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DEFICIENCIA MENTAL E FAMILIA: UMA ANALISE DA PRODUCAO CIENT{FICA!

Maria Auxiliadora Dessen?
Nara Liana Pereira Silva

RESUMO: A produgdo cientifica na 4rea de deficiéncia mental tem aumentado nos Wltimos anos,
porém, ainda é escassa. Este estudo tem como objetivo analisar resumos de publicagdes cientificas na drea de
deficiéncia mental e familia, referentes ao perfodo de 1985 a 1999, focalizando os temas investigados, o
tamanho da amostra e as técnicas empregadas para a coleta de dados. Foi realizado um levantamento no
Psychological Abstracts, nas bases de dados PsycLit e ProQuest e nos principais periédicos nacionais. Foram
encontradas 304 publicagdes diretamente relacionadas ao assunto, sendo 38% artigos de pesquisa, 21% arti-
gos teéricos/revisdo de literatura, 20,4% livros/capitulos de livros, 10% teses/dissertagOes € 7,2% resenhas/
comentdrios. Verificou-se que 44% dos artigos de pesquisa utilizaram apenas uma técnica para a coleta de
dados, sendo a observagdo do comportamento a técnica mais empregada. Os resultados mostram que hi
necessidade de se estudar as familias de criangas com deficiéncia mental, focalizando as interagdes e relagdes
desenvolvidas entre os diferentes subsistemas familiares e, também, a importancia de se adotar a teoria dos
sistemas ecolégicos de Bronfenbrenner para o desenvolvimento de projetos de pesquisa nesta area.

Palavras-chave: produgao cientifica; deficiéncia mental; familia; interagdes genitores-crianga; cri-
ancas pré-escolares. :

ANALISYS OF RESEARCH IN MENTAL DEFICIENCY AND FAMILY

ABSTRACT: The literature on mental deficiency has increased in the recent years, although it is still
scarce. This study aims to analyse abstracts of scientific publications in the mental deficiency and family area,
from 1985 to 1999, focusing on research themes, size of samples, and techniques used for data collection.
This analysis was based on the following sources: Psychological Abstracts, PsycLit, ProQuest and some of
the main Brazilian journals of psychology. We found 304 publications directly related to this subject classified
into research articles (38%), theoretical and review articles (21 %), books and books chapters (20,4%), master’s
theses and doctoral dissertations (10%), and technical notes and reviews of books (7,2%). The results show us
that 44% of the research articles employed only one technique for data collection, mainly behaviour observation.
We conclude that it is necessary to study families of mental retardation children focusing on social interactions
and relationships among different family subsystems. In addition, it could be very helpful to implement research
adopting Bronfenbrenner’s ecological systems theory to better understand the family development of mental
retardation children.

Key words: research; mental deficiency; family; parent-child interactions; preschoolers.

O conceito de deficiéncia mental tem uma propicia maior clareza sobre este conceito, o que,

relagdo estreita com as concepgdes sécio-econdmi-
cas e ideais que nortearam cada periodo da histéria
do homem. Conhecer essas idéias €, também, com-
preender mais acerca da deficiéncia mental, o que
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por sua vez, constitui 0 primeiro passo para a
implementacdo de servigos de atendimento a esta
clientela e de projetos de pesquisa na drea. Assim,
este artigo apresenta um panorama geral sobre o con-
ceito de deficiéncia mental e sobre o atendimento as
criangas deficientes, tecendo comentérios sobre a
importéncia da familia para o desenvolvimento de
tais criancas. Em seguida, sdo descritos o método
empregado para o levantamento da literatura nacio-
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nal e estrangeira sobre deficiéncia mental e familia
e o resultado da andlise dos resumos da produgao
cientifica relativa aos seguintes temas: 1) conceito
de deficiéncia mental (DM), 2) familia e sua crianga
deficiente mental (DM) e 3) intera¢des sociais, tan-
to no contexto familiar como em outros contextos.
Nesta anélise, foram incluidos os temas mais inves-
tigados e a identificagdo do tamanho da amostra e
das técnicas empregadas para a coleta de dados, em
se tratando de estudos empiricos. Esperamos, assim,
fornecer um panorama da 4rea, focalizando, particu-
larmente, as interagdes e as relagdes familiares.

Conceituacio de deficiéncia mental: um breve
histérico

Pessoti (1984) faz uma revisdo histérica a
respeito da deficiéncia mental, destacando as con-
cepgbes adotadas, em cada periodo, que influencia-
ram as atitudes da sociedade em relagéo a deficién-
cia. Aranha (1991) também se reporta a histéria para
descrever como a integragéo social do deficiente foi
associada a concepg@o de deficiéncia, a qual merece
destaque. Na sociedade antiga, as criangas deficien-
tes eram deixadas ao relento para que morressem.
Essa atitude era fruto dos ideais morais da época em
que a eugenia e a perfei¢do do individuo eram consi-
derados valores preponderantes. J4 no final do sécu-
lo XV, com os ideais burgueses vigentes nesse peri-
odo, imperou a visdo de que a deficiéncia era um
atributo do individuo, tendo, portanto, uma relacdo
direta com o capital, ou seja, o deficiente era consi-
derado improdutivo, do ponto de vista econ6mico
(Aranha, 1991, 1995; Glat, 1995; Schwartzman,
1999a, 1999b).

Com o passar dos séculos, as concepgdes
sobre DM foram se ampliando, em parte como con-
seqiiéncia das mudangas ocorridas nas sociedades e
no campo cientifico. Mas, foi somente no século XIX
que se percebeu uma postura de responsabilidade
publica com relagdo as necessidades dos deficien-
tes. No século XX, as a¢Ges se tornaram mais con-
cretas, havendo uma multiplicidade de modos de
encarar a DM, acarretando o surgimento de vérios
modelos explicativos®, como o metafisico, o médi-
¢o, o educacional, o da determinagdo social e 0 s6-

3 Detalhes sobre tais modelos podem ser encontrados em Nunes e
Ferreira (1994).
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cio-construtivista ou sécio-histérico (Aranha, 1995),
Para esta autora, a deficiéncia mental deve ser enca-
rada como uma construgfo social, ndo alheia & con-
cepcdo de homem e de sociedade vigentes e deve ser
tratada como um fendmeno multideterminado. Con-
tudo, segundo Nunes & Ferreira (1994), a DM ainda
continua sendo considerada como estando dentro do
individuo, descontextualizada e sem nexo social
como mostra o discurso da maior parte dos érgios
publicos.

A conceituacdo e caracterizagio da DM ado-
tada no Brasil pelo Ministério da Educagdo (MEC)
segue o modelo proposto pela Associagdo America-
na de Deficiéncia Mental (AAMR), divulgado em
1992, segundo o qual a DM se caracteriza pelo

“funcionamento intelectual geral significa-
tivamente abaixo da média, oriundo do periodo de
desenvolvimento, concomitante com limitagcdes as-
sociadas a duas ou mais dreas da conduta adaptativa
ou da capacidade do individuo em responder ade-
quadamente as demandas da sociedade, nos seguin-
tes aspectos: comunicagdo, cuidados pessoais, ha-
bilidades sociais, desempenho na familia e comuni-
dade, independéncia na locomogao, saiide e segu-
ranga, desempenho escolar, lazer e trabalho”. (MEC,
1997, p. 27)

Este conceito serve como ponto de partida
para a implementacdo de politicas piblicas pelo go-
verno brasileiro, que visa um atendimento especi-
alizado a estas criangas. Contudo, o préprio governo
tem revelado um atendimento precdrio as pessoas
deficientes, em diversas partes do pais (MEC, 1994),
apesar de salientar a importancia deste tipo de aten-
dimento desde a mais tenra idade da crianga. Para o
governo brasileiro, o trabalho precoce com criangas
deficientes tem o objetivo de “... proporcionar a cri-
anga, nos seus primeiros anos de vida, experiéncias
significativas para alcancar pleno desenvolvimento
no seu processo evolutivo”. (MEC, 1995, p. 11)

O atendimento as criangas deficientes
A questdo do atendimento as criangas defi-
cientes sempre foi tratada no Brasil, tanto na drea

governamental como na nio governamental (MEC,
1994), embora ela s6 tenha sido incluida na politica
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educacional brasileira no século XX. Mazzota (1996)
analisa o atendimento as pessoas deficientes divi-
dindo-o em dois periodos: o primeiro, de 1854 a 1956,
e o segundo, de 1957 a 1993. O atendimento as pes-
soas deficientes mentais inicia em 1874, em um hos-
pital da cidade de Salvador, Bahia, caracterizando-
se por assisténcia médica e ndo educacional. Neste
primeiro periodo (1854 a 1956), foram criadas véri-
as institui¢ces e escolas de atendimento aos defici-
entes mentais. Até 1950, existiam quarenta estabe-
lecimentos publicos de ensino que ofereciam algum
tipo de atendimento escolar especial; destes, quatorze
prestavam também atendimentos a alunos com ou-
tros tipos de deficiéncias.

O segundo perfodo (1957 a 1993) é marca-
do por iniciativas de atendimento aos deficientes, por
parte do Governo Federal, que promoveu uma série
de campanhas destinadas a este fim. A primeira de-
las foi a Campanha para a Educagio do Surdo Brasi-
leiro — CESB, seguida da Campanha Nacional de
Educagdo e Reabilitagdo de Deficientes Mentais —
CADEME, instituida em 1960. A CADEME, duran-
te onze anos, estimulou e promoveu agdes destina-
das a educagao, treinamento e reabilitagdo das pes-
soas com deficiéncia mental.

Na década de 70, foi criado o CENESP -
Centro Nacional de Educagao Especial, cuja finali-
dade era a de “promover, em todo o territério nacio-
nal, a expans@o e melhoria do atendimento aos ex-
cepcionais” (Mazzotta, 1996, p. 55), sendo entdo
extintaa CADEME. Assim, vérios 6rgaos foram cri-
ados e extintos e, somente em 1992, foi criada a Se-
cretaria de Educac@o Especial (SEESP), a qual faz
parte do Ministério da Educacéo. Sua atribuicio é
“coordenar a elaboragdo da Politica de Educacéo
Especial do pafs; estimular, supervisionar e fomen-
tar sua implantacéo; e assistir técnica e financeira-
mente sua implementacdo” (MEC, 1994, p. 16). Por-
tanto, © dtendimento especializado, regulamentado
e publico as criangas deficientes passou por um pro-
cesso longo e de conquistas gradativas.

O atendimento a estas criancas, na esfera
estadual, fica a cargo das Secretarias de Educaco,
cuja fungdo é coordenar a politica educacional lo-
cal, levando em consideracio as caracteristicas regi-
onais e de seus alunos. Das 27 Secretarias Estaduais
de Educagio, 25 possuem atendimento especializa-
do ndo somente para pessoas deficientes mentais, mas
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também para aqueles que possuem condutas tipicas
(sindrome do autismo e psicoses infantis) e altas
habilidades (superdotac@o). J4 o atendimento na esfe-
ra municipal é mais precério, atingindo apenas 45%
do total dos municipios brasileiros. Este fato se deve,
em parte, ao “desconhecimento dos governantes,
agravado pelos baixos niveis de conscientiza¢do da
comunidade e, ainda, pelo alto custo e complexida-
de de que se reveste a educagfo especial” (MEC,
1994, p. 17). Assim, dada a necessidade deste tipo
de atendimento, entendemos ser de fundamental im-
portincia mais investimentos nessa 4rea, atingindo
mais estados e municipios brasileiros.

A importancia da familia

Considerando que, na maioria das cidades
brasileiras, as criangas deficientes ficam sem aten-
dimento durante os seus primeiros anos de vida, a
familia passa a exercer um papel fundamental, na
medida em que propicia o crescimento e desenvol-
vimento dessas criangas através de um ambiente
estimulador e de interagdes e relagdes sauddveis.
Segundo Kreppner (1992), a familia exerce este pa-
pel, principalmente, por meio de sua rede de rela-
¢Oes sociais.

A familia constitui o primeiro universo de
relacGes sociais da crianga e “... representa, talvez, a
forma de relagdo mais complexa e de agdo mais pro-
funda sobre a personalidade humana, dada a enorme
carga emocional das rela¢des entre seus membros”
(Rey & Martinez, 1989, p. 143). A complexa rede
de relagdes familiares apresenta caracteristicas es-
pecificas de unicidade e complexidade, constituin-
do um contexto em desenvolvimento (Kreppner,
1992). Portanto, essa gama de interagdes e relagdes
desenvolvidas no microuniverso da familia mostra
que o desenvolvimento do individuo ndo pode ser
isolado do desenvolvimento da familia (Dessen &
Lewis, 1998).

O nascimento de um bebé é considerado um
momento de transi¢@o no desenvolvimento da fami-
lia, em que os relacionamentos entre seus membros
sdo alterados, devendo os genitores se adequar ao
seu novo papel (Dessen, 1997; Kreppner, 1989,
1992). Em se tratando do nascimento de uma crian-
¢a com deficiéncia, o momento é de grande impacto
para o casal, causando uma desestruturagfio e inter-
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rupgdo (em alguns casos, de forma traumética) na
estabilidade familiar (Brito & Dessen, 1999). Sdo
imimeras as dificuldades enfrentadas pelas familias.
Por exemplo, os genitores experienciam diversos
sentimentos em relagdo ao seu bebé com deficiéncia
tais como raiva, rejei¢éo, revolta, culpa etc.. Glidden
& Floyd (1997) e Negrin & Cristante (1996) conclu-
fram que as mées de criangas com deficiéncia apre-
sentam uma maior tendéncia a depressdo do que os
pais, 0 que sugere que estes ndo experienciam a de-
pressdo ou a experienciam de forma mais branda do
que as mées. A superacdo desses sentimentos cons-
titui um fator preponderante para a adaptagédo e bem-
estar da familia enquanto grupo que busca, de algu-
ma forma, uma reorganizagio, na qual tenta incluir a
crianga deficiente mental como um membro perten-
cente aquele grupo (Taveira, 1995). Nesta fase, é
fundamental o apoio mituo entre o casal, para que a
aceitagdo e integragdo da crianga ocorram de modo
mais facil e sauddvel (Casarin, 1999).

Considerando a importancia da familia para
a compreensdo do processo de desenvolvimento de
criangas com deficiéncia mental, este artigo analisa
resumos de publicagdes cientificas, visando apresen-
tar um panorama geral e incentivar pesquisas na drea
de deficiéncia mental no dmbito do contexto famili-
ar.

METODO

Foi realizada uma pesquisa bibliogrifica
através do Psychological Abstracts e das bases de
dados PsycLit e ProQuest, abrangendo o periodo de
1985-1999, bem como uma consulta aos Anais da

Reunido Anual de Psicologia-SBP e as seguintes re-
vistas brasileiras: Psicologia: Teoria e Pesquisa, Ca-
dernos de Psicologia e Educagéo Paidéia, Psicolo-
gia: Reflexdo e Critica, Temas em Psicologia e Re-
vista Integrac@o. Além destas fontes, foi consultado
o site da Universidade de S&o Paulo (sistema
Dedalus).

Os trabalhos cientificos foram divididos em
dois grandes grupos, estrangeiros e nacionais, sendo
classificados em: artigos de pesquisa; artigos teéri-
cos e/ou de revisdo de literatura; livros e capitulos
de livros; resenhas e comentdrios criticos; teses e
dissertagdes. Cada trabalho foi, posteriormente,
categorizado de acordo com o tema investigado e
agrupado em: 1) definicdo de deficiéncia mental
(DM); 2) famfilia e sua crianga deficiente mental
(DM); 3) interagdes sociais a) no contexto familiar e
b) em outros contextos. Os artigos de pesquisa e as
teses/dissertagdes, por sua vez, foram também ana-
lisados e categorizados quanto ao tamanho da amos-
tra utilizada e sua composicéo (se dfades ou triades),
bem como quanto as técnicas e instrumentos empre-
gados.

RESULTADOS

Foram encontrados um total de 304 traba-
lhos cientfficos na 4rea de deficiéncia mental e fa-
milia, isto €, artigos de pesquisa, artigos tedricos e/
ou de revisdo, capitulos/livros, resenhas/comentéri-
os ¢ teses/dissertagdes. A tabela 1 mostra a freqiién-
cia absoluta e o percentual de trabalhos de acordo
com a sua classificagdo, discriminados por fonte:
estrangeira e nacional.

Tabela 1: Percentual dos Tipos de Trabalhos, por Fonte (Estrangeira e Nacional)

Tipos de trabalhos Estrangeira Nacional Total
N % N % N %o

Artigos de pesquisa 106 41,7 10 20 116 38,0
Artigos tedricos/revisio 53 20,8 10 20 63 21,0
Capitulos/livros ) 55 21,6 07 14 62 204
Resenhas/Comentérios/Outros | 17 6,8 05 10 22 72

Teses/Dissertagfes 19 7.5 12 24 31 10,1

Nio identificado 04 1,6 06 12 10 33
Total 254 100 50 100 304 100
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Ha uma predominéncia de artigos de pesqui-
sa, seguidos por artigos tedricos/revisdo e por uma
minoria de resenhas/comentérios. Conforme espera-
do, nas publicagdes estrangeiras, hd predominéncia
de artigos de pesquisa, seguidos de livros/capitulos
de livros; porém, em se tratando de publicagdes na-
cionais, as teses/dissertacdes constituem maioria,
seguidas por artigos tedricos/revisdo e artigos de
pesquisa.

Os artigos, livros e capitulos de livros

Os artigos de pesquisas e teéricos, os livros

e capitulos de livros foram agrupados por tema in-
vestigado. A maioria (41%) dos artigos trata de te-
mas sobre 0 “conceito de DM”, enquanto que 33,7%
referem-se a aspectos gerais relacionados a “familia
e sua crianga DM”. Os trabalhos sobre as “intera¢des
familiares” (18,7%) e em outros contextos (6,6%)
constituem minoria dos temas investigados. E im-
portante ressaltar que o tema “interagGes familiares”

€ um tema investigado em apenas 20% dos artigos

estrangeiros € em 10,5% dos nacionais. A figura 1
mostra o percentual dos trabalhos, excluidas as te-
ses/dissertagdes, por tema investigado e fonte con-
sultada: se estrangeira ou nacional.

Conceito de DM

i amilia e sua crianca
DM

Interacdes familiares
40%-

] InteragGes emoutros
20%+" contextos

0% / T T T =]
Estrangeira Nacional

Figura 1: Percentual de artigos e livros/capitulos de livros, por tema investigado e fonte consultada.

Para cada um dos temas mencionados, fo-
ram criadas subcategorias, com o objetivo de forne-
cer uma visdo mais detalhada do que tem sido inves-
tigado e publicado em fontes estrangeiras e nacio-

nais. As subcategorias do primeiro grupo a ser des-
crito, “conceito de deficiéncia mental”, sdo apresen-
tadas na tabela 2.

Tabela 2: Percentual de Assuntos Investigados sobre o Tema “Conceito de DM”, em Trabalhos Es-

trangeiros e Nacionais.

Fonte

Assuntos Investigados Estrangeira  Nacional Total Geral
N % N % N %

Revisdo de literatura em DM 10 11 - - 10 8,9
Conceituagao e classificagdo de DM 58 63 17 85 75 67,0
Histéria da DM 02 2 - - 02 1,7
DM e desenvolvimento -- - 01 5 01 1,0
Outros 22 24 02 10 24 214
Total 92 100 20 100] 112 100
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O assunto mais investigado neste agrupa-
mento refere-se & “conceituacdo e classificagdo de
DM?” (fonte estrangeira = 63%; nacional = 85%). A
“revisdo de literatura” e “histéria da DM” sdo as-
suntos publicados em fontes estrangeiras, embora ndo
nas nacionais consultadas.

A tabela 3 mostra que, em funcé@o da grande
variedade de assuntos investigados sobre “familia e
sua crianga DM”, a maioria dos trabalhos deste tema
foi classificado na categoria “outros” (38%). No en-

tanto, o “estresse em familias com crianca DM” é o
assunto mais investigado, seguido pelo “efeito da
crianca DM no funcionamento da familia” e pelas
“atitudes/percepcdes e estado emocional dos
genitores”. Os artigos estrangeiros, em sua maioria,
investigam o “estresse” parental e também o “efeito
da crianga DM no funcionamento da familia”. Nos
trabalhos brasileiros, hd predominéncia de estudos
sobre a “atitude/percepcao e estados emocionais dos
genitores em relag@o & crianca DM”.

Tabela 3: Percentual de Assuntos Investigados sobre o Tema “Familia e sua Crianga DM”, em Traba-

Ihos Estrangeiros e Nacionais

Fonte
Assuntos Investigados Estrangeira Nacional Total
N % N %| N %
Atitude/percepgdo e estado emocional dos genitores | 08 98 03 273 11 12,0
Caracteristicas da familia que possui crianga DM 07 86 - - 07 7,6
Efeito da crianga DM no funcionamento da familia | 11 13,5 - -1 11 12,0
Adaptac@o da familia & crianga DM 10 123 - -- 10 10,9
Apoio social as familias de criangas DM 04 50 - -1 04 43
Estresse em familias com crianga DM 12 150 - - | 12 13,0
DM e Sexualidade - - 02 1821 02 2,2
Outros 29 358 06 545 35 38,0
Total 81 100 11 100 | 92 100
No agrupamento
“interagdes sociais”, de um & Conceito de DM
total de 69 trabalhos, 62 sdo
produgdes estrangeiras e ape- ~ ;
nas sete sdo nacionais. Deste Fg:rﬂme sud
total, 74% referem-se as ananga LI
“intera¢Ges no contexto fami- B Interagdes
liar”, enquanto 26% abordam familiares
as “interagdes em outros con- InteragSes em
textos” que nfio a familia. Em Sitins aiisstos
relagdo a este ultimo, hd uma
predomm'fmcm de trabalhos Estrangeira Nasion]
desenvolvidos no contexto es-

colar”, tanto em estudos es-
trangeiros (82%) como em nacioqais (100%).

As teses e dissertagdes

A figura 2 mostra o percentual de teses/dis-
sertagdes estrangeiras e nacionais, com especificagdo
dos temas investigados mais freqiientemente.

Paidéia, FFCLRP-USP, Rib. Preto, ago/dez/2000.

Figura 2: Percentual de teses/dissertagdes
estrangeiras e nacionais, segundo os temas investi-
gados. '

Conforme pode ser observado, hd uma pre-
dominéncia do tema “familia e crianga DM” (68,5%),
seguido por “interagdes familiares” (26,3%), em se
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tratando de teses/dissertacbes estrangeiras. J4, a
maioria das teses nacionais investiga, principalmen-
te, o tema “interacSes sociais” (58,3%), das quais
33,3% referem-se as “intera¢Ges familiares”. O tema
“familia e sua crianga DM” também contribui com
um percentual significativo de teses/dissertagdes, no
cendrio nacional (33,3%).

Com relagdo as subcategorias de assuntos
investigados nas teses/dissertagdes estrangeiras e
nacionais, a tabela 4 mostra que os assuntos mais

investigados sdo o “relacionamento entre irmaos” e
“atitude/percep¢do e estado emocional dos
genitores”. As teses/dissertagdes estrangetras, em sua
maioria, focalizam o “relacionamento entre irmdos”
as “caracteristicas da familia que possui uma crian-
¢a DM” e o “estresse em tais familias”. As teses/
dissertagOes brasileiras, por sua vez, focalizam mais
freqiientemente as “interagdes crianga-mie”, as
“intera¢Ges em outros contextos” e a “atitude/per-
cepg¢io e estado emocional dos genitores”.

Tabela 4: Percentual de Assuntos Investigados em Teses/Dissertagdes Estrangeiras e Nacionais

Fonte
Assuntos investigados Estrangeira Nacional Total
N % N % N %
Atitude/percepgao e estado emocional dos genitores 02 10,5 03 25,0 05 16,1
Caracteristicas da familia que possui crianga DM 03 16,0 --- - 03 9,7
Estresse em familias com crianga DM 03 16,0 --- --- 03 9,7
Interagoes crianga-méie --- --- 04 333 04 13,0
Relacionamento entre irmaos 05 260 --- --- 05 16,0
Interagdes em outros contextos — - 03 250 03 97
Outros 06 315 02 16,7 08 25,8
Total 19 100 12 100 31 100

Caracteristicas das amostras

Para a caracteriza¢do da amostra utilizada nos
trabalhos, foram consultados os resumos dos artigos
de pesquisa e de teses/dissertagdes publicados no es-

trangeiro e no Brasil. Foram identificados ndo somente
o mimero de sujeitos, como também os participantes
das interacdes quando o foco da andlise eram as
interagOes sociais. A tabela 5 apresenta o tamanho da
amostra utilizada nos trabalhos consultados.

Tabela 5: Percentual de Artigos de Pesquisa e Teses/Dissertagdes Estrangeiras e Nacionais, Conside-

rando o Tamanho da Amostra Empregada.

Fonte Total
Tamanho da Estrangeira Nacional
Artigos de Teses Artigosde  Teses |Artigosde - Teses
Amostra pesquisa pesquisa Pesquisa

N % N % N % N % [N % N %
Menos que 30 22 20,7 02 10,5 03 30 06 500 25 21,5 08 258
Entre 30 e 60 35 33,0 07 37,0 03 30 01 83 38 328 08 258
Entre 61 e 90 15 142 01 52 - e - e 15 130 01 32
Entre 91 e 120 09 85 01 52 - e - - 09 77 01 32
Acima de 120 14 132 02 10,5 - - - - 14 120 02 65
Nao identificado 11 104 06 31,6 04 40 05 41,7 15 13,0 1 355
Total 106 100 19 100 10 100 12 100 116 100 31 100
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Em geral, as pesquisas e as teses/disserta-
¢Oes utilizam uma amostra entre 30 e 60 sujeitos/
familias. Esta tendéncia é mantida nas pesquisas es-
trangeiras e nacionais. Porém, nos trabalhos brasi-
leiros, destacam-se amostras compostas por menos
de 30 sujeitos/familias, em contraposigdo aos traba-
Ihos estrangeiros que utilizam amostras acima de 91
sujeitos. No Brasil, nenhum dos trabalhos consulta-
dos emprega amostras superiores a 60 sujeitos/fami-

lias. Com relag@o as teses/dissertagGes estrangeiras,
a maioria utiliza entre 30 e 60 sujeitos/familias; po-
rém, nas teses brasileiras, o emprego de menos que
30 sujeitos/familias é mais freqiiente.

A figura 3 mostra quem s%o os participantes
da amostra de artigos e teses/dissertagdes estrangei-
ras e nacionais que tinham a interag¢&o social como
unidade de anélise: crianga-mae (C-M), crianga-ir-
mao (C-I) e crianga-mae-pai (C-M-P).

Estrangeira

& Nacional

C-M C-1 C-M-P Nio
identificado

Artigos

C-M C-1 C-M-P Nio
identificado

Teses/Dissertagdes

Figura 3: Percentual de artigos e teses/dissertagdes sobre intera¢des familiares com especificagio

dos participantes da amostra.

Conforme pode ser observado, a maioria
dos trabalhos analisou dados de diades (78,3%). A
diade crian¢a-mde foi a mais estudada nas pesqui-
sas brasileiras, enquanto as pesquisas estrangeiras
estudaram a diade crianga-irmdo. A participagdo
do pai s6 foi destacada em estudos estrangeiros que
envolviam, também, a participacdo da mée.

As técnicas utilizadas

Com relagdo as técnicas, verifica-se uma
Paidéia, FFCLRP-USP, Rib. Preto, ago/dez/2000.

predomindancia de pesquisa que fazem uso de apenas
uma técnica Dos artigos de pesquisas que utilizam
apenas uma técnica, a observagdo e o questionario sdo
os mais freqiientemente usados, enquanto nas teses/

dissertagBes predominam a observag@o e as entrevis-

tas. Uma minoria de artigos utiliza duas técnicas en-
quanto que, nas teses/dissertagdes, este nimero € um
pouco maior. Estudos que utilizam trés ou mais técni-
cas para a coleta de dados sdo menos freqiientes ainda
(ver tabela 6).

19



Tabela 6: Percentual de Trabalhos de Acordo com as Técnicas Utilizadas para a Coleta de Dados

Fonte Total
Estrangeira Nacional
Técnicas de coleta de dados Artigos de  Teses Artigos de  Teses Artigos de  Teses
' ' Pesquisa Pesquisa . Pesquisa
N % N % N % N % N % N %

Uma Técnica

Observagdo 15 142 02 10,5 01 10 02 16,6 16 13,7 04 13
Questionario 11 104 - - 02 20 - - 13 112 - -
Escala 08 75 03160 - - - - 08 - 7,0 03 10
Entrevista 07 66 02105 04 40 02 16,6 11 95 04 13
Outras 03 28 - - R 03 26 - -
Subtotal 44 415 07 37 07 70 04 332 51 4 11 36
Duas Técnicas

Survey/entrevista 02 19 - - - - -- -- 02 1,7 - -
Entrevista/observacao 05 47 - -- - - 02 16,8 05 43 02 170
Escala/observagio oL 09 - - - - - - 0r 09 - -
Sociograma/observagio oO 09 - - . - - - - 0P 09 - -
Escala/entrevista -- - 02 105 - - - - -- - 02 70
Escala/checklist -- - 01 52 -~ - - - - - 01 33
Escala/questiondrio -- - 02 105 -~ - - - -- - 02 70
QOutras 04 38 02 105 -- -- - - 04 34 02 70
Subtotal 13 12,2 07 367 -- - 02 16,8 13 11,2 09 31,3
Trés ou mais técnicas N

Checklist/escala/ Questionario {01 1,0 - - e e - -- 01 09 - -
Sociograma/escala/Observacdo {01 1,0 -- I 01 09 -- -
Outras - 03 28 01 53 -~ - - - 03 2,6 01 33
Subtotal 05 48 01 53 - - - - 05 43 01 33
Nao identificado 44 41,5 04 21 03 30 06 S50 47 40,5 09 294
TOTAL 106 100 19 100 10 100 12 100 116 100 31 100

DISCUSSAO tratam do conceito de deficiéncia mental, da familia

A anélise efetuada com base no levantamento
bibliogréfico, embora nio exaustiva, proporcionou
uma visdo geral a respeito da produgdo cientifica,
tanto estrangeira como nacional, no que tange a fa-
milia e deficiéncia mental. E preciso ressaltar as li-
mitagdes decorrentes das fontes consultadas, parti-
cularmente no Brasil, onde muitas das revistas na
area de psicologia ndo estdo indexadas, além de ndo
estarem disponiveis nas bibliotecas. Portanto, a an4-
lise aqui apresentada deve ser vista apenas como uma
tendéncia geral da producéo na 4rea.

Os resultados mostram uma predominincia
de artigos, tanto estrangeiros como nacionais, que
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e sua crianga DM e também de suas interagdes soci-
ais. O fato de haver um percentual maior de artigos
sobre o conceito de DM deve-se, em parte, a certa
confusdo do préprio conceito e, conseqiientemente,
da necessidade de melhor entender os aspectos que
caracterizam a DM e de identificar os fatores mais
relevantes para a sua constitui¢do. No entanto, pare-
ce ndo haver um interesse muito grande pelo tema
“conceito de DM” em se tratando de trabalhos de
teses/dissertagdes. Isto é compreensivel, na medida
em que hd uma tradi¢do sobre a natureza empirica
de tais trabalhos. De qualquer forma, € imprescindi-
vel que os pesquisadores tenham clareza sobre o con-
ceito de DM, uma vez que este é fundamental para o
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planejamento de pesquisas na 4rea.

Por outro lado, verifica-se, também, uma
preocupacdo crescente com o tema “familia e sua
crianga deficiente mental”. Esta preocupag@do estd
centrada no “bem-estar psicolégico” das familias,
especialmente dos genitores. Assim, aspectos tais
como estresse parental, satisfacdo marital e depres-
sd0 sdo priorizados em tais estudos, particularmente
em artigos de pesquisa e teses/dissertagcdes estran-
geiras. As teses/dissertagdes nacionais enfatizam néo
somente o tema “familia ¢ sua crianga” como tam-
bém o tema “interagdes sociais”. Dentre este dltimo,
destacam-se as “intera¢Ges familiares” desenvolvi-
das pela diade méde-crianga, enquanto as teses/dis-
sertacOes estrangeiras focalizam as interag0es e re-
lagGes entre irm@os.

Os estudos envolvendo a participagio do pai
ainda s3o muito raros nesta drea; porém, ja se pode
perceber algumas pesquisas estrangeiras incluindo
os pais, acompanhando a tendéncia geral na 4rea de
desenvolvimento humano que € a de incluir ndo s6 o
pai nas andlises, mas também, de considerar a fami-
lia como uma unidade de anélise (Dessen & Lewis,
1998). Quanto a isto, gostariamos de lembrar a defa-
sagem natural entre textos teéricos que norteiam 0s
pesquisadores no sentido de incluir todos os mem-
bros familiares em um tnico planejamento de pes-
quisa e a sua efetiva implementagao. E preciso
envidar esfor¢os para incluir também o pai e os ir-
maos em projetos de pesquisa brasileiros, apesar das
dificuldades metodoldgicas inerentes.

O papel desempenhado pelo pai dentro do
grupo familiar é considerado importante para o de-
senvolvimento da crianga, trazendo contribui¢des
tinicas que se diferenciam daquelas da mde. Além
disso, para se compreender a familia, em um nivel
relacional, é necessdrio estudar também os estilos
de interagéo e relagfio construidos entre o pai € sua
crianca (Lewis & Dessen, 1999). Lamb e Billings
(1997) afirmam que ha de se reconhecer que as pes-
quisas sobre a participa¢@o dos pais de criangas com
deficiéncia apresentam contradi¢des e problemas
metodoldgicos. Segundo estes autares,

“pais de criangas com deficiéncia podem ter
estressores e necessidades muito diferentes daque-
las de maes nestas mesmas familias e de pais em
familias com criangas sem deficiéncia. As preocu-
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pagdes tradicionais com relagdo ao sucesso, aceita-
¢do social e independéncia financeira de suas cri-
angas levam os pais a experienciarem o diagndstico
de deficiéncia do filho como uma crise mais intensa
do que para as mdes”. ( p. 189)

Ao mesmo tempo em que se percebe a ne-
cessidade de inclusdo dos pais nas amostras, h4 tam-
bém um debate acerca da reconsideragio do papel
das criangas em pesquisas sobre familias. Hogan, Etz
e Tudge (1998) ressaltam a necessidade de incluir as
préprias criangas como uma das fontes de informa-
¢do. Estes autores afirmam que a crianga tem um
papel ativo no ambiente familiar, ndo sendo uma mera
receptora de influéncias do ambiente. Ela influencia
e € influenciada pelo ambiente familiar, havendo,
entdo, uma troca dialética entre ambos. Nas pesqui-
sas sobre familia, em geral, os genitores “falam” por
suas criangas, especialmente a mae, que também fala
pelo pai. Essa tendéncia foi constatada na literatura
consultada, sendo a figura materna a principal infor-
mante, na maioria das pesquisas. Assim, seria inte-
ressante incluir a crianca DM, ndo somente como
participante da pesquisa, mas também como
respondente principal a respeito dos seus préprios
pensamentos, do que gosta de fazer, com quem gos-
ta etc., quando possivel, evidentemente. Além disso,
¢ fundamental incluir também os irmaos dessas cri-
angas, uma vez que eles compartilham o mesmo
ambiente, podendo contribuir para o crescimento e
desenvolvimento da crianga DM..-

Em sintese, as fontes consultadas revelam
que a familia ndo vem sendo analisada como um todo,
isto €, enquanto um grupo distinto, que possui ca-
racteristicas préprias e desenvolve interagdes conti-
nuas entre seus diversos subsistemas diddicos,
triddicos ou poliddicos. E preciso ter em mente que
a familia ndo é estatica, ela muda constantemente e,
desta forma, deve se adaptar as demandas advindas
de cada um dos membros que a compde (K. Kreppner,
comunicaggo pessoal, 7 de outubro de 1999), princi-
palmente, em se tratando de criangas com deficién-
cia mental. Além disso, a familia tradicional, com-
posta por genitores casados e filhos, ndo pode ser
considerada como a tinica e/ou principal forma de
constituicdo da familia. Segundo Petzold (1996), ha
diversas formas de familia, tais como casais
amasiados, casais homossexuais, familias sucessivas
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etc., que precisam ser levadas em consideragdo nos
planejamentos de pesquisa.

No tocante ao tamanho da amostra empre-
gada nas pesquisas, verifica-se um percentual relati-
vamente alto de amostras acima de 91 sujeitos nas
pesquisas estrangeiras, enquanto que, no Brasil, a
situacdo é oposta. Essa tendéncia parece refletir a
tradi¢#o brasileira, principalmente em se tratando da
drea de desenvolvimento humano, de implementar

projetos com métodos e instrumentos detalhados, -

obtendo, assim, uma quantidade muito grande de
informagdes em detrimento de uma amostra estatis-
ticamente significativa. Contudo, este quadro tem
mudado gradualmente na diregdo de se empregar
amostras maiores, talvez em decorréncia da valori-
zagdo de tratamientos estatisticos aos nossos dados.

E preciso lembrar que o percentual de trabalhos cujo -

tamanho da amostra ndo foi identificado, tanto em
se tratando das fontes estrangeiras quanto das nacio-
nais; mostra que os “abstracts” e o0s resumos ndo es-
tdo sendo escritos com o cuidado necessdrio, consi-
derando que tais informagdes n@o constavam das re-
feridas fontes.

Com relagdo ao uso de técnicas para a cole-
ta de dados, observou-se a predomindncia de apenas
uma. Os dados apontam para maior freqiiéncia na
utiliza¢@o da observagdo do comportamento, a qual
constitui uma técnica ‘adequada para o estudo das
interagdes sociais, particularmente quando um dos
sujeitos apresenta algum tipo de deficiéncia. Os es-
tudos que utilizam trés ou mais técnicas ainda sdo
raros, hoje, apesar de a literatura estar apontando a
necessidade da combinagio de técnicas para melhor

compreender o assunto estudado. Segundo Dessen e

Lewis:(1998), a combinagéo de técnicas proporcio-
na methor compreensao do fenémeno, principalmen-
te no caso das interagGes sociais. ‘

-E fundamental ressaltar, ainda, a importan-
cia de se estudar as interagdes da crianga DM com
sua familia orientados pela abordagem ecol6gica, a
qual focaliza nio somente o grupo familiar como um
contexto de influéncia no desenvolvimento da cri-
an¢a, mas também os demais contextos. Segundo
Bronfenbrenner (1996), o ambiente est4 estruturado
em niveis, havendo interconexdes entre eles e, nesta
pér‘_spectiva, a crian¢a em desenvolvimento estd em

contato com: diversos ambientes como a creche, a -

escola, o clube, a vizinhanca etc., influenciando e
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recebendo influéncia de todos eles e ndo apenas de
seu grupo familiar. Conhecer como se processam
essas influéncias e quais as suas implicagdes para o
desenvolvimento da crianga, especialmente da cri-
an¢a com deficiéncia mental, constitui um desafio
para os pesquisadores.

Em sintese, ha necessidade de se estudar as
familias de criangas com deficiéncia mental conhe-
cendo a sua dinfmica e como se processam as
interagdes e relagdes entre os seus diferentes
subsistemas: diddicos, triddicos e poliddicos. Mas ndo
basta somente estudar a familia como um grupo, é
preciso também focalizé-la inserida dentro de um
contexto ecoldgico mais amplo, se quisermos, de fato,
compreender a sua dindmica e funcionamento. Com
relacdo a este aspecto, muito ainda tem que ser feito
em se tratando de familias com criancgas que apre-
sentam algum tipo de deficiéncia.
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