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RESUMO

Nunes, C. C. (2010). Familias de criangas em idade escolar com deficiéncia intelectual,
dificuldades de aprendizagem ou desenvolvimento tipico: comportamento, estresse materno,
apoio social e percepcédo de impacto familiar. Tese de Doutorado, Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, SP.

A literatura mostra que a presenca de uma crianga com deficiéncia intelectual pode ocasionar
distarbios no ciclo normal da familia, como o estresse parental, apontando o apoio social
como um dos mais importantes recursos para protecdo dos efeitos de estressores e promotor
da recuperacdo da crise. O modelo Duplo ABCX tem sido utilizado na compreensédo da
adaptacdo pos-crise. Os problemas de comportamento de criangas com deficiéncia intelectual
ou com dificuldades de aprendizagem sdo apontados como significativos estressores
parentais. A percepcdo que os membros da familia tém do impacto da presenca de uma
crianca, com deficiéncia ou ndo, também se constitui numa variavel relevante no ajustamento
familiar. Assim, o presente estudo teve como objetivo investigar o estresse materno e sua
associagdo com componentes do modelo Duplo ABCX de adaptacdo familiar, em grupos de
familias de criancas com deficiéncia intelectual, com dificuldades de aprendizagem e com
desenvolvimento tipico. Pretendeu-se 1) comparar 0 estresse materno, a percepcao de apoio
social familiar, a percepcao do impacto causado pela presenca de uma crianga na familia e os
problemas de comportamento das criancas, entre 0s grupos; 2) identificar associagdes entre
estresse materno e as varidveis do ajustamento familiar nos grupos; 3) investigar a
estabilidade dessas variaveis nos grupos com medidas de follow-up. Participaram trés grupos:
Grupo DI, familias de criangas com deficiéncia intelectual (n=30); Grupo DA, familias de
criangas com dificuldades de aprendizagem (n=30), e Grupo DT, com familias de criancas
com desenvolvimento tipico (n=30). As mées responderam aos instrumentos de medida do
estresse, apoio social, recursos e apoio a maternidade, problemas de comportamento das
criancgas e percepcao do impacto da presenca de uma crianga com necessidades especiais. Tais
instrumentos foram aplicados em duas ocasifes, com intervalo de 8 a 12 meses. Os dados
foram analisados estatisticamente por meio de comparacdo de grupos e correlacdo. Os
resultados ndo indicaram diferencas entre 0s grupos quanto ao estresse materno, e a maioria
das maes nos trés grupos apresentou elevado nivel de estresse, com predominancia de
sintomas psicologicos. Nao houve diferencas significativas quanto ao escore total das escalas
de apoio social, mas observaram-se algumas diferencas entre 0s grupos nas subescalas; o
grupo DT apresentou maiores niveis de apoio para desabafos, percebendo a presenca de seus
filhos como menos impactante para outros membros da familia. Ao avaliarem os filhos, méaes
de criancas com deficiéncia intelectual relataram maiores niveis de problemas com colegas,
perceberam maiores dificuldades de comunicacdo ou comportamentais e perceberam as
limitacGes fisicas e de habilidades de auto-cuidados das criangcas como mais impactantes. As
criancas com dificuldades de aprendizagem foram indicadas pelas mdes como mais
hiperativas, com maior pessimismo sobre o futuro. A analise da associacdo entre o estresse e
as variaveis do ajustamento indicou algumas correlagdes. As comparacdes entre desistentes e
ndo-desistentes apontaram diferencas quanto ao apoio social, comportamento da crianca e
percepcdo do impacto. O modelo Duplo ABCX foi util na analise do ajustamento familiar.
Quanto a estabilidade das varidveis, observou-se alta correlacdo entre a 12 e a 22 aplicacdo. O
estudo apresenta relevancia cientifica no que concerne a inclusdo de grupos de familias de
criancas com necessidades distintas e homogéneas. As implicacdes praticas e as limitacdes
do estudo s&o discutidas.



Palavras-chave: Deficiéncia intelectual. Dificuldades de aprendizagem. Estresse materno.
Apoio social. Problemas de comportamento.



ABSTRACT

Nunes, C. C. (2010). Families of children in school age with intellectual disability, learning
difficulties or typical development: behavior, motherly stress, social support and perception
of familiar impact. Tese de Doutorado, Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeiréo
Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeiréo Preto, SP.

The literature shows that the presence of an intellectually disabled child can cause
disturbances to the family life cycle, like the parental stress, pointing to the social support as
one of the most important resources for protection against the effects of stressors and
promotion of recovering from crisis. The Double ABCX Model has been used in the
understanding of the adaptation after crises. The problems of children's behavior with
intellectual disability or with learning difficulties are pointed like significant parental stressor.
The perception family members have of the impact of a disabled or nondisabled child is also
an important variable affecting the family adjustment. So, the purpose of the present research
was to investigate mother stress and its association with components of the Double ABCX
Model of familiar adaptation, in groups of families of children with intellectual disability,
with typical development and with learning difficulties. The goals were 1) to compare groups
with respect to mother stress, perception of family social support, perception of the child’s
impact on the family, and child behavior problems; 2) to identify associations between mother
stress and the variables of family adjustment in the groups; 3) to investigate the stability of
these variables in the groups with follow-up measures. Mothers in three groups participated:
Group DI, families of children with an intellectual disability (n=30); Group DA, families of
children with learning difficulties (n=30); Group DT, families of children with typical
development (n=30). The mothers answered the instruments evaluating stress, social support,
resources and support to parenting, behavior problems and perception of the impact of a child
with intellectual disabilities. Such instruments were applied in two opportunities, with interval
from 8 to 12 months. Statistical analysis comprised group comparisons and correlations. The
results did not indicate differences between the groups as for mother stress, and most of the
mothers in three groups presented elevated stress level, with predominance of psychological
symptoms. There were no significant differences for the total score of the scales of social
support, but some differences were observed between the groups in the subscales; the group
DT presented higher levels of support for confessions, perceiving less impact of the presence
of his children for other members of the family. Mothers of children with intellectual
disability reported higher levels of problems with peers, perceived more child
communication/behavioral difficulties, and evaluated the physical limitations and self-care
skills of their children as more impacting. Mothers of children with learning difficulties
indicated them as more hyperactive, and presented more pessimism on the future. The
analysis of the association between the stress and the variables of the adjustment indicated
some correlations. The comparisons between mothers that gave up and mothers that not gave
up pointed to differences for the social support, children’s behavior and perception of the
impact. The model Double ABCX was useful in the analysis of the familiar adjustment. The
results of the stability of the variables indicated high correlation between the 1st one and the
2nd application. The study presents scientific relevance due to the inclusion of family groups
of children with different and homogeneous difficulties. The practical implications and the
limitations of the study are discussed

Keywords: Intellectual disabilities. Learning Difficulties. Parental stress. Social support.
Behavior problems.
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1. INTRODUCAO

H& uma vasta literatura abordando variaveis de adaptacdo em familias de criangas com
deficiéncia intelectual (Baxter, Cummins, & Yiolitis, 2000; Dyson, 1997; Keller & Honig,
2004; Nachshen, Garcin, & Minnes, 2005; Turnbull & Turnbull, 2001). Tais investigacoes
focalizam os fatores que podem determinar as maneiras pelas quais 0s membros da familia
vao enfrentar eventuais dificuldades decorrentes da presenca de uma crianga com algum tipo
de deficiéncia.

Entretanto, além de conhecer as variaveis envolvidas no ajustamento familiar, é
importante investigar se ha diferencas entre a dindmica destas familias e de familias de
criangas que ndo apresentam queixas especificas ou com algum tipo de necessidade distinta
daquela determinada pela deficiéncia intelectual, como as dificuldades de aprendizagem.
Dentre as variaveis de interesse, destacam-se aqui 0 estresse materno, 0 comportamento das
criancas, a percepgdo familiar do impacto da presenga de uma crianga com deficiéncia, e o
apoio social.

Esse trabalho aborda tais varidveis no contexto familiar de mées de criangas com
deficiéncia intelectual e mées de criancas com dificuldades de aprendizagem, considerando as
especificidades e demandas que decorrem das necessidades de cada tipo de familia. Nesse
sentido, é importante compreender tais condicGes, para que se possa proceder ao estudo das

variaveis relevantes na adaptacdo dessas familias.

1.1. Deficiéncia Intelectual

A nomenclatura na area da educacdo especial é revista de tempos em tempos, a medida
que pesquisadores e associacdes organizadas vao estudando os termos, na tentativa de
fornecer denominagdes menos excludentes. Sassaki (2005) discorreu sobre a alteracdo na
nomenclatura de deficiéncia mental para deficiéncia intelectual, afirmando que a pessoa com
deficiéncia foi designada de diversas maneiras ao longo da historia:

Oligofrénica; cretina; tonta; imbecil; idiota; debil profunda; crianca subnormal;
crianca mentalmente anormal; mongoldide; crianca atrasada; crianga eterna; crianca

excepcional; retardada mental em nivel dependente/custodial, treinavel/adestravel ou



educavel; deficiente mental em nivel leve, moderado, severo ou profundo; crianga com
déficit intelectual; crianga com necessidades especiais; crianga especial etc. (p. 2).

Entretanto, conforme cita o autor, comecou a surgir uma tendéncia mundial de se
empregar o termo deficiéncia intelectual, o que parece um termo mais apropriado do que
aquele anteriormente utilizado, pelo fato de referir-se ao fendmeno propriamente dito, isto ¢,
ao funcionamento intelectual e ndo mental. Ainda Sassaki (2005) aprova a mudan¢a na
terminologia, por tornar possivel uma distincdo mais clara entre deficiéncia mental e doenca
mental, termos estes facilmente confundidos entre si, por serem parecidos, apesar de se
referirem a construtos cientificos distintos.

A propria American Association on Mental Retardation, instituicdo com sede nos EUA
e que se destaca pela relevancia historica nos eventos referentes a educacdo especial,
compartilha de tais concepcdes. Isso é claramente evidente, ja que houve alteracdo até na
nomeacao da associacao, que atualmente é chamada American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities — AAIDD. A luta de tal associacdo no sentido de alteracdo na
nomenclatura da deficiéncia € tamanha, sendo isso notado pelas informacdes apresentadas no
site da AAIDD?, que recentemente notificou com entusiasmo a mudanca do termo retardo
mental (mental retardation no inglés) para deficiéncia intelectual (intellectual disability) nas
leis federais dos EUA relacionadas a satide, educacdo e politicas do trabalho?.

Segundo a AAIDD, a deficiéncia intelectual é caracterizada por limitac6es significativas
no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, envolvendo as habilidades
praticas e sociais; essa deficiéncia deve se originar antes dos 18 anos. O funcionamento
intelectual, também chamado de inteligéncia, refere-se a capacidade mental geral,
determinada pela aprendizagem, raciocinio, resolucdo de problemas, entre outros. Nesta
definicdo, os testes de QI sdo indicados como medidas do funcionamento intelectual, sendo a
média abaixo de 70 um indicador de limitacbes em tal area de funcionamento. Para
determinar déficits no comportamento adaptativo, os testes padronizados avaliam trés tipos de
habilidades: conceituais (linguagem e alfabetizacdo; conceitos relacionados a nUmeros, como
dinheiro e tempo, direcdo); sociais (relacionamentos interpessoais, auto-estima, resolucao de
problemas, habilidades de seguimento de regras, entre outros); e habilidades praticas
(atividades de vida diaria, atividades de vida pratica).

Contudo, ao avaliar e definir a deficiéncia intelectual, a AAIDD enfatiza que 0s

profissionais devem considerar fatores adicionais, como o ambiente no qual o individuo esta

! www.aamr.org
2 Noticia veiculada em setembro/2010, no site da AAIDD.



inserido, bem como suas relagdes com os pares em tais ambientes, e a cultura.

Apesar de todas essas importantes consideragdes destacadas pela AAIDD e outros
6rgdos envolvidos no trabalho com a pessoa com deficiéncia intelectual, a definicdo ainda
amplamente utilizada no diagnoéstico de tal deficiéncia € a do DSM-IV (American Psychiatric
Association, 1994), que até este momento continua denominando tal limitagdo como retardo
mental, e segundo a qual:

A caracteristica essencial do Retardo Mental é um funcionamento intelectual

significativamente inferior a média (< 70) (Critério A), acompanhado de limitacdes

significativas no funcionamento adaptativo em pelo menos duas das seguintes areas de
habilidades: comunicagéo, autocuidados, vida  doméstica, habilidades
sociais/interpessoais, uso de recursos comunitéarios, auto-suficiéncia, habilidades
académicas, trabalho, lazer, saude e seguranca (Critério B). O inicio deve ocorrer antes

dos 18 anos (Critério C) (p. 147).

Com essa concepgdo a deficiéncia intelectual deixa de ser vista como uma caracteristica
individual, incorporando a relagdo dindmica entre a pessoa, 0 ambiente e os sistemas de apoio
(American Association on Mental Retardation [AAMR], 2006).

1.2. Dificuldades de Aprendizagem

Muitos sdo os fatores que definem e identificam as criancas com alguma dificuldade de
aprendizagem: o conceito utilizado, a classificacdo adotada, as caracteristicas da propria
crianca, bem como o sistema de ensino no qual ela estd inserida. Ha divergéncias nas
concepcOes que fundamentam a extensa literatura a respeito da conceituacao dos distdrbios,
transtornos, dificuldades ou problemas de aprendizagem (Ciasca, 2003; Nutti, 2001; Sampaio,
2010). Tal divergéncia fica evidente quando se analisa 0 amplo nimero de obras relacionadas
ao assunto, o que dificulta a abordagem de todas as possiveis definicdes sobre esses conceitos.
Dessa forma, ndo é raro que se encontrem os termos distdrbios, transtornos, dificuldades e
problemas de aprendizagem empregados de forma indiscriminada ou mesmo como
sinbnimos.

Segundo Rotta (2006), o ato de aprender ocorre no sistema nervoso central (SNC), a
partir de modificagdes funcionais e comportamentais, as quais dependem do contingente

genético de cada individuo, associado ao ambiente onde este esta inserido. A autora afirma



que tais modificagdes no SNC sdo mais ou menos permanentes, 0 que sugere, portanto, que o
aprender é um ato de plasticidade cerebral, modulado por fatores intrinsecos (genéticos) e
extrinsecos (experiéncia). Sendo assim, Rotta (2006) refere-se a dificuldades para
aprendizagem como aquelas que resultam de alguma falha em algum desses fatores.

A aprendizagem €, portanto, um processo extremamente complexo e que, para ser
examinado criteriosamente, impde a consideracdo de inlmeras variaveis que se dinamizam
simultaneamente, sendo algumas intrinsecas e outras extrinsecas ao aprendiz. Dessa maneira,
parece impossivel explicar as dificuldades de aprendizagem apenas por um desses €ixos, seja
0 organico, o psicoldgico ou o social.

Mesmo o0s autores que privilegiam os aspectos organicos afirmam que as criangas so
aprendem efetivamente quando estdo presentes certas integridades basicas e quando sao
oferecidas oportunidades adequadas para a aprendizagem. Tal concepcdo resume duas
caracteristicas das dificuldades de aprendizagem importantes para a organizagdo do trabalho
educativo escolar, quais sejam: a interacdo entre as condi¢des pessoais do aluno e as do
contexto que o cerca, em especial a escola; e a relatividade, ou seja, ndo se deve afirmar que a
dificuldade ou o distarbio tenha carater definitivo, pois depende das particularidades do
aprendiz, num dado momento histérico e num dado contexto escolar (Sampaio, 2010).
Portanto, as dificuldades de aprendizagem referem-se a problemas capazes de alterar as
possibilidades de a crianca aprender, independentemente de condigdes neuroldgicas (Rotta,
2006).

Ciasca (2003) distingue o termo dificuldades de aprendizagem (ou dificuldade escolar,
nas palavras da autora) de distdrbios, esclarecendo que aquele esta relacionado
especificamente a um problema de origem pedagogica, e este com uma disfuncdo do SNC,
relacionada a uma falha funcional na aquisi¢do ou desenvolvimento. De fato, segundo Ciasca
(2003), quando se fala de uma crianga com problema de aprendizagem, a designacao refere-se
a uma crianca de inteligéncia mediana (ou até acima da média), sem problemas emocionais ou
motores sérios e que pode ver e ouvir dentro dos parametros normais, porém, que ainda assim
apresenta alguma dificuldade nas atividades escolares habituais. De tal modo, as dificuldades
de aprendizagem podem surgir em decorréncia de metodologia inadequada, método de
alfabetizacdo inadequado, desvantagem econdmica, ma-formacdo docente, falta de
planejamento das atividades pedagogicas, desconhecimento da realidade cognitiva dos alunos,
entre outros aspectos extrinsecos (Sampaio, 2010).

Por outro lado, as dificuldades de aprendizagem também podem se apresentar como

fatores secundarios, em funcdo de depressdo, do Transtorno de Déficit de Atencdo e



Hiperatividade (TDAH), de deficiéncia intelectual, transtornos de conduta, diferenca cultural,
problemas neuroldgicos, e deficiéncia sensorial (Sampaio, 2010). Nesse caso, faz-se
necessario realizar um estudo de caso, com intuito de analisar a situacdo do individuo,
excluindo todos os possiveis fatores intrinsecos que podem estar acarretando o quadro de
problemas de aprendizagem, o que pode contribuir para a compreensdao do problema em
termos de falhas extrinsecas a crianca, em funcdo do ambiente socioeconémico, cultural ou
afetivo (Rotta, 2006; Sampaio, 2010).

1.3. Estresse e 0 Modelo Duplo ABCX

Os individuos com deficiéncia intelectual apresentam um risco maior de desenvolver
uma perturbacdo psiquiatrica quando comparados as pessoas sem necessidades especiais
(Baxter et al., 2000; Nachshen et al., 2005), além de uma maior demanda quanto aos cuidados
que devem ser dispensados a esses individuos. Nesse sentido, embora alguns pesquisadores
afirmem que o cuidado familiar envolvendo criancas com deficiéncia intelectual ndo se
traduz, necessariamente, em uma experiéncia negativa (Butcher, Wind, & Bouma, 2008;
Saloviita, Itélinna, & Leinonen, 2003), existe um extenso corpo de literatura que apdia a
nocdo de que a presenca de uma crianca nessas condigdes pode ocasionar disturbios no ciclo
normal da familia (Baxter, et al., 2000; Lecavalier, Leone, & Wiltz, 2006; Simpson, 1996;
Woolfson & Grant, 2006). Entre tais distarbios, a literatura tem apontado para o fato de que
nessas familias parece haver maior incidéncia de estresse quando comparadas as familias de
criancas com desenvolvimento tipico (Butcher et al., 2008; Hastings, 2002; Keller & Honig,
2004; Padeliadu, 1998; Smith, Oliver, & Innocenti, 2001).

A literatura demonstra que as conseqliéncias familiares geradas por um evento estressor,
como a descoberta de uma deficiéncia do filho, sdo resultado de maltiplos fatores em
interacdo uns com os outros (Saloviita et al., 2003; Lustig & Akey, 1999). Dessa forma,
mostra-se necessario um modelo multivariado que possibilite uma analise simultanea de
variaveis psicoldgicas, intra-familiares e sociais. Xu (2007) salienta que, por conta da
diversidade e complexidade das familias de criangas com deficiéncia, demanda-se um método
dinamico que focalize a familia toda como um sistema.

Patterson (2002) comenta 0 modelo de Resposta de Adaptacdo e Ajustamento da

Familia (Family Adjustment and Adaptation Response — FAAR), enfatizando as ligac6es entre



a teoria do estresse familiar e a perspectiva de resiliéncia familiar. Segundo o autor, no
modelo FAAR quatro construtos centrais sdo destacados, ou seja, as demandas, as
capacidades, os significados e o ajustamento ou adaptacdo da familia. As demandas
compreendem, nesse modelo, estressores normativos e ndo-normativos, tensdes familiares e
problemas cotidianos (de menor magnitude na vida diaria); as capacidades da familia incluem
0S recuros tangiveis e psicossociais e comportamentos de enfrentamento (educacdo dos pais,
coesdo familiar, boa salde e educagdo). Tanto as demandas como as capacidades podem
emergir dos membros familiares no nivel individual, da familia como unidade ou dos variados
contextos comunitérios. Os significados da familia referem-se as definigdes da familia para
suas demandas e suas capacidades, bem como para as maneiras como 0s membros se véem
internamente como uma unidade e como eles véem sua familia em interacdo com outros
contextos externos. Assim, de acordo com 0 FAAR, quando as demandas sdo maiores que as
capacidades, a familia vivencia uma crise, encontrando-se, portanto, na fase de ajustamento,
ou seja, quando se tenta ajustar-se a crise; nas situacdes em que ha um equilibrio entre as
demandas e as capacidades, trata-se da adaptacdo da familia, sendo as demandas e as
capacidades mediadas pelos significados da familia.

Outro modelo que aborda a questdo do enfrentamento da familia em situacfes de
estresse € 0 modelo de crise familiar de Hill (1949, citado por Lee, 2009), conhecido como
ABCX (Gold, Treadwell, Weissman, & Vichinsky, 2008; McKenry & Price, 1994; Weiss,
2002). Nesse modelo, o estresse ou crise (X) é gerado por um evento estressor (A) em
interacdo com 0s recursos encontrados pela familia para enfrentar a crise (B) e com as
definicdes ou percep¢des da familia sobre tal evento (C). O modelo ABCX sugere que a
maneira como a familia se adapta ao evento critico é determinada pela interacdo entre os
recursos da familia e suas percepcdes; dessa forma, o0s estressores poderiam néo
necessariamente conduzir a uma crise quando a familia utiliza efetiva e apropriadamente seus
recursos, percebendo assim aquele evento de maneira mais positiva (Xu, 2007).

Contudo, o modelo ABCX focaliza exclusivamente os fatores que precedem a crise, 0S
quais determinam a capacidade da familia para enfrentar o evento estressor, cujo resultado
constitui a crise (Xu, 2007). Para considerar o comportamento das familias depois da crise e,
em especial, seus esforcos para uma melhor adaptacéo, o modelo Duplo ABCX (McCubbin &
Patterson, 1983) foi desenvolvido. A partir disso, muitos estudos (Pakenham, Samios, &
Sofronoff, 2005; Saloviita et al., 2003; Xu, 2007) tém empregado 0 modelo Duplo ABCX,
demonstrando que tal modelo tem sido atil na explicacdo do ajustamento familiar a

estressores vivenciados, sobretudo, por mées de criangas com algum tipo de necessidade



especial. O referido modelo é relevante por enfatizar que o funcionamento familiar ocorre
como um sistema dindmico e interrelacionado, influenciado pelas mudangas no decorrer do
tempo, mais do que como uma unidade estatica e isolada no tempo (Xu, 2007).

O modelo Duplo ABCX (Figura 1) expande o modelo de Hill, adicionando quatro
fatores de pds-crise, cada um dos quais correspondendo a um fator do modelo original. Tais
fatores de adaptacdo incluem a crise familiar e a adaptacdo pdés-crise (xX), as demandas da
familia associadas a crianca (aA), os recursos existentes na familia e recursos criados por ela,
ambos empregados para enfrentar as demandas e necessidades geradas pelo estressor (bB), e
as definicdes que a familia tem daquela situacdo ou as mudancas nessas definicbes na
tentativa de entender a situacdo (cC). Nesse processo, as letras maitsculas ABCX referem-se
aos fatores precedentes a crise, e as mudancas ao longo do tempo em tais fatores estéo

representadas como a, b, c e x.
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Figura 1 — O modelo Duplo ABCX de adaptacédo a crise (adaptado de McCubbin & Patterson,
1983)

No caso das familias com uma crianga com deficiéncia intelectual, o nascimento dessa
crianca, as demandas geradas por tal deficiéncia e os eventuais problemas de comportamento
podem ser citados como fatores aA. Com relacdo aos fatores bB, Xu (2007) destaca que
podem ser de trés tipos: recursos pessoais (como bem estar financeiro e caracteristicas de

personalidade), recursos do sistema familiar (didlogo, habilidade de resolugdo de problema,



entre outros) e recursos de apoio social externos a familia (como recursos da comunidade).

Xu (2007) ainda comenta que quando a conseqiiéncia final representa uma resposta
adequada de adaptacéo, 0s pais e 0s outros membros da familia tém a chance de experienciar
menores niveis de estresse, ou niveis que sejam ao menos administraveis e, portanto, a crise
pode ter um impacto moderado e ndo tdo negativo. Por outro lado, quando a resposta € de
maladaptacdo, niveis excessivamente altos de tensdo e estresse podem ser vivenciados,
resultando, inclusive, em estressores adicionais (como negligéncia com os filhos, divorcio,
problemas de comportamento dos irmaos, entre outros).

Portanto, este modelo permite compreender como as familias desempenham uma
satisfatdria ou inadequada adaptacdo ao estresse ou a crise ao longo do tempo. Vale ressaltar
que neste modelo, o enfrentamento é um conceito de ligacdo entendido como uma tentativa
para restaurar o equilibrio no funcionamento familiar, e envolve a intera¢do dos recursos (bB)
e das percepcdes (cC). Ademais, 0 modelo ABCX tem sido descrito como um dos mais
efetivos na analise e compreensdo da adaptacdo familiar, por tornar possivel a identificacéo e
0 estudo dos elementos envolvidos nesse processo de maneira clara (Xu, 2007).

Em geral, os estudos tém mensurado a adaptacdo familiar em termos da presenca de
sintomas psicossomaticos ou do estresse vivenciado pelos pais (Saloviita et al., 2003). O
estresse familiar se refere, no presente estudo, ao resultado de um desequilibrio entre as
demandas colocadas sobre a familia e as capacidades da familia em lidar com o estressor
causador desse desequilibrio (Lustig & Akey, 1999). Portanto, conforme esse modelo de
analise do estresse, a adaptacdo da familia € vista num continuum de consequéncias, o qual
possui em um dos seus extremos 0 estresse familiar, e no outro a adaptacdo. A adaptacéo da
familia é determinada por aquelas variaveis ja citadas, isto é, 0s recursos e a percepcao da
situacéo.

Pakenham et al. (2005) guiaram-se pelo modelo Duplo ABCX na investigacdo sobre as
relacbes entre o ajustamento materno e severidade do estressor (problemas de
comportamento), acimulo de demandas, recursos e respostas de enfrentamento e percepcao
acerca da situacdo. Foram entrevistadas 47 mdes de criancas na faixa de 10 a 12 anos
diagnosticadas com a sindrome de Asperger. Os resultados gerais indicaram que 0
ajustamento materno estava associado a niveis de apoio social, a estratégias de enfrentamento
na area emocional, a niveis de problemas de comportamento, ao acimulo de demandas, as
consequéncias do estresse e a estratégias de evitacdo passiva de enfrentamento.

Oelofsen e Richardson (2006) utilizaram-se do modelo Duplo ABCX numa investigagédo

sobre a saude e o estresse parental em dois grupos de familias: um com criangas com



necessidades especiais - NE e outro com criangas sem deficiéncias. Assim, participaram 59
familias (39 pais e 49 mées) de criancas com NE em idade pré-escolar, e 45 familias (30 pais
e 40 maes) de criancas com desenvolvimento tipico da mesma idade. Os autores exploraram
as relacOes entre estresse parental, senso de coeréncia, apoio social e saude entre 0s genitores
NOS grupos e entre 0s grupos, isto €, um conjunto de variaveis foi analisado, o que justifica o
emprego do modelo multivariado ABCX. Os resultados indicaram maiores niveis de estresse
parental nas familias de criancas com NE, sendo a mde o membro mais atingido. Por outro
lado, ndo houve diferencas entre 0s grupos quanto aos niveis de apoio social, avaliado pela
Escala de Apoio Social de Dunst, Trivette e Hamby (1994).

1.4, Estresse Parental e Deficiéncia Intelectual

E evidente que o estresse na familia é inevitavel, ja que os individuos e as proprias
familias desenvolvem-se e mudam ao longo do tempo, e com estas mudancas vém
turbuléncias e pressdes que se constituem no estresse. No entanto, tais mudangas tornam-se
problematicas somente quando o grau de estresse no sistema familiar alcanca um nivel que
leva os membros da familia a sentirem-se insatisfeitos ou com sintomas de perturbacéo
(McKenry & Price, 1994; Favero & Santos, 2005).

Lipp (2003) esclarece que o estresse surge mediante um processo de etapas, nas quais a
sintomatologia e a forma de manejo sdo diferenciadas de acordo com a fase observada.
Segundo o modelo de Lipp (2000), sdo quatro as fases do estresse: alarme, resisténcia, quase-
exaustdo e exaustdo. A distincdo das mesmas se da pela duracdo da acdo do estressor e pelo
aparecimento de sintomas organicos e/ou psicolégicos. Portanto, tais sintomas surgem como
resultado de uma tensdo fisioldgica, cognitiva ou emocional, sendo um tipo especifico de
estresse aquele relacionado aos sentimentos ligados ao papel de ser mée ou pai, ou seja, o
estresse parental (Pipp-Siegel, Sedey, & Yoshinaga-Itano, 2002).

Segundo Hastings e Beck (2004), o estresse parental pode ser resultante de eventos da
vida que afetam qualquer familia, ou seja, pode ser episédico, decorrente, por exemplo, de
uma separacao conjugal ou uma perda; mas também pode surgir a partir de transi¢des do ciclo
de vida familiar, sendo especialmente pertinente as familias de criangas com necessidades
especiais. Tais periodos de transi¢do, conforme citam os autores, podem incluir o diagndstico

da deficiéncia da crianca, a entrada da mesma na escola, a passagem da infancia para a
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juventude, o aumento da idade, entre outros.

Portanto, no caso das familias de criancas com necessidades especiais, sabe-se que a
deficiéncia, que por si s6 pode significar um evento estressor na familia, associada as suas
demandas, ou seja, fator (aA) do modelo ABCX, pode acarretar consequéncias negativas
sobre as atividades cotidianas e sobre o bem-estar da familia, conduzindo a maladaptagéo
familiar (xX), e mais do que isso, pode afetar negativamente alguns membros mais do que
outros (Baxter et al., 2000). Segundo Pereira-Silva e Dessen (2001), por exemplo, parece que
0s genitores (pai e mée) de criancas com deficiéncia intelectual apresentam maiores niveis de
estresse que 0s genitores de criancas com desenvolvimento tipico, sendo tais niveis superiores
para as mées que para os pais. Ainda as mesmas autoras sugerem que, considerando que as
maes sdo, geralmente, responsaveis pela maioria das tarefas de cuidados dispensados a
crianca com deficiéncia, elas tendem a relatar niveis mais altos de estresse. Cherubini, Bosa e
Bandeira (2008) e Johnston et al. (2003) corroboram tal afirmacéo, justificando ser a mée o
membro mais atingido pelo estresse em fungéo de sua condigé@o de cuidadora direta da crianca
deficiente.

Padeliadu (1998) investigou as demandas de maes de criangas com sindrome de Down e
as possiveis relagdes de tais demandas com o nivel de estresse destas mées, em comparacao a
mées de criancas sem necessidades especiais. Os resultados revelaram um maior grau de
estresse relatado pelas maes das criancas com sindrome de Down, havendo uma correlagéo
positiva entre as demandas de tempo e o0 estresse experienciado por tais méaes.

O estudo de Woolfson e Grant (2006) teve como um de seus objetivos comparar o
estresse parental entre um grupo de familias de criangas com algum tipo de necessidade
especial, incluindo autismo, sindrome de Down, paralisia cerebral, e dificuldades de
aprendizagem® (n=53), e familias de criancas com desenvolvimento tipico (n=60). Os
resultados indicaram diferencas significativas quanto ao nivel de estresse, sendo mais elevado
no grupo das familias de criancas com necessidades especiais.

Somado a isso, 0 estresse parental € um processo complexo e dindmico que muda ao
longo do tempo, conforme explanado por Baxter et al. (2000). Esses autores mencionam que
as condicdes que levam ao estresse diferem entre as familias e variam de acordo com alguns
fatores, tais como: tamanho da familia, aspectos da comunidade na qual a familia esta inserida
e caracteristicas da crianca, que podem ou ndo causar preocupa¢do nos pais. Além disso, tais

fatores conduzem a diferencas entre as familias que podem auxiliar na explicacdo acerca dos
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motivos para o estresse parental: 1) ndo necessariamente estar associado as caracteristicas da
deficiéncia da crianca; 2) ndo se limitar ao periodo imediatamente posterior ao diagndstico; 3)
afetar em diferentes estagios as decisdes tomadas em relagdo ao membro deficiente (Baxter et
al., 2000).

Ha& que se ressaltar que as familias de criangas com deficiéncia intelectual ou com outras
condicdes, como dificuldades de aprendizagem, podem apresentar maior vulnerabilidade ao
estresse, porém a ocorréncia deste pode ou ndo estar diretamente ligada a presenca dessa
crianca. Destarte, é importante que avaliagdes deste aspecto incluam instrumentos de medidas
de estresse geral, indicando existéncia ou ndo e sintomatologia, como o é o Inventario de
Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) (Lipp, 2000), complementarmente a
instrumentos de avaliacdo do estresse especificamente relacionado a presenca de fatores que
possam causar distarbios no ciclo de vida familiar, tal qual o Questionario de Recursos e
Estresse (QRS-F) (Friedrick, Greenberg, & Crnic, 1983), instrumentos estes descritos adiante.

Além disso, conforme enfatizam Pakenham et al. (2005), o estresse parental pode estar
relacionado com outras variaveis relevantes que ndo apenas a presenca de uma crianga com
deficiéncia. Os autores destacam que 0 ajustamento materno pode apresentar forte ligacdo
com uma primordial caracteristica das criancas, ou seja, 0 comportamento. Nesse sentido,
pode-se cogitar que tambeém as familias de criancas com dificuldade de aprendizagem
estariam mais suscetiveis ao estresse, tendo em vista a conhecida associacdo entre baixo

desempenho escolar e problemas de comportamento (Hinshaw, 1992).

1.5. Comportamento da crianca

A literatura tem mostrado que os problemas de comportamento sdo fatores de impacto
nas familias de criancas com deficiéncia intelectual, e que a severidade desses problemas
contribui para uma variedade de conseqliéncias, dentre as quais se inclui o estresse parental
(Nachshen et al., 2005, Warfield, 2005). Do ponto de vista da analise do comportamento, 0s
problemas de comportamento servem como funcéo social especifica, ja que podem significar
a fuga de uma dada situacdo ou forma de obter a atencdo de determinada pessoa (Carr &
Duran, 1985). Ja de acordo com Muris, Meesters e Van den Berg (2003), estes representam
um dos dominios da Psicopatologia Infantil, e Del Prette e Del Prette (2005) compartilham

dessa concepcdo, afirmando que a literatura da area define os problemas de comportamento
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em dois grupos: internalizantes e externalizantes. O primeiro grupo refere-se aos
comportamentos que sao expressos predominantemente em relacdo ao proprio individuo,
como o retraimento e a timidez, os quais podem reduzir as chances da pessoa se expor as
diversas situacOes de aprendizagem. Os comportamentos externalizantes, por outro lado,
referem-se as reagdes negativas em relagdo as outras pessoas, interferindo, dessa forma, no
ambiente, tais como comportamentos de agressdo fisica e verbal, brigas, discussdes,
delinqiiéncia, mentira, os quais dificultam a aprendizagem de habilidades sociais, e podem
gerar rejeicdo de pares e adultos (Del Prette & Del Prette, 2005; Rosin-Pinola, Del Prette, &
Del Prette, 2007; Szelbracikowski & Dessen, 2007). Os padrdes de pensamento e sentimento,
como atribuicbes hostis e irritabilidade também podem ser incluidos na classe dos
comportamentos externalizantes (Szelbracikowski & Dessen, 2007).

Segundo Butcher et al. (2008), quando os problemas de comportamento acompanham a
deficiéncia, estes podem estar mais fortemente associados ao estresse parental que a
severidade da deficiéncia ou o impacto desta sobre o funcionamento familiar rotineiro. Dessa
forma, o comportamento da crianga pode estar incluido no fator aA do modelo duplo ABCX,
ja que se refere as caracteristicas da crianca e as demandas decorrentes das mesmas (McKenry
& Price, 1994; Xu, 2007).

Com relagdo as criancas com dificuldades de aprendizagem, a literatura indica que o
baixo rendimento académico €, em geral, evidenciado em concomitancia com dificuldades
interpessoais, as quais sao expressas em termos de déficits de habilidades sociais e ocorréncia
de problemas de comportamento (D’Abreu & Marturano, 2010; Del Prette & Del Prette,
2003; Hinshaw, 1992; Marturano & Loureiro, 2003; Rosin-Spinola et al., 2007).

Nesse ambito, Rosin-Spinola et al. (2007) realizaram um estudo com os objetivos de
avaliar e comparar o desempenho social, que englobava as habilidades sociais e os problemas
de comportamento, e o desempenho académico, em trés grupos de alunos: alunos com
deficiéncia intelectual®, alunos com alto rendimento académico e alunos com baixo
rendimento académico, da pré-escola a oitava série. Os professores avaliaram mais
negativamente os alunos com deficiéncia intelectual e com baixo rendimento académico em
comparacdo com os alunos com alto rendimento académico em relacdo aos problemas de
comportamento. Assim, 0s autores sugerem que as dificuldades interpessoais, dentre as quais
incluem-se os problemas de comportamento, ocorrem em concomitancia com a condicao da

deficiéncia intelectual ou dificuldade de aprendizagem, apontando a importancia das

* Os autores empregaram a expressio mental retardation.
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habilidades sociais para o sucesso escolar.

Johnston et al. (2003) realizaram um estudo avaliando fatores associados ao estresse
parental de mées de criangas com Sindrome do X Fragil. Dentre os fatores investigados
estavam os problemas de comportamento das criancas. Os relatos de 75 maes indicaram que
0s problemas comportamentais dos filhos estavam significativamente associados ao estresse
parental.

Com uma proposta similar, isto é, de examinar as relacbes entre problemas de
comportamento das criangas e estresse e apoio em familias de criancas com necessidades
especiais do Canada, Nachshen et al. (2005) recrutaram 100 pais de criancas com diagndstico
de deficiéncia intelectual (autismo, Sindrome de Down, Sindrome do X Fragil) ou que
tivessem sido identificadas pela escola como deficientes, porém sem diagnéstico fechado.
Cada familia participante teve a liberdade de escolher se o respondente dos instrumentos de
medida seria 0 pai ou a mae; assim, a maioria dos participantes constituiu-se de maes (97%).
Os genitores de 43% das criangas com escores clinicamente significativos para problemas de
comportamento indicaram maiores niveis de estresse e menores taxas de bem-estar, apoio
social e servigos escolares centrados na familia quando comparados aos pais das criancas sem
escores clinicamente significativos quanto aquele aspecto (problema comportamental).
Contudo, hd que se ressaltar que esse estudo, apesar de apresentar um alto nimero de
participantes, possui uma lacuna quanto a heterogeneidade das deficiéncias das criangas, 0
que conduz a uma ndo-especificidade da relagdo problema de comportamento-tipo de
necessidade, ou seja, autismo, X Fragil, Down ou uma dificuldade de aprendizagem naqueles
casos sem diagndstico fechado.

Dyson (2003) conduziu um estudo com o intuito de investigar alguns fatores
psicoldgicos da familia, dentre os quais o estresse parental (de pais e de maes), e sua relacdo
com o auto-conceito, a auto-percepcao académica e a competéncia social de 19 criancas com
dificuldades de aprendizagem, em comparacdo ao irmao sem dificuldade de aprendizagem
mais proximo em idade. Os resultados indicaram que, embora as criancas com dificuldades de
aprendizagem tenham apresentado niveis de auto-conceito e auto-percepcdo académica
similares aos dos irmdos, foram classificadas pelos genitores como menos competentes
socialmente e com maiores problemas de comportamento. Adicionalmente, a competéncia
social e os problemas de comportamento das criancas com dificuldades de aprendizagem
estavam associados ao estresse parental, isto é, criancas com dificuldades de aprendizagem
menos competentes socialmente e com mais problemas de comportamento eram aquelas que

tinham pais com maiores niveis de estresse relacionados as dificuldades das criangas.
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Nesse sentido, Hassall e Rose (2005) confirmam que existem evidéncias na literatura de
que os problemas de comportamento de criancas com deficiéncia intelectual parecem
representar um significativo estressor para os pais, além de qualquer outro estressor que possa
vir a emergir da deficiéncia de uma crianga. Pereira-Silva e Dessen (2004) afirmam, ao
apresentarem dados da literatura, que o grau de deficiéncia da crianga pode representar um
fator que contribui para o estresse parental, sobretudo quando associado aos problemas de
comportamento da crianca.

Isso é demonstrado, por exemplo, por Hastings (2002), em sua revisdo da literatura
sobre estresse parental e problemas de comportamento em criangcas com algum tipo de
deficiéncia. O autor cita que pesquisas com delineamento de comparacdo de grupos
demonstraram que o0 estresse nos pais de criancas com deficiéncia que apresentavam
significativo indice de problemas de comportamento foi similar, no que se refere a
intensidade, ao estresse relatado por pais de criangas sem deficiéncia, mas que revelavam
problemas comportamentais. Assim, mesmo quando as habilidades adaptativas e intelectuais
variam entre 0s grupos, o estresse parental tende a ser elevado na presenca de significativos
problemas comportamentais das criancas.

O estudo de Baker et al. (2003) exemplifica isso. Os autores investigaram a relacdo entre
estresse parental e problemas de comportamento em grupos de pais de crian¢as com atraso de
desenvolvimento (sindrome de Down, paralisia cerebral e criancas sem diagndstico
especifico, n=82) e sem atrasos de desenvolvimento (n=123). Os resultados mostraram que 0s
pais do grupo de criancas com atraso relatavam maiores niveis de estresse que 0s pais do
outro grupo, sendo esse nivel positivamente associado aos problemas de comportamento das
criancas.

Por outro lado, Baker et al. (2003) e Xu (2007) sugerem que o estresse parental funciona
no dominio dos fatores de risco da familia, o que pode ser determinante para a emergéncia ou
exacerbacdo de problemas de comportamento das criancas, dado que um pai mais estressado
pode engajar-se em comportamentos de paternidade menos eficazes em promover o
desenvolvimento infantil saudavel, tal como relatado por Gomide, Pinheiro, Sabbag e De
Salvo (2005). Esses autores encontraram mais sintomas de estresse em familias com praticas
parentais predominantemente negativas, em comparacdo a familias com praticas positivas.

Ainda Hastings (2002) propde-se a encorajar pesquisas futuras a ampliarem seus
objetivos no que se refere a questdo de como 0s comportamentos das criancas e o estresse dos
pais podem interagir. Para isso, ele sugere que sejam consideradas variaveis potencialmente

impactantes na interacdo destes dois fatores. O autor coloca, entre outras sugestdes, diversos
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recursos psicoldgicos dentre os quais surge o apoio social, que poderia mediar ou moderar o
impacto das dificuldades apresentadas pelas criangas sobre o bem-estar dos pais. O papel
moderador do apoio social ja foi notado em alguns estudos descritos anteriormente, como
Nachshen et al. (2005), Oelofsen e Richardson (2006) e Pakenham et al. (2005).

1.6. Apoio Social

O apoio social ¢ um dos mais importantes recursos familiares (fator bB do Modelo
ABCX), posto que serve como um protetor contra os efeitos de estressores e promove a
recuperagdo da crise, mantendo a salde fisica e psicoldgica (Butcher et al., 2008; Hassall e
Rose, 2005; McKenry & Price, 1994; Pakenham et al., 2005; Warfield, 2005). Dunst e Leet
(1994) destacam que hd uma vasta literatura indicando que o apoio social exerce forte
influéncia mediadora sobre o bem-estar pessoal e familiar. Turnbull e Turnbull (2001)
afirmam que o apoio social pode proporcionar melhorias na satisfacdo conjugal, nas relacdes
entre pais e filhos e, por conseguinte, em outras relaces familiares, como o relacionamento
fraterno, sobretudo em familias de criangas com necessidades especiais.

E importante ressaltar que ha um vasto campo de discussdo na literatura tratando a
questdo do que é o apoio social e seu impacto sobre as relagdes familiares. Nunes e Aiello
(2008), discorrendo sobre o assunto, indicam que o apoio social tem sido freqlientemente
definido como a assisténcia e a protecdo oferecida a um individuo por pessoas significativas,
como membros da familia, amigos, colegas de trabalho, entre outros.

Andrade e Vaitsman (2002) afirmam que o apoio social € proporcionado pelas redes
sociais e remete a ajuda mdtua. Portanto, a rede social representa a estrutura de um processo
interativo, ao passo que o apoio social é a funcdo. De fato, o conceito de rede traz a tona a
imagem de pontos conectados por fios, resultando numa teia, representando os individuos e 0s
contatos entre si; tal concepcdo permite a analise desse construto a partir das variaveis de
intensidade, tamanho, freqiéncia e qualidade dos contatos (Andrade & Vaitsman, 2002).
Entretanto, € importante destacar a colocacdo de Langford, Bowsher, Maloney, & Lillis
(1997) de que a presenca de uma ampla rede ndo determina maiores taxas de apoio.

Andrade e Vaitsman (2002) enfatizam que ao se referir ao apoio social fornecido pelas
redes, ressaltam-se o0s aspectos positivos das relagdes sociais, como o compartilhar

informacdes e o auxilio em momentos de crise. Este Ultimo aspecto vai ao encontro das
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citagBes anteriores, acerca do carater protetor do apoio social contra os efeitos dos estressores,
bem como promotor de recuperagdo da crise. Assim, o apoio social atuaria, conforme
Andrade e Vaitsman (2002) esclarecem, como amenizador dos efeitos patogénicos do estresse
no organismo, aprimorando a capacidade das pessoas em lidar com situagdes dificeis.

No presente trabalho, as defini¢cdes de apoio social e de recursos empregada sao aquelas
utilizadas por Nunes e Aiello (2008): apoio social refere-se a assisténcia fornecida por outras
pessoas e/ou grupos as criangas e as familias (assisténcia emocional, psicoldgica, fisica,
informacional, instrumental, e material), e que direta ou indiretamente influencia o
comportamento do receptor de tal ajuda; e recursos se referem a reservas fisicas e humanas,
incluindo alimento, abrigo, recursos financeiros, transporte, tempo para estar com a familia e
0s amigos, e cuidados com a salde.

No referido estudo de Nunes e Aiello (2008), foi investigada a interacdo entre irméos
em familias de criancas deficientes intelectuais (Grupo 1) e de adultos com essa deficiéncia
(Grupo 2), analisando se existiam diferencas no relacionamento fraterno quando se
considerava o nivel de apoio social familiar em diferentes dimensdes (apoio de amigos,
familiares e profissionais na educacdo dos filhos, recursos financeiros e de tempo, apoio a
atividade de ser mae ou pai). Os resultados sugeriram que as familias do grupo de criancas
(irmédos com idades entre 10 e 14 anos) recebiam menor nivel de apoio para atividade de ser
mée e ser pai. As autoras notaram que, neste grupo, o irmao com desenvolvimento tipico
desempenhava mais frequentemente o papel de ajudante, e por isso, sugerem que uma vez que
essas familias recebem menos apoio a maternidade/paternidade, acabam por existir maiores
demandas de ajuda requerida pelo filho com deficiéncia; essa demanda, consequentemente,
pode ser suprida pelo irmdo, o que limita o engajamento desse irmdo em atividade de
descontracdo, e pode afetar adversamente o relacionamento fraterno.

Ja Weiss (2002) avaliou, seguindo o modelo Duplo ABCX, os efeitos do apoio social
sobre o nivel de estresse em maes de criancas com desenvolvimento tipico e de criancas com
necessidades especiais. Participaram desse estudo 40 maes de criancas autistas, 40 méaes de
criancas com deficiéncia intelectual e 40 maes de criangas com desenvolvimento tipico. Entre
os resultados, o estudo demonstrou o papel do apoio social em promover melhorias nos
sintomas relacionados ao estresse nos trés grupos, ainda que as maes das criancas autistas
tenham relatado vivenciar efeitos mais negativos de estresse que as maes dos outros dois
grupos.

Favero e Santos (2005), ao realizarem uma revisdo da literatura acerca do autismo

infantil e estresse familiar, detectaram que o prejuizo cognitivo da crianca autista, a gravidade
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dos sintomas e as tendéncias agressivas dos filhos surgiram como fatores ligados ao estresse
parental, sendo que o apoio social, quando percebido pelos pais como mediador desse
estresse, favoreceu um melhor ajustamento familiar. Ainda 0s mesmos autores mencionam
que os estudos pesquisados ofereceram “consisténcia a hipdtese de sobrecarga emocional,
fisica e financeira no cuidado com o portador de necessidades especiais, principalmente nas
mdes dessas criangas” (Favero & Santos, 2005, p. 361).

Para Dunn et al. (2001, citado por Favero & Santos, 2005, p. 364), depressao,
isolamento social e problemas de relacionamento conjugal surgiram como consequéncias
negativas de estilos de enfrentamento diversos em pais e mées de criangas autistas; entretanto,
altos niveis de apoio social corresponderam a menores indices de problemas conjugais.
Portanto, o apoio social e os estilos de enfrentamento funcionaram, no estudo citado, como
moderadores da influéncia dos eventos estressores.

Os dados de Schmidt (2004) conduziram a resultados semelhantes. Este autor investigou
30 mées de criancas autistas e encontrou altos niveis de estresse, porém sem prejuizos em sua
auto-eficacia. Os resultados apontaram que a qualidade do apoio social e as estratégias de
enfrentamento foram mediadores do efeito de estresse materno e dos sentimentos de auto-
eficacia.

Em outro estudo, Smith et al. (2001) sugerem, a partir de seus resultados sobre o
estresse dos genitores de criangas com atrasos de desenvolvimento (moderado a severo), que
fatores como salario, tempo disponivel para interacdo com a crianca e apoio social sao
melhores preditores do estresse parental que aspectos do funcionamento da familia (como
satisfacdo conjugal). As medidas de apoio social e de recursos foram obtidas pelas escalas de
Dunst, Jenkins e Trivette (1994) e Dunst e Leet (1994).

Cherubini et al. (2008), ao investigarem o estresse de 15 mdes de criangas com
Sindrome do X Fragil em comparagdo com mdes de criangas com Sindrome de Down (n=15)
e maes de criancas com desenvolvimento tipico (n=15), encontraram resultados distintos, pois
estes ndo revelaram diferenca significativa entre pais e maes do grupo das criangas com X
Fragil e, tampouco entre 0s trés grupos investigados. As autoras sugerem que isso pode ter
ocorrido em funcdo do tamanho pequeno da amostra ou de outros fatores que possam ter
amenizado o estresse, tal como a existéncia de suporte familiar e profissional nos dois grupos
de familias de criancas com necessidades especiais. De fato, as mdes dos grupos citados
referiram ter obtido apoio de seus maridos e familiares nos cuidados de seus filhos.

Keller e Honig (2004) interessaram-se por estudar, entre outros aspectos, as diferencas

no estresse e na percepcao de apoio social de 30 casais de pais e maes de familias de criancas
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com algum tipo de deficiéncia ou com dificuldade de aprendizagem. A idade média das
criancas era de 10 anos. Os resultados indicaram que o estresse materno estava relacionado as
demandas e necessidades de cuidados da crianca, e 0 estresse paterno a aceitacdo da crianca.
Como néo houve diferencas na percepcao de apoio social de pais e mées, 0s autores sugerem
que, nesse caso, 0 apoio social ndo acarretou efeitos diretos sobre o estresse dos genitores.
Entretanto, eles destacam que, a partir da perspectiva sistémica, o apoio social seria um fator
protetivo em se tratando do estresse relacionado as demandas de cuidado para as mées e de
aceitagdo da crianga para 0s pais.

A associagdo entre estresse e apoio social também foi investigado por Matsukura,
Marturano, Oishi e Borasche (2007), em 37 maes de criangcas com necessidades especiais
(criangas com transtornos no desenvolvimento neuro-motor ou cognitivo-perceptivo ou sem
diagnostico definido, com queixas relacionadas a aprendizagem/comportamento), e 38 maes
de criancas com desenvolvimento tipico. Neste estudo ndo foram encontradas diferencas no
nivel de estresse, ja que as maes de ambos 0S grupos apresentaram-se estressadas, situadas na
mesma fase, qual seja, a de resisténcia. Os resultados do apoio social indicaram que as maes
do grupo de familias de criangas com necessidades especiais relataram um menor nimero de
pessoas suportivas que as mées do grupo oposto. Contudo, os indices de satisfacdo com o
apoio social foram negativamente associados ao estresse relatado pelas mdes em ambos os
grupos.

Em outro estudo, Dyson (1997) também analisou o estresse de 30 pares de pais e maes
de criancas com necessidades especiais (deficiéncia intelectual, fisica e sensorial, dificuldades
de aprendizagem e de linguagem, e atrasos de desenvolvimento), em comparacdo a 32 pares
de pais e maes de criangas com desenvolvimento tipico. A investigacdo abordou as diferencas
entre 0S grupos e entre pais e maes em relacdo ao nivel de estresse, e a associacdo entre o
estresse parental e a percepcdo de apoio social familiar. O QRS-F (Friedrick et al., 1983) foi
empregado para a medida de percepcdo de estresse e recursos em relacdo ao membro com
necessidades especiais, e na avaliacdo do apoio social da familia utilizou-se a escala de Dunst
et al. (1994). A pesquisadora concluiu que os pais e as maes de criancas com necessidades
especiais ndo diferiam entre si em relacdo ao estresse parental. Contudo, os resultados
indicaram que o estresse relatado por esses genitores foi maior que aquele relatado pelos pais
e mdes de criangas com desenvolvimento tipico; entretanto, a percep¢do de apoio social foi
igual para ambos 0s grupos analisados. A partir disso, a autora sugere que a quantidade de
apoio social, por si s6, pode ndo ser suficiente para influenciar o estresse familiar relacionado

a presenca de uma crianga com necessidades especiais. Por isso, ela afirma que o apoio social
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deve ser examinado mais cuidadosamente, a fim de determinar o que constituiria apoio
efetivo as familias, isto é, quais aspectos do apoio social seriam de fato relevantes para as
mesmas.

Todavia, os estudos de Dyson (1997) e de Keller e Honig (2004) apresentam um
possivel viés quanto a amostra escolhida: no grupo de pais de crian¢as com necessidades
especiais, ambos os estudos incluiam criangas com diversos tipos de deficiéncia (intelectual,
fisica e sensorial) e criancas com dificuldades de aprendizagem. Isso pode representar
amostras enviesadas, posto que os grupos eram internamente heterogéneos e, portanto, ha a
possibilidade de diferencas no nivel de demanda exigida no cuidado de tais criancas, o que
resultaria em diferengas no nivel de estresse vivenciado (Pereira-Silva & Dessen, 2004).

Além disso, o estudo de Keller e Honig (2004) contou apenas com o grupo de pais de
criangas com necessidades especiais. Anos antes, Dyson (1996) ja apontava ao final de sua
investigacdo do estresse parental em familias de criangas com dificuldades de aprendizagem,
para a necessidade de pesquisas incluindo um grupo de comparacdo formado por familias de
criangas com desenvolvimento tipico.

Ja o trabalho de Matsukura et al. (2007) englobou um grupo-controle e um grupo
formado por mées de criancas com distintos tipos de necessidades especiais, incluindo aquelas
com queixas de aprendizagem. Apesar disso, ndo houve diferencas no nivel de estresse entre
0s grupos, que diferiram apenas quanto ao apoio social, resultado este oposto ao de Dyson
(1997). Nesse sentido, talvez seja relevante citar que este foi um estudo conduzido com uma
amostra da populacéo brasileira, diferentemente dos outros citados, 0s quais ocorreram nos
E.U.A., ou seja, um pais desenvolvido. Assim, outros estudos brasileiros sdo necessarios para

investigar essa questéo.

1.7. Percepcdo do impacto da crianca na familia: VVariaveis relevantes

Xu (2007) esclarece que todos os fatores envolvidos na adaptacdo familiar interagem
entre si, conduzindo as maneiras de lidar com a situacdo vivenciada. Destaca ainda que esse
enfrentamento sera determinado pelo significado que é atribuido a crise (fator xX), ao
acumulo de estressores e demandas (fator aA) e aos recursos disponiveis e criados para lidar
com os estressores (fator bB). Tal significado refere-se as percepcdes (fator cC) da situacdo de

modo geral ou nos seus aspectos especificos, que vao contribuir, entdo, para a analise da



20

adaptacédo familiar, segundo o modelo Duplo ABCX (McCubbin & Paterson, 1983).

O Questionario de Reservas e Estresse (Friedrick et al., 1983), conforme ja descrito
(Dyson, 1997), é um instrumento que possibilita a investigacdo da percepcdo do evento
estressor representado pela presenca de uma crianca com deficiéncia e as demandas
originadas por tal estressor. Nesse caso, 0 instrumento avalia o impacto familiar da presenca
da crianca e suas demandas.

Além da percep¢do da situacdo e dos fatores envolvidos, o0 modelo Duplo ABCX
também remete ao tempo envolvido na adaptacdo familiar aos estressores presenciados,
conforme o exposto anteriormente. Nesse sentido, Baker et al. (2003) sugerem que para o
melhor entendimento da associacdo entre estresse e problemas de comportamento, por
exemplo, futuras pesquisas poderiam focalizar a estabilidade de tais variaveis. 1sso porque, ao
longo do tempo, o efeito dos problemas de comportamento das criangas pode ser maior para
alguns individuos, dependendo da presenca de fatores de protecdo (como o apoio social
recebido e percebido), que, entdo, devem também ser avaliados. Essa afirmagdo sobre a
mudanca ao longo do tempo apdia a sugestdo de alguns estudos (Keller & Honig, 2004;
Hastings, 2003; Lecavalier et al., 2006) de que sejam conduzidas investigacdes longitudinais,
que ajudariam a demonstrar tal estabilidade no decorrer do tempo.

Adicionalmente, Hastings (2002) discorre que os problemas de comportamento das
criancas sao identificados como um fator causal do estresse parental. Ainda 0 mesmo autor
cita que a associacdo entre as duas variaveis é somente um dos critérios exigidos para
demonstrar causalidade. Segundo ele, apesar de haver uma ampla gama de critérios discutidos
na literatura, ha um acordo geral em relacdo a dois outros fatores: 1) que a associacdo seja
demonstrada como ndo-espdria, e 2) que a precedéncia temporal possa ser estabelecida.
Assim, Hastings (2002) enfatiza a relevancia de demonstrar-se que 0s problemas de
comportamento das criangas estdo associados ao estresse parental e ndo a outras variaveis da
crianca (como as habilidades adaptativas) ou dos pais (0 apoio social, por exemplo). Portanto,
0 autor indica a necessidade de estudos que fornecam dados prospectivos 0s quais sejam
capazes de evidenciar que os problemas comportamentais predizem o estresse parental ao
longo do tempo.

Dessa maneira, ao analisar o quadro descrito anteriormente, parece necessaria a
conducdo de estudos longitudinais, que avaliem aspectos da familia e dos individuos, em
grupos distintos e homogéneos de criancas com algum tipo de deficiéncia e criangas com
dificuldades de aprendizagem, considerando as diferencas de demandas apresentadas por

essas criangas. Essa proposta é apoiada pelas proposicdes de Hassall e Rose (2005) e de
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Saloviita et al. (2003), de que a maneira como 0s pais se adaptam a experiéncia de cuidado a
uma crianga com necessidades especiais €, geralmente, dependente de uma ampla gama de
variaveis tipicamente conceituadas segundo um modelo multivariado de analise, como o € o
modelo Duplo ABCX.

Ainda Saloviita et al. (2003) observam que o modelo Duplo ABCX trata a familia como
uma unidade, fundamentando-se na perspectiva sistémica, e a maioria das variaveis tem sido
tipicamente operacionalizada e medida sobre uma base individual, focalizando
prioritariamente as mées, sobretudo em funcao de se tratar, na maioria dos casos, da principal
cuidadora, conforme citado anteriormente neste estudo.

Assim, com base no que foi exposto, 0 presente estudo teve como objetivo principal
investigar o estresse parental e sua associagdo com componentes do Modelo Duplo ABCX de
adaptacdo familiar, em grupos de familias de criancas com deficiéncia intelectual, com
dificuldades de aprendizagem e com desenvolvimento tipico, focalizando as mées das
criangas em cada grupo. Para isso, pretendeu-se: 1) comparar 0 estresse materno, a percepcao
de apoio social familiar, a percep¢do do impacto causado pela presenca de uma crianga na
familia e 0 comportamento das criangas, entre grupos de familias de criancas com deficiéncia
intelectual, de criancas com dificuldades de aprendizagem e de criangas com desenvolvimento
tipico; 2) identificar associacOes entre estresse parental e as variaveis do ajustamento familiar
nos grupos; 3) investigar a estabilidade dessas variaveis nos grupos com medidas de follow-
up. Para isso, foi empregado o delineamento longitudinal de comparacéo de grupos.

E importante destacar que, neste estudo, os componentes do Modelo Duplo ABCX
incluidos foram: os estressores relacionados com a crianca (presenca de deficiéncia intelectual
ou de dificuldades de aprendizagem, e problemas de comportamento - fator aA); o apoio
social e os recursos disponiveis as familias (fator bB); a percepc¢édo do impacto da presenca de
um membro deficiente na familia (cC); e o nivel de estresse materno (fator xX). N&o havia a
pretensdo de testar as predicdes propostas por este modelo; buscou-se apenas a realizacdo de
uma andlise do estresse parental nas familias citadas, em relagdo aos componentes apontados
pelo modelo.

O interesse no estudo do estresse materno em grupos distintos de familias de criancas
com deficiéncia intelectual, com dificuldades de aprendizagem e com desenvolvimento tipico
(grupo-controle) fundamenta-se na concep¢do de que a crise nas familias de criancas com
deficiéncia intelectual inicia-se, geralmente, na época do nascimento ou em um curto periodo
depois. J& as familias de criangas com dificuldades de aprendizagem, que por essa situacdo

vivenciam um histérico de fracasso escolar, enfrentam a crise somente ap6s a entrada da
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crianca na escola.

As hipoteses aventadas foram que o estresse parental seria maior no grupo em que fosse
constatada maior incidéncia de problemas de comportamento infantil e menor disponibilidade
de apoio social a familia. Adicionalmente, levantou-se a hipédtese de que o grupo das familias
de criancas com deficiéncia intelectual apresentaria maiores niveis de estresse materno,
decorrente das demandas da deficiéncia do filho.

Portanto, para que tais hipoteses fossem exploradas, o presente estudo empregou um
grupo-controle, incluindo criangas com desenvolvimento tipico, com medidas de follow-up
das variaveis de interesse em intervalo minimo de oito meses, periodo esse fundamentado em
estudos prévios (Baker, Blacher, & Olsson, 2005; Baker et al., 2003), nos quais 0s
investigadores aplicaram os instrumentos em trés momentos num periodo delimitado de 18

meses.
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2. METODO

2.1. Participantes

Participaram deste estudo 90 mées ou cuidadoras® de criancas em idade escolar, sendo
que os critérios de selecdo foram: a crianga-alvo deveria ter idade entre nove e 12 anos e a
mae ou cuidadora deveria residir junto com a referida crianca ha mais de cinco anos. Tais
participantes foram divididas em trés grupos:

» GRUPO DI: constituido de 30 maes/cuidadoras de familias de criangcas com
deficiéncia intelectual (19 meninos e 11 meninas), alunas de trés instituicdes de atendimento a
criangas, jovens e adultos com necessidades especiais (APAES), das cidades de Rio Claro,
Cordeiropolis e Limeira, no interior do estado de S&o Paulo (Apéndice A). Este grupo foi
formado por 29 médes, das quais 23 eram de familias biparentais e seis de familias
monoparentais (trés maes solteiras, duas separadas e uma viava), e uma cuidadora (avd) de
familia biparental. Estas familias possuiam trés filhos em media (variando de um a nove).

» GRUPO DA: com 30 maes/cuidadoras de familias de criancas com dificuldades de
aprendizagem (17 meninos e 13 meninas), que frequentam escolas da rede regular de ensino —
trés escolas municipais de educagdo fundamental (de 12 a 4° série) e quatro escolas estaduais
(de 5% a 82 série) — da cidade de Rio Claro. Este grupo foi formado por 28 mées, das quais 24
eram de familias biparentais e quatro de familias monoparentais, e duas cuidadoras (uma avé
e uma amiga da genitora) de familia biparental. Estas familias possuiam 2,3 filhos em média
(variando de um a quatro).

» GRUPO DT: formado por 30 maes/cuidadoras de familias de criancas com
desenvolvimento tipico (11 meninos e 19 meninas), sem queixas quanto ao desempenho
académico, alunas de escolas da rede regular de ensino — trés escolas municipais de educacéo
fundamental (de 12 a 4@ série) e quatro escolas estaduais (de 5% a 82 série) — da cidade de Rio

Claro. Este grupo foi formado por 30 méaes, das quais 27 eram de familias biparentais e trés de

® A pesquisa foi concebida, inicialmente, para investigar o estresse parental junto aos pais e as mées das criangas.
Contudo, a adesdo dos genitores masculinos foi baixa; das 90 familias participantes, apenas 15 contaram com a
participacdo do pai. Essa situagdo inviabilizou a realizacdo de comparac@es de grupo envolvendo dados do pai,
pelo que apenas as maes foram mantidas na amostra final do estudo. Os pais que tinham concordado em
participar foram informados de que ndo seriam chamados para o seguimento previsto no termo de consentimento
livre e esclarecido.
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familias monoparentais (maes divorciadas). Estas familias possuiam dois filhos em media
(variando de um a quatro).

Os grupos DA e DT foram formados mediante a combinagdo de dois procedimentos —
avaliacdo direta por meio de teste objetivo e julgamento do professor. Além das
maes/cuidadoras, as criancas-alvo também foram participantes, e as professoras das mesmas
desempenharam o papel de informantes, ja que forneceram informag6es sobre o desempenho
académico das criancas, conforme descrito adiante, na se¢do de Procedimentos preliminares
de pesquisa.

A Tabela 1 apresenta a descricdo sdcio-demografica dos grupos de participantes. Os
grupos sdo semelhantes® quanto 4 idade da crianga (X?=0,61; p=0,74; teste Kruskal-Wallis) e
o sexo das criancas (X?=4,63; p=0,09). O grupo DI apresenta maior niimero de filhos que 0s
grupos DA e DT (X?=9,73; p<0,01).

2.2. Local, Materiais e Instrumentos

O estudo foi conduzido nas escolas e nas instituicdes que as criancas freqiientam, com
autorizacdo prévia dos 6rgédos e pessoas responsaveis. Os materiais utilizados foram caneta e
papel para anotacdo dos dados. Para a caracterizagcdo dos participantes, foram empregados 0s
seguintes instrumentos: a Entrevista Inicial (Williams & Aiello, 2001), que forneceu dados de
identificacdo e caracterizacdo das familias, e o Critério de Classificacdo Econdmica Brasil’,
que fornece informacdes sobre a situacdo econdmica da familia.

A fim de definir os participantes dos grupos DA e DT foram empregados alguns
instrumentos: para a avaliacdo do desempenho académico das criancas foi utilizado o Teste de
Desempenho Escolar (TDE) (Stein, 1994), que € um instrumento psicométrico que busca
oferecer de forma objetiva uma avaliacdo das capacidades fundamentais para o desempenho
escolar, mais especificamente da escrita, aritmética e leitura, possibilitando a avaliacdo de
escolares de 1% a 62 séries do ensino fundamental; complementarmente ao TDE as professoras
foram solicitadas a preencher uma folha de avaliacdo dos alunos, onde constavam 0s nomes
de todos os estudantes da sala, devendo indicar o grau de dificuldade de aprendizagem que

cada aluno apresentava (muita, pouca ou nenhuma — Apéndice B).

® Os grupos foram comparados por meio de testes ndo paramétricos, por se tratar de distribuic8es ndo normais.
" Fonte: www.abep.org
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Tabela 1 - Variaveis sécio-demograficas expressas em freqiiéncias distribuidas entre os grupos

Grupos Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variavel (n=30) (n=30) (n=30)
Escolaridade (anos)
la4 11 2 6
5a8 9 7 9
9all 7 15 12
12a15 3 6 3
Estado Civil
Casada 14 22 25
Solteira 3 0 1
Divorciada 2 3 2
Vilva 1 0 0
Em unido consensual 10 5 1

Situacdo Econdmica (Classe/Renda Média)

B1 (R$ 2804,00) 0 1

B2 (R$ 1669,00) 2 8 2

C (R$ 927,00) 18 15 20

D (R$ 424,00) 10 6 8
NUmero de filhos

1 5 9 6

2a3 14 20 21

4a5 10 1 3

6a9 1 0 0
Sexo da Crianga

Meninos 19 11 17

Meninas 11 19 13
Idade da Crianca (anos)

9 11 13 14

10 7 8 6

11 4 4 0

12 8 5 10

Nota: Grupo DI — maes de criangas com deficiéncia intelectual; Grupo DA — médes de criangas com dificuldades
de aprendizagem; Grupo DT — mées de criangas com desenvolvimento tipico.

O teste das Matrizes Progressivas Coloridas de Raven — Escala Especial (Angelini,
Alves, Custddio, Duarte, & Duarte, 1999), é um teste de inteligéncia ndo verbal, destinado a
avaliar em detalhe os processos intelectuais de criancas de 5 a 11 anos, bem como deficientes
intelectuais e pessoas idosas, e foi aplicado nas criancas participantes dos grupos DA e DT,
com o intuito de excluir eventuais casos de deficiéncia intelectual. Inicialmente foi proposto
que esse teste fosse aplicado também as criangas do grupo DI; entretanto, a partir de

discussbes com as responsaveis pelas instituicdes frequentadas pelas referidas criancas,
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decidiu-se pela ndo aplicacéo, devido ao fato de ja existir o diagndstico fechado de deficiéncia

intelectual, a partir de avaliacdes especificas realizadas por equipes especializadas nas

instituices de atendimento.
Para a coleta de dados, as maes/cuidadoras responderam aos seguintes instrumentos:
A) Avaliacdo do estresse materno:

1. Inventério de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) (Lipp, 2000), que visa
identificar a presenca de sintomas de estresse, 0s tipos de sintomas existentes (somatico
ou psicoldgico), e a fase em que se apresentam, fornecendo medidas objetivas desse
quadro. E um instrumento de facil aplicacdo, ndo exigindo que o respondente seja
alfabetizado, pois os itens podem ser lidos para a pessoa. No total, o ISSL inclui 37
itens de natureza somatica e 19 de natureza psicoldgica, sendo 0s sintomas muitas vezes
repetidos, diferindo quanto a intensidade e seriedade. E composto de trés quadros que se
referem as quatro fases do estresse, e 0s sintomas listados sdo tipicos de cada fase:

» Quadro 1: é composto de 12 sintomas fisicos e trés psicologicos, e o respondente
assinala os sintomas que tenha experimentado nas Ultimas 24 horas, referindo-se a
primeira fase do estresse, ou seja, fase do alerta;

» Quadro 2: € composto de dez sintomas fisicos e cinco psicologicos, e devem ser
indicados 0s sintomas experimentados na ultima semana, sendo possivel o
diagnostico das fases 2 ou 3 (resisténcia e quase exaustdo, respectivamente),
dependendo da frequéncia de sintomas listados nesse quadro;

» Quadro 3: é composto de 12 sintomas fisicos e 11 psicologicos, especificando os
sintomas experimentados no Gltimo més, indicando a Ultima fase do estresse, a de
exaustao.

A correcdo do inventario é realizada de acordo com as trés tabelas de correcdo, que se

relacionam a presenca de sintomas significativos de estresse, as fases do estresse e ao tipo

de sintomatologia. Assim, quanto maior a pontuacdo, maior a probabilidade de alcancar-
se 0 critério de sintomas significativos indicativos de estresse e mais avancada a fase

deste, de acordo com a autora. O coeficiente de confiabilidade do inventario é de 0,91

(Lipp, 2000).

B) Avaliacdo da percepcdo do impacto da crianca:

1. Versdo traduzida® do Questionario de Reservas e Estresse na forma resumida (QRS-F,

Questionnaire on Resources and Stress — Friedrick et al., 1983), instrumento de auto-

& A responsavel pela tradugdo autorizou o emprego do instrumento no presente estudo.
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relato que avalia o impacto que a crianga com necessidades especiais ocasiona nos
diversos membros da familia; por se tratar de uma versdo previamente traduzida, foi
solicitada e obtida autorizacdo da tradutora para o emprego do instrumento no presente
estudo. Constitui-se de 52 itens com afirmacfes que devem ser assinaladas como
verdadeiras ou falsas, e as lacunas nos itens devem ser preenchidas com o nome da
crianca-alvo. O questionario em sua versdo original tem consisténcia interna de 0,76 e
indice de fidedignidade igual a 0,95 (Friedrick et al., 1983). Os itens sdo agrupados em
quatro fatores:

» Fator 1 — Problemas para os Pais e Familia: 20 itens sobre a percep¢do dos
problemas que a presenca de uma crianga com necessidades especiais acarreta para
si, para outros membros da familia ou para a familia como um todo, por exemplo,
“Outros membros da familia deixam de fazer coisas por causa de ”?

» Fator 2 — Pessimismo sobre o futuro: 11 itens relacionados ao pessimismo imediato
e futuro sobre a perspectiva de essa crianca alcancar auto-suficiéncia, por exemplo,
“Eu me preocupo com 0 que acontecera a quando eu nao puder cuidar
dele/dela”.

» Fator 3 — Dificuldades de comunica¢do/Comportamentais: 15 itens com afirmacoes
acerca da percepcdo das dificuldades de comunicacdo ou comportamentais
apresentadas pela crianga, por exemplo, “Eu me sinto tenso sempre que levo

em publico”.

> Fator 4 - LimitacGes Fisicas: 6 itens sobre a percepcdo das limitacOes fisicas e
limitacGes nas habilidades de auto-cuidado da crianga, por exemplo pode
andar sem ajuda”.

Trata-se de uma medida geral de adaptacdo e enfrentamento, por referir-se tanto ao

impacto negativo como ao impacto positivo da crianca na familia. As respostas dos

participantes foram consideradas a partir da porcentagem que estaria de acordo com o

crivo de correcdo em cada fator, indicado pelos autores, e pontuacbes mais altas

presumivelmente indicaram um maior nivel de estresse, gerado pela menor adaptacéo e

enfrentamento da mée, neste caso, ao atraso de desenvolvimento da crianca.

C) Avaliacdo do apoio social:

1. Versdo traduzida da Escala de Apoio da Familia (Family Support Scale) (Dunst et al.,
1994), composta por 18 itens, com medidas de auto-relato designadas a avaliar em que
grau recursos potenciais de apoio tém sido Uteis, isto é, suportivos as familias, em termos

de cuidado e educagdo dos filhos. Tais recursos potenciais de apoio referem-se a
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individuos (marido/esposa, pais, amigos, profissionais) e grupos (igreja, escola). O
cuidador ¢ solicitado a indicar o qudo colaboradora cada uma das pessoas ou grupo de
pessoas citadas nos itens tem sido para ele em termos de educacéo e cuidados para 0s
filhos, no periodo dos ultimos 6 meses. A classificagdo € indicada numa escala do tipo
Likert, variando de 1 a 5 pontos (nunca colabora, algumas vezes colabora, geralmente
colabora, colabora muito e colabora extremamente). Se alguma das fontes de apoio
indicadas ndo estiver disponivel para a familia durante o referido periodo, a resposta
indicada deve ser ndo disponivel (ND). Além disso, o cuidador é orientado a indicar outras
pessoas ou grupos que ndo estejam apresentados na escala, se considerar necessario. Com
base nos resultados com familias de criancas com necessidades especiais ou em risco para
0 desenvolvimento (Dunst, Trivette, & Hamby, 1994), a escala em sua versao original tem
consisténcia interna de 0,77 e indice de fidedignidade igual a 0,75 pelo método das
metades. A fidedignidade teste-reteste com intervalo de um més é 0,91 para o escore total
da escala. A analise dos fatores produziu cinco fatores:

» Fator | — Membros Informais da Familia: “Meus amigos”, “Os amigos do meu
marido/companheiro”.

» Fator Il — Apoio do Marido/Esposa ou Companheiro(a): “Meu marido/companheiro”,
“Os parentes mais proximos de meu marido/companheiro”.

» Fator Il — Organizagdes Sociais: “Grupos sociais ou clubes”, “Grupos de pais”.

» Fator IV — Membros Formais da Familia: “Meus pais”, “Meus parentes mais
proximos”.

» Fator V — Servigos Profissionais: “Ajuda de profissionais (assistentes sociais,
terapeutas, professores, agentes comunitarios, etc.)”, “Os médicos de minha familia
ou de meus filhos”.

Para a analise dos dados calcula-se o escore total da escala somando-se 0s pontos,
sendo que pontuacdes mais altas indicam maior nivel de apoio da familia. O escore
total minimo é 18 e 0 méaximo 90.

2. Versdo traduzida da Escala de Recursos da Familia (Family Resource Scale) (Dunst &
Leet, 1994), constituida de 29 itens que medem a adequacdo de recursos que tém sido
identificados como principais componentes do suporte intrafamiliar e extrafamiliar. O
cuidador deve indicar o quanto cada um dos recursos citados nos itens estdo adequados
para atender as necessidades da familia, desde o inicio até o fim de um més. A
classificacdo é feita numa escala do tipo Likert, que varia de 1 a 5 pontos (nunca

adequado, raramente adequado, algumas vezes adequado, geralmente adequado e sempre
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adequado). Para aqueles itens que ndo se aplicam aquela familia, indica-se a resposta ndo
se aplica (NA). De acordo com um estudo com mées de criancas em idade escolar (Dunst
& Leet, 1994), a escala em sua versdo original tem consisténcia interna de 0,92, a
fidedignidade pelo método das metades é 0,95 e a fidedignidade teste-reteste com
intervalo de dois a trés meses é 0,52 para o escore total da escala. A analise dos fatores
produziu oito fatores:

» Fator | — Crescimento/Suporte: itens que incluem a disponibilidade de tempo para
crescimento pessoal, relacionamentos interpessoais, e dinheiro para diversos tipos de
recursos, por exemplo, “Tempo para atividades sociais”, “Tempo para vocé mesmo”,
“Dinheiro para ser guardado™.

» Fator Il — Salde/Necessidade: itens que avaliam o dinheiro disponivel para
alimentacéo, abrigo, utilidades, dividas, cuidados médicos e dentarios, por exemplo,
“Dinheiro para comprar o necessario”, “Assisténcia odontoldgica para sua familia”,
“Dinheiro para pagar as contas mensais”.

» Fator Il — Necessidades Fisicas: itens incluindo adequacdo de alimentacéo,
vestudrio, e transporte, tais como “Roupas suficientes para sua familia”, “Alimentos
para duas refeicdes por dia”.

» Fator IV — Abrigo: incluindo adequacdo de moradia, ventilacdo e saneamento basico,
por exemplo, “Casa ou apartamento”, “Ventilagao para sua casa ou apartamento”.

» Fator V — Suporte Intrafamiliar: refere-se ao tempo para estar com os filhos e com a
familia, como os itens “Tempo para estar com seu(s) filho(s)”, “Tempo para sua
familia estar unida”.

» Fator VI — Comunicacdo/Emprego: inclui a disponibilidade de telefone, transporte e
formas de assisténcia, tais como, “Assisténcia publica (SUS, INSS)”, “Bom emprego
para vocé ou seu companheiro”, “Telefone proprio ou acesso a um telefone”.

» Fator VII — Cuidado com as Criancgas: inclui os itens “Creche ou escola para seu(s)
filho(s)”, e “Dinheiro para comprar equipamentos ou suprimentos especiais para seu
filho”.

» Fator VIII — Recursos Pessoais: com os itens “Tempo suficiente para dormir
/descansar” e “Bom emprego para vocé ou seu companheiro”.

Para a andlise dos dados sdo somados os pontos indicados para cada item,
constituindo o escore total, sendo que pontuacGes mais elevadas indicam maiores

niveis de adequacao dos recursos. O escore total minimo é 29 e 0 maximo 145.
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3. Versdo traduzida da Escala de Apoio de Familiares e Amigos a Maternidade/Paternidade
(Parenting Support from Family and Friends — Bonds, Gondoli, Sturge-Apple, & Salem,
2002), com 38 itens que avaliam o apoio a maternidade/paternidade que o cuidador recebe
de familiares (ndo incluindo o cdnjuge) e amigos. Também é uma escala do tipo Likert,
variando de 1 a 4 pontos (discorda com certeza, discorda, concorda, e concorda com
certeza). A consisténcia interna da escala em sua verséo original é de 0,94 (Bonds et al.,
2002). Os itens sdo divididos em quatro subescalas:

> Apoio prético - envolve a ajuda pratica, como conseguir dinheiro emprestado ou ajuda em
tarefas domesticas, por exemplo, “Meus amigos pegariam meu filho na escola se eu
solicitasse a eles”, “Os membros de minha familia me emprestariam R$ 100 seu eu
solicitasse para cuidar de meu filho”.

» Apoio informacional — descreve a ajuda na resolucdo de problemas, como receber um
bom conselho sobre um problema, por exemplo, “Eu consigo boas idéias de meus amigos
sobre maternidade/paternidade”, “Os membros de minha familia oferecem bons conselhos
sobre como eu deveria colocar limites para meu filho”.

» Apoio a estima — refere-se ao sentimento de ser valorizado pelos outros, por exemplo, “Os
meus amigos diriam que estou fazendo um bom trabalho como mée/pai”, “Os membros de
minha familia expressam confianga em mim como mae/pai”.

» Apoio para desabafos — diz respeito ao fato de ter alguém com quem desabafar, por
exemplo, “Eu tenho amigos a quem posso recorrer quando tenho problemas com
maternidade/paternidade sem me sentir estranho mais tarde”, “Eu posso falar abertamente
com os membros de minha familia sobre problemas de maternidade/paternidade”.

Alguns itens possuem escore reverso, e cada subescala possui um escore parcial, e a soma
destes indica o escore total, sendo que escores maiores revelam maiores niveis desta
categoria de apoio. O escore total minimo é 38 e 0 maximo 152.

Tais escalas de avaliagdo do apoio social foram submetidas a analise de juizes no estudo
de Nunes e Aiello (2008), que permitiu a adaptacao de alguns itens a realidade brasileira, bem
como a validacao aparente dos instrumentos.

D) Avaliacdo do comportamento da crianca:

1. Versdo traduzida do Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ, Strengths and
Difficulties Questionnaire) (Fleitlich, Cortdzar, & Goodman, 2000), que mede o
ajustamento comportamental da crianca, a partir da descricdo de caracteristicas positivas e
negativas da crianga ou adolescente. Esse questionario inclui 25 itens, distribuidos em

cinco subescalas, com cinco itens cada uma:
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» Problemas emocionais - por exemplo: “Tem muitas preocupagdes, muitas vezes parece
preocupado com tudo”.

> Problemas de comportamento - por exemplo: “Frequentemente tem acessos de raiva ou
crises de birra”.

» Hiperatividade - por exemplo: “Esta sempre agitado, balangando as pernas ou mexendo as
maos”.

» Problemas com os colegas - por exemplo: “Em geral, é querido por outras criangas”.

» Comportamento pré-social - por exemplo: “Tem consideracdo pelos sentimentos de outras
pessoas”.

Os itens sdo classificados em uma escala de trés pontos (falso=0, mais ou menos

verdadeiro=1, verdadeiro=2). Os escores das subescalas sdo calculados pela soma do escore

de cada item, depois da recodificacdo dos itens reversos. Altas pontuacdes da subescala de

comportamento pré-social refletem capacidades, enquanto que maiores pontuagdes nas outras

quatro escalas revelam dificuldades, sendo tal escore calculado pela soma das pontuagGes nas

subescalas de problemas emocionais, problemas de comportamento, problemas com os

colegas e hiperatividade (variando de 0 a 40). E composto também de um suplemento de

impacto que avalia 0 comprometimento causado pelos sintomas, porém neste estudo ndo foi

empregado.

2.3. Procedimento

2.3.1. Procedimentos preliminares da pesquisa

Inicialmente o projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da FFCLRP-
USP, que concedeu aprovacdo para a realizacdo do estudo (Anexo A), permitindo, assim, 0
inicio dos trabalhos de pesquisa.

O recrutamento dos participantes do grupo DI foi realizado em trés instituicbes de
atendimento a criancas, jovens e adultos com necessidades especiais, nas cidades de Rio
Claro, Cordeir6polis e Limeira, na regido central do estado de Sdo Paulo. A pesquisadora

responsavel enviou uma solicitagdo de autorizacdo (Apéndice C) para realizar o levantamento
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nos prontuérios dos alunos, visando buscar aqueles que atendiam aos critérios estabelecidos
para participagdo na pesquisa.

Concomitantemente, o recrutamento dos participantes do grupo DA e do grupo DT foi
realizado em sete escolas da rede publica de ensino da cidade de Rio Claro, sendo 3
municipais e 4 estaduais. Na referida cidade, as escolas de ensino fundamental de 12 a 42
séries s80 municipais, e as escolas de 5% a 82 séries estaduais. Considerando o critério de
recrutamento referente a idade (nove a 12 anos), englobaram-se, entdo, criangas da 32 série a
62 série. Em vista disso, foi necessaria a autorizagdo da Secretaria Municipal de Educacdo de
Rio Claro, bem como da Diretoria de Ensino da Regido de Limeira, da qual as escolas
estaduais de Rio Claro fazem parte (Apéndices D e E). Com isso, foram entdo enviadas as
solicitacBes de autorizacdo as escolas (Apéndice F), junto as quais o recrutamento dos alunos
participantes havia sido permitido pelas respectivas diretorias responsaveis.

A maneira pela qual as familias foram convidadas foi decidida em acordo entre a
pesquisadora e as coordenadoras das escolas/instituicbes participantes. Assim, em duas
escolas foi enviado um convite para os pais, informando sobre a realizagdo da pesquisa
(Apéndice G); as familias que tivessem interesse deveriam preencher os dados solicitados e
devolver para a escola, que se encarregou de entregar a pesquisadora. Nas cinco escolas
restantes, as coordenadoras permitiram a presenca da pesquisadora nas reunidoes bimestrais
com os pais, ocasifes nas quais estes foram informados do projeto e convidados a participar;
foi enviado convite previamente, conforme demonstrado no Apéndice H, no qual as familias
que se interessassem pela pesquisa, mas que, eventualmente, ndo pudessem comparecer nas
referidas reunibes, deveriam indicar o contato pelo qual poderiam ser encontradas pela
pesquisadora. E importante destacar que todas as escolas permitiram que a pesquisadora
utilizasse o logotipo de cada uma na confeccdo dos bilhetes, demonstrando aos pais a real
parceria entre a escola e a pesquisadora.

Nas instituicdes especializadas, o procedimento foi o mesmo, com um fator adicional,
isto é, as coordenadoras realizaram o levantamento das criangas que se enquadravam nos
critérios estabelecidos, restringindo o convite a tais familias. Assim, em uma delas a
coordenadora enviou bilhete com prévias informacgdes do trabalho e data/horario para que 0s
pais fossem receber os esclarecimentos da pesquisadora e manifestar seu interesse em
participar (Apéndice I).

Na segunda entidade, a coordenacao encarregou-se de agendar 0s horarios com os pais,

individualmente, repassando tais agendamentos para a pesquisadora. Finalmente, na ultima
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instituicdo, a coordenacdo forneceu nomes e contatos das potenciais familias participantes, e a
pesquisadora foi a responsavel pelo agendamento diretamente com as familias.

Vale destacar que uma das escolas da rede regular envolveu-se profundamente com os
trabalhos de pesquisa, demonstrando rigorosa parceria. Isso ficou evidente nas vérias
tentativas de acesso aos pais que aquela coordenacdo realizou em nome da pesquisadora, além
daqueles contatos ja descritos anteriormente. Assim, a escola encarregou-se, em diversas
ocasides, de convidar os pais, mesmo na auséncia da pesquisadora, que era informada
posteriormente dos novos participantes recrutados.

Dessa forma, todas as familias receberam uma explicacdo inicial acerca do trabalho,
seja por bilhete informativo ou encontro com a pesquisadora responsavel. Tais encontros
foram sempre realizados nas escolas/instituicGes participantes.

Concluido o contato inicial com as familias, foi entregue o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Apéndice J) as mées/cuidadoras que decidiram pela participacdo na
pesquisa. Por este termo, as responsaveis foram informadas acerca dos objetivos do trabalho,
declarando estar cientes de todos os procedimentos e autorizando a participagdo do(a) filho(a).

Os professores das escolas envolvidas também tomaram conhecimento dos objetivos da
pesquisa, e foram previamente informados que colaborariam, se assim o quisessem,
fornecendo dados acerca dos alunos de suas salas, 0 que complementaria os dados dos testes

de desempenho académico, possibilitando a formacdo dos grupos.

2.3.2. Aplicacdo dos instrumentos — Maes/Cuidadoras

Todas as mées/cuidadoras responderam individualmente aos instrumentos de medida de
estresse (Escala de Stress de Lipp), da percepcdo do impacto da crianca (QRS-F), de apoio
social (Escala de Apoio da Familia, Escala de Recursos da Familia, Escala de Apoio a
Maternidade/Paternidade) e comportamento dos filhos (SDQ), no formato de entrevistas
realizadas pela pesquisadora, ou seja, os itens das escalas eram lidos e as mées deveriam
fornecer as respostas.

Assim, algumas mdaes participantes dos grupos DA e DT preferiram ja no primeiro
encontro responder aos questionamentos acerca de identificacdo, caracterizacdo e situacao
econdmica da familia, bem como permitiram a aplicagdo dos instrumentos de avaliacéo,

autorizando a pesquisadora a conduzir posteriormente as testagens (Raven e TDE) com 0s
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filhos. Nessa condicdo, a pesquisadora comprometia-se a comunicar as maes por meio de
bilhete informativo (Apéndice K) quando tivesse realizado os testes com as criangas.

Outras mées optaram por aguardar a aplicacdo do Raven e do TDE nas criancas, para
entdo responderem as escalas de avaliacdo. No caso das mdes/cuidadoras do grupo DI
(criancas com deficiéncia intelectual) as referidas escalas foram aplicadas ja no primeiro
encontro, haja visto que ndo haveria aplicacao de testes aos seus filhos.

Assim, foi possivel realizar o preenchimento das escalas de avaliagdo em um Unico
encontro, pois apesar de se tratar de diversas escalas, sdo todas de facil e rapida aplicacdo. Por
outro lado, é relevante enfatizar que a pesquisadora enfrentou dificuldades com relacdo a
presenca das mdes nas datas e horéarios agendados para a mencionada aplicacdo dos
instrumentos. E possivel afirmar que em 60% dos casos houve a necessidade de
reagendamento da entrevista.

Além disso, ocorreu desisténcia de 16 familias advindas das escolas regulares, que
haviam concordado em participar, mas que no momento de realizar 0 agendamento com a
pesquisadora informaram a desisténcia, por motivo de falta de tempo na maioria dos casos.
Nessas situacdes, a pesquisadora ofereceu a possibilidade de realizacdo das entrevistas na
propria residéncia, caso fosse autorizada pelos participantes, na tentativa de facilitar o acesso

as familias; entretanto, nao obteve éxito em nenhum dos casos.

2.3.3. Aplicacgdo dos instrumentos — Criancgas

Concomitantemente a aplicacdo das escalas de avaliagdo das mées/cuidadoras, as
criangas que potencialmente comporiam o grupo DA (com dificuldades de aprendizagem) e o
grupo DT (sem queixas) foram submetidas a aplicacdo do TDE e do Raven. Tais aplicac6es
ocorreram na propria escola das criancas, no horario de aula. As mées foram informadas
previamente de que este seria 0 procedimento. Assim, a pesquisadora retirava a crianca da
sala de aula, em horario sugerido pela professora, ou seja, em momentos em gue a auséncia da
crianca ndo acarretasse prejuizos para a mesma. Essas sessdes de aplicacdo dos instrumentos
duraram de 20 a 30 minutos, sendo este 0 prazo maximo de permanéncia fora da aula. Caso a
crianca ndo tivesse terminado de responder aos instrumentos de avaliacdo, a sessdo era
interrompida aos 30 minutos, e em dia posterior era concluida, nas mesmas condicGes

narradas anteriormente. De modo geral, foram necessarias duas sessbes para as referidas
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testagens. As respostas das criangas aos testes foram analisadas de acordo com a padronizagéo
de cada um, e os resultados foram disponibilizados as familias em encontros previamente

marcados. Os resultados desses testes conduziram a formacdo dos grupos DA e DT.

2.3.4. Avaliagao das professoras

Antes da aplicacdo dos instrumentos de avaliagdo as criancas, as professoras
preencheram a folha de avaliacdo dos alunos, indicando o grau de dificuldade de
aprendizagem (muita, pouca ou nenhuma) que cada aluno apresentava, conforme ja citado.
Houve o cuidado de proceder essa solicitacdo antes de os alunos passarem pela avaliagéo da
pesquisadora, com intuito de ndo influenciar as respostas das professoras, o que poderia

ocorrer caso elas soubessem antecipadamente quem eram as possiveis criangas participantes.

2.3.5. Composi¢do dos grupos

Para formar os grupos DA e DT, a classificacdo dos professores do ensino regular foi
analisada de forma a complementar o resultado do TDE (Stein, 1994). Assim, o grupo DA
(grupo com dificuldade de aprendizagem) foi composto de criangas com baixo desempenho
no TDE e indicadas como criangas com muita ou pouca dificuldade de aprendizagem pela
professora; e o grupo DT (grupo com desenvolvimento tipico) foi formado por criancas
indicadas pela professora com nenhuma dificuldade de aprendizagem e com satisfatorio
desempenho no TDE.

Ou seja, os alunos que obtiveram classificacdo inferior nas tabelas por série escolar
foram incluidos no grupo DA (dificuldades de aprendizagem), desde que a avaliacdo do
professor fosse concordante. Do mesmo modo, foram incluidos no grupo DT aqueles alunos
com classificacdo média ou superior no TDE e avaliados pelo professor como ndo tendo
dificuldade de aprendizagem. Alunos das escolas regulares avaliados pelo Raven com
classificacdo intelectualmente deficiente foram excluidos da amostra.

Mediante esse procedimento, foi necessario avaliar 67 criangas para compor os dois

grupos, dentre as quais uma foi excluida ja a partir da classificacgdo no Raven



36

(intelectualmente deficiente®). Na composicdo do grupo DT, todas as criancas com
classificagdo meédia ou superior no TDE foram também avaliadas pelo professor como ndo
apresentando dificuldade de aprendizagem. Do total de 36 criangcas com classificacdo inferior
no TDE, 30 foram indicadas como apresentando muita ou pouca dificuldade de aprendizagem
pelo professor, constituindo, assim, o grupo DA.

2.3.6. Follow-up

Apobs um intervalo de 8 a 12 meses decorrido a partir da aplicacdo dos instrumentos, as
mées/cuidadoras foram novamente contatadas, conforme haviam sido informadas quando dos
esclarecimentos acerca do estudo, para a reaplicacdo das escalas de estresse (Escala de Stress
de Lipp), da percepcdo do impacto da crianca (QRS-F), de apoio social (Escala de Apoio da
Familia, Escala de Recursos da Familia, Escala de Apoio a Maternidade/Paternidade) e
comportamento dos filhos (SDQ).

Nessa fase, a pesquisadora enfrentou dificuldades quanto ao contato, ja que diversas
criancas haviam mudado de escola e suas familias ndo possuiam mais o telefone
anteriormente informado. Além disso, outras familias ndo aceitaram participar da segunda
aplicacdo, ou concordaram, porém nao compareceram ao encontro marcado com a
pesquisadora. Em vista disso, estabeleceu-se como critério para considerar como desistentes
aquelas familias que ndo compareceram a trés encontros consecutivos agendados. Sendo
assim, no follow-up os grupos configuraram-se da seguinte maneira:

» GRUPO DI: constituido de 25 maes de familias de criancas com deficiéncia
intelectual — trés familias ndo aceitaram participar novamente e duas ndo compareceram em
trés encontros consecutivos;

» GRUPO DA: composto por 17 maes de criancas com dificuldades de aprendizagem
— cinco mées ndo aceitaram, seis ndo compareceram e duas ndo foram encontradas.

» GRUPO DT: formado por 14 médes de criancas com desenvolvimento tipico — seis
ndo aceitaram, cinco ndo compareceram em trés encontros consecutivos, duas familias

mudaram de cidade e trés ndo foram encontradas.

° N4o foi realizado nenhum tipo de encaminhamento pela pesquisadora nesse caso, devido ao fato de ter sido
informada apds a avaliacdo de que a referida crianca j& recebia atendimento especializado.
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As maes que participaram da segunda aplicacéo dos instrumentos passaram pelo mesmo
procedimento, ou seja, 0s encontros foram previamente agendados, realizados
individualmente e na prépria escola ou instituicdo do(a) filho(a). Nos casos em que a crianga
tinha mudado de escola, foi solicitado que a mde comparecesse na antiga escola, onde havia
sido realizada a primeira aplicacéo das escalas.

2.4, Analise dos Dados

As variaveis do ajustamento familiar referentes a apoio social e recursos, apoio de
familiares e amigos, estresse materno, comportamento da crianca, e percepc¢ao do impacto da
crianca sobre a familia foram submetidas ao Teste de Normalidade a fim de verificar o tipo de
distribuicdo das referidas variaveis. A partir disso, o teste paramétrico de analise de variancia
(ANOVA) foi utilizado para as comparacGes das variaveis com distribuicdo normal, com post
hoc de Bonferroni. As variaveis com distribuicdo ndo-normal foram submetidas ao teste nédo-
paramétrico de Kruskal-Wallis. Neste caso, as comparacdes post hoc foram feitas de acordo
com o procedimento recomendado por Maroco (2007, p. 234), mediante ANOVA sobre as
variaveis ranqueadas, pelo método LSD de Fisher. Comparacgdes das variaveis categoricas de
presenca/auséncia de estresse e sintomatologia entre os grupos foram realizadas a partir do
teste qui quadrado. As associacdes entre 0 estresse materno e as variaveis de ajustamento
familiar nos grupos, bem como a correlagdo das variaveis entre a 12 e a 22 aplicacdo, foram
investigadas a partir do coeficiente de correlacdo de Spearman. Para verificacdo de possiveis
diferencas de perfil entre maes que desistiram da 22 aplicacdo e mdes que ndo desistiram, 0s
dados destas obtidos na 12 aplicacdo foram submetidos ao teste ndo-paramétrico U de Mann-
Whitney.
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3. RESULTADOS

3.1. Comparacdes das variaveis entre 0s grupos

Essas andlises foram feitas sobre os dados obtidos na primeira fase de coleta.

3.1.1. Estresse

O estresse foi analisado de acordo com a ocorréncia ou ndo ocorréncia dessa variavel de
ajustamento materno, a fase do estresse das maes com presenca dessa variavel e o tipo de
sintoma predominantemente manifestado — somatico ou psicologico — que indica a area de
maior vulnerabilidade da pessoa. Os resultados, apresentados na Tabela 2, indicaram que nédo
houve diferenca significativa entre 0s grupos quanto a presenca ou auséncia de estresse
(p=0,37). Contudo, nota-se a ocorréncia de estresse aumentada nos trés grupos, ja que o

namero de participantes com diagndstico de estresse situou-se acima de 50% da amostra em

cada grupo.
Tabela 2 — NUmero de mées com estresse e sem estresse nos grupos
Variavel

Grupos

Com Estresse 23
Grupo DI Sem Estresse 7
(n=30)
Grupo DA Com Estresse 18
(n=30) Sem Estresse 12
Grupo DT Com Estresse 21
(n=30) Sem Estresse 9
x? 1,972

Nota: Grupo DI — mées de criangcas com deficiéncia intelectual; Grupo DA — mdes de criancas com dificuldades de
aprendizagem; Grupo DT — mdes de criangas com desenvolvimento tipico.
2Variavel ndo normal, resultado do Teste qui quadrado.
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Na Tabela 3 € possivel verificar que a maioria (praticamente 50%) das maes que

apresentam estresse encontra-se na fase de resisténcia, ou seja, quando o organismo entra em

acdo para impedir o desgaste total de energia, resistindo aos estressores na tentativa

inconsciente de restabelecer o equilibrio interior, prevalecendo uma sensacdo de desgaste

generalizado e dificuldades com a memdria (Lipp, 2000). Vale salientar que ndo foi possivel

aplicar o Teste do qui quadrado nessa andlise, ja que 0 mesmo ndo é adequado para amostras

nas quais a freqiiéncia minima esperada seja menor que 5.

Tabela 3 — Numero de maes sem estresse e com estresse nas fases de alerta, resisténcia, quase

exaustdo e exaustao, nos grupos

Fase do Grupo DI Grupo DA Grupo DT Total
Estresse (n=30) (n=30) (n=30)

Sem estresse 7 12 9 28
Alerta 2 1 0 3
Resisténcia 16 12 16 44
Quase
Exaustdo 4 3 3 10
Exaustao 1 2 2 5

Com relacdo ao tipo de sintoma predominante (Tabela 4), os resultados mostraram que

ndo foi registrada diferenca significativa entre os grupos (p=0,45); a par com esse resultado,

observa-se que entre as participantes com estresse confirmado (n=62), a maioria (n=48)

manifesta sintomas psicologicos.
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Tabela 4 — Tipo de sintomatologia predominante nas méaes com estresse, n0s grupos
Sintoma do Estresse

Grupos

Somatico 7
Grupo DI Psicoldgico 16
(n=30)
Grupo DA Somatico 4
(n=30) Psicoldgico 14
Grupo DT Somatico 3
(n=30) Psicolégico 18
v 3,71°

#Variavel ndo normal, resultado do Teste qui quadrado.

3.1.2. Apoio Social

A Tabela 5 mostra os resultados obtidos pela Escala de Apoio da Familia referentes ao
nivel de colaboracéo recebido de individuos (marido, pais, amigos, profissionais) e de grupos
(igreja, escola) em termos de cuidado e educacdo do filho. Conforme é possivel observar, ndo
houve diferencas significativas entre os grupos quanto a média do escore total; contudo,
considerando que o escore total maximo da escala que avaliou o apoio social recebido de
individuos e grupos é 90, notam-se baixos escores meédios em todos 0s grupos em relacdo ao
valor definido, percebendo-se, assim, um baixo nivel de apoio social relatado pelas mées de
todos 0s grupos.

Além disso, constata-se diferenca significativa quanto a colaboracao recebida do marido
ou companheiro, sendo que as maes do grupo de criancas com desenvolvimento tipico
relataram maior nivel do referido apoio do que as mées das criancas com deficiéncia
intelectual.

Outra diferenca observada refere-se ao apoio recebido de organizacGes sociais, como
clubes, grupos de pais e escola. Em relacdo a essa modalidade de apoio, o relato das mées do
grupo de criancas com deficiéncia intelectual indicou maiores niveis em comparacdo as maes

dos grupos DA e DT.



Tabela 5 — Escala de Apoio da Familia: média, desvio-padrdo e comparacéo entre 0s grupos

Grupos

Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variavel (n=30) (n=30) (n=30) F oy Tes;eos"“

Média (dp) Média (dp) Média (dp)
Membros
informais da 12,27 (3,95) 11,50 (4,59) 11,63 (4,62) 0,38" -
familia
Marido ou b*
companheiro 5,43 (3,52) 7,03 (3,21) 7,73(3,11) 7,12 GDT>GDI
Organizac0es

. b GDI>GDA

sociais 6,30 (2,69) 4,73 (1,62) 5,23 (1,52) 5,98 GDISGDT
Membros
formais da b
familia 4,63 (2,86) 4,40 (2,63) 4,73 (2,62) 0,16 -
Servicos
profissionais 7,07 (2,74) 5,93 (2,64) 5,53(2,45) 5,83° -
Escore Total 34,63 (7,12) 33,73 (7,13) 35,17 (8,46) 0,27¢ -

*p<0,05.

2 Variavel normal, resultado da ANOVA.

b \ariavel ndo normal, resultado do Teste Kruskal-Wallis.

No que se refere aos resultados da Escala de Recursos da Familia (Tabela 6),
relacionados a adequacdo dos recursos fisicos e humanos requeridos para atender as
necessidades da familia no periodo delimitado de um més, observa-se que ndo houve
diferencas quanto ao escore total da escala nos grupos. Porém, houve diferenca na subescala
de suporte intrafamiliar, sendo que as maes das criancas com deficiéncia intelectual relataram
maior indice quando comparadas as maes das criancas com desenvolvimento tipico; portanto,
aquelas dispdem de maior tempo para estar com os filhos e com a familia do que estas. Por

outro lado, as maes das criangas com DI obtiveram menores escores do que as maes das

criancas com DT quanto ao tempo disponivel para descansar/dormir (recursos pessoais).
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Tabela 6 — Escala de Recursos da Familia: média, desvio-padrdo e comparacao entre 0s grupos

Grupos
_ Grupo DA Grupo DT

Variavel Grupo DI (n=30) (n=30) (n=30) F Tes;eosost

Média (dp) Média (dp) Média (dp)
Crescimento/ b
Suporte 32,27 (6,43) 35,37 (9,37) 33,30 (7,26) 3,17 -
Satde 50,30 (7,03) 51,63 (7,41) 52,23 (4,75) 1,00 -
Necessidades  2340(358)  2467(512)  2447(387) 285 .

isicas

Abrigo 13,97 (1,45) 14,40 (0,81) 14,50 (0,86) 2,42° -
Suporte 9,67 (0,99) 9,17 (1,53) 8,70 (1,53)  844°*  GDI>GDT
Intrafamiliar
Comunicacéo/ b GDT>GDI
Emprego 14,77 (5,08) 1757 (359) ~ 1820(264) 849 0 7 o
Cuidado com b
as Criancas 7,13 (1,81) 7,83 (1,53) 7,73 (1,55) 2,49 -
Recursos 7,47 (2,06) 8,07 (2,02) 883 (155 7,53  GDT>GDI
Pessoais
Escore Total 108,07 (12,15)  113,63(13,43) 111,13(12,26)  1,46° -

*p<0,05.
& Variavel normal, resultado da ANOVA.
® \ariavel ndo normal, resultado do Teste Kruskal-Wallis.

Adicionalmente, as maes de criancas com deficiéncia intelectual apresentaram relatos de
menor adequacdo de recursos ligados a comunicacdo/emprego em comparacdo as maes dos
grupos DA e DT, ou seja, assisténcia publica (SUS, INSS), emprego, meio de transporte e
telefone séo recursos que estdo menos adequados segundo o relato das mées de criangas com
DI.
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Com relagdo ao apoio a maternidade recebido de familiares e amigos, observa-se

também que ndo houve diferencas significativas nos escores médios entre 0S grupos,

conforme constatado na Tabela 7. Contudo, foi observada uma diferenga significativa

(p=0,05) na subescala de Apoio para Desabafos, sendo o escore médio do grupo das maes de

criancas com desenvolvimento tipico maior em comparagdo aos grupos DI e DA.

Tabela 7 — Escala de Apoio de Familiares e Amigos a Maternidade/Paternidade: média, desvio-padréo
e comparacao entre 0S grupos

Grupos

Apoio a Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Maternidade/ (n=30) (n=30) (n=30) e Tes;eo'ZOSt
Paternidade

Média (dp) Média (dp) Média (dp)
Apoio Pratico 24,83 (7,41) 29,93 (9,56) 26,13 (6,19) 4,06° -
Apoio 38,60 (12,2) 32,80 (12,70) 33,90 (11,09)  4,52° -
Informacional
Apoio a Estima 32,77 (5,19) 30,47 (5,20) 31,13 (7,01) 2,91° -
Apoio para a* GDT > GDI
Desabafos 16,20 (6,62) 16,10 (6,35) 19,20 (5,59) 5,98 GDT > GDA
Escore Total 112,40 (21,83) 106,30 (28,07) 113,37 (22,04)  1,22° -

*p<0,05.

@ Variavel ndo normal, resultado do Teste Kruskal-Wallis.

3.1.3. Comportamento da crianca
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Na Tabela 8 estdo apresentados os resultados quanto ao ajustamento comportamental
das criancas, avaliado pelo SDQ. Verificaram-se diferencas significativas nas varidveis de
hiperatividade (p=0,015) e de problemas com colegas (p=0,001) entre 0s grupos.

Assim, as mées de criangas com dificuldades de aprendizagem (grupo DA)
apresentaram maior ocorréncia de relatos quanto a hiperatividade dos filhos do que as maes
de criangcas com desenvolvimento tipico (grupo DT). Ja as mées de criancas com deficiéncia
intelectual (grupo DI) indicaram em maior grau problemas com colegas apresentados pelos

filhos quando comparadas as maes do grupo DA e do grupo DT.

Tabela 8 — Comportamento da crianca (SDQ): média, desvio-padrdo e comparagao entre 0S grupos

Grupos

Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variével (n=30) (n=30) (n=30) Frp o TR RO

Média (dp) Média (dp) Média (dp)
Hiperatividade 5,27 (3,47) 6,23 (2,83) 3,87 (2,78) 8,39" GDA>GDT
Problemas de a
Comportamento 2,47 (1,99) 2,70 (2,26) 1,87 (2,06) 2,88 -
Problemas com a* GDI>GDA
Colegas 3,63 (2,12) 1,70 (1,60) 2,43 (1,61) 14,54 GDI>GDT
Problemas 2,17 (1,93) 3,13 (2,52) 3,10 (2,36) 2,49° ;
Emocionais ’ ’ ’ ’ ’ ’ ’
Comportamento a
Pr6-Social 7,53 (2,50) 7,60 (2,26) 8,77 (1,38) 4,97 -
Escore Total 13,53 (5,94) 13,77 (4,20) 11,27 (6,03) 1,91° -

*p<0,05.

& Variavel ndo normal, resultado do Teste Kruskal-Wallis.
b \ariavel normal, resultado da ANOVA.
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Na comparagdo entre 0s grupos quanto a percepcao do impacto causado pela presenca

de uma crianca na familia, foram observadas diferencas significativas em quase todas as

variaveis investigadas (Tabela 9), segundo os dados obtidos pelo QRS-F. Dessa maneira, 0s

resultados indicaram maior pessimismo (p=0,02) sobre o futuro nas maes das criangas com

dificuldades de aprendizagem (grupo DA) em comparagdo com as maes dos demais grupos.

Em contrapartida, a percepcdo de dificuldades de comunicacdo ou comportamentais

apresentadas pelo filho (p=0,02), assim como a percepcao das limitacdes fisicas da crianca

(p<0,0001) foram maiores entre as maes de criancas com deficiéncia intelectual, quando

comparadas as maes do grupo DA e as maes do grupo DT.

Tabela 9 — Percepcdo do impacto da crianca sobre a familia (QRS-F): média, desvio-padrdo e
comparagao entre 0s grupos

Grupos
Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variavel (n=30) (n=30) (n=30) X TeS;eoEOSt
Meédia (dp) Média (dp) Meédia (dp)
Problemasparaospaise 57 306y 430 (212)  337(232)  3.26°
familia -
Pessimismo sobre o a* GDA>GDI
futuro 3,47 (1,73) 4,17 (1,05) 3,00 (1,25) 12,71 GDA>GDT
Dificuldades de
comunicacéo/ 4,57 (3,17) 2,47 (1,10) 2,53 (1,695) 12,16" gg::ggl
Comportamentais
. ar GDI>GDT
Limitagdes Fisicas 0,90 (1,12) 0,17 (0,37) 013(0,34) 16,58 GDI>GDA
Escore Total a* GDI>GDT
13,30 (7,56) 11,10 (3,03) 9,03 (3,93) 9,10 GDASGDT

*p <0,05.

@ Variavel ndo normal, resultado do Teste Kruskal-Wallis.
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Observou-se também diferenca significativa (p=0,011) quanto ao escore total no
questionério de avaliacdo da percepcdo do impacto da crianca sobre a familia. Com relag¢éo a
iss0, 0 escore médio total apresentado pelas maes de criangas com desenvolvimento tipico foi

menor do que o escore médio total do grupo DI e do grupo DA.

3.2 Correlagdo entre o estresse materno e as variaveis do ajustamento familiar

As correlagdes foram feitas entre o estresse vivenciado pelas mées e as medidas do
ajustamento familiar avaliadas, nos trés grupos estudados. Foram utilizados os escores de
todas as participantes (n = 90), obtidos na primeira fase de coleta de dados, divididos em cada

grupo de interesse.

3.2.1. Estresse x Apoio Social

Na Tabela 10 encontram-se os resultados referentes as correlacdes entre o estresse
materno e o nivel de colaboracdo recebido de individuos e grupos, obtido pela Escala de
Apoio da Familia.

Nota-se que houve correlacdo entre o0 estresse e 0 apoio recebido apenas no grupo das
mées de criancas com dificuldades de aprendizagem, nas subescalas referentes a organizacdes
sociais (clubes, grupos de pais e escola) e servicos profissionais (médicos, assistentes sociais,
agéncias de saude publica e saide mental, por exemplo) no nivel de significancia de 5%, bem
como no escore total da escala para p<0,01. Nestes casos a correlacdo foi negativa, embora de

pequena magnitude (inferior a 0,50).
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Tabela 10 - Correlacdo entre as variaveis da Escala de Apoio da Familia e o estresse experienciado
pelas maes nos grupos

Estresse
Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variaveis de Apoio da Familia (n=30) (n=30) (n=30)
Membros informais da familia 0,24 0,10 018
. . 0,13 -0,12 -0,20
Marido ou companheiro
- - 0,27 -0,37* -0,08
Organizac@es sociais
Membros formais da familia 0,13 0,15 0,06
Servigos profissionais 0,27 0,37 0,18
Escore Total 0,14 -0,47** -0,17

Nota: rho de Spearman.
* p<0,05; ** p<0,01.

Em relacdo aos resultados obtidos pela Escala de Recursos da Familia (Tabela 11),
constata-se que houve correlacdo negativa para os trés grupos quanto as variaveis de
crescimento/suporte, ou seja, relacionadas ao tempo disponivel para atividades de lazer e de
auto-cuidados (como tempo para atividades sociais e para manter a forma), ao tempo
disponivel para estar com o marido/companheiro, bem como as variaveis relacionadas aos
recursos financeiros, como dinheiro para comprar o0 necessario e para ser guardado.

No grupo das mdes de criancas com deficiéncia intelectual (grupo DI) observa-se
correlacdo negativa entre o estresse e as variaveis referidas como abrigo, isto €, a adequacéo
da residéncia, sua ventilacdo e saneamento basico. Ja os resultados do grupo das maes de
criancas com dificuldades de aprendizagem (grupo DA) indicam correlacdo negativa na
subescala referente as variaveis de salde, tais como assisténcia médica e odontoldgica,
dinheiro para comprar equipamentos ou suprimentos especiais para o filho, roupas suficientes

para a familia, entre outras.
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Tabela 11 - Correlacdo entre as variaveis da Escala de Recursos da Familia e o0 estresse experienciado
pelas maes nos grupos.

Estresse
Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variaveis de Recursos da Familia (n=30) (n=30) (n=30)
Crescimento/ Suporte -0,40 -0.49 -0,59
. 0,07 -0,51** -0,29
Saude
Necessidades Fisicas -0.20 -0,12 -0,38
Abrigo -0,63*** 0,05 0,03
Suporte Intrafamiliar -0,08 -0,10 -0,46
. 0,05 -0,12 -0,15
Comunicagdo/Emprego
. . -0,01 -0,17 0,03
Cuidado com as criancgas
Recursos Pessoais -0,04 -0,11 -0,31
Escore Total -0,26 -0,44%* -0,68%**

Nota: rho de Spearman.
* p<0,05; **p<0,01; *** p<0,0001

Ja os resultados do grupo de mées de criangcas com desenvolvimento tipico (grupo DT)
demonstram correlacdo negativa entre o estresse materno e as subsescalas de necessidades
fisicas e de suporte intrafamiliar. Assim, quanto menor a adequacdo de recursos referentes a
tempo para estar com o marido/companheiro, tempo para si mesma, alimentos para duas
refeicbes ao dia (necessidades fisicas), bem como tempo para estar com os filhos e com a
familia (suporte intrafamiliar), maior o estresse relatado.

Além disso, foi observada correlacdo negativa quanto ao escore total da Escala de
Recursos nos grupos de criancas com dificuldades de aprendizagem e de criancas com
desenvolvimento tipico, com maior indice de correlacdo neste Gltimo grupo (DT).

Finalmente, na Tabela 12 encontram-se os resultados da correlacdo entre o estresse e as
variaveis de apoio a maternidade/paternidade relatadas pelas maes. E possivel observar que

houve correlagdo apenas no grupo das mées de criangas com dificuldades de aprendizagem,
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referente a subescala de apoio a estima, sendo essa negativa e de baixa magnitude (inferior a
0,50). Tal subescala menciona itens que envolvem o sentimento de ser valorizado pelos

outros.

Tabela 12 - Correlagdo entre as variaveis da Escala de Apoio a Maternidade/Paternidade e o estresse
experienciado pelas mées nos grupos

Estresse

Grupo Grupo Grupo

Dl DA DT
Variaveis de Apoio a Maternidade (n=30) (n=30) (n=30)
Apoio Prético 0,06 -0,26 -0,31
Apoio Informacional 0,01 -0,14 -0,09
Apoio a Estima 0,01 -0,43* 0,07
Apoio para Desabafos 0,03 -0,07 -0,02
Escore Total 0,12 -0,23 -0,12

Nota: rho de Spearman.
* p<0,05.

3.2.2. Estresse x Comportamento da crianca

Os resultados das associacOes entre estresse materno e problemas de comportamento
podem ser observados na Tabela 13. Nota-se que os resultados do grupo de mées de criancas
com deficiéncia intelectual (grupo DI) e de mdes de criancas com desenvolvimento tipico
(grupo DT) indicaram correlacdo positiva entre o estresse materno vivenciado e as
caracteristicas de hiperatividade do filho, com p=0,018 para o grupo DI e p=0,023 para o
grupo DT.

Por outro lado, o grupo de maes de criangas com dificuldades de aprendizagem (grupo
DA) apresentou resultados de correlacdo positiva entre o estresse materno e os itens referentes

a problemas com colegas. Quanto ao escore total do instrumento que avaliou o
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comportamento das criangas (SDQ), houve correlagdo deste com o estresse apenas no grupo
de mées de criancas com deficiéncia intelectual (p=0,022).

Tabela 13 — Correlagdes entre o comportamento da crianca (SDQ) e o estresse experienciado pelas
maes nos grupos

Estresse
Grupo Grupo Grupo
Dl DA DT
Variaveis de ajustamento comportamental (n=30) (n=30) (n=30)
Hiperatividade 0,43* 0,09 0,41*
Problemas de Comportamento 0,32 -0,11 0,003
Problemas com Colegas 0,12 0,46* 0,27
Problemas Emocionais 0,05 0,12 0,2
Comportamento Pro-Social -0,12 0,06 0,16
Escore Total 0,42* 0,34 0,32

Nota: rho de Spearman.
* p<0,05.

3.2.3. Estresse x Percepcéo do impacto familiar da crianca

A Tabela 14 apresenta os resultados das associacfes entre 0 estresse materno
experimentado e a percepcdo do impacto gerado pela crianca no sistema familiar. As analises
indicaram correlacdo positiva, ainda que baixa ou moderada, em todos 0s grupos entre o
estresse e a subescala referente a problemas para os pais e familia, com p=0,003 para o grupo
DI, p=0,035 para o grupo DA e p= 0,023 para o grupo DT.

Nessa analise, é possivel constatar que para o escore total do QRS-F, ndo houve
correlacdo com o estresse materno apenas no grupo das maes de criangas com deficiéncia
intelectual (grupo DI), ocorrendo correlagcdo positiva para os grupos DA e DT, ainda que de

baixa magnitude.
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Tabela 14 — Correlagdo entre as variaveis de percep¢do do impacto da crianga sobre a familia (QRS-F)
e 0 estresse experienciado pelas maes nos grupos

Estresse
Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Variaveis de percepc¢ao do impacto da crianca (n=30) (n=30) (n=30)
Problemas para os pais e familia 0,52** 0,39* 0,41*
Pessimismo sobre o futuro 0,05 0,28 0,32
Dificuldades de comunicagdo/comportamental 0,21 0,26 0,23
Limitacdes Fisicas 0,07 0,12 0,22
Escore Total 0,34 0,47** 0,47**

Nota: rho de Spearman.
* p<0,05; ** p<0,01.

3.3. Estabilidade das variaveis nos grupos

A estabilidade das varidveis ao longo do tempo foi avaliada em cada grupo por meio
do célculo de correlagéo entre as medidas obtidas na primeira avaliagcdo e no follow-up, apos

oito a 12 meses.

3.3.1. Estresse

Observa-se na Tabela 15 alta correlacdo nos resultados de estresse entre a 1% e a 22
aplicacdo do instrumento nos trés grupos de médes investigados, sendo o maior indice de

correlacdo observado no grupo de maes de criancas com dificuldades de aprendizagem.
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Tabela 15 — Estabilidade do estresse materno entre a 12 e a 22 avaliagdo nos grupos

Médias
1% avaliacdo 22 avaliacéo Correlagéo
Estresse
Grupo DI 1,67 1,52 0,83*
Grupo DA 1,40 141 1,00*
Grupo DT 1,63 1,43 0,93*

Nota: rho de Spearman, n=30 para os trés grupos na 12 aplicacdo e n=25 (Grupo DI), n=17 (Grupo DA) e n=14 (Grupo DT) na 22
aplicacéo.
*p<0,0001

3.3.2. Apoio Social

As tabelas 16, 17 e 18 indicam os resultados da correlagéo entre a 12 e a 22 aplicagdo nos
dados de apoio social obtidos pela Escala de Apoio da Familia nos trés grupos (DI, DA e DT,
respectivamente). Assim, observam-se altos indices de correlagcdo em todas as subescalas nos

grupos, sendo todas superiores a 0,90.

Tabela 16 — Estabilidade das variaveis da Escala de Apoio da Familia entre a 1% e a 2% aplicac¢do no
grupo de maes de criangas com deficiéncia intelectual — grupo DI

Médias
12 avaliacdo 2% avaliacdo Correlacéo
Variaveis (n=30) (n=25)
Membros informais da familia 12,27 12,56 0,99*
Marido ou companheiro 5,43 5,76 0,99*
- ~ - . *
Organizag0es sociais 6,30 6,36 0,98
Membros formais da familia 463 4,4 0,95*
. s «
Servigos profissionais 7.07 7,36 0,91
Escore Total 34,63 35,76 1,00*

Nota: rho de Spearman.
*p<0,0001
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Tabela 17 — Estabilidade das varidveis da Escala de Apoio da Familia entre a 12 e a 2% aplica¢do no
grupo de maes de criancas com dificuldades de aprendizagem — grupo DA

Médias
1% avaliagdo 22 avaliacéo Correlagéo

Variaveis (n=30) (n=17)

Membros informais da familia 11,50 10,94 0,98*
Marido ou companheiro 7,03 7,53 0,99*
OrganizacGes sociais 473 4,76 0,91*
Membros formais da familia 4.40 4,59 0,97*
Servigos profissionais 5,93 5,65 0,98*
Escore Total 33,73 34,29 0,92*

Nota: rho de Spearman.
*p<0,0001

Tabela 18 — Estabilidade das variaveis da Escala de Apoio da Familia entre a 12 e a 2% aplica¢do no
grupo de maes de crian¢as com desenvolvimento tipico — grupo DT

Médias

1% avaliacdo 2% avaliacédo Correlacéo
Variaveis (n=30) (n=14)
Membros informais da familia 11,63 12,28 0,97*
Marido ou companheiro 7,73 8,36 1,00*
OrganizagGes sociais 5,23 5,21 1,00*
Membros formais da familia 473 4,07 0,92*
Servicos profissionais 5,53 5,71 0,99*
Escore Total 35,17 35,43 0,95*
Nota: rho de Spearman.
* p<0,0001

Os resultados da correlacdo entre a 12 e a 22 aplicacdo da Escala de Recursos da Familia
estdo nas tabelas 19, 20 e 21, referentes aos grupos DI, DA e DT, respectivamente. Assim
como na escala de apoio, observam-se altos indices de correlacdo em todas as subescalas
referentes a adequacdo de recursos relatada pelas maes dos trés grupos estudados. Ha excecao
guanto a este aspecto apenas no grupo DA, na subescala de suporte intrafamiliar, e no grupo
DT na subescala abrigo, j& que a correlagdo em ambas ndo foi tdo alta quanto a correlacéo

observadas nas subescalas restantes nos referidos grupos.
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Tabela 19 — Estabilidade das varidveis da Escala de Recursos da Familia entre a 12 e a 22 aplicacdo no
grupo de maes de criancas com deficiéncia intelectual - grupo DI

Médias
1% avaliacdo 2% avaliacéo Correlagéo
Variaveis (n=30) (n=25)

i Kk
Crescimento/ Suporte 32.27 33,36 0,99
Saude 50,30 50,32 0,99**
Necessidades Fisicas 23,40 24,08 0,97**

13,92 0,927**
Abrigo 13,97
0,64*
Suporte Intrafamiliar 9,67 9,49
Comunicagdo/Emprego 14,77 15,68 0,99**
Cuidado com as Criangas 713 7,12 0,99**
Recursos Pessoais 7.47 7.64 0,95**
Escore Total 108,07 110,32 0,98**

Nota: rho de Spearman.
* p<0,01; **p<0,0001

Tabela 20 — Estabilidade das variaveis da Escala de Recursos da Familia entre a 12 e a 22 aplicacdo no
grupo de maes de criancas com dificuldades de aprendizagem — grupo DA

Médias
1% avaliacdo 2% avaliacédo Correlacéo
Variaveis (n=30) (n=17)

i *
Crescimento/ Suporte 35,37 34,12 1,00
Saude 51,63 51,53 1,00*
Necessidades Fisicas 24,67 2488 0,99*

14,18 0,90*
Abrigo 14,40
0,85*
Suporte Intrafamiliar 9,17 9,29
Comunicagio/Emprego 17,57 17,82 0,97*
0,94*
Cuidado com as Criangas 7,83 7,88
Recursos Pessoais 8,07 8,12 1,00*
Escore Total 113,63 112,53 0,99*

Nota: rho de Spearman.
*p<0,0001
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Tabela 21 — Estabilidade das varidveis da Escala de Recursos da Familia entre a 12 e a 22 aplicagdo no
grupo de mées de criangas com desenvolvimento tipico — grupo DT

Meédias
12 avaliacdo 2% avaliacéo Correlagéo
Variaveis (n=30) (n=14)

i Kk
Crescimento/ Suporte 33,30 33,78 1,00
Saude 52,23 52.07 1,00**
Necessidades Fisicas 24,47 24,86 0,99**

14,36 0,61*
Abrigo 14,50
0,97**
Suporte Intrafamiliar 8,70 8,5
Comunicac&o/Emprego 18,20 17,07 0,99**
0,97**
Cuidado com as Criangas 7,73 8,21
Recursos Pessoais 8,83 8,43 0,97**
Escore Total 111,13 112,21 0,97**

Nota: rho de Spearman.
*p<0,05; **p<0,0001

A Tabela 22 indica os resultados da correlacéo entre a 12 e a 22 aplicacdo nos dados de
apoio a maternidade recebido de familiares e amigos relatados pelas maes de criangas com
deficiéncia intelectual (grupo DI). Observa-se correlacdo em todas as subescalas, sendo que
aquelas ligadas ao apoio a estima e apoio para desabafos apresentaram os maiores indices de
correlacdo. A subescala de apoio informacional apresentou o menor indice de correlacao.
Quanto ao escore total houve alta correlacdo, proxima de 1,00.

As correlacBes observadas na tabela 23 referentes aos resultados do apoio indicados
pelas mées do grupo DA foram altas, obtendo correlagdo maxima em todas as subescalas do
instrumento e no escore total da escala citada.

No que concerne ao grupo de maes de criancas com desenvolvimento tipico (grupo DT),
as correlacdes também foram elevadas (Tabela 24). A subescala de apoio para desabafos

apresentou correlacdo ligeiramente menor que as demais.



Tabela 22 — Estabilidade das varidveis de apoio & maternidade entre a 1% e a 22 avaliagdo no grupo de
maes de criangas com deficiéncia intelectual — grupo DI

Meédias
12 avaliacdo 2% avaliacédo Correlagéo

Variavel (n=30) (n=25)

Apoio Prético 24,83 25,12 0,87*
Apoio Informacional 38,60 34,20 0,70*
Apoio a Estima 32,77 33,44 0,91*
Apoio para Desabafos 16,20 16,76 0,89*
Escore Total 112,40 109,52 0,95*

Nota: rho de Spearman
*p<0,0001

Tabela 23 — Estabilidade das variaveis de apoio a maternidade entre a 12 e a 22 avaliacdo no grupo de
maes de criancas com dificuldades de aprendizagem — grupo DA

Médias
1% avaliacdo 22 avaliacdo Correlacéo

Variavel (n=30) (n=17)

Apoio Prético 26,93 27,53 1,00*
Apoio Informacional 32,80 30,24 1,00*
Apoio a Estima 30,47 30,47 1,00*
Apoio para Desabafos 16,10 16,94 1,00*
Escore Total 106,30 105,18 1,00*

Nota: rho de Spearman
*p < 0,0001
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Tabela 24 — Estabilidade das varidveis de apoio a maternidade entre a 1? e a 22 avaliagdo no grupo de
mé&es de criangas com desenvolvimento tipico — grupo DT

Meédias
1?avaliacdo 22 avaliacdo Correlagéo

Variavel (n=30) (n=14)

Apoio Prético 29,13 27,29 0,99*
Apoio Informacional 33,90 34,21 0,99*
Apoio a Estima 31,13 30,57 0,96*
Apoio para Desabafos 19,20 19,36 0,87*
Escore Total 113,37 111,43 1,00*

Nota: rho de Spearman
*p<0,0001

3.3.3. Comportamento da crianca

Os resultados das correlagdes dos dados fornecidos pelas maes participantes quanto aos
problemas de comportamento dos filhos estdo apresentados na Tabela 25 (grupo DI), na
Tabela 26 (grupo DA) e na Tabela 27 (grupo DT).

Assim, nota-se que houve alto indice de correlagdo (acima de 0,90) nas subescalas do
instrumento de avaliacdo da variavel do ajustamento comportamental das criancas nos trés
grupos investigados; os resultados das maes de criancas com desenvolvimento tipico e de
criancas com dificuldades de aprendizagem (grupos DT e DA, respectivamente) indicam

correlacbes mais altas quando comparados aos resultados das mées de criancas deficientes

(grupo DI).
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Tabela 25 — Estabilidade do comportamento das criangas entre a 1% e a 22 avaliagdo no grupo de maes
de criangas com deficiéncia intelectual — grupo DI

Médias
1%avaliagdo ~ 2*avaliagdo Correlagdo

Variavel (n=30) (n=25)

Hiperatividade 5,27 5,48 0,94*
Problemas de Comportamento 2,47 2,56 0,97*
Problemas com Colegas 3,63 3,68 0,98*
Problemas Emocionais 2,17 1,88 0,98*
Comportamento Pré6-Social 7,53 7,36 0,91*
Escore Total 13,53 13,60 0,99*

Nota: rho de Spearman
* p<0,0001

Tabela 26 — Estabilidade do comportamento das criancas entre a 12 e a 22 avaliacdo no grupo de maes
de criangas com dificuldades de aprendizagem — grupo DA

Médias
1% avaliacdo 22 avaliacdo Correlagéo

Variavel (n=30) (n=17)

Hiperatividade 6,23 6,24 1,00*
Problemas de Comportamento 2,70 2,82 1,00*
Problemas com Colegas 1,70 1,82 1,00*
Problemas Emocionais 3,13 2,59 0,99*
Comportamento Pro-Social 7,60 7,88 0,98*
Escore Total 13,77 13,47 0,98*

Nota: rho de Spearman
* p<0,0001
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Tabela 27 — Estabilidade do comportamento das criancas entre a 12 e a 22 avaliagcdo no grupo de maes
de criancas com desenvolvimento tipico — grupo DT

Médias
1%avaliagdo ~ 2*avaliagdo Correlagdo

Variavel (n=30) (n=14)

Hiperatividade 3,87 3,93 1,00*
Problemas de Comportamento 1,87 1,43 0,97*
Problemas com Colegas 2,43 1,79 1,00*
Problemas Emocionais 3,10 3,00 0,99*
Comportamento Pré6-Social 8,77 8,86 1,00*
Escore Total 11,27 10,14 1,00*

Nota: rho de Spearman
* p<0,0001

3.3.3. Percepgéo do impacto familiar da crianga

O grupo DI (mées de criangas com deficiéncia intelectual) foi aquele que obteve os
maiores coeficientes de correlacdo, acima de 0,90, em todas as subescalas de avaliacdo
(Tabela 28), quando comparado aos coeficientes de correlacdo obtidos nos grupos DA e DT.

As tabelas 29 e 30 apresentam os coeficientes de correlacdo da variavel de impacto da
crianca sobre a familia dos grupos DA e DT, respectivamente. Nota-se que a subescala de
limitacGes fisicas obteve menor coeficiente de correlacdo tanto entre as médes do grupo das
criancas com dificuldades aprendizagem, como as maes do grupo de criancas com
desenvolvimento tipico.

Além disso, a subescala referente a problemas para os pais e familia obteve um dos
coeficientes de correlacdo mais elevado nos trés grupos (0, 99, 0,98 e 0,99, respectivamente),

quando comparada as demais subescalas do instrumento de avaliacao.
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Tabela 28 - Estabilidade da percep¢do do impacto da crianga sobre a familia entre a 12 e a 22 avaliacdo
no grupo de mées de criangas com deficiéncia intelectual — grupo DI

Médias
1% avaliagdo 2% avaliacdo Correlagéo

Variavel (n=30) (n=25)

Problemas para os pais e familia 4,37 4,24 0,99*
Pessimismo sobre o futuro 3,47 3,52 1,00*
Dificuldades de 4,57 4,56 0,99*
comunicagao/comportamental

Limitaces fisicas 0,90 0,92 0,90*
Escore Total 13,30 13,24 0,99*

Nota: rho de Spearman
*p<0,0001

Tabela 29 - Estabilidade da percep¢do do impacto da crianga sobre a familia entre a 12 e a 22 avaliacdo
no grupo de méaes de criancas com dificuldades de aprendizagem — grupo DA

Médias
1% avaliacdo 22 avaliacdo Correlagéo

Variavel (n=30) (n=17)

Problemas para os pais e familia 4,30 4,06 0,98**
Pessimismo sobre o futuro 4,17 4,00 0,88**
Dificuldades de 2,47 2,24 1,00**
comunicagao/comportamental

Limitacdes fisicas 0,17 0,35 0,65*
Escore Total 11,10 10,65 0,97**

Nota: rho de Spearman
*p < 0,01; ** p<0,0001
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Tabela 30 - Estabilidade da percep¢do do impacto da crianga sobre a familia entre a 12 e a 22 avaliacdo

no grupo de mées de criangas com desenvolvimento tipico — grupo DT

Médias
1% avaliagdo  2%avaliacdo Correlagéo
Varigvel (n=30)
Problemas para os pais e familia 3,37 3,57 0,99**
Pessimismo sobre o futuro 3,00 2,86 0,93**
Dificuldades de 2,53 2,29 0,92**
comunicagao/comportamental
Limitacdes fisicas 0,13 0,29 0,71*
Escore Total 9,03 9,00 0,89**
Nota: rho de Spearman
* p < 0,01; ** p<0,0001
3.4. Comparagdes das variaveis nos grupos entre desistentes e ndo-desistentes

Entre a 12 e a 22 aplicacdo dos instrumentos houve uma consideravel reducdo no namero

de participantes, sobretudo nos grupos de maes de criancas com dificuldades de aprendizagem

(grupo DA) e de criangas com desenvolvimento tipico (grupo DT), conforme descrito na

secdo Follow-up. Assim, julgou-se relevante realizar uma analise dos resultados obtidos pelas

mées que participaram da 22 aplicacdo em comparacdo aos dados daquelas que desistiram,

verificando se havia diferencas entre o perfil destas em cada grupo na 12 aplicagdo. Assim, 0s

referidos dados foram submetidos ao teste ndo-paramétrico U de Mann-Whitney.

3.4.1. Estresse

Os resultados apresentados na Tabela 31 demonstram que ndo houve diferenca

significativa entre desistentes e ndo-desistentes nos grupos, em relacdo ao estresse

experienciado pelas maes.
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Tabela 31 — Estresse na 12 aplicagdo: média e comparacédo entre desistentes e ndo-desistentes nos grupos

Desistentes Nao-
Estresse Desistentes u?
Média Média
Grupo DI° 1,80 1,64 56
C
Grupo DA 1,31 1,47 48
Grupo DT 1,69 1,57 50

a Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney
® Desistentes n=5, ndo-desistente n=25

¢ Desistentes n=13, ndo-desistente n=17

9 Desistentes n=16, nio-desistente n=14

3.4.2. Apoio Social

Com relacdo ao apoio social, avaliado pela Escala de Apoio da Familia, nota-se pela
andlise das tabelas 32, 33 e 34, referentes aos grupos DI, DA e DT respectivamente, que nao
foram constatadas diferencas significativas entre o nivel deste apoio relatado pelas maes
desistentes e ndo-desistentes.

Ja no que se refere a adequacdo dos recursos relatada pelas maes, acessada pela Escala
de Recursos, é possivel observar pelos resultados apresentados na Tabela 35 que no grupo de
médes de criancas com deficiéncia intelectual (grupo DI) houve diferenca significativa
(p=0,039) na subescala de crescimento/suporte (tempo para atividades de lazer e de auto-
cuidados, tempo para estar com o marido/companheiro, e recursos financeiros), sendo que as

mées ndo-desistentes foram aquelas que relataram maior nivel desse tipo de recurso.
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Tabela 32 — Escala de Apoio da familia na 12 aplicacdo: média e comparacéo entre desistentes e ndo-
desistentes do grupo DI

Desistentes Desl\ilsig;ltes

.y - a

Variavel (n=5) (n=25) U
Média Média

Membros
informais da 11,60 12,40 52
familia
Marido ou
Companheiro 4,40 5,64 50
Organizagoes 6,20 6,32 62,5
Sociais
Membros
formais da 5,60 444 48,5
Familia
Servicos 6,60 7.16 51,5
Profissionais
Escore Total 29,20 35,72 30

8 Variavel nédo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.

Tabela 33 — Escala de Apoio da familia na 12 aplicacdo: média e comparagdo entre desistentes e nao-
desistentes do grupo DA

. Néao-
Desistentes Desistentes
-7 —_ a
Variavel (n=13) (n=17) U
Média Média
Membros
informais da 12,00 11,12 91,5
familia
Marido ou. 6,38 7.53 83,5
Companheiro
Organizacoes 4,85 4,65 105
Sociais
Membros
formais da 4,46 4,35 106
Familia
Servigos 6,00 5,88 101,5
Profissionais
Escore Total 33,92 33,59 101

8 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.
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Tabela 34 — Escala de Apoio da familia na 12 aplicacdo: média e comparacéo entre desistentes e nao-
desistentes do grupo DT

Desistentes Nao-
. N Desistentes
Variavel (n=16) (n=14) U
Média Média

Membros
informais da 11,31 12,00 106,5°
familia
Marido ou a
Companheiro 719 8,36 %
Organizagoes 5,25 5,21 108,5°
Sociais
Membros
formais da 5,44 3,93 71,52
Familia
Servigos 5,50 5,57 102°
Profissionais
Escore Total 34,63 35,79 110,5°

2 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.

Tabela 35 — Escala de Recursos da familia na 12 aplicacdo: média e comparacao entre desistentes e néo-
desistentes do grupo DI

. Nao-
Desistentes )
Variavel (n=5) Desistentes u?
(n=25)
Meédia Média
*
Crescimento/Suporte 27,00 33,32 255
Saude 50,00 50,36 60,0
Necessidades Fisicas 21,20 23,84 36,5
Abrigo 13,80 14,00 51,0
Suporte Intra familiar 9,60 9,68 47,0
Comunicagdo/Emprego 12.80 15.16 445
Cuidado com as
Criangas 7,40 7,08 59,0
Recursos Pessoais 7.00 7.56 59.5
Escore Total 99,80 109,72 30,5

8 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.
* p<0,05
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No grupo das maes de criangas com dificuldades de aprendizagem (Tabela 36) ndo

foram constatadas diferencas significativas entre desistentes e ndo-desistentes em relacdo a

adequacao de recursos relatada pelas participantes.

Tabela 36 — Escala de Recursos da familia na 12 aplicacdo: média e comparagao entre desistentes e
ndo-desistentes do grupo DA

. N&o-
Desistentes .
. _ Desistentes a
Variavel (n=13) (n=17) U
Média Média
Crescimento/Suporte 37,00 34,12 85,5
Salde 51,77 51,53 109,5
Necessidades Fisicas 24,31 24,94 102
Abrigo 14,38 14,41 110,5
Suporte Intra familiar 9,08 9,24 103,5
Comunicagdo/Emprego 17,38 17,71 103
Cu_ldado com as 792 7.76 108
Criancas
Recursos Pessoais 8,00 8,12 106°
Escore Total 115,92 111,88 94?

2 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney

Finalmente, os resultados da analise entre desistentes e ndo-desistentes do grupo DT

(Tabela

37)

demonstraram  diferenca

significativa  apenas

na

subescala

de
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comunicagdo/emprego (p=0,027), indicando maior adequacdo dessa variavel relatada pelas

participantes que desistiram na 22 aplicacdo dos instrumentos.

Tabela 37 — Escala de Recursos da familia na 12 aplicacdo: média e comparacao entre desistentes e ndo-
desistentes do grupo DT

. Nao-
Variavel Diﬂitfg;es Desistentes u
(n=14)

Média Média
Crescimento/Suporte 32,88 33,79 108,5
Salide 52,38 52,07 97,0
Necessidades Fisicas 24,19 24,79 101
Abrigo 14,56 14,43 110,5
Suporte Intra familiar 8,81 8,57 92,5
Comunicagdo/Emprego 19,13 17,14 61,5*
Cu_ldado com as 7.38 8,14 84.0
Criancas
Recursos Pessoais 9,25 8,36 79,5
Escore Total 111,63 110,57 107

2 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.
* p<0,05

Com relacdo aos resultados da analise de comparacao entre desistentes e nao-desistentes
referentes aos dados obtidos pela Escala de Apoio a Maternidade, ndo foram observadas

diferencgas significativas em nenhum dos grupos estudados.
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3.4.3. Comportamento da crianca

Conforme verificado nas tabelas 38, 39 e 40 houve diferenga significativa (p=0,04)
apenas no grupo das mées de criangas com desenvolvimento tipico quanto ao comportamento
das criancas acessado pelo SDQ. As maes desistentes relataram maior nivel de problemas
com colegas apresentados pelos filhos, quando comparadas as maes ndo-desistentes.

Tabela 38 — Comportamento da crianca na 12 aplicacdo: média e comparacdo entre desistentes e nao-
desistentes do grupo DI

. Nao-
Desistentes Desistentes
-z — a
Variavel (n=5) (n=25) U
Média Média
Hiperatividade 3,80 5,56 44
Problemas de 1.60 2.64 47
Comportamento
Problemas com
Colegas 3,80 3,60 55
Problemas 3,40 1,02 35,5
Emocionais
Comportamento 8,40 7,36 40,5
Pré-Social
12,60 13,72 53

Escore Total
8 Varidvel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.
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Tabela 39 — Comportamento da crianca na 12 aplicacdo: média e comparacéo entre desistentes e ndo-
desistentes do grupo DA

. Né&o-
Variavel D‘e(ilitfg;es Desistentes u?
(n=17)
Média Média
Hiperatividade 6,23 6,24 108,5
Problemas de
Comportamento 2,69 2,71 104
Problemas com
Colegas 1,54 1,82 97
Problemas
Emocionais 4,00 2,47 n
Comportamento 7,31 7,82 96
Pré-Social
14,46 13,24 103

Escore Total
3 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.

Tabela 40 — Comportamento da crianca na 12 aplicacdo: média e comparacao entre desistentes e nao-
desistentes do grupo DT

. Nao-
Desistentes Desistentes
-7 — a
Variavel (n=16) (n=14) U
Média Meédia
Hiperatividade 3,81 3,93 111,5
Problemas de 219 1,50 95,5
Comportamento
Problemas com 3,00 1.79 63.5*
Colegas
Problemas 3,19 3,00 107
Emocionais
Comportamento 8,69 8,86 104
Pro6-Social
12,19 10,21 96

Escore Total

*p<0,05
8 Varidvel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.
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3.4.4. Percepgéo do impacto familiar da crianca

Nas tabelas 41, 42 e 43 encontram-se 0s resultados referentes as comparacdes entre
desistentes e ndo-desistentes, relativos as variaveis de percepcdo do impacto causado pela
presenca de uma crianca na familia (QRS-F). E possivel constatar diferenca significativa
apenas no grupo das maes de criangas com deficiéncia intelectual, na subescala de limitacdes
fisicas, sendo que as mdes que ndo permaneceram no estudo foram aquelas que relataram

maior impacto da referida variavel sobre a familia (p=0,039).

Tabela 41 — Percepgdo do impacto da crianga sobre a familia na 12 aplicagdo: média e comparacao
entre desistentes e ndo-desistentes do grupo DI

. Nao-
Desistentes :
3 > Desistentes a
Variavel (n=5) (n=25) v
Média Média
Prolgl_emas para os pais e 5,40 4,16 45
familia
Pessimismo sobre o 3,20 3,52 54,5

futuro

Dificuldades de
comunicacao/ 4,60 4,56 56,5
Comportamentais

Limitagdes Fisicas 1,60 0,76 28*
Escore Total 14,80 13,00 52,5
*p<0,05

& Varidvel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.
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Tabela 42 — Percepcdo do impacto da crianca sobre a familia na 12 aplicacdo: média, desvio-padrao e
comparagao entre desistentes e ndo-desistentes do grupo DA

) Desistentes Desl\ilsig;ltes
Variavel (n=13) (n=17) u
Média Média
fParrch]l?II;mas para 0s pais e 4,54 4,12 105
Pessimismo sobre 0 4,23 4,12 96

futuro

Dificuldades de
comunicacao/ 2,77 2,24 82,5
Comportamentais

LimitacOes Fisicas 0,15 0,18 108

Escore Total 11,69 10,65 98

8 Variavel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.

Tabela 43 — Percepc¢do do impacto da crianca sobre a familia na 12 aplicacdo: média e comparacdo entre
desistentes e ndo-desistentes do grupo DT

. Néo-
Desistentes Desistentes

-7 = 8

Variavel (n=16) (n=14) U
Média Média
fProt,)l_emas para os pais e 3,19 3,57 95,5
amilia

Pessimismo sobre o 3,19 2,79 94,5

futuro
Dificuldades de

comunicagao/ 2,63 2,43 106,5
Comportamentais

LimitacOes Fisicas 0,13 0,14 110

Escore Total 9,13 8,93 105,5
& Varidvel ndo normal, resultado do Teste Mann-Whitney.




71

4. DISCUSSAO

Os resultados deste estudo permitiram alcangar os objetivos propostos, a partir da
investigacdo das diferencas do nivel de estresse materno nos grupos de familias de criancas
com deficiéncia intelectual, com dificuldades de aprendizagem e com desenvolvimento tipico,
bem como a disponibilidade de apoio social e adequagéo de recursos, a percepg¢ao do impacto
familiar da presenca de uma crianca e 0s problemas de comportamento desta. Foi possivel
também verificar as associacdes, quando existentes, entre o estresse materno e as variaveis do
ajustamento familiar e, finalmente, analisar a estabilidade destas variaveis entre dois
momentos de coleta de dados.

As hipoteses eram de que 0 estresse materno seria mais elevado no grupo em que
houvesse maior indice de problemas de comportamento e menor nivel de apoio social;
também hipotetizou-se que as familias das criancas com deficiéncia intelectual apresentariam
maiores niveis de estresse materno.

Assim, nos resultados referentes ao estresse verificou-se que ndo houve diferenca
significativa entre 0s grupos quanto a presenca ou auséncia dessa variavel; contudo, notou-se
a presenca elevada de sintomas de estresse nos trés grupos, ou seja, ha mais maes estressadas
do que mées sem diagndstico de estresse em todos os grupos, com predominancia de sintomas
psicolégicos em todos 0s grupos.

Nesse sentido, neste estudo ndo se confirma a hipdtese de que mées de criangas com
deficiéncia intelectual apresentariam maiores niveis de estresse quando comparadas as maes
de criangas com outras dificuldades ou com desenvolvimento tipico. A literatura tem
freqlentemente apontado essa diferenca (Dyson, 1997; Oelofsen & Richardson, 2006;
Padeliadu, 1998; Smith et al., 2001); todavia, alguns autores consideram que as demandas de
cuidados de uma crianca com deficiéncia intelectual ndo significa nessas familias,
necessariamente, uma experiéncia negativa (Saloviita et al., 2003).

De fato, Cherubini et al. (2008) e Matsukura et al. (2007) em suas investigacdes sobre o
estresse com grupos de familias de criangas com algum tipo de necessidade especial em
comparacdo a familias de criangas com desenvolvimento tipico ndo constataram diferencas
quanto a variavel de interesse. Adicionalmente, os resultados do presente estudo confirmam
aqueles obtidos por Matsukura et al. (2007), encontrando estressada a maioria das maes nos

distintos grupos pesquisados.
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Tais resultados corroboram as afirmagfes de Baxter et al. (2000) acerca da
complexidade envolvida no estresse, incluindo caracteristicas da familia e do meio social mais
amplo no qual esta se insere. De acordo com 0s autores, 0 estresse parental e outras variaveis
de ajustamento da familia podem ndo estar associados exclusivamente as caracteristicas da
crianga, 0 que parece coerente com os resultados do presente estudo.

De fato, Szelbracikowski e Dessen (2007) destacam que o estresse parental é
influenciado por outros fatores, que ndo sé as caracteristicas da crianca, tais como as praticas
disciplinares empregadas pelos pais, os tipos de familias e seus padrdes de funcionamento e
os problemas econdmicos enfrentados pelas familias. Smith et al. (2001), ao discutirem seus
resultados sobre o estresse de pais e mdes de criangas com atrasos de desenvolvimento,
relatam que, dentre outras caracteristicas, a renda familiar pode ser preditor do estresse
parental. Nesse sentido, é importante notar que no presente estudo a maioria das maes
pertence a familias que fazem parte das classes econdmicas C e D da popula¢do, com renda
média variando de um a trés salarios minimos aproximadamente. O fator econdmico poderia,
entdo, na referida amostra significar influéncia sobre a condi¢do das mées participantes, dado
0 alto nimero de mées estressadas.

Warfield (2005), ao investigar fatores preditores do estresse materno e paterno em
familias de criancas com sindrome de Down, problemas motores e atrasos de
desenvolvimento, constatou que o namero de filhos na familia estava associado ao nivel de
estresse parental, ou seja, genitores de familias com mais de dois filhos relataram maiores
niveis de estresse que 0s pais e as maes de apenas uma crianca. Parece que tais achados vao
ao encontro dos resultados do presente estudo, quando considerado o fato de que a maioria
das familias participantes era composta de mais de dois filhos, a saber: das 90 familias
participantes, 69 tinham de dois a cinco filhos, e uma familia apresentava mais de seis filhos.

No que tange ao apoio social das familias pesquisadas, medido pela Escala de Apoio da
Familia, a adequacdo de recursos avaliada pela Escala de Recursos da Familia, e ao apoio a
maternidade recebido de amigos e familiares investigado pela Escala de Apoio a
Maternidade/Paternidade, ndo foram encontradas diferencas significativas entre 0s grupos
guanto ao escore total das referidas escalas. Por outro lado, os niveis de apoio social avaliados
pela Escala de Apoio da Familia mostraram-se moderados, ja que 0 instrumento possui escore
minimo de 18 e maximo de 90, e os resultados indicaram escores variando entre 33 e 35 nos
trés grupos estudados.

J& a analise especifica dos fatores que constituem as escalas indicou diferencas em

relacdo ao apoio recebido do marido ou companheiro na Escala de Apoio da Familia, sendo
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que as médes de criangas com desenvolvimento tipico (grupo DT) relataram maior apoio do
que as mées das criangas com deficiéncia intelectual (grupo DI). E interessante notar que as
maes do grupo DT também foram aquelas que indicaram maior tempo para descansar/dormir
na Escala de Recursos da Familia, quando comparadas as mées do grupo DI, e maior apoio
para desabafos em relacdo as mdes dos grupos DI e DA na Escala de Apoio a
Maternidade/Paternidade. Tais resultados tornam possivel supor que exista relacdo entre os
referidos aspectos, ou seja, as maes das criangas com desenvolvimento tipico recebem maior
colaboracdo do marido ou companheiro e, talvez em decorréncia disto, conseguem ter mais
tempo para descanso do que as mées das criangas com deficiéncia intelectual, e mais chances
de desabafar com alguém de sua confianga do que as maes dos outros dois grupos.

Além do mais, seguindo essa analise, as maes do grupo DI relataram que passam mais
tempo com os filhos e com a familia na Escala de Recursos da Familia, o que poderia
acarretar menos tempo disponivel para o descanso. Conforme Favero e Santos (2005)
mencionam, a literatura tem oferecido consisténcia a hipétese de que as familias de pessoas
com necessidades especiais sofrem, dentre outros aspectos, de uma sobrecarga fisica
decorrente do cuidado com esses individuos.

Os resultados referentes as maes das criancas com deficiéncia intelectual (grupo DI)
também indicaram diferenca significativa quando comparadas as mées dos grupos DA e DT
no que diz respeito ao fator comunicacdo/emprego da Escala de Recursos da Familia,
indicando menor adequacéo de acesso a telefone, transporte, emprego e formas de assisténcia
(como SUS, INSS) para as maes do grupo DI do que as outras maes. Em contrapartida, as
mées do grupo DI relataram maior disponibilidade de apoio recebido de organizagdes sociais
na Escala de Apoio da Familia, como grupos sociais ou clubes e grupos de pais, em
comparacgdo as maes dos outros dois grupos. Tais resultados podem ser sugestivos de que as
mées das criancas com deficiéncia intelectual podem estar buscando suprir as necessidades
advindas dos poucos recursos publicos pelo apoio de grupos organizados que possam vir a
ajuda-las de alguma maneira.

Os resultados da associacdo entre o estresse e 0 apoio social apontam para a mesma
direcdo, j& que indicaram correlacdo negativa entre estresse e as variaveis organizacoes
sociais e servicos profissionais no grupo das mées de criancas com deficiéncia intelectual
(grupo DI). Portanto, quanto maior o nivel de colaboracdo recebida quanto a estes aspectos,
menor o estresse vivenciado. Tais achados corroboram os dados da literatura (Butcher et al.,
2008; Hassall e Rose, 2005; McKenry & Price, 1994; Pakenham et al., 2005; Warfield, 2005)
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que indicam o apoio social como um dos mais importantes recursos familiares de protecéo ao
estresse.

Observou-se associacdo também entre os itens de crescimento/suporte da Escala de
Recursos da Familia e o estresse, nos trés grupos analisados. Tais itens referem-se a
disponibilidade de tempo para crescimento pessoal e de dinheiro para diversos tipos de
recursos. Dessa forma, quanto maior o nivel de adequacdo deste aspecto, menor o indice de
estresse vivenciado pelas mées das familias dos grupos DI, DA e DT. Sugere-se assim,
novamente, a confirmacdo de dados da literatura (Smith et al., 2001; Szelbracikowski &
Dessen, 2007) no que concerne a relagcdo entre estresse e os fatores financeiros da familia.

Em relacdo aos aspectos do comportamento das criangas, as maes do grupo DI relataram
maiores niveis de problemas com colegas apresentados pelos filhos quando comparadas as
mées das criancas com dificuldades de aprendizagem e com desenvolvimento tipico, aléem de
terem percebido maiores dificuldades de comunicacéo ou problemas comportamentais nos
filhos. Tais resultados vao ao encontro de dados da literatura (Dykens, 2000; Hastings, 2002;
Pereira-Silva & Dessen, 2001) que indicam que criangas com deficiéncia intelectual
apresentam maiores niveis de problemas de comportamento que criangas com
desenvolvimento tipico. O presente estudo indica um dado adicional, sugerindo que as
criancas com deficiéncia intelectual, segundo as mdaes, tém mais dificuldades nos
relacionamentos com os pares que as criancas com dificuldades de aprendizagem e com
desenvolvimento tipico.

Nesse contexto, os resultados também indicaram no grupo das maes de criancas com
deficiéncia intelectual correlacdo positiva entre estresse e o escore total do instrumento que
avaliou o ajustamento comportamental (SDQ) das criancas. Contudo, embora esse resultado
esteja em consonancia com dados da literatura referentes as associacdes entre estresse
parental e problemas de comportamento em familias de criancas com deficiéncia intelectual
(Butcher et al., 2008; Nachshen et al., 2005, Warfield, 2005), conforme destacam
Szelbracikowski e Dessen (2007), ndo é possivel estabelecer relacdo causal (e nem € este o
propdsito do presente estudo), ja que se trata de uma relacdo de via dupla: o estresse parental
pode se constituir numa fonte de irritabilidade dos genitores, comprometendo assim 0s
padrdes das praticas parentais levando a problemas comportamentais dos filhos, e vice-versa.
Essa consideracdo é relevante, posto que ndo houve diferencas entre o nivel de estresse nos
trés grupos analisados.

Em relacéo as criancas com dificuldades de aprendizagem, estas foram indicadas pelas

maes como mais hiperativas quando comparadas as mées das criancas com desenvolvimento
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tipico. Nesse contexto, Marturano & Loureiro (2003) citam que a hiperatividade foi um dos
problemas socioemocionais identificados a partir da analise de queixas trazidas pelas mées de
criancas referidas para atendimento psicolégico em virtude de dificuldades escolares.
D’Abreu & Marturano (2010) e Hinshaw (1992) indicam também que o baixo rendimento
académico ocorre em concomitancia com dificuldades interpessoais, as quais sdo expressas
pela ocorréncia de problemas de comportamento.

Além disso, no presente estudo, as maes das criancas com dificuldades de aprendizagem
relataram no instrumento de avaliacdo de percepc¢do do impacto da crianga maior pessimismo
imediato e futuro sobre a perspectiva de o filho alcancar independéncia. Essa é uma condigdo
que requer atencao, pois pode ter impacto no desenvolvimento da crianga com dificuldade de
aprendizagem; Marturano, Elias e Campos (2004) verificaram que criangas com queixa
escolar cujos pais apresentavam expectativas positivas quanto ao seu desenvolvimento eram
mais sociaveis, ou seja, tinham melhor relacionamento com criancas e adultos.

Em relacdo as percepcoes referentes as dificuldades e limitag6es dos filhos (QRS-F), as
maes das criancas com deficiéncia intelectual indicaram as limitages fisicas e de habilidades
de auto-cuidados das criangas como mais impactantes sobre outros membros da familia,
quando comparadas aos grupos DA e DT. Tal resultado parece plausivel, posto que neste
estudo participaram criancas com diagnostico de deficiéncia intelectual de grau leve a
moderado, o que implica em criangas com maiores dificuldades e limitacbes em termos
cognitivos e comportamentais (AAMR, 2006). Essa evidéncia € corroborada pelos resultados
do escore total do QRS-F das mdes de criancas com desenvolvimento tipico, as quais
perceberam a presenca de seus filhos como significativamente menos impactante para outros
membros da familia, quando comparadas as mées dos grupos DA e DI

Contudo, o resultado da associacdo entre o estresse e 0 escore total do QRS-F indicou
correlacdo apenas nos grupos das maes de criancas com dificuldade de aprendizagem (grupo
DA) e das maes de criangas com desenvolvimento tipico (grupo DT). Entdo, para essas méaes,
0 impacto da crianca seria diretamente proporcional ao nivel de estresse vivenciado por elas, 0
que ndo foi verificado no grupo das mées de criancas com deficiéncia intelectual (grupo DI).
A primeira vista esse resultado parece ser contraditorio aquele discutido anteriormente de que
as maes do grupo DT percebem a presenca do filho como menos impactante. Porém, tais
resultados podem sinalizar que as maes do grupo DI estejam mais adaptadas a presenca do
filho, sem apresentarem, por isso, relacdo com estresse no que se refere a percepcdo do
impacto familiar. Tais resultados parecem apoiar as indicag0es de Smith et al. (2001) as quais

referem-se ao fato de que familias de criancas com deficiéncia intelectual tendem a buscar



76

ajuda da comunidade precocemente e de maneira mais intensa quando comparadas as mées de
criancas com outras dificuldades ou com desenvolvimento tipico, sendo que tais ajudas
contribuem para amenizar as exigéncias advindas das dificuldades das referidas criancas,
ressaltando que no presente estudo as mées do grupo DI indicaram nivel de apoio recebido de
organizagdes sociais significativamente maior do que as maes dos grupos DA e DT.

Quanto aos resultados acerca das medidas obtidas na primeira aplicacdo dos
instrumentos em relagdo as medidas de follow-up, observou-se alta correlacdo indicando a
ocorréncia de estabilidade das variaveis investigadas; esse resultado confirma as indicac@es de
Keller e Honig (2004), Hastings (2003) e Lecavalier et al. (2006) sobre o fato de que a
estabilidade das varidveis importantes para o ajustamento familiar evidenciam a auséncia de
mudancas ao longo da vida dos individuos.

O modelo de adaptacdo ao estresse apresentado neste estudo — Duplo ABCX — mostrou-
se util ao guiar a investigacdo do ajustamento parental em grupos de familias com
necessidades distintas, posto que os resultados evidenciaram a complexidade dos fatores
envolvidos no processo de adaptacdo familiar, tal qual enfatizado por Oelofsen e Richardson
(2006) e Pakenham et al. (2005).Tais evidéncias expressaram-se no grupo das familias de
criancas com deficiéncia intelectual por: menores niveis de apoio social em alguns aspectos
avaliados (tempo para descansar, apoio do marido, apoio para desabafos) — fator bB do
modelo; maior percep¢do de impacto da crianca referente aos problemas com os colegas,
dificuldades de comunicacdo e comportamentais e limitacdes fisicas — fator cC; presenca de
estresse (ainda que ndo tenha sido uma caracteristica exclusiva das mdes das criangas com
deficiéncia intelectual) — fator xX; e correlacdo negativa entre algumas variaveis do apoio
social e o estresse, evidenciando o papel protetivo que o apoio social pode assumir, ou
promotor de recuperacdo da crise, conforme destacado na literatura (Butcher et al., 2008;
McKenry & Price, 1994; Hassall & Rose, 2005; Pakenham et al., 2005; Warfield, 2005).
Novamente, vale enfatizar que ndo se utiliza aqui o modelo como fonte de explicacdes
causais, e sim apenas como fundamento para compreensdo das possiveis relacdes
estabelecidas no processo de adaptacdo familiar a crise, enfatizando as variaveis envolvidas:
apoio social, percepcdo do impacto familiar, comportamento da crianca e estresse.

No grupo das mées de criancas com dificuldades de aprendizagem, € possivel analisar 0s
resultados a luz do modelo Duplo ABCX a medida que define a dificuldade de aprendizagem
e a hiperatividade (conforme relatada pelas médes) como possiveis estressores (fator aA); o
apoio a estima como um dos suportes disponiveis (fator bB) e que foi significativamente

maior nesse grupo, lembrando que foi constatada correlagdo negativa entre os itens de apoio a
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estima da Escala de Apoio a Maternidade/Paternidade da Familia no grupo DA e o estresse; 0
pessimismo surge, nesse caso, como indicativo das variaveis de percepcdo da situacdo (fator
cC) e, enfim, o estresse apontado para o padréo de adaptacdo familiar (xX), todos estes fatores
em consonancia com o tempo decorrido no desenvolvimento familiar. Conforme Sampaio
(2010) destaca, as familias das criancas com dificuldades de aprendizagem referem
vivenciarem um intervalo de tempo entre o inicio da percep¢do de um possivel problema
quanto a aprendizagem dos filhos e sua real constatacdo, 0 que apoia a importancia da
fundamentacdo dessa analise pelo modelo Duplo ABCX, o qual menciona a importancia do
tempo como aspecto a ser considerado.

Os resultados referentes a correlacdo positiva entre estresse e os itens do QRS-F
indicativos do Fator | — problemas para os pais e familia — para os trés grupos investigados, e
0 alto nivel de estresse nos grupos também parecem evidenciar a relevancia do modelo Duplo
ABCX nessa analise. 1sso porque, segundo o0 modelo, a presenca de uma ou mais criangas na
familia poderia ser considerado como fator aA, ja que no presente estudo essa foi uma
caracteristica em comum dos grupos estudados, funcionando potencialmente como fonte
estressora. Outro ponto em comum dos grupos investigados refere-se a alta freqiiéncia de
mées estressadas (fator xX) em todos 0s grupos, e a auséncia de diferencas intergrupos quanto
ao apoio social (fator bB), referente ao escore total das escalas empregadas para avaliacéo
deste construto. Conforme destacado por Xu (2007), o modelo Duplo ABCX auxilia nessa
complexa analise, e pressup@e o interjogo entre as variaveis envolvidas como determinante no
nivel de adaptacdo familiar, sobretudo apds mudancas ao longo do tempo.

Apesar da relevancia de estudos comparativos como 0 aqui apresentado, também se
reconhece suas limitagdes. Com relagdo ao nimero de participantes, seria interessante que a
amostra estudada fosse maior, pois em se tratando de um estudo quantitativo, um maior
namero de participantes, estatisticamente representativo da populacéo geral, poderia permitir
a obtencdo de dados passiveis de generalizacdo. Nachshen et al. (2005), por exemplo, ao
examinarem os fatores contribuintes para a adaptacdo em genitores de criancas com
deficiéncia decorrente de diversas etiologias (sindrome de Down, autismo, paralisia cerebral)
e genitores de criangas com desenvolvimento tipico, contaram com a participacao de 100 pais
em cada grupo.

Além disso, o consideravel nimero de participantes desistentes comprometeu a segunda
fase de aplicacdo dos instrumentos. Contudo, isso demonstrou a necessidade de uma analise
adicional a partir da observagdo do comportamento das méaes em relacdo a adesdo a segunda

aplicacdo dos instrumentos. Dessa forma, os trés grupos investigados foram divididos em dois
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subgrupos: maes desistentes e ndo-desistentes, e os dados destas obtidos na primeira fase de
coleta de dados foram comparados na tentativa de analisar o perfil das referidas mées.

Assim, ndo foram constatadas diferengas significativas com relagdo ao estresse
vivenciado, ao apoio social, e ao apoio a maternidade. Os resultados referentes a adequacao
dos recursos disponiveis as familias, a partir dos dados obtidos pela Escala de Recursos da
Familia, indicaram diferencas no grupo das mées de criancas com deficiéncia intelectual
(grupo DI) e no grupo das mdes de criangas com desenvolvimento tipico (grupo DT). As mées
ndo-desistentes do grupo DI indicaram maior adequagdo quanto a disponibilidade de tempo
para crescimento pessoal, relacionamentos interpessoais e dinheiro para diversos tipos de
recursos (crescimento/suporte). Talvez tal resultado indique uma justificativa para a
permanéncia das mées na continuidade do estudo, ou seja, em funcdo da maior
disponibilidade de tempo essas mées podem ter tido a chance de novamente participarem da
pesquisa na segunda fase da coleta de dados.

Ja as mées do grupo DT desistentes relataram maior adequacdo quanto a disponibilidade
de telefone, transporte e formas de assisténcia (SUS, INSS) que as mées nao-desistentes; é
possivel que as mées participantes da segunda fase de coleta tenham permanecido no estudo
por imaginarem gque fosse uma oportunidade de maior acesso a um servico de assisténcia, pelo
fato de se tratar de uma entrevista com uma profissional da area da psicologia sem custos
financeiros, dado que foi um grupo de mées que relatou menor adequacéo de disponibilidade
de acesso a servicos de assisténcia publica, conforme citado. Porém, é importante comentar
que antes do inicio da pesquisa, todas as maes foram informadas que nao se tratava de um
trabalho de intervencdo, e mediante essa informacao todas concordaram em participar cientes
disso.

Finalmente, as maes desistentes das criangas com deficiéncia intelectual (grupo DI)
indicaram maior impacto das caracteristicas dos filhos referentes as limitacdes fisicas em
comparagdo com as maes ndo-desistentes; sugere-se que a percep¢do desse tipo de limitacao
pode ter contribuido para a ndo-participacdo da segunda etapa de coleta de dados, talvez pela
maior demanda decorrente da limitacao fisica.

Destaca-se, também, que o grupo das maes de criangas com deficiéncia intelectual foi
aquele com menor nimero de desisténcias (n=5); essa situacdo, analisada a luz do resultado,
neste grupo, referente a correlagdo negativa entre nivel de apoio recebido de organizacdes
sociais e de servigcos profissionais e estresse materno, pode sugerir que tais maes busquem

mais freqientemente ajuda na comunidade, conforme citado por Smith et al. (2001).
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O presente estudo apresenta relevancia cientifica no que concerne a inclusdo de grupos
de familias de criangas com necessidades distintas e homogéneas, quais sejam: deficiéncia
intelectual e dificuldades de aprendizagem. Conforme destacado por Pereira-Silva e Dessen
(2004), estudos com amostras homogéneas permitem analises pontuais referente as demandas
e as distintas caracteristicas presentes em cada grupo, diminuindo, assim, a possibilidade de
resultados enviesados. Oelofsen e Richardson (2006) também enfatizam a importéncia das
amostras homogéneas, evitando, dessa forma, o viés nos resultados decorrentes de diferencas
nas caracteristicas dos participantes.

Neste contexto, no presente estudo foi possivel constatar diferencas pontuais nos grupos
com relagdo as distintas necessidades, evidenciando, por exemplo, diferengcas quanto aos
aspectos do comportamento em grupos de familias de criancas com dificuldades de
aprendizagem, cujas mdes apontaram maior nivel de hiperatividade dos filhos, e familias de
criancas com deficiéncia intelectual, apontadas pelas mdes com maiores problemas no
relacionamento com os pares.

Ademais, essa investigacdo englobou diversos aspectos do apoio social, em termos da
ajuda recebida, os recursos disponiveis e a colaboracdo de familiares e amigos para a tarefa de
ser mée; isso permitiu 0 exame cuidadoso dessa variavel, em conjuncdo com o0s demais
aspectos do ajustamento familiar. 1sso segue a sugestdo de Dyson (1997), que enfatiza a
importancia de se determinar o que constituiria apoio efetivo as familias, a partir da analise de
seus variados aspectos.

O presente estudo chama a atencdo para a pratica clinica quanto ao pessimismo
aumentado constatado no grupo de maes de criancas com dificuldades de aprendizagem. Tal
aspecto pode estar relacionado as percep¢des quanto a hiperatividade dos filhos, ou a prépria
dificuldade de aprendizagem, ja que, embora os filhos ndo apresentem déficits intelectuais,
ainda assim apresentam baixo rendimento académico, e isso pode ser fator de preocupacao
para as referidas maes. Nesse sentido, esse resultado sinaliza para a necessidade que é
destacada por Rolfsen e Martinez (2008), acerca do desenvolvimento de estratégias efetivas
de intervencdo visando desenvolver atitudes familiares de envolvimento com criangas com
dificuldades de aprendizagem ou com baixo rendimento escolar. Tal envolvimento poderia
contribuir para progressos escolares dos filhos, conduzindo a possibilidade de diminuicdo do
pessimismo parental em relacdo ao futuro académico das criancas. Alternativamente ou
complementarmente, podem ser implementadas estratégias para mudar as cognicoes

pessimistas dos pais a respeito da crianga. Alguns programas de apoio para pais de criangas
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com dificuldade de aprendizagem tém mostrado resultados encorajadores (Marturano & Elias,
2006; Rolfsen & Martinez, 2008).

Outro ponto a se destacar com relacdo as implicacdes para a pratica refere-se a
demonstracdo neste estudo de que, independente das caracteristicas e demandas advindas da
crianga inserida no contexto familiar, em termos na presenca de deficiéncia intelectual,
dificuldades de aprendizagem ou auséncia de ambas as condigdes citadas, as mées dessas
criancas estdo estressadas, com a maioria manifestando sintomas psicolégicos. Segundo Lipp
(2000) o estresse pode acarretar ao organismo cansago em excesso e maior desgaste fisico e
emocional. Nesse sentido, os resultados apresentados aqui chamam a atencdo para a
necessidade de intervengdes que possam contribuir para a reducdo do estresse, no ambito da
populacdo em geral, com intuito de melhorar a qualidade de vida das pessoas.

O estresse aumentado em todos os grupos poderia, conforme citado por Warfield (2005),
estar relacionado ao numero de filhos na familia. Entdo, uma analise criteriosa acerca das
relagdes familiares poderia conduzir a resultados mais fidedignos acerca da associagdo entre o
estresse materno e o namero de filhos, investigando, por exemplo, a idade desses filhos e o
papel desempenhado por eles no sistema familiar; estudos futuros poderiam abordar tais
relagcBes, comparando, inclusive, familias com filhos e casais sem filhos, ja que ha que se
comentar que o fato de ser méde pode também ser sugerido como evento estressor.

Smith et al. (2001) e Szelbracikowski e Dessen (2007) discutem os aspectos econdmicos
e financeiros que podem ser citados como fatores de influéncia sobre o estresse familiar,
sobretudo quando se considera, na presente investigacdo, as predominancia de familias
pertencentes as classes C e D, e alto nivel de estresse em todas as familias participantes Nesse
sentido, faz-se necessario considerar a afirmacdo de Dyson (1997) acerca da necessidade de
se examinar 0 apoio social de maneira minuciosa, de modo a determinar o0 que constituiria
apoio efetivo as familias. Dessa maneira, pesquisas futuras poderiam incluir maior nimero de
familias, compostas de criancas com necessidades distintas, provindas de classes socio-
econdmicas diversas, buscando analisar o papel destes fatores na predicdo do estresse
familiar.

Pesquisas futuras poderiam, também, considerando a diminuicdo no numero de
participantes dos grupos, e a realizacdo de apenas dois momentos de aplicacdo dos
instrumentos, ser propostas como estudos longitudinais com seguimento por periodos maiores
e mais momentos de avaliacdo. Dessa forma, tais estudos poderiam investigar as variaveis de
ajustamento familiar em momentos diversos do desenvolvimento das criangas, analisando 0s

resultados encontrados (sejam estes diferentes ou ndo entre os grupos de familias com
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caracteristicas distintas em relagdo as necessidades das criancas) em relacdo a adaptagdo
familiar, considerando a proposta do modelo Duplo ABCX de analise do estresse familiar
(McCubbin & Patterson, 1983; Oelofsen & Richardson, 2006; Pakenham et al., 2005).

Esta pesquisa focalizou apenas as maes das familias participantes, ainda que alguns de
seus relatos referiram-se a outros membros da familia, considerando a presenca da crianga
com deficiéncia. Por isso, seria interessante que outros familiares fossem questionados com
relagdo ao impacto da crianca com deficiéncia intelectual ou com dificuldades de
aprendizagem e o estresse, por exemplo. Isso porque a literatura tem indicado que as maes
apresentam maiores niveis de estresse que os pais, pelo fato de serem estas as maiores
responsaveis pelas tarefas de cuidado e educacdo dos filhos (Pereira-Silva & Dessen, 2001;
Warfield, 2007). Portanto, pesquisas incluindo o pai tornariam possivel a investigacdo de
diferencas na adaptacao entre pais e maes.

Assim, conclui-se que o presente estudo ndo forneceu resultados que pudessem
confirmar a hipdtese de que o estresse parental seria maior no grupo em que fossem
constatados maiores indices de problemas de comportamento e menores niveis de apoio
social, haja visto que ndo houve diferencas significativas entre 0s grupos quanto as variaveis
em questdo. Também pela auséncia de diferencas significativas entre os grupos com relacéo
ao nivel de estresse, ndo foi confirmada a hipOtese de que as maes das criangas com
deficiéncia intelectual sdo mais estressadas que as demais. O modelo Duplo ABCX de
adaptacdo a crise familiar neste estudo mostrou-se Util para a analise das variaveis de interesse
definidas de acordo com o dito modelo, ainda que ndo tenham sido estabelecidas relacGes

causais com base no mesmo, em funcéo de uma série de fatores citada anteriormente.
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Apéndice A
N° de N° de N° de N° de
habitantes™! Participantes Participantes Participantes
Grupo DI Grupo DA Grupo DT
Rio Claro 191.866 10 30 30
Limeira 281.853 15 - -
Cordeirépolis  19.773 5 - -

1 Fonte: www.ibge.gov.br.


http://www.ibge.gov.br/
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Apéndice B

INSTRUCOES

Avalie cada aluno(a) de sua classe indicando onde ele se situa na sua opinido, assinalando
comum X a coluna escolhida. Considere as seguintes definigdes:

DIFICULDADE DE APRENDIZAGEM:

= MUITA dificuldade de aprendizagem - alunos que vocé prevé que deveriam ser
reprovados ou que deveriam estar em série anterior;

= POUCA dificuldade — aqueles que podem ser aprovados se eles se esforcarem um pouco
mais.

= NENHUMA dificuldade de aprendizagem - alunos que vém apresentando bom
desempenho académico e que, com certeza seriam aprovados;



Escola:

Prof&:

Data: I

Série

Nomes dos alunos

Dificuldade de aprendizagem?

MUITA

POUCA

NENHU
MA
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Apéndice C
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM PSICOLOGIA

A Direcéo da APAE de (nome da cidade)

Eu, Célia Cristina Nunes, psicéloga e aluna do curso de Doutorado do Programa de Pos-
Graduacdo em Psicologia da Universidade de S&o Paulo, N°. USP 5540899, venho por meio desta
solicitar a autorizacdo da direcdo da APAE de Limeira para realizar um levantamento nos prontuérios
dos alunos. O objetivo deste levantamento é buscar alunos(as) com deficiéncia mental na faixa etéaria
de nove a 12 anos, membros de familias biparentais, com ambos 0s genitores vivendo na mesma
residéncia das criancas. Nos casos de familias em que um dos cuidadores ndo seja a mae ou 0 pai
bioldgico, o critério de inclusdo sera de que esse cuidador resida com a crianga ha mais de cinco anos.
Localizados estes(as) alunos(as), entrarei em contato com os familiares a fim de que possam autorizar
a realizacdo do trabalho referente a minha tese de doutorado denominada “Estresse parental,
problemas de comportamento, e apoio social em familias de criancas com deficiéncia mental: Uma

investigacdo longitudinal”, orientado pela Prof* Dr* Edna Maria Marturano.
O estudo tem como objetivos:

1) comparar o estresse parental, a percepcdo de apoio social familiar e os problemas de
comportamento infantil entre grupos de familias de criancas com deficiéncia mental, com dificuldades

de aprendizagem e com desenvolvimento tipico;
2) comparar tais fatores entre pais e maes em cada grupo;

3) identificar associacBes entre estresse de pais e de maes, percepcao de apoio social familiar e

problemas de comportamento nos grupos;
4) investigar a estabilidade dessas variaveis nos grupos.

Este trabalho sera realizado em trés etapas: inicialmente, as criangas recrutadas serdo
submetidas a uma avaliacdo de desempenho intelectual, e os genitores responderdo alguns
questionarios sobre estresse, apoio social da familia e problemas de comportamento do filho;
posteriormente, decorridos seis meses desta primeira aplicacdo, havera uma nova aplicacdo com os
genitores, e novamente depois de outros seis meses. Assim, o trabalho terd duragdo de
aproximadamente 18 meses. E importante destacar que a avaliagio de desempenho intelectual ocorrera
apenas no inicio da pesquisa.

As aplicacdes dos instrumentos a serem respondidos pelos genitores e pelas criangas serdo

realizadas na propria escola, mediante autorizagdo da diretoria da instituicdo, nos dias e horarios
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previamente marcados, de modo a ndo interferir incomodamente na rotina da familia nem na rotina da
escola. Quando houver necessidade, essas aplicacfes poderdo ocorrer na residéncia dos participantes,
mediante agendamento prévio. Além disso, as familias e a instituicdo ndo serdo responsaveis por

nenhum tipo de despesa durante a realiza¢do do trabalho.

Esclarego que a autorizacdo € voluntéria, podendo ser interrompida a qualquer momento, bem
como que me comprometo a manter sigilo e anonimato sobre a identificacdo da escola e dos

participantes.

Comprometo-me também, durante todo o tempo de conducdo dos estudos a ministrar mini-
cursos ou encontros de discussdo na escola, abertos a todos os pais e também aos professores e outros
profissionais da instituicdo. Tais eventos poderdo abordar questdes de interesse dos participantes, que
sejam relacionados ao tema do presente projeto e de dominio da pesquisadora, cuja area de formacao é

a Psicologia.

Ao término do estudo e caso haja interesse por parte desta instituicdo, disponibilizarei uma

cOpia de minha tese.

Coloco-me a disposicdo para quaisquer esclarecimentos pelos telefones abaixo relacionados.
Acreditando contar com sua colaboracdo para 0 avango da ciéncia, agradego a compreensao e

cooperacao desta instituicao.

Atenciosamente,

Célia Cristina Nunes

Psicéloga (CRP 06/76258)

Aluna da P6s-Graduacdo em Psicologia

USP-Ribeirdo Preto

Telefones de contato: (19) 9749-4204
(19) 3534-0143

Concordo com a realizagdo da pesquisa nesta instituicao.

Nome do Responsavel:

Assinatura:
Data: [/ [
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Apéndice D

Rio Claro, 11 de abril de 2007.

Eu, Célia Cristina Nunes, psicdloga e aluna do curso de Doutorado do Programa de Poés-
Graduacao em Psicologia da Universidade de S&o Paulo, Campus de Ribeirdo Preto, n® USP 5540899,
venho por meio desta solicitar a autorizagdo da Secretaria Municipal de Educacéo de Rio Claro para
realizar um recrutamento de alunos na faixa etaria de nove a 12 anos que fregiientam as escolas da
rede municipal de ensino desta cidade. Tal recrutamento visa buscar participantes para o trabalho
referente a minha tese de doutorado denominada “Estresse parental, problemas de comportamento, e
apoio social em familias de criangas com deficiéncia mental: Uma investigacdo longitudinal”,
orientado pela Profé. Dr2. Edna Maria Marturano.

O estudo tem como objetivos:

1) comparar o estresse parental, a percepcdo de apoio social familiar e os problemas de
comportamento infantil entre grupos de familias de criangas com deficiéncia mental, com dificuldades
de aprendizagem e com desenvolvimento tipico;

2) comparar tais fatores entre pais e maes em cada grupo;

3) identificar associacOes entre estresse de pais e de maes, percepcao de apoio social familiar e
problemas de comportamento nos grupos;

4) investigar a estabilidade dessas variaveis nos grupos.

Este trabalho serd realizado em trés etapas: inicialmente, as criancas recrutadas serdo
submetidas a avaliagdes de desempenho académico e intelectual, e os genitores responderdo alguns
questionarios sobre estresse, apoio social da familia e problemas de comportamento do filho;
posteriormente, decorridos seis meses desta primeira aplicacdo, haverd uma nova aplicacdo, e
novamente depois de outros seis meses. Assim, o trabalho tera duracdo de aproximadamente 18 meses.
E importante destacar que as avaliacbes de desempenho académico e intelectual ocorrerdo apenas no
inicio da pesquisa. A previsdo € de que sejam incluidos neste trabalho no minimo 120 alunos da rede
publica de ensino.

As aplicacBes dos instrumentos a serem respondidos pelos genitores e pelas criancas serdo
realizadas na propria escola, mediante autorizacdo da diretoria da escola, nos dias e horarios
previamente marcados, de modo a ndo interferir incomodamente na rotina da familia nem na rotina da
escola. Quando houver necessidade, essas aplicagdes poderdo ocorrer na residéncia dos participantes,
mediante agendamento prévio. Além disso, as familias e as escolas ndo serdo responsaveis por
nenhum tipo de despesa durante a realizagdo do trabalho.

Caso ocorram eventuais problemas durante o trabalho envolvendo os participantes, a
pesquisadora estara disponivel para discutir tais ocorréncias. Como beneficio serd fornecido as
familias todo tipo de informac&o (til relacionada ao tema desse trabalho. Todos os resultados obtidos e
as conclusbes do trabalho também serdo apresentados as familias, e qualquer tipo de necessidade

constatada por parte das criangas ou da familia recebera os devidos encaminhamentos da pesquisadora.
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Os dados coletados fardo parte da tese de doutorado da aluna acima mencionada, podendo ser
utilizados no futuro para divulgagdo de ordem profissional, porém jamais de forma a identificar
qualquer um dos participantes, sendo garantido o anonimato, o que assegura a privacidade com relagéo
aos dados concedidos durante o trabalho. Esclareco que a participacdo é voluntaria, podendo ser
interrompida a qualquer momento.

Comprometo-me também, durante todo o tempo de conducdo do estudo a ministrar mini-cursos
ou encontros de discussao nas escolas participantes, abertos a todos os pais e também aos professores.
Tais eventos poderdo abordar questdes de interesse dos participantes, que sejam relacionados ao tema
do presente projeto e de dominio da pesquisadora, cuja area de formacao é a Psicologia.

Em termos de contribuicdes préaticas, espera-se que as informagOes acerca das relaces entre
recursos e apoio social da familia, tipo de dificuldade dos filhos (deficiente mental ou com
dificuldades de aprendizagem) e o estresse dos pais e mées, ajudem na identificacdo de quais grupos
de genitores estdo em maior risco para sofrer sintomatologias adversas, como também tornem possivel
0 delineamento de intervencGes mais efetivas, definindo os fatores que estdo mais relacionados ao
estresse parental. E importante destacar, também, que intervencdes que busquem a melhora da
qualidade de vida dos pais, possivelmente, tenham impacto positivo no desempenho académico dos
filhos.

Segue em anexo, para melhor apreciacdo, uma cépia do projeto de pesquisa, onde constam
todos os procedimentos a serem realizados bem como os aspectos éticos considerados para sua
realizacao.

Coloco-me a disposicdo para quaisquer esclarecimentos pelos telefones abaixo relacionados.
Acreditando contar a colaboracdo desta Secretaria para 0 avanco da ciéncia, agradeco a compreensao e
cooperacao.

Atenciosamente,

CELIA CRISTINA NUNES

Psicdloga (CRP 06/76258)

Aluna da Pds-Graduagdo em Psicologia

USP-Ribeirdo Preto

Telefones de contato: (19) 9749-4204
(19) 3534-0143

Autorizo a realizacdo da pesquisa nas escolas da rede municipal de ensino da cidade de Rio

Claro.

GUNAR WILHELM KOELLE
Secretario Municipal de Educagéo de Rio Claro
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Apéndice E

Rio Claro, 18 de maio de 2007.

Eu, Célia Cristina Nunes, psicdloga e aluna do curso de Doutorado do Programa de Poés-
Graduacao em Psicologia da Universidade de S&o Paulo, Campus de Ribeirdo Preto, n® USP 5540899,
venho por meio desta solicitar a autorizacdo da Diretoria Regional de Ensino, com sede no municipio
de Limeira, para realizar um recrutamento de alunos na faixa etaria de nove a 12 anos que freqiientam
as escolas de ensino fundamental da rede puablica desta regido. Tal recrutamento visa buscar
participantes para o trabalho referente a minha tese de doutorado denominada “Estresse parental,
problemas de comportamento, e apoio social em familias de criancas com deficiéncia mental: Uma
investigagéo longitudinal”, orientado pela Prof'. Dr*. Edna Maria Marturano.

O estudo tem como objetivos:

1) comparar o estresse parental, a percepcdo de apoio social familiar e os problemas de
comportamento infantil entre grupos de familias de criancas com deficiéncia mental, com dificuldades
de aprendizagem e com desenvolvimento tipico;

2) comparar tais fatores entre pais e maes em cada grupo;

3) identificar associacOes entre estresse de pais e de maes, percepcao de apoio social familiar e
problemas de comportamento nos grupos;

4) investigar a estabilidade dessas variaveis nos grupos.

Este trabalho sera realizado em trés etapas: inicialmente, as criangas recrutadas serdo
submetidas a avaliagdes de desempenho académico e intelectual, e os genitores responderdo alguns
questionarios sobre estresse, apoio social da familia e problemas de comportamento do filho;
posteriormente, decorridos seis meses desta primeira aplicacdo, havera uma nova aplicacdo, e
novamente depois de outros seis meses. Assim, o trabalho terd duracdo de aproximadamente 18 meses.
E importante destacar que as avaliacbes de desempenho académico e intelectual ocorrerdo apenas no
inicio da pesquisa. A previsdo € de que sejam incluidos neste trabalho no minimo 120 alunos da rede
publica de ensino.

As aplicacdes dos instrumentos a serem respondidos pelos genitores e pelas criancas serdo
realizadas na prépria escola, mediante autorizacdo da diretoria da escola, nos dias e horarios
previamente marcados, de modo a nao interferir incomodamente na rotina da familia nem na rotina da
escola. Quando houver necessidade, essas aplicacfes poderdo ocorrer na residéncia dos participantes,
mediante agendamento prévio. Além disso, as familias e as escolas ndo serdo responsaveis por
nenhum tipo de despesa durante a realizacdo do trabalho.

Caso ocorram eventuais problemas durante o trabalho envolvendo os participantes, a
pesquisadora estara disponivel para discutir tais ocorréncias. Como beneficio serd fornecido as
familias todo tipo de informacao util relacionada ao tema desse trabalho. Todos os resultados obtidos e
as conclusBes do trabalho também serdo apresentados as familias, e qualquer tipo de necessidade
constatada por parte das criancas ou da familia recebera os devidos encaminhamentos da pesquisadora.

Os dados coletados fardo parte da tese de doutorado da aluna acima mencionada, podendo ser
utilizados no futuro para divulgagdo de ordem profissional, porém jamais de forma a identificar
qualquer um dos participantes, sendo garantido o anonimato, o que assegura a privacidade com relacéo
aos dados concedidos durante o trabalho. Esclare¢co que a participacdo é voluntaria, podendo ser
interrompida a qualguer momento.

Comprometo-me também, durante todo o tempo de conducdo do estudo a ministrar mini-cursos
ou encontros de discussao nas escolas participantes, abertos a todos os pais e também aos professores.
Tais eventos poderdo abordar questdes de interesse dos participantes, que sejam relacionados ao tema
do presente projeto e de dominio da pesquisadora, cuja area de formacéo é a Psicologia.

Em termos de contribuigdes préticas, espera-se que as informagfes acerca das relacdes entre
recursos e apoio social da familia, tipo de dificuldade dos filhos (deficiente mental ou com
dificuldades de aprendizagem) e o estresse dos pais e mdes, ajudem na identificacdo de quais grupos
de genitores estdo em maior risco para sofrer sintomatologias adversas, como também tornem possivel
o delineamento de intervengdes mais efetivas, definindo os fatores que estdo mais relacionados ao
estresse parental. E importante destacar, também, que intervencdes que busquem a melhora da
qualidade de vida dos pais, possivelmente, tenham impacto positivo no desempenho académico dos
filhos.
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Segue em anexo, para melhor apreciacdo, uma copia do projeto de pesquisa, onde constam
todos os procedimentos a serem realizados bem como o0s aspectos éticos considerados para sua
realizacéo.

Coloco-me a disposicdo para quaisquer esclarecimentos pelos telefones abaixo relacionados.
Acreditando contar a colaboragdo desta Diretoria para 0 avango da ciéncia, agradeco a compreensao e
cooperacao.

Atenciosamente,

CELIA CRISTINA NUNES

Psicéloga (CRP 06/76258)

Aluna da P6s-Graduagdo em Psicologia

USP-Ribeirdo Preto

Telefones de contato: (19) 9749-4204
(19) 3534-0143

Autorizo a realizacdo da pesquisa nas escolas de ensino fundamental da rede publica da regido

de Limeira.

LIGIA MARIA MULLER CESAR
Diretora Regional de Ensino
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Apéndice F
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

AUTORIZACAO

Prezado(a) Senhor(a) Diretor(a)

Eu, Célia Cristina Nunes, aluna do curso de Doutorado do Programa de Pés-
Graduacdo em Psicologia da Universidade de Sao Paulo, Campus de Ribeirdo Preto, n°
USP 5540899, venho por meio desta solicitar a autorizacdo da Diretoria da escola

para

realizar um recrutamento de alunos na faixa etaria de nove a 12 anos que frequentam este
estabelecimento de ensino,e que convivem com pai e mae, ou com agueles que
desempenham o papel destes dois genitores. Tal recrutamento visa buscar participantes
para o trabalho referente @ minha tese de doutorado denominada “Estresse parental,
problemas de comportamento, e apoio social em familias de criancas com deficiéncia

mental: Uma investigacao longitudinal”, orientado pela Prof? Dr® Edna Maria Marturano.
O estudo tem como obijetivos:

1) comparar o estresse parental, a percepcao de apoio social familiar e os problemas
de comportamento infantil entre grupos de familias de criangas com deficiéncia mental, com

dificuldades de aprendizagem e com desenvolvimento tipico;
2) comparar tais fatores entre pais e maes em cada grupo;

3) identificar associacdes entre estresse de pais e de maes, percepcdo de apoio social

familiar e problemas de comportamento nos grupos;
4) investigar a estabilidade dessas variaveis nos grupos.

Este trabalho sera realizado em trés etapas: inicialmente, as criangas recrutadas serao
submetidas a avaliacdes de desempenho académico e intelectual, e os genitores
responderdo alguns questionarios sobre estresse, apoio social da familia e problemas de
comportamento do filho; posteriormente, decorridos seis meses desta primeira aplicacéo,
havera uma nova aplicacdo, e novamente depois de outros seis meses. Assim, o trabalho
tera duracdo de aproximadamente 18 meses. E importante destacar que as avaliagdes de
desempenho académico e intelectual ocorrerdo apenas no inicio da pesquisa. A previsao é

de que sejam incluidos neste trabalho no minimo 120 alunos.
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As aplicacdes dos instrumentos a serem respondidos pelos genitores e pelas criangas
serdo realizadas na prépria escola, mediante autoriza¢do da diretoria da escola, nos dias e
horarios previamente marcados, de modo a nao interferir incomodamente na rotina da
familia nem na rotina da escola. Quando houver necessidade, essas aplicagcbes poderdo
ocorrer na residéncia dos participantes, mediante agendamento prévio. Além disso, as
familias e as escolas ndao serdo responsaveis por nenhum tipo de despesa durante a

realizacao do trabalho.

Esclareco que a participacdo é voluntaria, podendo ser interrompida a qualquer
momento, bem como que me comprometo a manter sigilo e anonimato sobre a identificacéo

da escola e dos participantes.

Comprometo-me também, durante todo o tempo de conducdo dos estudos a ministrar
mini-cursos ou encontros de discussdo na escola, abertos a todos os pais e também aos
professores. Tais eventos poderdo abordar questdes de interesse dos participantes, que
sejam relacionados ao tema do presente projeto e de dominio da pesquisadora, cuja area de

formacao é a Psicologia.

Coloco-me a disposicdo para quaisquer esclarecimentos pelo telefone indicado abaixo.
Acreditando contar com sua colaboracdo para o avanco da ciéncia, agradeco a

compreensao e cooperacao deste estabelecimento de ensino.
Atenciosamente,

CELIA CRISTINA NUNES
Psicologa (CRP 06/76258)
Aluna da Pés-Graduacédo em Psicologia
USP-Ribeirdo Preto
Contato: 9749-4204

Concordo com arealizagdo da pesquisa neste estabelecimento de ensino.

Escola:

Nome do responsavel:

Assinatura;

Diretor(a)
Data: I
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Apéndice G

Senhores Pais/Responsaveis,

Comunicamos que estamos iniciando em nossa escola um projeto cujo tema central
sera “Pais e mdes de criancas em idade escolar”. Esse projeto serd realizado por uma
psicéloga, Célia Cristina Nunes, e ndo havera nenhuma despesa para aquelas familias que se
interessar em participar.

A proposta do trabalho é proporcionar as familias uma oportunidade para discutir
com a psicologa algumas questfes que sdo importantes para o bem-estar familiar. Ndo é um
tratamento psicoldgico, mas oferecera a chance de pais e mdes conversarem com uma
especialista sobre aspectos importantes para a familia.

Pedimos aqueles que tiverem interesse, que devolvam esse bilhete a direcdo da
escola, com sua assinatura e telefone de contato, para que a responsavel pelo projeto possa
procuréd-lo para oferecer maiores detalhes do projeto, e saber se a familia tem interesse em
participar.

Atenciosamente,

A Direcgéo
Tenho interesse em saber mais sobre o projeto.

Responsavel:

Aluno: Série:

Contato:
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Apéndice H

Senhores Pais/Responsaveis,

Comunicamos que em agosto tera inicio em nossa escola um projeto cujo tema central serd
“Pais ¢ maes de criangas em idade escolar”. Esse projeto sera realizado por uma psicologa, e nao
haverd nenhuma despesa para aquelas familias que se interessarem em participar.

No dia 28 de agosto, das 18:00 horas as 19:00 horas haverd uma reunido onde a responsavel
pelo projeto explicara como sera esse trabalho. Assim pedimos aos interessados que comparecam.

Aqueles que tiverem interesse, mas ndo puderem comparecer no dia e horario marcados,
pedimos que devolvam esse bilhete a direcdo da escola, com sua assinatura e telefone de contato, para
que a responsavel pelo projeto possa entrar em contato numa outra ocasiao.

Atenciosamente,

A Direcéo

Tenho interesse em saber mais sobre o projeto.
Responsavel:

Aluno: Série:

Telefone de Contato:
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Apéndice |

Senhores Pais/Responsaveis,

Comunicamos que esta tendo inicio em nossa escola um trabalho com os pais e as
maes dos alunos de 9 a 12 anos. Esse trabalho sera realizado por uma psicologa, e ndo havera
nenhuma despesa para 0s participantes.

No dia 03 de abril, quinta-feira, as 9:00 horas, havera uma reunido onde a psic6loga
responsavel explicara como sera esse trabalho, e pedimos aos senhores pais que comparecam.
Por favor, ndo faltem.

Atenciosamente,

A Direcéo
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Apéndice J
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nome da pesquisa: “Estresse parental, problemas de comportamento, e apoio social em
familias de criancas com deficiéncia mental: Uma investigacio longitudinal”.

Senhor(a) Pai/Méae/Responséavel,

Realizaremos uma pesquisa com 0 objetivo de investigar alguns fatores apontados
como importantes para a qualidade de vida familiar, principalmente em familias de criancas
com algum tipo de necessidade especial, como deficiéncia mental ou dificuldades de
aprendizagem. Para realizar essa pesquisa, iremos precisar de algumas informacgdes suas e de
sua/seu companheira (0) em relacdo a situacdes de estresse que vocés vivenciam, a possiveis
problemas de comportamento que seu filho possa apresentar e ao apoio que vocé e sua familia
recebem de outras pessoas. Caso aceite participar, a senhora / o senhor nos dard estas
informacgdes em trés momentos, com um intervalo de 6 meses entre cada um. Assim, o
trabalho terd duracdo de aproximadamente 18 meses. Participardo deste trabalho familias de
criangas com deficiéncia mental, com dificuldades de aprendizagem e de criangas sem estas
necessidades, todas com idade entre 9 e 12 anos. No inicio desse trabalho sera feita uma
avaliacdo de todas as criangas participantes, sobre desempenho escolar e inteligéncia. Essa
avaliacdo acontecera apenas uma vez, e podera ser acompanhada por um responsavel, caso o
senhor/ a senhora julgue necessario. As informacdes que precisamos que o senhor/a senhora
nos forneca serdo obtidas através de questionarios, que serdo respondidos na escola de seu/sua
filho(a), nos dias e horarios previamente marcados, de modo a néo interferir incomodamente
na rotina de vocés nem na rotina da escola. Quando o senhor /a senhora considerar necessario,
esses questionarios poderdo ser respondidos na sua residéncia, mediante agendamento prévio.
Nenhuma familia sera responsavel por qualquer tipo de despesa durante a realizagdo do
trabalho. No final, os resultados destes grupos de familias serdo comparados, bem como os
resultados obtidos pelos pais e pelas mées.

Se for constatado qualquer sinal de desconforto durante os encontros em que 0S
questionarios serdo respondidos, a pesquisadora compromete-se a encerrar 0 encontro,
oferecendo imediatamente a assisténcia necessaria. Todos os resultados obtidos e as
conclusdes do trabalho serdo apresentados, e qualquer tipo de necessidade constatada por
parte das criancas ou das familias recebera todas as indicacdes e encaminhamentos cabiveis.

O senhor/A senhora, bem como seu/sua filho(a), tém a liberdade de se recusar a
participar e de retirar seu consentimento, a qualquer momento, caso alguma coisa Ihes
desagrade, sem qualquer problema para vocés. Participando da pesquisa, a senhora/o senhor e
seu/sua filho(a) poderdo ajudar outras familias no futuro, através dos resultados da mesma. A
pesquisa ndo apresenta riscos para os participantes. NOs (eu e minha orientadora) estamos
compromissadas com o Codigo de Etica Profissional do Psic6logo, assegurando total sigilo
guanto aos dados obtidos durante a pesquisa e anonimato dos participantes.
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Eu,
RG

, abaixo assinado(a), responsavel pelo(a)

menor , estou ciente de

que fago parte, juntamente com meu filho(a), de uma amostra de pesquisa que estard sendo
realizada com alunos das Escolas. Contribuiremos com informacdes e também com dados que
serdo obtidos através das avaliacGes realizadas com meu filho(a). Declaro que estou ciente: a)
do objetivo do projeto; b) da seguranca de que ndo seremos identificados e de que sera
mantido o carater confidencial das informacdes relacionadas com nossa privacidade; c) de ter
liberdade de recusar a participar da pesquisa e de retirar meu consentimento a qualquer
momento.

Rio Claro, de de 2007.

Assinatura do responsavel

Agradecemos antecipadamente.

Célia Cristina Nunes - Psicologa - CRP: 06/76258

Telefone: (19) 9749-4204

OBSERVACAO: Este documento seré firmado em duas vias, ficando uma em poder do responsével
pela crianca participante.
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Apéndice K

Srs. Pais / Responsaveis

Foi realizada hoje (dia __ de ), durante o periodo escolar, a avaliagdo do
desempenho académico de seu/sua filho(a) pela psicologa Célia Cristina Nunes, conforme
havia sido esclarecido e combinado na ultima reunido realizada no dia __ de :

Por favor, aguardem os proximos contatos da psicologa, que serdo feitos por telefone,
para que sejam marcados data e horarios dos encontros com os senhores.

Obrigada!

Célia Cristina Nunes
Psicologa
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UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP -
_coetp@ffclrp.usp.br

Of.CEtP/FFCLRP-070/2007- 21/9/2007

Senhor(a) Pesquisador(a):

Comunicamos a V. Sa. que o trabalho intitulado "Estresse
Parental, problemas de comportamento, e apoio social em familias de
criangas com deficiéncia mental: Uma investigagdo longitudinal” foi
analisado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FFCLRP-USP, em sua 642
Reunigo Ordinaria realizada em 20/9/2007, e enquadrado na categoria:

APROVADO, de acordo com o Processo CEP-FFCLRP n° 319/2007 -

2007.1.988.59.4

Atenciosamente;

N

o | pé\
A M { a2
Profa. Dra. e ok se iz ioa
g Coordenadora do CEP<FFCLRP-USP

llustrissimo(a) Senhor(a)

CELIA CRISTINA NUNES

Aluna do Programa de Pés-Graduagéo em Psicologia
desta FFCLRP-USP

CEP-FFCLRP-USP - Fone: (016) 3602-3653 - Fax: (016) 3633-5015
Avenida Bandeirantes, 3900 - Bloco A - 14040-901 - Ribeirdo Preto - SP - Brasil



