CAPITULO 1- INTRODUCAO

1.1JUSTIFICATIVA

O interese pelo presente estudojustifica-se por uma série de fatores que permearam
e permeiam avida profissonal e académicada pesquisadora.

Em 1987, iniciou sua formagdo académica graduandose an Pedagogia, com
habilitac® em educacdo espeaal. No segundo ano ch graduagép, come@u a duar como
professora em escola especial, dandoinicio, assm, a suatrajetoria profissonal.

Esta experiéncia resultou em algumas observagies relacionadas a grendizagem de
criangas com necessdades espedais e suas interacbes com as familias. Foi constatado qLe,
quando ha uma interac® efetiva eitre a crianca e os membros de sua familia, o
desenvalvimento infantil € facilitado justamente pelas trocas que esta interagcéo
propaciona. Neste contexto, geramente aprincipal referéncia € a mae que se cnstitui
como a “porta-voz” das ansiedades e duvidas de todos os membros familiares, em relac@®
aquela crianca, com necessdades espedais. AsIm, a mae €a pesa mais envolvida mom a
crianca, com o dagnastico, com a escola e com 0 proces de desenvolvimento e
aprendizagem do filho. A figura paterna permanece geramente numa condc¢éo seaundéria,
Com pouco espaco de escuta, distante do caso, tornando-se assm esquecida e sem nmuita

importancia no trabalho com a crianca.



Dessaforma, sempre constituiu-se uma das inquietactes da pesquisadora verificar o
gue estes pais pensam sobre o nascimento de um bebé mm necessdades espedais, pas ao
contrario damae o i, em geral, ndo manifesta & concepcdes que tem sobre seu bebé com
estas necessdades espedais.

Ressltase que atermo “bebé wm necessdades espedais’ € aplicado nesta
investigacdo para delimitar algumas das caraderisticas do grupo pesguisado como sendo
criancas entre zero e trés anos de idade aonddgica — segundo BRASIL (1995 e
apresentando algum tipo de deficiéncia fisica, sensorial, cognitiva e maltipla en carater
temporario ou germanente — conforme BRASIL (199%).

Pesquisas bre relactes familiares revelam que afigura paterna exerce influéncias
e ontribui de uma maneira toda espeda para aaprendizagem e o desenvovimento dcs
filhos. Sobre isso GOTTMAN (1997, p.17) afirma que: “A vida da aianca é atamente
enriquedda quando haum pai emocionalmente presente, legitimador e cgaz de onfortéa-la
quando ela esta triste. Do mesmo modo, a aianca pode ser profundamente prejudicada
quando o @ é ausivo, excessvamente aitico ouemocionalmente frio”.

Concorda-se cm o autor, quando ele enfatiza aquestdo da detividade do pai em
relacdo ao filho e das consequiéncias que este vinculo traz para acrianca

Porém, quando resce um bebé mm necessdades espedais, pai, mde e demais
familiares vivenciam o impado de diferentes maneiras, sendo e, conforme os estudcs de
AMIRALIAN (1986, qualquer deficiéncia leva afamilia auma crise, cuja manifestacéo
inicial é o sentimento da perda do filho idedizado e o luto pelo nascimento da aianca

deficiente. Depais, seguem-se 0os entimentos de rejeicéo, tristeza, anglstia, e outros que



acdam refletindo ra interagéo e na formacgé de vinculos afetivos com o filho, situaca®
esta, que acaba desintegrando a harmonia familiar e @mprometendo dretamente o
desenvalvimento infantil .

Estas consideragOes justificam a investigagc& na intencdo de salientar a voz do pai,
pois em geral, como ja foi mencionado, \erificase um destaque & concepcbes maternas
em relacdo ao nascimento de um filho com necessdades especiais.

Outras razbes também justificam a escolha do tema. Em 1998, a pesquisadora
iniciou sua careira no magistério superior e, na @ndc¢d de profesora universitaria,
atuando em cursos de formacéo de professores na aeada educac@® espedal, constatou a
inexisténcia de disciplinas, na grade airricular do curso de pedagogia, que @mntemplassem
um estudo mais aprofundado sobre o desenvolvimento e a @rendizagem de criangas
peguenas com necesgdades especiais. Considera-se relevante para a auacé profissonal
em educacd espedal, o conhedmento sobre ainteracdo destas criancas no mundo, e &
concepcdes da familia sobre o filho, espedficamente do pai, no caso desta pesquisa, pds
com a visualizac® deste contexto, aaedita-se que o profesoor em formagcéo tera mais
subsidios tedricos para duar junto com a familia e o bebé bem como ampliara suas
referéncias bre o desenvolvimento destes bebés.

Todo lebé estd susceivel a dteracdes no seu desenvavimento, sgja por fatores
ocorridos na dapa gestadonal, duante o parto ou apés este. Estas ateraces podem
comprometer, impedir ou dficultar o desenvolvimento fisico, emocional, cogntivo, socia

e de linguagem da aianca



Outra @nsideracdo que justifica o tema € o fato desta investigacdo abordar um
asanto ainda pouco pesquisado, pas os subsidios e material de pesquisa ean psicologia
evolutiva, espedficamente no campo e estudo dis interacOes entre pai e bebé wm
necesgdades especiais ndo sdo freqlentes e cnstituem uma eigéncia para devacéo do
conhedmento de todaos osinteressados.

Acredita-se que esta pesquisa trara @ntribuicbes tedricas para este canpo e

conhedmento, bem como para 0 desempenhoe duacgdo de profissonais da dea

1.2.ABORDAGEM DO PROBLEMA

O bebé tem uma série de necessdades basicas, proprias da sua natureza, e ndo pode
resolvé-las m guda do contexto social: protecdo, cuidados basicos, afeto, atividades
lGdicas e explorac@® domeio fisico e social. Estas necessdades fazem com que acrianca
estegja motivada biolégica e socialmente, para incorporar-se & grupo social, que lhe
transmite a wltura awmulada no deaurso dodesenvalvimento da espéde. Neste sentido, s
pais 90 os primeiros agentes de interac@® do bebé com 0 mundo e representam, partanto,
os primeiros educadores e mpanheiros, promovendo 0 seu desenvavimento e
aprendizagem.

Os estudas de LOPEZ referenciados por COLL, PALACIOS e MARCHESI (1995

abordam que, nesse proces de interagdo com o recén-nascido, a mae ocupa um lugar



privilegiado, pas, pa meio dosuprimento das necessdades basicas do kebé (alimentacéo,
higiene, protecéo), do afeto, doapego, da linguagem, das brincadeiras e de outras agdes e
manifestagdes proprias da maternidade, vai estreitando ¢ vinculos com o recém-nascido
gue, aos poucos, aprende areagir e arespond aos estimulos. O vinculo que se estabelece
entre amée e o bebé fadlita o desenvolvimento psicolégico da aianca permitindo um
envolvimento emocional no qual as agoes e reagdes da mée edo lebé sdo sincronizadas de
forma reciproca. Neste proces, mée efilho sdo recompensados, pas o bebé reage de
forma pasitiva as cuidados e dencdes damée eesta, par suavez, pa meio destes cuidados
e dencbes val proparcionando ao bebé sensagdes prazerosas de @mnfianca, seguranca, entre
outras.

Entretanto a presente pesquisadora baseala nas sJas experiéncias profisgonais e en
seus estudcs acalémicos acredita que afigura paterna representa um agente importante para
0 desenvolvimento infantil, pasjunto com amae o pai também opera nainteragdo do lebé
com o0 mundo, pocess este que parece resultar em efeitos paositivos a aianca.

Conforme NASCIMENTO (20®), a groximaca gradual entre pai e filho se da
entre outros fatores por meio de muito daogo e brincadeiras que vao estimulandoa crianca
através de diferentes ns, toques e deto e dessa maneira proporcionando experiéncias e
situagdes emocionais ricas ao mundoinfantil .

De aordo com MARQUES (203), o i que segura seu filho nocolo e wlabora
com a mae nos cuidados com a dimentac® e higiene da aianca estabelece desde muito

cedo um vinculo maior com o recém nascido. Com brincadeiras e a@es estimulantes o pai



consegue & mesmo tempo impor limites, representar afigura da aitoridade, encorgjar e dar
seguranca acrianca, amparando-a em relacdo aos fus medas.

Sem duvida, criar um filho é um process complexo gue causa um certo grau de
ansiedade nos pais. A presencado bebé, a alaptacé as suas necesgdades, os sentimentos
gue vao se mnsolidandoem torno dessa aianca arotina familiar, o espag que esE novo
elemento ocupa, sdo situagies suscetiveis de ansiedade. Mas quando o lebé resporde
normalmente as estimulos, apresenta um desenvolvimento geral compativel a sua idade
cronddgica demonstra suces nas suas aprendizagens, os pais sntem-se recompensadas,
afinal percebem que os “investimentos’ naquela crianca sdo “retornaveis’.

Porém, BUSCAGLIA (1997 ressdta en seus estudos que & primeiras reagdes
manifestadas frente a nascimento de um bebé cm necessdades especiais envolvem
inicialmente sentimentos e resposta da mae eque, huma propor¢éo menor, a reagdo inicia
envolvera o pai e osirméaos. A dor e adececéo de todos os familiares € inegavel quando
estes tomam consciéncia da redi dade que estéo vivenciando.

Com base nas referéncias tedricas deste aitor e mm as observagdes da pesquisadora
em suatrajetoria profissonal, constatando que afigura paterna na escola, ncs atendimentos
clinicos e an todos os rvigos de que o bebé possa vir a usufruir ndo € tédo presencia
guanto a da mae, acredita-se que & concepcdes do pal sobre este filho se tornam, na
maioria das vezes, powo representativas para a histéria desta familia. Dessa forma,
verifica-se aimportancia de pesquisar estas concepgoes que o pai tem sobre seu bebé aom
necesgdades especiais para que asm a voz paterna sgja ouvida eincluida na histéria da

crianca. Com is é mnferido ao pai a ocupacdo do seu espago nas relacdes familiares, o



desempenho & forma mais efetiva das suas fungdes, o resgate da interacdo pai-bebé e
como consequiéncia, a mlaborac® paterna na fadlitacd® do desenvalvimento global desta
crianca.

A importancia da relagdo méae-filho como garantia eficaz para um desenvolvimento
saudavel do hebé ja foi tema @ordado por varios autores, dentre os quais destacam-se
SPITZ (1979 e WINNICOTT (1988. Porém, nos ultimos anocs, houve uma preocupacéo
dos estudiosos em mostrar que a figura paterna também € importante para o
desenvalvimento infantil e exerce muitas influéncias naformacéo da aianca.

Pesquisas contemporaneas revisadas por alguns autores, entre des GOTTMAN
(1997 e CORIAT (1997 revelan que a interacédo pai-bebé influencia a crianca
principamente no qte diz respeito a socializac® e aafetividade. Os bebés que tém maior
contato com os pais estranham menos as pesas, choram menaos quando sdo deixados com
algum desconheddo, tornam-se mais compreensivos e detivam de forma mais adequada
Seus reladonamentos ociais.

Para GOTTMAN (1997, a influéncia do pai € diferente da influéncia da mée,
principamente nas brincadeiras. Os pais permanecem mais tempo envavidos em
atividades ludicas, fazem mais brincadeiras fisicas e excitantes que & maes, bem como
ruidos ritmicos para chamar a dencéo do kebé, criam jogos diferentes e possuem um estilo
ruidoso gue propiciauma gorendizagem ao bebé, sobretudo noaspecto emocional. Para este
autor, enquanto as maes ® detém nas brincadeiras mais cdmas que deixam o bebé
tranquilo, cs pais propacionam brincadeiras do tipo movimentar a crianga e fazer-lhe

cocegas e outras, que fazem com que o filho experimente sensagbes como o medo, a



excitac® e o dvertimento a0 mesmo tempo. Estas brincadeiras e experiéncias gjudam a
crianca acriar diferentes maneiras de se divertir e aequili brar e manter suas emogoes nas
brincadeiras com as outras criangas, 0 que de certa forma favorece o proces de
socidlizac@®. O mesmo autor ainda faz referéncias a0 desempenho escolar das criangas,
reladonando-o a autenticidade dos sentimentos entre pai e filho. Quando as conquistas e 0s
sucesss infantis 80 percebidos pelo pal e quando este faz elogios verbais ao filho (“muito
bem”, “vocé mnsegue”,...) a probabilidade da aianca sentir-se confiante para insistir e
continuar a gorender € grande, e is acaba reforgcando sua aito-estima.

Percebe-se portanto que para qualquer bebé, estas experiéncias ludicas com o pai
s80 benéficas ao desenvalvimento infantil, e acredita-se que, sobretudo, quando orecém-
nascido apresenta dgum tipo ce problema estas aproximagdes entre o pai e o filho se
tornam ainda mais necessarias, no sentido ce mlaborar com a estimulagdo desta crianca,
proparcionando-lhe asdm maior riqueza de relacOes e de anbiente, pds os bebés com
necesgdades especiais, apesar das limitagdes proprias e caaderisticas das suas
dificuldades, também participam e se divertem com estes momentos, € asS pPoucos
aprendem aobservar 0 pai, aprestar atencd ncsjogos e aresponckr a des.

Outro aspedo importante relacionado as influéncias do pai no desenvavimento da
crianca éque afigura paterna exerce afuncao de separar o0 bebé da méae

SegundoCORIAT (1997, p.10% “...opa € ajuele que... encarna afungéo de operar
a separacdo crianca-mae.. estabelece uma situagao estruturalmente triangular e, em

conseqiéncia, umadistancia entre acrianca eamae.”



s significa dizer que afigura do pai representa um rompimento saudavel na
relacdo mae-bebé, estabelecendo assm uma estrutura parental compaosta por trés pessoas,
maefilho-pai. Nestatriade, tendo ofilha/bebé como centro, améae eo pai como vértices da
base triangular, a relac® pai-bebé, diferentemente da mée-bebé, traz noves elementos que
contribuem para o desenvavimento infantil. De forma mais ampla, 0 pa apresenta
fortemente uma caaderisticade sobrevivéncia externano mundo,e améae en sua natureza
primeira (aimentagcd, pa exemplo) reflete, as vezes, em seu comportamento materno,
uma excessva protecao.

Evidencia-se, entdo que o envolvimento do @ com o bebé permite um melhor
desenvalvimento da aianca favorecendo em muitas aquisicdes importantes para a sua
vida, entre das destacando-se as aquisicoes de anbito socia e detivo.

As pequenas amostras de estudos bre o envavimento do @ com o filho
levantadas neste texto, levam a @ncluir que a interagéo pai-bebé ocorre de forma
diferenciada do que ainterac@® maebebé. Acredita-se que essas diferencas entre pai e méae
compdem uma riqueza de estimulos que éimportante para aformacdo de qualquer ser
humano.

Portanto, destaca o envalvimento do @ na vida de uma aianga € um aspecto
fundamental no estudo da psicologia mntemporanea, e no caso, do envavimento do ai
com seu bebé com necessdades espedais, uma referéncia que podera contribuir para a
abordagem familiar no contexto da educacéo especial.

No decorrer da presente disertacédo opou-se pelo uso do termo “estimulacéo

precoce” por ser ele 0 mais reconhecido e utilizado resta &aea de duac, além de que por
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ele, identificase detivamente a dividade como sendo um tipo de dendimento as criancas
peguenas com necesgdades especiais.

Considerando que tanto a mée quanto 0 [ sdo elementos fundamentais para o
desenvalvimento do pdencial de bebés com necessdades especiais, resslta-se que no
atendmento da estimulac@® precoce anbos deveriam participar ativamente, podendo
interagir com a aianga afim de tornar aintervencéo mais interessante para os envolvidos.

Mas, segundo & estudos de BOLSANELLO (1998 is ndo ocorre. Em sua
pesquisa, em sais instituicbes que oferecem atendimento para bebés com deficiéncias, foi
constatado que a maioria das profissonais do gupo investigado, atuantes na érea da
estimulacé@® precoce ndo incluem a participagd materna nas atividades, o e torna o
trabalho privado de significacéo e sem cond ¢bes para que ocorra ainteragcao entre amae e
seu filho. A mesma pesqguisa revelou gue quando a méae participa do atendimento, este é
praticado e forma an que da fica “..olkservando sem interferir para ndo atrapahar...”
(BOLSANELLO, 1998 p. 12}

Este estudo mostra daramente aevidéncia de que a participacé@® da mae na sua
maioria, ndo ocorre nos atendimentos de estimulagcé precoce equando aorre, a figura
materna € considerada pelas profissonais como uma figura que perturba o andamento do
trabalho. Como conseqiiéncia dis a mae ndo interage cm seu bebé nos atendimentos e
acda se tornando una mera espectadora da estimulagé.

Com base nesta pesquisa supde-se que afigura paterna € ainda mais ausente no
atendimento da estimulacé@® preace, pas o gue se observa an geral é apresenca da mae

como acmmpanhante do filho, como a pesa que mnta ahistoria daquela aianga, enfim
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como a figura familiar que esta mais diretamente envolvida no caso. Em raras stuagdes
encontra-se um pai numa sala de espera aguardando otérmino ce um atendimento de
estimulacé precoce do seu bebé, oumesmo falando algo sobre aquele filho, questionando
os profisgonais hre o trabalho, acompanhando o atendimento da estimulagé® precoce
mais diretamente. Sendo assm, qualquer movimento paterno no sentido de querer
aproximar-se do trabalho que esta sendo feito com o bebé é onsiderado powco comum
pelos profissonais. A figura paterna acaba sendoesquedda, powcaimportancia se da aela
e as beneficios que pode trazer ao trabalho com a aianca e principamente a
desenvalvimento do poprio bebé.

Diante dessa situac&o, a presente investigacéo pretende dar um lugar de destague a
figura paterna como fundamental para o desenvolvimento dcs bebés com necessdades
espedais enfatizando também sua importancia no atendimento da estimulagé precoce.

As consideracoes, reflexdes e referéncias abordadas acima mndwiram a daboracéo
da questdo central da presente pesquisa:

Quais s90 as concepgoes paternas bre o filho com necessdades espedais, nafaixa
etéria dos zero aos trés ancs de idade, inserido em programa educadonal de estimulacd®

preaoce?
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1.30BJETIVOS

1.3.1 Gead:

- Investigar as concepgdes do pai sobre seu bebé mm necessdades espedais, na
faixa déria dos zero aos trés anos de idade, em atendimento no pograma educadonal de
estimulagé precoce
1.3.2 Espedficos:

- Veificar o impacto vivenciado pelo pai em relagéd ao nascimento de um filho
com necessgdades especiais.

- Averiglar a visdo que o pai tem em relagdo a0 programa elucacional da

estimulac@ precoce que seu filho freqlenta.

1.4DEFINICAO OPERACIONAL DOS TERMOS

As definicOes a seguir tém por objetivo informar e esclarecer ao leitor o significado
gue foi atribuido a dguns concetos expressos no corpo dotrabaho, pas, dependendo do
contexto na literatura an que estdo inseridos, os termos podem variar e também podem

aaumular concepgdes diferenciadas.

Bebé: crianca nafaixa d@ariados zero aos trés anos completos de idade cronddgica
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Educacdo Espedal: modaidade de alucacdd escolar, vdtada para a formagio do
individuo, com vistas a0 exercicio da ddadania, oferecida preferenciamente na rede
regular de ensino, para educandos com necessdades especiais e que inclui como primeiro

atendimento a estimulacé preace (BRASIL, 1999

Estimulacdo Preace: conjunto dnamico de daividades e de reaursos humancs e
ambientais incentivadores que séo destinados a proparcionar a aianca om deficiéncias,
nos «us primeiros ancs de vida, experiéncias ggnificativas para dcancar pleno

desenvalvimento noseu proces evolutivo. (BRASIL, 19%)

Intervencdo Precoce o mesmo que Estimulacd® Preace

Pai: pessoa do sexo masculino gue exerce afuncéo paterna.

Individuos com Necessdades Espedais. baseando-se en BRASIL (199), séo aqueles

individucs que gresentam, em caéder permanente ou temporario, aguma deficiéncia

fisica, sensorial, cognitiva emdilti pla.
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CAPITULO 2 —MARCO TEORICO DA PESOUISA

2.1.TECENDO ALGUMAS CONSIDERAGCOES SOBRE A PATERNIDADE

As discusPes Dbre questbes relativas a paternidade cnqustam consideravel
espaq maliteratura, umavez que o hanem — pai vem construindo, a0 longo dcs ancs, asua
identidade. Acredita-se que & reflexdes bre 0 papel do “novo pa”, as pesquisas obre a
diversidade familiar atual, os estudos bre 0 género masculino e outros temas relativos ao
contexto da paternidade, que cnstantemente sdo aportados como nowes contribuicdes as
investigagdes neste canpo ke estudo s ciéncias humanas, faalitam a compreensdo dessa
identidade masculina e paterna, que, pa sua vez, esta sujeita a modificagdes continuas,
umavez que esta em proces de anstrugdo e sob as influéncias do meio.

Analisandoa paternidade do porto de vista histérico e social, percebe-se que grupos
culturais diversificados contribuiram e influenciaram na formagdo do @ que setem hgje.

Como exemplo, o estudo e COMEL (1998 mostra dgumas praticas do indigena
brasileiro, reladonadas ao papel pa. Estas dizem respeito a um cerimonial de
remnhecimento da paternidade, o “couvade”, que possvelmente representa, do porio de
vista socioldgico, aimportanciado pai na gerac®. Enquanto a mulher, em geral, paria seu
filho & beira dos rios, o hanem recstado em sua rede, recebia dencbes especiais
(aimentac@ e congratulagdes), depois do rescimento da criangca A autora também analisa

gue an muitos grupcs indigenas o sentido de ommunidade émuito forte. Nesss grupacs, par
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exemplo, s homens mais velhos eram 0s resporsavels pela transmissio das tradicoes
culturais aos mais noves e pela mnservagao desses.

A mesma autora também pontua & influéncias dos escravos africanos que ajui
chegaram. Segundo sua pesquisa, o0 regime de escraviddo favoreceu a formacdo de um
sistema patriarcal, maternal e a mesmo tempo fraternal, pds as populages =
caracterizavam pelo desconhecimento do i biologico, ab mesmo tempo qLe, nas enzalas,
estes escravos viviam como uma grande familia en que o poder era compartido, embora a
sabedoria fosse pertencente a negro mais velho da comunidade, considerado o“pai”.

Os portugueses, como primeiros colonizadores, também deixaram suas marcas na
formacdo da identidade paterna no Brasil, legando a concepcdo de homem, pai, como
autoridade asoluta, heranca da familia patriarcal, trazida de Portugal (COMEL, 1999. O
homem adquiriu assm prioridades bre amulher e os filhos e poder de decisdo pditica
eondmica esocia. A mulher, simplesmente, couberam os cuidados com a prole e a
educacéo dela.

No que diz respeito a paternidade no contexto da redidade brasileira, o estudo ce
COMEL (199B) mostra grandes diferencas entre estes trés grupacs étnicos: os indios (como
0s primeiros habitantes da terra, redizandorituais que enaltedam o pai), 0s negros (como
escravos que ajui chegaram para o trabalho res lavouras, destacando o @ como o membro
mais velho e de maior conhedmento da senzala) e os brancos (como colonizadores
europeus detentores do poder sobre anova terra e de um sistema en que o hanem-pai

exerciaum dominio absoluto sobre qualquer coisaou pesa).
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Baseando-se neste referencial, aaedita-se que estes grupos étnicos influenciaram na
formacdo daidentidade paterna que esta estabeledda en nossa sociedade @é o momento, e
gue também continua sendo estabelecida a medida que véo ocorrendo, no @correr da
histéria, multiplas interagdes (culturais, sociais, religiosas, econdmicas, pditicss,...) e
necessdades diferenciadas. Neste cntexto, a paternidade wmo elemento integrante da
cultura de um povo sofreu e sofre mudangas. Discutir estas mudancas sgnifica dizer que a
identidade da figura paterna estara sempre an construcéo e que vai se estabelecando
conforme 0s movimentos de transformagéo que vao ocorrendo ao longo dcs anos. Sobre
IS0 VASCONCELOS (1998, p. 43afirmaque:

O processo de mnstrucdo daidentidade, da subjetividade eda representacdo ouidéia de pai,
se d4, em contextos histéricos, culturais e detivos espedficos, com suas marcas e
significados, préprios de cala gerac®. Nele, tanto a crian¢ca @Mo Seus pais « constituem e
se identificam enquanto sujeitos; constroem e mudam a si mesmos e a meio (humano e
fisico) onde mnvivem.

Concorda-se, portanto, com a andlise da autora no sentido ce que aidentidade do
pai vai, aos poucos, sendo construida einfluenciada pelos diferentes movimentos de uma
sociedade.

Porém apesar de todas as transformacdes que ocorreram na sociedade brasileira
desde a @ocados indios, dos escravos e dos colonizadores europeus até os dias de hogje,
existem autores que evidenciam que an nossa alltura, ainda éexigido que @& mulheres
(méaes) cuidem e eduquem seus filhos. Os estudcs de GIFFIN (1998 por exemplo, aportam
gue dos homens € eigida adedicacé ao trabaho, que éo que garante seu papel como
maior provedor da renda familiar, e que des vivenciam algumas préticas ciais,
reladonadas as definicbes do género, tais como: “cuidar de aianca €coisa de mulher”,

“guem entende o filho € amée”, entre outras.
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Ja apulicac@® de LEWIS e DESSEN (199) baseada em inUmeras pesquisas bre
0 pai no contexto familiar num panorama mundal, revela que nas décadas de 70 e 80 o
envolvimento paternal era caraderizado pa duas perspedivas. 0 hologico e o de
personalidade. O primeiro modelo reladona-se aprerrogativa bioldgicade que @& mulheres
cuidam mais das criancas do que os homens, e o segundo modelo, sugere que O
comportamento paterno e materno pock refletir a personalidade dos genitores e que essa
personalidade € decisiva no envalvimento com a crianga. Ja a perspectiva dominante da
décala de 90 é aquela determinada por fatores ciais que sdo bem caraderisticos nos dias
de hge, tais como: divisdo dotrabalho dameéstico entre pa e mae que trabalham fora de
casa, aumento do nimero de maes que trabalham fora, aumento do nimero de divorcios,
entre outros. Os mesmos autores evidenciam que o envolvimento paternal é muito
complexo e que & funcOes paternas ofrem vérias influéncias resultantes destes fatores
sociais. Afirmam que “...a paternidade sO pade ser compreendida se inserida dentro de uma
andlise da relagdo entre & interagdes familiares e os contatos de cada membro da familia
com 0s procesos culturais mais amplos.” (LEWIS e DESSEN, 1999, p. 12

NOLASCO (1993 faz uma adise da paternidade wnsiderando o tipo ke
reladonamento entre pais e filhos até os anos 60. Esta relacé era caaderizada por um
modelo tradicional em que a disciplina, a aitoridade e a rigidez eram a es€ncia do
comportamento masculino. Como conseqiéncia dis®, muitas geracbes de filhos
manifestaram-se @mo tendo pais omiss e detivamente distantes. Avangando em suas
reflexdes, 0 mesmo autor coloca que nos dias de hge os paradigmas bre apaternidade ja

nd sd0 mais os mesmos airmando qie “... perfeitamente posdvel para um homem
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envover-se e vincular-se @ filho a partir de sucessvas experiéncias cotidianas de
intimidade e econtro.” (p. 153, paém is se dispersa pela importéncia que recebe a
maternidade, em nossa alltura. Em relacdo aisso NOLASCO (1993, p.154) afirmaque:

...reforcar aimagem da maegrandiosa e acolhedora éfortalecer a de um pai eminentemente
autoritério e astrador, com o qual ndo se consegue dialogar...as referéncias afetivas passam
a ser definidas, inicidmente, no cotidiano, por meio dos cuidados fisicos e das primeiras
necessidades emocionais, das quais, o pai, pelas atribui¢des que recebe, esta excluido.

Parece que o0 autor analisa a dindmica da relagé entre pa e filho, partindo do
presaupcsto de que apaternidade pode ser reprimida pelas agdes das mulheres que, para
legitimar a importdncia da maternidade, acabam provocando dficuldades no
estabeledmento de vinculos entre pai e filho.

WINNICOTT (1989, ao proferir uma paestra entitulada “A Crianca no Grupo
Familiar” destacaque nos Ultimos cinglenta anos 0s pais ® tornaram mais reais para 0s
filhos passando a desempenhar, até certo porto, un papel de dugicacdo da mée. Is tem
interferéncia quando a figura paterna entra no mundo d aianca € em condgoes
favoravels, vai aos poucos se transformando e deixando ce ser um ser humano severo e
intransigente para ser alguém que pode ser amado e respeitado pelo filho.

Existem também algumas investigacdes que vém sendo desenvolvidas atuamente e
que @ordam as interagbes entre os pais e seus filhos pequencs. E o caso de WENDLAND
(2007, gue examina aevolucéo dos estudcs na &eadas interagdes entre pais e bebés, no
campo clinico, do pomo de vista tedrico e metoddégico. Para is a autora utili za-se das
contribuicBes de vérios pesquisadores bre o tema paternidade.

A referida obra dentifica gporta que LAMB em 1975 ja indicava 0s pais como

contribuidores esquecidos do desenvolvimento da crianca. WENDLAND (2001) menciona
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KNIBIEHLER (1983) que afirma que, na histéria da dvilizac@® ocidental, a paternidade
tem se transformado rapidamente, em fun¢do das mudangas ciais, culturais e familiares, e
guestiona, assm, a identidade do hanem como pai. WENDLAND (2001), também aporna
que onforme CUPA-PERARD e mls. (1994 a ocorréncia de todas estas transformagdes
leva aliteratura psicolégica esociolégica aabordar a “paternagem”, como uma idéia da
psicandlise que explora a relagdes entre aproximidade fisica entre 0 pai e acrianca e a
distancia simbdlicanecessaria ainstalacé da autoridade paterna.

A obrade WENDLAND (2001), considera & reflexdes de LE CAMUS (19%) que
afirma que estas mudancas no campo da paternidade resultam em outras consequéncias
como o surgimento da idéa dos pais implicados em cuidados mais diferenciados do que os
da mae e finamente, segundo ZAOUCHE GAUDRON (1997), na idéia dos pais
suficientemente presentes navida daos filhos.

LE CAMUS et a. (1997 citados por WENDLAND (2001, p.9) afirmam que: “O
lugar ocupado pelo pai tem sido estudado a partir de trés perspedivas. seu papel, sua
funcéo e seus comportamentos.” Neste ntexto, os autores evidenciam que o papel do pai
refere-se & conduas ciamente prescritas e puldicamente anunciadas. Sua funcdo dz
respeito aos mecanismos de &80 e deitos da presencado pai sobre 0 desenvolvimento da
crianca. Por Ultimo, as comportamentos paternos e a*“ paternagem” se referem as trocas e
aos cuidados forneddos pelo pa a0 bebé e sdo estudados no nivel das interagdes
observaveis.

A mesma obra danda referencia os estudos de CLEMENT et al. (1999, que explicita

que a asencia ou deficiéncia do pai em relagdo ao seu papel, sua funcd e seus
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comportamentos parecegerar consequéncias negativas para améae ea forma como elavive
sua gravidez e maternidade, assm como para arelacédo que da estabelece om seu filho e
também para o desenvavimento psiquico, social e mgnitivo do kebé.

Como foi visto, existem abordagens e ncepcbes bre a paternidade que
defendem diferentes Gticas bre essa tematica. Estes portos de vista @ntribuem para se
entender 0 proces® de a@nstrucdo das relagdes entre pais e filhos, considerando-se &
perspedivas historica, social, psicologica pditica entre outras. Acreditase que tais
abordagens e ancepcdes relativas a paternidade concordam em um mesmo porto: que a
importancia da vinculag@o entre pai e filho favorece a crianca an muitos aspedos da sua

vida e olaborano processo de @nstrucéo e de busca daidentidade do hanem.

2.2 A IMPORTANCIA DO PAI PARA O DESENVOLVIMENTO DO BEBE

Sentimentos maternos e paternos iniciam-se desde muito antes da gravidez. O
desgjo de ser madeou pai, as fantasias em relacd ao filho, as lembrangas da infancia dos
pais, as expedativas bre o futuro, os vinculos do casal, gjudam a visualizar um panorama
geral sobre os papéis damae edo pai no desenvalvimento humano.

BRAZELTON e CRAMER (1992 relatam que o hamem prova uma série de
sensagdes quando fica sabendo que vai ser pai. Um dos primeiros sntimentos € o da

exclusdo. A mulher passa aser alvo de @encdes e principamente volta suas atengdes para o
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bebé que vai chegar. Depais, inicia-se um procesd de gustes em que o hanem reflete e
guestiona sobre sua mmpeténcia para ser pai. Estes ®ntimentos 0 naturais e gudam a
construir aidentidade paterna.

PARKE (2001, p. 5% ressdlta andaque:

O proces® da gravidez, o parto e avinculag@o precoce sdo fortemente influenciados pelas
atitudes do pai. O apoio emocional do marido durante a gravidez contribui para uma
adaptacdo bem sucedida da mulher a0 seu estado, e asua presenca durante o parto e o
nascimento esta associada auma menor necessidade da mulher gravida de medicaggo peara
alivio das dores e auma experiéncia de parto mais positiva.

Observa-se mm is gue o pai, desde muito cedo, desempenha um papel importante
na histéria do kebé pois através do envolvimento e da relac® afetiva com a mée, ele
colabora para que agravidez e o parto acontegcam de forma mmpensadora epositiva.

LEFEVRE (1981) enfatiza que amulher ao saber que esta esperando um bebé passa
por inUmeras vivéncias e transformacfes no seu aspedo fisico e também no seu estado
emocional que naturamente nfiguram-se por expedativas, imaginagcéo, fantasias,
esperancas, dividas, entre outros entimentos. O pai também tera uma ditude diante da
gravidez e pode manifestar alguns comportamentos como a detividade, a preocupagéo, a
solicitude, entre outros.

Outros estudacs redizados por BARNARD (2001, p. 8) trazem a @onfirmaggo de
gue “...apresenca eo apoio afeduoso de um futuro pai gudam uma mulher a desenvolver o
seu papel de mée”. Is ncs revela aimportancia da figura paterna no sentido ce gudar a
mulher a desenvaver sua condc¢éo materna.

De a®rdo com os autores abordados anteriormente, percebe-se que o papel do i é

muito importante, antes mesmo do kebé nascer, pads através da relacéd que mantém com a
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mae 0 [l representa gpoio, seguranca, e de cataforma, até umareferéncia para agestante
gue se encontra num estado de maior suscetibili dade.

WINNICOTT (1993 diz que naturadmente amae €a pesa que mais € preocupa
em sentir e mnhecer as necessdades do seu bebé. Por is© acda sendo a pesa mais
preparada para dender essas necessdades iniciais do filho. Para que ese aendimento
ocorra de forma detivatorna-se indispensavel que a maese sinta segura na sua relagé com
0 pai da aianca ecom afamilia. A medida que o bebé vai crescendo, ousgja, vai passando
de um estégio de total dependéncia, nocaso dcs recan nascidas, a um estagio de aitonamia
peswal, as exigéncias quanto aos cuidados maternos também vao mudando e se
transformam num cuidado ofereddo pa ambos os pas, que juntos asumem a
responsabili dade da educacéo da crianca

Japara MARQUES (2003, aidéia de que amée é apessa certa para desempenhar
tarefas relacionadas aos cuidados, a protecdo, a eucacédo e a estimulagc® do
desenvalvimento infantil esta completamente equivocada. A divisdo dessas tarefas entre
pa e mae éimportante para o fortaledmento dcs lagos afetivos e da wnfianca entre os
membros da familia. A participacdo do @ nestas tarefas, também deixara acriancamais
segura eencorajada para viver situagdes novas.

Segundo BRAZELTON (1994, na redizac@® de dgumas pesquisas no Children’s
Hospital de Boston sobre 0 comportamento dcs pais diante de seus filhaos recém nascidos,
observouse que 0 pai se torna sensivel ao choro da aianca eresponce rgpido a ac® do
bebé. Dessa forma, ele logo adquire o conhecimento de quando € necessario falar com o

bebé, trocar-lhe & fraldas, fazer-lhe arrotar, o que propicia o estabeledmento de uma



23

comunicacdo imediata com a aianca Nestas pesquisas, observou-se também, que o bebé
responck a comportamento do pai por meio de vérias demonstragdes motoras, tais como:
aoonchegar-se no seu ombro, vdtar a cabecana dire¢go davoz do pai e acompanhar-lhe os
movimentos do rosto com os olhos e a checa

Outras investigagdes do mesmo autor revelam que os bebés aprendem a manifestar
respostas diferentes ao pai e amae, desde muito pequenacs. Ao perceber 0 pai, por exemplo,
0 bebé arva os ombros, adquire uma expressio fadal de ansiedade ede &imo, pa meio
do arqueamento das brancdhas, da boca que se @re e dos olhos que ficam mais
bril hantes.

BRAZELTON (1994 indicatambém que cm duas $manas, o bebé jaidentifica a
voz do pa, diferenciando-a de outra voz masculing, e com quatro semanas, 0 kebé
manifesta um comportamento previsivel e diferente frente o pal e amée Do pal ele parece
esperar uma maneira de falar mais excitante do que da mée.

Percebe-se portanto, que a maioria das caracteristicas, dos movimentos e das
brincadeiras do pai com o bebé, se distinguem dos da mée, o que promove muitas stuagdes
estimulantes favoraveis ao desenvalvimento infantil pois aos poucos, estas atividades vao
encorgjando e dando seguranca para que a crianca viva situagdes novas. Sobre IS
YOGMAN et d. (2001, p. 12pafirmam que:

O pa tende mais a entrar em jogos pesados e estimulantes. Empurra o bebé etocalhe,
aumentando a excitacd deste. A reaccé de um bebé mmecapor observar atentamente o
pai, depoisri-se, grita de entusiasmo e am seguida reclhe-se rapidamente, antes de encetar
outro periodo de atencép. As interacgdes de uma aianga com o0 pai, em contraste com a
maeg caacterizam-se por um ritmo de picos mais atos e de periodos mais longos de
reaiperacé.
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Constata-se entdo que, enquanto a mae fornece experiéncias protegidas e mais
seguras a aianca o pai faz surgir a brincadeira, exigindo assm que acrianca preveja sua
reecdo, 0 (e favorece o desempenho cognitivo do kebé pelos periodess de dencéo e
excitacg® ao qual fica eposto. Essa eperiéncia @m o0 pai promove dnda o
desenvalvimento afetivo, pads os toques e movimentos das brincadeiras, permitem ao bebé
vivenciar emocoes diversificadas.

“As maes reagem a ma disposicdo dos bebés acamando-os, tocandolhes ou
pegando-lhes ao colo pararefreaem a sua adividade motora desordenada. Por contraste, os
pais tendem mais a &anar ou a anbalar os bebés a um determinado ritmo, como se
brincassem com eles.” (DIXON et a., 2001 p.78

O pa também contribui para aidentificac@® dcs papéis sxuais dos meninos e das
meninas. Conforme BRAZELTON (1994, p.517: “E muito provavel que o pai sgja
fisicamente divo com o filho, e que o estimule a aquirir novas comportamentos motores.
Com as filhas, os pais costumam ser gentis, moderados, até mesmo protetores. Costumam
ficar mais tempo com elas no colo.”

Com estes entimentos e comportamentos diferenciados, por parte do pai entre
meninos e meninas, ele, aos poucos, vai atribuindo aos bebés papéis sxuais espedficos.

WINNICOTT (1982, acaedita que o fato do @ conhecer ou réo seu filho vai
depender muito da ditude tomada pela mée, afinal o bebé inicialmente vincula-se afigura
materna e asocia catas caraderisticas como madez, ternura, entre outras, a da. Para o
autor, essas qualidades da mée vao aos poucos £ nsolidando na mente da crianca e

atraam sobre si proprias os gntimentos que mais tarde o bebé formara em relacéo ao pai.
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Entrando ra vida da aianga, 0 pa assuume esses sentimentos que 0 bebé ja mantinha, de
ceta forma, em relacdo a méae, que percebendo um comportamento paterno adequado e ja
esperado por ela, sente-se diviada.

Namesma obra, o autor aporta trés grandes beneficios dafigura paterna. O primeiro
€0 dequeo pa évalioso para auxiliar amae asentir-se bem, pas a aianca é sensivel as
relagdes entre seus pais e is fornece um sentimento de seguranca a filho. O segundo, é
de que 0 pai é necessrio para dar a mée apoio moral, no sentido ce sustentar tudo aquil o
gue daintrodw navida da aianca. O tercaro € 0 de que 0 pai por suas caaderisticas de
personalidade enriquece eamplia o mundoinfantil, pas utilizando seu conhedmento sobre
o mundoele percebe quando determinadas brinquedaos e jogos auxili am as criancas em suas
brincadeiras e aividades sm impedir o desenvolvimento esportaneo daimaginagéo.

SANTO (2000 afirmaque apresencado pai serve @mo ali cerce para aestabili dade
dafamilia porque estimula o desenvavimento da mwnfiancana méae encs filhos, tornamais
eficaz a educac@ e o controle dos excess das criancas. A ac& conjunta etre os pais
contribui fortemente para asocializa¢@® e 0 desenvolvimento psicoldgico infantil .

Todcs estes estudos mostram evidéncias de que ainteragéo pai-bebé ocorre de
forma diferenciada da interacdo mae-bebé. As brincadeiras, as reagdes, os cuidados, os
movimentos e o envalvimento de cala um dos progenitores com a aianga permitem a
criacdo de vinculos fortes e necessrios a da, justamente porque mm a presenca dos dois
modelos ocorre um equilibrio e uma complementaridade importante a formacéd® e a

desenvalvimento geral dacrianca
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2.30 PAI E O BEBE COM NECESSIDADES ESFECIAIS

2.3.10 PAIl DIANTE DO NASCIMENTO DE UM BEBE COM NECESYDADES

ESPECIAIS

Em gera, o rescimento de um bebé mm necessdades espedais desencadeia uma
série de sentimentos e reaces no comportamento da familia. Descobrir e enfrentar tal
redidade faz parte de um processo ddoroso para os pais e, de certaforma, angustiante para
os médicos, que hamaioria das vezes, sd0 s transmisores danaticia.

KENNJUPP (1998 afirma que os problemas que os médicos tém para transmitir
aos pais a naticia de que o bebé é portador de deficiéncia se deve a fato da pouca ou
nenhuma orientacd® que estes profisgonais tiveram em sua vida académica O autor
evidencia que os médicos s treinados para acura, para 0 melhoramento do estado das
pesas e transmitir uma naticia destas aos pais, significano minimo reconhecer-se Mo
impotente diante da situaga.

Numa pesquisarecente, KENNJUPP (1998 levantao gue os pais destacaram como
importante de ser levado em consideracé no momento da transmissao do diagndéstico pelo
medico: a) os pais querem ser informados, se posdvel, o guanto antes; b) se ndo for
possvel redizar um diagnéstico imediatamente, os pais querem conhecer as suspeitas
meédicas; ¢) no caso daredizac@® de exames, os pais também querem ser informados; d) os
pais querem que aequipe médica sga franca e horesta; €) a mée e o pa querem ser

informados juntos para um dar apoio ao ouro; f) os pais querem privaddade durante eap6s
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anaticia; g) os pais querem a presencado bebé durante edepois da naticia para que possam
perceber caraderisticas positivas e draentes, ao invés de serem deixados imaginando o
pior; h) os pais querem a presencade outra pesa dém do médico que sgja conhecedora do
asunto e que possa wnversar com eles no sentido e esclarecer as duvidas e orienté&1os; i)
0s pais querem receer informagdes escritas Lbre a doenca j) 0s pais querem que 0S
meédi cos utili zem uma linguagem clara esimples.

Percebe-se, assm, que no caso do rascimento de uma crianca @m deficiéncia se
configuram duas stuacOes dificels. de um lado, s médicos que en geral tém a aduatarefa
de informar e transmitir o diagndstico aos familiares e, do ouro, cs pais que @MO
receptores da naticia vivenciam um trauma e muitas reagdes emocionais derrentes da
cond¢éo qLe se gresentou.

PANIAGUA (1999 enfatiza que a informacd® a ser dada as pais bre a
deficiéncia do filho deve ser a mais descritiva posdvel, isto € ndo deve de limitar as
terminologias e nomenclaturas do transtorno, mas deve onter, sobretudo, uma breve
exposicdo daquilo que redmente significa o transtorno, incluindo caaderisticas,
necessdades da crianca, portos positivos e negativos, dados concretos que dao fundamento
ao dagnastico, o carater de permanéncia ou transitoriedade das dificuldades, indicacdes de
intervencéo, otratamento, entre outros. Além dis, a aitora evidencia que alinguagem que
o transmissor utili za, sua cgaddade de escuta, sua ditude corporal de proximidade esua
expressio fadal séo elementos que dao seguranca e onfianga as receptores da naticia, no

caso, Gs pais.
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S&0 powos o0s estudos que nos revelam especificamente cmportamentos e
sentimentos do pai em relacdo ao filho com necessdades especiais. Na maioria das
investigagdes, a preocupacéo esta focada na mae enofilho, sendo qie o levantamento das
concepcdes do pai sobre seu bebé mm necessdades especiais e 0 impado do rascimento
desta aianca para seu genitor ndo sdo olservados, nem ouvidos. Estas concepcles e
emocOes paternas que, em geral, ndo sdo manifestadas em virtude da aiséncia ou do
siléncio do @ nos atendimentos iniciais do kebé oumesmo pelo pauco espaco e lhe é
dado para ewvodver-se de forma mais direta com o problema, podem revelar amostras
importantes da historia familiar, sob oura Gtica, diferente da materna, bem como fadlit ar
um maior conhedmento do @ em relacéo ao filho e favorecer ainteragéo entre des.

RODRIGUES, LOPES, ZULIANI et al. (2003 descrevem e analisam as reazdes de
pais e maes de bebés nascidos com anomalias craniofadais. Chegam as seguintes
conclusdes. pa e mée vivenciam o luto e atristeza da perda do bebé idedizado. Neste
momento, ambos necesstam de goio para superar suas angustias e guda no sentido dce
obterem subsidios que os informe eofereca caninhos no auxilio ao desenvavimento pleno
do bebé. Asautoras relatam que ndo observaram diferencas entre & rea@es de pais e mass,
porém destacam que 0s pais ® locaram como mais disponiveis do qle & maes para
solucionarem o problema de qualquer forma.

LEFEVRE (1981, p. 8) afirma que no caso do rascimento de um filho com
Sindrome de Down area;do de cala caal estd mndcionada aaguns fatores, citando-os:

..relacionamento entre ambos, tipo e personadidade de cala um, de suas experiéncias
vividas, de suas crencas. Pessoas muito religiosas em geral aceitam o fato mais
rapidamente, mas permanecem algumas vezes por toda a vida com a pergunta que dlora
nas entrevistas, com simplicidade: “Mas por que eu?’ sentindo es® nascimento com um
castigo sofrido...
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Em sua obra, BUSCAGLIA (1997 faz um levantamento sobre os sntimentos e
rea@es iniciais dos pais de criangas com necessdades espedais. Segundo ese aitor, 0
chogue inicial seguido de um sentimento de descrenca depende das caracteristicas e das
necesgdades do recém nascido. Geradmente os Entimentos e reagdes iniciais dos pais
manifestam-se pelo estrese epela ansiedade dos genitores que se encontram diante de um
futuro sem previsdes para acrianca, pas ndo tém nocéo da extensdo real do poblema. O
mesmo autor premniza que neste periodo inicia de reagdes, a maioria das pesquisas,
referem-se as entimentos e respostas da mée, paém em um grau menor, as primeiras
rea@®es maternas parecem generali zar-se, envolvendo o @ e 0sirmaos.

Ainda en BUSCAGLIA (1997), encontramos a indicacd de que todcs estes
sentimentos resultam numa dapa de aitopiedade, momento das lamentacbes bre a
redidade do filho imperfeito. Fazem parte deste proceso 0 choro, a decepcéo e a
descrenca, mas, ab mesmo tempo, inicia-se 0 periodo em que os familiares estdo tomando
consciéncia das necessdades do bebé equestionando-se sobre o paqué do fato ter ocorrido
com eles. Profundcs entimentos de alpa, auto-censura e auto-reaiminac@® instalam-se
nesta dapa, principalmente nas maes, enquanto a reacdo dcs pais centra-se na vergonha e
na preocupacao com a ditude das outras pesas.

O mesmo autor sdienta que 0 medo e a inceteza também sd0 emocdes
constantemente observadas nos pais de bebés espedais. Em geral, eles £ sentem
constrangidos, desconfiadas e impatentes diante da situacé desconhecida que naturalmente

causareceio.
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Os genitores também sentem a incerteza em relagd ao progndstico, a diciéncia do
trabalho com a aianca e & mesmo da cgacidade paterna e materna para condwzirem a
situacd. ApGs todos estes entimentos que afetam o bebé de forma areduzir sua aito-
estima evalorizaca pesal, segue-se um periodo de depressio familiar, caraderizado pelo
isolamento, fuga, apatia e uma dor emociona muito forte. Tanto a mae quanto o e
exeatam suas tarefas, paém numa situacd® quase de incapacidade funcional e de a;éo
propria.

SegundoBRAZELTON e CRAMER (2003), a presenca de uma deficiéncia visivel
no kebé pocde fornecer o suporte material para aprojecéo de aspectos de menos valia dos
pais. Os autores consideram que @é mesmo uma incapaddade leve an uma crianca poce
tornar-se a causa de graves sentimentos de falta de amor-proprio ncs pais. Com essa
afirmacdo, cs autores remetem a pensar na grande desilusdo dos pais quando o lebé
perfeito e saudavel dalugar a um recém nascido patador de dguma doenga congénita ou
de outra necessdade especial. O que ocorre numa situac@® destas € um desequilibrio dcs
pais, paso bebé rea é muito dferente daquele que foi idealizado.

Concorda-se wm BRAZELTON e CRAMER (200]) quando eles aportam o0s
sentimentos de falta de anor proprio dos pais no caso do rascimento de um bebé mm
necessgdades especiais e acredita-se que 0 impacto que pai e mae sofrem neste cao toma
grandes propor¢des e causa uma serie de sentimentos que perturbam os pais em relacéo a
eles proprios por terem “prodwzido’ uma aianca @m problemas e também os pais em
relacdo a crianca por legitimar através das sJas caracteristicas a “producé” dos pais.

Conforme HAYDEN (1988, p. 163
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O que acriangaindividua é efaz deta todos os membros da familia; o comportamento

desses, por seu turno, afetaa aianca Quandoa crianca aje, amaereage, e acrianca por sua

vez, reage amae num padrado circular. O pai, a seu turno, reage asua propria percepcéo da
interacd@ maefilho e, desse modo, o0 subsistema pai-mae-filho repercute tanto no
comportamento da aianca quanto nainteracd maefilho.

Constata-se ®m is0, qLe apresenca de uma aianca @m necessdades espedais
causa diferentes padrbes de mmportamentos e reagdes paternas e maternas que fazem parte
do luto dcs pais e de @mmo eles elaboram, percebem e se wlocam diante do poblema.
Nese wntexto, as reagdes parentais vao influenciando dretamente & interacOes entre
todos os membros da familia € neste momento, o envolvimento do @i, assm como o ca
maeg é fundamental para que ocorra de forma mais efetiva uma reordenacdo nes relagdes
entre pai-maefilhaos.

DROTAR et a. (1992, identificam em seus estudcs diferentes estagios de reagdes
emocionais dos pais de bebés com algum tipo de anomaia iniciamente um choque
devastador que provoca uma desordem nos entimentos, depois uma descrenca ssociada a
um desgo de negar a situacdo. Posteriormente e acompanhando ainda a descrenca, 0s
sentimentos variam entre tristeza, raiva e desapego por aquele bebé Aos poucos, os
sentimentos de ansiedade eangustia comecan a enfraquecer e 0s pais entram num estagio
de equilibrio, ousga, uma aaptacéo a situacdo, até dcancarem uma reorganizacé®, etapa
esta em que & resporsabili dades pel os problemas da aianca @mecan a ser trabal hadas.

SAAD (2001), psicandlista da Escola Lacaniana de Psicandlise do Rio de Janeiro,
evidencia em seu estudo sobre intervencdo precoce que dgumas ocorréncias gue permeiam
a vida mtidiana das pesas e provocan situacdes de isolamento podem preudicar a

interacd entre o bebé eseus pais, destacando as separagdes, doencas, morte eaté mesmo o

nascimento de uma crianca @m necessdades espedais. Sobre is® o autor diz que; “E
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proprio do humano um desconcerto entre o bebé que nasce e o desgjo do ouro. Esse
descompass entre o gque pode ser recnhecido como proprio do sujeito que nasce eo
desgjo do ouro que o espera provoca um desacerto radicd e determinante”. (SAAD, 2001
p. 70.

Caberesstar aindao que RIZZO (2004, p.1) afirma en sua pulicacé sobre o pai
no contexto familiar de uma aiancaportadora de paralisia cerebral:

A ditude do pai serd importante e fara muita diferenca no processo de reailitacggo, e
amenizar o impado inicial causado pelanaticia. Se ele sente que 0 bebé ocupa por demais 0
interesse, otempo e a @ergia da mae colocar-se-4 em lugar seaundério em sua vida, o que
seré prejudicia para todos. Entretanto, se demonstrar proximidade, apoio e gjuda quando a
mae &ta exausta e quando se ocupa nos cuidados com a aiancga, é de importancia singular,
podendo contribuir, para que aintegracdo da aianca afamilia ocorra de forma menos
traumatica emenos estressante para anbos.

Muitos autores consagrados em educecdo especial, entre des, KIRK e
GALLAGHER (19%), BUSCAGLIA (1997), CORIAT (1997), entre outros, consideram
importante que os pais trabalhem os ®us sntimentos, provenientes do nascimento de um
bebé que gresente dgum tipo de problema, inclusive buscando apoio psicoldgico, se for
necessirio. Para estes autores, a acatacdo doamntecimento ir4 permitir o desenvolvimento
de um afeto pasitivo e incondcional de que qualquer crianga € merecealora, bem como
proparcionara uma maior estimulacé aos pais para participarem dos tratamentos futuros e
necessarios ao desenvolvimento do bebé, enriquecendo assm a eperiéncia de vida de
todos os envalvidos.

Como ficou evidenciado, a maioria dos estudcs citados anteriormente na presente
pesquisa revelam os sentimentos da mae no caso do rascimento de um bebé wm
deficiéncias e ndo expressam claramente os entimentos e & concepgdes paternas em

relacdo a crianca. Esse fato reforca aimportancia de tal investigagdo pera a educacéo
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espedal, pas acredita-se que os éxitos de uma aianca @m deficiéncia também dependem
das agdes, dos sentimentos e das concepgdes que 0s membros de sua familia estabelecem

nas relagdes famili ares.

2.3.2 A ESTIMULACAO PRECOCE E O ENVOLVIMENTO FAMILIAR: UM
DESTAQUE AO PAI

A estimulac® preace € um programa de natureza elucacional, o gimeiro no
atendimento da educacdo especia que visa prestar um servico espedalizado a crianga mm
necessdades especiais na faixa déria dos zero aos trés anos de idade (BRASIL, 1994).
Inicialmente o bebé é submetido & avadiagdo de espedalistas (médicos, fisioterapeutas,
foncaudidlogos, psicdlogos, pedagogos, entre outros) e, conforme o diagndstico levantado,
ocorre aintervencd com o oljetivo de estimular o desenvalvimento infantil .

Em noso pais, segundo BOLSANELLO (1998, o atendimento é feito pa cada
terapeuta individualmente, e suas atividades s80 centradas na aianga ena sua ondcéo
espeda. Dessaforma, a éfase dotrabalho é dada atudoaguilo que dadevera dcancar em
determinadas &reas do desenvolvimento humano (motor, cognitivo, afetivo, socidl,...).

Este diredonamento de trabalho em estimulac® precoce valoriza adificuldade da
crianca, desprezando ra grande maioria, as interacbes da aiangca mm seus familiares e os
beneficios destas interagdes para o desenvolvimento infantil .

Pesquisas revisadas por aguns autores, entre des TURNBULL et a. (199)),

SINGER e POWERS (1993, BECKMAN (199%), sobre & préticas em estimulac&®



34

precoce dos Ultimos cinco a dez anos, inseridas num contexto internadonal, mostram uma
mudanca nesta perspectiva de trabalho centrada na crianga e na sua dificuldade. Com a
valorizac&® e o melhor aproveitamento das recursos humanos familiares (pai e mae através
da participacéo e interacéo, principalmente paterna ematerna naintervencéo com a aiancga,
o trabalho se torna mais sgnificativo para todos os envalvidos e traz mais vantagens ao
desenvalvimento do lebé.

Num momento em que o grupo familiar enfrenta muitos desafios como o alto indice
de divorcios, problemas econémicos, grandes jornadas de trabalho das pais, entre outros,
muitos paises voltam-se para uma padliticade resgate a papel dafamilia, oljetivandoassm
reforcar sua importancia como sistema basico ma formagd e no desenvavimento da
crianca.

Portanto, neste modelo as familias com bebés portadores de necessdades especiais
devem passar a @nstituir-se éemento base no atendimento da estimulagé precoce.

OMOTE (2003, pxvi) afirmaque

...0 atendimento a familias de deficientes deve pautar-se por uma perspectiva duda: a de
prover condigdes favoraveis ao desenvolvimento da crianca deficiente ea de auxiliar cada
famili ar a enfrentar as dificuldades decorrentes da sua cndicdo de ser mae pai, irmdo ou
irma de uma aiancavista etratada como desviante. Essas duas razbes $0 solidariamente
interdependentes.

Namesma obra, COLNAGO e BIASOLI-ALVES (200) descrevem suas pesquisas
redi zadas com familias de bebés com Sindrome de Down e gontam trés grandes aspedos
gue devem ser considerados num programa de orientacéo a pais: propa €/ou permitir que
as familias discutam sobre 0 estrese anociona vivenciado quando rasce um bebé mm a

Sindrome, discutir o desenvalvimento infantil destacando as fases que acrianca passa na
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primeira infancia e discutir informagdes hre a Sindrome e suas implicages no
desenvalvimento da aianca

De aordo com SIMEONSSON e BAILEY (199), acmmpanhando a evolucéo
histérica do atendimento em estimulacdo precoce, alguns paises como ¢s Estados Unidos e
Portugal, pa exemplo, ja estdo com o servico de goio familiar implantado ha alguns anos,
garantido pela legislagd e com um progressvo remnhedmento de que o envolvimento
familiar na estimulacdo precoce @ntribui positivamente para o desenvalvimento global da
crianca mm necessdades espedais.

Sobre is, BRONFENBRENNER e DUNST et a. (1998, p.1% &firmam o

seguinte:

O que se pretende na realidade é que os pais % tornem elementos competentes, capazes de
poder intervir de forma positiva na educacéo e no desenvolvimento do seu filho em risco,
reacbendo mraiss apaio (i. e., recursos) das redes sciais formais e informais, existentes
na comunidade. Isto paque o desempenho eficaz dos papéis de maternidade e paternidade
na familia depende das exigéncias desses papés, do stress entido pelos pais e dos apoios
provenientes de outras estruturas.

Concorda-se @m o0s autores quando eles enfatizam que a comunidade e
principamente os pais e as maes, devem colaborar no trabalho da estimulagcé preace cm
bebés que gresentem necessdades espedais, nosentido ce fornecer a aianca eperiéncias
de interacdo pasitiva, bem como um ambiente com reaursos que fadlit em os progressos no
desenvalvimento infantil. Com este envolvimento, pai e mae grendem a desempenhar seus
papéis, resgatando as Jas proprias caracteristicas e necessdades pesais € ™Mo grupo
familiar e ndo simplesmente porntuando s problemas do recém nascido.

ARAUJO (2004 ressita que os profissonais devem mostrar sensibili dade para

lidar com situagdes complexas de pesas atingidas por determinadas ocorréncias como a
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deficiéncia, e que estes atuariam como “consultores’ dos familiares representando assm
uma fonte de supate de informagdes e de goio socia a familia. Esta, por sua vez,
desempenharia o papel de mediadora do desenvolvimento da aianca @m deficiéncia. Este
enfoque de trabalho apdia-se no “modelo educadonal triadico”, propcsto pa THARP e
WETZEL em 1970e tem sido bestante incentivado naliteratura gual.

LEFEVRE (1981), destaca aimportancia da wlaboracZo dopai, a partir da anédlise
de um grupo & maes de bebés com Sindrome de Down, que @m seus encontros, discutiam
a os beneficios da participac@® paterna para afamilia. A autora expressa que para estas
maes, a guda do marido res atividades domésticas, para carregar o bebé, dar atencéo e
auxili&lo nes tarefas escolares, seu envolvimento ncs tratamentos e dendimentos
espedalizados, bem como nas dedsdes educacionais em relac@® ao filho, era esencia ao
bom gjustamento familiar.

Segundoinvestigagdes reali zadas por WOLERY et al. (1998), apraticados frvicos
em estimulacé prece centrada na familia segue, em alguns paises, principios necessarios
a organizac® e a bam andamento do trabalho, tais como: focdizacdo da dencéo na
familia como um todo e na aianca @mo parte desse todg, apoio aos membros da familia
para que se tornem independentes dos profisgonais, determinacdo da natureza equantidade
dos srvicos de acordo com as necessdades (apoio social, econ@mico, entre outros) das
familias; alcance pelos membros da familia de um estilo de vida mais proximo do namal
possvel; respeito a diversidade ailtural das familias; individualizac@® e ofereamento de

diferentes tipos de servicos (psicologia, asssténcia social, medicina, entre outros).
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LILLIE (199) resumiu aguns objetivos do trabalho com pais de criangcas com
necesgdades especiais ndo espedficamente no atendimento da estimulac@® precoce, mas
que podem ser adaptavels a0 programa @M 0S pequencs e seus pais. Tas objetivos
mencionam o0 seguinte:

a) Os entimentos negativos e & ansiedades dos pais devem ser reduzidaos através de
atividades socialmente estimulantes que aumentem os sentimentos paositivos em relacéo a
unidade familiar e que facan os pais % sentirem competentes diante do filho.

b) Os pais mpre deverdo recéer informagdes para que possam compreander 0s
motivos, os objetivos e & atividades do programa como qual seu filho esta envalvido, bem
como deve ser dado a des um espaco de escuta afim de que possam fornecer informagdes
dos filhos aos profissonais e falar de suas angustias.

¢) Deve haver também um aproveitamento maximo da produividade dos pais em
relacdo aos filhos, pa parte dos profissonais, no sentido ce inclui-los em experiéncias,
brincadeiras e aividades de intera¢@® com as criangas.

d) Devem ser dadas opatunidades aos pais para que des possam facilitar o
desenvalvimento de habilidades ociais, emocionais, de aito-estima e de praticas gerais
Com suas criangas.

SHORE (2000 em seu trabalho baseado nun evento nate americano que tratou ca
relacdo entre 0 desenvolvimento cerebral das criancas e & novas fronteiras para apesquisa,
a podlitica e aprética a@lucacional, aporta que a eficiéncia da intervencd precoce bem
plangada pode aimentar a qualidade de vida das criangas em perigo de ter preuizos

cognitivos, sociais ou emocionais.
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Segundoa autora, as recentes pesquisas gque os investigadores vém fazendo na dea
neurol6gica trazem o conhedmento de que o cérebro infantil recebe véarias influéncias
reladonadas aos contatos e ligagdes que vao se estabelecendo entre o bebé eum “cuidador
cainhoso”, as condcles e a estimulacé® que acriancarecebe do meio em que vive eatoda
interac@® que ocorre entre individuo e meio, desde o periodo pé natal. Tudo IS
impulsiona uma producdo de ligacbes nervosas (sinapses), ativando assm as cdulas do
cérebro (neurénios) das criangas.

“E por is que aexperiéncia inicial € tdo importante: aquelas snapses que tinham
sido reforcadas pela experiéncia repetida tendem a se tornar permanentes; e & que nédo
foram usadas constantemente, ncs ancsiniciais, tendem a ser eliminadas’ (SHORE, 2000 p.
10).

Além dis, oestudo anteriormente dtado sinaliza que dgumas pesquisas cerebrais
mais recentes sigerem que o cuidado cdoroso e resporsivo, a funcéo protetora ealigacdo
afetiva do bebé mm a pesa que exerce estas intermediagdes 80 fontes esenciais para o
bom desenvadvimento infantil. Em relac@® ais, SHORE (2000, p. 6pafirmaque:

...a cgacidade de uma aianca para @ntrolar suas emogdes parece depender, de modo

significativo, dos gstemas bioldgicos moldados por suas experiéncias prévias (iniciais).

Quando uma aianga é dandanada ou negligenciada emociona mente cedo ravida, fungdes

mediadoras do cérebro tais como a empatia, a regulagem da ligacé@® e o afeto padem ser
deterioradas.

A relacdo entre aestimulac@® que o bebé recee nos trés primeiros anos de vida eo
seu desenvolvimento cerebral, como aportada anteriormente no texto, mostra que o
trabalho com bebés que goresentam necesgdades espedais naos trés primeiros anos de vida

€ de etrema importancia e decisivo para o desenvolvimento global destas criancas, visto
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gue o impado das atividades estimuladoras, para esta faixa daria, interfere positivamente
em suas vidas.

RAMEY (2000 lancou o “Projeto do Abecedario” (Carolina Abecedarian Projeq)
desenvalvido em Chapel Hill na Carolina do Norte, Estados Unidos. O referido projeto
esteve en funcionamento até o ano e 1995 e tinha cwmo oljetivo reaizar um estudo
experimental da intervencdo educadona envovendo familias de baixa renda. O
atendimento era destinado as criangas desde os primeiros anos de vida &é o inicio das anos
escolares. O programa incluia goio regular e educacdo para os pais, além de um curriculo
infantil que preconizava o desenvolvimento cognitivo, linglistico, psicomotor e social da
crianca. Entre dgumas descobertas, o0 estudo concluiu que o envavimento das criangas no
projeto teve efeitos positivos no desenvalvimento inteledua e no desempenho académico
das mesmeas.

O modelo de programa am estimulacéo precoce organizado pa RAMEY durante os
ancs de 1972 até 1995 e referenciado em SHORE (2000 reforca, mais uma vez, a
concepcdo de que énecessario envalver a familia no trabalho com os bebés, visto que a
neurociéncia destaca @ contribuicdes parentais para apromocéo de um desenvavimento
cerebral saudavel nas criangas recém nascidas.

Espera-se que este novo @anorama, que enfatiza a relagdes parentais na estimul agcéo
precoce, va gradativamente se estabelecendo também na programacd® de Educac®
Espedal naredidade brasileira.

Outra pesguisa que evidencia aeficacia da familia en programas de estimulacé@®

precce €ade BJORCK- AKESSON et a. (s.d), que analisaram o efeito da presencados
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pais num atendimento cuja intervencéo era multidisciplinar e aclientela wmpaosta por
criancas de dto risco hologico. Dentre & hipdteses de trabalho, as pesquisadoras
levantaram trés que estdo dretamente relacionadas com afamilia e a etimulacé precoce
- a de que o desenvavimento das criangas de dto risco é fruto do resultado tanto de
indicadores de risco hiol6gico como socio-ambientais e famili ares;
- a de que os programas de intervencéo precoce, dirigidos a melhor interacé “paterno-
filial” podem diminuir a probabili dade de fracas posteriores no desenvolvimento da
crianca;
- e ade que aexeaucé de programas de intervencdo precoce baseada nos modelos de
interac@ entre acriangae seus pais sigerem praticas de intervencdo precoce.
No desenvavimento doestudo, BJORCK — AKESSON et al. (s.d.) chegaram as sguintes
conclusdes. o desenvolvimento evolutivo da crianca de dto risco pade sofrer interferéncias
causadas por fatores tanto ambientais como socio-familiares, sendo recessrio 0 apoio
psicologico e pedagdgico para os pais de bebés nascidos com alto risco hioldgico. Segundo
as investigadoras, se hower uma estimulac@® adequada baseada no modelo da interacéo
“paterno-filial”, os problemas no desenvalvimento infantil dessas criancas 80 pasdveis de
resolugoes.

Segundo DESSEN e SILVA (2004, p. 17% “Um programa de intervencdo deve
envolver o maior numero possvel de membros familiares, principamente porque seus
beneficios 80 extensivos ao modo ¢k organizacé e funcionamento familiar, espedamente

no gue serefere as reaursos psicol dgicos e aquali dade das interagdes entre eles’
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Partindo do pesaupasto de que afamilia éo primeiro gupo ao qual se pertence,
concorda-se @m as autoras, nosentido ce envolver os membros deste grupono trabalho da
estimulac@ precoce, pois S0 eles que diretamente irdo oferecer estimulos ambientais ao
bebé, sdo eles que passardo a maior parte do tempo com o recan nascido, séo eles que
estardo interagindo emocionalmente entre sl e @m esta aianca, séo eles que wnhecerdo as
respostas do kebé frente avariadas stuagdes, sdo eles que observaréo as dificuldades e @
mesmo tempo as conqustas dos pequencs e sao eles que diariamente cnstruirdo suas
historias de vida.

Conforme & Diretrizes Educadonais ©bre aEstimulacdo Preaoce (BRASIL, 1995,
a implementac® dcs programas ness area e as iniciativas de investigac®d e
aperfeicoamento de pesal, tiveram seu inicio no Brasil nas décadas de setenta e oitenta.
Analisandoeste dado do poto de vista historico, percebe-se que arealidade da estimulacé
precoce em nosO peis ainda devera percorrer um longo caminho ce experiéncias e
pesquisas bre este aendimento.

O mesmo dacumento ainda gorta determinados problemas da redidade brasileira
em relacdo ao trabalho com a estimulac@® preaoce, tais como: o isolamento de iniciativas
para o atendimento de bebés com necessdades espedais, a oferta deste trabalho ra sua
maioria em instituicdes escolares especiais, a eisténcia de poucos cursos de formacéo de
reaursos humanos na &eg a pouca pesquisa e producéo cientifica sobre o tema, entre
outros.

Estas dificuldades também foram evidenciadas por BOLSANELLO (1998) que

aporta que o atendimento em estimulacd® premce tem cardter temicista sendo a
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intervencéo centrada na deficiéncia da aianca e na duacéo do profissonal. A autora
também destacaque ndo ocorre aparticipacdo efetiva da mée no atendimento, gerando um
quadro com perspedivas escassas do envalvimento parental pois, se aparticipacé® da mae
jando acorre, ado pai, pa suavez é mais dificil de ocorrer, e a aiséncia de anbaos é uma
redidade evidente neste tipo ce intervencéo.

Mas apesar de todos os problemas caraderisticos da reali dade brasileira, 0 modelo
da estimulac@® precoce entrada no pdencial da aianca eda familia as poucos % torna
umaidéamais lida, gracas as investigagdes que vem sendofeitas nesta aea.

E o0 caso da pesquisa de BOLSANELLO (1998, que, em suas conclusdes, infere
gue o atendmento da estimulacé precoce édesprovido ce significagéo quandondo ocorre
a participacéo damae equando é redizado e forma fragmentada. A mesma autora propde
gue & agdes maternas, a situacdo emocional da mae ea sua aaptacéo as necessgdades da
crianca sdo el ementos importantes e que devem ser levados em consideracé notrabaho da
estimulacé precoce

Concorda-se cm estas consideracfes que a aitora levanta, pas acredita-se que das
contribuem para a valorizacdo das sentimentos das pessas envalvidas no atendimento da
estimulac@® precoce etambém para ainteragcéo dcs familiares com o bebé, permitindo
assm uma visualizaca dos sicess da crianca endo somente de suas limitagdes.

Outra pesquisadora que reflete na sua investigacéo sobre afamilia @mo um sistema
basico de estimulacdo para 0 bebé € VIVES (1995. Segundo essa aitora, a estimulacé@®

precoce ndo € somente uma série de procedimentos mecénicos usados no caso do
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nascimento de uma crianca de risco, mas sm um conjunto de emocodes, dispasicoes,
relagdes, atencdes, comunicagdes, posturas que dardo significado anovavida.

ALCAZAR, BARREIRO, CARVALHEIRA et al. (2001, p.2) também comentam
suas experiéncias de trabalho noCentro de Estimulacé Precoce da Sociedade Pestalozzi do
Estado do Rio de Janeiro afirmando que: “Ao dredonarmos nossas acoes as familias,
estamos procurando criar um espago onck estas possam verbali zar seus entimentos, trocar
experiéncias, receber orientagdes e 0 apoio qLe tanto necesstam para minimizarem e/ou
superarem as suas dificuldades’. As mesmas autoras ainda evidenciam suas percepcdes em
relacdo a angustia de uma mulher e de um homem que, ao se tornarem pais de um bebé
com dificuldades no seu desenvavimento, néo recmnhecem o filho idedizado. Neste cao,
o trabalho da equipe ou do pofissona de estimulacd® preaoce éfundamental no sentido de
“..reinserir esta crianga no lugar de desgjo dcs pais, no lugar de investimento. Torna-se,
assm, primordial o resgate do vinculo entre pais e filhos, para que, de fato, este bebé
assuma seu lugar nestafamilia” (ALCAZAR, BARREIRO, CARVALHEIRA 2001, p. 4)

Concorda-se mm esta pratica de d@endimento em estimulagdo precoce, pds o
trabalho com os integrantes de uma familia onde nasce um bebé cm necessdades
espedais  torna indispensavel uma vez que os ntimentos familiares em relagdo a nova
situacd que se gresenta estdo confusos e necesstando ce momentos e espagos de escuta
paraque ainteragd® com 0 hovomembro ocorrade forma detiva.

Com relac® as questdes legais, a alucac® especial, assm como a elucacdo
regular, estéd anparada pelalei numero 9.394de 1996, qe estabelece @ Diretrizes e Bases

de toda Educacd Brasileira. Neste sentido a elucacdo espedal como modalidade de
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educacéo escolar, estd se organizando ra tentativa de alaptar-se & exigéncias pedagogicas
e paliti co-fil osoficas da educacéo nadonal.

Conforme esta lei, na eucac® infantil (atendmento educadonal prestado as
criancas de zero a seis anos de idade), a pdlitica volta-se para aintegracdo do Estado e da
sociedade dvil e, neste anbito, as Diretrizes Curriculares Nacionais para a Educacéo
Infantil (Brasil, 1998, preconiza o seguinte:

Uma pdlitica nadonal para ainfancia é um investimento social que cnsidera & criangas

como sujeitos de direitos, cidadaos em processo e dvo preferencial de paliticas pubicas. A

partir desta defini¢éo, além das proprias criangas dos zero aos is anos e suas familias, séo

também avo de uma padlitica nacional para ainfancia, os cuidados e aeducacdo pré-natal
voltados aos futuros pais.

Salienta-se cm is que os programas educacionai s destinados as criangas dos zero
a0s S ancs prevéan um servico conjunto com as familias, bem como um tratamento de
prevencdo educativa as futuros pais, tanto na elucacéo espeda quanto na educacdo
regular.

Outro dacumento importante que vislumbra a organizacdo educadonal em nosO
pais, espedficamente na &ea da elucac® espedal, sdo os Pardmetros Curriculares
Nadonais:. Adaptacbes Curriculares — Estratégias para a Educac@® de Aluncs com
Necessdades Educadonais Especiais (1999, que deixa daro que & adaptagdes no
curriculo destes aluncs deve mnsiderar o contexto familiar e que aexeaucdo de qualquer
programa pedagogico deve cntar com a participacdo e o apoio dogrupofamiliar.

Anadisando & beneficios que esta contemplacdo do envolvimento dcs pais traria
para aestimulac® preamce, como primeiro programa educadonal inserido ma educacdo

espedal, percebemos que, embora 0s documentos ndo deixem claro como seria este servigo

conjunto com as familias, ja houwe dguns avangos no sentido ce gortar teoricamente, a
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importancia da duacé familiar no desenvavimento dcs filhos e de perceber que os pais
podem se tornar elementos competentes e fadlit adores do desenvavimento do kebé com
necesgdades especiais.

Observandotodos estes movimentos de inclusdo da familia, como apoio e base para
0 desenvavimento humano, num panorama nadonal e internacional, reforca-se, mais uma
vez que, 0 atendimento da estimulacdo precoce se voltado a familia, e ndo visualizando
somente adificuldade da crianca devera posshilitar a0 bebé uma cnstrucéo mais efetiva
de suas aprendizagens nos LuUS varios aspedos, entre des, o afetivo, ocognitivo e o social.

Neste mntexto podemos afirmar que aparticipacdo do @ na estimulacd precoce,
assm como a da mae paderia ocasionar muitos beneficios ao bebé, paém a wntribuicéo
gue afigura paterna poderia trazer ao atendimento com a aiancavem sendo regligenciada
ha muito tempo. O pa necessta de um espa@ de escuta para poder abordar as suas
concepcdes em relacdo a crianga, bem como um espago para vivenciar experiéncias junto
a0 bebé, desenvalvendoassm suas competéncias paternas com o filho.

O estudo ¢ SILVA e DESSEN (2004, sugere que, para se compreender o
funcionamento das familias de aiangas com Sindrome de Down, é necessario enfocar a
figura paterna. As pesquisadoras afirmam que: “O pa tem sido, recentemente, aportado
como uma das tendéncias de pesquisa sobre & relacdes familiares. Focdizar o subsistema
pai-crianca € fundamental para a compreensdo do funcionamento da familia e das
interagdes desenvalvidas neste microssstema” (SILVA e DESSEN, 2004 p. O3 Essa

investigacdo tratou de enfocar as interacGes entre a criangas com Sindrome de Down e
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suas familias e nos resultados obtidos evidenciouse dguns aspedos interessantes em
relacdo ao pai:

- Que aadaptacd do @i ao filho dficiente esta reladonada atrés aspedos béasicos. suas
caacteristicas de personali dade, sua satisfacdo em relacé ao apoio social recebido e asua
satisfag@ como marido.

- Que o genitor apresenta reagdes diversificadas ao saber do dagndstico do filho, mas
acetabem asua crianca.

- Em relacdo as stuagdes de interagdes entre a crianca e seus pais, as brincadeiras
apareceram como atividades mais frequentes entre filho e pai do que entre filho e méae
além do qLe o pai, maisdo que amae tomainiciativas e se enggja an episodios interativos
com a aianca

- Os pais apresentam expedativas de escolarizac@ e profissondizaca do seu filho com
Sindrome de Down.

Em seu artigo DESSEN e SILVA (2004 p. 183 fazem agumas reflexdes obre &
tendéncias atuais para 0s programas de intervencd® em educacd® especial, destacando
aqueles cujo envalvimento e inclusdo familiar, tornam o trabalho mais eficaz. Inferem o
que ZAMBERLAN e BIASOLI-ALVES (199%) afirmam: “um programa de intervencéo
precoce, pa exemplo, para ser bem sucedido, deveria incluir todcs os cuidadores da
crianca, uma vez que estes estdo constantemente proporcionando cuidados a crianca €
portanto, devem ter um espaq privilegiado no panejamento de qualquer intervencéo”.

Conforme arevisdo ce literatura redi zada nesta investigacéo, evidencia-se que o pai

€ um elemento importante para aaprendizagem e 0 desenvolvimento das criancas na faixa
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etéria de zero aos trés anos de idade aondogica e interfere de forma significaiva no
aspedo psicol6gico das mesmas.

Acredita-se que & concepcdes do i sobre seu bebé com necessdades espedais
podem apresentar dimensdes diferentes das concepcdes da mée eque tanto as concepcdes
paternas quanto as maternas 90 necessarias para @nstrucdo do conhecimento acerca do
desenvalvimento dcs bebés com necessdades espedais. Da mesma forma, o exercicio da
paternidade gresenta marcas espedficas e particulares diferentes do exercicio da
maternidade eambas necesstam ser respeitadas e valorizadas pelo servigo de estimulagio
precoce, ohbetivando assm o desenvolvimento do pdencia infantil nesta fase téo

importante doinicio davida.
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CAPITULO 3- METODOLOGIA

3.1.CAMPO DE ESTUDO

O estudo a campo foi redizado noCentro de Educacéo Precoce da Escola Espedal
da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do municipio de Irati, Parana,
no atendimento individualizado em estimulagé precoce que dende aiangas nafaixa daria
dos zero aos trés anas completos de idade crond dgica

A referida escola foi fundada en 1967 e, desde entdo, vem prestando servicos na
areada educacdo espedal, ndo sO nomunicipio, mas naregido de Irati, que gresenta uma
necesgdade bastante grande de d@endimento espedalizado res areas educadona e técnica
em educacéo espedal. Conta @mm a Asciacéo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Irati
como mantenedora e @m convénios com a SecretariaMunicipal e Estadual de Educagéo.

Os auncos da escola séo provenientes do centro urbano e periférico de Irati e de
outros municipios proximos. Apresentam deficiéncia mental a nivel moderado e severo e
alguns, mdlti plas deficiéncias.

Atuamente, a Escola Espedal da APAE de Irati disponbiliza os sguintes
programas pedagdgicos. educacdo precoce, pré-escolar | e I, escolar I, 11 e Ill, iniciac®
para o trabalho (atividades de pré-oficina, encadernacéo, marcenaria, trabalhos manuais,

APAE rural etrabalho protegido) e treinamento bésico. Além dis, a escola ofereceoutras
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atividades educativas em que todacs os alunacs recébem atendimento dues vezes por semana,
tais como: educacéo musicd, educacdo artistica, educaca fisica einformatica

A equipe multiprofissonal € integrada por profissonais das seguintes areas:
psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia, medicina, servico socia e enfermagem. O
pedagogo também faz parte dessa equipe. Além de auxiliar nas avaliacOes
psicoeducacionais e estimular o desenvolvimento de novas conhecimentos e habili dades
nos aluncs, 0 pedagogo também participa do trabalho com os bebés proparcionando a des
atividades incentivadoras.

O Centro de Educaca® Precoce fundado em 1997, atende criangas diagnaosticadas
com deficiéncia mental ou consideradas de dto risco, que necesstem de um servico
espedalizado, cgpaz de promover e facilitar o desenvavimento infantil, conforme &
caacteristicas individuais dos bebés. Estas criangas s50 encaminhadas a escola, geralmente
pelos médicos, e logo submetidas a avaliac@® diagndstica pela eguipe multi profissonal da
ingtituicéo, gLe define anecessdade da mesma ereali za os atendimentos necessarios. Apos
encaminhamento médico e avaliac@® diagndsticarealizada, € tracalo um plano de trabalho
com obetivos e estratégias de intervencdo que enfoca @& diferentes areas do
desenvolvimento humano.

O atendimento da estimulagéo precoce nesta escola ocorre de forma individuali zada
e an grupo. Na forma individualizada os bebés tém de zero a trés anos de idade
crondagica eo trabalho é realizado pelos profissonais das areas de pedagogia, fisioterapia,
foncaudiologia epsicologia, dependendoda necessdade da aianca Em geral, os bebés ndo

estdo regularmente na escola. S&o0 levados por um familiar (mée pai, avd, irméo) que
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aguarda, numa sala de espera, os atendimentos da estimulacé precoce serem reali zados, ou
deixa a cianca emaistarde, quando encerram os atendimentos, passa paralevéla enbora.

Cada profissonal rediza s sses de duas a trés vezes por semana. Por meio de
atividades e anbiente incentivador, exeauta a etimulagéo precoce, enfocando as diferentes
aress do desenvavimento humano. O fisioterapeuta rediza o trabalho em estimulac&®
precoce direcionando as atividades mais para aeamotora; ja o foncaudidlogo vdta suas
atividades de estimulac@® para 0 aspecto da faa, da linguagem e da mmunicacdo; o
pedagogo, pa sua vez, diredona o atendimento para adtica elucadonal, da cognicéo, da
adaptacdo, da socializac® e, assm cada profissonal faz cumprir o trabalho da estimulacéo
precoce, conforme sua &ea de auacdo. As esHes $0 de quarenta minutos, pa cada
profissonal. Além do atendimento aos bebés, os profissonais orientam os familiares que
trazem a aianca visandoa ntinuidade do trabalho em casa, e também ocorre do familiar
informar o profissonal sobre @mo esta acrianca

No atendmento em grupo, sdo formadas pequenas turmas de aiangas (na faixa
etariados trés a dnco anos de idade aonddgica) que permanecem na escola no periodo ca
tarde, sob a resporsabili dade de uma professora eo auxilio de uma aendente. Este trabalho
tem caater pedagogico e visa aadaptacdo das criancas a escola. Dependendo dh sua
necessdade, a crianca recebe o atendimento individualizado em estimulac&® precoce no
mesmo periodo em que esta inserida no trabalho em grupo, dedecendo a estrutura do
trabalho individual com os bebés, paém com uma Unica diferenca a de que acrianca,

estando em atividade pedagégica @m uma profesora, € retirada da turma pelos
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profissonais que exeautam a estimulacdo individual e cala um, ao seu tempo, trabalha
como aluno. Encerrada asesséo, ele retorna a seu grupode trabalho.

Todas os profisgonais da escola séo qualificadas com cursos de nivel superior em
suas éreas de duacé®, além de posaiirem cursos adicionais e pés-graduacdo nes areas de

educacéo espedal, avaliacdo diagndstica estimulagédo precoce entre outros.

3.2SELECAO DOS SUJEITOS

Conversando com os profissonais que duam no atendmento da estimulac®
precoce da instituicéo eles informaram que €bastante comum a auséncia da figura paterna
nas reunides da escola, na redizac® da eitrevista inicial da aianca e em gera no
acompanhamento do poprio trabaho da estimulag@®. Segundo estes profisgonais, estas
tarefas S0 readli zadas na sua maioria pelas méaes, que interagem mais com todas as pesas
envalvidas com o trabalho da instituicéo, uma vez que, em geral, sdo elas que levam e
buscan os bebés nos atendimentos. A presenca paterna € observada en algumas
festividades e mmemoracdes da escola (Natal, Pascoa, Dia das Criangas, entre outras).

Pelo indicativo da auséncia dos pais dos bebés de zero a trés anos de idade na
referida escola, a pedagoga que aua no trabalho da estimulac@® precoce iniciamente
conversou com as maes dos bebés, explicando a das hre ainvestigacdn. Estas méaes
foram o €lo de ligagéo entre apesquisadora e o grupo de pais slecionados num primeiro

momento. A dire¢c® da escola providenciou cs endereqs e telefones destes pais e a
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pesquisadora entrou em contato com eles, agendando da, haa elocal da entrevista. Foi
necessrio reali zar algumas visitas a escola para detuar este trabaho.

Atuamente dez bebés freqlentam o atendimento da estimulac@® precoce que
compreende afaixa déria dos zero aos trés anos de idade, sendo que todos fazem parte de
um nucleo familiar compaosto de pai e mae Portanto foram escolhidos estes dez pais para
participarem da pesquisa. Entretanto, um pai ndo foi encontrado, e 0 ouro ndo integrou o
grupoaser investigado, unavez que o filho estava iniciando oatendimento.

Desta forma foram entrevistados oito pais de bebés que freqlientam o atendimento
da estimulacé precoce da APAE de Irati noano e 2004.

Os filhos destes pais que freqientam o atendimento, constituem um grupo e dnco
bebés do sexo feminino e trés do sexo masculino. Foram diagnosticados da seguinte forma:
trés possuem Sindrome de Down; dois tém a Sindrome de West; um posaui pardisia
caebral; outro ndo tem diagndstico definido apresentando um atraso gera no
desenvalvimento e o Utimo apresenta uma patologia diagnosticada wmo “encefalocele
ocdpital”. Todos os bebés, em virtude destas patologias estdo dagnosticados como sendo

portadores de deficiénciamental.
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O grupo pesquisado constitui-se de oito pais caaderizados na faixa daria entre os

vinte edais e trinta eoito anas, com profisDHes relacionadas as éreas de salde, comércio,

inddstria, agricultura eseguranca Um dos pais esta desempregado. O nivel de escolaridade

deste grupo é variavel: dois pais passuem ensino superior incompleto, quetro pais possiem

0 ensino médio completo e dais pais ndo terminaram o ensino fundamental. Cinco destes

pais tiveram seu primeiro filho com deficiéncia (sendo que um deles aguardava, juntamente

com amae avinda de gémeos, na gestacéo em que um dos bebés nasceu com deficiéncia e

0 ouro bebé ndo sobreviveu), dds pais vivenciaram esta situacdo no rascimento do

segundofilho e um pai somente no tercaro filho. O nimero de filhos varia de um a trés.

Quanto ao sexo das bebés cinco séo femininos e trés sdo masculinos. (Quadro 1)

Quadro 1

Pais | Idade | Profissio Escolaridade Patologiasdos Bebés | N¥Filhos| Sexo  do
Filho com
Deficiéncia

Pai 1 |30 Aux/Enferm. Ens/Sup/Incom Encefalocde Ocadpital |1 Fem.

Pai 2 |38 TédAgricola Ens/Sup/Incom Sindrome de Down 2 Masc.

Pai 3 |22 Op/Méaguina EnsgMéd/Comp | Sindrome de West 2 Masc.

Pai 4 |32 Desempreg. EnsgMéd/Comp | Atraso Geral no|3 Fem.

Desenvolvimento

Pai 5 |33 Op/Méguina EnsgMéd/Comp | Sindrome de Down 1 Fem.

Pai 6 |32 Comerciante EnsgMéd/Comp | Sindrome de Down 2 Fem.

Pai 7 |33 Vigia Ens/Fund/Comp | Paralisia Cerebral 1 Fem.

Pai 8 | 34 Agricultor Ens/Fund/Comp | Sindrome de West 2 Fem.
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3.3PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Dessa amostragem, cinco pais foram entrevistados nas suas residéncias durante o
periodo e folga do trabalho. Outro pai, que esta desempregado, também foi entrevistado
em sua residéncia, pas permanece com os filhos maiores enquanto a mée leva o bebé na
APAE. Dois pais foram submetidos a entrevista na propria escola, em ambiente privativo,
sendo gue um deles acompanhava amée na sala de espera enquanto o kebé ga dendido na
ingtituicéo e 0 ouro compareceu a pedido da escola, pas residia no interior do municipio,
locd este que gresentava dgumas dificuldades de aes.

Pela sua natureza, a pesquisa poce ser considerada um estudo exploratério, uma vez
gue ainvestigacdo visa aconhecer um contexto particular da realidade de um grupo e pais
de bebés com necessdades especiais inseridos em programa de estimulagé precoce

Sobre os estudos exploratérios, SAMPIERI (1998, p. 58 afirma que:

..se efectian, namamente, cuando el objetivo es examinar un tema o problema de
investigadon poco estudiado o qie no ha sido abordado antes. Es decir, cuando la revision
de la literatura revel0 gue Unicamente hay guias no investigadas e ideas vagamente
reladonadas con e problema de estudio.

Neste ca0, 0 oljeto de interesse aser conhecido é tudoaquilo gue detivamente os
pais concebem sobre seus bebés espedais e 0 que pensam do atendimento da estimulagdo
precwce. Para mleta desta reaidade, opou-se wmo procedimento a ser utilizado a
entrevista semi-estruturada que presupde um roteiro em que & pergurtas S0 pré-
formuladas (LAKATOS e MARCONI, 199), mas que permite também manter uma
estratégia flexivel que d4 ondcd ao entrevistado de deliberar em relagédo ao seu

pensamento e a formulagdio de suas respostas. Desta forma, foi elaborado um roteiro
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contendo qunze itens — caegorias de andise - para a ®leta de dados dessa investigacao.
(ANEXO 1)
O roteiro foi submetido a gpredac@® de professores universitérios envolvidos com a

linha de pesquisa dainvestigacéo, sofrendo as reformulagdes consideradas necessarias.

3.3.1APLICACAO DOSINSTRUMENTOS

As entrevistas foram realizadas pela propria pesquisadora @m agendamento
antedpado, individualmente, conforme disponbili dade dos pais quanto aos horarios e locd.

Em seis entrevistas, a investigadora foi até acasa das familias, procurando gjustar-
se a tempo livre dos pais. Duas entrevistas foram redizadas na prépria escola an sala
adequada; uma delas foi marcada @mm o pai antedpadamente ea outra foi feita exquanto o
entrevistado aguardava o filho que estava an atendimento.

Antes do inicio das entrevistas, foi explicado aos entrevistados 0 paqué da
investigacdo. Comentou-se sobre anecessdade de se escutar as concepcdes do pai sobre
seu bebé com deficiéncias inserido em programa de estimulac@® precoce e foi pedido
consentimento a des para que a @trevista fose gravada. Aos pais também garantiu-se o
aspedo ético, enfocando qe en nenhum momento do trabalho apareceriam nomes ou
qualquer tipo e gporntamento que os identificasse, assm como também a aianca. Todos 0s
oito entrevistados responcderam ao roteiro elaborado, consentindo ra gravagéo. Nao howe
problemas relativos a disponibilidade de tempo dc pais, uma vez que, com a grande

maioria, a entrevistatinha sido agendada antecipadamente. Outras dificul dades também nédo
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ocorreram como interrupgdes por outras pesas, locd inadequado e ndo funcionamento do
equipamento utili zado (gravador e fita casste). As entrevistas duraram em médiauma hora
por entrevistado e com todos os pais transcorreram tranquilamente. Ao finalizar o trabalho,
agradeceu-se aeles a mlaboracéo na pesquisa einformou-se que a acola ficaria cm uma
copia da disertacéo e que des teriam acesd a0 material pronto na instituicd. Todos 0s
pais manifestaram interese pela leitura da investigagd. Com o0 término des oito

entrevistas, estas foram transcritas na sua integra.

3.4PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

Uma vez coletados os dados, o seguinte pas foi analisa-los. Para tanto, ogou-se
pela andise de mnteddo por acreditar ser a mais adequada a &ta investigac®. Para
BARDIN (1977, p.42, aandlise de contetildo poa ser definida como:

Um conjunto de técnicas de andlise das comunicages visando doter, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricio do conteddo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou o) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des
de producéo/recepcéo (variaveisinferidas) destas mensagens.

Elegendo-se atémica de andlise de mntelido, evidenciou-se aimportancia de se
trabalhar na buscada compreenséo das informagdes e ndo da quantificagdo. Paraiss foram
seguidos 0s fguintes pasos:

* Transcrigéo das entrevistas na sua integra.

* Organizaca® daos dados, reunindoassm todo omaterial coletado.
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* Letura minuciosa das respostas a cala pergunta de todos os entrevistados. Neste
momento do trabalho, & dados levantados foram organizados e cdificados por meio de
alguns procedimentos que remetiam aos niveis e & categorias de unidades de andlise que,
segundo SAMPIERI (1998) representam a totalidade das comunicacbes, ou sga, a
descricdo e a representacd do conteldo s entrevistas. Dessa forma, foi possvel
compreender as informagdes das entrevistas através da seguinte estruturagdo: apresentacéo
e traducdo do ddo, isto é levantamento das respostas referentes a cala item do
instrumento de mleta de dados e tentativa de explicac@® sobre o que o dado significa Em
seguida, buscou-se a emplificagdo do cado, ousega, as respaostas dos pais foram tomadas
como exemplo na explicac® do ddo. E por ultimo foi feita uma sintese referencia ao fina
de cala item do instrumento de wleta de dados, representando algumas inferéncias
conclusivas baseadas no marco tedrico da pesquisa.

No caso dessa investigacd® foram definidas algumas categorias de andlise que
correspondam aos itens propaostos no roteiro da entrevista. S8o elas:

* 12 Categoria: Envolvimento e participacdo do pano periodo gestaciond.

22 Categoriaz Conhecimento e Jvéncia da dficiéncia pelo pa durante a
gestacgao.

» 3 Categoria: O nascimento do lebé.

» 42 Categoria: A transmissio da naicia da dficiéncia do lebé.

» 52 Categoria: Sentimentos do pa no momento da ndicia.

» 62 Categoria: Percepcao do paemrelacdo aoseu bebé.

e 78 Categoriaz Comportamentos do pa diante das outras pessoas.
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» 8 Categoria: Mudartgas no comportamento do pa depois do nascimento dofilho
com deficiéncia.
» & Categoria: Sentimentos do pa pelo filho espedal.

» 1(* Categoria: Dialogoentre o pa e a mae sobre o filho.

1128 Categoria: Expedativas do pa sobre o desenvolvimento e a aprendizagem do

filho.

122 Categoria: Visualizacdo do pasobre a escola espedal.

13 Categoria: Conhecimentos do pa sobre o aendimento de estimulacao
precce

o 14# Categoria: A participagdo e o envolvimento do pa no aendimento da
estimulagao preaoce.

» 15 Categoria: Diferencas observadas no bebé apés o atendimento daestimulacéo

precoce
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CAPITULO 4- APRESENTACAO E ANALISE DOSDADOS

O presente caitulo reporta-se a apresentacéo e a adlise dos dados da pesquisa.
Foram entrevistados oito pais de bebés na faixa daria de zero a trés ancs de idade
cronddgica inseridos no pograma de estimulac@® premce da Associagédo de Pais e
Amigos dos Excepcionais do municipio de Irati, noParana, ano e 2004.

De aordo com os procedimentos ja descritos no capitulo anterior, é enfocada a
seguir a gresentacd e a @dise dos dados das entrevistas redizadas com os pais
pesquisados que remetem as categorias levantadas. A partir diso, € posdve inferir
algumas concepcdes paternas bre o bebé mm deficiéncia inserido em programa de

estimulac@ precoce na educacéo espedal.

4.1.ENVOLVIMENTO E PARTICIPACAO DO PAI NO PERIODO GESTACIONAL

Quanto a0 envalvimento ou rticipac® do pai na gestacéd do bebé, os dados
levantados mostraram que mais da metade dos entrevistados acompanharam a gravidez
tomando conhedmento dos exames pré-natais, condwindo as gestantes as consultas
meédicas, evitando situagdes de aorrecimentos a mae do bebé e procurando colaborar no
gue fose posdvel para que a gravidez transcorrese normamente. Alguns exemplos

caracterizam essas stuagdes:
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“T otalmente, sempre acomparhava, procurando fazer aquil o que predsava, as coisas da gestagao.
Até pelo fato de au trabalhar na érea dasalde, ess ewvolvimento € natural.”

“Eu ndoesperava a gravidez dela, foi uma surpresa que aconteceu, mas dai quando €la estava
gravida eu procurei a0 maximo cuidar, ndo deixar ela nervosa e aquelas coisa todas para ter uma baa
gravidez.”

“Otempointeiro eu participei. Acompanhava os exames, a bariga crescer, comprava coisas para a
crianca, queria ver a mae dela bem.”

“Fiquei feliz quardo ela ficou gavida, o neném foi esperado mas nds ndo esperavamos que fosse
doisna primeira vez. Eu gjudei emtudo que pude.”

“Foi bem, nés acompanhamos tudo no haspital bem pertinhg, na haa dele nascer € que acontecau
is®.”

De aordo com estes relatos, percebe-se que os pais dispensavam certos cuidados e
protecd® as maes, procurando colaborar no que fosse predso durante o periodo gestadonal.
De aordo com alguns autores, o pai desempenha um papel muito importante durante a
gestacdp, pds U envavimento caraderiza seguranga apoio e guda amulher que et
esperando um bebé. Os estudos de CLEMENT et al. (199B) explicitam que a aiséncia do
pai em relacd a0 seu papel, a sua funcdo e as Lus comportamentos pode trazer
consegiiéncias negativas a maneira mmo améae vive sua gravidez, bem como para arelacéo
que da estabelece com o filho. Ja para BARNARD (2001), a presenca eo apoio do @i
auxiliam amae adesenvaver a maternidade.

Em outros depaimentos € interessante observar que, mesmo os pais passando pa
situagdes adversas na ocada gravidez da mulher (problemas de mnvivéncia entre o casal
e tempo restrito em funcd do trabalho), eles procuraram apoiar a gestante naquilo que

puderam.

“Dentro do g eu pude participar eu paticipei, amparel e€la, condwzi quando necessario as

consultas, aos pré-natais, a gente ainda convivia, ndo era uma convivéncia legal, mas eu tolerei is®.”
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“Ficou mais na parte dela, porque eu trabdhava nao tinha tempo, dai ficou mais por parte dela

para fazer tudois,mas eu quando poda ajudava.”

Estas stuagdes reportam-se @ que LEFEVRE (1981) destaca: que o pai sempre teré
uma ditude diante da gravidez e pode manifestar diferentes comportamentos como a

preocupacao, por exemplo.

4.2. CONHECIMENTO E VIVENCIA DA DEFICIENCIA PELO PAlI DURANTE A

GESTACAO

Alguns pais afirmam que ndo tinham nenhum conhecimento da deficiéncia do bebé

durante agestacdo, argumentando oseguinte:

“Durante a gravidez eu ndosabia de nada.”

“ Antes...ndo...ela s6 foi descobrir mesmo quando ela nasceu..foi um nedico que atendeu mais
durante a gravidez, mas quem fez o parto foi outro médico...quando &é de foi meio insensato e falou essa
crianca tem Sindrome de Down.”

“ Depois que nasceu, antes os exames deram normal, tudo namal. A gente fez até em Curitiba, entdo

nao ceu em nada, nunca ninguém falou nada pra gente.”

Nestes casos, os pais afirmaram que o0 periodo ch gravidez transcorreu
normamente, e, de aordo com os depoimentos, observou-se que o envalvimento paterno é
marcado por expedativas em relacdo a gestacé. Entretanto, os relatos dos pais que se
depararam com a deficiéncia do bebé antes de nascer ilustram bem as paavras de
BUSCAGLIA (1997, que relaciona 0 choque mmo um dos primeiros entimentos

vivenciados pelos pais quando tomam conhedmento da deficiéncia do filho. Nestes casos,
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0s pais uberam que o bebé poderia nascer com deficiéncia pelos exames pré-natais, pelas
dificuldades que agestante teve no periododa gravidez e pel o acompanhamento médico:

“Foi um chogque muito grande saber que o bebé estava tendo alguma anomalia, estava tendo aguns
problemas, a gente até entdo quando se fez essa em ainda ndo estava sabendo do problema, mas tudo pass
pela cabega, s passa besteira...”

“Eu esqued de te mntar, com seis meses morreu um nené ea outra ficou viva na bariga e ai que foi o

noso desespero...”

Percebe-se nestes relatos que o conhecimento da deficiéncia do filho provocou nes
pais um grande impado, 0 qie parece atar evidente nas expresses “..tudo mssa pela
cabega, sO passa besteira..” e “...eai quefoi 0 Nnos desespero” .

Alguns autores, como HAYDEN (1983), DROTAR (1992, BRAZELTON E
CRAMER (2001), entre outros, afirmam que é comum a ocorréncia destes entimentos e
rea@es nos pais diante do conhedmento da deficiéncianofil ho.

Um dos pais afirmou gue somente no final do periodo gestadona foi informado
pelo médico que talvez a crianca pudesse nascer com algum problema, mas afirmou que

n&o recebeu esclaredmentos suficientes arespeito.

“N&o sei se 0 médico escondeu, mas ele dise somente quardo estava encerando o periodo
gestaciond € que de eitdo comegu a perceber alguma coisa dferente e ai entdo ele pediu um

eletrocardiograma dofeto...ndo sei se de mnheda ofato oundo, mas escondeu até entao.”

O momento em que pai e mée tomam conhecimento de que o filho é portador de
deficiéncia, inclusive antes do nascimento dess, € bastante dificil, e, de acordo com os
depoimentos e aliteratura, essa naticia caisa um choque eum impado muito grandes nos
pais. Para os médicos, profissonais que geralmente sdo os transmisores da informacéo, a

ocasi 80 também é permeada por dificuldades, pas ssgundoKENNJUPP (1998, além deles



63

se sentirem impotentes diante do fato, nBo receberam em sua formagcéo acalémica
orientagdes para lidar com esta redidade. Essa dificuldade vivenciada tanto pelos pais
quanto pelos meédicos pode provocar problemas na interacdo entre des, o que pode
prgudicar consideravelmente a situagcéo emocional dos pais, que, neste momento,
necesstam de goio, de orientacOes claras a respeito da deficiéncia ede encaminhamentos

Ccorretos para que possam superar os entimentos inicias.

4.3.0 NASCIMENTO DOBEBE

Ao serem indagados bre 0 nascimento do kebé, a maioria dos pais evidenciou
seus Eentimentos, demonstrando claramente & uas concepgdes em relac® a este

momento:

“...eu acompanhel a cesarea, podia acompanhar o parto, entdo quer dizer que a gente ja estava
preparadissmo para aquilo, s nos surpreendeu realmente que o problema era maior do que aquilo que a
gente esperava, mas o problema emsi a gente ja sabia que de exstia. Mas choca, no momento em que o bebé
estd nascendochoca...”

“...depais que nés fomos descobrir que da tinha ess problema de desenvolvimento, dai foi um
pouwco dficil, porque a gente ndo sabia...ndo sabiamos aonck ir...dai que descobrimos a APAE e dai ficou
mais facil para nés.”

“...a gente se aswsta paque nao sabe exatamente o que €, ndo sabe 0 que vem junto, problema de
coracdo, diso daqulo...”

“ Eu ficava preocupado eu ndosabia se a oura ia viver ou ndo, eu ficava naquele desespero, eu s6

rezava para pelo menos uma das gémeas viver...”

Constata-se, com essas falas, que, ha ocasido do rascimento do filho, acorre uma
série de reacOes e sentimentos que sdo vivenciados pelos pais e manifestados. choqe,

7

dificuldade, desespero, ansiedade por ndo saberem exatamente 0 que € como € a
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deficiéncia eo que fazer diante da situacéo e também inseguranca por ndo saber a quem
recorrer. RODRIGUES, LOPES, ZULIANI et a (2003) evidenciam que 0s pais e & maes
de bebés que nascem com deficiéncias experimentam uma espéde de luto e de tristeza pela
perda daquele bebé que foi idedizado. As autoras ainda destacam que neste momento os
pais necesstam de go0i0 para superar suas angustias e guda para obterem informagdes
sobre adeficiéncia do filho, como incentiva-lo, quais pesas e lugares procurar dentre
outros esclaredmentos néo redi zados com 0s pais Nos casos agqui descritos.

Chama a &encéo orelato de um dos pais.

“...eu ndo esquentava a cabeca em relacdo, se @a oundo era, se estava com sindrome podia ser
outro tipo de qualquer outra coisa, eu hdofiquel apavorado, a mée sim no comeco ficou apaorada, dai eu
falei pra ela todo mundo tem crianca assm, essa ndovai ser a Unica.”

Percebe-se neste depoimento a importancia do pai no sentido e goiar a méae
tentando abrandar-lhe apreocupac@®. PARKE (2001) ressalta que o comportamento do pai
durante a gravidez e a sua presenca no momento do nascimento do filho colabora

paositivamente mm améae

4.4.A TRANSMISSAO DA NOTICIA DA DEFICIENCIA DO BEBE

Perguntou-se abs pais quem foi a pesa que transmitiu a naticia de que o bebé
pockria ter algum tipo ce deficiéncia, o que exatamente foi transmitido e como foi essa

transmissso.
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Todcos os pais responderam ter recébido a naticia pelos médicos, conforme os

exemplos abaixo:

“E 0 médico do bercario me dhamou, foi até nos apatamento e mmentou, existe mais de
cinqlenta por cento que o filho e wocés sja patador da Sndrome de Down, eu sd vou confirmar, vou
predsar fazer um exame.”

“...e 0 médico falou que de tinha que levar para um neuropediatra. Levamos para Curitiba, o
préprio médico 14, ele mesmo nahora ndo sabia apenas vendo, indo com tempo, ele falou que era sindrome
de alguma coisa.”

“...quando€ela nasceu, 0 médico falou para nés mas eu nao estava nomomento no quarto. Foi dai
ela fez o teste do pezinho.”

“Quandoele entrou na UTI o médico dss que de podia ficar com algumas squelas, ndo sei por

causa do que defalouis. Ele conversou um pouco sobre is, maseu ndo lembro oque falou.”

De aordo com os depoimentos dos entrevistados, € interessante observar que 0s
meédicos transmitiram a naoticia repassando aos pais polcas informagdes e esclaredmentos
sobre & suspeitas e o dagndstico. Observa-se danda que os médicos acabaram reforcandoa
deficiéncia da crianga baseando-se nas “dificuldades’ que possvelmente da teria, e esta
cond¢éo parece ser pouco atraente para os pais. Conforme os relatos, constatou-se que a
condw;édo da mnversa entre os médicos e os pais ® deu de forma témica sem que o0s
profissonais cogitasseem as possbili dades positivas e de investimento na crianca:

“...que a deenca retarda o crescimento, mas que primeiro de tudo antes de dar o diagndstico tem que
controlar a convulsdo. Eles ndo explicam bem detalhadamente para nés o que € se daqui a um ano ele \ai
anda..”

“Ele falou que teria os olhos diferentes, poderia ser de uma estatura dferente, poderia desenvolver
como néo desenvolver, poderia ter dificuldade de locomocao, difi culdade na linguagem. O médico comentou
por cima alguma coisa, perguntou se el conheda alguma coisa, eu dise que mnheda, eu sabia os sntomas,
ai selimitou a da as informacdes basicas.”

“O que foi me repassado é que da ia demorar um powco mais para ardar, para falar, mais é iso. Na

inteligéncia ndo afetou em nada. O lado esgquerdo que afetou na parte do desenvolvimento.”
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“..vai ter que lutar muito cada ano de fisioterapia que da faca vai aumentar muito powco que \ai
ajudar €la, entdo vai ter muita fisioterapia e praticamente que nem o médico falou para nés, que o problema
foi a seqliela, que nela ndo deu problema na cabega, mas nos movimentos dela. Ai que atrapalhou os
movimentos e a sorte que se fosse na cabeca era pior, mas atingiu praticamente todos os movimentos dela.”

“Falou sim...Séfalava que poderia ter algum tipo de seqiiela , 0 is...Ele pode ter atraso nos estudas,

ndo desenvolver, ndo falar, tudo is é atraso.”

PANIAGUA (1999 enfatiza que a informac&® a ser dada as pais bre a
deficiéncia do filho deve ser bem descritiva e ndo limitada & termindogias e
nomenclaturas da deficiéncia. Além dis, a aitora destaca que os medicos devem fazer
uma breve epaosicdo daquilo gque reamente significa a deficiéncia, incluindo suas
caacteristicas, necesgdades, aspedos positivos e negativos, elementos concretos que
possam fundamentar o dagndstico, indicag@es de intervencéo, de tratamento, entre outros,
0 gue ndo acorreu nestes casos, conforme os depoimentos dos pais revelaram.

Cabe ressdtar ainda & consideragdes de KENNJUPP (1998 sobre uma pesquisa
que procurou saber tudo aquilo que os pais consideram importante na hora en que o0s
meédicos transmitem o dagndstico. O resultado oliido pelo autor aponta 0 seguinte: as
informagdes e & uspeitas dos médicos devem ser dadas o quanto antes, havendo
necesgdade de redizar exames, os pais querem ser informados; os pais querem receber as
informagdes juntos, numa linguagem clara, por escrito e @m privacidade. Outro aspecto
interessante que foi citado resta pesquisa €que os pais querem a presenca do bebé durante
e depais danaticia, paraque passam perceber caraderisticas paositivas no kebé.

Estas referéncias tedricas evidenciam o quanto € importante que atransmissio da
naoticia ocorra de uma maneira en que medicos possam promover a interacdo entre os pais,

gue necesstam perceber o filho e @& duas possbili dades, e o bebé, que necessta dos pais
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para estimul&lo de forma significativa ja nos primeiros momentos de sua vida. Acredita-se
que, embora 0 momento da transmissio da naticia sga dificil para pais e médicos, €

esencia um didogo sobretudo humanizador.

4.5.SENTIMENTOS DO PAI NO MOMENTO DA NOTICIA

Ao serem indagados obre 0 gue sentiram no momento em gue receberam a naticia,
alguns entrevistados aporntaram o chogque como sentimento inicial, o que éreferenciado pa
alguns autores, entre des. TELFORD e SAWREY (1988, BUSCAGLIA (1997,
BRAZELTON e CRAMER (2001).

De aordo com LEFEVRE (1981), o nascimento de um filho com deficiéncia pode
causar nos pais diferentes reagdes que dependem de dguns fatores como: o tipo e
personali dade, as experiéncias de vida, o reladonamento docasa e d&é mesmo suas crencas
religiosas. E 0 que se evidencia, por exemplo, entre os depoimentos abaixo, a fala de um
dos pais que expresou claramente ter pensado pa um momento que seu filho deficiente
fora um castigo de Deus. Observam-se nas respostas que seguem que 0 primeiro pai néo
tinha outros filhos enquanto que os outros dois pais ja tinham tido ouros filhos que néo

foram portadores de necessdades especiais.

“Um choqe digamos assm, pareceque a primeira coisa que a gente pergunta € se Deus estava
querendo da algum castigo...€ a primeira coisa que pasou pela cabeg...”

“ D& um choque pareceque apaga tudo o que vocé estava esperando estava nacabeca o que vocé
estava imaginando vai tudo por agua abaxo, some tudo néo se sabe como vai ser.”

“Umchoque, poiso pia era bemnormal.”
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Outros depoimentos de pais que tiveram seu primeiro filho patador de
necesgdades especiais também aporntaram vivéncias marcadas por uma série de

sentimentos no qLe diz respeito ao recebimento danaticia:

“Eu senti que tinha uma tarefa a mais para a frente, eu entendo, is® estava dentro das
possbili dades.”

“Eu nahora ndo acreditel, pareda tdo saudavd, olhando kem e a gente achando que @m o tempo
eleia melhorar.”

Constata-se &s9m que apresencade uma aiangca ®m necessdades espeaals causa
diferentes sentimentos e reagdes paternas, comuns nestas stuagdes. Neste momento a
familia necessta de guda a fim de obter e receber informagtes, esclaredmentos e
indicagdes corretas relacionadas ao desenvolvimento pleno dobebé, bem como apoio para
que mnsiga superar suas angUstias. E interessante observar que, conforme os relatos dos
pais pesquisados, essa guda parecendo ter sido recebida por nenhuma das familias. Ja os
sentimentos e & reagdes manifestadas fazem parte do “luto” dos pais pela perda do kebé
gue foi imaginado duante a gestagd. A0S poucos 0s pais vao percebendo, elaborando e
lidando melhor com a situacd® e, conforme DROTAR et a. (1992 afirmam, estes
sentimentos € enfraguecan. Esse € 0 momento em que 0s pais comegcam a se aaptar a
nova situac® até dcangcarem uma reorganizacdo gue influencia & interagdes entre todos os
membros da familia. Acredita-se que o envolvimento paterno com a familia eo bebé guda
na reordenag& dessas relagdes entre os familiares.

Todos 0s depoimentos evidenciaram que 0 pai, ao saber que seu bebé gresenta
caacteristicas espedais, manifesta rea;fes emocionais e epressaa sentimentos t&o

reveladores quanto os damae que gerdmente é a portavoz” das anglstias e ansiedades da
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familia. Esses entimentos e concepgdes que os pais tém sobre seu bebé com deficiéncias
s80 elementos esenciais que também fazem parte da histéria daquela familia e do
nascimento de um de seus membros e merecem um espag de escuta no trabalho cque €
redizado com a crianca, no dalogo com os médicos e an outros momentos importantes
para afamilia. Esse proces, com certeza, pade fortaleaer os vinculos entre os familiares e
colaborar de forma significativa para o desenvavimento infantil .

Um pa afirmou ainda que vivenciou a degada do seu primeiro filho com
naturalidade endo relatou renhum tipo de sentimento especia vivenciado nomomento que

recdeu anaticia

“ Olha eu senti a mesma coisa que um pai que ganhasse um filho namal a mesma sensacgéo de ser
pa é o mesmo gosto. Ndo tem como falar para vocé que a minha filha é diferente das outras ela é igual a

quaquer um de nés....0 ser humano temdireito de vir ao mundo de qualquer forma que sgja.”

Pode-se inferir, neste exemplo que os sntimentos deste pai foram os mesmos de
qualquer outro pai, ousga, o importante para de foi 0 nascimento da aianca ea wnd¢éo
de paternidade, e ndo a deficiéncia do filho. Por outro lado, réio se pode esquecer que no
caso do rascimento de um filho com deficiéncia, os pais também podem manifestar um
mecaiismo de negacd® como uma defesa psicoldgica, o que évisto pa BUSCAGLIA
(1997 como o cesgo de que o problema ndo existise ou a duvida sobre averdadeira

cond¢éo da aianca
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4.6.PERCEPCAO DO PAI EM RELACAO AO BEBE

Em relacdo a0 modo ce perceber o bebé gds o recchimento da naticia, os pais
relataram que visualizaram o bebé e asituacd de uma forma normal, sem nenhuma
sensacd de diferenca frente & outras criangas e as outros filhos que ja tinham. E
interessante observar que en um dos relatos apareceu novamente a questao religiosa, sO

gue agora o entrevistado fez umarelacéd com a “gracadivina”, oualgo recebido pa Deus:

“ E minhafilha, independente de qualquer tipo de anomalia que da pucdesse ter, € minhafilha, é um
filho gque a gente tem, é uma graca, € uma coisa que Deus da....para nés ndo é porque da tem um problema
que a gente wai olhar de maneira dferente, ndo, ela € noss filha e a gente olha ela como se fosse uma
crianca namal.”

“Normal, ndo sei se todos 0s pais $10 assm, eu avi como via qualquer outra crianca, ndo tinha
diferenca nenhuma porque no ambulatério da sindrome que eu fui em Curitiba eu acompanhava a mée dela
guando €la era mais pequena eu ia junto, eu me lembro que cheguel no ambulatério da Sindrome de Down
ali estavam todas as criancinhas, pareceuma tribo, todas iguas, tem umas criancas mais quietas, outras
mais nervosas, é que nem néstemdia que estamos nervosos também.”

“Eu, para mim, a Urica coisa e eu notava que da era duinha, os braginhos e as perninhas
durinhas, para mim € uma crianca hamal. Ta certo gque tinha horas que batia uma tristeza na gnte, sabendo

que datinha groblemas.”

Pareceque estes pais estdo superando ochoque inicial e agora cmmecan a perceber
0 bebé seus aspedos positivos e negativos, suas competéncias e necesddades. Em
BUSCAGLIA (1997, encontramos a indicac® de que esta tomada de @nsciéncia
redmente ocorre, e, neste momento, os pais déo indicios de uma alaptacéo a situacéo.
Acredita-se que, quando o pai comega aperceber seu bebé comeca também a acetar o
amontedmento. E essa aceatacdo devera permitir as interacfes entre des, enriquecendo

asIm a eperiéncia do pai no sentido ce usufruir sua ondcédo paterna e ado filho no
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sentido e receber do seu genitor afeto, estimulos e tudo aquilo de que & criangas
necesstam, independente de serem ou réo portadoras de deficiéncia. Percebeu-se essa
adaptacdo pa parte dos pais pelas ®guintes falas:* ndo é porque da tem um problema que
a gente \ai olhar de maneira dferente”, “eu avi como via qudquer outra crianga, nao

tinha dferenca nenhuma” , “ para mim é uma crianca namal”

4.7.COMPORTAMENTOS DO PAI DIANTE DAS OUTRAS FESSOAS

Os depoimentos de dguns pais parecem mostrar que, nas relagdes com as outras
pesas, eles adotam um comportamento de informar e esclarecer os outros quando surge
algum tipo ce duvida ou comentério. Nas falas abaixo percebe-se que os pais, quando
necessario, mostraram-se disponiveis para ducidar a situagéo

“...eu comentava abertamente: ele tem Sindrome de Down., Muitos dos meus famili ares queriam
saber o que éSindrome de Down, ai eu explicava todo 0 process..."

“Eu falava o que é verdade, nunca tive vegonha ce falar para as pes®as, eu falava o que ga
mesmo o problema dele.”

Outros entrevistados responceram que, quando ¢ familiares e @ outras pesas
comentavam algo, na medida do pasdvel, eles procuravam esclarecer sobre o problema da
crianga. Porém observa-se an alguns depoimentos que explicar asituagcé para 0s outros, as
vezes, torna-se agustiante paraos pais.

“...eu tive que explicar para ouras pesas, eu tive que lidar com outras pesas., Entdo a gente
procurou da melhor maneira posdvd, claro que tem nomentos que, grotescamente falando, enche o saco,
mas a gente procura sempre naoesconder...”

“ Eu tentava explicar da melhor maneira pesdve que da tinha um problema...as pessas também

tem que entender.”
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“ Quem pergurtava, eu falava que da tinha Sndrome de Down que nem a gente sabia mas que nao
era uma coisa, hunca tentava passar que € um peso, uma coisa complicada, sempre tentava passar que nao é
um bicho ¢ sete @begas...”

“Tinha qe exylicar, as pesas pergurtavam porque de ficou assm. NOs responda sei 14 os
médicos de Curitiba falavam que éproblema de parto...”

Como foi observado res entrevistas, os pais afirmaram que procuravam a melhor
maneira de responcer aos questionamentos e airiosidades das outras pesas, agindo
forma ando esconder as informagdes. Porém, os depoimentos parecem expressar também
gue o fato de ter que explicar constantemente & outras pesas Dbre adeficiéncia do filho
aborrece as pais. Considerandotodcs os entimentosiniciais que o0s pais tém quando nasce
um bebé com deficiéncia, aaedita-se que redmente ocorra uma certa afli¢éo em lidar com
a situac® perante os questionamentos, as duvidas, os olhares e qualquer outro tipo dce
manifestagdo que & outras pesas podem ter e que estejam reladonadas a aianca.

Sobre estes comportamentos do pai diante das outras pessoas, BUSCAGLIA (1997,

p. 107 retrata en suaobrao paqué do aborredmento e dainquetacéo dos genitores:

Aqui, a preocupagd é com as atitudes das outras pessoas. O que 0s outros vao pensar? O
que vao dizer? Os pais sabem que anigos e parentes |hes apontaréo o dedo, ridicularizaréo
e 0s acusardo de ter agido mal. Assm como nés, eles devem ter umaidéavaga eimprecisa
das causas da deficiéncia. Alguns pensardo que etareladonada as pecados dos pais.
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4.8. MUDANCAS NO COMPORTAMENTO DO PA| DEPOIS DO NASCIMENTO DO

FILHO COM DEFICIENCIA

Questionados obre @ mudangas no comportamento como pai, alguns entrevistados
relataram sobre & ateracdes na rotina, principalmente no sentido de acompanhar, levar e
buscar os filhos nos atendmentos terapéuticos, das consultas médicas e da escola.

Evidenciou-seiss nas sguintes faas:

“ .. mudouess tramite de levar para a APAE, fazer fisioterapia, is® ai mudou..dava mais trabaho
ness tocante. Nao tevenenhuma mudanga nomeu comportamento como pai, SO porque no momento eu tinha
menos tempo ce me dedicar a ele do que quando nasceu a minha filha que ga a primeira, iso realmente
teve”

“Eu cuido mais dela, eu praticamente faco tudo pa ela, acompanho €la nas fisioterapias, nas
viagens a Curitiba eu vou junto, que nem agara ela esta ficando pesada, antes eu quase néo ajudava paque
eu fazia meus bicos , a gente quase nao fica al, quase ndo vence comprar tudo. Assm mesmo eu to largand

detudo para chegar do servico e aidar da minha familia.”

Alguns pais aporntaram diferencas no seu proprio comportamento enfocando que a

principal mudancafoi a questdo docompromisso e da responsabili dade diante da situacéo.

“ Eu naotinha compromiss com nada, agora tenho resporsabili dade com a familia, os filhos e mais
um pia doente ainda, mudou bastante, no meu comportamento como pai eu acho que ndo mudou nala,
porque o amor que eu dou paa ele assm, se detivese borzinhoseria o mesmo amor.”

“...é diferente, mas eu acho que o comportamento tem que ser igud para todos, com nais atencao
para ela. No caso de carinho, amor tem que ser igud.”

“..fiquel maiscaseiro, eu procuro ver o que da quer...entdo eu fiquei mais apegado aela.”

“ A gente da mais valor para qualquer detalhe da vida...o que eu fagco para um, faco para ouro,
normal para mim, ela é tudo mais demorado, mas nédo tem aquela coisa, coitadinha...ndo vou fazer iso

porque da é coitadinha e ndo pode fazer, ela é normal.”

Um dos pais relatou ainda que ndo sabia resporder se howe ou B0 mudanga enm

Seu comportamento paque eapa pelaprimeiravez.
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“ . ficaria dficil eu te dizer alguma coisa nese sentido paque eu ndo sei se al trataria dferente. Eu
sei que a gente faz 0 que pode...eu Ndo sei se al teria ouro tipo de comportamento que el estou tendo €
sempre crrendo pa ela, fazendo tudo, € como a gente diz, a ncssa vida gira em torno dela, tudo oque a

gentefaz é entorno cela.”

Em um dos relatos, observou-se nafala do respondente um grande gego ao filho:

“E diferente a1 agrado mais o pid. N&o sei se épor ele ser assm, a filha eu dava todo amor de pai,
mas ele édireto em cima eu peguel um amor muito grande por ele, mas eu amo os dois, ndo sel se por ele ser

assma gente damais atencéo e mais cuidado.”

Diante de todas estas colocagdes, observou-se que realmente ocorrem mudangas na
rotina dos pais, pas alguns deles 80 submetidas aos compromissos e dividades do bebé,
tais como: estimulac@® precoce fisioterapia, escola, médico, entre outros. Observou-se
também a preocupacdo dcs pais em relacdo a wndcdo da aianca, pas os entrevistados
evidenciaram nas suas falas que pela deficiéncia, o filho recessta de asidados e de aencéo
espedal. Sobre 0 comportamento paterno, € posdvel inferir que mesmo havendo
preocupacdo pela mndc¢do da aianca, os pais parecem dispor de mecanismos proprios que
Ilhes permitem exercerem conduas paternas como quelquer outro pai. Na andlise de LE
CAMUS et al. (2007 sobre o lugar que o0 pai ocupa ha vida do filho descreve que, entre
outras perspectivas, as conduas ciamente estabelecidas e que séo exercidas pelo pai
destacan-se @wmo importantes para a crianca Mesmo considerando a deficiéncia da
crianca e apreocupacdo pa esta mndcéo, percebeu-se também no dscurso destes pais a
presenca das condutas ciadmente estabelecidas (“o0 que al fago paa um, faco paa
outro”, “ 0 comportamento tem que ser igud para todcs’, “ no meu comportamento como

pa ndomudou nada).
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E importante destacar que qualquer crianca necessta do modelo de paternidade que
ocorre de forma diferenciada do da maternidade e que anbos modelos contribuem para o
desenvalvimento infantil. WINNICOTT (1982 aponta que o0 pai por suas caracteristicas e
pelo seu comportamento guda no enriqguedmento e na anpliacd® do mundoinfantil. E ja
gue os pais do gupo pesquisado parecem manifestar comportamentos semelhantes aos dos
outros pais, evidenciou-se a importancia deles para seus bebés com caraderisticas

espedais, nosentido ce auxili &los no seu desenvalvimento geral.

4.9.SENTIMENTOS DO PA| PELO FILHO ESHECIAL

Nesta cdegoria, os responcentes estabeleceram relagéo entre os fus entimentos e

suas crencas religiosas, como jafoi mencionado em categorias anteriores:

“...Deus que quis assm no caso entdo a gente tem que tentar levar da melhor maneira passvd , ndo
poce se deixar abater.”

“ Como muita gente fala, Deus da a cruz e sabe que a gente \ai poder carregar, mas para mim eu vou
fazer tudo oque tiver ao meu alcance por €la..vou tratar como qudquer outra crianca., Claro que datemas
difi culdades, os limites dela, mas eu trato namal como oura crianca.”

“..temhoras que da aquela tristeza, desdnimo, mas a gente sabe que é uma coisa que tem que levar, mas
a gente so lembra de vez em quando, fica pensando a minha filha com ess problema, tem que resolver iso,
tem que gastar, mas a gente tem que se @ntentar com iSO, ndo tem jeito...Deus deu a cruz assm tem que

carregar, ndo adanta redamar, tem que levar.”

Pareceque LEFEVRE (1981) tinha raz3o ao afirmar que & crengas religiosas sio
fatores determinantes bre os entimentos e & reagdes dos pais. A autora anda mlocaque

no caso de bebés portadores de deficiéncia, os paisimbuidos desse tipo de crenga aceitam o
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fato mais répido, paém ndo deixam de sentir que foi um castigo divino, ou qe caregam
uma “cruz”’. Chama dencéo estes depoimentos, carregados de anogdes em que & crencas
reli giosas parecem estar associadas a uma espéde de onformagdo dofato pelos pais.
BUSCAGLIA (1997 também aporta os sntimentos dos pais quando rasce um
filho dficiente eresslta que tentar evitar a dor, nestes casos, € uma reacd natural das
pesas que tratam de aiar seus préprios mecalismos de protegdo, de fuga e de negacéo
para que nsigam lidar com a situac&®. Mais uma vez constatou-se que 0 nascimento de
um bebé cm necessdades espedais, € uma situac® muito dficil para afamilia que
vivencia intensos entimentos até cnseguir reestruturar-se. E importante que os pais
tenham opartunidade de falar sobre seus entimentos e trabal har as angustias vivenciadas.
Os exemplos apresentados nesta cdegoria sdo indicativos de que os pais necesstam
de goio, aientacéo, informacé, dalogo, escuta, gjuda ede que talvez um atendimento em
estimulac@® precoce voltado para a crianca e seus familiares suprise parte dessas

necesgdades que os pais tém.

4.10.DIALOGOENTRE O PAI E A MAE SOBRE O FILHO

Em relacéo ao ddogo que pai e mae atabelecem sobre suas redidades, a maioria
dos responcentes demonstrou manté-lo de forma detiva amm a maedo bebé. Alguns pais
parecem demonstrar que séo menas ativos do gue @& maes no enfrentamento da situacéo e

dialogam a medida que sdo solicitados.
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“Sm sempre ...a gente chega, vai discutir aqulo que foi feito, o que da estd apresentando, se teve
alguma novidade a gente sempre @nversa...is0 é uma coisa (e ja virou noss rotina, de mnversar sobre
is..."

“ Conversamos mais quandoele ai para Curitiba o médico. Agora da APAE conversamos muito
pouco. Sobre o neném nés conversamos bastante, ele ndo redsa sd de uma coisa, ele predsa de \arias
coisas, entdo ndo tem como escapar das dificuldades.”

“...nGs descobrimos que da tinha oproblema conversando...entdo eu acho que wnversando a gente
consegue tirar em detalhes as vezes com nais tempo vocé consegue ve o que da nao esta conseguindo fazer,
o gquefaz, o que da pegaeo que da ndo pega.”

“E comum, a gente sempre esta conversandq ela fala sobre o que a profesora quer, a gente esta
direto, um conversa como ouro, ndo deixamos nadafaltar para ela, 0 que épredso agente faz.”

“Conversamos, a gente também faz em casa, trabalhamos com ela em casa, a gente eta
conversando quae que diariamente sobre da, sobre os doisfilhos.”

“Nao sempre. Mas as vezes nos conversamos obre os problemas dela e o que tem que fazer eo que
naotem que fazer.”

“No6s conversamos. A mée éque sabe mais que al, €ela que sempretraz o pia.”

“T rocavamos idéias, mas eram idéias bem singuares, bem poucas, porque exstia uma implicancia
dela em conduzir de uma forma, e 0 meu jeito era conduzir de outra forma...procurar reaursos disponives
agu mesmo, da situacdo financeira também e as distancias de levar ele para um centro maior, nese sentido
a gente discordava muito sobre as formas de trabahar.”

Partindo do pesauposto de que ainteracéo dos pais com o filho contribui e estimula
0 desenvolvimento infantil, salienta-se ajui que também é muito importante visualizar o
didogo entre pa e made omo forma de interacdo entre os progenitores, fator este
primordial para que possam trabahar suas dificuldades em relagcdo a situacdo vivenciada.
OLIVEIRA (2001) evidencia que o resgate do vinculo entre os pais e seus bebés é
necessirio paraque esta criangapossa asumir seu lugar no gupofamiliar. E possvel dizer
que o daogo entre os pais favorece ainteracd deles com os filhos. COLNAGO e
BIASOLI-ALVES (2003 descrevem que, num programa de orientaca a pais de bebés que

nasceram com alguma deficiéncia, deve ser permitido que a familias discutam sobre o
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estresse @nociona vivenciado neste momento. Acredita-se que is iria contribuir muito no
didlogo entre pa e mae no sentido ce diviar 0 estresse inicial e fazer com que des
percebessem que suas agdes, sentimentos e mncepcdes vbre o filho sdo elementos de
grande valor para a histéria daqguela crianca e daguela familia e que, a partir deles, o
trabalho de estimulacdo precoce se tornaria mais sgnificaivo e vantgjoso para todos 0s
envalvidos pois assm, o poprio grupo familiar estaria wnversando sobre suas vivéncias
afetivas, dando e recebendoinformagdes bre suas reali dades e trocando conhecimentos e

emocdes entre seus membros.

411EXPECTATIVAS DO PAI SOBRE O DESENVOLVIMENTO E A

APRENDIZAGEM DO FILHO

Quanto as expedativas dos pais bre o desenvolvimento e aaprendizagem dofilho,
verificaram-se respostas reladonadas as aquisicdes do andar e do faar. E o que nos

mostram os exemplos abaixo:

“ ... édificil deresponder.Hoje e acho importante que da ande, com certeza, o anda e o falar, a gente
sente que da tem aquela necessdade da quer falar e ndo consegue, hoje para mim seria a realizacdo, na
verdade éso oquefalta...dentro doproblema que dateve..”

“ Agora oimportante que da vai andar, vai falar, enxergar e owir bem, is© para mim...€ importante.”

“Para mim o que importa que da possa caminhar para mim o mais importante para avida cela é da

caminhar, para is estamos lutandq nés levamos ela a Curitiba que ndo é facil .”

Podemos perceber que os pais consideraram importante que o filho atingisse

aquisicdes motoras e de linguagem. E importante enfatizar que os entrevistados mostraram-
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se empenhados no tratamento da aianca no sentido e mlaborar em tudo e fosse
necessario para que o filho consiga grender, desenvolver-se eatingir a independéncia. De
aoordo com as falas, parece que 0 engajamento dcs pais para auxili ar os filhos € grande.

Dessa forma, torna-se essencia que o atendimento da estimulac@® precoce leve en
consideragao essa disponbili dade einteresse dos pais em colaborar com o desenvolvimento
e a grendizagem das criangas, passandoa nstituir um trabalho que tenha afamilia cmo
elemento chave na intervencdo. Pontuase o que VIVES (1995 preconiza: 0s
procedimentos mecanicos Uutilizados no servico da estimulagd® precoce ndo sdo tdo
significdivos quanto a familia etudo aquilo que da pocde proparcionar ao bebé por meios
das interagdes, emogdes, comunicacdes e outros gstemas de estimulacé®. Reforca-se assm
suaimportancia mmo sistema basico naformagdo e no desenvolvimento da aianca

Um dos pais, cujo filho apresenta problemas visuais, relatou qie dém do andar,

gostaria que seu filho enxergass bem:

“Que de possa enxergar e andar. Nao sei se épor causa do medicamento, mas a gente fala com ele
e dendo dha dreto nagente.. E importante que de tenha fisioterapia, tudo o que nos fazemos e ainda muito

mais, is0 guda batante.”

Neste depamento, 0 @ parece manifestar sentimentos positivos em relacéo ao
bebé pas ele ndo portua somente & dificuldades da aiangg mas exdta suas
posshili dades. Esses entimentos deveriam ser valorizados e groveitados no servigo de
estimulag@® precoce, 0 que tornaria o trabalho mais sgnificativo e facilitaria o
desenvalvimento da aianca (BRONFENBRENNER e DUNST,1998

Um dos respondentes considerou importante que o seu bebé, futuramente, freqlente

uma escolade ensino regular:
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“...eu quero gue dava para uma escola namal e...que tudocorra bem...ndo vego o que da ndo poe
fazer, sO vgo o que da pode fazer. Ela anda perfeitamente, ela sabe sentar em uma cadeirinha, ela se

posicionacomo uma crianca, eu sd quero que da faga as coisas que da tem vontade de fazer.”

A visdo deste entrevistado sobre seu bebé reforca mais uma vez o quanto é
importante que o atendmento da estimulac&® prece valorize o envalvimento parental,
pois este pa percebe e aaedita nas posshilidades do seu filho, e essa percepcdo e a
credibilidade do pai no filho s6 contribuiriam para ampliar a interagcéo entre des e para
condwir um trabalho verdadeiramente significaivo que fadlitaria o desenvolvimento
infantil .

Nos depoimentos a seguir, os pais demonstraram ter expedativas de que o filho se
torne normal. Este pareceu ser 0 porto que aima e incentiva os respondentes que
aportaram os progress da aianca en relacdo ao seu desenvalvimento e grendizagem e

destacaram as possbili dades dofilho.

“..eu acredito que quando ela chegar na fase escolar €la vai estar dentro daidade aonoldgica
dela fazendo tudo...e por tudo que da vem conseguindo através da estimulagdo...e também se da nao
conseguir vamos continuar fazendo tudo o que for predso, mas a gente eta acreditando muito niso. A
expedativa que a gente tem é que ela consiga levar uma vida normal mesmo, conseguindo fazer o que da
quiser.”

“Ele se mostra inteligente e atencioso, ele aprende as coisas com facilidade, demora para
responcer...mas ele presta atencédo. Nesse porto eu incentivo...”

“...ndo detou ainteligéncia dela e se da continuar freqlentando aAPAEe com o trabalho deleseu
acho que para ofuturo eu tenho esperanca que ela vai ser uma pesa namal.”

“Cada da ela agrende uma coisa nova, €la sabe pegar o telefone...ela é inteligente, se da esta com
sede da pede mamadeira...agora a mae dela esta ensinando ela comer sozinha, ela tem inteligéncia boa de
aprender facil...a fralda ela vai na cestinha e joga, para tomar banho...ela vai 14 e pega a toalhinha
dela...Ela tem uma boa inteligéncia ndo vai ser dificil de ensinar €la, cada dia que da aprende uma coisa ela

grava, ela vai juntando um quebra-cabeca. Quando v& ja montou ele.”
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“Ela estd bem, ela sabe tudo. Vocé pergunta o que € is®, ela mostra...€la ndo fala, mas sabe
tudo...por is0 aexpedativa que da vai ter um bom desenvolvimento, esta tendo...Porque tem que dar algum
resultado, vai demorar, mas vai dar resultado, ndovai vir amanha ou depois, mas vai chegar.”

“Eu acho que etd melhorando bastante porque ele ndo fazia nada, ficava s6 deitadinho, ndo
virava a cabeca nada, ndo atendia ninguém, poda conversar com ele que ele ndo dava atencdo e agora ele
atende, se de et4 deitado e wocé antrar na casa ele escuta vocé, se falar olha o pai, ele olha fica procurando
onceo pa esta.”

E muito interessante perceber como o fai presta @encd nas atividades da aianca
Estas falas parecem evidenciar que goesar da mée ser considerada, pelos profisgonais que
atendem o bebé, afigura central que supre @ necessdades do filho, o @ também observa
situagdes, percebe progresos, vivencia momentos que lhe ddo conhecimento e suparte para
lidar com aredidade.

WINNICOTT (1982 aponta que o pa enriquece eamplia o mundo infantil, pas
através do seu conhecimento de mundo, ele visualiza situagdes que auxiliam a aianca an
suas atividades. Com is2, cs bebés experimentam ao lado das pais suas potenciali dades de
aprendizagem e dessa maneira podem aumentar suas posshilidades e expedativas de
desenvolvimento.

LAMB (1975) na obra de WENDLAND (200J), ja indicava 0s pais como
contribuidores esquecidos do desenvavimento infantil, e, na mesma obra, ZAOUCHE
GAUDRON (1987) traz a idéia de que os pais devem estar suficientemente presentes na
vida dos filhos. E posdvel inferir que os pais em questdo tém altas expedativas de que o
desenvalvimento e a g@rendizagem dos filhos venha a ser norma e por is® sentem-se
motivados para @ntribuir neste processo gjudando assm o0s pequenos a melhorarem suas

potenciali dades.
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4.12.VISUALIZAGCAO DO PAI SOBRE A ESCOLA ESFECIAL

A0 se questionar os pais ©bre cmo eles véem seu filho (bebé) auno de uma escola
espedal ou recebendo atendimentos numa instituicéo espedal, a maioria dos entrevistados
colocou gLe tem consciéncia de que acrianca necessta des tipo ce servico e que este
trabalho so traz beneficios ao bebé, paém, parte dos pais pareceu demonstrar restricoes a
escola espedal. As exemplificages abaixo evidenciaram esta situagéo:

“No inicio, embora com toda a informacdo qe a gente tem,... aquela coisa, noss €la
freglenta...porque se tem uma imagem ...de problemas mentais, € a primeira coisa que ven a cabeg...aquilo
|4 € uma ingtituicdo que propicia melhora paa dversas coisas...€ dificil num primeiro momento, eu fiquei
meio receso, mas depois acompanhando € normal a gente ndo tem problema em falar que da freqlenta a
APAE”

“Eu fico até meio chateado dele ndo ter nascido bonzinhg, como poso te dizer, é o lugar onde mais
vai ajudar ele.”

“Eu em meu pensamento é que ela ndo vai ficar la para sempre, vai ficar 14 agum tempo e dai nés
vamos colocar ela em uma escola normal, uma escolinha para criangas da idade dela. E agaa esta la
porque la o peswal estudou e sabe como lidar, o que des sabem eles passam para agente para opai e para
amae.”

“ ... que tem tanta coisa mais importante hoje em dia para fazer do que ficar tirando sarro daguela

escola...Para mim é uma escola ndo deixa de ser uma escola.”

Acredita-se que levar o filho para ser atendido em uma escola espedal, ou sga,
manter convivio freqliente mm essa redi dade, também represente para 0s pais uma espécie
de choque, pas, apesar dos entrevistados terem demonstrado consciéncia em relagé® a
necesddade do filho receber um atendimento especiaizado, as restrigdes a escola
apareceram em suas falas, expressando pssvelmente o peso que uma instituicd que
atende portadores de deficiéncias traz consigo. Percebe-se is© pa algumas referéncias que

0S pais expressaram sobre aescola en seus depoimentos: “problemas mentais’, “dificil
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num primeiro momento”, “meio receoso”, “meio chateadd’, “néovai ficar la pra sempre”,
entre outras. E interessante observar como a perspectiva da crianca freqientar o
atendimento da estimulacé@® preamce numa escola espeda é dificil para o pai. Conforme
MARCHESI e MARTIN (1995 aportam, o conceito de deficiéncia durante a primeira
metade do seaulo X X, trazia cnsigo caracteristicas de inatismo com causas esenciamente
organicas. s quer dizer que adeficiénciando poderia ser modificada eque ga prodwzida
noinicio do desenvolvimento. Acredita-se que adeficiéncia eo locd onde da éatendida,
no caso a escola espedal, ainda trazem consigo 0 peso destes precetos historicos. Dessa
forma, a ingtituicdo escolar espeda, sociamente, acaba representando um lugar
freqlentado pa pessas que se caaderizam como patadoras de doengas incurave's e que
geralmente est3o reladonadas aos transtornos severos do comportamento. E posdvel inferir
gue esta situacao acaba gerando as restri¢Oes que 0s pais apresentaram em relacéo a escola

dofilho.

4.13. CONHECIMENTOS DO PAI SOBRE O ATENDIMENTO DE ESTIMULACAO

PRECOCE

Trés entrevistados evidenciaram algum tipo de cnhedmento sobre o atendimento

da estimulag@® prece porque ja asdstiram ao trabalho.

“Eu j& asssti, normalmente a gente chega urs minutinho artes...e ai a gente véo tipo ce trabaho
que éa estimulacdo preaoce, 0 que a estimulacéo faz, brincando ela vai estimulando o sentido da crianca,

IS que au pude perceber, ela vai estimulando todos os entidos, através da krincadeira.”
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“Ela vai trés vezes por semana naestimulacdo. La a professora ensina a andar, subir, brinca com
outras criancas, também ela sociabili za com outras criancas.”
“Foi dessa profesora que al asssti. Nos ficamos junto com ela, conversando e fazendo uma coisa

ou oura. Ela faz de tudo. Ela coloca sentadinha, deitado no rolinho e faz andar.”

E interessante observar que os pais expressam que asdstiram ao trabalho e
conversaram com a “profesora’ que éapesa que “ensina” aos fus filhos.
Um dos relatos demonstrou que o entrevistado nurca asdstiu ao trabalho, paém

tem algumanoc& de @mo é pelo que amée @nta:

“A mae falou que épara desenvolver a crianca. Ela falou que des a deitam pegam as perninhas
dela e fazem novimento nas pernas, no comeq dz que da chorou bastante, porque forca bastante a crianca,

mas €iso que da comentou.”

Este pai considerou a necessdade e a importancia do trabalho pela voz da mae
Imagina que as atividades da estimulacé “melhorem” a cond ¢éo da crianca
Ainda ha o grupo de pais que evidenciou réo ter nenhum tipo e @nhedmento

sobre 0 atendimento da estimulac@® preace. Os exempl os abaixo expressam essa @nd ¢ao:

“ Eu chegava na APAE, o deixava com a senhara que vinha receber...os aluncs...e eu ia paa o meu
trabdho, eu sabia que de ea trocado, banhado, alimentado e etimulado, mas o que exatamente de
estimulacao n& sei exatamente o que ea feito ndosel, eleficavala.”

“Is® al eu ndo sel te dizer, SO sei que éa fisioterapia. Eles pegam um negécio tipo um roletinho,
colocavam ela em cima e faziam ela rolar em cima e voltar, esticava as perninhas dela, entdo éis ai que au
sei mais ou menos que des fazem.”

“...eu ndo sel 0 que des fazem |4 dentro, que tipo de brincadeira...ela estava naquela fase que nao
gueria deixar n6s de lado, s6 que a gente falou, deixe que chore da tem que se acostumar aqui, se a mae dela
fosse todas as vezes que da chorar na sala de aula, ela ndo ia pegar o jeito com a profesora.No comeq
quando ela era menor...ela ficava com medo, mas agora se soltar ela, ela faz a festa, acostumou com o povo.

Mais a mae devesaber, eu n& tenho muito conheamento.”

Todas as falas pareceram mostrar que mesmo aqueles pais que ja adstiram ao

trabalho ca estimulagdo precoce ndo tém conhedmento do g sga feito com seu bebé
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neste @endimento além de apontar o reconhedmento daimportancia de estimular a crianca
desde pequena. Os pais também ndo tém clareza e discernimento do trabalho da
fisioterapeuta, da foncaudiéloga eda pedagoga. Esse dado parece refletir uma situacdo que
a pesguisa de BOLSANELLO (1998 constata: a figura materna € considerada em plano
seaundério ao atendimento que é redlizado pelos terapeutas, individuamente, e suas
atividades 0 centradas na aianca trazendo como conseqiéncia ao trabalho um quadro
escasD em relacdo ao envavimento parental. Se a figura materna ja € onsiderada
seaundéria, acredita-se que afigura paterna também seja desconsiderada, uma vez que a
presenca do pai na escola, conforme & respostas dadas, € menas freqlente que ada mae
Conforme os relatos, o trabalho da estimulagéo serve para “ensinar” a crianga por meio de
brincadeiras e impulsionala a adqurir aquisicbes motoras. Destaca-se anda que o
programa de estimulacd® premce freqlentado pelos filhos ndo esclarece @s pais
informagdes bre seu funcionamento, sua importancia, seus objetivos, seu trabalho, rem
mesmo leva en consideracéo avoz e o envavimento paterno.

LILLIE (199%) mostra que em educac® espeda o trabalho com a familia é
fundamental e menciona que os pais ssmpre deverdo receber informagdes para que possam
compreender 0s motivos, os objetivos e & atividades do programa a qual seu filho esta
envalvido, kem como deve ser dado a des um espaco de escuta afim de que possam
fornecer informagdes dos filhos aos profissonais e faar de suas angustias. Como
demonstraram as falas dos entrevistados e aliteratura de goio, salienta-se que o pai, assm

como os outros membros familiares, necesstam ter conhecimento do atendimento gue o
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filho recéoe na escola e devem ter oportunidade de participarem e se envolverem com a

estimulagé precoce

4.14. A PARTICIPACAO E O ENVOLVIMENTO DO PAI NO ATENDIMENTO DA

ESTIMULAGCAO PRECOCE

A grande maioria dos pais diz que ndo participa do atendmento da estimulacd®
precce freqlentemente, pads aega fata de tempo, ouros compromiss e
incompatibili dade entre os horarios da estimulacdo e do seu trabalho. Existem pais que
esporadicamente dnegam a agstir ao trabalho. s acmntece nas stuagbes em que S0 eles
gue a@mpanham a crianga ou quandolevam e buscam o bebé na escola. Alguns afirmaram
gue se pudesem gostariam de participar (asdstir) com maior freqiéncia, mas pelas
dificuldades que o trabalho, s horarios e 0s outros compromisos impdem, a mae é a
pesa que acaba se evolvendomais nas atividades da aianga Nenhum daos respordentes
expressou (e ja participou doatendimento de forma diva, interagindo com o bebé. Todos
0S pais gue ja tomaram parte do atendimento manifestaram que participaram somente

assstindoao trabalho.

“...0 harério que da esta fazendo estimulacéo é daro que eu estou no servico. E complicado para a
gente acomparhar mais de perto e mesmo porque éassma gente chega la e dafaz a fono e depois entdo fica
com a estimulacéo e depois coma fisio, o trabaho é entre, quando eu fui chamado, eu fui levar nos primeiros
dias e ai a estimuladara me chamou, eu ndo estava trabadhando, estava de folga, ndo lembro como foi, ela
pediu para eu ficar |4 dentro para saber o que estaria sendofeito...ja fiquei nasala...assstinda”

“Nao paticipel, mas eu sei que a escola da APAEfaz is®. Nao tenho tempo, mas eu gostaria, mas

naotenho tempo disponivd.”
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“Eu ainda quero ter a opatunidade de mnversar com a profesora, de ve. A minha mulher, sai 14,
acho que tem vergonha, eu ndo, chego e gosto de perguntar, ela € muito timida, eu naa Nao sei se as pesas
ndo contam as coisas para €la ou oque acontece Eu gostaria de participar.”

“No caso eu tenhomais dois filhos, para ir com os trés ndo é muito facil. Dai sempre quando ela vai
eu fico com eles, dai temo do meio quetem queir a escola, eu tenho que ficar para levar ele para escola por
enquanto que nao estou trabalhando.

“Na verdade o haario ndo mrmite, agaa ela vai de manhd..entdo para mim é ruim, eu
trabdho...vou aé as duas da manhatrabalhando e no horério que da vai eu estou dormindo pra descansar
um pouco. Eu gostaria de ve até por curiosidade como que éla dentro, o que eles fazem e ve mas ela nao
me vendo, sendo ela vai querer vir comigo, olhando ce longe a reacdo ddla...”

“...eu as vezes vou, mais ndo é tanto, € mais a mae mesmo. A mée tem nais tempo ela trabaha bem
préxima, a gente sb temum carro.”

“Eu venho quando poso, porque sdo trés vezes por semanae al hdo poes sair. Eu lewo eles até o

porto de 6nibus...a mée pode mais que eu, porque da me ajuda no trabaho, mas néo tanto.”

Um dos pais relatou em seu depoimento que participava (assstia) do atendimento,
mas porque o bebé chorava muito foi orientado ando participar mais.

“Praticamente ga is®0 que al fazia no comeq, depais foram nmudando, quando eu vinha aqui eu
entrava junto, depois eles orientavam para ndo entrar junto para ela nao chorar tanto...eu ndo sei qua a
dificuldade, a gente aconselha, filha ndopode chorar, mas ndo adianta, tem dias que da chora, tem dias que
nao, dé ceto eles forcam demais ela. Eu acho que é positivo, as vezes as criancas ndo querem fazer e des
forcam, mais tem que forcar tem que dar em cima...ela ndo quer forgar, ela gosta de moleza. Eles ssmpre
falavam para né que ela ndo gosta que force forgou ela comega a chorar. Eu acho que para mim elas sio

Gtimas, sO as vezes elas dao uma dua em pai e mae, mas tem que dar.”

E interessante observar que este pai quando marticipou ce dgumas sses de
atendimento a aianga asdstia aum trabalho em que seu filho chorava porque, conforme
afirmou, tinha que ser “forcado”, e acrianga ndo gostava dis®. Esse tipo ¢k situagdo no
trabalho em estimulac® precoce € bastante @mum, conforme a investigagdo de

BOLSANELLO (1998 que mostra que, em geral, os atendimentos s fragmentados e
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temicistas, isto €, cada profissonal age sobre acrianca @ncentrando-se em sua area de
atuac@ e na deficiéncia do kebé, excluindo, a familia o que torna o trabalho pivado de
significag@o, além de ndo proparcionar o daogo entre todcs os profissonais que trabalham
com o bebé. Como vimos, este pai ndo foi ensinado a estimular o bebé, e sm assstiu ao
choro da criangca que pocke gerar ansiedade einsatisfacdo frente atal situacéo.

Atuamente & pesquisas em estimulacd preace mostram que essa perspediva de
trabalho vem mudando, pas a valorizacé e 0 aproveitamento de pai € mde ©®MO rearsos
humanos competentes para estimular e interagir com o bebé tem mostrado resultados
surpreendentes no que diz respeito ao desenvalvimento infantil. SHORE (2000 aporta que
a diciéncia de uma estimulacd® premce diminui 0S preuizos cognitivos, sociais e
emocionais que um bebé derisco padeter.

Evidencia-se dessa forma aimportancia das agdes em estimulac@® precce etarem
centradas no modelo familiar e ndo simplesmente na dificuldade da aianca 1sso parece ndo
ocorrer, segundo @& depoimentos dos entrevistados que relatam uma participacéo passvana

intervencdo, pas “asgstem” ao que aterapeutafaz e ndo interagem com o bebé.

4.15. DIFERENCAS OBSERVADAS NO BEBE APOS O ATENDIMENTO DA

ESTIMULAGCAO PRECOCE

Alguns pais relataram que observaram diferencas no bebé gbs iniciarem o

atendimento da estimulacd preace conforme os relatos a seguir:

“..a gente nota que da consegue fazer as coisas que da ndo estava conseguindo fazer que a

estimulacdo et gjudando ela a fazer is ela ndose firmava naposicdo ce gatinhg agora ela ja se firma,
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ela néo gatinhava, agora €la estéa gainhando é um atraso motor e eu sei que uma crianga com dois anos ja
caminha, ja corre, mas a gente nata que da esta com nais firmeza. Ela teveuma melhora muito grande.”

“ Principalmente coordenacdo, vocé pedia para ele, ele dava, ele sabia entregar para vocé qualquer
coisa que de etivese segurandq vocé pedia da, ele dava, vocé pega, ele pegava.”

“Ela levava a médo na boca e ndo tinha na;&o de que estava levando a médo na boca, agora ela ja
tem nocdo, ja pega amao da gente, €la ja pega o krinquedo...quando esta em pé tenta mudar os passnhos,
fica sentada como ela ndo ficava, eu pensei que ia demorar mais tempo, pensei que com dois ancs ela ndoia
nem sentar, eu estou vendo gue esta melhorandocem por cento.”

“Quandoe€la foi pra la tinha um nés e quarenta das....€la demorou a responder porque ga nMuito
bebé, mas depois que da comegou...comegqou responder bem entdo ela comegu a melhorar bem até porque
emcasa a gentefazia, agora ndo, quando ela era mais bebé au participava, eu ia levar, buscar, agora é mais
amae.”

“ Sm bastante, agora ela estd mais lta, bem nelhor emvista doque estava...pais praticamente da
temfisioterapia asemanainteira, ela fica em casa s6 na segunda e na sexa-feira.”

“ Ele melhorou muito. Ele atende mais as pes®as, €le ja quer falar, ja quer andar s6 que ele tem
fragueza nés pés, ele tem dias que anda longnhola em casa e tem dias que ndo arda, d& urs quatro , cinco

pasoseja quer chorar.”

Um dos pais também percebeu mudangas positivas no seu bebé depais doinicio da
estimulag@ precoce mas ressaltou qe o que éfeito pelos familiares em casacom a aianca

gudoumuito no desenvalvimento dafil ha.

“ Ela foi com um ano e meio, ainda aquele tempo ela ndo estava bem firme das perninhas, mas sabe
quemfez ela andar mais rapidofoi o irméo dela, que nao é meu filho, ele que fez ela perder o medo de andar,
cla fazia fisioterapia para €la era um tortura ela chorava muito. Se for para ela ir 14 e chorar entdo aqui
mesmo a gente ensing, dai o irmao cela encostava ela em pé na parede e diamava, ela ia soltando aé que da
perdeu o medo...Agora ela ta mais vdhinha da pra soltar ela com as outras criangas... pelo menas ela tem
contato com as outras criangas, |a eles dangcam, na casa também ela quer dancar e bater palmas é bom que

dai ela vai aprendendo ase desenvolver com as outras criancas, aprender a trocar pensamentos.”

Este depoimento pareceu indicar que o “fazer” da familia é etimulante e
significaivo a aianga que respondendo as brincadeiras do irmdo aprendeu a andar.

Evidenciou-se com este depaimento que o trabalho ca estimulagé® precoce se desvincula
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do trabaho d&io que a familia naturamente faz em casa. Nis® estdo incluidas as
atividades normais que fazem parte da rotina de uma familia (os passeios, as brincadeiras,
0s jogos, 0 momento das refeicbes e outros) dos quais o bebé mmeca afazer parte eque
também sdo recursos de estimulacdo, paém com maior significacdo para acrianca porque
aoontecem com as pesas que estdo vinculadas a da, que daja mnhece, em que @nfia e
com que interage. Percebeu-se que todos os pais observaram diferencas paositivas no
desenvalvimento da aiancadepois que da wmegu afazer estimulacé precoce

Lamentavelmente, o atendimento néo aproveita o pdencia da familia para
colaborar e fadlitar o desenvolvimento da aianca Nem mesmo os proprios membros da
familia, par falta de informagtes e esclaredmentos, fazem idéa do quanto sdo importantes
para estimular esse bebé.

Em gera eles atribuem os progressos da aianca @ trabalho e orientagdes dos
terapeutas e ndo visudizam que & suas aghes cComo pais, Maes e irmas s mais
significdivas e trazem mais beneficios a0 bebé Segundo SHORE (2000, recentes
pesquisas tém demonstrado que o cérebro infantil recébe muitas influéncias que estdo
reladonadas aos contatos e ligagdes que vao se estabelecendo entre o bebé eum “cuidador
cainhoso”.

Com base nis, pod-se dizer que aestimulacd® que acrianca recebe de dguém
com guem €ela interage freqientemente e com que mantém vinculos afetivos impulsiona
muito mais 0 desenvolvimento de suas possbili dades.

OMOTE (2003 ainda destaca que o atendimento as familias de aiangas portadoras

de deficiéncia deve pautar-se pela seguinte perspectiva: a de oferecer cond ¢des favoravels
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ao desenvavimento infantil e ade auxiliar cada familiar a enfrentar a condc¢éo de posauir
um membro dogrupo com deficiéncia.

Resstase entdo a importancia das concepgdes paternas bre seu bebé acom
deficiéncia, bem como a sua participaca® de forma detiva no atendimento de estimulacé®

precoce, ha educacéo espedal.



92

CAPITULO 5 —CONSIDERACOESFINAIS

Por meio de entrevistas mi-estruturadas que tiveram como principal objetivo ounvr
as concepcdes do pa sobre o filho com deficiéncia inserido em programa de estimulac&®
precoce na elucagéo espedal, levantaram-se e analisaram-se dados que forneceram
subsidios para se gorntar as ®guintes conclusoes:

- Os pais pesquisados evidenciaram que durante agestacd prestaram asssténcia e
tiveram preocupagdes e auidados especiais com a méae, criaram expedativas em relac@® ao
bebé e de umaformagera, colaboraram para que agravidez transcorresse normalmente.

- O impado da naticia da deficiéncia do filho foi muito grande para os pais, que
vivenciaram sentimentos, dos quais, o choqte foi o0 mais citado. Porém este sentimento néo
foi merecedor de escuta ede um trabalho que anenizasse & angustias dos pais. A crenca
reli giosa também apareceu como sentimento vivido pelos pais quando souberam que o filho
tinha deficiéncia. Observou-se que muitos pais atribuem a Deus a caisa da deficiéncia da
crianga, justificando que desforam “os escolhidos’ porque podem “carregar a auz”.

- O grupo pesquisado manifestou gLe os médicos, ao transmitirem a naticia de que o
bebé ea portador de deficiéncia, procederam de forma témica powco esclarecedora esem
levar em considerac@o as cond ¢Oes afetivas da familia naguele momento. Os pais sntiram-
se inseguros, tiveram dividas, ndo souberam a quem recorrer e dessa forma a interagéo

entre des e os médicos ndo ocorreu de forma efetiva.  Nesta situac®, o profissonal foi
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apenas um transmisor de informagdes duhias e imprecisas bre & posdvels dificuldades
gue a ciancairiater.

- Os entrevistados afirmaram que, depois do rescimento dos filhos, ocorreram
mudancas de rotina e mudangas na vida familiar, devido a condc¢éo da crianca que gerou
cuidados e dencd maiores. Tal fato os fez sentirem-se mais comprometidos e
resporsaveis.

- Os pais dissram que, quando surgem questionamentos bre a deficiéncia do
filho, pocuram explicar e esclarecer as duvidas das outras pessoas, mas que indagagdes
constantes causam aborredmentos e os deixam pouco a vontade.

- Os pais costumam dialogar com as maes bre o desenvolvimento dofilho. Ta
fato parece gudar nainteragcd docasa e também nainterac@® deles com a aianca eé uma
formade amenizar as angUstias vivenciadas.

- Quanto as expedativas dos pais em relacéo aos filhos, a maioria gostaria que seu
filho atingise dapas do desenvalvimento ligadas ao andar e a falar, aguisicdes estas
visivels diante das outras pessas e necessarias a um desempenho satisfatério, segundo &
responcentes. Os pais demonstraram também altas expedativas de que no futuro ofilho se
torne normal.

- Os pais tém consciéncia de que o trabalho redizado ra escola ébenéfico a crianga,
mas apesar diso manifestaram restricdes ao fato do filho freqlentar uma instituicéo
educacional especial. Possvelmente, estas restricies estdo relacionadas as questdes
histéricas do atendimento em educagéo especial que caregam o peso do trabalho com

pesas “ perturbadas’ e “incurdveis’. Dai adiscriminacéo da escola pela sociedade.
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-Todos os pais manifestaram que pelas sJas observagdes nos momentos em que
estdo interagindo com seus filhos puderam consolidar expedativas positivas de
aprendizagem e desenvolvimento da crianca.

- O atendimento educadonal da estimulac&® precoce, no caso dessa investigagéo,
ndo envolveu a familia ea presenca do pai foi menas freqiente que ada mée, que ja €
insuficiente. Mas, apesar dessa @nstatagéo percebeu-se que, segundoa opinido dcs pais, a
estimulacé precoce aixilia o desenvolvimento do kebé e éconsiderada por eles como um
tipo e servico gue ira “ensinar” a crianca Todcs 0s pais consideraram importante e
necessrio o filho receber este a@endimento, contudo réo sabem da finalidade das
atividades, nem das fungdes dos diferentes profissonais (fisioterapeuta, fonoaudiologo,
pedagogo, psicologo, entre outros) que trabalham com o filho.

- Os pais consideram que o trabalho dario que naturamente afamilia rediza an
casa mlabora para o desenvolvimento do filho. Nestas stuagdes, os pais mostram-se
engajados em gjudar naquilo que for predso para que o filho se desenvalva.

- Sobre os pais que ja tomaram conhecimento do atendimento em estimulac&®
preaoce, a participacdo deles se deu de forma passva, isto €, eles apenas observaram as
profissonais exeautarem as atividades com o0 bebé ereceberam informagdes e orientagdes
das terapeutas bre 0 que fazer com a crianga e ©mo fazer. Ninguém perguntou reda a
eles obre 0 que pensavam, 0 gue sentiam, como percebiam a crianga ou mesmo como o

filho esta se desenvalvendo.
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5.1.PROPOSTAS E SUGESTOES

A partir das conclusdes emitidas nesta investigacéo, levantam-se & <guintes
propostas e sugestoes:

- Prop@e-se que o atendimento da estimulac@® preace trabalhe juntamente wm a
familia, pas asinteragdes que se estabelecem num grupofamiliar sdo as mais sgnificaivas
parao desenvolvimento e aaprendizagem das criangas.

- O discurso, as agdes e & emocOes paternas devem ser consideradas no
atendimento da estimulac® preace, pas assm cria-se um clima favoravel de descobertas
entre pal e filho. Acredita-se que tal fato permitird uma interac@o satisfatoria para anbas,
opartunizando vivéncias progressvas entre afigura paterna e acrianga, que iriam sendo
construidas ao longo de suas vidas e m certeza facilitariam muitos aspedos do
desenvalvimento infantil .

- As escolas espedais que mantém atendimento em estimulac@® precoce deveriam
procurar adotar uma postura de didlogo entre todaos os profissonais do atendimento e o0s
membros da familia, visandoaintegracéo efetiva de uma eguipe de trabaho.

- Os hospitais e maternidades deveriam se preocupar em prestar um apoio
psicologico aos pais, no caso do nascimento de um filho com deficiéncia. Este gpoio deve
advir de um profissona espedalizado, psalidor de cmnhedmentos bre 0 servico de
estimulagé precoce, sobre elucacéo espedal, sobre questdes relativas ao desenvalvimento,

enfim apto paraorientar, informar, encaminhar e trabalhar com os pais neste momento. Este
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profissonal também poderia gudar na transmissio da naticia pelo médico e na interagéo
entre médico e padente.

- Asuniversidades e as instituicoes especiais deveriam fomentar e unir esforcos para
criarem grupcs de g0io, de programas e de estratégias para a atimulacéo precoce epara a
melhoria da educagéo especial.

- Espera-se que essa investigacao estimule os pesquisadores a investirem em outras
pesquisas focdizando & estudos bre 0 género masculino e sua ontribuicéo para &
interagdes famili ares.

- Espera-se que o presente estudo pesa @laborar na formac@® profissona e
acalémicadas pesas envolvidas com a estimulacé premce ecom a educacdo espeda e
ressltar a importancia da figura paterna para & familias das criancas que gresentam
deficiéncia.

- Finalmente, vale ressaltar que o pal por todas as variavels proprias da paternidade
e pelas caracteristicas do genero, apresenta comportamentos diferenciados dos da mae que
também acdam constituindo fonte eriquecedora a trabalho da estimulac® preace. As
atividades, os jogos, as brincadeiras, a expressio, a motivacdo, os desafios e outras
caacteristicas inerentes do pai, sdo fatores que ntribuem de forma diva para o
aproveitamento do pdencial do kebé. O envavimento parental (incluindo todos os
membros da familia: pai, made irmaos, e outros) caraderiza-se pela dinamizac® e pela
significag@ das vivéncias que propaciona & pesas e, pa isD, é fundamental que de

ocorra no atendimento educadonal da estimulagé preace abrindo caminho assm para o
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surgimento de um processo marcado pela valorizagdo das interagdes entre & criangas com

necessgdades especiais e os us familiares, nafadlit acdo da evolucéd humana.
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ANEXO 1 —ROTEIRO DA ENTREVISTA

A —

1.

2.

B -

1.

2.

Car acterizacdo dos Pais

Idade:

Profissio:

Nivel de escolaridade:

Ordem do rescimento dofilho (a) com deficiéncia
Numero defilhos:

Sexo dofilho com deficiéncia:

Entrevista com os Pais

Houwve envalvimento e/ou participacd sua durante agestagcéo dobebé?

Era do seu conheamento algum tipo ce deficiéncia no bebé durante agestagcdn? Se

caso havia @nheamento, como foi vivenciada essa situagéo?

3.
4.
5.

6.

Como foi 0 nascimento do ebé?
Como ocorreu atransmissto da noticia da deficiénciado bebé?
O que vocé sentiu nomomento que recebeu anaticia?

Como vocé percebeu o bebé gpds anaticia?
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7. Que mmportamentos voceé teve diante das outras pesoas e familiares?

8. Houve dguma mudangano seu comportamento como pai, depois do nascimento do
filho com deficiéncia

9. Como vocé se sente pai de um filho gue gresenta necessdades espedais?

10. Vocé ea maedo bebé mstumam conversar sobre o que sentem, sobre a duvidas
gue tém, sobre as orientagdes que recebem e sobre o bebé an geral?

11.Quais $90 as as expedativas Lbre 0 desenvalvimento e a @rendizagem do seu
filho?

12.Como vocéveé seu filho aluno de uma escola especial?

13.Vocésabe 0 que vem a ser 0 servico de estimulac@® precoce? Explique que tipo e
conhedmentos vocé tem sobre este dendimento?

14. Vocé participa dese dendimento? Em caso pasitivo, o g vocé ata da
estimulac@ precoce? Costuma envalver-se nas atividades? Como?

15.0bservou dferencas no seu filho depois que de iniciou o atendmento da

estimulag& precoce? Em caso pasitivo qual (s)?
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