervencdo com maes de bebés de risco, efectuada por Barros (1992) como
precursora desta metodologia ao nivel do aconselhamento parental, bem como os trabalhos que lhe
seguiram com pais de criangas com doenca cardiaca congénita (Santos, 1997), com maes de
criancas asfixiadas e com hospitalizacdo precoce (Gasparetto, 1998) e pais de criangcas com
perturbacao no espectro autista (Marques, 1998).

3.2.  PRINCIPIOS DA PERSPECTIVA DESENVOLVIMENTISTA DAS
SIGNIFICAGCOES PARENTAIS

3.2.1. TRES ASSERCOES FUNDADORAS DA
METAMETODOLOGIA

Definindo-se a metametodologia como a orientacdo epistomolégica da metodologia, € importante
fundamentar as op¢Oes tedricas e as regras processuais do estudo da analise das significacdes.

Na abordagem com pais, a metametodologia constructivista-desenvolvimentista baseia-se em trés

assercOes fundamentais:

3.2.1.1. Os pais sdo constructores activos de significagdes

Pagina 56 de 118



Os modelos cognitivo-comportamentais enfatizam o comportamento da crianga como
consequéncia de atitudes parentais mais ou menos adequadas, preocupando-se com a
aprendizagem de métodos educativos concretos ou, nos modelos mais cognitivistas, formas mais
racionalistas de pensar em relacdo a tarefa educativa. A abordagem construtivista-
desenvolvimentista, reconhece a importancia das crengas no processo educativo, mas ndo as
organizam de um modo dicotomico (adequadas versus desadequadas). Baseia-se hum modelo de
crencas parentais que reconhece que os pais constroem uma multiplicidade e diversidade de
significacOes e atitudes face as mesmas situagBes e as mesmas problematicas, multiplicidade essa
que pode ser diversamente adaptativa.

Neste modelo, as significacbes parentais sdo determinantes das suas atitudes educativas
reconhecendo-se 0s pais como 0s principais responsaveis na educacao e resolugdo de problemas de
salide e comportamento das criangas. Atribui-lhes um papel activo na construcdo de significacdes e
enfatiza a sua relacdo com as accdes, quer como educadores quer como prestadores de cuidados de
saude ao filho. Pressupde também que as significacdes parentais influenciam, e sdo influenciadas,
pelo desenvolvimento das criangas. Esta relacdo é tanto ou mais significativa quando se trata de
pais de criangas com compromisso em termos de desenvolvimento e problemas de salde, que de
algum modo se prolongam e se manifestam ao longo de toda a vida.

A construcdo das significacdes é determinada pelos limites do desenvolvimento sdcio-cognitivo,
mas também pela cultura e experiéncias pessoais. Seguindo esta perspectiva Joyce-Moniz refere
que “...as significagdes sdo actividades cognitivas dirigidas para um fim, o de interpretar ou
explicar a realidade (...) as significacdes individuais equivalem a constru¢fes mentais, que se

produzem de forma ordenada ¢ inclusiva durante o desenvolvimento.” (Joyce-Moniz, 1992)

De facto, e como ja foi referido anteriormente, a perspectiva desenvolvimentista, tem como base o
modelo de desenvolvimento cognitivo de Piaget, e acrescenta aos outros modelos construtivistas
de intervengdo com pais ja referidos, a ideia de que as significagGes parentais se organizam numa
sequéncia hierarquizada de niveis de progressiva diferenciacdo, flexibilidade e integracdo (Barros,
1996, 1999).

Barros (1992) desenvolveu a integracdo de dois modelos construtivistas-desenvolvimentistas do
desenvolvimento das significages: o Modelo de Sintese Socio-Cognitiva e de Psicopatologia

Desenvolvimentista de Joyce-Moniz (1993) e o Modelo de Caracterizagcdo Desenvolvimentista das
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Crencas Parentais de Sameroff e Feil (1985). Estes dois modelos apresentam sequéncias
desenvolvimentistas das significacdes individuais: o modelo de Sameroff e Feil preconiza niveis

conceptuais das crencas parentais em relagéo ao desenvolvimento da crianga e educacao.

Segundo o modelo de Joyce-Moniz os sistemas de significagdes diferentes organizam-se em
diferentes niveis, sucedendo-se ao longo do desenvolvimento, através de uma sequéncia que
obedece a critérios psicogénicos ja enunciados pela psicologia do desenvolvimento em que, 0s
sistemas de significacdes mais simples aparecem no inicio da sequéncia (a ordem de acesso é
invariante), hd uma integracdo progressiva das significacdes e/ou estruturas dialécticas de um
determinado nivel para o nivel seguinte (0 processo € integrativo e 0s niveis progressivamente
mais complexos e generalizadores), a aquisicdo dos niveis de significacdo € independente de
caracteristicas étnicas ou sociais (0 processo € universal) e a progressdo para niveis de
significagBes superiores é relativamente independente das caracteristicas etarias (o processo de
sucessdo e ndo de cronologia). O modelo de Sameroff obedece, igualmente, a este mesmo tipo de

sequéncia hierarquizada.

Com base na integracdo dos dois modelos, Barros (1992) desenvolve uma sequéncia
desenvolvimentista de significacbes parentais que permite a andlise e caracterizacdo das
significacbes dos pais face aos problemas de desenvolvimento, comportamento e salde dos seus
filhos.

Esta sequéncia desenvolvimentista para analise das significacGes parentais estd estruturada em
cinco niveis e trés areas tematicas principais. A primeira tem a ver com a definicdo do sintoma ou
problema, a segunda com a compreensdo das consequéncias deste problema para o
desenvolvimento da crianca. A terceira area centra-se nas modalidades de resolucdo de problemas
educacionais e as formas de relacionamento com a autoridade profissional , ou seja, os modelos de

adesdo a recomendac0es e prescricoes.

Apresento de seguida a proposta de sequéncia de significacdo parental pela autora, referente a

definigc&o do sintoma e o seu impacto em termos de desenvolvimento da crianga.

3.21.1.1. SEQUENCIA DOS NIVEIS DE SIGNIFICACAO PARENTAL
SOBRE PROBLEMAS DE DESENVOLVIMENTO,
COMPORTAMENTO E SAUDE
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Nivel 1
Significacéo do sintoma ou doenca

Centracdo na realidade objectiva, ou na realidade absoluta. O conhecimento absoluto existe. A
pessoa pode ndo ter acesso directo ao conhecimento, mas a autoridade tem-no. Os sintomas ou
problemas sdo realidades concretas, existem porque sdo percepcionadas, pela pessoa ou pela

“autoridade”.

A pessoa pode ter consciéncia de que existe uma diferenca de perspectiva, mas € incapaz de
manter a sua perspectiva a0 mesmo tempo que se coloca na perspectiva do outro. Donde decorre
uma centracdo exclusiva na perspectiva do proprio ou a falta de coordenacdo entre duas

perspectivas diferentes.

As experiéncias emocionais ndo se diferenciam das sensa¢Ges do corpo e das ac¢des concretas
mais globais. A emocdo é descrita em termos de comportamentos instrumentais (ex.: riso =

satisfacdo; choro = sofrimento).

Compreenséo do processo de desenvolvimento

Né&o existe qualquer compreensdo dum processo de desenvolvimento ou de mudanga continuada,
influéncias ou resultados ndo diferenciado — nivel ndo reflexivo de Sameroff e Feil (1985). A
discussdo centra-se no aqui e no agora. Ndo ha coordenacéo entre duas situacdes diferentes. Existe
uma defini¢do das pessoas em termos “pré-categoriais”, i.€, recorre-se a um numero muito restrito

de categorias rigidas e dicotdmicas, muito estereotipadas.

Nivel 2
SignificacOes relativas ao problema/sintoma

Centracdo na realidade objectiva que ndo pode ser imediatamente acessivel ao conhecimento da
pessoa ou mesmo da autoridade. Por vezes, o conhecimento € absoluto pode ser posto em causa e
as autoridades vistas como fontes incertas. O conhecimento é entendido nas suas dimensdes
concretas e quantificaveis, s6 uma larga acumulacdo de evidéncia pode levar ao conhecimento

absoluto.

Pagina 59 de 118



A pessoa tem consciéncia de que o outro tem uma perspectiva diferente e de esta pode mudar.
Também compreende que o outro tem uma perspectiva diferente e de que esta pode mudar.
Também compreende que o outro se pode colocar na sua perspectiva. Mas ndo consegue coordenar

as duas ao mesmo tempo.

A causalidade é linear e directa, um acontecimento ou factor produz um sintoma. As explicacdes

séo especificas para cada situacdo e ndo sao coordenadas entre Si.

As experiéncias emocionais sdo confundidas com estados heddnicos de prazer/desprazer e
descritas em termos bipolares.

Compreenséo do processo de desenvolvimento

Transicdo do nivel ndo reflexivo para o nivel categorial (Sameroff & Feil, 1985) em termos de
tracos categoriais, rétulos estereotipados e fixos que servem de explicacdo para 0 comportamento.
No entanto, j& existe uma maior variedade de rétulos, menos dicotdmicos e globalizantes que no
nivel anterior. No¢do de crescimento associada a algumas mudancas superficiais que no entanto

ndo alteram os rétulos estereotipados.
Nivel 3
Significagdes relativas ao problema/sintoma

Centracdo na realidade incerta — o conhecimento da verdade subjectiva pode ndo ser possivel
porque cada um tem a sua significacdo da realidade. As significacfes sobre a realidade dos
sintomas/problemas integram tanto as queixas fisicas como psicoldgicas, o0 que levanta duvidas e
incertezas. Ha aten¢do ao estado emocional/experiéncia interna da crianca, que pode levantar mais

incertezas.

A pessoa compreende a perspectiva do outro e compara-a com a sua, com do grupo. E capaz de
distinguir a sua perspectivada do grupo. Percebe que pode haver sentimentos confusos ou

ambivalentes, cada individuo tem experiéncias e sentimentos diferentes.

Aceitacdo e reconhecimento de mais do que um determinante como causa do sintoma. Mas
dificuldade em coordena-los continuando a ser preponderante a causa mais pregnante

emocionalmente, ou mais associada ao handicap.

As experiéncias emocionais sdo diferenciadas e ligadas a significacdes subjectivas. A emocao é

descrita em termos de intimidade relacional (vergonha, embaraco, cilime, culpa).
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Compreenséao do processo de desenvolvimento

Nivel categorial (Sameroff & Feil). Explicacio em termos de interaccdo
personalidade/desenvolvimento. Duas influéncias sdo consideradas simultaneamente, mas néo
completamente coordenadas entre si (somatério, mas ndo reconhecimento da interac¢do). Os
rotulos atribuidos séo definidos em termos de categorias pro-sociais, mais abstractas e variadas que

no nivel anterior.

Nivel 4
SignificacOes relativas ao problema/sintoma

A nocdo de realidade é subjectiva, mas pode ser racionalizada. Os sintomas podem ser definidos
por meio de avalia¢Bes consideradas validas, tanto de aspectos fisicos como psiquicos. As fases do
desenvolvimento sdo um bom “padrao” para avaliar os sintomas/problemas com um grau possivel
de objectividade. Centracdo na racionalizacdo da realidade. Capacidade de coordenar diferentes
perspectivas entre si. Coordenacdo da perspectiva do proprio com a do sistema (por exemplo, 0
sistema médico define doengas, o sistema educativo define problemas de aprendizagem, o sistema
psicoldgico define problemas de desenvolvimento). Reconhecimento da coordenacdo de mais do
gue uma causa para 0 mesmo problema/sintoma; necessidades de coordenar explicacdes para

comportamentos/sintomas diferentes.
A emocado € descrita em termos de sentimentos complexos e idiossincraticos.
Compreenséo do processo de desenvolvimento

Nivel compensatorio (Sameroff & Feil, 1985). As caracteristicas da crianca evoluem e
transformam-se em funcéo do desenvolvimento e da educacdo. E possivel corrigir os problemas
por meio de atitudes educativas adequadas e tendo em conta o processo de desenvolvimento
(reconhecimento da importancia do tempo de desenvolvimento). Compreensfes de que as causas
mais relacionadas com a doenga ndo sdo necessariamente as mais importantes para um dado
problema de desenvolvimento. Compreensdo de que percursos diferentes podem levar ao mesmo
resultado desenvolvimentista. Pais e filhos estdo num sistema de interaccdo em que 0s pais

modificam os filhos, mas o contrario ndo é totalmente reconhecido, ou valorizado.
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Nivel 5
Significacdo do sintoma/doenca

Centracdo na realidade subjectiva: mesmo que haja uma realidade objectiva, ela é impossivel de
aprender com exactiddo ou em toda a sua extensdo. O conhecimento da realidade é subjectivo, mas
cada um pode construir significagdes ou conhecimentos cada vez mais proximos do que se pode
conceber como uma “realidade objectiva”. Os sintomas sdo definidos em termos de significacdes

pessoais e relativizados de acordo com essa idiossincrasia.

A pessoa compreende que as perspectivas intra e interpessoais podem ser coordenadas, ndo sé
dentro do mesmo sistema mas igualmente, por meio da constituicdo de classes mais abstractas.
Esta metacognicdo social permite relativizar os pontos de vista do sistema e conceber a sua

modificacgéo.

A nocgdo de causalidade é complexa, multidireccionada e transacional. O comportamento da
crianca é explicado pela sua experiéncia interior, produto da interac¢do entre o proprio e 0 meio
que se determina mutuamente. As experiéncias emocionais sdo integradas na experiéncia vivencial
de um self que procura conhecer-se, e é descrita em termos metacognitivos de quantidade e

qualidade.
Compreenséao do processo de desenvolvimento

Multiplas influéncias sdo consideradas e coordenadas. Qualquer situacdo especifica é
compreendida no contexto de um universo de hipo6teses possiveis. Compreensdo da relacdo pais-
filhos como transaccional influenciando-se e modificando-se mutuamente e sendo ambos
influenciados pelo contexto. Reconhecimento do processo de desenvolvimento como resultado de

um processo de determinacdo muatua entre a crianga e 0 meio.

3.2.1.2. Os pais sao potencialmente resolvedores de problemas

Ao invés de valorizar os pais um papel passivo, receptor de normas e modelos de confronto e
resolugéo das situacdes, centrado na patologia ou resolugéo das dificuldades, este modelo enfatiza
as capacidades e competéncias de confronto face as situagfes problema. Enfatiza a
criatividade/imaginagdo e a multiplicidade de alternativas, de modo a utilizar estratégias de
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resolucédo de problemas, mais flexivas e criativas. Valoriza a sua autonomia, a responsabilidade e a
competéncia dos pais na definicdo e resolucéo de situacdes problema.

A intervencdo tera como objectivo Ultimo, a identificacdo e a transformacdo das significacbes dos
pais, que transcendem meras receitas do que se deve fazer com as criancas.

Reconhece a multiplicidade de formas adequadas de ser “bons pais” e portanto privilegia o
objectivo da exploracao criativa de alternativas, evitando sugerir a alternativa mais adequada.

Esta abordagem propde um modelo de resolucdo de situacdes problemaéticas que segue também
uma hierarquia e sequéncia desenvolvimentista que se integra na sequéncia hierarquizada de 5

niveis de significacdes anteriormente apresentada.

3.2.1.2.1. MODELO DE RESOLUCAO DE SITUACOES PROBLEMATICAS

Nivel 1
Resolucao de problemas/adesao as recomendacdes do especialista

Explicacdo causal como condicdo prévia a qualquer estratégia de resolucdo; ndo resolucdo por
resposta do tipo tautolégico; simples explicacdo de sintomas. A realidade do handicap (problema
original ou central na salde/desenvolvimento) e as suas consequéncias € vista como irreversivel

(ou totalmente anulavel por um mecanismo inexplicavel, do tipo mégico).
Nivel 2
Resolucdo de problemas/adeséo as recomendacdes do especialista

Aceitacdo e adaptacdo de regras estereotipadas de resolucdo de problemas, que se vdo ensaiando
sucessivamente. Recurso a aprendizagem por vicariancia. O handicap continua a ser visto como
irreversivel, mas reconhece-se que é possivel minimizar ou atenuar as consequéncias negativas
pela adaptacdo dos pais e da propria crianca as suas limitacdes.

Nivel 3

Resolucéo de problemas/adeséo as recomendacdes do especialista

Intuicdo ou imaginacdo expontanea de uma solucdo especifica concreta, ou aceitagdo de modelos

que sdo vistos como inspirando confianga: a adesao efectiva.
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Avaliacdo das solugbes em termos concretos e a médio prazo, mas ja considerando resultados
comportamentais e emocionais. A resolucdo de problemas do desenvolvimento é vista em termos
da crianga “ se encaixar” os critérios do meio, estes ndo sdo questionados. Se a pessoa estiver
suficientemente motivada é capaz de resolver alguns problemas educativos/de desenvolvimento/

de saude dos filhos.
Nivel 4
Resolucéo de problemas/adesé@o a recomendacdes de especialistas

Avaliacdo de alternativas especificas de solu¢do por um somatorio de vantagens e inconvenientes;
0 conhecimento de um maior numero de alternativas da seguranca de poder encontrar a solugédo
mais adequada. A pessoa é capaz de ver as consequéncias a médio prazo e de combinar varios
tipos de consequéncias (para a crianca/para 0s outros, a curto/médio prazo, concretas e
especificas/gerais e abstractas). A remediacdo dos problemas é possivel porque pode haver
aceleracdo da sequéncia de desenvolvimento e porque attitudes educativas adequadas podem ter
efeitos desejaveis. Tende a considerar as caracteristicas especificas da crianca, mas ndao o proprio
impacto da crianca no meio. A remediacdo passa pela ndo aceitacdo total das dificuldades e
problemas, isto &, os pais tém uma atitude determinante e activa nessa remediacdo, podendo para

isso questionar algumas normas sociais prevalecentes.
Nivel 5
Resolucéo de problemas/adesé@o a recomendacdes de especialistas

Exploracdo criativa de solugdes gerais. A solucdo passa pela definicdo autébnoma de problemas
alternativos ou diferentes (existem varias formas de definir ou compreender os problemas de salde
ou desenvolvimento que sdo relativos e funcdo de um dado contexto cultural, social, etc.). A
doenca é s6 um dado da situacdo entre muitos outros e ndo ja uma realidade irreversivel ou Unica.
Melhor articulagdo entre os diferentes meios possiveis de remediacdo do que no nivel anterior

(mais integracao e coordenagéo).

3.2.1.3. A importancia da facilitacdo da exploracdo metacognitiva.
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A possibilidade de criar um espaco de encorajamento da reflexdo sobre as suas proprias
significacbes visa a maximizacdo de significacBes de nivel superior mais adaptativas, para uma
maior autonomia e flexibilidade.

O modelo construtivista defende uma orientagdo teleondmica. A intervencéo terape(tica tem por
objectivo a facilitagdo da construcao de novas significagdes sem que no entanto seja definido “a
priori” um fim (ou uma direc¢do Unica para o atingir) dessas significagdes. Numa perspectiva
teleondmica (versus teleoldgica) rejeita a imposicdo unilateral de atitudes ou crencgas educativas e
0s pais sdo percebidos com capazes da sua propria mudanca e por isso da construcdo de
significacbes mais flexiveis e integradoras sem um fim pré-estabelecido pelo terapeuta. Também
ndo aceita uma causalidade linear entre as atitudes parentais e o desenvolvimento infantil. Existe
uma noc¢do de causalidade mdltipla e interaccionista, assim como de um desenvolvimento
multidireccionado, que conduz a uma proposta de intervengdo que se organiza pelo incentivo ao
desenvolvimento pessoal de formas mais flexiveis, abertas, generalizaveis e integradoras do
pensamento parental. Reconhece e valoriza a autonomia e a criatividade pessoal, que leva a
centracdo do processo terapeltico nos pensamentos subjectivos ou significacGes parentais. Assim,
este modelo reconhece e valoriza nos pais uma capacidade maltipla de construcéo de significagdes

e de confronto num processo de construcdo dialéctico do préprio do desenvolvimento humano.

Contudo, neste estudo ndo se pretende fazer a analise das estratégias de confronto nem a
modificacdo e/ou construcao de significagdes identificadas.

4. METODOLOGIA

4.1. METODOLOGIA DE ENTREVISTA CLINICA/DIALOGO

A opcdo da metodologia deste estudo pela entrevista clinica, respeitou objectivos metodoldgicos
de uma maior flexibilidade, seguindo contudo a estruturagdo de um guido. A construcdo do guido
teve como base a seleccdo dos temas mais problematicos para estes pais e segue as regras de
facilitacdo dos processos dialécticos da metacognicao.

A utilizagdo da metodologia de entrevista clinica tem por objectivo conduzir um processo de
descoberta das suas significacdes e exploracdo de outras significacdes mais adaptativas, flexiveis e

integradoras. Esta permite ao terapeuta conduzir um processo mais adaptado a cada caso. Esta
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metodologia € a que melhor contempla a diversidade de significacfes e de confrontos destes pais.
Por outro lado, permite respeitar e compreender a especificidade das significacdes parentais. A
entrevista clinica, pela sua flexibilidade, incluiu ndo s6 a utilizacdo de estratégias
fenomenoldgicas, racionais e metacognitivas de identificacdo, descentracdo e integracdo, mas
também a introducdo de didacticas introduzidas pelo terapeuta, ou através da bibliografia
especifica.

A estruturacdo dos temas respeitou uma sequéncia ldgica de construcdo e elaboragdo das
problematicas, ainda que esta pudesse ser alterada em funcdo das questdes ou problemas mais

prementes para os pais.

4.1.1. ESCOLHA DAS AREAS PROBLEMATICAS A ANALISAR
Tendo como base o modelo construtivista-desenvolvimentista, e considerando as problematicas
dos pais no confronto com a situacdo dos filhos com necessidades especiais de saude e de
educacdo, organizou-se a estrutura das sessdes por areas tematicas. Seleccionaram-se dois grandes

temas que integram as grandes questdes ou problemas destes pais.

1) A primeira refere-se as significacfes sobre a patologia e as suas consequéncias em termos de
desenvolvimento. Isto €, como é que os pais conceptualizam e compreendem a patologia do filho e
quais as consequéncias directas e indirectas que atribuem a essa patologia. As significacdes acerca
da patologia e do desenvolvimento, determinam as suas ac¢Ges com as criangas, e por conseguinte
0 desenvolvimento, a salde e a educacdo dos seus filhos. O processo de construcdo das
significacBes ou do conhecimento sobre a crianca e a patologia é continuo e dialéctico. Este
implica um esforco adicional de procura de informacéo e reflexdo sobre uma situacdo até com a
qual se confrontam pela primeira vez. O facto de apelar para conhecimentos especificos do
dominio dos especialistas da saude e/ou da educacdo, nem sempre acessiveis, definidos ou claros,
torna este processo complicado e é muitas vezes a causa de muitas davidas, incertezas e por

conseguinte de maior perturbacdo e/ou ansiedade.

2) As segunda referem-se estratégias de resolugédo de problemas relacionadas com o modo como os
pais se confrontam e resolvem os problemas mais instrumentais e/ou praticos, de desenvolvimento,

saude e educacdo. Ao conceber-se 0s pais como potencialmente resolvedores de problemas, e ao
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valorizar-se a sua autonomia nas tomadas de decisOes referentes a educacao e saude, é essencial
promover competéncias metacognitivas sobre estratégias de resolucdo e tomada de decisédo
utilizadas. Este processo € tdo ou mais importante e justificado junto destes pais, pela
complexidade e gravidade dos problemas com os quais se confrontam.

4.2. OBJECTIVOS GERAIS E ESPECIFICOS

Este estudo pretende fazer a analise de casos, tendo como base a sequéncia dos niveis de
significacdo parental sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e saude, e
ainda os modelos de resolucédo de situacdes problematicas. Pretende-se também identificar
crengas parentais correspondentes aos diferentes niveis de desenvolvimento, tendo em
conta que sdo elas que orientam as atitudes parentais e a sua capacidade de responder as
exigéncias dos problemas de educacdo e salde que estas criancas apresentam. A estas
atitudes estdo associadas também comportamentos de adesdo as recomendagbes dos
técnicos.

Pretende-se também identificar um conjunto de preocupagdes e/ou preocupagdes que estes
pais experimentam, nesta fase de desenvolvimento.

Pretende-se ainda fazer relacionar os niveis de significacdo com os niveis de perturbacédo

emocional.

5. POPULACAO, INSTRUMENTOS DE AVALIACAO E
PROCEDIMENTOS EXPERIMENTAIS

5.1 POPULACAO

A populacdo escolhida para implementar este programa de intervencao foi constituida por um
grupo de pais de criangas com deficiéncia, que frequentam a Creche “A Tartaruga e a Lebre” da
Associacdo de Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental de Lisboa.

Esta estrutura recebe criangas com e sem deficiéncia entre os trés meses aos 3/ 4 anos de idade.
Trata-se da primeira estrutura, em Portugal, que protagonizou uma filosofia de integracdo com o
objectivo de desenvolver um programa de intervencdo precoce destinado a criangas com
perturbacdes do desenvolvimento. Atende 60 criangas das quais aproximadamente 1/3 tém

deficiéncia ou perturbacdo do desenvolvimento, na sua maioria criangas com Trissomia 21.
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O programa de intervencdo foi apresentado individual e pessoalmente pela psicologa aos pais das
criangas com perturbacdes de desenvolvimento, quer ao casal ou s6 a um pai/mée.

A psicologa autora deste trabalho colaboradora do departamento de Psicologia desta estrutura pelo
que, este trabalho serve como mais um servico prestado por este departamento. O convite aos pais
foi feito apds as reunides multidisciplinares trimestrais (com profissionais da educacdo e
reabilitacdo - educadora do apoio, terapeuta da fala, terapeuta ocupacional e psicologa).

Os pais foram convidados a participar num estudo, em que se pretendia caracterizar as ideias e
problemas com que se confronta no processo de adaptacdo as criangas com necessidades especiais
de cuidados de saude e de educacao.

A participacdo dos pais neste processo implicava também a aceitacdo da gravacao das sessdes, e a
assinatura de um protocolo de consentimento que apresentava os objectivos do estudo e as
condicOes de participacdo. Posteriormente era fornecida uma copia deste documento.

5.2 CRITERIOS DA SELECCAO DA AMOSTRA

Os critérios de seleccdo da amostra obedeceram a alguns factos tais como:

- Serem pais de uma crianga com deficiéncia ou perturbacdo de desenvolvimento, ndo terem
perturbacdo psicoldgica identificada;

- Manifestarem um interesse por participarem nas questdes que se relacionavam com os seus filhos
(reuni@es de pais, encontros de pais, consultas médicas), e ainda;

- Mostrarem disponibilidade e corresponderem a manutencdo de um dialogo sobre o seu filho e

sobre si proprios como pais de uma crianga “especial” ou “diferente”.

O processo teve uma maior adesao por parte das maes, ainda que, segundo a maioria dos diferentes
casos, muitas das tematicas abordadas neste processo eram também motivo de discussdo e reflexdo
com 0s respectivos parceiros e/ou pais.

Os diferentes casos comegaram em momentos diferentes por questdes de ordem prética, que
dependia da disponibilidade dos pais ou do terapeuta para poderem conciliar as sessdes com a sua
disponibilidade de horario. Estava ainda condicionada com o inicio da frequéncia ou entrada das
criangas nesta instituicao.

Os processos eram individuais. Nos casos em que 0s pais constituiam um casal, procurou-se
agendar as sessdes de um modo intercalar, sobretudo numa fase inicial, para facilitar o terapeuta na

discussédo das tematicas e salvaguardar o sigilo do contetdo das mesmas.
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Apesar do programa prever 6 sessdes e uma periocidade quinzenal, ndo foi possivel concretizar
esta situacdo para todos os casos. De facto houve processo mais longos que se deveu a varias
questdes, que tém a ver com a maior ou menor facilidade de elaboragéo e de didlogo dos pais, com
teméaticas em que o confronto era mais ou menos probleméatico para os pais, e ainda, pelas
situacBes ou problemas desencadeadas que de um modo contextual, suscitavam mais dificuldades.
A alteracdo desta situacdo obedeceu a critérios sobretudo da especificidade e necessidades

manifestadas por cada caso.

5.3 LOCAL E CONDICOES DE FUNCIONAMENTO

As sessdes decorreram num gabinete desta estrutura, para maior facilidade de pais e terapeuta.

Este processo foi solicitado aos responsaveis da Instituicdo segundo autorizacdo escrita.

As sessdes decorriam no gabinete partilhado pela psicéloga e assistente social da estrutura. E um
gabinete é uma sala que ndo tento o mobiliario mais adequado para a situacao (secretaria, armario)
é bastante sossegado salvaguardando a privacidade e o sigilo da necessario.

As sessdes eram agendadas de acordo com a disponibilidade de horério de terapeuta e pai/mée. A
maior parte dos pais organizava-se para ter as sessdes de manha, logo apds entregarem os filhos a
educadora da respectiva sala (entre as 8:30 e as 10:30), ou pouco antes de os irem buscar ao fim do
dia (16:00 as 18:00). Sempre que surgir-se necessidade de alterar a mensagem era transmitida
directamente por contacto telefonico ou através da educadora do filho ou pela secretaria da

estrutura.

5.4 CARACTERISTICAS DOS CASOS

A amostra final ficou constituida por 10 sujeitos, 8 mées e 2 pais, de idades compreendidas entre
0s 27 e 0s 39 anos, com uma escolaridade, que varia desde o 11° ano a licenciatura, sendo todos
casados. Dos dois pais e 8 mées, 2 sdo casais, um de uma crian¢a com Trissomia 21 e outro de uma
criangca com Miopatia Nemalitica. Em relagdo a situacdo profissional, 1 mae é doméstica, e 2
temporariamente desempregadas. Dos 10 pais de criangas com patologia, 4 criancas tém irmaos
mais novos.

O estudo s6 contou com um grupo experimental, ndo teve grupo de controle considerando que este

estudo pretende sobretudo a analise de estudos de casos.

Quadro de distribuicdo da amostra
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Casos Idade dos Pais HABILITACOES IDADE Cr. | DIAGNOSTICO
A) 33 Licenciatura 3 Trissomia 21
B) 39 Bacharlato 3 Trissomia 21
C) 39 Bacharlato 2 Trissomia 21
D) 33 Licenciatuta 2 Trissomia 21
E) 33 Licenciatura 2 Trissomia 21
F) 34 12%ano 1 Miopatia
G) 34 Licenciatura 1 Miopatia
H) 30 Licenciatura 3 Trissomia
1) 27 11°ano 2 Trissomia 21
J) 34 12° ano 2 Trissomia 21

5.5 PROCEDIMENETOS E INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

5.5.1.PROCEDIMENTOS DE AVALIACAO

55.1.1 Instrumentos e Medidas de Avaliacéo

Todos os pais responderam a instrumentos de avaliacdo a Escala de Irritabilidade, Depressédo e
Ansiedade (I.D.A.- lIrritability, Depression and Anxiety Scale, de Snaith et al., 1978) e o
Questionario de Conceitos de Desenvolvimento (C.0.D.Q. Conceps of Development
Questionnaire de Sameroff e Feil, 1985). Preencheram também um Checklist de problemas e /ou
preocupacdes foi elaborada com base nos problemas de desenvolvimento mais frequentes nesta

faixa etaria e nas preocupagdes com a saude.

55.1.11 Escala de Irritabilidade, Depressdo e Ansiedade (1.D.A. -
Irritability, Depression and Anxiety Scale, de Snaith et al.,

1978).
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Trata-se de uma escala de avaliacdo da irritabilidade, depressdo e ansiedade. Foi elaborada com o
objectivo de permitir avaliar conjuntamente estas trés dimensdes emocionais. Para os autores, 0
conceito de irritabilidade ¢ definido como: “um estado psicoldgico temporario, caracterizado pela
impaciéncia, intolerancia, e zanga pouco controlada...E importante reter a nocdo de que a
irritabilidade pode ser expressa de forma exteriorizada, dirigida a outrém, ou de forma

interiorizada, dirigida ao proprio.” Snaith et al (1978, p.164).

Em termos clinicos, foi considerado oportuno combinar as medidas de irritabilidade (na sua
vertente exteriorizada e interiorizada), com as medidas de ansiedade e depresséo, uma vez que a
relacdo entre estas dimensbes ndo tem sido muito estudada (Snaith et al., 1978). Esta escala
apresenta a grande vantagem para a investigacdo clinica de integrar estas medidas num
instrumento de aplicacdo fécil e rapida. E ainda valorizada pela sensibilidade demonstrada para
detectar mudangas de estado, mesmo ligeiras.

A escala é constituida por dezoito assercdes, com uma valoracdo indexada de 0 a 3 (...). Algumas
frases exprimem um estado positivo ou saudavel (e.g. “sinto-me animada”), enquanto outras
traduzem um estado negativo ou perturbado (e.g. “sinto-me tensa e com um no6 na graganta”), de
forma a diminuir a probabilidade de um padrdo de resposta fixo. O propésito de avaliar uma
disposicdo temporaria reflecte-se  na informacdo dada aos sujeitos de que os itens da escala

referem ao “estado mental presente (i.e., ultimos dois dias)”.

E possivel obter cinco resultados: (a) quatro subescalas, que permitem obter indices de depress&o,
ansiedade, irritabilidade exteriorizada e irritabilidade interiorizada; (b) classificagédo global, que
permite obter um indice genérico de perturbacdo ou sintomatologia; este valor obtém-se pelo

somatorio dos quatro valores parciais.

Para a experimentacdo desta escala recorreu-se a uma populacédo de pacientes diagnosticadas como
sofrendo de desordens afectivas diagnosticadas como sofrendo de desordens afectivas (e.g. ,
depressdo enddgena, depressdo reactiva e neurose ansiosa), em tratamento psiquiatrico a

internados ou em regime ambulatério, e a uma populacdo nédo clinica.

A validacéo das escalas de depresséo e ansiedade foi feita por correlacdo com a Escala Psiquiatrica
de Hamilton (1959). A escalas de irritabilidade seguem um processo semelhante com itens de

escalas diversificadas, na medida em que ndo existia outro instrumento especifico para o efeito. Os
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resultados das escalas da especialidade foram ainda comparados com os diagnosticos, sdo
altamente significativas e satisfazem os requerimentos de validade concorrente (Snaith et al.,
1978). Todas as quatro subescalas se separam satisfatoriamente em trés grupos, considerando o
“normal”, o “bordeline” e o “patologico”. Este instrumento de auto-avaliagdo tem sido utilizado
em investigacdes de programas de intervencdo com maes (e.g. Scott et al., 1987), porque permite
avaliar em conjunto as trés sintomatologias (McLean, 1976; Richard et al., 1981; Scott et al., 1987)
. As dimensdes de irritabilidade, depresséo e ansiedade s&o importantes para a compreensdo no

processo de adaptacdo emocional dos pais de criangas com deficiéncia.
(Anexo 1)

55.1.1.2 Questionéarios de Conceitos de desenvolvimento

Questionario de Conceitos de Desenvolvimento (Conceps of Development Questionnaire-
C.0.D.Q. ,Sameroff & Feil, 1985)

O Questionario de Conceitos de Desenvolvimento (C.0.D.Q. de Sameroff e Feil, 1985) insere-se
no Modelo Desenvolvimentista de Crencas Parentais de Sameroff e Feil (1985) e tem como
objectivo avaliar os niveis de compreensdo parental sobre o desenvolvimento da crianca tal como

0s autores os definem.

A versdao utilizada resulta de varios estudos de aperfeicoamento de uma escala inicial que
apresentava 44 itens que correspondiam a 4 niveis de pensamento parental: simbidtico, categorial,
compensatorio e perspectivistico. A realizacdo de varios estudos de analise desta escala veio a
revelar baixos indices de correlacdo entre alguns itens, em especial os itens do nivel simbiotico
(Sameroff & Feil, 1985). Esta constatacdo levou a eliminacdo destes itens e a uma posterior
redugdo da escala para 20 itens: 10 correspondem ao nivel categorial (“O sucesso da crianga na
escola depende daquilo que a mae lhe ensina em casa”) e 10 do nivel compensatorio-perspectivico

(“Nao existe uma maneira correcta de educar uma crianga”).

A identificagdo das mdes relativamente a cada item é avaliada numa escala de 0 a 3,
correspondendo a quatro possibilidades de escolha “discordo completamente”, “discordo”,

9% ¢

“concordo”, “concordo completamente”.
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Este questionario permite obter trés classificacdes: uma Classificacdo Categorial (CC), decorrente
dos 10 itens categoriais, uma Classificacdo Perspectivistica (CP), decorrente da soma dos itens
perspectivicos e por Gltimo uma Classificagdo Total (CT) que traduz o total obtido pela formula
CT=(CP-CC+3)/2.

Esta Classificacdo Total combina a avaliagao positiva dos itens Compensatério e Perspectivistica

com a avaliacdo negativa dos itens categoriais.
Neste estudo foi utilizada a versdo portuguesa adaptado por Barros (1992) e por Marques (1999).
(Anexo 2)

5.5.1.1.3 Checklist de problemas e /ou preocupagdes

Pretendeu-se fazer um levantamento de problemas e preocupacdes, bem como o grau de gravidade
com que é percebido o problema ou dificuldade com as quais os pais tém mais dificuldade em lidar
ou resolver. Foi elaborada com base nos problemas de desenvolvimento mais frequentes nesta
faixa etéria e nas preocupagdes com a saude. A partir de 7 topicos de problemas especificou-se

alguns problemas.

Tema Problemas

1. Preocupacédo com filho/filha 1.1 Alimentagdo

1.2 Sono

1.3 Saude

1.4 Comportamento

1.5 Disciplina

1.6 Relagdo com adultos

1.7 Relagdo com criancgas

1.8 Brincar

1.9 Comportamentos de autonomia

2. Preocupagdo com o desenvolvimento 2.1 Linguagem /fala

2.2 Desenvolvimento motor

2.3 Atitudes face a jogos, livros e brinquedos
2.4 Atitude face ao meio que o rodeia

2.5 Outros
3. Preocupacdes em relagdo aos técnicos 3.1. Dificuldades em obtencéo de informacéo
3.2. Dificuldades de estabelecer uma relacdo de confianca e
apoio util
4. Dificuldade na organizagdo de rotinas | 4.1. Dificuldades da organizagdo da vida diaria
didrias 4.2. Dificuldades na conciliacdo das actividades familiares com

as profissionais/laborais e/ou académicas

5. Preocupagdes relacionadas com os irmdos | 5.1. Atitudes face ao irméo (&)
5.2 Reacgdes / comportamento face & irmé/irméo

6. Com os outros 6.1. PreocupacBes em comunicar e relacionar com vizinhos,
amigos ou outros
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6.2. Dificuldades em explicar o problema a familia, amigos ou
vizinhos

6.3. Dificuldades em pedir apoio/ajuda no cuidar ou ficar com
filho, familia ou amigos

7. Dificuldades em ter tempo para o proprio
e/ou casal

Os pais em cada questdo atribuiam um valor numa escala de 1 a 5 correspondente a: 1-Nada
preocupada; 2- Pouco preocupada, 3- Razoavelmente preocupada; 3- Bastante preocupada; 4-

Bastante preocupada; 5 — Muito preocupada.
(Anexo 3)

5.5.1.1.4 Anélise das crencas parentais em funcdo do modelo desenvolvimentista

O grupo de pais foi também alvo de avaliagdes desenvolvimentistas efectuada através de entrevista
semi-estruturda. A avaliacdo realizada seguia um guido entrevista semi-estruturada, que servia para

compreender as significacdes e processos de confronto referentes as diferentes tematicas.

55.1.1.41 Entrevista Semi-Estruturada

No capitulo ja foi justificado a escolha deste tipo de metodologia para a exploracédo e estudo das
significacOes parentais . Este tipo de entrevista tem sido referenciado como um desenvolvimento
do método clinico Piagetiano e como uma alternativa a outro tipo de avaliagdo mais padronizada
(Piaget & Garcia, 1987; Reis, 1994; Santos, 1997; Marques, 1999). A entrevista semi-estruturada
facilita o discurso do sujeito, e permite o acesso a significacbes ndo tdo influenciadas ou

controladas por questionarios ou medidas de avaliacdo mais rigidas ou previamente estruturadas.

Os objectivos em relagdo a informacdo a ser recolhida sdo definidos antes da entrevista, mas
pretende-se uma exploracdo livre e 0 mais completa possivel das significacdes do sujeito em
relacdo aos varios temas ou problemas que se vdo colocando no decorrer da entrevista. O
psicologo tem objectivos que orientam a entrevista mas ndo sabe como ela ird acabar. O facto de
ser uma entrevista semi-estruturada, tem objectivos que a orientam mas é também suficientemente
flexivel para ajudar o sujeito para uma actividade metacognitiva. O psicélogo faz questdes abertas,
utiliza conhecimentos ou didacticas, pede explicacdes e justificaces, e sugere comparagdes entre

0s varios tipos de verbalizagoes.
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Foram construidas duas entrevistas semi-estruturadas relativamente a dois temas. As entrevistas
que orientam as sessdes tém objectivos a avaliacdo de significa¢bes. Entrevistas semi-estruturadas
referentes aos dois temas que suportam as varias dimensbes e as sequéncias dos niveis das

significacOes parentais.
Estruturou-se as entrevistas nos dois temas que passamos a apresentar:
Tema 1- Significacdes sobre a deficiéncia ou patologia

Pretende-se que os pais verbalizem como compreendem a patologia, a sua etiologia, e 0 seu
progndstico em termos de consequéncias para si e para o desenvolvimento do seu filho. Tem-se

ainda como objectivo que compreenda, aceite e coordene as suas significacdes com as dos outros.
Tema 2- Significacdes relativas a estratégias de resolucdo de problemas

Prentede-se que os pais verbalizem de que forma podem controlar os problemas educacionais e de

salde, e 0 que pensam ou fazem para a sua resolucéo.

Esta estruturacdo prévia em permite para que nenhuma area de significacdo seja esquecida,
facilitando a caracterizacdo posterior das significacbes. No entanto esta metodologia da a

possibilidade de a qualquer momento se retomar a qualquer tema.

Este tipo de metodologia implica que a avaliacdo das significacGes seja mais complicada um
processo delicado envolvendo: a) a gravacdo em audio das sessGes e posterior transcricdo das
verbalizacBes dos pais; b) a discriminacdo das significacbes hipervelentes dos pais em relacdo a
cada uma das dimensdes; c) a discriminacdo das significagdes hipervalentes dos pais em relacdo a
cada uma das dimensfes; d) a sua analise segundo o modelo desenvolvimentista ja definido no

capitulo anterior; €) a discussao com um juiz treinado neste tipo de avaliacao.

Guido da entrevista em Anexo 4

5.6 PROCEDIMENTOS

A intervencdo teve como sujeitos 10 pais. As sessdes tiveram lugar nas instalacdes da Creche a
“Tartaruga e Lebre” da A.P.P.A.C.D. M. — Lishboa. Todas as sessdes foram exclusivamente

realizadas pela autora.
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Ap0s a apresentacdo do programa ao casal ou a s6 um dos pais e em que se definiu a periocidade
das sessbes ou planeamento das sessdes individuais, nesta sessdo inicial pretendia-se uma melhor

explicitagdo do processo com a apresentacdo e assinatura do “Protocolo de consentimento”.

Era explicado que se tratava de um programa de intervencdo psicoldgica, que se propunha ajudar
o0s pais a reflectir sobre questdes relacionadas com a patologia e o desenvolvimento do filho com
deficiéncia e a resolucdo de problemas que a situacdo implica, promovendo a consciencializagdo

das mesmas, facilitando uma maior autonomia e um papel activo como educadores e cuidadores..

Os pais preenchiam também os instrumentos de avaliagdo — Escala de Irritabilidade, Depressédo e
Ansiedade (1.D.A), o Questionario de Conceitos de Desenvolvimento e ainda o Checklist de

problemas e/ou preocupacdes.

Nesta sessdo foi também assinado um protocolo de colaboracdo, onde estavam esclarecidas as
condicOes de participacdo, nomeadamente que este processo esta em estudo, que implica a sua
participacdo voluntaria entre 5 a 6 sessbes. Estabelece também o compromisso que as sessdes
serdo gravadas em forma de audio, sendo que toda a informacdo obtida neste estudo sera

estritamente confidencial e a identidade do sujeito salvaguardada.
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6 ANALISE DE RESULTADOS

Neste capitulo serdo apresentados os resultados deste trabalho. Este trabalho centra-se
essencialmente na analise de 10 casos de pais com criangas com necessidades educativas e de
saude especiais. Numa fase inicial vamos apresentar os resultados obtidos nas entrevistas e depois
dos questionarios e escalas.

Para fazer a sua analise da informacdo fornecida pelas entrevistas, criaram-se categorias e
subcategorias.

O sistema de categorias considera dois grandes tipos de dados: os biograficos e os de contetdo.

6.1 RESULTADOS DASENTREVISTAS
6.1.1. CATEGORIAS REFERENTES A CARACTERISTICAS DOS CASOS

A organizagdo das categorias estdo em Anexo 5 e as respectivas frequéncias estdo no
Anexo 6.
Ha& 2 pais e 8 mées, com idades compreendidas entre 0s 27 e 0s 39 anos, sendo que a maior parte
se situa com idades compreendidas entre os 30 e 0s 34 anos — 7 casos. Dos 10 casos 7 tém
escolaridade de nivel superior. Sdo pais de criancas na sua maioria do sexo masculino e a maior
parte (5) tinham 2 anos no momento do processo de realizacdo das entrevistas. Neste estudo 8 pais
tém filhos com Trissomia 21 e apenas 2 tém uma filha com miopatia nemalitica.
As patologias de saude dos filhos que sdo mais frequentes sdo a hipotonia (10). Os casos de
criangas com patologia oftalmoldgica sdo mais frequentes, sobretudos o estrabismo (4). A nivel da
patologia do sistema auditivo a otite serosa é bastante frequente (6 casos em 10). Apenas 2
criangas apresentam patologia cardiaca (defeito do septo interventricular e tetralogia de Fallot).
Das cirurgias mais frequentes estdo descritas a cardiaca e a oftalmoldgica.
Em termos das caracteristicas da crianca relativamente ao seu desenvolvimento, 6 casos
apresentam um défice cognitivo ligeiro e apenas um, um nivel grave.

6.1.2. CATEGORIAS E SUB-CATEGORIAS REFERENTES AO CONTEUDO

DAS ENTREVISTAS
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Para analise das entrevistas, criaram-se categorias para recolha de verbalizacOes para realizar uma
analise desenvolvimentista de cada caso, relativamente aos Significacfes sobre a deficiéncia ou
patologia e Significacdes relativas a estratégias de resolucao de problemas.

Com base nesta categorizacdo, fez-se a anélise do contetdo das verbaliza¢Bes e foram atribuidos

niveis de significacdes.

Quanto ao primeiro tema, Significacbes sobre a deficiéncia ou patologia, criaram-se 4
categorias:

1.1. Identidade

1.2. Aceitacdo do diagnoéstico/patologia,

1.3. Causalidade

1.4 Consequéncias

Quanto ao segundo tema- Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas;
estratégias de resolucdo de problemas educacionais e de salde definiram-se 3 categorias e sub-
categorias tais como:
1.1.  Identificacdo do problema

1.1.1. Identificacdo de problemas no ajustamento ao seu papel parental

1.1.2. Identificacdo de problemas na crianca
1.2.  Estratégias de resolugdo de problemas educacionais e de satde
1.3. Identificacdo e procura de objectivos
As categorias centram-se nas modalidades de resolucdo de problemas educacionais e as
formas de relacionamento com a autoridade profissional, ou seja, 0s modelos de adeséo a

recomendac0es e prescricdes

O contetdo das verbalizagGes organizadas em categorias e subcategorias, foi analisado com
base sequéncia desenvolvimentista para analise das significacbes parentais de Barros,
estruturada em cinco niveis e trés areas tematicas principais, referida no capitulo 4.2.1.1.1 para

o tema 1 e o capitulo 4.2.1.2.1 para o Tema 2.
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6.1.2.1. ANALISES DE CASO

Caso A com base na analise em Anexo 7.

Mé&e de 33 anos, com Licenciatura, de uma crianga com 3 anos do sexo feminino, com
Trissomia 21. A crianga tem um irmdo mais novo. A crianga vive com a mae, pai e irmdo; a mae
tem uma situacéo laboral estavel.

A filha tem como consequéncias 0 comprometimento ao nivel do desenvolvimento com
défice cognitivo ligeiro. A crianca apresenta 4 problemas de salde associados, nomeadamente a
patologia neuro- motora (hipotonia) bem como, a otite serosa que € uma patologia ao nivel
auditivo, e a nivel oftalmoldgico, apresenta astigmatismo e estrabismo.

As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses e centraram-se sobretudo ao nivel da
reflex&o sobre a compreensdo da patologia e as suas implicacdes no processo de desenvolvimento
do filho, bem como nas de estratégias educativas adequadas para a promoc¢édo do desenvolvimento
da crianca.

Como indicadores de perturbacdo emocional esta mée apresenta um nivel Normal em
relacdo a todas as subescalas (depressao, ansiedade irritabilidade externa e interna).

Descreve um conjunto de 2 maiores problemas e /ou preocupagdes (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, refere como maior problema a
alimentacdo e 0os comportamentos de autonomia.

Tema 1 - Identificacdo da patologia

Quanto a causalidade da patologia esta méde encontra-se ao nivel 4 porque faz uma procura
racional das causas. Ex. “Pensei com espirito cartesiano e ndo tentei culpar pais ou filho, e vi como
acidente genético; racionalizei as coisas.”Percebe como aleatéria a situagdo. Ex.” Eu sei que meti a
m&0 num saco e saiu-me esta, tipo, bola branca.”

Conjuga dois determinantes no desenvolvimento: genético e educacao, através da educacdo pode
normalizar; pode acelerar-se o desenvolvimento, mas reconhece limitagdes estruturais Nivel 4 -
.EX. “Podera fazer mais tarde mas sei que hé aquisi¢des que nunca fard, mas nao sei o qué.” Eu sei
que as respostas sdo diferentes porque sdo entendidas de maneiras diferentes porque tem

capacidades diferentes.”
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Significacbes parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satide

Nivel compensatorio ( nivel 4)- as caracteristicas da crianca evoluem e transforma-se em funcao
do desenvolvimento e da educacgdo. Ex. “Vou tentar uma igualdade educativa mas sei que eles séo
diferentes tanto nas capacidades cognitivas como nas caracteristicas pessoais.”

Compreende a relacdo pais-filhos como transaccional influenciando-se e modificando-se
mutuamente, sendo também influenciados pelo contexto - Nivel 5. Ex.“Na educacdo, tento nédo
discriminar ou diferenciar, e quando ha diferenciacdo tem a ver com a adaptacdo as suas
caracteristicas e isso surge naturalmente. Tenta-se que haja justica, ou igualdade e ao mesmo
tempo uma adaptacao as caracteristicas da crianca enquanto pessoa. Ha uma tentativa de justica, e

de estimulacdo com um certo grau de exigéncia, também para facilitar ela estar com terceiros.”

Tema 2- Problemas educacionais e de saude: identificagdo de problemas; estratégias de
resolucéo de problemas educacionais e de saude

Concebe que a remediacdo dos problemas € possivel — é possivel o controlo dos problemas
educacionais porque pode haver a aceleracdo da sequéncia do desenvolvimento e porque atitudes
educativas adequadas podem ter efeitos desejaveis “Nivel 4. Ex. “Ela tem algumas capacidades e
que se vai tentar puxar por elas e depois ¢ um bocado ver como as coisas se vao desenvolvendo.”;
Vamos dando percursos, experiéncias e vai-se percebendo se ela se sente bem e se ndo se sente; é
tentar encaminhar, dar-lhes experiéncias, € mostrar-lhe as coisas e ver se ela reage e ndo deve ser
incorrecto se isso a fizer sentir bem.

Valoriza as solu¢des que respeitem a autonomia existencial e o sentido de integridade - Nivel 5 Ex.
“Na educacao, tento ndo discriminar ou diferenciar, e quando ha diferenciacdo tem a ver com a
adaptacdo as suas caracteristicas e isso surge naturalmente. Tenta-se que haja justica, ou igualdade
e a0 mesmo tempo uma adaptacdo as caracteristicas da crianga enquanto pessoa. Ha uma tentativa
de justica, e de estimulacdo com um certo grau de exigéncia, também para facilitar ela estar com
terceiros.”

Refere o impacto da emocionalidade na resolucdo dos problemas concretos de educacéo e de
cuidados; a pessoa consegue separar ou integrar as significacbes sobre o problema e o seu
confronto; faz uma auto-monitorizacdo do seu comportamento e atitudes que implica uma
descentragdo de si proprio (metacognicdo)- Nivel 5 .Ex “Tenho medo de ser superprotectora pelo

facto de que levada pelo afecto e pelo carinho que tenho por ele, ultrapasse o racionalismo de que

Pagina 80 de 118



ndo devo fazer determinadas coisas e tornar-me superprotectora,ai ja ndo ser uma frustragdo no
sentido positivo.”

Adesdo

A mée é capaz de avaliar quais as recomendacfes mais logicas e adequadas, mais racionais.
Exigem explicacdes, querem comparar varias opinides de especialistas. Nivel 4. “Ex. “Estavamos
com um meédico com a qual ndo havia empatia € com um problema que nao se resolvia... e
desistiu-se, procurou-se outra solugdo que também ndo foi a melhor.”; “Tivemos dois médicos
ORL que ndo deram a atencdo necessaria e que queria dar a ideia que estava tudo bem, mas ndo
darem justificacbes ou explicacBes. Depois encontramos um médico que compreendeu a

importancia e o valor que se devia dar a questao.”

A mée reconhece 0s pareceres técnicos mas a ac¢do correcta € a que segue a sua autonomia de
consciéncia - Nivel 5 — Ex “Tenho que seguir a informagdo dos técnicos, seguir os conselhos na

educacdo mas também a intui¢ao de mae.”

Caso B com base na andlise em Anexo 8.

Mé&e de 39 anos, com Bacharelato , de uma crianca com 3 anos do sexo masculino
feminino, com Trissomia 21. A crianca tem um irmdo mais novo. A crian¢a vive com a mée, pai e
irmdo; a mae é domeéstica por opcdo, tendo antes exercido fungdes ao nivel da docéncia.

Tem como consequéncias o comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo ligeiro. A criancga apresenta 2 problemas de saude associados, nomeadamente a patologia
neuro- motora (hipotonia) bem como, a otite serosa que é uma patologia ao nivel auditivo.

- As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses e centraram-se sobretudo ao nivel da reflexdo

sobre a compreenséo da patologia e as suas implicagdes no processo de desenvolvimento do filho,
bem como nas de estratégias educativas adequadas para a promocdo do desenvolvimento da
crianca.

Como indicadores de perturbacdo emocional esta méae apresenta um nivel Normal em
relacdo a todas as subescalas (depressao, ansiedade irritabilidade externa e interna).

Em relacdo a problemas e /ou preocupactes (de grau 4- bastante preocupado e 5- muito
preocupado) ndo identificou nenhuma situacdo problematica.

Tema 1 - Identificacéo da patologia
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Quanto a causalidade da patologia esta mée encontra-se ao nivel 4 porque faz uma procura
racional das causas. EX. “Ex. “Na altura acho que tive um sentimento de culpa. Em que € que eu
ndo sou perfeita por dentro para isto ter acontecido? Eu na altura sabia, que ndo se sabe a raz&o.
Mas logo a seguir pensei que mesmo que fosse, ndo tinha dependido de mim, porque ndo bebi
alcool, sequi a gravidez, ndo fiz por mim propria.”

Conjuga dois determinantes no desenvolvimento: genético e educacdo, através da educacao
pode normalizar; pode acelerar-se o desenvolvimento, mas reconhece limitagdes estruturais Nivel
4 -“Ex. “Uma crian¢a normal chupa tudo enquanto uma criangca com limitagOes precisa de mais
tempo para absorver.”; “Tem um ritmo diferente por handicaps diferentes mas que podera fazer o
mesmo que os outros desde que seja estimulado para isso e desde que lhe déem tempo.”

Significacles parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satde
Nivel compensatorio ( nivel 4)- as caracteristicas da crianga evoluem e transforma-se em funcéo
do desenvolvimento e da educacdo. Ex- Tem um ritmo diferente por handicaps diferentes mas que
podera fazer o mesmo que os outros desde que seja estimulado para isso e desde que lhe déem
tempo.”

Tema 2 - Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
resolucéo de problemas educacionais e de saude

Concebe que a remediacdo dos problemas € possivel — é possivel o controlo dos problemas
educacionais porque pode haver a aceleracdo da sequéncia do desenvolvimento e porque atitudes
educativas adequadas podem ter efeitos desejaveis “Nivel 4. Ex. ““‘ Ndo posso deixar descurar com
ele; uma crianca normal se fica ele vai buscar , uma crianca com deficiéncia ndo pode escapar o
minimo e os educadores e familia tém uma responsabilidade maior, e tem de haver um trabalho ou
cuidado continuo.”

Preocupacdo da integracdo da crianca no futuro que tem como critério de sucesso e/ou relevancia
a experiéncia interna da crianca ; normalizacdo de papeis - valorizacdo de solugbes que
correspondam aos diferentes papeis sociais e instituicionais (deveres e direitos, responsabilidades).
Nivel 4 - Ex “O que sempre quis, mesmo antes, & que fosse normal. Nem muito bom ou
excepcional nem muito mau. Quando falo em normal é que explore as suas capacidades e para o
qual foi feito, que goste do que faz e seja feliz. (...) Gostava que o meu filhos fizessem uma vida
normalissima mais comezinhas, ndo quero seja diferente em termos de vida e de trabalho. Porque o

normal € o mais facil. O lutar contra o normal € dificil como um sobrinho meu que quer ser padre e
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outro que é homosexual. H& sempre um preco. E mais fécil casar, ter filhos e um trabalho normal
porque é o que faz a maior parte das pessoas. O que eu quero para o meu filho é que seja feliz sem
muitos custos nem muitas exigéncias. Até para nds porque ndo sabemos lidar”; “Sabe-se que a
aparéncia fisica € muito importante. Tive muita sorte porque a ele tem um facies muito agradavel e
tem uma empatia especial com os outros. Na aceitacdo o fisico € muito importante. Se a crianca
tem muitos tracos estigmatizantes eu acho que a pessoa tem de tentar cuidar por outro lado, pela
roupa ou pelo penteado, para se tornar atractivo. Porque tem de estar limpa, cheirosa, arranjadinha
ser simpética e educada mais do que outras criancas. Tem de ter outros atractivos que ajudem a
relagdo ¢ a comunica¢do. Como forma de compensar ...ndo deveria ser mas é. O aspecto é
importante...Coitados os mais velhos s6 porque tém uma deficiéncia por vezes t€ém um mau
aspecto! Acho que se deveri era tentar naquilo que se pode mexer e arranjar, vamos nds mexer e
arranjar ou melhorado, mais até que para 0s outros, porque 0s outros tém outros atractivos que
estes ndo tém. (...) Nao ¢ uma fixacdo mas ¢ um cuidado geral por causa do impacto. A aceitacao
no primeiro contacto vai pelo exterior, pelo aspecto.

Faz a avaliacdo de alternativas especificas pelo somatdrio de vantagens e inconvenientes; a pessoa
é capaz de ver as consequéncias (para a crianga/para 0s outros, a curto/médio prazo, concretas
especificas/gerais e abstractas). Nivel 4 — Ex “Ha coisas que nos temos que ponderar; por vezes
temos que aturar algumas madurezas dos médicos se por acaso ele é um craque e tem resultados...
por vezes vale o esforco. Temos que ponderar...”

Refere o impacto da emocionalidade na resolucdo dos problemas concretos de educacéo e de
cuidados; a pessoa consegue separar ou integrar as significacdes sobre o problema e o seu
confronto. Nivel 5 — ““Mas as vezes tem de se resolver logo, ai tenho que encarar quer doa, quer
nao doa, quer custe quer nao custe, tem de se resolver. (...)”

Valoriza as solugdes que respeitem a autonomia existencial e o sentido de integridade - Nivel 5 Ex
“Ex. Gostava que ele fosse feliz sentindo-se bem consigo proprio, gostar de si préprio, sentir
afecto de todos os lados. Sentir-se bem com os seus defeitos e com as suas qualidades. (...) Fazer
bem aquilo que escolheu fazer e que se sente bem em fazer. «“; “Desenvolver a sua parte humana,
como pessoa.”

A acgdo correcta é a que promove a autonomia da consciéncia. Nivel 5 - Ex. “Resolvemos com
base nas diferentes alternativas mas também com base nos nossos principios.”;. “A minha reacgdo

e do meu marido foi de ndo querer pertencer ao grupo de pais de criancas com deficiéncia.
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Deixem-me sozinha com o meu! Ndo gosto de grupos. Essa reac¢do é como “eu ndo quero o meu
filho num grupo desses”. Depois pensa-Se que 0S grupos que tém estes rétulos. Temos que pensar
se vale a pena ou ndo; ponderamos 0s pros e os contras.Num grupo a pessoa ndo é vista como
individuo, é vista como um todo.”

Adesao

A adesdo implica a utilidade das regras a serem examinadas e criticadas; a sua transgressao €
relativizada em termos das motivagdes pessoais. Nivel 5 - Ex . “ Nao nos interessou o programa
por sessdes, 1SS0 porgque ndo se encaixava na nossa maneira de ser. Foi das melhores decisdes.
Aqui tem os técnicos a trabalharem com ele € num meio com criangas. (...) Avalidmos em termos
de eficacia para a familia e em funcdo do problema que temos. (...) Havia coisas que nao quis
abdicar porque isso poderia ter consequéncias graves. Decidimos que o Manuel se iria encaixar
dentro disto e nos iriamos dar o melhor possivel. A familia precisa de estar equilibrada e de estar

feliz e s6 assim proporcionar o bem-estar ¢ felicidade da crianga.

Caso C com base na analise em Anexo 9.

Mée de 39 anos, com o bacharelato, mde de uma crianca com 2 anos do sexo masculino,
com Trissomia 21. A crianca tem uma irma mais nova sem problematica. A crianca vive com 0
pai, a mde e uma irmd; a mae esta desempregada e a meio do processo inscreve-se num curso de
formacéo.

Tem como consequéncias o comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo ligeiro. Apresenta apenas trés problemas de salde associadas, nomeadamente a patologia
neuro- motora (acentuada hipotonia, hiperextensibilidade) e a miopia.

As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses e centraram-se sobretudo na
identificacdo das situacGes e questdes problematicas, tanto relativamente ao filho, bem como a
identificacdo e compreensdo das suas atitudes educativas. Nessa sequéncia foi necessario facultar-
se informacéo e didacticas relativamente & patologia.

Como indicadores de perturbacdo emocional esta méae apresenta um nivel Normal em
relacdo a todas as subescalas (depressao, ansiedade irritabilidade externa e interna).

Descreve apenas 2 maiores problemas e /ou preocupacdes (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, preocupa-a a alimenta¢do. Em termos

de desenvolvimento, a relagdo com 0s outros.

Pagina 84 de 118



Tema 1 - Identificacdo da patologia

Para esta méde a causalidade é definida em termos fatalidade ou destino. - Nivel 1-”Ex. “Mas
aconteceu... aconteceu, esta c4, esta ca. Se aconteceu, se calhar ja tinha que acontecer. Sei que a
amniocentese serve para despiste mas a dada altura até pensei que ainda bem que ndo fiz o teste
porque se eu o tivesse feito... a certa altura também penso que as coisas aconteceram porque t€ém
que acontecer e se ndo tiverem que acontecer ndo acontecem, até quando o Rafael ficou maior,
pensei que ainda bem que ndo fiz o teste porque sendo o Rafael ndo tinha nascido e assim ainda
bem que eu ndo fiz o teste. Esta c4 e pronto, é assim.”

Aceita a patologia da crianca como vitima passiva; as coisas acontecem e sao aceites, sem nenhum
esforco de controlo e sem revolta. Ex. “Ela disse para fazer esse exame porque ficava mais
tranquila. Mas que eu ia fazer o teste mas ela ndo sabia se me iam fazer o teste ou néo porque as
pessoas parecem que eram chatas. Entdo eu disse-lhe que se ndo fizessem que eu comecava logo a
disparatar com as pessoas, mas ela insistiu para falar com a médica. Eu cheguei la e a enfermeira
realmente ndo me marcou a consulta. Perguntou - “Mas que idade tem?”-* Tenho 36 anos.”-*“ Ah
mas esse exame ¢é feito aos 37 anos! Vocé nem sequer é gravida de alto risco nem nada... portanto
ndo faz teste nenhum.” E pronto eu ndo fiz teste. Realmente o teste era para ser feito, mas era s
para despiste por que ninguém estava ali a espera que isto acontecesse. Porque eu estava ali mas
nem sabia para qué nem que teste é que era. N&o sabia o0 que € que aquilo ia dar mas ninguém me
disse e eu também nédo perguntei, mas isso é o qué. Disseram-me “Vais a St.Maria fazer isto”, mas
como ninguém me disse o que era...como afinal o teste era para ser feito aos 37 e eu so6 tinha 36,
ninguém ficou preocupado.”; . “Sei hoje que serve para despiste, mas a dada altura até pensei que
ainda bem que ndo fiz o teste, porque se eu o tivesse feito... a certa altura também penso que as
coisas aconteceram porque tém que acontecer e se ndo tiverem que acontecer, ndo acontecem.”
Evidencia uma incapacidade de compreender o impacto do diagnéstico no processo de
desenvolvimento e apenas faz um movimento para compreender o processo de desenvolvimento,
por comparagdo com 0 que acontece com a irmd saudavel. Ex. “Nao sei se ¢ s6 o tempo de
aprendizagem...faz-me confus@o porque as criangas ndo séo ensinadas a fazer isso, ele esta deitado
e ndo se levanta...Ha montes de coisas que a Mariana faz e que eu ndo lhe ensino e que ela propria
aprendeu a fazer. E eu também ndo tenho ensinado o Rafael, por isso ndo pode aprender por ter
visto o Rafael ou por eu estar a ensinar. Ela propria se estica para ver como €, e vai |4 mexer. Por

iSso d& a impresséo que as criangas aprendem muitas coisas sozinhas. N&o é so o ritmo lento.”
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Por vezes apresenta significacbes do Nivel 2, menos centrado nas situacdes concretas e percebe
que a realidade objectiva ndo pode ser imediatamente acessivel ao conhecimento da pessoa; as
autoridades como fontes incertas.  Ex. “Todos estamos com as mesmas ddvidas porque ninguém
sabe o que vai acontecer. De qualquer modo acho que as pessoas sabem pouco acerca desta
deficiéncia...acho que toda a gente em geral sabe pouco”. Dentro deste nivel também verbaliza a
possibilidade de crescimento e mudanca. Compreende que a deficiéncia leva a necessidade de
tratar com mais cuidado, mas ndo estimular muito; o que entra em conflito com a ideia de que ele
ndo pode ser demasiado protegido. Mantém um conflito porque ndo coordena duas perspectivas.
Ex. “Preocupa-me porque ndo sei se estd bem. Naquele dia que andou por ai a correr muito,
chegou a casa estava com febre e eu pensei que ele podia ter-se esforcado demais. Também nédo o
forco a brincar. Brinco com ele, ndo quero que ele brinque muito, mas fico a pensar se nao se
esforcou demais, mas depois também penso que ele ndo pode ser uma flor de estufa, tem de se
habituar a fazer uma vida normal.”

Significacbes parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e salde
Apresenta verbalizagGes de nivel 1 — nivel simbidtico em que ndo existe qualquer compreensdo do
desenvolvimento ou de mudanga. O crescimento pode avangar ou parar por mecanismos
incompreensiveis. Centra-se aqui e no agora. Ex. “Agora estd ter um bom desenvolvimento mas
ndo sei se vai parar; pode ficar com o desenvolvimento de 10 ou 12 anos e depois ndo se

desenvolve mais.”

Tema 2 - Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
resolucéo de problemas educacionais e de saude

Compreende as consequéncias da patologia como reversiveis ou anulaveis por um mecanismo tipo
maégico. Nivel 1.Ex. “Até ja li num artigo de jornal que estas pessoas teriam um tratamento tipo
cura. Que a pessoa nascia deficiente mas poderia ter cura, voltar normal. Eu até disse ao meu
marido que um dia destes podia ter cura e que o facto de ele ter nascido assim, ndo quer dizer que
morra assim. Pode nao ser ele, mas as outras criangas.”

Relacdo com a autoridade € sobretudo de dependéncia/ adesdo simples e fonte de
proteccdo/seguranca. Nivel 1.Ex. “De qualquer modo eu confio que sempre que haja novas
conhecimentos essa informagdo acabara por nos ser dada. Véo informando os pais acerca dessas

coisas todas. E porque la fora também néo sei muito bem aonde é que me hei-de dirigir.”; “As
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coisas que vocés sabem vao-me informando; o que vocés sabem ja me comunicaram. Tudo o que
souberem, porque deve haver pessoas a estudarem isto, vocés comunicam-me, tudo o que serve
para ajudar, porque até ja li num artigo de jornal que estas pessoas teriam um tratamento tipo
cura.”’; “Mas depois eu penso que, se ele passa os dias na Creche, hd pessoas que tém
conhecimento, que no fundo é mais geral, se houvesse alguma coisa de tdo anormal aos olhos dos
técnicos, que estdo mais habilitados para ver essas, vocés comunicam.”; “Aqui sabe-se 0 que se
passa; sabem o que ¢ que estdo a fazer 14 “fora” ...em geral as pessoas sabem pouco sobre o
assunto...uma amiga médica sabe mais agora que o Rafael nasceu do que antes.”

Estabelece com os profissionais/ técnicos uma relacdo de dependéncia para o ajudarem a crescer e
ser independente. Ex. “ Aqui ddo todo o apoio para crescer € muito apoio para ter a maxima
independéncia e dd-me uma grande seguranga.”; “A Enfermeira disse que ndo valia a pena ir ao
Hospital mas eu realmente fui 14, e eles viram que o rapaz ndo tinha nada. Aqui ha um
acompanhamento permanente com outros conhecimentos que eu ndo tenho, e isso da-me uma certa
seguranca; fico menos angustiada do que se eu estiver sozinha em casa.”

N&o identifica problemas nem define objectivos mas evita pensar nas consequéncias a médio
prazo. Ex. “Mas por enquanto acho que estou a assistir ao crescimento natural dele sem ansiedade
muito grande, e estou a tentar pensar no hoje. Até tenho medo de pensar que aos 6 anos ele fique
por ai. Nao me interessa pensar mais tarde.”

Considera que ndo vale a pena preocupar-se com 0s problemas; atitude de vitima das situacdes,
que as aceita como uma fatalidade e portanto ndo vale a pena preocupar-se. Ex. “Ha sempre
duvidas, de vez enquanto preocupo-me porque nao sei se devia insistir em estimular (...) Mas ndo
sdo preocupagdes permanentes. De vez enquanto vém (...) Pois € isso, se ndo vale a pena chatear-
me porque ha coisas mais importantes. Digo para mim propria que pensar assim ndo me esta ajudar
nada.”

Quando Ihe sdo sugeridas estratégias esta mae aceita as instru¢des para a resolucdo de problemas,
com muito recurso a aprendizagem por vicariancia. - Nivel 2. Ex. “A equipa disse para eu falar
com ele de modo claro e de frente para ele, ndo utilizar os diminutivos, falar correctamente e com
a pronuncia correcta. Por ex. pegar na bola e dizer que ¢ a bola (...) Pois foi isso que a terapeuta
me aconselhou, a construgdo com os legos, mas ha uns que realmente ainda séo dificeis. Mas ele ja
consegue por duas ou trés pecas uma em cima da outra...ja comecgou a fazer constru¢des embora

pequeninas, se bem que a dada altura vai tudo pelos ares.”
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Caso D com base na analise em Anexo 10.

Mée de 33 anos, com Licenciatura, de uma crianca com 2 anos do sexo masculino, com Trissomia
21. A crianca nao tem irmdos. A crianga vive com o pai, a avO materna e a mae; a mae tem uma
situacdo laboral estavel.

Tem como consequéncias 0 comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo moderado. A crianca apresenta apenas trés problemas de salde associados,
nomeadamente a patologia neuro- motora (hipotonia, hiperextensibilidade) bem como, a otite
serosa que € uma patologia ao nivel auditivo.

As entrevistas decorreram ao longo de uns 6 meses e centraram-se sobretudo ao nivel da
compreensdo da patologia e as suas implicacdes no processo de desenvolvimento do filho, bem na
identificacdo de problemas e de estratégias educativas adequadas para a promocdo do
desenvolvimento da crianca.

Como indicadores de perturbacdo emocional esta mée apresenta um nivel Normal nas
subescalas irritabilidade externa e interna).

Descreve um conjunto de 4 maiores problemas e /ou preocupacdes (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, preocupa a saude e a autonomia. Em
termos de desenvolvimento percebe como problema a linguagem /fala e a motricidade.

Tema 1 - Identificacéo da patologia

Quanto a causalidade da patologia esta méde encontra-se no nivel 3 por compreende a realidade
como incerta. Ex. “Sei que ¢é genético e aleatorio...”

Necessita da acumulagdo de evidéncias para levar ao conhecimento absoluto, perspectiva o
desenvolvimento de um modo categorial Ex. “Toda a gente me diz que ndo nenhuma crianga que
ndo tenha dentes, que ndo ande, que ndo fale...eu confesso que no fundo no fundo, até acontecer,
duvido sempre. Tenho sempre esperanca, mas também tenho muito receio.”; “Sé acreditei que ele
andava quando vi ele colocar-se de pé...”

Nocéao de crescimento associada a algumas mudancas superficiais que no entanto ndo alteram 0s
rotulos estereotipados. Nivel 2 - Ex. “Sei que na linguagem, na cognigdo e na motora ele vai ter

um ritmo mais lendo nas aquisi¢0es. Comeca a ser vai evidente o ndo falar, o ser mais pequenino,
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0 ndo querer comer nada com a mao...sdo obstaculos que eu olho e reparo e o que pretendo
modificar. Em algumas areas ele esta bom e compensa estas mais fracas. “

Significacles parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satde
Necessita da acumulagdo de evidéncias para levar ao conhecimento absoluto, perspectiva o
desenvolvimento de um modo categorial. Nivel 2 Ex. “Toda a gente me diz que ndo nenhuma
crianca que ndo tenha dentes, que ndo ande, que nio fale...eu confesso que no fundo no fundo, até
acontecer, duvido sempre. Tenho sempre esperanca, mas também tenho muito receio.”; “Sé
acreditei que ele andava quando vi ele colocar-se de pé...”

Explicacdo em termos de personalidade /periodos de desenvolvimento (Nivel categorial) Ex.
“Pensava que o facto de ele estar muito parado, era mesmo assim, era dele, da Trissomia 21...s0
percebi que era problema que se podia resolver quando foi sinalizado pela Terapeuta.”

Tema 2 - Problemas educacionais e de satde: identificacdo de problemas; estratégias de
Admite que o conhecimento dos problemas pode nédo ser directo e imediato; existe a compreensao
de mais do que uma perspectiva (a sua e a da crianga). Nivel 2.Ex.” As vezes penso que se ele ndo
responde é porque se cansa que estejam sempre a exigir-lhe. Se ele ndo responde pode ser porque
ndo esteja para responder sempre que a gente queira.”

Se a pessoa estiver suficiente motivada € capaz de resolver alguns problemas educativos/de
desenvolvimento/ de saude dos filhos. Nivel 3- Ex. “Nao vejo os outros pais de criancas sem
problemas a fazer os “treinos”, a criar situacdes de brincadeira de forma a estimular determinada
capacidade. Ha o ensinar, o treino....nds tem sempre a preocupacdo em falar no concreto. A
preocupagdo ¢ muito maior com estas criangas.”; “Este cuidado € util, porque se ndo se tivéssemos
cuidados ou preocupacdes ndo investissemos tanto, poderia ter um maior nimero de consequéncias
... € estas criangas necessitam mais apoio/treino. Sei que vou ter sempre que estimular, ndo posso
facilitar...”

A resolucdo dos problemas de desenvolvimento é vista em termos da crianga se encaixar nos
critérios do meio, e estes ndo sdo questionados. Nivel 3.Ex. “Temos que estimular/treinar as
brincadeiras para ele saber fazer isso com os outros e ndo ficar de parte. E tentar que ele conviva o
maximo com os mitidos.”;”Ex. “E importante ter regras...se virmos na rua um miado normal mal-
educado, as pessoas dizem coisas...se for miudo mongoloéide mal-educado, as pessoas ndo tém

coragem de corrigir... "pensam...”coitadinho ¢ deficiente”. Eu ja pensei nisso. *; “Eu sei que ele
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tem de compreender o que ndo pode mesmo fazer para ele puder conviver ...ele tem de perceber o
que esta certo e errado para estar perto dos outros.”

Adesdo

Aceitacdo e adaptacdo de regras estereotipadas de resolucdo de problemas, que se vdo ensaiando
sucessivamente. Recorre a aprendizagem pela vicariancia. Nivel 2 Ex. “Eu vejo e sigo as
recomendaces dos técnicos e também digo aos outros e explico, por exemplo lembro a avo de que
tem de limpar a boca de baixo para cima, uma colega que se esquece de lhe pegar ao colo com as
pernas juntas...as dicas que eu aprendo, eu digo aos outros € sdo sempre bem recebidas porque
também explico porqué. E importante ver observar os técnicos primeiros para ver o que fazem com

o0 Luis e por outro lado, ensina-me porque ha coisas que eu posso fazer em casa.”

Caso E com base na analise em Anexo 11.

Pai de 33 anos, com Licenciatura, de uma crianca com 2 anos do sexo masculino, com
Trissomia 21. A crianca ndo tem irmaos. A crian¢a vive com o pai, a avé materna e a mée; o pai
tem uma situacdo laboral estavel.

Tem como consequéncias o comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo moderado. A crianca apresenta apenas trés problemas de saude associados,
nomeadamente a patologia neuro- motora (hipotonia, hiperextensibilidade) bem como, a otite
serosa que € uma patologia ao nivel auditivo.

As entrevistas decorreram ao longo de uns 6 meses e centraram-se sobretudo ao nivel da
reflexdo sobre a compreensdo da patologia e as suas implicacdes no processo de desenvolvimento
do filho, bem na identificacdo de problemas e de estratégias educativas adequadas para a promocao
do desenvolvimento da crianga.

Como indicadores de perturbagdo emocional esta pai apresenta um nivel Normal em
relacdo a todas as subescalas (depressdo, ansiedade irritabilidade externa e interna).

Descreve um conjunto de 4 maiores problemas e /ou preocupaces (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, preocupa a saude e a autonomia. Em
termos de desenvolvimento percebe como problema a linguagem /fala e motricidade

Tema 1 - Identificacéo da patologia
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Quanto a causalidade da patologia este pai encontra-se ao nivel 4 porque faz uma procura racional
das causas. Ex. “Primeira a parte emocional e depois, "porque é que isto acontece?" Até porque
ndo havia antecedentes, ela ndo estava com idade, nem eu estava em situagdo de risco. N&o
tinhamos equacionado a hipdtese de amniocentese, porque 0s riscos do teste eram de tal modo
grandes, que nds nem sequer arriscamos”
Conjuga dois determinantes no desenvolvimento: genético e educacdo, através da educacdo pode
normalizar; pode acelerar-se o desenvolvimento, mas reconhece limitacfes estruturais Nivel 4 -
EX. “E a mesma coisa do que eu correr com um coxo; eu Vou ganhar; mas se eu correr com um
atleta, este vai-me dar um baile. Eu se treinar muito sei que eventualmente posso tentar chegar ao
nivel do atleta, mas infelizmente sei que 0 coxo por muito que treine, nunca podera chegar ao nivel
que eu poderei atingir. Eu tenho que ter consciéncia desse facto.”
Procura compreender a sua experiencia utilizando estratégias metacognitivas. Nivel 5- Ex. “Foi a
surpresa, mas ndo foi s6 nds, o proprio médico ficou colhido da surpresa, ele pediu as ecografias,
nada foi detectado nas ecografias, ele ndo tinha a prega no pescoco e hoje ainda ndo a vejo, mas
com certeza ndo vejo porque também ndo quero ver.” Ainda neste nivel, percepciona a realidade
como complexa e multideterminada - multiplas influéncias sdo consideradas e coordenadas como
as Ex. “ Eu tenho que ter consciéncia desse facto, que ha factores indissociaveis daquela pessoa.
Tém mais dificuldades de aprendizagem, o que ndo quer dizer que ndo atinge outros niveis”
Significacles parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satde
Nivel compensatorio (nivel 4) - as caracteristicas da crianca evoluem e transforma-se em
funcéo do desenvolvimento e da educagéo. EX. ” Tem um ritmo diferente por handicaps diferentes
mas que podera fazer o mesmo que os outros desde que seja estimulado e que Ihe déem tempo.
Pode n&o fazer tdo naturalmente como os outros; acima de tudo tem de se compreender que ele tem
o0 seu ritmo. (...)
Tema 2 - Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
Controlo dos problemas educacionais percebe que hd mais do que uma causa para a mesma
situagdo. “Nivel 4. Ex. “Quantos meses tem e se ja anda, mas ndo posso saber mais numa conversa
informal, porque eu sei 14 0 que aconteceu mais, e quais os motivos dele estar assim?”’;
Valoriza as solugBes que correspondam aos diferentes papeéis sociais e institucionais; tem como
objectivo a normalizacdo de papéis Nivel 4 Ex “O que havemos de fazer para o pudermos ajudar

numa inser¢ao o mais total possivel.”; “E saber que a integragdo dele num grupo € benéfico, que o

Pagina 91 de 118



ajuda na integracdo e na valorizacéo pelo trabalho, ou hobbie, desde que a pessoa se sinta que esta
a fazer algo que da prazer aos outros. Tem de ser positivo para o proprio e para 0s outros. (...)”

Refere o impacto da emocionalidade na resolucdo dos problemas concretos de educacéo e de
cuidados; a pessoa consegue separar ou integrar as significacbes sobre o problema e o0 seu
confronto; faz uma auto-monitorizacdo do seu comportamento e atitudes que implica uma
descentracdo de si proprio (metacognicdo)- Nivel 5 .Ex “Tenho medo de ser superprotector pelo
facto de que levada pelo afecto e pelo carinho que tenho por ele, ultrapasse o racionalismo de que
ndo devo fazer determinadas coisas e tornar-me superprotector, ai jA ndo ser uma frustracdo no

sentido positivo.

Adesdo

O pai é capaz de avaliar quais as recomendac6es mais Idgicas e adequadas, mais racionais. Exigem
explicagBes, querem comparar véarias opinides de especialistas. Nivel 4.Ex “Ou duas uma, ou
aceito o que o técnico diz, ou posso eventualmente ndo acreditar na credibilidade do técnico e

pedir a outro técnico da mesma area, para saber a opinido dele”.

Caso F com base na analise em Anexo 12.

Mée de 34 anos, com 0 12 ° ano, mé&e de uma crianca do sexo feminino, com 1 ano, com
uma doenca congénita diagnosticada como Miopatia nemalinica detectada aos 4 meses. Néo tem
irmaos. Vive com o pai e tem uma situacao laboral estavel.

Tem como consequéncias 0 comprometimento ao nivel do desenvolvimento motor e da
comunicacgdo, e ao nivel da saude, a alimentacdo por acentuada hipotonia, que afecta o controlo
postural, a motricidade global e oro-facial (mastigacéo e articulacdo para a fala).

As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses. Dado que o diagndstico recente e 0
facto de ser uma patologia muito rara, de causa ainda desconhecida, a mae descreveu nas
entrevistas, ndo sO o processo de descoberta de informacdes acerca da patologia, mas tambem o
processo de tomada de decisdo relativamente ao acompanhamento clinico da crianca.

Como indicadores de perturbacdo emocional apresenta um nivel Bordeline ao nivel da
irritabilidade interna e Patoldgico em relacdo as subescalas de ansiedade, depressdo e

irritabilidade externa.
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Descreve como principais preocupacoes (4- bastante preocupado e 5- muito preocupado)
um conjunto de 6 maiores preocupacdes com a filha, nomeadamente a alimentacdo e saide. Em
termos de desenvolvimento percebe a motricidade como maior preocupagdo. Descreve também
dificuldades na relacdo e na obtencdo de informacdo, confianca e apoio Util em relacdo aos
técnicos.

Tema 1 - Identificacédo da patologia

Refere que o diagndstico foi obtido através de um exame muscular; para uma maior
compreenséo da patologia, desenvolveu uma atitude activa na procura da informagéo para o qual,
se deslocou a Londres. Evidencia que o conceito acerca da patologia implicou um processo de
compreensdo e conhecimento como processo descoberta pessoal e progressiva, tendo inicialmente
percepcionada a situagcdo como uma patologia temporéria. Nivel 4 Ex. “Foi dito o que era depois
do exame muscular mas dizer que era miopatia nemalinica ou dizer outro nome era para mim
igual. Eles disseram e preocupou-me, mas eu precisei de digerir a informacéo e de pesquisar mais
informac¢ao”

As consequéncias da patologia evidenciam-se ao nivel do desenvolvimento, autonomia e
problemas de saude associados (alimentacdo e respiratorios). Percebe que estas consequéncias a
tornam mais vulneravel tanto a nivel fisico como emocional, pelas dificuldades e diferencas ao
nivel das competéncias. O facto de estas consequéncias estarem relacionados com situacdes de
doenca com alguma gravidade, questionou a esperanca de vida.

Reconhece falta de informacdo precisa quanto aos limites e atrasos, mas equaciona atraso e
deficiéncia.

Significacbes parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satde

As afirmacbes da mde enquadram-se no nivel 4, evidenciando a centracdo na
racionalizacdo da realidade, e a consciéncia de que o conhecimento traz sofrimento mas é uma
necessidade.

As significagcOes acerca da compreensdo do desenvolvimento é do tipo compensatério, dado
que percebe que é possivel corrigirem os problemas por meio de atitudes adequadas e tendo em

conta o processo de desenvolvimento.

Tema 2 - Problemas educacionais e de saude: identificagdo de problemas; estratégias de

resolucéo de problemas educacionais e de saude
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Apresenta uma atitude activa de pesquisa e procura de alternativas especificas para a
resolucédo dos problemas, bem como a avaliacdo das recomendacfes mais Idgicas, pelo somatério
de vantagens e inconvenientes. Nivel 4 Ex. “O Pai estd com dificuldade de passar para a
gastrotomia, mas comeca a perceber que € muito complicado ela estar sempre doente por causa da
fraqueza...eu ja disse que se ela voltar a ficar doente, partimos para a gastrotomia...ja ndo € para
ela, nem para nos e ja nos explicaram e nao ¢ assim tao complicado...esta 1a 48 horas, claro que ha
riscos, mas sdo pouco provaveis. Além de ela vai ter que fazer isto mais tarde ou mais cedo., para
bem dela.” Evidencia também a necessidade de criar situagdes e contextos de estimulagdo, como
facilitadoras do desenvolvimento. A preocupacdo com o desenvolvimento/adaptacdo tem como
critério de sucesso e/ou a relevancia a experiéncia interna da crianca.

Adesdo — A mée tém uma atitude determinante e activa na remediacdo dos problemas podendo
questionar algumas normas. Ex.”Nos é que temos de ser muito conscientes daquilo que queremos,
que é necessario fazer e ndo estar a espera dos outros para fazer, temos que ser ndés a mexermo-
nos, e ndo que os outros digam ou pensem por nés. E importante sabermos o que queremos e
sermos nds os primeiros a pensar sobre o assunto. Se estamos a espera dos outros, ndo resulta.”

Estas significacbes enquadram-se num nivel 4.

Caso G com base na analise em Anexo 13.

Pai de 34 anos, com a Licenciatura, de uma crianga do sexo feminino, com 1 ano, com uma
doenca congeénita diagnosticada como Miopatia nemalinica detectada aos 4 meses. Nao tem
irmaos. Vive com a méde e tem uma situacdo laboral estavel.

Tem como consequéncias 0 comprometimento ao nivel do desenvolvimento motor e da
comunicacdo, e ao nivel da saude, a alimentacdo por acentuada hipotonia, que afecta o controlo
postural, a motricidade global e oro-facial (mastigacao e articulagdo para a fala).

As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses. Dado que o diagndstico recente e 0
facto de ser uma patologia muito rara, de causa ainda desconhecida, o pai refere nas entrevistas,
ndo so o processo de descoberta de informagdes acerca da patologia, mas também o processo de
tomada de decis&o relativamente ao acompanhamento clinico da crianca.

Como indicadores de perturbacdo emocional apresenta um nivel Bordeline ao nivel da
irritabilidade interna e externa, e depressa. Apresenta um nivel e Patologico em relagdo &

subescala de ansiedade.
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Descreve como principais preocupacoes (4- bastante preocupado e 5- muito preocupado)
um conjunto de 9 maiores preocupacfes com a filha, nomeadamente a alimentacdo, salde e sono.
Em termos de desenvolvimento percebe a motricidade como maior preocupacdo. Descreve
também dificuldades na organizagdo da vida diaria e da conciliagdo da vida familiar com a
profissional.

Tema 1 - Identificacédo da patologia

Refere que o diagndstico foi obtido através de um exame muscular; para uma maior compreensao
da patologia, desenvolveu uma atitude activa na procura da informagéo para o qual, se deslocou a
Londres. Evidencia que o conceito acerca da patologia implicou um processo de compreensao e
conhecimento como processo descoberta pessoal e progressiva, tendo inicialmente percepcionada a
situacdo como uma patologia temporéria.

A causa da patologia é desconhecida.

As consequéncias da patologia evidenciam-se ao nivel do desenvolvimento, autonomia e
problemas de salde associados (alimentacdo e respiratorios). Percebe que estas consequéncias a
tornam mais vulneravel tanto a nivel fisico como emocional, pelas dificuldades e diferencas ao
nivel das competéncias. O facto de ser uma patologia rara, refere a permanéncia de duvidas nao
esclarecidas acerca das consequéncias.

Reconhece falta de informacdo precisa quanto aos limites e atrasos, mas equaciona atraso e
deficiéncia. Nivel 4 Ex “A informag¢do que tinhamos é que ela ia fazer as coisas mais tarde que as
outras criancas. Neste momento e apesar de ninguém nos dizer o contrario, nés sabemos agora é
que ha muita coisa que ela ndo vai fazer. E as coisas que ira fazer, serd com grandes limitagdes.”

Significacbes parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e saude
Valoriza o conhecimento racional e cientifico. Nivel 4 Ex. “Eu aprendi relativamente a medicina
que ela funciona a 80% com estatistica Ela por ter estas caracteristicas e preenchendo alguns
requisitos com base nisso, disseram que ela ia andar. Eu ndo tinha essa ideia da medicina; tinha
uma ideia mais individualizada; de cada problema ser um problema. Ndo pensava que n6s nao
passamos de um numero problema em termos percentuais, na estatistica. Isto faz sentido, porque
com base estatistica, eles podem dar respostas aos casos que estudam e que podem identificar e
particularizar. Com base nisso podem fazer progndsticos.”

Refere que a consciéncia de que o conhecimento traz sofrimento mas € uma necessidade; realiza

uma tarefa metacognitiva coordenar explicacGes para comportamentos diferentes. Nivel 4 — Ex.
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“(...) Vai entrar numa opinido minha, que ¢ mais social e ndo tem nada a ver com a Raquel, que ¢&,
“que povo estupido ¢ um povo feliz” por outro lado eu detestaria ser feliz e ser estipido. As
pessoas que se resignam e ndo questionam, vivem felizes exactamente porque ndo querem saber
muito mais. O eu questionar sempre e eu querer sempre mais vai-me causar de certeza sempre
mais ansiedade e muito mal-estar, do que aceitar as coisas como elas sdo e viver feliz e
contente...Deus nosso Senhor quis que fosse assim e vou-me resignar. Uma atitude mais passiva,
aceitard melhor as coisas e ndo sendo uma pessoa tdo insatisfeita, tornara a sua existéncia mais
feliz. «

Nivel perspectivico- Nivel 5 Ex. “ O seu proprio processo de desenvolvimento vai afectar a
adaptacdo - percebe que a relacdo pais-filhos se modificam mutuamente, sendo ambos
influenciados pelo contexto. Ex. “Se uma pessoa ndo se contenta ¢ questiona sempre tudo, sera
tudo mais irrequieto e mais instavel e muito mais penoso. O facto de querer mais, causara angustia
e mais mal-estar na pessoa. Acho que me passa com a idade...tem a ver com a forca e talvez me
irei resignar com algumas coisas...acho que com a maturidade, com o0 cansago, com a
aprendizagem com o que se vai passando se vai aprendendo que umas coisas valem a pena e outras

ndo, porque ¢ uma perda de tempo, um desgaste. Acho que essa atitude se adquire com o tempo.”

Tema 2 - Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
resolucdo de problemas educacionais e de satde

Apresenta uma atitude activa de pesquisa e procura de alternativas especificas para a resolucdo dos
problemas, bem como a avaliacdo das recomendacgdes mais l6gicas, pelo somatdrio de vantagens e
inconvenientes. Nivel 4 Ex. - Uma atitude de escolher o que merece ¢ vale a pena lutar e o que
merece a pena questionar. E 0 que merece a pena arrumar num cantinho e deixar ficar 1a. E é
melhor para pessoa conseguir viver mais harmoniosamente. (...) Se ela ndo fosse a fraqueza dela e
a debilidade dela e se ela ndo tivesse os problemas que tem, nos provavelmente, se ndo quisesse
comer ndo lhe davamos, sé que com ela as coisas ficam criticas. Ndo havia uma preocupacdo téo
grande em relacdo a alimentagéo, porque é um problema que estd associado a deficiéncia dela e
que se pode tornar perigosa em termos de recuperacdo dela. Se ndo fosse isso tomariamos uma
atitude diferente. (...) H4 riscos na colocagdo da valvula mas os beneficios sdo maiores”

Adesdo -Demonstra uma atitude exigente em termos de explicagdes e compara varias opinides de

especialistas. Nivel 4 — Ex “Nos estamos a pensar ir a Londres consultar um especialista nestes
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casos, ndo com o intuito de curar mas de saber mais porque ha muitos casos, e de certa forma, ndo
gue seja uma cobaia, mas creio que sera importante em termos de informacéo, € mais um caso a
quem eles iram juntar informacdo, para ter mais termos de comparagdo, porque é importante para
nos e sera importante para eles também. Para ter mais uma opinido.”

Tem uma percepcdo de controlo dos problemas educacionais - percebe que ha mais do que uma
causa para a mesma situacdo, pelo que néo se pode tirar conclusdes imediatas. Demonstra também
uma preocupagdo da integragdo da crianga no futuro, tendo como critério de sucesso e/ou a
relevancia a experiéncia interna da crianca Nivel 4. Ex. “Acho importante sentir que seja
valorizada pelo que faz mas ndo so pelos pais, mas pela familia e ndo s, pelos outros, para ela
sentir exactamente essa confianga. Esta na nossa mdo mas também na mao dela o reconhecimento
dos outros pelos seus pontos fortes”.

Refere o impacto da emocionalidade na resolucdo dos problemas concretos de educacéo e de
cuidados; a pessoa consegue separar ou integrar as significacbes sobre o problema e o seu
confronto Nivel 5. EX. —“Gostariamos de ndo estar tdo preocupados, para encarar o problema mais
racionalmente. No6s sabemos que estamos fragilizados, porque sabemos que ela tem de comer.”;
“Eu e mae estavamos cerca de 14 a 16 horas no hospital, passdvamos muito tempo no hospital. E
desenvolveu-se toda uma aprendizagem que fez com que o0 nosso trato com ela fosse mais
descontraido. Viamos como era e aprendemos e passamos a encarar melhor. No final s6 faltou nés
entubarmos a Raquel. J& assistiamos a tudo. Habitudmo-nos a ver todo aquele processo e havia
coisas que nos deixaram de impressionar. Ficdmos calejados.”

As solucgdes procuradas valorizam a autonomia existencial e o sentido de integridade. Nivel 5- Ex.
“Se uma pessoa ndo se contenta e questiona sempre tudo, serd tudo mais irrequieto e mais instavel

e muito mais penoso. O facto de querer mais, causara angustia e mais mal-estar na pessoa

Caso H com base na analise em Anexo 14.

Mée de 30 anos, com Licenciatura, mde de uma crianca com 3 anos do sexo masculino,
com Trissomia 21. A crian¢a tem um irm&o mais novo. Crianga vive com 0 pai, mée e irméo; esta
altima tem uma situacéo laboral estavel.

Tem como consequéncias o comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo ligeiro. Como problemas de salde associadas a crianca apresenta 5 problemaéticas:

patologia neuro- motora (acentuada hipotonia), a nivel oftalmoldgico, miopia e estrabismo e ao
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nivel auditivo, otite serosa. Foi ainda submetido a uma intervencdo cirurgica cardiaca por
cardiopatia congénita (defeito do septo interventricular).

As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses e centraram-se ndo s6 no processo de
descoberta de informagGes acerca da patologia, mas também na tomada de decisdo relativamente
resolucédo de problemas educacionais e de salde, dado que centraliza nela a resolucdo dos mesmos.

Como indicadores de perturbacdo emocional apresenta um nivel Bordeline ao nivel da
depressdo, ansiedade e irritabilidade externa, e Patoldgica em relacdo as subescalas de
irritabilidade interna.

Descreve um conjunto de 5 maiores problemas e /ou preocupacdes (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, preocupa a saude, 0 comportamento e
a autonomia. Em termos de desenvolvimento percebe como problema a linguagem /fala. Descreve
também como outras dificuldades, ter tempo para o proprio.

Tema 1 - Identificacdo da patologia

Quanto a causalidade da patologia, compreende que esta pode ser racionalizada, mas percebe a
influéncia subjectiva e emocional. Percebe que mais do que um determinante como causa da
patologia, mas tem dificuldade em coordena-los, sendo a causa mais preponderante a emocional -
Nivel 3 Ex. “Racionalmente sei que foi um acaso.”; “Eu sei isso mas isso ¢ racionalmente. O
problema é mais emocionalmente que as coisas se passam. Eu racionalmente sei que ndo teria
muitas probabilidades de ter um filho com S.D. mas na realidade tive. Também havia da minha
parte uma necessidade de sentir que era como as outras. Mas a0 mesmo tempo se 0 Hugo nao fosse
assim ndo teria o Junior tdo depressa.”; Ex. “E como ter necessidade de provar aos outros que
consigo ter uma crianga sem problemas.”

Significacles parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satde
Apresenta um nivel categorial, correspondente ao nivel 3 por reconhecer mais do que um
determinante como causa ou sintoma, mas tem dificuldade em coordena-los, continuando a ser a
causa mais preponderante a emocional ou do handicap. (Ex. “Se ele nao quiser ele nao cresce...cle
tem de ter forca de vontade apesar de ndo ter muita nogdo das coisas...ele desenvolve-se em
funcdo de muitas coisas. Da escola, da familia mas depende dele querer. Eu sei que posso incutir
isto mas depende dele...e acho que ele vai la...”).

Define como problema com consequéncias ao nivel de desenvolvimento, de modo mais abstracto.

Nivel 3- Ex. “Em termos de desenvolvimento, as diferencgas t€ém a ver com estas criangas a certa
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altura estagnem, nesta altura eles estdo numa curva ascendente apesar de mais lenta, mas tenho
medo que cheguem a uma certa altura e tenho medo que seja logo na primeira, que se deixe de
notar que faca novas aquisi¢coes, que ndo aprende.

Centra-se na realidade incerta; — Ex.” Nao sei até onde ele vai, nem sei se os técnicos podem dizer

até onde ele vai”

Tema 2 - Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
resolucdo de problemas educacionais e de salde

Compreende que é determinante de estar envolvida e motivada para resolver alguns problemas
educativos/de desenvolvimento/ de saude dos filhos. Nivel 3. Ex. “Ex. “As preocupagdes, as
exigéncias, porque com uma crian¢a normal as coisas correm de uma forma mais normal. Com o0s
outros deixa-se correr mais as coisas, ndo temos tantas preocupagdes em criar as condi¢Ges ou
estar a insistir nas situagdes. Com o Hugo tenho alguma preocupacéo, em ter 0s apoios técnicos
que precisa”; “O ser pessoa depende muito do ambiente que nos formos dando, da relacdo que
estabelecer com a familia. As aquisicdes que ele fizer estdo muito dependentes do exterior. O que
for depende mais da familia e do estimulo que lhe formos dando.”

A resolucdo dos problemas de desenvolvimento é vista em termos da crianca se encaixar nos
critérios do meio, e estes ndo sao questionados. A accdo correcta é a que agrada ou ajuda o0s outros
e a que corresponde as suas expectativas. Nivel 3 - Ex. “Eu queria muito ter outro filho. E como ter
necessidade de provar aos outros que consigo ter uma crianga sem problemas.”

As solucBes sdo valorizadas em termos das suas consequéncias emocionais e relacionais. Nivel 3.
Ex. “Para mim ¢ importante ser aprender a ser uma pessoa com valores, a preocupar-Se COm 0S
outros, estar disponivel para os outros, solidaria, humana e sociavel. Saber estar com o0s outros e
depois vem o sucesso profissional”

Avaliacdo das alternativas especificas de solucdo por um somatdério de vantagens e
inconvenientes. Nivel 4 Ex. “Chega-se a conclusdo que tomei a decisdo acertada, em fungdo dos
resultados.”

Adesdo como forma de cumprir o papel de bons pais e evitar a vergonha ou desaprovacdo dos
outros. Nivel 3 - Ex. “Senti responsabilidade de dar um irmao mais cedo. Os técnicos sugeriram
isso e isso tornou-se imperativo. Isso € importante para ele ter ajudas. Gostava de ter um

terceiro...uma menina...para puder também ajudar o JUnior e ndo ser uma sobrecarga tao
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grande...mas a conta bancaria nao deixa...e depois também ndo tenho muita paciéncia. (...) O
Junior nasceu por causa também do Hugo mas ndo gostava que o Janior pensasse que ndo o
queriamos. Eu queria muito ter outro filho. E como ter necessidade de provar aos outros que

consigo ter uma crianga sem problemas.”

Caso | com base na analise em Anexo 15.

Mée de 27 anos, com o 11 ° ano, mde de uma criangca com 2 anos do sexo masculino, com
Trissomia 21. A crianca nao tem irmaos. Crianca vive com 0 pai € mae e esta Ultima tem uma
situacdo laboral estavel.

Tem como consequéncias 0 comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo moderado. Como problemas de salde associadas a crianga apresenta patologia neuro-
motora (acentuada hipotonia, hiperextensibilidade e regulacao postural insuficiente) bem como um
estrabismo acentuado, tendo sido submetido a uma intervencéo cirdrgica para correcgao.

As entrevistas decorreram ao longo de uns 5 meses e centraram-se ndo s6 0 processo de
descoberta de informacdes acerca da patologia, mas também com o processo de aprendizagem de
estratégias e atitudes educativas adequadas para a promog¢édo do desenvolvimento da crianca.

Como indicadores de perturbacdo emocional apresenta um nivel Bordeline ao nivel da
depressdo e irritabilidade interna e Normal em relacdo as subescalas de ansiedade irritabilidade
externa.

Descreve um conjunto de 15 maiores problemas e /ou preocupacdes (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, preocupa a satde, 0 comportamento, a
disciplina, a relacdo com adultos e criancas, o brincar e autonomia. Em termos de desenvolvimento
percebe a linguagem /fala e motricidade e a atitude face aos jogos e ao que o rodeia, como maior
preocupacdo. Descreve também como outras dificuldades o pedir apoio/ajuda para cuidar ou ficar
com o filho.

Tema 1 - Identificacédo da patologia

A mae refere ter alguns conhecimentos anteriores relativamente ao fenotipo da patologia (Ex “Os
olhos ndo enganavam ninguém”) pelo que identificou a patologia antes de ser informada. Para
compreender o diagnostico fez ndo s6 comparagdes com memorias de situacdes/criangas com a

mesma patologia, mas procura e valoriza a informagdo como forma de procurar compreender a
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situacdo. Incluem-se os contactos com medicos, enfermeiros e procura de documentos escritos
(leituras varias).

Quanto a causalidade da patologia, compreende que apesar de ter a probabilidade associada a
idade dos progenitores, tendo ela 27 anos, consegue racionalizar e coordenar com o facto desta
poder ser a0 mesmo tempo aleatoria e genética. Compreende a realidade como incerta Nivel 3 Ex.
“As pessoas pensavam, € eu também pensava que a Trissomia 21 estava associada a idade. Que so
aparecia com pais com idades avangadas...mas pode acontecer em qualquer idade dos pais € em
qualquer crianga.”

A mae compreender como consequéncias mais do que um determinante tem consciéncia da
possibilidade de desenvolvimento. Faz explicacdes das consequéncias em termos de personalidade
e periodos de desenvolvimento. Nivel 3 Ex.2 Ele ¢ mais preguicoso...reclama logo quando
tentamos que se esforce muito.”; “Sei que vai ter dificuldade em falar ou melhor saber-se entender.
“, “Sei que os outros sao mais atentos...ele € muito molinho”

Significacbes parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e salde
Apresenta um nivel categorial, correspondente ao nivel 3 por reconhecer mais do que um
determinante como causa ou sintoma, mas tem dificuldade em coordené-los, continuando a ser a
causa mais preponderante a emocional ou do handicap. (EX. “Se ele ndo quiser ele ndo cresce...ele
tem de ter for¢a de vontade apesar de ndo ter muita nocdo das coisas...ele desenvolve-se em
funcdo de muitas coisas. Da escola, da familia mas depende dele querer. Eu sei que posso incutir
isto mas depende dele...e acho que ele vai 1a...”).

Tema 2- Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
resolucéo de problemas educacionais e de saude

Compreende que é determinante de estar envolvida e motivada para resolver alguns problemas
educativos/de desenvolvimento/ de salde dos filhos. Ex. “Temos que lutar, ser activos...eu acho
que sendo estimular e trabalhasse todos os dias, o Duarte continuava deitado. Se ndo trabalhar com
ele, ele ndo desenvolve.”

Consegue diferenciar o que é do desenvolvimento e que pode atribuir a patologia, fazendo alguma
coordenacdo de causalidades e consequéncias, ainda que centrada em situacdes concretas. - EX.
“Ele agora anda querer morder mas acho que ¢ proprio da idade e entdo estou a ver se ele deixa de

morder e de puxar os cabelos...agora ¢ uma gracinha porque ele faz e vé que faz um resultado....¢
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proprio mas temos que actuar ¢ ndo podemos achar piada...ld& em casa riem-se e ndo podemos
...ele tem de perceber que nao pode fazer.”

Adeséo

Este tipo de raciocinio faz com tenha um tipo de adesdo efectiva porque aceita modelos que sdo
vistos como inspirando confianca. Ex. Disseram-me aqui para comprar umas botas mas custa-me
fazer isso no Verdo. Fui saber a opinido a médica para saber se realmente é necessario. Esta
médica concordou porque ajuda a fortalecer o tornozelo. *; - “Falo muito com as terapeutas para
pedir ajuda e tiro davidas...”). Faz algum processo de avaliagdo e hierarquizagdo de problemas e
alternativas, mas muito centrada em situagdes concretas e presentes.. ( Ex “Quando numa birra, ja
vi bater e ndo concordo, 0 que ndo quer dizer esta ndo seja Util, mas nestas situagdes ndo acalmam
a crianga e nao resolve. J& vi os pais estarem a conversar com a crianga...que ¢ pior...também nao
resolve...mas depois se ignoramos e deixamos chorar...percebemos que outros véem logo com
coisas tipo “coitadinho da crianga que estd a chorar e os pais ndo ligam nenhuma!” ...Mas acho
que a melhor solucéo € tentar acalma-lo...”)

Desenvolve para um processo reflexivo, por comparacdo com pares (mées, pais) ou com outras
criangas com a mesma problematica, e as soluges sdo percebidas em termos das suas
consequéncias emocionais e relacionais.

Estas significacGes enquadram-se num nivel 3.

Caso J com base na analise em Anexo 16.

Mée de 34 anos, com 0 12 ° ano, méde de uma crianga com 2 anos do sexo feminino, com
Trissomia 21. A crianca ndo tem irmdos. Crianca vive com o pai e mae e esta Ultima tem esteve
temporariamente desempregada para dar assisténcia a filha, mas durante o processo iniciou a
frequéncia de um Curso Profissional.

Tem como consequéncias o comprometimento ao nivel do desenvolvimento com défice
cognitivo grave. Como varios problemas de salde associados com alguma gravidade,
nomeadamente a cardiopatia, que implicou uma intervengdo cirirgica precoce. A crianga apresenta
patologia neuro-motora (acentuada hipotonia, hiperextensibilidade e regulacdo postural
insuficiente) bem como um estrabismo acentuado, tendo sido submetida a trés cirurgias para a sua

correccdo. Apresenta também alteracGes ao nivel auditivo por otite serosa.
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As entrevistas decorreram ao longo de uns 6 meses e centraram-se nao s6 no conhecimento
da patologia, mas também com o processo na exploracdo de alternativas para a resolucdo de
problemas educacionais e de salde.

Como indicadores de perturbac@o emocional apresenta um nivel Patoldgico na sub-escala
da depressdo, Bordeline ao nivel da irritabilidade externa e Normal em relagdo as subescalas de
ansiedade e irritabilidade interna.

Descreve um conjunto de 4 maiores problemas e /ou preocupagdes (de grau 4- bastante
preocupado e 5- muito preocupado). Relativamente ao filho, preocupa a salde e a alimentagdo. Em
termos de desenvolvimento percebe a atitude face aos jogos e ao que o rodeia, como maior
preocupacdo. Descreve também como outras dificuldades, conciliar a vida familiar com a
profissional.

Tema 1 - Identificacéo da patologia

Esta mée foi informada aos 7 meses de gravidez e ha uma centracdo na experiéncia concreta, com
a descricdo detalhada nos pormenores marginais associados aquele momento de informacéo.
Centra-se na realidade objectiva; o conhecimento é absoluto pode ser posto em causa e as
autoridades vistas como fontes incertas. Nivel 2 Ex. “Eu fui com o meu marido, porque quando
telefonaram para dizer o resultado, disseram para ndo ir sozinha e que os resultados ndo eram nada
bons. Imagine que me disseram isso na 6 feira para eu ir na 22 feira. Foi um fim -de semana
horrivel a espera e fomos la de manha e ndo tinhamos comido nada porque ndo tinhamos apetite e
ainda tivemos que esperar porque havia la outros casais em situacao idéntica e saimos de la quase
11 horas e eu s0 bebia agua porque ndo tinha vontade de comer.

Quanto a causalidade da patologia, faz uma valorizacdo da informacédo sobre a causa da patologia
Ex “Sim isso da causa também foi importante porque normalmente todos temos aquele sentimento
de culpa.”, “As causas...eu sabia que aquilo as vezes podia ser genético, mas ndo ser hereditario,
mas eu nao conhecia pormenores como o facto de acontecer na hora da fecundagao. *

A mée compreender como consequéncias da patologia de um modo globalizante. Nivel 2 - “Eu
sabia que ela ia ter um atraso a todos os niveis. “; “Ela ndo faz tudo de uma vez, mas a pouco e
pouco Vé-se algum progresso.”

SignificacGes parentais sobre problemas de desenvolvimento, comportamento e satde
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Apresenta um nivel categorial, correspondente ao nivel 2, em que o crescimento é percebido como
associado a algumas mudangas. Ex. “Eu disse-lhe que ela se desenvolve mas que tem de ter
paciéncia.”; “ E muito dificil e sobretudo no caso da Barbara que os avangos sdo muito lentos.”
Tema 2- Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de
resolucéo de problemas educacionais e de saude

A mae diferencia as significacbes sobre o problema das do seu confronto, e reconhece a
possibilidade de mudanca / evolucdo, ainda que de forma dicotomica. Nivel 2 Ex. “O
comportamento € igual. Para todas as pessoas as regras sdo as mesmas. Pode ser mais dificil para
ela assimilar o comportamento e eu tenho que lhe demonstrar tantas as vezes quantas vezes
necessarias que “nao” ¢ “nao”.”

O handicap continua a ser visto como irreversivel, mas reconhece que é capaz de minimizar ou
atenuar as consequéncias negativas pela adaptacdo dos pais e da crianga a propria limitagdo. Ex.”
Eu disse-lhe que ela se desenvolve mas que tem de ter paciéncia.”

Faz a comparagdo termo a termo com outros casos € ndo faz a ndo generalizacdo. Ex. “A Bdarbara
teve muitas complicacOes e, parece-me também que o grau da Béarbara é mais profundo do que o
da Bia”

Adesdo — Faz uma aceitacdo das indicacOes claras e explicitas que produzem efeitos concretos.
Utiliza o recurso a aprendizagem pela vicariancia. Nivel 2 Ex. “E mesmo antes da Barbara estar
aqui, eu estive com a Terapeuta quando estava com 4 meses (antes dela ser operada) e ela ensinou-
me umas coisinhas para eu fazer em casa e isso foi muito bom. Daqui eu levei livros, eu levei
muitas informagdes e depois foram surgindo.” “Ela era tdo pequenina e tao fragil...a enfermeira

ensinou-me a dar banho...tinha muitos tubos...e depois para ndo vomitar...foi muito util a ajuda”.

6.2 NiVEIS DE SIGNIFICACAO DOS CASOS

No seguimento das andlises de casos contabilizou-se o nimero de pais por nivel de significacéo,
tanto quanto ao tema 1, quanto ao tema 2. Nos casos em que podemos classificar algumas
significacBes em mais do que um nivel, optou-se pelo nivel que surge de um modo mais constante

no conjunto das entrevistas.

Niveis de significacOes parentais Tema 1 Tema 2
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Nivel 1 1 1
Nivel 2 1 1
Nivel 3 3 3
Nivel 4 5 5
Nivel 5 0 0

Quadro - Numero de pais por niveis de significagdes

Com base no quadro podemos constatar que estas 50% dos casos apresentam um nivel de

significagdo 4. Por outro lado podemos constatar que os niveis ndo diferem nos dois temas.

6.3 FREQUENCIA DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS

Com base na analise de frequéncias das categorias e sub-categorias , passasse a referir as que
obtiveram um maior o melhor resultado. Dos casos analisados seleccionaram-se as presentes

categorias em que 50% ou mais dos casos.

Tema 1-Significagdes sobre a patologia e suas consequéncias no desenvolvimento

Categorias Subcategorias Descrigdo Total
1.1.1dentidade 1.1.3. O conhecimento foi | O individuo refere a realizagdo de 6
adquirido através de exames médicos para obtencdo de
exames médicos diagnéstico
1.2. Aceitagdo do 1.2.3. Procura de O individuo procura e valoriza a 8
diagnostico/patologia informagéo informag&o como forma de procurar

compreender a situagdo. Incluem-se
0s contactos com médicos,

enfermeiros

1.3. Causalidade 1.3.2.Causa genética O individuo refere a causa genética da 5

patologia
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1.3.3. Causalidade Compreende que a causa da situacdo é 5
aleatoria aleatoria
1.4.Consequéncias 1.4.2. Patologia esta Refere a diferencas em termos de atraso 7

associada a atraso de

desenvolvimento

desenvolvimento em relacdo ao padrédo

1.4.10.  Atribuicdo  de | Atribui caracteristicas 7
caracteristicas de | comportamentais (tracos estaveis) a
personalidade estaveis em crianga

consequéncia da

perturbacdo

1.4.11. Desconhecimento O individuo refere falta de informacéo 7

dos limites / dificuldades

precisa quanto aos limites e atrasos, mas

equaciona atraso e deficiéncia

Tema 2- Problemas educacionais e de saude: identificacdo de problemas; estratégias de

resolucéo de problemas educacionais e de saude

Categorias Subcategorias Descricdo Total
2.1. ldentificagdo | 2.1.1. Identificagdo de 2114 Refere a situacdo que 7
de problemas problemas no ajustamento ao Problemas de implica mais esforgo
seu papel parental dificil resolucéo e
esforgo
2.1.1.5.Necessida Refere uma atitude de 7
de de ter uma maior preocupacéo e
atitude mais participacdo
activa
2.1.2 Identificacdo de 2.1.2.3. O individuo refere 5
problemas na crianca Problemas de problemas graves e
salde exigentes ao nivel dos
cuidados de satde
(cirurgias, maior nimero de
consultas)
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2.1.2.6. Estigma

social

Refere que o diagnostico,
implica a atribuicdo de um
rotulo baseado nas
caracteristicas
diferenciadoras, em relagdo
ao padrdo normal da
sociedade, o que dificulta

integragdo social

2.2. Estratégias
de resolucédo de
problemas
educacionais e de

salde

2.2.4. Exploracéo de alternativas

Refere uma estratégia de
resolucdo de problemas a
exploracgdo de alternativas, o
planeamento e avalia¢o de

resultados

2.2.14. Consultar especialistas como fonte de

informacdo e de orientagdo

Refere recorrer a consulta
de especialistas para ajudar

a resolver problemas

2.2.15. Auto-monitorizacdo das atitudes educativas

Refere a necessidade de
auto-monitorizacgdo das

atitudes educativas

2.3. ldentificacao
e procura de

objectivos

2.3.1.Assegurar a felicidade centrada no bem-

estar

O individuo refere
objectivos educacionais que
visam 0 bem- -estar da

crianga

2.2.3.Definicdo de objectives

O individuo refere a

definicdo de objectivos

2.3.8.Estimulacédo centrada nos contextos e

situacdes

Refere a importancia e a
necessidade de criar
situagdes e contextos de
estimulacéo, como
facilitadoras do

desenvolvimento

2.3.9.Normalizacdo de um padrédo

Refere a importancia de um

funcionamento proximo do
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normal e/ou do regular

Os resultados estdo consistentes com a Checklist de lista e preocupagdes e com a prevaléncia ao
nivel das significacdes dos casos. Este quadro foi elaborado com base no anexo () em que
apresenta as categorias e a sua descricao, bem como o quadro de frequéncias das diferentes em

todas as categorias Anexo (6).

6.4 ANALISE DOS RESULTADOS COM BASE NOS INSTRUMENTOS

6.4.1 COMPARAGCAO DOS NIVEIS DE SIGNIFICACAO COM A ESCALA DE
CONCEITOS DE DESENVOLVIMENTO

O quadro seguinte pretende comparar os niveis de significacdo das significacdes parentais sobre
problemas de desenvolvimento, comportamento e satde, com os resultados obtidos na Escala de

Avaliacédo de Conceitos de Desenvolvimento.

Casos PS CS TS Niveis das
perspectivico categorial > 1,5 perspectivico significacdes

< 1,5 categorial

A) 1,9 1,3 1,8 4
B) 2,1 0,4 2,35 4
C) 2,2 1,2 2 1
D) 2 0,8 2,1 3
E) 15 0,5 2 4
F) 1,8 1,2 1,8 4
G) 2,4 0,5 2,45 4
H) 1,8 1,2 1,8 3
) 2 0,5 2,25 3
J) 2,1 1,2 1,95 2

Nem em todos 0s casos ha correspondéncia em todos 0s casos, entre 0s niveis mais altos das
entrevistas com os valores mais altos da escala o, tal como nos niveis mais baixos. Tendo em conta
estas comparacOes parece-nos que a escala é pouco discriminativa, nos conceitos de

desenvolvimento nesta populagéo.
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6.4.2. RESULTADOS DA ESCALA DE PERTURBAGAO EMOCIONAL

Quanto aos indicadores de perturbacdo emocional obtidos com a aplicacdo da Escala de
Irritabilidade Depressdo e Ansiedade — IDA, contabilizou-se a frequéncia nos diferentes niveis

de perturbacdo, nas 4 sub-escalas: depresséo, ansiedade, irritabilidade interior e irritabilidade

exterior.
Normal Bordeline Patoldgico
Depresséo 4 4 2
Ansiedade 6 2 2
Irritabilidade Interior 6 3 1
Irritabilidade Exterior 5 3 1
Média 5,25 3 2

Quadro -Frequéncia dos niveis de Perturbacdo nas diferentes sub-escalas — depressao,
ansiedade, irritabilidade interior e irritabilidade exterior

Ainda que cerca de 50% dos casos ndo apresentam perturbacdo emocional nas diferentes sub-
escalas (nivel Normal). Os resultados apontam que 40% casos apresentam indices de depressao a
um nivel de Bordeline. Dos 10 casos 20% apresenta um nivel de perturbacdo Patoldgico nas sub-

escalas de Ansiedade e Depressao.

6.4.3. RESULTADOS DA PERCEPCAO DO GRAU DOS PROBLEMAS E PREOCUPACOES
PARENTAIS

Quanto a percepcao de grau de preocupacdo e/ou problemas nos diferentes itens da Checklist de
problemas e /ou preocupagdes , elaborou-se 0 quadro seguinte. Apresenta a frequéncia com que 0s
problemas e preocupacdes identificados como preocupacdo maxima (bastante e muita).
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Tema Problemas Total
1. Preocupagdo com | 1.1 Alimentacéo 5
filho/filha
1.2 Sono 2
1.3 Saude 7
1.4 Comportamento 2
1.5 Disciplina 1
1.6 Relagdo com adultos 1
1.7 Relagdo com criancas 2
1.8 Brincar 0
1.9 Comportamentos de autonomia 5

Quadro - Preocupagéo com filho/filha

Como maiores preocupacdes sdo descritas em relacdo ao filho(a) a maior parte dos pais refere a

saude, a alimentacdo e 0 comportamento.

Tema Problemas Total

2.1. Linguagem /fala 4
2.PREOCUPACAO

COM O 2.2.Desenvolvimento motor 5
DESENVOLVIMENTO

2.3.Atitudes face a jogos, livros e 1
brinquedos

2.4.Atitude face ao meio que o 2
rodeia

2.5.0utros 0

Quadro - Preocupagdo com o desenvolvimento

As preocupagGes em termos de desenvolvimento descrita em maior numero sdo o0

desenvolvimento motor e da linguagem.
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Tema Problemas Total
3.1. Dificuldades em obtencdo de 2
3 PREOCUPAGOES | informacéo
EM RELACAO A0S
TECNICOS 3.2. Dificuldades de estabelecer uma relacéo 2
de confianca e apoio Util
Quadro - Preocupacdo em relagdo aos técnicos
Apenas 1/5 dos pais refere problemas na relagdo com os técnicos.
Tema Problemas Total
4. Dificuldade na | 4.1. Dificuldades da organizagdo da vida 2
organizacdo de rotinas | diéria
didrias
4.2. Dificuldades na conciliacdo das 3
actividades familiares com as
profissionais/laborais e/ou académicas

Quadro - Dificuldade na organizacéo de rotinas diérias

Dentro das dificuldades na organizacdo de rotinas diarias ha 3 pais que referem dificuldades na

conciliacdo das actividades familiares com as profissionais/laborais e/ou académicas .

Tema Problemas Total
5.1. Atitudes face ao irmad (&) 0
5. PREOCUPACOES
RELACIONADAS COM OS 5.2 ReaccBes / comportamento face a 0
IRMAOS irmé/irméo
Quadro - Preocupagdes relacionadas com 0s irmaos
Nenhum pai refere grandes problemas de relagdo com os irmé&os.
Tema Problemas Total
6.1. Preocupagdes em comunicar e relacionar 0
7. COM 0S OUTROS com vizinhos, amigos ou outros
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6.2. Dificuldades em explicar o problema a 0
familia, amigos ou vizinhos

6.3. Dificuldades em pedir apoio/ajuda no 2
cuidar ou ficar com filho, familia ou amigos

Quadro - Com os outros

Na relacdo com outros percebem como maior problema o pedir apoio no cuidar ou ficar com o

filho, quer a familia quer a amigos.

Tema Problemas Total

8. Dificuldades em 3
ter tempo para o
proprio e/ou casal

Quadro - Dificuldades em ter tempo para o préprio e/ou casal

Em relacdo as dificuldade em ter tempo para o préprio e/ou casal, dos 10 casos, ha 3 para 0s

quais a situacao e bastante ou muito problema.

Em sintese, os temas que se apresentam com indices de maior preocupacao e/ou problema, séo os
relacionados com o filho e com o desenvolvimento -salde, a alimentacdo e o0 comportamento,
sendo a primeira sido significativamente elevada (7 casos em 10). Quanto ao desenvolvimento,
referem como maior problema o desenvolvimento da motricidade e da fala. Ja apenas 3 casos
referem dificuldades na conciliagdo das actividades familiares com as profissionais/laborais
e/ou académicas e nas dificuldades em ter tempo para o proprio e/ou casal. Apesar de haver 4

pais que tém filhos mais novos, sem patologia, ndo refere a situagdo como problema significativo.

7 DISCUSSAO

O conjunto dos casos apresenta na sua maioria comprometimento no desenvolvimento e problemas
de salde associados, proprio das patologias que apresentam — Trissomia 21 e Miopatia Nemalitica.
O compromisso no desenvolvimento ndo é ainda muito acentuado, pelo que 60% dos casos
apresentam um deficit cognitivo moderado. As patologias associadas estdo directamente

relacionadas portanto as patologias e & fase de desenvolvimento das criangas — entre 0 1° e 0 3 ano
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de vida. Ambas tem como consequéncia um compromisso neuro-motor e de desenvolvimento, bem
como um conjunto de problemas de saude associados. Além de problemas de desenvolvimento que
requerem estratégias especificas para minimizar o impacto da patologia, ha ndo sé que fazer o
despiste precoce de situag@es clinicas, como mesmo o confronto com resolucdo de problemas de
saude. A necessidade de responder a estas necessidades e exigéncia de acompanhamento as
necessidades especificas da crianga com patologia, implica um maior envolvimento e esforco por
parte dos pais para responder a uma grande variedade de problemas. Esta mobilizacdo ou
actividade para responder as situacGes, necessita de um processo cognitivo para coordenar varias

perspectivas, proprias de niveis mais elevados.

Segundo o modelo desenvolvimentista os niveis de consciéncia parental estdo relacionados com as
atitudes dos pais, nomeadamente nas situagdes problematicas. Os resultados da analise dos niveis
de significacdo parental tanto no tema 1 como no tema 2 sdo consistentes, isto €, apresentam niveis

semelhantes.

O facto de 50% dos pais apresentarem niveis de significacdo elevados (nivel 4), esta também
relacionado com as categorias e subcategorias mais frequentes nos dois temas. No tema 1 ha a
salientar as categorias - “1.2.3. Procura de informagdo2 e a “1.4.11. Desconhecimento dos limites
/ dificuldade”, que faz com que os pais tenham aprender a confrontar com a falta de preciséo ou
do conhecimento da realidade. Quanto ao tema 2 as categorias e subcategorias com mais
frequéncia, referem “2.1.1.5.Necessidade de ter uma atitude mais activa”, “ 2.2.4. Exploracéo de
alternativas e o “2.2.14.“Consultar especialistas como fonte de informacdo e de orientagdo”. Os
pais evidenciam uma atitude activa na procura de solucdes para a resolucdo dos problemas.
Referem também a “2.2.15. Auto-monitorizacdo das atitudes educativas”, que reflecte uma
estratégia de reflexdo sobre o seu comportamento e atitudes educativas (metacognicao).
Paralelamente a esta situacdo ajustam prioridades ao “2.3.1.Assegurar a felicidade centrada no
bem-estar” e ao clarificarem a necessidade de “2.2.3.Definigdo de objectivos”. Estes resultados
estdo de acordo com o modelo de andlise de significacbes (Barrros), segundo as quais 0s niveis
superiores tendem a ser mais flexiveis e adaptativos, e portanto os pais apresentarem uma menor

perturbacdo emocional.
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Sabemos no entanto que o processo de ajustamento, além do processo de desenvolvimento
cognitivo parental, véarios factores pode determinar este processo, entre 0S quais 0S recursos e
suportes sociais e ainda a gravidade da patologia e o desenvolvimento da crianga. O facto de a
crianga ter mais ou menos problemas de saude associados, podem ser indicador de maior
perturbacdo emocional. Esta situacao verifica-se nos casos D), E), H) e J).

E importante também referir os casos C) e J) por apresentarem niveis mais baixos. O primeiro
ndo apresenta perturbacdo mas também ndo identifica problemas. Além uma atitude passiva tem
um comportamento submisso, com o risco de poder comprometer o desenvolvimento da crianga.
O segundo evidenciava também uma atitude activa mas pouco assertiva com dificuldades na

resolucdo de problematicas, evidenciando alguma perturbacdo emocional.

8 CONCLUSAO

Tal como esperado, os resultados comprovou o0 modelo de Barros (1992) que pressupde, ha uma
relacdo determinante entre as significacbes parentais sdo determinantes das suas atitudes
educativas, ja& que h& uma consisténcia entre os niveis tanto das significacBes parentais
relativamente ao desenvolvimento e o conhecimento da patologia, como as estratégias de resolucdo
de problemas. Ao reconhecer os pais um papel activo na construcdo de significacGes, estas vao ser
determinantes nas ac¢des, quer como educadores quer como prestadores de cuidados de salde ao
filho.

A identificacdo do nivel das significacGes é importante para compreender ndo s6 as cognicGes
parentais, mas também as suas atitudes educativas. Permite também ajustar estratégias de
aconselhamento parental. Os casos com niveis de significacdo mais baixos (1 e 2) apresentam uma
atitude pouco reflexiva, mais intuitiva e também mais passiva e dependente. Necessitam sobretudo
de estratégias de modelagem de cognicdes, didacticas e modelagem de comportamento. Os casos
que revelam a utilizacdo de estratégias metacognitivas (4 e 5), conseguem racionalizar as
situacOes. Esta atitude activa em termos metacognitivos permite sistematizar o pensamento,
racionalizar e antecipar problemas, definir problemas e alternativas, tarefa bastante importante para

a resolucéo de problemas e na relagdo com os outros.
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Reconhecendo-se 0s pais como 0s principais responsaveis na educacao e resolucdo de problemas
de saude e comportamento das criancas, esta relacdo é tanto ou mais significativa quando se trata
de pais de criangas com compromisso em termos de desenvolvimento e problemas de saude, que
de algum modo se prolongam e se manifestam ao longo de toda a vida. Neste sentido podera ser
benéfico a estruturacdo de uma intervencdo estruturada, que permita ajustar o processo as
caracteristicas das significacdes e estratégias de confronto dos pais com criangas com necessidades

educativas e de salde especiais.
O facto de ter sido ainda identificada indices de perturbacdo emocional nos pais estudados, sera

importante também a identificacdo precoce destes indicadores, compreender 0s processos que a

determinam e facilitar estratégias de confronto emocional de uma forma mais adaptativa.
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