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Resumo

Esta Investigacdo centrou-se no estudo das atitudes e representagdes da figura
paterna em relacdo a forma como lida e interage em familia, enquanto pai de uma
crianca com Trissomia 21 (T21) e nas expetativas e necessidades enquanto parte
integrante e ativa de uma familia.

Os sujeitos participantes na Investigacdo foram um pai e uma mae de um filho com
T21 e uma Assistente Social. Os pais e a crianca enquadram-se no apoio prestado pela
Intervencdo Precoce (IP), apoio este prestado pelo Centro de Paralisia Cerebral de Beja
(CPCB), situado em Beja.

A metodologia selecionada para a conducdo da investigacdo foi o Estudo de Caso,
onde foram utilizadas uma ficha de contacto inicial e entrevistas semi-estruturadas
como instrumentos para recolha de dados.

O pai iniciou o papel de forma positiva e participativa, por altura da gravidez e depois
do nascimento. Ainda assim, revela ainda uma escassa participagdo e uma
desresponsabilizacdo, deixando esta Ultima ao cuidado da made, o que estd na
generalidade de acordo com os estudos apresentados ao nivel do Enquadramento
Tedrico. O papel do pai continua ligado a um tipo de interagdo com o filho, em que as
atividades Iudicas se sobrepéem a todas as outras. Assim, continua ainda a
desempenhar maioritariamente um papel de observador, ficando a responsabilidade e

a tomada de decisdes a responsabilidade da mae.

Palavras -Chave

Filho, Trissomia 21, Comportamento parental, Figura paterna, Estudo de Caso.
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Abstract

This research focused on the study of the attitudes and role of the father in relation to
the way he deals and interacts with the family, as a parent of a child with Trisomy 21
(T21) and the expectations and needs as an integral and active part of a family.

The subjects participating in the research were a father and a mother of a child with
T21 and a Social Worker. Parents and child are placed in the support provided by Early
Intervention (El), this support provided by the Centre for Cerebral Palsy Beja (CPCB)
located in Beja. The selected to conduct the research methodology was the Case
Study, where we used an initial form of contact and structured semi interviews as
instruments for data collection. His father started the role of positive and participatory
manner, at the time of pregnancy and after birth. Yet still shows limited participation
and a disclaimer, leaving the latter to the care of the mother, which is broadly in line
with the studies presented to the Theoretical Framework level. The role of the father
continues attached to a type of interaction with the child, in that playful activities
overlap with all others. So, still continues to play a role mainly as an observer, getting

accountability and decision-making responsibility of the mother.

Key-Words

Son,Trisomy21, Parental behavior, Father figure, Case Study.
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Introdugao

A paternidade tem vindo, ao longo do tempo, a sofrer alteracGes devido as sucessivas
mudancas e evolugdes da sociedade. As alteracdes de papéis dentro da prépria familia,
principalmente com a saida de casa da mulher para trabalhar deram lugar a uma maior
participacdo da figura paterna na vida familiar. Este papel, o da figura paterna, tem
sido pouco evidenciado, ndo havendo na literatura muitos estudos dedicados a esta
tematica. Este foi um dos motivos pelos quais se optou por esta linha de investigacao.
Neste trabalho serd dada particular atencdo, a forma como um pai se posiciona face ao
seu filho com Trissomia 21 (T21), desde a altura da gravidez, do diagndstico ao
acompanhamento prestado durante a primeira infancia e, sucessivamente, em todo o
seu desenvolvimento.

Para Spiker e Hopman (1997) citados em Silva (2012), a relacdo pai-crianca é critica e
de extrema importancia para o desenvolvimento da crianca.

De acordo com Minuchin (1982), o nascimento de um novo bebé acarreta uma
mudanca radical na organizacdo familiar e consequentemente, novos desafios para a
relacdo conjugal e familiar. As fungdes dos pais e a gestdo do tempo devem
diferenciar-se visando a satisfacdo das exigéncias da crianca, em termos de cuidados e
educacdo. Esta situacdo podera ver-se agravada, quando os pais recebem a noticia do
diagndstico do seu bebé, com alguma problematica associada. Toda a informacao
recebida nesse momento poderd dar origem a existéncia de uma situacdo de risco,
qguer a mesma tenha origem no filho ou nos pais. A resposta a todas estas
incumbéncias, especialmente, com um bebé com necessidades especiais, vai requerer
uma mudanca e adaptacdo por parte dos pais.

Através deste estudo, pretende-se investigar quais sdao as atitudes e as representagcdes
gue a figura paterna evidencia na sua relagdo com o seu filho com T21.

No presente trabalho serd apresentado num primeiro capitulo o Enquadramento
Tedrico onde sera feita uma delimitacdo conceptual sobre a instituicdo familia, as suas
caracteristicas, o papel dos seus elementos e o seu papel inclusivo enquanto primeiro
porto de abrigo para a crianca com deficiéncia e a importancia na transicdo deste

sistema familiar para a sociedade em geral e para a escola em particular. Em seguida,
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sera descrita a problematica subjacente a Investigacdo, ou seja a T21. Serdo ainda
expostos conceitos, como o da Parentalidade e as suas caracteristicas, o
Comportamento Parental e os possiveis fatores de risco que poderdao emergir da
chegada de um bebé com T21 a familia. Noutro capitulo, sera retratada a figura
paterna desde a sua evolugdao em termos de presenga no contexto familiar, iniciada na
mais antiga referéncia encontrada, ou seja, o “nascimento do pai”, associado aos
primatas, até as mais recentes investigacOes. Serdo também abordadas as varias
modificacdes de comportamento e adaptacdes pelas quais a figura do pai tem vindo a
passar. Finalmente, serd apresentado um capitulo que compreenderd um leque de
informacdes ja recolhidas em anteriores estudos, sobre a relacdo existente entre o pai
e o seu filho com T21.

Num segundo capitulo sera apresentado o Estudo Empirico, que incluird a delimitacdao
da problematica em investigacdo, onde serd exposta a metodologia selecionada e
onde estarao descritos os objetivos da investigagdo, os participantes no estudo e os
instrumentos de recolha de dados, finalizando-se o capitulo com a apresentagdo de
dados, a discussdao dos mesmos e as conclusdes do estudo acima identificado.
Finalmente, no terceiro capitulo serdo apresentadas as linhas orientadoras de um
Projeto de Intervencdo que se ambiciona poder “colocar em pratica”, ou seja, um
projeto de apoio a figuras paternas intitulado “De Pai para Pai”.

Na conclusdo serd apresentado o balanco de toda a investigacdo, sendo igualmente
apresentadas pistas de Investigacdo, que poderdao ser acolhidas em futuras

investigagdes a desenvolver.
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1. Enquadramento Tedrico

1.1 A Familia

De acordo com Elsen (2002), entende-se por familia, o sistema onde se conjugam
valores, crengas, conhecimentos e praticas, envolvendo quer a responsabilizacdo em
termos de manutenc¢do da saude, quer em termos de acompanhamento na doenca,
realizando para isso todos os esforcos para promover a salde, ao mesmo tempo que
prevenindo e tratando a doenga (Pinheiro, 2011). Quando esta ultima ocorre, podera
provocar alteracdes significativas na familia, desorganizando toda a dinamica familiar.
Os efeitos sob a familia irdo depender do familiar afetado, da permanéncia da doenga
e da severidade da mesma.

“... Familia ndo é um conceito univoco. Pode-se até afirmar, radicalizando, que a
familia ndo é uma expressao passivel de conceituacdo, mas tdo somente de descri¢cdes
[...] dizer-se que a familia é a unidade basica da interagdo social talvez seja a forma
mais genérica e sintética de enuncia-la...” (Osdrio, 1996, p. 14).

Para Minuchin (1985) citado por Pimentel (2005), a familia é definida como um
sistema composto de subsistemas distintos entre si por limites e governados por
regras anteriormente determinadas.

Ja para Bell e Bell (1989) e Stacey (1994), referidos por Cornwell e Cortland (1997), a
familia é identificada como um continuo de interagcdes numa constante e em enérgica
mudanca, com formas de organizacdo variadas que surgem como resposta as
mudancas pessoais e circunstanciais (Pimentel, 2005).

Para Lévi-Strauss (1958), sdo trés os tipos de relacdes pessoais que estdo presentes na
familia: a alianca (casal), a filiacdo (pais e filhos) e a consanguinidade (irmdos) (citado
em Osorio, 1996).

A familia podera apresentar trés dimensdes basicas: a nuclear, que compreende pais e
filhos, a extensa, que se refere a ligacbes por consanguinidade e a dimensdo
abrangente, que se refere a outros familiares préximos.

Cada elemento da familia ocupa determinadas fungdes, sendo que o papel materno se

caracteriza pela obrigacdo de alimentacdo, agasalho e protecdo dos filhos, culminando
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no consolo a sua prole. O papel paterno caracteriza-se pela posicdo de interferéncia
entre mae e filhos e pelo encaminhar dos filhos pela procura da identidade durante o
processo de desenvolvimento psicolégico. Assim, o pai, deve introduzir a lei que
organiza as relacdes humanas, realcando o principio da realidade e colocando em
segundo lugar, o principio do prazer. O pai procura encaminhar o filho para que este
renuncie a posse materna e inicie o seu processo de individuacdo (Osdrio, 1996).

O papel fraterno ocupa uma posicdo de balanceamento entre a rivalidade e a
solidariedade. O papel filial caracteriza-se na sua globalidade pela dependéncia que o
filho tem face aos seus pais, requerendo destes cuidados para sobreviver (Osodrio,
1996).

Para Minuchin (1982), o mundo ocidental encontra-se num estado de constante
transicdo e a familia acomodada a sociedade, que também vai mudando. A principal
tarefa psicossocial da familia -apoiar os seus membros -tem vindo a ganhar nova
relevancia, uma vez que a familia, apesar das modificagdes que vai empreendendo
para acompanhar as mudancas sociais, mantém caracteristicas imutaveis, como a
continuidade da capacidade de “criar filhos”, enraizados suficientemente para
crescerem e se adaptarem.

Osorio (1996), refere que, estas mudancas na estrutura familiar derivam da revolucao
sexual, ou seja, da interrogacdo dos papéis do homem e da mulher nas relagbes
interpessoais incluidas no periodo de mudancas. Decorrem do crescente movimento
feminista, do reconhecimento dos direitos das criangas e jovens, da desvincula¢ao do
ato sexual da funcdo meramente procriativa, e também dos préprios avancos
tecnoldgicos a que todos os dias somos sujeitos. Para Escardd (1955), citado por
Osério (1996 p. 15), ...“a familia ndo designa uma instituicdo padrdo, fixa e invaridvel.
Através dos tempos a familia adota formas e mecanismos sumamente diversos e na
atualidade coexistem no género humano tipos de familia constituidos sobre principios

4

morais e psicoldgicos diferentes e ainda contraditérios e inconcilidveis...”. Para o
mesmo autor, a familia passa pelo chamado ciclo vital da familia, na qual esta nasce,
cresce, amadurece, reproduz-se noutra familia, encerrando o ciclo vital com a morte
dos que a originaram e a dispersdo dos descendentes para constituir novos nucleos
familiares. Assim, sao identificadas as familias as seguintes fun¢des: a de permitir o

crescimento individual, a de facilitar os processos individuais e diferenciados e a
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1. Enquadramento Tedrico

correta adequacdao dos membros as exigéncias da realidade e ao convivio social.

De acordo com Sampaio (2006), a histéria da familia tem vindo a alterar-se, quer
devido a razdes de ordem social quer a razoes econdmicas, passando o pai, do papel
exclusivamente autoritdrio e a made do educativo, a uma nova noc¢do de
responsabilidade partilhada em cooperagao por ambos os pais. Estas mudangas sociais
e familiares decorrem de fatores como a crescente igualdade entre géneros, o
aumento da importancia dada ao acompanhamento dos filhos e o aumento da
esperanca média de vida.

Quando falamos de familia, poderdo estar incluidos os pais, mas também outros
elementos pertencentes a um circulo mais alargado. Sem sombra de duvidas que os
primeiros terdao o papel mais importante, mas a revisao da literatura demonstra que o
papel maternal tem sido o mais estudado até ao momento, existindo jd bastante
investigacdo em torno dessa tematica. A familia é a primeira porta para o mundo, pois
é através dela que se fazem os primeiros contactos com o mundo, e através dela a
crianca é anunciada ao mundo. Dessa forma, vai ser a base de todo um processo de
socializacdo e de inclusdo, quer ao nivel da sociedade, quer posteriormente ao nivel
escolar.

Segundo Macedo (2013), a familia é o primeiro agente socializador, ou seja de inclusdo
da crianga, apontando mesmo a familia como o lugar onde as criangas iniciam “a sua

{

construcdo” de competéncias. Ninguém nasce educador, ou seja, “..aprende-se a
educar, educando... [...] os bons pais/mdes ndo nascem, fazem-se, constroem-se...”.
Ainda para Macedo, aprender a ser um bom pai é uma tarefa muito dificil, mas
espantosa e gratificante (Cury 2007 em Macedo, 2013 p.23).

Para Omote (1996), citado em Silva (2012), a familia da crianca com deficiéncia tem
sido alvo da atenc¢do profissional uma vez que tem sido reconhecida como um
importante elemento a ser estudado. Assim, os profissionais que trabalham com as
familias teriam mais facilidade em compreender as suas dificuldades e limitagGes e
melhores possibilidades de educd-las, enquadradas com a realidade da problematica
da crianca e de igual modo, responder as necessidades decorrentes da condicao de ser
pai, ou mae, irmao ou irma de alguém com deficiéncia.

O fato de uma crianca ter uma doenca, vai requerer mais tempo e dedicacdo por parte

da estrutura familiar e um maior empenho por parte de todos os profissionais que
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dessa forma contribuirdo para o desenvolvimento da crianca (Sunelaitis et al, 2007
citados em Pinheiro 2011).

A reacdo dos pais de criancas com deficiéncia face ao seu filho poderd sofrer
influéncias de multiplos fatores, como a profundidade da deficiéncia, a forma como é
partilhada a noticia com os pais, o tipo de agcdes médicas que a doenga vai requerer, as
expetativas dos pais relativas ao filho, os recursos que os pais dispunham aquando da
noticia para lidarem com o stress provocado pela mesma, o tipo de relagdo conjugal, a
influéncia das suas préprias experiéncias pais-filho, a personalidade da crianca, a
dificuldade preditiva sobre a influéncia da doenca a curto e longo prazo e finalmente o
papel dos apoios necessarios e sua organizacdo (Mintzer, Als, Tronick e Brazelton, 1989
citados em Pires, 2001).

As familias das criancas com NEE passam ainda, por estddios especificos, além das
fases atras identificadas. De acordo com a Figura 1, as familias, num primeiro estadio,
o do casal, constroem expetativas no alargamento da familia a longo prazo, enquanto
se dedicam a adaptacdo da vida a dois. Num segundo estadio, relativo ao
crescimento/desenvolvimento e pré-escola, os pais passam pelo medo, pelo
diagndstico, precisam de realizar ajustamentos, precisam de procurar ajuda e
encontrar os tratamentos adequados ao seu filho. Ao mesmo tempo que procuram
partilhar com os restantes familiares o diagndstico do seu filho. Posteriormente, no
estadio da idade escolar, os pais experienciam momentos de preocupagdao com a
aceitacdo das outras criangas e das suas familias. No estadio da adolescéncia, as
maiores preocupacdes dos pais vdo no sentido da possibilidade de rejeicdo por parte
dos pares, da procura de uma orientagdo vocacional, assim como, vao no sentido das
preocupacdes de caracter sexual. No estddio da iniciacdo a vida adulta, os pais
experienciam momentos de preocupacao relacionadas com solugdes habitacionais, de
socializacdo e de autonomia financeira. No estadio pds-parental, as preocupacdes vao
para o futuro dos filhos, quer seja em termos de questdes de seguranga, questdes
amorosas e questdes institucionais, ou seja, na relacdo dos filhos com as instituicoes
que l|hes prestam servigos. Finalmente no estddio do envelhecimento, os pais
identificam fundamentalmente areas de stress, como a transferéncia dos cuidados

parentais para outros devido ao envelhecimento que vao vivenciando.
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Ciclo de vida da familia com uma crianca com NEE

Estadio

Casal

Crescimento
Desenvolvimento
e pré-escola

Areas de stress

Expectativas de ter filhos

Adaptacao a vida a dois

Medo que a crianga tenha algum problema
Diagnostico
Procura de ajuda e tratamento

Falar aos outros familiares e aos irmaos acerca do problema

Idade Escolar

Reacgoes de outras criancas e familias as caracteristicas especiais da crianca

Escolaridade

Adolescéncia

Iniciacao a vida
adulta

PGs-parental

Rejeicao dos companheiros
Preparacao vocacional

Aspectos relacionados com a emergéncia da sexualidade

Preocupacoes de habitacao
Preocupagoes financeiras

Oportunidades de socializacao

Preocupacao com a seguranca a longo prazo do filho

Interacgoes com as instituicdes que providenciam servicos

Lidar com os interesses do filho no que respeita ao namoro, ao casamento e a ter filhos

Cuidados e supervisao do filho com NEE apds a morte dos pais

Envelhecimento

Transferir as responsabilidades parentais para outros subsistemas da familia ou instituicdes

Figura 1 - Ciclo de vida de uma familia com NEE. Fonte: Correia (2008).

Por altura do nascimento, a familia descobre e demonstra reacdes e sentimentos
diversificados. Num primeiro momento, o choque, a dececao, o desespero e a tristeza.
Apds estar vivida esta primeira fase, verifica-se a aceitacdo da problematica. E
importante referir que o tempo que cada familia demora entre cada uma destas fases,
poderd ser maior ou menor, dependerd das suas capacidades de aceitacdo e
competéncias parentais, pois, de acordo com Gennep (1996), citado em Vieira e
Pereira (2012), na maior parte dos casos, apds a aceitacao a grande preocupacdo dos
pais com os filhos portadores de deficiéncia é com a qualidade de vida que estes terdo,
futuramente. Esta é uma preocupag¢ao sempre associada ao desenvolvimento humano
e consequentemente a educagdo. Assim, para o mesmo autor, para existir educacao é
necessario estimular o desenvolvimento de potencialidades inatas, que podem ser
motoras, sensoriais, de auto ajuda, de comunicacdo, cognhicdo ou emotivas. A
educagcdo deve ser totalmente inclusiva, apoiando o desenvolvimento da
personalidade, de acordo com as necessidades bdsicas da pessoa, promovendo assim a

qualidade de vida. Para Nielsen (1999), ha que valorizar e definir com clareza objetivos
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educativos e sociais atingiveis. Por vezes verifica-se uma tendéncia para a
superprotecao dos filhos com NEE, por parte dos seus pais, ou seja, a atitude parental
pode ser de superprotecdo relativamente ao fracasso ou ao sucesso do filho,
dificultando dessa forma a participagdo dos filhos nas atividades ditas competitivas.
Esta atitude poderd igualmente afastar os filhos de situagdes de resolugdo de
problemas ou da necessidade de tomar decisbes, adiando a independéncia, bem como
o seu desenvolvimento pessoal e social.

Assim, cabe a estrutura familiar providenciar todo o apoio necessario, que pode ser em
termos de saude, de educacdo, de lazer e bem-estar, ou ainda em termos de qualidade
de vida, necessitando a propria familia ou de estar preparada ou solicitar os apoios
necessarios para que possa ser a pedra basilar da crianga.

A familia cabe também por vezes a 4rdua tarefa de tantas vezes precisar de lutar pela
inclusdo escolar do seu filho com NEE, pois o nascimento de uma crianca com T21 e o
seu desenvolvimento global correra tanto melhor se a familia onde nasceu conseguir
demonstrar capacidade de aceitacdao deste elemento, garantindo a sua inclusdao no
meio escolar, bem como uma correta insercdo na sociedade. A UNESCO (1994)
organizou em Salamanca, Espanha, uma Conferéncia Internacional a qual se
associaram mais de 300 participantes, a fim de discutirem o estado da Educacdo
Especial em termos globais. Da mesma transpuseram-se as mais importantes
conclusdes para o documento Declaragéo de Salamanca, no qual constam os principios
orientadores e fundamentais para a transicdo do movimento da integracdo para a
inclusdo. Para esta inclusdo ser possivel, devem os contextos educacionais serem
adaptados a todos os alunos e as suas necessidades especificas. A Declaragdo traria a
ideia fundamental de uma nova concecdo de escola subjacente ao principio de que
“..todos os alunos devem aprender juntos, sempre que possivel, independentemente
das dificuldades e das diferencas que apresentam...” (UNESCO, 1994 p. 11) importante
suporte também aos pais de criangas com T21.

Para Correia (1999) citado em Marcos (2009), deve ser proporcionado a todos os
alunos, um ambiente de aprendizagem o mais normalizado possivel, defendendo um
correto atendimento a especificidade de cada um.

J4 para Nielsen (1999 p. 124), “..o professor deve esperar um nivel de trabalho

proporcional a capacidade do aluno...”. A escola devera também ter um papel ativo e
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educador na construcdao de uma sociedade inclusiva, mais responsavel, garantindo as
condicdes de igualdade de oportunidades e circunstancias para que todos possam
aprender de acordo com as suas potencialidades e necessidades.

Para Santos e Morato (2002), citados por Marcos (2009 p. 51), “...a criangca com T21 é
compreendida como uma crianga com Necessidades Educativas Especiais que, inserida
num contexto ecoldgico estimulante e adequado, consegue evoluir de acordo com os
padroes regulares esperados para o seu contexto sociocultural e escaldo etario...”
devendo para isso ser estimulada e inserida o mais cedo possivel em estruturas do
ensino regular juntamente com os seus pares.

De acordo com Nielsen (1999), é necessario um envolvimento parental ativo na
educacdo dos filhos para que se possa almejar uma verdadeira e compensadora
educacdo inclusiva. Deve ser valorizada e estimulada a comunicacdo entre professores
e pais, através de reunides, mesmo antes de o filho iniciar a escola e posteriormente,
para troca de informagdes sobre os avangos educativos e outros. Podera também ser
promovida pelo professor a continuidade de participagdao por parte dos pais na
dindmica onde o filho esta incluido, por exemplo através do convite para conhecer os
colegas do filho, ou seja a turma onde este estd inserido. Os professores poderao ainda
desempenhar a funcdo de encorajar os pais a manifestarem o seu apoio e afetividade
ao filho sempre que este atinja marcos importantes, estimulando-o a continuar e
assim progredir na sua formacao.

Para Miguel Palha, médico Pediatra do Desenvolvimento, citado em Pitta (2009 p. 9),
“...a descoberta, no bebé, de uma doenca associada a uma situacdo de deficiéncia
gera, de um modo geral, uma perturbacdo emocional significativa. Logo apds a
revelacdo de que o bebé tem uma doenca grave, os pais experimentam um sentimento
de profunda tristeza, angustia e sofrimento [..] o mesmo é um periodo
indescritivelmente dificil e os pais precisam de muito apoio...”.

ApOds as fragilidades terem sido devidamente identificadas, hd que proceder a uma
reorganizacdo emocional por parte dos pais, organizando para estes, apoios
especificos, que poderdao passar por apoios a familia, bem como pela integracao de
grupos de partilha e até mesmo pela participacdo dos pais em programas de formacao
e capacitacdo parental. Alguns destes exemplos serdo descritos de seguida.

De acordo com McWilliam (2012), a Teoria sistémica de Brofenbrenner (1979), vem
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alterar paradigmas, passando apenas da valorizacdo da compreensao das capacidades
da crianca com necessidades especiais, para a valorizacdo da compreensao da ecologia
da familia onde a crianca se desenvolve. Assim, é posto em foco o contexto onde a
crianca se desenvolve, muito devido as influéncias diretas a que vai estar sujeita, como
por exemplo, para se obter a finalidade positiva no atendimento é necessdrio ter em
conta as percec¢des quotidianas que vao influenciar diariamente a crianca, como por
exemplo, os valores, as crengas, os apoios, bem como os recursos, todos elementos
presentes no seu contexto de desenvolvimento (Bernheimer e Keogh, 1995 citados por
McWilliam, 2012). Ainda a teoria sistémica de Brofenbrenner (1979) indica a existéncia
de outros fatores que condicionam ou influenciam o desenvolvimento da crianga.
Como fatores diretos, poder-se-a identificar os cuidadores naturais, pois estes passam
mais tempo com a crianca, levando a que apresentem mais oportunidades para
exercer esse efeito direto no desenvolvimento da crianga que acompanham. Por
oposi¢ao, os profissionais da Intervengao Precoce, revelam um acompanhamento que
terd um efeito indireto, pois estes estdo com a crianga curtos periodos de tempo.
Devido a esta condicdo, o foco dos apoios prestados deixou a exclusividade da crianca
passando ao alargamento e inclusdo de todas as pessoas que fazem parte da vida da
crianca (Turnbull, Bleu-Banning, Turbiville e Park, 1999 citados por McWilliam, 2012).
Acredita-se que os maiores beneficiarios destes apoios prestados pela Intervencao
Precoce serdo os que apresentam mais oportunidades para intervir de uma forma
direta. Desta forma, com a alteracdo da centralizagao do foco apenas da crianga para a
familia, também houve a necessidade de proceder a adaptacdes na forma como o
apoio é prestado e o tipo de apoio a transmitir. A melhor forma de avaliar esta
situacdo é dar ao profissional tempo para absorver ideias gerais da organizacdo
familiar, dos apoios informais e formais e das redes sociais de interagdao com as quais a
familia interage.

De acordo com Baider, Ever-Hadani, Goldzweig, Wygoda e Peretz (2003), citados em
McWilliam (2012), existem quatro tipos de apoio fundamentais a prestar as familias: o
apoio emocional, o apoio material, o apoio informativo e o apoio formal ou informal.,
0 primeiro, o apoio emocional, é fortemente positivo quando utilizado como suporte,
ndo sé de familias que sofrem psicologicamente, como de familias que tém criangas

com necessidades especiais. Na grande maioria dos casos, estas familias com criancas
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com necessidades especiais obtém apoio emocional através de redes informais, como
amigos e familiares (Waltrowicz, Ames, McKennzie e Flicker, 1996 citados por
McWilliam 2012). Por oposicdo as familias que ndo tém qualquer tipo de apoio
emocional podem vivenciar, de acordo com Aoun, van Teijlningen, Friend e Kamal
(2001) isolamento. Ja para Cattell (2001), poderao vivenciar desespero e finalmente as
familias poderao tornar-se depressivas (Soothill et al 2001, van Teijlingen et al 2001 e
Ray e Street, 2003 citados em McWilliam, 2012). Definindo ainda que o apoio
emocional entre pais podera constituir uma mais-valia, em termos de partilha
podendo o profissional da IP funcionar enquanto ponte entre pais, transmitindo
informacdes sobre outros pais ou grupos de pais que residam préoximo. Através das
fontes de apoio, e de acordo com Cattell (2001) Ray e Street (2005), citados por
McWilliam (2012), as familias desenvolverao sensagdes de maior confianga, controle e
auto-estima para melhorarem o atendimento as suas criangas com necessidades
especiais. A partir dos profissionais da IP, os pais poderao igualmente receber apoio
emocional, sempre que estes os escutem, respondam as suas preocupacdes
orientando-os para atitudes positivas e ajudando-os na procura das potencialidades,
demonstrando bondade e amizade para com os pais que possam encontrar-se mais
fragilizados.

Muitas vezes as familias também necessitam de orientagGes relativas a apoios
materiais, ou seja, apoios financeiros e fisicos. Desta forma, ao obter esses apoios a
familia podera progredir em relagdo ao pretendido de forma objetiva, ou seja apoiar a
sua crianca, em todas as suas necessidades, como por exemplo em termos de
habitacdo, alimentagdo, roupa, fraldas, puericultura, entre outros. A satisfacdo da
familia em termos de necessidades basicas permitird, servir de suporte a que a familia
se capacite e centre nas suas obrigacdes a um nivel mais alto, ou seja, ao nivel da
intervencdo e do desenvolvimento da crianca (Maslow, 1954, citado por McWilliam,
2012). Pretende-se assim alcancar uma ligacao profissional da IP com a familia, que
focalize os recursos disponiveis e necessarios a familia apoiada, disponibilizando
recursos desde os mais basicos, como a alimentacao, até aos mais complexos, como a
disponibilizacdo de tecnologias de assisténcia e apoios a outros niveis, como apoio
médico. O apoio informativo é fulcral para que as familias possam ndo sé conhecer a

problemdtica da sua crianca, mas para que a possam compreender. Através deste
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apoio, as familias obterdo informacOes relativamente a quatro pontos especificos,
nomeadamente, as necessidades da crianga, quais os servicos disponiveis, o
desenvolvimento geral da crianca e finalmente, estratégias a utilizar com a crianca
(McWilliam e Scott, 2001 citados por McWilliam 2012). Qualquer um dos apoios acima
identificados podem incluir-se nos apoios formal ou informal. De referir que, os apoios
formais sdo realizados por grupos de pessoas organizados, através de instituicdes
formais que visam responder as necessidades especificas das familias a apoiar (Dunst,
Trivette e Deal, 1988, citados em McWilliam, 2012). Os apoios informais sdo
normalmente fornecidos por familiares e amigos, ocorrendo de forma ndo organizada
e espontanea. A titulo de exemplo de apoios informais destacam-se a familia alargada,
os vizinhos, os amigos, a igreja, ou clubes recreativos, entre outros (Dunst et al, 1988,
citado em McWilliam, 2012).

A frequéncia por parte dos pais de programas de apoio, como por exemplo o Programa
de Apoios para Pais: ESCOLA DE PAIS.NEE, de Celmira Macedo permite-lhes a aquisicao
de competéncias e capacidades para melhor acompanharem os seus filhos, como se
poderd observar seguidamente.

De acordo com Macedo (2013), o Programa Escola de Pais.NEE, baseia-se num
programa de formacdo parental estruturado e especifico para as familias de criancas
com necessidades educativas especiais. Através do mesmo existem momentos de
partilha entre pares, de reflexdo, de debate de temas importantes, como por exemplo
o tema da Educag¢do para a diferenca, da Educagcdo emocional e bem-estar, da
Educacdo Parental. No primeiro caso, os pais poderdo discutir assuntos direcionados a
desconstrucdo da estigmatizacdo associada a pessoas com necessidades especiais.
Diretamente ligado ao segundo tema, os pais serdo apoiados através de uma
reconstrucdo emocional pds diagndstico. Relativamente ao tema da educagao
parental, os pais sdo convidados a reforcar competéncias parentais através da
utilizacdo de estratégias de intervencdo e educacdo da pessoa com necessidades
especiais. Este programa decorre do lema de que, desta forma, as familias estardo
mais informadas, mais capazes de solucionar as contrariedades trazidas pelo
diagnostico, estardo mais capazes de atuar, pois ao cuidarem de si e das suas
necessidades ao nivel emocional, serdo capazes de acompanhar e atender

corretamente os seus filhos. Para Tébar, Pérez e Korhonen (2004), citados em Macedo,

| Pagina 12



1. Enquadramento Tedrico

(2013 p. 23 e 24), para bem educar os filhos, os pais deverao seguir um conjunto de
pressupostos:

“...- Garantir um desenvolvimento harmonioso - afiancar que a crianga cresca e
se desenvolva num ambiente securizante, tranquilo e rico em estimulos emocionais e
situacdes afetivas constantes;

- Apostar na consolidacdo da maturidade e desenvolvimento da personalidade;

- Perpetuar a transmissao de valores e de uma cultura que nos guiara para a
vida;

- E, finalmente, sustentar o apoio emocional de que tanto necessitamos, como
elemento vital para enfrentar as diversas dificuldades pelas quais passamos ao longo
davida....”.

Através da participacdo em programas parentais como o acima identificado, os pais
poderdao adquirir e ou construir competéncias, nomeadamente nos dominios do
Saber-saber, Saber-fazer e Saber-estar. Através do dominio do Saber-saber, os pais
irdo adquirindo conhecimentos sobre o desenvolvimento e aprendizagem gerais da
crianca, serdo informados de sinais de alarme sobre as problematicas dos filhos, serdo
elucidados de informagdes que lhes permitam melhorar as dinamicas familiares
relativamente as interagdes, assim como poderdo aprender a melhorar a comunicacgao
e os cuidados a prestar. Relativamente ao dominio do Saber-fazer, os pais descobrirdo
como desenvolver habilidades para intervir em situacdes diversificadas, como na
gestdo de conflitos, regras, comportamentos, como implementar a autonomia, como
escutar os filhos e comunicar com sentido com os mesmos. No dominio do
Saber-estar, os pais desenvolverdo comportamentos de autoeficacia e autoconfianca
ou seja, serao preparados para lidarem com situagdes inesperadas que ocorrem no
dia-a-dia e para serem bem-sucedidos nas decisdes que tomam pois sdao conhecedores
de informacodes e saberdo pesar os prés e contras das suas escolhas. Em suma, os pais
serdo capazes de se sentir confiantes neste papel e dai obter satisfacdo (Macedo,
2013).

Para Dunst, Trivette e Deal (1994), citados em Macedo (2013), as formacdes parentais
permitirdo a capacitacdo, ou o enablement, a co-responsabilizacdo e o fortalecimento
das familias, ou o empowerment. O enablement sugere o aumento da competéncia, ou

seja, o ser capaz da tomada de decisGes e na mobilizacdo de recursos quer formais,
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qguer informais, ou seja, os pais deverdo ser capazes de mobilizar os servicos
necessarios para uma resposta adequada as necessidades da familia. O empowerment
sugere o aumento do poder por parte da familia adquirindo mais conhecimentos,
nomeadamente através da formacdo. Desta forma, as formacgdes parentais permitem
intervengdes reestruturantes ao nivel da familia, capacitando-as de mecanismos que

facilitem a adaptacdo por altura do diagndstico dos seus filhos.

1.2 A Trissomia 21

De acordo com Figueiredo (2008), poderdo ser trés as designacdes para esta
problematica: Sindrome de Down, T21 e Mongolismo. Para o desenvolvimento deste
trabalho, aplicar-se-a a terminologia T21.

“..Causada por uma anomalia cromossomatica, esta deficiéncia implica atrasos no
desenvolvimento fisico e intelectual, assim como também na &drea da linguagem. E a
anomalia cromossomatica que mais comummente se reconhece como estando
associada a deficiéncia mental. Os individuos afetados pela T21 apresentam uma
aparéncia fisica caracteristica...” (Nielsen, 1999 p. 121).

A T21 define-se pela alteracdo da organizacdao genética e cromossémica do par 21, ou
seja, por um lado, pode verificar-se a presenca total, ou parcial de um cromossoma
(autossoma) extra nas células do organismo. Por outro lado, também podera
verificar-se a alteracdo de um dos cromossomas do par 21, por permuta de pares com
outro cromossoma de outro par de cromossomas. A causa desta cromossomopatia, de
acordo com Cunningham (2008), baseia-se na genética e na formac¢dao do bebé, ou
seja, aquando da formagdo celular, composta por cromossomas e genes ocorre uma
falha ou erro cromossémico que vai dar origem a um cromossoma extra no par 21. A
alteracdo celular, de acordo com Morato (1995), pode ocorrer devido a uma origem
acidental, circunstancial ou devido a uma predisposicdo hereditdria, decorrente da
mae ou do pai. De acordo com Nielsen (1999), ambos os progenitores poderdao ser
portadores do cromossoma extra, mas a origem do gene é atribuida a mde em
percentagens que rondam os 70 a 80 %. Relativamente a idade da mae, em termos

percentuais, cerca de 80% das criangas com T21 nasceram de maes com idade inferior
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a trinta e cinco anos. O risco de conceg¢do de uma crianga com T21 aumenta
circunstancialmente apds a idade dos 35 anos maternos. Para as mulheres com T21, o
risco de conceberem um filho com a mesma doenga é 50% mais elevado.

Como é possivel verificar na Figura 2, depois dos quarenta anos, as probabilidades de

gerar um bebé com T21 sdo bastante superiores e assim sucessivamente.
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Figura 2 - Incidéncia de T21 com base na idade Materna. Fonte: Stray-Gundersen (2007)

Atualmente, de acordo com a National Down Syndrome Society, a esperanca média de
vida das pessoas com T21 situa-se nos cinquenta e cinco anos, em grande parte devido
a evolucdo da medicina. A mesma instituicdo estima ainda que, nos préximos anos a
média de nascimentos poderd duplicar, devido a opc¢do das familias de cada vez
adiarem mais o nascimento dos filhos em detrimento das situacdes sociais que
enfrentam atualmente (Nielsen 1999).

Para além da idade dos progenitores, Bautista (1997), citado em Marcos (2009, p. 63),
indica ainda ser possivel esta falha cromossémica ocorrer por fatores externos tais
como:

“...- Processos infecciosos: pensa-se que os agentes viricos mais significativos sdo os da
hepatite e da rubéola;

- Exposicdo a radiagdes: a dificuldade no estudo deste factor, que se identifica com o

desenvolvimento genético, reside no facto das radiacGes poderem causar alteracdo
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anos antes da fecundagdo. Ha estudos que apontam realmente para uma maior
incidéncia desta sindrome quando os pais estiveram expostos a radiacdes;

- Agentes quimicos: existem alguns que podem determinar mutacdes genéticas (por
exemplo: alto teor de fldor na dgua e a poluicdo atmosférica);

- Problemas de tiréide da mae: é outro factor considerado por alguns autores;

- Imunoglobulina e tiroglobulina: o seu elevado indice no sangue materno é, também,
apontado como estando em relagdo com o aparecimento da sindrome, sendo que o
aumento de anticorpos estd associado ao avanco da idade da mae;

- Deficiéncias vitaminicas: os especialistas consideram que uma hipovitaminose pode
favorecer o aparecimento de uma alteracdo genética...”.

Por altura do nascimento, ja é percetivel a presenga da T21, devido aos sinais
morfoldégicos (fendtipo), mas deverdo ser realizados estudos genéticos para
determinar a tipologia da sindrome. Assim, a T21 é uma designacdo genética que
identifica as pessoas que nascem com sinais morfoldgicos especificos variantes
(fendtipo tipico), que corresponde a uma composicdo cromossémica especifica, que
pode variar em trés tipos. A T21 Regular, a T21 por Translocacdo e finalmente, a T21
por Mosaicismo (Cunningham, 2008).

No primeiro tipo, a T21 Regular, verifica-se a presenga de um cromossoma extra no par
21, ocorrendo em todas as células, devido a ndo disjun¢do dos cromossomas na divisdo
celular, ou seja, no processo descrito como meiose (Vd Figura 3). E a mais frequente,
atingindo cerca de 95% dos casos. Para Fried (1980), citado em Morato (1995), esta
tipologia podera ser identificada a nascenca se estiverem reunidos oito sinais: 1)
abundancia de pele no pescoco; 2) cantos da boca virados para baixo; 3) hipotonia
generalizada; 4) face chata; 5) orelhas displasticas; 6) epicanto da prega dos olhos; 7)
intervalo entre o primeiro e o segundo dedo; 8) proeminéncia da lingua. A combinacao
de seis destes sinais ao nascimento permite a confirmacdo ao nascimento.

No segundo tipo, a T21 por Translocacao (Vd Figura 4) é explicada pela presenca de
uma parte de um dos cromossomas do par 21, trocada com outra parte de outro
cromossoma de outro par de cromossomas como do par 13, 14, 15, 22. Indicadores
estatisticos revelam que o 14 é o mais frequente (Cunningham, 2008). O exame
genético do caridtipo é fundamental para a confirmag¢dao. Por fim, a T21 por

Mosaicismo podera ser explicada pela presenca de parte extra do cromossoma 21
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apenas numa porcao das suas células (Selikowits (1990), citado em Morato, 1995).
Neste tipo, verificam-se duas linhas celulares, uma sem T21 e outra trissdmica. Assim,
o Mosaicismo, como é demonstrado na Figura 5, pode ser encarado como complexo e
disseminado, decorrente da quantidade e implicacdo da linha celular trissdmica
relativamente a sua posicdo no cromossoma. Raramente é identificada por altura do

nascimento, pelo que o exame genético do caridtipo, mais uma vez sera indispensavel.
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Figura 3 - Trissomia 21 Regular ou por ndo disjungdo. Fonte: Stray-Gundersen (2007)
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Figura 4 - Trissomia 21 por Translocagdo. Fonte: Stray-Gundersen (2007)
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Figura 5 - Trissomia 21 por Mosaicismo. Fonte: Stray-Gundersen (2007)

Esta sindrome incide maioritariamente no género masculino, direcdo apontada pelas
investigacdes (Nielsen, 1999). E uma problematica congénita, comum e que podera
ocorrer em todas as racas, grupos étnicos, classes sociais ou mesmo nacionalidades, ou
seja, pode acontecer a qualquer familia. Cada criangca com T21 é Unica, tem uma
personalidade muito forte, tem talento e ideias (Stray-Gundersen, 2007).

De acordo com a Dire¢do Geral de Saude, citada em Pires (2001), esta é a
cromossomopatia de maior incidéncia, representando a prevaléncia de 1/700 a 1/1000
nascimentos. Estima-se que em Portugal nascam por ano cerca de 150 a 170 criangas
com T21.

Segundo Cunningham (2008), verificam-se grandes diferencas entre as pessoas com
T21, que poderao variar em termos de competéncia intelectual, de sociabilizagdao, de
altura, de peso e de personalidade. Diferengas partilhadas pelo ser humano comum,
pois todos nés somos diferentes e Unicos. Para o mesmo autor, a Unica certeza é que a
pessoa com de T21 tem material genético extra no cromossoma 21.

Assim, e de acordo com Figueiredo (2008), as pessoas com T21 podem apresentar
caracteristicas tipicas, como altura inferior a média, pele seca, cabelo liso e fino,
dobras na pele nos cantos internos dos olhos com linha descendente, nariz pequeno,
orelhas pequenas, pescoco curto e grosso, boca pequena e lingua grande
(macroglossia), os seus dentes podem nascer mais tarde e seguindo uma ordem

diferente da norma, as suas maos podem apresentar dedos curtos, uma prega palmar
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Unica e serem pequenas. Os seus pés poderdo ser pequenos e os dedos curtos.

As pessoas com T21 e de acordo com Cunningham (2008), apresentam predisposicdes

para sofrer de outras complicacdes, tais como:

— Problemas cardiacos, podendo entre 30 a 60% dos bebés com T21 ter algum tipo de
anomalia cardiaca. Desses, cerca de 10 a 15% apresentam problemas cardiacos
graves. Ndo existe nenhum tipo especifico caracteristico a todos, mas antes,
distintos entre si.

— Problemas de audicdo, podendo ter problemas relacionados com a perda
condutiva, ou seja, quando existem dificuldades para conduzir as ondas sonoras
através dos ouvidos externos e médio para o ouvido interno. Cerca de um terco das
criangas com T21 produzem cera excessivamente, podendo levar ao bloqueio do
canal do ouvido externo.

— Entre 60 e 80% dos sujeitos com T21 apresentam problemas de visdo, verificando-
se uma maior incidéncia, cerca de 50 a 60% em meninas e de entre 35 a 45% em
meninos. Uma vez que este tipo de problemas ndao desaparece por si s6, devem ser
acompanhados por um oftalmologista logo desde o primeiro ano de vida.

— Apresentam problemas de pele, como por exemplo pele seca e ma circulagao
poderdo ocorrer, uma vez que a pele destas pessoas apresenta menor elasticidade,
sendo por vezes até bastante seca, firme e aspera. Esta condicdo vai sendo mais
visivel com o avancar da idade.

— Relativamente ao ténus muscular, apresentam hipotonia generalizada, ou seja,
baixo ténus muscular.

— Estdo mais suscetiveis a ter infe¢des respiratdrias, pois devido a frouxidao dos seus
musculos por vezes inalam muco ou alimentos. Em média terdo cerca de duas vezes
mais probabilidade de contrair infe¢cdes graves até aos cinco anos de idade, em
relacdo as outras criancas.

— O proéprio crescimento podera ser afetado. As criangcas com T21 tém diferentes
padroes de crescimento e equilibrio entre as partes do corpo. Isto deve-se a
presenca extra de genes que afetam o metabolismo, o crescimento e por vezes até
o nivel de atividade.

— Apresentam maior probabilidade de desenvolvimento de leucemia, uma vez que

cerca de 1 em cada 100 a 150 criancas desenvolve leucemia (10 a 15% mais do que
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na populacdo em geral). A leucemia é uma doenca onde se verifica o crescimento
anormal de glébulos brancos demonstrando maior incidéncia na 12 infancia. Os
sinais visiveis passam pela palidez, cansaco excessivo, muitas infecdes e um dos
primeiros sinais, as contusdes excessivas.

— O cérebro e o sistema nervoso tendem a ser menores proporcionalmente ao
tamanho do corpo, comparativamente as outras pessoas. O tronco encefalico e o
cerebelo sdo menores em relacdo ao seu tamanho total. Existem menos células
nervosas e menos conexdes (dendritos) entre elas. Verificam-se também diferencas
significativas no que diz respeito as substancias quimicas das células nervosas e das
juncdes (sinapses).

— Envelhecimento precoce, pois sao pessoas que, em geral envelhecem mais cedo do
gue as outras, podendo conjuntamente apresentar formas da doenca de Alzheimer.
Apresentam perdas sensdrio-neurais ou epilepsia, dando a ideia de que existem
perdas neuroldgicas.

— Apresentam maior vulnerabilidade devido a atrasos e problemas associados a
competéncias motoras, médicas e psicopatoldgicas, e também devido a atrasos no
desenvolvimento e nos estadios de regulacdo. Também a fase da vocalizagao e do
contacto visual, bem como a das reacdes afetivas poderao estar comprometidas.

— Uma vez que poderdo existir comprometimentos ao nivel cognitivo (atencdo,
memoria e linguagem), ao nivel percetivo, ao nivel do comprometimento
exploratdrio, ao nivel da falta de capacidade para considerar duas ou mais fontes de
informacdo, ou ao nivel de falta de instrumentos, verificar-se-4 uma acrescida
necessidade de estimulagao.

De acordo com Cunningham (2008), as pessoas com T21 caracterizam-se em termos de

personalidade e socializacdo por serem afetuosos, ddceis, gentis e bem-humorados,

mostrando também talento para a mimica e teatro. Apresentam também
caracteristicas de teimosia e obstina¢cdo, mas como todas as pessoas, cada ser é um
ser, com qualidades e defeitos, com comportamentos mais ou menos adequados, pelo
que estes devem ser observados face ao contexto em que ocorrem e tidas em conta as
caracteristicas Unicas e individuais inerentes a cada ser humano. Outrora acreditava-se
existir uma “personalidade tipica de pessoas com T21”, personalidade associada a

institucionalizacdo, a falta de estimulacdo e participacdo em atividades diversificadas,
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bem como a visualizacdo da condicdo humana versus portador de T21. O crescimento
em contexto familiar permitiu as criancas com T21 atingir desenvolvimentos e
habilidades ao nivel social, a mostrarem-se mais extrovertidas e com “horizontes mais

alargados” do que na fase da institucionaliza¢ao.

1.3 A Parentalidade e o Comportamento Parental

De acordo com Pires (2001), a Parentalidade é vista nos nossos dias, como algo que
exige muito esforgo e consome muito tempo a familia. Cada vez mais, nos nossos dias,
0s pais encontram-se sob um elevado stress social e econdmico e, consequentemente,
dispéem de menos tempo para a crianga, pois trabalham muitas horas e quando
chegam a casa, tém os afazeres da mesma, dispondo de um parco periodo de tempo
para a crianca. A mesma situacdo altera-se quando falamos da presenca de uma
crianca com deficiéncia. Face ao antes mencionado, verificam-se fatores
possivelmente potenciadores de situacdes de risco, quer para a crianga, quer para os
pais. No respeitante aos pais, a sobrecarga diaria, incluindo toda a gestdo e
organizacdo dos servicos que responderdo as necessidades da familia, servicos por si
sO ja muitas vezes muito fragmentados, os custos que envolvem os tratamentos a
crianca, os sentimentos de dor e desconforto e sobretudo, a incerteza com o que o
futuro trard, constituirdo fatores de stress para os pais, quando estes tentam
responder adequadamente as necessidades da crianca.

Existem quatro tipos de estilos parentais: os pais autoritarios, os pais democraticos, os
pais permissivos e os pais rejeitantes/negligentes (Baumrind, 1966 citada em Sampaio,
2006). Os primeiros caracterizam-se pela exigéncia e pouca compreensao, sdo pais que
aplicam castigos, raramente usando estimulos ou incentivos. Os pais democraticos sao
muito compreensivos, mas igualmente exigentes. Promovem a autonomia, ouvem o0s
filhos, mas sempre garantindo o cumprimento de regras fundamentais. J& os pais
permissivos tém uma enorme compreensdo, sdo carinhosos com os filhos, e
excessivamente tolerantes. Estes pais apresentam dificuldades em impor limites. Por
ultimo, os pais rejeitantes/negligentes apresentam muitas dificuldades de organizacdo,
de compreensao, em suma, nos cuidados e apoio a prestar aos filhos.

Importa referir que, de acordo com Sousa (2006), é na resiliéncia, ou seja, na

Pagina 21|



As atitudes e representagdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia 21

capacidade que os individuos ou as familias tém para fazer face espontaneamente as
dificuldades com que se deparam, que os pais se deverao suportar. Este conceito une a
vulnerabilidade e o poder regenerativo, pois envolve a capacidade do sistema para
minimizar o impacto disruptivo de uma situacao stressante através de tentativas feitas
no sentido de influenciar as solicitacdes e desenvolver recursos para fazer-lhes frente.
De acordo com Guralnick (1997), citado em Pires (2001), intimamente ligado a
parentalidade, esta o fator risco, considerado frequentemente como produto de uma
fonte de stress, que terd a probabilidade de afetar de forma negativa os padrdes de
interacdo familiar, da qual a crianca depende. Para este autor, quem esta em situacdo
de risco é a crianca, pois incorre em probabilidade de atrasos no desenvolvimento, na
aquisicdo de psicopatologias e no desenvolvimento de stress. O risco é entendido
como qualquer situacdo genérica que coloque em stress a relacdo entre a mae e a
crianca, ou ainda os cuidados parentais inerentes a parentalidade. Assim, o risco
podera ser definido, num sentido mais amplo, como qualquer situagao inerente aos
cuidados parentais, mas que represente risco tanto para a crianga como para a mae.
Como consequéncias das situacdes de risco, os pais poderdo muitas vezes experienciar
situacdes de ansiedade, de depressao (face ao diagndstico da doenga), de sofrimento
(relacionado coma falta de informacdes e a incerteza sobre a saude e desenvolvimento
da crianga), de conflito ou desagregacdo familiar, de isolamento social e
estigmatizacdo, de sobrecarga, quer financeira, quer de rotinas. Poderdo também
denotar-se altera¢gdes na qualidade das interagdes sociais, que podem ir desde os
cuidados diadicos ou até mesmo, os cuidados basicos podem ficar em risco.

Segundo Bornstein (1988), citado em Pires (2001), ser mae ou pai é algo complexo de
descrever. Este autor identificou quatro dominios de cuidados parentais. Num
primeiro dominio, o dos cuidados primarios, o papel dos pais passa pela satisfacao das
necessidades da crianga relativamente ao seu bem-estar, a alimentagao e a higiene. No
segundo dominio, o dos cuidados sociais, os pais encontram estratégias fisicas e
verbais para expressar sentimentos, ou seja, vao verificar-se sentimentos de
sensibilidade, de reciprocidade e de afeto. Os pais vdao demonstrar gestos como o
embalar, o beijar, o confortar e a crianca vai passar a ser o foco de atencdo
interpessoal. Este tipo de relagdes, afetuosas, sensiveis e responsaveis, vao potenciar

qguer o desenvolvimento social, quer as competéncias cognitivas da crianca. No
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terceiro dominio, o dos cuidados didaticos, os pais vao encontrar estratégias fisicas e
verbais para promover o envolvimento com o meio, como por exemplo, alertar e
estimular para um objeto ou um acontecimento, estando desta forma a promover
oportunidades para a observacdo, para a imitacdo e logo para a aprendizagem.
Finalmente, no quarto dominio, caracterizado pela imposi¢ao de limites, os pais tém o
dificil papel de determinar e incutir regras e convencdes, bem como o subjacente
respeito pela autoridade.

Para Rutler (1989), citado em Pires (2001), o comportamento parental representa a
tarefa que diz respeito aos cuidados que se prestam as criancas, quer digam respeito a
um ambiente adequado ao nivel do desenvolvimento cognitivo e social, quer a
cuidados que possam ir de encontro enquanto resposta aos desconfortos, as
interacdes sociais, a pedidos, a comportamentos disruptivos, a resolucdo de conflitos e
a diferencas interpessoais.

Para Skinner (1986), citado em Pires (2001), um prestador de cuidados sensitivo é
alguém que responde as a¢Oes das criancas de forma contingente, ou seja, rapida e
apropriada.

O comportamento parental assenta em principios como o estar atento, detetar os
sinais da crianca. Refere mesmo que algumas maes revelam mais dificuldades em
prestar os cuidados adequados, pois € inexistente nelas a capacidade de planeamento,
ou seja, de planear, de pensar como se irdo passar as coisas, a capacidade de antever,
a intencdo de realizar certa coisa de uma maneira especifica e poder adaptar quando
ndo se verifica essa ideia. Apresenta ainda um modelo de fatores que poderdo
determinar o comportamento parental, identificando por exemplo, fatores do préprio
individuo (personalidade, histéria, desenvolvimento), fatores ou caracteristicas da
prépria criancga, fatores de contexto social, fatores de apoio ou de stress, que podem
ocorrer em contextos da relacdo pais/crianca, na relacdo conjugal, na rede de
contactos sociais ou até mesmo no emprego (Belsky, 1984 citado por Pires, 2001).

Os comportamentos parentais poderdo entdo ter géneses diversificadas e graus de
influéncia variados.

No que diz respeito ao comportamento parental associado a T21, e de acordo com
Cunningham (2008 p. 27), “...ser pai ou mde de uma crianga com T21 traz muitos

desafios e exige repensar valores e crengas, procurar novos conhecimentos e aprender
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novas habilidades...” referindo ainda o autor, que os pais devem encarar este processo
sem urgéncia, deixando-o evoluir naturalmente segundo as suas necessidades de
apoio.

Ao receber o diagndstico, os pais poderdao experienciar sentimentos e reacdes que
passam pelo choque, insensibilidade, pela descrenca, pela confusdo, pelo medo, pelo
luto, pela perda, pelo péanico, pela raiva, pela culpa, pelo distanciamento, pela
protecdo, pela revolta, pelo desconforto, pela perda de esperanca, pelo
ressentimento, pela amargura ou pela dor (Vd Figura 6). Os pais necessitam muitas
vezes de apoio para perceberem que a crianca terd as suas potencialidades e as suas
limitacdes, pelo que importa aos pais promover as melhores oportunidades para que
os filhos se desenvolvem da melhor forma possivel. Para melhor atender a crianga com
Necessidades Especiais, também o professor deve adaptar as suas atitudes e
comportamentos, quer a crianca, quer a familia e as necessidades identificadas por
esta. Assim, e de acordo com a Figura 6, os professores deverdao mostrar
disponibilidade para trabalhar em conjunto, mostrar compreensao empatica, escutar
os pais, direcionando o seu apoio as necessidades da familia, valorizar e centrar o seu
trabalho nos aspetos positivos e nas conquistas da crianga, atribuindo-lhe para isso
“tarefas realizaveis”, ou seja de sucesso educativo, ou ainda adequadas as suas
caracteristicas pessoais. Poderdo também ser os préprios professores a colaborar com
os pais, partilhando os contactos de outros pais que ja vivenciaram situacdes
semelhantes as vividas pelos pais que agora apoiam. O professor funcionard entdo
como ponte entre os pais de criangas com T21 mais velhas e os pais com bebés com
T21. Os pais mais experientes poderdo transmitir-lhes novas ideias, novas estratégias,
para que 0s pais mais novos possam desenvolver com os seus filhos. O processo
culminara com o professor a atribuir reforcos positivos aos pais.

O apoio da Intervengdo Precoce poderd constituir um bom suporte para um correto

desenvolvimento dos filhos, através dos programas de estimulagdo existentes.
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Estadios da reaccdo parental a um filho com NEE

Comportamentos Comportamentos
Sintomas do professor
Vergonha, culpa Chogque Escutar aceitando
Desmotivacdo Negacao Escutar activo
Sobrecompensacao Panico Trabalhar em conjunto

Saltar de médico em médico

dgien Demonstrar tolerancia
Projeccao da revolta na escola, Raiva 0 rma
nos familiares ou parentes i cupar o pal/mae
b Ressentimento

Abuso verbal para com os profissionais Providenciar tarefas em que
a crianga tenha sucesso

Compreensao empatica

Adiar a aceitacao racional Negociacao
do inevitavel Exigéncia Ajudar os pais a aceitar os sentimentos
Trabalhar com determinacao cotabnortlcls
“Que adianta esforcar-me!” Focar os aspectos positivos
lcaidads Deytes_sio : Assegurar o sucesso nos
j Y] Desanimo momentos educativos
Tristeza pela perda do filho idealizado ;
Referir 0 aconselhamento
profissional
Percepcéao de que se pode fazer algo Apoio por parte de outros pais
Adaptacdes do estilo de vida Aceitacao Ensinar novas estratégias
Vontade de envolvimento activo Elogiar os pais

Figura 6 - Estadios da reagdo parental a um filho com NEE. Fonte Correia (2008).

1.4 O Papel do Pai

De acordo com Sullerot (1993), a antiga expressdo Patriarcado, que etimologicamente
significa “supremacia do Pai”, ou seja, o nascimento do pai da-se com a “descoberta
pelo macho humano do seu papel na procriacdo”. Retrocedendo as mais antigas
origens, em alguns machos, como por exemplo nos primatas, antepassados do
Homem, ndo se observava a consciéncia da possibilidade de ter um filho quando
acasalavam. N3o existia ainda uma relagdo pai/filho. J&4 comparativamente, nas aves, o
macho tem um papel especifico e ativo junto das suas crias. Nos primatas, o pai ndao
existe, tendo esta ignorancia do papel de “genitor” perdurado durante milénios.

Bachofen (1967), citado em Sullerot (1993 p. 27), referiu numa série de conferéncias
sobre os direitos das mulheres no ano de 1856, que “...antes do nascimento do pai, a

U

humanidade ja conhecera o Reino da Mae...”. Alguns antropdlogos recusam a
existéncia deste Mito feminino, mas reconhecem um tardio surgimento do papel do
pai, surgido apds milénios de ignorancia pelos machos do seu papel gerador e de
indiferenca em relacdo a sua progenitura. Esta mesma descoberta, a “hominizacao”,

contudo ainda ndo integrava a familia, apenas reconhecia liga¢des fortes entre maes e
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filhos. Até entdo, era o tio, irmao da mae que assumia as chamadas fung¢des paternas,
ou seja, de responsabilidade e autoridade. O pai nasce assim, nos primatas, aquando
da resolucdo do problema da “insercdo do macho no nucleo mae-filho”, que deveria
ocorrer de modo ndo agressivo, principalmente em relacdo a educacdo dos rapazes.
Um grande contributo para esta relagdo foi a caga, que facilitou a integracdo dos
jovens de um modo seguro, iniciando-se o estabelecimento de uma ligagao pai-filho.
Assim, com a descoberta do pai “genitor”, ocorreram mudancas na estrutura familiar,
onde se verificou a afirmacdo do “casal sexual”, com papel parental para a vida,
suportado numa ligacdo duravel entre o parceiro e a mae, traduzindo-se numa filiagdo,
baseada em protecdo, educacdo, transmissdo, ou seja, em socializacdo. O pai inicia
assim, o seu papel social, com os filhos rapazes, conseguindo educar a descendéncia.
Segundo E. Morin (1975), citado em Sullerot (1993, p. 30), “...o grande fenédmeno que
prepara a hominizacdo, e cria o homo sapiens, ndo é a morte do pai, mas sim o
nascimento do pai. Assim nasceu a familia...”. O pai inicia o seu papel através da caga,
sendo esta atividade seguida da agricultura. Progressivamente o pai inicia a
transmissdo de saberes Uteis e gerais como, por exemplo, a escrita. Ja nas mais antigas
inscricGes Egipcias se encontra o seguinte preceito destinado aos pais: “... Ensina o teu
filho a escrever, a trabalhar, a cacar e a colocar ratoeiras de acordo com o ciclo do
ano...” (Sullerot, 1993, p. 30). Estas inscricdes representam o papel paterno de
educador. Desta forma também a escrita passa a ser uma missao paterna. O papel do
homem foi evoluindo gradualmente, iniciando-se com a descoberta da paternidade
bioldgica, para a paternidade social e finalmente para a filiacdo paternal.

Mais recentemente, segundo Pereira (1996), ja no século XX, o papel do pai enquanto
participante ativo no processo de decisdo sobre a educacao dos seus filhos (mas nem
para todos, para alguns ainda de forma passiva), remonta a meados da década de 70.
Uma vez que, quer os profissionais quer os pais concordam na importancia atribuida a
este papel e numa maior valorizagdo no que a identificacdo das necessidades do pai diz
respeito é importante contribuir para a promocdo de uma vida familiar de sucesso.
Mais recentemente (com algumas mudancas verificadas), o papel dos pais poder-se-a
resumir, face a chegada de um bebé com uma problematica da seguinte forma: os pais
deixaram de ser culpabilizados pela problematica da crianca e passaram a ser vistos

como um apoio, reforcando positivamente o seu papel. Numa segunda fase, passaram
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do desempenho de papéis secundarios a papéis determinantes no processo educativo

dos seus filhos.

Para Lewis e Dessen (1999), citados por Henn, e Piccinini (2010), a questdo da

paternidade é ainda pouco assumida. Em muitas sociedades o pai é raramente o

principal cuidador dos filhos. Para estes investigadores, isto ocorre maioritariamente

devido a fatores como as pressdes que sofrem no trabalho, ou mesmo a falta de
recompensa pelo envolvimento nos cuidados ao seu filho. Atualmente os homens
continuam ainda na posicao de espectadores no que diz respeito a centralidade das

interacGes familiares. Com Pleck (1997), citado pelos anteriores autores, surge o

conceito de envolvimento paterno positivo, valorizando-se neste caso o nivel

quantitativo do envolvimento paterno, ou seja o tempo médio despendido mas acima
de tudo o conteudo e a qualidade do envolvimento.

De acordo com Lamb, Pleck, Charnov e Levine (1985), citados em Henn (2010), o

envolvimento paterno podera basear-se em trés elementos:

— a interag¢do, ou seja, o contacto direto com o pai em termos de cuidados e
atividades desenvolvidas;

— a acessibilidade, ou seja, a presenca e disponibilidade que poderd ocorrer com
interacdo direta ou ndo e;

— a responsabilidade, que podera traduzir-se em atitudes cuidadoras, como por
exemplo, encontrar e selecionar ama para o filho, marcar consultas de médico,
decidir sobre a necessidade de compra de roupa para a crianga entre outros
aspetos.

Existem naturalmente fatores que poderdo influenciar o grau de envolvimento
paterno, fatores como a motivacdo, as habilidades, o apoio e os fatores institucionais.
O primeiro, a motivacdo refere-se ao desejo de envolvimento revelado pelo pai, o
segundo, as habilidades, referem-se essencialmente ao sucesso e ao prazer advindo
dos cuidados prestados ao filho. O terceiro, relativo ao apoio, apoia-se na necessidade
do pai de receber feedback positivo dos que o rodeiam face ao seu envolvimento
paterno. Finalmente, os fatores institucionais referem-se por exemplo, a situacdes
laborais limitadoras de tempo ao pai, prejudicando dessa forma a crianca.

Para Aldecoa e Polaino-Lorente (1996), os pais delegam ainda muito os papéis de

cuidador e educador nas figuras maternas. Estes autores creem que, quando os pais
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seguem a predisposicdo natural do envolvimento com o bebé com deficiéncia logo
quando este nasce, estardo automaticamente a aumentar a envolvéncia em termos
educativos, tendo a crianca maior probabilidade de se posicionar em direcdo a um
correto e adequado desenvolvimento. Parke (1986), citado pelos anteriores autores
revela que ndo sdo s6 as mulheres que conseguem responder aos sinais emitidos pelo
bebé, também os pais sdo capazes de o fazer. Assim, o pai é capaz de reconhecer e
interpretar corretamente os sinais do bebé, demonstrando alguma semelhanca em
relacdo a mae. Jones (1985), Mercer e Ferketich (1990), citados em Aldecoa e Polaino-
Lorente (1996), afirmam que relativamente a interacdo didatica pai/filho, a
competéncia paterna também é semelhante a da relagdo mae/filho. Ainda assim, e de
acordo com Levy-Shiff (1986), citado pelos anteriores autores, o envolvimento paterno
é ainda maioritariamente baixo, sendo o fator em causa o sentimento de
incompeténcia para lidar com os filhos sentido pelos pais, levando a que estes deixem
esse papel para as maes e ficando em segundo plano, apenas como apoio das maes. O
pai tem um papel muito significativo no desenvolvimento do seu filho com deficiéncia,
e por isso, devera criar momentos de brincadeira, deverd dar carinho, falar com o filho,
contribuindo desde cedo para uma ligagao entre ambos. O papel do pai deve ser um
complemento ao da mae, ficando ambos os pais ao mesmo nivel, contrariando a falsa
crenca da incompeténcia paterna, que a manter-se, podera conduzir a continuidade da
inibicdo da participagdo paterna na interagdo com o filho e ter consequéncias
negativas para o seu desenvolvimento.

Greenberg e Morris (1974), citados em Aldecoa, Polaino-Lorente (1996), estudaram as
dificuldades relativamente a capacidade de apego do pai ao seu filho com deficiéncia e
concluiram que, os pais que assistiam ao parto, eram capazes de conhecer melhor o
seu filho e mais facilmente cuidavam dele desde os primeiros dias, enquanto para os
pais que ndo assistiam ao parto, o seu primeiro contacto com o bebé ocorria quando a
enfermeira |hes levava o bebé, revelando maiores dificuldades de apego, ou seja o
oposto.

Parke (1986), citado pelos anteriores autores refere que os pais envolvem-se mais com
os seus filhos através de jogos do que através de atividades cuidadoras, como por
exemplo dar o biberdo. Assim, foi referido que apesar das diferencas bioldgicas

(homem/mulher) e culturais (por exemplo, tempo despendido) notdrias, ambos os
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progenitores sdo competentes para cuidar dos filhos (Field, 1978 citado em Aldecoa e
Polaino-Lorente, 1996) e que a grande diferenca vai estar no tipo de resposta
especifica dada ao filho por cada um deles face aos sinais que este emite (Lamb, 1981
citado em Aldecoa e Polaino-Lorente, 1996).

De acordo com Herbert e Carpenter (1994), os pais que tém filhos com deficiéncia de
desenvolvimento tém sido apelidados de “pais periféricos”, ou até mesmo de “pais
invisiveis” (Ballard, Bray, Shelton e Clarkson, 1997, citados em Lamb, 2010) devendo-se
estas designa¢des a fraca ou quase inexistente participacdo nas decisdes sobre
educacdo e cuidados com o seu filho, com deficiéncia. De acordo com West (2000),
citado por Lamb (2010), os proéprios pais tém-se sentido ignorados pelos
investigadores e profissionais, em termos da investigacao centrada na figura paterna,
afirmando que os mesmos os tratam como se fossem “sombras” no percurso de
desenvolvimento dos seus filhos com deficiéncia. Devido a esta lacuna investigativa,
pouco se sabe sobre as experiéncias, as necessidades e o envolvimento por parte da
figura paterna no acompanhamento do seu filho com deficiéncia.

No campo da psicologia do desenvolvimento, e de acordo com Bowlby (1951), citado
pelo autor anterior, varios estudos indicam que a importancia dada ao papel mae-filho
tem vindo a sofrer altera¢des, demonstrando mesmo através de novas concecdes que
as criangas com deficiéncia sdao capazes de criar varias liga¢bes, sendo que, a principal
até poderd ser mesmo com o pai (Schafter e Emerson, 1964, citados por Lamb, 2010).
As mudancas que se tém vindo a sentir ao nivel das tendéncias demograficas, segundo
Kramer e Thompson (2002), citados por Lamb (2010), aumentaram as oportunidades
de envolvimento do pai com o filho.

Mudancgas na sociedade, como por exemplo a entrada da mulher no mercado de
trabalho, vieram alterar a forte expetativa de que seriam sé as maes responsaveis
pelos cuidados essenciais ao filho com deficiéncia, abrindo lugar ao papel do pai, cada
vez mais envolvido em termos de papel de cuidador.

De acordo com Braddock et at (2001), citados por Lamb (2010), a
desinstitucionalizacdo das criangcas com deficiéncia, movimento mais expressivo a
partir da década de 1980, fez com que coubessem as familias as decisbes sobre a
prestacdo de cuidados a dar ao filho com deficiéncia. Ao permanecerem mais em casa,

o papel do pai foi ganhando mais importancia, tornando-se os pais mais envolvidos e
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afetados, participando mais no seu desenvolvimento.

Segundo Seligman e Darling (2007), citados por Lamb (2010), com os
desenvolvimentos tedricos, o papel do pai na familia foi sofrendo alteracGes, pois as
familias passaram a ser apoiadas por sistemas familiares para pais de criangas com
filhos com deficiéncia. Dessa forma, e para Minuchin (2004), citado pelo anterior
autor, através de um quadro de sistemas familiares, a familia é vista como “um todo”,
constituida pela soma de todos os envolvidos e onde cada parte inter-relaciona-se
sendo igualmente afetada reciprocamente pelas outras partes. Para Friend e Cook,
(2002) citados pelo anterior autor, a familia é vista como um sistema social complexo e
interativo, onde as experiéncias e necessidades de todos os seus membros afetam
todos. Assim, o nascimento na familia de um filho com deficiéncia afetard todos os
membros da familia, incluindo, claro, o pai. Esta perspetiva tem vindo a marcar a
necessidade de enquadrar o pai em estudos, pesquisas, intervencdes clinicas e
programas de apoio. Mesmo com os desenvolvimentos anteriormente referidos, as
investigacdes, segundo Cuskelly e Gunn (2006), citados em Lamb (2010), continuam a
centrar-se muito no papel da mde e mesmo no dos irmdos enquanto membros da
familia de uma crianga com deficiéncia. Segundo Kramer (2002), citado pelo anterior
autor, a pesquisa em torno do papel do pai apenas tem sido efetuada contrastando
com o papel da mae.

Ao nivel metodolégico, as pesquisas tém vindo a ser desenvolvidas, em primeiro lugar,
relacionadas ao conceito de “cuidado maternal”. Faltard ainda muita pesquisa até se
poder chegar a um consenso sobre como “o pai” e o “papel da paternidade” estdo a
ser definidos em investiga¢dao (Marsiglio et al, 2000 citados em Lamb 2010).

Por fim, e de acordo com McConkey (1994), citado por Lamb (2010), muitas vezes os
pais sdao encarados pelos investigadores como alguém de dificil acesso, devido a sua
falta de disponibilidade para participarem em investigacdes por motivos de trabalho.
Segundo Roggman et al (2002), citados pelo anterior autor, os instrumentos de recolha
de dados, como questiondrios e outros tém sido apontados como limitadores as

investigacdes, pelo que deverdo ser alvo de melhoria por parte dos investigadores.
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1.5 O Pai e o seu filho com Trissomia 21

Em Portugal, sdo raros os estudos sobre as figuras paternas de criancas com T21. De
entre os poucos estudos realizados evidenciamos um levantamento, retirado de Pitta
(2009), no qual o pai Fernando, médico de profissdo, partilha na primeira pessoa, tipo
relato, alguns dos sentimentos e perce¢des aquando do nascimento da sua filha
Madalena. No caso desta familia, s6 aquando do nascimento da filha Madalena surgiu
a primeira hipétese da crianca ter T21, por causa dos tracos fisicos. Para a mae, era o
terceiro filho e para o pai, o primeiro filho. Em suma, e relativamente a esta familia, a
aceitacdo desta crianca deu-se de uma forma natural e espontanea pela mae. Ja o pai
teve bastantes dificuldades de aceitacdo, que serdo referidas pelo proprio
seguidamente. Este pai, acompanhou a mae por altura do nascimento, e nessa altura a
percecdo que teve foi de alguns tracos fisicos, mas sem nenhuma associacdo a alguma
coisa “...apercebi-me que tinha os olhos demasiado rasgados, mas eu também tenho
[...] e naguela altura nGo me passou pela cabeca que pudesse ser mais do que isso...
(p. 39) Quando a médica falou com o pai, a suspeita ficou no ar, mas a precaucdo era
fundamental até a confirmacdo do diagndstico. De qualquer forma, o pai relata que “...
perguntei-lhe diretamente se ela achava que a Madalena podia ter sindrome de Down”
(p. 40) [...] Ao que a médica respondeu: “... é possivel...” (p. 40). Seguidamente, o pai
refere-se ao sentimento vivido no momento do nascimento: “...foi um balde de dgua
fria! Senti um desespero tdo grande que sai do bloco de partos a chorar como uma
crianga [...] Chorei como nunca chorei na minha vida [...] (p. 40). O pai refere ainda que
“...devo ter ficado cerca de duas horas a chorar. Foi sem duvida o dia mais triste de
toda a minha vida [...] era um choro de angustia e de um desespero tdo grandes |...]
chorava por mim. Naquela altura nem sequer pensava na Madalena, apenas na minha
mdgoa, na minha desgraca [...] Era uma ferida no ego monumental, algo que ndo
estava a ser capaz de gerir...” (p. 40). Relativamente aos primeiros dias com a bebé,

“"

apos a confirmacdo do diagndstico, o pai refere “... Esses primeiros dias foram,
realmente, muito dificeis! Passaram-me coisas horriveis pela cabega. E se hoje consigo
falar nelas, é sé porque o amor que sinto por ela é de tal forma grande que ndo tenho
pudor em confessd-las. Tenho além disso a certeza que ela me perdoou, pois sente que,

hoje, ndo seria capaz de viver sem ela...” (p. 57). O pai relata ainda, o sentimento que
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caracteriza alguns dos estadios identificados na Figura 2 (estadios): “..Lembro-me de
olhar para os fatinhos cor-de-rosa, para os lagos e para as fitas e pensar “mas para qué
isto tudo?” Achava todo aquele cendrio [...] despropositado perante os sentimentos
negros que me enchiam a alma e o cora¢do...” (p. 58). Mais a frente no seu discurso, o
pai relata a posi¢cdo que teve face a aceitagdo da filha. “...seqguramente, haverd pessoas
muito melhores do que eu que passaram pelo mesmo e que, desde logo, o aceitaram.
Mas eu ndo aceitei. E acho importante assumi-lo. Mais ndo seja para que outros que,
eventualmente se venham a sentir assim, percebam que, com o tempo tudo sara, tudo
passa, tudo se aceita, e até nos conseguimos perdoar a nds proprios...” (p. 58). No que
diz respeito a relacdo conjugal, e em termos de mutuo apoio nessa fase pods
nascimento, o pai descreve: “...Na primeira noite fiquei com a Bibd no hospital. Acho
que chorei o tempo todo. Mas jd nessa altura, ela puxava por mim, muito mais
animada do que eu, muito mais positiva. Por isso, ndo partilhava estes meus
sentimentos, guardava tudo para mim e s6 muito mais tarde fui capaz de lhe contar as
coisas horriveis que me tinham passado pela cabeca naqueles primeiros dias...”
(p. 58).De seguida o pai Fernando identifica algumas das fases pelas quais foi
passando: “..A pouco e pouco, passei desse sentimento de desgosto profundo e de
desespero para aquela fase, que também é tipica, que é a fase da negac¢do...” a titulo
de conclusdo, o pai refere ainda: “..Ndo tenho duvidas de que a forma como vivi tudo
isto, sobretudo no principio foi diametralmente oposta a forma como a Bibd o viveu.
Ela nunca teve pena da Madalena. Eu, pelo contrdrio, tive-a durante anos!...” (p. 59) O
pai refere ainda, relativamente ao desenvolvimento da filha que este se deve a mae e
revela e identifica os sentimentos face ao futuro: “.. Acredito que o facto de a
Madalena ser como é se deve, em grande parte, a Bibd. |[...] (p. 59). Depois do primeiro
choque e do impacto, encarei as coisas de outra maneira. Mas néo ha duvida de que
sempre me preocupei mais do que a Bibd...” O pai conclui ainda que, na atualidade
encara o aspeto relativo a parentalidade como sendo mais equilibrado: “..Hoje,
estamos mais em consondncia. A forma como pensamos no futuro dela é mais
parecida...” (p.60). O pai identifica ainda o inicio da relacdo com a filha Madalena,
fazendo referéncia também a sua questdo emocional. “.. Quando a Madalena

comegou verdadeiramente a relacionar-se comigo, talvez por volta dos trés anos, e

percebi a enorme capacidade que ela tinha de dar, sem pedir nada em troca, [...]. A
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medida que ia havendo mais interagcées entre nos - eu dava amor e ela dava cada vez
mais amor- estabeleceu-se uma relagdo indescritivel! A Madalena, de facto dd de uma
maneira totalmente desinteressada e desperta em mim um amor téo puro que é dificil
descrevé-lo em palavras...” (p. 137).

Ainda em Pitta (2009), podemos encontrar o testemunho de Miguel Palha, Pediatra do
Desenvolvimento, ja referido nesta Dissertacdo, pois ndo sé tem dado um grande
contributo para a T21 enquanto Especialista, mas também enquanto pai de uma filha
com T21. Miguel Palha identifica a dificuldade que sente, sempre que é necessario
realizar a consulta do desenvolvimento a bebés recém-nascidos, pois segundo o
proprio, “..os pais estGo, como é natural, num estado de grande tristeza e
extremamente fragilizados...” (p. 77). O médico adiciona ainda a seguinte informacao
“... O facto de eu prdprio ter passado pelo mesmo, quando a minha filha Teresa nasceu,
talvez me permita saber melhor, ou sentir melhor, aquilo que os pais estdo a passar...”
(p. 77). O médico refere ainda que a aceitagdo pode ser diferente devido a ordem de
nascimento do filho, variando normalmente entre ser o primeiro ou se os pais ja tém
outros filhos antes do filho com NEE. Indica ainda que, devido a fatores bioldgicos, as
mades tendem a aceitar melhor do que os pais, pois os bebés “sdo das maes”. “..Por
mais que estes pais cheguem aqui extremamente vulnerdveis, e chegam sempre, hd
algumas variantes que é preciso ter em conta. Por exemplo, se este bebé é ou ndo um
primeiro filho. A postura difere completamente, caso se trate de um primeiro, ou de um
terceiro, quarto ou quinto filho. [...] Além disso hd o aspeto bioldgico, que ndo podemos
descurar. Os bebés pertencem as mdes. E de facto, de uma maneira geral, as mdes
aceitam sempre melhor do que os pais o nascimento destes bebés..” (p.. 78).
Integrados numa reportagem jornalistica realizada a propdsito de uma telenovela
brasileira exibida em Portugal, onde uma das participantes era uma crianga com T21,
ambos, o pai Miguel Palha e a sua filha Teresa foram entrevistados dando o seu
testemunho (SIC, 2007). O pai, na sua intervencao inicial relata o nascimento da filha
como “...um momento, muito muito dificil, de grande tristeza ...”. O pai identifica ainda
as mudancas face a aceitacdo e refere algumas das caracteristicas da filha: “.
lentamente comecei a aperceber-me de que a miuda era basicamente igual as outras.
Era trapalhona e as aquisi¢bes do desenvolvimento eram sem duvida mais lentas mas,

de um ponto de vista do afeto, ela era exatamente como os outros meninos, e mais,
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até descobri que a sua maneira de ser, de se relacionar e a sua maneira de estabelecer

”

as amizades e os afetos era verdadeiramente fascinante..”. De relevar ainda, a
referéncia feita pelo médico, em termos gerais, as caracteristicas possuidas pelas
criancas com T21, nomeadamente: “..excelente socializacdo, intencionalidade
comunicativa, gostam muito de estar com o outro, embora a socializagdo ndo se paute

por comportamentos convencionais...”.

Os investigadores Henn e Piccinini (2010), realizaram uma investigacdo baseada numa
abordagem qualitativa sobre o envolvimento e a experiéncia da paternidade em
contexto de sindrome de Down numa comunidade de Porto Alegre, Brasil. Este estudo
incidiu sobre blocos tematicos referentes a gestacao, ao parto e primeiros dias com os
filhos, as reacdes e sentimentos face ao diagndstico, a aspetos do desenvolvimento e
relacionamento pai/filho e a sentimentos e mudancas face a paternidade. Concluiram
os investigadores que, os pais deste estudo demonstram menos stress do que as maes
ou pais de filhos com outras problematicas, como por exemplo a paralisia cerebral.
Neste estudo, ficaram claramente identificadas situacdes de dificuldades, divididas em
dois parametros: dificuldades objetivas, referindo-se ao nivel financeiro, ao nivel do
planeamento familiar, das restricdes familiares, de tempo, de emprego e sobretudo
das preocupacoes para o futuro dos filhos e as dificuldades subjetivas, referindo-se os
pais a aceitacdo, a tristeza vivida entre outros sentimentos. Ainda assim, os pais
denotaram uma visdao mais positiva da personalidade dos filhos e acima de tudo,
demonstraram uma boa capacidade de adaptacdo as exigéncias e prestacdo de
cuidados com o filho, conseguindo dessa forma exercer o seu papel de pai. Concluiu-se
gue os pais envolvidos neste estudo participavam ativamente nas atividades e
cuidados necessarios aos filhos, verificando-se mesmo uma responsabilidade por

varias tarefas envolventes.

Souza (2011), relata que os investigadores referem que a relacdo entre o pai e o filho
com T21 continua praticamente incdgnita, representando ainda um tema pouco
explorado pela comunidade cientifica. Na tentativa de perceber a relacdo que o pai
tem com o seu filho com T21, bem como os sentimentos revelados e o envolvimento

com mesmo, Souza investigou varios estudos ja existentes, compilando-os a posteriori.
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Para Hedov et al (2000), citados em Souza (2011), a noticia da chegada de um filho
com deficiéncia poderd por um lado originar sentimentos negativos, ambivalentes,
assim como levar a estados depressivos, de crise e de dificuldades conjugais. Para o
mesmo autor, na grande maior parte dos casos, os pais acabam por criar mecanismos
de adaptagdo as novas circunstancias e proceder a ajustamentos relativamente a vida
familiar. Assim, o pai serd o elemento familiar que providencia economicamente a
familia e a mae sera responsabilizada pela educacdo do filho. O estudo de Souza
(2011), baseado na procura de artigos cientificos que pudessem demonstrar esta
relacdo pai/filho com T21, encontrou poucas referéncias, porque esta tematica pouco
tem sido investigada. Assim, num estudo de Henn (2008), ficou demonstrado que os
pais e mdes que atribuem a culpa aos profissionais de saude e ao sistema de saude
pelo seu bebé com T21 terdo mais dificuldades de ajustamento e de adaptacdo. Para
esta inferéncia contribui quer a forma quer o momento da noticia do diagndstico aos
pais. Na opinidao dos especialistas, os pais devem ser informados do diagndstico
através do uso de um tipo de linguagem adequado, prestando os profissionais de
saude e outros técnicos envolvidos, informacgdes claras, objetivas e o mais atualizadas
possivel no diz respeito a doenga. Também deverdo ser facultadas aos pais
informacdes sobre os programas de apoio existentes. O estudo de Stoneman (2007),
também citado em Souza (2011), concluiu que o trabalho desenvolvido por grupos de
apoio aos pais e familiares constituira um facilitador pois, por um lado, vai simplificar a
compreensao da doenga, e por outro, vai contribuir para a aceitagao da crianga no
ambiente familiar. Hedov (2000), citado em Souza (2011), refere que, as maes
identificam nelas préprias a existéncia de mais problemas de saude e de baixa
auto-estima do que os pais e que este facto se deve ao periodo abrangente de tempo
(superior aos pais) que dedicam aos seus filhos.

Para Baumann e Braddick (1999), citados em Souza (2011), foi feita referéncia a
verificagdao do significado da paternidade, tendo os autores constatado que alguns pais
referem sentir vergonha do filho com deficiéncia olham para si como “falhado e
imperfeito”. Estes pais manifestaram que sentiam que ndo estavam preparados para
cuidarem do filho.

Souza (2011), refere ainda o estudo de Ricci e Hodapp (2003), realizado nos Estados

Unidos da América, (EUA) relativo a pais de filhos com deficiéncia mental e T21.0s pais
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(pai) apresentaram niveis baixos de stress no que dizia respeito aos cuidados e
exigéncias com o filho e com a aceitacdo e adaptacdo aos meios. Estes investigadores
acreditam que este baixo stress se deve a personalidade paterna extremamente
positiva e as capacidades de adaptacdo mais desenvolvidas que os pais revelaram.
Assim, estes investigadores caracterizaram a relagdo pai/filho com T21 como uma
relacdo transacional, sujeita as participacdes de ambos os lados e caracterizaram-na
como semelhante a relacdo existente entre pai/filho sem deficiéncia. Ja na analise a
outro estudo, de Urbano e Hodapp (2007), desenvolvido nos EUA, Souza (2011), expbe
que, estudos realizados a familias com filhos sem deficiéncia e familias com filhos com
deficiéncia, que estas ultimas apresentam menos incidéncia de divércio do que os pais
de filhos sem deficiéncia. Na opinido dos investigadores, esta situagdo ocorre em
estrita ligacdo as caracteristicas associadas a T21, nomeadamente, o facto da idade
dos pais ser mais avancada, de na grande generalidade os pais apresentarem niveis
superiores de habilitagbes e, finalmente, a relagdo matrimonial demonstrar
estabilidade. Por oposicdo, os investigadores creem que as situagdes de divércio
ocorrerao relacionadas com a baixa escolaridade e a residéncia em locais ainda muito
rurais e pouco desenvolvidos e terdao maior expressao ocorrendo nos primeiros anos
de vida do filho portador de deficiéncia. Subjacentes a esta realidade estao fatores
como a quebra das expetativas dos pais face a estas criangas, que irdo originar reacoes
negativas, quer as questdes médicas envolvidas, quer a limitacdo de recursos
terapéuticos e materiais nos meios rurais. Finalmente, no estudo de Silva e Aiello
(2009), efetuado no Brasil, a familias com filhos portadores de T21, Souza (2011),
menciona que os autores perceberam qual a importancia do homem na familia e a sua
concecdo sobre a paternidade. Neste estudo os pais apresentavam baixa escolaridade,
nivel baixo em termos econdmicos, média de idades entre os trinta e cinco anos.
Nestes casos eram as mades, as responsaveis pelo lar e os pais sé intervinham
realizando pontualmente tarefas quando as maes ndo estavam em casa. Concluiram
neste estudo que os pais apresentavam menos stress comparativamente as maes e
gue nessas interacdes a preocupacdo demonstrada pelos pais era a da satisfacdo dos
desejos da crianca, realizando atividades com ela que ndo envolvessem custos
econdémicos. Estes pais raramente tinham contacto com as instituicdes especializadas

gue apoiavam os filhos, o que lhes limitava a compreensdo quer das dificuldades que
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as criancas enfrentavam como das limita¢Ges subjacentes a doenca.

Da relacdo entre os varios estudos analisados, Souza (2011), concluiu que constituem
dificuldades para o pai o ajustamento a noticia e possiveis limitacdes familiares e que
os pais revelaram preocupac¢des com a vida escolar e com a vida adulta dos filhos com
T21. Ja relativamente a capacidade de adaptac¢do, enquanto facilitador, o apoio social
recebido, a satisfacdo marital e a prépria personalidade da crianga constituiram os
fatores a referir.

Silva e Aiello (2012), referem uma investigacdo de Colnago (2000), no Brasil, na qual foi
elaborado e testado um programa de intervencdo dirigido a pais de criancas com T21
com idades compreendidas entre um e quinze meses. O grande objetivo deste estudo
era mostrar aos pais a importancia da sua participa¢do ativa no desenvolvimento da
crianca. Para tal, foram fornecidos suportes informativos e emocionais através de
sessoes de grupo. De acordo com Mcbride (1990) et al, citados em Silva e Aiello (2012,)
0s programas eram direcionados ao pai, e de acordo com a literatura tém por
objetivos trabalhar o envolvimento, ou seja, criando condi¢cdes para que os pais
possam aperfeicoar o seu comportamento parental, melhorar a interagdo pai/filho,
mas simultaneamente fornecer suporte aos pais e discutir questdes laborais.

O pai deve ser envolvido nos programas de Intervencao Precoce visando um melhor
desenvolvimento do bebé com T21.

De acordo com Bolsanello (2003), citado em Silva e Aiello (2012), a legislagdo do Brasil
admite e legisla que a estimula¢do precoce deve ser realizada nos primeiros anos de
vida, abrangendo as criancas com idades compreendidas entre os zero e os trés anos.
Os principios fundamentais e subjacentes a IP procuram responder adequadamente a
criancas com algum tipo de deficiéncia (visual, auditiva, fisica, intelectual, multipla ou
atraso do desenvolvimento). Pereira-Silva e Dessen (2005), citados pelas autoras deste
artigo indicam como principios essenciais da Intervencdo Precoce os seguintes: os
servicos deverao estar centrados na familia, reunindo e promovendo as competéncias
e capacidades necessarias a recuperacao da crianca e da familia e capacitando os pais
para a importancia de estabelecerem com os filhos relagdes agraddveis e estimulantes.
Todo o sistema social do apoio deverda funcionar em sintonia e ocorrer em interacdes e

situagdes familiares.
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2.1 Delimitagao da problematica

O conceito de familia e os papéis desempenhados por cada um dos pais tem vindo a
sofrer alteragOes, passando a valorizar-se mais o contexto familiar alargado ao invés da
diade mae-crianca. Assim, a familia podera obter beneficios maiores ao ser vista como
entidade Unica, com as suas caracteristicas a emergirem e a serem apoiadas segundo
as suas necessidades especificas.

Com esta investigacdo pretende-se perceber as dificuldades enfrentadas pelo pai
aquando da chegada a familia de uma crianca com T21. N3o existem ainda muitos
estudos a suportar esta realidade no sentido de entender quais as atitudes e
representacdes da figura paterna face a criangcas com T21, quais as expetativas que
estes tém face a aprendizagem dos seus filhos, quais as necessidades que sentem,
pois, na maioria dos estudos revistos, a parentalidade situa-se ainda muito no papel da
mae, nado ficando claro o porqué do papel do pai ficar para segundo plano, em termos
de investigacdo. Desta forma, surgiu a necessidade de perceber e a vontade de
investigar: “As atitudes e representacdes da figura paterna face ao seu filho com T21”.
Apresentar-se-do0 no ponto 2 o objetivo geral da investigacdo e os objetivos mais
especificos.

De acordo com Belsky (1984) e Mackey (1985), citados em Balancho (2004), referindo-
se 0s autores aos anos oitenta do século passado, denotaram-se algumas alterac¢des
no papel que o pai tem tido no seio da familia, ainda que discretas, pois os pais eram
ainda conotados, em comparacdao com o papel desempenhado pelas maes de
inacessiveis, insensiveis, inadequados, incompetentes e inconsistentes nos
comportamentos que desempenham e nas expetativas que criam.

Mais recentemente para Lamb (1997), citado em Balancho (2004), as familias tém
vindo a experienciar uma maior complementaridade no que as func¢des diz respeito,
aos comportamentos e as atitudes, mais equilibradas entre os dois pais. Isto sucede do
entendimento da centralidade e da importancia de papéis quer da mae quer do pai.
Atualmente, e de acordo com Fthenakis e Kalicki (1999), e Smetana (1994), citados em

Balancho (2004), o papel dos pais estd a desenvolver-se a par com o da mae, quer ao
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nivel dos comportamentos, quer das atitudes, quer do acompanhamento aos filhos.

Para Lamb e Pleck (1997), citados em Balancho (2004), os pais contemporaneos (com
criancas pequenas) demonstram ter a perce¢cdo de uma maior responsabilidade quer
pelo cuidado didrio com os filhos, quer pelo aumento de tempo despendido com os
filhos. Para Balancho (2004), o pai atualmente demonstra ser mais sensivel, mais
presente, mais proximo afetivamente, mais compreensivo, ou seja tem vindo a
imperar uma mudanga para melhor. Ainda assim, os autores consultados demonstram
uma preocupacdo na realizacdo de estudos mais atuais sobre a temadtica paterna
especialmente no que a darea da educacdo especial diz respeito, reforcando a

justificacdo para o estudo a desenvolver.

2.2 Modelo de Investigagao

O modelo de investigacdo que esta subjacente a este estudo é de natureza qualitativa,
sendo o Estudo de Caso o método utilizado. Através deste método de investigacao, e
de acordo com Sousa (2009), pretende-se atingir a compreensao do comportamento
ou de um sujeito, um dado acontecimento, ou um grupo de sujeitos ou de um
instituicdo considerados como entidade Unica, diferente de qualquer outra, numa
dada situacdo contextual especifica, que é o seu ambiente natural, ou seja, a
investigacdo subjacente ao Estudo de caso apresentard caracteristicas naturalistas,
uma vez que o estudo deverd ser realizado no seu ambiente natural. Como
instrumento de apoio a esta investigacdo, utilizar-se-do as entrevistas. Nestas, o papel
do entrevistado é falar e o do entrevistador/investigador serd de inferir padrdes, para
gue possa valida-los através de estudos de novos casos.

Importa definir o que é um “caso”. Assim, um caso refere-se a um acontecimento ou
facto que ocorre numa dada situacdo. De acordo com Adelman et al (1977), citados em
Sousa (2009), para a investigacdo de um caso irdo mobilizar-se vérios instrumentos de
investigacdo, tendo em comum o facto de se concentrarem especificamente sobre o
estudo de um determinado caso.

A Investigacdo Qualitativa, subjacente ao Estudo de Caso, tem ganho relevancia e é

cada vez mais uma realidade presente nas investigacdes na area das ciéncias sociais e
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humanas, bem como em diferentes areas da psicologia. Representa também uma
metodologia que devera ser aplicada no que a Educacdo Especial diz respeito, pois, as
experiéncias vividas em interacdo e os seus relatos, de forma aberta, ndo
condicionada, representardo melhor o que se pretende investigar, deixando para
segundo plano a questdo estatistica.

Através deste método, verifica-se uma preocupacdo sobre os processos utilizados,
durante os varios passos do mesmo, visando a producdo de conhecimento. Este
modelo de investigacdo é utilizado para a compreensdo das experiéncias pelas quais os
seres humanos passam em situacdes de interacdo e o significado que as mesmas vao
ter.

Os procedimentos utilizados neste tipo de investigacdo pressupdem uma andlise
pormenorizada e flexivel dos materiais recolhidos, quer sejam escritos, visuais ou
verbais. O papel do investigador é também de salientar, pois a sua subjetividade
(caracteristicas) é tida em conta, assim como a sua capacidade de observagdo e de
conducgado da investigacao.

Este é um tipo de investigacdo que remonta ao inicio séc. XX, mas importa salientar a
fase atual, que se caracteriza por tempos de descoberta e redescoberta, onde se
estudam fendmenos no seu contexto natural, onde a investigacdo é entendida como
um processo interativo e dependente do poder e dos valores. Este recorre a analise de
comportamentos, atitudes ou valores para compreender os problemas. Pode ser de
tipo indutivo e descritivo, pois o investigador desenvolve conceitos ou ideias a partir
de padrdes dos dados analisados. E flexivel, dindmico, onde se recorrem a
procedimentos interpretativos, é descritivo, no sentido de produzir conhecimento a
partir de documentos, entrevistas, observacoes.

Através deste método poderao ser analisados materiais como entrevistas, observag¢des
de campo, ou documentos como, didrios, cartas, biografias, jornais, videos entre
outros. E uma metodologia de investigacdo que se pode tornar preditiva, ou seja
guando se verifica a ocorréncia de condi¢cdes semelhantes, as consequéncias também
o poderao ser.

Este modelo tedrico contribui para investigacdes que por sua vez, idealmente
originarao planos de acdo, podendo a partir destas constru¢des de conhecimento

cooperar na melhoria de praticas educativas, mas também de outras praticas, como
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pessoais, sociais.

2.3 Objetivos

Objetivo Geral

- Compreender as atitudes e representacdes da figura paterna face ao seu filho com

T21.

Objetivos Especificos

-ldentificar as atitudes e representacdes da figura paterna face ao acompanhamento
do seu filho com T21.

-Analisar se as expetativas da figura paterna sdo influenciadas por preconceitos face a
T21.

- Analisar a influéncia das expetativas da figura paterna no sucesso escolar do seu filho
com T21.

-Entender se a partilha de experiéncias entre pais de criancas com T21 podera
influenciar as suas atitudes.

- Compreender a influéncia que um grupo de apoio poderd ter na figura paterna

relativamente aos cuidados a prestar ao seu filho com T21.

2.4 Sujeitos Participantes no Estudo

Este estudo apresenta como sujeitos participantes um pai e uma mae de um menino
com T21 de trés anos e sete meses (quarenta e trés meses) e uma Assistente Social
que trabalha com a familia do estudo, integrada na componente de apoio a familia da
Intervengdo Precoce do Centro de Paralisia Cerebral de Beja. O menino, o R.
permanece em casa com a mde, ndo se encontrando a frequentar nenhuma estrutura
educativa, e recebendo apoio ao nivel da IP. Recebe apoio educativo, apoio da Terapia

da Fala, e tem apoio por parte de um Psicélogo.
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Os dados mais relevantes recolhidos nas Fichas de Contacto Inicial (Vd Apéndice V)

serdo apresentados nas tabelas seguintes.

Estado Ne de

Nome Idade Escolaridade Profissdo Morada
Civil filhos
. Unido de 2 Empregado de
Pai 39 92 Ano preg Beja
facto Mesa
~ Unido de Empregada de
Mae 44 5 92 Ano pres Beja
facto Mesa

- Licenciatura;

i - Pés Graduacdo Assistente
Assistente 42 Casada ) ¢ <~; : Beja
Social em Reabilitacdo e Social

Insergao Social

Tabela 1 — Dados demograficos e sociais dos participantes no estudo.

Nome Grau de Parentesco relativo ao R. (filho 4)
M.P. Pai
M. E. Mae

N. Meia-irm3

R. Meio-irmao

A. Meio-irmao

R. Crianca do estudo

R. Irm3o

D. Avo materna

Tabela 2 — Composicdo do Agregado Familiar do estudo.

A crianca do estudo integra um agregado familiar numeroso, perfazendo um total de
oito pessoas. Residem na habitacdo da avé materna, que é referida como pilar da
familia, pois participa constantemente como suporte aos pais do R. uma vez que apoia
em termos da habitacdo, financeiramente, apoia em termos sociais, ou seja de cuidar

do R. e irmaos, quando o mesmo nao é possivel aos pais.
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2.5 Procedimento

O processo foi iniciado com uma visita a Associacdo APADIJ, situada em Castro Verde,
visando solicitar a colaboragdo/parceria da instituicdo para a obtencdo dos contactos
dos pais de criancas com T21 apoiados pela Associacdo. Aquando da visita inicial,
verificou-se que apenas apoiavam uma jovem de dezassete anos de idade e que, de
acordo com o pretendido para o estudo, privilegiar-se-iam primeiramente as
entrevistas a pais com bebés, seguidamente a pais com filhos até aos seis anos
(apoiados pela IP) ou finalmente pais cujos filhos tivessem no maximo dez anos de
idade. Esta selecao baseada na idade das criangas prende-se com o facto de se julgar
ser mais elucidativa e transparecer melhor as atitudes, necessidades e dificuldades
sentidas pelos pais, ainda nesta fase, pois possivelmente sera mais reveladora do
comportamento adaptativo dos pais face a esta situacdo. Desta forma, ambiciona-se
idealmente, que os sujeitos participantes nesta investigacdo possam ter filhos com T21
com idades compreendidas entre os zero e os seis anos, podendo ser estendidas até
aos dez anos no maximo.

Verificou-se, assim, a necessidade de reajustar a procura de sujeitos participantes na
investigacdo e realizar novo pedido de colaboragdo a outra instituicao, desta vez em
Beja, ao Centro de Paralisia Cerebral de Beja, uma vez que é nas instalacdes da referida
instituicdo que as criangcas com T21 do Distrito sdo acompanhadas e realizam por
exemplo as Consultas de Desenvolvimento.

Assim, procedeu-se a um novo contacto através de carta formal dirigida a Direcdo da
Instituicdo, da qual constavam os elementos essenciais a Investigacdo, bem como, a
solicitacdo dos contactos dos pais de meninos com T21 apoiados pela IP. A partir
daqui, os contactos foram realizados via e-mail, com a Educadora A., que
acompanhava o R., o menino da familia participante no estudo. Houve a necessidade
de adequar e simplificar, a pedido da Educadora, a carta de autorizacao aos pais onde
0os mesmos iriam autorizar e facultar os seus contactos (Vd Apéndice I).
Posteriormente, a Educadora A., informou que, dos trés meninos que acompanhavam
integrados na IP, dois deles estavam hospitalizados com alguma gravidade, pelo que
houve a necessidade de repensar e reformular o nimero dos sujeitos participantes no

estudo, pois partiu-se do principio que os pais ndo se encontrariam em condicdes de
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participar em estudos, tendo no momento os filhos hospitalizados. Desta forma
decidiu-se avancar recorrendo a familia disponivel, uma vez que continuava
enquadrado na metodologia do Estudo de Caso.

Realizou-se entdo, um contacto com a familia, visando o preenchimento da ficha de
contacto inicial e marcac¢ao da data da Entrevista a realizar. Com a Assistente Social o
contacto foi feito apenas para a marcacdo da data da Entrevista, pois solicitou-se o
preenchimento da ficha de contacto inicial presencialmente no dia da Entrevista. O
procedimento concluiu-se, apds transcricdo das entrevistas em audio para texto, com

a analise e discussao dos resultados.

2.6 Instrumentos de recolha de dados

A recolha de dados iniciou-se através do preenchimento de uma ficha de contacto
inicial, pois dessa forma, através de um telefonema, foi possivel recolher dados
preambulares, como por exemplo a composicdo do agregado familiar, dados
profissionais e demograficos. Posteriormente, num segundo contacto, desta vez
presencial, procedeu-se a realizacdo de uma Entrevista semiestruturada.

De acordo com Maximo-Esteves (2008), a Entrevista é uma das estratégias mais
utilizadas em investigacdo educacional. Esta representa um ato de conversagao
intencional e orientado, com papéis bem definidos, onde o entrevistador pergunta e o
entrevistado responde, dando a conhecer o seu ponto de vista sobre o tema em
guestdo. Este tipo de entrevista caracteriza-se por estar orientada para a intervencao
mutua, para a colocacdo de questdes amplas, procurando um significado partilhado.
Relativamente a duragao, a sessdao deverd demorar cerca de quarenta e cinco minutos,
aproximadamente. O ponto de partida para a entrevista € um guido estruturado,
constituido por tépicos selecionados pelo entrevistador. Visa-se a colocacdo de
grandes questdes, visando obter respostas amplas, longas, com pormenor, ou seja,
gue transmitam a opinido de quem responde. A ordem das perguntas é flexivel,
podendo ser alterada consoante as respostas assim o justifiquem.

De acordo com Kvale (1996), as respostas deverdo ser clarificadas no ato da entrevista,

permitindo dessa forma ao entrevistador procurar significados comuns para a
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posterior categorizacdo e codificacdo de dados e garantindo que o pensamento do
entrevistado é sempre respeitado e que vai ter um papel ativo na
construcdo/producdo de conhecimento. Existem varios tipos de questdes. Questdes de
introducdo, questdes de seguimento, questdes de aprofundamento, questdes
especificadoras, questdes diretas e indiretas, questGes estruturantes, questdes de
siléncio e questdes de interpretacao.

Para Minuchin (1982), a entrevista inicial tem as mesmas caracteristicas de um
encontro entre duas unidades sociais de estranhos, logo poder-se-a também nomear
de reunido social. E frequente acontecerem muitas hesitacdes, ensaios, buscas e
continuas tentativas de nivel adequado de contacto. Através desta, o entrevistador
ouve o que dizem os entrevistados, ao mesmo tempo que, fiel a sua principal
preocupacdo, a de recolher dados, tenta entender e obter uma nog¢do de como a
estrutura familiar se organiza. Este sera o modelo adotado de interagcdo entre
Investigador/Familia em estudo.

Para atingir os objetivos do estudo, iniciou-se entdao a construgao dos instrumentos de
recolha de dados. O primeiro a ser aplicado, a Ficha de Contacto Inicial (Vd Apéndice
V) formulou-se para o preenchimento deste poder ocorrer via telefone, aquando do
contacto para marcar a Entrevista, no caso especifico dos pais. Jd4 no caso da Assistente
Social, o preenchimento foi presencial aguando do momento da Entrevista. Com esta
ficha pretendeu-se recolher dados demograficos e sociais correspondentes a cada um

dos elementos em particular e ao agregado familiar em geral.

A construgdo do Instrumento Entrevista semi-estruturada baseou-se em Henn, (2007).
Para a construgao deste instrumento, foram aplicadas as devidas adaptacdes quer aos
objetivos deste estudo, quer a realidade portuguesa (Vd Apéndice Il). Apds a conclusdo
deste instrumento o procedimento avangou com o pedido de validagdo a dois
especialistas da darea (Vd Apéndice Ill), nomeadamente ao Professor Doutor David
Rodrigues, na qualidade de especialista da drea da Educacao Especial e ao Dr. Miguel
Palha, de médico Pediatra e pai de uma filha com T21, através do preenchimento de
uma grelha de Pré-Parecer (Vd Apéndice IV). Por parte do professor David Rodrigues, a
resposta foi quase imediata, solicitando o envio da Dissertacdo, para que pudesse

iniciar a sua participacdo na investigacdo. A mesma acabou por n3ao ocorrer, pois,
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conforme confirmacdo do Professor Doutor David Rodrigues, o seu trabalho a data do
pedido era bastante e inclusivamente o Prof. Doutor David Rodrigues encontrava-se
fora do pais, mais propriamente no Brasil. Paralelamente fez-se o contacto no sentido
de solicitar ao Dr. Miguel Palha, semelhante abordagem, para validacao da Entrevista.
Do Dr. Miguel Palha, ndo foi obtida qualquer resposta, mesmo apds contacto
telefénico com o Centro Diferencas, a fim de perceber se o e-mail |he tinha sido
reencaminhado. A ambos os especialistas foi solicitado o preenchimento do
documento do Pré-Parecer sobre a Entrevista a realizar, no qual se pedia a validacao
face aos seguintes itens: adequacdo ao modelo tedrico, concecdo e estrutura,
linguagem, inteligibilidade, pertinéncia e finalmente outras consideragdes que

desejassem aditar.

N3o tendo havido a resposta pretendida, avangou-se assim, de forma a cumprir regras
essenciais a concecdo da investigacdo, ou seja, a validacdo por parte de dois
especialistas da Area da Educacdo Especial, do instrumento do protocolo da entrevista,
para a solicitacdo a dois Docentes da Escola Superior de Educacdo de Beja, a
Professora Doutora Maria Teresa Santos e o Professor Doutor José Antdnio do Espirito
Santo. Os seus preciosos contributos foram devidamente adicionados ao instrumento

em questao.

Com a validacdo efetuada, realizou-se o contacto aos pais na tentativa de agendar a
Entrevista a realizar numa data adequada as duas partes. Paralelamente agendou-se a

Entrevista a Assistente Social do Centro de Paralisia Cerebral de Beja.

A Entrevista aos pais foi realizada no dia 07 de abril de 2014, pelas 16h00 em sua casa,
a pedido da mae. Todos os contactos realizados com a familia ocorreram sempre com
a mae, apesar da carta explicativa ao Centro (CPCB) informando que o estudo se iria
centrar na figura paterna. Contudo, o contacto fornecido foi o da mae e dai os
contactos realizarem-se sempre com a mesma. O Unico contacto com o pai foi no dia
da realizacao da entrevista. Antes da realizagdo da mesma, foram feitos os devidos
agradecimentos de colaboracdo, foram explicados os objetivos do estudo presentes no
Guido de Acolhimento aos Participantes (Vd Apéndice VI) e ainda foi solicitado o
preenchimento da Declaracdo de Consentimento Livre e Informado (Vd Apéndice Vi)

relativo a recolha de dados. Para a realizagdo da entrevista seguiu-se o fio condutor
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subjacente ao Protocolo da Entrevista (Vd Apéndice VIII), como descrito acima e
previamente validado pelos dois especialistas mencionados. A Entrevista foi gravada
em audio, com a devida autorizacdo e contou com a preseng¢a, no mesmo espaco, da
investigadora, do pai, da mae, do R. (menino do estudo) e de mais trés irmaos. Acresce
dizer que as condi¢Bes ndo terdo sido as melhores, apenas as possiveis, pois, em
algumas questdes o pai procurava a resposta, pedindo “ajuda” a mae, ao mesmo
tempo que, todos os presentes na sala constituiam elementos distrativos. Ainda assim,
os dados foram recolhidos para posterior transcricdo detalhada (Vd Apéndice IX) e

analise de conteudo (Vd Apéndice X).

A Entrevista a Assistente Social foi realizada no dia 09 de abril de 2014, pelas 16h30, no
Centro de Paralisia Cerebral de Beja, através de gravacao dudio autorizada. Apesar de
algumas interrupgdes telefénicas também foi possivel proceder-se a recolha dos dados
importantes ao desenvolvimento do estudo. Estes dados foram posteriormente alvo
de uma transcricdo detalhada (Vd Anexo IX) e de uma cuidada andlise de contetdo (Vd
Apéndice X). Posteriormente procedeu-se a andlise de dados e discussdao dos

resultados.

2.7 Tratamento de dados

Para a realizacdo quer da andlise de dados obtidos, quer para a construcdo de
instrumentos que facilitem a interpretacdo desses dados, como por exemplo tabelas e
graficos, utilizar-se-a como instrumento a Analise de Conteudo. De acordo com Sousa
(2009 p. 264), a Andlise de conteudo “..compreende, portanto, uma intencdo de
analisar um ou mais documentos, com o propdsito de inferir o seu conteido imanente,
profundo, oculto, sobre o aparente; ir além do que esta expresso como comunicagao
direta, procurando descobrir conteddos ocultos e mais profundos...”. Assim, uma vez
que a intencdo é compreender e analisar, descodificando para |a da oralidade e ainda,
de acordo com o anterior autor, esta analise, depreende um conjunto de
procedimentos, com recurso a multiplas técnicas que vao analisar o contelddo da

mensagem de variadas formas e com diferentes objetivos. A Anadlise de Conteudo
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refere-se a uma procura nos textos analisados da realidade existente dentro destes, ou
seja, ao que esta implicito no discurso proferido, buscando uma maior profundidade
de informacgOes revestidas de sentido. Assim, este método compreende a analise
estrutural utilizando-se como recurso, operac¢des de conjuncdo e disjuncdo, que irdao
permitir a organizagdo estrutural, permitindo assim criar inferéncias face ao real
conteudo e ndo apenas ao superficial (Sousa, 2009).

Para Holsti (1986), citado por Sousa (2009 p. 265), a analise de conteudo é definida
como “..um método de investigacdo especificamente desenvolvido para investigar
uma série de problemas em que o conteddo da comunicacdo serve como base de
inferéncia...”. Esta é uma técnica que se baseia no desenvolvimento de procedimentos
que visam identificar categorias e unidades de analise, sendo que estas refletirdo a
natureza do documento sujeito a analise, interligando-o com os objetivos da

investigacao.

2.8 Analise de Dados

A andlise dos dados recolhidos permite a realizacdo de inferéncias essenciais para a
discussdo dos resultados desta investigacdo. Assim, procuram-se respostas aos
objetivos propostos aquando do desenho e construcdo desta investigacdao que serdo
interligados sempre que possivel, com elementos contidos no enquadramento tedrico.
A andlise dos resultados sera apresentada com enfoque na figura paterna, visto que o
mesmo constitui o elemento central do estudo, mas convergindo paralelamente com a
vivéncia, por vezes distinta, de uma mesma situacdo, por parte da mae, também
participante no estudo. Também serdo adicionadas comparativamente as informacoes
prestadas pela assistente social, relatadas tendo por base a sua experiéncia de treze
anos a trabalhar na profissao.

A analise e discussdo dos dados seguirdo um fio condutor que remete no seu essencial
para o modelo de organizacdo do protocolo da entrevista feita a ambos os pais (Vd
apéndice IV) e que deu posteriormente origem a andlise de conteudo na qual se baseia
a presente discussao de resultados.

A andlise aos dados contidos na primeira categoria, Dados de Identificacdo Pessoal, foi

Pagina 49|



As atitudes e representagdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia 21

apresentada, no ponto 2.6, sujeitos participantes no estudo nas tabelas 1 e 2.
Para manter a regra da confidencialidade, utilizou-se sempre a letra inicial de cada
nome dos participantes no estudo como abreviatura, acrescentando-se sempre que
necessario entre parénteses informacdes para melhor esclarecimento, como por
exemplo R. (irmdo), pois 0 menino com T21 também tem um nome comegado por R.
No que considera a segunda categoria, a da gravidez, mais especificamente na
subcategoria Ordem do nascimento, o pai indica que para ele é o seu primeiro filho,
“...Para mim é que foi o meu primeiro filho...”, contrastando com a afirmacdo da mae,
gue identifica o R. como sendo a sua quarta gravidez: “...para mim, o quarto...”. Ja na
subcategoria Planeamento, o pai refere que foi uma gravidez planeada, “...Sim, sim foi
. informac¢do suportada pela mae. Identifica ainda na subcategoria Sentimento na
altura da descoberta da gravidez, esse momento como um momento de felicidade,
pois para além de ser o seu primeiro filho, relata ainda que foi um filho muito
desejado, como referido na seguinte unidade de registo retirada da sua entrevista:
“..Feliz. Estdvamos desejando que ela ficasse grdvida, ficdmos contentes...”. Ja para a
mae, a vivéncia foi distinta, uma vez que a mesma reconhece diferenca de sentimento,
pois ja era o seu quarto filho pelo que experienciou com outro grau de emog¢ao, como
referido na seguinte unidade de registo da sua entrevista: “..Mais um...Fiquei
contente, mas pronto ndo foi uma emocgdo tdo grande como foi para o M. (pai), para
ele primeiro filho, para mim, o quarto...”.
Relativamente a subcategoria Preocupagdes, o pai revelou a preocupa¢cdo comum a
tantos pais que iniciam esse papel, pois apesar de viver comummente com o0s
restantes filhos da companheira, estes ndo eram seus filhos, pelo que o pai centra as
suas preocupagdes nas mudangas que, na sua ideia iriam ocorrer, mudangas essas
internas (papel do pai), externas (dinamica familiar e casa), como é possivel perceber
pela unidade de registo: “...Sim, como é o primeiro filho, hd sempre aquele, como é que
vai ser, como é que ndo vai ser, como é que vou ser, como é que ndo vou ser, o que é
que vai mudar...”. J4 a mae, reconhece que nao teve preocupacdes, comparando, com
as trés gravidezes anteriores, como é visivel na unidade de registo: “...Ndo, porque as
minhas gravidezes todas foram boas, e a do R. também, uma gravidez étima...”.
No que concerne a subcategoria Ajuda durante a gravidez, o pai refere que

acompanhou sempre a mde em todos os exames necessarios (ajuda), relatando
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também o sentimento de felicidade vivido aquela data: “...Agora em acompanhamento
da gravidez, acompanhei todas as consultas [...] Senti-me feliz, contente, era o primeiro
filho. E quando ndo tava tentava ao mdximo possivel...”. A mae foi mais esclarecedora,
pormenorizando a vivéncia comum a época dos acontecimentos: “...acompanhou tudo,
a primeira ecografia, a primeira consulta, [...] até as andlises que eu ia fazer, rotinas de
gravidez, ele fazia questdo de acompanhar tudo...”.

Na subcategoria Exames realizados, o pai mostrou alguma dificuldade em identificar
de memodria todos os exames, remetendo para a indicacdo médica: “..Acho que
fizemos todos os que haviam para fazer, primeiro os normais [...] todos os que iam
indicando...”. A mde identifica com clareza todos os exames/andlises realizados: “...0s
normais, andlises, ecografias [...] fiz a amniocentese...”.

Relativamente a subcategoria Complica¢des na gravidez, o pai remete de imediato a
sua resposta, identificando como complicagdo, o diagndstico ao filho, ocorrido ainda
numa fase precoce da gravidez:“...A unica complicagdo que a gente tivemos foi saber
aos quatro meses que o R. vinha com T21...”. Confrontado com a evolu¢do da gravidez
apos o diagndstico, revela que considerava de uma forma geral que a gravidez tinha
decorrido normalmente: “... Ndo, a M. teve uma boa gravidez...” A mae, de forma mais
fervorosa, relatou identificando como complicacdes, o0 momento de espera até o
resultado do exame sair, e a confirmacdao do diagndstico de T21 e de uma cardiopatia
congénita, bem como a atitude do médico ao informar o casal, mostrando este, de
acordo com o discurso da mae, a evidenciar poder de decisdo face ao futuro da
gravidez, fato que na opinido da mae apenas ao casal diria respeito: “..Complica¢éo foi
na minha cabega [...] até que chegou o dia em que me telefonaram, a enfermeira disse-
me tudo [...] Fui com o meu marido. Sentdmos-se. O médico foi logo direto. O vosso
filho, tenho aqui o resultado do exame. O vosso filho é portador de T21, tem uma
cardiopatia congénita [...] Hoje é sexta-feira e sequnda feira vai ser internada para
fazermos o aborto. Comecei a olhar pré6 homem, comecei a chorar, o meu marido
comegou a chorar e saimos porta fora e deixdmos e ndo aparecemos mais...”.

No que considera a terceira categoria, a do Nascimento, e a subcategoria
Acompanhamento no parto, o pai demonstra a vontade que tinha para assistir a esse
momento, mas o qual ndo pbde presenciar: “... Estive sempre Id no hospital e vim para

casa, a médica disse que o R. nGo ia nascer nessa noite ainda, e eu vim para casal...]
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Quando cheguei de manhd, o R. ja tinha nascido...”. A mae confirma, enfatizando que o
mesmo nao iria ser possivel, devido ao facto do parto ter ocorrido por cesariana:
“...Queria, mas ndo podia acompanhar porque foi cesariana...”.

Relativamente a subcategoria Sentimento no parto, apenas respondido pela mae, esta
descreve o momento vivido como sendo de panico, pelo desenrolar do parto: “..Foi
cesariana, senti-me muito mal [...] o médico chegou ao pé de mim e disse esta senhora
tem de ir ja para cesariana, porque o bebé parou-lhe o coragdo [...] Pronto, entrei em
pdnico...”.

Na subcategoria Sentimento no primeiro encontro com o bebé, e uma vez que este
relato foi substantivamente vivido em dias distintos por ambos os pais, enfatizamos o
sentimento vivenciado pelo pai por altura da primeira vez que viu o seu bebé: “..Muito
contente, claro. Uma alegria. Foi a melhor coisa que me aconteceu na vida...”. Na
resposta materna verificou-se mais énfase na percecdo do estado de saude do seu
bebé por altura do parto, uma vez que a mae viu o seu bebé nesse momento pela
primeira vez:“...Quando ouvi o choro do R. foi um alivio [...] era um bebé normal, para
mim, era. S6 perguntava td tudo bem com o coragéo...”.

Na subcategoria Primeiras semanas do bebé, o pai faz referéncia a fase de
internamento do filho, ao sentimento vivido logo apds o nascimento, relevando o seu
esforco para permanecer junto do bebé para criar ligacdo com o seu filho,
identificando as atividades que fazia com o seu bebé, bem como a emocdo vivida ao
realiza-las: “...0s primeiros dias foram duros, porque o R. ndo veio logo para casa [...] a
tentar estar o mdximo possivel ao pé dele no hospital, e acompanhei, tentar lhe dar o
biberdo, tentar lhe dar o banho e tar sempre Id a horas [...] Primeiro filho era aquela
emocgdo e prontos ...”. A mde enfatiza no seu discurso os sentimentos reativos a fase
do internamento do filho: “...Foi horrivel no hospital, o R. tava todo ligado, s6 podia
comer por sonda, era o leitinho por sonda, ndo podia sair da incubadora, nés ndo
podiamos mexer no R. [...] Foram dias dramdticos...”.

Na subcategoria Alta do hospital, o pai relata em éxtase a felicidade do momento:
“..Foi outro dia também muito bonito...”.

Na subcategoria Sentimento relativo ao papel do pai, o pai seleciona uma expressao
para denotar o sentimento vivido a data: “..E uma coisa do outro mundo...”.

No que concerne a subcategoria interagdo pai/filho, o pai enfatiza alguns dos
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momentos cuidadores relativos ao filho: “..Dava o banho, biberdo, mudar fraldas...”. A
mae confirma a informacgdo no seu relato.

Na subcategoria referente ao Apoio paterno a mae, o pai identifica como apoio, as
tarefas acima descritas, ndo acrescentando mais informacdo a sua resposta: “..Sim,
nesses casos...”.

Na ultima subcategoria da categoria Nascimento, Mudangas na dindmica familiar, o
pai apenas identifica a necessidade de adaptacdo do quarto do casal para que o bebé
dormisse nesse espago com os pais, como relatado na seguinte unidade de registo: “...
as adaptacdes foram poucas [...] o R. dormiu com a gente [...] tivemos de aconchegar
mais o quarto, pronto, foi tudo...”. A mae revelou mais preocupacoes, desde logo com
os cuidados de saude com o filho, com o isolamento realizado, para prevengao de
infecdes, como relatado na seguinte unidade de registo: “..era o0s cuidados,
preocupacoes [...] R. com o oxigénio, das pessoas ndo poderem tocar no R., do R. poder
apanhar bichinhos, ndo podia tar em contacto com pessoas constipadas, as pessoas
tinham que lavar as mdos, tinha que tar sé naquele espaco...”.

No que considera a quarta categoria, a do Diagndstico, e a subcategoria Momento do
diagndstico, o pai identifica novamente o momento do diagndstico, ainda na gravidez:
“... Quando estava a M. gravida de quatro meses, aos quatro meses soubemos logo
que o R. vinha com T21..” J& a mde, apenas confirmou a informacdo ja dada
previamente, pois ja tinha respondido a esta questdo anteriormente.

Em relacdo a subcategoria Quem revelou o diagndstico, o pai identificou, com recurso
visual a mae, que foi o médico obstetra: “...Um doutor. Foi o obstetra...”. A made
generalizou mais a sua resposta, nao clarificando qual o médico: “..Foram os
médicos...”.

Na subcategoria A quem foi revelado o diagndstico, ambos os progenitores
identificam que foi aos dois em simultaneo, havendo por parte do pai um reforco da
ideia da sua presenca e acompanhamento a mae: “..Foi aos dois ao mesmo tempo
porque eu acompanhei as consultas todas do R...”.

Na subcategoria Informag¢do prévia sobre a T21, o pai é peremptorio ao afirmar o
desconhecimento total da problematica: “..Ndo, ndo estava minimamente informado
do que é que era e do que ndo era...”. Por oposicdo a mae confirma apenas conhecer

criancas com T21: “...Sim, eu sabia, conhecia criangas com Trissomia...”.
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Na subcategoria Palavra escolhida para o momento do diagndstico, o pai identifica

”, o«

para essa etapa a palavra “panico”:”...Pdnico! Entrei em pdnico...”.A mae selecionou
para retratar esse momento, a palavra “choque”: “...Da Trissomia foi um choque...”. Em
relagdo as subcategorias Apoio/orientagdo recebido e Procura de informagdo, ambos
os pais relatam que a procura de informacgado iniciou-se por diligéncia destes, relatando
mesmo que os pais decidiram ndo ter apoio dos médicos que lhes revelaram o
diagndstico. O mesmo podera ser compreendido de acordo com a seguinte unidade de
analise: “..A gente é que comecou a procurar, comegdmos a ver na Internet, e
comeg¢dmos a procurar e tentar aprofundar um bocadinho mais do que é que
era...”(pai) e “...Ndo, ndo. Porque nés também ndo quisemos...” (mae).

Na subcategoria Partilha do diagnodstico, ambos os progenitores revelaram que por
altura da confirmacdo do diagndstico resolveram nao revelar de imediato a ninguém,

4

deixando essa partilha para dias posteriores. O pai relatou: “...Contdmos, o primeiro
que eu contei foi ao meu irmdo, optei por contar a minha mde mais tarde...”. A mae
relatou: “..No dia que soube a noticia ndo disse nada, ndo, porque é que eu tava, ndo
conseguia.... No outro dia é que disse...”.

Na subcategoria Reag¢do familiar, ambos os pais revelam que a familia nGo opinou
sobre a decisdo a tomar, remetendo para os proprios. O pai revelou ainda o apoio por
parte do irmdo: “..Eu acho que o meu irmdo J. tava um bocadinho mais informado, [...]
ndo me deu opinido nenhuma, disse mano tu é que sabes. Escutou-me. [...] e depois
também apoiou-me, sempre apoiou-me ao mdximo possivel, que pode. Tanto o meu
irmdo como os irmdos da M. ...”.A mae revelou ndo ter sentido grande apoio, por parte
da familia e volta a referir a palavra “choque”: “..Pronto a minha mde chorou, nGo
receberam assim muito bem, [...] o meu pai ndo disse nada, tu é que sabes, foi um
choque para todos...”.

Na subcategoria Importancia do apoio familiar, o pai demonstra que experienciou

“”

sentimentos opostos aos vividos pela mae, pois este sentiu-se apoiado: “..E étimo, a

7

familia é sempre bom...”. Para a mde a vivéncia foi oposta, ja que os familiares

tentaram através do seu discurso fazer com que a mae tentasse visualizar o futuro
relativamente ao tempo e trabalho que teria que despender com o bebé: “..tu é que
sabes, se tds preparada para receber uma crian¢a assim, para cuidar, se achas que

consegues cuidar de uma crian¢a assim, é muita responsabilidade, néo é igual aos
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outros teus filhos, vais ter muito mais trabalho, e pronto, para tentar ver as coisas,
né...”.

Na subcategoria Apoio familiar nos cuidados ao filho, o pai relata que ambas as
partes das familias sempre se dispuseram para cuidar do filho, quer em termos de
saude, quer em termos ludicos: “...Sim, sim, de ambas as partes das familias [...] Sim, a
minha sogra td sempre com o R.” [...] o irmdo da M. vem buscar o R. para passear |[...]
O meu irmdo, menos vezes, mas também vem, quando pode, aparece aqui com as
minhas sobrinhas, para eles brincarem...”. A mae reforca a ideia de toda a familia em
disponibilizar-se para cuidar do filho: “..Sim, tamos aqui para te ajudar naquilo que for
preciso, até hoje...”.

Na subcategoria Atual estado de saude do filho, os pais revelam sentimentos opostos.
Por um lado, o pai responde que o filho estd bem, estad estavel: “...Acho que boa, td
otima. Td estdvel, td normal, td a desenvolver bem, é superinteligente, até td pirata
demais...”. Por oposi¢ao a mae refere uma situagao recente ocorrida ao filho e para a
qual os médicos ainda ndo tém explicacdo: “..0 R. depois da operag¢do ficou bem,
agora preocupa-me, [...] o R. tem tido uns colapsos que ndo sabemos o que é, tem tido
uns desmaios, tanto td bem como desmaia, ainda tdo a tentar perceber o que é que se
passacomoR...”.

Na subcategoria Atual acompanhamento ao filho, ambos os pais identificam os tipos
de apoio que o filho tem atualmente: “..0 unico apoio que tem é so do Centro de
Paralisia, da Educadora” (...) também tem terapeuta da fala...”.

Ja na subcategoria Acompanhamento do filho as consultas, o pai relata que vao
ambos os progenitores:“...Eu e a mde...”

Na subcategoria Dificuldades sentidas ao nivel da educagdo, o pai identifica a
permanéncia do filho no infantario e todos os cuidados extra que este necessita:
“..Sim, hoje em dia os infantdrios sGo dificeis para o R. Apesar de eles nGo excluirem o
R. [...] mas sdo um bocado dificeis...”.A mde por oposicao refere como dificuldade
sentida a comunicacdo do filho: “..a dificuldade que eu vejo para lidar com o R. é na
parte da fala” [...] eu vejo tem muita dificuldade na parte da comunicagdo...”.
Finalmente para a categoria do diagndstico, na subcategoria Solu¢ées encontradas
para ultrapassar a dificuldade, o pai refere a escolha realizada pela familia, fazendo

mesmo uma referéncia a situacdo vivida em casa pelo filho: “...Acho que ele desenvolve
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bastante em casa, ndo lhe faz tanta falta[...]se fosse filho unico, se calhar fazia-lhe
falta conviver com outras criangas, e adaptar-se a outras criangas, mas ele também
tem muitas criangas em casa...”.

No que considera a quinta categoria, a do Contexto familiar, e a subcategoria quem
passa mais tempo com o filho, os pais sao categdricos ao reconhecerem que é a mae,
pois esta ndo trabalha e esta em casa com o filho, como se pode observar na unidade
de analise do discurso do pai: “.. A mde, claro...”.

Na subcategoria Quem presta os cuidados, o pai identifica a mde. A mae reconhece
que é ela quem dispde de mais tempo para cuidar do filho, mas identifica igualmente a
sua mae (avé materna) como apoio adicional: “..Sou eu. Tou o tempo todo com ele, a
minha mde...”.

Relativamente a subcategoria Tarefas do pai, o pai admite que a sua tarefa é brincar:
“..Agora a unica tarefa que eu tenho com ele é brincar...”. A mae confirma adicionando
mais tarefas, ao pai no sentido de cuidador: “O pai brinca com ele” (...) se for preciso
mudar uma fralda também muda, se for preciso dar-lhe banho também dd...”.

No que concerne a subcategoria Caracterizagdo da relagdo pai/filho, o pai descreve-a
como funcional: “...Funciona bem, eu gosto muito dele e ele gosta muito de mim...”. A
mae confere.

Relativamente a subcategoria Caracteriza¢éio da relagéo R./irméos, de uma forma
mais descontraida, o pai relata uma relacdo salutar: “..Também gosta dos irmdos,
ddo-se todos bem, quando ndo andam a porrada dédo-se bem...”. A mde confirma
identificando uma situacao particular, ou seja, 0o momento que os irmaos regressam a
casa, vindos da escola: “...adora os irmdos, faz uma festa quando os irmdos chegam da
escola...”.

No que considera a sexta categoria, a das Expetativas, e a subcategoria Frequéncia da
escola, o pai identifica a permanéncia do filho em dois infantarios até ao momento:
“..Infantdrio? Ja, jd frequentou dois...”.

A made confirma a informacdo. J4 em relacdo a subcategoria Adaptagdo a escola, o pai
refere uma boa adaptacdo, sem o filho ter estranhado a situacao, excetuando quando
era o préprio pai a leva-lo: “...Acho que ele adaptou-se bem, ja ficava no infantdrio sem
chorar, mesmo em relagdo a ir levd-lo, quando era eu a ir levd-lo era mais dificil, ndo

me largava. Mas adaptou-se bem...”. A mae refere que foi com surpresa que percebeu
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gue a adaptacao foi muito boa: “..Ndo tava a espera, mas foi uma adaptacGo muito
boa, ndo estranhou, no primeiro dia, ndo chorou...”.

Na subcategoria Rela¢ao do filho com os técnicos, o pai identifica a simpatia com que
o filho estabelece as suas relagdes: “..ele é bastante simpdtico, com qualquer pessoa,

7

mesmo quando ndo conhece..”. A made confirma identificando que um sorriso
despoleta no filho esse mesmo sentimento de simpatia: “...quando se riem para ele, é
uma maravilha, o R. ri-se é muito simpdtico, mas menos com aquelas pessoas que ele
ndo simpatiza muito...”.

Na subcategoria Desenvolvimento do filho, o pai faz algumas consideracoes
identificando o processo mais lento de desenvolvimento do filho, enfatizando a
questdo da fala, mas valorizando as suas conquistas em termos de movimentos e
deslocacdes e o facto de o filho perceber bem o que se lhe diz, demonstrando por
vezes dificuldades comunicativas: “..Acho que td a desenvolver-se normalmente, com
outra...td um bocadinho mais atrasado do que uma crianga normal, né? (..). Td um
bocadinho atrasado na fala, mas jéd anda bem, jd se mexe bem, jd sabe tudo, pode ndo
consequir dizer, mas sabe o que é que nds tamos a dizer. E fala a maneira dele (...) ...”.
A mae relata que devido a sua problematica considera que o filho estd a superar as
expetativas: “...Bem, com o problema que ele tem, muito bem, ndo esperdvamos...”.

Na subcategoria Preocupag¢des face ao futuro, o pai identifica uma preocupacdo
imediata, a entrada do filho no 12 Ciclo do Ensino Basico: “..Agora em primeiro lugar a
escola (...) Ndo sei como é que vai ser, é uma preocupagdo...”. Opostamente a mae
identifica a sua preocupacdo relativa ao futuro com a saude do filho, nomeadamente a
parte cardiaca:“..E a parte cardiaca, sempre, sempre [...] mas é mesmo sé a parte
cardiaca que me preocupa...”.

Na subcategoria Preocupagoes face ao futuro escolar, o pai identifica a preocupacgao
face a possibilidade do filho ndo frequentar uma turma de uma escola do ensino

Il

regular: “...E mesmo que ele ndo entre para uma turma perfeitamente normal...”. A
mae refere que por um lado, a sua vontade que o filho frequente a escola regular e por
outro lado, identifica a discriminagdo que o filho podera vir a ser alvo aquando da sua
entrada para a escola regular: “...preocupa-me e quero que ele frequente a escola ao
mesmo tempo quero e preocupa-me que ele ndo seja bem recebido perante os outros

meninos [...] A minha filha anda aqui na Santa Maria (escola), os meus filhos todos, e
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ha meninos ali com T21 e logo quando entraram para ali, foram muito gozados, a mim
dd-me muita preocupacgdo...”.

Na subcategoria O que pensa dos Preconceitos existentes face a T21, o pai refere que
cada vez mais desvaloriza a existéncia de preconceito, acentuado uma “escondida”
desvalorizagdo com o estigma fisico e caracteristico da T21 e demonstrando mais
preocupacdo com o facto de o filho estar bem: “..Acho que cada vez as pessoas
preocupam-se menos com isso, muita gente no R. nem sequer repara, pouca gente
repara, e aquelas que reparam [...] hoje em dia, é coisa que ndo me preocupa, desde
que ele esteja bem...”.A mae denota ainda uma existéncia de discriminacdo face a
deficiéncia, como é possivel de verificar na seguinte unidade de analise: “...Hd muitas
pessoas que ainda vém a T21 como uma deficiéncia, como criangas deficientes, como
bichos, hd pessoas que até parece que ndo sdo criangas de Deus, e infelizmente agora
essa discriminagdo...”.

Na subcategoria Sentimento de preconceito face ao filho, o pai revela ndo ter tido
percecao de qualquer situacdao de discriminacdo face ao seu filho. A mae, por
oposicdo, demonstra uma ideia contraria: “...Sim, muitas vezes...”.

Na subcategoria Influéncia do preconceito no desenvolvimento do filho, o pai revela
preocupacdo face a inexisténcia de inclusdo escolar, numa escola do ensino regular,
por oposicao a segregacdao e colocacdo do filho numa escola de ensino especial:
“..Claro que sim, é desse preconceito que eu tenho medo, (...) Que o metam numa
escola especial com criangcas com problemas mais graves que o R. e que querem o
preconceito de pér o R. numa escola perfeitamente normal como uma outra crianca

7

porque é assim que tem que viver..”. A mde, revela preocupa¢do face ao
desenvolvimento do filho em meio escolar: “...Principalmente na escola...”.

Na subcategoria Descrigdo de como é ter um filho com T21, o pai refere-se a situacao
com uma expressao elucidativa do sentimento de “melhor coisa na vida”: “...Para mim,
hoje em dia, é a melhor coisa que tenho na vida...”. A mae recorre mais ao suporte da
crenca e da fé, descrevendo uma relacdo 6tima: “..0tima, uma béngdo de Deus. Para
mim...”.

Na subcategoria Descrigdo do filho, o pai descreve o filho como feliz e evidencia para
o mesmo, um futuro risonho: “...Vejo-o bem, feliz, vejo-o alegre, vejo-o com futuro...”.

A mde descreve com maior evidéncia a personalidade do filho: “...Traquinas, (...) é um
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menino muito amoroso, é um menino (...) muito, muito, muito, teimoso, mas é muito
amoroso...”.

No que considera a sétima categoria, a dos Apoios, na subcategoria Participagéo em
grupos de apoio, solicitou-se aos pais que respondessem a questdo para apurar a sua
participacdo ou ndao em algum grupo de apoio para pais. Ambos o0s progenitores
negaram essa mesma participacao. “...Ndo...”.

Ja na subcategoria Contributos da participa¢do em grupos de pais, o pai cré que pode
ser um contributo positivo e a mae apresenta concordancia com o pai como relatado
na unidade de registo: “...Acho que poderia ajudar, claro, podia ajudar de certeza,
alguém mais especializado que nos orientasse, entre pais...”. A resposta da mae estd
em consonancia com a do pai: “..Sim...”.

Ja a subcategoria Contribuicdo de que forma, apenas a mae responde explicitando os
sentimentos passados pelos pais em determinadas fases, pds diagndstico, e a
importancia da partilha com pessoas que ja vivenciaram essas mesmas situagdes,
como é visivel na unidade de registo: “...para nds que jé somos pais de criancas com
T21 tentar ajudar, apoiar, ajudar ndo, apoiar esses pais que estdo a espera de um filho
com T21. Porque acho que esta parte da gravidez e ali os primeiros meses...quando o
bebé nasce, é muito importante quando a mde td gravida, [...]Jai é que eu acho que
devia de haver mais um apoio [...]havia de haver um grupo de pais que nos pudessem
esclarecer, que pudessem ajudar outros pais, para os pais ndo ficarem tdo assustados
como ficam...”.

Terminada a andlise as Entrevistas aos pais, iniciou-se a andlise de conteudo referente
a entrevista da Assistente Social.

Uma vez que os dados referentes ao primeiro bloco ja foram apresentados, a analise
de conteldo seguir-se-a com a segunda categoria, o do Centro de Paralisia Cerebral
de Beja (CPCB), na subcategoria Apoios prestados a criangas com T21, a Assistente
Social identifica sete tipos de apoio especificos prestados pela Instituicdo: “..a
Interven¢do Precoce, [...] o ambulatdrio, [...] o CAO, que é o Centro de Atividades
Ocupacionais, [...] o lar de apoio, [...] formac¢do profissional, [...] escola de ensino
especial, [...] Centro de Recursos para a Inclusdo...”.

Na subcategoria Local onde os apoios s@o prestados, a Assistente Social refere que o

apoio mais abrangente e que devera ser realizado no meio natural da crianca é a IP e
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gue a excec¢ao do Centro de Recursos para a Inclusdo, que ocorre nas escolas, todos os
restantes sao fornecidos no CPCB: “...a Intervengdo Precoce, o objetivo da intervencgdo
Precoce é dar resposta no meio natural da vida da crianga, [...] Intervengdo Precoce é
que tem uma intervengdo mais abrangente, portanto, trabalha em qualquer contexto
[...] O ambulatdrio, é dado aqui [..] A formagdo profissional também aqui [...]
excetuando o CRI que se desloca as escolas...”.

Na subcategoria De que forma se processam os apoios, a Assistente Social
complementa a informacao prévia identificando o hordrio a o tipo de permanéncia dos
jovens no CPCB: “... CAO, que é o Centro de Atividades Ocupacionais, que dd resposta
aos jovens dos 18 até por ai a fora, [...] funciona de sequnda a sexta-feira, [...] o dia
todo, os jovens estdo ai o dia todo [...] Entdio na altura sentiu-se a necessidade de criar
o lar de apoio, portanto para estes jovens permanecerem de segunda a sexta-feira e
depois ao fim de semana regressam a familia [...] Centro de Recursos para a Inclusdo,
que dd apoio as escolas...”.

Na subcategoria Papel do pai no acompanhamento ao filho com T21, a Assistente
Social refere, que, de uma forma geral, o pai é ausente no acompanhamento ao seu
filho como demonstrado na seguinte unidade de analise: “..0 que nds observamos é
que os pais, muitas das vezes, figura paterna, muitas das vezes estdo ausentes, deixam
muito toda a intervengdo, toda a responsabilidade para as mdes, [...] que de alguma
forma é as ilagdes que nds tiramos, é as conclusées que nods tiramos, é que de facto os
pais demitem-se muito, mesmo, em tudo..”. Refere mesmo que durante o
acompanhamento a criangas ou jovens com T21, nem sequer conhecem alguns pais:
“...Inclusivamente ja dei apoio a escola do ensino especial, e posso-lhe dizer que, nem
me lembro de dizer: olha é o pai de fulano, que vem com ele a uma consulta, ou a um
apoio, ndo, é a mde, ou a avo...”. Relativamente ao pai do estudo, a opinido da
Assistente Social sera referida na subcategoria Acompanhamento e participacao.

Na subcategoria Programa de Apoio/incentivo a participag¢éio paterna, a Assistente
Social, reconhece que o Centro ndo oferece nenhum programa de incentivo as figuras
paternas, como pode ser visualizado na seguinte unidade de registo: “...Ndo existe um

”

programa concreto, especifico...”. Ainda assim, a mesma identifica a tentativa
constante de promocgdo da participagdo paterna em todas as fases do apoio aos filhos:

“..mas hd aqui pontos que sGo chave, que criam alguma instabilidade a estes pais,

| Pagina 60



2. Estudo empirico

pronto e nds tentamos sempre que haja por parte da figura paterna a mesma,
tentamos sempre que os pais estejam presentes...”.

No que considera a terceira categoria, a do Apoio prestado a familia em estudo, na
subcategoria Inicio do acompanhamento, a Assistente Social remete a data da
entrevista para um acompanhamento com duragao de cerca de quatro anos, antes
mesmo do R. nascer: “...Portanto o R. nasceu em Agosto e nds acompanhamos esta
familia ha quatro anos, antes do nascimento...”.

Na subcategoria Referenciagdo, a Assistente Social identifica a mae como promotora
do inicio do acompanhamento: “...Pronto, neste caso quem referenciou foi a propria
mae. [...] Foi a propria mde que se deslocou ao Centro, sabia que havia um Centro de
Paralisia, que trabalhava com pessoas com deficiéncia e ela tinha acabado de receber o
diagndstico de que o bebé, portanto tinha um diagndstico de T21 e por iniciativa
propria ela veio ter ao Centro e perguntar o que é que podia fazer...”.

Na subcategoria Tipos de avaliagdo realizada pelo CPCB, a Assistente Social identifica
quatro tipos de avaliagdo que foram iniciados de acordo com a ordem apresentada:
“..a primeira avaliagdo, portanto provavelmente foi numa observagdo |[...]
Provavelmente deve ter sido feito o primeiro despiste em termos de avalia¢Go pela
Schedule [...] teve uma avaliagdo especifica com testes do proprio fisioterapeuta [...] A
terapia da fala veio mais tarde...”.

Na subcategoria Local onde é prestado o apoio, foi identificado pela entrevistada o
local casa: “..0 R. é no domicilio...”.

Na subcategoria Tipos de apoio prestado, a Assistente Social identifica quatro servicos
diretos prestados pelo CPCB e mais dois em parceria com a parte clinica: “..0 apoio,
em termos de equipa de intervengéo precoce, tem, o apoio educativo, terapia da fala,
tem vigildncia por parte da psicologia, acompanhamento pelo servigo social a familia
[...] Depois tem a parte clinica. E fornecida através dos nossos servicos, [...] temos a
consulta de desenvolvimento, e fisiometria...”.

Na subcategoria Acompanhamento e participagdo, verifica-se por parte da Assistente
Social um discurso que caracteriza os progenitores, em termos do acompanhamento
ao filho, pelo facto de ndo distinguirem, nem fazerem notar as diferencas entre todas
as criangas que habitam na casa. Na sua resposta, clarifica ainda que a opinido que os

4

pais tém do filho R. que se diferencia da realidade: “...naquela dindmica familiar,
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aquilo ali sGo todos iguais, sdo todos tratados de forma igual. O R. ndo é propriamente
tratado no seio da familia como um coitadinho, ou um deficiente, ndo. O R. é tratado
como ele é muito esperto, jd faz isto, ja faz aquilo, ja faz o outro, e isto as vezes choca
um bocadinho com o que é real...”.Refere ainda uma informag¢do nao adiantada pelos
pais, que o pai terad tido uma posicdo de avangar com o aborto, duvida real que faz
parte das fases pelas quais os pais passam, mas que a terd ultrapassado e aceite o
filho, como é possivel de verificar na seguinte unidade de analise: “...0 pai, o pai
inicialmente [...] objetivo do pai era mesmo que a M. ndo continuasse, com a gravidez,
portanto que a gravidez ndo fosse para a frente, porque ele ia ser pai pela primeira vez,
foi um filho muito desejado, por parte deste, ele passou, como é que lhe explico, eu
acho que o pai, passou pelas fases normais, ndo é...fez o luto da crian¢a desejada, fez
essas fases todas...”.Ja referindo-se a postura da mae, a Assistente Social faz sobressair
as diferencas: “...a mde ndo. A mde surpreendentemente passou para a ultima fase,
que é a fase da aceitagdo, o que néo é propriamente normal neste tipo de situagoes...”.
Na subcategoria Progenitor mais participativo, a Assistente Social identifica a mae,
reforcando a desresponsabilizacdo do pai, e fazendo também uma importante
referéncia a avé materna, enquanto forte suporte desta familia: “..E a mde, porque é a
mde que td com eles, é a mde que td em casa para abrir a porta quando os técnicos
vdo [...] o pai, tem a vida dele, ca estd, tem a vida dele, gosta muito do Rui, mas ao
mesmo tempo é... old filho tudo bem e ...passa a responsabilidade toda para a M. e
para a mde da M. (avé materna), que é o pilar desta familia...”.

Na subcategoria Papel ocupado por cada um dos progenitores na familia, a
Assistente Social refere de forma curta e percetivel o papel completo de mae: “.A
mde é a mde...”. Ja relativamente a figura central do estudo, ou seja, o pai, ela
reconhece ao pai a quase inexisténcia do dito papel, um papel com tudo o que este
engloba, quer seja aspetos positivos, quer seja aspetos menos positivos: “..é o tipico
pai, chega a casa, fuma o seu cigarro, Ié o seu jornal, estica-se ao comprido no sofd, e
td-se bem [...] E um pai que nunca acompanhou o filho a lado nenhum...”.

Na subcategoria Organizagéo da relagéo pai/mde, a Assistente Social afirma
convictamente que caberia a ambos os progenitores adequarem o acompanhamento

ao filho, distinguindo o que cada um deveria melhorar e reforcando a

desresponsabilizacdo do pai: “...No meio da desorganiza¢do, o pai trabalha, ela é que
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deveria que ter que vir, [...] ele ndo faz, provavelmente é incapaz de sair do trabalho, se
tiver a trabalhar, e pegar no filho e tomar as rédeas e dizer, ndo néo, se o R. tem de ir a
uma terapia, ou vais tu, ou vou eu [...] ele é o tipico pai, o papel dele é o senhor que
trabalha quando trabalha, e que, se desresponsabiliza completamente e se as coisas
ndo correrem bem, a culpa é da mde e a mde que faga...”.

Na subcategoria Perce¢do da relagdo pai/filho, a Assistente Social confirma a
existéncia de um envolvimento pai/filho, através essencialmente do brincar, tudo
devido a aceitacdo por parte do pai do filho com T21: “..0 normal, sim, o brincar, o
interagir [...] houve ali aquele, aquela ligagdo entre pai e filho e isso ndo tenho duvida
nenhuma, porque ele tinha mesmo o desejo de ser pai [...], infelizmente queria ser pai
de uma crianga normal, sem qualquer tipo de problema, mas depois acabou por
aceitar...”.

Na subcategoria Posigcdo face a participagdo dos pais em grupos de apoio e de que
forma, a Assistente Social enfatiza alguma reniténcia sobre a participagdo em
particular desta familia, mas direcionando ao geral dos pais, revela concordancia:
“..Estes pais ndo. Estes nGo, mas em geral, sim, sem duvida alguma...”.A Assistente
Social exclui a presenga de técnicos nestes grupos de apoio, reconhecendo que numa
fase inicial e de organizacdo do grupo, que os mesmos deveriam participar, mas
deixando essa participacdo e dinamizacdo para os proprios pais de forma informal
relatando inclusive um exemplo do CPCB:“...com técnicos ndo, estes pais jd estdo
fartos dos técnicos, portanto, mas numa fase inicial, talvez [...] os grupos que
funcionam, sdo de facto grupos de partilha, mas sGo grupos de partilha com pais com
filhos com as mesmas problemdticas |[...] Nés hd alguns tempos fizemos isso, e até com
pais de miudos com T21, e foi exatamente iniciada por nds, nds técnicos, pronto, e nés
organizdmos para alia as primeiras duas, trés sessées, em que, tava ... ndo era eu, era
outra pessoa qualquer, que estava exatamente como mediadora, inicialmente nessas
duas, trés sessbes como mediadora, depois foram escolhidos [..] A Instituigdo
disponibilizou o espago, para tarem a vontade, enfim. Fizeram uns jantares, saidas,
faziam, mas as coisas acabam por...acabam por, fazer as coisas um bocadinho
informalmente...”. Foi ainda relatado que, os técnicos partilharam o contacto de mae
de criangas com T21 a mae M., quando esta teve conhecimento do diagndstico de T21

do seu bebé, para que esta as pudesse contactar e receber algum apoio: “...Quando a
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M. soube que tava gravida de um bebé com T21, demos-lhe o contacto de mdes de
com crian¢as com T21, com autorizagdo deles, claro estd, para ela telefonar |[...] ...”.

Finalmente, no espaco deixado propositadamente para a adicao de informacao livre, a
Assistente Social relata de acordo com a sua experiéncia profissional de treze anos,
que este estudo, centrado no papel da figura paterna de criangas com T21 se poderia
ter generalizado a outras problematicas, pois enquanto técnica verifica a
transversalidade e semelhanca de papéis ocupados pelos pais de criancas com NEE,
ainda muito ausentes e quase espectadores no que ao acompanhamento ao filho
concerne: “...Estas questOes dos miudos com T21, ou as questées que vocé me colocou,
pronto, vocés escolheram uma problemdtica, que é a T21, normalmente aplica-se a
quase todas as problemdticas [...] Em relagdo ao pai, neste momento, o pai
desresponsabiliza-se completamente, o papel é assumido pela mde ...”. Enfatiza ainda
uma mudanca, gradual e lenta na alteracdo deste papel: “...vou notando, é que ha uma
abertura por parte destes pais, portanto, vou notando que de facto, estes pais, ainda
que aos poucos, hd em casa alguns que jd come¢am a estender a roupa, mas é so a
noite, para os vizinhos ndo verem [...] estes pais também jd vdo participando em mais
qualquer coisa [...] noto que... e ndo é nem um, nem dois nem trés, ou quatro, noto que

isto vai cada vez mais mudando nestes casais novos...”.

2.9 Discussao dos resultados

A apresentacdo e analise dos dados recolhidos revelam-se fulcrais para a discussdo dos
resultados desta investigacdo que serao apresentados seguidamente.

Através do objetivo geral desta investigacdo procurava-se obter informacgao acerca das
atitudes e representacdes da figura paterna face ao acompanhamento do seu filho
com T21, concluindo-se que existe ainda alguma reniténcia a entrada neste papel e a
participacdo em tudo o que ele envolve.

Pretendia-se compreender, identificando atitudes e representacdes do pai face a
momentos especificos como a ambicdo de ser pai, 0 acompanhamento da gravidez, o
momento do diagndstico, a altura do nascimento, bem como todo o acompanhamento

subsequente ao desenvolvimento do filho.
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Desta forma, numa consideracdo inicial, face a esta investigacdo, a mesma parece
seguir a direcdo da afirmacdo de Bachofen em 1856 citado em Sullerot (1993
p. 27),“...antes do nascimento do pai, a humanidade ja conhecera o Reino da Mae....”.
Apesar da impossibilidade de generalizacao, a teoria existente sobre o papel atribuido
ao pai, remete para esse papel mais forte por parte das maes, facto relatado também
pelos intervenientes na investigacdo, ou seja, o pai, a mae e sobretudo pela assistente
social. Todos refletiram opinides da existéncia por parte quer da mae interveniente no
estudo, quer por parte das maes na sua generalidade, de uma maior presenca, de uma
maior responsabilidade, disponibilidade e assisténcia ao filho com T21.

De acordo com os participantes na investigacdo, atualmente o pai revela ser uma
figura que manifesta pouca presencga, disponibilidade e responsabilidade, fatores
condicionantes ao desempenho deste tao importante papel. Neste caso em particular,
o pai faz referéncia, que talvez se deva ao facto de trabalhar, segundo o préprio,
muitas horas e de, conjuntamente totalizarem um agregado familiar com oito pessoas
com todos os gastos associados, informacao refor¢ada pela mae. Assim, o seu papel de
responsabilizacdo e obrigacdo para com o filho est3, talvez, ainda um pouco aquém da
expetativa, sendo maioritariamente assumido por parte deste, um maior envolvimento
com o seu filho através do desenvolvimento de atividades sobretudo relacionadas com
aspetos ludicos, isto €, no que diz respeito a interagdo e ao contacto direto com o filho
este faz-se através do “brincar” (Lamb, Pleck, Charnov e Levine, 1985 citados em Henn,
2010).

Verificou-se concordancia com Parke (1986), citado por Aldecoa, e Polaino-Lorente
(1996), quando os autores referem que os pais se envolvem mais com os seus filhos
através de jogos, do que através de atividades cuidadoras, apesar de neste caso, e
apenas numa fase inicial, pds nascimento, o pai relatar que colaborava nas tarefas
cuidadoras ao filho, como por exemplo dar o biberdo, mudar a fralda, dar o banho.
Atualmente o pai relata o oposto, pois reconhece que, até com o seu segundo filho,
ndo realiza quase nenhuma tarefa além da interacdo de brincar com os filhos.

Como defendido por Parke (1986), ambos os pais sdo capazes de cuidar dos filhos e no
caso do pai deste estudo, o distanciamento do papel de pai, podera dever-se ao facto
do pai parecer denotar sentimentos de incompeténcia nessas tarefas, concordando

com Levy-Shiff (1986), e neste caso em particular, inseguranca, pois para ele era o
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primeiro filho e para a mde o quarto (citados em Aldecoa e Polaino-Lorente (1996).
Ainda assim, e numa analise mais cuidada, verificou-se que o papel deste pai foi numa
fase inicial positivo, verificando-se por um lado, mais aspetos positivos no seu
acompanhamento numa fase de gravidez e pds parto e por outro lado, menos
positivos na participagdo e na responsabilizagdo, em termos educativos, fatores
basilares ao papel de pai. A existéncia clara de fatores determinantes, como o
planeamento da gravidez, a felicidade ao saber da noticia que ia ser pai, a prépria
confirmacdo de preocupacdo face a esse papel, a presenca continua e permanente em
todas as consultas, analises, exames de diagndstico e outros, revelam nesta fase inicial,
uma forte motivacdo e afinidade com o papel. Aquando da noticia do diagndstico do
filho com T21, o pai passou pelas fases ditas normais, de choro, de duvida, fases
também identificadas quer por outros autores e vivenciadas, quer pelo préprio pai
Fernando citado em Pitta, (2009) quer pelo pai deste estudo. Mas a reacao essencial a
realcar é a de aceitagdo do filho. Assim, o pai mostrou-se determinante em assistir ao
parto, apesar de nao lhe ter sido possivel, mas inicia o seu percurso de envolvimento
com o filho, no primeiro momento em que o vé, utilizando uma expressao indicadora
do seu estado emocional a data para retratar esse momento: “...a melhor coisa que me
aconteceu na vida...”. Demonstrou ser um pai presente, deixando de trabalhar para
acompanhar o filho e dar apoio a mde na fase de internamento subsequente ao
nascimento. Desempenhou com envolvimento tarefas de cuidados ao bebé, como dar
o biberdo, dar banho e mudar fraldas, mostrando-se disponivel e presente para o filho
nesta fase inicial da sua vida.

Reconhecendo a sua falta de informagdo sobre a T21, procurou informagdes, em
parceria com a mae do seu filho, concluindo hoje em dia, “..ndo encontrar assim
grande diferenca...”.

Realga a palavra panico para descrever o momento do diagndéstico ao filho, revelando
ter passado por momentos dificeis e ter tido dificuldade, precisando de tempo para
processar a informacdo, para partilhar a noticia do diagndstico com os familiares mais
proximos esperando o apoio.

O pai desvaloriza a inclusdo do filho numa instituicdo escolar, por achar que os
cuidados a prestar ao filho, em termos de assisténcia, poderem ser inferiores aos

prestados em casa, pela mae, e devido a isso, a opcao de o manter ainda em casa.
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Realca que o filho aprende muito em casa, com os irmdos, e em certos pontos até mais
do que devia, pelo que em termos de convivéncia e socializacdo, o pai cré que o filho
tem esses suportes, desvalorizando a sua presenga numa estrutura escolar. Posi¢cao
contrdria foi claramente defendida pela Assistente Social, que realca a importancia da
entrada precoce em estruturas educativas por parte de meninos com T21, pois
acredita que o atendimento prestado a estas criangas, em termos de socializacdo e de
estimulos é de extrema importancia e o mais adequado possivel.

A relacdo pai/filho é descrita como boa, paralelamente a relacdo R./irmdos. O pai
perceciona, identificando no seu discurso, algum atraso do filho no que diz respeito a
competéncia da fala, mas reforcando que na globalidade o seu desenvolvimento, ainda
que ocorra de forma mais lenta, esteja a ocorrer bem.

Uma das preocupacdes face ao futuro identificadas pelo pai, é a entrada para a escola
regular. O pai denota algum desconhecimento e falta de informacdo sobre o
legalmente previsto para criangas com T21 em termos educativos e a sua inclusao
escolar. No que diz respeito ao objetivo especifico sobre a possibilidade das
expetativas do pai poderem sustentar-se da influéncia de preconceitos, o pai revela
alguma preocupacdo ao nivel da escola, referindo a sua preferéncia pela frequéncia
por parte do filho, de uma escola regular, contrariamente ao frequentar de uma escola
de ensino especial, pois acredita que esta ultima dificultard a sua progressdao e
desenvolvimento. O pai revela ser preocupado, apesar de deixar transparecer duvidas
que ja poderiam ter sido esclarecidas junto do agrupamento de escolas. Revela ainda
dificuldade em perceber que ele e a mae tém um papel de decisdo na educacdo do
filho, parecendo esta familia aguardar pelo desenrolar e por decisGes tomadas pela
escola (equipa multidisciplinar) sobre o futuro do seu filho, ao invés de participarem
conjuntamente com a escola nessa mesma tomada de decisdes.

O pai utiliza ainda uma expressdo para descrever a forma como vé o seu filho, na

{

atualidade: “..como a melhor coisa que tem na vida...”reforcando uma ideia ja
verbalizada anteriormente. A made reconhece caracteristicas ao filho de traquinas, de
amoroso e de teimoso.

Ambos os pais referem valorizar grupos de partilha para pais cujos filhos tenham
problematicas comuns, pois a experiéncia e o apoio dados informalmente por estes

poderdo facilitar o acompanhamento ao préprio filho.
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Em suma, é importante fazer referéncia a um papel do pai distinto em duas fases
especificas: durante a gravidez e nascimento, o pai revelou um acompanhamento e
participacdo positivos. Ja na fase de desenvolvimento do filho, parece estar mais na
posicdo de espectador, restando duvidas do verdadeiro motivo pelo qual isto
acontece.

Nesta investigacdo verificou-se, quer pela familia em estudo, quer pela experiéncia
retratada pela assistente social, o sugerido por Aldecoa e Polaino-Lorente (1996), ou
seja, a desresponsabilizacdo por parte do pai em termos educativos, e de cuidados
deixados na totalidade a consideracdo e obrigacdo da made. Concordantemente com
Souza (2011), verificou-se que o pai pouco ou nenhum contacto teve com o CPCB,
enquanto Instituicdo que apoia o filho, o que |he poderia aumentar a compreensao
quer das dificuldades que o filho tem assim como as limitacdes que este vivencia,
subjacentes a doenca.

De acordo com o entendido na investigagao, o pai revela dificuldade em investir no
fortalecimento e aprendizagem do filho através da ndo inclusdo numa estrutura
educativa e através da participacdo continua em terapias adequadas ao filho com T21,
pois este, de acordo com a Assistente Social, ja deveria estar totalmente incluido numa
estrutura educativa que |he oferecesse atempadamente estimulos adequados ao seu
desenvolvimento.

O pai refere, relativamente as suas expetativas, que o preconceito, nesta fase, em que
o filho ja tem quase quatro anos, ndo é o mais importante, que ja ultrapassou essa
etapa, demonstrando maior preocupacdao com o bem-estar do filho.

No que concerne ao objetivo especifico relativo a influéncia que a participacao do pai
num grupo de partilha de pais de criangas com T21, o pai refere taxativamente que
concorda com essa partilha. Mas respondendo ao objetivo especifico seguinte,
relativamente ao tipo de influéncia que esta teria nas suas atitudes, comportamentos
e em suma em todo o acompanhamento ao filho, e uma vez que estas foram a
penultima e ultima pergunta do protocolo, o pai deixa transparecer alguma urgéncia
em terminar a entrevista, por indisponibilidade de tempo, remetendo a ajuda desse
grupo para os técnicos, concluindo que esta seria importante, ndo mostrando reflexdo
na totalidade da pergunta, pois a questdo indicava os técnicos apenas como

mediadores, sendo a grande mais-valia a troca de experiéncia entre pais cujos filhos
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revelassem uma problematica comum, ou seja, neste caso, a T21.

Relativamente a discussdo dos dados recolhidos através da entrevista a Assistente
Social, esta ressalva que todo o trabalho desenvolvido pelo CPCB, neste caso ainda no
ambito da I. P. a familia em estudo, que este se processa de forma abrangente a todos
os familiares, ndao sendo fornecido nem nenhum apoio especificamente a crianga, nem
ao pai, mas sim a todo o agregado familiar. Identifica claramente no seu discurso a
desresponsabilizacdo do papel do pai no acompanhamento e participacao ao seu filho
com T21, reconhecendo mesmo na sua pratica social nem sempre conhecer os pais das
criangas ou jovens que acompanha, uma vez que, na sua opinido, esse papel é
delegado na mae, reforcando que a figura da mae continua a ser o grande pilar das
criangas com T21.

Respeitante a esta familia, a Assistente Social identifica a m3ae como a origem da
referenciacdo ao CPCB, ainda na fase da gravidez, do filho com T21.

Na otica da Assistente Social, e no que respeita ao acompanhamento e a participagao
de cada um dos pais ao filho, é feita a referéncia ao tipo de tratamento “todos iguais”
que parece existir na dinamica familiar. Reconhece a inexisténcia de superprotecao no
acompanhamento e tratamento ao filho nesta dinamica familiar, o que na sua opinido
origina um desvalorizar da importancia da frequéncia de uma estrutura educativa, bem
como, por exemplo da terapia ocupacional que o filho deveria frequentar, mas que
ndo o faz, uma vez que implicaria a deslocacdo de mae e filho ao CPCB, local onde esta
é provida. A Assistente Social acredita ainda que os pais deveriam ajustar mais a sua
posicdo, por um lado, face as terapias (insistir mais) e por outro, face a inclusdo da
crianga numa estrutura educativa, para haver uma estimulagdo mais especializada e
direcionada as suas caracteristicas.

A Assistente Social reconhece o papel da mdae como o mais importante, mas valoriza o
suporte da avd materna ao R.. Reconhece que o pai passou pelas fases todas
subsequentes ao nascimento de um filho com deficiéncia e enfatiza a aceitacdo do pai
a este filho.

No que concerne a participacdo destes pais em grupos de apoio e partilha, a Assistente
Social é peremptdria ao afirmar as suas duvidas, pelo conhecimento a priori que revela
destes. Generalizando para outros pais, reforca a importancia da inexisténcia de

técnicos a mediar os ditos grupos, acreditando que estes funcionam melhor
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informalmente e sem a presenca de técnicos.

Concordando com Lewis e Dessen (1999), citados por Henn e Piccinini (2010), a
guestdo da paternidade é ainda pouco presente na vida da familia, sendo muito raras
as ocasides em que o pai é o cuidador do filho. Nos nossos dias, as figuras paternas
continuam ainda como que na posicdo de espectadores no que diz respeito a

centralidade das interacdes familiares.
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3. Projeto de Intervencao

Decorrente das conclusdes da investigacao realizada, almeja-se o desenvolvimento de
um projeto de Intervencdo baseado em apoios sociais para a figura paterna,
centralizados essencialmente na mesma, pois, como constatado quer pelo pai, quer
pelo Centro (CPCB), atualmente ndo existe nenhuma estrutura que forneca e que
incentive a participacdo dos mesmos junto dos seus filhos com a problematica da T21.

De acordo com Dunst citado em Serrano, (2007) a investigacdo tem mostrado a
existéncia de relagOes entre o apoio social e os diferentes aspetos do desenvolvimento
da crianga e do funcionamento dos pais e da familia. Dessa forma, as investigacdes
tém mostrado que quer o apoio social, quer o bem-estar pessoal, quer os estilos de
interacdo parental, quer o desenvolvimento da crianca se relacionam entre si quer
conceptualmente, quer empiricamente.

Ainda de acordo com o anterior autor, o apoio social baseado em redes formais ou
informais, pauta-se por, informalmente ser constituido ou por individuos da familia
alargada de uma pessoa, ou por amigos, vizinhos ou grupos sociais, como por exemplo
religiosos. Formalmente as redes de apoio poderdo ser constituidas por organizacoes
profissionais que prestam apoio a crianca e a sua familia, como por exemplo,
educadores, técnicos de servico social, médicos e terapeutas. Através de ambos os
tipos de apoio, as familias podem receber apoio e ajuda emocional, apoio ao nivel de
informagdes que necessitem, ou mesmo receber material organizado por outros
visando ajudar a manter o bem-estar e equilibrio da familia.

Minuchin (1982), reforca a ideia que “...0 homem sobrevive em grupos; isto é inerente
a condicdo humana...” (p. 52) ou seja, reforca a ideia que o homem subsiste em grande
numero, ou seja em grupo, revelando a sua condicdo humana. Quer isto dizer que,
desde sempre os homens tém em todas as sociedades pertencido a agregacdes sociais,
qgue poderdo variar na organizacdo e na diferenciacdio e que essa condicdo é
fundamental a sua continuidade. A complexidade crescente da sociedade leva ao
desenvolvimento de novas competéncias, diferenciando-se consequentemente as
estruturas societarias. A moderna civilizagdo, industrial e urbana tem forcado o

homem a desenvolver capacidades especializadas ao mesmo tempo que |lhe requer
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uma rapida adaptacdo a situacdes socioecondmicas continuamente em mudancga.

De uma forma mais informal, equaciona-se que as figuras paternas poder-se-do ver
envolvidas em grupos de apoio, onde a troca de experiéncia, a partilha de situacdes
reais e a forma encontrada para resolucdo das mesmas possa de alguma forma
originar uma reflexdao conjunta e um novo conhecimento, para que possam o0s pais
sentirem-se mais apoiados, sem grandes pressdes, para melhor poderem
desempenhar o importante papel da figura paterna no seio das suas familias. Familias
estas, ja por si so fragilizadas e em risco, pelo fato de experienciarem providenciar um
correto acompanhamento na educacdo e desenvolvimento do seu filho com
deficiéncia.

Desta forma, propde-se a criagdo de um grupo de pais, com o objetivo essencial de
apoio e partilha. Ambiciona-se que com este grupo, as figuras paternas de meninos
com T21, poderdo partilhar situacOes vividas, as solugdes encontradas, procura de
informacgdes, apoios, associagdes disponiveis para ajudar a solucionar as necessidades
imediatas das suas familias. Acredita-se que em muitas situacdes de vida, os pais
estardo saturados de técnicos e pessoas associadas a partida a problematica dos seus
filhos, pelo que se propde a participacdo destes numa fase inicial, ou seja, na
organizacdo e gestdo do grupo de partilha proposto. Assim, o grupo de partilha
iniciar-se-a em termos organizativos com a mediacdo de um técnico, mas que, a
medida que o grupo vai interiorizando os beneficios e vantagens do mesmo, vai-se
conhecendo e criando ligagdes, bem como vai-se envolvendo em toda a dindmica
grupal, podendo ser os prdprios pais através de uma escolha democratica de dois
representantes, a dar continuidade ao processo inicialmente “ensaiado” pelo técnico.
Seguir-se-3o0 sugestbes para uma dinamizacdo de encontros preferencialmente
quinzenais, visando a manutencdao de uma dinamica de apoios, mas claro, sujeita ao
acordado entre pais. Assim, propde-se sob o tema: “ De Pai para Pai” a seguinte
dindmica:

Mediador: Técnico ou Professor de Educagdo Especial.

Participantes: Figuras paternas de meninos com T21.

Objetivos Gerais:

Promover e estimular a reflexdao sobre o impacto do diagndstico e as mudancas na

estrutura familiar que isso vai implicar;
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Desenvolver capacidades de resolucdo de problemas inerentes a Parentalidade de
filhos com T21;

Fortalecer conhecimentos relativamente a problematica T21;

Promover a partilha de experiéncias entre pais com filhos com T21;

Promover e incentivar o esclarecimento de duvidas subjacentes a vivencias do
guotidiano entre pais de filhos com T21;

Compreender o conceito das emocgOes, a importancia do equilibrio emocional na
resolucdo de problemas;

Adquirir melhores conhecimentos das auto-emocdes. (Adaptado de Macedo, 2009)
Local: Sala acolhedora numa qualquer Instituicdo ou outro espaco selecionado pelos
participantes.

Estratégias:

Recurso a atividades tematicas de acordo com as necessidades dos participantes
(obtidas a partir de uma ficha inicial de preenchimento paterno);

Recurso a visualizagcdo de videogramas com histdrias positivas;

Visitas a locais onde se trabalha com jovens com T21 (perceber a evolucdo e
desenvolvimeno).

Tipos de Apoio:

Emocional; Parental; Material; Médico;
Resolucional (situacdes quotidianas);

Outros participantes selecionados pelos pais.

Pagina 73|






Conclusao

A realizacdo do estudo acima apresentado, estudo das atitudes e representacdes da
figura paterna face ao seu filho com T21, as expetativas e todo o papel do pai na
familia, revelou-se bastante estimulante, até pela parca existéncia de estudos que
suportem a figura paterna, pelo que foi alcancada a meta de acrescentar informacoes
ao papel do pai, ainda que se visasse um nUmero superior de participantes paternos,
tal ndo se verificou. De qualquer forma, com esta investigacdo permitiu-se “o iniciar de
um caminho”, permitindo sobretudo, chegar a conclusdes interessantes sobre esta
tematica.

Pretendia-se com este estudo conseguir entender os comportamentos e atitudes que a
figura paterna tem em determinadas situacdes, que podem ser de risco ou ndo, pois a
propria problematica do filho ja podera refletir esse mesmo risco, assim como, se as
expetativas dos outros influenciardo o sucesso escolar do seu filho com T21.

Em concordancia com Herbert e Carpenter citados em Lamb (2010), e retratando a
realidade identificada pela Assistente Social, parece verificar-se ainda que as figuras
paternas de filhos com deficiéncia se enquadram no titulo de “pais periféricos”,
devendo-se esta denominacgao a fragil ou quase inexistente participacao nas decisdes
educacionais e de saude, como também se verificou nesta investigacao.

Ainda que alguns autores reforcem a ideia de que ambos os progenitores demonstrem
qualidades e competéncias para dar respostas adequadas ao filhos, em termos de
cuidar dos mesmos, a interagdo pai/filho ocorre na maioria das vezes mais através do
envolvimento e da participacdo de ambos em atividades ludicas do que em situacdes
de responsabilidade e tomada de decisdes por parte do pai para promover o
desenvolvimento do filho com T21, ficando estas tarefas delegadas a mae.

Projeta-se que, face as conclusdes deste estudo, se possam encontrar meios de
suporte para a figura paterna, de interajuda, como por exemplo, através da criacdo de
grupos de apoio mediados, mas onde os pais possam em conjunto partilhar, refletir,
aconselhar, mostrar exemplificando, dando sugestdes para a resolucdo de situacoes
problematicas.

Existe ainda muito a fazer para estudar a figura paterna de criangcas com T21, pelo que
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seria desejavel, em futuras investigacGes, desenvolver estudos mais amplos, ou seja,
com recurso a uma amostra mais extensa de figuras paternas, recorrendo para esse
efeito a uma area geografica maior.

Investigacdo similar poder-se-3a aplicar a figuras paternas de criangas com outro tipo de
problematicas, pois as atitudes e representa¢des destes com certeza irdo variar de
acordo com a problematica do filho e a organizacdo do tipo de atendimento ao
mesmo. Assim, poderdo desenvolver-se investigacoes a figuras paternas de filhos com
Paralisia Cerebral, com Autismo, com DID, com Multideficiéncia, entre outras, pois o
estudo das atitudes e representacGes destes importantes membros da familia
permitird identificar as suas necessidades, organizar e disponibilizar apoios que
funcionarem como facilitadores da relagdo pai-filho, promovendo o acompanhamento
e participacao do pai ao filho.

Termino com uma citagdo concordante com o ambito desta investigacao,

nomeadamente centrada na importancia das pessoas.

“Toda a teoria e investigagdo do desenvolvimento humano reforcam a ideia de que na
ajuda prestada para um desenvolvimento sauddvel, a longo prazo, as relagbes contam
mais do que as coisas. As pessoas contam mais: as coisas contam menos.”

(Pharis e Levin, 1991 citados em Serrano 2007)
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| - Pedidos de colaboragao

Pais
A atengdo de:
Exmos. Pais
Centro Paralisia Cerebral de Beja
Beja, 5 de fevereiro 2014
Exmos Pais:

O meu nome é Madalena, tenho 31 anos e moro em Beja. Encontro-me a realizar o
Mestrado em Educacdo Especial, no Dominio Cognitivo e Motor, pela Escola Superior
de Educacdo de Beja, Instituto Politécnico de Beja. Os dados recolhidos neste estudo
servirdo apenas para Investigacdo em Educagdo, pelo que nunca serao reveladas
informacdes particulares, como nomes, ou outros dados importantes.

O titulo do meu estudo sera: “As atitudes e representacdes da figura paterna face ao
seu filho com Trissomia 21”.

Nesta parte do curso, irei realizar um estudo no qual gostaria de recolher alguns
testemunhos através de duas entrevistas, em separado, uma aos pais e outra as maes.
Com este estudo, em relacdo aos pais, gostaria de recolher informacGes sobre as
atitudes/comportamentos, as preocupagdes, as expetativas, os apoios procurados,
para melhor lidarem com o seu filho com Trissomia 21. Gostaria de falar sobre as
alturas do diagndstico (gravidez) e ou nascimento e da 12 infancia (nascimento até a
idade atual do seu filho). Com as maes, gostaria de falar sobre o contexto/dindmica
familiar.

A Entrevista com os pais terd uma duracdao maxima de 30 a 40 minutos, ja com as maes
sera mais curta, entre 10 a 15 minutos.

Gostaria ainda de pedir autorizacdo para a divulgacdo dos vossos contactos, para vos
poder contactar para a realizacdo da Entrevista. Estarei disponivel para esclarecer
alguma duvida.

Autorizo:
Nome:
Nome:

Muito obrigada, desde j3, pela ajuda disponibilizada.
Aguardo vossa resposta.

Com os meus melhores cumprimentos,
Madalena Policarpo
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Assistente Social

A atencdo de
Exma Sra. Dra. Sandra Chicharo
Centro Paralisia Cerebral de Beja
Beja, 1 de abril de 2014
Exma Sra. Dra.:
O meu nome é Madalena, tenho 31 anos e moro em Beja. Encontro-me a realizar o
Mestrado em Educacdo Especial, no Dominio Cognitivo e Motor, pela Escola Superior
de Educacdo de Beja, Instituto Politécnico de Beja.
Gostaria de, no seguimento do meu anterior pedido, solicitar a sua disponibilidade
para uma breve entrevista, que terd como objetivo compreender o tipo de apoio que o
Centro de Paralisia Cerebral de Beja da as familias e as criangcas com Trissomia 21. Os
dados recolhidos nessa entrevista servirdo apenas para Investigacdo em Educacdo,
pelo que nunca serdo reveladas informagdes particulares, como nomes, ou outros
dados importantes. Serd uma entrevista que visa complementar os dados recolhidos
junto da familia em estudo. Agradeco desde ja a brevidade da resposta, solicitando
que, caso possa realizd-la que a mesma acontega o mais breve possivel, para que dessa
forma possa terminar a minha investigacdao atempadamente.
Estarei disponivel para esclarecer alguma duvida.

Muito obrigada, desde j3, pela ajuda até aqui disponibilizada.

Aguardo vossa resposta.

Com os meus melhores cumprimentos,
Madalena Policarpo

1de abril de 2014
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Il - Entrevista sobre a paternidade — Henn (2007)

ANEXOE
ENTREVISTA SOBRE A PATERNIDADE NO CONTEXTO
DA SINDROME DE DOWN
(NUDIF. 2005}

I. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a gravidez da tua esposa/companheira.
(Case ndo tenha mencionado): tu poderias me falar um pouce mais sebre...

Esta foi a primeira gravidez dela? Foi uma gravidez planejada?

Como tu te sentiste ao receber a noticia da gravidez?

Como a tua esposa recebeu a noticia da gravidez?

Como a tua mie e o teu pai receberam a noticia da gravidez?

Que preocupacdes tu tinhas em relagdo a ti como pai durante a gravidez?

Que preocupagdes tu tinhas em relagdo ao fnome do bebé) durante a gravidez?

E a tua esposa. alguma coisa mudou no jeito dela durante a gravidez?

Alguma coisa mudou no relacionamento de vocés durante a gravidez?

. Tu ajudaste ta esposa neste periodo? Como/o que tu fizeste? Como te sentiste com 1sso?

10, A tua esposa solicitava tua ajuda? Tu achas que ela ficou sansfeita com a tua ajuda?

11. Que tipos de exames ela fez durante o periodo pré-natal?

12. Houve alguma complicaciio durante a gestagiio?

13. Tu soubeste ja na gestacdo que o (nome) tinha Sindrome de Down? (Se sim, ir para questdo HI).

bl = B o e

II. Eu gostaria que tu me falasses sobre o parto e os primeiros dias com o (nome).
(Case nio tenha mencionado): tu poderias me falar um powce mais sebre...
1. Como foi o parto? Houve alguma complicagio? Como te sentiste?
2. Tuacompanhaste a tua esposa no momento do parto?
{Se sim) Como te sentiste? (Se ndo) Tu gostarias de 1é-la acompanhado?
3. Que preocupagdes tu tiveste em relagfio a tua esposa durante o parto?
4. E emrelagiio ao (nome). quais foram as tuas preocupagdes nesse momento?
5. Como foi1 teu primeiro encontro com o (nome) apos o parto? Como te sentiste?
6. Como foram as primeiras semanas apds o parto? For como tu imaginavas? O que te agradou e
desagradou?
Como tu te sentiste como pai nestas primeiras semanas apos o nascimento do (nome)?
8. O que w fazias com o bebé nesses primeiros dias? fexplorar atividades)
9. Que preocupagdes tu tiveste como pal nessas primeiras semanas?
10. E em relagiio ao (nome), quais eram as tuas preocupagdes?
11, E como foi teu apoio para a esposa nas primeiras semanas apos o nascimento do rnome)?
12. E no relacionamento de vocés, alguma coisa mudou?
13. Como foi o apoio da tua mae ¢ do teu pai nesses primeiros dias?
14. E o apoio do pai e da mie da tua esposa, como foi?

III. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre o diagnostico de Sindrome de Down do (nome).
(Caso ndo tenha mencionado): tu poderias me falar um pouco mais sobre...
Quando tw ficaste sabendo do diagnostico?
Para quem fo1 dada a noticia do diagnostico primeiro?
Quem deu a noticia? Como for? Onde for? Como te sentiste?
Qual foi a tua primeira reagiio frente a esta noticia? E a da ta esposa. qual fol?
O que tu sabia sobre a Sindrome de Down na época do recebimento do diagnéstico?
E agora, o que tu sabes a respeito da Sindrome?
E como esta a saide do (nome)?
Tu costumas leva-lo a consultas medicas?
Ele faz alzum tipo de tratamento festimulagdo precoce, fisioterapia, terapia ocupacional, etc)?
Se sim)
10. Como fo1 a decisdio por coloca-lo neste tratamento?
11. Desde quando ele realiza este tratamento?
12. Como tu percebe que esta sendo este tratamento?
13, Quais as tas expectativas com relagiio a este tratamenio?
(Se ndo)

R
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14. Existe a mtengdio de colocd-lo em algum tipo de tratamento? Por qué? O que tu espera com este
tratamento?

IV. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre o(a) desenvolvimento/crescimento do (nome).

(Case nio tenla mencionado): ti poderias me falar wm potico wais sobre...

1. Como esti 0 desenvolvimento dele?

2. Tem alguma coisa no crescimento/desenvolvimento do (nome) que te chama atengio?

3. Como m esta a comunicaciio entre vocés dois?

4. Tu sentes que é possivel entender o que ele expressa?

5. 0 que ¢ mais facil e mas dificil de emtender? Como tu sabes que entendeste o (nome!?

6. O que ele é capaz de fazer que te chama mais a atengfio?

7. Como tu descreverias o jeito do (nome)? Como € lidar com ele?

8.  Esta sendo como t imaginavas? (Se nde) O que esta diferente?

9. Como esta a alimentagio dele?

10. Ele toma mamadeira ou mama no peito? (e mamadeira): Tu costumas fazer a mamadeira dele?

11. Tu tens alguma preccupacio com a alimentaciio dele?

12, Tu costumas trocar as fraldas dele?

13, Tu costumas dar banho, vestir, arrumar o fnone)?

14. E o sono dele? Como esta?

15. Ele tem hora para dormir e para acordar? Tu costumas colocd-lo para dormir?

16, Tu estas sansfeito com a tua participagio nos cuidados com a sande do fmome)?

17. Quais sdo as as expectativas em relacio ao futuro do teu filho?

18, Quanto t percebe que a Sindrome de Down tém afetado o desenvolvimento do (nome)?

V. Eu gostaria que tu me falasses sobre o teu relacionamento com o (rneme) e sobre o que vocés

costumam fazer quando estio juntos.

(Case ndo tenha mencionado): tu poderias me falar um pouco mais sobre...

Oue atividades m tens realizado com o (nome)?

Tu tens assumido tarefas em relagdo aos cuidados dele? (Se sim) Quais? Como tu te sentes?

Que colsas tu mais gostas de fazer com ele? Por qué?

E o que tu menos gosta de fazer com ele? Por qué?

Quanto tempo tu ficas, por dia, com o fnome)?

O que tu achas que mais agrada ele quando esta contigo? Por qué?

E o que mais o desagrada? Por que?

Tu costumas brincar com ele?

Do que vocés mais brincam quando estdo juntos? Como ele reage a essas brincadeiras? Como tu te

sentes?

10. De mode geral. como tu avalias a tua participagio no dia-a-dia do fnome)?

11. Tu sentes que m realmente participas das decisdes sobre a criagfio do fnomel?

2. O que w achas do relacionamento de vocés dois? Tem alguma coisa que tu gostarias que fosse
diferente?

13. Tute consideras um pai proximo do (rome)? Por qué? Como te sentes com 1sso”

14. O que w esperas sobre o relacionamento de vocés dois no futuro

15, Quanto tu percebe que a Sindrome de Down 1ém afetado teu relacionamento com o (nome)?

16. E o quanto tua achas que a Sindrome vai afetar o relacionamento de voeés no future?

e
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VII. Ele ja foi para a creche?

{Caso tenha ido):

Com que idade? Como te sentiste? Tu sentiste alguma dificuldade nesse periodo?
Quantas horas ele ficava na creche? Quantas horas ele fica agora?

Como foir a adaptacio dele? Ele apresentou alguma dificuldade?

Por que voces decidiram colocar na creche?

Como foi a wa participacio nesta decisio?

Como foi a escolha pela creche” Tu participaste da escolha?

Quem costuma leva-lo e busca-lo? Tu ja fizeste isso alguma vez?

Tu participas de alguma atividade na creche?

Como ¢ o relacionamento dele com as outras criangas? E com a professora?
10 Tu achas que a Sindrome de Down afeta a vida dele na creche? De que forma?

R R
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(Caso nde tenha idoe):

Vocés pensam em colocar o (mome/ na creche? Quando? Por qué?

Como tu achas que ele vai reagir? Como tu achas que tu vais te sentir?

Alguma coisa te preocupa em relagfio a ele ir para a creche?

Tu acreditas que a Sindrome de Down vai afetar a vida dele na ereche? De que forma?

VIII. Gostaria que tu me falasses um pouco sobre como estid sendo a experiéncia de ser pai do {nome).
(Case ndo tenha mencionado): tu pederias me falar wm pouce mais sebre...

1.
2.
3

b A B e M

A

16.
L7
13,

19,
20.

IX.

Como tu estas te sentindo como pai do fnome)?

O que mais te agrada em ser pai do fnome/?

E o que ¢ mais dificil para 11?

Em alguns momentos te sentes mais preocupado com o (nemel? Quando 1sto ocorre?

Tu imaginavas que seria assim? Como te sentes?

O que mudou para ti agora que tu és pai do (nome)?

(Case ternha outros filhos) E com relagiio aos teus outros filhos, alguma colsa mudou”

E no teu casamento. alguma coisa mudou? O que? Como te sentes?

E na wa vida profissional, aleuma coisa mudou? Como te sentes?

E com relagfio a tua familia, a wa mie e pai. alguma coisa mudou? Como te sentes?

E com os teus amigos, alguma coisa mudou? Como te sentes?

Tu tens algum modelo de pai que tu segues? Quem? O que consideras positivo neste modelo?
E tu tens algum modelo de pai que tu evitas seguir? Quem? O que consideras negativo neste modelo?

. Como o teu pai/cuidador te cuidava quando tu eras erianca? O que tu lembras? E com o teu filho. m

fazes alguma coisa parecida?

E a tua mae/cuidadora. como ela te cuidava quando tu eras crianga? O que tu lembras? E com o teu
filho(a). tu fazes alguma coisa parecida?

Como as pessoas le véem como pai?

Qual tu achas que € o pnincipal papel/fungio de um pai?

Quais as responsabilidades que tu assumiste com o (nome)?

Como tu lidas com a questiio dos gastos em relaciio ao (nome)?

Quanto tu achas que a Sindrome de Down afeta a tia expeniéncia de ser pai do (nome)?

Eu gostaria que tu me falasses como tu esta vendo a tua esposa/companheira como mie.

(Caso ndo tenha mencionado): tn poderias me falar nm powco mais sobre...

Como € o jeito dela lidar com o (nome)?

Como tu achas que ela estd sendo como méie do (nome)? Era como tu imaginavas?

{Caso tenha outros filhos) E com relagiio aos outro(s) filho(s), como ela esta sendo como mie?
Atwalmente ela te solicita ajuda nos cuidados com o fnomel? O que ela solicita?

Como te sentes quando ela te pede essa ajuda? Tu achas que ela esta sausfeita com a tua ajuda?
Ela te incentiva a cuidar e a brincar com o (nomel?

Tu costumas conversar com ela sobre o (nomel? Sobre o qué conversam?

Como fu te sentes com estas conversas?

Tem algumas coisas que vocés discordam com relagfio a criagfio e educaciio do (inonre)?

Como tu descreveria a relagdo atual tua com a mie do (nome/?

Como imaginas que ela te vé como pai?

Quanto tu achas que a Sindrome de Down afeta a expeniéncia dela como mie do fnomes?

X. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a tua familia
{Case ndo tenha mencionado): t poderias me falar wm pouco mais sobre...

ol e

L

Y.[

Como os teus familiares reagiram ao nascimento do fnome)?

Como € o relacionamento atual deles com o (nome)?

Tu achas que a Sindrome de Down interfere de alguma forma no relacionamento deles com o fnome)?
(Case tenha outros filhos)

Como os teus outros filhos reagiram ao nascimento do (nome)?

Como ¢ o relacionamento atual deles com o (nome)?

Tu achas que a Sindrome de Down interfere no relacionamento deles com o {nonrel?

Tu gostarias de fazer mais algum comentirio a respeito dos assuntos que a gente conversou antes?
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Ill - Pedidos de Validagao aos Especialistas

Professor Doutor David Rodrigues
A atencédo de
Prof. Doutor David Rodrigues
Beja, 4 de margo de 2014

Exmo. Sr. Prof. Dr. David Rodrigues:

Chamo-me Madalena, tenho 31 anos, resido em Beja e atualmente frequento o
Mestrado em Educacdo Especial pela Escola Superior de Educacdo de Beja,
encontrando-me na fase de Investigacdao que visa a obteng¢do do grau de Mestre. O
estudo que pretendo desenvolver, e para o qual gostaria de solicitar a sua
participacdo, enquanto especialista, centrar-se-a na figura paterna de criangas com
Trissomia 21, com o tema: As atitudes e representa¢des da figura paterna face ao seu
filho com Trissomia 21. A minha solicitacdo prende-se, em especifico, com a validacao
do documento do Protocolo da Entrevista ao Pai, através do preenchimento do
Parecer sobre a Pré- Entrevista (todos os documentos encontram-se seguidamente.)
Os objetivos da investigacao a desenvolver, sao os seguintes:

Objetivo Geral
- Compreender as atitudes e representacdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia
21.

Objetivos Especificos

-Analisar se as expetativas da figura paterna sdo influenciadas por preconceitos face a
Trissomia 21.

- Analisar a influéncia das expetativas da figura paterna no sucesso escolar do seu filho com
Trissomia 21.

-Entender se a partilha de experiéncias entre pais de criangcas com Trissomia 21 poderd
influenciar as suas atitudes.

- Compreender a influéncia que um grupo de apoio poderd ter na figura paterna,
relativamente aos cuidados a prestar ao seu filho com Trissomia 21.

Escolhi enveredar por esta direcdo pois, durante o primeiro ano curricular do

Mestrado acima identificado, ao realizar uma recensdo critica para a Unidade
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Curricular Metodologias de Investigacdo Educacional, do artigo, Comportamento
Parental face a Trissomia 21, senti algo a despertar em mim, principalmente a quase
auséncia de opinides das figuras paternas nesse estudo, ou seja, essa investigacdo
estava apenas centrada na mae e no seu papel. Logo ai ficou a curiosidade do porqué,
porque é que a opinido do pai nao foi tida em conta? E tantos outros porqués
comecaram a figurar na minha imaginacao. Mais tarde e pela revisdo de Literatura que
fiz, verifiguei que poucos estudos tém sido feitos centrados no pai enquanto
participante na Familia, forte suporte de criancas com Necessidades Especiais e, nas
dindmicas e interacdes familiares, pelo que ainda mais importancia dei ao tema, que
foi bem aceite pelo meu Orientador, Prof. Doutor José Pereirinha Ramalho.

Desta forma, gostaria de solicitar a sua colaboragdo, enquanto admiravel especialista
na area da Educacdo Especial, e de reconhecimento internacional na luta pelos direitos
de todos a Inclusdo, pelo seu especial contributo e sabedoria, reconhecidos e
permanentemente publicados, bem como a minha admiragao pessoal por todo o seu
trabalho, numa validagdo ao instrumento do Protocolo da Entrevista que pretendo
apresentar aos pais envolvidos no meu estudo, para que, me possibilite a melhor
adaptacdo possivel do mesmo.

Caso entenda necessario, poderei esclarecer alguma informacdo adicional, uma vez
qgue, ainda estou em processo de construcdo inicial da minha Dissertacdo e dessa
forma, ainda ndo |ha posso enviar, mas terminado o estudo, terei todo o gosto de |ha
enviar, assim o ache importante.

Gostaria de agradecer desde ja a sua disponibilidade e consideracdo nesta
importantissima colaboragdo para que se possa elevar o ambito da investigacao.

Com os melhores cumprimentos,

Beja, 4 de margo de 2014

Maria Madalena Leitdo Fernandes Policarpo
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Dr. Miguel Palha

A atencdo de

Exmos. Sr. Doutor Miguel Palha

Associagdo Diferencas

Beja, 4 de Margo de 2014
Exmo. Sr. Dr. Miguel Palha:
Chamo-me Madalena, tenho 31 anos, resido em Beja e atualmente frequento o
Mestrado em Educacdo Especial pela Escola Superior de Educacdo de Beja,
encontrando-me na fase de Investigacdo que visa a obtencdo do grau de Mestre. O
estudo que pretendo desenvolver, e para o qual gostaria de solicitar a sua
participacdo, enquanto especialista e pai, centrar-se-a na figura paterna de criancas
com Trissomia 21, com o tema: As atitudes e representa¢des da figura paterna face ao
seu filho com Trissomia 21. A minha solicitagdo prende-se, em especifico, com a
validacdo do documento do Protocolo da Entrevista ao Pai, através do preenchimento
do Parecer sobre a Pré- Entrevista (todos os documentos encontram-se
seguidamente.)
Os objetivos da investigacdo a desenvolver, sdo os seguintes:

Obijetivo Geral
- Compreender as atitudes e representacdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia
21.

Objetivos Especificos

-Analisar se as expetativas da figura paterna sdo influenciadas por preconceitos face a
Trissomia 21.

- Analisar a influéncia das expetativas da figura paterna no sucesso escolar do seu filho com
Trissomia 21.

-Entender se a partilha de experiéncias entre pais de criancas com Trissomia 21 poderd
influenciar as suas atitudes.

- Compreender a influéncia que um grupo de apoio poderd ter na figura paterna,
relativamente aos cuidados a prestar ao seu filho com Trissomia 21.

Escolhi enveredar por esta direcdo pois, durante o primeiro ano curricular do
Mestrado acima identificado, ao realizar uma recensdo critica para a Unidade
Curricular Metodologias de Investigacdo Educacional, do artigo, Comportamento

Parental face a Trissomia 21, senti algo a despertar em mim, principalmente a quase
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auséncia de opinides das figuras paternas nesse estudo, ou seja, essa investigacdo
estava apenas centrada na mae e no seu papel. Logo ai ficou a curiosidade do porqué,
porque é que a opinido do pai ndo foi tida em conta? E tantos outros porqués
comecaram a figurar na minha imaginacao. Mais tarde e pela revisdo de Literatura que
fiz, verifiquei que poucos estudos tém sido feitos centrados no pai enquanto
participante na Familia, forte suporte de criancas com Necessidades Especiais e, nas
dindmicas e interacdes familiares, pelo que ainda mais importancia dei ao tema, que
foi bem aceite pelo meu Orientador, Prof. Doutor José Pereirinha Ramalho.

Feita uma breve apresentacdo do que pretendo investigar, gostaria de referir como
chego a este pedido de contacto e de colaboracdo. A primeira vez que me lembro de
ter alguma referéncia ao seu trabalho, foi através das minhas caras colegas de
Mestrado, com os seus elevados elogios ao acompanhamento que prestava as criangas
aqui na regiao de Beja.

Na sequéncia da iniciagdo a minha investigagao, subjacente ao tema: desloquei-me a
Castro Verde, a sede da APADIJ, para me reunir com a Prof. Margarida Vilhena, mae da
Margarida, afim de procurar figuras paternas apoiadas pela associacdo que reunissem
as condi¢Ges que o meu estudo pretendia. Ai, a Prof. Margarida voltou a falar-me de si
e do espantoso trabalho que fazia aquando das suas idas a Castro Verde, para as
consultas de desenvolvimento.

Quando iniciei a minha leitura do fantastico livro Cromossoma do Amor, da Biba Pitta,
e li os seus textos e a importancia da sua participacdo na vida daquela familia, (e de
tantas outras que de certeza apoiou), a referéncia que fez ao pai da Madalena e as
dificuldades que sentiu, fiquei logo a pensar na possibilidade da sua participagao, por
mais pequena que pudesse ser, no meu estudo.

A revelagdo que fez, de ser também pai de um filho especial, com Trissomia 21, ou seja
a sua experiéncia pessoal, a sua competéncia e profissionalismo, a sua dedicacdo, todo
o trabalho que tem desenvolvido em torno da Trissomia 21 (a Associacao Diferencas a
APPT21) e do desenvolvimento das criancas com a mesma problemdtica, me levaram a
menciond-lo ao meu Orientador. Em conjunto, percebemos o impacto que a sua
participacdo poderia ter neste estudo, quer pelas suas qualidades de especialista, quer
pela sua experiéncia de pai de um filho especial, com Trissomia 21. Desta forma,

gostaria de solicitar a possibilidade de participacdo parcial neste estudo, ao nivel da
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validacdo do instrumento (entrevista) que pretendo realizar as figuras paternas, e se
possivel mesmo, se concordar com a mesma, a possibilidade de responder por escrito
a mesma, uma vez que se enquadra também no papel de pai.

Penso que seria um excelente contributo para o estudo que pretendo desenvolver,
pois a grande mais-valia da sua especialidade, em termos profissionais, aliada a
experiéncia pessoal de pai, de certeza constituiriam contributos fundamentais para o
conhecimento da experiéncia pela qual o pai passa, no acompanhamento ao seu filho
com Trissomia 21, as suas atitudes, os apoios que procura, para que futuramente seja
possivel prestar o apoio e acompanhamento mais correto e necessario possivel as
figuras paternas de criancas com Trissomia 21, desde logo na Intervencdo Precoce, e
durante todo o seu percurso de vida.

Seguidamente encontrard o Protocolo da Entrevista que pretendo realizar aos pais de
criancas com Trissomia 21, para o qual peco a sua colaboracdo na validacdo da
aplicagdo do mesmo através do preenchimento do parecer sobre a Pré Entrevista.
Mais informo que a linguagem usada tentard sempre ser o mais acessivel possivel,
assim me foi solicitado pelo Centro de Paralisia Cerebral de Beja, que também esta a
colaborar com esta investigagao.

Caso entenda necessario, poderei esclarecer alguma informacdo adicional, uma vez
qgue, ainda estou em processo de construcdo inicial da minha Dissertacdo e dessa
forma, ainda ndo |ha posso enviar, mas terminado o estudo, terei todo o gosto de |ha
enviar, assim o ache importante.

Gostaria desde ja de agradecer a possibilidade de participacdo neste estudo, para fins
de melhoria de praticas educativas e apoio as figuras paternas, que cada vez mais,
partilham e cooperam de igual forma as maes, nas questdes educativas, de saude, de
necessidades familiares, mas tendo ainda um papel de “sombra” face as maes, em
termos de investigacao.

Aguardo otimista pelo resultado deste pedido, que compreendo podera estar a seguir
em altura dificil, mas ainda assim, penso que é muito importante aprender com quem
mais sabe, e é também nessa qualidade que a si me dirijo.

Beja, 4 marco de 2014

Com os meus melhores cumprimentos,

Maria Madalena Leitdo Fernandes Policarpo
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IV - Ficha de Preenchimento — Validagao pelos Especialistas

Pré-Parecer sobre a Entrevista ao Pai:

As atitudes e representagdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia 21

De um modo geral, como considera este instrumento em termos de:

Concepcao e estrutura

Linguagem

Inteligibilidade

Pertinéncia

Outras consideracdes que considere relevantes

Agradecida pela colaboracao,
Madalena Policarpo
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V - Ficha de Contacto Inicial

FICHA DE CONTACTO INICIAL (telefone)

PAI

Nome completo:

Data de Nascimento: _ / / Estado Civil:

Escolaridade: Profissdo:

Trabalha? Sim (__) Ndo (__) Desempregado (__) Horas/semana

Outros filhos: Sim (__) Quantos? Nao ()

Ordem de nascimento do filho T21

Quando foi diagnosticada a T21? Gravidez (__) Nascimento (__) Depois (__)

Morada:

Contactos: Email:

Data e hora da Entrevista: _ / / as_h__ Llocal:

Data do contacto inicial: _ / /

CRIANCA

Nome completo:

Género: menino (__) menina ()
Data de Nascimento: __ / / Idade:
Ja frequentou alguma escola? Sim (__) Nao (__)

Se sim, qual?

Atualmente frequenta alguma escola? Sim (__) Nao (__)

Se sim, qual?

Se ndo, onde fica e com quem?
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FICHA DE CONTACTO INICIAL (telefone)

MAE

Nome completo:

Data de Nascimento: __/_/ Estado Civil:

Escolaridade: Profissdo:

Trabalha? Sim (__) Ndo (__) Desempregado (__) Horas/semana

Outros filhos: Sim (__) Quantos?

Nao (_)

Ordem de nascimento do filho T21

Composicao do Agregado familiar:

Nome e grau de parentesco:

Morada:

Contactos: Email:

Data e hora da Entrevista: __ / / as_h__ Local:

Data do contacto inicial: __/__/
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FICHA DE DADOS DEMOGRAFICOS (Presencial)

Assistente Social

Nome completo:

Data de Nascimento: __ / / Estado Civil:

HabilitacGes literarias:

Formacao Especifica: Sim (__) Nao (__)

Outras formacoes:

Profissao: Tempo de servigo:

Local de Trabalho:

Morada:

Contactos: Email:

Data e hora da Entrevista: __/ / as_h__ Local:

Data do contacto inicial: __/__/
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VI - Guiao de Acolhimento aos participantes no estudo

Guido de Orientagdes- Acolhimento aos Participantes

- Cumprimentar, agradecer a participacdo na investigacao;

- Breve explicacdo do objetivo do estudo a desenvolver;

Objetivos do estudo:

-ldentificar as atitudes e representacbes da figura paterna face ao seu filho com
Trissomia 21.

-Analisar se as expetativas da figura paterna sdo influenciadas por preconceitos face a
Trissomia 21.

- Analisar a influéncia das expetativas da figura paterna no sucesso escolar do seu
filho com Trissomia 21.

-Entender se a partilha de experiéncias entre pais de criangas com Trissomia 21
poderd influenciar as suas atitudes.

- Compreender a influéncia que um grupo de apoio poderd ter na figura paterna,

relativamente aos cuidados a prestar ao seu filho com Trissomia 21.

- Perguntar ao participante se tem alguma pergunta/preocupacgdo importante antes

de terminar a entrevista;

Dados a recolher:

Ligacdo emocional
Cuidados Parentais
Contexto familiar (rotinas e interagdes)
Apoios
Instituicao CPCB
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VIl — Declaragao de Consentimento Livre e Informado

Beja .. E
e PeHThS. Educagado

INSTITUTO POLITECNICO DE BEJA
ESCOLA SUPERIOR DE EDUCACAO DE BEJA

Mestrado em Educac¢do Especial no Dominio Cognitivo e Motor

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO DE

PARTICIPACAO NO PROJETO DE INVESTIGACAO

“As atitudes e representagdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia 21”

Pelo presente consentimento, declaro que fui informado/a de forma clara e detalhada
do ambito do desenvolvimento da Tese de Dissertacdo do Mestrado em Educacdo
Especial-Dominio Cognitivo e Motor, pela Escola Superior de Beja (Ano Letivo 2012-

2014) acima identificada.

Todos os dados obtidos neste estudo serdao confidenciais, ficando a minha identidade
sempre protegida e salvaguardada. Esta investigacdo visard exclusivamente obtencdo
de dados para Investigacdo em Educacao, fundamentais para uma melhoria de praticas

educativas e apoio as familias de criancas com limitacdes cognitivas e ou motoras.

Assim, concordo participar neste estudo, autorizando a recolha de dados escritos e ou

gravados.

Nome do participante:

Beja, de de

(Assinatura)
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VIl — Protocolos da Entrevista

Guiao da Entrevista ao Pai

Blocos Objetivos Questoes
Gostaria que me falasse sobre a gravidez da sua
esposa/companheira.
a) Foi a primeira gravidez? Foi planeada?
b) Como se sentiu ao saber da gravidez?
c) Tinha alguma preocupacdo em relagdo a si, como pai
- Obter durante a gravidez?

Il - Gravidez | informagGes sobre |d) Tinha alguma preocupacdo em relacio ao bebé durante
a gravidez a gravidez?

e) Ajudou a sua esposa durante a gravidez? Como? O que
sentiu ao fazé-lo?

f) Que tipos de exames foram feitos durante a gravidez?

g) Houve alguma complica¢do durante a gravidez?

Gostaria que me falasse sobre o parto e os primeiros dias

do seu bebé.

a) Acompanhou a sua esposa no parto? Se sim, como se
sentiu?

b) Como foi o parto? Como se sentiu?

- Recolher c) Como foi o seu primeiro encontro com o bebé apds o
i - informacGes sobre parto? Como se sentiu?

Nascimento 0 momento do d) Como foram as primeiras semanas apds o nascimento?
nascimento do O que mais lhe agradou e o que mais o preocupou?
bebé e) Como se sentiu no papel de pai?

f) O que fazia com o seu bebé nestas primeiras semanas?
(tipo de interagdes/cuidados)
g) Apoiou a sua esposa nestas primeiras semanas? Como?
h) Alguma coisa mudou na vossa dindmica familiar?
Gostaria que me falasse sobre a T21.
a) Em que altura soube que o seu filho tinha T21?
b) Quem revelou o diagndstico? E a quem foi dada essa
- Adquirir informagdo?

V- informagdes sobre c) J& sabia algo sobre a T21 quando recebeu o

Diagnéstico/ | o momento de diagnostico?

12 Infancia | diagndstico de T21 d) Que palavras escolheria para descrever o momento em
ao filho que o seu filho foi diagnosticado como tendo T21?
e) Que orientac¢do/apoio lhe foi dado? (médico e outros
técnicos)
f) Como tem acompanhado o seu bebé? (Consultas,

procura de informagao, procura de apoio institucional)
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As atitudes e representagdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia 21

Guido da Entrevista ao Pai

Blocos Objetivos Questoes
g) Como partilhou a noticia com a sua familia?
h) Como reagiram os seus familiares quando lhes deu a
noticia? Que importancia da a essa rea¢do?
i) Contou com o apoio de algum familiar para prestar os
cuidados necessarios ao seu filho? Se sim, quem?
j) Como estd a saude do seu filho?
k) Que tipo de acompanhamento tem atualmente o seu
filho?
[) Quem acompanha o seu filho as consultas médicas?
m) Sente alguma dificuldade ao nivel da educacdo do seu
filho? Se sim, de que forma lida com essa dificuldade?
Gostaria que me falasse sobre a dindamica familiar.
- Obter a) Quem passa mais tempo com o seu filho?
informaces sobre b) Quem cuida, (dar comida), trata da higiene (dar banho,
V - Contexto | a dindmica familiar mudar fraldas, vestir)?
familiar (agregado familiar) c) Quais sdo as tarefas que, enquanto pai, tem, face aos
e interacdes com a cuidados com o seu filho? Gosta de as realizar?
crianca com T21 d) Como caracteriza a relagdo/interagdo pai/filho?
e) Como descreve a relagdo da crianga com os irmdos?
Gostaria que me falasse sobre as expetativas face ao
desenvolvimento do seu filho.
a) O seu filho ja frequentou a escola? Se sim, como foi a
adaptacdo dele?
b) Como é o relacionamento dele com os técnicos que o
acompanham e com as outras pessoas?
c) Como estd o seu filho a desenvolver-se?
- Obter d) Quais sdo as suas principais preocupacdes em relagdo
informacdes face ao futuro (desenvolvimento) do seu filho?
Vi - as .expet.ativas do e) Quais sdo as suas preocupacdes face ao sucesso escolar
Expetativas pai relativamente do seu filho?
ao f) O que pensa dos preconceitos que existem
desenvolvimento relativamente as criangas com T21?
global do filho g) O pai alguma vez sentiu que o seu filho foi vitima de
preconceito por parte de alguém?
h) Acha que o preconceito pode influenciar o
desenvolvimento do seu filho?
i) Que palavras escolheria para descrever como é ter um
filho com Trissomia 217?
j)  Como descreveria o seu filho?
-Adquirir

VII - Apoios

esclarecimentos
sobre a opinidao do

Gostaria que me falasse em relagdo aos apoios (para o
pai).
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Apéndices

Guido da Entrevista ao Pai

Blocos Objetivos Questoes

pai em relagdo aos |a) Participa nalgum tipo de grupo de apoio para pais?

apoios Sim b) Nao ¢)

b) Se sim, quais foram os contributos positivos que retira
dessa experiéncia, relativamente a sua atitude face a
problematica do seu filho e dos cuidados a ele
prestados?

c) Acha que a partilha em grupo de apoio, a troca de
experiéncias (de figuras paternas com moderador da
area da educacado especial) permitiria de alguma forma,
melhor ajudar o seu filho?

d) De que forma?

- Perguntar ao pai se tem alguma questdo que gostaria de
Términus abordar antes de terminar a entrevista.
- Agradecer a disponibilidade e colaboragao
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Guiao da Entrevista a Mae

Blocos Objetivos Questoes
Gostaria que me falasse sobre a sua gravidez.
a) Foiplaneada?
b) Como se sentiu ao saber da gravidez?
c) Tinha alguma preocupacdo em relacdo a si, como mie
- Obter durante a gravidez?
Il - Gravidez | informacdes sobre d) Tinha alguma preocupacdo em rela¢do ao bebé durante
a gravidez a gravidez?
e) Teve ajuda do seu companheiro durante a gravidez?
Como? O que sentiu ao recebé-la?
f) Que tipos de exames foram feitos durante a gravidez?
g) Houve alguma complicagdo durante essa fase?
Gostaria que me falasse sobre o parto e os primeiros dias
do seu bebé.
a) O seu companheiro acompanhou-a no parto? Se sim,
como se sentiu?
b) Como foi o parto? Como se sentiu?
- Recolher c) Como foi o seu primeiro encontro com o bebé apds o
I - informagdes sobre parto? Como se sentiu?
Nascimento | o nascimento do d) Como foram as primeiras semanas apds o hascimento?
bebé O que mais |lhe agradou e o que mais a preocupou?
e) O que fazia com o seu bebé nestas primeiras semanas?
(tipo de interagdes/cuidados)
f) Contou com o apoio do seu companheiro nestas
primeiras semanas? Como?
g) Alguma coisa mudou na vossa dindmica familiar?
Gostaria que me falasse sobre a T21.
a) Em que altura soube que o seu filho tinha T21?
b) Quem revelou o diagnéstico? E a quem foi dada essa
informacgao?
c) J& sabia algo sobre a T21 quando recebeu o
- Adquirir diagndstico?
IV - informacdes sobre | 4) Que palavras escolheria para descrever o momento em
Diagnéstico/ o.morr’1er.1to de que o seu filho foi diagnosticado como tendo T21?
12 Infancia | @128nosticode T21 1 6)  que orientagsio/apoio Ihe foi dado? (médico e outros
ao filho técnicos)
f) Como tem acompanhado o seu filho? (Consultas,
procura de informacéo, procura de apoio institucional)
g) Como partilhou a noticia com a sua familia?
h) Como reagiram os seus familiares quando lhes deu a

i)

noticia? Que importancia da a essa rea¢do?
Contou com o apoio de algum familiar para prestar os
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Apéndices

Guido da Entrevista a Mae

Blocos

Objetivos

Questoes

cuidados necessarios ao seu bebé? Se sim, quem?

j)  Como estd a saude do seu filho?

k) Que tipo de acompanhamento tem atualmente o seu
filho?

[) Quem acompanha o seu filho as consultas médicas?

m) Sente algumas dificuldades ao nivel da educag&o do seu
filho? Se sim, como lida com essas dificuldades?

V - Contexto
familiar

- Recolher
informacdes sobre
a dinamica familiar
(agregado familiar)
e interagdes com a
crianga com T21

Gostaria que me falasse sobre a dinamica familiar.

a) Quem passa mais tempo com o seu filho?

b) Quem cuida, (dar comida), trata da higiene (dar banho,
mudar fraldas, vestir)?

c) Quais sdo as tarefas que o pai tem face aos cuidados
com o seu filho?

d) Como caracteriza a relagdo/interacdo pai/filho?

e) Como descreve a relacdo da crianca com os irm3os?

VI -
Expetativas

- Obter
informacgdes face
as expetativas da
mae relativamente

Gostaria que me falasse sobre as expetativas face ao

desenvolvimento do seu filho.

a) O seu filho j& frequentou a escola? Como foi a
adaptacdo dele?

b) Como é o relacionamento dele com os técnicos que o
acompanham e com as outras pessoas?

c) Como estd o seu filho a desenvolver-se?

d) Quais sdo as suas principais preocupa¢des em relacdo
ao futuro (desenvolvimento) do seu filho?

e) Quais sdo as suas preocupagdes face ao sucesso escolar
do seu filho?

VII - Apoios

ao f) O que pensa dos preconceitos que existem
desenvolvimento relativamente as criangas com T21?
global do filho g) A mie alguma vez sentiu que o seu filho foi vitima de
preconceito por parte de alguém?
h) Acha que o preconceito pode influenciar o
desenvolvimento do seu filho?
i) Que palavras escolheria para descrever como é ter um
filho com Trissomia 217?
j)  Como descreveria o seu filho?
Gostaria que me falasse em relagdo aos apoios (para a
-Adquirir mi3e).

esclarecimentos
sobre a opinido da
mae em relacdo
Q0s apoios

a) Participa nalgum tipo de grupo de apoio para pais?
Simb) Naoc)

b) Se sim, quais foram os contributos positivos que retira
dessa experiéncia, relativamente a sua atitude face a
problemdtica do seu filho e dos cuidados a ele
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As atitudes e representagdes da figura paterna face ao seu filho com Trissomia 21

Guido da Entrevista a Mae

Blocos Objetivos Questoes
prestados?

c) Acha que a partilha em grupo de apoio, a troca de
experiéncias (de figuras paternas com moderador da
area da educagdo especial) permitiria de alguma forma,
melhor ajudar o seu filho?

d) De que forma?

- Perguntar a mde se tem alguma questdo que gostaria de

Términus abordar antes de terminar a entrevista.

- Agradecer a disponibilidade e colaboracao
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Protocolo do Guidao da Entrevista a Assistente Social

Blocos Objetivos Questoes
Gostaria que me falasse sobre o trabalho desenvolvido
pela Instituicdo no apoio as familias.
a) Que tipo de apoios presta o Centro de Paralisia
- Obter Cerebral de Beja (CPCB) aos pais de criangas com Trissomia
Il - Trabalho informacdes sobre | 21?
desenvolvido | otrabalho b) De que forma se processa esse apoio e onde?

pela Instituicao

desenvolvido pela
Instituicdo (CPCB)

c) O que pensa da participacdo ativa do pai nho
acompanhamento ao seu filho com Trissomia 217?
d) Existe da vossa parte, algum programa para

promover/incentivar as relagGes entre pai e filho com
Trissomia 217

Il - Apoio
prestado pela
Instituicao a
familia em
estudo

- Adquirir dados
sobre o apoio da
Instituicdo (CPCB) a
familia em estudo

Gostaria que me falasse sobre o trabalho desenvolvido
pela Instituicdo no apoio a familia em estudo.

a) Ha quanto tempo acompanha o Centro esta familia?

b) Como se iniciou esse processo? (quem referenciou a
crianga)

c) Que tipo de avaliagdo foi realizada pelo CPCB?

d) Que tipo de apoio é prestado a crianca deste estudo e
onde?

-
Caracterizagao
da familia em

estudo

- Recolher
percecdes sobre as
atitudes da familia
em estudo face ao
seu filho com T21

Gostaria que fizesse uma breve caracterizacdao da familia
em estudo.

a) Como caracterizaria a familia em estudo, em termos de
participacdo e acompanhamento ao filho com T217?

b) Na sua opinido, tendo em conta ambos os pais, quem
participa mais e de que forma no acompanhamento ao
filho?

c) Qual acha ser o papel ocupado por cada um dos pais,
na interacdo familiar e com a crianca em particular?

d) O que pensa do modo como se organizam as relacdes
entre o pai e a mae?

e) Qual é a sua percecdo relativamente a interacdo entre
o pai e o filho, na familia em estudo?

IV - Apoios a
familia

- Recolher opinido
relativa aos apoios
ao pai

Gostaria que me falasse sobre o apoio ao pai, em termos
de grupo de partilha.

a) Acha que a partilha em grupo de apoio de pais, a troca
de experiéncias (de figuras paternas com moderador da
area da educacdo especial) permitiria de alguma forma,
aos pais melhor ajudarem o seu filho?

b) De que forma?

Términus
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Protocolo do Guiao da Entrevista a Assistente Social

Blocos

Objetivos

Questoes

- Perguntar a Assistente Social se tem alguma questdo que
gostaria de abordar antes de terminar a entrevista.
- Agradecer a disponibilidade e colaboragao
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IX — Entrevistas Transcritas

Entrevista ao Pai (Tempo total 21’ 26"”’)

Categorias

Questoes

Il - Gravidez

Gostaria que me falasse sobre a gravidez da sua esposa/companheira.

a) Foi a primeira gravidez?

R: Ndo. Da minha esposa ndo. Para mim é que foi o meu primeiro filho.
Foi planeada?

Sim, sim foi.

b) Como se sentiu ao saber da gravidez?
R: Feliz. Estavamos desejando que ela ficasse grdvida, ficdmos contentes.

c) Tinha alguma preocupa¢io em relagdo a si, como pai durante a
gravidez?

R: Sim, como é o primeiro filho, hd sempre aquele, como é que vai ser, como

é que ndo vai ser, como é que vou ser, como é que ndo vou ser, 0 que é que

vai mudar.

d) Tinha alguma preocupac¢do em rela¢do ao bebé durante a gravidez?

e) Ajudou a sua esposa durante a gravidez? Como? O que sentiu ao fazé-
lo?

R: Sim, acompanhei tudo ao mdximo possivel. Eu sempre trabalhei e a M.
sempre esteve em casa, a minha mulher. Por isso em ajudas em casa,
poucas, so tenho um dia de folga por semana, trabalho de dia e trabalho de
noite, em casa, mais ou menos a M. tem de se orientar, mais ou menos
sozinha. Agora em acompanhamento da gravidez, acompanhei todas as
consultas, faltei ao trabalho, deixei de ir para acompanhar tudo desde o
principio, o mdximo possivel. Senti-me feliz, contente, era o primeiro filho. E
quando ndo tava tentava ao madximo possivel.

f) Que tipos de exames foram feitos durante a gravidez?

R: Acho que fizemos todos os que haviam para fazer, primeiro os normais,
ela é que percebe mais do assunto dos exames, eu s6 acompanhei, todos os
que iam indicando

g) Houve alguma complicag¢do durante a gravidez?
R: Ndo, correu tudo bem. A tnica complica¢Go que a gente tivemos foi saber
aos quatro meses que o R. vinha com T21. Ndo, a M. teve uma boa gravidez.

Il - Nascimento

Gostaria que me falasse sobre o parto e os primeiros dias do seu bebé.

a) Acompanhou a sua esposa no parto? Se sim, como se sentiu?

R: Estive sempre Id no hospital e vim para casa, a médica disse que o R. ndo
ia nascer nessa noite ainda, e eu vim para casa, a M. passou a noite toda a
brincar comigo, olha o teu filho vai nascer, ao telemovel, e eu entdo vou ja
para ai, ah tou a brincar e tal. Quando foi que ela me disse que ele nasceu a
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Entrevista ao Pai (Tempo total 21’ 26”)

Categorias

Questoes

uma e ...meia noite e tal eu tava a dormir e ah M. deixa-me dormir que jg é
tarde e eu amanhd de manhd tou ai outra vez. Quando cheguei de manhd, o
R. ja tinha nascido.

b) Como foi o parto? Como se sentiu?

c) Como foi o seu primeiro encontro com o bebé apés o parto? Como se
sentiu?

R: Muito contente, claro. Uma alegria, foi a melhor coisa que me aconteceu

na vida.

d) Como foram as primeiras semanas apés o nascimento? O que mais lhe
agradou e o que mais o preocupou?

R: Os primeiros dias foram duros, porque o R. ndo veio logo para casa, o R.

primeiro ficou internado, ainda ficou internado um més.

Foi outro dia também muito bonito, porque tivemos um més dias inteiros no

hospital, ndo saiamos do hospital. Tive mais de um més sem ir trabalhar, a

tentar estar o mdximo possivel ao pé dele no hospital, e acompanhei, tentar

Ihe dar o biberdo, tentar Ihe dar o banho e tar sempre Id a horas.

Agora com o R. (seqgundo filho) tenho sido mais desleixado, mas com o R.

com o R. fiz muitas vezes. Primeiro filho era aquela emocgdo e prontos,

também tinha mais tempo disponivel do que agora. Na altura deixei mesmo

de ir trabalhar para tomar conta do R.

e) Como se sentiu no papel de pai?
R: Ndo consigo explicar. Ndo sei. E uma coisa do outro mundo.

f) O que fazia com o seu bebé nestas primeiras semanas? (tipo de
interag¢des/cuidados)
R: Dava o banho, biberdo, mudar fraldas.

g) Apoiou a sua esposa nestas primeiras semanas? Como?
R: Sim, nesses casos.

h) Alguma coisa mudou na vossa dindmica familiar?

R: Ndo, porque a M. também ja estava habituada, jd é o terceiro...jd era o
quarto filho, jé tinhamos os outros mas também ndo sdo muito grandes, as
adaptagdes foram poucas, o R. dormiu com a gente, tivemos de aconchegar
mais o quarto, pronto, foi tudo.

Vv -
Diagnéstico/
12 Infancia

Gostaria que me falasse sobre a T21.

a) Em que altura soube que o seu filho tinha T21?

R: Quando estava a M. grdvida de quatro meses, aos quatro meses
soubemos logo que o R. vinha com T21, foi um choque, porque nds nem
sequer sabiamos bem o que é que era, o médico disse-nos aquilo e entrdmos
os dois em pdnico e saimos do consultdrio e deixamos o médico a falar
sozinho. Eu comecei a chorar, ela (M.) comegou a chorar sem saber o que
famos fazer a nossa vida, ficdmos ali, se calhar um dia a tentar perceber o
que é que tava a acontecer com a gente, o que é que vinha ai, o que é que
nos esperava.
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b) Quem revelou o diagnéstico? E a quem foi dada essa informagdo?
R: Um doutor. Foi o obstetra. Foi aos dois ao mesmo tempo porque eu
acompanhei as consultas todas do R.

c) Jasabia algo sobre a T21 quando recebeu o diagnéstico?

R: Ndo, ndo estava minimamente informado do que é que era e do que ndo
era. Depois dai é que soubemos do R. e é que come¢cdmos a tentar informar,
também recebemos logo o apoio do Centro de Paralisia e tentar falar com
outros pais também com criangas com T21, e come¢dmos a levar as coisas
mais relativas e comegdmos a achar que ndo era assim uma grande
diferenca.

d) Que palavras escolheria para descrever o momento em que o seu filho
foi diagnosticado como tendo T21?

R: Pénico, entrei em pdnico. Entrdmos em pdnico os dois. Deixdmos o

médico a falar sozinho e saimos do consultdrio.

e) Que orientagdo/apoio lhe foi dado? (médico e outros técnicos)

R: A gente é que comegou a procurar, come¢cdmos a ver na Internet, e
comegdmos a procurar e tentar aprofundar um bocadinho mais do que é
que era.

f) Como tem acompanhado o seu bebé? (Consultas, procura de
informacdo, procura de apoio institucional)
R: Fizemos isso tudo por iniciativa nossa, sim, por iniciativa nossa

g) Como partilhou a noticia com a sua familia?
R: Contdmos, o primeiro que eu contei foi ao meu irmdo, optei por contar a
minha mde mais tarde.

h) Como reagiram os seus familiares quando lhes deu a noticia? Que
importancia da a essa reagao?

R: Eu acho que..o meu irmdo J... tava um bocadinho mais informado,

também tentou na altura...ndo me disse nem que sim, nem que néo, nGo me

deu opinido nenhuma, disse mano tu é que sabes.

Escutou-me. E foi também tentar informar-se melhor e depois também

apoiou-me, sempre apoiou-me ao mdximo possivel, que pode. Tanto o meu

irmdo como os irmdos da M.

E 6timo, a familia é sempre bom.

i) Contou com o apoio de algum familiar para prestar os cuidados
necessarios ao seu filho? Se sim, quem?

R: Sim, sim, de ambas as partes das familias, da minha sogra. Sim, a minha
sogra td sempre com o R. quando é que é preciso e quando é que ndo é
preciso, o irmdo da M. vem buscar o R. para passear. O meu irmdo, menos
vezes, mas também vem, quando pode, aparece aqui com as minhas
sobrinhas, para eles brincarem. Tanto de uma parte de uma familia como da
outra todos ajudam e participam e querem participar.
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j) Como esta a saude do seu filho?
R: Acho que boa, td étima. Ta estdvel, td normal, td a desenvolver bem, é
super inteligente, até td pirata demais.

k) Que tipo de acompanhamento tem atualmente o seu filho?

R: O unico apoio que tem é sé do Centro de Paralisia, da Educadora. Passou
pela fase da fisioterapia, também foi 6timo, também da parte do Centro de
Paralisia, também foi 6timo, também tem terapeuta da fala, que é menos
bom, é menos boa, aparece menos vezes, aparece quando quer, ndo
tem...ndo é como a A. (Educadora) nem como a outra...como a ...ndo vem
regularmente, pelo menos uma vez por semana que ndo seja a terca, nGgo
seja a quarta, apesar de ser pouco tempo. Na A. a A. vem brincar com ele, é
uma pessoa que gosta dele, é um bocadinho que ele passa diferente. Na
parte da fisioterapia foi bastante importante para o R. comegar a andar e sé
tenho a agradecer ao F. (fisioterapeuta), tratou muito bem o R., ajudou
bastante o R.

I) Quem acompanha o seu filho as consultas médicas?
R: Eu e a made.

m) Sente alguma dificuldade ao nivel da educagio do seu filho? Se sim, de
que forma lida com essa dificuldade?

R: Sim, hoje em dia os infantdrios sdo dificeis para o R. Apesar de eles ndo
excluirem o R. ndo excluirem o R. mas sGo um bocado dificeis. O R. precisa
de outros cuidados, precisa de algumas coisas, de alguma atengdo, ndo se
pode deixar o R. numa sala com oito ou nove criangas, em conjunto, sozinho
ou sem lhe limpar o nariz, ou sem ir ver a fralda, porque ele usa fralda que
ele nGo pede e por isso a gente prefere que ele fique em casa porque a mde
tem mais tempo para tomar conta dele. Optar pela mde ficar em casa.
Achamos que ele td melhor assim. A convivéncia, o R. tem com o R. (irmdo)
mais quatro irmdos, a mais velha é a N. (irmd) e é uma miuda nova ainda, é
quase um infantdrio. Falta pouco para o infantdrio. Ele convive com todos,
brinca com todos e aprende muito com os irméos, até aprende o que ndo
devia de aprender.

Acho que ele desenvolve bastante em casa, ndo lhe faz tanta falta...se fosse
filho unico, se calhar fazia-lhe falta conviver com outras criangas, e adaptar-
se a outras criangas, mas ele também tem muitas criangas em casa.

V - Contexto
familiar

Gostaria que me falasse sobre a dinamica familiar.

a) Quem passa mais tempo com o seu filho?
R: A mde, claro.

b) Quem cuida, (dar comida), trata da higiene (dar banho, mudar fraldas,
vestir)?
R: A mde.
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¢) Quais sdo as tarefas que, enquanto pai, tem, face aos cuidados com o
seu filho? Gosta de as realizar?

R: Agora a unica tarefa que eu tenho com ele é brincar. Claro, ele ndo pode

ouvir bater na porta que chama logo por mim.

d) Como caracteriza a relagdo/interacio pai/filho?
R: Funciona bem, eu gosto muito dele e ele gosta muito de mim.

e) Como descreve a relagdo da crianca com os irm3os?
R: Também gosta dos irmdos, ddo-se todos bem, quando ndo andam a
porrada ddo-se bem.

VI- Expetativas

Gostaria que me falasse sobre as expetativas face ao desenvolvimento do
seu filho.

a) Oseufilho ja frequentou a escola? Se sim, como foi a adaptagio dele?
R: Ndo. Infantdrio? Jd, ja frequentou dois. Acho que ele adaptou-se bem, ja
ficava no infantdrio sem chorar, mesmo em rela¢do a ir levd-lo, quando era
eu a ir levd-lo era mais dificil, ndo me largava. Mas adaptou-se bem.

b) Como é o relacionamento dele com os técnicos que o acompanham e
com as outras pessoas?

R: Acho que ele...ele é bastante simpdtico, com qualquer pessoa, mesmo

quando ndo conhece, e se forem pessoas que venham mais vezes como é o

caso da A. (educadora), ele jd conhece, a voz da A., jd conhece o carro da A.,

sdo pessoas que lidam mais com ele

c) Como esta o seu filho a desenvolver-se?

R: Acho que td a desenvolver-se normalmente, com outra...td um bocadinho
mais atrasado do que uma crian¢a normal, né? Mas td-se a desenvolver
bem. Td um bocadinho atrasado na fala, mas jd anda bem, ja se mexe bem,
ja sabe tudo, pode ndo consegquir dizer, mas sabe o que é que nds tamos a
dizer. E fala a maneira dele, expreme-se a maneira dele.

d) Quais sdo as suas principais preocupa¢des em relagdo ao futuro
(desenvolvimento) do seu filho?

R: Agora em primeiro lugar a escola. E uma preocupagdo. Ndo sei como é
que vai ser, é uma preocupa¢do, ndo sei como é que vai ser com o R. Porque
ainda ndo tou bem informado se ha alguma escola especial para o R. e a
Unica escola que nds sabemos que é especial para o R. é onde hd mais
crian¢as com problemas mais graves do que os do R. onde tdo deitados que
ndo se mexem, ... e eu gostava que o meu R. se entrasse numa primdria, na
escola primdria, que entrasse com alunos normais, ndo sei se vai ser
possivel, com criangas perfeitamente normais, porque se ele vai entrar
numa sala especial com criang¢as mais atrasadas do que ele ndo o vai ajudar
a adiantar, vai atrasd-lo mais ainda e é mais fdcil atrasd-lo do que ele se
adiantar.

e) Quais sdo as suas preocupacgdes face ao sucesso escolar do seu filho?
R: E mesmo que ele ndo entre para uma turma perfeitamente normal.
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f) O que pensa dos preconceitos que existem relativamente as criangas
com T21?

R: Acho que cada vez as pessoas preocupam-se menos com isso, muita
gente no R. nem sequer repara, pouca gente repara, e aquelas que
reparam, ja dizem...acho que ao principio a gente também ficdvamos mais
ofendidos com isso, eu hoje em dia ja ndo...ja consigo lidar...ao principio, se
as pessoas ficassem assim a olhar muito para ele eu ficava um bocado
mais...de acharem que o meu filho fosse atrasado, ou deficiente, ou alguma
coisa parecida, hoje em dia, é coisa que ndo me preocupa, desde que ele
esteja bem.

g) O pai alguma vez sentiu que o seu filho foi vitima de preconceito por
parte de alguém?

R: Ndo.

h) Acha que o preconceito pode influenciar o desenvolvimento do seu
filho?

R: Claro que sim, é desse preconceito que eu tenho medo, que na escola

aconteca isso que eu lhe estava a dizer. Que o metam numa escola especial

com criangas com problemas mais graves que o R. e que querem o

preconceito de pér o R. numa escola perfeitamente normal como uma outra

criang¢a porque é assim que tem que viver.

i) Que palavras escolheria para descrever como é ter um filho com
Trissomia 21?

R: Para mim, hoje em dia, é a melhor coisa que tenho na vida.

j) Como descreveria o seu filho?

R: Vejo-o bem, feliz, vejo-o alegre, vejo-o com futuro.

Gostaria que me falasse em relagdo aos apoios (para o pai).

a) Participa nalgum tipo de grupo de apoio para pais?

Sim b) N3o ¢)

R: Ndo.

b) Se sim, quais foram os contributos positivos que retira dessa
experiéncia, relativamente a sua atitude face a problematica do seu

. i i ?
VII- Apoios filho e dos cuidados a ele prestados?

c) Acha que a partilha em grupo de apoio, a troca de experiéncias (de
figuras paternas com moderador da area da educagdo especial)
permitiria de alguma forma, melhor ajudar o seu filho?

R: Acho que poderia ajudar claro, podia ajudar de certeza, alguém mais

especializado que nos orientasse, entre pais. ...

d) De que forma?

- Perguntar ao pai se tem alguma questdo que gostaria de abordar antes de

Términus terminar a entrevista.

- Agradecer a disponibilidade e colaboragao

| Pagina 120




Apéndices

Entrevista a Mae (Tempo total 26’ 57”’)

Categorias Questdes

Gostaria que me falasse sobre a sua gravidez.

a) Foiplaneada?
R: Sim.

b) Como se sentiu ao saber da gravidez?
R: Mais um...Fiquei contente, mas pronto néo foi uma emogdo tdo grande
como foi para o M. (pai), para ele primeiro filho, para mim, o quarto.

c) Tinha alguma preocupagio em relagdo a si, como mie durante a
gravidez?

R: Ndo. Porque as minhas gravidezes todas foram boas, e a do R. também,

uma gravidez otima.

d) Tinha alguma preocupacdo em rela¢do ao bebé durante a gravidez?
R: Ndo, ndo, porque nds quando engravidamos nunca esperamos...
esperamos sempre ter um bebé normal, que vai correr tudo bem. Nunca
tive qualquer preocupagdo até aos quatro meses, né.

e) Teve ajuda do seu companheiro durante a gravidez? Como? O que
sentiu ao recebé-la?

R: Sim, sim, sim, sempre tive ajuda, acompanhou tudo, a primeira
ecografia, a primeira consulta, tudo, tudo, até as andlises que eu ia fazer,
. rotinas de gravidez, ele fazia questdo de acompanhar tudo.

Il- Gravidez |gem, porque dos outros meus trés filhos nunca tinha tido acompanhamento
do pai e é bom ter um apoio sempre. E bom ter o marido ao lado, afinal,
tamos os dois gravidos.

f) Que tipos de exames foram feitos durante a gravidez?

R: Os normais, andlises, ecografias, fiz duas ecografias , tudo bem, a
terceira, que foi aos quatro meses, ndo tava tudo bem, e entdo tive que
realizar um exame em Evora, fiz a amniocentese, e depois na amniocentese
levei quinze dias para saber o resultado e foi angustiante, porque o médico,
quando eu fiz a ecografia, o Dr. F. (médico) disse passa-se qualquer coisa
com o seu bebé, o bebé tem uma translucéncia na nuca e eu para mim era
chinés. E eu perguntei-lhe e isso quer dizer o qué? Quer dizer que o seu filho
pode ser portador de trissomia, paralisia, muita coisa, pronto, ai foi logo
um pénico, né... e entdo fiz a amniocentese, fiz a amniocentese e depois foi
a espera de quinze dias, foi angustiante, o que é que serd que dd o
exame...eu tava desejando do exame sair e tava desejando do exame néo
sair, pronto, foram quinze dias horriveis, tanto para mim como para o pai,
0 que é que serd?... ele tinha que ter alguma coisa, porque o médico
garantiu-me logo, prepare-se alguma coisa o seu filho vai ter. quando had
uma translucéncia na nuca eles alguma coisa vdo ter. eu jd sonhava que ele
ndo tinha um brago, jd sonhava que ele ndo tinha uma perna, eu jd
sonhava que ele teria paralisia cerebral, eu jd ... mil e uma coisa, pronto. Ja
estava a imaginar o que é que eu vou fazer.
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g) Houve alguma complicagdo durante essa fase?

R: Complicagdo foi na minha cabecga, esses dias...foram muito horriveis...até
que chegou o dia em que me telefonaram, a enfermeira disse-me tudo, M.,
que ela conhecia-me que eu jd trabalhei no hospital, tou a falar com a M.?
...sim, sim...

M. Eu quero-te cd esta tarde e vais ter que ser muito forte e ndo me disse
mais nada. Eu ai comecei logo, entrei em pdnico mesmo, eu nem queria ir,
eu ndo queria ir, porque quando ela me disse tens de ser muito forte,
pronto, eu disse alguma coisa se passa e de grave, para ela me dizer uma
coisa daquelas. Fui com o meu marido, sentdmos-se o médico foi logo
direto, o vosso filho, tenho aqui o resultado do exame, o vosso filho é
portador de T21, tem uma cardiopatia congénita, foi mesmo assim, tem
uma cardiopatia congénita, é portador de trissomia 21, hoje é sexta-feira e
segunda feira vai ser internada para fazermos o aborto. Comecei a olhar
pré homem, comecei a chorar, o meu marido comegou a chorar e saimos
porta fora e deixdmos e ndo aparecemos mais, ndo aparecemos mais, o
médico também ndo disse mais nada, viu que a gente tavamos em pdnico,
chordmos o resto da tarde, o resto da noite, eu ndo consegui dormir e ele
chorava, chorava, nunca nos... nem ele me disse queres tirar, nem vamos
tirar, ndo nunca nos ocorreu. Ndo, ndo, ndo. Nem pensdmos nisso, nem eu,
nem ele e se ele pensou nisso ndo mo disse. E depois na segunda feira
telefonaram-nos do hospital, para nds irmos Id e nés ndo fomos, dissemos
que ndo queriamos. Perguntaram-nos... disseram para ir Id, eu fui, o meu
marido também foi, perguntaram-nos se queriamos tirar, eu disse que ndo,
ndo, eu vou ter este filho, e perguntaram-me, vocé sabe o que é que td a
fazer? Tem uma cardiopatia congénita, tem de ser operado, aos sete meses
vai ter que ser operado e ndo sabemos se até Id ele consegue resistir.
Agora vocés sdo os pais, vocés é que sabem. Marcaram-me uma consulta
para Evora, fui a Evora, fazer um exame, ainda grdvida, ao corag¢do do R.
esse médico o que disse foi que era uma cardiopatia congénita, que tinha
de ser operado urgentemente, que uma Unica operacdo, cirurgia ficava
bom, e a partir de ai come¢cdmos a ir todos os meses a Santa Marta
(hospital) fazer entdo a ecografia ao R., quando eu tava grdvida ainda. Foi
até aos nove meses, acompanhdmos Santa Marta, Beja e Santa Marta.
Depois pronto aquilo foi um balde de dgua fria, mas a parte da trissomia
nem sequer foi o que pensdmos mais. Nem sequer pensdvamos na
trissomia, o que preocupava mesmo era o coragdo do R.. As pessoas
contam, viam-nos tristes, a chorar, em siléncio, as pessoas, entdo, o teu
menino tem deficiéncia e vais ser uma md mde, houve pessoas que me
disseram isso, uma md mde, porque essas criangas nGo tém uma vida
longa, essas criangas precisam de muita ateng¢do, essas criangas sdo
deficientes, e dependem de ti. Eu ndo ouvia, ndo queria saber, o que me
preocupava mesmo era s6 o cora¢@o, a trissomia néo.
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Gostaria que me falasse sobre o parto e os primeiros dias do seu bebé.

a) O seu companheiro acompanhou-a no parto? Se sim, como se sentiu?
R: Queria, mas ndo podia acompanhar porque foi cesariana.

b) Como foi o parto? Como se sentiu?

R: Foi cesariana, senti-me muito mal, eu acho que me ia dando uma coisa,
porque a meia noite o médico chegou ao pé de mim e disse esta senhora
tem de ir ja para cesariana, porque o bebé parou-lhe o coragdo. Pronto,
entrei em pdnico.

c) Como foi o seu primeiro encontro com o bebé apés o parto? Como se
sentiu? Foi a primeira vez que viu o seu filho?
R: Ndo depois fiz a cesariana acordada, ndo quis logo dormir, disse ao
médico que ndo queria e deram-me epidural porque eu queria ver o R.,
queria assistir, queria tar a ver e assim que comecei e ndo sentia nada,
ouvia os médicos ali e quando ouvi o choro do R. foi um alivio, pronto o
meu filho ndo td morto, porque quando o médico disse que o coragdo tinha
parado, eu disse assim, pronto o meu filho td morto, mas quando ouvi o
choro dele, olhei para os lados, ndo tava ninguém, pronto é o meu filho,
perguntei ao médico, é o meu filho, é sim, é o seu filho, tenha calma que a
gente vai-lhe jéd mostrar o seu filho. Entdo puseram-mo aqui assim ao pé de
mim, a gente ndo pode deixar o seu filho, olhe mas ele tem de ir jé para
cima, tem de ir para a incubadora que ele ndo fazia oxigénio, olhei para ele
I - e nem reparei no que as pessoas perguntaram, tu olhaste para os olhos
Nascimento | gele? Ndo, era um bebé normal, para mim, era... s6 perguntava td tudo
bem com o coragdo.

d) Como foram as primeiras semanas apés o nascimento? O que mais
lhe agradou e o que mais a preocupou? O que fazia com o seu bebé
nestas primeiras semanas? (tipo de interacées/cuidados)

R: As primeiras semanas? Foi horrivel no hospital, o R. tava todo ligado, so

podia comer por sonda, era o leitinho por sonda, ndGo podia sair da

incubadora, nds néGo podiamos mexer no R. sé através do vidro, e ndo
podiamos tocar, ndo podiamos mexer. Depois Id conseguimos ao fim de
duas semanas comegar a meter as mdos, com umas luvas, mas a tentar
tocar no R. Era preocupante, tdvamos sempre a pensar que ele ndo resistia.

Foram dias dramdticos, um més muito. Sim, o cora¢do, o coragdo. A parte

cardiaca era o que nos preocupava mais. A trissomia, ndo, a gente olhava

para ele e nem sequer viamos...

e) Contou com o apoio do seu companheiro nestas primeiras semanas?
Como?

R: Teve sempre. Ele deixou de trabalhar e tudo, para estar no hospital,

tdvamos de manhd a noite, saiamos sé para ir almogar, mais nada.

f) Alguma coisa mudou na vossa dindmica familiar? (Quando o menino
ja conseguiu vir para casa?)

R: Quando ele veio para casa tinhamos que ter cuidados especiais, nesse

més que ele teve no hospital os meus filhos tavam com a minha mde, eu
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nem me lembrava do resto, era so via era o R., s o R. era casa hospital,
hospital casa, fugindo, fugindo, fugindo. Os meninos tavam aqui, nds
tdvamos noutra casa, e entdo, nds... eu com o meu marido, quer dizer, jd
ndo tinhamos outro didlogo era sé R. s6 o R. Pronto, centrdvamo-nos sé no
R.. Quando ele foi para casa, era os cuidados, preocupagdes do R. do R. com
o oxigénio, das pessoas ndGo poderem tocar no R., do R. poder apanhar
bichinhos, ndo podia tar em contacto com pessoas constipadas, as pessoas
tinham que lavar as mdos, tinha que tar so naquele espaco, e depois o R.
tava por exemplo uma semana em casa e depois tava trés no hospital,
apanhava bronquiolites, foi mais a estadia no hospital do que a estadia em
casa.

v -
Diagndstico/
12 Infancia

Gostaria que me falasse sobre a T21.

a) Em que altura soube que o seu filho tinha T21? (disse-me que foi
durante a gravidez?)
R: Sim.

b) Quem revelou o diagnéstico? (E a informagdo foi dada aos dois ?)
R: Foram os médicos. Sim, sim.

c) Ja sabia algo sobre a T21 quando recebeu o diagndstico?

R: Sim, eu sabia, conhecia criangas com Trissomia, mas pronto, lidar com
situagées ndo sabia, via, as outras criangas com trissomia, mas quer dizer, a
mim fazia-me um bocadinho de espécie, né, as vezes perguntava como é
que aqueles pais conseguem lidar, até pensava que essas criangas fossem
criadas na CERCI, pronto, era a minha maneira de ver, podiam ndo ser
criados com os pais, nunca me tinha calhado a mim, ainda ndo sabia, como
essas criangas...

d) Que palavras escolheria para descrever o momento em que o seu
filho foi diagnosticado como tendo T21?
R: Da trissomia? Da trissomia foi um choque. Um choque.

e) Que orienta¢ido/apoio lhe foi dado? (médico e outros técnicos)
R: Ndo, ndo. Porque nds também ndo quisemos, corremos logo.

f) Como tem acompanhado o seu filho? (Consultas, procura de
informac3o, procura de apoio institucional)
R: Eu é que tomei, gravida logo quando soube... Numa semana néo
pensdmos em nada, ndo queria saber nada, queria assentar bem os pés no
chdo, para saber, prontos, em termos da nossa cabeca, para interiorizar.
Depois eu disse ndo. Comecei a ir a internet e ver as fotografias dos
meninos, havia assim uns mais apanhadinhos, outros mais bonitinhos,
outros mais, quer dizer, isto fazia muita espécie. E depois afinal isto ndo é
nenhum bicho de sete cabegas, é uma vida como as outras, a parte
cardiaca é que é que me preocupou mais.

g) Como partilhou a noticia com a sua familia?
R: No dia que soube a noticia néo disse nada, nGo, porque é que eu tava,
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ndo conseguia.... No outro dia é que disse.

h) Como reagiram os seus familiares quando lhes deu a noticia? Que
importancia da a essa reagao?

R: Pronto a minha mde chorou, nGo receberam assim muito bem, o meu pai
ainda era vivo, o meu pai faleceu a trés anos, o meu pai ndo disse nada, tu
é que sabes, foi um choque para todos, né para todos. Nunca me disseram
tira ndo tira, tu é que sabes, se tds preparada para receber uma crian¢a
assim, para cuidar, se achas que consegues cuidar de uma crianga assim, é
muita responsabilidade, ndo é igual aos outros teus filhos, vais ter muito
mais trabalho, e pronto, para tentar ver as coisas, né.

i) Contou com o apoio de algum familiar para prestar os cuidados
necessarios ao seu bebé? Se sim, quem?

R: Sim, tamos aqui para te ajudar naquilo que for preciso, até hoje... depois

eu fui a CERCI Beja, quando ndo sabe é como quem ndo vé, né. Fui a CERCI

Beja, tava fechado, fui aqui as Cores Vivas, agora também tem criangas

com esses problemas, onde me encaminharam para o Centro de Paralisia.

Fui eu é que procurei.

j) Como esté a saude do seu filho?

R: O R. depois da operacgdo ficou bem, agora preocupa-me um bocadinho, o
pai também, mas o pai é de poucas conversas, o R. tem tido uns colapsos
que ndio sabemos o que é, tem tido uns desmaios, tanto td bem como
desmaia, ainda tdo a tentar perceber o que é que se passa com o R.,
preocupa-me agora isso, agora preocupa-me essa parte.

k) Que tipo de acompanhamento tem atualmente o seu filho?
R: Tem do Centro de Paralisia, tem da terapia da fala e tem a Educadora.

1) Quem acompanha o seu filho as consultas médicas?
R: Eu e o pai.

m) Sente algumas dificuldades ao nivel da educagdo do seu filho? Se sim,
como lida com essas dificuldades?

R: E assim, a dificuldade que eu vejo para lidar com o R. é na parte da fala,
0 R. ndo... ele percebe jd o que a gente quer dizer, um bocado chinés eu
percebo. Eu comego a pensar, serd que o R. vai falar como outra crianga,
que eu vejo tem muita dificuldade na parte da comunicagdo. De resto, ele é
muito muito esperto, é um menino que percebe tudo o que nds dizemos, se
nds falarmos com ele, ele percebe tudo, pra espremer é que é um
bocadinho mais dificil, mas ele espreme-se a maneira dele, a gente é que
ndo percebe muito bem o que é que ele quer dizer por vezes. S6 que ele é
muito esperto, é terrivel.

Gostaria que me falasse sobre a dindamica familiar.
V - Contexto

. a) Quem passa mais tempo com o seu filho?
familiar

R: Quem passa mais tempo com o meu filho sou eu.
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b) Quem cuida, (dar comida), trata da higiene (dar banho, mudar fraldas,
vestir)?
R: Sou eu. Tou o tempo todo com ele, a minha mde.

¢) Quais sdo as tarefas que o pai tem face aos cuidados com o seu filho?
R: O pai brinca com ele, se for preciso mudar uma fralda também muda, se
for preciso dar-lhe banho também dd, s6 que é um bocado dificil porque o
pai td sempre a trabalhar, e nessas horinhas do banho, o pai ndo td, nem
com o R. (irmdo), coitadinho, mas quando td...participa, tenta participar.

d) Como caracteriza a relagdo/interagdo pai/filho?
R: Otima, 6tima, o R. adora o pai.

e) Como descreve a relagdo da crianga com os irmaos?

R: Também... adora os irmdos, faz uma festa quando os irmdos chegam da
escola, quando os irmdos ndo estdo em casa ele leva o tempo em falando
dos irmdos, diz os nomes dos irmdos, porque sente falta deles. Quando eles
chegam da escola o R. faz uma festa muito grande, e tenta fazer tudo o que
eles fazem, tenta copiar o que os irmdos fazem.

VI -
Expetativas

Gostaria que me falasse sobre as expetativas face ao desenvolvimento do
seu filho.

a) Oseu filho ja frequentou a escola? Como foi a adaptagio dele?

R: Sim. Ndo tava a espera, mas foi uma adaptagdo muito boa, néo
estranhou, no primeiro dia, ndo chorou, eu é que fiquei em pdénico, porque
ndo sai da porta do infantdrio, fiquei Id enquanto ele la ficou, ficou seis
horas e eu fiquei a porta do infantdrio para o trazer e no entanto, a
educadora, eu tava sempre a telefonar a educadora, e ela devia dizer que
esta mde é maluca, e ela, ele td bem, ndo chorou, nem fala em si, o R. tinha
catorze meses. Otimo, ndo estranhou, até me fazia adeus. Isso foi num
infantdrio, depois teve noutro infantdrio. Mas depois mudei de infantdrio,
no ano passado teve aqui no Bairro da Esperanca, também uma adaptagdo
dtima, ndo tenho nada que dizer da educadora, tratamento étimo. Ele ndo
estranha ninguém, ele ndo estranha as pessoas.

b) Como é o relacionamento dele com os técnicos que o acompanham e
com as outras pessoas?

R: Ele ndo gosta muito é da terapeuta da fala, ela é um bocadinho mais

séria, e quando se riem para ele, é uma maravilha, o R. ri-se é muito

simpdtico, mas menos com aquelas pessoas que ele nGo simpatiza muito.

c) Como estd o seu filho a desenvolver-se?
R: Bem, com o problema que ele tem, muito bem, ndo esperdvamos.

d) Quais sdo as suas principais preocupa¢des em relagdo ao futuro
(desenvolvimento) do seu filho?

R: E a parte cardiaca, sempre, sempre. E o coragdo dele que me preocupa

sempre, pode tar bem agora e depois tou sempre a pensar, serd que

ele...vai ter alguma coisa, serd que ele...quando ele td a dormir, tou sempre
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a ver se ele respira. E aquelas coisas que a gente mete na cabega, mas é
mesmo s6 a parte cardiaca que me preocupa...porque o desenvolvimento
da trissomia...

e) Quais sdo as suas preocupacdes face ao sucesso escolar do seu filho?
R: Sim, preocupa-me e quero que ele frequente a escola ao mesmo tempo
quero e preocupa-me que ele nGo seja bem recebido perante os outros
meninos. Infelizmente hoje em dia hd muitos sitios onde ainda fazem
muitas diferengas e isso é uma preocupacgdo, dele ser recebido por outras
criangas, né, dele ser excluido, dele ser gozado por outras crian¢as, porque
acontece. A minha filha anda aqui na Santa Maria (escola), os meus filhos
todos, e hd meninos ali com T21 e logo quando entraram para ali, foram
muito gozados, a mim dd-me muita preocupagdo.

f) O que pensa dos preconceitos que existem relativamente as criangas
com T21?

R: Hd muitas pessoas que ainda vém a T21 como uma deficiéncia, como

crian¢as deficientes, como bichos, hd pessoas que até parece que ndo sdo

criancgas de Deus, e infelizmente agora essa discriminag¢do...

g) A mae alguma vez sentiu que o seu filho foi vitima de preconceito por
parte de alguém?
R: Sim, muitas vezes.

h) Acha que o preconceito pode influenciar o desenvolvimento do seu
filho?

R: Principalmente na escola, porque eu também tenho uma experiéncia por
aquela menina que o meu marido tava a falar, a R. (menina com T21), a
mde nos contou que a R. chegava a casa todos os dias e perguntava a mde:
mde eu sou deficiente, mde eu sou deficiente, e a mde dizia, ndo filha,
porqué? Os meninos todos ndo querem brincar comigo, dizem que eu sou
deficiente. E essa parte, na escola que preocupa-me muito, sim. Que atrasa
muito e as crian¢as ndo sdo parvas, eles sdo muito espertos. Se eu disser ao
R. eu ndio gosto de ti, o R. fica muito triste.

i) Que palavras escolheria para descrever como é ter um filho com
Trissomia 21?
R: Otima, uma béncéo de Deus. Para mim é.

j) Como descreveria o seu filho?

R: Traquinas, muito amoroso, é um menino muito amoroso, é um menino
muito teimoso, é muito, muito, muito, teimoso, mas é muito amoroso, é
bom, é bom ter um menino com T21.

Gostaria que me falasse em relagdo aos apoios (para a mae).

] a) Participa nalgum tipo de grupo de apoio para pais?
VIl - Apoios . ~
Sim b) N3o c)

R: Ndo.
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b) Se sim, quais foram os contributos positivos que retira dessa
experiéncia, relativamente a sua atitude face a problematica do seu
filho e dos cuidados a ele prestados?

R: -

c) Acha que a partilha em grupo de apoio, a troca de experiéncias (de
figuras paternas com moderador da area da educa¢dao especial)
permitiria de alguma forma, melhor ajudar o seu filho?

R: Sim.

d) De que forma?

R: Por acaso eu ja propus, mas ainda tenho de falar com a Sandra sobre
isso, a Sandra Chicharo, de participar, de fazermos reunides, mesmo no
Centro de Paralisia, porque eu tive no Centro de Paralisia mas s6 com a
Educadora, a Sandra, a técnica, nunca com pais, nunca com pais. Mas acho
que devia ser bom haver umas reunibes, nem que fosse uma vez, por
semana, ou uma vez em quinze dias, para nds que jad somos pais de criangas
com T21 tentar ajudar, apoiar, ajudar ndo, apoiar esses pais que estdo a
espera de um filho com T21. Porque acho que esta parte da gravidez e ali os
primeiros meses...quando o bebé nasce, é muito importante quando a mde
td grdvida,... ai é que eu acho que devia de haver mais um apoio. N6s nédo
tivemos, foi tudo por nossa iniciativa, de pesquisar na internet, procurar
ajuda e havia de haver um grupo de pais que nos pudessem esclarecer, que
pudessem ajudar outros pais, para os pais ndo ficarem tdo assustados
como ficam. NGs ficamos, os outros pais também ficam e assustados...hd
muitos pais que abandonam os filhos, hd muitos pais que pensam...hd
muitas mdes que abandonam, tenho uma amiga minha que abandonou,
outra que soube que tinha um filho com T21 fez um aborto, hd muitas mdes
que abortam porque assustam-se e ndo entram na cabega que véo ter um
filho com T21, fazem muito...é normal, entram em pdnico e fazem um bicho
de sete cabegas onde realmente, se falarem com outros pais que jd tiveram,
que jd tém criancas com T21, acho que acalma, eles ficam a saber o que é,
apesar de cada caso ser um caso, né, e principalmente gostava muito de
ajudar e ja tentei falar com a Sandra, e quero falar com a Sandra, pais de
crian¢as com T21 portadoras de cardiopatia congénita, porque ai acho que
é uma parte muito dolorosa, tanto a parte de saber a noticia que o filho
tem T21 , a cardiopatia, mas também a parte da cirurgia, que é horrivel.
Como ja ultrapassei esses... sei 0 que é...gostava mesmo de ajudar pais que
estejam a espera de uma bebé com T21... ele ajudou-nos bastante, o R. é
que nos deu forg¢a, pd gente ultrapassar esse periodo da cirurgia, o R. deu-
nos forga, nds chordvamos, o R. sorria, foi horrivel, mas ele deu-nos muita
for¢a. Hd pais que quando sabem que vdo ter um filho com Trissomia, véo
logo tirar, pensam logo em tirar. S6 quem tem um filho com T21 é que pode
dar o valor, nGo é e dizer o meu R. é um menino que me dd, deu muita
for¢a. Agradego-o a ele, todos os dias de ele nos ter ajudado a ultrapassar,
aquela parte, nds é que éramos para o ajudar e ele é que nos dava forca a
nds, chordvamos, mas viamos a for¢a que ele tinha de lutar, ele foi um
lutador, o R. lutou e venceu e ajudou-nos a lutar com ele.
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Términus

Informagdo adicional da mae
A todos os pais que esperam um filho com T21, que pensem que é uma
dddiva de Deus, que é um orgulho muito grande ter um filho assim.
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Il - Centro de
Paralisia
Cerebral de
Beja (CPCB)

Gostaria que me falasse sobre o trabalho desenvolvido pela Instituicdao no
apoio as familias.

a) Que tipo de apoios presta o Centro de Paralisia Cerebral de Beja (CPCB)
aos pais de criangas com Trissomia 21?

R: Portanto, entdo é assim. Nés ndo temos nenhum. Ndo hd nada. E assim,
para jd, o Centro, um bocadinho para enquadrar aqui como é que funciona o
Centro, é importante depois também para se perceber que tipo de apoio é
que nds damos a estas familias, seja meninos com T21, seja meninos com
outro tipo de problemdticas. O Centro de Paralisia, estd em termos
funcionais, tem, estd dividido por diversas ou por vdrias valéncias ou
respostas sociais. Pronto. NOs neste momento, em termos de respostas
sociais, temos, vou-lhe comegar pelas faixas etdrias que é mais fdcil: neste
momento temos a Intervengdo precoce, que é uma resposta social, que dd
apoio a criangas dos 0 aos 6 anos com deficiéncias muito mais graves do
desenvolvimento. Depois temos outra resposta social que é o ambulatdrio,
que dd resposta a clientes dos 6 ou mais anos, portanto ai é sem limite de
idades, é em ambulatorio, constituida também por uma equipa que dd
resposta as familias e aos clientes portanto dentro dessas faixas etdrias.
Depois temos outra resposta social que é o CAO, que é o Centro de Atividades
Ocupacionais, que dd resposta aos jovens dos 18 até por ai a fora, portanto e
que funciona, funciona de seqgunda a sexta-feira, portanto em hordrio, o dia
todo, os jovens estdo ai o dia todo. Pronto, ambulatério, como o prdprio
nome indica, é diferente, portanto veem cd aos apoios e ndo estdo cd na
instituigdo. Depois temos outra resposta social, que neste momento estd
numa fase de transigcdo, que é atualmente é o lar de apoio, mas que, as obras
ja terminaram, portanto tamos sé a espera da aprovagdo do acordo da
seguranc¢a social para passarmos a ser um lar residencial. Neste momento
funciona como um lar de apoio, porque dd apoio aos jovens que, ou foi criado
na altura para dar apoio aos jovens que vinham, ao centro, excetuando a IP,
portanto excetuando a equipa da Intervengdo precoce, dd apoio a todos os
concelhos do distrito de Beja, incluindo as zonas limitrofes de Evora e
Setubal. Portanto havia jovens que vinham de concelhos muito longe para vir
e dadas as caracteristicas fisicas mesmo deles, portanto era muito agressivo
estes jovens virem todos os dias fazer um transporte, todos os dias. Entéo na
altura sentiu-se a necessidade de criar o lar de apoio, portanto para estes
jovens permanecerem de segunda a sexta-feira e depois ao fim de semana
regressam a familia. Atualmente, isso foi uma necessidade que na altura
surgiu, entretanto, a necessidade agora acaba por também, ird dar resposta
em grande parte aos jovens que temos de fora, quando digo jovens, jovens
de 50, 40 para nds sdo sempre jovens e as vezes, até criangas. Neste
momento as necessidades que eles tém neste momento, ndo é propriamente
de segunda a sexta-feira, mas de segunda a segunda. Portanto, 24 por 24
horas, porque sdo pais idosos que ja tém dificuldades, portanto e precisam de
uma lar que os acolha, pronto e entdo neste momento, as condigdes estéio
criadas, s6 esperamos a seguranc¢a social que a seguranga social autorize.
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Portanto. Por isso é que eu digo que neste momento estamos numa fase
transicdo. Isto é em termos de respostas sociais. Depois temos valéncias.
Temos formagdo profissional, temos escola de ensino especial, temos uma
equipa que é a equipa do CRI, portanto que é o Centro de Recursos para a
Inclusdo, que da apoio as escolas, também tudo constituido com equipas
multidisciplinares, e, espero ndo me esquecer de ninguém.

b) De que forma se processa esse apoio e onde?

R: Depende, por exemplo a interven¢do Precoce, o objetivo da intervengdo
Precoce é dar resposta no meio natural da vida da crianga, ou seja, se a
criangca tiver no domicilio é no domicilio que nés damos resposta, se a
crianga tiver na escola é na escola, se tiver na ama, é na ama, é no meio
natural de vida dela. Pronto. Preferencialmente, atencdo, nem sempre é
possivel, por diversos fatores. A nossa intervengdo, portanto a intervengéo
precoce, tem uma forma de atuar muito diferente das outras valéncias e das
outras respostas sociais. Para jd porque cada resposta social tem a sua
particularidade, ndo é, pronto, e tem objetivos distintos dos nossos. O
ambulatdrio, é dado aqui. A formagdo profissional também aqui, excetuando
o CRI que se desloca as escolas, mas ndGo aos domicilios, a equipa de
intervengdo precoce é que tem uma interven¢do mais abrangente, portanto,
trabalha em qualquer contexto.

c) O que pensa da participagdo ativa do pai no acompanhamento ao seu
filho com Trissomia 21?

R: O que é que eu penso em relagdo ao acompanhamento do pai. Eu aqui
vou-lhe dizer uma coisa. NOs aqui acompanhamos miudos com muitas
problemdticas e aqui vou generalizar, ndo vou especificar, porque ndo had
aqui grande diferen¢a, tanto no acompanhamento dos miudos com T21,
como miudos com outro tipo de problemdtica. O que nds observamos é que
os pais, muitas das vezes, figura paterna, muitas das vezes estdio ausentes,
deixam muito toda a interveng¢do, toda a responsabilidade para as mdes,
portanto os pais sempre que podem, para ndo dizer sempre, o que ndo
significa que ndo haja excegées, mas eu ndo tou falando das excegles, tou
falando naquilo que é geral, que de alguma forma é as ilacbes que nds
tiramos, é as conclusGes que nds tiramos, é que de facto os pais demitem-se
muito, mesmo, em tudo. Portanto raramente, hd pais de meninos com T21
que provavelmente a gente nunca os conheceu, nés ndo a equipa da
intervengdo precoce, porque o nosso trabalho é sempre no abrigo, mas jd
trabalhei no ambulatdrio, inclusivamente ja dei apoio a escola do ensino
especial, e posso-lhe dizer que, nem me lembro de dizer: olha é o pai de
fulano, que vem com ele a uma consulta, ou a um apoio, ndo, é a mde, ou a
avo, tendencialmente materna, quando existe um suporte, sim.

d) Existe da vossa parte, algum programa para promover/incentivar as
relagGes entre pai e filho com Trissomia 21?

R: Néo existe um programa concreto, especifico. Mas é assim, nos
trabalhamos, portanto o nosso trabalho enquanto, agora vou-me remeter ao
meu trabalho, portanto a Intervengdo Precoce, nds enquanto equipa de
Intervengdo precoce, o nosso objetivo de intervengdo ndo é centrado Unica e
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simplesmente na crian¢a, é um trabalho é centrado na familia, portanto
desde o momento que nds temos como objetivo trabalhar a familia,
incluimos sempre o pai, temos sempre como objetivo a presenga do pai em
todas as agdes, em todas as fases que estes jovens, que estas criangas, neste
caso, que estas criang¢as passam, porque dos zero aos seis anos temos aqui,
determinadas fases que néds chamamos de fases de transi¢do, sGo pontos em
que hd mudancas, ainda que sejam criancas de tenra idade, mas hd aqui
pontos que sdo chave, que criam alguma instabilidade a estes pais, pronto e
nos tentamos sempre que haja por parte da figura paterna a mesma,
tentamos sempre que o0s pais estejam presentes. Aqui, na Intervengdo
precoce, nestes, o que é que lhe posso dizer em relagdo a estes, por acaso,
por isso é que eu digo que isto é sempre dificil generalizar. O que a gente
nota é a mde td sempre presente, desde que nasce, até a vida adulta. O que
eu noto, de, portanto eu jd trabalho nisto hd treze anos, ndo é muito tempo,
mas também jd me dd alguma visGo em determinadas coisas, o que eu noto
é que atualmente estes pais destas criangas com estas problemdticas, seja
T21 seja outra, estdo mais despertos, hd algo que ndo sei se tem a ver um
bocadinho...porque é assim, o papel do homem neste momento também estd
a alterar um bocadinho, néo é, portanto o homem jé ndo é propriamente
aquele individuo que a gente via ai, que é o chega a casa Ié o jornal e a
mulher faz a comida, limpa a casa, cuida dos mogos portanto e isto vai-se
refletindo. Portanto esta alteragdo que existe em termos dos papéis da
familia, eu noto que se vai...talvez seja esse o motivo, ndo por estar téo
desperto, porque faz parte do papel dele, a gente vé hoje em dia né, o
homem ja muda uma fralda, s6 ndo dd de mamar, muitos dos pais
atualmente quando nasce um filho, s6 nGo dd de mamar, porque de resto jd
faz muita coisa

Il - Apoio
prestado pela
Instituicdo a
familia em
estudo

Gostaria que me falasse sobre o trabalho desenvolvido pela Instituicao no
apoio a familia em estudo.

a) Ha quanto tempo acompanha o Centro esta familia?

R: Entdo o centro acompanha ...0 R. tem quantos anos? Portanto o Centro
acompanha, o R. faz quatro em Agosto, ele é de agosto, isto é um fendomeno
que a gente ainda tem de descobrir, os miudos com T21 nasceram todos em
Agosto, por isso é que eu disse que era em Agosto, portanto o R. nasceu em
Agosto e nds acompanhamos esta familia hd quatro anos, antes do
nascimento.

b) Como se iniciou esse processo? (quem referenciou a crianga)

R: Pronto, neste caso quem referenciou foi a propria mde. Foi a propria mde
que se deslocou ao Centro, sabia que havia um Centro de Paralisia, que
trabalhava com pessoas com deficiéncia e ela tinha acabado de receber o
diagndstico de que o bebé, portanto tinha um diagndstico de T21 e por
iniciativa propria ela veio ter ao Centro e perguntar o que é que podia fazer.
Na altura ela ainda tava no periodo em que tinha ... portanto ainda tava ndo
sei quantas semanas de gestacdo, tinha ainda penso que uma ou duas
semanas para tomar a decis@o se continuava com a gravidez ou ndo poderia
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ainda tomar a decisdo de fazer o aborto. Portanto, legalmente ainda o podia
fazer. Eu penso que ela na altura até nos veio aqui um bocadinho sondar o
que é que seria isto da T21, porque as pessoas ouvem falar, mas ndo tém a
real nogdo do que é que é uma crianga ou um jovem com T21. Pronto e a
partir dai houve um acompanhamento por parte desta mde e deste pai, os
dois, e pronto. Depois a decisGo de continuarem com a gravidez. Portanto foi
sempre iniciativa, portanto o primeiro passo foi da mde e depois nds na
altura semanalmente encontrdvamos-se com eles, portanto tavamos sempre
com eles, tava eu e tava a psicologa e esclareciamos as duvidas,
encaminhdvamos para falarem com outros pais, também para ajudar um
bocadinho aqui na tomada de decisdo, ndo é..nem a favor nem contra, é
uma questdo que so é deles e portanto a gente nisso ndo os podia ajudar

c) Que tipo de avaliag¢do foi realizada pelo CPCB?

R: Ao R? Pronto, ao R. logo quando nasceu néo fizemos avaliagdo nenhuma.
Era muito pequenino, portanto ndo houve assim grande. O R. foi sujeito a
vdrias avalia¢des. Provavelmente a primeira avaliacGo, que eu jd ndo me
recordo, mas vou por aquilo que fazemos com os outros, o R. comegou a
nossa intervengdo com dezassete ou dezoito dias, ndo é..e foi
imediatamente com a Educadora. Provavelmente ai foi logo a primeira
avaliagdo, portanto provavelmente foi numa observagdo, a Educadora tem
experiéncia, trabalha com criangas com estas problemdticas hd muitos anos,
portanto e foi conhecendo o R. e foi logo ensinando a mde determinadas
estratégias que poderia utilizar, mas como deve imaginar, um bebé com
dezassete dias quer é dormir e comer e que ndo lhe chateiem a cabeca,
portanto pouco ou nada para fazer. Foi um menino nasceu sem,
sem...tirando a cardiopatia, sem problemas nenhuns associados, tirando a
cardiopatia porque ndo era preciso nenhuma intervengdo, a intervengdo foi
depois mais tarde, portanto a medida que o R. foi avang¢ando, foi avaliado.
Provavelmente deve ter sido feito o primeiro despiste em termos de
avaliagdo (pela Schedule) [...] depois é feita uma avalia¢éo especifica porque
teve apoio do fisioterapeuta, teve uma avaliagdo especifica com testes do
proprio fisioterapeuta. A terapia da fala veio mais tarde, portanto a medida
que as coisas iam, forma sendo introduzidos. O desenvolvimento do R. foi
sempre sempre acompanhado por toda a equipa, ainda que tando um unico
técnico com a familia, mas estavam todos em equipa, todos. Foi um processo
que foi sendo introduzido.

d) Que tipo de apoio é prestado a crianga deste estudo e onde?

R: O R. é no domicilio. O R. td no domicilio, ndo foi integrado, ja tinha tado,
mas depois por falta de verba familiar, retiraram-no. O R. neste momento
tem, o apoio, em termos de equipa de intervengdo precoce, tem, o apoio
educativo, terapia da fala, tem vigildncia por parte da psicologia,
acompanhamento pelo servico social a familia. J& ndo tem fisioterapia, jd
teve, portanto neste momento tem alta da fisioterapia, e em termos de
equipa é s6. Depois tem a parte clinica. E fornecida através dos nossos
servigos, depende, temos a consulta de desenvolvimento, e fisiometria
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Categorias

Questoes

v -
Caracterizagao
da familia em
estudo

Gostaria que fizesse uma breve caracterizagdo da familia em estudo.

a) Como caracterizaria a familia em estudo, em termos de participacdo e
acompanhamento ao filho com T21?

R: Entdo é assim, quer...eu sei como é que eles participam...ndo sei como hei-
de dizer. Eles tém uma participacdo um bocadinho igual a dos outros
meninos, pronto. E aqui ndo hd....é assim, vocé sabe, se ndo sabe vai ficar a
saber que, aquilo hd para Id mogos pequenos que aquilo nunca mais acaba,
pronto. E nem sei se ainda ndo vem mais um. E aquilo ali, naquela dindmica
familiar, aquilo ali sGo todos iguais, sGo todos tratados de forma igual. O R.
ndo é propriamente tratado no seio da familia como um coitadinho, ou um
deficiente, ndo. O R. é tratado como ele é muito esperto, jd faz isto, jd faz
aquilo, ja faz o outro, e isto as vezes choca um bocadinho com o que é real,
ndo é...porque o R. td bem, ndo hd duvida nenhuma, mas é um menino que
tem T21, parecendo um atraso no desenvolvimento que é comum a esta
problemdtica, mas tem, nGo é um menino normal, portanto é um menino
normal, mas com T21, dentro dos pardmetros normais da T21 é um menino
normal, ndo hd duvida nenhuma, pronto. Portanto aqui as vezes pecam um
bocadinho por a falta de empenho por parte da familia em insistir nas
terapias, em perceber que realmente as terapias sGo importantes para o
mitdo, pronto. Porque ld estd, temos esta dualidade ndo é...o0 menino até é
normal, ele ndo tem as feicbes muito...portanto hd sempre aqui esta
preocupagdo que os de fora ndo, ndo percebam que o menino tenha
problemas, mas, quando lhes interessa. Porque quando ndo lhes interessa, o
menino tem os problemas todos dos pés & cabeca, pronto. E a maneira de
ser deles, portanto é a maneira como eles lidam. Por um lado é bom, porque
0 R. acaba por ter alguma liberdade, portanto ndo sdo superprotetores, o
que as vezes dificulta o desenvolvimento destas crian¢as, mas ndo sdo
superprotetores, mas as vezes acabam por ser até desleixados, mas sem
colocar perigo, sem colocar a vida da crianca em questdo. Mas tém uma
dindmica um bocadinho, pd, é um bocadinho o salve-se quem puder e vamos
embora. Ela é uma mde, ela é uma mde galinha, é uma mde galinha e
quando eu digo que é uma mde galinha é gosta de ter os pintainhos todos a
volta dela, e depois as vezes prejudica um bocadinho isso. Prejudica o fato do
miudo ndo ter ido para o infantdrio ainda, que ja devida de estar, estes
miudos quanto mais precocemente entrarem numa estrutura educativa,
melhor, por tudo, é porque sdo estimulados e a equipa ndo tem capacidade
de dar uma resposta dessas, portanto, é....e ela aqui sempre que pode,
portanto hd aqui esta falta de... O pai, o pai inicialmente o pai tinha
como...nGo queria, que a M. (mde) continuasse com a gravidez, portanto o
objetivo do pai era mesmo que a M. ndo continuasse, com a gravidez,
portanto que a gravidez nGo fosse para a frente, porque ele ia ser pai pela
primeira vez, foi um filho muito desejado, por parte deste, ele passou, como
é que lhe explico, eu acho que o pai, passou pelas fases normais, ndo é...fez o
luto da crianga desejada, fez essas fases todas, a mde ndo. A mde
surpreendentemente passou para a ultima fase, que é a fase da aceitagdo, o
que ndo é propriamente normal neste tipo de situacbes, tudo muito bem,
normalmente mais tarde depois vdo a baixo.
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b) Na sua opinido, tendo em conta ambos os pais, quem participa mais e
de que forma no acompanhamento ao filho?

R: £ a mde. E a mde, porque é a mde que td com eles, é a mde que td em
casa para abrir a porta quando os técnicos véo, porque se for para a mde vir
aqui ao Centro para o menino ter apoios ela ndo vem, nGo vem, dd-lhe muito
trabalho, inclusivamente, ele deixou de ter terapia ocupacional, que tinha
sido extremamente importante este menino ter terapia ocupacional porque
ela ndo arranjou um hordrio para poder vir cd, ndo é..portanto ai eles
depois... muitas das vezes os técnicos vdo, batem a porta e ela ndo td,
portanto os apoios foram até hd muito bem pouco tempo, muito irregulares,
mesmo muito irregulares, ndo hd aqui nenhuma responsabilidade por parte
destes pais. O pai, tem a vida dele, cd estd, tem a vida dele, gosta muito do
Rui, mas ao mesmo tempo é.. old filho tudo bem e ..passa a
responsabilidade toda para a M. e para a mde da M. (avé materna), que é o
pilar desta familia, que é a mde.

c) Qual acha ser o papel ocupado por cada um dos pais, na interacdo
familiar e com a crianga em particular?

R: A mde é a mde, a mde é a mde e o pai é o pai tipico, é o tipico pai, chega a
casa, fuma o seu cigarro, Ié o seu jornal, estica-se ao comprido no sofd, e ta-
se bem. E um pai que nunca acompanhou o filho a lado nenhum, se bem que
ela também ndo, e diga-se de passagem, eles sGo muito esquivos portanto a
deslocar-se com o miudo, muito esquivos.

d) O que pensa do modo como se organizam as relagdes entre o pai e a
mae?

R: No meio da desorganizag@o, o pai trabalha, e ela é que tem que....ela é
que deveria que ter que vir, ndo é eu acho que ele aqui, funciona um
bocadinho... ele ndo faz, ele ndo faz, provavelmente é incapaz de sair do
trabalho, se tiver a trabalhar, e pegar no filho e tomar as rédeas e dizer, ndo
ndo, se o R. tem de ir a uma terapia, ou vais tu, ou vou eu. O pai ndo faz, ndo
toma a rédea, se calhar é capaz de lhe dar ensino, quando eu digo ndo é
bater, chamar a atengdo, devias de ir, devias ir, mas ele nGo toma as rédeas,
ele é o tipico pai, o papel dele é o senhor que trabalha quando trabalha, e
que, se desresponsabiliza completamente e se as coisas ndo correrem bem, a
culpa é da mde e a mde que faga.

e) Qual é a sua percecdo relativamente a interagdo entre o pai e o filho,
na familia em estudo?

R: O normal, sim, o brincar, o interagir, eu acho que eu penso que até pelo
processo que ele passou de negagdo, e de ndo aceitar, portanto o menino
depois quando nasceu, ele acabou por aceitar, portanto tornou-se mesmo ...
houve ali aquele, aquela ligagdo entre pai e filho e isso ndo tenho duvida
nenhuma, porque ele tinha mesmo o desejo de ser pai, infelizmente queria
ser pai de uma crianga normal, sem qualquer tipo de problema, mas depois
acabou por aceitar. Para eles o R. é o brinquedo Id de casa.
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v -
Participacao
em grupos de
Apoios

Gostaria que me falasse sobre o apoio ao pai, em termos de grupo de
partilha.

a) Acha que a partilha em grupo de apoio de pais, a troca de experiéncias
(de figuras paternas com moderador da area da educagdo especial)
permitiria de alguma forma, aos pais melhor ajudarem o seu filho?

R: Estes pais ndo. Estes ndo. Ndo, ela ndo se desloca para ir com o filho a
uma terapia, muito menos se deslocaria para ir a um grupo. Ndo, ndo. Mas
em geral, sim, sem duvida alguma.

b) De que forma?

R: Estes grupos, com técnicos nGo, com técnicos ndo, estes pais jd estdo
fartos dos técnicos, portanto, mas numa fase inicial, talvez. Pela experiéncia
que nds temos, os grupos que funcionam, sGo de facto grupos de partilha,
mas sdo grupos de partilha com pais com filhos com as mesmas
problemdticas. Pronto, isso sim, isso é... e entre eles partilham muito, eles
proprios querem gerir isso. A experiéncia que eu tenho, daquilo que... eu
nunca fiz parte de nenhum grupo desses, nem nada disso, mas tenho
conhecimento de alguns, estes pais chegam a determinada altura e estdo
fartos dos técnicos, seja ele que vd la sé gerir, pd, é técnicos a toda a hora, a
todo o instante e por muito que ndo queiram... sGo os técnicos das escolas,
sdo os técnicos das equipas de intervengdo precoce, sGo os médicos, e ndo
sei qué, e os pais acabam por ficar saturados, e nds para eles somos uma
ajuda, mas néo temos.... ndo estamos do lado de Id, portanto nGo sentimos
as coisas como eles sentem...e é verdade, é a mais pura das verdades,
portanto eles gostam do nosso apoio, sentem a necessidade do nosso apoio,
mas depois sentem a necessidade de, partilharem e de, para jd, ajudarem
quem iniciou agora um processo, ndo €, isto para eles é importante, e
tentarem perceber um bocadinho o que é que vai acontecer, com o filho
deles, ouvindo outros, que jd passaram por isso.

NGs hd alguns tempos fizemos isso, e até com pais de mitdos com T21, e foi
exatamente iniciada por nds, nds técnicos, pronto, e nés organizamos para
ali as primeiras duas, trés sessbes, em que, tava... nGo era eu, era outra
pessoa qualquer, que estava exatamente como mediadora, inicialmente
nessas duas, trés sessées como mediadora, depois foram escolhidos... ja néGo
me recordo exatamente como isto foi, foram escolhidos pais como préximos
mediadores e a partir dai, pronto. A Instituicdo disponibilizou o espaco, para
tarem a vontade, enfim. Fizeram uns jantares, faziam saidas, faziam, mas as
coisas acabam por..acabam por, fazer as coisas um bocadinho
informalmente. N6s por exemplo quando a M. engravidou, engravidou ndo,
quando a M. soube que tava grdvida de um bebé com T21, demos-lhe o
contacto de mdes de com criangas com T21, com autorizagGo deles, claro
estd, para ela telefonar e para digamos.... Andamos a pedir uma coisa as
pessoas, mas ela nunca prestou muito interesse, no caso concreto da M., os
outros tém interesse.
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Términus

Informagodes acrescentadas pela Assistente Social.

Estas questdes dos miudos com T21, ou as questdes que vocé me colocou,
pronto, vocés escolheram uma problemdtica, que é a T21, normalmente
aplica-se praticamente a quase todas as problemdticas, qualquer um, com
Paralisia Cerebral, por exemplo. Em rela¢Go ao pai, neste momento, o pai
desresponsabiliza-se completamente, o papel é assumido pela mde, mas eu...
e isto vale pelo que vale, ndo tem nenhum suporte cientifico, ndo td escrito
em teoria nenhuma, mas aquilo que eu sinto, aquilo que eu noto, e que vou
notando, é que hd uma abertura por parte destes pais, portanto, vou
notando que de facto, estes pais, ainda que aos poucos, é como Id em casa
alguns, que jé comegcam a estender a roupa, mas é sé a noite, para os
vizinhos néo verem. Estes pais também jd vdo participando em mais
qualquer coisa... porque ainda sentem...ah porque téo a trabalhar e tal....as
mdes também tdo a trabalhar, noto que... e ndo é nem um, nem dois nem
trés, ou quatro, noto que isto vai cada vez mais mudando nestes casais
novos...é um peso muito grande para as mdes... e pronto.
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X — Andlise de Conteudo

Pai e Mae
Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
Il Gravidez Ord(?m da Pgra .m/rr.r é (Z,uefOI 0 meu (...) para mim, o quarto
gravidez primeiro filho

Planeamento

“Sim, sim foi”

Ilsim ”

Sentimento na

“Feliz. Estavamos desejando
que ela ficasse grdvida,

“Mais um...Fiquei contente,
mas pronto ndo foi uma

altura da ficdmos contentes” emocdo tdo grande como foi
descoberta da para o M. (pai), para ele
gravidez primeiro filho, para mim, o
quarto”
“Sim, como é o primeiro filho, “Ndo, porque as minhas
hd sempre aquele, como é que | gravidezes todas foram boas, e
- vai ser, como é que ndo vai ser, | a do R. também, uma gravidez

Preocupacgoes

como é que vou ser, como é
que ndo vou ser, o que é que
vai mudar”

otima”

Ajuda durante

“Agora em acompanhamento
da gravidez, acompanhei todas
as consultas” [...] Senti-me

“(...) acompanhou tudo, a
primeira ecografia, a primeira
consulta, (...) até as andlises

a gravidez feliz, contente, era o primeiro que eu ia fazer, rotinas de
filho. E quando ndo tava gravidez, ele fazia questdo de
tentava ao mdximo possivel acompanhar tudo
“Acho que fizemos todos os “Os normais, andlises,

Exames que haviam para fazer, ecografias (...) fiz a

realizados primeiro os normais (...) todos amniocentese”

os que iam indicando”

Complicagdes
na gravidez

“A Unica complicagdo que a
gente tivemos foi saber aos
quatro meses que o R. vinha
comT21[...]

Ndo, a M. teve uma boa
gravidez”

“Complicagdo foi na minha
cabega” [...] até que chegou o
dia em que me telefonaram, a
enfermeira disse-me tudo [...]
Fui com o meu marido,
sentdmos-se o médico foi logo
direto, o vosso filho, tenho aqui
o resultado do exame, o vosso
filho é portador de T21, tem
uma cardiopatia congénita [...]
hoje é sexta-feira e sequnda
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Categorias

Subcategorias

Pai

Mae

Unidades de registo

Unidades de registo

11}
Nascimento

feira vai ser internada para
fazermos o aborto. Comecei a
olhar pré homem, comecei a
chorar, o meu marido comegou
a chorar e saimos porta fora e
deixamos e ndo aparecemos
mais”

Acompanham
ento no parto

“Estive sempre Id no hospital e
vim para casa, a médica disse
que o R. ndo ia nascer nessa
noite ainda, e eu vim para
casa" (...) Quando cheguei de
manhd, o R. ja tinha nascido”

“Queria, mas néo podia
acompanhar porque foi
cesariana”

Sentimento no
parto

“Foi cesariana, senti-me muito
mal (...) o médico chegou ao pé
de mim e disse esta senhora
tem de ir ja para cesariana,
porque o bebé parou-lhe o
coragdio [...] Pronto, entrei em
pénico

Sentimento no
primeiro
encontro com
o bebé

“Muito contente, claro. Uma
alegria, foi a melhor coisa que
me aconteceu na vida”

“Quando ouvi o choro do R. foi
um alivio (...) era um bebé
normal, para mim, era... s6
perguntava td tudo bem com o
coragdo”

“Os primeiros dias foram
duros, porque o R. ndo veio
logo para casa (...) a tentar
estar o mdximo possivel ao pé

“Foi horrivel no hospital, o R.
tava todo ligado, sé podia
comer por sonda, era o leitinho
por sonda, ndo podia sair da

Primeiras . . o ,
dele no hospital, e incubadora, nés ndo podiamos
semanas do . .
, acompanhei, tentar lhe dar o mexer no R. (...) Foram dias
bebé o P
biberdo, tentar lhe dar o banho | dramdticos
e tar sempre Id a horas [...]
Primeiro filho era aquela
emocdo e prontos”
Alta do “Foi outro dia também muito -
hospital (ida bonito
para casa)
Sentimento “E uma coisa do outro mundo” | -
relativo ao
papel de pai
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Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
1] Interagao “Dava o banho, biberdo, mudar | -
Nascimento | pai/filho fraldas”
“Sim, nesses casos” “Teve sempre. Ele deixou de
. trabalhar e tudo, para estar no
Apoio paterno . . N
3 mie ho§p/tal, ,tavamols de mgnha a
noite, saiamos sé para ir
almogar, mais nada”
“(...) as adaptagdes foram “era os cuidados, preocupagdes
poucas [...Jo R. dormiu com a (...) R. com o oxigénio, das
gente (...)tivemos de pessoas néio poderem tocar no
Mudanga aconchegar mais o quarto, R., do R. poder apanhar
dinamica pronto, foi tudo” bichinhos, ndo podia tar em
familiar contacto com pessoas
constipadas, as pessoas tinham
que lavar as mdos, tinha que
tar so naquele espaco”
“Quando estava a M. gravida
v Momento do de quatro meses, aos quatro

Diagnéstico

diagnostico

meses soubemos logo que o R.
vinha com T21”

Quem revelou
o diagnéstico

“Um doutor. Foi o obstetra”

“Foram os médicos”

A quem foi
revelado o
diagnéstico

“Foi aos dois ao mesmo tempo
porque eu acompanhei as
consultas todas do R.”

“Sim, sim”

Informagao
prévia sobre a
T21

“Ndo, ndo estava
minimamente informado do
que é que era e do que ndo

”

era

“Sim, eu sabia, conhecia
criangas com Trissomia

Palavra
escolhida para
o momento do
diagnéstico

“Pdnico, entrei em pdnico”

“Da trissomia foi um choque”

Apoio/orienta
¢ao recebido
(médico ou
técnicos)

“A gente é que comegou a
procurar, come¢dmos a ver na
Internet, e comeg¢dmos a
procurar e tentar aprofundar
um bocadinho mais do que é
que era”

“Ndo, ndo. Porque nds também
ndo quisemos”
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. ) Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
Procura de Fizemos isso tudo por iniciativa | “Comecei a ir & internet e ver
v informacao nossa, sim, por iniciativa nossa | as fotografias dos meninos”
Diagndstico | (acompanham

ento ao filho)

Partilha do
diagnéstico

“Contdmos, o primeiro que eu
contei foi ao meu irmdo, optei
por contar a minha mée mais
tarde”

“No dia que soube a noticia
ndo disse nada, ndo, porque é
que eu tava, ndo consequia....
No outro dia é que disse”

Reacao
familiar

“Eu acho que...o meu irmdo J....
tava um bocadinho mais
informado, (...) ndo me deu
opiniGio nenhuma, disse mano
tu é que sabes.

Escutou-me. (...) e depois
também apoiou-me, sempre
apoiou-me ao mdximo possivel,
que pode. Tanto o meu irmdo
como os irmdos da M.”

“Pronto a minha mde chorou,
ndo receberam assim muito
bem, (...) o meu pai néo disse
nada, tu é que sabes, foi um
choque para todos”

Importancia
do apoio
familiar

“E 6timo, a familia é sempre
bom”

“tu é que sabes, se tds
preparada para receber uma
crianga assim, para cuidar, se
achas que consegues cuidar de
uma crianga assim, é muita
responsabilidade, ndo é igual
aos outros teus filhos, vais ter
muito mais trabalho, e pronto,
para tentar ver as coisas, né”

Apoio familiar
nos cuidados
ao filho

“Sim, sim, de ambas as partes
das familias (...) Sim, a minha
sogra td sempre com o R”(...) o
irmdo da M. vem buscar o R.
para passear (...) O meu irmdo,
menos vezes, mas também
vem, quando pode, aparece
aqui com as minhas sobrinhas,
para eles brincarem”

“Sim, tamos aqui para te
ajudar naquilo que for preciso,
até hoje”

Atual estado
de saude do
filho

“Acho que boa, td 6tima. Td
estdvel, tad normal, td a
desenvolver bem, é super
inteligente, até ta pirata
demais”

“O R. depois da operagdo ficou
bem, agora preocupa-me, {(...) 0
R. tem tido uns colapsos que
ndo sabemos o que é, tem tido
uns desmaios, tanto td bem
como desmaia, ainda tdo a
tentar perceber o que é que se
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) . Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
passa com o R., preocupa-me
" agora isso, agora preocupa-me

Diagnéstico

essa parte.

“O unico apoio que tem é so do

“Tem do Centro de Paralisia,

Atual . .
Centro de Paralisia, da tem da terapia da fala e tem a
acompanhame . , )
. Educadora” (...) também tem Educadora
nto ao filho ”
terapeuta da fala
Acompanham | “Eu e a mde” “Eu e o pai”

ento do filho
as consultas

Dificuldades
sentidas ao
nivel da
educagao do
filho

“Sim, hoje em dia os
infantdrios sdo dificeis para o
R. Apesar de eles ndo excluirem
o R. (...) mas sdo um bocado
dificeis

“a dificuldade que eu vejo para
lidar com o R. é na parte da
fala” (...)eu vejo tem muita
dificuldade na parte da
comunica¢do

(...)“por isso a gente prefere
que ele fique em casa porque a
mde tem mais tempo para
tomar conta dele. Optar pela
mde ficar em casa. Achamos

Solugdes , .
ue ele td melhor assim (...
encocntradas let h
cho que ele desenvolve
Ach le d /
para ~
ultrapassar a bastante em casa, ndo lhe faz
dificuldade tanta falta...se fosse filho
unico, se calhar fazia-lhe falta
conviver com outras criangas, e
adaptar-se a outras criangas,
mas ele também tem muitas
criang¢as em casa.”
V Contexto Quem passa “A mde, claro” “Quem passa mais tempo com
familiar mais tempo o meu filho sou eu”
com o filho

Quem presta
os cuidados

“A mde”

“Sou eu. Tou o tempo todo com
ele, a minha mde”

Tarefas do pai

“Agora a unica tarefa que eu
tenho com ele é brincar”

“O pai brinca com ele” (...) se
for preciso mudar uma fralda
também muda, se for preciso
dar-lhe banho também dd”

Caracterizagao

“Funciona bem, eu gosto muito

“Otima, 6tima, o R. adora o
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. ) Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
V Contexto | darelagdo dele e ele gosta muito de mim” | pai”
familiar pai/filho
Caracterizagdao | “Também gosta dos irmdos, “adora os irmdos, faz uma
da relagao ddo-se todos bem, quando ndo | festa quando os irmdos
R./irm3os andam a porrada déo-se bem” | chegam da escola”
VI Frequénciada | “Infantdrio? Jd, jd frequentou “Sim”

Expetativas

escola

dois.

“Acho que ele adaptou-se bem,
ja ficava no infantdrio sem

“Ndo tava a espera, mas foi
uma adaptagdo muito boa, nGo

Adaptacao a chorar, mesmo em relagdo a ir | estranhou, no primeiro dia, ndo
escola levd-lo, quando era eu a ir levd- | chorou”

lo era mais dificil, nGo me

largava. Mas adaptou-se bem”

“ele é bastante simpdtico, com | “quando se riem para ele, é
Relagdo do qualquer pessoa, mesmo uma maravilha, o R. ri-se é
filho com os quando néo conhece” muito simpdtico, mas menos
técnicos. com aquelas pessoas que ele

ndo simpatiza muito”

Desenvolvime
nto do filho

“Acho que td a desenvolver-se
normalmente, com outra...td
um bocadinho mais atrasado
do que uma crianga normal,
né?(...). Ta um bocadinho
atrasado na fala, mas jd anda
bem, ja se mexe bem, ja sabe
tudo, pode ndo consequir dizer,
mas sabe o que é que nos
tamos a dizer. E fala a maneira
dele, expreme-se a maneira
dele”

“Bem, com o problema que ele
tem, muito bem, néo
esperdvamos”

Preocupagoes
em relagao ao
futuro

“Agora em primeiro lugar a
escola (...) NGo sei como é que
vai ser, é uma preocupagdo”

“E a parte cardiaca, sempre,
sempre” (...) mas é mesmo sé a
parte cardiaca que me
preocupa

Preocupagoes
face ao
sucesso
escolar

“E mesmo que ele ndo entre
para uma turma perfeitamente
normal”

“preocupa-me e quero que ele
frequente a escola ao mesmo
tempo quero e preocupa-me
que ele ndo seja bem recebido
perante os outros meninos (...)
A minha filha anda aqui na
Santa Maria (escola), os meus
filhos todos, e hd meninos ali
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Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
com T21 e logo quando
entraram para ali, foram muito
Vi gozados, a mim dd-me muita

Expetativas

preocupagdo”

O que pensa
dos
preconceitos
existentes face
aT21

“Acho que cada vez as pessoas
preocupam-se menos com isso
muita gente no R. nem sequer
repara, pouca gente repara, e
aquelas que reparam {(...) hoje
em dia, é coisa que ndo me
preocupa, desde que ele esteja
bem”

“Hd muitas pessoas que ainda
vém a T21 como uma
deficiéncia, como criancgas
deficientes, como bichos, hd
pessoas que até parece que
ndo sdo criangas de Deus, e
infelizmente agora essa
discriminag¢do...”

Sentimento de
preconceito
face ao filho

IlNaoll

“Sim, muitas vezes”

Influéncia do
preconceito
no
desenvolvime

“Claro que sim, é desse
preconceito que eu tenho
medo, (...) Que o metam numa
escola especial com criancas
com problemas mais graves
que o R. e que querem o
preconceito de pér o R. numa

“Principalmente na escola”

nto do filho escola perfeitamente normal
como uma outra crianga
porque é assim que tem que
viver”
Descricao “Para mim, hoje em dia, é a “Otima, uma béng¢do de Deus.
como é ter um | melhor coisa que tenho na Para mim “
filhocom T21 | vida”

Descrigao do
filho

“Vejo-o bem, feliz, vejo-o
alegre, vejo-o com futuro”

Traquinas, (...) é um menino
muito amoroso, é um menino
(...) muito, muito, muito,
teimoso, mas é muito

amoroso”
Participacao “Ndo” “Néo”
VII Apoios | em grupos de
apoio
Contributos da | “Acho que poderia ajudar “Sim”

participacao
em grupos de
pais

claro, podia ajudar de certeza,
alguém mais especializado que
nos orientasse, entre pais”
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Pai Mae
Categorias | Subcategorias
Unidades de registo Unidades de registo
VIl Apoios | Contribuicao “para nds que jd somos pais de

de que forma

criangas com T21 tentar
ajudar, apoiar, ajudar ndo,
apoiar esses pais que estéo a
espera de um filho com T21.
Porque acho que esta parte da
gravidez e ali os primeiros
meses...quando o bebé nasce, é
muito importante quando a
mde td grdvida... ai é que eu
acho que devia de haver mais
um apoio (...) havia de haver
um grupo de pais que nos
pudessem esclarecer, que
pudessem ajudar outros pais,
para os pais ndo ficarem tdo
assustados como ficam”
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- Analise de Conteudo

Assistente Social

Assistente Social

Categorias | Subcategorias - -
Unidades de registo
“Neste momento temos a Intervencdo Precoce, que é uma
resposta social, que dd apoio a criangas dos 0 aos 6 anos com
deficiéncias muito mais graves do desenvolvimento {(...)
Depois temos outra resposta social que é o ambulatorio, que dd
resposta a clientes dos 6 ou mais anos, portanto ai é sem limite
de idades (...)
Il - Centro | Apoios . . . [
. . P Depois temos outra resposta social que é o CAO, que é o Centro
de Paralisia | prestados a .. L . .
. de Atividades Ocupacionais, que dad resposta aos jovens dos 18
Cerebral de | criangas com

Beja (CPCB)

Trissomia 21

até por ai a fora (...)
Depois temos outra resposta social, (...) é o lar de apoio {(...)

Depois temos valéncias. Temos formacgdo profissional, temos
escola de ensino especial, temos uma equipa que é a equipa do
CRI, portanto que é o Centro de Recursos para a Inclusdo, que dd
apoio as escolas, também tudo constituido com equipas
multidisciplinares”

Local onde os
apoios sao
prestados

“a intervengdo Precoce, o objetivo da intervengdo Precoce é dar
resposta no meio natural da vida da crianga, (...) intervengéo
precoce é que tem uma interven¢@o mais abrangente, portanto,
trabalha em qualquer contexto (...) O ambulatdrio, é dado aqui
(...) A formagdo profissional também aqui (...) excetuando o CRI
que se desloca as escolas (...)”

De que forma
se processam

“CAO, que é o Centro de Atividades Ocupacionais, que dd
resposta aos jovens dos 18 até por ai a fora, (...) funciona de
segunda a sexta-feira, (...) o dia todo, os jovens estdo ai o dia
todo (...)

Neste momento funciona como um lar de apoio, porque dd
apoio aos jovens que, ou foi criado na altura para dar apoio aos
jovens que vinham, ao centro, (...) excetuando a equipa da
Intervengdo precoce, dd apoio a todos os concelhos do distrito
de Beja, incluindo as zonas limitrofes de Evora e Setubal.
Portanto havia jovens que vinham de concelhos muito longe
para vir e dadas as caracteristicas fisicas mesmo deles, portanto
era muito agressivo estes jovens virem todos os dias fazer um
transporte, todos os dias {...)

Entdo na altura sentiu-se a necessidade de criar o lar de apoio,
portanto para estes jovens permanecerem de sequnda a
sexta-feira e depois ao fim de semana regressam a familia (...)

Centro de Recursos para a Incluséo, que dd apoio as escolas”

Papel do pai
no
acompanhame
nto ao filho

“O que nés observamos é que os pais, muitas das vezes, figura
paterna, muitas das vezes estdio ausentes, deixam muito toda a
intervengdo, toda a responsabilidade para as mdes, portanto os
pais sempre que podem, para ndo dizer sempre, o que néo
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Assistente Social

Categorias | Subcategorias - -
Unidades de registo
com T21 significa que ndo haja excegées, mas eu ndo tou falando das
excegoes, tou falando naquilo que é geral, que de alguma forma
é as ilagées que nds tiramos, é as conclusbes que nds tiramos, é
I - Centro que de facto os pais demitem-se muito, mesmo, em tudo” (...)
de Paralisia Inclusivamente jd dei apoio a escola do ensino especial, e posso-
Cerebral de lhe dizer que, nem me lembro de dizer: olha é o pai de fulano,

Beja (CPCB)

que vem com ele a uma consulta, ou a um apoio, ndo, é a mde,
ou a avo, tendencialmente materna, quando existe um suporte,
sim

Programa de
apoio/incentiv
oa
participacdo

“Ndo existe um programa concreto, especifico” (...)

NG6s enquanto equipa de Intervengéo precoce, o nosso objetivo
de intervengdo ndo é centrado unica e simplesmente na crianga,
é um trabalho é centrado na familia, portanto desde o momento
que ndés temos como objetivo trabalhar a familia, incluimos
sempre o pai, temos sempre como objetivo a presen¢a do pai em
todas as agdes, em todas as fases que estes jovens, que estas
criangas, neste caso, que estas criangas passam, porque dos
zero aos seis anos temos aqui, determinadas fases que nds

paterna chamamos de fases de transi¢do, sGo pontos em que hd
mudancgas, ainda que sejam criangas de tenra idade, mas had
aqui pontos que sGo chave, que criam alguma instabilidade a
estes pais, pronto e nds tentamos sempre que haja por parte da
figura paterna a mesma, tentamos sempre que os pais estejam
presentes”
Il - Apoio “Portanto o R. nasceu em Agosto e nés acompanhamos esta
prestado Inicio do familia ha quatro anos, antes do nascimento”
pela
.. . ~_ . | acompanhame
Instituicao a
o nto
familia em
estudo

Referenciagdo

“Pronto, neste caso quem referenciou foi a propria mde. Foi a
propria mde que se deslocou ao Centro, sabia que havia um
Centro de Paralisia, que trabalhava com pessoas com deficiéncia
e ela tinha acabado de receber o diagndstico de que o bebé,
portanto tinha um diagndstico de T21 e por iniciativa propria ela
veio ter ao Centro e perguntar o que é que podia fazer”

Tipos de
avaliacao
realizada pelo
CPCB

“R. comegou a nossa intervengdo com dezassete ou dezoito dias,
ndo é...e foi imediatamente com a Educadora. Provavelmente af
foi logo a primeira avaliagdo, portanto provavelmente foi numa
observacdo, a Educadora tem experiéncia, trabalha com
criang¢as com estas problemdticas hd muitos anos, portanto e foi
conhecendo o R. e foi logo ensinando a mde determinadas
estratégias que poderia utilizar”

Provavelmente deve ter sido feito o primeiro despiste em termos
de avaliagdo pela Schedule [...] depois é feita uma avaliagGo
especifica porque teve apoio do fisioterapeuta, teve uma
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Categorias

Subcategorias

Assistente Social

Unidades de registo

Il - Apoio
prestado
pela
Instituicao a
familia em
estudo

avaliagdo especifica com testes do proprio fisioterapeuta. A
terapia da fala veio mais tarde, portanto a medida que as coisas
iam, formam sendo introduzidos. O desenvolvimento do R. foi
sempre sempre acompanhado por toda a equipa, ainda que
tando um Unico técnico com a familia, mas estavam todos em
equipa, todos. Foi um processo que foi sendo introduzido”

Local onde é
prestado o
apoio

“O R. é no domicilio. O R. ta no domicilio”

Tipos de apoio
prestado

“o0 apoio, em termos de equipa de interven¢do precoce, tem, o
apoio educativo, terapia da fala, tem vigildncia por parte da
psicologia, acompanhamento pelo servico social a familia (...)
Depois tem a parte clinica. E fornecida através dos nossos

servigos, depende, temos a consulta de desenvolvimento, e
fisiometria”

V-
Caracteriza-
¢aoda
familia em
estudo

Acompanham
ento e
participacao

E aquilo ali, naquela dindmica familiar, aquilo ali sGo todos
iguais, sdo todos tratados de forma igual. O R. ndo é
propriamente tratado no seio da familia como um coitadinho,
ou um deficiente, ndo. O R. é tratado como ele é muito esperto,
ja faz isto, ja faz aquilo, ja faz o outro, e isto as vezes choca um
bocadinho com o que é real (...)

Portanto aqui as vezes pecam um bocadinho por a falta de
empenho por parte da familia em insistir nas terapias, em
perceber que realmente as terapias séo importantes para o
miudo, pronto (...)

Mas tém uma dindmica um bocadinho, pd, é um bocadinho o
salve-se quem puder e vamos embora {(...)

Ela é uma mde, ela é uma mde galinha (...) prejudica o fato do
miudo ndo ter ido para o infantdrio ainda, que ja devida de
estar, estes mitidos quanto mais precocemente entrarem numa
estrutura educativa, melhor, por tudo, é porque sdo estimulados

(...)

O pai, o pai inicialmente o pai tinha como...ndo queria, que a M.
(mde) continuasse com a gravidez, portanto o objetivo do pai
era mesmo que a M. ndo continuasse, com a gravidez, portanto
que a gravidez ndo fosse para a frente, porque ele ia ser pai pela
primeira vez, foi um filho muito desejado, por parte deste, ele
passou, como é que lhe explico, eu acho que o pai, passou pelas
fases normais, ndo é...fez o luto da crian¢a desejada, fez essas
fases todas, a mde ndo. A mde surpreendentemente passou
para a ultima fase, que é a fase da aceitacdo, o que ndo é
propriamente normal neste tipo de situagdes”
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Assistente Social

Categorias | Subcategorias
Unidades de registo
E a mde. E a mde, porque é a mde que td com eles, é a mde que
td em casa para abrir a porta quando os técnicos vdo |(...)
Progenitor O pai, tem a vida dele, cd estd, tem a vida dele, gosta muito do
V- mais Rui, mas ao mesmo tempo é... old filho tudo bem e ...passa a
Caracteriza- participativo responsabilidade toda para a M. e para a mde da M. (avd
¢do da materna), que é o pilar desta familia”
familia em
estudo
Papel ocupado | “A mde é a mde” (...)
por cada um 0 pai é o pai tipico, é o tipico pai, chega a casa, fuma o seu
dos cigarro, Ié o seu jornal, estica-se ao comprido no sofd, e td-se
progenitores bem (...) E um pai que nunca acompanhou o filho a lado
na familia nenhum”
“No meio da desorganizagdo, o pai trabalha, ela é que deveria
que ter que vir, (...) ele ndo faz, provavelmente é incapaz de sair
do trabalho, se tiver a trabalhar, e pegar no filho e tomar as
Organizacao rédeas e dizer, ndo ndo, se o R. tem de ir a uma terapia, ou vais
da relagao tu, ou vou eu. O pai ndo faz, ndo toma a rédea, (...), chamar a
pai/mae atencdo, devias de ir, devias ir, mas ele ndo toma as rédeas, ele
é o tipico pai, o papel dele é o senhor que trabalha quando
trabalha, e que, se desresponsabiliza completamente e se as
coisas ndo correrem bem, a culpa é da mde e a mde que fa¢a”
“O normal, sim, o brincar, o interagir (...) houve ali aquele,
Percecio da aquela ligagdo entre pqi e filho e isso néo t"enho ddvide
relagio fienh.uma, porque.e/e t/nhq mesmo o .deSEJO de ser pai {(...),
pai/filho /nfe//zmenfe queria ser pai de uma cr/gnga normal, sem.
qualquer tipo de problema, mas depois acabou por aceitar. Para
eles o R. é o brinquedo Id de casa”
V- Posicdo face a | “Estes pais ndo. Estes nGo, mas em geral, sim, sem duvida
Participacsio part|C||?agao alguma”
em grupos dos pais em
de Apoios gru?os de
apoio

De que forma

“com técnicos ndo, estes pais jd estdo fartos dos técnicos,
portanto, mas numa fase inicial, talvez (...)os grupos que
funcionam, sdo de facto grupos de partilha, mas séGo grupos de
partilha com pais com filhos com as mesmas problemdticas...

NGs hd alguns tempos fizemos isso, e até com pais de miudos
com T21, e foi exatamente iniciada por nds, nds técnicos,
pronto, e nds organizamos para alia as primeiras duas, trés
sessées, em que, tava... ndo era eu, era outra pessoa qualquer,
que estava exatamente como mediadora, inicialmente nessas
duas, trés sessbes como mediadora, depois foram escolhidos {(...)

A Instituigdo disponibilizou o espago, para tarem a vontade,
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Assistente Social

Categorias | Subcategorias
Unidades de registo
enfim. Fizeram uns jantares, saidas, faziam, mas as coisas
acabam por...acabam por, fazer as coisas um bocadinho
informalmente (...)
Quando a M. soube que tava grdvida de um bebé com T21,
demos-lhe o contacto de mdes de com criangas com T21, com
autorizacdo deles, claro estd, para ela telefonar e para
V- digamos.... Andamos a pedir uma coisa as pessoas, mas ela
Participacdo nunca prestou muito interesse, no caso concreto da M., os
em grupos outros tém interesse”
de Apoios

Informagdo
adicional

Generalizagdo
do papel
paterno a
varias
problematicas

“Estas questbes dos mitudos com T21, ou as questdes que vocé
me colocou, pronto, vocés escolheram uma problemdtica, que é
a T21, normalmente aplica-se a quase todas as problemadticas,
qualquer um, com Paralisia Cerebral, (...)

Em relagdo ao pai, neste momento, o pai desresponsabiliza-se
completamente, o papel é assumido pela mde, mas eu... e isto
vale pelo que vale, nGo tem nenhum suporte cientifico, ndo td
escrito em teoria nenhuma, mas aquilo que eu sinto, aquilo que
eu noto, e que vou notando, é que hd uma abertura por parte
destes pais, portanto, vou notando que de facto, estes pais,
ainda que aos poucos, hd em casa alguns que jéd comegam a
estender a roupa, mas é s6 a noite, para os vizinhos ndo verem.
Estes pais também ja vdo participando em mais qualquer
coisa...porque ainda sentem...ah porque tdo a trabalhar e
tal....as mdes também tdo a trabalhar, noto que... e nGo é nem
um, nem dois nem trés, ou quatro, noto que isto vai cada vez
mais mudando nestes casais novos...e pronto”

Pagina 151 |




