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That love is not enough is more than obvious, because this kind of passive acceptance will
lead to a very restrictive type of life for the child who will be offered affection, even
emotional closeness, but not the type of development to which he/she has the right. (...)We
must consider the Down syndrome child as having the possibility, and certainly the right,
to become able to adapt to changes in situations both outside of himself and inside of
himself via cognitive development. This type of education has been denied to the Down
syndrome child for many years to the point that very few have been given the opportunity
to learn, to actively communicate in a way which enables them to be part of the total

interaction (Feuerstein, 2006, p. 1).



Reis, Luciana Bicalho (Setembro, 2015). Proposta de Intervencdo na Mediacdo de Maes
de Criancas com Sindrome de Down. Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia,

Universidade Federal do Espirito Santo. Vitoria, ES, pp. 296.

RESUMO

A mediacdo materna € importante para o desenvolvimento infantil e o padrdo mediacional
adotado podera ser afetado por fatores de natureza cognitiva ou emocional. Este estudo
avaliou e comparou o padrdo de mediacdo em maes de criancas com Sindrome de Down,
antes e apos proposta de intervencdo sobre mediacao, descrevendo variaveis como estresse,
ansiedade, depressao, estratégias de enfrentamento da deficiéncia, e crencas e expectativas
acerca do desenvolvimento da crianga. Participaram nove maes e seus filhos, de 2 a 5 anos
(M=3,9 anos). A coleta foi conduzida em etapas: na primeira foram aplicados questionario
sociodemogréfico, Child Behavior Checklist [CBCL 1%/5 anos], Entrevista para
identificacdo de Crencas e Expectativas, Escalas Beck ansiedade e depressdo, Inventario de
Sintomas de Stress para adultos de Lipp (ISSL) e Entrevista de Avaliacdo do
Enfrentamento. Na segunda etapa as diades foram filmadas em trés situacbes livre e
semiestruturadas, sendo avaliadas pela Escala de Aprendizagem Mediada (MLE Rate
Scale). Na terceira etapa, com subamostra de seis participantes, realizou-se uma Proposta
de Intervencdo em Mediacdo Materna, baseada no MISC - Mediational Intervention for
Sensitizing Caregivers, com seis critérios - Intencionalidade, Significacdo, Transcendéncia,
Regulacdo do comportamento, Elogio e Envolvimento afetivo, organizado em trés oficinas.
Na quarta etapa as diades foram filmadas ap6s intervencédo (20 dias e 3 meses). A analise

das entrevistas indicou que a maioria das maes (n=7) reagiu ao diagndstico com



sentimentos negativos, superando-os com o passar do tempo (n=6). Houve predominio
(n=8) de expectativas positivas em relacdo ao desenvolvimento e as crengas em torno do
momento do diagndstico, em geral, tinham carater religioso. Na avaliacdo pelas escalas
Beck e ISSL, trés maes apresentaram ansiedade em nivel leve e uma em nivel moderado;
duas com estresse em fase de resisténcia (predominio de sintomas psicoldgicos). Os
estressores relatados foram preconceito/exclusdo social, rotina de atendimentos, além dos
problemas de comportamento, desenvolvimento e salde da crianca. Na avaliacdo das
estratégias de enfrentamento, encontrou-se predominancia das familias adaptativas
positivas, Autoconfianca (n=8), Busca de Suporte (n=7), Resolucédo de Problema (n=7),
Busca de Informacdo (n=7), Acomodacdo (n=6) e Negociacdo (n=1), em comparacdo as
mal adaptativas, como Fuga (n=3), Isolamento (n=2), Submissdo (n=2) e Desemparo
(n=1). Encontrou-se diferenca estatisticamente significativa entre as médias do padrao
mediacional obtidas na pré-intervencdo (2,0) e pdés-intervencdo (2,5) (Teste Wilcoxon,
p<0,001). Dos seis critérios de mediacdo, cinco melhoraram nas sessdes de segmento,
sendo transcendéncia o0 que obteve maior Taxa de Ganho (TG 78%). As maées
apresentaram bom padrdo de mediacdo, associada a expectativas positivas do
desenvolvimento infantil e maior repertorio de estratégias de enfrentamento adaptativas a
deficiéncia e seus estressores. Ainda assim, a intervencdo contribuiu para melhorar a
qualidade da mediacdo, sendo bem avaliada pelas participantes. Conclui-se que
intervencdes breves e sistematizadas podem ajudar as mées a identificar oportunidades de
mediacdo do desenvolvimento da crianga, contribuindo também para o enfrentamento da

deficiéncia.
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ABSTRACT

Maternal mediation is an important factor in child development and the standard
meditational adopted may be affected by different factors of cognitive or emotional nature.
This study evaluated and compared the standard of mediation in mothers of children with
Down syndrome, before and after an intervention program on mediation, describing the
variables such as stress, anxiety, depression, coping strategies, and beliefs and expectations
regarding child development. The sample consisted of nine mothers and their children, 2-5
years (M = 3.9 years). The collection was conducted in stages: in the first were applied
sociodemographic questionnaire, Child Behavior Checklist [CBCL 1%/ 5 years] Interview
to identify Beliefs and Expectations, Scales Beck anxiety and depression, Inventories of
Stress Symptoms for adults Lipp (ISSL) and Coping Assessment Interview. In the second
stage, the dyads were videotaped during three free and semi structured situations and
evaluated by the Mediated Learning Scale (MLE Rate Scale). In the third stage, with
subsample of six participants, it was applied a proposal for intervention in Maternal
Mediation, based on MISC - Mediational Intervention for Sensitizing Caregivers with six
criteria - Intentionality, Meaning, Transcendence, Behavior Regulation, Praise and
Emotional involvement, organized in three workshops. In the fourth stage the dyads were
videotaped after intervention at (20 days and 3 months). The data analysis showed that the
majority of mothers (n=7) responded to diagnosis with negative feelings, but overcoming
them over time. There were predominated (n=8) of positive expectations regarding the
development; beliefs around the time of diagnosis, overall had religious character. In the
evaluation by the scales Beck and ISSL, three mothers had mild level anxiety and one in
moderate level; two with stress resistance phase (prevalence of psychological symptoms).

Reported stressors were prejudice/social exclusion, routine appointments, in addition to



behavioral problems, development and health of children. In the evaluation of coping
strategies, the group predominantly adopted positive adaptive families, Self-confidence
(n=8) Support Seeking (n=7), Problem Solving (n=7), Information Seeking (n=7),
Accommodation (n=6) and Negotiation (n=1) compared to maladaptive, Avoidance (n=3),
Isolation (n=2), Submission (n = 2) and Abandonment (n=1). It was found a significant
difference between the means of mediational pattern obtained in the pre-intervention (2.0)
and post-intervention (2.5) (Wilcoxon test, p<0,001). Of the six criteria of mediation, five
improved in the segment sessions, with transcendence the one which obtained the highest
Gain Rate (TG 78%). Mothers presented a good standard of mediation, in association with
positive expectations of child development and greater repertoire of adaptive coping
strategies of the diagnosis of disability and its stressors. Even so, the intervention helped to
improve the quality of mediation between dyads, being thoroughly evaluated by
participants. As a result, it is believed that brief and systematized interventions that enable
mothers the feeling of competence in their ability as a mediator can help them identify
opportunities for mediation of child development, also contributing to the maternal face of

disability.

Keywords: Maternal Mediation; Beliefs; Coping; Down Syndrome; Psychological

Intervention.



RESUME
La meédiation maternelle est importante pour le développement de I'enfant et le modéle de
médiation adopté peut étre affecté par des facteurs cognitifs ou émotionnels. Cette étude a
évalué et comparé le modele de médiation chez les méres d'enfants atteints du Syndrome
de Down, avant et apres la proposition d'intervention sur la médiation, et il a décrit des
variables telles que le stress, l'anxiété, la dépression, les stratégies d’adaptation au
handicap, et les croyances et les attentes en ce qui concerne le développement de I’enfant.
Neuf meres et leurs enfants de 2 a 5 ans (M = 3,9 ans) ont participé a I'étude . Les données
ont été recueillies par étapes: dans la premiere étape, nous avons apliqué un questionnaire
sociodéemographique (Child Behavior Checklist [CBCL 1% / 5 ans]), une interview pour
identifier les croyances et les attentes, les Inventaires de Beck pour l'anxiété et pour la
dépression, I'Inventaire de Symptdmes de Stress pour les Adultes de Lipp (ISSL), et une
interview pour 1'évaluation de 1’adaptation. Dans la deuxieme étape, les dyades ont été
filmées dans trois situations libres et semi-structurées et elles ont été évaluées par I’Echelle
d'Apprentissage Médiee (MLE Rate Scale). Dans la troisiéme étape, avec un sous-
échantillon de six participants, nous avons fait une Proposition d'Intervention sur la
Médiation Maternelle, basée sur le MISC - Mediational Intervention for Sensitizing
Caregivers (Intervention Médiationnel pour Sensibiliser les Soignants), avec six critéres —
I’ Intentionnalité, le Sens, la Transcendance, la Régulation du Comportement, I’ Eloge et
I'lmplication Emotionnelle — et organisée en trois ateliers. Dans la quatriéme étape, les
dyades ont été filmées apres l'intervention (20 jours et 3 mois). L'analyse des données a
montré que la majorite des méres (n = 7) a réagi au diagnostic avec des sentiments
négatifs, mais elles les ont surmontés au fil du temps (n = 6). Il y a eu la prédominance

(n=8) des attentes positives en ce qui concerne le développement et les croyances autour du



moment du diagnostic et elles avaient du caractere tout a fait religieux. Selon I'évaluation
par des échelles de Beck et ISSL, trois méres avaient de I'anxiété au niveau légére et une
mére 1’avait au niveau modéré; deux meres avaient du stress en phase de résistance
(prédominance des symptdmes psychologiques). Les facteurs de stress rapportés étaient le
préjugé/I’exclusion sociale, la routine des soins, et les problemes liés au comportement, au
développement et a la santé des enfants. L'évaluation des stratégies d'adaptation a trouveé la
predominance des familles adaptatives positives, la confiance en soi (n = 8), la recherche
de soutien (n = 7), la résolution des problemes (n = 7), la recherche d'information (n = 7),
[’ adaptation (n = 6) et la négociation (n = 1), par rapport a celles mésadaptés, comme la
fuite (n = 3), I'isolement (n = 2), la submission (n = 2) et /’impuissance (n = 1). Nous avons
trouvé une différence statistiquement significative entre les moyennes du modele de
médiation obtenues dans la pré-intervention (2,0) et dans la post-intervention (2,5) (Test de
Wilcoxon, p<0,001). Cinq des six critéres de médiation se sont améliorés dans les séances
de suivi, et la transcendance a obtenu le Taux de Gain le plus élevé (TG 78%). Les méres
avaient un bon modéle de médiation associé a des attentes positives sur le développement
de I'enfant et une plus grande répertoire de stratégies d'adaptation au handicap et a ses
facteurs de stress. Pourtant, I'intervention a contribué a l'amélioration de la qualité de la
médiation et a été bien évaluée par les méres. 1l est conclu que les interventions bréves et
systématisées peuvent aider les meres a identifier les opportunités de médiation du

développement de I'enfant, et qu’elles peuvent aussi les aider a s’adapter au handicap.

Mots-clés: La Médiation Maternelle; Croyances; L’Adaptation; Le Syndrome de Down;

L’Intervention Psychologique.
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APRESENTACAO

O interesse por estudar a possivel relacdo entre a interacdo mde-crianca e o
desenvolvimento infantil resultou na elaboracdo das questdes norteadoras deste trabalho.
Ainda durante o mestrado iniciei minha carreira em psicologia, entre os anos de 2003 e
2006, na Apae de Vitdria, instituicdo que atende a criancas com deficiéncia intelectual,
maltipla e/ou autismo. Na institui¢do, dentre todas as atividades realizadas, interessavam-
me especialmente aquelas desenvolvidas com as familias das criancas.

Essas atividades, quase sempre com as maes (principais cuidadoras), envolviam
desde o primeiro contato, na triagem ou avaliacdo da crianga, até grupos de apoio e
orientacdo a pais. Nos atendimentos realizados, muitas vezes ao longo de meses e anos, era
possivel perceber os diferentes modos pelos quais as mées enfrentavam o diagnoéstico e
tratamento da crianca e como esse processo mudava a medida que o tempo passava e elas
recebiam apoio psicossocial. Era possivel perceber, ainda, como as estratégias de
enfrentamento adotadas pelas mées a esta nova realidade contribuiam para seu maior ou
menor engajamento nas atividades propostas para o tratamento da crianca.

Guiada por esta percepcdo, participei na instituicdo da elaboracdo de programas que
tinham como foco a intervencdo com a familia, entendendo que o desenvolvimento
daquelas criancas necessariamente teria relagdo com o quanto os pais, em especial as maes,
conseguiriam estabelecer boas bases de interacdo com elas. Entre os trabalhos dos quais
participei diretamente estavam o Programa de Apoio a Familia (PAF), um grupo
psicoeducativo para pais de criancas com paralisia cerebral com elevado nivel de
dependéncia para atividades da vida diéria, e um grupo de Pais de Criangas recém-
diagnosticadas com autismo, que tinha como objetivo principal favorecer a compreenséo

do quadro e ajudar os pais a criar formas mais adequadas de interacdo com seus filhos.
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Paralelo as minhas atividades como psicéloga iniciei meu percurso como docente
lecionando em instituicdes de ensino superior em Psicologia e na Universidade Vila Velha
(UVV) desde 2006 oriento estagios em avaliacdo e intervencdo com criangas com
dificuldades de aprendizagem e/ou atrasos no desenvolvimento. Entre as acoes
desenvolvidas, além do atendimento as criancas, sempre sdo desenvolvidas atividades
grupais voltadas para os pais ou cuidadores, exatamente por entender a importancia da
familia para o desenvolvimento infantil.

Esses estagios tinham como cenarios de aprendizagem instituicdes, como a propria
Apae de Vitdria, em que realizamos grupos com mdes de criancas que recebiam apoio
pedagdgico no contra turno da escola, ou o Servico Escola de Psicologia da UVV, em que
supervisionei intervengdes com grupos de maes de criancas com problemas de
comportamento ou dificuldades escolares. Desse modo, a experiéncia como psicologa e
docente me permitiu empiricamente perceber que a intervencdo planejada com familias
produz efeitos positivos sobre o curso de desenvolvimento infantil. Entretanto, interessava-
me conhecer que aspectos da interacdo mae-crianca teriam maior influéncia nesse
processo.

Ao ingressar o Programa de Pds Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal
do Espirito Santo (PPGP UFES), integrando o grupo de Pesquisa em Psicologia Pediatrica,
em que outros estudos sobre Mediacdo j& haviam sido desenvolvidos (Cunha, Enumo, &
Canal, 2006a, 2006b; Dias, Paula, & Enumo, 2009) interessei-me pelo estudo da mediagao
materna. Ao apropriar-me da literatura disponivel sobre o assunto, foi possivel constatar
que inumeros trabalhos (a grande maioria internacionais) discutem a importancia da
aprendizagem mediada para o desenvolvimento infantil, muitos deles tratando

especificamente da mediagdo materna.
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Um conjunto expressivo desses trabalhos procurou investigar a relagdo entre
mediacdo materna e desenvolvimento cognitivo, afetivo e social infantil (Feuerstein, 1980;
Klein, Raziel, Brish, & Birnbaum, 1987; Lidz, Bond & Dissinger, 1990; Tzuriel, & Eran,
1990; Tzuriel, & Ernest, 1990; Zambrama-Ortiz & Lidz, 1995). Com base na Teoria da
Modificabilidade Cognitiva Estrutural (Feuerstein,1980) e da Experiéncia da
Aprendizagem Mediada (Feuerstein & Feuerstein, 1991) esses trabalhos indicam que as
interacdes entre a mae e a crianca sdo importantes para o desenvolvimento infantil, mas
que ndo é qualquer tipo de interacdo que vai produzir mudanca cognitiva estrutural. Para
produzir tais mudancas, essas interaces deveriam ter caracteristicas especificas que fariam
delas experiéncias de aprendizagem mediada.

Assim, a convergéncia de minha experiéncia profissional com criangas com atrasos
ou alteracBes de desenvolvimento e a aproximacdo com a literatura sobre mediacdo
materna levou-me ao interesse em responder a algumas questdes, como: as expectativas e
crencas de mées de criancas com deficiéncia tém alguma relagdo com o padréo de
mediacdo materna adotado? Fatores de ordem emocional, como ansiedade, depresséo e
estresse, nessas maes e as estratégias de enfrentamento por elas adotadas teriam relacdo
com seu modo de mediar o desenvolvimento da crianga? E talvez a pergunta mais
importante para que eu chegasse a realizacio desta pesquisa: E possivel mudar padroes de
mediagdo materna considerados insuficientes?

Para responder as questdes acima, a pesquisa foi delineada de modo a: 1) identificar
e analisar as expectativas sobre o desenvolvimento e crencas das maes da crian¢ca com SD;
2) identificar e analisar as estratégias de enfrentamento (coping') adotadas pelas maes

frente a condicdo da crianca e os estressores advindos da deficiéncia; 3) avaliar a presenca

' A palavra coping, do inglés, apresenta como correlato em portugués a palavra enfrentamento.
Neste trabalho os dois termos serdo usados com o mesmo sentido.
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ou ndo de sinais de estresse, depresséo e ansiedade nas maes; 4) identificar a percepcao das
mées sobre o comportamento da crianca; e por fim, 5) elaborar, implementar e avaliar uma
proposta de Intervencdo em Mediacdo Materna com as participantes do estudo.

De modo a apresentar os resultados da investigacao, a tese esta organizada em 4
capitulos:

1 — Na Introducdo serdo discutidos os impactos emocionais e psicossociais do
nascimento de uma crianca com deficiéncia sobre a familia e os processos de
enfrentamento (coping); a teoria da Modificabilidade Cognitiva Estrutural e da Experiéncia
da Aprendizagem Mediada de R. Feuerstein (EAM) que embasam as analises realizadas;
0s métodos de avaliacdo e intervencdo em EAM; a relagdo entre mediacdo materna e
desenvolvimento infantil; as caracteristicas de desenvolvimento da crianca com Sindrome
de Down (SD); o problema de pesquisa e sua relevancia; e, por fim, os objetivos do estudo.

2 — No Método, serdo apresentados dados dos participantes, dos instrumentos de
coleta, o procedimento adotado, material de apoio, equipe de pesquisa, como se procedeu a
analise dos dados e os aspectos éticos envolvidos no estudo.

3 — Nos Resultados e Discussdo, serdo apresentados: 1) caracterizacdo das diades
integrantes da pesquisa, 2) expectativas e crencas acerca da deficiéncia e do
desenvolvimento da crianca, discutindo-se desde o impacto emocional do diagnéstico até o
modo como as mées percebem a deficiéncia na atualidade; 3) o enfrentamento materno da
SD, identificando os estressores e estratégias de enfrentamento; e 4) a mediacdo materna
em maes de criancas com SD antes e ap6s a aplicacdo de uma proposta de Intervengdo em
Mediacdo Materna;

4 — Na Discussdo Geral, os dados do capitulo anterior serdo discutidos em conjunto

com vistas a sua integracdo, a fim de que se compreenda a relacdo entre crencas e
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expectativas, enfrentamento e mediacdo materna em mées de criangas com SD a luz do
referencial tedrico adotado apresentando as ideias que representam os principais resultados

da tese.
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1 INTRODUCAO
1.1  Ser mae de uma crian¢a com Sindrome de Down

1.1.1 O impacto do nascimento da crianca com deficiéncia sobre a familia.

Ter um filho com deficiéncia ndo serad necessariamente uma situacdo problema para
a familia, embora represente risco para futuras dificuldades (Fiamenghi Jr & Messa, 2007;
Marvin & Pianta, 1996). Quando os pais descobrem a deficiéncia da crianga devem
conseguir processar essa informacdo e ajustar suas percepcOes, expectativas e atitudes a
nova realidade. A maneira como isso sera feito depende do contexto cultural em que se
encontram 0s sujeitos, da natureza da deficiéncia, das caracteristicas de personalidade dos
pais (Lidz, 2003), do tempo decorrido desde o diagndstico e do suporte social e emocional
recebido (Marvin & Pianta, 1996).

Segundo alguns autores, diferentes emogdes sdo comuns na ocasido do diagnostico
da deficiéncia e incluem reacdes como choque, negacdo, tristeza, raiva, luto, ansiedade e
depressdo (Amaral, 1995; Cunha, Blascovi-Assis & Fiamenghi Jr, 2010; Falkenbach,
Drexler & Weler, 2008; Glat & Duque, 2003; Lidz, 2003; Nunes, Dupas, & Nascimento,
2011; Silva & Dessen, 2001). Entretanto, os tipos e a intensidade desses sentimentos
podem variar muito e é perfeitamente possivel que a familia alcance uma nova adaptacédo e
reorganizacédo (Silva & Dessen, 2004).

Comumente os pais, em especial as maes, de criangas com deficiéncia
experimentam sentimento semelhante ao luto na ocasido do diagnostico ou do nascimento
da crianca (Amaral, 1995; Glat & Duque, 2003; Henn, Piccinin, & Garcias, 2008, Marvin
& Pianta, 1996). O luto se refere a perda do filho que foi idealizado e sonhado durante a
gestacdo, ou seja, o filho saudavel sem qualquer tipo de alteracdo. E possivel que nem

todos os pais alcancem o que Marvin e Pianta (1996) denominam de resolucéo do luto. A
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resolucdo envolveria o reconhecimento de que a experiéncia do diagnostico foi dificil e de
que sentimentos relativos a isso mudaram desde entdo; a afirmacdo de ter conseguido
seguir em frente na vida; a interrupcdo de uma busca incessante por um motivo que
explique ou justifique o acontecimento e, também, a capacidade de reconhecer de forma
precisa, e ndo distorcida, as habilidades e potenciais da crianca. Para os autores, a
resolucdo do luto permite o estabelecimento de uma relagdo favoravel ao desenvolvimento
de um apego seguro na crianca. Os mesmos autores ainda apontam para o fato de que
algumas maes resolvem o luto relativo ao diagnostico depois de alguns meses e outras nao
conseguem alcancar isso mesmo ap0s anos. Este processo vai depender de variaveis como,
por exemplo, o tipo e o grau de suporte pratico e emocional que a mae recebe do seu
parceiro, da familia e dos amigos (Marvin & Pianta, 1996).

Em geral, o nascimento de uma crianca com SD é acompanhado de sentimentos de
tristeza, magoa, surpresa, medo e apreensdo. A literatura a este respeito € vasta e, em geral,
identifica reacfes emocionais muito semelhantes nos pais de criangas com algum tipo de
deficiéncia (Nunes, Dulpas & Nascimento, 2011; lervolino, 2005; Henn, Piccinin &
Garcias, 2008; Boff & Caregnato, 2008; Glat & Duque, 2003). Os afetos advindos do
diagndstico da crianca podem tornar a experiéncia da maternidade diferente para algumas
mades, tendo também relacdo com o modo como o diagnéstico Ihe foi comunicado. Quase
sempre esta comunicacdo é feita sem informacGes claras e precisas e de modo pouco
humanizado, evidenciando o despreparo das equipes de saude para fazé-lo (Cunha, Assis,
& Fiamenghi, 2010; Petean & Pina-Neto, 1998; Sunelaitis, Arruda, & Marcom, 2007).

Petean e Pina-Neto (1998), em estudo realizado com familias em um ambulatorio de
genética, identificaram que nem sempre a equipe espera 0 momento mais adequado para

comunicar o diagnostico a familia, além de fazé-lo com linguagem inapropriada e pouco



35

cuidadosa quanto ao impacto emocional da noticia. Em pesquisa sobre a experiéncia
emocional do nascimento de um filho com SD, Nunes, Dulpas e Nascimento (2011)
apontam que a revelacdo do diagnoéstico faz emergir sentimentos como choque, revolta e
decepcdo. O modo como a noticia é dada a familia pode minimizar as consequéncias do
diagnostico na medida em que ela recebe informacdes sobre a SD de modo claro, completo
e humano, tornando 0 momento menos sofrido e a familia mais preparada para estimular o
desenvolvimento da crianca.

Cunha, Assis e Fiamenghi (2010) também discutem que este momento é percebido
pela familia como sendo dificil e a equipe pouco preparada para a comunicacdo do
diagnostico. Os pais entrevistados pelos autores, ao relembrar o momento da noticia da SD,
disseram que prefeririam té-la recebido um ou dois dias ap6s 0 nascimento da crianca, que
sentiram falta de terem sido informados sobre todos 0s aspectos inerentes a sindrome, tanto
positivos quanto negativos, que a mae deveria ter sido informada na presenca do pai e que
teria sido adequado a maternidade oferecer algum tipo de apoio psicoldgico as familias. O
mesmo despreparo da equipe foi citado pelas maes entrevistadas por Sunelaitis, Arruda e
Marcom (2007), que consideram que os profissionais que comunicaram o diagnéstico
deveriam ser capazes de fazé-lo com respeito e empatia. O modo como o diagndstico é
comunicado produz em muitos desses pais a sensagdo de que foram ‘“‘atropelados™ pela
noticia (Travassos-Rodriguez & Féres-Carneiro, 2012), sem ao menos terem
experimentado um contato mais intimo com a crianga.

Segundo Lipp, Martini e Oliveira-Menegotto (2010), 0 modo como o diagnéstico
da SD é comunicado pode interferir na elaboracdo de expectativas dos pais. Se a
comunicagdo do diagndstico centrar-se nas unicamente nas dificuldades e atrasos que a

crianca tera, sem informar o potencial de desenvolvimento e o qudo importante serd o
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ambiente neste processo, 0s pais, em especial a mée, podem construir uma Visdo e
expectativas de desenvolvimento da crianga com SD bastante negativas.

Os resultados destas pesquisas ratificam a importancia das orientacdes feitas por
Casarin (2003) acerca da comunicacdo do diagnostico. Segundo a autora, embora 0s
médicos devam ser aqueles a avaliar qual o0 momento adequado para comunica-lo, estudos
mostram que o ideal é entre 24 e 48 horas ap0s 0 nascimento, pois este tempo permitira aos
pais iniciar a vinculacdo ao bebé, facilitando assim a aceitacdo de sua condicdo. Além
disso, uma postura sensivel por parte dos médicos permite aos pais conhecerem ndo
somente os problemas ligados a sindrome, como também o potencial de desenvolvimento
da crianca. A cartilha das Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Sindrome de Down (Brasil,
2012), recomenda a adocdo de algumas atitudes por parte da equipe neste momento: 1)
Observar as condi¢cfes dos pais para receber o diagnéstico e comunica-los tdo logo seja
possivel; 2) A comunicacdo dever ser feita por alguém que inspire confianca e tenha
condicGes de esclarecer dividas; 3) Sempre que possivel, pai e mée devem estar juntos; 4)
A comunicacdo deve ser feita em local privado e sem interrupcGes, com tempo para
esclarecer eventuais davidas; 5) Fazer a comunicacdo em linguagem simples e acessivel; 6)
O profissional deve ser capaz de lidar com as reagcdes emocionais dos pais; e por fim, 7)
Ao receber o diagnéstico os pais ndo tem condi¢cdes emocionais de processar todas as
informacdes, por isso, deverdo ser orientados sobre os locais onde poderdo encontrar ajuda
para si e para a crianga. Embora ndo exista um modelo ideal de como comunicar o
diagndstico, alguns destes cuidados ajudardo os pais a se sentir mais confiantes para lidar
com a situacao.

Estudos realizados com familias de criangcas com SD ou outras deficiéncias indicam

que as reacdes emocionais dos pais sao variadas, mas em geral envolvem algum nivel de
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sofrimento inicial. Nunes, Dupas e Nascimento (2011), em estudo realizado com oito
familias com criangas com a sindrome indicam que na ocasido do diagndstico os pais
relataram sentir tristeza pela perda do filho que havia sido idealizado durante a gestacao.
Alguns dos pais integrantes da pesquisa referiram-se ainda a maneira pela qual receberam
o0 diagndstico, com uma visdo pessimista do desenvolvimento da crianga, além da pouca ou
nenhuma informacéo sobre o que € a sindrome e onde buscar auxilio. Deve-se considerar
que 0 modo como é comunicado o diagnostico tera relacdo com a reacdo parental inicial e
pode ter forte influéncia sobre a maneira como a familia ira lidar com a nova realidade.

Igualmente Brunhara e Petean (1999) identificaram em estudo realizado com 25
mées de criancas com alteracdes em um ambulatério de genética em Sdo Paulo, que a
primeira reacdo emocional por elas relatada foi o chogue. O choque, afirmam as autoras,
produz nos sujeitos uma sensacao de desamparo e medo e também foi identificado como a
primeira emocdo ligada ao diagnostico por Petean e Pina-Neto (1998). Bastos e Deslandes
(2008), em um estudo com 12 mées de adolescentes com deficiéncia intelectual
identificaram que a noticia do diagnéstico do filho causou desordem e rupturas de
expectativas nas familias, demandando algum tempo para a reelaboracdo e ajustamento a
nova realidade.

Para Glat e Duque (2003), apds o diagnostico € comum que alguns pais entrem em
depressdo, que representem sentimento de “luto pelo filho sonhado”. O néo
reconhecimento e vivéncia dessa perda e do sofrimento dela advindo poderiam explicar a
dificuldade que muitos tém em aceitar a condi¢do de deficiéncia da crianga, com suas
potencialidades e também limitagdes. Alguns desses pais permanecem a vida toda presos a
este filho que ndo veio, lamentando-se pelo ocorrido ou ndo sendo capazes de prover

aquilo que sua criancga precisa em termos de adaptacéo e estimulacao (Buscaglia, 2006).
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Boff e Caregnato (2008), em estudo realizado sobre a construcdo social da
identidade de trés mulheres que tiveram filhos com SD, também identificaram que a
descoberta de que o filho tinha a sindrome provocou grande impacto emocional sobre as
mées. De modo semelhante elas se referiam a imprevisibilidade desta situacéo e ao quanto
ndo estavam preparadas para lidar com ela. Além do sofrimento ligado a0 momento do
diagnostico, as mées relataram dificuldades advindas da falta de informacéo e orientacao
sobre a condicdo da crianca e do preconceito social, mesmo que velado.

Estas repostas emocionais a perda do bebé imaginario foram encontradas em outros
estudos com familias de criancas com deficiéncia. Cunha, Assis e Fiamenhi (2010)
realizaram pesquisa com quatro casais que tiveram um bebé com SD. Segundo os autores,
todos os pais relataram sentimentos relativos a perda do filho idealizado acompanhado de
sofrimento. Além disso, os participantes mencionaram que a noticia foi comunicada de
modo inapropriado, sem nenhum tipo preocupacao por parte da equipe médica com as
reac0es emocionais dos pais.

A superacédo destas dificuldades iniciais relativas ao diagndstico sera influenciada
por diferentes aspectos. No estudo realizado por Bastos e Deslandes (2001) a busca por
rede de apoio foi mencionada pelas mdes como importante para o enfrentamento do
momento do diagndstico e adaptacdo a nova realidade. Entre as maes entrevistadas, a rede
de apoio em geral foi informal, constituida por familiares e amigos que forneciam ajuda
prética, apoio financeiro e emocional. Na visdo de Rezende, Blascovi e Barca, (2014) o
suporte social pode amenizar o estresse advindo do nascimento da crianga com deficiéncia.
Pesquisa realizada por Cherubini, Bosa e Bandeira (2008) sobre autoconceito e estresse em
familias de criancas com a Sindrome do X-Fragil, comparando-as familias de criancas com

SD e com desenvolvimento tipico, constatou que em geral quem é fonte de suporte para
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pais sdo os conjuges e os familiares e que o suporte social serd importante para amenizagao
do estresse advindo dos cuidados didrios com a crianca.

Diversos autores tém identificado altos niveis de estresse em familias de criancas
com deficiéncias, mas a mae é normalmente o0 membro mais afetado por ser a cuidadora
direta (Cherubini, Bosa & Bandeira, 2008; Schimidt, 2004; Silva & Dessen, 2001). Quanto
maior for o comprometimento e dependéncia da crianca, maiores serdo as sobrecargas
fisicas, psicologicas, sociais e financeiras da familia e dos genitores individualmente,
sendo maior, portanto, o nivel de estresse. Nesses casos, estariam também associados 0s
sentimentos de ansiedade e preocupacdo quanto as possibilidades de sobrevivéncia e
desenvolvimento da crianca, além da necessidade de cuidados prolongados (Silva &
Dessen, 2004). Em estudo realizado por Schmidt (2004), com 30 mades de criancgas autistas,
também foi identificada a prevaléncia de altos niveis de estresse entre 0s sujeitos.
Entretanto, percebeu-se que a qualidade do apoio social recebido e as estratégias de
enfrentamento adotadas tinham relacdo com o nivel de estresse materno e com o
sentimento de autoeficicia das mesmas.

Segundo Silva e Dessen (2004), mées de criancas com deficiéncia intelectual tém
maior prevaléncia de depressdo que os pais e mées de criangas com desenvolvimento
tipico. Entre essas mades € maior o numero de sujeitos emocionalmente instaveis e que
relatam com mais frequéncia sentimentos como magoa e luto continuos. Para as autoras,
estes ‘“sentimentos e emocOes tém grande influéncia no tipo de relacionamento
desenvolvido entre a crianga e 0s membros familiares que, por sua vez, tém implica¢des
diretas para o desenvolvimento da crianga DM [deficiente mental]” (Silva & Dessen, 2004,

p. 166).
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Omote (1980) estabelece alguns indicadores da qualidade da interacdo que se
estabelece entre a méde e a crianca apds o diagndstico de deficiéncia. O primeiro diz
respeito ao impacto que a noticia provoca na mée, que pode ser desde pouco ou nenhum
impacto até um intenso sofrimento. O segundo refere-se aos sentimentos de culpa que
muitas mdes relatam sentir. O terceiro diz respeito a negacdo ou minimizacdo da
deficiéncia. E, por fim, as baixas expectativas em relacdo ao desenvolvimento da crianca.

No estudo realizado por Sunelaitis, Arruda e Marcom (2007) com mées de bebés
gue nasceram com SD, as autoras identificaram que as participantes (n=3) ndo tinham
qualquer expectativa em relacdo ao desenvolvimento de seus filhos. Segundo as autoras,
esta auséncia de expectativas pode ser resultante da falta de conhecimento sobre o
potencial de desenvolvimento da crianca com SD, mas também pode ser uma defesa
psiquica frente ao diagnostico, preferindo, por isso, ndo esperar muito das criancas. As
autoras ainda alertam para a necessidade de que a equipe que acompanha a crianca esteja
atenta a isso e verifique em que medida isto podera comprometer seu desenvolvimento.

De maneira geral, os estudos indicam que as diferencas na interacdo mée-crianca
com deficiéncia sdo resultado da experiéncia de desajustamento emocional, por sua vez,
resultante do diagndéstico da deficiéncia e da baixa expectativa de desenvolvimento em
relacdo ao filho (Cunha & Pereira, 2004; Pereira-Silva & Dessen, 2007; Schmidt, 2004;
Silva & Dessen, 2001, 2004). No mesmo sentido, Lidz (2003) afirma que, especialmente
para criangas pequenas, as reacdes emocionais dos pais em relacdo a deficiéncia tém efeito
sobre seu desenvolvimento, especialmente se o cuidador principal experimenta depressao
Ou outros sentimentos negativos que o levem a um distanciamento do filho.

A depressdo materna tem sido relacionada as alterages no desenvolvimento fisico,

emocional, social e cognitivo da crianca (Brum & Schermann, 2006; Motta, Lucion &
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Manfro, 2005; Schwengber & Piccinini, 2003). Normalmente maes deprimidas apresentam
alteracbes comportamentais que de alguma forma afetam o bebé, tais como menor
vocalizacdo e menos contato visual (Frizzo & Piccinini, 2005). Ainda segundo Motta,
Lucion e Manfro (2005), os estudos tém demonstrado dificuldades da mae deprimida em
evitar a acdo de estimulos estressores sobre a crianca e em promover situaces que
favorecam o aprendizado de estratégias adequadas e adaptativas para enfrentar o estresse,
isto porque a ansiedade e a depressdo maternas comprometem a capacidade da mée de se
adaptar as necessidades da crianca (Feldman, 2007).

Em estudo realizado por Hart, Jones, Fild e Lundy (1999), os autores apontam para
a existéncia de dois padrdes de interacdo da mae deprimida com sua crianca. O primeiro
caracteriza-se pela diminui¢do do engajamento, pela pouca estimulacao e pelo afastamento.
O segundo é marcado por comportamentos intrusivos e de superestimulacdo. Segundo
Schwengber e Piccinini (2003), estilos de interacdo mae-crianca ndo adequados
representam diferentes riscos para o desenvolvimento cognitivo e afetivo da crianca.

Para alguns autores (Frizzo & Piccinini, 2005; Piccinini, 2011) a irritabilidade do
bebé e seu pobre desenvolvimento motor sdo preditivos da depressdao materna em maes
vulneraveis a depressdo ou com outros fatores de risco presentes, tais como adversidade
social, conflitos conjugais e historia pregressa de depressdo. Se a deficiéncia afeta a
habilidade de interacdo ou a responsividade da crianca e produz atrasos no
desenvolvimento, o risco de dificuldades afetivas das maes, como as até aqui discutidas,
torna-se ainda maior (Mintzker, 1991).

Segundo Cunha e Pereira (2004), a relacdo afetiva dos pais com a crianca ird se
constituir em importante fator para o desenvolvimento infantil. Segundo as autoras, uma

relacdo intima e continua entre a crianca e sua mae (ou cuidador principal) é



42

imprescindivel para um desenvolvimento mental saudavel. Dessa forma, a depresséo
materna quando prolongada pode tornar a crianca menos disponivel para as interacfes
sociais e produzir alteracdes em seu desenvolvimento (Frizzo & Piccinini, 2005;
Schwengber & Piccinini, 2003).

Para Correia e Linhares (2007) ndo € incomum que a depressdo materna venha
acompanhada de ansiedade. Em revisdo da literatura acerca das pesquisas sobre ansiedade
materna, as autoras identificaram que a ansiedade constitui-se potencial fator de risco tanto
para 0 bem-estar psicoafetivo da mée, quanto para o desenvolvimento da crianca, ja que
altos niveis de ansiedade parecem interagir com altos niveis de depressdo. Perosa,
Canavez, Silveira, Padovani e Peracoli (2009), em estudo realizado com mées de recém-
nascidos com e sem malformacédo verificaram que os sinais de ansiedade na populacéo
investigada eram superiores aos de depressdo, 0 que segundo as autoras ratifica dados
encontrados na literatura.

Cherubini, Bosa e Bandeira (2008), em pesquisa realizada com 30 pais de criangas
com a Sindrome do X-Fragil procuraram verificar a presenca de estresse e 0 autoconceito
desses pais. Para isso, 0s autores estabeleceram como grupos controles pais de criangas
com SD e 30 maes de criangas com desenvolvimento tipico. Entre os achados, destacam-se
entre as mées de criancas com SD a alta prevaléncia de ansiedade generalizada (40,0%) e
depressdo (53,3%), com risco de suicidio (13,3%).

Além da depressdo e ansiedade, alguns estudos tém identificado também maior
prevaléncia de estresse em pais de criangcas com deficiéncia. Estudo realizado por Weiss,
Sullivan e Diamond (2003) com 90 maes e 56 pais de criancas com alguma deficiéncia do
desenvolvimento, encontrou correlacdo entre estresse parental e o comportamento

adaptativo da crianca. Pais de criancas com problemas de comportamento, com
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dificuldades de estabelecer relacionamentos sociais saudaveis e participar de atividades
grupais, apresentavam maior nivel de estresse.

Hassall, Rose e McDonald (2005) realizaram pesquisa com 46 maes de criangas
com DI para verificar a possivel relacdo entre os processos cognitivos parentais, a
autoestima, o locus de controle e a presenca ou ndo de estresse. Os resultados indicaram
haver relacdo entre as dificuldades comportamentais das criancas e o nivel de estresse dos
pais; confirmaram a hipdtese inicial de que o apoio social e a autoestima das maes estao
inversamente relacionados com o estresse parental; e que maes com o l6cus de controle
externo sao mais suscetiveis a experiéncias com alto nivel de estresse.

Ribeiro, Porto e Vandenberghe (2013) fizeram revisao de 13 artigos internacionais
que investigavam a presenca de estresse em pais de criancas com paralisia cerebral.
Segundo o0s autores estes pais apresentam nivel de estresse maior do que pais de criancas
sem alteracdes do desenvolvimento. Entre os fatores com maior relacdo com o estresse
foram identificados problemas de comportamento e distdrbios psicoldgicos e emocionais
das criangas. Mais uma vez o nivel de apoio social, junto com outros fatores, foi associado
a menor nivel de estresse.

Pesquisa realizada por Al-Qaisy (2012) com 235 mées de criangas com DI
atendidas em um centro de tratamento identificou que o diagndstico é um estressor e que
em geral esta relacionado a: 1) Dificuldades com gastos financeiros em funcdo da
deficiéncia da crianca; 2) Dificuldades em disciplinar a crianga, principalmente nas
situacGes em que ela apresenta problemas de comportamento, e 3) Dificuldade em receber
amigos e visita-los, gerando sentimento de isolamento.

Karasavvidis et al. (2011) realizaram andlise de 26 artigos internacionais que

tratavam da presenca de estresse em pais de criangas com DI. A anélise dos dados permitiu
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constatar que a deficiéncia intelectual predispde os pais a condi¢cGes de ansiedade,
depressdo e estresse. Além disso, as variaveis que apresentaram relacdo com o estresse
foram: 1) problemas de comportamento da crianga; 2) problemas no relacionamento
conjugal; 3) as estratégias de enfrentamento adotadas diante da deficiéncia e das
dificuldades para as atividades da vida diaria do filho e; 3) o modo como os pais
abordavam ou que atribuicGes faziam a deficiéncia do filho.

Majumdar, Pereira e Fernandes (2005) investigaram a percepcdo de estresse em 60
pais de criancas com e sem DI. O grupo foi composto por pais e mées: 20 de criangas com
DI moderada (grupo A), 20 de criangas com desenvolvimento cognitivo limitrofe (grupo
B) e 20 com desenvolvimento intelectual normal (grupo C). Segundo o0s pesquisadores, 0s
pais das criangas com DI apresentaram maior percepcao de estresse que 0s demais. Para 0s
autores esta percepcdo estava associada as variaveis sociodemograficas do grupo e nao
somente ao diagnostico da deficiéncia em si, como por exemplo, maior percepcdo de
estresse nas mées do que nos pais € maior percepc¢do entre as maes que ndo trabalhavam
fora o que, segundo os autores, seria explicado pelo fato de a mée se sentir isolada e
socialmente restrita.

Gohel, Mukherjee e Choudhary (2011) conduziram estudo a fim de conhecer os
impactos psicossociais advindos do nascimento de uma crianga com DI sobre os pais e se
estes teriam relagdo com o grau de deficiéncia da crianga. O estudo foi realizado com 100
pais de criangcas com DI em uma escola especial. Como resultados os autores identificaram
que problemas de comportamento na crianca sdo preditores de estresse nos pais e que
quanto maior o nivel de dependéncia da crianca para as atividades da vida diaria maior o
impacto da deficiéncia sobre a familia. Segundo os autores, o maior tempo dedicado a

crianca com deficiéncia teve impacto negativo sobre a relacdo dos pais com os demais
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filhos, mas por outro lado, o apoio social, em especial de outras familias de criangas com
deficiéncia, foi capaz de diminuir o nivel de estresse.

Pesquisa realizada por Heiman (2002) com 32 pais de criangas com deficiéncias
fisica e intelectual, com idades entre zero e 18 anos, procurou compreender como eles se
adaptaram a condicdo de deficiéncia do filho, identificando suas reacbes na hora do
nascimento, suas preocupacfes atuais, bem como seus suportes sociais e expectativas de
futuro. A autora identificou que a grande parte dos pais apresentou reagdes emocionais e
fisioldgicas negativas na ocasido do diagnéstico. Quando indagados sobre as principais
fontes de estresse advindas do diagnostico eles mencionaram: 1) sentimento de isolamento;
2) nunca poder deixar a crian¢a sozinha; 3) despesas extras com terapias e médicos; 4)
problemas de salde da crianca; 5) problema de comportamentos da crianga; 6)
preocupacdo com as dificuldades sociais enfrentadas pelo filho, como preconceito e
isolamento; e 7) o impacto da deficiéncia nos irméos da crianca com deficiéncia e 0 quéo
dificil poderia ser para eles cuidar no irméo no futuro. Apesar disso, mais de 75% dos pais
declararam ainda que os sentimentos negativos relativos ao momento do diagndéstico foram
substituidos por sentimentos como amor, alegria, satisfacdo e forca para criar a crianca. As
exceptivas dos pais acerca futuro eram relativas a inclusdo social e escolar da crianca, de
sua capacidade de ser independente e viver sozinha e se seria possivel a ela constituir uma
familia, apresentando um misto de expectativas e preocupaces.

As reacOes emocionais de quem tem um filho com deficiéncia ndo séo
influenciadas somente pelo contexto cultural em que se encontra a familia, mas também
pela maneira como a familia interage com este meio. Buscar conhecer instituicdes e
profissionais que trabalham com essas criangas, bem como outras familias com filhos com

deficiéncia, tem um efeito positivo sobre a maneira como a familia enfrenta tal situag&o.
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Lidz (2003) afirma que conhecer familias com experiéncias semelhantes pode se constituir
em uma intervencdo bastante efetiva, ndo somente pela possibilidade de compartilhar
vivéncias e sentimentos, mas principalmente por adquirir conhecimento de onde e como a
crianca pode ser estimulada ou tratada.

Deve-se ressaltar que, apesar da vivéncia de ter um filho com deficiéncia quase
sempre representar inicialmente fonte de estresse para os pais, muitas serdo as variaveis
envolvidas na maneira pela qual uma familia lida com tal situacdo. Deve-se considerar que
além da deficiéncia em si, aspectos como as crengas e atitudes acerca da deficiéncia, a rede
de apoio social, a maior ou menor disponibilidade de recursos meédicos, educacionais e
comunitarios destinados a crianca, caracteristicas de personalidade e estratégias de
enfrentamento, entre outros, terdo influéncia sobre os sentimentos apresentados pelos pais

e, consequentemente, sobre a relacéo estabelecida com a crianca.

1.1.2 Coping: discutindo o processo de enfrentamento dos estressores relativos
a deficiéncia.

Para se compreender a maneira pela qual uma mae se sente frente ao diagndéstico de
deficiéncia de seu filho e em que medida isto se relaciona com o padrédo de mediagédo por
ela adotado, é necessério conhecer e analisar a percep¢do que ela tem sobre este evento e 0
modo como lida com ele. Desse modo, ndo se pode deixar de considerar que o estresse
advindo do diagnéstico de deficiéncia tera relagdo com a maior ou menor disponibilidade
de recursos psicolégicos (cognitivos e emocionais) da méde para o enfrentamento da
situacao.

O estresse refere-se as reagdes fisicas, cognitivas e emocionais resultantes de

situagbes que impliquem alguma ameaga as necessidades psicologicas bésicas do ser
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humano, tais como autonomia, sentimento de competéncia e relacbes (Skinner &
Wellborn, 1994) e as respostas caracterizadas por reagdes fisiologicas do organismo diante
de demandas externas que alteram sua homeostase (Seidl, Trdéccoli & Zannon, 2001).
Desde a década de 1970, teorias psicologicas do estresse tém apontado para a necessidade
de se considerar a avaliacdo cognitiva e as respostas de enfrentamento (coping) como
variaveis integrantes do fenémeno (Seidl, et al., 2001). Dessa forma, o estresse passa a ser
estudado por varios autores a partir de um modelo interativo (Stress Transactional Model),
qgue compreende estresse e enfrentamento a partir da interacdo entre 0 organismo e seu
ambiente (Lazarus, 1993; Lazarus & Folkman, 1984; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2009).

O coping ou enfrentamento refere-se a um “construto organizacional que descreve
como as pessoas regulam seu comportamento, emocdo e motivacdo sob condicdes
psicofisiologicas de estresse (...) e de que maneira elas esforcam-se para manter, restaurar,
renovar e reparar a satisfacdo de suas necessidades” (tradu¢do nossa) (Skinner & Wellborn,
1994, p. 112). Da mesma forma, pode ser entendido como um conjunto de recursos
cognitivos e comportamentais que permitem o0 manejo de demandas e exigéncias internas e
externas consideradas estressoras pelo individuo (Seidl, Troccoli, & Zannon , 2001).

Segundo Lazarus (1993), o enfrentamento refere-se a um conjunto de estratégias
comportamentais e cognitivas utilizadas pelo individuo para lidar com demandas
excessivas que levam a ativacdo de respostas ao estresse. Neste modelo, a adaptacdo é
consciente, ou seja, o sujeito avalia o problema e sua severidade e decide como enfrenta-lo
baseando-se em experiéncias prévias (Aldwin, 2007).

Para Lazarus e Folkman (1984), a compreenséo do enfrentamento envolve algumas
questdes fundamentais. A primeira refere-se ao fato de que ele deve ser visto como um

processo de interacdo entre o sujeito e 0 ambiente e ndo como uma caracteristica da pessoa,
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embora ndo se possa desconsiderar que caracteristicas da pessoa influenciam o modo como
ela seleciona estratégias de enfrentamento. Essa interacdo tem como funcdo a
administracdo da situacao causadora do estresse. Em segundo lugar, deve-se entender que
o enfrentamento envolve estratégias de avaliacdo da situacao, ou seja, uma percep¢do do
fendmeno estressor, uma interpretacdo e uma representacdo cognitiva do mesmo. Nesta
perspectiva o enfrentamento ndo € visto como uma reacdo inconsciente, mas sim um
conjunto de estratégias que o sujeito conscientemente adota frente as situacdes de estresse
(Aldwin, 2007; Lazarus 1993). Assim, o enfrentamento ‘“constitui-se uma mobilizacao
consciente, através da qual os individuos irdo empreender esfor¢os cognitivos e
comportamentais para administrar (reduzir, minimizar ou tolerar) as demandas internas ou
externas que surgem da sua interagdo com o ambiente” (Grassi-Oliveira, Daruy Filho, &
Brietzke, 2008, p. 276). O enfrentamento €, portanto, objetivamente determinado, ou seja,
ele tem objetivos e motivos (Compas, 2009).

As estratégias de enfrentamento tém sido classificadas a partir de sua fungdo em
estratégias focalizadas no problema e focalizadas na emocdo (Aldwin, 2007; Skinner,
Edge, Altman, & Scherwood, 2003). No primeiro grupo, a pessoa faz uma abordagem do
problema de forma a maneja-lo, modifica-lo, controlar ou lidar com sua ameaga, ou seja,
sdo estratégias que envolvem uma aproximacao ativa do estressor, o planejamento e a
tentativa de solucdo do problema. O segundo grupo de estratégias teria como funcédo
principal a regulacdo da resposta emocional causada pelo estressor (Seidl, Tréccoli, &
Zannon, 2001). Isto inclui respostas como esquiva, afastamento psicoldgico do estressor, a
negacao do problema ou mesmo uma reestruturacdo cognitiva positiva acerca do estressor,
como por exemplo, a mée achar que foi escolhida por Deus para ter um bebé com SD

porgue ela também é especial.
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Segundo Aldwin (2007), as estratégias de enfrentamento adotadas vao variar em
funcdo dos diferentes tipos de estressores. Assim, quando o problema com o qual o sujeito
se depara ndo pode ser evitado ou mudado, mas simplesmente aceito, como no caso de
doencas e morte, as chances de que se adote enfrentamento do tipo focado na emogéo sédo
maiores. Por outro lado, quando os problemas envolvem relacdes interpessoais ou questdes
mais praticas, as estratégias focadas no problema sdo mais comumente adotadas. Vale
ressaltar que as duas modalidades de estratégias de enfrentamento ndo sdo excludentes
(Seidl, Troccoli & Zannon , 2001), o que acaba sendo motivo de criticas a esta forma de
classificacdo (Skinner et al. 2003).

Ainda segundo Aldwin (2007), outras duas modalidades de enfrentamento tém sido
estudadas e merecem especial atencdo. Uma delas é caracterizada pela busca de suporte
social. Neste tipo de enfrentamento o sujeito busca pessoas para obter informacdes
relevantes sobre seu problema ou apoio emocional e instrumental.

O suporte social tem sido relacionado por diversos pesquisadores com menores
niveis de estresse em pais de criancas com algum tipo de deficiéncia (Bastos & Deslandes,
2001; Cherubini, Bosa, & Bandeira, 2008; Rezende, Blascovi, & Barca, 2014) e pode ser
definido como um conjunto de pessoas que sdo significativas para 0 sujeito e com quem
ele possa contar em situagdes de necessidade (Rezende, Blascovi, & Barca, 2014). Pais que
tém filhos com DI necessitam de apoio mutuo de cdnjuge, familia e outros membros da
sociedade (Gohel, Mukherjee, & Choudhary, 2011). O suporte social pode ser de trés tipos:
a) Suporte emocional, que engloba o que as pessoas fazem e dizem para dar conforto a
alguém, como conselhos, ouvir, ser empatico. Este tipo de suporte é sentido como zelo,
carinho e preocupacédo por parte das pessoas; b) O suporte instrumental, que envolve a

ajuda préatica que alguem ou uma instituicdo pode fornecer, como ajudar a cuidar da
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crianca, dar auxilio financeiro, ajudar em tarefas domesticas, por exemplo; E por fim, c) O
suporte informacional, que inclui receber das pessoas informacfes que sejam importantes
ou imprescindiveis para a resolucdo ou manejo do problema e tomada de decisao
(Rezende, Blascovi, & Barca, 2014).

Alguns estudos tém correlacionado o suporte social como importante fonte de
protecdo a depressao materna, principalmente nas situacdes de pos-parto. Segundo Batista,
Batista e Torres (2006), o suporte social € importante em diferentes fases da vida,
principalmente em momentos em que se observam importantes mudancgas, como nha
gravidez e puerpério. Segundo Gohel, Mukherjee e Choudhary (2011), o apoio emocional
fornecido, em especial pelo conjuge e pela familia, é capaz de minimizar o estresse
advindo do nascimento e cuidados com a crian¢a com deficiéncia.

Outra modalidade de enfrentamento destacada por Aldwin (2007) é a religiosidade,
em que 0 sujeito busca através de praticas religiosas/espirituais dar sentido ao seu
problema, encontrar conforto, alivio emocional, suporte social, entre outros. Para a autora,
o enfrentamento religioso é um dos mais adotados no contexto da saide e pode ter efeitos
positivos sobre a salde mental de pessoas.

A pesquisa sobre enfrentamento é extensa, o que resulta em diferentes sistemas
tedricos, cada um com abordagem distinta quanto a sua natureza, funcdo e classificacéo
(Aldwin, 2007). Segundo Skinner et al. (2003), o enfrentamento é um construto usado para
agrupar e organizar um conjunto de agdes adotadas pelos individuos para lidar com
experiéncias estressantes e envolve comportamentos, percepcdes e cognicgdes, logo, nédo
deve ser visto como um comportamento ou crenca especificos que podem ser identificados,
mas sim como um processo, 0 que torna sua avaliacdo dificil (Grassi-Oliveira, Daruy

Filho, & Brietzke, 2008).
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Skinner e Wellborn (1994) e Skinner et al. (2003) prop6em que o0 conceito de
enfrentamento seja entendido a partir de um sistema hierarquico de categorias. No nivel
mais elementar estdo as respostas (cognitivas, comportamentais ou emocionais) dos
sujeitos para lidar com situacbes estressantes, o que Skinner denominou “instances”
(Skinner & Zimmer-Gembeck, 2009; Grassi-Oliveira et al., 2008). As “instancias de
coping” incluem o que o sujeito faz (por exemplo: “eu procurei um grupo de pais que
pudesse me informar sobre a SD”” ou “Eu li um livro sobre o assunto’) ou pensa (exemplo,
“Eu acho que Deus que quis mandar ele pra mim”, referindo-se ao fato de ter tido um bebé
com SD).

No nivel superior imediato, estariam as estratégias de enfrentamento, que seriam
categorias/agrupamentos de acdes frente ao estresse. A partir do exemplo acima, pode-se
dizer que procurar um grupo de pais ou ler sobre SD seriam agdes/comportamentos da
estratégia “Busca de Informagdo”. As estratégias de enfrentamento sdo classificadas em
termos de seu nucleo e de sua funcdo e, a partir disso, compdem as Familias de
enfrentamento. As familias de enfrentamento sdo organizadas de acordo com sua funcao
adaptativa. Assim, a “Busca de conforto” seria uma estratégia da familia “Busca de
suporte”, que inclui também busca de proximidade e conselho, entre outros
comportamentos (Skinner et al., 2003; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2009).

Nesse modelo tedrico, as estratégias de enfrentamento seriam agrupadas em 12
familias segundo sua caracteristica. A familia utilizada pelo sujeito ao enfrentar o estressor
ou adversidade permite que ocorra uma acgdo regulatéria de seus comportamentos e afetos.

A seguir, apresentamos as 12 familias e sua definigéo:
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Definicao das Familias de Enfrentamento
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Familias de enfrentamento

Definicdo

Exemplos de Estratégias de Enfrentamento (EE)

1. Autoconfianca
2. Busca de suporte

3. Resolucéo de problemas
4. Busca de Informacéo

5. Acomodacao

6. Negociacéo
7. Delegacéo

8. Isolamento
9. Desamparo
10. Fuga

11. Submissao

12. Oposicéao

Proteger recursos sociais disponiveis usando...

Usar recursos sociais disponiveis por meio de...

Ajustar acOes para ser efetivo incluindo...

Encontrar contingéncias adicionais

Ajuste flexivel de preferéncias as opgdes
individuais por meio de...
Encontrar novas op¢es usando...

Limitacdo no uso de recursos por meio de...

Afastamento de contextos sociais por meio de...

Encontrar limites para a agdo por meio de...
Fugir de ambientes ndo contingentes por meio
de...

Desistir de preferéncia por meio de....

Remover obstaculos por meio de...

Regulacdo emocional, Regulacdo comportamental, Expressdo emocional,
Aproximacao emocional.

Busca de contato, Busca de conforto, Ajuda instrumental, Referenciamento
social.

Planejar estratégias, A¢do instrumental, Planejamento, Dominio.

Ler, Observar, Perguntar a outros.

Distracdo cognitiva, Reestruturacdo cognitiva, Minimizacao, Aceitagéo.

Barganha, Persuasdo, Estabelecimento de prioridades.

Reclamacdo, Autoculpa, Lamentacdo, Busca de suporte mal adaptativo.
Afastamento social, Evitacdao de outros, Dissimulagdo, “Congelar”/Paralisar.
Confusdo, Interferéncia cognitiva, Exaustdo cognitiva, Passividade.
Evitacdo comportamental, Afastamento mental, Negagdo, Pensamento
desejoso.

Ruminacdo, Pensamentos intrusivos, Perseveracao rigida.

Culpar os outros, Projecdo, Agressao, Desafiar.

Nota: Extraido de Ramos (2012, p. 63) baseado Skinner e Zimmer-Gembeck (2007; 2009), Zimmer-Gembeck e Skinner (2008) e Skinner
et al. (2003). Tradugdo livre da pesquisadora para uso na pesquisa.
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E importante salientar que a classificacdo proposta por Skinner et al. (2003) n&o
pressupde a ideia de que uma estratégia € mais ou menos adaptativa que outra, como 0s
modelos tedricos psicodinamicos ou centrados no ego preconizavam, muito menos de que
sdo respostas rigidas ou estereotipadas. Ao contrario, o que defendem os autores (Aldwin,
2007; Compas, 2009; Grassi-Oliveira et al., 2008; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2009) é
que as respostas variam ao longo do tempo em fungdo do desenvolvimento do sujeito e
podem ser modificadas mediante mudancas de crencas disfuncionais, ou de melhoria nas
habilidades sociais e de resolucdo de problema, em funcdo das demandas do contexto em
que se encontra o sujeito, bem como da capacidade de autorregulacdo resultante dos
processos de desenvolvimento.

Assim, para atender a sua funcdo primordial de adaptacdo, as estratégias de
enfrentamento devem ser modificaveis e ndo podem ser classificadas a priori como sendo
adaptativas ou ndo adaptativas, 0 que sO é possivel estabelecer ap6s o conhecimento dos
seus efeitos para a pessoa em uma determinada situacdo. O que na verdade vai determinar
seu valor adaptativo serd o resultado para o desenvolvimento do sujeito em longo prazo
(Lazarus & Folkman, 1984).

Considerando-se o resultado de longo prazo, as familias podem conduzir a um
desfecho positivo (Solugdo de Problemas, Busca de Informacdo, Negociagéo,
Acomodacédo/Aceitacdo, Busca de Suporte e Autoconfianga) ou problemas adaptativos e
estresse negativo (Desamparo, Fuga, Oposicdo, Submissdo, Delegacdo e Isolamento
Social) (Ramos, Enumo, & Paula, 2015). Assim, apesar de ndo podermos classificar a

priori 0 que seriam estratégias adaptativas® ou mal-adaptativas de enfrentamento, sabe-se

? Alguns estudos baseados na MTE no Brasil (Ramos, 2012; Ramos, Enumo, & Paula, 2015,
Vicente, 2014; Guimaraes, 2015) tém empregado diferentes termos para denominar as familias de
EE com desfecho positivo (Familias adaptativas, Familias adaptativas positivas) e com desfecho
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que algumas tém maior possibilidade de fazer com que o sujeito, em longo prazo, consiga
lidar melhor com a situagédo de estresse e tenha resultados de desenvolvimento positivos.

Outro aspecto a ser considerado para a compreensdo das estratégias de
enfrentamento adotadas pelo sujeito é o tipo de estressor com o qual ele deve lidar. Isto
porque o estresse ndo deve ser entendido como uma propriedade de um determinado
estimulo, ja que depende de uma avaliacdo do individuo que o percebe, ou seja, 0 que para
alguns pode ser uma situacao de estresse, para outros pode nao representar ameaca alguma,
sendo considerado um estimulo irrelevante ou mesmo benigno. Para Aldwin (2007), o
enfrentamento vai descrever o modo como o sujeito lida com o estressor e isto sera
resultado de fatores pessoais, dos recursos sociais disponiveis, das caracteristicas do
préprio estressor e, principalmente, com o significado que o sujeito atribui a ele (Skinner,
2007).

Neste sentido, um estressor pode representar para o sujeito um carater de desafio ou
ameaca a uma das trés necessidades psicologicas humanas bésicas: competéncia,
autonomia e relacionamento. A necessidade de Competéncia envolve a interagdo positiva
com o ambiente em busca de resultados positivos. A necessidade Autonomia envolve a
possibilidade de o sujeito ser capaz e poder fazer escolhas e a necessidade Relacionamento
caracteriza-se pela necessidade humana de manter relacionamento proximo com as pessoas
(Skinner, 1999). A Tabela 2 apresenta a classificagdo das familias de enfrentamento a

partir de sua funcéo, ou seja, da necessidade humana atendida por ela.

negativo (Familias desadaptativas, adaptativas negativas ou mal adaptativas). Neste trabalho, estes
termos serdo empregados como equivalentes.
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Tabela 2
As 12 familias de Enfrentamento da Teoria Motivacional do Enfrentamento (TME) e suas defini¢es

Necessidade Psicologica Percepcéo Direcio da Familia de

envolvida/ vinculada ACHO enfrentamento Definigéo Exemplos de estratégias de enfrentamento
Processo adaptativo estressor ¢
Self Resolugdo de  Ajustar agdes para ser  Planejar estratégias, Acao instrumental,
problemas efetivo Planejamento.
Desafio Busca de Encontrar
Competéncia Contexto informacio contingéncias Ler, Observar, Perguntar a outros.
¢ adicionais
individuo com as contingéncias Self Desamparo a acio Exaustdo Cognitiva,
no ambiente Ameaca Passividade.
¢ . . ~  Afastamento mental, Negacéo,
Fugir de ambientes ndo . N
Contexto  Fuga contingentes Pensamento desejoso, Evitacdo
g comportamental.
Ajuste flexivel de « - o
« s ~ Reestruturagao cognitiva, Minimizagao,
Self Acomodacéo preferéncias as opgoes Aceitacio
Autonomia Desafio disponiveis 6a0.
Contexto  Neqociacio Encontrar novas Barganha, Persuaséo,
Coordena as preferéncias de um goctag opgoes Estabelecimento de prioridades.

Desistir de
preferéncias

individuo com as op¢des

. . X Self Submisséo
disponiveis no ambiente

Ruminacdo, Pensamentos intrusivos.

Ameaca Culpar outros, Projecéo, Agressao,

Contexto  Oposicao Remover obstaculos .
Desafiar.
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Relacionamento

Coordena a dependéncia do
individuo aos outros com 0s
recursos sociais no ambiente

Proteger recursos

Regulagéo emocional, Regulacdo

Self Autoconfianca izis di I I
Desafio sociais disponiveis comportamental.
Busca de - Busca de contato, Busca de conforto,
Contexto Usar recursos socials - -
suporte Ajuda instrumental.
« Limitacdo no uso de Reclamagéo, Auto culpa, Lamentagéo,
Self Delegacéo :
recursos Busca de suporte mal adaptativo.
Ameaca Afastamento de
Contexto  Isolamento contextos sociaisndo  Afastamento social, Evitacdo de outros.

apoiadores

Nota: Extraido de Ambrésio (2014, p. 50), baseado em Skinner et al. (2003), Skinner e Zimmer-Gembeck (2007, 2009) e Zimmer-Gembeck e Skinner (2009).
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Skinner (2007) ressalta como sendo imprescindivel a avaliagdo do enfrentamento
considerar as agdes do sujeito frente as demandas ambientais tendo em vista suas reacées
emocionais anteriores e posteriores e as consequéncias percebidas apds o enfrentamento
manifesto, ou seja, além do que a pessoa faz frente ao estressor € importante conhecer
como ela se sentia antes (percepcdo de ameaca ou desafio) e como se sentiu depois (se
percebeu a estratégia como eficaz no enfrentamento, o que indica a presenca ou ndo de
adaptacdo) (Ambrésio, 2014). Deste modo, a identificacdo da presenca ou nao de estresse
em maes de criancas com SD envolve, sobretudo, a compreensdo da percepcao que tém do
evento (diagnostico e outras condicdes a ele associadas) e as estratégias de enfrentamento

adotadas para lidar com o novo acontecimento.

1.2 Experiéncia de Aprendizagem Mediada (EAM) e Teoria da Modificabilidade
Cognitiva Estrutural (MCE)
A teoria da Modificabilidade Cognitiva Estrutural (MCE) formulada por Feuerstein
(1980) preconiza que todo organismo humano é capaz de modificar-se em suas fungdes
cognitivas e motivacionais, adaptando-se as necessidades cotidianas. Além disso, essa
possibilidade de mudanca é possivel a qualquer sujeito, independente de sua idade e da
gravidade ou etiologia de algum transtorno (Feuerstein, Rand, Hoffman, & Miller, 1980;
Tzuriel, 1991). Em estreita relacdo com os pressupostos tedricos de Vygotsky, a teoria da
MCE de Feuerstein tem como hip6tese basica a concepg¢do de que o organismo humano é
um sistema aberto e acessivel as mudancas cognitivas que afetam seu desenvolvimento por
toda a vida (Feuerstein & Feuerstein, 1991). Para Tzuriel (2013), a MCE pode ser definida
como uma propensao individual para aprender com novas experiéncias e situacdes e para

mudar o proprio funcionamento cognitivo.
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A MCE pode ser melhor compreendida pela Experiéncia de Aprendizagem
Mediada (EAM) (Feuerstein & Feuerstein, 1991) isto porque, de maneira geral, existem
duas possibilidades de os individuos se modificarem na interacdo com o ambiente (Tzuriel,
1991, 1996). A primeira delas seria pela interacdo direta com o estimulo por meio da
observacao, da tentativa e erro e do condicionamento (Kozulin & Presseisen, 1995), ou
seja, tendo relacdo direta com as situagdes, objetos e acontecimentos. Embora essa forma
de aprendizado seja importante, ndo é suficiente, uma vez que € a EAM que tem maior
poder de afetar o desenvolvimento da cogni¢do humana (Cunha & Fonseca, 2003; Fonseca,
1995).

A segunda forma de aprendizado seria por meio da EAM que se caracteriza pela
acao de um ser humano que se interpde entre o aprendiz e o estimulo a ser apreendido,
assumindo, portanto, o papel de mediador (Cunha, Enumo, & Canal, 2006b; Feuerstein &
Feuerstein, 1991; Feuerstein et al. , 1980; Fonseca, 1995; Kozulin, Lebeer, Madela-Noja,
Gonzalez & Jefrey, 2010; Lidz, 2003; Lidz & Pefia, 1996). A EAM diz respeito a um
processo de interacdo em que um sujeito em maior nivel de desenvolvimento (pais,
professores, cuidadores) se coloca entre a crian¢a e 0 mundo, mediando sua relagdo com 0s
estimulos disponiveis, ou seja, servindo de intérprete (Deutsch, 2003; Kozulin &
Presseisen, 1995; Tzuriel, 1991, 2001). Refere-se, portanto, a um processo de “interagdo
em que um adulto se interpde entre a crianca e um estimulo, modificando sua frequéncia,
ordem, intensidade e contexto” (Tzuriel, 2001, p. 24, traducao nossa).

A EAM estd, portanto, na base da transmissdo cultural, sendo uma atividade
estritamente humana e sem a qual ndo se chega a desenvolver as fungdes mentais
superiores. A simples exposicdo direta aos estimulos néo ¢é capaz de promover MCE, pois

0 sujeito sO por experimentar uma situacao ndo e capaz de ter no¢do do que a causa, sendo
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isso efeito da transmissdo cultural. Logo, a mediacdo exige uma interferéncia humana, que
transforme e adapte os estimulos ofertados aquele que aprende (Fonseca, 1995, p. 90).

A EAM estd entre os fatores do desenvolvimento cognitivo que Feuerstein
denomina proximais (Feuerstein & Feuerstein, 1991; Fonseca 1995; Kozulin & Presseisen,
1995; Lidz, 2002; Tzuriel, 2013). Nesta perspectiva, o desenvolvimento cognitivo é
afetado por fatores distais e proximais. Como fatores distais podem-se citar aspectos
enddgenos (hereditariedade, nivel de maturidade e determinantes organicos) e os exdgenos
(a exemplo, estimulacdo ambiental, escolaridade dos pais, nivel socioecondmico, estado
emocional dos pais e da prépria crianga). Como fatores proximais, considera-se a auséncia
ou presenca da EAM. Portanto, serd a presenca da EAM e a sua qualidade o fator mais
significativo para o desenvolvimento cognitivo da crianca (Tzuriel, 2001; Lidz & Pefia,
1996).

Nesse sentido, pode-se afirmar que a EAM deve ser pensada em termos de uma via
de mdo dupla j& que, na diade, tanto o sujeito mais desenvolvido quanto o menos
competente séo afetados pela interacdo. Para Fonseca (1995), a melhoria cognitiva que o
mediado apresenta também afeta de alguma maneira 0 mediador e esta ideia é fundamental
para a compreensao da filosofia da mediacéo.

A EAM visa, entdo, envolver o sujeito em desenvolvimento em atividades e
processos de resolugcdo de problemas que o tornem mais autdbnomo e independente em
atividades futuras e auxilid-lo a enfrentar com eficiéncia tarefas e problemas. Esta é uma
premissa basica e valida também para criancas com necessidades educativas especiais, 0
que significa dizer que a EAM ndo entende, mesmo nas criangcas com deficiéncias ou
déficits, um condicdo cognitiva estavel ou imutavel (Fonseca, 1995). Assim, a MCE vai

depender da qualidade e intensidade de mediacdo recebida e, por isso, criancas com
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dificuldades semelhantes alcancam resultados tdo diferentes ao longo seu processo de
desenvolvimento (Kozulin et al., 2010).

Para Feuerstein a EAM apresenta 12 critérios (Feuerstein & Feuerstein, 1991; Lidz,
2002, 2003; Tzuriel, 2013), dentre os quais, trés sdo considerados necessarios e suficientes
a uma mediacdo de qualidade: a Intencionalidade/Reciprocidade, a Transcendéncia e a
Significacdo. Para Feuerstein e Feuerstein (1991) tais critérios estdo presentes em todas as
racas, grupos étnicos e estratos econdémicos. E importante ainda salientar que a mediacéo
independe da linguagem oral, j& que também ocorre por meio de gestos e mimicas (Lidz
1991; Tzuriel, 2001).

O primeiro critério, a Intencionalidade, € caracterizado pela intencdo do mediador
de produzir na crianca um estado de vigilancia e alerta capaz de fazé-la perceber e registrar
as informacdes disponiveis (Feuerstein & Feuerstein, 1991; Kozulin & Presseisen, 1995;
Tzuriel, 1991, 1996, 2001, 2013). Feuerstein vai defini-la enquanto uma experiéncia em
que o adulto se coloca entre a crianga e o estimulo, com a intencdo de mediar (Lidz, 1991,
2002, 2003, 2015). Como essencial a mediacdo, a intencionalidade pode ainda ser definida
como uma habilidade do mediador em ajudar a crianga a focar sua atencdo em algo
proximo a ela (Cunha & Fonseca, 2003). Com isso, ndo se pode afirmar que qualquer
interacdo entre um adulto e uma crianca seria um processo de mediacao, pois deve haver a
intencdo do adulto em afetar diretamente o comportamento da crianca, tornando-a mais
atenta ao estimulo, assim como deve haver por parte da crianca algum tipo de resposta
(verbal ou n&o verbal).

Ainda segundo Tzuriel (1991, 2013), a intencionalidade pode ser observada desde
muito cedo na relacdo da mde com o0 bebé e € de extrema importancia para Seu

desenvolvimento. E através de expressoes faciais, vocalizaces e alteragdes no tom da fala
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que a mée, inicialmente, procura levar a crianca a se interessar por uma dada situacédo
(Cunha & Fonseca, 2003).

A reciprocidade, componente que integra o critério Intencionalidade, diz respeito
ao fato de que no processo de mediacdo tanto o adulto quanto a criancga sdo afetados pela
relacdo e que a mediacdo sO ocorre se houver por parte da crianga algum tipo de resposta
observavel, verbal ou ndo, que indique que ela foi afetada, ou seja, que esteve atenta e de
algum modo responde a interacdo do mediador (Feuerstein & Feuerstein, 1991; Lidz, 1991,
2002; Tzuriel, 2001, 2013).

O segundo critério considerado essencial ao processo de mediacao é a Significacao.
Através dela o mediador confere ao estimulo oferecido a crianga significado, atribuindo-
Ihe importancia. Um estimulo selecionado pela mae certamente se torna mais significante
para a crianca (Lidz, 1991). A significacdo pode se dar, segundo Tzuriel (1991, 1996,
2000, 2001, 2013), de forma verbal, mostrando a importancia e o valor do que esta sendo
oferecido, ou ndo verbal, por meio de entonacédo de voz, gestos faciais e corporais, e, ainda,
pela repeticdo das atividades. A significacdo seria, entdo, capaz de atribuir valor cultural a
experiéncia vivida pela crian¢a, pois permite que um estimulo deixe de ser neutro, criando
na crianca uma motivacdo para o conhecimento do estimulo (Feuerstein & Feuerstein,
1991; Lidz, 1991, 2002, Tzuriel, 2013), criando uma inter-relacdo entre transcendéncia,
intencionalidade e reciprocidade (Fonseca, 1995).

O terceiro critério essencial a mediacéo é a Transcendéncia. Para Tzuriel (1991,
1996, 2001, 2013), essa se refere a propria caracteristica e objetivo da mediacdo que é
transcender a situacdo imediata e especifica e conseguir relaciond-la com situagdes
diferentes da original, levando a crianca a generalizar principios e estratégias. Por meio da

transcendéncia a crianca sera capaz de ir alem do contexto imediato e concreto,
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relacionando o conhecimento com acontecimentos futuros e anteriores, construindo a partir
disso regras que sejam gerais ou explicativas (Cunha & Fonseca, 2003; Kozulin &
Presseisen, 1995). Assim, o mediador pode relacionar a tarefa com conteudos prévios e
futuros, promover relacGes entre conteddos especificos a tarefa com conteudos mais gerais
e promover por parte da crianca inferéncias de outras regras, fornecendo “pontes” entre a
area dada e outras que estejam relacionadas a atividade (Fonseca, 1995). A transcendéncia
envolve, portanto, conceitos de tempo (agora versus depois) e espaco (aqui versus la)
(Feuerstein, 1991; Feuerstein, Rand, Hoffman, & Miller, 1980).

Na visdo de Tzuriel (2001, 2013), os trés critérios apresentados sdo essenciais ao
processo de mediacdo. Entretanto, a EAM vai apresentar ainda outros critérios: controle do
comportamento da crianca, mediacdo de sentimentos de competéncia, experiéncia e
atencdo partilhadas, diferenciacdo individual e psicoldgica, responsividade contingente,
envolvimento afetivo, desafio e mudanca (Cunha & Fonseca, 2003; Feuerstein, 1980,
1991; Lidz, 1991, 2002). Dentre os 12 critérios apresentados, cinco serdo mais importantes
para que ocorra a MCE: Intencionalidade/Reciprocidade, Significagcdo, Transcendéncia,
Regulacdo do Comportamento/atengéo e Sentimento de Competéncia (Tzuriel, 1996, 2001,
2013).

A regulacéo e controle do comportamento dizem respeito as atitudes do mediador
que buscam ajudar a crianga a iniciar o comportamento e a se manter atenta e focada na
tarefa, diminuindo comportamentos impulsivos e desorganizados, sendo, com isso, capaz
de explorar o estimulo de forma mais sistematizada e objetiva. Principalmente entre
criancas menores, essa fungdo de mediacdo serd de extrema importancia, uma vez que
tendem a ser impulsivas, 0 que resulta em erros nas tarefas intelectuais ou nos jogos

(Feuerstein & Feuerstein, 1991).
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Segundo Cunha e Fonseca (2003), através da modelacdo, da demonstracdo ou
organizacdo dos objetivos e eventos no tempo e no espaco, 0 adulto ajuda a crianca a
diminuir as repostas impulsivas nas percepcOes, elaboracdo e expressdo. Para Tzuriel
(2001), a regulacdo e controle do comportamento sdo importantes para que a crianga
registre corretamente a informacdo, sendo observados por meio de varios componentes,
tais como inibicdo do comportamento impulsivo, focar nas caracteristicas da tarefa e
utilizar-se de estratégias metacognitivas.

Outro aspecto importante na tarefa de mediacdo é a promocdo na crianca de
sentimentos de competéncia. Mais do que a ideia de que a crianca é ou ndo competente em
dada tarefa, o que importa € o sentimento que ela tem em relacdo a isso, ou seja, a
percepcao de sua maior ou menor capacidade de resolver problemas e situac@es (Feuerstein
& Feuerstein, 1991; Tzuriel, 2001). O mediador deve levar a crianca a acreditar que ela é
capaz de trabalhar de maneira independente e bem sucedida, promovendo nela uma
autopercepcao positiva e confiante quanto a sua capacidade (Dias, Paula & Enumo, 2009).

O sentimento de competéncia, no entanto, nem sempre sera resultado da
competéncia do sujeito. E perfeitamente possivel que uma crianca seja competente em
determinada tarefa, mas ndo se sinta assim. Segundo Cunha e Fonseca (2003), esse
sentimento tera mais relacdo com a mediacdo que foi feita a esse respeito, ou seja, do
quanto os parceiros de interacdo foram capazes de levar a crianga a sentir-se competente. O
mediador, em especial a mée, deve valorizar acima de tudo o esfor¢o da crianga na tarefa,
reforcando seu empenho e ndo propriamente a resposta, e ser igualmente capaz de
selecionar tarefas/atividades que garantam o sucesso, ou seja, que sejam adequadas ao seu

nivel de desenvolvimento.
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Segundo Feuerstein (Feuerstein & Feuerstein, 1991; Lidz, 1991), a mediacdo do
sentimento de competéncia tem dois aspectos. O primeiro diz respeito ao fato de o
mediador manipular a tarefa ou situacdo aumentando a probabilidade de a crianca obter
sucesso. Isto foi incorporado por Lidz (1991, 2002) em uma escala que avalia o padréo de
mediacdo adotado na interacdo com a crian¢a, a Mediated Learning Experience Rating
Scale (MLE Rating Scale), como sendo o critério denominado Regulacdo na Tarefa. O
segundo aspecto refere-se ao fato do mediador ter uma postura de encorajar e elogiar a
crianca, 0 que na escala recebe a mesma denominacéo (encorajar/elogiar).

A experiéncia partilhada refere-se aos comportamentos do mediador de
compartilhar com a crianca sentimentos e experiéncias que de alguma maneira relacionem-
se com a tarefa ou atividade desenvolvida pela diade, de forma a realgar aspectos do
contetdo da interacdo. Ja a atencéo partilhada diz respeito a atitude do mediador de olhar
e comentar sobre algo que se constitui foco de interesse da crianca. Isto inclui tentar ver a
situacdo ou estimulo do ponto de vista da crianga, mostrar-se empatico com o que ela sente
ou pensa (Cunha et al., 2006a; Cunha & Fonseca, 2003; Feuerstein & Feuerstein , 1991;
Lidz, 1991, 2002).

A diferenciacdo individual e psicolégica é expressa pela capacidade do mediador
de saber que na situacdo de interacdo € a crianca e ndo ele quem deve aprender. O
mediador deve evitar comportamentos competitivos com a crianga ou que ndo valorizem o
seu esforco para execucdo da tarefa (Lidz, 1991, 2002). A diferenciacdo constitui-se um
fator ndo intrusivo da mediacdo; na capacidade do mediador de se perceber como um ser
separado da crianca, favorecendo nela a mesma percepcdo, ou seja, de que sdo dois
organismos distintos em situacdo de interacdo. Logo, a diferenciacdo psicologica e

individual vai ser marcada pelo encorajamento do mediador para que a crianga perceba que
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é um ser independente, que apresenta diferentes pontos de vista (Cunha, Enumo & Canal,
2006a; Cunha & Fonseca, 2003; Feuerstein & Feuerstein, 1991).

A responsividade contingente é a habilidade do mediador de responder ao
comportamento da criangca no tempo e maneira apropriados, o que envolve também a
capacidade de interpretar as dicas e sinais da crianca com relacdo a sua aprendizagem,
afetividade e necessidades (Cunha, et al., 2006a; Cunha & Fonseca, 2003). Alguns estudos
correlacionam interacdo materna (0 que inclui a responsividade) e o desenvolvimento
infantil, indicando que maes mais responsivas contribuem para o melhor desenvolvimento
cognitivo e social da crian¢a (Lidz, 1991).

O envolvimento afetivo refere-se a demonstracdo dos sentimentos do mediador em
relacdo a crianca. Esse critério pode ser manifesto pelo intercambio visual, por gestos ou
por palavras e o0 pressuposto basico ¢ de que a crianca aprende mais em situacfes de
interacdo em que o mediador demonstra carinho e cuidado por ela, ao invés de mostrar
uma atitude distante ou hostil (Lidz, 1991). A autora também aponta para o fato de que
diversos estudos encontram correlacdo positiva entre o0 comportamento afetivo materno e o
desenvolvimento cognitivo de criangas. Assim, a relagéo afetiva envolve a manifestacao da
satisfacdo por estar com a crianca, e o interesse e a atencédo a ela dispensados (Cunha &
Fonseca, 2003; Feuerstein & Feuerstein, 1991).

O desafio diz respeito a capacidade do mediador de manter a tarefa dentro da Zona
de Desenvolvimento Proximal (Vygotsky, 1991) da crianca, ou seja, de maneja-la de forma
que seja desafiadora, mas a0 mesmo tempo permita que o sujeito a solucione e avance a
um nivel de desenvolvimento cognitivo superior ao atual, ndo se sentindo com isso

frustrado. Nos estudos sobre mediacdo entre pais e criangas esse critério nem sempre €
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usado, sendo mais frequentemente avaliado nas situacdes de mediacdo professor-aluno
(Cunha & Fonseca, 2003; Cunha, Enumo & Canal, 2006a; Lidz, 1991, 2002).

Por fim, tem-se o ultimo critério, mudanca, que envolve o comportamento do
mediador de fornecer feedback positivo a crianca acerca de seu esforco e engajamento,
bem como de ajuda-la a perceber como seu desempenho nas atividades/tarefas muda, o que
demonstra sua capacidade de aprendizagem (Feuerstein & Feuerstein, 1991). Essa
mediacdo envolve comparar o desempenho atual da crianca com o anterior de modo que

ela perceba as mudancas cognitivas pelas quais passou (Cunha & Fonseca, 2003).

1.2.1 Mediacdo materna e desenvolvimento infantil: Algumas consideracdes.

Entre as oportunidades de aprendizagem mediada da crianca, sdo de extrema
importancia aquelas decorrentes da interacdo mée-crianca. As interac@es entre 0s pais e a
crianca sdo de extrema importancia para o desenvolvimento infantil, especialmente na
primeira infancia quando a crianca é mais sensivel aos efeitos das intera¢fes sociais (Cia,
Williams & Aiello, 2005; Fonseca, 2002; Lidz, 2003; Silva & Dessen, 2004). As EAM
proporcionadas pelo ambiente da crianca, em especial pela mée nos primeiros anos de
vida, serdo de fundamental importancia para o curso do desenvolvimento (Cunha &
Fonseca, 2003; Lidz, 2003). Uma mae com padrdo de mediacdo adequado podera
proporcionar a crianca situacdes de aprendizagem que favorecam o desenvolvimento
cognitivo. No sentido contrario, um ambiente com pouca ou nenhuma mediacdo pode se
constituir em um fator de risco a mais para o desenvolvimento da crianga com SD,
levando-a a uma situacdo que se denomina de riscos multiplos (Halpern & Figueiras, 2004;

Travassos- Rodriguez & Féres-Carneiro, 2012).
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A auséncia ou a ma qualidade na relacédo pais-crianca também tera efeitos sobre o
desenvolvimento infantil, entretanto, de maneira negativa. Para Tzuriel (2013), a falta de
EAM pode ser derivada de dois amplos grupos de fatores. O primeiro refere-se a falta de
ambientes de desenvolvimento que oportunizem as EAM. Isto pode ser resultado da baixa
escolaridade dos pais, de eventos de vida traumaticos, como as situacfes de guerras, por
exemplo, da falta de consciéncia dos pais acerca da importancia da mediacdo para o
desenvolvimento da crianca, entre outros fatores. No segundo grupo, temos as dificuldades
da propria crianga, como nos casos em que ela apresenta problemas fisicos ou cognitivos
que criam barreiras para o registro apropriado da mediacdo ofertada pelos outros. Assim,
ao considerarmos as dificuldades cognitivas da crianca com SD, torna-se ainda mais
evidente a importancia de um ambiente capaz de proporcionar EAM em intensidade e
qualidade apropriadas.

Por outro lado, a crianga que cresce em um ambiente capaz de acolhé-la e de
mediar adequadamente sua relagdo com o mundo, torna-se segura e capaz de relacionar-se
adequadamente com as pessoas e 0s ambientes que a cercam. Segundo Vygotsky (1991),
0S processos mentais superiores podem ser considerados como produto ou fungdo de
atividades mediadas. A partir disso, entende-se que a interacdo familiar constitui-se como
um importante suporte para o desenvolvimento cognitivo, afetivo e social da crianca, ja
que os pais podem assumir o papel de mediadores desde os primeiros meses de vida do
filho. Nesse processo maes ocupam lugar de destaque uma vez que normalmente séo as
principais cuidadoras da crianga. Alguns autores (Cunha & Enumo, 2010; Cunha &
Pereira, 2004; Lidz, 2002, 2003; Tzuriel, 1991, 2001) tém defendido que criangas cujas
mées apresentam mediacdo de qualidade apresentam melhores resultados em situacdo de

avaliacdo cognitiva ou melhor desempenho em contextos de aprendizagem. Esta relacao



68

deve ser entendida, entretanto, como suporte ao desenvolvimento infantil e ndo como
determinante dele.

A importancia desta interacdo (mée-crianca) para o desenvolvimento cognitivo,
social e afetivo da crianca é amplamente discutida na literatura (Cunha & Fonseca, 2003;
Isman & Tzuriel, 2008; Lidz, 2003; Lidz, Bond & Dissinger, 1990; Linhares, Martins &
Klein, 2004; Silva & Dessen, 2004, Tzuriel, 1996). Pesquisas tém procurado identificar de
que maneira esta relacdo pode afetar positivamente o desenvolvimento da crianca,
funcionando, por exemplo, como protecdo contra riscos (Cunha & Enumo, 2010; Lidz,
2003) e em que condicBes a propria relacdo pode se constituir um risco a mais, Como nos
casos de maes com transtornos mentais ou pouco envolvidas com o filho (Frizzo &
Piccinini, 2005; Schwengber & Piccinini, 2003).

Algumas destas pesquisas ttm como foco principal o estudo da relacdo entre
mediacdo materna e o desenvolvimento cognitivo da crianca e 0os dados mostram que mées
com padroes de mediacdo adequados contribuem para que a crianga apresente um
desempenho cognitivo de melhor performance (Klein, 1991, 1996; Klein, Raziel, Brish, &
Birnbaum, 1987; Tzuriel & Weiss, 1998; Tzuriel & Ernest, 1990; Tzuriel, 1999, 2001,
2013).

Em estudo realizado, Tzuriel e Ernest (1990) avaliaram 48 criangas com
instrumentos padronizados e observaram a interacdo da diade mae-crianga por meio do
OMI (Observation of Mediation Instrument), filmada em duas situagfes: uma livre e uma
estruturada. Os resultados sustentaram a premissa de que criangas cujas maées
apresentavam altos indices de mediacao por significacdo internalizaram este mecanismo e
apresentaram melhores resultados na avaliacdo cognitiva realizada. A mediacdo por

transcendéncia, por outro lado, era importante quando o desempenho da crianca dependia
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da aprendizagem de regras abstratas e estratégias cognitivas. Criancas com maes que
adotavam alto nivel de mediacdo por transcendéncia internalizavam este mecanismo
especifico e o usavam em outros contextos de aprendizagem, onde esta habilidade se fazia
necessaria. Pode-se entender, consequentemente, que o nivel de transcendéncia na
mediacdo prediz mudancas cognitivas da crianca (Tzuriel, 2001, 2013).

Em outra pesquisa, Tzuriel e Eran (1990) avaliaram 47 diades maes-crianca, que
foram observadas em situacdo livre por 20 minutos através do OMI. As criangas, 22
meninos e 25 meninas, tinham entre quatro e oito anos de idade. Segundo Tzuriel (2001), o
resultado mais interessante foi o fato de que as maes de crian¢as mais velhas usavam com
maior frequéncia o critério de transcendéncia, 0 que mostrou que intuitivamente ela sabia
que a crianca mais velha estava mais madura e preparada que a pequena para este tipo de
mediacéo.

No mesmo sentido, Tzuriel e Weiss (1998) realizaram estudo com 54 criancas de
forma similar aos anteriormente apresentados, mas utilizando instrumento de avaliagédo
cognitiva das criancas que apresentava questdes ou problemas cujo sucesso na resolucao
requeria comportamento exploratério sistematizado, planejamento, pensamento hipotético,
aplicacdo de regras e generalizacdo de principios. Os resultados mostraram que as criangas
cujas mdes apresentavam maior indice de mediacdo por transcendéncia e regulacdo do
comportamento também apresentaram melhor desempenho na avaliacdo, o que evidencia
que os componentes de mediacdo adotados pela méde na interagdo com a crianca Sao
internalizados e utilizados em outras situagdes e contextos.

Lidz, Bond e Dissinger (1990) realizaram estudo com 22 diades mae-crianga, que
foram filmadas em interacdo em trés situacfes consecutivas: duas estruturadas e uma livre.

Nas situacOes estruturadas as mées eram instruidas a ensinar a crianga a brincar com um
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jogo ou a pintar algo. As criancas, com idade média de 48,5 meses, ndo apresentavam
nenhuma alteracdo de desenvolvimento ou saude e foram testadas para avaliacdo da
performance cognitiva. As mdes apresentavam bom nivel socioecondmico, com bom
rendimento financeiro e nivel educacional. Os resultados indicaram que criangas cujas
mées apresentam altos niveis de mediacdo por transcendéncia tiveram maior desempenho
cognitivo na avaliacdo realizada, pois esta modalidade de mediacdo favorece o
desenvolvimento do raciocinio abstrato na crianga. Para os autores, embora o estudo tenha
envolvido um numero pequeno de participantes foi capaz de adicionar conhecimento no
que diz respeito a ocorréncia e relagdo entre os critérios de mediacdo (propostos por
Feuerstein) e desenvolvimento cognitivo (Lidz, 2002, 2003) e de que a MLE Rate Scale
apresenta-se como promissor instrumento de avaliacdo da EAM.

Zambrana-Ortiz e Lidz (1995) realizaram estudo que procurou identificar a relacdo
entre experiéncias de mediacdo de maes e pais porto-riqguenhos, de baixo nivel
socioecondmico, e as competéncias de seus filhos em idade pré-escolar. A pesquisa contou
com a participacdo de 26 diades de pais e criancas com idades entre 36 e 60 meses. As
criancas foram avaliadas em suas competéncias cognitivas e sociais com instrumentos
variados. Os pais foram entrevistados para a identificacdo da condicéo socioeconémica das
familias. Em seguida, procedeu-se a filmagem de duas situacBes de interacdo, sendo a
primeira de brincadeira livre e a segunda com uma situacdo estruturada em que 0s pais
deveriam ensinar a crianga como montar uma casa com blocos Lego.

O referido estudo evidenciou que pais interagem com as criancas de forma similar,
tanto na situagdo estruturada quanto na livre. Entretanto, pais e mdes oferecem
contribuicBes diferenciadas ao desenvolvimento da crianga, utilizando-se de diferentes

critérios de mediagéo (os pais utilizavam menos o critério de transcendéncia). Além disso,
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houve uma forte relacdo entre nivel socioeconémico e padrdo de mediacdo. Aquelas méaes
mais jovens, com maior nivel de instrucdo e menos filhos apresentaram niveis maiores de
mediacdo em consonancia com o que Tzuriel (1999, 2001) e Fonseca (1995) consideram
sobre o fato de que o nivel socioecondmico ndo afeta diretamente o desenvolvimento
cognitivo da crianca, mas sim o padrdo de mediacao adotado pela mée.

No entanto, algumas criancas podem apresentar dificuldade em se beneficiar das
situacbes de mediacdo em funcdo de alteracGes do desenvolvimento, tal como a crianca
com SD (Mintzker, 1991; Silva & Kleinhans, 2006). Nestes casos, pode-se afirmar que a
mediacdo de qualidade sera de extrema importancia para o bom desenvolvimento da
crianca (Tzuriel, 2013). Do mesmo modo, certas condi¢cbes podem tornar a méde menos
eficiente na funcio de mediadora. E o caso, por exemplo, das situacdes em que a méae por
motivos afetivos e emocionais acaba se mostrando menos engajada na relacdo com a
crianca (Frizzo & Piccinini, 2005; Schwengber & Piccinini, 2003) ou, ao contrario, mostra-
se intrusiva (Linhares, Martins & Klein, 2004). Outro fator que exerce algum grau de
influéncia sobre o padrdo de mediacdo adotado sdo as crengas e expectativas que essa mae
tem acerca do potencial de desenvolvimento da crianca (Lidz, 2003).

Em se tratando de criancas com alteracGes do desenvolvimento pode-se considerar
que suas mdes apresentam maior possibilidade de enfrentar dificuldades afetivas em
decorréncia da necessidade de adaptacdo a nova realidade. O nascimento de uma crian¢a
com algum tipo de méa formacdo ou deficiéncia quase sempre se constitui um evento de
sofrimento para a mée, podendo resultar em condicdes de ansiedade e depressdo (Amaral,
1995; Cunha, Blascovi-Assis & Fiamenghi Jr, 2010; Falkenbach, Drexler & Weler, 2008;
Frizzo & Piccinini, 2005; Glat & Duque, 2003; Motta, Lucion & Manfro, 2005; Perosa,

Silveira, & Canavez, 2008; Shwengber & Piccinini, 2003), sentimentos de luto (Marvin &
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Pianta, 1996) e estresse (Cherubini, Bosa & Bandeira, 2008; Schimidt, 2004; Silva &
Dessen, 2001).

Logo, as dificuldades emocionais advindas do diagnostico de uma deficiéncia da
crianca podem influenciar a qualidade da mediacdo materna, uma vez que reacdes
emocionais como ansiedade e depressdo podem comprometer a capacidade da mae de se
engajar em interacdes com sua crianca (Brum & Schermann, 2006; Cohn & Tronick, 1988;
Hart, Jones, Fild, & Lundy, 1999; Motta, Lucion & Manfro, 2005; Schwengber &
Piccinini, 2003). A identificacdo da presenca destes quadros e o suporte ofertado a essas
mées serdo de suma importancia para diminuicdo de riscos psicossociais ao
desenvolvimento da crianca ligados a saude mental materna.

Ainda que existam algumas diferencas nos resultados das pesquisas sobre a diade
mée-crianca com DI, os dados sdo consistentes no que se refere a uma maior diretividade
das mdes dessas criancas quando comparadas as médes de criancas com desenvolvimento
tipico (Lidz, 2003; Nunes, Ferreira, Glat & Mendes, 1999). Silva e Dessen (2004) afirmam
que, no caso de criangas com DI, as interagcdes sdo mais frequentemente iniciadas pelas
mées, embora este padrdo mude na medida em que a crianca cresce e se desenvolve.

Pesquisa realizada sobre as dissertagbes de mestrado em Educagdo Especial
produzidas nos Programas de Pés-graduacdo da Universidade do Rio de Janeiro e da
Universidade Federal de Sdo Carlos (Nunes, Ferreira, Glat & Mendes, 1999) identificou
que existem diferencas na interacdo mée-crianga com deficiéncia. Essas diferencas sédo
resumidas por Cunha e Pereira (2004) da seguinte maneira: 1) A crianga com
desenvolvimento tipico apresenta nas situacdes de interacdo maior indice de iniciativa de
contato que as criangas com deficiéncia; 2) Mées de criangas com SD fornecem mais ajuda

aos filhos, sdo mais diretivas, dando mais ordens e instru¢des, 0 que acaba por exigir da
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crianca menos vocalizacgdes; 3) As mées de criancas sem deficiéncia fazem mais perguntas
a elas, o que permite que a crianca sem deficiéncia tenha mais chances de vocalizacao
durante a interacdo; 4) As consequéncias do comportamento da crianca em termos de
aprovacdo, desaprovacdo e correcdo € mais frequente nas mées de criancas com
deficiéncia; e 5) As maes adaptam seu comportamento as qualidades de desenvolvimento
da crianca. Assim, percebe-se como a deficiéncia pode ser um fator que altera os padrdes
de interacdo da mae com sua criancga, criando, por vezes, situaces que sdo desfavoraveis
ao desenvolvimento.

Segundo Silva e Dessen (2004), a maior diretividade das maes de criancas com SD
vem sendo associada por pesquisadores aos baixos niveis de desenvolvimento cognitivo
das criancas e as sutis diferencas de comportamento. Segundo Lidz (2003), maes de
criancas com SD tendem a ser muito receptivas as iniciaces de interacdes linguisticas da
crianca fazendo com que esta necessite de menor ajuste de comportamento para uma
comunicacéo realmente efetiva.

Pode-se, portanto, afirmar que padrdes inadequados de mediacdo materna, tais
como nas situagdes em que a mae se mostra pouco ativa, ou mesmo controladora e diretiva
demais, também podem afetar o desenvolvimento cognitivo da crianca, s6 que de forma
negativa (Cunha, Enumo & Canal, 2006b). Logo, ndo séo as expectativas e crengas da mée
acerca da deficiéncia que afetam diretamente o desenvolvimento cognitivo da crianga
(Cunha & Fonseca, 2003). Do mesmo modo, caracteristicas da crianca como doencas,
baixa performance cognitiva, baixo peso ao nascer e até a propria deficiéncia, podem
alterar o padrdo de mediacdo adotado pela mée, também de maneira negativa (Mintzker,

1991).
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Estudo realizado por Linhares, Martins e Klein (2004) com mdes de criangas
nascidas pré-termo e com baixo peso (com 6 anos de idade na ocasido da realizagdo da
pesquisa) evidenciou que as caracteristicas da crianca podem afetar o padrdo de mediacédo
adotado pela mée. Segundo as autoras, a prematuridade, por ser um fator de risco ao
desenvolvimento, pode produzir percepcdes distorcidas na mée, que acaba por se centrar
na fragilidade do bebé e na possibilidade de sequelas no desenvolvimento, sendo a
interacdo da diade caracterizada por um padrdo materno mais diretivo. Padrdo de interacdo
semelhante é relatado por Feldman (2007), que em estudo com populacdo de risco,
verificou que maes de bebés prematuros mais frequentemente sdo intrusivas, falando mais,
manipulando mais fisicamente, como forma de compensar a menor disponibilidade inicial
do bebé para interagir. Portanto, é possivel que algumas maes de criangcas com deficiéncia
esperem menos de seus filhos por acreditar em um potencial de aprendizagem e
desenvolvimento limitado, tornando-se, por isso, menos estimuladoras ou mais diretivas
nas situacdes de interacdo, na tentativa de compensar os déficits decorrentes da deficiéncia
(Cunha, et al., 2006b; Linhares, Matins & Klein, 2004; Silva & Dessen, 2003; Tzuriel,
2001).

Vaérios autores (Feuerstein & Feuerstein, 1991; Klein, 1996; Lidz, 1991; Tzuriel,
1991), ao se dedicarem ao estudo da mediagdo criaram métodos de avaliagdo e intervencao
para a modificacdo do padrdo de mediagdo de pais e professores. Alguns modelos tedricos

e suas medidas serdo apresentados a seguir.

1.2.2 Avaliagéo e Intervengdo em Experiéncia da Aprendizagem Mediada.
Diferentes modelos avaliativos e de intervencdo podem ser empregados para analise

do padrdo de mediacdo de pais ou professores como, por exemplo, o Observation of
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Mediation Instrument (OMI) (Tzuriel & Weiss, 1998), a Escala de Avaliacdo da Mediacédo
de Maes de Criancas Pequenas (Vectore, Alvarenga & Gomide Junior, 2007), a Mediated
Leraning Experience Scale (MLE Rating Scale) (Lidz, 1991) e o Mediational Intervention
for Sensitizing Caregivers (MISC) (Klein, 1996).

A Escala de Avaliacdo da Experiéncia de Aprendizagem Mediada (MLE Rating
Scale) foi proposta por Lidz (1991, 2002, 2003) na tentativa de calcular as experiéncias
ambientais e de socializacdo que tém potencial de promover MCE na crianca. Baseada nas
concepcdes de Feuerstein e em suas experiéncias na pratica clinica e de avaliacdo, a autora
propbs uma escala que pudesse ser aplicada para conhecimento das situacGes de mediacédo
entre mae-filho e professor-aluno. A escala pode ser usada com criangas de 2 a 5 anos de
idade e ndo se constitui em um instrumento padronizado de avaliacdo, tal como alguns
testes psicoldgicos, mas sim um instrumento de analise qualitativa e quantitativa da
mediacdo, com base no referencial teérico da EAM.

Segundo a autora, alguns aspectos justificam a utilizacdo da Escala. O primeiro
refere-se ao fato de que a maior parte das escalas para analise da mediagdo adulto-crianca é
dirigida a diade mée-filho. A Escala de Aprendizagem Mediada apresenta a vantagem de
poder ser usada tanto com pais quanto com professores. O segundo argumento refere-se ao
fato de que muitas escalas incluem somente um reduzido numero de componentes,
deixando de avaliar outros elementos presentes na situacdo de mediacdo. A Escala de
Aprendizagem Mediada, entretanto, abrange um extenso numero de categorias de
comportamentos interativos que sdo importantes para a avaliacdo da situacdo de mediacao
e de como isso afeta o desenvolvimento cognitivo da crianca.

A Escala de Aprendizagem Mediada apresenta, ainda, a vantagem de ter sido

elaborada para fins de avaliagdo, pesquisa e intervencdo, ja que, sendo usada como
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instrumento diagndstico para delinear o perfil do mediador, permite propor intervencdes
que venham a incrementar aqueles pontos do padrdo de mediacdo considerados fracos ou
insuficientes (Lidz, 1991). Assim, a escala pode ser usada para: 1) observar diades pais-
criancas pequenas; 2) observar a interacdo professor-aluno (individualmente ou em grupo),
avaliando a maneira como o professor interage e instrui os alunos; 3) realizar pesquisas; e,
por fim; 4) observar e treinar profissionais para realizacéo da avaliacéo assistida®.

O quarto argumento para 0 uso da escala reside na relativa facilidade de aplicacéo,
0 que exige pouco tempo de treinamento do aplicador-avaliador. Para Lidz (1991, 2003),
outras escalas adotam sistemas de codificacdo bastante complexos, que vdo desde
checklists até a contagem de pontos. A Escala pretende fazer uma analise qualitativa da
situacdo de mediacdo, ja que um alto indice dentro de cada categoria reflete um nivel 6timo
de mediacdo e o alto indice em todos os componentes juntos reflete uma definicédo
operacional do conceito de EAM proposto por Feuerstein. Assim, ndo se trata de uma
avaliacdo quantitativa de comportamentos de mediacdo, mas sim uma analise qualitativa da
interacdo adulto-crianga de maneira a identificar a presenca ou ndo da EAM na relagéo
(Lidz, 2002).

Desse modo, com base na teoria da MCE, a Escala de Aprendizagem Mediada
propde 12 componentes referentes ao comportamento do mediador que sdo analisados em
termos de atitudes potencialmente mediadoras de aprendizagem (Cunha, 2004; Cunha &

Fonseca, 2003; Cunha, et al., 2006a; Lidz, 1991, 2002, 2003): 1) Intencionalidade

’A avaliacdo assistida é definida como uma modalidade de avaliacio ampla que vai além de um
conjunto de técnicas e procedimentos especificos, ja que inclui diferentes teorias, métodos, fungdes
e objetivos, que tem relagdo com novas concepcdes acerca da inteligéncia (Enumo, 2005). Segundo
Tzuriel (2001), envolve a avaliacdo do pensamento, da percepcdo, da aprendizagem e da
capacidade de solucdo de problemas, por meio de um ativo processo de ensino voltado para
modificar o funcionamento cognitivo da crianca. Desta forma, a avaliacdo assistida interessa-se em
conhecer o potencial de aprendizagem da crianca, 0 que inclui a capacidade de beneficiar-se de
processos de ensino e de dicas, mais do que um interesse em um produto ou resultado final da
inteligéncia.
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(intencionality); 2) Significacdo (meaning); 3) Transcendéncia (transcedence); 4) Atengdo
Partilhada (sharing/ joing regard); 5) Experiéncia partilhada; 6) Competéncia/regulacéo na
tarefa (competence/task regulation); 7) Competéncia/elogiar-encorajar
(competence/praise—encouragement); 8) Competéncia/desafio (competence/creating a
challenge zone); 9) Diferenciacdo Psicoldgica (psychological differentiation); 10)
Responsividade Contingente (contingente responsivity); 11) Envolvimento afetivo
(affective involviment) e 12) Mudanca (change).

Essa escala apresenta ainda um décimo terceiro componente, a Reciprocidade, que
ndo é contabilizado no escore total, pois se refere ao comportamento da crianca e ndo do
mediador (Cunha, 2004; Cunha, e al., 2006a; Lidz, 2002, 2003). Cada um dos
componentes da escala é analisado numa escala que vai de 0, auséncia do componente na
interacdo, ao nivel 3, considerado como mediacdo 6tima no componente em questdo. O
nivel o6timo de mediacdo refere-se aos resultados esperados em um funcionamento
cognitivo apropriado, tais como autorregulagdo, aprendizagem ativa, pensamento
representacional e estratégias de solugdo de problemas (Lidz, 1991).

Diversos estudos tém adotado a Escala da Aprendizagem Mediada para pesquisas
acerca da relagdo entre desenvolvimento cognitivo e a interagdo mée-crianga (Cunha,
2004; Cunha, et al., 2006a; Lidz, Bond e Dissinger, 1990; Linhares, Martins & Klein,
2004; Zambrana-Ortiz & Lidz, 1995). Segundo Lidz, Bond e Dissinger (1990), a escala se
mostra Util para a investigacdo do padrdo de mediacdo familiar por oferecer uma anélise
qualitativa da interacdo que pode ser usada como guia para a intervengdo com familias,
bem como acompanhamento dos resultados desta intervencéo.

A Escala de Aprendizagem Mediada ja foi traduzida para o alemé&o e o espanhol e

tem sido modificada em diferentes versdes para aplicacdo especifica em intervencdes com
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pais e professores (Zambrana-Ortiz & Lidz, 1995). No mesmo sentido, Cunha (2004)
traduziu para o portugués e operacionalizou a escala para uso em contexto brasileiro. A
operacionalizacdo ocorreu atraves de pesquisa realizada com 12 diades mae-criangca com
deficiéncia visual. As maes tinham entre 30 e 60 anos de idade e as criancas entre 5 anos e
9 anos de idade (quatro meninos e oito meninas), todas com deficiéncia visual (baixa visao
leve). Para a analise do padrdo de mediacdo da mée na interacdo com a crianca, a autora
utilizou a Escala de Aprendizagem Mediada (Cunha, et al., 2006a), procedendo a sua
operacionalizacdo com um sistema de categorias de comportamentos mediadores, ao todo
36 categorias de analise. As categorias foram organizadas em 4 niveis de mediacdo para
cada um dos 12 componentes (classificadas de 0 a 3) tal como na versdo de Lidz (1991).

A partir do indice de concordancia obtido na pesquisa, Cunha et al. (2006a, 2006b)
ressaltam que a escala pode ser um instrumento adequado para analise qualitativa e
quantitativa do comportamento de mediacdo de pais, professores e até mesmo de
terapeutas em situacGes de interagdo semiestruturadas. Desta forma, além da avaliacdo e
andlise do padrdo de mediacdo, a escala pode contribuir para a elaboracdo de propostas de
intervengdo junto aos pais, favorecendo a adogdo de uma visdo e atitudes mais otimistas
em relacdo ao potencial de aprendizagem da crianga, principalmente quando ha algum
déficit intelectual. Sua aplicacdo também permite descrever componentes da interacdo de
diferentes sujeitos com a crianga, sobretudo da interacdo com a mae, o que facilita o
monitoramento de programa de intervencéo.

No Brasil, outra proposta de avaliagdo da mediagéo foi desenvolvida por Vectore
com a Escala de Avaliacdo da Mediacdo de Maes de Criancas Pequenas (Vectore,

Alvarenga & Gomide Junior, 2007), em estudo realizado com 300 mées de criangas de até
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3 anos de idade. Entretanto, segundo os proprios autores a escala ndo apresentou
consisténcia interna satisfatoria, sendo necessarios novos estudos para seu uso.

Além de modelos de avaliacdo da mediacdo, alguns estudos na area (Klein, 1996;
Jaegermann & Kilein, 2010; Lifshitz, Klein & Cohen, 2010) estruturaram programas de
sensibilizacdo para modificacdo do padrdo de mediacdo de pais, cuidadores e professores.
O Mediational Intervention for Sensitizing Caregivers (MISC) ou Programa para
Sensibilizar Cuidadores foi criado por Klein (1996) e constitui-se em uma proposta
envolvendo pais e professores na promocao do desenvolvimento da crianca, na medida em
que percebem que sua interacdo é capaz de favorecer de maneira significativa seu
desenvolvimento cognitivo, afetivo e social. Desde sua cria¢do por Klein, o MISC tem sido
adotado por diferentes organizacdes como o Fundo das Nacdes Unidas para Infancia
(Unicef) e a Organizacdo Mundial da Saide (OMS) para a realizacdo de pesquisas e
intervencdes com criancgas de alto risco e em situacdo de pobreza em diversos paises, bem
como em trabalhos com criangas com necessidades educativas especiais, incluindo a
Sindrome de Down (Cunha & Fonseca, 2003).

Baseado nos cinco critérios principais da mediacdo (Transcendéncia,
Intencionalidade/ Reciprocidade, Significacdo, Regulacdo do Comportamento e
Sentimento de Competéncia) o MISC pode ser usado tanto como uma estratégia de
avaliacdo, como de intervencdo precoce em criangas com riscos potenciais ao
desenvolvimento (Fonseca & Cunha, 2003). Segundo Klein (1996), o Programa apresenta
como vantagem sobre outros métodos de intervengdo com pais a premissa basica de que as
diferengas culturais na forma de educar e se relacionar com a crianga devem ser levadas

em consideracao na elaboracdo e execucdo de intervencgoes.
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Outros programas de intervencdo com pais ao apresentarem modelos considerados
ideais de interacdo com a crianca podem produzir neles sentimentos de inferioridade,
dependéncia e alienacédo, (Klein, 1996). O MISC, ao contrario, tem como objetivo fazer
com que os pais percebam o que ha de positivo na forma como eles interagem com seus
filhos, aumentando, assim, a crenca em sua capacidade e seu entendimento sobre educacéo
infantil (Fonseca & Cunha, 2003).

O MISC pode ser considerado um metodo de sensibilizacdo dos cuidadores para 0s
efeitos positivos de sua interacdo com a crianca e ndo propriamente um programa de
estimulacdo precoce, ja& que ele ndo preconiza o ensino de técnicas ou o uso de
determinados objetos. Com base nos critérios de mediacdo, define cinco elementos
fundamentais da interacdo na situacdo de aprendizagem mediada (Klein, 1996):

1) Focalizagdo, que envolve a intencionalidade do adulto na interacdo com a
crianca ao selecionar, acentuar, agrupar e ressaltar aspectos envolvidos na interagdo;
Caracteriza-se por comportamentos que ajudam a crianca manter-se focada e atenta a
tarefa/atividade desenvolvida pelo adulto.

2) Mediar Significado, que se manifesta no comportamento do adulto de dar
significado aos contetdos da experiéncia de aprendizagem da crianca por meio de
apreciacdo verbal e ndo verbal. Sdo comportamentos que levam a crianca a apreciar o
estimulo, que transformam estimulos neutros em estimulos significativos, tornando-os
dotados de sentido,

3) Expansdo, que se refere a expandir o significado por meio da transcendéncia,
que implica em favorecer na crianga a percepcdo cognitiva do que esta para alem da

situagdo imediata, para além do aqui agora.
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4) Elogio, que se refere a mediar na crianca sentimentos de competéncia por meio
de comportamentos ou falas do adulto que mostrem a crianca o quanto ela foi bem
sucedida e a aprovem por seu esforco e empenho, elogiando-a.

5) Regulacdo do Comportamento, que envolve os comportamentos verbais e ndo
verbais do adulto que promovem a regulacdo do comportamento da crianca durante a
execucdo da tarefa, ajudando-a a agir de modo menos impulsivo e organizando a tarefa de
modo a favorecer sua realizacao da tarefa e sucesso da crianca.

O MISC preconiza que somente 0s aspectos positivos da interacdo sejam
enfatizados, tornando o adulto mais confiante e motivado para a relacdo com a crianca.
Além disso, requer uma organizacdo dindmica e interativa dos treinamentos ou
sensibilizacdo dos pais ou professores por meio de técnicas como role-playing, modelacéo,
analise de exemplos reais de interacdo, énfase na empatia do adulto para com a crianca e
analise de videos de interacdo de acordo com os critérios de mediacdo (Klein, 1996,).

Outro aspecto importante do MISC é a premissa de que a intervencdo ndo consiste
em ensinar comportamentos especificos aos pais ou professores, mas favorecer neles a
identificacdo dos comportamentos ja presentes em seu repertério que sdo mediadores e
ajuda-los a identificar porque estes comportamentos Sado importantes para 0
desenvolvimento da crianca (Klein, 1996). Logo, para a realizacdo do programa, parte-se
da observacdo da interacdo adulto-crianga e considera-se 0 que seriam comportamentos
mediadores dentro do contexto cultural dos sujeitos.

A intervencdo com o MISC tem importantes efeitos na ajuda as criangas com
deficiéncia intelectual, podendo contribuir para a aquisicdo de maior autonomia e
funcionalidade em sua vida diaria. Alem disso, a intervencdo com pais de criancas

pequenas € capaz de promover importantes incrementos ao desenvolvimento delas em um
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periodo em que o cérebro ainda passa por importante maturacdo, até os 4 anos de idade.
Isto porque o comportamento de mediacdo de pais e cuidadores tem relacdo com o
desenvolvimento social e afetivo da crianca, aléem da capacidade de explorar e aprender
sobre o mundo a sua volta (Boivin et al., 2013).

Algumas pesquisas tém procurado identificar como intervencGes com pais podem
ter efeito sobre o desenvolvimento cognitivo, afetivo e social de criancas. Em estudo
realizado por Boivin et al. (2013), um grupo de 119 criancas com HIV e suas respectivas
mées foi dividido em grupo experimental (GE) e grupo controle (GC). No GC as mdes
receberam educacdo sobre salde e orientagdes nutricionais. No GE, as mées foram
treinadas a mediar o desenvolvimento de sua crianca por meio do MISC. As criancgas
foram avaliadas quanto ao desempenho cognitivo, social e afetivo no inicio da pesquisa
(linha de base). Depois, novamente avaliadas 6 e 12 meses apés realizacdo da intervencao.
Apds a segunda avaliacdo, 0s pesquisadores constataram que as criangas cujas maes
participaram do treinamento com o MISC (que incluiu filmagem de interacbes mae-
crianca, visitas domiciliares e grupos de mées) tiveram maior incremento do
desenvolvimento cognitivo e de linguagem que as criancas do GC. Para os autores, se 0s
principios do MISC forem incorporados aos cuidados cotidianos da méde com a crianca,
aumenta-se assim o seu potencial de desenvolvimento.

Segundo Klein (1996), maes de melhor nivel socioecondmico e com mais anos de
escolaridade tém filhos com melhor performance académica quando comparadas as maes
de baixa escolaridade e baixo nivel socioeconémico. Uma pesquisa realizada pela autora
(Klein, 1996) procurou avaliar o efeito da mediacdo materna sobre o desenvolvimento de
criancas. A pesquisa foi realizada com 68 familias de baixo nivel socioeconémico de Israel

que foram distribuidas randomicamente em 2 grupos. As criancas foram submetidas a
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avaliacdo cognitiva. Em seguida, procedeu-se a observacfes assistidas do comportamento
de mediacdo das mées, que foram divididas em dois grupos. As maes integrantes do grupo
experimental foram treinadas como o MISC e as maes do grupo controle receberam
orientacdes sobre desenvolvimento infantil. Foi realizado follow-up das criancas um e trés
anos apos a intervencao, realizada nas casas das familias.

Trés anos apds a intervencdo, o grupo de maes que foi treinado com o MISC
apresentou significativamente mais comportamentos mediadores e suas criancas também
apresentaram melhor desempenho na avaliacdo aos quatro anos de idade. Entre as maes
deste grupo, as que adotaram mais expansao (transcendéncia) e reforco do comportamento
da crianca (elogio), tiveram filhos que aos 4 anos apresentaram melhor desempenho na
avaliacdo cognitiva. Além disso, no grupo que participou da intervencdo como o MISC a
diferenca no padrdo de mediacdo entre as maes decorrente do nivel de escolaridade e da
condicdo socioeconémica diminuiu consideravelmente, ou seja, as maes que participaram
da intervencdo tiveram filhos com desempenho melhor, apesar das condig¢Oes
socioecondmicas e do menor nivel de escolaridade.

Em outro estudo, conduzido por Jaegermann e Klein (2010), 86 diades maes-
criangas (12-18 meses) com transtornos do processo sensorial foram divididas
aleatoriamente em trés grupos: um grupo controle, que ndo recebeu intervencdo, um grupo
que participou de um programa para aumentar a capacidade perceptiva da crianga e outro
grupo que participou de seis a oito sessdes do MISC. A intervencdo com MISC teve como
objetivo promover a percepcao da mae acerca de comportamentos favoraveis a mediagédo
da crianca, aprimorando sua interacdo com o filho, e incluiu dois tipos de sess@o: no
primeiro, terapeuta e mée assistiam e analisavam as interagdes das diades. No segundo, o

terapeuta ajudava/orientava a mée enquanto ela brincava com seu filho. A qualidade da
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interacdo mée-crianca foi analisada a partir de cinco critérios: (a) focar, (b) significar; (c)
expandir; (d) elogiar; e (e) regular o comportamento. Os resultados indicaram que na fase
pré-intervencao ndo havia diferenca estatisticamente significativa nos comportamentos de
mediacdo das maes entre os trés grupos do estudo. Na fase pds-intervencdo, entretanto, a
diferenca na qualidade do padrdo de mediacdo das maes mostrou-se estatisticamente
significativa, tendo o grupo que participou do MISC melhorado seu padrdo de mediacdo. O
maior achado do estudo foi que a qualidade das interacbes maes-criancas que tém
Transtorno do Processo Sensorial pode ser aprimorada a partir de uma breve intervencao.

Ainda como resultados do estudo de Jaegermann e Klein (2010), as mées que
participaram da intervencdo com o MISC ndo sO se tornaram mais sensiveis e utilizaram
maior suporte comunicativo com sua crian¢a, como também se tornaram mais conscientes
de seus proprios comportamentos de mediar, fazendo-o com mais frequéncia durante a
interacdo com a crianca. Melhoras foram observadas na capacidade da mée em focar a
atencdo da crianca, em mediar significado emocional e verbal de objetos e eventos, em
expandir a experiéncia imediata e em mediar sentimento de competéncia.

Estudo realizado por Lifshitz, Klein e Cohen (2010) usou 0 MISC em intervengéo
com cuidadores de dois centros de cuidados diarios/reabilitacdo para adultos com grave
deficiéncia intelectual (DI), de modo a aprimorar suas habilidades de mediagdo. Os
cuidadores do grupo experimental participaram de cinco sessdes de treinamento, que
incluiam aprender sobre a teoria da MCE (Feuerstein & Feuerstein, 1990) e ser
sensibilizados acerca dos cinco critérios de mediacdo do MISC por meio de atividades
como assistir aos videos de interacdes com os usuarios dos servicos para avaliacdo do
padrédo de mediacdo estabelecido. A avaliacdo dos resultados indicou que o MISC pode

promover melhorias funcionais (cognitivas e de comportamento adaptativo) em pessoas
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com grave DI, sem a necessidade de esforcos excepcionais por parte da equipe. Os
resultados, embora limitados em funcdo da pequena amostra, indicaram ainda que
modificar a percepc¢do de quem se relaciona com pessoas com DI sobre sua capacidade de
aprendizagem pode ser importante para o desenvolvimento desta populacdo, ja que o
ambiente tende a se tornar mais desafiador e motivador para a aprendizagem.

Os resultados dos estudos acima descritos indicam que a qualidade da mediacéo
ofertada a crianca pode ser modificada mediante treinamento ou sensibilizacdo e que a
modificacdo do padrdo de mediacdo materna produz melhora no desempenho cognitivo da
crianca. Esses dados apontam para a importancia da interacdo mae-crianca para o
desenvolvimento infantil, em especial daquelas com algum tipo de atraso no

desenvolvimento.

1.3 Desenvolvimento da crianca com Sindrome de Down

As EAM sdo, como discutido, de grande importancia para o desenvolvimento
humano. Em se tratando de criangas com atrasos no desenvolvimento ou deficiéncia, como
no caso da Sindrome de Down (SD), estas experiéncias deverdo ser mais robustas e
frequentes de modo a minimizar ou eliminar os fatores de risco ao desenvolvimento
(Feuerstein, 2006; Tzuriel, 2013).

A Sindrome de Down (SD) ¢ a alteracdo genética de maior incidéncia entre pessoas
com deficiéncia intelectual atendidas em instituicfes especializadas, compreendendo 20%
desta populacdo (Brasil, 2012; Schwartzman, 1999). Resultado de um erro genético na
distribuicdo dos cromossomos das células, a pessoa com SD apresenta um cromossomo a
mais no par 21 (na grande maioria dos casos), que provocara diversas alteracbes em seu

desenvolvimento desde o periodo intrauterino e também por toda a vida (Silva &



86

Kleinhans, 2006). As diferencas entre criancas com SD sdo resultantes de caracteristicas
individuais herdadas e constituidas a partir da interagdo com o ambiente.

Embora exames permitam o diagnostico da SD ainda durante a gravidez (ultrassom
de Translucéncia nucal entre 11 e 14 semanas e ultrassom morfologico feito entre 18 e 20
semanas de gestacdo), o mais comum € que o bebé sé seja diagnosticado ao nascimento. A
possibilidade de saber ainda durante a gestacdo pode ser avaliada de modo distinto pela
familia. Para algumas delas, saber do diagnostico no pré-natal representa a antecipagédo do
sofrimento e da angustia. Outras entendem que esta informacao permitiria a possibilidade
de preparar-se para receber a crian¢a de modo diferente (Nunes, Dulpas, & Nascimento,
2011).

E quase sempre na ocasido do nascimento, entretanto, que o diagnostico €é
comunicado a familia. Neste momento, a equipe médica, com base em caracteristicas
fisicas apresentadas pela crianga como, por exemplo, tracos faciais distintos, prega palmar
Unica, hipotonia, auséncia ou diminuicdo de reflexos, entre outros, sugere a familia que a
crianga pode ter SD, o que s sera confirmado com a realizacdo de um caridtipo, exame
genético para avaliacdo dos cromossomos (Bravo-Valenzuela, Passarelli, & Coates, 2011).

Segundo Silva e Kleinhans (2006), a crianca com SD apresenta anormalidades
estruturais e funcionais no sistema nervoso central (lesdo difusa e funcionamento elétrico
peculiar) e reducdo precoce dos neurbnios responsaveis pela conduta associativa, 0 que
acaba por produzir rebaixamento das funcbes cognitivas, em especial das capacidades de
sintese, analise e fala, e do comportamento adaptativo. Além disso, a crianca pode ter
dificuldade nos processos atencionais devido a dificuldade de fixar o olhar e buscar a fonte

de estimulo, principalmente nos primeiros meses de vida (Moore, Oates, Hobson, &
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Goodwin, 2002; Schwartzman, 1999), além de déficits na constru¢cdo do pensamento
instrumental (Fidler, 2006).

Algum nivel de atraso nas capacidades cognitivas é a primeira consequéncia da SD
(Fidler, 2006). A crianca com a sindrome apresentard um processamento cognitivo mais
lento, o que leva a reacdes que demoram mais que o normal, e a dificuldade em construir
condutas novas, que exigem organizacdo programada e sequéncia de atos (Moore et al.,
2002), necessitando de oportunidades de aprendizagem que sejam mais sistematizadas,
bem-ordenadas e por vezes repetitivas (Fierro, 2004). Segundo Fidler (2006), desde a
tenra idade, criancas com SD parecem evitar oportunidades para aprenderem novas
habilidades, fazendo um uso pobre das habilidades adquiridas e ndo conseguem consolidar
habilidades para seus repertdrios. Segundo o mesmo autor, estudos demonstram que estas
criancas vado apresentar importante déficit no uso de pensamento instrumental e que a
capacidade do meio para responder adequadamente a estas dificuldades sera de grande
importancia, ja que esse modo de funcionamento podera ser modificado mediante
interacfes adequadas com o ambiente (Silva & Kleinhans, 2006). Deste modo, toda
intervencdo cognitiva com essa populacdo deve ter primordialmente a preocupagdo em
favorecer o processo de “aprender a aprender”, ou seja, deve-se intervir promovendo a
capacidade de criar estratégias de aprendizagem e de manejar experiéncias (Fonseca,
1995).

Criancas com SD em geral apresentam um quadro de Deficiéncia Intelectual (DI).
DI é uma condi¢do permanente, mas ndo imutavel (Fierro, 2004). Desde 2002 vem sendo
definida pela Associagdo Americana de Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento
(AAIDD) a partir de uma concep¢do multidimensional, funcional e bioecoldgica

(American Association on Mental Retardation [AAMR], 2004). A DI pode ser
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caracterizada por rebaixamento significativo do funcionamento intelectual, acompanhada
de limitagbes no comportamento adaptativo, tais como as habilidades praticas, sociais e
conceituais, que tém origem antes dos 18 anos de idade (Fierro, 2004). A visdo mais atual
acerca da DI entende que tal condi¢do ndo pode ser pensada como um atributo da pessoa,
mas um estado particular de funcionamento, dentro de um determinado contexto (AARM,
2006). O diagndstico sO6 se aplica quando as limitacOes intelectuais e adaptativas,
devidamente avaliadas por instrumentos padronizados, sdo culturalmente significativas e
deficitarias (dois desvios-padréo para baixo).

O desenvolvimento cognitivo decorre da interacdo da crianca com o ambiente
(Bronfenbrenner, 1996; Feuerstein, 1980; Vygotsky, 1991) e, por isso, 0 meio teria um
papel importante no processo de mediacdo da aprendizagem. Para Moore et al. (2002),
essas perspectivas tedricas nos lembram de que funcbes e estruturas do cérebro ndo sao
inteiramente predeterminadas, mas também dependentes de experiéncias e interacdes
ativas do individuo com o mundo.

Essa visdo interacionista do desenvolvimento hd muito tempo é consenso no
campo da Psicologia (Bee & Bold, 2009; Papalia & Olds, 2009). Desse ponto de vista, 0s
fatores de ordem social e cultural ganham destaque, pois se parte da perspectiva de que o
desenvolvimento € uma reorganizacdo que atinge a pessoa de forma permanente e que se
estabelece de maneira continua e reciproca entre os aspectos bioldgicos, psicolégicos e
ambientais, ou seja, resultado da interacdo da crianga com seus ambientes e da forma como
estes Ultimos sdo capazes de respondé-la (Bronfenbrenner, 1996, 2011). Assim,
compreender o desenvolvimento de criangas com deficiéncia intelectual envolve ndo
somente um conhecimento acerca dos processos cognitivos que se apresentam deficitarios,

mas, sobretudo, como ocorre a interacdo entre o individuo e seus multiplos ambientes, ja
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que a cognicdo vai ser vista como resultante destas interagdes (Fonseca, 1995; Sameroff,
1991; Vygotsky, 1991).

Para Sameroff (2009), a experiéncia de desenvolvimento da crianca é determinada
parcialmente pelas crencas, valores e personalidade de seus pais, parcialmente por suas
interacdes familiares e de seus pais e parcialmente pelas crencas, controles e suportes da
cultura. Com base nisso, a familia tem um lugar privilegiado no processo de
desenvolvimento, pois € um dos ambientes nos quais a crianca esta inserida e onde se
estabelecem as interacdes das diades. Pode-se considerar, por exemplo, que, na diade mée-
crianca, ndo somente a mae afeta o desenvolvimento da crianca, como também é afetada
por suas caracteristicas: personalidade, temperamento ou limitacdes e alteracdes advindas
de deficiéncias, como menor responsividade, alteracbes de comportamento e baixo
desempenho cognitivo (Pol6nia, Silva & Dessen, 2005).

Outras importantes contribuicdes para a compreensdo do desenvolvimento humano
advém do pensamento de Vygotsky para quem a aprendizagem relaciona-se com o
desenvolvimento, sendo necesséria a ele ja que as funcBes psicoldgicas superiores ndo séo
inatas, mas sim adquiridas na relagdo com outros sujeitos (Vygotsky, 1991). Logo, 0
processo de aprendizado envolve aquele que aprende, aquele que ensina e a relacdo entre
essas pessoas. Deste ponto de vista, 0 desenvolvimento humano fica impedido de ocorrer
na auséncia de situacGes propicias ao aprendizado (Feuerstein & Feuerstein, 1991).

Para o Vygotsky (1991), a aprendizagem € sempre mediada, ou seja, ocorre por
meio das interacbes sociais, ja que a crianca ndo tem acesso ao mundo sendo por
intermédio de um interlocutor mais experiente. O papel dos adultos serd de extrema
importancia para o desenvolvimento infantil, pois as interacdes propiciam a crianca a

participacdo em atividades diversificadas e culturalmente significativas, criando desafios
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cognitivos e fornecendo modelos de comportamentos. A interacdo pode acontecer de forma
espontanea, por meio das atividades cotidianas, ou de forma sistematizada, como por meio
de instituicbes como a escola ou mesmo programas de interven¢do com criangas com
deficiéncia (Cunha & Fonseca, 2003). Assim, a aprendizagem vai Se constituir processo
importante no desenvolvimento humano e sera responsavel por promover mudancas no
funcionamento cognitivo, ndo sendo nenhuma crianca impedida de se desenvolver em

funcdo de sua deficiéncia ou limitacGes.

1.4 O problema de pesquisa e sua relevancia

Esta tese discute a mediacdo materna a partir da perspectiva da teoria da MCE e da
EAM de Feuerstein (Feuerstein & Feuerstein, 1991). Poucos estudos em contexto nacional
investigaram a medicdo materna sob este enfoque (Cunha, 2004; Linhares, Martins; &
Klein, 2004; Tomas & Vectore, 2012). Entre os estudos internacionais acerca do assunto, a
grande parte discute a relacdo entre mediagdo materna e desenvolvimento infantil de
criangas consideradas de risco (Boivin et al. , 2013; Tzuriel, 1997, 1999, 2001; Tzuriel &
Eran, 1990; Tzuriel & Weiss, 1998; Zambrana-Ortiz & Lidz, 1995), mas ndao
especificamente com SD.

Parte desses estudos evidencia que mées e pais de criancas consideradas de risco*
quanto ao desenvolvimento cognitivo, quando treinados, apresentam padréo de mediacao
mais favoravel ao desenvolvimento de seus filhos, o que é constatado por meio da melhora
do desempenho cognitivo das criangas (Boivin et al. , 2013; Jaegermann & Klein, 2010;

Klein, 1996; Klein, Raziel, Brish & Birnbaum, 1987; Lidz, 2003; Tzuriel, 1999, 2001).

* Consideram-se criangas de risco quanto ao desenvolvimento cognitivo aquelas que apresentam
vulnerabilidade bioldgica (baixo peso ao nascimento, prematuridade, anomalias congénitas, entre
outras condigBes) e psicossocial (ambiente pobre em estimulacdo, falta de acesso a servigos
escolares e de salde adequados, familias violentas, com niveis de interacdo insatisfatorios, entre
outros) (Halpern & Figueiras, 2004).
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Com base nisso, esta pesquisa procurou avaliar o padrdo de mediacdo de mées de criangas
com SD antes e ap0s programa de intervencdo sobre mediacdo e desenvolvimento
cognitivo, considerando variaveis como ansiedade, depressdo, estresse e enfrentamento,
além de crencas e expectativas acerca do desenvolvimento do filho, que podem influenciar
€SSe processo.

A compreensdo de como o diagnostico de SD impacta a mée, do efeito disto sobre
sua relacdo com a crianca e das possibilidades de intervencdo, favorece a elaboracdo de
programas de sensibilizacdo parental que sejam eficazes no sentido de alterar nas familias,
em especial nas mées, crencas disfuncionais sobre a crianca com deficiéncia, adequar as
expectativas acerca do seu potencial, bem como contribuir para que tenham maior
compreensdo da importancia da mediacdo empreendida pelos familiares para seu
desenvolvimento. Tal proposta se baseou em estudos realizados com criangas consideradas
de risco que indicaram que a intervencdo com a familia traz efeitos positivos sobre o
desenvolvimento infantil (Jaegermann & Klein, 2010; Klein, 1996; Klein, Raziel, Brish &
Birnbaum, 1987; Tzuriel, 1999, 2001).

Entendendo que o desenvolvimento humano sofre os efeitos dos processos distais e
proximais e que sdo estes Ultimos que tém maior impacto sobre o curso de
desenvolvimento de uma crianga (Fonseca, 1995), adotou-se a premissa de que todo e
qualquer programa de intervencdo com criancas com deficiéncia devera necessariamente
envolver a mae, pois sua relacdo com a crianca pode ser capaz de anular, ou ao menos
minimizar, os efeitos dos riscos bioldgicos e sociais (Tzuriel, 2013).

A SD constitui-se na causa mais comum da DI, atingindo cerca de 20% deste
grupo. Além disso, a estimativa de nascimento de criancas com SD € de 1 para cada 700

bebés nascidos vivos (Brasil, 2012), o que faz dela uma condicdo relativamente comum.
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No Brasil ndo existem estatisticas oficiais sobre a quantidade de pessoas com SD, mas no
ano de 2012 estimava-se que eram aproximadamente de 270 mil®> pessoas em todo pais.
Conhecer as reacdes emocionais da mae diante do diagndstico, suas estratégias de
enfrentamento as dificuldades advindas desta condicao, bem como isto influencia o padrédo
de mediacdo adotado por ela se mostra importante para a elaboracdo de intervences bem
sucedidas junto a essas criancas e suas familias, o que pode favorecer a construcdo de uma
vida autdbnoma e independente da pessoa com SD quando adulta.

Partindo-se dessas premissas, esta pesquisa procurou responder as seguintes
questoes:

1) As estratégias de enfrentamento adotadas por mées de criancas com SD se
relacionam com os padrGes de mediacdo materna, ou seja, mdes com estratégias de
enfrentamento mais adaptativas apresentam comportamento de mediacdo mais favoraveis
ao desenvolvimento da crianga?

2) De que maneira as crengas sobre a deficiéncia e as expectativas com relagéo ao
desenvolvimento da crianca afetam o padréo de mediacdo da mée?

3) Os comportamentos de mediacdo materna sdo sensiveis a intervencdo, ou seja,
eles mudam apos participacdo em programa especifico sobre mediacdo e desenvolvimento

cognitivo?

1.5 Objetivos
1.5.1 Objetivo Geral
Analisar o padrdo de mediacdo em mées de criangas com Sindrome de Down antes

e apos proposta de intervencdo sobre mediacéo.

> Dados do Movimento Down/Brasil de 2012 (http://www.movimentodown.org)
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1.5.2 Objetivos Especificos

1. Verificar nas maes participantes a ocorréncia de sintomas de estresse, ansiedade
e depresséo;

2. ldentificar e descrever as crengas e expectativas de maes de criangas com SD
acerca da deficiéncia e do desenvolvimento do filho;

3. Identificar e analisar como as mées avaliam as caracteristicas e desenvolvimento
das criancas;

4. Verificar a presenca de problemas emocionais/comportamentais da crianca
mediante emprego do CBCL,;

5. ldentificar, descrever e analisar as estratégias de enfrentamento empregadas
pelas mées para lidar com os estressores decorrentes da deficiéncia; e

6. ldentificar relagcdes entre as principais variaveis do estudo;
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2 METODO

O estudo, de carater qualitativo, caracterizou-se pelo que Meltzoff (2001)
denomina de estudo de grupo-Unico com pré e pos-teste. Neste tipo de pesquisa 0
pesquisador faz um estudo com um pré-teste obtido antes de a intervencdo ser realizada.
Ap0s a realizacdo da intervencédo outro estudo é realizado e procede-se a analise estatistica
da mudanca de modo a identificar se ela é ou ndo significativa. A pesquisa qualitativa vai
ser caracterizada pela conjugacdo de métodos diferentes e complementares de coleta de
dados (Creswell, 2010). Assim, foram adotados como métodos de coleta entrevista
semiestruturada e estruturada (questionarios) com as participantes, protocolos de registro e
a observacdo da interacdo mae-crianca.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas, instrumentos objetivos e por
observacOes das diades mée-crianca. Para Moura e Ribas (2007), a observacdo se revela
como um método de pesquisa adequado para a analise mais minuciosa da interacdo mae-
crianca, ja que é necessario conhecer sequéncias de agdes e eventos que ocorrem durante a
interacdo. Como uma técnica que pode ser utilizada em conjunto com outras técnicas de
coleta de dados, a observacdo pode ser definida como uma técnica de coleta e registro de
um fendmeno, por meio de instrumentos ou contato direto com as pessoas observadas,
trazendo importantes contribuicdes para pesquisas realizadas com criangas com

desenvolvimento atipico (Bosa & Souza, 2007).

2.1 Contexto da Pesquisa
A coleta de dados foi realizada em diferentes contextos. As entrevistas e aplicacao
das escalas foram realizadas em uma sala reservada do Servigo Escola de Psicologia da

UVV, nas Apaes de Vitoria e Vila Velha ou na prépria residéncia da participante, optando-
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se pelo local de preferéncia da mae. As filmagens aconteceram na residéncia das diades em
dias e horarios de melhor conveniéncia para as mesmas. As oficinas foram realizadas na
sala de atendimento de grupo do Servico Escola de Psicologia da UVV, situada no bairro
Boa Vista no municipio de Vila Velha. Como as maes residiam em locais variados
(municipios de Serra, Vitéria e Vila Velha) foi necessario auxilio para que conseguissem
estar no local das oficinas no horario marcado. Deste modo, 0 pesquisador e a aluna de
iniciacdo cientifica foram pessoalmente buscar em casa quatro das seis mées integrantes do
grupo. Esta estratégia foi adotada visando diminuir a possibilidade de abandono da

pesquisa por dificuldades ligadas ao deslocamento.

2.2 Participantes

Na primeira e segunda etapas da pesquisa, 0 grupo foi composto por nove diades,
maées e criancas com SD, com idade entre 2 e 5 anos. Na terceira e quarta etapas, aplicacao
do programa de intervencdo e filmagem no follow-up, participaram seis diades. Para a
composicdo da amostra, visitas foram realizadas as instituicGes especializadas no
atendimento dessa populacdo nos municipios de Vitéria e Vila Velha/ES. Todavia, houve
muita dificuldade para conseguir a adesdo de um numero maior de participantes. Ao
realizar contato com as maes indicadas pelas Apae’s, 25 mées ao todo, muitas alegaram
impossibilidade de participar por trabalharem fora o dia todo ou falta de interesse em se
engajar em nova atividade, ja que tinham uma agenda cheia, com varios especialistas,
advinda da condicéo do filho

A estimativa inicial era de que 12 maes de criangas com SD, com idades entre 2 e 5
anos, participassem da pesquisa. Entretanto, a pesquisa s6 conseguiu a participagéo efetiva

de nove diades ao todo. De todas as que iniciaram a participagdo, duas abandonaram por
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motivos distintos: uma porque estava com dificuldades de horario para receber a
pesquisadora em casa e outra que esperava que a pesquisa envolvesse algum tipo de
atendimento a crianca. Uma terceira mée foi desligada ainda durante a fase das entrevistas
por ter recebido o diagnostico de deficiéncia auditiva do filho. Esta decisdo foi tomada
para atender ao previsto nos critérios de inclusdo/exclusdo do projeto de pesquisa: seriam
excluidas da amostra mdes cujas criangas tivessem, além da SD, outras anomalias ou
alteracdes do desenvolvimento (como, por exemplo, paralisia cerebral, autismo, entre
outros) e/ou maes com histdrico de transtornos mentais ou comportamentais informados
pelos profissionais das instituicbes que indicaram as participantes.

Assim, das 12 maes que aceitaram participar, 11 atenderam aos critérios de
inclusdo na pesquisa: a) Mdes de criancas com diagnostico de SD e b) Mées de criancas
com SD entre 2 e 5 anos de idade, sendo que ao final da pesquisa nove compuseram 0
grupo.  Entretanto, apesar da disponibilidade inicial das nove maes, na ocasido da
realizacdo das oficinas, somente seis conseguiram participar. Das que néo estiveram
presentes uma ndo conseguiu liberacdo do trabalho, outra teve uma viagem familiar
participando somente do primeiro encontro e a terceira o filho ficou por mais de 15 dias
com pneumonia, ndo tendo quem pudesse cuidar dele. Deste modo, dentro do “n” total de

nove participantes, somente seis compuseram 0 grupo com pré e pds-intervencao.

2.3 Instrumentos
Para atender aos objetivos da pesquisa, diferentes instrumentos de coleta de dados

foram adotados. Sendo eles:
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1) Questionario de Dados Sociodemograficos (QDS) - objetivou o levantamento
de dados que caracterizem o perfil sociodemografico das participantes, tais como
escolaridade, idade, estado civil, trabalho, renda familiar, entre outros (APENDICE A).

2) Questionario de Dados da Crianca (QDC) — consistiu no levantamento de
informacOes relativas a gestacdo, pré-natal e nascimento da crianca, tipo de parto,
existéncia ou nao de intercorréncias, e dados atuais tais como: Tipo de atendimentos
recebidos, locais em que estes atendimentos sdo realizados, entre outros (APENDICE B).

3) Entrevista para identificacdo de crencas e expectativas acerca da deficiéncia
e do desenvolvimento da crianca (EICE) - Baseada em Cunha (2004), no instrumento
elaborado pela Associacdo de Pais e Amigos de Sdo Paulo — Apae (s/d), em Marvin e
Pianta (1996), e Girimaji et al. (1999), a entrevista procurou conhecer como a mae recebeu
a noticia do diagnostico de SD, por quem e como ela foi dada, os sentimentos maternos
relativos a noticia, as expectativas com relacdo ao desenvolvimento da crianca e as crencas
da mé&e acerca da deficiéncia, questdes relativas ao futuro da crianga, impactos do
diagnostico sobre a familia, entre outros (APENDICE C). O roteiro de entrevista foi
testado em estudo piloto, com uma méde de uma crianca com sindrome de Down, na
ocasido com dois anos e meio. Esta mée era um das que disseram ter interesse em integrar
a pesquisa, mas ndo ter tempo, dispondo-se a contribuir, entretanto, neste primeiro
momento. Apés a realizacdo do estudo piloto o roteiro foi reformulado se mostrando
adequado ao prosseguimento do estudo.

4) Escala de Avaliacdo da Experiéncia da Aprendizagem Mediada (MLE Rating
Scale) reduzida e adaptada - Proposta por Lidz (1991), a escala procura calcular as
experiéncias ambientais e de socializacdo que tém potencial de promover MCE na crianga.

Pode ser aplicada para conhecimento das situacdes de mediacdo entre mée-filho e
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professor-aluno. N&o se constitui em um instrumento padronizado de avaliacédo, tal como
as Escalas Beck, mas sim um instrumento de analise quantitativa e qualitativa com base no
referencial tedrico da EAM de Feuerstein (Lidz, 2003). Baseada na teoria da MCE a escala
propbe 12 componentes de comportamento do mediador que séo analisados em termos de
atitudes potencialmente mediadoras de aprendizagem (Lidz, 1991, 2002; Cunha &
Fonseca, 2003; Cunha, Enumo & Canal, 2006a). Cada um dos componentes da escala é
analisado numa escala que vai de 0, auséncia do componente na interacdo, ao nivel 3,
considerado como mediagdo 6tima no componente em questdo. O nivel 6timo de mediacgéo
refere-se aos resultados esperados em um funcionamento cognitivo apropriado, tais como
autorregulacdo, aprendizagem ativa, pensamento representacional e estratégias de solucéo
de problemas (Lidz, 1991, 2002). Para esta pesquisa, a escala foi reduzida a seis itens
(Intencionalidade, Significacdo, Transcendéncia, Sentimento de Competéncia/Elogio,
Regulacdo da Tarefa e Afetividade), dada a possibilidade de sofrer alteracdo apds a
participagdo da mde na intervencdo. Além disso, a escala reduzida foi operacionalizada
com exemplos de comportamentos que seriam mais apropriados ao contexto desta
investigacdo, por meio de filmagens realizadas com mées néo integrantes da pesquisa em
contexto doméstico ao longo de semanas.

5) Escalas Beck (BAl e BDI) (Cunha, 2001) - A fim de avaliar a presenca de
sinais clinicos de ansiedade e de depressdo nas maes, foram aplicadas o Inventario de
Ansiedade Beck (BAI) e o Inventario de Depressao de Beck (BDI). O BAI é constituido
por 21 afirmacBGes que medem os sintomas de ansiedade, tanto fisicos, como tremor e
formigamento nas pernas e dificuldade de respirar, como 0s sintomas emocionais, tais
como medo de acontecimentos ruins ou de morrer, entre outros. Para cada uma das

questdes o avaliando pode responder “0” quando ndo apresenta 0 sintoma a que se refere a
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afirmativa, “1” se for leve, “2” para moderado e “3” para grave. De maneira semelhante, o
BDI é composto por 21 afirmagdes que abordam questbes sobre humor, tais como
sentimentos de fracasso, culpa, tristeza, entre outros. As respostas sdo dadas de acordo com
0 mesmo padrdo do BDI e ambos 0s inventarios sdo corrigidos seguindo-se a normatizagédo
estabelecida pelo manual.

6) Escala de Estresse — Inventario de Sintomas de Stress para Adultos (ISSL)
(Lipp, 2000) - Composta por 53 itens, o respondente deve assinalar “sim” ou “ndo” para a
presenca dos sintomas de estresse baseando suas respostas em trés tempos: Gltimo més,
ultima semana e nas ultimas 24 horas.

7) Entrevista para avaliacdo do Enfrentamento (EAE) — Estudo piloto para
avaliacdo do enfrentamento identificou que o momento do diagnéstico, considerando a
idade das criancas da amostra, ndo necessariamente seria 0 principal estressor para a méae
na atualidade. Para levantamentos das estratégias de enfrentamento adotadas pelas mées
diante da condicdo da crianca, foi realizada a livre traducdo e adaptacdo da Motivational
Theory of Coping Scale-12 (MCT-12) de Lees (2007), baseada na Teoria Motivacional do
Enfrentamento de Skinner e colaboradores (Skinner et al., 2003; Skinner & Wellborn,
1994). Trés perguntas foram acrescentadas a entrevista, de modo a se identificar o que no
momento presente a mée considerava como estressor ligado a condicdo do filho: “1) Vocé
poderia relatar o que significa ter um filho com SD?; 2) Como vocé se sente passando por
esta experiéncia? e 3) Considerando tudo que vocé ja passou desde o nascimento de seu
filho, ha algo que considera atualmente como sendo mais dificil na situac&o de ter um filho
com SD?”. Apo0s esta introducdo, as demais perguntas (traducdo da entrevista original),
relacionam-se com as 12 familias de enfrentamento propostas pela TME de Skinner e

Wellborn (1994) (APENDICE E).
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A avaliagdo das estratégias de enfrentamento das mées integrantes de estudo levou
em consideracdo dois aspectos: 1) O tempo decorrido desde o nascimento da crianca
(média de 3 anos e 9 meses) e as estratégias de enfrentamento empregadas na época podem
ter sido suficientes para que a mae tenha superado as dificuldades advindas do diagnostico
e ndo o considere mais fonte de estresse; e 2) A analise das estratégias de enfrentamento
relativas ao diagnéstico implicaria em uma andlise da rememoracgédo feita pela mée do
evento passado (nascimento/diagndstico), j& que na ocasido da entrevista as criancas
tinham idades variadas (entre 2 e 5 anos de idade). Esta avaliacdo retrospectiva nem
sempre se mostra apropriada ja que a analise do enfrentamento, sempre que possivel, deve
ser feita 0 mais proxima da situacdo natural ou do momento do enfrentamento (Lees,
2007). Logo, como o objeto principal de estudo deste trabalho foi a mediacdo materna,
optou-se por realizar a pesquisa com méaes cujos filhos tivessem pelo menos dois anos de
idade, o que tornaria mais adequada a metodologia utilizada para analise da mediacéo.

8) Protocolo de Registro do comportamento da crianca — Elaborado para este
estudo, o protocolo serviu de instrumento para registro de informacdes simples e objetivas
sobre o comportamento da crianca durante a sesséo filmada. Considerou-se importante que
tal registro fosse feito, pois a condi¢do da crianga no momento da interagdao (fome, sono,
irritabilidade) poderia alterar as formas de interacdo da mie com ela (APENDICE F).

9) Questionario de avaliacdo das oficinas de sensibilizacdo de maes de criangas
com Sindrome de Down (QAO) — este instrumento foi elaborado para avaliar a percep¢édo
das mées acerca da oficina realizada. Como se esperava que ap0s a participacdo nas
oficinas o padrdo de mediacdo da mae sofresse alguma alteracdo pretendeu-se com o

questionario verificar se mae identifica ou ndo algum acréscimo de conhecimento sobre a
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EAM e se isso de alguma forma se refletiu em seu modo de interagdo com a crianca
(APENDICE G).

10) Inventario dos comportamentos de Criancas entre 1 ano e 6 meses e 5 anos —
CBCL® (Child Behavior Checklis Form for Ages 1%-5). O CBCL consiste em um
questionario de 99 itens, que sdo descricbes de comportamentos (problemas), respondido
por pais ou cuidadores. Em formato de escala do tipo Lickert, o respondente deve registrar:
0 — quando a afirmativa ndo € verdadeira (exemplo: Nao consegue parar sentado, ndo para
quieto ou € hiperativo); 1 — quando é pouco verdadeira ou algumas vezes verdadeiras ou 2
— muito verdadeira ou frequentemente verdadeira. Esta versdo do CBCL apresenta ainda
um Questionario de Desenvolvimento da Linguagem - LDS (18-35 meses), em que 0
respondente esclarece eventuais dificuldades de linguagem da crianca e informa as
palavras que ja fazem parte do seu vocabulario.

A partir das respostas dos pais, 0 questionario elabora um perfil da crianca, que
reine os comportamentos em dois grupos de dificuldades: Problemas de carater
Internalizante (exemplo, ansiedade/depressédo, problemas de somatizagdo, reacdes
emocionais) e problemas de carater Externalizante (exemplo, problemas de atencéo,
agressividade).

O CBCL foi adotado nesta pesquisa como uma medida de como as mées avaliavam
o comportamento de seus filhos, o que também pode interferir no padrdo de mediacéo por

ela estabelecido.

6 \ersdo brasileira do Child Behavior Checklist for ages 1%-5, traduzida por MBM Linhares, MR
Santa Maria-Mengel, EFM Silvares e MM Rocha (2010).
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2.4 Procedimento

A selecdo dos participantes foi realizada de modo intencional ja que se tratava de
uma amostra de conveniéncia (Creswell, 2010; Meltzoff, 2001). As participantes foram
selecionadas com base na indicacédo dos profissionais do setor clinico da Apae de Vitéria e
Vila Velha e da clinica escola de fisioterapia da UVV. Apds contato telefénico com essas
mées, foram explicados de modo geral os objetivos e procedimento da pesquisa. Aquelas
que aceitaram integrar o estudo receberam informac6es mais detalhadas em um encontro
presencial, em que assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —TCLE
(APENDICE H) e iniciaram as entrevistas.

Como explicitado anteriormente, antes do inicio da coleta dos dados, foi realizado
um estudo piloto a fim de se verificar a adequacdo da Entrevista para identificacdo de
crengas e expectativas acerca da deficiéncia e do desenvolvimento da crianca e Entrevista
para avaliacdo do enfrentamento. O estudo foi feito com uma mée de crianca de
aproximadamente dois anos de idade. As adequacgdes necessarias a realizacdo do estudo
foram feitas nos instrumentos e em seguida iniciadas as entrevistas.

As entrevistas eram agendas no horario considerado melhor pela mae e
aconteceram, quase sempre nas instalagcdes das instituicdes, em sala reservada. Somente
duas mées foram entrevistadas em suas casas, mas sem a presenga da crianca. E importante
salientar que no decorrer das entrevistas houve por parte do pesquisador a preocupacdo em
manejar de modo cuidadoso e respeitoso as reacfes emocionais advindas do contetdo da
entrevista. Muitas mdes emocionaram-se durante 0S encontros com o pesquisador e uma
delas, que demonstrou maior fragilidade emocional, recebeu orientacdo e encaminhamento

para atendimento psicologico.
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Além disso, vale ressaltar as inUmeras vezes que as entrevistas foram desmarcadas
pelas participantes. Algumas criancgas integrantes do estudo tinham a imunidade reduzida e
por isso frequentemente ficavam doentes, o que levava as mées a cancelar o horario com a
pesquisadora. Além disso, as médes também desmarcavam os encontros em fungdo de
outros compromissos pessoais e familiares.

Para atender aos objetivos desta pesquisa, a coleta de dados foi organizada em
etapas, a saber:

12 etapa: Nesta etapa, procedeu-se ao levantamento dos dados dos participantes —
foram preenchidos os Questionario de Dados Sociodemograficos e Questionario de Dados
da crianca. Apds estabelecimento de rapport, procedeu-se a realizacdo da Entrevista para
identificacdo de crencas e expectativas acerca da deficiéncia e do desenvolvimento da
crianca e aplicacdo do ISSL. Como uma das maes era iletrada, o Inventario de Lipp foi
lido pela pesquisadora. Com a permissao das participantes, as entrevistas foram gravadas
em &udio para posterior transcricdo. O tempo médio de duracdo da entrevista foi de 60
minutos e de aplicacdo dos instrumentos nesta etapa de 15 a 20 minutos.

Em outro dia realizou-se Entrevista para avaliagdo do enfrentamento e a aplicagédo
das Escalas Beck (BAI e BDI) para avaliacdo de sinais de ansiedade e depressdo e do
CBCL. Novamente a mae iletrada recebeu auxilio. As mades que encontraram alguma
dificuldade em responder aos instrumentos foram auxiliadas pela pesquisadora durante a
aplicacdo. O tempo médio de duracdo da entrevista foi de 40 minutos e de aplicacdo dos
instrumentos nesta etapa de 15 a 20 minutos.

2% etapa: apos fim da realizagdo das entrevistas, em dias diferentes foram realizadas
trés Sessbes de Observacédo da Interacdo Mae-crianca com duracdo de 10 minutos cada.

Este numero de sessGes foi definido por se considerar a possibilidade de que na primeira



104

sessdo mée e crianca estivessem inibidas com a presenca do pesquisador e da camera. A
observacao foi realizada na residéncia da diade por se entender que o ambiente de vida €
aquele em que se tem mais possibilidade de identificarmos como normalmente os sujeitos
se comportam. As filmagens foram realizadas sempre na casa da crianca e em horarios que
fossem possiveis a mée e favoraveis a crianca (nédo se fez filmagem em horarios em que a
crianca estivesse cansada ou fosse a hora do sono), conduzidas pela pesquisadora ou aluna
de iniciacgdo cientifica.

As duas primeiras sessdes foram em formato semiestruturado, sendo a méae
orientada a brincar com o filho a partir de um Kit de Brinquedos disponibilizado. A
terceira sessdo foi em formato livre, tendo sido a mée orientada a fazer com a crianga o que
ja estava previsto em sua rotina diaria (dar banho, alimentar, brincar livremente, entre
outros). Nas observacGes semiestruturadas foi disponibilizado a diade um Kit de
Brinquedos montado para a pesquisa. Os brinquedos e materiais foram selecionados de
maneira a facilitar a interacdo espontanea da mae com a crianga durante a sessdo. Caso
durante a filmagem a crianga apresentasse sinais de desconforto (tais como sono, choro,
irritabilidade, entre outros) a sesséo era interrompida. Todas as sessdes foram filmadas
para posterior analise. Antes do inicio da sessdo, o pesquisador explicava a mae a
importancia da filmagem (para registro dos dados) e se sentava a uma distancia que
permitisse a filmagem, mas ao mesmo tempo deixasse a diade mais a vontade possivel.
Para inicio da sessdo de filmagem a mae recebia a seguinte instrugdo: “Agora vocé devera
brincar com seu filho (a) da maneira como normalmente faz. O que eu quero ver é como
vocés brincam”. Durante as sessdes foram registrados no Protocolo de Registro do

comportamento da Crianga informacdes pertinentes a crianca.
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Antes da filmagem sempre se realizava um rapport com a diade e informalmente se
levantava informacdes de como estavam a mae e a crian¢a, de modo a se identificar e
considerar alguma variavel nova (na dindmica familiar, na vida da mée ou da crianca) que
pudesse influenciar a interacdo. Houve diferenca nos intervalos estabelecidos entre uma
filmagem e outra em funcdo da disponibilidade das mées. Assim como no caso das
entrevistas, frequentemente sessdes de observacdo eram desmarcadas por motivos diversos
como problemas de saude da crianca, viagens familiares, compromissos pessoais das maes,
entre outros. As oficinas sé foram realizadas quando todas as filmagens foram concluidas.

Para diminuir a distancia temporal entre a Ultima filmagem e a realizacdo das
oficinas, garantiu-se que nenhuma mae tivesse um intervalo maior que 1 més entre a ultima
filmagem e o primeiro encontro das oficinas. Em funcdo disso, trés mées tiveram uma
quarta sessdo filmada e a primeira, deste total de quatro, foi desconsiderada na anéalise dos
dados.

Optou-se nesta pesquisa pela filmagem das sessdes de interacdo mae-crianca pelas
inimeras vantagens que apresenta. Em primeiro lugar, pode-se apontar para a possibilidade
de rever o material filmado quantas vezes for necessario e em segundo permite que outros
pesquisadores também tenham acesso ao material, permitindo a avaliacdo por juizes ou
pares (Moura & Ribas, 2007).

Para Moura e Ribas (2007), a observacdo se revela como um método de pesquisa
bastante adequado para a analise mais minuciosa da interacdo méae-crianga, ja que é
necessario conhecer sequéncias de acles e eventos que ocorrem durante a interagcdo. Como
uma técnica que pode ser utilizada em conjunto com outras técnicas de coleta de dados, a
observacao pode ser definida como uma técnica de coleta e registro de um fenémeno, por

meio de instrumentos ou contato direto com as pessoas observadas e pode trazer
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importantes contribuicGes para pesquisas realizadas com criancas com desenvolvimento
atipico (Bosa & Souza, 2007).

Lidz (2003) afirma que a filmagem das interagfes pode permitir uma avaliacao
mais fidedigna do que estd sendo observado e indica que os pais adaptam-se facilmente a
presenca da camera quando sdo esclarecidos sobre sua importancia para a realizacdo da
observacao. Outro aspecto importante ressaltado pela autora € que os pais normalmente sdo
mais propensos a permitir que sua criancga seja observada e avaliada do que eles mesmos.
Assim, informar que é a interacdo deles com a crianca que estd sendo avaliada pode
acionar mecanismos de defesa. Neste sentido, pode ser mais interessante informéa-los que o
que se pretende é conhecer os tipos de interacdo que a crianga tem em casa e assim poder
contribuir com seu desenvolvimento (Lidz, 2003).

Segundo Moura e Ribas (2007) a observacéo recebe criticas como técnica de coleta
de dados por se entender que a presenca do observador altera a maneira como as pessoas se
comportam ou reagem diante das situagdes. Entretanto, esta critica pode ser refutada ao
considerarmos que varios outros procedimentos de coleta de dados, tais como a entrevista,
também podem exercer influéncia sobre o comportamento do sujeito estudado. Logo, é
necessario que o pesquisador esteja atento a de que maneira os dados podem ser afetados
por sua presenca e leve isso em consideracdo no momento da analise.

Outro aspecto importante é considerar qual serd o papel do observador durante a
coleta de dados, que pode variar desde um observador completo, situacdo em que ele
observa sem participar, passando por um observador “participante”, quando seu papel ¢
conhecido e existe algum nivel de participacdo no fendmeno observado, até um
participante completo, quanto o observador interage com as pessoas e situacdes e oculta

seu papel de observador (Creswell, 2010). Nesta pesquisa, adotou-se a postura de
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observador completo, ja que durante a observacdo da mée-crianca ndo houve nenhum tipo
de interacdo ou participacéo nas atividades desenvolvidas pelas diades.

3% etapa: Ao término da observacdo das nove diades, as maes foram convidadas a
participar das oficinas de Intervencdo em Mediacdo Materna sendo informadas sobre os
objetivos do programa e de como sua participacdo poderia contribuir para o
desenvolvimento da crianca. A proposta da intervencdo baseou-se no pressuposto da
Teoria Transacional do desenvolvimento de que intervengdes planejadas quando provocam
mudancas em um dos parceiros de interacdo tém a oportunidade de reorganizar o
comportamento do outro ou que a mudanga em um ambiente reorganiza outro ambiente
(Sameroff, 2009). Assim, a mudanca do padrdo de mediacdo das mdes poderd provocar
mudancas no curso do desenvolvimento das criancas, como tdo bem demonstraram alguns
autores (Boivin et al. , 2013; Klein, 1996; Tzuriel, 1991; Tzuriel & Ernest, 1990; Tzuriel
& Weiss, 1998).

Antes de marcar as datas das oficinas, a pesquisadora informou-se com as maes
sobre o dia da semana de preferéncia de todas, sendo estabelecido, entdo, que elas
aconteceriam em trés sextas-feiras consecutivas. Optou-se pela realizacdo de somente trés
encontros em funcdo de dois aspectos: 1) quanto maior a quantidade de encontros maiores
as chances de que as mdes tivessem contratempos que as impedisse de participar; 2) com
base em intervencdes realizadas com familias e médes em outras pesquisas, entendeu-se que
trés encontros poderiam atender aos objetivos desta pesquisa (Klein, 1996; Ramos, 2012).
Desse modo, dentro do contexto desta pesquisa trés encontros com as maes poderiam ser
suficientes para modificar ao menos em parte o padrédo de mediacao por elas adotado.

Os dias para realizacdo das oficinas foram previamente informados as mées por

meio de convite impresso (APENDICE 1). Durante a realizagio das oficinas uma sala de
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recreacdo foi preparada para as criancas que foram junto com suas mées. Nesta sala
atividades lidicas eram desenvolvidas por alunos de psicologia’. As oficinas tiveram
duracdo média de 1 hora e 30 minutos, chegando uma delas a quase 2 horas. A proposta da
intervencdo foi sensibilizar as mées quanto a importancia da interacdo da diade para o
desenvolvimento cognitivo e afetivo da crianga, bem como quanto aos principios
fundamentais da EAM. Para isso, 0s encontros foram planejados tendo-se como base o
programa Mediational Intervention for Sensitizing Caregivers (MISC) (Klein, 1996).

Os principios tedricos norteadores do MISC foram empregados, mas as atividades
das oficinas foram elaboradas pela pesquisadora tendo como base o nivel sociocultural das
médes, bem como os dados levantados nas trés primeiras sessGes filmadas, ja& que o
programa propde uma total adequacdo a cultura local e sujeitos dele participantes. Deste
modo, trechos das sessdes filmadas foram selecionados para exemplificagdo dos critérios
de mediacdo. Segundo Klein (1996) isto se mostra de extrema relevancia por dois motivos.
Primeiro, porque os programas de intervencédo estruturados acabam por produzir nos pais,
em especial de condi¢Bes socioecondmicas menos favorecidas, a crenga de que 0s
profissionais tem um modelo ideal de educacdo para suas criangas, que deve ser seguido.
Isso acaba por gerar uma alienacdo nos pais, que passam a considerar o seu modo de
educacdo insuficiente, necessitando, portanto, da orientacdo de especialistas. Assim,
mostrar aos pais o que eles fazem e como aquilo é importante para o desenvolvimento da
crianga faz com que eles entendam que ndo hd modos padronizados e corretos de interacéo.

Em segundo lugar, a intervencdo realizada a partir daquilo que os pais fazem com sua

! Agradecimento as alunas Rosa Hayelle, Renata Emerick, Pamela Senna, Raiza Biach e Viviane
Nunes que de forma muito carinhosa se encarregaram das atividades de recreacdo das criangas
durante a realizacéo das oficinas.
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crianca acaba por criar neles o sentimento de competéncia e de que sdo capazes de afetar o
desenvolvimento delas.

Com base nesta premissa, as filmagens realizadas com as mées foram analisadas e
buscou-se encontrar nelas episodios de interacdo que exemplificassem os seis critérios de
mediacdo a serem trabalhados nas oficinas (Focalizacdo, Mediar Significado, Expansdo,
Elogio, Regulacdo do Comportamento e Afeto). Houve o cuidado de fazer com que todas
as maes tivessem episodios de interacdo selecionados, de modo a ndo se criar a impressao
no grupo de que uma mae seria melhor mediadora que outra. As filmagens das maes nas
situacOes pré-intervencdo foram analisadas porque para intervencdo é importante que antes
se identifique o perfil mediacional das maes e se ressalte aquilo que ela faz de melhor na
interacdo com sua crian¢a (Klein, 1996; Jaegermann & Klein, 2010; Tomas & Vectore,
2012).

Partindo-se destes principios, as atividades das oficinas foram elaboradas pela
pesquisadora e discutidas com o Grupo de Psicologia Pediatrica do PPGP da UFES, a fim
de se realizar adequacgdes. Para Klein (1996) o mediador, neste caso a pesquisadora,
durante as oficinas deve encorajar os pais mais do que criticar ou fazer juizo de valor, e
apresentar entusiasmo e crenca na regra de que eles séo capazes de promover mudangas no
desenvolvimento da crianga. Além disso, um clima emocional positivo é pré-requisito para
que a mediacdo aconteca. Desse modo, as oficinas foram organizadas e conduzidas de
maneira a promover este sentimento de competéncia nas mées e de modo que se
estabelecesse clima emocional em que elas se sentissem acolhidas, respeitadas e
valorizadas.

Além disso, as atividades propostas para as oficinas foram pensadas de modo a

serem adequadas a todos as mées em termos de escolaridade, ja que havia desde
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participantes iletradas a com pds-graduacdo. Foram utilizados slides como material de
apoio, com a sequéncia do conteldo a ser discutido, sendo compostos por figuras em
detrimento de linguagem escrita. As oficinas foram, entdo, estruturadas pela pesquisadora,

conforme Tabela 3:
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Tabela 3
Apresentacio dos objetivos e procedimentos da intervencdo®
Oficinas Obijetivos Procedimento
1) Favorecer a integragcdo entre as maes por meio do v Dinamica de apresentagdo: “Que objeto eu sou?”;
estabelecimento de um clima afetivo positivo e de confianca v Apresentacdo dos objetivos das oficinas;
de modo a favorecer e aprendizagem do grupo; v Discussdo sobre o que é desenvolvimento Humano: o que é
2) Apresentar 0 conceito de Aprendizagem Mediada desenvolvimento? O que é necessario para que uma crianga se
diferenciando-a da aprendizagem direta; desenvolva?
3) Apresentar os seis critérios da mediacao; v' Apresentacdo dos conceitos de Aprendizagem Mediada e
4) Discutir o critério de mediacdo Focalizacao; Aprendizagem Direta. Exposicéo Dialogada;
o 5) Sensibilizar as mées acerca de sua importancia como v Apresentacdo do conceito de Mediacdo. Realizacdo de acréstico
E:{ZEE mediadoras; com a palavra.
6) Promover nas mdes o sentimento de competéncia como v Apresentacdo do conceito de Mediacdo e dos seis critérios a
mediadoras. serem trabalhados nos encontros. Exposicdo Dialogada;
v Apresentacdo do critério Focalizacdo. Exposicdo dialogada.
Andlise grupal de videos de interacbes das diades para
exemplificar o critério Focalizacéo;
v Exercicios para treino e exemplificagdo dos critérios da
mediacéo;
v" Explicagéo da “Tarefa de Casa”.

® A descricdo detalhada da intervencéo pode ser vista no APENDICE J.
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1) Relembrar e consolidar o critério de mediagdo Focalizacao.
2) Apresentar e discutir os critérios de mediagdo: Mediar
Significado, Expanséo e Regulacdo do Comportamento.

3) Sensibilizar as mées acerca de sua importancia como

Discussao com o grupo acerca da “tarefa de casa”.
Apresentacdo do critério Significacdo. Exibicdo de videos com
cenas ilustrativas da Significacéo.

Apresentacdo dos critérios Expansdo e Regulacdo do

Segundo mediadoras. Comportamento. Exposi¢éo dialogada.
Encontro  4) Promover sentimento de competéncia como mediadoras. Andlise grupal de videos de interacbes das diades para
exemplificar os critérios Expansdo e Regulagdo do
Comportamento.
Exercicios para treino e exemplificagdo dos critérios da
mediag&o.
1) Relembrar e consolidar os critérios de mediagédo Discussdo com o grupo acerca da “tarefa de casa”.
trabalhados nos primeiro e segundo encontros; Exposicao dialogada do critério Afeto. Exibicdo de Video das
2) Apresentar os critérios de mediagdo Afeto e Elogio. diades que exemplificavam o critério.
3) Sensibilizar as mées acerca de sua importdncia como Role-playing para discusséo do critério Elogio.
) mediadoras. Exercicios para treino e exemplificacdo dos critérios da
ferceiro 4) Promover sentimento de competéncia como mediadoras. mediacdo.
Encontro

5) Avaliar as oficinas por meio de questionario aplicado as

maes.

Recapitulacdo dos seis critérios de mediacdo trabalhados nas
oficinas.

Aplicacdo do Questiondrio de avaliagdo das oficinas de
sensibilizacdo de mées de criancas com Sindrome de Down.

Entrega do material de apoio.
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Ao longo dos encontros, as atividades a serem realizadas foram introduzidas com
apresentacdo de slides de Power point (APENDICE K). Antes do encerramento da Ultima
oficina, as mées responderam ao Questionario de avaliacéo das Oficinas. Por fim, as maes
receberam o material de apoio produzido especificamente para o contexto desta pesquisa.
Em seguida, a pesquisadora agradeceu ao empenho das mées em participar dos encontros,
dizendo saber o quanto para algumas era dificil estar ali em funcdo dos inimeros
compromissos que ja tem. Além disso, foi lembrado a elas que dentro de aproximadamente
20 dias a equipe de pesquisa iria novamente a sua residéncia para a quarta filmagem.

42 etapa: Apos a realizacdo das trés oficinas as diades, foram novamente filmadas,
em mais duas sessbes de interacdo. A primeira sessdo de Follow-up (4% sessdo de
filmagem), com previsdo de acontecer 20 dias apds a intervencgdo, aconteceu em média 35
dias apds o fim das oficinas. Mais uma vez houve dificuldade na agenda das algumas méaes
para receber a equipe de pesquisa. A segunda sessdo de Follow-up deveria acontecer trés
meses apds a intervencdo aconteceu em media 92 dias ap6s o Ultimo encontro das oficinas.
As quartas e quintas filmagens tiveram como objetivo verificar as possiveis mudangas no
padrdo de mediacdo da mée apos participacao nas oficinas.

As duas Ultimas filmagens seguiram o0 mesmo padrdo das anteriores. As maes
foram filmadas em suas casas, tiveram acesso aos mesmos brinquedos e receberam as
mesmas orientacOes, de que deveriam brincar com sua crianga como sempre faziam. Ao
chegar a casa das mées nenhuma informacéo adicional foi dada, de modo a ndo influenciar
seu comportamento. As sessdes pOs-intervencdo tiveram como objetivo verificar as
possiveis mudangas no padrdo de mediacdo da mae apds participacdo nas oficinas

A Tabela 4 apresenta as etapas da pesquisa:



Tabela 4

Resumo do Procedimento e Instrumentos utilizados na pesquisa
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Etapa preliminar

Etapa 1

Etapa 2

Etapa 3

Etapa 4

Coleta de dados Pré-intervengdo

Intervencdo em grupo

Coleta de dados P6s-intervengdo

Composicao da L . x Sessdo 5
amostra l?r?;:f:r%i?wgozs (Silslsrgsgle 283) Primeira Segunda Terceira Oficina FSoeIT(is\(/)-:p Follow-up
Janeiro - . X Oficina 08 Oficina 15 novembro-

abril/2013 ma|(_3/2013— J_ulho/2013— agosto/2014 agosto/2014 22 agosto/2014 setembro/2014 dezembro/2014

abril/2014 junho/2014
- Estudo piloto -TCLE - Filmagem das - Oficina da - Oficina da - Oficina da -Filmagemdas - Filmagem das
das entrevistas -Questionario diades em Proposta de Proposta de Proposta de diades em diades em
comumamdede  dados contexto Intervencdo em  Intervencdo em  Intervencdo em contexto contexto
crianga com SD Sociodemogréficos domeéstico Mediacdo Mediacdo Mediagéo domestico domestico
que ndo participou  -Questionario - Protocolo de Materna Materna Materna - Protocolo de - Protocolo de
da pesquisa dados da crianga Registro do Aplicacdo do Registro do Registro do
- Indicagdo das - Entrevista para Comportamento Questionério de Comportamento  Comportamento
maes que identificacéo de da Crianca avaliagdo das da Crianca da Crianga
atendiam aos Crengas e - Na ultima oficinas (QAO)
critérios de Expectativas filmagem - Entrega da
incluséo pelas (EICE) entrega do cartilha sobre
equipes das - Escalas Beck convite com as Mediacéo
Apae’s -ISSL datas das Familiar e
- Contato - Entrevista oficinas. Desenvolvimento
telefénico comas  Avaliacdo do Infantil
mades para convite  enfrentamento
(EAE)
- Aplicagdo do

CBCL
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2.5 Material de apoio

Todas as entrevistas foram registradas em gravador de voz modelo Olympus digital
voice. Para as filmagens foi utilizada camera de video portatil da Sony. Durante as
filmagens, utilizou-se um kit de brinquedos montado especialmente para pesquisa
composto por brinquedos diversos apropriados a faixa etaria das criancas (2 a 5 anos de
idade) que favorecessem a emergéncia de atividade lidica (bonecas, mamadeira, carros,
animais de borracha, fantoches, panelinhas, alimentos de plastico, livros de historias
infantis, entre outros), além de jogos de encaixe simples (jogos de madeira, jogos de
encaixe e quebra cabeca apropriados a idade), bem como giz de cera, papel e massinha de
modelar.

Para realizacdo das oficinas utilizou-se aparelho projetor de midia (data show),
notebook e caixa de som para exibicdo dos slides e dos 11 videos (sete filmagens das
diades e guatro encenacfes) usados na intervencdo. Ao fim da intervencédo foi entregue as
mdes uma cartilha sobre Mediacdo Materna e Desenvolvimento Infantil elaborada
especialmente para a pesquisa. O emprego de material grafico como apoio a pais tem sido
empregado em diferentes pesquisas no campo da saude (Carvalho & Linhares, 2001;
Ramos, 2012), mostrando-se um recurso interessante por facilitar a compreensdao do

contetdo desenvolvido na intervencao.

2.6 Equipe de pesquisa
A equipe de pesquisa foi composta pela pesquisadora principal (que se encarregou
pessoalmente da realizacéo de todas as entrevistas) e por trés alunas de IC. Uma das alunas
(FAPES-PIBIC UFES) esteve integrada a pesquisa desde o inicio e participou das etapas

levantamento de bibliografia, coleta de dados, intervencdo e analise dos dados, sendo
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treinada para atuar como Juiz e transcrever as entrevistas. As demais alunas de IC
(voluntérias) integraram a pesquisa no ano de 2014 e acompanharam as entrevistas,
realizaram filmagens nas casas das maes e fizeram transcri¢do de entrevistas. A equipe de
pesquisa foi treinada para realizacdo dos procedimentos de coleta e analise dos dados pela

prépria pesquisadora.

2.7 Andlise de dados
A analise de dados foi do tipo qualitativa e quantitativa. Para Creswell (2010), a
Analise de Dados em pesquisa qualitativa se da ainda durante a fase de coleta dos dados,
pois durante a entrevista, o pesquisador ja realiza interpretacfes e da sentido ao material
coletado. A abordagem quantitativa foi empregada na correcdo e analise dos instrumentos

psicométricos (Escalas Beck, Inventario de Stress para Adultos de Lipp e do CBCL).

2.7.1 Analise dos instrumentos Objetivos.

As escalas Beck (BAI e BDI), e o ISSL foram corrigidos e interpretados em
conformidade com o0s manuais destes instrumentos. As respostas ao CBCL foram
registradas no software especifico para este fim®. O Questionario de avaliacdo das oficinas

(QAO) foi submetido ao registro da frequéncia das respostas.

2.7.2 Analise das Entrevistas (EICE e EAC).
Apbs a transcricdo™, as entrevistas foram submetidas & Anélise de Conteido do

tipo Tematica (Bardin, 1977). A pesquisadora, de posse da transcricdo de todas as

® Software Assessment Data Manager (ADM 7.0)
1% As entrevistas foram transcritas literalmente, e aparecem no texto em italico para facilitar sua
identificacdo, conservando-se todos os erros de concordancia ou prondncia da narrativa. .
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entrevistas, efetuou uma leitura flutuante do material (Campos & Turato, 2009). Esta
analise visa encontrar os nucleos de sentido do material, que podem ser definidos em
funcdo de sua prevaléncia/aparicdo, ou importancia/relevancia. Embora as perguntas das
entrevistas elaboradas previamente ja indicassem o0s possiveis temas e categorias de
analise, a definicdo dos temas foi feita apos a leitura na integra de todo o material coletado.

Assim, ap0s andlise da Entrevista para identificacdo de crencas e expectativas
acerca da deficiéncia e do desenvolvimento da crianca (EICE), chegou-se a constituicdo
de duas categorias principais, que atendem adequadamente aos objetivos deste estudo:

1) O impacto do diagnéstico: do momento da noticia a criacdo de novos sentidos

para a experiéncia,;

2) Expectativas acerca do desenvolvimento da crianca.

Na Categoria 2 (Expectativas acerca do desenvolvimento da Crianca), além da
analise de conteudo (qualitativa) das entrevistas, procedeu-se a categorizacdo das
expectativas em niveis, que poderia variar de nivel 0 (auséncia de expectativas) ao nivel 4
(boas expectativas com indica¢do de como a mae poderia ajudar a crianca se desenvolver),
somando-se as respostas as duas perguntas. A analise quantitativa foi efetuada para
permitir a analise de correlacdo (Pearson) entre as expectativas e outras variaveis do

estudo. Duas perguntas do protocolo de entrevista (EICE) foram assim categorizadas:
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Tabela 5

Categorizacéo das Expectativas das Maes em relacdo ao Desenvolvimento da Crianga

0 — ndo tem expectativas ou relata

L ) ) somente expectativas negativas
Pergunta 14 - Como vocé imagina seu filho daqui a ] ) o
1 — relata expectativas mistas (positivas
dez anos? )
e negativas)

2 — relata somente expectativas

positivas

0 — ndo tem expectativas ou relata

) somente expectativas negativas
Pergunta 15 - VVocé acha que é possivel ajudar sua ) ] -
) ) 1 —relata expectativas mistas (positivas
crianga a se desenvolver melhor? Se sim, como vocé )
) e negativas)
pode fazer isso? )
2 — relata somente expectativas

positivas

A Entrevista para avaliagdo do Enfrentamento (EAE) foi submetida a analise a
partir da TME. Apos a leitura flutuante, uma leitura mais detalhada foi empreendida. As
categorias de analise foram estabelecidas em funcdo das familias de enfrentamento da
TME (Skinner et al., 2003; Skinner & Welborn, 1994), tomando por base protocolos
utilizados em pesquisas da area (Guimardes, 2015; Lees, 2007; Ramos, 2012; Vicente,
2013). Para a identificacdo das Familias e Estratégias de Enfrentamento (EE) adotadas
recorreu-se ao registro dos relatos e organizacdo em uma tabela, procedendo-se a uma
analise qualitativa dos dados da Entrevista de Enfrentamento (APENDICE L). Nesta
tabela, registrou-se a resposta da mée a cada pergunta da EAE; 0 uso ou ndo de estratégias
de enfrentamento (EE) pertencentes a familia em questdo, e quais foram as estratégias
utilizadas. A analise dos dados da entrevista permitiu identificar os estressores atuais

relativos & SD na percepc¢do das mées e as EE empregadas pelo grupo ao lidar com eles.
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2.7.3 Anélise das Filmagens.

Em seguida, efetuou-se a andlise das sessdes filmadas de interacdo mae-crianca. As
filmagens de duas diades foram tomadas como referéncia para a operacionalizacdo dos
comportamentos de mediacdo das mdes na situacdo especifica deste estudo. Apds a
operacionalizacdo, o conjunto de sessbes filmadas foi submetido a analise, ao todo 39
sessOes de interacdo: seis diades com cinco sessdes (3 pré-intervencdo e 2 pds-intervencéo)
e trés diades com apenas trés sessdes. A média de tempo para anélise de cada sessdo foi de
30 minutos, uma vez que a pesquisadora assistiu as sesses por trés vezes.

Vale ressaltar que, para a andlise dessas filmagens, a pesquisadora, além do
aprofundamento tedrico inerente a conducdo da pesquisa, participou de treinamento em
Seminario ministrado pela prof® Dr* Ana Cristina Barros Cunha (responsavel pela traducao
para o portugués e operacionalizacdo da MLE Rate Scale) no Programa de P6s-Graduacao
em Psicologia da Ufes. De igual modo, a aluna de iniciacdo cientifica foi treinada pela
pesquisadora. O treinamento consistiu em assistir a videos de interacdo de maes com
criangas (ndo integrantes da pesquisa) para clarificacdo dos critérios de mediacéo e uso da
escala de Avaliacdo da Aprendizagem Mediada de Lidz (1991).

As sessdes foram analisadas com a Escala de Avaliacdo da Experiéncia da
Aprendizagem Mediada (MLE Rating Scale) — versao reduzida adaptada para este estudo.
A partir da frequéncia e qualidade dos comportamentos registrados se definiu o nivel de
mediacgdo das nove maes para cada um dos seis componentes da Escala de Aprendizagem
Mediada. O nivel de mediacdo foi classificado conforme padronizacdo estabelecida
(Cunha, 2004; Cunha, et al., 2006a) ao operacionalizar a escala de Lidz (1991). A escala
foi reduzida e operacionalizada para o contexto desta pesquisa para a avaliacdo dos

seguintes critérios de mediagdo: Intencionalidade, Significacdo, Transcendéncia,
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Elogio/Sentimento de competéncia, Regulacdo na tarefa e Afetividade. Assim, em cada um
dos critérios a mediacdo materna poderia ser pontuada em niveis que variavam de 0 a 3
(conforme se vé abaixo):

Nivel 0 — quando a mée somente apresenta comportamentos verbais ou ndo verbais
sem relacdo com a atividade desenvolvida pela crianga durante a interagéo.

Nivel 1 — quando a mée apresenta comportamentos verbais ou ndo que tém relacéo
com a atividade de crianca, mas que ndo tém a clara intencdo de mediar.

Nivel 2 — quando a mée apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que tém a
intencdo de mediar, mas de forma assistematica.

Nivel 3 — Quando a mée durante a interacdo demonstra claramente o objetivo de
estimular a participacdo da crianca, apresentado sistematicamente comportamentos verbais
e ndo verbais mediadores. A mediacdo em nivel 3 é considerada em nivel étimo.

Para analise das sess@es, foi utilizado um Registro da analise de sessdo - interacao
mée/crianca (APENDICE M). Cada sesséo teve registrado o nivel de mediagio para cada
um dos seis critérios de mediacdo avaliados. Isto possibilitou identificar a média de cada
mde por sessdo, por critério de mediacdo, antes e apds a intervencdo, e por grupo.

Todas as filmagens foram assistidas e analisadas pela pesquisadora, além de 25%
terem sido analisadas por um juiz (aluna de IC). Foram consideradas a frequéncia e
qualidade dos comportamentos de mediacdo de acordo com os critérios da EAM (EAM).
Deste modo, a mediacdo em cada critério variou de 0 (auséncia de mediacdo) a 3 (nivel
6timo de mediacdo). Os resultados individualizados das médes estdo disponiveis no
Apéndice N e os resultados das analises de concordancia das observagdes entre juizes se

encontram no Apéndice P.
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Para a analise do padrdo de mediacdo, foram identificadas, a partir da escala
especifica, as médias, medianas e amplitude de variacdo dos escores totais, por sessdo e
por critério - Intencionalidade, Significacdo, Transcendéncia, Elogiar, Regulacdo na Tarefa
e Envolvimento Afetivo -, obtidos por cada participante e pelo grupo, considerando as
diferentes fases do estudo (pré-intervencédo e pos-intervencdo). Desse modo, o padrdo de
mediacdo materna foi analisado individualmente e por grupo nas sessGes pré e pos-
intervencdo. Para a analise de possiveis mudangas no padrdo de mediacdo apos a
intervencdo, verificou-se a Taxa de Ganho (TG) entre as médias, ou seja, se houve
aumento nos valores médios obtidos na pos-intervencdo do grupo quando comparados aos
da pré-intervencdo, por fase e por critério.

Analise da significancia estatistica do padrdo de mediacdo também foi realizada
para considerar os efeitos do programa de intervencdo aplicado, com uso do Teste de
Wilcoxon. De caracteristica ndo paramétrica, este teste € utilizado para testar variaveis
continuas intragrupo em dois tempos diferentes e se mostra adequado para a anlise de
pequenos grupos (Barbetta, 2005). Considerou-se para analise da significancia estatistica
valores de p < 0,05 para as diferencas entre os resultados (médias) nos critérios de

mediacdo nas fases pré e pds-intervencao.

2.7.3.1 Célculo do indice de concordancia da analise das filmagens
Do total de filmagens, 39 sessOes, 25 % foram analisadas pelo pesquisador e por
um juiz (bolsista de Iniciacdo Cientifica) a fim de se verificar a adequacdo da identificacdo
e interpretacdo dos comportamentos considerados mediadores. A analise pelo juiz é uma
importante ferramenta de validagdo dos resultados obtidos pelo pesquisador em pesquisas

de caréater qualitativo. Para isso, efetuou-se a comparacdo entre os resultados obtidos pela
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pesquisadora e pelo juiz no total das 10 sessGes sorteadas, de modo a se calcular os acordos
e desacordos. Acordos referem-se as categorizaces idénticas feitas pelo juiz para os
mesmos comportamentos de mediacao (acordo ponto por ponto), aceitando-se como indice
de concordéancia (IC) valido um valor igual ou superior a 70%. Para se obter o IC das
categorizacOes foi utilizada a formula: nimero de acordos dividido pela soma dos acordos
e desacordos multiplicado por 100 (Kazdin, 1982):

Concordancia = Total de Acordos X 100

Total de Acordos + Total de Desacordos

As sessoes analisadas pelo juiz foram definidas por sorteio, tendo sido sorteadas as
Maes 2 e 6, cada uma com cinco sessdes. Considerando o tipo de variavel analisada, optou-
se pelo sorteio de participantes (n=9) e ndo do conjunto de sessbes (n=39), a fim de que o
juiz pudesse analisar maior diversidade de interacGes de uma diade.

Mediante anélise realizada pelos dois juizes para calculo do IC (APENDICE P), no
conjunto de 10 sessBes de interacdo das diades, foi obtida a proporcdo de 78,3% (60-
100%). Na andlise dos IC por critérios de mediacdo, as seguintes médias foram alcancadas:
Intencionalidade (80%), Significacdo (60%), Transcendéncia (70%), Sentimento de
competéncia/Elogio (80%), Regulacdo na tarefa (80%) e Envolvimento afetivo (IC =
100%). Embora Significacdo tenha apresentado menor frequéncia de acordos entre 0s
juizes, considera-se valida a analise realizada do padrdo mediacional do grupo nas fases
pré e poés-intervencdo, tomando-se como referéncia as observacdes do juiz principal
(pesquisador), tendo em vista a propor¢do média geral (78,3%) e as médias obtidas nos
demais critérios, valores estes considerados aceitaveis em estudos observacionais (Kazdin,

1982).
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2.7.4 Andlise de correlacdo entre as variaveis.
Para andlise de correlacdes, utilizou-se o teste de Pearson que identifica a
correlagdo entre variaveis que estejam em escala intervalar ou de razdo (Barbetta, 2005).

Procurou-se identificar possiveis relacdes entre as seguintes variaveis:

Idade da crianca

Resultados do CBCL (clinico/néo clinico)

Caracteristicas
da Crianga

Expectativas

©
c
QL
(41 " ~
£ Escolaridade das méaes
'§~ x g Ansiedade
P ©
S @ p
§ o Depressao
+— [¢5)
L2 @
s £ Estresse
S
©
3+
O

Estratégias de Enfrentamento

2.8 Aspectos Eticos
Apos qualificacdo do projeto (no ano de 2012), em conformidade com a Resolucéao
do n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS, 2012), o projeto foi encaminhado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da UFES (Parecer
198.850, aprovado em 07/01/2013). Ap6s sua aprovacdo pelo CEP, o projeto foi
apresentado & Coordenacéo da Policlinica da UVV e a Apae Vitdria'', que aceitaram
indicar as possiveis participantes da pesquisa e conceder espacos para a realizacdo de

atividades de coleta de dados.

' Agradecimento especial & equipe do setor clinico da Apae Vitéria que contribuiu para a
identificacdo de possiveis participantes da pesquisa.
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Ao iniciar as entrevistas, apds assinatura do TCLE, solicitou-se as maes a
autorizacdo para gravacao. A realizacdo das entrevistas ndo representou qualquer risco para
as participantes e houve, por parte da pesquisadora, o cuidado de realizar um rapport, bem
como de oferecer acolhimento as mées que apresentaram algum tipo de reacdo como choro
ou desconforto emocional. As entrevistas foram realizadas em ambientes fechado (salas
das instituicdes ou na residéncia da familia), garantindo as participantes a privacidade
sobre seus dados e relatos.

Para a realizacdo das filmagens, houve a preocupacdo de que a situacao
transcorresse da forma mais natural possivel para a crianca. As sessdes foram agendadas
em horarios considerados adequados pelas mées de modo que ndo atrapalhassem a rotina
da crianca, como hora da alimentacdo ou de descanso. A equipe de pesquisa procurou
interagir com as criangas antes do inicio da filmagem a fim de se sentissem a vontade na
presenca do pesquisador.

As instituicdes que integraram o estudo (Apae e Policlinica de Referéncia UVV) foi
encaminhada a devolutiva dos resultados. As Apaes integrantes do estudo (Vitdria e Vila
Velha) foram ofertadas oficinas sobre mediacdo ao seu corpo técnico (profissionais que

atendem as criangas) e usuarios do servico.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO
Neste capitulo serdo apresentados os resultados das quatro etapas da investigacao,
discutidos a luz da literatura. Para isso, o capitulo foi organizado da seguinte maneira: 1)
Caracterizacdo das diades participantes da pesquisa; 2) Crencas e Expectativas acerca da
deficiéncia e do desenvolvimento da crianca; 3) Enfrentamento materno dos estressores
advindos da SD, com identificacdo de estressores e estratégias de enfrentamento
empregadas; e 4) Padrdo de Mediacdo Materna nas sessfes antes e apds participacdo na

intervencdo, incluindo descri¢do do desempenho do grupo durante a intervencao.

3.1 Caracterizacao das diades participantes da pesquisa

O conjunto de participantes do estudo foi composto nesta etapa por um total de
nove diades compostas por mées e criangas com diagndstico de SD, com idades entre 2 e 5
anos na ocasido da coleta de dados. As mées apresentavam idade média de 42 anos e
tinham escolaridade que variou de iletramento até nivel Superior com pds-graduacéo
(mestrado e especializacdo). Somente trés mdes trabalhavam fora, tendo vinculo
empregaticio formal. Quatro delas haviam deixado de trabalhar apds o nascimento da
crianga, uma era aposentada e uma sempre foi dona de casa. A Tabela 6 resume dados das

participantes:
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Tabela 6
Caracterizagdo sociodemogréfica das maes participantes
M Idade Nivel de Atividade Numero  Condicdo Participou
de
Escolaridade  profissional de filhos civil da x
Intervengao
M1 40 Especializacdo Pedagoga 3 Casada Sim
Ensino médio Unido )
M2 32 i Do lar 1 ) Sim
incompleto estavel
Superior Unido )
M3 45 Do lar 2 ) Sim
completo estavel
M4 42 Iletrada Do lar 3 Casada Sim
) Unido )
M5 51 Superior Aposentada 2 . Sim
estavel
Ensino médio )
M6 39 Do lar 1 Casada Sim
completo
M7 45 Especializacdo  Contabilista 2 Casada Né&o
M8 44 Mestrado Do lar 2 Casada Né&o
o Guarda ) )
M9 44 Especializacéo 1 Divorciada Né&o

municipal

De acordo com a Tabela 6, somente trés maes integrantes do grupo trabalhavam

fora de casa (M1, M7 e M9). Entre as demais, quatro deixaram de trabalhar ap6s o

nascimento e diagndéstico da crianca (M3, M4, M6 e M8). Entre essas Gltimas somente uma

tinha a intencdo de retomar sua vida profissional.

Referente a gravidez, cinco integrantes do estudo relataram ter planejado a gravidez

junto com o pai da crianca (M1, M6, M7, M8 e M9). As demais foram surpreendidas pela

descoberta da gravidez, duas delas apresentando reacfes emocionais negativas: a Mae 3

relatou depressdao com melhora somente por volta do 6° més de gestacdo e a Méae 5 relatou

ansiedade generalizada com necessidade de uso de psicotropico apds nascimento da

crianga até o momento de realizagdo da pesquisa.
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Cinco delas, com gravidez considerada de risco devido a idade avancada, nédo
apresentaram qualquer problema (M1, M3, M6, M7 e M8). As demais relataram algum
tipo de intercorréncia durante a gestacdo como, por exemplo, diabetes (M2), hipertensédo
(M4), ansiedade (M5) e excesso de liquido amniotico (M9). De todo o grupo, somente
duas souberam da possibilidade de a crianca ter SD ainda durante 0s exames pré-natais
(M5 e M6).

A Tabela 7 apresenta dados do grupo com relacdo a presenca de sinais clinicos de
ansiedade, depressdo e estresse nas maes.

Tabela 7
Resultados das escalas para avaliacdo de sinais clinicos de Depressdo, Ansiedade e

Estresse nas maes do estudo (N=9).

M Escala Beck BDI Escala Beck BDA ISSL
de
(Depressdo) (Ansiedade) (Estresse)
M1 Nivel minimo Nivel minimo Sem estresse
) . ) Fase de resisténcia — sintomas
M2 Nivel minimo Nivel Leve o
psicolégicos
M3 Nivel minimo Nivel Moderado Sem estresse
M4 Nivel minimo Nivel minimo Sem estresse
M5 Nivel minimo Nivel Leve Sem estresse
M6 Nivel minimo Nivel minimo Sem estresse
) . ) Fase de resisténcia — sintomas
M7 Nivel minimo Nivel Leve o
psicolégicos
M8 Nivel minimo Nivel minimo Sem estresse
M9 Nivel minimo Nivel minimo Sem estresse

Embora algumas mées tenham relatado profunda tristeza na ocasido do diagndstico
da crianca, incluindo uso de psicotrépico (M5, ndo foram identificados sinais clinicos de

depressdo no momento das entrevistas. Considerando que o tempo transcorrido entre o

2 A mée 5 fazia uso de ansiolitico e antidepressivo desde o nascimento da crianca, 0 que pode ter
amenizado os sintomas, de modo a ndo haver identificacdo do quadro pelas escalas Beck.
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diagnostico e a fase de coleta foi de pelo menos 2 anos, € possivel que as mées mais
impactadas emocionalmente tenham conseguido se reestabelecer. Sobre a presenca de
ansiedade, quatro mées apresentaram sinais clinicos da condicdo (M2, M3, M5 e M7). A
Mae 3 apresentou nivel moderado de ansiedade na ocasido da entrevista, quando a crianca
tinha por volta de 3 anos idade. Esta mée diz ter se sentido impactada negativamente pela
noticia da gravidez ndo desejada e, mais tarde, pelo diagndstico da SD.

A Mée 5 apresentou condicdo de ansiedade em grau leve. A Mée 7 também
apresentou sinais de ansiedade em grau leve. Das trés mées que trabalham fora (M1, M7 e
M9), a Mae 7 era a Gnica com uma carga horaria diaria de trabalho de 8 horas e referiu-se
diversas vezes nas entrevistas a preocupacao e sentimento de pesar por ndo ter muito
tempo para estar com a crianca (que ficava na escola o dia todo).

Duas maées foram classificadas na fase de resisténcia do estresse, com
predominancia de sintomas psicologicos (M2 e M7). Quando a fase de alerta € mantida por
periodos prolongados de tempo ou novos estressores se acumulam, o organismo tende a
entrar em acgdo para impedir o desgaste total de energia, o que caracteriza a fase de
resisténcia, em que o organismo “resiste” aos estressores e tenta reestabelecer a
homeostase (Lipp, 2000). Quanto maior é o esforco para se adaptar e restabelecer a
harmonia interior, maior é o desgaste do organismo. E possivel inferir que além da questéo
ligada ao diagndstico, outros eventos tenham relagdo com esta resposta da Mde 7. Na
ocasido de sua entrevista, o pai da crianca estava desempregado, razdo pela qual a crianca
teve que interromper atendimentos com terapeutas em consultorio particular, ficando a mée
como Unica provedora do lar.

Os dados gerais das criancas estdo apresentados na Tabela 8. O grupo era composto

por cinco meninos e quatro meninas, com idade entre 3 e 5 anos (M= 3,9 anos). Somente
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trés eram filhos unicos (C3, C6 e C9), os demais tinham irméos mais velhos. Quatro
criancas nasceram prematuras (C1, C4, C5 e C9) e somente a C3 e C7 ndo precisaram de
internacdo em UTI neonatal. O periodo de internacdo variou de 10 a 120 dias para tratar
condicdes advindas da prematuridade, da prépria SD, como dificuldades respiratorias ou

necessidade de correcdo cirurgica de cardiopatia (C1, C4 e C9).



Tabela 8

Caracterizacao das criancas do estudo
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Crianga  Sexo Idade IGN Tipo de parto Intern_agao C|ru,r gia Escola CBCL
(Utin) cardiaca
C1 M 3a5m 35 Cesarea 22 dias Sim Sim Nao clinico
semanas
C2 M 4a 10m 38 Normal 14 dias Néao Sim Nao clinico
semanas
C3 F 4adm 39 Cesarea Néao Néao Sim Nao clinico
semanas
C4 F 4a7m 32 Cesarea 120 dias Sim Sim Nao clinico
semanas
C5 F 3a2m 36 Cesarea 15 dias Nao Nao Retraimento Social
semanas
C6 F 3a2m 39 Normal 10 dias Nao Nao Na&o clinico
semanas
Cc7 M 5allm 40 Cesarea Né&o Né&o Sim Reacdes Emocionais
semanas
C8 M 3a 39 Cesarea 15 dias Néo Sim Na&o clinico
semanas
35 Retraimento Social e Reacdes
C9 M 3a5m Semanas Cesarea 43 dias Sim Sim Emocionais, Problemas de Atencao e

Comportamentos Agressivos
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A grande parte das criangas estava inserida em escola regular, com excecdo das
Criangas 5 e 6. Trés criancas apresentaram condicdo clinica no CBCL, nas Escalas de
Internalizacdo, como Retraimento Social (C5 e C9), Reacbes Emocionais (C7), e de
Externalizacdo, como Problemas de Atencdo e comportamentos agressivos (C9).

Além do CBCL, procurou-se identificar a percepcdo das méaes acerca de seus filhos
por meio da Entrevista para Identificacdo de Crencas e Expectativas (EICE). Ao
responderem a pergunta “Como ¢é seu (sua) filho (a)? Descreva-o para mim”, as méaes
elencaram as caracteristicas que foram organizadas em trés categorias, consideradas a
partir da frequéncia com que foram mencionadas pelas maes (Tabela 9).

Tabela 9

Caracteristicas das criancas com SD na percep¢ao da mée (N=9)

o . CitacOes
o Citacg0es Positivas )
Caracteristicas ) Negativas )
Carinhoso/ Amoroso 4 Timido 1
Encantador/ Apaixonante 1 Genioso 2
Sociais e afetivas Comunicativo 2
Animado/Alegre 1
Sociavel/Extrovertido 1
Seguro/ Corajoso 1
Inteligente 4
Cognitivas Observador 2
Curioso/ Interessado 2
Ligado/ Ativo 1 Bravo 1
) ] Terrivel/
Determinado/Persistente 2 ]
_ malcriado
Comportamentais ]
Tranquilo 2
Independente 1
Organizado 1

Total de citagdes 25 5
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As mées mencionam com maior frequéncia caracteristicas positivas das criangas
(f=25), em detrimento das caracteristicas negativas (f =5), que poderiam ser
comprometedores do desenvolvimento. Além disso, houve predominancia de
caracteristicas positivas ligadas ao desenvolvimento afetivo e social (f=10), o que vai ao
encontro da visdo socialmente construida da crianga com SD como sendo amorosa,
sociavel e comunicativa (Cardoso, 2003). Algumas mées identificaram a criangca como
sendo inteligente (n=4), e outras mées (n=4) mencionaram caracteristicas importantes para
o0 desenvolvimento cognitivo da crianga, como ser curioso/observador e interessado. Uma
unica mae (M9) s6 mencionou caracteristicas negativas da crianca (terrivel/mal criado e

genioso) e outra (Mée 4) descreveu a crianga com uma Unica caracteristica: inteligéncia.

3.2 Como é se mae de uma crianca com SD? Crencas e Expectativas das maes.
Apds transcricdo e analise das entrevistas, procedeu-se a elaboracao das categorias
de andlise para as crencas e expectativas das mées com relacdo ao desenvolvimento da
crianca. Elegeu-se como categorias principais: 1) O impacto do diagndstico sobre a mée,
discutindo desde 0 momento da noticia, 0 modo como superou as dificuldades iniciais, até
chegar a criacdo de novos sentidos para esta experiéncia; e 2) As Expectativas acerca do

desenvolvimento da crianca.

3.2.1 O impacto do diagndstico: do momento da noticia a criacdo de novos
sentidos para a experiéncia.

Das nove mées, duas disseram terem sido informadas ainda durante a gravidez, em
exames de imagem de rotina, de que o bebé poderia ter SD (M 5 e M6). As demais (n=7)

s0 souberam que o bebé apresentava caracteristicas da sindrome na hora do parto. Em
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geral, essas maes relataram que a equipe medica que as acompanhava referiu-se a suspeita
do diagnostico da SD no nascimento do bebé de modo evasivo ou inapropriado, sem
nenhum tipo de preparo da familia para receber o diagndstico:
A propria plantonista, [eu] acho que pensou que eu sabia, né? Ela me falou: “M@ezinha,
vou ter que fazer um cariotipo, porgue seu filho tem a face sindrémica ”. Falei [a mae]:
“Olha, doutora, face sindrémica indica sindrome, ndo é? N&ao sei o que é carittipo, mas
t6 deduzindo que € isso. E sindrome de Down?” (M8).

Como se percebe no relato verbal da M8, a equipe quase sempre se mostra
despreparada para comunicar a mae o diagnostico (Petean & Pina-Neto, 1998; Travassos-
Rodrigues & Féres-Carneiro, 2012). Este, quando é comunicado, acontece ainda no
momento do parto e ndo ha preocupacdo em orientar e esclarecer a familia sobre o que é a
Sindrome, apresentando uma conduta mais evasiva (Cunha, Assis, & Fiamenghi, 2010).

O modo como o diagnostico é comunicado pode produzir na familia sentimentos de
desamparo, pois ela se vé diante de algo novo e sobre o qual nada sabe. A M5, ao relatar os
dias seguintes ao nascimento da crianca, fala deste sentimento, de ndo saber o que fazer
com a filha, ja que na maternidade nada lhe foi informado: “Porque a gente tinha uma
crianca de um més na nossa Mao que a gente estava preocupado, que a gente ndo podia
deixar aquela crian¢a parada, mas ndo sabia o que fazer...”. A Mae 8 refere-se a mesma
falta de informacdo por parte da equipe na maternidade: “(..) comecei a buscar
informacAo [na internet do celular ainda na maternidade]. E o fundamental! E informaco.
A maternidade nao me deu nem um tipo de respaldo psicologico, ndo me informou nada”
(M8).

Para outras maes, a equipe foi direta ao informar que a crianca tinha alguma
alteracdo, mas sem nenhuma preocupacdo com 0s aspectos emocionais envolvidos na

situacdo: "Ai a pediatra olhou a mdozinha dele, (...) ela falou: ‘mdezinha, cé sabe que seu
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filho é especial?’ Aquilo foi um choque” (M2). Outra mae relatou 0 modo como foi
comunicada, em tom de brincadeira:
Eu acho que naquele momento, cé j& ta fragilizada, independente de ser especial ou nao,
é um momento muito fragil e sensivel. E [alguém ] vem pra vocé pra falar assim: (....)
vocé tem que conviver com X, ndo y. (...) [Entdo o médico falou] Parabéns, mamae! Vocé
foi sorteada! (M3).

No relato das Maes 2 e 3, percebe-se 0s sentimentos de choque e surpresa advindos
desta comunicagéo, e de que aquele ndo seria 0 momento mais apropriado para recebé-la.
A Mae 3 chegou a dizer que percebeu que o médico estava tentando descontrair ao dizer
que ela foi sorteada, mas que aquele “ndo era 0 momento para brincadeiras” (M3).

Outros estudos encontraram dados semelhantes (Cunha, Assis, & Fiamenghi, 2010;
Petean & Pina-Neto, 1998). Para Nunes, Dulpas e Nascimento (2011), o modo como a
noticia é dada a familia pode minimizar as consequéncias do diagnostico na medida em
que ela é informada sobre a SD de modo claro, completo e humanizado, o que pode ajudé-
la a enfrentar este momento com menos sofrimento e mais condi¢des de estimular o
desenvolvimento da crianca.

Entre as maes, constatou-se que nenhuma recebeu apoio emocional ou informagdes
adequadas sobre o diagnostico e desenvolvimento da crianca pela equipe de cuidados
neonatais, sendo necessario buscar estas informacdes por conta prépria. Segundo Casarin
(2003), 0 modo como a noticia é comunicada a familia pode ter efeito sobre as reacoes
emocionais por ela apresentadas.

Percebeu-se a presenca de sentimentos que variaram do extremo sofrimento,
semelhante ao luto, a alegria com 0 nascimento da crianca. Sete mées relataram

sentimentos negativos diante do nascimento e diagndstico da crianga (M1, M2, M3, M5,
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M7, M8 e M9), classificados desde uma experiéncia de choque pela noticia inesperada, até
o relato de uma profunda tristeza, tal como o sentimento de luto.

Algumas maes relataram o momento do nascimento da crian¢ca como sendo
marcado pela surpresa e pelo choque (nr*® = 4): “E eu voltei pro quarto, fiquei muda. Até o
dia seguinte ndo falei nenhuma palavra, nem pro meu marido, nem para ninguém. Fiquei
muda (...). Eu fiquei em estado de choque (M1); “A gente achou um choque na hora, vocé
ndo ta esperando aquilo... (M2)”; “ Entdo, eu fiquei passada, eu fiquei assim meio sem
chado. A verdade € essa, na hora eu fiquei sem chdo, sem saber como que ia ser dali pra
frente (M7)”. Como se V&, o carater de imprevisibilidade fica evidente na fala destas maes,
levando a uma sensacdo de que ndo se tem recursos pessoais para lidar o acontecimento.

Para Glat e Duque (2003), a primeira emoc¢do experimentada por familias que tém
algum filho com deficiéncia serd invariavelmente a de choque. Segundo as autoras, isto
produz nas familias a sensacdo de estar desnorteada, sem saber o que fazer. Nesse sentido,
0 choque pode ser entendido como uma sensagdo de incredulidade. Tal como no estudo de
Heiman (2002), com 32 pais de criangas com deficiéncia, as primeiras reagdes emocionais
dos pais foram negativas e acompanhadas de estresse, 0 que aconteceu com a maior parte
das maes desta pesquisa.

Outras mées falaram do medo por ndo saber o que iriam enfrentar e 0 que
aconteceria dali em diante (nr =2) : “(...) E, foi assim que a gente recebeu o R., com um
pouco de medo, de receio dessa novidade, mas sempre com muito amor, né? (...) Medo é
uma boa palavra” (M8); Para a Mde 9, esse sentimento estava associado a falta de

conhecimento sobre o fato: “Medo do desconhecido, né? Medo daquilo que vocé so ja

13 Neste trabalho serdo usados: nr= nlmero de respostas; n= numero de sujeitos, N= namero total
de sujeitos.
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tinha ouvido falar, que vocé ndo conhecia direito. (...) Sei 14, a gente fica meio assustada,
né?”’(M9).

Além do carater de imprevisibilidade e do medo decorrente dele, algumas maes
referiram-se a este momento como sendo marcado por intenso sofrimento, tristeza, pesar e
dor (nr = 7): “Parecia, assim, que o chao ia abrir e eu ia cair la dentro, no buraco. (...)
Entdo, eu comecei a sentir uma tristeza, mas uma tristeza assim que, ndo da para explicar,
sabe? Uma angustia, uma coisa assim...” (M1),; Outra mae relata: “[Me senti] Péssima.
N&o queria que ninguém me visitasse, entendeu? Assim, ndo queria contato, so sei que
entrei em depressdo e ndo queria, num queria contato com ninguém (...). SO chorava,
chorava, chorava” (M3).

As respostas emocionais negativas frente ao nascimento de uma crianga com
deficiéncia sdo amplamente documentadas na literatura (Amaral, 1995; Boff & Caregnato,
2008; Brunhara e Petan, 1999; Cunha, Blascovi-Assis & Fiamenghi Jr, 2010; Falkenbach,
Drexler & Weler, 2008; Glat & Duque, 2003; Nunes, Dupas & Nascimento, 2001; Silva &
Dessen, 2001; Sunelaitis, Arruda & Marcon, 2007; Travassos-Rodrigues & Féres-Carneiro,
2012). Segundo estes autores 0 nascimento de uma crianga com algum tipo de alteragdo
pode provocar nos pais sentimentos de profunda tristeza, chegando a estados depressivos.
Em parte, o desconhecimento dos pais acerca da condi¢do da crianga também contribui
para essa reagdo inicial: “Eu achava que ia ser um bicho de sete cabecas, ndo achava que
ia ser criado como uma crianca qualquer. Sei 14 o que eu achava, nem sei” (M9). Outra
mée disse: “Existe um grande medo, pelo menos foi para mim, né? Que eu associava
Down a problema cardiaco, a problema de cabeca, a crise epilética, por pura ignorancia
ou por ndo conviver com ninguém. N&o sabia, nunca tinha convivido com ninguém” (M8).

Nunes, Dupas e Nascimento (2011) também identificaram que muitas dificuldades da
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familia em se adaptar a esta nova realidade eram resultantes do pouco ou nenhum
conhecimento dos pais sobre essa condi¢cdo no momento do nascimento da crianca.
Ao serem convidadas a expressar em duas palavras o que representou 0 momento

do nascimento da crianca, as mées usaram as palavras agrupadas na Figura 1:
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Figura 1. Palavras que representam o momento do nascimento da crianga com SD segundo
a percepcao das maes (N=9)

A maior parte das maes apresentou sentimentos negativos como medo (M8 e M9),

péssimo/pior, apavorante, desamparo/sem chdo (M2, M3 e M5). Outras duas apresentaram
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sentimentos mistos de surpresa X magoa, tristeza x esperanca (M1 e M7). As demais
relataram sentimentos positivos na ocasiao do nascimento: amor e felicidade (M4 e M6).

O tempo de duracdo dos sentimentos negativos variou muito de uma participante a
outra. Algumas disseram terem se sentido assim durante os primeiros meses de vida da
crianca, outras ja nas primeiras semanas com a crianga em casa conseguiram se reorganizar
emocionalmente para lidar com a nova situacdo: “Mas nos dois primeiros meses assim,
minha filha, eu s6 perguntava assim, o porqué? o porqué?” (M3).

Em parte, pode-se considerar que a resposta emocional negativa de algumas mées
pode ter relagdo com o modo como a noticia foi comunicada, de modo evasivo, somente
técnico e sem suporte as reacbes emocionais. Entretanto, mesmo nas situacdes ideais, é de
se esperar que a mae de algum modo experimente alguma tristeza diante do acontecimento,
dado o impacto simbolico que a noticia tem (Marvin & Pianta, 1996). Nenhuma familia
estad preparada ou planeja ter um filho com deficiéncia ja que, quase sempre, isto representa
o rompimento de uma série de expectativas e sonhos dos pais em torno dos filhos.

E comum que na fase inicial do diagndstico os pais experimentem sentimentos
como depressdo e tristeza (Glat & Duque, 2003) em func¢do da perda do bebé imaginario,
fruto da construcdo simbolica da mée em torno do futuro filho (Marques, 1995; Travassos-
Rodriguez & Féres-Carneiro, 2012). O bebé, mais que gerado biologicamente, € gerado
também do ponto de vista psicologico, apresentando caracteristicas fisicas e de
personalidade imaginadas pela mae: “0 bebé imaginario, é construido durante a gestacao, o
bebé dos sonhos diurnos e das expectativas, o produto do desejo de maternidade” (Ferrari,
Piccinini & Lopes, 2007, p. 308). Portanto, 0 nascimento de um filho muito diferente do
esperado podera comprometer a capacidade materna de adaptacdo (Fleck & Piccinini,

2013), exigindo grande esforgo para lidar com os estressores da nova realidade.
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Uma das mdes ao falar de como foi dificil o momento do nascimento relata que ler
sobre a experiéncia de ter um filho diferente das suas expectativas a ajudou a entender o
que estava sentindo. Assim, por meio da racionalizacéo ela alcangou a compreensao do que
sentia:

Eu fiquei trés dias com um nd na garganta. (...) E buscando esse conhecimento, eu pude
entender o que era esse nd na minha garganta. (...) a questdo do luto do bebé imaginério,
de vocé entender seu bebé real... foram esses trés dias. Eu ndo senti tristeza, eu senti uma
angustia, um negdcio que ndo sabia o que que era (M8).

Algumas mées (n=3), além do sentimento de tristeza e angustia, falaram também do
sentimento de rejeicdo e vergonha por ter dado a luz a uma crianga com deficiéncia:
“Como é que fala? Medo de rejeicdo (...) Sentia vergonha assim de os outro ficar me
perguntando” (M2). Outra mée relata: “Eu, eu ndo gostava de tocar no assunto com
ninguém. Tanto que quando eu ficava com minha familia, é... irma, sobrinhas e tudo, a
gente nem tocava no assunto” (M3).

Ao receber a noticia de que a crianca terd& uma deficiéncia, maes podem
experimentar sentimentos ambivalentes. A mesma criancga que é amada, querida e desperta
nos pais sentimentos de protecdo, pode ser também objeto de vergonha, repulsa e por vezes
raiva. A mie quase sempre sobra o onus de se sentir responsavel pela malformacéo da
crianga, ja que foi ela quem a gerou e integra uma sociedade em que o papel materno é
mais valorizado que o papel paterno (Cavalcante, 2001). A fala de uma das mées expressa
bem este sentimento:

E eu ali: “gente! eu sou péssima, péssima. Eu sou a pior”. Eu me achava assim... um ser
desprezivel, coisa muito negativa, muito mesmo. (..) é como se eu fosse um ser
desprezivel, sabe, assim: “Po, cé num presta nem pra te um...[filho] ”. (...) Ai eu me senti

a pior mae, a pior pessoa. Ndo fui capaz nem de dar a cria uma filha assim, sabe?
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“[Para] que eu vim no mundo?” (...) Foi péssimo. Aquele momento foi muito ruim,
muito ruim. Tanto que eu ndo gosto de passar nem perto da maternidade até hoje. E
assim, € um momento gque eu nao gosto. Nao gosto de ver foto, ndo gosto de ver nada
(M3).

A entrevista foi realizada com a Mae 3 trés anos ap6s 0 nascimento da crianga,
ocasido em que emocionou-se muito ao falar da experiéncia do nascimento da filha,
demostrando ainda dificuldade em lidar com o diagnostico e quadro de ansiedade em nivel
moderado. Seu discurso apresentou essa sensacdo de fracasso, de néo ter sido capaz de
atender a uma demanda social de gerar uma crianga sem nenhum tipo de alteragdo. Assim,
“a depreciagdo da crianga ¢ sentida pela mae como uma depreciagdo de si propria” (Bastos
& Deslandes, 2008, p. 2144): “E aquela coisa de vocé tem que ser muito bonitinho,
certinho e tudo (...), tem que ser daquele estilo de mulher normal (...). Mas no seu
momento mae..., eu tive uma filha especial. Ai é complicado, ndo é facil ” (M3).

Ao considerarmos este sentimento de vergonha relato por algumas maes (M2 e M3)
é necessario se pensar o lugar que a maternidade ocupa na constituicdo da identidade do
feminino. Como bem nos esclarece Coutinho (2008), o papel social da mulher foi se
constituindo nos altimos séculos como sendo essencialmente ligado a maternidade. Por
questdes econdmicas e de interesses dos Estados a mulher passa ser vista como aquela
responsavel por gerar e cuidar da crianca, garantindo assim o desenvolvimento de um
cidaddo capaz de desempenhar seus papeis sociais, entre eles o de trabalhador. Deste
modo, dar a luz a uma crianca com deficiéncia pode levar algumas mulheres a
experimentar a sensacdo de que de algum modo falharam em sua tarefa, sentindo-se, por
vezes, envergonhadas e de menor valor, como expressa muito bem a fala desta mée: “Né&o

fui capaz nem de dar a cria uma filha assim, sabe?. [Para] Que que eu vim no mundo?”

(M3).
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Além dos sentimentos até aqui apresentados (choque, medo, tristeza, decepcéo,
vergonha) algumas mées (M2, M3 e M5) relatam ainda que se sentiram castigadas, como
se houvesse feito algo para que a crianga nascesse com a SD: “Eu ficava meu Deus, por
qué? Por que eu? Num tem, assim, 0 qué que sera que eu fiz pro meu filho vim assim?”
(M2).

(...) pensei em quanto que eu podia ndo ser humilde em certas situagdes na minha vida,
né? Quantas vezes eu empurrei alguém na rua? Quantas vezes eu me desfiz de alguém?
Isso tudo conta, né? Tem que ter esse pensamento também, né? Quantas vezes eu me
irritei até as vezes com uma pessoa que fosse especial, né? Sabe 14? (...) A gente tem que
sempre questionar né? (M5).

Outros estudos encontraram dados semelhantes, como o sentimento de punicédo pelo
nascimento da crianca (Sunelaitis, Arruda & Marcom, 2007) e, junto com o choque, a
negacdo e a tristeza, a ideia de que o nascimento da crianca era castigo de Deus
(Travassos- Rodriguez & Feres-Carneiro, 2012).

O fato de a pessoa com SD apresentar dificuldades para alcancar autonomia levou
algumas maes a preocupacdo sobre como isso impactaria a vida dos filhos que ja tinham.
Uma das mées retoma isso em varios momentos da entrevista dizendo ter uma preocupacao
muito grande em fazer com que a filha mais velha seja uma “adulta equilibrada
psicologicamente para cuidar da irmd” (M5).

Olha s6, é muito dificil. Num é nem porque, eu nem sei nem se foi s6 por causa da
questao de saber que ele era Down, e isso, assim, me preocupava na época com relagéo
ao I. [irm&o mais velho], que a primeira coisa que veio assim na minha cabega é que eu
tava trazendo uma responsabilidade muito grande pro 1. no futuro, né? E que eu nado

sabia como ele iria lidar com isso, como seria isso para o I. (M7).
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Estudo realizado por Petean e Suguihura (2005) sobre o impacto do nascimento de
criancas com SD sobre a familia identificou que ha um acréscimo de responsabilidade para
0s irmdos mais velhos: esses passam a ser mais autbnomos em relacdo as proprias
atividades, participam de algum modo da rotina diaria da crianca com SD e relatam
(metade dos entrevistados) que na auséncia dos pais (em caso de morte) se tornardo seus
responsaveis legais. Na fala das Maes 5 e 7, ficou evidente, além da preocupacdo, um certo
sentimento de culpa por estar imputando ao filho mais velho esta responsabilidade:

A gente pensou assim, em somar né? [referindo-se em dar uma irma para a filha mais
velha] Assim, uma companhia, uma coisa... mas ndo uma pessoa que fosse ter tanta
dependéncia da irma.(..) Ela vai ter sempre a irma para supervisionar isso, isso
preocupou muito a gente (M5).

De um modo geral, os sentimentos relatados pelas mées frente ao diagnostico
podem ser assim resumidos: Choque (nr= 4 ), Medo (nr= 2 ), Tristeza (nr= 5),
Desesperanca (nr= 2), Vergonha (nr= 3), Alegria (nr= 2), Castigo (nr = 2) e Preocupacao
(nr=2). Pode-se com isso concluir que o nascimento da crianga com SD representou para a
maior parte das mées uma experiéncia inesperada, desconhecida e assustadora. Os
sentimentos relatados foram variados, passando por um momento inicial de choque,
surpresa, profunda tristeza, decepgdo e preocupacdo: “Entdo € como se eu estivesse
entrando no mar, assim, que eu ndo estivesse enxergando nada, o principio ¢ esse. (...) E
apavorante, realmente é apavorante” (M5).

Duas entre as nove mées relataram ndo sentir qualquer dificuldade emocional ou de
aceitacdo do diagnostico quando a crianga nasceu (M 4 e M 6). A Mée 6, cuja possibilidade
de a crianca nascer com SD foi levantada na 122 semana de gestacdo, diz que no momento

do nascimento e comunicacao do diagndstico sé teve sentimentos positivos:
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(...). Ser mde da L. é o melhor presente que Deus podia me dar, ndo tinha outro
presente. A L. foi feita para mim, eu sou suspeita a falar porque, tipo assim, da L., é
maravilhosa, ser mae da L. é maravilhoso, independente de SD (Mée 6).

A Maée 4 também afirmou ter sentido alegria no momento do nascimento da
crianca, que em momento algum sentiu tristeza e que sua postura positiva diante do
acontecimento chamou a atengdo da equipe médica e de sua familia: "Eu num tive assim
reacdo de ficar triste ndo. Pra mim eu aceitei numa boa, até ela [a médica] deu parabéns:
‘parabéns maezinha’. Porque ela fala que ld muitas mae quer deixar o bebé no hospital.”
Diz que sua reacdo foi tdo tranquila diante do acontecimento que uma cunhada, irma do
marido, chegou a dizer que ela sé faltou soltar fogos de artificios por que a crianca tinha
SD.

Nos relatos, chama ainda mais atencdo a Mae 4, pois sua crianca foi a que nasceu
com maiores comprometimentos de saude: ficou internada até o 4° més de vida e fez duas
cirurgias cardiacas. No grupo, era a mae que apresentava a menor renda média familiar,
vivendo todos os cinco membros com pouco menos de mil reais em uma casa cedida por
um parente. Ainda assim, diante de todas as dificuldades, a mae mantinha uma postura
confiante e positiva dos acontecimentos: "Acho [que] Deus foi e mandou pra mim" (M4).

As duas mées (M4 e M6), portanto, atribuem a maternidade da crianca com SD um
carater de predestinacdo, de determinacdo divina, ja discutido por alguns autores
(Buscaglia, 2006), e fazem dela uma avaliacdo totalmente positiva. Logo, percebe-se que
um evento ndo sera avaliado do mesmo modo por todos os individuos. O que para alguns
pode representar um estressor, demandando do sujeito respostas emocionais,
comportamentais e cognitivas diferenciadas para o enfrentamento, para outros pode
representar um desafio ao qual o sujeito sente-se plenamente capaz de responder. Nesse

sentido, é necessario considerar que a avaliagdo que o sujeito faz do evento/estressor, é
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importante para 0 modo como ele lida com ele e pode resultar em maior ou menor
capacidade de adaptacédo (Lazarus & Folkman, 1984; Skinner & Edge, 2002).

Entre 0 evento estressor e as respostas apresentadas, existe a avaliacdo que o
individuo faz do evento, que serd em grande medida determinada por fatores pessoais
(caracteristicas de personalidade, experiéncias prévias, fatores emocionais e cognitivos,
entre outros) e fatores sociais (rede de apoio e contexto social) (Skinner & Edge, 2002).
Assim, em relacdo aos tipos de afeto, o que bem nos exemplificam as duas maes que se
destacaram do grupo (M4 e M6), € que 0 nascimento de uma crianca com deficiéncia nao
sera necessariamente causador de sofrimento, pois depende do modo como cada um avalia
0 estressor (Cherubini, Bosa & Bandeira, 2008; Schimidt, 2004; Silva & Dessen, 2001).
Igualmente, para aquelas cujo evento provocou respostas emocionais negativas, as
respostas podem variar muito. Além disso, o0 tempo que se passa entre 0 impacto da noticia
e a fase considerada de aceitacdo, pode se diferenciar de uma familia a outra, durando
semanas ou até mesmo anos (Buscaglia, 2006; Glat & Duque, 2007; Mavin & Pianta,
1996).

Algumas méaes desta pesquisa indicam ja ter alcancado a fase de aceitacdo (M1,
M2, M4, M6, M7, M8, M9). Outras maes (M3 e M5), no entanto, parecem ainda vivenciar
sentimentos paradoxais: j& se mostram vinculadas & crianga e mais conscientes de sua
condi¢do, mas ainda apresentam rea¢des emocionais intensas ao falar do momento do seu
nascimento, mesmo ap6s trés ou quatro anos do diagndstico. Mae 3 apresenta ainda
alguma expectativa de que a crianga serd como todas as outras por meio da escolarizagéo.

Considerou-se importante levar em consideracdo como os conjuges e familiares das
mées entrevistadas reagiram ao diagnostico e que tipos de apoio foram mais ou menos

capazes de ofertar a elas. Assim como aconteceu com as proprias maes, as reacoes de seus
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companheiros foram diferenciadas. A grande parte dos pais, desde o inicio, mostrou-se
confiante de que tudo transcorreria bem e de que a condi¢do da crianca ndo mudaria o
amor por ela (h=7), o que para suas companheiras foi essencial para o reestabelecimento
emocional: “O meu marido na maternidade disse: ‘E dai se ele tem SD? Ndo é nosso
filho? Vamos amar do mesmo jeito” (M1); “Ai meu marido ficou assim: ‘Vou ter amor ao
meu filho. Eu vou amar ele igual eu amo o outro, mesma coisa, pra mim nao tem diferenca
nenhuma” (M2). Para estas mées, o fato de o pai da crianca ter reagido com serenidade ao
diagnostico de SD foi importante para que conseguissem se reorganizar emocionalmente.
Somente uma das mdes relatou reacdo ao diagndstico do pai da crianca diferente dos
demais. Este viu a crianca por duas vezes na Utin e nunca mais procurou pela mae: “Um
dos motivos pelos quais ele nao assumiu, eu acho que foi isso” (M9).

A respeito da reacdo dos pais ao diagndstico pode-se considerar que talvez a mée
experimente maior sentimento de tristeza do que o relatado pelos pais, visto que existe no
imaginario social a ideia de que a mulher, por gerar a crianga, seria sempre responsavel por
algum tipo de problema ou alteragdo ao nascimento (Bastos & Deslandes, 2008;
Cavalcante, 2001). Segundo as mées, 0s pais participavam na rotina das criancas (n=7)
(brincavam, levavam a escola ou aos atendimentos nas institui¢fes, participavam dos
cuidados diarios). Isto parece ser contrario a um imaginario social de que a mae da crianca
com deficiéncia cuida sozinha de seu filho e que os casamentos se desfazem ap6s o seu
nascimento, o que corrobora outros estudos (Glat & Duque, 2003).

Quando indagadas sobre a reacdo da familia ao nascimento da crianca com SD, as
mées também informaram reacdes distintas. Para algumas (n=7), esse momento foi vivido
com preocupacdo, mas a0 mesmo tempo com amor e alegria: “Eles deram forca e tudo:

‘larga de ser boba, ele é muito lindo!’. E assim, minha made, minha irma também, que eu
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tenho uma irmd mais velha, me deu a maior forca (M2). Portanto, a familia funcionou
como importante fonte de apoio. O suporte social é considerado um fator importante para a
superacdo do momento do diagnostico e enfrentamento do estresse advindo da condicdo da
crianca (Rezende, Assis & Barca, 2014, Cherubini, Bosa & Bandeira, 2008), pois é capaz
de conferir apoio emocional, ou até mesmo ajuda préatica para lidar com as dificuldades
advindas do nascimento da crianca.

Sobre como superaram 0 momento do diagnostico, trés fatores foram identificados
nos relatos do grupo 1) Conhecer situacdes piores que as suas; 2) Suporte social (Suporte
familiar e de profissionais) e 3) Buscar Informacdes. Algumas mées (M2, M3, M7, M8)
relataram que ter entrado em contato com criancas com condi¢des mais graves (ao iniciar
os atendimentos nas instituicdes) ajudou a superar a sofrimento advindo do diagndstico:
“Ali naquela Apae a gente vé bastante coisa. Ai aquilo foi assim, eu fui assim, sabe? Me
levantando, assim: ‘Gente, meu filho... gracas a Deus né?!’ Vocé vé tanta coisa, eu tenho
que levantar a mado pro céu”(M2). E ainda: “Ai vocé comeca a vir para uma Apae e
comeca a ver, (...) VOCé comeca a ver que os problemas que tem aqui... Eu sou tdo
privilegiada, né?” (M8).

O modo de enfrentamento do diagnéstico adotado por estas médes (M2, M3, M7,
M8) relaciona-se ao que Skinner e Wellborn (1994) caracterizam como estratégia de
enfrentamento denominada minimizagao, que consiste em o sujeito reduzir a magnitude do
efeito ou a importancia do estressor, passando a considera-lo sem ou com pouco efeito
nocivo. Esta estratégia permitiu a estas maes ajustar-se a situacdo inicial de estresse,
conseguindo com isso um repertorio de comportamentos mais adaptativos.

A maior parte das mées (M1, M2, M3, M5, M8, M9) também relatou ter superado o

momento do diagnostico com apoio e conforto emocional da familia e/ou rede de amigos
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“(...) essa minha amiga [que tem um sobrinho com SD] veio também, me deu todo o apoio,
conversou né? Falou como que era. Isso vai tranquilizando a gente, vocé vé que nédo é
também nada de um bicho de sete cabecas, né? Que da para vocé levar bem, enfim. Ai
depois as coisas vao andando normais” (M9).

O suporte social pode congregar diferentes estratégias de enfrentamento tais como
Busca de Conforto (M1 e M2), Busca de Contato (M3 e M9) e Ajuda Instrumental (M2,
M5 e M8). Assim, as mées utilizaram a busca de suporte social para conseguir lidar com o
momento do diagnostico, sendo esta uma varidvel que pode ter uma funcdo moderadora
entre a fonte de estresse e o individuo (Skinner et al., 2003).

Redes de apoio, sejam elas constituidas por familiares ou amigos, tém importante
influéncia sobre o sentimento de bem-estar e salde psiquica dos individuos (Baptista,
Baptista & Torres, 2006; Rezende, Blascovi, & Barca, 2014). Este efeito pode ser
resultando do apoio emocional conferido por meio de conversas e escuta, ou pelo apoio
operacional, como ajuda no desempenho de tarefas cotidianas. Assim, como bem
exemplificam as falas destas mées, saber que podiam contar com apoio das familias e
amigos, ainda que para um “bate-papo” ajudou a lidar com o momento inicial do
diagndstico.

Além da familia, profissionais que assistiam a crianca foram indicados como fonte
de suporte social. Algumas maes relataram o quanto conversar com estas pessoas ajudou a
lidar melhor com o acontecimento. Este tipo de suporte, Ajuda Instrumental (Skinner et al,
2003), mostra-se também de grande importancia para 0 manejo da situacao de estresse em
familias de criancas com deficiéncia. Portanto, as equipes que trabalham com estas
familias (no hospital no momento do nascimento ou nas instituicbes onde a crianga é

atendida) devem ser capazes de lidar com as questdes emocionais advindas do diagndstico.
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Além disso, sdo esses profissionais que se tornam referéncia para informacdes e
orientacdes relativas ao diagndstico e desenvolvimento da crianca. O efeito positivo do
contato das maes com os profissionais ratifica a ideia de que as instituicdes ndo podem
prescindir de programas de acolhimento e apoio as familias recém-chegadas, e de que seu
papel junto aos pais, no sentido da construcdo de expectativas realistas e positivas acerca
do desenvolvimento infantil, é de fundamental importancia.

Por fim, algumas mées (M1, M5, M6, M8) falaram sobre a importancia de buscar
informac@es para lidar com o diagndstico da crianca. A busca de informacdo é uma das
estratégias de enfrentamento adotadas por sujeitos frente a algum evento estressor (Skinner
et al, 2003) e implica em uma curiosidade e interesse a procura de contingéncias
adicionais, tais como leitura, observacao e perguntas acerca do seu problema: “Ler aquele
livro dela foi muito importante para mim, passo a passo, cada situacdo que ela viveu com
a menina" [referindo-se a uma biografia de uma mae de crianca com SD] (M5); “Entéo
assim, €... Aquele comeco que que eu sentia que eu tinha que fazer, enquanto esse
cariotipo nao ficava pronto, eu tinha que me informar, saber” (M8).

Essas mées buscaram informacgdes em livros e internet (EE Ler). Para Taanila,
Syrjala, Kokkonen e Jérvelin (2002) o acesso a informacdes adequadas sobre a condicao da
crianga gera nos pais uma viséo realista da deficiéncia dos filhos, o que ajuda a aceitar e
enfrentar de modo mais adaptativo a situacdo. Isto evidencia também a importancia de que
estudos com esta populacdo (criancas com deficiéncia) tornem seus resultados de facil
acesso para a comunidade de um modo geral e ndo somente para a comunidade cientifica.

Algumas mées (M1, M2, M6, M7, M8, M9) mencionam ainda que conversar com
outras mées de criangas com SD mais velhas também foi importante para conhecer mais

acerca da sindrome e diminuir os temores deste momento inicial (Estratégia de
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Enfrentamento -EE Perguntar a Outro). Portanto, para as méaes que interpretaram o
momento do diagndstico como uma fonte de estresse, poder contar com o apoio da familia,
amigos e profissionais de satde (Suporte Social), obter informacgdes sobre a condicdo da
crianca (Busca de Informacéo) e conhecer outras familias que passavam por dificuldades
piores que a sua (Acomodacao) foi importante para a superacdo das dificuldades iniciais
advindas do diagnostico.

A busca por informacdo no momento do nascimento foi, portanto, essencial a
algumas maes para inicio do processo de enfrentamento da situacdo. Somente uma delas
(M5) tinha conhecimento sobre a sindrome no momento do nascimento da crianca, pois a
suspeita da condi¢do ainda durante a gestacdo fez com que ela e o marido procurassem se
informar sobre o assunto por meio de consultas a internet.

No entanto, ter conhecimento sobre a sindrome anterior ao nascimento da crianca
ndo parece ter influenciado positivamente a reacdo no momento do diagnostico, visto que
essa méae esta entre aquelas que relatam condicdo de sofrimento mais intenso e duradouro.
Talvez isso possa ser explicado pelo fato de o conhecimento disponivel sobre a SD ser
quase sempre focado em aspectos negativos e nos comprometimentos decorrentes da
alteracdo, ficando em segundo plano as informacdes sobre o potencial e formas de se
ajudar a crianga a se desenvolver.

As demais maes (n=8) ndo possuiam conhecimento sobre a condicdo, tendo
algumas uma vaga ideia do fato da crianca com a sindrome apresentar alguns atrasos: “N&o
sabia nada. Nada. Nunca passou pela minha cabeca que uma crianga com sindrome de
Down demorasse pra andar, demorasse mais para falar. Mas ndo que precisasse de tanta
atencéo como eu percebo que o M. precisa” (M1). Algumas maes ja haviam ouvido falar

da sindrome, mas também de modo muito vago: “[Sabia] SO Que era paradinho (...) *
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(M3). Outra mée declarou: “Num conhecia muito ndo, nem sabia o trabalho que dava né?”
(M4). Estes dados mais uma vez indicam a necessidade de que a equipe que acompanha a
e 0 bebé na ocasido do nascimento seja capaz de, junto com o diagndstico, oferecer
informacBes sobre a condicdo da crianga, principalmente sobre o potencial de
desenvolvimento quando bem estimuladas.

Quando perguntados sobre o conhecimento atual acerca da SD, foi possivel
perceber que todas as maes, em maior ou menor grau, adquiriram algumas informacoes
sobre a condicdo de seu filho. Segundo Sigaud e Reis (1999), ap6s o nascimento do bebé
com SD os pais, em geral, se veem motivados para adquirir informacfes que possam de
algum modo ajudéa-los na tarefa de educar a crianca.

Ja consegui entender, né? Que é uma crianga que vai precisar de um tempo maior para
fazer as coisas, né? Como vestir uma roupa, como se comunicar e... se alimentar sozinho.
Que vai ser, assim, bem mais dependente de mim do que uma outra crianga, que junto
com a sindrome, vem outras coisas. Eu sei que por conta da sindrome ele tem muitas
limitagBes (Méae 1).

O conhecimento sobre SD ndo se mostrou relacionado ao nivel de escolarizacao.
Todas as mades demonstraram algum nivel de conhecimento sobre a sindrome e sobre
algumas alteragdes que produz no desenvolvimento. “Eu sei que eles tém um negdcio a
mais que vem da mae... Eu sei que eles tudo é lento, né? O aprendizado deles. Tudo
deles... é, ddo muito assim trabalho mesmo né?(M4). Ao falar sobre o que sabiam sobre a
SD as maes disseram ter adquirido informacGes no contato com os profissionais das
instituicdes frequentadas pelas criangas, em livros, internet e com outras familias com
filhos mais velhos: “Eu ja li bastante, né? Ja li, ja conversei com outras pessoas, procurei
assim filtrar as informac0es. Ler artigos cientificos, né? Coisas mais assim, para nao ficar

lendo um monte de bobagem” (M9). A grande parte das maées, entretanto, adquiriu
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conhecimento sobre a condicdo da crianca através do contato com profissionais de satde
(nr= 8) e em contato com outras familias de criangas com as mesmas condi¢fes (nr= 6).
Com relacdo ao aprendizado, uma das mades (M3) disse que preferia ndo buscar
informacBes com profissionais (médicos) ou em textos na internet porque as informacdes
dadas sdo sempre negativas e referem-se ao que a crianga nao conseguira fazer.

Os relatos indicaram que todas as maes tinham conhecimento sobre a causa da SD e
sobre o fato de que a crianca poderia ter um ritmo de desenvolvimento diferente das
demais: “Sei que se a gente se dedicar a gente vai conseguir com que ela chegue a um
ponto legal, ficar super sociavel, socializacéo, aprendizado” (M5). Outra mae também
demonstra compreender que a crianca tera dificuldades, mas tem bom potencial: “Eu acho
que ele vai passar as dificuldades dele, né? De aprendizado, de matematica, de historia,
de geografia. (...) Eu sou muito pé no chdo quanto a isso. Mas eu acho que eles podem
surpreender na parte cognitiva” (M8). Isto, entretanto, ndo impediu que as maes
reconhecessem que, com estimulagdo adequada, a crianca podera desenvolver-se bem:

Eu sei que é SD, mas eu ndo tenho aquela neura. (...) Mas a SD é aquilo ali, se vocé der
suporte, se vocé estimular, eles séo capazes, eles tem a... depende de vocé. Entendeu?
(...) Eu db todo suporte, porque eu sei que é necessario, mas nao tenho essa neura de
ficar assim, “minha filha tem SD, minha filha tem SD . N&o! Eu dou suporte (M3).

N&o é incomum que pais de criancas com algum tipo de deficiéncia fiqguem a
comparar o desenvolvimento de seu filho com as demais criangas. Esta atitude, embora
bastante comum entre pais de um modo geral, pode produzir neles ainda mais sofrimento,
pois leva a uma percepcao aumentada do que a crianca ainda néo é capaz de fazer, ao invés
de focar-se no que ela ja faz ou pode vir a fazer com estimulacdo adequada.

Algumas maes (M1, M6, M7, M8 e M9) da pesquisa relataram que no inicio, nos

primeiros meses de vida filho, costumavam compara-los com outras criangas e que isso S0
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trazia sofrimento: “Quando o nené nasceu, (...) Eu comecava a ler [sobre recém-nascido] e
ficava estressada. (...). Entdo, assim, vocé comeca a perceber que aquilo ali ndo vai ser
sua realidade. O Down tem o tempo dele” (M8) ou ainda, (...) “as criancas foram
crescendo e foram fazendo todas as coisas que criancas fazem, que os bebés fazem, né? E
o M. ndo fazia. Entdo, assim, eu ficava (...) chateada” (M1).

Conforme identificado na fala das maes, ap0s 0 nascimento, elas ainda esperavam
que o desenvolvimento do bebé transcorresse sem alteragdes, tal como o de outros, o que
mostra a existéncia de um bebé ideal no imaginario da méae. Outras mées (M3 e M9)
também disseram realizar mais comparagdes nos primeiros anos de vida, mas, ao contrario,
isto levava a um sentimento de orgulho e satisfacdo j& que percebiam que o atraso da
crianga em comparacdo as demais ndo era tao significativo: “Entdo eu ndo ficava muito
assim, ‘po, olha minha filha, minha filha é especial’. Eu sentia orgulho, entendeu, assim?
Minha filha é especial e tal, ela ta seguindo, entendeu, uma crianga dita normal” (M3).

Duas mées (M2 e M4), afirmaram que ao comparar a crianga com outras nédo
percebiam nenhum tipo de atraso: “(...) tudo que a outra [crianca] faz ela faz também. (...)
Olha, ela faz até mais do que as outras, faz até mais que as outras criancas. E sério
mesmo” (M4).

A diferenca dele é o olho do irméo, que o olho do G. [com SD] é mais puxado, o dele
nado, e assim, o sorriso dele é igual o dele ali [irmdo], é a mesma coisa, num tem. (...)
Cada pessoa que tem filho de sindrome de Down acha que tem [diferenca], né? A
diferenca ndo é todos que sdo iguais. (...) Mas eu acho que ele, assim, ele interage como
uma crianga normal, num tem? (...) Eu acho s6 a fala dele assim t4 meio lenta, que eu

acho pouco fono [fonoaudiologia] que ele t& fazendo. (...) N&o, eu acho que é igual. Eu

acho assim, s6 que ele € mais um pouquinho levado, um pouquinho (M2).
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Duas hipoteses podem ser formuladas a partir disso. A primeira, que em funcéo da
pouca escolarizacdo (a M2 tem ensino fundamental incompleto e a M4 ¢ iletrada), as maes
ndo tenham conhecimento dos marcos do desenvolvimento esperados para cada fase da
vida da crianga. Assim, 0 atraso que as criancas apresentam (motor, linguistico e cognitivo)
ndo € percebido por elas. A segunda hipoOtese é de que as maes ainda oscilem entre
sentimento de aceitacdo da crianca e de negacdo da sua condicdo de pessoa com
deficiéncia. Varios autores discutem que muitos pais apds o diagndéstico de deficiéncia do
filho passam pela fase de negacdo, que implica em se relacionar com a crianga como se ela
ndo apresentasse diferenca em relacdo as demais, o que pode durar dias ou anos (Glat &
Duque, 2003; Marvin & Pianta, 1996). Petean e Pina-Neto (1998) afirmam que a negacao é
0 mecanismo psiquico mais frequentemente adotado pelos pais frente a noticia do
diagnostico e se caracterizaria pela recusa em aceitar o diagndstico ou atribuir as
caracteristicas proprias da deficiéncia a outras etiologias ou tracos familiares como, por
exemplo, dizer que o olho da crianca é puxado como o da familia, no caso das criancas
com SD.

A negacdo pode aparecer mesclada a outros sentimentos, como afeto positivo e
aceitacdo. Assim, algumas mdes permaneceriam por mais tempo vivenciando afetos
paradoxais em rela¢do a condicdo da crianca (Glat & Dugue, 2003). Para Marvin e Pianta
(1996), a resolucdo do luto pelo filho idealizado (imaginario), além de outras coisas,
implica na capacidade de reconhecer de forma precisa, e ndo distorcida, as habilidades e
potenciais da crianca, o que também significa reconhecer e lidar com suas dificuldades.
Assim, pode-se supor que estas mdes (M2 e M4) ao ver em suas criangas um
desenvolvimento superior ao de criangas sem a sindrome ou de ndo identificar nelas

qualquer dificuldade estariam negando certos aspectos caracteristicos da sindrome.
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Outras mées (M3, M5, M7) disseram preferir ndo comparar a crianga com outras,
por entender que a SD produz diferencas no ritmo de desenvolvimento e que, portanto, a
crianca deve ser conhecida em suas particularidades: “Eu ndo comparo, (...) ainda mais
com uma crian¢a normal. Eu digo: ‘Ndo faz agora, mas vai fazer’. (...) eu prefiro ndo
comparar e nem fazer lembrancas dela com a irm&, porque € totalmente diferente” (M5).
O fato de a mée preferir ndo comparar nao significa que ela ndo tenha clareza do atraso:
“Nao [comparo]. Pra mim é muito claro o atraso dele, assim, porque, eu noto que (...) ele
tem reacdes assim, como uma crianca de 3 anos mesmo, de um bebé, (...) as coisas que
ele ainda gosta de brincar” (M7).

O relato destas maes denota a compreensdo de que a crianga tem atrasos no
desenvolvimento, mas que do mesmo modo tem potenciais que com estimulacdo ambiental
adequada poderdo ser alcancados. Este modo de lidar com o filho pode ser um bom
indicativo de que a deficiéncia da crianca ja ndo ocupa o lugar principal na percepcdo da
mde, mas sim 0 que é necessario em termos de estimulacdo para seu desenvolvimento. Isto
sera essencial para a construcdo de boas expectativas relativas ao desenvolvimento da
crianca.

Deste modo, conclui-se que para a maior parte do grupo (n=7) o0 momento da
noticia do diagndstico foi marcado por sentimentos de carater predominantemente
negativos, mas que apos algum tempo houve adaptacdo positiva a situacdo, identificando
como importante para a superagéo das dificuldades iniciais a minimizagéo do acontecido, o
suporte social e a busca de informacdes sobre a sindrome. Isto permitiu as mées construir
novos significados para a experiéncia da maternidade de uma crianga com SD.

A maioria (n=8) acreditava ter tido uma criangca com SD porque “Deus quis assim”.

Destas oito, sete fazem uma avaliacdo totalmente positiva da vivéncia, considerando-a
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como uma dadiva divina que traz vivéncias novas e enriquecedoras: “Que eu acredito
muito que € um presente para a gente evoluir como pessoa. Acho que € uma chance que a
gente teve. Nosso diferencial ta nisso” (M8). Outra mée afirma: “Deus também me
escolheu, né? (...) Eu fico muito feliz, eu gosto. Essa experiéncia parece uma coisa nova,
diferente, né? E eu acho assim, muito legal, e vocé vai aprendendo mais ainda,
entendeu?” (M2). E por fim: “Ah! Eu acho que eu fui escolhida, né? Eu acho que as méaes
na verdade que tém crianca especial, todas elas, elas séo escolhida pra serem maes, (...)
Escolhidas por Deus (M6);

O emprego de comportamentos e crencas religiosas que ajudam os sujeitos a
resolver problemas ou prevenir e amenizar consequéncias emocionais negativas advindas
de situacdes estressantes € denominado enfrentamento ou coping religioso (Panzini &
Bandeira, 2007). Por meio dele, o individuo busca significados para sua vida e existéncia,
experimenta sensacao de controle sobre o problema, de conforto espiritual e intimidade
com Deus e outras pessoas. Quando envolve redefinir o estressor como benéfico, tal como
relata a Mae 3, que no momento do diagndstico questiona por que Deus havia feito aquilo
com ela (castigo?) e anos depois avalia 0 evento como predestinacdo divina e uma
oportunidade de aprendizado, o enfrentando tem carater predominantemente positivo
(Panzini & Bandeira, 2007).

Ao analisarmos os relatos verbais das maes a este respeito, para além da explicacao
da experiéncia pela via religiosa, € importante considerar também os sentimentos relativos
a esta vivéncia. Quase todas elas (n=8) fazem uma avaliacdo totalmente positiva da
experiéncia da maternidade da crianga com SD, 0 que parece indicar a adaptagédo positiva

ao acontecimento e autoconfianga para enfrentar a situacéo:
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E incrivel, inexplicavel. S6 quem tem um filho assim entende. E muito, é tudo mundo
intenso. (...) vocé da valor as coisinhas. (...) Para mim é incrivel, (...) aprende a ter mais
tolerancia, mais paciéncia, a dar mais valor as coisas. E maravilhoso (M1).

O nascimento de uma crianga com SD pode trazer efeitos positivos para a familia a
partir da identificacdo de um propdsito particular na vida ou do desenvolvimento de
talentos especificos que ndo ocorreriam em outras circunstancias, o que fica bem evidente
na fala da mae (“s6 quem tem um filho assim...””) (Cuskelly, Hauser-Cram, & Riper, s/d).
Parece haver, portanto, uma redefinicdo do significado inicial atribuido ao diagndstico e a
experiéncia de ter um filho com SD passa a ser avaliada como algo positivo pelo seu
carater benéfico, o que indica que as estratégias adotadas para lidar com a situacdo tém
permitido uma adaptacao positiva a situacdo. A avaliacao positiva da experiéncia de ter um
filho com SD também foi encontrada por outros pesquisadores (Bastos & Deslandes, 2001;
Cuskelly, Hauser-Cram, & Riper, s/d).

Algumas maes (M3, M4, M6) apresentaram a crenca de que ter uma crianca
especial fez delas de igual modo alguém com uma identidade especial: “(...) Muito
especial. Eu sou especial. (...) Eu falo assim, que eu sou mae especial. E que o Senhor
reservou o melhor pra mim. (...) eu falo: “ele reservou o melhor”, entende? Eu sou a... a
premiada, entendeu?” (M3).

O relato verbal da mée nos aponta para a constru¢do de uma nova identidade, agora
de uma “mae especial” que, escolhida por Deus, recebe sua missdo (Bastos & Deslandes,
2001). Outras mées (M1, M2, M8), além disso, descrevem a maternidade desta crianca
como qualitativamente diferentes das experiéncias anteriores, como sendo uma experiéncia
rica de aprendizagem, de ressignificacéo de valores e prioridades na vida: “uma vivéncia

muito maravilhosa da maternidade, que eu ndo tive na minha primeira (...). Eu explicaria
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[para uma pessoa] que é muito mais facil ser mae de uma crianca com Down do que de
uma criancga sem ser Down” (M8).

A experiéncia de cuidar desta crianca permitiria @ mae, de modo singular, ter
vivéncias gque teve ndo com outros filhos. Por meio das entrevistas percebeu-se que elas
conseguem identificar aspectos positivos na situacdo e se sentem capazes de lidar com o0s
desafios e dificuldades com os quais ainda se deparam em decorréncia da condi¢cdo da
crianca. Deste modo, a medida que o evento se torna mais familiar e as mées sentem-se
competentes para lidar com ele deixam de percebé-lo como fonte de estresse (Aldwin,
2007), permitindo seu ajustamento positivo a situacao.

Segundo Summers, Behr e Turnbull (1988), a sociedade tende a ver a presenca de
uma crianca com deficiéncia em uma familia como uma tragédia da qual talvez nunca
possa se recuperar. Essa percepcdo € encontrada em muitas pesquisas e prestadores de
servicos na area do desenvolvimento. Contudo, segundo 0s autores, essa percepcao nao
condiz com a realidade, j& que muitas familias conseguem uma adaptacdo positiva a
situacdo, ou seja, aceitam a condicdo da crianga, conseguindo lidar com suas demandas.

Somente uma das maes, ao relatar sobre a experiéncia da maternidade da crianga
com Sindrome de Down, ainda apresentou ambivaléncia de sentimentos:

Ai! Tem os dois lados, né? [riso nervoso]. Tem o lado bom e tem o lado que é peso, né? E
muita responsabilidade, né? Vocé tem que... Nao, todo filho vocé tem responsabilidade,
né? SO que vocé acaba que voceé se sente... Pela tal fragilidade que eles passam, vocé se
sente mais comprometida, né? Assim, psicologicamente, salde, tudo, tudo assusta a gente
né? Se tem uma coisinha a gente j& pensa que pode evoluir pra outra coisa, se tem uma
gripe, fica preocupado pra no ter pneumonia... Realmente é preocupante. E legal? E.

Tipo assim, é especial, é privilégio? E também. (...) de vocé ter a oportunidade de lidar
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com uma situacdo que é diferente, que vai te aprimorar, que vai fazer vocé melhorar,
né,... que ndo sdo todas as familias que tem crianca especial, né? (M5).
Fica evidente no relato da participante que ser me de uma crianga com a sindrome

é mais sentido como peso e responsabilidade do que como prazer. Percebe-se também o
sentimento de que ela, assim como a filha, é diferente das demais pessoas: “que ndo sao
todas as familias que tem crianca especial, né?”. Ainda falando sobre o que é ser mée de
uma crianga com SD, a menc&o a ideia de castigo aparece no discurso desta mae:

Eu acho assim, que a pessoa que tem um filho especial e com qualquer tipo de sequela, é

porque ela tem que rever os conceitos dela, entendeu? [...] E que em certo momento cé

tem que melhorar em alguma coisa, né? /...] Ai vocé se pergunta: “Quantas vezes eu

desejei mal a alguem?”, “Quantas vezes ndo fui paciente com alguém, até mesmo com

uma pessoa com deficiéncia?”. [...] Mas vem aquele ditado né?!: “Deus ndo da aquilo

que a gente ndo pode carregar” (Mde 5).

Neste altimo relato da mée expressa bem estes sentimentos ao fazer uso do ditado
popular “Deus ndo da um fardo maior do que a gente possa carregar”. Os cuidados com a
crianca, as implicacbes que seu diagnéstico traz em termos de tratamento e todo o resto,
parecem ser vividos por esta mde como um dano e ndo como um desafio. O modo como
esta mée lida com a condicdo da filha anos apds seu nascimento evidencia o quanto €
necessario que a familia seja atendida de modo adequado pelas equipes que acompanham a
crianca, em especial pela psicologia. As instituicdes de assisténcia a crianca com
deficiéncia ndo podem prescindir do acompanhamento psicossocial a sua familia, com o
risco comprometa o trabalho desenvolvido com a crianga. Este acompanhamento permitira
a elaboragéo da perda do filho sonhado e a construgéo de outras bases de interacdo com a
crianga real. Na hipdtese de que isto ndo aconteca, as dificuldades afetivas iniciais entre os

pais e 0 bebé podem perturbar sua vinculagdo com ele, 0o que se constituird um risco
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ambiental em relacdo a seu desenvolvimento (Travassos- Rodriguez & Féres-Carneiro,
2012).

Como se pode perceber a grande parte das maes (n=8) descreve aspectos positivos
de ter um filho com SD, demostrando ter alcancado a adaptacdo a nova realidade (Casarin,
1999; Glat & Duque, 2007; Omote, 1980; Sigaud & Reis, 1999). Além disso, ficaram
evidentes entre elas crencas positivas de carater religioso para explicar o nascimento da
crianca (n=8), como graca divina, bencio ou predestinacdo. E importante mencionar isso
porque estas crencas poderiam assumir também carater negativo, tal como retrata Klein
(1996), a respeito de pais no interior de Portugal, Indonésia e Etidpia que acreditam que a
crianca nasceu com uma deficiéncia ou retardo mental por um castigo de Deus e que,
portanto, os pais devem aceitar o acontecimento, ndo fazendo nada para mudar a situacao
da crianca ou tentar ajuda-la a ter um desenvolvimento normal. As crencas positivas
encontradas entre as maes deste estudo podem ser importantes para a superacdo das
dificuldades advindas do diagnostico, favorecendo o estabelecimento de uma relagdo
saudavel com a crianca e o0 investimento em seu desenvolvimento. A avaliacdo da
experiéncia de ser mde de uma crianca com SD pode influenciar as expectativas que ela

constrdi relativas ao desenvolvimento da crianga, tal como se discutird a seguir.

3.2.2 Expectativas acerca do desenvolvimento da crianga com SD.

Nesta categoria de andlise serdo discutidos 0s aspectos necessarios ao
desenvolvimento do filho na visdo das mées e as expectativas em relagdo ao
desenvolvimento e ao futuro das criancas. Todas as maes apresentaram a compreensédo de
que suas criangas precisam receber estimulos diferenciados quando comparadas as criangas

sem a sindrome. Algumas maes situaram estes estimulos mais no campo da estimulacao
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precoce realizada por profissionais como fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e
psicologos. No relato verbal de algumas mées (n=6) ja fica evidente que a rotina de
atendimentos da crianca exige tempo e dedicagdo: “E estimulando. Muito, muito, muito
mesmo. Incansavelmente estimulando. [Precisa ter] comprometimento, disciplina, né?”
(M1).

Criancas com SD sdo encaminhadas poucas semanas ap0s 0 nascimento para a
estimulacdo precoce, que consiste no primeiro atendimento ofertado a crianga com
deficiéncia (auditiva, visual, intelectual, motora ou multipla) ou condicdo de risco
(prematuros, criancas com intercorréncias ao nascimento) dentro da abordagem da
educacdo especial. Voltado para criancas de até 3 anos de idade, o termo precoce traz a
ideia de uma estimulacdo suficientemente antecipada para amenizar, evitar ou sanar
limitacBes oriundas da deficiéncia ou condicdo de risco, tendo portanto, carater preventivo
(atencdo secundaria), partindo da premissa da neuroplasticidade da criang¢a nos primeiros
anos de vida e da importancia de estimulos diversificados e abundantes para formacao de
sinapses. A importancia deste atendimento consiste em ofertar a crianca experiéncias que
sdo comuns a todas as criangas, mas de modo ordenado, sistematizado e adequado a suas
necessidades. As atividades realizadas com a criangca situam-se no ambito de
desenvolvimento motor, linguistico, psicoafetivo, fisico, sensorio-perceptivo e social
(Bolsanello, 1998). Além disso, a estimulacdo precoce envolve a orientacdo a familia, que
devera no ambiente doméstico ser capaz de ofertar a criangca uma variedade de estimulos
capazes de ajuda-la em seu desenvolvimento. A mae que, quase sempre, constitui-se a
principal cuidadora da crianca tera papel importante neste processo.

As mées (n= 8), além da importancia da estimulacdo realizada por profissionais,

enfatizaram a importancia dos estimulos ofertados em ambiente doméstico pelos proprios
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pais. Na fala dessas mdes fica clara também a compreensao de que a crianga com SD
demanda mais repeticdo para aprender grande parte das coisas: “(...) porque tem que ser
muito insistente, né? Trabalhar em cima daquela coisa assim muitas vezes pra poder
aprender, entende? Ai eu acho assim, mas a gente ensinando mais coisas pra ela mais
coisa boa ela vai aprender, entendeu? (M4). Outra mde também reconhece esta
necessidade da crianca: “Estimulo é assim, vocé deixar ela participar de tudo mesmo. E
ndo exclui-la das coisas (...). O negdcio € ensinar, é ter paciéncia, porque as vezes tem que
ensinar uma, duas, trés vezes até aprender. Mas uma hora ele aprende ” (M9).

Fica claro, portanto, a compreensdo por parte delas de que o papel da familia desde
0s primeiros anos de vida da crianca é fundamental, favorecendo grandemente seu
desenvolvimento cognitivo. Isto serd importante porque a crianga com SD, desde o inicio
de vida, pode apresentar desenvolvimento cognitivo mais lento do que outras, e como as
dificuldades de aprendizagem alteram o curso do desenvolvimento, as diferencas poderdo
se tornar maiores a medida que os anos se passam (Boff & Caregnato, 2008).

Uma das mées indica compreender a importancia da estimulacdo para o
desenvolvimento da crianga, mas que isto ndo deve também se tornar uma meta a ser
seguida 24 por dia, com risco de criar na crianca dificuldades e resisténcia em ser mediada:

(...) E uma série de coisas que envolve, é estimulo, é amor, é uma série de conhecimento
(...), porque eu acho muito importante os momentos, ndo forgcar a crianga o tempo
inteiro, ndo tem necessidade. Mas o tempo que eu td com ela, quero um tempo de
gualidade, acho isso fundamental para o desenvolvimento dela (M6).

Este deve ser um cuidado a ser tomado pela equipe de estimulacdo precoce da
crianca. Ao orientar familia esperando que ela participe da estimulacdo da crianca ndo se
pode esperar que 0s pais assumam o lugar de terapeutas de seus filhos, pois isso pode

comprometer a relagéo afetiva deles com a crianga ao sentirem-se sobrecarregados com a
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demanda de tarefas e da parte da crianca pode torna-la resistente a mediacdo em funcéo do
excesso de estimulos (Tzuriel, 1999).
Somente uma das mées (M5) ndo conseguiu indicar o que seria importante para que
sua filha se desenvolvesse, dizendo que ndo costuma brincar com a crianga, limitando-se a
leva-la aos atendimentos, que sdo prioridade em sua rotina. Além disso, mostrou-se
incomodada com o excesso de informacéo que recebe em relacéo a estimulacéo da criancga:
Eu procuro educar ela assim... eu ndo procuro fica assim: “Ai meu Deus, inventaram
isso”. Nao. Eu procuro fazer, assim, porque eu acho que é o melhor pra ela, ser mais
natural possivel. Como eu fui com a outra. Que se tudo que for ciéncia: “Ah, inventaram
tal caso e coisa, porque dizem que € bom”. Pode ser que o que seja bom pra um Down
ndo seja bom pra minha filha. Ndo é? A gente ndo sabe. (...) Meu marido passa mais
tempo com ela. Ele pega assim 20 minutos pra brincar com ela, fazer exercicio (...) Mas
eu vou comegar a brincar também mais com ela (M 5).

Esta mae diferenciou-se do restante do grupo que indicou em suas respostas
claramente que consegue identificar o que é importante para que a crianca se desenvolva e
de qual é o papel delas neste processo. A compreensdo da importancia do ambiente e das
oportunidades de aprendizagem para a crianca tende a criar nas mées expectativas mais
positivas, ja que elas poderdo sentir-se capazes de, em parte, alterar o resultado final do
desenvolvimento do filho.

No protocolo de entrevista duas perguntas procuraram captar as expectativas das
maes acerca do desenvolvimento da crianga: “Como vocé imagina seu filho daqui a dez
anos?” e “Vocé acha que ¢é possivel ajudar sua crianga a se desenvolver melhor? Se sim,
como vocé pode fazer isso?” (itens 14 e 15, respectivamente). Algumas maes se referem ao
desenvolvimento da crianga como sendo em grande parte determinado pelas oportunidades

de aprendizado que elas ttm no momento atual e demostram acreditarem que a crianca,
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mesmo com SD, pode ter um desenvolvimento muito proximo do considerado tipico. Além
disso, enfatizaram o quéo importante é o papel da familia neste processo.

Os dados levantados no tocante as expectativas sobre o desenvolvimento
corroboram os achados de pesquisas com familias de criancas com SD (Nunes & Dupas,
2011; Pereira-Silva & Dessen, 2007) e apontam para o importante papel que a familia
desempenha nos primeiros anos de vida da crianca. Além do conhecimento da sindrome e
suas implicacbes, essas expectativas positivas contribuem diretamente para o
desenvolvimento das competéncias da crianga: “Mas eu acho que hoje o Down tem
condigoes de se desenvolver muito perto dos demais” (MT).

Ent&o, eu acredito que se a crianga for bem estimulada, fizer os atendimentos direitinhos,
certinho, eu acredito que ela pode desenvolver muito, muito, igual como outras criangas
que ndo tem sindrome (...) A gente esta trabalhando para isso, né? Estimulacéo, coisa
da familia (M1).

N&o é porque ele seja Downzinho assim né? Eles sdo muito inteligentes. (...) Ela é
inteligente. Assim, que eu nem sei explicar, né? Pra ser uma menina (...). Que as outras
que eu vejo ndo é, ndo tem a inteligéncia que ela tem (M4).

Os relatos indicam que as mées tém a percepcdo de que a crianga com SD
realmente apresenta (pelo menos nos primeiros anos de vida) um desenvolvimento muito
préximo do tipico quando é bem estimulada. Algumas criancas integrantes do estudo (C1,
C6 e C7), por exemplo, andaram em idade bem préxima do esperado para uma crianga sem
a sindrome (com 1 ano e 6 meses), 0 que vai contribuindo para a construcdo destas
expectativas positivas. Além disso, 0 desenvolvimento cognitivo destas criancas pode ser
proximo do esperado para outra crianca sem a sindrome, desde que o ambiente seja capaz
de oferecer boas oportunidades de mediagdo. Outras mées demostram ndo focar suas

expectativas na SD, mas sim naquilo que a crianga demostra ser capaz de aprender: “(...)
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eu jogo ela para ela ser o melhor que ela pode ser, eu ndo fico assim, ‘ah coitada, minha
filha’. (...) tem momentos que nem lembro que L. tem sindrome de Down” (M6).

Quase todas (n=8) as maes demonstraram, portanto, compreender que o resultado
final do desenvolvimento dos filhos ndo terd como Unica explicacdo causal a sindrome,
mas também todo o conjunto de oportunidades ofertadas a crianga. A maneira pela qual os
pais esperam que a crianca se desenvolva pode favorecer sua maior ou menor capacidade
de se relacionar com o0 mundo e, consequentemente, com as oportunidades de aprendizado
(Cunha & Pereira, 2004; Fonseca, 2002; Lidz, 2002, 2003).

Outras pesquisas com méaes de criangas com SD também encontram expectativas
positivas entre as participantes. Sigaud e Reis (1999) identificaram que as maées
reconhecem que o filho tem atraso no desenvolvimento, mas que apresenta potencial para
aquisicdo de novas habilidades e capacidades se for estimulado. Na pesquisa realizada por
Lipp, Martini e Oliveira-Menegotto (2010), o discurso das méaes mostrou que elas eram
capazes de olhar os filhos para além das impossibilidades, desfazendo-se de estigmas e
preconceitos, apostando, portanto, em suas potencialidades.

Somente a Mé&e 5 ndo apresentou expectativas tdo positivas em relacdo ao
desenvolvimento da crianga. Ao ser perguntada sobre o que esperava da crianga em termos
de desenvolvimento, ela se lembra de criangas que conheceu com sérios atrasos e as toma
como referéncia para pensar em sua filha no futuro:

Poxa, sera que todas as criangas [com SD] sdo iguais? Isso me preocupava muito...
muito, muito. (...) Eu imagino assim, que ela vai ter limitacdes (...) de conteldo
programatico, né? Eu espero que com 12 anos eu consiga fazer ela ler, espero fazer ela
ler e fazer soma e subtracdo. Nao sei se t6 sendo muito otimista....Sera que t6? (M5).

Ao contrario das demais maes do grupo, a Mae 5 oscila entre expectativas positivas

e negativas, caracterizando um quadro de expectativas mistas. Durante a entrevista esta foi
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a unica mde que ndo indicou como a estimulacdo familiar pode contribuir para o
desenvolvimento da crianca, ficando a estimulacdo sob a responsabilidade dos
profissionais que a atendem.

Esta diminuicdo da expectativa em relacdo ao desenvolvimento da crianca pode
funcionar como fuga ou esquiva, evitando futuras situacdes de frustracdo. Assim, espera-se
pouco porque na possibilidade de ndo acontecer, frustra-se pouco também. Para Lipp,
Martini e Oliveira-Menegotto (2010), algumas maes permanecem aprisionadas aquilo que
estd preestabelecido e prefixado no imaginario social em relacdo ao desenvolvimento da
crianga com SD, o que produz dificuldades para se criar e apostar em algumas expectativas
em relacdo ao futuro do filho.

Como se Vé, identificou-se que boa parte das maes apresentou expectativas
totalmente positivas (n=8) que podem ser agrupadas em trés categorias, a saber:
Expectativas relativas a 1) Escolarizacdo; 2) Autonomia na vida adulta e 3) Vida social e
afetiva.

1) Expectativas ligadas a escolarizagéo.

Somente duas das criancas integrantes do estudo (C5 e C6) ainda néo frequentavam
a escola/creche. Entre as mées cujas criancas ja frequentavam a escola havia a crenca de
gue estar em contato com outras criancas e em um ambiente escolar traria beneficios para
o(a) filho(a). Assim, estas mdes ja traziam em seu relato a expectativa de que elas
conseguissem se sair bem em atividades académicas: “Fazer ele aprender igual assim,
igual o irmdo. ... eu quero que ele aprenda também ser crianca que vai fazer aquele
aprendizado e vai aprender e vai ser um menino bom na classe” (M2).

Eu penso M. estudando, lendo. Se depender de mim, assim, eu nédo sei tudo ndo, mas o

gue depender de mim, ela vai, 0 que eu puder fazer por ela, ela vai ter, eu vou fazer,
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entendeu? Vou correr atrds. Ai vamo estudando, td& aprendendo a ler, mexendo no
computador (M4).

Entdo, eu tenho fé que ele vai aprender a ler, vai aprender escrever e, assim, nao vou
dizer que eu acredito que ele vai fazer tudo que as outras criangas vao fazer,
acompanhar 100%. Mas eu acho que ele vai ter um bom desenvolvimento escolar. Eu
acredito que sim (M9).

Os relatos indicaram que todas as mées apresentam, em algum nivel, expectativas
relacionadas ao processo de escolarizagdo, sendo isso considerado um meio para uma vida
mais independente no futuro. Uma delas chega até a mencionar o ingresso da filha no
ensino superior como uma meta almejada (M4). Estudo realizado por Glat e Duque (2007),
com os pais de pessoas com deficiéncia intelectual, também identificou uma preocupacédo
com o desenvolvimento dos filhos nos aspectos cognitivo e linguistico, bem como
académico (leitura e escrita). Pereira-Silva e Desssen (2007) também encontraram entre as
mées entrevistadas expectativas relativas ao futuro dos filhos, apresentando, todas as
participantes, o desejo de que a crianca alcancasse bom desempenho académico com maior
chance de independéncia e autonomia no futuro.

Uma das mées apresentou expectativas muito positivas em relacdo a filha, porém,
com a crenca de que ndo havera atraso em seu desenvolvimento cognitivo futuro,
semelhante as criancas sem a sindrome: “Eu acredito que ela vai estar acompanhando
normalmente todos os alunos, acredito muito no potencial da L., muito, pelo que vejo, as
coisas que eu passo pra ela” (M6). Pereira-Silva e Dessen (2007) consideram preocupante
o fato de alguns pais de criangas com SD acreditarem que seus filhos se tornardo criancas
com desenvolvimento tipico por meio da escolariza¢do, sobretudo no que concerne ao
aspecto cognitivo. Segundo as autoras, seria importante que as politicas publicas de

inclusdo e os programas de orientacdo a pais de criangas com deficiéncia esclarecessem
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mais adequadamente a origem da deficiéncia e 0s objetivos da escolarizacdo das criancas
com deficiéncia intelectual. Neste sentido € necessario que os profissionais ajudem os pais
a identificar os pontos fortes e fracos do desenvolvimento de suas criancas, de modo a
ofertar-lhe oportunidades de aprendizado adequadas.

Outras maes (M1, M3, M7, M8 e M9) apresentaram expectativas positivas em
relacdo a escolarizagcdo da crianga com reconhecimento de que ele enfrentara dificuldades
“Eu sei que vali, eu sei que vai chegar uma época... 0 que gque acontece: até x anos eles
desenvolvem muito bem. [Mas] Chega um certo periodo, eles ddo uma, uma... tem uma
quedinha [no desempenho cognitivo]”’(M3).

Eu espero que daqui a 10 anos ele esteja ja com uma fala bem proxima do normal,
porgue o que ele consegue falar ele fala normal, mas ele ainda t& muito atrasado. (...) O
cognitivo dele é bom e o motor dele também. Entdo assim, eu acredito que ele
desenvolvendo essa fala, ele vai t& bem proximo. Assim, ndo vai ta igual, mas vai ta bem

proximo de uma crianga, ou um adolescente da idade dele (M7).

2) Expectativas ligadas a autonomia na vida adulta.

De um modo geral as maes relataram expectativas positivas relativas ao
desenvolvimento e futuro da crianca. Todas elas manifestaram o desejo de que o filho se
torne alguém com algum grau de autonomia e independéncia:

Entéo eu quero tornar ela independente. (...) Porque eu e 0 D. [marido] ndo queremos
que ela seja nenhum expert. Se ela tiver condices, é claro que ela vai ser, mas a gente
quer que no dia a dia, nas situacBes rotineiras, que é comprar um pdo, comprar um
picolé na praia, ela saiba fazer isso sozinha e ninguém engane ela, entendeu? Porque
tem muita gente que trabalha fora hoje em dia e s6 sabe ler e escrever e fazer conta de

somar e diminuir. E é adulto, e é normal, né? E n&o vive? (M5).
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Eu ndo penso nem tanto em ir pra uma faculdade, mas pelo menos assim ele conseguir
ter uma certa independéncia, questdo assim, de saber fazer uma compra, ninguém passar
a perna nele, ele vai numa venda comprar alguma, saber que o troco ta certo, entendeu?
(M1).

Macedo e Martins (2004) também encontraram resultados semelhantes em pesquisa
realizada com maes de criangcas com SD. Ao serem indagadas sobre o que esperavam do
futuro dos filhos, cerca de 70% das mées entrevistadas disseram esperar que eles tivessem
autonomia e independéncia, ainda que com alguma superviséo. Assim, como a SD traz
consigo a condicdo de DI, percebe-se que os pais anseiam pela capacidade do filho de ter

uma vida mais proxima de um adulto sem comprometimentos.

3) Expectativas ligadas a vida social e afetiva.
Além da autonomia dos filhos, algumas maes mencionaram expectativas

relacionadas ao bem-estar e a vida social e afetiva:

Imagino ele tendo a vida dele, os relacionamentos dele, descobrindo o amor, tudo de
bom que a vida tem a oferecer. (...) Eu sou muito otimista de natureza. Eu acho que vai
ter dificuldade? Acho, mas acho que vai superar. (...) [Que ele seja] Seguro, que tenha
uma profisséo, se autossustente, descubra o amor, seja feliz (M8).

Acho que ele vai esta indo para a escola se Deus quiser, ele vai ta sabendo ler, escrever e
no computador jogando, e com o celular na mao. Essas coisas de adolescente. (...) Eu
imagino ele assim, fazendo essas coisas. E querendo sair de casa sozinho (M9).

Além das expectativas ligadas a escolarizacdo e autonomia, as maes relataram
esperar que os filhos sejam felizes, integrados e bem ajustados socialmente, estabelecendo
relacionamentos amorosos e tendo experiéncias que sdo comuns a qualquer pessoa, 0 que

indica sua capacidade de ver o filho para além da SD, reconhecendo-0 como um ser
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humano com necessidade psicolégicas comuns a todos os demais. A constituicdo de
expectativas positivas pode ser importante para estabelecimento de oportunidades de

aprendizado favoraveis a crianca (Lidz, 2003).

3.3 Coping materno da SD: identificando o estresse do cuidador e as estratégias de
enfrentamento.

Os dados serdo apresentados considerando as trés perguntas da entrevista: “1)
Poderia me relatar o que significa para vocé ter um filho com sindrome de Down?; 2)
Como se sente passando por esta experiéncia?; e 3) Considerando tudo que voceé ja passou
desde o nascimento de seu filho, ha algo que considera atualmente como sendo dificil na
situagdo de ter um filho com SD?”. Embora as duas perguntas iniciais do instrumento ndo
tenham como foco o enfrentamento em si, serviram para identificar a avaliacdo que a mae
fazia da experiéncia como um todo. Deste modo, as mées relataram sua percepcdo da
experiéncia apds anos do nascimento (diagndstico) da crianca, mas puderam também
identificar aspectos dificeis de lidar na atualidade, ou seja, as potenciais fontes de estresse
e 0s estressores do cotidiano.

Referente & pergunta 1, somente uma mée atribuiu o acontecimento & idade
avancada (M9). As demais atribuiam o fato a vontade de Deus com explica¢Oes variadas
como “Deus me deu porque eu posso lidar’ (M1), “Deus me deu porque eu possoO
suportar” (M5), “Porque fui escolhida por Deus” (M2), “Porque sou especial para Deus”
(M3), “Me deu para que eu me aperfeicoasse como pessoa” (M6) e “Deus apostou na
minha capacidade de cuidar dele” (M7). Assim, percebe-se que quase todas as mées
construiram um sistema de crencas que possibilitou lidar com o diagndstico da crianca de

modo mais positivo.
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Skinner e Edge (2002) afirmam que o enfrentamento do estressor pode provocar
mudancas no sistema de crencas do sujeito que, na medida em que lida com a fonte de
estresse, torna-se mais experiente e reorganiza a avaliacdo que faz da situacdo. Segundo
Summers, Behr e Turnbull (1988), muitas familias narram que ter um de seus membros
com deficiéncia pode ser uma experiéncia positiva, evidenciando nas falas temas como
tolerancia, fé, forca, crescimento, desenvolvimento pessoal e profissional e a compreenséo
do significado da vida. Assim como nos estudos citados, estes significados atribuidos a
experiéncia de ter um filho com SD foram encontrados entre as mées desta pesquisa.

Sobre como se sentem passando pela experiéncia de ter uma crianca com SD, a
maior parte das maes respondeu que se sente feliz (n=5). Duas mées disseram que se
sentem aprendendo e enriquecendo como pessoa. A maior parte das maes (n=7) faz uma
avaliacdo positiva da situacdo, o que aumenta a chance de que consigam lidar bem com os
estressores e, consequentemente, que o resultado final a longo prazo seja favoravel ao
desenvolvimento da crianca e a salde mental da mée.

Pais e mdes, dada as oportunidades, identificam uma gama de contribui¢bes
positivas que a crianca com SD acrescenta a familia: reportam um aumento de sentimentos
de emponderamento, crescimento pessoal e uma reorganizagdo de prioridades como
exemplos de mudancas positivas que a experiéncia de ter um filho com deficiéncia pode
trazer (Cuskelly, Hauser-Cram & Riper, s/d). Apenas uma mée declarou se sentir
“desafiada” (MS5), mas avalia a experiéncia como sendo “desgastante”. Outra mae disse
apenas que “pode suportar” (Mae 9).

Sobre o que elas consideram como sendo algo dificil de lidar no momento atual,

foram dadas as seguintes respostas, representadas na Figura 2:
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Figura 2. Estressores atuais segundo as maes de criangas com SD

Na Figura 2 os estressores sdo distintos, embora todos tenham relagdo com o
diagnostico da crianga. O Preconceito/exclus@o Social foi o estressor mais indicado pelas
mdes (nr=3), seguido de Rotina de atendimentos (nr= 2), Problema de comportamento
(nr= 2), Desenvolvimento (nr= 2) e Problemas de saude da crianca (nr= 1). Uma mée
indicou mais de uma fonte de estresse (preconceito social e desenvolvimento da crianca).

As situagdes de preconceito social foram as mais indicadas pelas mées. Elas
referiram-se as situacbes em que as pessoas comentam ou perguntam sobre a condi¢do da
crianga de forma indelicada ou do temor que o filho seja excluido em alguma situacdo
futura de interacdo social. Ha ainda muito preconceito em relacdo a pessoa com
deficiéncia: “[As pessoas] Fala [m] que ele é mongoloide, se ele é mongoloide, sabe? Ai!

aquilo ali vai, magoa a gente. Entdo, eu nao tenho problema com ele, nada pra mim é

dificil com ele, o dificil é as pessoas” (M2). Outra mée relata: (...) a nora da minha
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vizinha, ela chegou pra mim e falou bem assim: (...) “Ah, mas depois mais pra frente VOCE
faz uma cirurgia no olhinho dela” [para disfarcar as caracteristicas faciais tipicas da
sindrome] (M6).

Como se percebe na fala destas mées, as situacdes de preconceito social comecam a
ser vivenciadas ainda nos primeiros anos de vida da crianca. Guiadas pelo
desconhecimento, muitas pessoas estigmatizam a crianca com SD, o que culmina com
situacbes de segregacdo e por vezes diminuicdo das expectativas em relacdo ao seu
potencial e desempenho futuros. Logo, apesar de muitos pais modificarem suas crencas
apos o nascimento de um filho com a sindrome, continuam integrando uma comunidade
em que o nascimento de uma crianga com deficiéncia pode ser visto como uma tragédia
(Cuskelly, Hauser-Cram & Riper, s/d).

Em seguida, em termos de numero de respostas, tem-se a Rotina de Atendimentos/
cuidados médicos com a crianca e Problema de comportamento da crian¢a como sendo
fontes de estresse. Algumas maes relataram que todos os cuidados que tem que ser
despendidos com a crianga desde o nascimento (internacdo, exames médicos, cirurgias e
terapias) e problemas de comportamentos apresentados por elas acabam gerando desgaste
fisico (cansaco) e mental (preocupacéo, hipervigilancia, temor): “E o processo de evolugdo
da crianga em tratamento. Tanto a gente vé que elas mesmas ficam esgotadas, entendeu?
(...) E isso que deixa 0 pai e a mde mais estressados ” (M5).

Outros estudos com pais de criangas com deficiéncia também encontraram
associacao entre o tempo e intensidade dos cuidados dedicados a crianga (em termos de
tratamento, cuidados e educacdo parental) e a presenca de estresse nos pais (Favero &

Santos, 2005; Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Pain (1999), em pesquisa realizada
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com 20 pais de criangas com deficiéncia, também identificou que eles podem encontrar
dificuldade em conciliar tarefas cotidianas com o tratamento dos filhos.

Para duas mées (M7 e M9) as fontes de estresse se localizam nas dificuldades de
comportamento da crianga, descritas por elas como voluntariosas e hiperativas: “(...) ele €
muito voluntarioso (...) essa dificuldade de seguirem regras, € complicado, porque vocé
tem que insistir muito mais do que com outra crianca que nao tenha sindrome ” (M7). Para
a Mée 9 é dificil lidar com o comportamento de birra e a falta de cooperacdo da criancga:
“(...) as vezes esta agressiva, ndo quer nada, birra, enfim. E nem todo dia vocé esta com
aquela paciéncia toda, né? Entdo, o mais estressante € isso”. A dificuldade de manejo do
comportamento de criancas com alteracdes de desenvolvimento pode ser uma fonte
adicional de preocupacao para mées (Gohel, Mukherjee, & Choudhary, 2011; Karasavvids,
2011), sendo os problemas de comportamento de criancas com deficiéncia preditores de
estresse materno (Al-Qaisy, 2011; Hassall, Rose, & McDonald, 2005; Ribeiro, Porto, &
Vandenberghe, 2013; Weiss, Sullivan, & Diamond, 2003).

As Maes 1 e 3 falaram da necessidade de aprender sobre a condicao dos filhos e da
preocupacdo que tém de que eles se desenvolvam bem, tornem-se independentes e
consigam ser alfabetizados. Esta mée, que é professora de educacao infantil, chegou a dizer
que perde o sono pensando no processo de escolarizacdo da criangca e em todas as
dificuldades que ela podera enfrentar para que realmente se efetive a incluséo escolar do
filho: “O que me preocupa €é essa questdo do aprendizado dele, (...) o que ele vai conseguir
aprender. Eu sei que ele ndo vai aprender como as outras criancas, vai demorar, vai levar
um tempo maior (...) " (M1).

Outra mae fala dos problemas de saude decorrentes da baixa imunidade da crianga

como sendo uma fonte atual de preocupacdo ja que se mantém em estado de alerta para
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evitar complicagcdes (como, por exemplo, uma gripe transformar-se em pneumonia): “A
saude, eu acho que a saude, né? E o primeiro ano escolar dele, entdo assim, gripes
repetidas. (...) Sistema imunolégico deles € um pouco mais suscetivel, né? (...). Entao,
assim eu ndo encaro como estresse, mas como desafio ” (M8).

Pessoas com SD tém maior vulnerabilidade a infeccbes do que a populacdo em
geral (Raynério, Costa, & Marreiro, 2006), 0 que pode requerer das maes maior atencao a
salde da crianca. Todavia, os cuidados diferenciados parecem ser considerados, para este
grupo de maes, ndo propriamente uma fonte de estresse, mas como um desafio,
considerando as estratégias de enfrentamento adotadas.

Com base na TME (Skinner et. al., 2003) foi possivel identificar entre as maes

(N=9) a predominancia das seguintes estratégias de enfrentamento (Figura 3):
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Figura 3. Familias de enfrentamento empregadas pelo grupo de mées.

Como se pode perceber na Figura 3, as familias de enfrentamento mais empregadas
pelo grupo foram Autoconfiangca (n=8), seguida de Busca de Suporte, Resolucdo de
Problema e Busca de Informacdo (n=7) e Acomodacdo (n=6); Fuga (n=3), Isolamento e
Submisséo (n=2), além de Negociacdo e Desemparo (n=1) que foram menos utilizadas.
Nenhuma das maes declarou usar estratégias de enfrentamento pertencentes as familias
Delegacdo e Oposi¢do. A andlise comparativa indicou que houve predominancia de
estratégias adaptativas positivas, entre as cinco principais adotadas, quando se considera o
enfrentamento dos estressores relacionados a deficiéncia.

Todas as mées adotaram estratégias pertencentes as Familias adaptativas positivas.

Algumas delas fizeram uso exclusivo deste tipo estratégia (M1, M3, M4, M6 e M8).
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Outras, embora em menor frequéncia, também adotaram estratégias pertencentes as
familias adaptativas negativas (M7 e M9). Uma mée demonstrou equivaléncia no emprego
de estratégias adaptativas positivas e negativas (M2) e somente uma participante (M5)
demonstrou usar mais estratégias negativas que positivas frente aos estressores. Estes

dados podem ser visualizados na Figura 4:
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Figura 4. Distribuicdo das Familias de Enfrentamento Adaptivas positivas e Negativas
entre mées de criancas com SD (N=9)

A maior parte do grupo (n=5) tem adotado estratégias de enfrentamento
pertencentes as familias de enfrentamento adaptativas positivas, o que nos permite afirmar
que sdo maiores as chances de um resultado desenvolvimental positivo em longo prazo,
tanto para saude mental da méde quanto para o desenvolvimento da crianga (Skinner et al.,

2003). Entre as mdes que adotam estratégias adaptativas negativas, somente uma relatou
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empregar com mais frequéncia familias adaptativas negativas (M5). Este dado indica a
necessidade de algumas maes de criancas com deficiéncia de receber assisténcia
psicossocial por periodo maior de tempo apds o nascimento da crianca. O emprego
dominante de estratégias adaptativas negativas pode culminar com o desenvolvimento de
condigdes emocionais clinicas nos sujeitos (como ansiedade e depressdo) e comprometer a
vinculacdo da mde com a crianca. Mudar o padrdo de enfrentamento de maes diante
problemas de saude ou de desenvolvimento de seus filhos ndo é facil, mas pode ser
realizado mediante intervenc6es adequadas (Ramos, 2012).

A entrevista de enfrentamento permitiu identificar os comportamentos empregados
pelas mées frente a diferentes estressores. Ao serem indagadas sobre o que efetivamente
fazem para lidar com ele, foi possivel identificar as estratégias e, por conseguinte, as
Familias de enfrentamento. Adotando-se modelo de analise da MTE (Skinner & Wellborn,
1994) chegou-se as seguintes familias e estratégias/comportamentos de enfrentamento,

conforme se vé na Tabela 10:
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Estratégias de Enfrentamentos (EE) dos estressores identificados empregadas pelas mées do estudo

Familia de
Enfrentamento

Estratégias e Comportamentos de

Enfrentamento

Exemplos de Comportamento

1 — Autoconfianca

Regulacdo emocional
Regulacdo comportamental

Pensar que tudo vai dar certo. Ter fé.
Escolher comportamentos mais adequados para lidar com o estressor, exemplo, problemas de
birra da crianca.

2 - Busca de suporte

Busca de conforto
Busca de contato
Ajuda instrumental

Ouvir conselhos da familia. Sentir-se confortado pelas pessoas.
Conversar com as pessoas.
Pedir ajuda (a familia ou profissionais) para lidar com o estressor.

3 - Resolucéo de
problemas

Acéo instrumental

Procurar resolver o estressor, exemplo, adotando estratégias para lidar com o comportamento
agitado da crianca.

4 - Busca de informag&o

Ler
Observar
Perguntar aos outros

Ler sobre SD.

Assistir documentarios/Palestras sobre SD.

Pedir informagdes aos profissionais que atendem a crianga ou a outras familias com criangas na
mesma condicdo.

5 — Acomodagéo

Reestruturagdo cognitiva
Aceitacdo

Minimizacéao

Mudar crencas e pensamentos acerca da SD.

Conformar-se ao estressor aceitando-o como, por exemplo, quando a mée diz que a crianga com
SD é teimosa por natureza, devendo aceitar este fato.

Diminuir a importancia do estressor, considerando que outras situacdes/deficiéncias poderiam
ser piores.

7 - Isolamento

Afastamento Social

Evitagdo de outros

Afastar-se de ambientes ndo apoiadores como, por exemplo, indo embora de lugares em que ha
pessoas com comportamentos preconceituosos.
Evitar pessoas ndo apoiadoras.

8 — Desamparo

Passividade

Exaustdo Cognitiva

Sentir que ndo ha nada a fazer diante do estressor, exemplo, néo falar ou fazer nada diante de
alguém que discrimina a crianca.

Sentir-se exausta e incapaz de lidar com o problema como, por exemplo, tomando psicotrdpicos
para amenizar efeitos do estresse, sem nenhuma tentativa ativa de lidar com ele.

9 — Fuga

Pensamento Desejoso

Evitacdo Comportamental

Desejo de que nao fosse necessario lidar com estressor, por exemplo, desejando que a crianga
ndo tivesse SD e ndo fossem necessarios tantos atendimentos.
Evitar entrar em contato com pessoas preconceituosas.

10 — Submisséo

Ruminacdo

Pensar muito no estressor a ponto de experimentar sentimentos ruins.
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Na familia Autoconfianca duas estratégias de enfrentamento (EE) foram citadas:
regulacdo emocional e regulacdo de comportamentos. A autoconfianca envolve a
necessidade psicoldgica de manter relacionamentos e € empregada quando o sujeito sente-
se desafiado e confiante, agindo de modo a proteger recursos sociais disponiveis, conforme
exemplificam as falas das mées a seguir: “Mas eu consigo. Eu faco tudo direitinho. (...) Eu
sinto for¢ca. Ndo me sinto cansada (M4 — EE Regulacdo Emocional- Estressor Rotina de
Tratamento da Crianga).

Eu acho que a gente tem conseguido lidar bem com isso, sim. De vez em quando, a gente
passa um sufoco (...). Entdo, assim... € mais dificil por causa da agitacdo dele, mas a
gente consegue manter uma relacdo boa e fazer o que tem que ser feito (M7- EE
Regulacdo Comportamental — Estressor Problemas de comportamento da crianca).

Sentir-se confiante e capaz para lidar com um estressor é de fundamental
importancia para enfrentamento de situagdes adversas. Pais e médes que se consideram
eficientes em seu papel ao lidar com a crianca com deficiéncia apresentam menores niveis
de estresse (Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Assim, quando as mées relatam
sentirem-se capazes de lidar com as dificuldades advindas da condi¢do da crianga, tanto
emocionalmente quanto do vista comportamental, pode-se afirmar que apresentam
autoconfianca e que isso favorece melhor ajustamento e enfrentamento a situacéo.

Ao adotar estratégias da familia Busca de Suporte a pessoa também avalia 0
estressor como um desafio a ser superado, mas a sua acdo € direcionada a0 ambiente,
buscando encontrar nele meios de atender a necessidade psicoldgica de Relacionamento.
As estratégias empregadas pelas mées foram Busca de conforto, Busca de Contato e Ajuda
instrumental (Skinner et. al., 2003). O suporte social tem sido identificado como
importante recurso para enfrentamento de condicOes adversas (Skinner & Edge, 2002),

tendo importante efeito sobre a salde mental de pais de criancas com deficiéncia
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(Summers, et al., 1988). A este respeito uma das maes declara: “Minha mae. Sempre € ela,
minha mae, meu esposo, sempre me ajudam. (...) Eles me ddo muito conselho, eles
conversam muito comigo ”. (M2 — EE Busca de conforto — Estressor Preconceito Social).

Ainda como fonte de suporte social, algumas maes (n=3) disseram que se
beneficiam da troca de experiéncia com outras familias de criangas com deficiéncia,
fazendo isso por meio de redes sociais virtuais: “Redes sociais ajuda[m] bastante, né?
Porque a gente tem um grupo, tem um grupo que eu to, (...) do whatsapp, tem grupo no
facebook. Entdo, eu acompanho e tal, eu acho interessante porque troca experiéncia’.
(M6 — EE Busca de contato- Estressor Preconceito Social). Interessante notar como as
redes sociais virtuais tém possibilitado a muitas familias de criancas com deficiéncia entrar
em contato e trocar experiéncias com outras, 0 que permite sentir-se compreendido por
alguém que passa pela mesma dificuldade. O contato com outros pais nas mesmas
condicdes e a constatacdo de que ndo estdo sozinhos é crucial na vida dessas familias, ja
que estes outros podem ser percebidos como o0s Unicos que podem compreender
verdadeiramente a sua situacdo (MclIntosh & Kerr, 2000).

A Busca de Suporte como fonte de ajuda instrumental também foi uma estratégia
adotada nos cuidados com a crianga: “Eu tenho uma irma que € médica. Entdo assim,
nossa mae! Ela é meu porto seguro! (...) eu ligo [telefona] para ela: O, o R. ta assim’”.
(M8 — EE Ajuda instrumental — Estressor problemas de salde da crianga). Como se vé
nestes relatos verbais, as mées buscaram no contexto contato com outras pessoas, conforto
emocional ou até mesmo ajuda pratica para lidar com diferentes estressores relativos a
sindrome. Em geral, familiares ou amigos intimos sdo identificados como principais fontes

de apoio emocional (Matsukura, Marturano, Oishi, & Borasche, 2007). O suporte familiar
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pode ser importante, pois além de apoio emocional, pode oferecer ajuda instrumental com
tarefas ligadas a crianca, como se observa na fala da Méae 8.

Na familia Resolucédo de Problema, a estratégia de enfrentamento (EE) utilizada foi
a Acdo Instrumental. Nesta familia, o sujeito sente-se desafiado e sua acdo, direcionada ao
self, procura ajustar suas acdes para ser efetivo na resolucdo da situacdo, gerando com isso
sentimento de competéncia (necessidade psicoldgica).

Faco trabalho de casa, pego 6nibus, me arrumo, arrumo ela (...) levo pra onde tem que
levar (...). Procuro resolver 4. E, num quero perder nem um dia, num faltar nem um dia,
entendeu? (...) E o médico, qualquer coisa. Eu consigo, faco pra ela. (M4 — EE Acio
Instrumental — Estressor - Rotina de Tratamento da Criancga).

Ao se depararem com as diferentes dificuldades que envolviam a deficiéncia do
filho, as maes buscaram solu¢Ges como conseguir os tratamentos e levar a crianga ou
conversar com pessoas que apresentavam comportamentos preconceituosos. O que ha em
comum nestas agdes €, portanto, a intencdo de resolver ou ao menos lidar ativamente com
0 problema, o que resulta em aumento do sentimento de competéncia para tal.

A Busca de Informacdo, assim como as familias de enfrentamento anteriormente
apresentadas, foi bastante empregada pelas mées (n=7). Nesta situacdo, 0 que aparece
como processo adaptativo (necessidade psicolégica) também é o sentimento de
competéncia. Entretanto, a direcdo da acdo do sujeito ndo é dirigida ao Self, mas sim ao
Contexto. O estressor é avaliado como um desafio e 0 sujeito procura encontrar
contingéncias adicionais que possam ajuda-lo a lidar com a situacdo. Nas entrevistas, as
maes exemplificaram os diferentes modos de se informar sobre o estressor, tais como ler
artigos, assistir a programas de televisao e perguntar aos médicos: “E, eu sempre busco, a
gente ta sempre acompanhando, vendo as reportagens em relacéo a sindrome de Down”

(M7 — EE Observar — Estressor — Problemas de comportamento da crianga). Mesmo sem
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ler, a Mée 4 procurava saber sobre os problemas de salde da crianca perguntando aos
médicos que a acompanhavam: “(...) eu pergunto pra eles se (...) num tem risco [0
tratamento]. ‘E pra que?’. Eu pergunto um monte de coisas. (...) Ai, eles me explica” (EE
Perguntar a outros — Estressor - Tratamentos da Crianga). A Mae 1 busca informacdes para
conhecer melhor sobre o desenvolvimento da crianga:

(...) Quando eu tenho tempo eu sento I& na frente do computador, eu leio artigos,
entendeu? (...) Quando ele fez um ano, a gente comeca a ficar naquela ansiedade se ele
vai andar, se ele ndo vai andar. Ai eu comecei a pesquisar, né? Com guanto tempo mais
ou menos (...) (M1 — EE Ler — Estressor — Desenvolvimento da Criancga)

Ao usar Vérias estratégias para dominar o assunto, a SD, as mées sentiram-se mais
competentes para lidar com os estressores. A busca de informacéo vai ser importante tanto
na ocasido do nascimento como ao longo do desenvolvimento da crianga, favorecendo nos
pais o enfrentamento das dificuldades e o ajustamento de suas expectativas (Pain, 1999).
Além disso, adquirir informagdes ajudaria os pais a ter maior sentimento de controle sobre
a situacdo, diminuindo com isso a ansiedade, sendo, portanto, estratégia positiva de
enfrentamento, tendo como fungdes contribuir com o processo de aceitacdo, possibilitar
uma melhor conducdo dos comportamentos da crianga e um melhor julgamento do que
poderia maximalizar o potencial delas; além de permitir o acesso de beneficios e servigos
que facilitam a tarefa de criar as criangas.

Na familia Acomodacéo, o processo adaptativo envolvido refere-se a necessidade
psicolégica de autonomia. Estratégias como Reestruturacdo Cognitiva (mudar
pensamentos, ideias e sentimentos acerca do estressor), Minimizagdo (atribuir menor
importancia ao estressor) e Aceitacdo (ajustar-se de forma autbnoma ao estressor)
permitem que o sujeito ajuste de forma flexivel suas preferéncias as opcdes disponiveis. O

estressor aqui também é percebido como um desafio ao self, ou seja ao proprio sujeito
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(Skinner et al., 2003). Assim, algumas mdes de diferentes maneiras indicaram ter
conseguido se ajustar/adaptar a situacdo estressora, conseguindo desse modo lidar com ela:
“E como se a A. ndo tivesse a sindrome de Down. Eu sei que tem e que eu busco ajuda pra
ela, mas eu num fico martelando ‘Ah minha filha é diferente, minha filha é diferente’, ndo”
(M3 - EE Minimizacdo — Estressor - Desenvolvimento da Crianga). Outra méae
empregando a estratégia acomodacao diz: “Eu aceito, porque o L., né, é como eu te falei, é
da personalidade dele, né. Que é muito forte, tem a personalidade muito forte”. (M9 — EE
Aceitacdo — Estressor — Problemas de Comportamento Crianca).

A mée 3 relata como procura mudar seus pensamentos em relacdo a todas as
dificuldades de desenvolvimento que a crianga pode vir a apresentar:

Esses dias eu me perguntei: “Td, a A. é esperta e tudo, e quando ela crescer? Quando
ela der conta que ela é diferente das outras, dos outros colegas e tudo, como é que vai
ser?”. Ai automaticamente ja vem as respostas, “Ndo, deixa pra |4, deixa pra época...
Ndo vou ficar pensando em coisas que ainda ndo aconteceram...” (M3 - EE
Reestruturacdo Cognitiva — Estressor — Desenvolvimento da Crianga).

Somente uma méde (M8) indicou adotar a EE Persuasdo, pertencente a familia
Negociacdo. Nesta familia de enfrentamento, de carater adaptativo positivo, 0 sujeito
procura encontrar novas opcOes, dirigindo sua acdo ao contexto a fim de alcancar ou
manter sua autonomia. Assim, a mae deu exemplo de como em certos momentos ela
precisa persuadir o marido a aceitar algum tratamento novo para a crianca.

Constatou-se, portanto, o emprego predominante de EE das familias adaptativas
positivas: busca de suporte, busca de informacéo, acomodacdo, minimizagéo e persuasao, o
que pode ser favoravel ao bem-estar da mée e desenvolvimento da crianca. Pais que
empregam estratégias como a aceitacdo da condicdo do filho, busca de informacéo, ter

sentimentos e atitudes positivas diante das dificuldades advindas da deficiéncia, busca de
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suporte social e coesdo familiar apresentam enfrentamento mais adaptativo a deficiéncia da
crianca (Taanila, Syrjala, Kokkonen, & Jarvelin, 2002).

Além das EE pertencentes as familias adaptativas positivas apresentadas até aqui,
foram identificadas também EE de quatro familias adaptativas negativas: isolamento,
desamparo, fuga e submissdo. Nesse caso, 0 estressor, ao invés de ser considerado um
desafio, &€ percebido como uma ameaca a uma das trés necessidades psicologicas
(relacionamento, autonomia e competéncia).

Na familia Isolamento, foi identificada a EE Afastamento social, que consiste em
adotar comportamentos visando a se distanciar de contextos sociais ndo apoiadores,
preferindo manter-se isolada. Somente duas mées adotaram este tipo de estratégia, como se
Vé no relato verbal de uma delas: (...) nossa, tem hora que eu néo td pra ninguém, nem pra
vizinha. Tem hora que eu me isolo. (...) Ai, eu fico sozinha pensando, num tem? (...),eu
choro pra mim, pra raiva sair um pouco (M2 — EE Afastamento Social — Estressor-
Preconceito Social).

Na familia Desamparo, o estressor é avaliado como uma ameaca a necessidade do
sujeito de sentir-se competente, encontrando, portanto, limites para sua agdo. Duas
estratégias de enfrentamento desta familia foram identificadas: Passividade e Exaustdo
cognitiva. Na passividade o sujeito encontra-se limitado na capacidade de enfrentar o
estressor, mantendo-se inativo diante dele. Na exaustdo cognitiva, 0 sujeito sente-se
cansado e incapaz de lidar com a dificuldade, como se lhe faltassem forgas e recursos. Ao
lidar com o preconceito social, uma das mées prefere adotar uma postura passiva: Porque
ndo adianta, né? Falar, expressar nada, tem que deixar pra la. (...) A pessoa ja ta naquele

pensamento, fala (...) Deixa o pensamento deles pra la. Eu no meu, eles no deles (M2 —
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EE Passividade — Estressor- Preconceito Social). Outra mae (M5) também relata emprego
de EE de familia adaptativa negativa, como se observa no relato abaixo:
As vezes, eu tomo remédio. Tem semana que eu td, acho que eu td muito cansada, to
muito ansiosa, ai eu tenho que fazer o uso de um remédio (...). Que é muita coisa,
realmente se vocé for encarar tudo, pra vocé encarar tudo isso assim de cara limpa tem
que ser muito Zen (M& 5 — EE Exaustdo Cognitiva — Estressor — Rotinas de
Atendimento).

Embora de modos distintos, duas maes (M2 e M5) relatavam ndo se sentirem
competentes em alguns momentos para lidar com o estressor encontrando limites para sua
acdo. Trés mdes (M2, M5, M9) declararam adotar estratégias de enfrentamento
pertencentes a familia de Fuga. Nesta familia, o sujeito adota EE que permitem fugir de
ambientes ndo contingentes também por avaliarem 0 estressor como uma ameaca a sua
necessidade de competéncia. As mées adotaram a EE Pensamento Desejoso (n= 2), que
consiste na vontade de fugir do estressor e a Evitacdo Comportamental (n= 1) que consiste
em comportamentos de fuga do estressor. A consciéncia do pensamento de fugir da
situacdo estressora leva a emocdes negativas, como a culpa, pois a mée associa isto com a
vontade de fugir da propria crianca:

Ai, meu Deus do céu, é pecado né? Que fugir todo mundo pensa, né? Mas, depois a gente
volta atras. Filho é maior do que qualquer coisa. Sempre que me vem esse pensamento,
eu peco logo perddo a Deus: “Oh, Deus, me perdoe, Deus!” (M5 — EE Pensamento
Desejoso — Estressor — Rotina de Atendimentos da Crianca).

O desejo de fugir também pode ser decorrente da identificacdo do estigma social
que a sociedade impde a pessoa com deficiéncia (Goffman, 1988). Ao longo da entrevista,
a Mae 2 relatou indmeras situacdes que vivenciou de preconceito social dentro de

transporte coletivo ou com vizinhos e de como isso a incomodava: ‘“Ah, porque, nossa,
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eles falam, tem horas que falam muito, entendeu? Num tenho paciéncia de ficar toda hora
explicando aquela coisa. Ai eu pego e fujo (...) tem hora que ndo da [referindo-se ao fato
de preferir sair do lugar]. (EE Evitacdo Comportamental — Estressor — Preconceito Social).
As estratégias empregadas por esta mae, de evitar ambientes e pessoas preconceituosos,
pode a curto prazo representar uma estratégia adaptativa positiva, ja que pode ser ainda
mais estressante lidar constantemente com situaces de preconceito social. No entanto, a
médio e longo prazo é provavel que esta familia de estratégias, se empregada com muita
frequéncia, ndo seja adaptativa, pois corre-se 0 risco de impor restricdo de socializacdo a
crianca e a familia.

Por fim, dentro do grupo de Familias de enfrentamento mal adaptativas, outra
familia de estratégia empregada pelo grupo foi a Submissdo, onde o estressor é avaliado
como uma ameaca a necessidade de autonomia do individuo. Algumas maes (n= 2)
apresentaram comportamentos caracteristicos da estratégia de Ruminagao: “Me preocupa a
questdo da escola. As vezes eu perco o sono de tanto pensar nisso” (M7 — EE Ruminago —
Estressor — Comportamento da crianga). Os pensamentos intrusivos conduzem a muitas
emoc0des negativas:

E eu fico assim, tem hora que eu fico magoada. E preconceito, é uma coisa que...
Imagine quando ele tiver entendendo?(...) imagina ele grande, depois. Eu fico pensando
essas coisas. (...) Ah, eu fico muito triste mesmo. Muito magoada. (M2 — EE Ruminacéo —
Estressor — Preconceito Social)

De modo geral, o grupo de mées ao lidar com os diferentes estressores adotou
predominantemente estratégias pertencentes as familias adaptativas positivas. Destaca-se,
nesta amostra, 0 pouco uso de estratégias de busca de suporte religioso, diferente de outras
pesquisas sobre enfrentamento materno quando o filho passa por sério problema de saude,

como ocorre diante da cardiopatia congénita (Gongalves, Reis, & Vicente, 2015), cancer
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(Guimaraes, 2015) ou prematuridade (Ramos, 2012; Vicente, 2014). Nas situacdes em que
o0 individuo deve lidar com algo sobre o qual se tem pouco ou nenhum controle (como no
caso de doencas graves), € mais provavel que os sujeitos adotem algumas estratégias de
ligadas ao coping religioso, que segundo Panzini e Bandeira (2007) seria empregado
especialmente nas situacBes de crise, principalmente diante de problemas ligados a
salde/doenca, perda de entes queridos, envelhecimento e morte.

Ao se referirem-se a0 momento do diagnéstico, as mées mencionaram crencas
religiosas como forma de enfrentamento, mas, ao se reportarem aos estressores mais atuais,
EE com esta caracteristica ndo apareceram. Essa diferenca, talvez, possa ser explicada por
dois aspectos. O primeiro seria 0 tempo decorrido entre 0 nascimento da crianca € a
entrevista (média de 3,9 anos). E possivel que as maes tenham se ajustado ao diagndstico e
as dificuldades decorrentes dele, percebendo-se capazes de encontrar modos de lidar com
os estressores advindos da deficiéncia. O segundo seria a propria caracteristica do
estressor. O diagnostico da SD é algo sobre o qual ndo se tem controle e diante dele o
coping religioso foi mencionado. Os demais estressores, entretanto, parecem conferir as
mées maiores chances de controle sobre a situacdo, como, por exemplo, 0 preconceito
social e a rotina e problemas de comportamento da crianca, levando ao uso estratégias
distintas do coping religioso.

Conhecer as estratégias de enfrentamento empregadas por pais ao lidar com os
estressores advindos da deficiéncia de seus filhos contribui com a criagdo e implantagéo de
programas de intervencdo familiar. E importante que as instituicdes que atendem estas
criancas oferecam aos pais apoio emocional na ocasido do diagnostico, possibilidade de
obter informacdes e conhecer como podem ajudar seu filho a se desenvolver, além de ter a

oportunidade de trocar experiéncias e apoio com outros pais. Os servi¢cos de apoio a
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familia tém o potencial de aumentar o uso de estratégias de enfrentamento adaptativas
positivas, destacando-se 0s grupos de apoio e servi¢os de informacéo e a educagdo familiar
(Summers, Behr, & Turnbull, 1988).

Além disso, 0 modo como a mae percebe o diagnéstico de deficiéncia da crianca
(como desafio ou ameaca) e como se comporta frente a ele, junto com outras variaveis
como crencas e expectativas, pode influenciar o padrdo de mediacdo por ela adotado. A
mediacdo materna serda importante para o desenvolvimento da crianca, conforme se

discutira a seguir.

3.4 Mediacdo materna em maes de criangas com SD
Nesta secdo, serd discutido o padrdo de mediacdo materna a partir da anélise das

cinco sessdes de interacdo mae-crianca, organizadas em pré e pos-intervencao.

3.4.1 Resultados das anélises da mediacdo materna nas sessdes pré-intervencao

Na etapa pré-intervencdo as mées foram filmadas em trés sessdes de interacdo das
diades, sendo as duas primeiras semiestruturadas e a ultima livre. As sessdes tiveram 10
minutos de duracdo cada. A Tabela 11 apresenta as médias dos niveis de mediacdo das
maes (n=9) nas trés sessdes de interacdo das diades em ambiente doméstico na fase pré-

intervencdo para os seis critérios de mediacdo analisados.
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Tabela 11

Médias dos niveis de mediacdo das maes nas trés sessées pré-intervencdo (N=9)"

M Sessdo 1 M Sessédo 2 M Sessdo 3 M geral pré-

intervencao
Mae 1 2,50 2,50 2,66 2,55
Mae 2 2,33 2,0 1,83 2,03
Mée 3 2,33 2,0 2,16 2,13
Mae 4 1,50 2,16 1,16 1,58
Mée 5 2,0 1,50 1,16 1,53
Mée 6 2,33 2,66 2,50 2,48
Mae 7 2,33 2,50 2,33 2,38
Mée 8 1,83 1,83 2,16 1,93
Mée 9 2,83 2,66 1,83 2,41

Nas sessdes pré-intervencdo o nivel mais alto de mediacdo foi apresentado pela
Mae 1 (M=2,55). Seis maes apresentaram mediacdo nesta fase com média em nivel 2 (M1,
M2, M3, M6, M7 e M9), considerado bom nivel de mediacdo. Trés maes apresentaram
média geral em nivel 1 (M4, M5 e M8), considerado insuficiente. Somente a Mée 1
apresentou melhor nivel de mediacgdo na terceira sessdo (livre) e quatro maes apresentaram
pior desempenho na terceira sessdo (livre) (M2, M4, M5 e M9). Como sugere Tzuriel
(1991), a mediagdo pode ser melhor analisada por meio de situagOes estruturadas, como
aquelas em que o mediador tem uma tarefa a desempenhar com a crianga, do que pelas
situaces livres.

Além da analise individual do padrdo de mediacdo, precedeu-se a andlise da
mediacdo do grupo. Na Figura 5 estdo apresentadas as médias do nivel de mediacdo do

grupo (N=9) nas sessdes pré-intervencao, por critério de mediacao:

¥ Niveis de mediacéo: 0= ausente, 1= insuficiente, 2= boa e 3= Gtima.



190

3 —

2 .
o
AT
[S4
8
o
qJ ’ . ~
g B Média Sessdo 1
()
E 1 B Média Sessdo 2
()
> T o~
=  Média Sessdo 3

0 T T T T T y

X o 20 @ 2 o
<& & <d Q > N
« C o X
& QP <& B N 58
OQ/Q . Q < .00 xQ
) ) 0 N\ Q
Q& ) > © (2
&S
¥ &
<

Figura 5. Médias dos critérios de mediacdo do grupo (N=9) nas sessdes pré-intervencao
Sobre a média geral do grupo na fase pré-intervencao para os critérios de mediacéo,
obteve-se 0s seguintes resultados: Intencionalidade 2,4; Significacdo 2,0; Transcendéncia
1,33; Elogio 1,8; Regulacédo na tarefa 2,36; e Envolvimento afetivo 2,88. Abaixo, a Figura
6 apresenta em conjunto as médias e medianas do grupo por critérios de mediagéo das trés

sessdes pré-intervencéo:



191

3 -
3
&3 2
©
o]
4]
e
g 1 m média
-% B mediana
=
Z 0 T T T ‘ T T 1
(2 20 -2 . 1 .°
N . S b@ \0 \"b S\Q/
@ S N < > °
. 00 Y QQ/ IeS <9
O (,)\Qo ) 0 QO
& * @ <&
\& RS \)\’b \\\\
Qg?o O
(é‘

Figura 6. Média e mediana do grupo de mées por critério de mediacdo nas 3 sessdes da
fase preé-intervencdo (N=9).

O critério Envolvimento afetivo obteve maior média (2,88) e foi o Unico que
apresentou mediana 3 nas trés sessdes, considerado nivel 6timo de mediacéo. Isto significa
que as maes, em geral, demonstraram alegria e satisfacdo em estar com a crianca durante
as atividades, tanto por comportamentos verbais quanto ndo verbais. Este dado € relevante
considerando-se que esse critério tem efeitos importantes sobre o desenvolvimento como
um todo, principalmente quando a crianga é pequena (Lidz, 2015).

O bom nivel de intencionalidade (M=2,4 e Md= 2) indica que a mae apresentou
atitudes conscientes para influenciar o comportamento da crianga durante a atividade
como, por exemplo, comunica-la da proposta da interacdo e manté-la envolvida na tarefa
de modo consistente durante a sessdo. Isto foi feito pelas maes por meio de
comportamentos verbais, tais como “Olhe aqui”, “Vamos comecar a brincar”, “Olha, esse
jogo! E para encaixar o filhotinho na mam&e. Vamos procurar o filhote?”, ou por

comportamentos ndo verbais, como tocar crianca, de modo a chamar sua atencdo para a

atividade.
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A Regulacao na tarefa, também com média de 2,36, apresentou mediana 3 somente
na primeira observacdo. Este dado talvez seja compreensivel pelo fato de, na primeira
sessdo, a mde estar mais sob o controle da presenca do observador, tentando, por isso,
manter a crian¢a mais atenta e engajada na atividadade. Este critério vai ser caracterizado
por comportamentos como organizar a tarefa de modo a facilitar sua realizacéo, responder
as iniciativas da crianga, oferecer dicas com a intencéo clara de auxilia-la na execucdo da
tarefa ou mandar executar. Entretanto, no nivel 2, os comportamentos do mediador ndo
chegam a encorar a crianca a usar estratégias de pensamento e acdo que a auxiliem na
execucdo da tarefa, tais como dar feedback corretivo, fazer perguntas e oferecer dicas
(Cunha, 2004; Fonseca, 2002; Klein, 1996; Lidz, 2015). Como comportamentos adotados
pelas mées na regulacdo da tarefa podemos citar: mandar a crianca pegar brinquedos,
executar agdes (exemplo, “Encaixa a pega aqui”), solicitar a crianga que se sente para
brincar, entre outros. A regulacdo na tarefa vai ser especialmente importante com criancas
pequenas, pois contribui para o controle inibitério do comportamento impulsivo,
promovendo sua regulacao (Feuerstein & Feuerstein, 1991).

O desempenho do grupo para o critério Elogio (M=1,8 e Md=2) ficou préximo de
um bom nivel mediacional. Isto indica que as maes elogiaram a crianca de forma frequente
durante a realizacdo da atividade, sem descrever seu desempenho, ou seja, usaram
expressdes verbais como “muito bem”, “parabéns” e “legal”, acompanhadas de gestos de
reconhecimento das suas ac¢fes, mas sem informacOes adicionais sobre o porqué de a
crianca estar sendo elogiada. Para ser classificado no nivel 3, o critério de mediag&o elogio
deveria ter sido acompanhado da descricdo do comportameto, como, por exemplo,

“Parabéns, vocé escolheu a peca correta”, ou “Muito bem, vocé fez com calma e
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conseguiu encaixar direitinho”. Assim, as maes reforcaram os comportamentos das
criangas, mas sem discriminar 0s mais assertivos naquelas situacdes.

O critério Significacdo (M= 2 e Md=2) apresentou-se também em bom nivel. Isto
indica que as maes apresentaram atitudes que transformaram conteddos neutros em
conteddos significativos, ou seja, de importancia e valor. Isto é feito adicionando-se
animacéao ou afeto a situacdo, como cantar e emitir sons onomatopeicos. Significa fazer
com que a atividade se torne viva e provoque interesse. Este comportamento foi
apresentado pelas mades ao mostrar 0s brinquedos e possiveis atividades as criangas, como
por exemplo: “Olha o jacaré!!! (mostrando o fantoche). Eu conhego um jacaré que gosta
de comer....” (cantando) ou ainda “Olha o gatinho! Como €é que ele faz? Miauuu!
Miauuuu!”. Portanto, ao apresentar a crianga um brinquedo ou atividade, as maies se
empenharam para torna-la interessante.

Por fim, o critério Transcendéncia apresentou 0os menores resultados (M=1,33 e
Md=1), podendo ser considerada mediacdo de nivel 1, ou seja, insuficiente (Lidz, 1991).
Somente uma das maes (M1) apresentou transcendéncia em nivel 3 nas trés sessbes pré-
intervencdo. Outras duas (M6 e M9) apresentaram transcendéncia nivel 3 em apenas uma
sessdo. As demais apresentaram no critério valores que variaram de 0 a 2, o que quer dizer
que fizeram relacdo entre aspectos da situacdo e 0 que a crianca ja sabia ou deveria
adquirir, favorecendo a realizagédo da atividade por uma ou duas vezes durante a interagéo,
mas sem fazer pontes conceituais ou temporais.

A Transcendéncia vai ser caracterizada por atitudes do mediador que promovam o
estabelecimento de pontes cognitivas entre a tarefa ou atividade e as experiéncias
relacionadas a crianca, referindo-se ao passado ou antecipando o futuro. No nivel 1

significa que a mée fez relacdo da atividade com coisas que a crianca ja sabia mas sem se
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referir ao passado ou ao futuro, ou sem estabelecer pontes conceituais, limitando-se mais
em comentar descritivamente a atividade. No nivel 3 significa que a mée conseguiu levar a
crianca a pensar a atividade além do aqui-agora, estabelecendo pontes cognitivas
conceituais por comparacdo, contraste, analogia ou pontes temporais. Na teoria da EAM,
esse € o critério que tem maior poder de promover mudangas cognitivas, por outro lado, é
também o menos adotado por maes em interacdo com criangas pequenas (Tzuriel, 1991,
2013; Tzuriel & Weiss, 1998).

Vale ressaltar que ndo houve comportamentos que favorecessem a mediacdo de
Transcendéncia em 25% (n=7) das sessbes pré-intervencdo. Como a Transcendéncia €
pouco empregada por pais em interacdo com criancas pequenas pode-se supor que 0 uso
reduzido desse critério nas interacfes esteja relacionado a percepcdo da mée sobre uma
limitacdo da crianca, ja que, em geral, uma crianca com SD apresenta atraso na aquisi¢ao
de habilidades cognitivas. Talvez algumas maes avaliem que a crianga tem maior déficit
cognitivo e menor condicdo de estabelecer pontes conceituais e temporais, tal como
relatado por elas durante a realizacdo das Oficinas, ao afirmarem que ndo imaginavam que
a crianca pudesse se beneficiar deste tipo de mediacdo. Estudo de Tomas e Vectore (2012),
realizado em contexto da residéncia familiar, também identificou que mées (sociais)
praticamente ndo usavam Transcendéncia na interagdo com as criangas, 0 que €
preocupante do ponto de vista do desenvolvimento cognitivo, ja que é um critério que
proporciona conexdes entre novas idéias e experiéncias entre 0 que a crianca ja sabe ou
sobre o que vai aprender ou desempenhar no futuro (Lidz, 2015).

Apesar do reduzido uso de Transcendéncia no grupo investigado, pode-se concluir
que, na fase pré-intervencdo, a média geral do padrdo de mediagdo das maes foi

considerada boa (M=2). O Envolvimento afetivo foi o critério de melhor desempenho,
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seguido da Intencionalidade, Significacdo, Regulacdo na tarefa e Elogio (nivel 2). Somente
a Transcendéncia apresentou resultado insuficiente, classificada em nivel 1.

A analise do perfil de mediacdo de cada méde nos permite a analise de alguns
aspectos importantes relativos as demais variaveis do estudo. A mae 8, bom nivel de
escolaridade, sem sintomas de ansiedade, estresse e depressdo, e com expectativas
positivas em relacdo ao desenvolvimento da crianca, apresentou mediacdo com Média 1,93
com destaque de padrao insuficiente para a Transcendéncia (M=0,66). Este fato pode estar
relacionado com a idade da crian¢a, que na época das filmagens acabara de completar 3
anos. Mées de criancas pequenas fazem uso com menos frequéncia da transcendéncia na
interacdo com seu filho, o que acabou por diminuir a média geral de mediacdo desta mae
(Tzuriel, 2013; Tzuriel & Eran, 1990).

Na fase pré-intervencdo, somente duas participantes destacaram-se por apresentar
padrdo de mediacdo de qualidade inferior quando comparadas ao restante do grupo
(M4=1,58 e M5=1,53). E importante considerar possiveis variaveis que podem ter relacio
com esse perfil de mediacdo. A literatura indica relagdo entre menor nivel de escolaridade
e qualidade mediacional insuficiente quando comparada a grupo com escolaridade mais
alta (Klein, 1996; Tzuriel, 2013; Zambrana-Ortiz & Lidz, 1995). Ainda que ndo seja
possivel estabelecer correlacBes entre variaveis, considerando o tamanho desta amostra,
isto ocorreu somente para uma participante (M4, iletrada), visto que a mde com nivel
superior completo (M5) também apresentou padrdo médio de media¢do mais rebaixado.

A Mae 4, durante a realizacdo das entrevistas e filmagens, destacou-se das demais
pela forma positiva como demonstrou lidar com o diagndstico e dificuldades da crianga
desde o nascimento. A analise do seu padrdo de mediagdo indicou nivel otimo (3) no

critério envolvimento afetivo em todas as sessdes. Entretanto, nos outros critérios seu



196

desempenho foi oscilante, variando de auséncia (0) a nivel 2 na escala de mediacdo, com
as seguintes médias: Intencionalidade (M=2,0); Significacdo (M=1,0); Transcendéncia
(M=0,66); Elogiar (M=1,33) e Regulacédo na tarefa (M=1,66). A analise qualitativa indicou
que esta mde nas interacbes apresentava claramente a intencdo de mediar o
desenvolvimento da filha, porém, os critérios apresentavam-se no nivel mais elementar,
por exemplo, com descricdo breve dos materiais utilizados.

A Mée 5 apresentou-se com perfil de mediacdo (M=1,53) semelhante a Mae 4:
Intencionalidade (M= 2,0); Significacdo (M=1,33); Transcendéncia (M=0,66); Elogiar
(M=1,33); Regulacdo na tarefa (M=2,0) e Envolvimento afetivo (M=2,0). Durante as
sessOes, a mde apresentou a intencdo de influenciar o desenvolvimento, mas ndo conseguiu
fazer a atividade se tornar significativa para a crianca (em especial na 3? sessao, livre),
mediou de modo insuficiente a Transcendéncia (limitando-se a comentar descritivamente
as brincadeiras em uma sessdo, nas demais o critério ndo apareceu) e o0 sentimento de
competéncia, com poucos elogios ao longo das interacoes.

Esta mde, na primeira sessdo, perguntou se nao seria possivel filmar o pai
interagindo com a crianga, pois ndo costumava brincar com ela. Como indicado nos
resultados, a Mée 5 apresentou dificuldades afetivas importantes relativas ao diagnostico.
Anos ap6s o nascimento da crianca apresentava sentimentos oscilantes referentes a
experiéncia de ter um filho com SD, demonstrando ainda preocupacéo, tristeza e pesar pelo
acontecido. Em relacdo as expectativas sobre o desenvolvimento, foi a Unica mae com
expectativas mistas, ndo muito elevadas em relacdo a crianca. Além disso, também foi a
unica do grupo que relatou empregar mais estratégias de enfrentamento pertencentes as
familias adaptativas negativas (Isolamento, Desamparo e Fuga) que positivas (Busca de

Suporte e Busca de Informacdo). Como discutido, 0 emprego desses tipos de estratégias
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aumentam as chances de resultados desenvolvimentais negativos em longo prazo, podendo
comprometer a saude psiquica da mae e o desenvolvimento da crian¢a (Ramos, Enumo, &
Paula, 2015; Skinner et al, 2003).

No caso da Mae 5, os resultados indicam que a alta escolaridade nédo foi suficiente
para que se mostrasse uma boa mediadora. Por outro lado, é possivel que as dificuldades
em lidar com o diagnostico e condicdes dele advindas, e as estratégias de enfrentamento
adotadas (adaptativas negativas) tenham relagdo com um padrdo de mediacdo de menor
qualidade. Autores discutem que ndo sdo os sentimentos de rejeicdo ou as baixas
expectativas da mae que afetam diretamente o desenvolvimento cognitivo de sua crianca,
mas sim como estes sentimentos e expectativas afetam seu padrdo de mediacdo, o que
parece ser coerente com os resultados encontrados (Cunha & Fonseca, 2003; Tzuriel &
Weiss, 1998).

Com relacdo aos aspectos do desenvolvimento, cabe mencionar que no grupo a
Crianca 5 era a que apresentava maior atraso, ndo falando qualquer palavra na época da
pesquisa (3 anos) e com problemas de retraimento social, pelo CBCL. Obviamente, o
atraso global ndo deve ser explicado unicamente pelas dificuldades da mée como
mediadora, dado que caracteristicas da crianga contribuem para tal. Entretanto, a qualidade
das interacOes familiares serd importante, ja que a mediacdo atua como um fator proximal,
amenizando ou eliminando efeitos dos fatores distais, tais como os déficits advindos da SD

(Cunha & Fonseca, 2003; Fonseca, 1995).

3.4.2 Resultados da Proposta de Intervencdo em Mediagcdo com maes de criangas
com SD.

3.4.2.1. Analise da Proposta de Intervencdo em Mediacdo Materna.
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Com base na premissa de que é possivel sensibilizar mées para o0 aproveitamento
maximo de suas interacbes com suas criancas foi organizada uma Proposta de Intervencao
em Mediacdo Materna realizada por meio de trés oficinas. Inicialmente, todas as maes
aceitaram integrar a terceira etapa da pesquisa, entretanto, s6 seis conseguiram participar
de todas as sessbes (M1, M2, M3, M4, M5 e M6). Entre 0os motivos, destacaram-se:
impossibilidade de liberagdo do trabalho (M7); viagem familiar, inviabilizando a
participacdo em dois encontros (M8); e doenca da crianca, ficando a familia afastada dos
atendimentos da Apae por 15 dias (M9).

O primeiro encontro teve como objetivos a integracdo das mées e apresentacdo em
linhas gerais da proposta de intervencéo: discutir o que é a EAM e seus critérios. Prop6s-se
uma dindmica em que as participantes deveriam se apresentar por meio da selecdo de um
objeto. As mées comportaram-se de modo espontaneo e a vontade. Falaram de si e dos
filhos, algumas fazendo mencdo a experiéncia de ser méde de uma crianca com SD. Em
geral, a mencdo a maternidade foi feita de forma a ressaltar os aspectos positivos: falaram
dos processos de aprendizado e crescimento pessoal, e da satisfacdo com o
desenvolvimento da crianca. Algumas fizeram referéncia ao choque inicial e sofrimento
relativo ao diagndstico, mas como um momento ja superado. Foi possivel perceber que
logo no inicio das Oficinas houve uma identificacdo do grupo, o que se refletiu na amizade
e no contato que algumas mantiveram apos a finalizacdo da intervencao.

Apobs a apresentacdo inicial, a pesquisadora incentivou as maes a falarem sobre o
que entendiam como desenvolvimento humano. Elas associaram desenvolvimento a
aprendizagem, crescimento fisico, desenvolvimento da linguagem e aquisicdo de
autonomia. A partir de suas falas, a pesquisadora apresentou em linguagem simples o que

seria 0 desenvolvimento e suas diferentes dimensdes (fisica, cognitiva, emocional e social)
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(APENDICE K). Na sequéncia, as mées foram incentivadas a falar acerca do que uma
crianca precisa para se desenvolver e a expressar, a partir de suas vivéncias, aquilo que
consideravam importante nesse processo. As maes falaram que uma crianca precisa de
amor, alimento e cuidados com a satde. Em seguida, a pesquisadora apresentou slides com
imagens que exemplificavam o que as maes haviam falado, acrescentando outras
informacdes (APENDICE K).

Em continuidade as atividades, por meio de um slide/estimulo, as maes foram
levadas a diferenciar dois tipos de aprendizagem: aprendizagem direta e mediada
(APENDICE K). As mées identificaram a diferenca entre as situacdes, indicando que, na
presenca de um adulto, a crianca poderia aprender mais. A partir disso, a pesquisadora
apresentou os conceitos, exemplificando com situa¢@es que seriam comuns as criancas.

Como segundo topico, discutiu-se que para uma interacdo ser considerada
mediacdo devera ter algumas caracteristicas. As mées foram incentivadas a descrever o que
observavam nas cenas: “Eles estdo fazendo algo juntos”, “Tem um professor ensinando
alguma coisa pra crianga”, “Parece a mae falando algo pra ela”, entre outros. A
pesquisadora solicitou as maes que expressassem o significado de Mediacdo e termos
como aprendizagem, ensinar, estimular e ajudar foram destacados pelas participantes.

Nesse encontro®® a pesquisadora introduziu os seis critérios de mediagdo a serem
trabalhados durante todo o programa. Apresentou-se um trecho de interacdo de uma das
mdes ao grupo. Apds assistirem ao video, fez-se as maes a pergunta: “Vocés acham que
aqui aconteceu mediagdo? Por qué?”. As participantes responderam positivamente
indicando que houve mediacdo porque a mée chamou a crianga para brincar e fez com que

ela sentasse para participar da atividade.

B descricao detalhada nos encontros pode ser lida no Apéndice J.
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A partir das respostas das mdes introduziu-se o conceito de Focalizacéo
(Intencionalidade) da mediacio (APENDICE K). Para exemplificar, 0 grupo assistiu a
outros dois videos em que duas mées mediavam o desenvolvimento de suas criancas. A
pesquisadora incentivou as participantes a identificar na interacdo comportamentos
maternos que favoreciam a focalizacdo, sendo citados por elas: “chamar a atencdo da
crianca para a situacdo”, “mostrar o brinquedo a crianca”, “chamar a crianga pelo nome”.
As maes conseguiram perceber que tipos de comportamentos seriam mediadores de tal
critério.

A cada novo video apresentado, as mdes manifestavam alegria e satisfacdo por se
verem apresentadas como modelos. Nestes momentos a pesquisadora enfatizava o quanto
elas ja apresentavam varios comportamentos mediadores e que SO seria necessario tomar
consciéncia do quanto eles eram importantes para a crianca e que fossem empregados com
mais frequéncia.

Enfatizou-se com as maes a importancia de se verificar se a crianca estd
respondendo a interacdo e indagou-se sobre como € possivel saber que a crianca esta
respondendo a mediacdo (Reciprocidade). A partir das respostas do grupo - olhar,
responder verbalmente, fazer o que a mée pediu - reforcou-se a ideia de que a mediagdo s6
acontecera se a crianga estiver atenta e receptiva as iniciativas de interagdo da mée.

Ao final do primeiro encontro, fez-se um resumo do que havia sido trabalhado
como forma de se reforcar os conceitos e as mées foram encorajadas, na semana que se
seguiria ao encontro, a prestar atencdo aos proprios comportamentos de mediacdo e ao
modo como as criangas respondiam. A “tarefa de casa” (Bolsoni-Silva, 2007) contribui

para que as mées fiquem atentas as formas de interacdo com os filhos. Lidz (2015) também
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recomenda que pais facam anotacdes sobre atividades que desenvolvem com seus filhos
em casa, a fim de reavalia-las durante participacdo em programas de intervencao.

O inicio do segundo encontro recapitulou o que foi discutido na primeira sessdo. As
mées foram estimuladas a relatar o que haviam conseguido observar nas interagdes com as
criancas durante intervalo entre as oficinas. A maioria relatou situacGes cotidianas
(brincadeiras com a crianca e hora do almoco) nas quais observaram o critério Focalizar:
“Na hora que estava fazendo almogo eu fui conversando com ele ¢ mostrando, ‘Olha G. a
mamde t&4 cozinhando o feijdo!” Eu aproveitei aquela hora para interagir com ele
também!”. Somente uma das méaes (M1) informou ndo ter feito a “tarefa de casa”, devido a
um periodo tumultuado, sem oportunidades de brincar com a crianca.

Nesse encontro foram trabalhados os critérios: Mediar Significado, Expansdo e
Regular Comportamento. Além disso, pretendia-se mais uma vez sensibilizar as mées
acerca de sua importancia como mediadoras. A partir da exibicdo de video produzido para
a pesquisa, as mées foram incentivadas a descrever as diferengas entre quatro cenas e
conseguiram identificar que a personagem em duas cenas estava engajada na interacéo,
demostrando interesse e tornando a situacdo interessante para a crianca, e em outras duas
n&o.

O terceiro critério apresentado foi o de Expansdo/Transcendéncia. Exemplos de
Expansédo foram apresentados de modo a facilitar a compreenséo do critério e em seguida
as maes foram encorajadas a pensar em como a expansdo poderia ser feita a partir de uma
cena estimulo. Ao trabalharmos este critério algumas mées disseram que ndo sabiam que
poderiam fazer isso com suas criangas, pois acreditavam que elas ndo teriam condicdes de
entender. Procurou-se dar exemplos as participantes de situacdes mais simples de

Transcendéncia (como comparagdo por contraste, analogias simples, evocacdo de imagens
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mentais de situacdes vividas), de modo que elas pudessem pensar em como fazé-lo com
criangas menores e com atraso no desenvolvimento.

Como exercicio, apresentou-se a imagem de uma mée dando banho em seu bebé.
Solicitou-se as participantes que pensassem em maneiras de mediar a Expansdo naquela
situagdo. Elas apresentaram respostas como: “A mae podia conversar sobre a importancia
de ficar limpo pra ter saude”, “Ah, d& pra falar do cheiro do sabonete, que parece cheiro
de flor”, “Pode falar de outros banhos pra crianca lembrar de outras situactes”.

O quarto critério apresentado, Regulacdo do Comportamento, foi facilmente
entendido pelas maes por ser algo familiar, bem empregado pelo grupo, como verificado
na fase pré-intervencdo (M=2,3). Apos explicacdo do critério, novo video foi exibido de
uma das diades interagindo. Solicitou-se as participantes que descrevessem quais 0S
comportamentos identificados no video seriam capazes de ajudar a crianca a se envolver na
atividade de forma organizada e mais autorregulada. As mées forneceram as seguintes
respostas: “Ela chamou ele para sentar perto dela quando ele levantou e ficou andando”,
“Ela fez pergunta para ele saber o que era pra fazer com o brinquedo”, “Ela mandou
pegar o brinquedo”. Assim, ficou evidente que as maes entenderam o que caracterizava a
Regulacdo do comportamento durante a mediacdo. Enfatizou-se ainda que, em criancas
pequenas, esse tipo de atitude é muito importante, visto que pré-escolares, como ¢ tipico do
desenvolvimento, costumam ser impulsivos, perdendo o foco na atividade com mais
facilidade (Tzuriel, 2001). Além disso, esclareceu-se que para criancas com algum
comprometimento da atencéo, isto ajudara a desenvolver o processo de autorregulacao.

O terceiro encontro iniciou-se com uma conversa informal sobre as interacfes

estabelecidas com os filhos no periodo decorrido entre as oficinas. Para o encerramento da
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intervencdo os critérios de mediacdo foram recapitulados e novos foram introduzidos:
Afeto e Recompensa ou Elogio (Mediar Sentimento de Competéncia).

Debateu-se acerca da importancia da afetividade para a mediacdo, critério que
apresentou melhor qualidade na fase pré-intervencdo (M=2,8) sendo, portanto, comumente
empregado pelas maes. Mais uma vez, um video com uma das maes e sua crianca foi
exibido para exemplificar o critério Afeto.

Respostas como “Ensina”, “Dar amor”, “Gosta de brincar com a crianca” e
“Ajuda a crianca a aprender coisas novas” foram dadas para a questdo norteadora da
sessdo, “O que é um bom mediador?”. Para trabalhar o critério Elogio, propds-se as maes a
realizacdo de uma Dramatizacdo (Role-playing), técnica muito empregada nas intervengoes
com o MISC (Klein, 1996), que tem como objetivo ajudar a mde/mediador a se colocar no
lugar da crianca, pensando em como ela se sente nas situacdes de interacdo. Trés maes
aceitaram participar, interpretando os papéis propostos pela pesquisadora. Elas receberam
orientagdes separadamente de como deveriam ser comportar na encenacao intitulada “A
visita da sogra” (Klein, 1996). Apos a interpretacdo, marcada pela descontra¢do, com risos
e manifestacdo de satisfacdo das maes, solicitou-se que falassem dos seus sentimentos ao
interpretar 0 personagem e como se sentiriam no papel da dona de casa que recebeu a
sogra. Todas falaram do sentimento de desagrado por ndo terem sido elogiadas.

Ao transpor a cena para outras situacdes de interacdo, as maes relataram possiveis
sentimentos dos filhos a partir da questdo norteadora: “E cOmo serd que uma crianca se
sente quando faz algo legal e ndo recebe um elogio por isso?”. Elas deram respostas como:
“Deve ficar chateada, né?!” A pesquisadora enfatizou a importancia do Elogio ou
Recompensa durante os processos de aprendizagem e desenvolvimento, e de como este

critério mantém a motivacao da crianca ao fazé-la se sentir capaz e reconhecida.
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Em uma segunda atividade realizada, apresentou-se as maes imagens de criancas
brincando ou interagindo com adultos, solicitando que dissessem como poderiam elogiar a
crianca naquela situagdo. O grupo apresentou respostas do tipo “muito bem”, “que legal”,
“parabéns”, semelhantes aos comportamentos verbais empregados durante as filmagens
das diades na fase pré-intervencéo.

Ao final da intervencdo, o grupo recebeu o material de apoio (Cartilha) produzido
especificamente para o contexto desta pesquisa. O grupo foi incentivado, ndo somente a ler
0 material em casa, como também a compartilhar o conhecimento adquirido com outros
membros da familia que participam da rotina da crianga, como pais e irmaos mais velhos.
A cartilha®® procurou apresentar de forma breve, com linguagem simples e acessivel, além
de gravuras, informacgdes sobre desenvolvimento infantil e mediacdo familiar, fornecendo

exemplos de situacdes de mediacdo, muitas delas baseadas nas proprias interagdes das

diades.

3.4.2.1.a Avaliagao das oficinas realizadas pelas participantes.

Finalizada a intervencdo, a pesquisadora agradeceu o empenho e participacdo das
mdes nas Oficinas, relembrando que a equipe de pesquisa retornaria as residéncias para
novas filmagens (em um intervalo de aproximadamente 20 dias), e solicitou que
respondessem ao questionario de avaliagdo das oficinas. A analise das respostas indicou
que todas as mées avaliaram que a participacdo nessa etapa da pesquisa produziu algum
tipo de mudanca na relagédo estabelecida com a crianga, a maioria indicando que “mudou
muito” (n=4) e as demais indicando que “mudou”. Quando perguntadas sobre como

avaliavam essa mudanca, as respostas indicaram aumento do sentimento de competéncia

'® A cartilha pode ser solicitada & autora da tese para emprego em outros contextos de intervengdo com
familias pelo email lucianabreis@hotmail.com.
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ao interagir com a criangca (n=1) e ajudou a estar mais atentas as interacdes (n= 5):
“Estou me sentindo mais segura em relacé@o as atividades que desenvolvo com meu filho.
Espero que outras pessoas possam ter essa experiéncia, que para mim foi maravilhosa;
“Mudou a forma de pensar e criar novas possibilidades de estimula¢do”; “Porque vou
prestar mais aten¢do nela” e “Passei a focar mais o que estavamos fazendo AT

Com relacdo aos temas e conteudos discutidos nas oficinas algumas disseram ter
sentido “s6 um pouco” de dificuldade de entender (n= 3) e as demais declararam nao ter
sentido qualquer dificuldade (n= 3). Esses dados indicaram que a metodologia de
intervencdo aplicada (atividades, sequéncia do contetdo apresentado e material de apoio)
se mostrou adequado a composicdo do grupo. As participantes consideraram que
aprenderam sobre a importancia da mediacdo materna para o desenvolvimento infantil e
sobre como criar situacdes para sua ocorréncia, havendo variacdo somente no grau de

aprendizado (Tabela 12):

Tabela 12
Avaliacdo das mées sobre as oficinas (n= 6)- o quanto aprenderam sobre mediac¢éo

materna e como criar situacfes para sua ocorréncia

Avaliacdo das maes sobre o quanto aprenderam sobre mediacdo materna nas oficinas

Avaliacédo da aprendizagem da oficina l.nada 2.muito 3.alguma 4.varias 5.muitas
pouco coisa coisas coisas
- - - 2 4
Sobre aprender a criar situagbes de 1.nada 2.muito 3.alguma 4.varias 5.muitas
mediagéo pouco coisa coisas coisas
- - - 2 4

Sobre a pergunta de numero 5, “Para mediar o desenvolvimento do meu filho ou

filha, sinto que depois das Oficinas sobre Mediagdo Materna eu estou...”, a maioria (n=4)

7.0 questionario ndo tinha identificacdo das participantes.
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respondeu “muito mais confiante” ¢ as demais méaes “mais confiante”. Assim, ¢ possivel
afirmar que além do conhecimento e da relevancia sobre a mediacdo, as oficinas
contribuiram para o sentimento de competéncia do grupo, confirmando resultados de
pesquisas realizadas com o MISC, nas quais as familias, ap6s o0 Programa, sentiram-se
mais capazes de afetar o desenvolvimento de suas criancas (Jaegermann & Klein, 2010;
Klein, 1996).

Para a questdo 6 do instrumento, “Em relacdo ao que eu posso fazer para ajudar o
meu filho ou filha a se desenvolver, acho que participar das Oficinas sobre Mediacéo
Materna...”, todas as maes responderam “ajudou muito mais do que eu esperava”, o que
indica que a intervencdo superou as expectativas das participantes. Com relacdo ao
sentimento sobre participar das oficinas (Questdo 7) todas declararam ter gostado muito
(maior nivel de satisfacdo do questionario). Pode-se afirmar, entdo, que o formato das
oficinas, as atividades propostas e, sobretudo, o clima afetivo positivo durante os encontros
contribuiu para esse sentimento nas mées.

Por fim, o questionério solicitava as mdes que resumissem em uma frase sua
percepcdo em ter participado das oficinas. As respostas falaram de sentimentos de
felicidade (n=4), por exemplo: “Estou muito feliz! Foi muito bom!”; e “Me sentindo muito
feliz pela oportunidade!”. Outras expressdes denotavam reconhecimento e aprendizado
(n=3): “Para mim, mediacdo materna ficard na minha memdria para sempre. Aprendi
muito e principalmente que ndo precisamos de muita coisa, na maioria das vezes, basta
amor e um pouco de boa vontade”.

Deste modo, pode-se afirmar que, do ponto de vista da avaliacdo feita pelas maes,
0s objetivos da intervencdo foram alcancados ja que as participantes declararam ter se

beneficiado do conhecimento adquirido ao participar desta etapa da pesquisa. A seguir,
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serdo apresentados dados da fase de follow-up, comparando o padrdo de mediacdo da

subamostra, antes e apos a intervencao.

3.4.2.2. Resultados das analises comparativas da Mediacdo Materna nas sessfes
pré e pés-intervencao.

Nesta sessdo serdo discutidos os resultados da mediacdo apés a aplicacdo da
proposta de intervencdo. Para identificacdo da modificacdo do padrdo de mediacdo,

procedeu-se a analise comparativa entre as fases pré e pds-intervencao (Tabela 13).

Tabela 13
Médias dos critérios de mediacdo por sessdo nas fases pré e pds- intervencéo do grupo
(N=6)

Média
Sessdo  Sessdo  Sessdo Pré- Sessdo Sessdo  Pos-intervencéao
1 2 3 intervencgao 4 5 (Segmento)
Mae 1 2,50 2,50 2,66 2,55 3,0 2,83 2,91
Mae 2 2,33 2,0 1,83 2,03 2,83 2,83 2,83
Mae 3 2,33 2,0 2,16 2,13 2,33 2,33 2,33
Mae 4 1,50 2,16 1,16 1,58 2,0 2,0 2,0
Maée 5 2,0 1,50 1,16 1,53 2,33 2,66 2,50
Mae 6 2,33 2,66 2,50 2,48 2,83 2,66 2,75

Percebeu-se que, mesmo entre as maes que ja apresentavam um bom nivel de
mediacdo, houve um aumento do nivel de mediacdo adotado para todas as maes. Algumas
que ja apresentavam bom nivel de mediagdo, como as Mé&es 1 e 6, apresentaram menor
mudanca apo6s intervengdo. Considerando que essas duas mées na fase pré-intervencéo ja

haviam apresentado mediacdo em nivel 3 em todas as sessdes, em pelo menos dois
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critérios™®, a discreta melhora da média na fase pés intervencdo refere-se & mudanca nos
criterios de menor desempenho na fase pré-intervencdo (Transcendéncia, Significacéo,
Intencionalidade e Regulacdo na tarefa).

Outras mées com nivel de mediacdo menor na fase pré-intervencao (M2, M4 e M5)
destacaram-se pelo aumento do nivel de mediacdo apds participacdo nas Oficinas. A Mae
2, que antes da intervencdo, apresentava mediacdo com média 2,03, ap0s participar das
Oficinas chegou a média 2,83, saindo entdo de uma mediacdo de Nivel 2 (boa qualidade)
para Nivel 3, considerado de 6tima qualidade. A Mae 4 apresentou mediacdo com média
1,58 nas sessdes pré-intervencdo e na pos apresentou média 2,0. Além disso, € importante
observar que o desempenho de M2 e M4 na fase pré-intervencdo apresentou maior
amplitude de variacao.

As participantes M2 (2,03 para 2,83) e M5 (1,53 para 2,5) apresentaram maior
incremento no padrdo de mediacdo apoOs a participacdo nas oficinas, sendo M3 a que
apresentou menor alteracdo, com média 2,13 na fase pré-intervencdo e 2,33 apos as
Oficinas. E importante observar também como os critérios de mediacao se alteraram ap6s a

intervencdo (Tabela 14).

¥ A Mée 1 apresentou nivel 3 em Significacdo e Envolvimento afetivo nas trés sessdes pré-teste e a
Mae 6 apresentou nivel 3 em Intencionalidade e Envolvimento Afetivo nas trés sessbes pre-
intervencéo.
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Tabela 14
Média do grupo por critério de Mediacdo nas fases pré e pos intervencdo e Taxa de
Ganho (TG)
) Média do grupo nafase = Média do grupo na fase TG (%)
Critérios de mediacdo ) )
pré-intervencdo (n=6)"°  pds-intervencio (n=6)
Intencionalidade 2,27 2,83 27%
Significacdo 1,94 2,66 30%
Transcendéncia 1,38 2,50 78%
Elogio 1,72 1,91 11%
Regulagéo na tarefa 2,27 2,66 18%
Envolvimento afetivo 2,83 2,8 -
Média geral do grupo 2,07 2,5 25%

A Figura 7 apresenta os resultados gerais do grupo.
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Figura 7. Desempenho médio do grupo de mées nas fases pré e pds-intervencao por

critério de mediacao.

9 As comparacdes dos resultados nas fases pré e pés-intervencdo sdo referentes & subamostra
(N=6) que participou das duas fases. Nestas comparagdes, os resultados das trés mées que nédo
compareceram as oficinas ndo foram computados.
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Com excecdo do critério Envolvimento Afetivo que ja era alto antes da intervencao,
todos os demais apresentaram mudanca apés a intervengdo. O critério que apresentou
menor Taxa de Ganho (TG) (incremento) ap0s a participacéo nas oficinas foi Elogio, com
apenas 11%. A despeito do aumento na frequéncia do comportamento de elogiar das maes,
ndo houve mudanca quanto a sua qualidade. O grupo ja apresentava esse critério em nivel
2 (72% das sessdes) na fase pré, aumentando na fase pos-intervencdo (83%). Para alcancar
o nivel 3, as mées também deveriam oferecer feedback informativo sobre o comportamento
da crianga, de modo a ajuda-la a entender o motivo pelo qual estava sendo elogiada. Apds
a intervencdo, o comportamento elogiar com feedback so6 foi apresentado por uma mae em
uma sessao (M1 na sessdo 4).

Duas hipoteses foram levantadas sobre o fato de a intervencdo ndo produzir
melhora na qualidade do critério elogiar do grupo. Primeiro, 0 modo como tal conteudo foi
trabalhado na oficina pode ndo ter sido suficiente para a apreensao do critério. A atividade
proposta (Role-playing) favoreceu nas mées a emergéncia de identificacdo e empatia com a
crianga, no sentido de entender como ela se sentia quando ndo era reconhecida e elogiada
por algo que fez. Entretanto, é possivel que ndo tenha havido compreensdo de que uma
descricdo do desempenho deve se seguir a um elogio, 0 que ajudaria a crianca a refletir
sobre suas ac¢Bes. Outra hipoOtese para a auséncia de mudanca do Elogio é que o tempo
disponibilizado foi insuficiente para sua apresentacdo e discussdao mais ampla pelo grupo
na ultima oficina.

O critério Regulagdo na Tarefa também apresentou menor nivel de mudanca
comparando pré e poés-intervencdo (TG=18%). Nesse criterio, a méde ajuda a crianca a
controlar seu comportamento, sendo menos impulsiva ao agir. Em termos estatisticos, na

fase pré-intervencédo, as mées tiveram nivel 3 neste critério em 33% das sessdes (n =18) ao
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passo que, na fase pds-intervencdo (n=12), as mées mediaram a regulacdo da tarefa em
nivel 3 em 66% das sessdes, perfazendo uma media final 2,66. Na fase pos-intervencao,
somente duas ndo apresentaram mudanca nesse critério (M3 e M4); as demais
apresentaram melhora na qualidade (nivel 3) nas duas Gltimas sess6es. Embora na média
geral do grupo a mudanca tenha sido discreta para Regulacdo na tarefa, considerando a
frequéncia de comportamentos que a representam por sessdo, foi possivel notar que quatro
participantes (M1, M2, M5 e M6) melhoraram a qualidade deste critério do nivel 2 para
nivel 3 nas duas sessdes de segmento.

A Regulacdo da Tarefa mostra-se especialmente importante em funcdo de
caracteristicas que podem estar presentes em criangcas com deficiéncia intelectual ou com
problemas de comportamento (Fildler, 2006; Lidz, 1991). Algumas criancas da amostra,
conforme relato das maes e observacao da diade, perdiam o foco da atencdo e apresentam
com mais frequéncia comportamento opositor durante as atividades de interacdo
(teimosia), sendo importante, portanto, que o mediador contribua para a manutencdo dos
niveis de motivacdo e interesse favorecendo com isso o sucesso na realizacéo da tarefa.

A Intencionalidade, que se caracteriza pela atitude consciente do mediador de guiar
0 interesse e a atencdo da crianca ao estimulo/situacéo, teve uma TG de 27% na média do
grupo, alterando-se de 2,27 na pré-intervencdo para 2,83 na pés-intervencdo. Como o
nivel maximo de mediacdo é 3, podemos considerar que a média do grupo ser 2,83 é
representativa de um Otimo nivel de mediacdo. Isto mostra que as mdes estiveram
intencionalmente engajadas e motivadas a mudar/afetar o funcionamento cognitivo da
crianca durante as sessdes, apresentando comportamentos como solicitar atencéo e explicar
0S objetivos da interacdo por trés vezes ou mais nas sessdes de 10 minutos, favorecendo ao

mesmo tempo a autorregulacéo e o pensamento reflexivo. Mais uma vez quando se analisa
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a frequéncia com que o nivel 3 da mediacdo da Intencionalidade aparece no grupo, é
possivel observar diferenca expressiva. Na fase pré-intervencdo somente em 27% das
sessOes as méaes apresentaram Intencionalidade em nivel 3, ao passo que na sessdes pos-
intervencdo este indice chegou a 83%. Na etapa pds-intervencdo somente uma mée ndo
apresentou mudanca (M4). As demais apresentaram Intencionalidade em nivel 3 nas duas
sessoes.

A Significacdo foi outro critério que se alterou. Na fase pré-intervencéo, o grupo de
maées apresentou significacdo em nivel 2. Apos participacdo nas oficinas, a média do grupo
passou a ser 2,66, representando uma TG de 30%. A significacdo no nivel 2 indica que as
médes apresentaram comportamentos verbais e ndo verbais que confirmam o que a crianca
ja sabe de forma ludica e afetiva como, por exemplo, com sons onomatopeicos e com a
mudanca do tom de voz, ou quando a mée da feedback informativo por 3 vezes ou mais
durante a sessdo de interacéo.

Por meio da Significacdo, a mée torna algo, a principio neutro, em estimulo
interessante para a crianca. Isto em geral era feito pelo grupo ao convidar a crianga para
brincar com o0s materiais e brinquedos disponiveis durante as sessGes. Ao pegar fantoches,
as mdes faziam o som dos brinquedos e, ao abrir caixas e utilizar jogos (memoria ou
quebra-cabegas), mudavam o tom da voz para fazer a crianga se interessar por aquilo que
estavam mostrando.

Referente as sessGes em que este critério foi pontuado em 3, as mées apresentaram
este nivel de mediacdo em 22% das sessdes na fase pré-intervencdo. Apoés a intervencéo,
esse percentual subiu para 66% sessdes (n=12), ou Seja, as maes procuravam tornar 0s
estimulos significativos para as criancas e leva-las a compreensdo mais ampliada da

situacdo como, por exemplo, descrevendo os objetos ou dando explicagdes adicionais
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sobre a situacdo ou usando a musica para enriquecer a narrativa: “Olha o filhotinho do
ledo! Ele tem o cabelo graaaandéo!” (M1).

Por fim, tem-se a Transcendéncia. Na fase pré-intervencdo, a média do grupo neste
criterio foi 1,38, mais préoxima do nivel 1 (insuficiente). Nesse nivel, a mée usa
comportamentos verbais relacionados aos aspectos mais concretos da situacdo, limitando-
se a descrever a atividade. Este foi o critério que mais se alterou, pois ap6s a participagdo
nas oficinas o grupo passou a apresentar média 2,5, com TG de 78%. Na fase pre-
intervencdo, das 18 sessGes da primeira etapa, somente em 3 as maes apresentaram
Transcendéncia em nivel 3, o que equivale a 16% das sessdes. Na fase pos-intervencdo, em
6 das 12 sessOes, as maes apresentaram o critério em nivel 3, ou seja, em 50% das sessdes.

Vale ainda mencionar que na fase pré-intervencao, em 27% das sessdes, ndo houve
por parte das maes a ado¢do de qualquer comportamento mediador de transcendéncia, ou
seja, ndo apresentaram comportamentos dirigidos a generalizacdo do conhecimento ou a
estabelecer relagdes cognitivas. A mediacdo da Transcendéncia pontuada nos niveis 0 a 1
correspondeu a 54% das sessOes na primeira fase. Apos a intervencdo, em todas as sessdes
as maes apresentaram o critério em niveis 2 ou 3, o que evidencia diferenca no
comportamentos das mées e o0 quanto, possivelmente, elas se beneficiaram da participacao
nas oficinas. Este importante critério mediacional leva a crianca a ampliar seu
conhecimento sobre 0 mundo, a adquirir estratégias, principios e conceitos, que podem ser
generalizados para novas situagfes (Lidz, Bond, & Dissinger, 1990; Tomas & Vectore,
2012; Tzuriel, 2013).

Para avaliar os efeitos da intervencdo, os dados também foram submetidos a
estatistica ndo paramétrica (Teste de Wilcoxon). Os resultados obtidos estdo apresentados

na Tabela 15.
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Tabela 15
Andlise da significancia estatistica das médias do padrao mediacional do grupo nas fases

pré e pés-intervencao.

Média Erro padréo p. valor %°
Z
Pré 2,07 0,125 -3,368
0, 001
pos 2,55 0,092

Nota: * p < 0,05, significativo pelo Wilcoxon Signed Ranks Test.

20 A andlise da significancia estatistica para cada um dos critérios pode ser observada na Tabela R21-
Apéndice R.
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4 DISCUSSAO GERAL

Objetivou-se com esta pesquisa analisar o padrdo de media¢do em mées de criancas
com SD antes e ap0s programa de intervencdo sobre mediacdo e desenvolvimento
cognitivo. A pesquisa foi idealizada com esta populacdo por considerar que a crianga com
deficiéncia intelectual, como no caso da Sindrome de Down, quando ndo dispde de
ambientes promotores de uma mediacdo de qualidade passa a ser considerada uma crianga
de risco mdltiplo, ou seja, além dos riscos bioldgicos advindos da propria deficiéncia,
passa a experimentar riscos do contexto (Halpern & Figueiras, 2004). Além disso,
considerou-se que o modo como a mde avalia a deficiéncia e suas consequéncias (Lidz,
2003), como um desafio ou ameaca, poderad afetar a maneira como se relaciona com a
crianca e, consequentemente, mediar sua relagdo com o mundo.

Para tanto, procurou-se identificar e analisar o padrdo de mediacdo estabelecido
pelas mées, procedendo-se a observacdo das diades em ambiente doméstico, por ser este
considerado um ambiente natural de desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1996; Klein,
1996). Para analise das crencas e expectativas das médes acerca do desenvolvimento,
realizou-se entrevistas, procurando recuperar sentimentos e pensamentos do momento do
diagndstico da diagndstico da deficiéncia e questdes mais relacionadas ao comportamento
atual e ao futuro da crianca.

Tendo-se como hipétese inicial que a deficiéncia pode ser fonte de estresse e
sofrimento para a mae (Bastos & Deslandes, 2008; Brunhara & Petean, 1999; Nunes,
Dupas & Nascimento, 2011; Petean & Pina-Neto, 1998; Schimidt, 2004; Silva & Dessen,
2001), realizou-se avaliacdo para identificacdo da presenca de ansiedade, depressdo e
estresse nas participantes com instrumentos psicometricos. Considerando que o modo

como os individuos avaliam e lidam com o estresse pode resultar em adaptacdo mais ou
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menos positiva a situacdo, procurou-se investigar o que, na situacdo de ter um filho com
deficiéncia, era avaliado pelas maes como fonte de estresse e como lidavam com isso, ou
seja, que estratégias de enfrentamento mais utilizavam nesse contexto. Assim, para
investigar a relacdo entre estressores e enfrentamento materno do diagndstico de SD,
adotou-se a TME (Skinner et al., 2003; Skinner & Welborn, 1994), com emprego de
métodos e instrumentos multivariados, entre entrevistas, observacdo, questionarios, escalas
Beck e Lipp, e checklist de comportamentos.

A mediacdo materna foi analisada tomando-se como referencial as teorias da EAM
e da MCE de Feuerstein (Feuerstein & Feuerstein, 1991), adotando uma escala especifica
para avaliar critérios de mediacdo maternos (Lidz, 1991). A partir da analise de sessdes de
interacdo de nove diades mae-crianca, foram selecionados trechos de interacdo tomados
como exemplo, que foram usados na Proposta de Intervencdo na Mediacdo Materna.
Realizada por meio de trés Oficinas, com uma subamostra de seis maes, a intervencao teve
como referencial o Programa MISC - Mediational Intervention for Sensitizing Caregivers
(Klein, 1996). Nesses encontros, as participantes foram sensibilizadas sobre a mediacéo e
sobre como aproveitar situagdes cotidianas de interacdo com seus filhos para estimular o
desenvolvimento. Apds a aplicacdo da intervencédo, as maes foram novamente filmadas em
sessdes de segmento, 20 dias e 3 meses apos término das oficinas.

As criancas (M=3,9 anos) foram descritas pelas maes com caracteristicas positivas
(nr=25), com poucas descri¢bes (nr=5) de comportamentos considerados negativos, como,
por exemplo, teimosia. Avaliaches e expectativas positivas sdo importantes para a
qualidade do vinculo afetivo e das oportunidades de aprendizagem ofertadas a crianca. Ver
no filho caracteristicas que ndo se reduzem a SD (caracteristica facial distinta, doencas

associadas, possivel atraso em areas do desenvolvimento, por exemplo), permite aos pais a
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experiéncia de ver a si proprio projetado no filho, algo que favorece o inicio do
investimento parental e o fortalecimento do apego (Ferrari, Piccinini, & Lopes, 2007).
Além disso, ndo focar a percepcdo unicamente nas limitagdes da sindrome levara a mée a
oferecer experiéncias de aprendizagem comuns a qualquer crianca.

Na avaliacdo do CBCL, trés criangcas apresentaram condicdo clinica para
retraimento social, comportamento agressivo e problemas com atengdo. Pressupde-se,
neste estudo, que a analise do padrdo de mediacdo materna ndo pode ignorar as
caracteristicas da crianca ou até mesmo o modo como ela é percebida por sua mée, porém,
sob uma perspectiva transacional (Sameroff, 2009), j& que hd uma influéncia mutua e
ambos se transformam a cada nova interacdo. A analise do resultado do desenvolvimento é
complexa, ndo situado somente na crianga ou no ambiente, mas sim na relacdo que se
estabelece, posto que muitas transacdes sdo possiveis (Bronfenbrenner, 1996).

As maes, com idade média de 42 anos, apresentavam nivel de escolaridade que
variou do iletramento ao nivel superior. Trés (M1, M7, M9) tem emprego formal e as
demais se dedicam aos cuidados da casa e da crianga exclusivamente e trés tem um (nico
filho (M2, M6 e M9). A analise das entrevistas permitiu identificar que a maioria (n=7)
apresentou reacOes negativas por ocasido do nascimento da crianga. Em geral, elas
relataram sentimentos como choque e desamparo no momento do diagndstico, seguidos
por tristeza, medo, vergonha e preocupacgdo. Estes dados corroboram os resultados de
inimeras pesquisas com pais de criangcas com deficiéncia acerca do diagndstico (Boff &
Caregnato, 2008; Brunhara & Petan, 1999; Cherubini, Bosa, & Bandeira, 2008; Cunha,
Assis, & Fiamenghi, 2010; Petean & Pina-Neto, 1998; Sunelaitis, Arruda, & Marcom,
2007; Travassos- Rodriguez & Féres-Carneiro, 2012). Entretanto, apesar de relatarem

vivéncia de sentimentos dificeis em fungdo da deficiéncia, nenhuma mée apresentou,
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atualmente, quadro de depressdo ao ser avaliada pelo Inventario de Depressdo da Escala
Beck (BDI). O resultado parece indicar que o tempo decorrido desde o nascimento da
crianca (média 3,9 anos) e as estratégias de enfrentamento empregadas na ocasido foram
suficientes para superacgdo das dificuldades iniciais e adaptacdo a nova realidade. Diversos
estudos tém identificado que a familia, apos algum tempo, a depender de uma série de
fatores como habilidades afetivas e cognitivas, da gravidade do quadro da crian¢a, do
suporte social, entre outras coisas, alcangam uma fase de ajustamento a condicdo e, com
isso, conseguem se adaptar a nova realidade, sendo capazes de ofertar ao filho os recursos
ambientais necessarios ao seu desenvolvimento (Bastos & Deslandes, 2001; Couto,
Tachibana & Aiello-Vaisberg, 2007; Fiamenghi Jr. & Messa, 2007; Glat & Duque, 2007;
Nunes, Dupas, & Nascimento, 2001).

Algumas maes, entretanto, apresentaram ansiedade em grau leve na avaliacdo da
Escala Beck (BDA) (M2, M5 e M7) e moderado (M3). Sobre a presenca de estresse,
somente duas participantes apresentaram sintomas suficientes para estabelecimento do
quadro (M2 e M7) ao responderem ao ISSL, com predominancia de sintomas psicolégicos.

Apenas duas disseram ter sentido alegria no momento do nascimento, néo
considerando o diagnostico como fonte de estresse (M4 e M6). Referente a estas
participantes é importante mencionar que se destacaram do grupo por relatarem sempre
sentimentos positivos relativos a condicéo do filho.

Sobre as expectativas relativas ao desenvolvimento e futuro das criangas, a maior
parte das mées (n=8) apresentou expectativas positivas, relatando esperar que os filhos se
desenvolvessem bem, tivessem sucesso no processo de escolarizagdo e se tornassem
adultos com algum grau de autonomia e independéncia nas atividades da vida diéria.

Algumas mencionaram o desejo de que, quando adultos, eles conseguissem estabelecer
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relacionamentos amorosos e fossem pessoas felizes. Somente uma mée (M5) apresentou
expectativas mistas em relacdo a sua crianca, pois embora relate esperar que a filha fosse
alfabetizada e tivesse alguma autonomia para exercer as atividades da vida diaria,
questiona a si mesma se ndo estd sendo positiva demais e esperando muito dela, ou seja,
deixando explicita a crenca de ndo sera capaz de avancar muito no curso de seu
desenvolvimento. Esta percepcdo pessimista acerca das capacidades futuras da crianca
pode ser resultado do modo como o diagndstico foi comunicado, com progndstico ruim
associado a sindrome, tal como identificaram outros autores (Nunes, Dupas, &
Nascimento, 2011) ou pela falta de conhecimento acerca do potencial de desenvolvimento
destas criancas mediante oportunidades ambientais (Sunelaitis, Arruda & Marcom, 2007).

Em relacdo as expectativas maternas sobre o desenvolvimento, estas eram mais
dirigidas ao processo de escolarizacdo dos filhos. Das nove criancas da pesquisa, somente
duas estavam fora da escola (C5 e C6). Durante muito tempo, criancas com deficiéncias
ficaram reclusas em escolas especiais, 0 que nem sempre garantiu 0 acesso ao chamado
curriculo comum (Mendes, 2006). A inclusdo de criancas com deficiéncia no sistema
regular de ensino tem sinalizado para os pais um maior investimento do poder publico na
constituicdo de uma sociedade mais igualitaria, de forma que, quando a escola é capaz de
acolher e lidar com a diversidade, bons resultados poder&o ser obtidos (Castro & Pimentel,
2009; Gomes, 2010). Acredita-se que 0 acesso das criancas com SD ao ensino regular cada
vez mais precoce (ainda na pré-escola) traz beneficios ndo somente para as criangas, mas
também para suas familias, que passam a perceber a escolarizacdo como um dos aspectos a
serem ofertados a crianca.

Sobre as crencgas estabelecidas acerca da deficiéncia, observou-se na maior parte

das maes (n=8) a crenga de que o filho nasceu com SD porque “Deus quis assim”. Para
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elas o fato de a crianca ter nascido com a sindrome € resultado de predestinacdo divina,
com diferentes objetivos como crescimento pessoal, aprendizagem e mudanca de valores.
Estes dados corroboram achados em outras pesquisas em que pais de criancas com
deficiéncia também dao a essa vivéncia um significado religioso (Bastos & Deslandes,
2001; Boff & Caregnato, 2008; Sigaud & Reis, 1999).

Para as maes deste estudo, crer que ha um propdsito na experiéncia de ter um filho
com SD parece tornar a experiéncia menos dificil e ajudar a encontrar novos sentidos. Para
alguns autores, o pensamento religioso se constitui em uma das possibilidades de
enfrentamento de situacdes de sofrimento (Panzini & Bandeira, 2007). Esta visdo acerca do
acontecimento pode aliviar a culpa e o sentimento de pesar sentido por algumas, como
exemplo a Mae 5 (Boff & Caregnato, 2008; Sigaud & Reis, 1999). Para outros autores,
entretanto, as explicacdes de carater religioso podem ser um indicativo de uma adaptacao
positiva ao estressor, jd& que crencas positivas e fé poderiam levar os sujeitos a
experimentar maiores niveis de autoconfianca para lidar com a dificuldade (Panzini &
Bandeira, 2007), como observado em varios relatos deste estudo (M1, M2, M4, M6, M7,
M8).

A anélise da entrevista sobre crencas e expectativas permitiu identificar que quase
todas as mées (n=8) conseguiram ajustar-se a nova realidade, alcancando o que os autores
denominam como fase da aceitacdo (Glat & Duque, 2003), com predominio de sentimentos
e percepcdes positivas acerca da maternidade da crianca com SD. A despeito do tempo
decorrido, a Mée 3 demonstrou ter ainda sentimentos ambivalentes em relagdo momento
da noticia, apresentando reacdes emocionais intensas, como choro ao falar do diagnostico,

todavia, avaliava a experiéncia como sendo positiva. Somente uma mée (M5), enfocou
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mais aspectos negativos que positivos, sendo a ela aplicado um “castigo divino” a fim de
que possa reavaliar sua vida e seu comportamento, tornando-a uma pessoa melhor.

Como a pesquisa foi realizada em momento diferente do diagnostico de SD
(criancas com idade média de 3,9 anos), a analise do enfrentamento procurou identificar o
que a mae avaliava como estressor, ja que o diagndstico poderia ndo ser mais percebido
como fonte de estresse. A entrevista de avaliagdo do enfrentamento, com base na TME
(Lees, 2007; Skinner & Welborn, 1994) se mostrou adequada para levantamento de tais
estressores e repertorio de enfrentamento do grupo, tal como destacado em outros estudos
desenvolvidos no pais nos ultimos anos com diferentes amostras (Guimaraes, 2015; Ramos
2012; Vicente, 2014).

A andlise das entrevistas de enfrentamento permitiu identificar alguns principais
estressores ligados a experiéncia de ter um filho com SD: preconceito/exclusdo social
(nr=3), rotina de atendimentos (nr=2), problemas de comportamento (nr=2),
desenvolvimento (nr=2) e salde da crianca (nr=1). Os resultados estdo em consonancia
com achados de outros estudos com esta populacdo (Al-Qaisy, 2011; Favero & Santos,
2005; Gohel, Mukherjee, & Choudhary, 2011; Hassall, Rose, & McDonald, 2005; Pain,
1999; Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013; Weiss, Sullivan, & Diamond, 2003). O
nascimento de uma crianca com deficiéncia exige da familia uma reorganizacdo nao
somente de suas crencas e expectativas em relacdo ao filho, mas também de sua dinamica
de funcionamento. Ter um bebé com alguma anomalia organica ou deficiéncia demanda da
familia, além de todos os cuidados tipicos com o recém-nascido, uma série de cuidados
adicionais, como exames, por vezes internacdo hospitalar, cirurgias, tratamentos ou
terapias (estimulacdo precoce, por exemplo). Alem disso, o fato de a crianga ter um atraso

no desenvolvimento acaba por retardar a aquisicdo de comportamentos ligados a
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autonomia e independéncia (como alimentar-se sozinha, nocdo de perigo, entre outros).
Tudo isso, somado as outras exigéncias do cotidiano da mée (como outros filhos, trabalho,
tarefas domésticas), pode implicar em esforco adicional para manter o equilibrio, vindo a
se constituir em fonte de estresse.

Entre as familias de enfrentamento mais empregadas pelas mées para lidar com os
estressores identificados, destacou-se a Autoconfianca (n=8), seguida por Busca de
Suporte, Resolucdo de Problema e Busca de Informacdo (n=7), aléem de Acomodacéo
(n=6). Houve menor uso de estratégias como Fuga (n=3), Isolamento e Submissdo (n=2),
Negociacdo e Desemparo (n=1). Assim, 0 grupo de mdaes indicou usar estratégias
pertencentes predominantemente as familias adaptativas positivas.

A maioria (M1, M3, M4, M6 e M8) adotou estratégias exclusivas das Familias
adaptativas positivas, e algumas (M7 e M9) também utilizaram estratégias negativas,
embora em menor frequéncia. Uma mde demonstrou equivaléncia no emprego de
estratégias adaptativas positivas e negativas (M2) e apenas uma participante (M5) relatou
mais 0 uso de estratégias negativas que positivas frente ao estressor rotina de atendimentos
da crianca.

Entre as mdes que empregavam estratégias de enfrentamento pertencentes as
familias adaptativas negativas (n=4), trés apresentaram ansiedade em grau leve (M2, M5 e
M7) e duas sinais de estresse na fase resisténcia, com predominancia de sintomas
psicoldgicos (M2 e M7), o que parece indicar que algumas estratégias adotadas nao foram
eficientes para um maior manejo dos estressores, alterando o funcionamento psiquico
destas maes. Ao contrario, a Mae 5, que fazia uso com mais frequéncia de estratégias
pertencentes a familias adaptativas negativas, ndo apresentou sinais clinicos para depressao

ou estresse, possivelmente amenizados pelo uso de medicagdo, como psicotrépicos.
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Com relagdo ao padrdo mediacional (N=9), de modo geral, as maes apresentaram
bom nivel de mediacdo ja na fase pré-intervencéo, tendo o grupo mediacéo em nivel 2,07 o
que pode ser considerado um bom nivel de mediacdo. No que se refere a média geral do
grupo na fase pré-intervencéo para cada um dos seis critérios de mediacao, 0s seguintes
resultados foram obtidos: Intencionalidade (M=2,27); Significacdo (M=1,94);
Transcendéncia (M=1,38); Elogio (M=1,72); Regulacdo na tarefa (M=2,27) e
Envolvimento afetivo (M=2,83).

O melhor critério apresentado nas interacdes das diades foi Envolvimento Afetivo,
considerado um o6timo nivel de mediacdo (M=2,83). Este aspecto se mostra de extrema
relevancia no que se refere ao favorecimento do desenvolvimento por dois motivos.
Primeiro, porque para que ocorra aprendizagem deve haver um clima afetivo positivo entre
mediador e mediado (Klein, 1996; Lidz, 2005). Assim, se as maes se mostram afetivas,
demonstrando alegria e satisfacdo na interacdo, maiores sdo as chances de um processo de
mediacdo de sucesso. Em segundo lugar, porque € especialmente importante para criancas
pequenas como as deste estudo, pois uma relagdo intima e calorosa com a mée é condicao
essencial para o desenvolvimento afetivo, social e cognitivo saudavel (Cunha & Pereira,
2004; Frizzo & Piccinini, 2005; Lidz, 2003; Schwengber & Piccinini, 2003).

Os critérios Intencionalidade, Significacdo, Regulacdo do comportamento e Elogio
também apresentaram bons resultados ainda na fase pré-intervencdo. Isto indica que as
mées, de um modo geral, se mostraram engajadas nas atividades realizadas com a crianga,
demonstrando claramente, por meio de comportamentos verbais e ndo verbais, a intencao
de afetar o seu desenvolvimento; foram capazes de tornar a atividade dotada de significado
e organiza-la de modo a promover 0 sucesso da crian¢a, diminuindo os comportamentos

impulsivos e desorganizados. Além disso, elas apresentaram a intencdo de promover na
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crianca 0 sentimento de competéncia, tornando a tarefa apropriada ao seu nivel de
desenvolvimento e refor¢cando os comportamentos por meio de elogios e comportamentos
ndo verbais de aprovacao. Esses resultados indicam que o grupo ja apresentava bom padrao
de mediacdo, demonstrando possuir repertorio de comportamentos favoraveis aos
processos de mediacéo.

Segundo Klein (1996), a mediacdo € um processo que afeta o processamento de
informacdes pela crianca nas fases de imput, elaboracdo e output. A medida que a mae
oferece ajuda para que ela se comporte de modo a alcancar sucesso na realizacdo da tarefa,
seja uma brincadeira ou um jogo, contribui para a diminuicdao de repostas impulsivas nas
percepcoes, elaboracao e expressdo (Cunha & Fonseca, 2003). Isto vai ser importante para
que a crianga registre corretamente a informacdo, foque nas caracteristicas da tarefa e
utilize estratégias metacognitivas (Tzuriel, 2001). Assim, pode-se afirmar que o
comportamento materno de mediar produz efeitos sobre a cognicdo da crianca, que
apresenta melhor desempenho nos processos de aprendizagem, quando em situagdes novas.

Pais de criancas com SD, em geral, mostram-se motivados a aprimorar a
capacidade cognitiva de seus filhos, independente do nivel de educacgdo parental, da renda
familiar ou da etnia, ou seja, ttém a crenca de que a crianca pode se desenvolver melhor e
que eles podem contribuir nesse processo (Klein, 996). Neste estudo, expectativas e
crengas positivas acerca do desenvolvimento também foram encontradas, o que pode
explicar o empenho das maes em oferecer a crianca mediacdo de qualidade, visto que
alguns critérios foram apresentados de forma consistente na fase pré-intervencéo.

Ainda no tocante ao perfil de mediacdo do grupo na pré-intervencéo,
Transcendéncia foi o unico critério considerando insuficiente (M= 1,38). Isto quer dizer

que as mées apresentavam comportamentos verbais e ndo verbais que estabeleciam
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relacBes entre os elementos envolvidos na atividade e as experiéncias da crianga, mas nao
focalizavam nocBes de semelhanca, de contraste, de causa e efeito, nem se referiam ao
passado ou futuro. Assim, na maior parte das vezes, limitavam-se a comentar a atividade,
por exemplo, descrevendo mais os atributos dos objetos e caracteristicas das brincadeiras
(Cunha, 2004; Lidz, 1991). Considerando que a transcendéncia tem maior efeito sobre a
MCE, pode-se afirmar que um padrdo insuficiente neste critério dirigido a criangca com
Deficiéncia Intelectual representa prejuizos para o seu desenvolvimento cognitivo, ja que
precisa de EAM intensas e mais sistematizadas (Feuerstein, 2006; Tzuriel, 2013).

De modo geral, parece haver uma associacdo entre crengas e expectativas positivas
em relacdo ao desenvolvimento da crianca, enfrentamento positivo e padrdo de mediacéo,
ja que a maior parte do grupo apresentou este conjunto de resultados na fase pré-
intervencdo. No entanto, € necessario verificar as relacdes entre as variaveis e a funcdo que
cada uma exerce sobre a outra, identificando, por exemplo, se o tipo de enfrentamento tem
um papel mediador para uma mediacéo de 6tima qualidade. Para tanto, novos estudos sdo
necessarios com amostra ampla, maior controle das varidveis e follow-up mais extenso
para verificar efeitos mais duradouros da intervencdo. A despeito das limitacOes
metodoldgicas, o delineamento do sujeito como seu proprio controle permitiu acompanhar
mudangas importantes na mediacdo do grupo, em parte, em funcdo da intervencédo
aplicada.

Ainda que a maior parte das mées tenha apresentado uma boa mediacdo na fase
inicial da pesquisa, a intervencdo realizada foi capaz de melhorar este padrdo, mais
especificamente nos critérios com menor pontuagdo. Todas as maes que participaram da
intervencdo (n=6) apresentaram modificagdo/melhora do nivel de mediacdo nas duas

sessOes de segmento. Para algumas houve mudancas mais discretas (M3 e M6), outras
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mais expressivas (M2 e M5). Estas duas ultimas melhoraram ndo somente a frequéncia de
comportamentos mediadores (como elogiar a crianca), mas, sobretudo a qualidade do
padrdo de mediacdo. A Mae 2, por exemplo, que apresentou mediacdo insuficiente de
transcendéncia (M=1,33) na fase pré-intervencdo melhorou padréo na fase seguinte (M=3),
ou seja, apresentou mediacdo deste critério no nivel mais alto nas duas sessdes de
segmento, enquanto que a Mae 5 passou do nivel insuficiente (M=0,66) para o bom
(M=2,5) neste mesmo critério. Assim, foi possivel constatar que a intervencdo promoveu
mudanca na qualidade da mediacdo das participantes, especialmente entre aquelas com
mediacdo considerada insuficiente. Entretanto, seria necessaria a realizacdo de pesquisas
longitudinais que pudessem verificar a consisténcia dessas mudancas a médio e longo
prazo, tal como indicado em pesquisas sobre mediacdo com follow up mais extenso e
intervencdo mais duradoura (Klein, 1996; Tzuriel & Ernest, 1990).

A andlise do grupo permitiu identificar que houve mudancas também na média do
grupo em cinco dos seis critérios de mediacdo analisados. Somente o critério
Envolvimento afetivo ndo sofreu modificacdo, ja com média 2,8 obtida na fase pré-
intervencdo. Os critérios que mais apresentaram melhora foram Transcendéncia (TG 78%),
seguido de Significacdo (TG 30%), Intencionalidade (TG 27%), Regulacdo da tarefa (TG
18%) e Elogio (TG 11%). A analise estatistica dos resultados (Wilcoxon) indicou que a
mudanca nas médias dos critérios de mediagdo nas fases pré e pds-intervencgdo apresentam
significancia estatistica (p <0,05).

A importancia da Transcendéncia para o desenvolvimento cognitivo da crianga é
discutida em diversos trabalhos (Boivin et al., 2013; Klein, 1996; Tzuriel, 2013; Tzuriel, &
Weiss, 1998) . Segundo alguns autores (Lidz, Bond & Dissinger, 1990), criangas cujos pais

apresentam altos niveis de mediacdo por Transcendéncia apresentam maior desempenho
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cognitivo em situacdes de avaliagdo cognitiva, pois esta modalidade de mediacdo favorece
o desenvolvimento do raciocinio abstrato na crianca. A Transcendéncia seria preditiva de
melhor desempenho da crianca em situacfes nas quais deve apreender regras abstratas,
estratégias cognitivas e principios que possam ser generalizados (Tzuriel, 2013; Tzuriel &
Enert, 1990; Tzuriel & Weiss, 1998). Desse modo, a melhora do padréo deste critério na
fase pos intervencdo pode contribuir para importantes efeitos sobre o desenvolvimento das
criancas do estudo.

Apesar de se tratar de uma intervencdo breve, com apenas trés encontros, a
intervencdo parece ter sido eficiente também em promover nas maes o sentimento de
competéncia e confianca em seu papel de mediadoras. A avaliacdo feita sobre a
participacdo nas oficinas indica que as maes se sentiram mais capazes de aproveitar as
situacOes cotidianas para mediar o desenvolvimento da crianca, o que atendeu a um dos
objetivos da intervencdo. Pesquisas tém identificado que a intervencdo junto a pais com
filhos com deficiéncia ou outro comprometimento tém efeitos positivos sobre o
desenvolvimento da crianca e os resultados deste estudo, embora discretos, evidenciam que
0 padrdo de mediacdo materna pode melhorar por meio de intervengdes sistematizadas, o
que ratifica estudos com intervencédo parental (Boivin et al., 2013; Formiga et al., 2004;
Jaegermann & Kilein, 2010; Klein, 1996).

A orientagdo as maes sobre o conceito de mediacdo, com uso dos videos de
interacdo entre as diades, mostrou-se um dos recursos eficientes da intervencgdo, tal como
preconizado no MISC (Jaegermann & Klein, 2010; Klein, 1996). Os videotapes das diades
parecem ter desempenhado dupla funcdo: de um lado mostrou-se como recurso didatico
interessante para a compreensdo dos critérios de mediacdo, partindo de situacdes reais da

vida e contexto dos participantes da pesquisa. Por outro lado, os videos foram importantes
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por mediar nas proprias maes o sentimento de competéncia ao visualizarem que ja
possuiam recursos comportamentais e cognitivos necessarios a mediagcdo. Assim, quando
possivel, tal recurso podera ser usado em intervencdes sistematizadas sobre mediacdo com
familias; e na sua impossibilidade, podera ser substituido pela observacdo da interacdo da
diade (pais-crianga) acompanhada de feedback imediato acerca do desempenho do
mediador (pais), reforcando os comportamentos mediacionais ja apresentados e servindo, 0
préprio profissional, de modelo para novos comportamentos a serem desenvolvidos.

Durante todas as trés Oficinas, procurou-se ajudar as mées a perceber exemplos de
mediacdo na propria interacdo com os filhos. Além disso, foram incentivadas a pensar em
como mediar o desenvolvimento da crianca nas situacdes cotidianas, com 0S recursos ja
disponiveis. Isto porque uma das premissas do MISC € a de que a mée se sinta competente
e capaz de encontrar situacdes para oferecer a sua crianca boas experiéncias de mediacdo.
O sucesso da intervencdo para modificacdo do padrdo de mediacdo de mées vai além do
contedo que é trabalhado, tendo estreita relagdio com o modo como a intervengdo €
realizada (Klein, 1996). Desse modo, no trabalho com pais, o proprio
pesquisador/interventor deve adotar a postura de mediador (Boivin et al., 2013;
Jaegermann & Klein, 2010; Klein, 1996).

Nas oficinas, a pesquisadora procurou ser mediadora do desenvolvimento das maes
ao adotar os seis critérios: 1) teve a intencdo de afetar os comportamentos, observando o
nivel de acessibilidade a mediacédo (reciprocidade); 2) tornou as atividades significativas e
interessantes ao adotar exemplos do seu cotidiano, mostrando o quanto algo novo poderia
favorecer melhor o desenvolvimento dos filhos; 3) ajudou as participantes a relacionar os
conceitos discutidos com situacdes passadas e futuras (relativas a sua interacdo com a

crianca), e a generalizar comportamentos de mediagédo para além das situacfes do contexto
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das oficinas; 4) elogiou a participacdo; 5) promoveu regulacdo do comportamento ao
organizar as atividades de forma a garantir o sucesso da participacdo, o entendimento dos
conteidos e a adocdo de atitudes favoraveis a aprendizagem (como manter a atencao
durante o grupo) e, por fim; 6) favoreceu a criacdo de clima afetivo positivo, de modo que
as méaes se sentissem acolhidas, valorizadas e confiantes em si mesmas e no grupo.

Para varios autores, o desenvolvimento intelectual pode ser potencializado pela
influéncia sistematica das interagdes sociais entre criancas e seus cuidadores (Cunha &
Fonseca, 2003; Fonseca, 2002; Klein, 1996; Tzuriel, 1997, 1999; Tzuriel & Eran, 1990).
Criancas com deficiéncia se beneficiam da mediacdo por adultos que sdo habilidosos em
mediar e que estdo seguros de seu grau de efetividade para atingir seus objetivos
(Feuerstein, 2006; Lifshitz, Klein, & Cohen, 2010). Estas crian¢as necessitam de atividades
organizadas e sistematizadas por periodos mais longos de tempo, o que significa uma
“media¢do mais robusta” (Tzuriel, 2013) do que aquela normalmente oferecida pelos pais
em situacOes tipicas de desenvolvimento. Desse modo, intervencfes que tornem o0s
cuidadores ndo somente mais habilidosos em mediar sua crianca, como também mais
confiantes de que sdo capazes de fazé-lo, sdo importantes para amenizar as dificuldades
advindas da deficiéncia. O que uma crianga com SD precisa em termos de mediacdo é
basicamente o que todas as outras precisam - mediacédo de qualidade -, ainda que possa ser
diferente em termos de intensidade e frequéncia (Feuerstein, 2006).

Nesse sentido, destaca-se a importancia de que as instituicdes que atendem criancgas
com deficiéncia ou atrasos no desenvolvimento invistam em programas de intervengdo que
tenham como foco ndo somente a crianga, mas também seus principais cuidadores. E

possivel afirmar que programas voltados ao atendimento dessa populacao, tal como os de



230

estimulacdo precoce, ndo podem prescindir de acbes voltadas a sensibilizacdo e
treinamento dos pais para seu papel como mediadores.

A proposta inicial da pesquisa era a de verificar quais as variaveis (escolaridade da
mée, idade e comportamentos da crianga, ansiedade, depressdo, estresse, crengas e
expectativas, estratégias de enfrentamento) se relacionavam a mediacdo materna.
Entretanto, a dificuldade em encontrar familias disponiveis para participacdo em todas as
etapas da pesquisa, levou a composicdo de um grupo reduzido (N=6) para a aplicacdo da
proposta de intervencao, ndo sendo possivel estimar correlacGes entre variaveis (Meltzoff,
2001). Apesar das limitacGes, mediante o delineamento adotado, de sujeito como seu
préprio controle (Meltzoff, 2001), as demais questGes de pesquisa foram respondidas.
Deste modo, as estratégias de enfrentamento adotadas pelas mées parecem acompanhar 0s
padrdes de mediacdo materna mais adequados, dado que na fase pré-intervencdo a maior
parte das mdes com estratégias de enfrentamento mais adaptativas (n=7) apresentavam
melhor mediagdo (M1, M2, M3, M6, M7, M8, M9). Do mesmo modo, as méaes com
crencas sobre a deficiéncia e as expectativas com relacdo ao desenvolvimento mais
positivas apresentavam melhor padrdo de mediacdo na fase pré-intervencdo (M1, M2, M3,
M6, M7, M8, M9). A conclusdo mais expressiva do trabalho, entretanto, é a constatacao de
que os comportamentos de mediacdo materna sdo sensiveis a intervencdo, ou seja, eles
mudaram apés participacdo na intervencdo sobre mediacdo, mesmo entre as maes que ja
apresentavam bom padréo de mediacao.

De forma geral, pode-se afirmar que esta investigacdo contribuiu para a area da
Psicologia do Desenvolvimento, gerando conhecimentos acerca do padrédo de mediacdo de
um grupo de maes de criangas com SD e suas crengas e expectativas relacionadas ao

potencial de desenvolvimento dos filhos. Por se tratar de uma amostra de conveniéncia
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(Meltzoff, 2001), os resultados ndo podem ser generalizados (Creswell, 2010). Entretanto,
futuras pesquisas poderdo ampliar o conhecimento da area a partir dos resultados obtidos,
também investigando a relacdo entre o padrdo de mediacdo materno e as estratégias de
enfrentamento do diagndstico para outras deficiéncias.

Mais especificamente, novas pesquisas poderdo identificar os fatores que estdo
relacionados a um perfil de enfrentamento mais positivo que algumas méaes demonstraram,
verificando relacdes entre caracteristicas de personalidade e resiliéncia, tendo em vista que
as pesquisas em geral focalizam o sofrimento dos pais (Cunha, Blascovi-Assis &
Fiamenghi Jr, 2010; Falkenbach, Drexler & Weler, 2008; Nunes, Dupas & Nascimento,
2001; Silva & Dessen, 2001). Investigar as experiéncias maternas no momento da noticia e
compreender sobre o modo de enfrentamento das familias diante de estressores relativos ao
desenvolvimento infantil, certamente é (til para a criacdo de programas de intervencao
logo apds a comunicacdo do diagndstico de deficiéncia pela equipe de salde.

Em suma, a partir da andlise das entrevistas, dos instrumentos objetivos e das
filmagens das diades a luz do referencial tedrico adotado, esta pesquisa concluiu que: 1) O
diagndstico de deficiéncia de uma crianga produziu efeitos emocionais negativos na maior
parte das maes, constituindo-se fonte de estresse relatado em ocasido do nascimento; 2)
Com o tempo, a maior parte das maes alcangou ajustamento a nova realidade, sendo capaz
de atribuir significados positivos a essa vivéncia e estabelecer com a crianga
relacionamento favoravel ao seu desenvolvimento; 3) Apos a superacdo das dificuldades
iniciais relativas ao diagnostico as médes construiram expectativas e crengas positivas
relativas ao desenvolvimento da crianga; 4) As crencas ligadas a experiéncia da
maternidade da crianga com SD em geral tinham carater religioso, atribuindo o

acontecimento a predestinacdo divina; 5) ApoOs alguns anos, as mdes deixaram de
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identificar o diagnostico como fonte de estresse, entretanto, outros aspectos ligados a
condicdlo da crianca passaram a ser percebidos como tal, destacando-se
preconceito/exclusdo social, rotina de atendimentos, problemas de comportamento e de
salude da crianca, acrescidos das dificuldades no desenvolvimento; e 6) O padrdo de
mediacdo materna pode ser modificado mediante intervengdes sistematizadas que
produzem nas maes sentimento de competéncia da sua funcdo como mediadora, ajudando-
as a identificar, nas situacdes cotidianas, possibilidades de influenciar o desenvolvimento
do filho. Por fim, além das contribui¢cbes para o0 avanco do conhecimento acerca do
enfrentamento e mediacdo materna na condicdo da SD, espera-se que 0 incremento na
qualidade da mediacdo do grupo que participou da intervencdo produza efeitos positivos,

no médio e longo prazo, sobre o desenvolvimento das criancas.
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APENDICE A

Questionario de Dados Sociodemograficos

Data da entrevista:

Pesquisador responsavel pela coleta dos dados:

Nome:

Data de nasc.: Naturalidade:

Endereco:
Bairro: Cidade: Estado:
Telefones de contato:

Estado civil: (_) Solteira (_) Casada (__) Divorciada (__) Unido Estavel (_) ViGva
Vive com o pai da crianga? (__) Ndo (_ ) Sim Ha quanto tempo?

Escolaridade:

(_) Ensino fundamental incompleto  (__) Ensino fundamental completo

(_) Ensino médio incompleto (_) Ensino médio completo
(L) Ensino superior incompleto (_) Ensino superior completo
(_) Po6s-Graduagéo

Profisséo:

Trabalha fora? (_) Nédo (_) Sim

Qual a jornada de trabalho semanal (em horas):
Que tipo de vinculo empregaticio tem?
Pai da crianca trabalha? (__) Nao (__) Sim

Profissdo do pai da crianca:

Pai da crianca participa da rotina de cuidados com ela? Se sim, como?
Quantos filhos tém? (_ )1 ()2 (_)3(_) 4 oumais
Qual a idade dos filhos?

Qual a ordem de nascimento da crianga com Sindrome de Down?

Renda familiar (média):

Situacdo da habitacéo (casa):

(_) Prépria (_ ) Alugada (__) Cedida (__) Outros
NUmero de comodos da casa:
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APENDICE B

Questionario de dados da crianga
Concepcéo
1) A gravidez foi planejada? (_ ) Sim (__) Néo
2) Qual foi sua reacdo a noticia da gravidez?

3) E areacdo se seu companheiro e familiares?

4)  Qual era a idade dos pais quando descobriram a gravidez?

Gestacgao

5) Fez pré-natal? (_) Nao (_) Sim A partir de que més?
6) A gravidez foi considerada de risco? (__) Ndo (__) Sim
7) Sesim, porqué?

8) Quais eram suas condicdes fisicas durante a gravidez (inchago, vomito, mal estar)?

9) E as condi¢des psicoldgicas (ansiedade, depressdo, preocupagdo, medo)?

Em caso de indicacéo de problemas de ordem emocional na resposta anterior:
Vocé ja havia apresentado esses sintomas/dificuldades emocionais antes da gravidez? Quando? Por qué?
Recebeu algum tipo de tratamento?

Parto e p6s-parto
10) Qual foi o tipo de parto? () Cesarea (__) Normal (__) Férceps
11) Bebé foi prematuro? (__) N&o (__) Sim De guantos meses?
12) Bebé precisou ficar internado? (_ ) Ndo (__) Sim Por quanto tempo?
13) Precisou de incubadora? (__) Ndo (__) Sim  Por que e por quanto tempo?
14) Fez algum procedimento médico (como exames invasivos, cirurgia) apds o nascimento? () Néo
(_) Sim Qual?
15) Bebé mamou ao seio? () Ndo (__) Sim Por quanto tempo?
16) Vocé contou com a ajuda de alguém no p6s-parto? Como?
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APENDICE C
Entrevista para identificagdo de crencas e expectativas acerca da deficiéncia e do
desenvolvimento da crianca (EICE)

(Baseada nas entrevistas de A. C. B. Cunha, 2004; Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(s/d), Girimaji, 1999; Marvin & Pianta, 1996)

Data da entrevista:
Local de realizacdo da entrevista:

INSTRUCOES

Este roteiro serve de orientacdo para a conducdo da entrevista com a mae. Entretanto, as
perguntas poderdo ser reformuladas de maneira a facilitar a compreensdo por parte do
entrevistada quando isso se fizer necessario. As perguntas numeradas e em negrito serdo
feitas a mée. Caso ela ndo mencione alguns pontos que sdo de interesse da pesquisa, as
outras questdes poderdo ser acrescentadas. Recomenda-se que as palavras bebé e filho (a)
sejam trocadas pelo nome da crianca.

Momento da noticia

1. Conte-me sobre como vocé ficou sabendo que seu bebé tinha Sindrome de
Down.

2. O que vocé sabia sobre a Sindrome de Down na época do diagnéstico?

3. Como vocé se sentia ao contar aos outros que seu bebé tinha Sindrome de
Down?

4. Como as pessoas reagiam a noticia?

5. Vocé procurou a ajuda de alguém quando recebeu a noticia? Se sim, de quem?
De que forma essa pessoa te ajudou?

6. Que palavras vocé usaria para resumir o que representou esse momento da
sua vida?

PERGUNTAS QUE PODEM SER ACRESCENTADAS:
A) Quem recebeu primeiro a noticia de que o bebé tinha Sindrome de Down?
B) Quem deu a noticia? Como vocé acha que ela foi dada? Por qué?
C) Como vocé se sentiu no momento? E depois?
D) Qual foi a reacdo do pai e da familia?

Sobre a sindrome de Down (crencas)

7. Quanto tempo vocé passa com a crianga?

8. Como é ser mae de uma crianga com sindrome de Down? Como Vvocé se sente?
9. Diga-me o que vocé sabe hoje em dia sobre a Sindrome de Down.

10. O que vocé acha que é necessario para que uma crianga com a Sindrome de

Down se desenvolva?
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PERGUNTAS QUE PODEM SER ACRESCENTADAS:
A) O que vocé sabe sobre a causa da Sindrome de Down?
B) Na sua opinido, que caracteristicas uma crianca com Sindrome de Down
tem de diferente em comparagdo com as demais criangas?

Sobre o desenvolvimento da crianca (expectativas)

11.  Como é seu (sua) filho(a)? Descreva-o para mim.

12.  Vocé compara seu filho(a) com outras criancas que ndo tem a sindrome? O
gue vocé pensa e sente quando faz isso?

13.  Como vocé imagina seu filho(a) daqui a dez anos?

14.  Vocé acha que € possivel ajudar sua crianca a se desenvolver melhor? Se sim,
como vocé pode fazer isso?

PERGUNTAS QUE PODEM SER ACRESCENTADAS.:
A) O que vocé espera de seu filho em termos de desempenho escolar?
B) O que vocé identifica como facilidades e dificuldades do seu filho?
C) Que tipos de atividades vocé faz com seu filho que o ajudam a se
desenvolver?

Fontes de estresse nos cuidados com a crianca

15. Vocé acha que precisa de cuidados extras com seu filho (a) quando comparado
aoutras criangas? Como se sente em relagéo a isso?

16. Vocé dispde muito de seu tempo cuidando de seu filho? Como se sente em
relacdo a isso?

PERGUNTAS QUE PODEM SER ACRESCENTADAS:
A) Vocé acha que tem tempo livre suficiente para vocé mesma? Como se sente
em relacdo a isso?
B) Hoje em dia, vocé acha que tem tempo suficiente para ofertar aos outros
membros de sua familia? Como vocé e sua familia se sentem em relacdo a
1SS0?

17. Que sentimentos vocé tem quando pensa sobre o futuro do seu filho?

18. Vocé se preocupa com ele? Por qué?

19. O seu esposo te ajuda nos cuidados com seu filho? Como faz isso? Como vocé
se sente em relacdo a isso?

20. Vocé passa por situacfes em que outros encaram ou comentam sobre seu filho
(a)? Como vocé reage a essas situaces?

21. Vocé acha que, por causa de seu filho (a), houve alguma dificuldade financeira
significante para a familia? Se sim, como foi isso0?
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APENDICE D

Escala Reduzida para Avaliacdo de Experiéncia de Aprendizagem Mediada (Escala MLE)
adaptada para a pesquisa “Proposta de Intervencédo na Mediacdo de Mées de Criancas
com Sindrome de Down.”?

(Baseados na Escala de Avaliacdo de Experiéncias de Aprendizagem Mediada — Mediated Learning
Experience (MLE) Rating Scale, Lidz, 1991, traduzida para lingua portuguesa e operacionalizada por Cunha,
2004)

(M=Mediador/Mé&e; C=Crianga)

1. INTENCIONALIDADE:
Nivel 0 = M somente apresenta comportamentos verbais e nao verbais que demonstrem
interesse em aspectos da situacdo que ndo se referem a atividade (jogo ou situacdo de
teste), tais como:
ANR=Atuacdo néo relacionada = comportamento do M nao relacionado com a proposta da
interacdo. EX.:
- Olhar em direc¢&o contréria a C ou a atividade;
- Conversar sobre eventos de sua vida pessoal;
- Néo falar com a crianca.
Nivel 1 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que demonstrem intencéo de
interagir com C, mas perde o0 interesse na interagdo posteriormente, tais como:
AND=Atuacdo ndo direcionada = verbalizar e/ou emitir comportamento ndo verbais
subsequente ao comportamento de C, que inicialmente se refere a proposta da
interacdo, mas posteriormente se desvincula do comportamento de C e da proposta da
interacdo. EX.:
- Solicitar atencdo de C para atividade e, posteriormente, conversar sobre eventos de
sua vida pessoal,;
- Oferecer um brinquedo para C e cruzar os bracos;
Nivel 2 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que demonstrem intencéo de
interagir com C, através de atitudes que envolvam C na interagcdo, por uma ou duas vezes,

tais como:

2! para atender aos objetivos do presente estudo a escala foi reduzida para seis critérios e adaptada ao
contexto de brincadeira da diade mée-crianca.
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SOA-= Solicitar atencdo = verbalizar sob forma afirmativa e/ou imperativa (mando, p. ex.)
e/ou emitir comportamentos ndo verbais (tocar, segurar, p. ex.), solicitando que C
mantenha atencao na execucdo da atividade ou brincadeira.

Ex.:

- Mandar C pegar um brinquedo, quando ela olha em direcdo contréria a atividade;

- Mandar C olhar a figura dos livrinhos, quando ela olha em direcdo contraria,;

- Segurar a mdo de C e colocéa-la sobre algum brinquedo;

- Tocar na crianga

- Faz perguntas a crianca para fazé-la presta atencéo atividade.
EOI= Explicitar objetivo da interacdo = verbalizar o propdésito da interagdo, com instrucdes
de como fazer a atividade. Ex.:

- “Agora vamos pegar as pecas € montar o quebra cabeca”.

- “Vamos juntar aqui as partes dos animais para montar”;

- “Pega a panelinha, faz o papa para o neném”.

- “Pega o carro, vamos brincar”.

Nivel 3 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que demonstrem intencéo de

interagir com C, através de atitudes que envolvam C na interacdo, favorecendo o

desenvolvimento de habilidades de autorregulardo, tais como:

SOA-= Solicitar atencéo;

EOI= Explicitar objetivo da interacéo;

SOR= Solicitar reflexdo= verbalizar sob forma afirmativa e/ou imperativa (mandos, p.ex)

e/ou emitir comportamentos ndo verbais (tocar, segurar, etc.), solicitando que C mantenha

a atencdo na atividade proposta e/ou contenha sua impulsividade ao executar a atividade

através de pensamento reflexivo. Ex:

- Mandar C parar e olhar os animais do quebra cabeca antes de tentar encaixar.

2. SIGNIFICACAO:

Nivel 0 = M somente apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que ndo fornecam
informacéo e/ou significado sobre aspectos da situacéo que envolvem a atividade ( jogo
ou situacdo de teste), tais como:

AND=Atuacédo nao direcionada = comportamento do M néo direcionado para a proposta

da interacdo. Ex.:
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- Olhar em diregdo contréria a C ou a atividade;
- Conversar sobre eventos de sua vida pessoal;
Nivel 1 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que confirmam o significado
de conceitos que C ja conhece, tais como.:
FEI = Dar feedback informativo= verbalizar em forma afirmativa atributos dos elementos
(nome, cor, forma, qualidades, etc.) envolvidos na atividade. Ex.:
- Identificar os objetos “Olha aqui tem um gatinho... um jacaré”.
- Descrever cor, forma e tamanho dos blocos: “Esse ¢ o jacaré, ele ¢ verde”; “Olha
o carro, ele é vermelho”.
Nivel 2 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que confirmam o significado
de conceitos que C ja conhece, de forma mais ludica e afetiva, despertando, assim, mais
interesse de C pela atividade, tais como:
FEI = Dar feedback informativo;
ENF= Enfatizar a relevancia de aspectos da interagcdo= verbalizar sobre aspectos relevantes
da atividade, em detrimento dos aspectos irrelevantes, usando estratégias ludicas que
favorecam a compreensao do significado dos elementos envolvidos na atividade. EX.:
- Descrever as caracteristicas dos elementos da atividade usando estratégias Iudicas
(por ex. sons onomatopeicos):
- “Olha, esse ¢ o gatinho. Ele faz miau, miau!!!
- “Olha o jacaré! Vamos cantar a musica do jacaré?!”
Nivel 3= M apresenta comportamentos verbais e nao verbais que fornecem informactes
novas sobre o contexto da interacdo, favorecendo uma compreensdo mais ampla do
significado dos elementos envolvidos na atividade, tais como:
EXP = Expandir significado = verbalizar para C informag6es adicionais sobre o
significado da atividade e /ou elementos envolvidos na tarefa. Ex:
- Fazer comentério sobre foco de interesse de C, identificando aspectos que a mesma
nao descreveu: “Esse jacaré ¢ grande e verde. Sabe que ele mora no lago?”’;

- “Olha os filhotinhos e essas sdo as mamades deles.”
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3. TRANSCENDENCIA
Nivel 0 = M somente apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que demonstrem
interesse em aspectos da situacdo que ndo se referem a atividade e/ou generalizacdo da
aprendizagem pela C, tais como:
AND=Atuacédo ndo direcionada = comportamento do M n&o direcionado para a proposta
da interacdo. EX.:

- Olhar em direcdo contraria a C ou a atividade;

- Conversar sobre eventos de sua vida pessoal;
Nivel 1 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que estabeleca uma relacdo
entre os elementos envolvidos na atividade e a experiéncia de C, sem se referir ao passado
ou futuro, tais como:
COA=Comentar descritivamente a atividade = verbalizar sob a forma afirmativa que
descreve elementos envolvidos na atividade (atributos dos objetos/brinquedos,
caracteristicas da atividade), relacionando-os a experiéncia de C. EX.:

- Descrever elemento da atividade que a C conhega (“Esse vocé conhece, € o ... (diz

0 nome do objeto);

- Descrever caracteristica da atividade que a C conheca.
Nivel 2 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que estabeleca uma relacdo
entre os elementos envolvidos na atividade e o conhecimento que C ja possui ou
conhecimento que ela devera adquirir que favoreca o desempenho dela na atividade, tais
como:
EEX = Evocar experiéncias= verbalizar, sob a forma afirmativa (mandos, p.ex.) e/ou
interrogativa (perguntas, p.ex.), solicitando que a C relembre conhecimentos adquiridos,
promovendo imagens visuais que auxiliardo o seu desempenho dela na atividade. Ex.:

- “Vocé ja me falou o nome desse bichinho”;
MOD= Oferecer modelos = oferecer, por verbalizacdo ou por demonstracdo, modelos de
estratégias de resolucdo de tarefa (exemplos de perguntas, acdes) adequadas a atividade
para C usar em situaces futuras:
Ex.:
“Olha como a mamae encaixa o filhotinho aqui perto da mamae dele”.

“Olha, eu vou fazer papa para o bebé”.
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Nivel 3 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que estabeleca relacdo entre
os elementos envolvidos na atividade e o conhecimento de C, a partir de pensamento
hipotético-dedutivo, inferencial e/ou de causa e efeito, que auxiliardo a C a ter melhor
desempenho na atividade, tais como:
EEX = Evocar experiéncias;
MOD= Oferecer modelos;
PCT = Fazer Ponte Cognitiva Temporal: relacionar verbalmente ou por demonstracdo a
experiéncia atual de C a fatos passados, vivenciados pelo M e/ou pela C, e/ou
consequéncias futuras, através de pensamento hipotético-dedutivo, inferencial e/ou de
causa e efeito. Ex.:

- “Lembra quando vocé viu o coc6? Como ele fazia?”.

- “Se voceé fizer isso, as pegas vao cair”.
PCC = Fazer Ponte Cognitiva Conceitual = auxiliar C, em substituicdo a aspectos
perceptuais e mais concretos da situacdao, pelo uso de pensamento hipotético-dedutivo,
inferencial e de causa e efeito. Ex.:

- “Olha esse filhotinho. Essa ¢ a mamae dele. E quem ¢ sua mamae?”

- “Olha esse bichinho! Ele gosta de comer o que? E Vocg, o que gosta de comer?”

- - “Olha a cocd! Lembra, quando a gente foi na casa da vovo? La tem coco também

nao é?”.

4. ELOGIAR:
Nivel 0 = M somente apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que demonstrem
interesse em aspectos da situacdo que ndo se referem ao reconhecimento do desempenho
correto de C na atividade, tais como:
AND=Atuacdo nao direcionada = comportamento do M ndo direcionado para o
comportamento de C. EX.:

- Apos C responder corretamente, olhar em direcdo contraria a C ou a atividade;

Nivel 1 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que representem
reconhecimento e/ou aprovagdo do comportamento de C por ocasido de 1 a 2 ocorréncias
de respostas corretas de C na atividade. Ex.:

FEP = Dar feedback positivo (elogios) = verbalizar interjeigdes (“hum”, “aham”, p. ex.),

palavras e/ou frases com entonacdo que é convencionalmente reconhecida como de
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aprovacao e/ou emitir comportamentos ndo-verbais convencionalmente reconhecidos como
de aprovacdo como sorrir, fazer sinal positivo com o polegar, fazer aceno positivo com a
cabeca. EX.:

- C coloca a peca correta, M sorri e diz “Muito bem!”;

- A mé&e bate palmas para algo que a crianca fez.

- A mée faz sinal de ok ou joia para mostrar que a crianga fez corretamente.
Nivel 2 = M apresenta comportamentos verbais e ndo-verbais que representem
reconhecimento e/ou aprovacdo do comportamento de C em 3 ou mais ocorréncias de
respostas corretas de C na atividade ou encorajar a iniciativa de C na atividade, tais como:
OBS.: Nesse nivel registra-se a mesma categoria FEP-dar feedback positivo; no entanto, o

que valida a classificacdo nesse nivel é a frequéncia de ocorréncia da categoria e o

comportamento consequente do M (EIC-encorajar a iniciativa de C)

FEP = Dar feedback positivo (elogios);
EIC = Encorajar iniciativa de C = verbalizar palavras ou frases que reconheca e estimule a
iniciativa de C em tentar executar a tarefa e manter-se engajada na atividade. EX.:
- Elogiar e mandar C continuar tentando montar a peca (“ Muito bem, vocé pode
continuar assim! Vamos 14...”);
Nivel 3 = M apresenta comportamentos verbais e nao-verbais que representem
reconhecimento e/ou aprovagdo do comportamento de C ocasionalmente (menos de 3
ocorréncias ou frequentemente (3 ou mais ocorréncias) as respostas corretas de C na
atividade, devendo descrever o desempenho de C com objetivo de auxilia-la em etapas
posteriores da atividade, tais como:
OBS.: Nesse nivel registra-se a mesma categoria FEP-dar feedback positivo; no entanto, o

que valida a classificacdo nesse nivel é a frequéncia de ocorréncia da categoria e o

comportamento consequente do M (COD-comentar desempenho de C).

FEP = Dar feedback positivo (elogios);
COD =-Comentar desempenho de C = verbalizar sob a forma afirmativa descrevendo o
desempenho de C na atividade, destacando as estratégias usadas pela mesma que a
auxiliaram na aprendizagem/atividade. EX.:

- Descrever atuagédo de C, destacando os comportamentos apropriados, tais como:

- “Muito bem, voce escolheu a pega certa, este € o filhotinho desta mamae™.

- “Olha que 6timo! Vocé empilhou certinho”.
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5. REGULACAO NA TAREFA:

Nivel 0 = M somente apresenta comportamentos verbais e nao verbais que demonstrem

interesse em aspectos da situacdo que ndo se referem a organizacdo/manipulacdo dos
elementos da atividade (jogo ou situagéo de teste), tais como:
AND=Atuacédo ndo direcionada = comportamento do M n&o direcionado para a proposta
da interacdo. EX.:

- Olhar em dire¢do contraria a C ou a atividade;

- Conversar sobre eventos de sua vida pessoal,
Nivel 1 = M apresenta comportamentos ndo verbais de manipulacdo dos elementos da
atividade sem intencdo clara de auxiliar C na execucéo da tarefa/atividade. Ex.:
_MPA = Manipular passivamente= mover e/ou olhar elementos da atividade (pecas de um
jogo, brinquedos, livros) aleatoriamente, sem exigir que C relacione essa acdo ao seu
desempenho. EX.:

- Mover pecas do quebra cabeca ou jogo da memodria;

- Organizar pecas ou brinquedos;

Nivel 2 = M apresenta comportamentos ndo verbais e verbais de manipulagdo dos

elementos da atividade com intengéo clara de auxiliar C na execucdo da tarefa/atividade.
Ex.:
MAT = Manipular ativamente = mover e/ou olhar elemento da atividade (pecas do quebra
cabeca ou brinquedos) em direcdo a C, com claro objetivo de facilitar o desempenho de
C na atividade. Ex.:
- Mover pecas do quebra cabeca em direcdo a crianga perguntando a ela qual é o
filhote;
MAN= Mandar executar = verbalizar sob forma imperativa solicitando uma resposta nao-
verbal de C que se refira a execucdo da atividade. REGISTRAR SOMENTE PARA AS
MAES. Ex.:

- “Coloca a peca de cima aqui”;
- “Olha que bichinho ¢ esse”.

- “Olha qual ¢ a mamae para vocé escolher o filhote”.
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Nivel 3 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais de manipulagdo dos

elementos da atividade com intencdo clara de induzir e encorajar C a usar estratégias de
pensamento e acdo que auxiliardo a mesma na execucao da tarefa/atividade, tais como:
MAT = Manipular ativamente;
FEC = Dar feedback corretivo = verbalizar em forma afirmativa e/ou negativa com
objetivo de substituir um comportamento verbal e/ou nédo-verbal de C incorreto por um
comportamento apropriado a atividade. EX.:
- Corrigir o nome que C atribuiu ao desenho do livro ou jogo da memoria: “Esse nao
¢ um cachorro, ¢ um gatinho!”;
- “Olha qual ¢ a mamae, assim a peca ndo vai encaixar”.
DIC= Oferecer dicas = verbalizar sob a forma afirmativa pistas e estratégias que orientem
e reorientem a acao de C para execucao da tarefa/atividade. EX.:
- Mandar C olhar para as pecas dos filhotes do quebra cabeca;
- Dar dicas que ajudem a crianca a lembrar do nome dos objetos “Vocé assiste esse
desenho. Ele faz assim olha: he he he”.
- Verbalizar nome incompleto dos elementos para C completar verbalmente: “Este é
um ga... (gato);
PER = Fazer perguntas = verbalizar sob a forma interrogativa a respeito dos atributos dos
elementos (cor, forma, tamanho, etc.) e caracteristicas da atividade que auxiliem C na
execucdo da tarefa/atividade. Ex.:-
- Perguntar para C qual a cor do filhote do quebra cabeca que ela vai encaixar.
- Perguntar a crianca qual a cor da peca que ela devera colocar em cima para montar
um bichinho.

6. ENVOLVIMENTO AFETIVO:
Nivel 0 = M somente apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que demonstrem
interesse em aspectos da situacdo que ndo se referem a interacdo afetiva com C, tais como:
AIN=Atuacdo indiferente = comportamento do M néo direcionado para C. EX.:

- Olhar em direcéo contréria a C;

- Conversar sobre eventos de sua vida pessoal;
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Nivel 1 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que representem sentimentos
de atencdo, interesse e satisfagdo em relagdo a C em 1 ou 2 situagBes de interagdo na
atividade, tais como:
DEA = Demonstrar Afeto: emitir comportamentos ndo verbais dirigidos intencionalmente
a C que demonstrem afetividade-prazer e interesse- (acariciar/tocar suavemente, beijar,
sorrir) pela C. Ex.:

- M sorri para C;

- M toca o braco de C e sorri;
Nivel 2 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que representem sentimentos
de atencéo, interesse e satisfacdo em relagéo a C em trés ou mais situagdes de interacdo na
atividade. Podendo ocasionalmente esquecer-se de demostrar afeto para C.

OBS.: Nesse nivel registra-se a mesma categoria DEA = Demonstrar Afeto; no entanto, o

que valida a classificacdo nesse nivel é a frequéncia de ocorréncia dessa categoria.

DEA = Demonstrar Afeto;

Nivel 3 = M apresenta comportamentos verbais e ndo verbais que representem sentimentos
de atencdo, interesse e satisfacdo em relacdo a C em todas as situacfes de interacdo na
atividade.

OBS.: Nesse nivel registra-se a mesma categoria DEA = Demonstrar Afeto ; no entanto, o

que valida a classificacdo nesse nivel é a frequéncia de ocorréncia dessa categoria.
DEA = Demonstrar Afeto:
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APENDICE E

Entrevista Para Avaliacdo do Enfrentamento (EAE)
Traducédo Livre e Adaptacéo de Lees (2007)

Anteriormente conversamos sobre seu filho(a) e aspectos ligados ao nascimento e
momento em que vocé foi informada sobre o fato dele(a) ter Sindrome de Down. Hoje
queremos entender como vocé tem feito para lidar com a situagdo como um todo. E
importante que vocé se lembre de que ndo héa respostas certas ou erradas. O importante é a
sua forma de pensar e lidar com o processo de diagnostico e condicéo do seu filho.

PERGUNTAS INTRODUTORIAS

1. Vocé poderia relatar o que significa para vocé ter um filho com SD?

2. Como se sente passando por esta experiéncia?

3. Considerando tudo que vocé ja passou desde o nascimento de seu filho, ha algo que
considera atualmente como sendo mais dificil na situacdo de ter um filho com SD?

Familia 1: AUTOCONFIANCA

4. O quanto vocé acha que pode lidar com esta situacdo? Como se sente em relacdo a isso?

Familia 2: BUSCA DE SUPORTE

5. Vocé busca suporte ou ajuda de alguém préximo para lidar com esta situacdo? De quem?
Como se sente quando faz isso?

Familia 3: RESOLUCAO DE PROBLEMAS

6. Vocé se empenha de alguma maneira para tentar resolver esses problemas? O que faz?
Como se sente?

Familia 4: BUSCA DE INFORMACAO

7. Vocé procura obter informacdes sobre esta situacdo? Como? Como se sente?

Familia 5: AIUSTAMENTO/ADAPTACAO

8. Vocé considera que aceita esta situagdo? Como se sente em relagéo a isso?

Familia 6: NEGOCIACAO

9. Vocé luta para resolver esta situacdo com outras pessoas envolvidas? Como faz isso?
Como vocé se sente?
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Familia 7: DELEGACAO

10. Vocé acha que seria melhor deixar alguém lidar com esta situacdo por vocé? Como
poderia fazer isso? Como se sente?

Familia 8: ISOLAMENTO SOCIAL

11. Vocé tem o desejo de ficar sozinha?» Em que circunstancias? Como vocé se sente?

Familia 9: DESAMPARO

12. Vocé costuma sentir que nao pode fazer nada acerca desta situacao?

Familia 10: FUGA

13. Vocé sente vontade de “fugir” desta situagao? Como seria isso? Como se sente?

Familia 11: SUBMISSAO

14.  Vocé fica pensando sobre esta situagdo e lembrando-se dela constantemente? Por
qué? Como se sente? Vocé sente como se ndo valesse a pena lidar com ela?

Familia 12: OPOSICAO

15. Vocé procura encontrar um culpado para esta situacdo? Por qué? Como se sente?
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APENDICE F
Protocolo de Registro do comportamento da Crianca

Nome da Crianca:

Nome da mée:
Data da observacao/filmagem: / /
Horaério: Nome do observador:

Perguntas a mae:

A crianca esta alimentada? (__ ) Sim (___) Néo

A crianca esta com sono ou cansada? (___) Sim (___) Nao

Ocorreu alguma coisa diferente na rotina da crianca hoje ou nos Gltimos dias? () Nao (__) Sim
O que?

Observacdes relativas ao comportamento do bebé durante a sessdo de interacao:
Aspectos positivos

A crianga:

(__) mostrou-se alegre

(__) mostrou-se bem disposta

(_) interagiu com a mae

(_) sorriu

(_) emitiu vocalizacGes ou falou com a mée

(_) explorou os brinquedos e ambiente

(_) outros

Aspectos negativos

A crianga:

(_) chorou

(_) estava irritada (chorou, gritou, bateu, langou objetos ou brinquedos para longe)

(_) estava agitado (mexia em tudo, ndo participou das atividades propostas pela mée, jogava
objetos).

(_) ndo aceitou brincar

(_) estava apética (ndo atendia ou respondia quando a mae se dirigia a ele, ndo explorava
brinquedos, néo fazia contato visual, ndo emitiu vocalizacdes)

(_) demonstrou sinais de sono (esfregar os olhos, solicitacdo constante de colo, choro)

(_) S6 quis ficar no colo

(_) Outros

Como a vocé(mae) esta se sentindo hoje?

Outras observagdes importantes sobre a diade:




APENDICE G

Questionario de avaliacdo das Oficinas (QAQ)
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Nas ultimas trés semanas vocé participou de Oficinas sobre mediacdo e desenvolvimento
da crianca. Agora, queremos saber sua opinido sobre o contetdo discutido e a maneira
como 0s encontros aconteceram. Para tanto, basta que vocé responda as perguntas abaixo.
A sua opinido sincera € muito importante para que em novas oportunidades possamos
melhorar o formato das oficinas.

1. Vocé acha que participar das Oficinas sobre Media¢cdo Materna mudou de alguma
forma a relacdo com seu filho:

| 1.ndo

| 2. muito pouco |

3. um pouco

| 4.mudou

| 5. mudou muito |

Como?

2. Com relacdo aos temas e conteudos discutidos nas oficinas, vocé teve alguma
dificuldade de entender?

1. nenhuma

2. muito pouco

3. alguma
dificuldade

4. muita
dificuldade

5. ndo conseguiu
entender

3. Ao participar das Oficinas sobre Mediacdo Materna, acho que aprendi sobre a

importancia da mediacdo materna para o desenvolvimento da crianga:

| 1. nada

2. muito pouco |

3. alguma coisa

| 4. varias coisas

| 5. muitas coisas |

4. Ao participar das Oficinas sobre Mediacdo Materna, acho que eu aprendi sobre

como criar situacdes de mediacédo para meu filho(a):

1. nada

2. muito pouco

3. alguma coisa

4. varias coisas

5. muitas coisas

5. Para mediar o desenvolvimento do meu filho ou filha, sinto que depois das Oficinas
sobre Mediacdo Materna, eu estou:

1. nada
confiante

2. Uum pouco
confiante

3. confiante

4. mais confiante

5. muito mais
confiante

6. Em relacdo ao que eu posso fazer para ajudar o meu filho ou filha a se
desenvolver, acho que participar das Oficinas sobre Mediacdo Materna:

1. ndo ajudou

2. ajudou pouco

3. nem ajudou,
nem atrapalhou

4. ajudou
bastante

5. ajudou muito
mais do que eu
esperava

7. Em relagcdo ao meu sentimento sobre participar das Oficinas sobre Mediagdo

Materna:
1. eu ndo 2. eu me sinto 3. eu gostei um 4. eu gostei 5. eu gostei muito
gostei neutra pouco
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8. Se eu pudesse resumir meus sentimentos ou minhas percepc¢oes sobre ter
participado das Oficinas sobre Mediacdo Materna, em uma frase, eu diria que:

9. Gostaria de fornecer alguma outra informagao?

Obrigada pela sua participacéo!
Luciana Bicalho Reis
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APENDICE H

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
I. Dados sobre a pesquisa cientifica:

Titulo da pesquisa: Proposta de Intervencdo na Medicacdo de Maes de Criancas com
Sindrome de Down

Orientadora: Profé. Dr?. Kely Maria Pereira de Paula

Pesquisadora: Luciana Bicalho Reis (Doutoranda do PPGP)

I1. Informac6es sobre o projeto:

Instituicdo: Universidade Federal do Espirito Santo/Programa de POs-Graduacdo em
Psicologia (PPGP/UFES)

Objetivo: Este estudo tem como objetivo principal avaliar e comparar o padrdo de
mediacdo em maes de criangas com Sindrome de Down antes e apds proposta de
intervencdo sobre mediacdo e desenvolvimento cognitivo, considerando a influéncia de
variaveis como estresse, ansiedade, depressdo e enfrentamento, além de crencas e
expectativas acerca do desenvolvimento do filho.

Sintese dos procedimentos: A pesquisa sera realizada em diferentes etapas. Na primeira
etapa serd realizado o contato inicial com a mae e aplicagdo dos seguintes instrumentos: 1)
Questionario de Dados Sociodemograficos; 2) Questionario de Dados da Crianca; 3)
Escala de Estresse (ISSL); 4) Inventério de Ansiedade Beck (BAIl); 5) Inventéario de
Depressdo Beck (BDI). Além disso, a mée sera entrevistada (com gravacdo em audio) para
identificacdo de crencas e expectativas sobre o desenvolvimento da crianca e para
identificacdo das formas de enfrentamento (coping) diante de eventos considerados
estressantes. ApoOs realizacdo das entrevistas, a mae participard de trés sessdes de
brincadeiras com seu (sua) filho(a), que serdo filmadas. A seguir, todas as maées
participacdo de 3 Oficinas sobre Mediacdo para mées de criangas com Sindrome de Down
com duracdo de 1h e 30 min. cada. Passados 20 dias, apds o término das oficinas, a mae
sera filmada novamente em uma sessdo de brincadeira com seu (sua) filho (a). Passados
trés meses ao fim das oficinas a mée sera novamente filmada em situacdo de interacdo com
seu filho (a). As filmagens seréo realizadas na residéncia da mée.

Outros esclarecimentos:

a) os participantes terdo direito a quaisquer informacdes no curso da pesquisa;

b) os participantes poderdo se desligar do projeto, sem prejuizo para a crianga nos demais
atendimentos que esteja recebendo junto a Apae ou na Policlinica da UVV;,

¢) as informacdes obtidas na pesquisa serdo mantidas em sigilo e terdo carater confidencial
e a identificacdo dos participantes ndo serd exposta nas conclusdes ou publica¢bes do
trabalho;

d) a pesquisa ndo acarretara quaisquer prejuizos aos participantes; e
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e) quaisquer recursos ou reclamacdes poderdo ser encaminhados a coordenacdo do
Programa de Pds-Graduagdo em Psicologia da UFES pelo telefone (27) 3335-2501 ou Tel
CEP da UFES.

Estando assim de acordo, assinam o presente Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias.

Consentimento: Eu,

RG , tendo recebido as devidas informacges acima, e ciente de
todos os procedimentos da pesquisa, podendo me desligar do estudo a qualquer momento,
sem nenhum prejuizo, e recebendo a garantia de que os dados serdo mantidos em sigilo e
de que ndo haverd identificacdo nas possiveis publicacdes cientificas, concordo em
participar do presente estudo.

Vitéria, ES, de de 2013.

Assinatura do Participante

Profa. Dra. Kely Maria P. de Paula Luciana Bicalho Reis
Orientadora Doutoranda PPGP/UF
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APENDICE |

Convite as Maes para participacao nas Oficinas

Pesquisa sobre Mediagao
Materna

i
A primeira etapa do nosso Coloque na agenda!

trabalho esta chegando ao fim! « 1°Enconfro. 08 de agosto
2° enconfro: 15 de agosto
? encontro. 22 de agosto

-
Q2

No proximo més teremos
nossos encontros para "
bre *A Sempre no mesmo horario. 14h
, conve}'s el ) Local. Clinica de Psicologia da
importancia da Mediagao UVV - Policlinica da UVV
Materna parao
desenvolvimento da crianga Vocé ¢ parte importante desse

trabalho! Espero voce la!
Luciana Bicalho Reis
Tel - 999955254

com Sindrome de Down".
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APENDICE J

Descricéo dos objetivos e atividades desenvolvidos nas Oficinas
1° Encontro: Boas Vindas!

e Objetivos:

1) Permitir que as mées se conhecessem e se integrassem;

2) Criar um clima positivo e de confianca entre as participantes de modo a

favorecer a integracao e aprendizagem do grupo;

3) Apresentar o conceito de Aprendizagem Mediada, levando a distin¢do desta de

outras formas de aprendizagem;

4) Apresentar os 6 critérios de mediacao;

5) Discutir o critério de mediacédo Focalizacao.

6) Sensibilizar as maes acerca de sua importancia como mediadoras.

O encontro foi iniciado com uma dindmica de apresentacdo, ja que as maes ndo se
conheciam. As maes foram dispostas em circulo de modo que a interacdo entre elas e o
pesquisador fosse favorecida. Para a apresentacdo das participantes foram dispostos no
chéo diferentes objetos (exemplos, objetos de uso pessoal, grampo, batom, objetos de casa,
tesoura, colher, brinquedos, objetos de escritdrio, clips, papel, caneta, entre outros). A mae
deveria escolher um objeto e a partir dele se apresentar, indicando aspectos do objeto
relacionando-os as suas caracteristicas. Exemplo: “Escolhi um clips porque ele une os
papéis, ele prende as coisas e ele é bastante resistente. Eu sou fulana e também acho que
sou assim. Gosto de unir a familia, eu gosto de agregar as pessoas...”). Esta dinamica foi
escolhida em funcdo do seu carater mais ludico, o que ajudou as participantes a se
desinibirem, e também porque diminui resisténcias psicolégicas de ter que falar de si
mesmo para um grupo desconhecido.

Em seguida, foram apresentados as maes por meio de slides projetados os objetivos
dos trés encontros: 1) Entender o que é Mediacdo Materna; 2) Ampliar a compreensao
acerca da importancia da interacdo mae-crianga para o desenvolvimento infantil; e 3)
Identificar possibilidades de mediagdo no ambiente doméstico. Os slides foram adotados
como forma de organizar a sequéncia da discussao e atividades; com poucas informacdes e
mais figuras serviam como disparador da participacdo das mées, ja que a intervencao tinha

o carater de oficina e ndo de treinamento.
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Em seguida, iniciou-se a discussdo sobre “O que ¢ desenvolvimento humano?”. A
pesquisadora langou esta pergunta as maes e permitiu que elas falassem livremente sobre o
assunto. Em seguida, condensou a resposta em topicos. Depois, discutiu-se 0 que é preciso
para que uma crianca se desenvolva. As maes novamente foram incentivadas a dar sua
opinido. Na sequéncia, figuras foram apresentadas e elas tinham que indicar que
necessidade da crianga estava sendo atendida na imagem (exemplos: alimentagdo, ter
amigos, ser ensinada, brincar).

Tendo duas imagens como estimulo, as maes foram convidadas a refletir sobre os
diferentes tipos de aprendizagem que as criangas tém. Por exemplo, em uma das imagens
uma crianga monta um quebra cabeca tendo a mde como uma parceira de interacdo. Em
outra imagem, um bebé explora brinquedos que estdo ao seu redor, mas ndo ha ninguém
interagindo com ele. As mdes foram incentivadas a explorar as diferencas entre os dois
tipos de aprendizagem. Isto serviu de base para que o pesquisador apresentasse a diferenca
entre Aprendizagem Direta e Aprendizagem Mediada.

Apds a com compreensdo por parte das mées desses dois tipos de aprendizagem e de
sua importancia para o desenvolvimento infantil, foi apresentado a elas o conceito de
Mediacdo. Foi discutida a diferenca entre qualquer tipo de interacdo e uma experiéncia de
aprendizagem mediada. A partir disso, comecou-se a discutir que para que uma interagéo
seja uma mediacdo ela devera ter algumas caracteristicas. Para a construcéo deste conceito,
foram apresentadas as méaes imagens de criancas interagindo com o professor em contexto
escolar, com mde em ambiente doméstico e com outras criangas; em seguida, elas falavam
acerca do que estava acontecendo naquelas cenas.

Apos discussdo do que seria uma Mediacdo, as mdes foram estimuladas a dizer
palavras gque se associassem ao conceito de mediacdo (por exemplos: aprendizagem ou
estimulos). Na sequéncia o pesquisador citou (sem aprofundamento) as seis caracteristicas
de mediacdo que seriam por discutidas nos trés encontros. Um video de um trecho de
interacdo de uma das maes foi apresentado. As mdes, apds assistirem ao video,
responderam a uma pergunta norteadora da discussdo: “Vocés acham que aqui aconteceu

mediagdo? Por qué?”.
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A partir das respostas das mdes introduziu-se o conceito de Focalizacdo®
(Intencionalidade) da mediacédo, na intervencdo nomeado de Focar. Trabalhou-se com as
mées a ideia de que a intencionalidade consiste em comportamentos do mediador de
chamar a atencéo da crianca para o estimulo/situacao a ser apresentado, que deve, portanto,
haver por parte do mediador, a intencdo de afetar o desenvolvimento cognitivo da crianga,
fazendo-a focar nos estimulos. A intencionalidade envolve, portanto, um esfor¢o do
mediador/mde para mudar seu comportamento de modo a tornar a crianca mais
participativa, focada na tarefa ou atividade. Exemplos de comportamento que representam
a intencionalidade seriam selecionar, exagerar, acentuar, agrupar ou sequenciar 0S
estimulos. Em seguida, dois videos em que as mées adotavam esses comportamentos na
interacdo com as criancas foram apresentados. O pesquisador ajudou as méaes a identificar
nos videos o critério Focar. Na sequéncia foram apresentas imagens de mées em interacéo
com criangas (uma brincando e outra dando banho), sendo solicitado as mées que
indicassem comportamentos que poderiam, naquelas situacdes especificas, ajudar a crianca
a se focar na situacao.

Ainda sobre a intencionalidade (Focalizacdo) trabalhou-se com as mdes a
necessidade de que a crianga demonstre verbal ou ndo verbalmente que esta atenta ao
estimulo ou situagdo. As mdes novamente foram encorajadas a pensar, na interacdo com
seus filhos, como podem perceber que eles estdo atentos (ver se a crianga olha, se ela
responde com gestos ou palavras), apresentando exemplos de comportamentos que
correspondem ao critério alvo.

Por fim, a pesquisadora fez um breve resumo do que havia sido discutido e propds
as maes uma “tarefa” para o encontro seguinte. Elas deveriam ao longo dos proximos dias
observarem a si mesmas na interacdo com a crianca, se apresentavam comportamentos de
focar.

2° encontro

Este encontro teve como objetivos:

1) Relembrar e consolidar o critério de mediacdo Focalizacao.

22 |mportante salientar que no MISC os nomes dos critérios de mediacdo sdo adaptados para facilitar a
compreensdo das mées: Focalizacdo (Intencionalidade), Mediar Significado (Significacdo), Expanséo
(Transcendéncia), Regulagdo do Comportamento (Regulagdo na tarefa), Elogio (Mediar sentimento de
Competéncia) e, por fim, Afetividade (Mediar Afeto).
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2) Apresentar e discutir os critérios de mediacdo: Mediar Significado, Expanséo,
Regular Comportamento, Afetividade.

3) Sensibilizar as maes acerca de sua importancia como mediadoras.

No inicio do segundo encontro houve uma rememoracdo do que havia sido
discutido na semana anterior. Discutiu-se se 0 grupo conseguiu observar a Focalizagédo
(Intencionalidade) nas interacdes cotidianas com os filhos. Esta tarefa objetivou ajudar as
mées a perceber que a mediacdo acontece em momentos do cotidiano, quais 0S recursos
que elas tém ao alcance para estimular a crianca.

Na sequéncia apresentou-se 0 segundo critério de mediagdo: Mediar Significado
(Significacdo). Para isso, foram apresentados as mdes quatro videos. Estes foram
produzidos e filmados para as oficinas com a ajuda de alunas® de psicologia que trabalham
como atrizes.

Os videos retratam duas situacdes em quatro cenas distintas:

12 situagdo: A crianca chega da escola e a mae oferece um lanche. Na cena 1 a mée
serve 0 lanche, senta-se a mesa com a crianca e fica distraida ao celular, respondendo
vagamente as interacGes da crianca. Na cena 2, a mae senta-se junto a crianca e, com
empolgacdo e alegria, conversa com ela sobre questbes do cotidiano, sobre o lanche
(apresenta os alimentos, conversa sobre suas propriedades nutricionais, incentiva a crianga
a experimentar novos sabores, entre outros aspectos).

2% situacdo: na cena 1 a crianca pega um quebra-cabeca para montar. Ela solicita a
atencdo e ajuda da mde. A mde interage e responde pouco a iniciativa de contato da
crianca. Na cena 2, a crianca pega o quebra-cabeca e solicita a atencdo da mae. Esta se
mostra interessada, alegre e envolvida coma a atividade da crianca, ajudando-a na
execucdo da atividade. Os videos tém aproximadamente 1 minuto cada.

A partir da exibicdo dos pequenos videos, as maes foram encorajadas a descrever as
diferencas entre as cenas. A ideia era auxiliar o grupo a perceber como em uma cena a mée
estava engajada na atividade com a crianca, tornando a situacéo significativa para ela e em
outra néo.

Trabalhou-se com as mdes a nocdo de que no processo de mediagdo o
comportamento do adulto deve expressar verbal ou ndo verbalmente empolgacéo, alegria,

apreciacdo e afeto em relacdo aos objetos, animais, conceitos e as situacfes. Mediar
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significado seria, portanto, tornar um estimulo ou situagdo neutra em um estimulo
importante, interessante para a crianca. Na sequéncia, foi exibido um video em que umas
das maes da pesquisa apresenta na interacdo com a crian¢a mediacédo de significado.

O terceiro critério apresentado foi o de Expansao, que ocorre sempre que a crianga
é levada a pensar para alem do aqui-agora, relacionando a situagdo atual com outras
situacOes, estabelecendo relagdo entre diferentes situacGes e objetos por meio da
comparacdo, do contraste, demonstrando relagdes de causa e efeito ou estabelecendo
relacGes temporais e conceituais.

O quatro critério apresentado, Regulagdo do Comportamento (Regulacdo da
Tarefa), consiste em qualquer comportamento do adulto que apresente modelos, demostre
ou dé sugestbes verbais para regular o comportamento da crianca durante a tarefa. Sao
comportamentos da mae que ajudam a crianca a pensar antes de agir, a organizar sua acao
e seu comportamento, de modo a estar envolvida na atividade de forma organizada.

Apos apresentagdo do conceito, exibiu-se outro video de uma das maes na situacéo
de interacdo com sua crianca, solicitando as participantes que descrevessem o que, naquela
situacdo, poderiam ser considerados comportamentos que ajudam a crianca a participar da
atividade de forma organizada, mais autorregulada e envolvida. O critério Afeto ficou para
0 terceiro, pois 0 tempo se mostrou insuficiente.

Para encerrar 0 2° encontro, que teve aproximadamente duas horas de duracdo, fez-
se uma recapitulacdo dos cinco critérios de mediacéo até entdo discutidos. Mais uma vez as
mées foram encorajadas a observar nas intera¢fes cotidianas com as criangas como usavam
os critérios de mediacdo aprendidos.

O terceiro e ultimo encontro teve inicio com uma conversa informal sobre como foi
a semana e como foram as interacdes estabelecidas com os filhos. Mais uma vez foi
realizada a recapitulacdo dos cinco critérios de mediacdo ja discutidos: focalizacdo, mediar
significado, expanséo e regulacdo do comportamento.

Para encerramento das oficinas apresentaram-se os ultimos critérios de mediag&o:
Afeto e Elogio (Mediar Sentimento de Competéncia). Discutiu-se que o afeto positivo € a
base de toda situacdo de aprendizagem e que a mediacdo s6 acontece em um clima afetivo
positivo. As mées foram entdo encorajadas a exemplificar os diferentes modos de afeto
pela crianga. Mais uma vez, um video com uma das mées e sua crianga foi exibido para

exemplificar o referido critério de mediacao.
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Apos, lancou-se as maes a seguinte questdo: “Para vocés, o que ¢ um bom
mediador?” As maes expuseram sua opinido e a pesquisadora apresentou um resumo de
tudo que até entdo havia sido discutido. O bom mediador:

v Sorri frequentemente para a crianca;
Expressa interesse e alegria pelas experiéncias da crianca;
Prové informacdes sobre as coisas de interesse das criangas;
Encoraja a crianca a conhecer o mundo e a fazer novas coisas;
Gosta de ouvir e falar com a crianca;
Atende de forma mais especifica as necessidades da crianca;
D4 atencéo de forma individualizada a crianga sempre que possivel;

AR N N N N SR

Responde aos interesses e demandas da crianga;
v Gosta de estar perto da crianca, de manter contato fisico e visual com ela.

As caracteristicas acima, descritas por Klein (1996, p. 223), sdo apresentadas no
treino bésico para aplicacdo do MISC em diferentes paises. Para trabalhar esse critério
propbs-se as maes a realizacdo de uma dinamica de Role-playing (Dramatizacdo). Trés
delas, que aceitaram participar, foram orientadas separadamente a interpretar um
personagem, sem que as outras soubessem o contetdo que seria apresentado.

A estoria®* tinha como titulo “A visita da sogra”. Elas deveriam representar uma
pequena enquete em que: uma seria uma dona de casa, a outra 0 marido e a terceira a
sogra. O enredo era o seguinte: “A sogra marcou de visitar o filho e a nora. Esta ultima,
para agradar ao marido e a sogra, cuidou durante todo o dia da casa, fez para o jantar a
comida preferida da sogra e a sobremesa que o0 marido mais gostava. Enfeitou a casa com
flores, tudo para receber sua sogra. Ao chegar a casa a noite trazendo a sua mée, 0 marido
é informado pela esposa de que ela havia passado todo o dia cuidando da casa e do jantar
para receber bem a sogra. O marido ndo faz nenhum comentario. A sogra, ao fim do jantar,
fala que a comida até estava boa, mas a dela era muito melhor”.

Assim, as maes receberam individualmente orientacdo de como deveriam ser
comportar (encenar). Nao havia falas (roteiro pronto), elas deveriam usar sua criatividade
durante a encenacdo. A participante que foi a esposa deveria entdo receber o marido e a

sogra e dizer-lhes o quanto estava feliz e havia se empenhado para tal. A participante que

24 Atividade também baseada no Treinamento bésico do MISC (Klein, 1996).
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interpretou o marido foi orientada a ndo fazer nenhum comentério e a participante que
interpretou a sogra deveria desmerecer todo o esforgo da nora.

Na sequéncia, algumas cenas de maes interagindo com criangas foram
apresentadas, sendo solicitado que ao grupo que exemplificassem como o sentimento de
competéncia poderia ser mediado nas criancgas.

Por fim, propbs-se a&s mées que realizassem um exercicio, praticando suas
habilidades de mediacdo. Desenhos de criangas eram apresentados e as maes incentivadas
a pensar em como mediar as crian¢as. A primeira cena era a de um menino lavando as
maos, na segunda havia um menino brincando e a terceira um menino amarrando o cadargo
do ténis. Estes desenhos foram escolhidos de modo a representar atividades comuns na
vida da crianca e da mée, exemplificando mais uma vez que a mediacdo pode acontecer em
qualquer ambiente e nas mais variadas atividades. Apds término das atividades as maes
responderam ao Formulario de Avaliagdo das Oficinas. A pesquisadora agradeceu pelo

empenho de todas em participar e informou que em breve novas filmagens seriam feitas.
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APENDICE K

Slides apresentados nas Oficinas

| Mediagcdo materna e
desenvolvimento infantil

~

Luciana Bicalho Reis - Psicéloga, doutoranda em Psicologia pelo PPGP UFES

Carolinne Guimardes Feres— aluna de IC em Psicologia

Sejam bem vindas!

Vamos nos conhecer?
~ Que objeto vocé seria?

O que é o desenvolvimento infantil?

= Aprendizagem de novas capacidades

=» Aumento das capacidades ja
oy 1. desenvolvidas
‘:} F 4 = Aquisicdo cada vezmaior de
- ¥ autonomia
\ | = Crescimento fisico
L “ = Desenvolvimento cognitivo-
\ | aprendizagem

‘«‘ ’ = Desenvolvimento da linguagem

= Desenvolvimento da capacidade de
L se relacionar

L\

O que é importante para que o

desenvolvimento aconteca?

Primeiro Encontro

¥

Objetivo dos nossos frés encontros:

= Entender o que é Mediagdo Matema;
= Ampliara compreensdo sobre a
importancia da interagdo mae-crianga
ara o desenvolvimento infantil;
Identificar possibiidades de mediagao

no ambiente doméstico

O que que é importante para que o

desenvolvimento aconteca?

O que é importante para que o

desenvolvimento aconteca?




O que € importante para que o

desenvolvimento aconte¢a?

Forve Geoge mogers

Existemdois tipos de Aprendizagem:

Fonte Gasgemogers

Vocés conseguem perceber
alguma diferenca entre elas?

Entdo, 0 que é Mediacdo?
W% B

L Caracteristicas da Mediacdo:

»Focalizacdo
»Mediacdo do Significado
®EXpansao

Regulacdo do
comportamento

» Afefividade
®»Recompensa ou Elogio

Fante Gonge imagens
Vamos conhecer cadauma delas?

|
Q
k

|
|
|
|
|
|
|
|
e
A
‘ |
|
|
/
/

279

O que é importante para que o

desenvolvimento aconteca?

. ‘r’k—"ol \

Mas serd que qualquer tipo de
interacdo/relacdo € uma mediacdo?

Vamos responder d esta
pergunta juntase

MEDIACAO

Exibicdo de video da diade 1
brincando
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1) Focalizagdo . -
= Envolve um esforgo do mediador/mae para o, !

mudar seu comportamento de modo a - I‘I

tomara crianga mais participativa, focada d

na tarefa ou atividade. 3

jetiva fozer o crianga estar atenta co D / EXIbI(;C"}O de videosdos diades 2 e 5

estimulo: i brincando
» Selecionar Fonte Google imagers:
» Exagerar ou acentuor . .
= Agrupar Tem que h_cverc_lniencuo de fazer a

: crianga ficar atental
® Sequenciar
A partir das situacdes seguintes, como sefia
possivel mediar o desenvolvimento da
| criangae
| [ 5
| \
[
- - 5 4 .,'
] - o : - . Fene Gasgieimogens

Para que a mediacdo ocora, deve Comosaber que seu filho ou filha
haver atengdo por parte da crianca prestou atencdo ao que voce fez?




Comoajudar a crianga a focare

+ Infroduzir perguntas as
criangas:
“Vock viu isso?"

“Vocé consegue owvirisso?"

+/Aumentar ou exagerar o
estimulo:

“vejo! Que flor bonita! Ela é
rosal"

+ Sequencior:

E(

o Farte Googe imogens
“Olhe! Primeiro pegue esse!
Agorasim’,

Tarefa para a semana:

Fante Gaogie imagens

Conhecendo os outros critérios de
mediacdo:

»focalizacdo v

= Mediar Significado

o Expansdo

»Regulacdo do
comportamento

= Afefividade

=»Recompensa ou Elogio

® ediar significado - o comportamento do adulto deve expressar verbal

| relagéo aos objetos, animais, conceitos e &s situagdes.

= Tornar um estimulo ou situagdo neutra em um estimulo importante,

Jhteressante!

Exemplos:

+ Falar maisrapido ou devagoar, dependendo do
énfase que se quer dar a situagdo;

+ Repetirpalavras.

Fone Gasgaimogens

ou ndo-verbalmente empolgagdo, dlegria, apreciagdo e afeto em

Como ajudar a crianga a focare

% Apontar/mostrar os objetos, brinquedos.
"Othe o cachominho! Comoserdque ele late?".
"Veja essa bola! Ela € vermehha.”

% Descrever:
“"Otha, aqui tem duas bonecas.”
"Veja como a boca do jacaré € grannnde!".
d 2 “"Hum...Veja que banana gostosaltla € doce e
Fante Gaogle imogens

" Olhe! Ponha este que € maior. Agora

mole. Eu adoro banana”.

este.Hum... Estd ficando muito bom!".

Segundo Encontro

=

ex Sois >

va@-"‘Med\Q(;QQ - .

2) Mediar Significado

Assistam aos seguintes videos

(exibigho das cenas fimadas com afrizes)

Qual a diferenca entre as
situacoes?

_Exibicdode video da diade 3
” brincando
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3) Expansdo
®» Levar a crionga a conhecer e pensar para além do “aqui-
agora”

» |\lostrar a relacéo entre coisas comparando, contrastando,
demonstrando a relago de causa e efeito, estabelecendo
elagoes temporais e conceituas.

“Vejaessa bolal Ela é
vermelhal E a outra que
rasgou, era de que
core"

“Que bocdio! Vocé sabe para que serve o
tomate? Ele ajuda a crescer pois tem muuuuitas
vitamines”,

Fonte Google imogens.

" Agora coma a batata. Eelaque vaite
dar muitaenergia paracomer”,

“Vocé gostade papararroz e feijéo. E a
galinha, 0 que gostade comer¢ E o
macaco, come o quée”

Fonte gl imagens
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“Olhao tfrem? Lembra quando fomos & casa da
Vové de frem?".

“Segure bem o copo, se ele cair
no chéo o seu suco vaiderramar”

Fonte Google imagens

Como poderiamos mediar a expansdo
nesta cena?
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| 4) Regulagdo do comportamento

=Qualquer comportamento do adulto que

apresente modelos, demostre ou dé sugestoes

verbais pararegular o comportamento da crianga

gacrleotela ‘Exibicdio de video das diades 1 e 6

=»Amde ajuda a crianca a pensar antes de agt, a brincando

organizar sua agdo, seu comportamento.
= Comportamentos que ajudem a crianga a estar

envolvidana afividade de forma organizada.

5) Afefividade

»( afefo posifivo é a base de
todasituagdo de

OpEkiacen: - Exibicdo de video da diade 4

Amde demostra prazer em brincando

estarcom a crianga.

»Como podemos demonstrar

afeto pela crianga?
R Gsgeinoges
h Bom mediador
= Sorri frequentemente para a
| crianga;
i PGI’G VOCéS 0 que e um bom = Expressa interesse e alegria pelas

0 experiéncias da crian¢a;
mediador?

= Prové informagdes sobre as coisas
de interesse das criangas;
= Encoraja a crianga a conhecer o

mundo e fazer novas coisas;




Bom mediador

» Gosta de ouvir e falar com a criongo;

il

» Atende de forma mais especifica as
necessidades da crianca;

® Dg atencdo de forma individualizada @ (i i
A
‘., Pyl
crianga sempre que possivel; "_" L
L
» Responde aos interesses e demandas
da crianga;

» Gosta de estar pertoda crianga, de Forfe Gogleimogers

manter contatofisico e visualcom ela;

5

Terceiro encontro - encerramento

Compartilhando a aprendizagem:
Como foi sua semana?

Fonte Gocgleimagens

6) Recompensa ou Elogio

® |maginem a seguinte
situagdo: * Avisitada
‘sogra”.
= Realizag@o de Role-
playing

Vamos recapitular?

= Amediagdo é composta de:

I

7

Fanie Gongrimogen:

= Focalizagdo v

= \ediar Significado v
» Expansiio v

= Regulagdo do
comportamento/

= Afetividade v

= Recompensa ou Elogio

Tarefa da semana: observarsuas interacoes
com a crian¢a procurandoidentificar os
critérios de mediacéo.

=»Recapifulando:
= que € mediagdo?

= Quais as caracterfsticas da mediag&o?
=Focalizacdo v

= \ediar Significado +

= Expanséo v

= Regulacdo do comportamento v

= Afetividade

=Recompensa ou Elogio

Como poderiamos elogiar a crianga
nestas situacoes?
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Imagine que vocé estd cuidandoe de seu filho.
Como vocé pode ajudd-lo ater experiéncias de
aprendizagem mediada?

= () que vocé acha que da para mediar?

= Como vocé pode identificar a
reciprocidade da crianga?

Como vocé introduziia a expans@o?

= Como vocé mediaria o senfimento de
competéncia?

= Como vocé mediaria aregulagéo do
compartamento?

|
raficando... feste suas
habilidades de mediacdo

® () que vocé acha que dd
para mediar? = () que vocé acha que da
® Como vocé pode identficar para mediar?
I areciprocidade da crionga® . .
p = Como Vocé infroduziria a
® Cgmo vocé infroduziiaa )
X egulacdo do
expansio?
L comportamento?
® Como vocé mediaria o
senfimento de competéncio? » Como vocé mediaria o
sentimento de competéncia? (%
Farta Goagla imagens
Enceramento

‘\ desenvolvimento das criancas, sobrefudo daquelas

Amediagdo é um processo imporlante para o

com alguma alteragdo ou afraso do

I desenvolvimento,

0 papel da mde neste processo, principalmente nos

primeiros anos de vida, vai ser importanfissimo. Por

isfo, ndo deixe de aproveitar os momentos que vocé

m comseu filho ou filha para oferecera ele (a) boas
oportunidades de aprendizagens mediadas.

Que vocée sua criancase divitam nesta avenfura

que é avida! Sucesso em sua jornada de mediadora!




Tabela L16

APENDICE L

Tabela de exemplo da organizacdo e analise qualitativa dos relatos da Entrevista de Enfrentamento (EAE)®

Exemplo da Anélise da Méae 2
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Familia

Perguntas

Resposta

Estressor

Justificativa

Estratégia de
enfrentamento
Utilizada

Desafio ao Self
Familia 1: AUTOCONFIANCA

4. O quanto vocé acha que
pode lidar com esta
situacdo? Como se sente em
relacéo a isso?

Nao
usou

Usou

Necessidade Psicoldgica/ Processo Adaptativo: Relacionamento
SUPORTE

Desafio ao Contexto
Familia 2: BUSCA DE

5. Vocé busca suporte ou
ajuda de alguém proximo
para lidar com esta
situacdo? De quem? Como
se sente quando faz isso?

Preconceito Social
“Ah pra falar a verdade, eu
ndo achei nada dificil. Eu
acho assim, dificil sdo as
pessoas, sO, porque ele [o
filho] ndo tem nada dificil,
porque as vezes as pessoas,
hoje em dia, s6 o caso de
ser uma crianga especial,
eles ja tem outro olhos,
né?”.

“Eu consigo. Consigo porque eu assim, igual
que fala aquele ditado, eu ndo dependo de
ninguém, gracas a Deus eu tenho meu lugar,
tenho minha familia, tenho meus filhos, eu
ndo dependo deles pra nada, importante é eu e
os meus filhos e 0 amor que eu sinto e o pai
deles sente por eles, que é familia (...)a gente
que é mde a gente sabe lidar melhor do que
essas pessoas, que invés de ta dando forga pra
nos, né, elas parecem que elas vem pra
humilhar a gente, mas gragas a Deus a gente
ta sempre de cabega erguida, né, e eles dando
forca pra gente. Eles podem ser o que for,
mas o sorriso deles e o carinho que ja
preenche a gente. Entendeu?”

Regulacdo
emocional

“Ah, minha mae. Sempre ¢ ela, minha mae,
meu esposo sempre me ajudam. (...) Eles me
ddo muito conselho, eles conversam muito
comigo, porque N0 COMego eu hdo aceitava,
ndo é questdo de vergonha dele, é as pessoas,
eu sempre fui assim, botei na minha cabeca
das pessoas”.

“Eu sempre conversei com assistente social
também, psicologo, sempre aqui na Apae eles
me ddo muita forga”.

Conforto
emocional

Ajuda
Instrumental

% Adaptado de Vicente (2013).




APENDICE M

FOLHA REGISTRO DA ANALISE DE SESSAO (INTERACAO MAE-CRIANCA)

Mae:
Avaliador:

Siglas: M — mée, Cr - crianga, CV — comportamento verbal, CNV — Comportamento ndo verbal

287

Critério de Mediacao/categorias de comportamentos

Nivel (de 0 a 3)

la
sessdo

23
Sessdo

3a
5essdo

Média pré- 42 sessdo
intervengdo (follow-up)

52 sessdo
(follow-up)

Média Pés-
intervencgéo

1- Intencionalidade

0 — atuacédo ndo direcionada.

1 — M inicia intera¢do, mas perde o interesse.

2 —M apresenta intencdo de interagir com a Cr (solicita atencédo, explica objetivos da
interacdo - 1a 2x).

3- M apresenta intencdo de interagir com a Cr (solicita atencao e explica objetivos da
interacdo por 3 ou mais vezes) e/ou favorece autorregulacdo e pensamento reflexivo.

2- Significacéo

0 — CV e CNV néo apresentam informac&o e/ou significado para a crianca.

1- M apresenta CV e CNV que confirmam o que a Cr ja sabe (feedback informativo
1a2x).

2- M apresenta CV e CNV que confirmam o que a Cr ja sabe de forma Ludica e
afetiva e/ou da feedback informativo por_3x ou mais.

3- M apresenta CV e CNV que fornecem informag6es novas sobre o contexto da
interacdo, favorecendo compreensdo mais ampla.

3- Transcendéncia

0 — M apresenta CV e CNV que se referem a situagcdo sem generalizacdo do

conhecimento.

1- M apresenta CV e CNV que fagam relagdo entre aspectos da situacdo e o que a Cr
ja sabe, sem se referir ao passado ou futuro; Comenta descritivamente a atividade.

2- M apresenta CV e CNV que fagam relacdo entre aspectos da situacédo e o que a Cr
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ja sabe ou devera adquirir, que favorecam a realizacdo da atividade: Oferece
modelos ou evoca experiéncias (1 a 2x).

3- M apresenta CV ou CNV que estabeleca relagéo entre elementos envolvidos na
situacdo e o que a Cr ja sabe, a partir de ponte cognitiva temporal ou cognitiva
conceitual, pensamento hipotético-dedutivo, evocar experiéncias, causa-efeito.

4- Elogiar

0 - CV e CNV ndo se referem ao desempenho da Cr.

1- CV ou CNV que representem reconhecimento/aprovacéo pelo desempenho da
crianga (1/2x).

2- CV ou CNV que representem reconhecimento/aprovagdo pelo desempenho da
crianga (3 ou mais Xx).

3- CV ou CNV que representem reconhecimento/aprovagéo pelo desempenho da Cr
(qualquer frequéncia) acompanhado da descricéo (feedback) do comportamento da
Cr e comenta o desempenho da Cr de modo a auxilia-la no desempenho futuro.

5- Regulacéo da tarefa

0 — CV ou CNV néo relacionado a atividade da Cr.

1 — M apresenta CNV de manipulacdo de elementos da atividade sem intengéo clara de
auxiliar a crianca na execugdo da tarefa ou manipula passivamente aspectos da
situacdo.

2 — M apresenta CV e CNV de manipulacdo de elementos da atividade com a intencéo
clara de auxiliar a crianca na execucdo da tarefa, mandando a Cr executar (1 a 2x).

3 — M apresenta CV e CNV de manipulacdo dos elementos da situacdo com a intengéo
clara induzir (3x ou mais) e/ou encoraja a Cr a usar estratégias de pensamento e acdo
que auxiliam na execucdo da tarefa como dar feedback corretivo, fazer perguntas,
oferecer dicas.

6- Envolvimento afetivo

0 - CV ou CNV néo relacionado & atividade da Cr.

1- M apresenta CV e CNV que representem sentimentos de atengao, interesse e
satisfacdo em relacdo a Cr (1 ou 2x).

2- M apresenta CV e CNV que representem sentimentos de atencéo, interesse e
satisfacdo em relacdo a Cr (32 4 x).

3- M apresenta CV e CNV que representem sentimentos de atencéo, interesse e
satisfacdo em relagdo a Cr (todas as vezes que interage).

Total (somatério)

Média na sessdo




Tabela N17

APENDICE N

Registro da Andlise de Sessdo Interacdo Mae-crianca na fase pré-intervencéo

Dados individuais das mées em termos de nivel de mediacéao (0-3) por critério de EAM nas Sess@es (S) da fase Pré-teste

Mae 1 Mae 2 Mae 3 Mae 4 Mae 5 Mae 6 Mae 7 Mae 8 Mae 9

S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3|S1 S2 S3

Intencionalidade| 2 2 2|2 2 2|3 2 3(2 2 2|2 2 2|3 3 3/3 3 3|2 2 2|3 3 2
Significacéo 3 3 3(2 2 22 2 2|1 2 02 2 0(2 2 3,2 3 2|2 2 23 31
Transcendéncia | 3 3 32 1 1|1 1 00 2 O(2 O O|1 3 2|1 1 1(0 0 2|3 2 1
Elogio 2 2 22 2 1,2 2 2|1 2 12 1 12 2 2,2 2 2|2 2 2|2 2 2
Regul.natarefa| 2 2 3|3 2 2|3 2 3|2 2 12 2 2|3 3 2|3 3 3|2 2 2|3 3 2
Envol. afetivo (3 3 33 3 3|3 3 3|3 3 3|2 2 2|3 3 3/3 3 3(3 3 3|3 33

S1 = Sesséo 1
S2 = Sessdo 2
S3 = Sessdo 3
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APENDICE O

Tabela O18
Registro da Andlise de Sessdo Interacdo Mae-crianca na fase pos-intervencao

Dados individuais das mées em termos dos niveis de mediacéo (0-3) por critério de EAM
nas sessoes (S) da fase Pds-Teste

Mae 1 Mae 2 Mae 3 Mée 4 Maeb Mae 6

S4 S5 |S4 S5 |S4 S5|1S4 S5 1S4 S5 S4 S5

Intencionalidade 3 3|38 31332 2,3 3|3 3

Significagéo
Transcendéncia
Elogio

Regulacéo na tarefa

Envolvimento afetivo

S4 = Sessdo 4
S5 = Sessdo 5



APENDICE P

Tabela P19
Registro da Andlise de Sessdo Interacdo Mae-crianca - Andlise do Juiz

Dados individuais das mées em termos de nivel de mediacéao (0-3)

por critério de EAM

Mae 2 Mae 6
S1 S2 S3 S4 S5|S1 S2 S3 S4 S5
Intencionalidade 2 2 2 3 2|2 3 3 3 3
Significacéo 2 2 2 2 2|2 2 2 3 3
Transcendéncia 2 1 0 3 2|1 3 2 3 2
Elogio 1 2 2 2 2|2 2 2 2 2
Regulacdonatarefa |2 2 2 2 3|3 3 2 3 3
Envolvimento afetivo |3 3 3 3 3|3 3 3 3 3

S1 = Sesséo 1
S2 = Sessdo 2
S3 = Sessdo 3
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APENDICE Q

Tabela Q20
Nivel de Expectativas das Maes em relacdo Potencial de Desenvolvimento da Crianga

Analise do nivel de expectativa da Mae
Perguntas da EICE

Pergunta 14 - Como vocé imagina seu filho(a) daqui a dez Pergunta 15 - Vocé acha que é possivel ajudar sua crianca a se

anos? desenvolver melhor? Se sim, como vocé pode fazer isso? B

0 — ndo tem expectativas ou relata somente expectativas negativas | 0 — ndo tem expectativas ou relata somente expectativas negativas Pontuagao

1 — Relata expectativas mistas (positivas e negativas) 1 — Relata expectativas mistas (positivas e negativas) total

2 — Relata somente expectativas positivas 2 — Relata somente expectativas positivas .
Mée 1 2 2 4
Mae 2 2 2 4
Mae 3 2 2 4
Mae 4 2 2 4
Mée 5 1 0 1
Mae 6 2 2 4
Mae 7 2 2 4
Mae 8 2 2 4
Mae 9 2 2 4
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APENDICE R
Tabela R21

Anélise comparativa das médias dos critérios de mediacéo do grupo nas fases pré e pés intervencéo®

Fases Significancia
Critérios da Média DP g z
p <0,05
coleta
. . Pré 2,27 0,211
Intencionalidade 06s 2.83 0.167 0,083 -1,732
e Pré 1,94 0,365
Significacdo 0s 2.66 0.211 0,063 -1,857
. Pré 1,38 0,211
Transcendéncia 065 25 0.342 0,059 -1,890
. Pré 1,72 0,211
Elogio 06 191 0.167 0,317 -1,000
o Pré 2,27 0,211
Regulagéo na tarefa 06s 2.66 0.211 0,317 -1,000

(Wilcoxon Signed Ranks Test)

% Excluiu-se a analise do critério Envolvimento Afetivo por ndo ter havido diferenca entre as fases pré e p6s-intervencao.



Tabela S22

Resultados da Correlacao de Pearson para Mediacao e as variaveis: Idade da Crianca, CBCL, Escolaridade das mées, CSE, Ansiedade,

Depressao, Estresse, Expectativas e Enfrentamento (N=9)

APENDICE S

Correlagéo de

VD VI T Significancia
Pearson

Mediacéo Idade da crianca -0,002 -0,007 0,500
Mediagdo CBCL 0,409 1,186 0,137
Mediagéo Escolaridade da mée ,0429 1,256 0,124
Mediagdo CSE -0,095 -0,253 0,403
Mediacéo Ansiedade -0,120 -0,321 0,378
Mediacéo Depressao 0 0 0

Mediagéo Estresse 0,114 0,305 0,384
Mediagéo Expectativas 0,557 1,776 0,059
Mediacéo Enfrentamento -0,329 -0,922 0,193

Legenda: VD =Variavel dependente, VI =Variavel Independente, CSE= Condic¢des socioecondmicas
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APENDICE T

Parecer Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESPIRITO SANTO - UFES -

C%‘W“m mo
CAMPUS GOIABEIRA

2

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: MEDIACAO EM PROGRAMA DE INTERVENGCAO COM GRUPO DE MAES DE
CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN: UM ESTUDO DESCRITIVO

Pesquisador: Luciana Bicalho Reis

Area Tematica:

Verséao: 1

CAAE: 10683912.3.0000.5542

Instituicao Proponente: Centro de Ciéncias Humanas e Naturais da Universidade Federal do Espirito
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 198.850
Data da Relatoria: 07/01/2013

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de projeto de pesquisa de doutorado, de cunho qualitativo/quantitativo, a ser realizado com 12
maes de criangas com sindrome de Down.

Objetivo da Pesquisa:

Tem como objetivo principal avaliar e comparar o padrdo de mediagdo em mées de criangas com Sindrome
de Down antes e ap6s programa de intervengao sobre mediacdo e desenvolvimento cognitivo, considerando
a influéncia de variaveis como estresse, ansiedade, depressao e coping, além de crencgas e expectativas
acerca do desenvolvimento do filho.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora apresenta 0s possiveis riscos psicolégicos de realizagdo da pesquisa e os meios possiveis
para evita-los. Em termos de beneficios, espera-se com a pesquisa compreender melhor possiveis relagdes
entre crengas e expectativas maternas com relagdo ao desenvolvimento da crianga com Sindrome de Down
e 0 padrédo de mediagédo adotado por essas mées na interagdo com seus filhos. Acredita-se que isto podera
contribuir para a formulagédo de propostas de intervengéo precoce apropriadas a essa populagao, tais como
programas de sensibilizacdo de pais, grupos psicoeducativos ou mesmo terapéuticos.

Endereco: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario

Bairro: Goiabeiras CEP: 29.090-000

UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3335-2711 E-mail: thiago.moraes@ufes.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESPIRITO SANTO - UFES - gwﬂm
CAMPUS GOIABEIRA

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
A pesquisa é claramente proposta, estando de acordo com as normas exigidas pelo CONEP.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
O TCLE é devidamente apresentado, faltando, no entanto, o contato e enderego do CEP Goiabeiras.

Recomendacoées:
Acrescentar no TCLE o telefone, enderego e email do CEP/UFES/ Goiabeiras

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
N&o ha pendéncias ou inadequagdes.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado.

VITORIA, 18 de Fevereiro de 2013

Assinador por:
Thiago Drumond Moraes
(Coordenador)

Enderego: Av. Fernando Ferrari,514-Campus Universitario

Bairro: Goiabeiras CEP: 29.090-000

UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3335-2711 E-mail: thiago.moraes@ufes.br



