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O que significa ter uma crianca com
deficiéncia mental na familia?*

What does it mean to have a mentally
retarded child in the family?

NaraLianaPereiraSilva
Maria Auxiliadora Dessen* *

RESUMO

A familiadesempenhaum papel preponderante no processo deinsercéo e
adaptacdo da crianca deficiente mental no contexto sociocultural. A lite-
ratura tem mostrado similaridades e diferencas ndo so quanto aos modos
como as familias se relacionam com sua crianga com deficiéncia mental,
mas também quando comparadas com familias de criangas com desen-
volvimento tipico. Este artigo tem como objetivo descrever alguns aspec-
tos do funcionamento de familias de criangas com deficiéncia mental,
comparando-os agquel es de familias de criangas com desenvolvimento ti-
pico. Enfase € dada as rel agBes entre os diferentes subsistemas familiares:
marido-esposa, genitores-crianca e irmao-irmé&o, e suas implicagdes para
o desenvolvimento infantil. Conhecer adinamicadas relages de familias
de criancas com deficiénciamental constitui o primeiro passo paraacom-
preensdo do desenvolvimento e dos mecanismos de adaptacdo dessas fa-
milias as suas criangas. Mas, para compreender o funcionamento dessas
familias, é preciso levar em consideragdo as descobertas recentes da ge-
nética comportamental .

Palavras-chave: deficiénciamental, criangas pré-escolares, familia, rela-
coesfamiliares.
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ABSTRACT

The family plays an important role in the adaptation process of children
with mental retardation in the socio-cultural context. Literature has showed
us similarities and differences not only in the way that families have been
interacting with their mentally retarded child, but also between them and
families of typically developing children. So, this article aimsto describe
some aspects of the family functioning of children with mental retardation
comparing them to those from families of children with a typical
devel opment. We emphasi ze the rel ati onshi ps devel oped in different family
subsystems, i.e. husband-wife, parents-child, and child-sibling. In order
to understand the family development and adaptation process of children
with mental retardation, we need, firstly, to know how these families
function. However, to understand the family functioning we need to take
into account what we know about behavioural genetics nowadays.

Key-words: mental retardation, preschool children, family, family relations.

A deficiéncia mental tem sido tema de interesse de muitos estudiosos,
dentre eles Piaget e Vygotsky, cujas idéias foram muito importantes para a
compreensdo do desenvolvimento de pessoas com deficiéncia. Segundo
HODAPP, BURACK € ZIGLER (1998), ostrabal hos de Piaget trouxeram muitas con-
tribuicbes para os estudos nesta érea, tendo as sequéncias do desenvolvimen-
to propostas por ele sido testadas em pessoas DM a partir de 1940, indicando
gue as criancas DM procediam em sequéncia idéntica aos individuos com
inteligéncia média. Viygotsky, por sua vez, deu énfase aos processos que in-
cluiam a linguagem como um mediador do pensamento e aos modos pelos
quais os adultos permeiam os comportamentos das criangas. O foco de sua
abordagem é sobre como as criancas se desenvolvem e como o desenvolvi-
mento é alterado quando uma crianca tem deficiéncia mental .

Embora sejainegavel a contribuicéo destes estudiosos, aprimeiraabor-
dagem evolutiva voltada a deficiéncia mental foi elaborada somente no final
de 1960, por zIGLER, segundo HobAPp et al. (1998). As principais idéias conti-
das em sua abordagem incluiam: (a) a hipétese de uma seqiiéncia similar no
desenvolvimento, ou sgja, as pessoas DM se desenvolveriam lentamente, mas
na mesma seqiiéncia que as pessoas com desenvolvimento normal (DN); (b)
a existéncia de uma estrutura de desenvolvimento também similar, ou segja,
guando comparadas com pessoas com inteligéncia média, as pessoas DM
deveriam demonstrar as mesmas performances; e (c) osfatores motivacionais
e de personalidade desempenhariam um importante papel no desenvolvimen-
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to das pessoas DM. A inclusdo deste Ultimo aspecto enfatiza ndo so os pro-
cessos individuais como os familiares no desenvolvimento da pessoa DM.

Dentre os diversos ambientes de desenvolvimento da crianga, afamilia
desempenha um papel preponderante, uma vez que constitui o primeiro am-
biente socializador da crianga e influencia as relagcbes do individuo em outros
subsistemas sociais, que extrapolam o &mbito familiar. Dada a importancia
dafamilia para o desenvolvimento do individuo, particularmente de criangas
pré-escolares, neste artigo discutimos al guns aspectos do funcionamento das
familias de criangas DM, destacando, na primeira se¢do, 0s sentimentos e
expectativas de seus membros, bem como as suas reacfes ao nascimento da
criancaDM. Nasegunda se¢do, descrevemos adinadmicadasrel agbes entre 0s
diferentes membros que compdem a familia dessas criangas, enfatizando o
gue ocorre nos subsistemas marido-esposa, genitores-crianca e irmao-irméao.
A terceira secdo levanta uma questdo importante para reflexdo, isto €, se hi
ou nao diferencas nos processos de adaptacdo de familias de criangcas DM e
familias de criangas com desenvolvimento tipico. A Ultima secdo tece algu-
mas consideracfes arespeito de questfes atuais que vém sendo discutidas ha
Ciéncia do Desenvolvimento Humano e que devem ser levadas em conside-
racdo nos estudos sobre criangas DM.

Como as familias se sentem tendo uma crianca DM ?

O impacto que a crianca DM tem sobre a familia vem sendo bastante
pesquisado nas Ultimas décadas (BYRNE; cuNNiGHAM, 1985; cric, 1990; Fox et
al., 2002; caLLIMORE €t al.,1996; KRAUSS, SELTZER, 1998; LEARY; VERTH, 1995;
MINNES, 1998; TURNBULL; RUEF, 1996). Embora reconhecamos que este impac-
to sgjasignificativo paratodo o grupo familiar (BriTo; DESSEN, 1999; CASARIN,
1999; KRAUSS; SELTZER, 1998; MINNES, 1998; PEREIRA-SILVA, 2000; PEREIRA-SILVA;
peEsseN, 2001; 2002), aliteratura tem focalizado sua atencéo quase que exclu-
sivamente sobre as maes. Segundo minnEs (1998), os estudos empiricos devo-
tados as experiéncias de ambos os genitores com sua crianga DM ndo inicia
ram antes de 1980. A primeira geracdo de pesguisas sobre os efeitos da crian-
cacom deficiénciamental nafamiliaapresentava um panoramadesanimador,
em que o estresse, a sobrecarga, a depressdo e o isolamento social eram as
caracteristicas predominantes. Contudo, com a ampliagdo do nimero de pes-
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quisas nesta érea, os modelos tém passado de interpretactes deficitérias de
ajustamento para o reconhecimento da possibilidade de uma adaptacdo mais
positiva (SHAPIRO; BLACHER; LOPEZ, 1998).

O estresse € um dos fatores mais comumente investigado em maes de
criancas com deficiéncias (BYRNE; CUNNINGHAM, 1985). Os estudos tém mos-
trado que maes de criangas DM experienciam mais estresse que 0s pais e
também que as maes de criangas com desenvolvimento normal (byson, 1997;
HORNBY, 1995; LAMB; BILLINGS, 1997; sHaPIRO €t al., 1998; sLoreR €t al., 1991),
embora pyson tenha encontrado niveis similares de estresse em maes e pais
de criancas DM, em idade escolar. A diferenca no nivel de estresse encontra-
do em familias de criangas com e sem DM pode ser decorrente do fato de que
algumas mées de criangas DM teriam mais dificuldades no gjustamento de
aspectos pessoais relativos a maternidade (sHAPIRO €t al., 1998) e, também,
devido aos comportamentos agressivos e ao desempenho de suas criangas
(sLorer et al., 1991). JA as causas do estresse experienciado pelos pais sfo
mais variadas, destacando o temperamento da crianga, o isolamento e a reti-
rada social (sHAPIRO €t a., 1998), 0 status empregaticio e a satisfagdo marital
(HorNBY, 1995) €, também, a prépriaavaliacdo do genitor arespeito do funcio-
namento da familia (pyson, 1997).

Segundo minNEs (1998), os estudos sobre estresse na familia podem
ser agrupados segundo as caracteristicas da crianca deficiente, consideran-
do a combinagédo de diferentes tipos de deficiéncias e o impacto da sobre-
cargade cuidado com acrianga. Estes aspectos sdo importantes, poiso grau
de deficiéncia da criancatem emergido como um fator que contribui para o
estresse parental, parti cularmente quando associado a dependéncia da crian-
¢a, as necessi dades de manejo, aos problemas de comportamento e a comu-
nicagado limitada. Os genitores tém uma sobrecarga adicional em varios as-
pectos de sua dindmica individual e familiar, especialmente no que tange
aos aspectos psicol dgicos, sociais, financeiros, e as atividades de cuidado
da crianca (ALl et al., 1994; sHapPiro et al., 1998). Essa sobrecarga, por sua
vez, pode estar relacionada aos sentimentos de ansiedade e incerteza quan-
to as questdes de sobrevivéncia da crianca, de seu desenvolvimento, de um
compromisso de cuidado prolongado ou, mesmo, do préprio impacto desse
cuidado sobre a vida pessoal da mé&e, impondo-lhe um senso de limitacdo e
restricdo. Os pais de criangas com sindrome de Down também relataram
sentir mais sobrecarga que os pais de criangcas com desenvolvimento tipico
(RODRIGUE; MORGAN; GEFFKEN, 1992). A sobrecarga, portanto, pode ser um aspecto
desencadeante do estresse e de sentimentos vivenciados pel os genitores de
criancas DM.
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Com relagdo a depressdo e ao ajustamento psicol dgico, alguns estudos
mostram que as mées de criancas DM apresentam taxas mais altas de depres-
s30 e enfrentam mais problemas com o gjustamento psicol 6gico que os pais
(GLIDDEN; FLOYD, 1997; NEGRIN; CRISTANTE, 1996) e que as méaes de criangas
com desenvolvimento tipico (carr, 1988; sHariro et &, 1998). Mas, no estu-
do de BRiSsTOL, GALLAGHER € SCHOPLER (1988), embora um terco das mées de
criangas com deficiéncias fossem consideradas de risco para depressdo, 0s
escores ndo foram significativamente diferenciados para familias com e sem
criancaDM. No que tange aos fatores associados a neurose, os estudos apon-
tam para uma ndo diferenciacdo entre mées e pais de criancas DM, embora
este grupo de genitores apresente maior instabilidade emocional que aquele
de criangas com desenvolvimento tipico (AL et al., 1994; sLorer et al., 1991).
Outros sentimentos e estados emocionai s podem ser observados nos genitores,
tais como mégoa, sofrimento e um continuo processo de luto (LEARY; VERTH,
1995), além de culpa (AL et a., 1994).

Embora haja necessidade de se corrigir uma visao unicamente patol 6gi-
ca a respeito das reacOes dos genitores a sua crianga DM, os resultados das
pesquisas mostram diferencas significativas, pelo menos em algumas dessas
dimensbes, particularmente entre mées de criangas com e sem DM e, tam-
bém, entre maes e pais de criangas DM. As evidéncias sugerem que as maes
continuam sendo mais fortemente afetadas pel as obrigages de cuidados com
a crianca DM. Por outro lado, ndo se tem clareza se os altos niveis de
sintomatologia emocional e fisica esté@o relacionados a presenca dessa crian-
caou arede de varidveis mediadoras ou, ainda, as diferengas culturais entre
homens e mulheres (sHapiro €t d., 1998). Na verdade, todos esses fatores
parecem influenciar a natureza e a intensidade das reacfes a crianca DM.
Além disso, segundo BYRNE € cUNNINGHAM (1985), 0s genitores utilizam as
mais variadas estratégias para enfrentar os eventos estressantes. Tais estraté-
gias dependem das variagdes existentes nos estilos cultural e ideolégico das
familias e no contexto ecol égico em que elas estdo inseridas.

Sob o ponto de vista dos irméos, os estudos indicam que ndo ha dados
significativos que apdiem a idéia de um relacionamento problemético entre
0s irméos de criangas DM ou que comprovem aguma desvantagem decor-
rente do fato de seter umirm&o DM (carr, 1988; ROEYERS; MYCKE, 1995). No
estudo de BacenHOLM e GiLLBERG (1991), 65% dos irm&os de criancas DM e
55% dosirméos de autistas percebiam que seu irmado eradiferente, porém ndo
tinham palavras para explicar o porqué dessa diferenca. Apesar disso, osir-
mé&os de criangas DM brincaram mais com seu irmd&o DM que os irmé&os de
criangas autistas e com desenvolvimento tipico com seus respectivos irmaos.
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Por outro lado, os irm&os de criangcas DM relataram mais sentimentos de in-
satisfacdo, por ndo receberem atencdo suficiente dos genitores, embora ndo
tenham relatado problemas de solid&o, como os irm&os de criangas autistas.
ROEYERS € MYCKE (1995) concluiram que ndo ha diferencas significativas en-
tre ostrésgrupos deirméos (autistas, DM e DN), no que serefere aestressores
especificos e que criangas com um irmao autistaou DM aceitam melhor o seu
irmé&o ou irmé&que osirm&os no grupo de criangas com desenvolvimento tipico.

Em sintese, ter umacriangaDM nafamiliapode ser um evento estressante
ou ndo, trazendo conseqliéncias para todos os membros em maior ou menor
dimensdo. Os dados sobre reagdes, sentimentos, estados emocionais e estresse
experienciados por mées, pais e irmaos de criancas DM néo sdo, ainda, con-
clusivos, requerendo mais investigactes para que se possa ter maior clareza
sobre o que significater umacrianga DM nafamilia. Muitas sdo asvariavels
gue podem se associar para produzir ou intensificar os sentimentos e estados
emocionais dentro da familia. Estes sentimentos e emogdes tém grande influén-
cia no tipo de relacionamento desenvolvido entre a crianga e os membros
familiares que, por suavez, tém implicagdes diretas para o desenvolvimento
dacriancaDM. O t6pico aseguir apresentaumadescri¢do sucintasobre o que
se conhece arespeito dasrel agdes desenvolvidas em familiasde criangas DM.

Como é adindmica dasrelagdes em familias de criancas DM ?

Os relacionamentos familiares formam um sistema complexo de trocas
interativas entre os subsistemas marital e parental queincluem diades, triades,
tétrades e outras constelagdes, organizadas em um todo integrado, caracteri-
zado por um processo de influéncias mituas. Assim, as interacdes e rel agbes
ocorridas no subsistema marido-esposa influenciam aguelas ocorridas em
outros subsistemas, especia mente no de genitores-crianga(eristoL et al., 1988;
COWAN; COWAN, 1992; DESSEN, 1997; EMERY; FINCHAM, CUMMINGS, 1992; EREL;
BURMAN, 1995; FLoYD; zmIcH, 1991; KERIG; COWAN; cOWAN, 1993; KREPPNER, 2000;
LAMB; BILLINGS, 1997).
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O subsistema marido-esposa e as relagfes parentais

A qualidade darelagdo marital € um importante determinante das expe-
riéncias de maternidade/paternidade em todas as familias, especialmente na-
quelas com criangas com deficiéncia mental. Nestas, os genitores tém de-
mandas adicionais com a criagdo de sua crianca DM, geradas pela sobrecarga
e estresse devido ao constante cuidado e atengéo exigidos pela crianca, con-
forme discutido na se¢do anterior. No entanto, maes de criancas DM ndo tém
necessariamente mais disfungdes em suas vidas que mées de criangas com
desenvolvimento tipico e, nem sempre, elas tém os piores casamentos ou Sis-
temas sociais de apoio menos adequados (sHAPIRO et al., 1998).

No estudo de FLoup e zmicH (1991), com 38 familias de criancas DM e
34 de criangas com desenvol vimento tipico, compostas por mée, pai e filhos
em idade escolar, os resultados indicaram que a insatisfacdo marital estava
mai s associada aos problemas de comportamento da crianga que a interacéo
marital propriamentedita. Asdificuldades de manejo dacriancapel osgenitores
também foram atribuidas mais as limitagdes cognitivas e a pobre habilidade
social da crianca que a prépria competéncia dos genitores como pais e maes.
O estresse marital, por suavez, foi associado as demandas de cuidado com as
necessidades especiais da crianga, as interagOes maritais negativas e a ocor-
réncia de trocas aversivas com a crianga. Um outro estudo com genitores de
criangas com e sem DM, sobre o cuidado compartilhado e a satisfac8o mari-
tal, mostrou que amaior participacdo e envolvimento do pai no cuidado com
a crianca estavam associados a uma maior satisfacdo marital (wiLougHBY;
GLIDDEN, apud sHAPIRO €t al., 1998).

A literatura relativa aos efeitos da relagdo marital sobre as relagtes
parentais precisa ser considerada com cautela, pois outros estudos mostram
ndo haver uma diferenca entre familias de criangas com e sem DM quanto ao
seu funcionamento, adaptabilidade, coeséo e satisfagdo marital (BrisToL €t
al., 1988; sHarPIRo €t al., 1998). Shapiro e seus colaboradores também encon-
traram estudos com um alto indice de divorcio e discordia marital entre os
genitores de criangas com sindrome de Down e outros que ndo mostraram
diferencas entre esses indices quando familias de criangas com e sem DM
foram comparadas. Entretanto, € preciso destacar que ha uma variabilidade
enorme de mecanismos de adaptacdo individual utilizados pelas familias,
baseados, em parte, nas caracteristicas pessoais da crianga, na gravidade da
deficiénciae nacompeténciae recursos dos genitores como cuidadores (BYRNE;
CUNNINGHAM, 1985).
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Os subsistemas genitores-filhos e seus estilos de inter acéo

As interaces da crianga com ambos os pais influenciam significativa
mente o desenvolvimento infantil, embora a énfase da pesguisa recaia no
subsistema méae-crianca, que tem sido amplamente investigado nas Ultimas
décadas (BoLsANELLO, 1998; ciELINsk! at al., 1995; coLNAGO, 1991; CORTER €t
al., 1992; LANDRY €t al., 1994; LIEBERMAN; PADAN-BELKIN; HAREL, 1995; MARFO;
DEDRICK; BARBOUR, 1998; rRoacH et al., 1998; vaucHN et a., 1994). Apesar da
existénciade algumas divergéncias nos resul tados das pesqguisas sobre adiade
mae-crianca DM, ha dados consistentes no que tange, principalmente, auma
maior diretividade das mées de criancas DM em relacdo as maes de criancas
com desenvolvimentotipico (cieLinski et al., 1995; LANDRY et al., 1994; LIEBERMAN
et al., 1998; marFo €t a., 1998; sicoLo, 2000).

Em geral, as interagdes diadicas mae-crianca sao iniciadas mais
freqUentemente pelas mées que pelas criangas DM (LANDRY et al., 1994; PerEl-
RA-SILVA; DESSEN, 2003; sicoLo, 2000); ho entanto, amedidaque o bebé cresce,
este passa a tomar iniciativa na realizagdo de atividades, especialmente no
gue tange ao banho e & alimentac&o (coLNAGO, 1991). PEREIRA-SILVA € DESSEN
(2003), ao analisarem a qualidade das interagcBes em seis familias de criangas
com sindrome de Down, verificaram que asinteracdes mae-criancaeram mais
amistosas (96%) que conflituosas, e mais sincrénicas (76,7%) que sem
sincronia.

As diferencas nas interagcOes mée-crianca com e sem DM sdo, algumas
vezes, relacionadas ao sexo da crianca (cieLinski et al., 1995; roacH et al.,
1998). Por exemplo, cieLinski et a., comparando mées de criangas com de-
senvolvimento tipico e mées de criangas SD, encontraram os seguintes resul-
tados: (a) as mées de meninas SD foram mais diretivas que mées de meninas
com desenvolvimento tipico; (b) as médes de meninos com desenvolvimento
tipico foram mais diretivas que as maes de meninas deste mesmo grupo, sen-
do o padréo inverso observado em criangas SD; (c) meninos com desenvolvi-
mento tipico e meninas SD tiveram escores de participagdo mais atos que
meninas com desenvolvimento tipico e meninos SD.

Quanto aos pais de criangas DM, eles apresentam comportamentos de
comunicagdo significativamente menos positivos e altas taxas de reciproci-
dade negativa em comparacdo com pais de criangas com desenvolvimento
tipico e com mées de criangas DM (FLOYD; COSTIGAN; PHILLIPPE, 1997; FLOYD;
zmicH, 1991). Ja os resultados do estudo de PereirA-sILVA € DEssEN (2003),
realizado no contexto brasileiro, apontam na direcdo de pais participativos,
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que iniciam maisinteragBes que as méaes, sugerindo possiveis diferengas cul-
turais que precisam ser investigadas mais profundamente.

RODRIGUE €t a. (1992), investigando a adaptacdo psicossocial de paisde
criangas autistas, com sindrome de Down e com desenvolvimento tipico, ndo
encontraram diferencas significativas entre os trés grupos quanto aos cuida-
dos com osfilhos e a satisfacdo percebida por estes. Os pais de meninosrela-
taram maior satisfagdo com a paternidade que os pais de meninas. No entan-
to, os resultados do estudo de HornBy (1995) Nndo mostram contrastes entre a
adaptacdo dos pais asfilhas e aos filhos SD. Neste estudo, a adaptacéo do pai
estava relacionada a sua satisfac&o com o apoio social recebido, asua satisfa-
¢do marital e as suas caracteristicas de personalidade, mais do que as caracte-
risticas de suacrianca deficiente. Portanto, aliteraturamostradados contradi-
térios também a esse respeito.

O papel do pai tem sido, recentemente, apontado como uma das tendén-
cias de pesquisa sobre asrelagdes familiares (Lewis; besseN, 1999). Esse mes-
Mo panorama caracterizaaliteratura sobre deficiénciamental, mostrando uma
escassez de estudos sobre as interagfes pai-crianca (DESSEN; PEREIRA-SILVA,
2000), que sdo fundamentais para a compreensdo da dindmica das relagbes
familiares. Os dados atuais refletem ainconsisténcia existente na area, suge-
rindo a necessidade de mais pesquisas que incluam ndo somente o pai em
seus plangjamentos, mas outros componentes da familia, particularmente os
irméos. Mas 0 que se sabe sobre 0 rel acionamento entre acrianca DM e seus
irm&os?

O subsistema crianca DM -irm&o: fatores deter minantes
e qualidade do relacionamento

A qualidade do relacionamento entre os irmadosinfluenciae é influencia-
da ndo sb pelas relacbes que os genitores mantém como marido-esposa, mas
também pelas relagdes que cada um mantém com os filhos, em suas funcdes
de pai e mae. Por exemplo, a qualidade afetiva do relacionamento de cada
genitor com cada uma de suas criangas influencia o relacionamento entre os
irmaos, especialmente no tocante a proximidade e amizade entre estes (Bropy;
STONEMAN, 1996). Para esses autores, os relacionamentos positivos estabel e-
cidos entre os genitores e a crianga favorecem o desenvolvimento de com-
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portamentos pré-sociais entre os irméaos; por outro lado, um relacionamento
genitores-crianga negativo pode conduzir a um relacionamento agressivo en-
tre osirmaos.

Segundo BropY e sToNEMAN (1996), o tratamento diferencial dispensado
pelos genitores aos filhos, as caracteristicas individuais dos genitores e das
criangas, o relacionamento marital e o climaemocional dafamilia sdo aspec-
tos que contribuem para as variagfes no relacionamento entre os irm&os. A
literatura (EREL; MARGOLIN; JOHN, 1998) tem apontado uma associagdo entre a
qualidade das relagbes maritais e das rel agdes entre irméaos, sendo o conflito
marital um evento aversivo e causador de sofrimento nosfilhos. A infelicida-
de marital, o conflito e abaixa coesdo emocional nafamilia esto associados
aum relacionamento caracterizado pela negatividade entre os irméos (sroby
et a., apud BRODY; STONEMAN, 1996).

O temperamento das criangas é considerado um fator derisco pararela
cionamentos conflituosos entre os irmdos. No entanto, determinac&o
dependeréa do contexto de criagdo da crianga, pois ha uma associacdo entre o
temperamento da crianga e as caracteristicas do contexto familiar. Criangas
com temperamentos dificeis colocam em risco o relacionamento com seu
irméo, mas 0s genitores podem amenizar este risco namedidaem que estabe-
lecem e desenvolvem rel acionamentos genitores-crianca mais positivos. Esta
perspectiva amplia o nosso conhecimento e reforca a nogcédo de
interdependéncia entre os varios sistemas familiares, que deve ser considera-
da na andlise da dindmica e do funcionamento familiar.

Nos Ultimos anos, houve um aumento no niimero de pesquisas sobre as
relacOes entre criancas DM e seus irmaos (DESSEN; PEREIRA-SILVA, 2000).
sToNEMAN (1998) destaca aimportancia deste tipo de pesquisa, enfatizando a
necessidade de dividir os grupos de criangas DM segundo aetiologia: organi-
ca ou ndo organica. Este cuidado é importante na medida em que as deman-
das requeridas para cada familia podem ser diferentes. Segundo esta autora,
0s pesquisadores nesta &reatém focalizado osirmaos e irmés de criangas DM
com causa organica, investigando, principalmente, os seguintes assuntos: o
cuidado com osirmaos, a qualidade do relacionamento, o tratamento diferen-
cia e osresultados psicossociais.

E importante compreender osfatores rel acionados as diferentes etiol ogias
da deficiéncia mental que tém relevancia para o estudo do relacionamento en-
treirméos. Dentre estesfatores, destacam-se as caracteristicasindividuais, como
temperamento/personalidade, a competéncia, as deficiéncias secundérias e os
problemas de salide (sToneman, 1998). Os diferentes tipos de deficiéncia men-
tal acarretam caracteristicas comportamentais especificas, tendo um reflexo
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direto no relacionamento entre osirmaos. Por exemplo, criangas com sindrome
de Down sdo consideradas, por alguns, como tendo um temperamento f&cil
(GANIBAN; WAGNER; ciccHETTI, 1990), enquanto outros consideram uma maior
variabilidade no temperamento dessas criancas (GUNN; BERRY; ANDREWS, apud
STONEMAN, 1998). No entanto, os resultados de pesquisas indicam que,
afetivamente, essas criangas e seusirmaos tém um rel acionamento similar dquele
entre irmaos com desenvolvimento tipico (aBramoviTcH et al., 1987).

No estudo conduzido por corTER € seus colaboradores, as interagdes
entre a criangacom sindrome de Down e seu irméao foram caracterizadas pelo
comportamento negativo da crianca com sindrome de Down; no entanto, esse
resultado foi similar aos encontrados em familias de crianga com desenvolvi-
mento tipico. Em comparacdo com criangas autistas, as criangas SD emitiram
mais comportamentos de iniciativa, mas seus irmaos gpresentaram uma varie-
dade maior de comportamentos. Contudo, o padr&o global de interacdo mos-
trado por essas diades foi semelhante ao encontrado em outros estudos com
uma amostra diversa de criangas (KNOTT; LEWIS; WILLIAMS, 1995).

A literatura € consistente com relagdo a assimetria dos papéis entre 0s
irm&os, com o irm&o assumindo o papel da crianca‘maisvelha e a crianca
com sindrome de Down assumindo o papel da ‘mais jovenm’, independente-
mente das idades cronol 6gicas de ambos (ABramoviTcH et al., 1987; Bropy et
a., 1991; correr €t a., 1992; kNoTT €t al., 1995; sTonemAN €t al., 1991). A
maioria dos estudos indica, portanto, que a interagdo se desenvolve com a
lideranga do irm&o no relacionamento, sendo este o responsavel pela maior
parte dasiniciativas deinteracdo, as quais s8o marcadas por comportamentos
pré-sociais e agonisticos. PEREIRA-sILVA (2003) também ohservou, em sua pes-
quisa, que os irmaos de criancas com sindrome de Down exerceram mais
freglientemente o papel de ‘Dirigente’, e a crianga SD, o papel de ‘ Submis-
so’, enquanto, nas familias de criancas com desenvolvimento tipico, ambos
0s irmaos assumiram o papel de ‘Dirigente’ em proporcdes similares.

Asdiferencasrelacionadas ao género dacriancaindicam queirmasmais
jovens de criangas DM fornecem mais ajuda e tém mais responsabilidade
com os cuidados diérios dispensados aos seus irmaos DM que as irmas de
criangas com desenvolvimento tipico (eropy et a., 1991; sToNnEMAN €t al.,
1991). O fato de os irm&os/irmas de criangas DM gjudarem mais que os ir-
maos/irmas de criancas com desenvolvimento tipico sugere que a presenca
de umacrianca DM mais velhanafamiliaéum poderoso estimulo de cuidado
que influencia o comportamento de irm&os e irmas mais jovens, de uma ma-
neira similar. De certaforma, isto pode revelar que os genitores colocam de-
mandas similares sobre irméos e irmés jovens de criancas DM.
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A assimetria de papéis entre os irmaos pode ser conseqiiéncia das limi-
tacBes na competéncia da crianga DM, o que possibilita aos irméos com de-
senvolvimento tipico assumirem os papéis de dominantes e controladores. A
competéncia &, portanto, um fator diretamente relacionado a etiologia da de-
ficiéncia mental. Assim, quanto menos competente for a crianca, maior a
possibilidade de haver um decréscimo na qualidade da relacdo entre os ir-
maos. Os efeitos da crianca DM sobre seus irm&os com desenvolvimento
tipico podem ter vérios fatores explicativos; dentre eles, as atitudes e expec-
tativas dos genitores, o tamanho dafamilia, osrecursosfamiliares, areligiéo,
agravidade da deficiéncia da crianga e o padréo de interacdo entre osirméos
(BAGENHOLM; GILLBERG, 1991).

Em sintese, as relacBes desenvolvidas entre os diversos membros da
familia com a crianca DM apresentam tanto similaridades como diferencas
quando comparadas as familias de criangas com desenvolvimento tipico. Mas
0s processos de adaptacdo destes dois tipos de familia as suas criangas sdo
diferentes? A seguir, discorre-se sobre os modos como as familias se adaptam
as suas criangas com e sem DM.

Familias de criangas com e sem DM: ha diferencas
Nos seus processos de Adaptacao?

Embora um corpo crescente de dados mostre poucas diferencas no pro-
cesso de adaptac&o de mées de criangas com e sem DM, usualmente as dife-
rencas encontradas favorecem as mées de criancas com desenvolvimento ti-
pico (cieLinski et al., 1995; LiEBERMAN €t al., 1995; marFo et al., 1998). Entre-
tanto, isto ndo significa que as familias de criangas DM sejam disfuncionais
ou pobremente adaptadas, mas, simplesmente, que elas enfrentam mais desa-
fios no processo de educar sua crianga DM (sHaPIRO €t al., 1998).

As familias de criangas DM em idade pré-escolar parecem enfrentar as
mesmas demandas de familias que possuem criangas pequenas com desen-
volvimento tipico, acrescidas de demandas extras decorrentes das exigéncias
de cuidados com a crianca DM. Essas demandas extras dependem do tipo de
deficiéncia. Por exemplo, krauss e seLTzER (1998), ao analisarem as conse-
guéncias da deficiénciamental ao longo do ciclo de vidafamiliar, mostraram
gue as méaes de pessoas SD percebiam seus ambientes como mais coesos e
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menos conflituosos, relatando um nivel mais elevado de satisfagdo com a
rede social de apoio, bem como baixos nivels de estresse quando comparadas
com outros grupos de mées de criangas DM. O temperamento e a adaptabili-
dade da crianga SD foram vistos como aspectos facilitadores, embora o tem-
peramento possa ser considerado também um fator de risco, principalmente
quando favorece um tratamento diferencial dispensado pelos genitores aos
filhos. Tal tratamento tem sido associado a resultados negativos no rel aciona-
mento entre irmaos, incluindo menos comportamento pré-social entre eles e
maior competicdo e conflito (sToNEmAN, 1998).

Os padrdes de comportamento das mées podem favorecer similaridades
nos perfis comportamentais das criangas com e sem DM. Segundo crnic (1990),
asdiferencas nos estilos de interagao desenvolvidos entre os genitores de crian-
¢as DM e os de criancas com desenvolvimento tipico estdo no maior uso do
controle e diretividade, menor responsividade, menos afeto positivo e reci-
procidade, que caracterizam os padrdes de interac&o de genitores de criangas
DM. No entanto, as similaridades entre criangas com e sem DM parecem ser
maiores que suas diferencas, particularmente quanto as categorias deinteragéo
mée-crianga SD (cieLinski et al., 1995). A maior diretividade das mées de
criancas SD vem sendo associada por cieLinski et al., aos baixos niveis de
desenvolvimento cognitivo de suas criangas e as sutis diferencas de compor-
tamento, as quais devem ser mais exploradas em pesquisa futura.

Com relagdo ao pai, LAMB e BILLINGS (1997) ressaltam que, geralmente,
eles reagem a deficiéncia de sua crianga com a retirada do cuidado e das
responsabilidades com a sua criacdo. O envolvimento limitado do pai dacrian-
¢aDM tem sido explicado: (a) pelasuainabilidade em lidar com umacrianca
com deficiéncia, (b) pel o desconforto em relagdo aos cuidados primérios e (¢)
peladistribuicéo diferencial de papel na cultura, em que o cuidado dispensa-
do a crianca é considerado um dominio da mulher, enquanto os pais s&o vis-
tos como responsavei s pela subsisténcia da familia e como companheiros de
brincadeiras da crianga (MINNES, 1998). Os dois Ultimos fatores refletem tanto
0 contexto especifico de pais de criangas DM como sem DM.

No entanto, no estudo de rPereirA-siLvA (2003), mées e pais de criancas
com sindrome de Down iniciaram igualmente as interagdes com sua crianca,
enquanto em familias de criangas com desenvolvimento tipico a responsabi-
lidade maior foi damae. O pai mostrou-se mais participativo nas familias de
criancas com sindrome de Down que nas familias de criancas com desenvol -
vimento tipico. Esses dados sugerem que é necessé&rio investigar melhor as
diferencas nos padrdes de interac&o de familias com e sem DM, considerando
diferentes contextos culturais. Segundo Lewis e besseN (1999), o envolvimento
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paterno esta relacionado: (a) aos fatores psicol 6gicos e sociais, (b) ao tipo de
engajamento dos pais no sistema familiar e (c) as ateragdes nos modos de
relacdo entre os diferentes subsistemas familiares, os quais sofrem influéncia
do sistema social mais amplo.

A literatura tem procurado mostrar as diferencas e similaridades entre
as familias de criangas com e sem DM e os resultados encontrados por PerEl-
RA-sSILVA (2003) confirmam a existéncia de padrfes de interagdo mais simila-
res que diferentes, particularmente entre familias com e sem criangas com
sindrome de Down. Neste estudo, as interacdes familiares caracterizaram-se
pela ‘ Sincronia’, ‘ Supervisdo’, ‘Amistosidade’ e ‘Lideranca’. Esse mesmo
padrdo foi encontrado em diades, triades e tétrades, em ambos os tipos de
familia, tanto nas relagdes parentais quanto nas relagdes entre os irmaos. As
atividades desenvolvidas pel os membros familiares e a criancaforam, em sua
maioria, em‘ Grupo’, havendo predominénciada participacdo ‘ Conjunta’, com
a mée sendo a maior responsavel pela ‘Supervisdo’' e ‘Lideranca’ nas
interagdes, em ambos os tipos de familias.

Outro fator que merece ser destacado quanto ao processo de adaptacdo
em ambos ostipos de familiarefere-se adindmicadarelagdo do casal. Se, por
um lado, ha resultados indicando maiores taxas de conflito entre os casaisem
familias de criangas DM que em familias de criancas com desenvolvimento
tipico (sHapiro €t al., 1998), por outro lado, h& estudos que ndo encontraram
diferencas quanto a satisfacdo marital entre doistiposdefamilia(sristoL
etal., 1988; caArr, 1988). ParaLams eBiLLINGS (1997), essas diferencas podem
ser atribuidas as variagdes quanto aidade, sexo e gravidade da deficiéncia.

Compreender como funcionam as familias de criangas DM ndo é uma
tarefafécil. O avango ocorrido na ciéncia do Desenvolvimento Humano, es-
pecialmente a partir de meados do século passado, e a énfase atribuida as
relacbes ocorridas dentro dafamiliacomo um dosfatores preponderantes para
a compreensdo do desenvolvimento humano, particularmente nos primeiros
anos de vida, tém suscitado reflexfes e acarretado desafios metodol égicos.
Assim, finaliza-se este artigo chamando a aten¢éo para duas questfes funda-
mentai s paraacompreensdo do desenvolvimento de criancas DM; aprimeira,
relacionada ao uso de uma abordagem metodol égica apropriada parainvesti-
gar os processos de adaptacdo familiar, e a segunda, sobre ainfluéncia gené-
tica e ambiental no desenvolvimento humano.
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Consideragfes finais: um olhar para questdes atuais
de desenvolvimento humano

Segundo LERNER, FISHER € WEINBERG (2000), a ciéncia do Desenvolvi-
mento Humano envolve uma sintese de pesquisas que visam a promover 0
desenvolvimento saudavel do individuo, ao longo do curso de vida, conside-
rando as diferencasindividuais, as mudangasintrapessoais e, também, oscon-
textos familiar, social, cultural, ecoldgico e histérico. Para compreender o
desenvolvimento de criancas DM é necessario, sobretudo, conhecer 0 seu
contexto primério de desenvolvimento, isto €, afamilia. Tomando como base
0S pressupostos basicos da ciéncia do Desenvolvimento, que recurso
metodol 4gico poderiamos empregar em nossas pesquisas?

A abordagem bioecol 6gi cade BRoNFENBRENNER (1979; 1996; 1986; 1999)
tem-se mostrado adequada para orientar pesguisas em desenvolvimento e, na
area de deficiéncia mental, tem sido especialmente empregada por sHAPIRO €t
al. (1998). Neste modelo, a familia € considerada um dos elementos chave
para a compreensdo do desenvolvimento humano, particularmente de crian-
¢as, congtituindo 0 que BrRONFENBRENNER denominou de microssistema. No
microssistema familia, por exemplo, as caracteristicas da crianca afetam di-
retamente os rel acionamentos genitores-crianga, assim como as caracteristi-
cas maternas e paternas. Criancas com problemas como desenvolvimento mais
lento, falta de responsividade social, agressividade ou demandas de cuidados
N30 usuai s A0 associadas com crescente estresse, depressao, discordia mari-
tal, pobreza no gjustamento materno e com uma diminui¢do da competéncia
no papel paterno/materno (sHariro et al., 1998). Essas caracteristicas pare-
cem ter grande influéncia no processo de adaptacéo das familias, particular-
mente nas interacdes do dia-a-dia, conforme discutido neste artigo.

O mesossistema, que se refere as inter-relagdes “entre dois ou mais
ambientes nos quais a pessoa em desenvolvimento participa ativamente”
(BROFENBRENNER, 1979/1996, p. 21), pode contribuir parafavorecer ou dificul-
tar o funcionamento interno da familia. Por exemplo, as relacfes positivas
estabel ecidas entre a familia e a escola ou vizinhanga sdo preditores consis-
tentes da diminuicdo do estresse maternal e paternal, da sobrecarga e dos
niveis de depressdo, do bem-estar materno, do ajustamento psicoldgico e da
competéncia no exercicio das funcdes de pai e mée (sHAPIRo €t d., 1998). O
exossistema consiste em sistemas que ndo se relacionam diretamente a pes-
soaem desenvolvimento, como o trabal ho dos pais, mas que, deformaindire-
ta, afetam pessoa. Por exemplo, 0 nimero de horas que o pai €/ou amée
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passa no trabalho e o estresse decorrente da sobrecarga de trabalho afetam a
qualidade das interacBes pais-crianca, em casa. Os sistemas sociais de apoio
s80 importantes, namedidaem que reduzem o estresse e a depressao, propor-
cionando uma melhoria no bem-estar e adaptagéo da familia como um todo.

Asinfluéncias da cultura e da etnia compdem os elementos caracteristi-
cos do macrossistema. Segundo sHAPIRo €t al., (1998), é dificil especificar os
efeitos que a etnia e a cultura tém sobre a adaptacdo das familias de criangas
DM, uma vez que estas questdes raramente sd0 investigadas. Esses autores
relatam que maes de criancas com sindrome de Down da Escandinévia sen-
tem menos depressdo ou ansiedade e mostram sentimentos negativos 1ogo
apos 0 nascimento de sua crianca, enquanto maes afro-americanas sentem
menos estresse que as caucasianas. As maes brasileiras também relataram
diversas reacdes frente a deficiénciado filho: choque, tristeza, revolta, resig-
nacdo e culpa (BRUNHARA; PETEAN, 1999). Cada cultura parece apresentar rea-
¢Oes diferentes ao nascimento da criangca DM e pode ter um modo especifico
de lidar com a deficiéncia, que precisa ser melhor investigado.

N&o se pode negar aimportanciado ambiente como um contexto funda-
mental para o desenvolvimento da crianga. O modelo bioecolégico de
BROFENBRENNER (1999) contém premissasimportantes que merecem destaque:
(a) para o desenvolvimento ocorrer, a pessoadeve se engajar em umaativida-
de; (b) a efetividade do desenvolvimento depende da regularidade com que
essa atividade ocorre durante periodos do tempo e de sua constéancia; (c) a
atividade deve ter uma duragdo suficiente paratornar-se mais complexa; e (d)
0S processos ndo ocorrem somente nainteraco interpessoal, mas também na
interacdo com obyjetos e simbol 0s (BROFENBRENNER, 1999; BROFENBRENNER; MORRIS,
1998). Trata-se, portanto, deum model o interativo, namedidaem queainteragdo
entre as pessoas constitui uma de suas principais propriedades, sendo as de-
mais decorrentes desta. Neste modelo, o desenvolvimento é “...uma funcdo
de forcas emanando de multiplos contextos e de relacbes entre esses contex-
tos’ (BROFENBRENNER; MORRIS, 1998, p. 1016). O individuo, com suas caracte-
risticas pessoais, € parte ativa deste contexto, que influencia e é influenciado
por ele.

Para pLomin (2000), uma das maiores mudancas na histéria da ciéncia
comportamental é o reconhecimento dainfluénciagenéticano comportamento
dosindividuos. Algumas descobertas recentes tém revol ucionado a pesquisa,
por exemplo, a de que a doenca de Alzheimer esta associada a um gene do
cromossomo 19 e que a desordem do pénico também esta associada a presen-
¢cade um gene (rLomIN; RUTTER, 1998). Nos estudos sobreinteligéncia, hauma
evidéncia de hereditariedade em aproximadamente 50% dos casos (PLOMIN;
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NEIDESHISER, apud SIMONOFF; BOLTON; RUTTER, 1998), indicando um efeito tanto
genético quanto de influéncias ndo genéticas. Portanto, atualmente, os pes-
quisadores tém considerado tanto os efeitos do ambiente sobre o individuo
Como 0s genéticos, com alguns procurando descartar aimportancia dos efei-
tos genéticos e outros minimizando os efeitos do ambiente. Segundo
BROFENBRENNER € Cecl (1994), atrgjetéria de transformacdo dos gendtipos em
fendti pos recebe influéncia tanto de uma carga genética como dos efeitos dos
processos proximais, que se referem asinteracdes estabel ecidas entre osindi-
viduos em suas atividades rotineiras. Portanto, €importante considerar acon-
fluéncia de fatores atuando no desenvolvimento do individuo. Em relacéo a
deficiéncia mental, é fundamental “...determinar como o entrelagamento en-
tre fatores genéticos e ambientais conduz a deficiéncia mental” (simoNoFF et
al., 1998, p. 42), se quisermos compreender o desenvolvimento de criangas
DM.

Durante muito tempo a pesquisa tentou separar o interjogo ‘natureza e
educacdo’ (smonorr et al., 1998), mas, atual mente, observa-se o ressurgimento
do debate sobre as influéncias genéticas e ambientais, apontado como uma
das principais tendéncias de pesquisa sobre desenvolvimento neste século
gue seinicia(LErRNER et a., 2000; pLomin, 2000). Algumas questdes sdo parti-
cularmente importantes e constituem grandes desafios para os pesquisadores
do desenvolvimento, principal mente aguel as referentes aos papéis desempe-
nhados pelos fatores genético e ambiental nas mudancas que ocorrem no de-
correr do ciclo vital.

Acreditamos que aimplementac&o de pesquisas que levem em conside-
racdo o desenvolvimento da crianca DM inserida em um contexto familiar,
também em desenvolvimento, procurando seguir as orientactes do modelo
bi oecol 6gi co proposto por BRONFENBRENNER, contribuird para o avanco do co-
nhecimento sobre o desenvolvimento de criangas com deficiéncia mental e,
consequientemente, de criangas com desenvolvimento tipico.
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