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Cabe a familia, na grande maioria das sociedades ocidentais, a tarefa de deter-
minar como vo se dimensionar as praticas de educacfo utilizadas com a crianga, com-
pondo todo o ambiente em que ela vive, estabelecendo formas e limites para as relagGes
e interagGes entre as geracdes mais velhas e mais novas.

Neste sentido, tora-se importante estudar a situacfo familiar quando do nasci-
mento e durante a infincia das criancas portadoras de atraso no desenvolvimento. Con-
forme Omote (1980) descreve, existen mudangas pelas quais a familia inteira pode
passar em conseqiéncia do nascimento de um individuo identificado e reconhecido
como deficiente mental; h4 alteragBes que ocorrem no nivel das interacdes extra—fami-
liares e também modifica¢es na dindmica intra-familiar. Telford e Sawrey (1978) afir-
mam que a excepcionalidade ndo é um problema que reside exclusivamente no
individuo, mas atinge a familia em sua totalidade, ficando alterada a dindmica das rela-
cBes, havendo, muitas vezes, a necessidade do realinhamento dos papeis de seus inte-

grantes.
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Vem daf uma preocupago basica em alguns estudos! sobre as formas de gerar
apoio 2 familia para minimizar o stress e favorecer a prépria evolugdo da crianca. Silva
(1988) enfatiza que se deve procurar compreender mais sobre a vida daqueles que €m
um filho deficiente mental, para identificar o tipo de auxilio necessdrio a eles. Na visdo

de Omote (1980), este auxilio poderia ser provido basicamente através da educagao de

pais, envolvendo a compreenso e o enfrentamento do problema.

Tais estudos t2m apontado a influéncia de certas varidveis relacionadas as im-
plicacdes do diagndstico com a dinimica da familia, como, por exemplo, o fato de 0s
pais tomarem conhecimento da problemdtica precoce ou tardiamente, 0 grau de com-
prometimento da crianga, o fato de haver ou néo a presenca de “defeitos” fisicos (por-
tanto mais vistveis) que podem auxiliar ou camuflar a real percepgfo do problema.

Os dados clinicos t8m mostrado que existem as reagdes mais diversas dos pais
frente 3 informaggio do diagnéstico ou mesmo quando eles pr6prios confirmam suas
suspeitas sobre os problemas do filho. Para Omote (1980), este momento se constitui
no “Impacto emocional inicial”.

Considerando:

1. A riqueza do processo natural de inter-relagdes e de estimulaggo que ocorre
no ambiente familiar comum; :

2. O importantissimo papel dos pais durante a infancia dos filhos (que, de acor-
do com Radke-Yarrow e Kuczynski (1973) é o de fornecer cuidado e protecdo fisicae
psicoldgica; controlar, regular e motivar os comportamentos de sua crianga; ensinar e
prover conhecimentos de habilidades; compor para seus filhos um ambiente de afeto
cujas varidveis sdo representadas principalmente pela dimenséo afeto-rejeigio; seiden-

tificar com eles e investir nos filhos; finalmente facilitar a interagio com o ambiente fi-

sico e interpessoal);

3. As alteragBes que ocorrem nas familias de uma crianga com problemas no
desenvolvimento, estruturou-se a presente pesquisa com o objetivo de verificar as for-
mas de os pais tomarem conhecimento do problema da crianga hoje em dia; a influén-
cia das informagdes que Thes sdo passadas na formagfio de uma percepgio sobre a
crianga; a rotina de vida da familia que se estabelece desde entzo.

METODO

Sujeitos — Foram sujeitos deste estudo 24 pais (12 familias) de criancas que
apresentam atraso no desenvolvimento e/ou problemas na aprendizagem e que, por is-
so, freqiientam atendimentos em fisioterapia/terapia ocupacional/fonoaudiologia na
rede piiblica do municipio de Sdo Carlos-SP. A maioria dessas familias pertence ao ni-
vel s6cio econdmico médio-baixo.

Material - Fitas cassete

Gravador CCE-DR 1000
Folhas de papel
Relogio

I OMOTE, S. Reagdes de mées
de deficientes mentais ao reconhe.
cimento da condigdo dos filhos afe-
tados: um estudo psicol6gico. Sio
Paulo: - USP, 1980; LEFEVRE,
B.H. Mongolismo: orientacéo para
familias. 2* ed. Sdo Paulo: Almed,
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mdes apbs o diagndstico de defici-
éncia mental do filho. Sdo Carlos,
1988. {Dissertagio de Mestrado)
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Procedimento -~ Apds um estudo metodol6gico acerca do instrumento de cole-
ta de dados, elegeu-se a entrevista semi-estruturada para se obter as informagdes. O ro-
teiro foi, entdo, elaborado e constou de perguntas abertas, inseridas em determinados
temas, que permitiram relatos flexfveis dos sujeitos dando liberdade para a descriio
de idéias, valores e sentimentos. Efetivados os devidos contatos para a localizago dos
sujeitos e acertos sobre o dia e hordrio mais-adequados, as entrevistas foram realizadas.
Elas ocorreram na casa da crianga, de forma individualizada, ou seja, pai e mée em mo-
mentos diferentes, com a dura¢do média de 60 minutos cada.

Andlise dos dados — Ao se fazer uso da entrevista semi-estruturada, obteve-se
como respostas um grande niimero de discursos que possbilitaram andlises de cunho
qualitativo e quantitativo. Utilizou-se o sistema proposto por Biasoli-Alves e Dias da
Silva (1992), onde apontam que entrevistas semi-estruturadas produzem um volume
muito grande de informag0Oes que se acham extremamente diversificadas pelas peculi-
aridades de cada entrevistado.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados foram estruturados buscando-se identificar;

1. O processo de “tomada de conhecimento” a respeito do problema do filho.

QUADRO k- INFORMAQZOES SOBRE O PROCESSO DE “TOMADA DE CONHECIMENTO" A

..RESPEETO DO PROBLEMA DO(A). FILHO(A)

O problema observado

Natureza ou drea do
problema

Periodo desta detec-
Gao

Pessoafs) que notaram

Atraso para sentar

Atraso para andar

Atraso para engatinhar -

zt'x"::s? o cabeca
para sustentar a

Atraso para pegar objetos

Motricidade

fase neonatal
até | ano

Pais/mées/parentes/
amigos/médicos

A;sérczjcia do sorriso

Falta de interacio

“Jeito de crianca boba”
I3

fase neonatal a um
ano

Pais e mies

Troca de letras

Problemas na pré-escola

Problemas académicos

Problermas aprendizagem e compor-
tamento

Cognicio e comporta-
mento

4 anos em diante

Pais/mées/professores/

ico

Auséncia de moleira
Lingua presa
Alteracées cardiacas
Problemas no palato
Lingua presa
Estrabismo

pé aberto
Auséncia de testiculo

Pé chato

Fisionomia (face da crianca)
Problema na coluna

Idade éssea defasada

Problemas fisicos

desde o nascimento
até umano

Pais/mies/médicos/
parentes
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2. As variéveis que auxiliaram ou dificultaram os pais para terem uma percep- -
¢do mais real do problema;

o que audliou:

A Fornecimento de um diagnéstico médico, ou quando no, “a palavra‘do médico a respeito de que 13 pais
havia realmente déficits com a crianga”

B. A observagio de outras pessoas, incluindo amigos e familiares que “palpitaram” acerca da defasagem 5 pais
da crianca.
C. A deteccio de alteragdes no desempenho da crianga visualizadas e confirmada por meio de exames 4 pais
clinicos e oriais. :

D. A comparacio com o desenvolvimento (principalmente motor e verbal) de um filho mais velho. 2 pais
o que dificultou:

A Indicagio médica para procurar servigo de fonoaudiologia apenas quando a crianca completasse 12 | mae
anos.

B. A comparagio que o pai faz com seu estilo de vida: pai julga que o fitho ndo tem problemas porque | pai
ele tambem quando crianca ndio gostava de estudar.

C. Auséncia de diagnéstico médico e de esclarecimento médico; a nio detecgio nos exames. 2 pais

D. A descrigiio verbal do médico sobre a sindrome, apés o parto. | s
mie

OBS: Hipétese sobre o problema de alguns pais:
- Um susto durante a gestacio

- Operaciio de fimose desencadeando a gagueira
- Mal posicionamento do bebé na encubadeira

3. As alteragdes da rotina da familia .

_ QUADRO 3. SOBRE AS ALTERACOES NA ROTINA QUE ACONTECERAM, DECORRENTES
DA NOVA SITUAGAO: A DE TER UM FILHO COMPROBLEMAS

Situagdio alterada O que modificou/motivo N° de pais

Emprego do pai - mudou de emprego para ficar mais préximo do filho demedoque | 3 Pi
- de emprego para melhorar financeiramente frente a novos P3
gastos o a crianga :

- pai é viajanrte passa fazer viagens mais breves PlO

Emprego da mée - passa levar filho junto ao trabalho pois os pais ndo confiam deixa- 2 MI
lo com outros
- mae deixa de trabalhar para ficar mais com o bebé M5

Passeios/visitas e comprasda | - deixa de levar a crianga na casa de parentes pelo seu comporta- 3

familia mento, comequenteaglte a familia %:«rxa de iFl)-etzmbém
- deixa de levar a crianca a supermercado, agora é o pai quem vai M2

ou a mie, sendo que quem fica, “torna conta” da crianca.

- de fazer as pescarias costumeiras, no sair de medo
qt::. o filho adoega. pare P3
- mée vai todo sibado 2 fazenda de parentes para agradar o filho:
“Vai mesmo por causa do R”
M3
Atividades entre pai e filho - aumento nas atividades pai/ffitho: pai comeca levar e buscar o filho 5 P4
nos atendimentos (fono) e na aco‘?

- aumento nas atividades e interacio: “Passamos a cuidar mais

dele”. P9
- Pai passa realizar as atividades que fono orienta com o filho.
- Pai quando nio viaja, leva fitho a escola, brinca, ensina. : P5

- Pai adota um tipo de tratamento ¢om o fitho, onde recebe orien-
tagdes semestrais (um programa) que executa diarfamente coma -
crianga.

Pil
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Atividades entre mée e filho - Aumento das atividades incluindo levar s terapias, ensinar, seguir
as orientagdes passadas
Filosofia de vida ou no “jeito - “Por isso € que eu falo pra vocé que eu mudei, até na piscina eu 3 M2
de ser” tive que entrar”.
- “Eu mudei bastante porque eu acho que no meio de 15 (filhos) ter P8
esse problema ai a §ente muda a cabeca... porque nio tem nada
como o normal, né? Ml
- Dificuldades em responder as pessoas sobre os tragos fisiondmi-
cos do bebé.
Servigo de casa Aumento o servico de casa, atividades de alimentagio, limpeza, 4 M6
higiene (servigos caseiros) mg
M8
Dindmica do casal . - “Deu uma balanceada no nosso-relacionamento sim, porque pr 2 M7
ele foi um choque”.
~ Al nossa vida mudou 180° principalmente com aquele ali (irméo
que ficou enc:umado?
“Meu marido ele, ele se esqueceu um pouco de ser marido sabe’
Ele € mais pai. Entao ele nio sabe dividir, separar, né?” . N MI0

No presente estudo emergiram trés pontos basmos de dlscussao

O primeiro relacionado a detecgdo do problema. A andlise dos dados veio de-
monsuar que existe uma capacidade de observagdo, relacionada ao desenvolvimento
mfantll por parte do leigo, que se refere mais especificamente s etapas evolutivas.
Esta constatagio pode ser verificada através dos discursos, onde 0s proprios pais e fa-
miliares forneciam pistas ou levantavam suspeitas acerca dos posswels problemas da
crianga:

Entdo ai, a partir dos 3 meses ele ndo afirmava né, as perninha
dele, o pescocinho, ele ndo segurava a cabecinha...

Meu irmdo sempre falava;, meu Deus! Vocé ndo leva esse meni-
no no médico! Ele td demorando muito prd andar. O menino-
nessa idade...

Embora os pais procurem auxilio através do. diagnéstico médico, buscando
compreender 0 que se passa com o desenvolvimento do filho, o processo inicial de de-
tecgio comega mu1to antes pela suspelta da anomlahdade atraves dos comentanos de
uma ou mais pessoas que convivem com a crianga. Por meio dos relatos pode—se apre-
ender que esteéum momento bastante dificil para os pais, que se angustlam acada co-
mentario, ou mesmo a cada vez que se defrontam com o problema Os dados das
entrevistas sugerem que a procura de esclarecimento diagnstico vai acontecer quando
os adultos j4 tém condi¢des de enfrentar a conﬁrmagao de suas suspeitas.

Por outro lado, parece inegével que o fato de os pais ou mesmo outras pessoas
do cotidiano da crianga (denominadas aqui por “leigos”) conseguirem perceber que
algo de anormal se passa com seu desenvolvimento, reflete:

1.A importéncia que o tema “crianga” adquiriu ao longo do ultimo século;

2. A influéncia que os meios de comunicagdo de massa (principalmente revis-
tas e TV) em exercido na divulgacio desses conhecimentos e contribuido para a-per- -
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cepgdo de que a infancia € um perfodo de valor, onde acontecimentos decisivos vao
interferir na vida adulta; | o

3. O conhecimento natural que é adquirido nas relagdes do dia a dia, caracteris-
tico das geragfes anteriores e que ainda tém resquicios na atualidade. Um exemplo dis-
s0 € 0 depoimento de uma mae, sobre a avé da crianga:

A tinica coisa que a minha mde (avo da crianga) alertou era que
ele ndo tinha moleira... porque a minha mde quando nasce cri-
anga, ela olha a mdo... sabe... Passa a mdo na cabecinha... en-
tdo ndo tinha sabe, passava a mdo na cabecinha dele jd era
dura como a nossa, fechadinha jd.

O segundo ponto de discussio refere-se 4 busca de auxilio no diagnéstico mé-
dico, para melhor compreenséo do problema da crianga. Os dados mostram que h4 ain-
da muita expectativa na “fala do especialista” ou na “‘palavra do médico”’. Uma andlise
critica, entretanto, evidencia que as orientagdes por eles passadas tanto podem ter um
papel esclarecedor quanto o de “mascarar”, dificultando a compreenséio do problema. -

No primeiro caso, uma afirmaco taxativa de um quadro tipico delimita o pro-
blema e parece trangiiilizar os pais do ponto de vista da identificagéio do problema:

Apds vdrias informagdes diferentes, um médico disse: “Entdo
ele falou, ele tem uma Paralisia Cerebral. Ele tem uma lesdo no
cérebro que afetou a parte locomotora dele”.

No segundo caso, informages incompletas, gerando mais conquﬁo, podendo
desviar os pais do problema e da busca de auxilio adequado para o desenvolvimento
do filho: |

Al eu peguei e marquei de novo com a Dra. E.; Ela falou que
isso ai de fono, s6 quando ele tivesse com 12 anos.

Sem diivida que em alguns casos é possivel localizar o problema concretamen-
te, enquanto que em outros ndo. Assim, ora se teria a indicagfio de caminhos a seguiir
com a crianga, ora sequer se consegue identificar qual é o problema. Esta é uma situa-
¢&do muito pouco discutida na literatura, embora seja rotineira nos consultGrios, clinicas
e servigos de satide de modo geral. Existern momentos onde o profissional n3o conse-
gue identificar a patologia que se apresenta; por outro lado, h4 toda uma ansiedade dos
pais aliada a muita esperanca em compreender o que se passa com o filho.

Os dados do presente estudo insistem em mostrar que a maioria dos pais tém
duvidas sobre o déficit da crianga e estdo inseguros para falar no assunto, fazendo ao .
longo da entrevista afirmagdes contraditdrias e levantando perguntas para as quais n3o
Se encontram respostas.

O terceiro e tiltimo ponto de discussgo trata da mobilizagio da familia face ao
problema da crianga. Conforme mostra o quadro 3, as alteracoes na vida familiar ssio
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de natureza distinta, entretanto, vio no mesmo sentido: buscar maior contato e dar mais
atencio a crianga.

* Assim, as mudangas de emprego ocorrem, na maioria das vezes, para que
0 pai fique mais proximo do filho; hd verbalizagoes do medo que a cnanga
adoeca em situacOes onde ele nfo esteja por perto.

* Asvisitas costumam ficar mais restritas para no incomodar aos outros (ati-
tude tomada no sentido de ‘‘proteger”” o meio ambiente), enquanto hd os que
fazem passeios para que a crianga tenha oportunidades de experienciar si-
tuacOes agradaveis. |

* H4 um aumento nas atividades entre pais e fithos no que se refere a levare
buscar nas terapias, na escola e nos momentos de lazer (muitas vezes, pau-
tados nas orientacdes recebidas dos especialistas).

* A filosofia de vida e o jeito de ser de alguns pais também se alteram, pois a
deficiéncia do filho os leva a refletir sobre seus valores e atitudes, fazendo
com que a propria dindmica da vida do casal se modifique.

Os dados desta pesquisa confirmam, assim, as afirmagdes de que a excepcio-
nalidade nfo fica restrita apenas ao individuo mas atinge a familia na sua totalidade e,
neste sentido, vém fundamentar a necessidade de ,atenéﬁo e cuidado para elas e suas
criangas.
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