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Pricologia: Reflexio e Cri
Criangas com Sindrome de Down e suas Interagdes I
Nara Liana Pereira Stlva’

Maria Auxiliadora Dessen?
Universidade de Brasilia

Resumo

Criangas com deficiéncia exercem um impacto profundo sobre o funcionamento da familia que necessita set
estudo tem como objetivos a) descrever alguns aspectos do desenvolvimento e da vida familiar de criancas
segundo o relato dos genitores e b) identificar os padroes de interacio familiar, destacando os subsistem
familias, consistindo de pai, mae e uma crianga pré-escolar com sindrome de Down, foram selecionadas. /
questionario e participaram de entrevistas semi-estruturadas com os pais, separadamente. Dezoito se
comportamento foram conduzidas na residéncia das familias, totalizando 171 minutos de grava¢ao em vid
resultados mostraram que as atividades foram desenvolvidas predominantemente de forma “conjunta” e q
foram caracterizadas pela “sincronia”, “supervisio”, “lideran¢a” e “amistosidade”. Os dados sugerem «
funcionamento de familias de criangas com sindrome de Down, faz-se necessario focalizar o papel do pa
Palavras-chave: InteragSes familiares; sindrome de Down; observagao direta do comportamento; criang

Children with Down Syndrome and their Family Interactions

Abstract

Disabled children exert strong impact on the families” dynamic that need to be better investigated. This
some aspects of the Down syndrome children’s development and family life according to parents and
family interaction, emphasising the parent-child subsystems. Six families consisting of father, mother
Down syndrome were selected: to participate in this study. A questionnaire was answered by moth
interviews by mothers and fathers, separately. Eighteen behaviour observations were conducted in the fam
of 171 minutes of video recording of free home activity sessions. The results show that the activities w
members with predominance of the “joint participation”. The family interactions were developed in a ©
“supervision”, “leadership”, and “friendship”. Our data suggest the need of focusing on the role of the
understand the functioning of Down syndrome children’s families.

Keywords: Family interactions; Down syndrome; direct observation of behaviour; preschool children.

As interagdes estabelecidas no microssistema familia sao
as que trazem implicagdes mais significativas para o
desenvolvimento da ctianca, embora outros sistemas sociais
(Ex.: escola, local de trabalho dos genitores, clube) também
contribuam para o seu desenvolvimento. Infelizmente, ha
uma escassez de trabalhos que focalizam este tema, em se
tratando de criangas que apresentam algum tipo de
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diferencas entre os comportamentos interativos de criangas
SD e DN estio relacionadas as demandas do contexto social,
ao grupo de risco e a baixa habilidade de linguagem expressiva
das criangas. De acordo com esses autores, as maes de
criangas com SD sdo, também, significativamente mais
intrusivas que as maes de criancas DN. Apesar desta
intrusividade e diretividade, os resultados do estudo de
Cielinski e colaboradores indicam ndo ter havido diferencas
significativas entre os dois grupos de criangas, em se tratando
da qualidade da brincadeira. Segundo Roach e colaboradores
(1998), a alta freqiiéncia do comportamento diretivo das maes
ndo parece ter sido suficiente para impedir que ctiangas
com SD e DN brincassem com objetos, ndo exercendo
efeitos prejudiciais sobre a qualidade da brincadeira e sobre
a vocalizagao das ctiancas com sindrome de Down.

Nas associa¢bes entre o género da crianga DM e a
diretividade da maie, o estudo de Cielinski e colaboradores
(1995) indicou que maes de meninas com sindrome de
Down tendiam a ser mais diretivas que mies de meninas
DN, enquanto que maes de meninos DN mostraram-se
mais diretivas que mées de meninas deste mesmo grupo.
No estudo de Roach e colaboradores (1998), as maes de
criancas com SD foram mais diretivas com suas filhas do
que com seus filhos, sugerindo que as interagdes entre a
mae e a filha, em geral, sdo caracterizadas por um maior
controle materno que as interagdes entre a mae ¢ o filho.

Apesar de haver uma maior diretividade materna durante
as interacoes mae-crianca DM, ha também uma adequagio
dos comportamentos exibidos entre os parceiros durante
os episodios interativos, isto é, a crianca atende e responde
ao comportamento de sua mie e vice-versa, 0 que sugere
uma adaptagio mitua entre os comportamentos de ambas
(Cielinski & cols., 1995). No estudo de Colnago (1991), foi
encontrado este mesmo padrio de interagio durante trés
situacGes de observagdo (banho, papa e mamadeira),
havendo freqiiente estimulagio por parte da mae a sua crianga
SD, bem como respostas mutuas entre a diade nesses
momentos. Segundo Colnago, algumas situagdes favoreceram

disso, os pais destas criangas apresentam
de comunicagio significativamente menc
taxas de reciprocidade negativa em com
de criancas com desenvolvimento norm
maes de ctiancas DM (Floyd & cols., 199
1991; Sigman & cols., 1986). No ent
colaboradores (1992), investigando a aday
de pais de criangas autistas, com sindrom
desenvolvimento normal, nio encont
significativas entre os trés grupos qua
dispensados aos filhos e a satisfagao pet
Apesar de os pais de meninos relataren
com a paternidade que os pais de menina
estudo de Hornby (1995) ndo indicaram
adaptacdo dos pais as filhas e aos filho
estudo, a adaptac¢do do pai estava relacions
com o apoio social recebido, a sua satis
suas caracteristicas de personalidade,
caracteristicas de sua crianca deficiente.
A severidade da deficiéncia é uma «
tem sido destacada como exercend
envolvimento e adaptacdo do pai a criang
Contudo, a literatura mostra dados cor
respeito, com algumas pesquisas apontan
envolvimento, enquanto outras nao m
(Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997). C
refletem a inconsisténcia existente entre
interagoes pai-crianca DM, sugerindo a n
pesquisas que incluam ndao somentc
planejamentos, mas outros compone
particularmente os irmaos (Dessen & P
O papel do pai tem sido, recentemente
uma das tendéncias de pesquisa sobre as
(Dessen & Lewis, 1998). Focalizar o subs
¢ fundamental para a compreensio do f
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Assim, conhecer como se desenvol
entre criangas pré-escolares com sindror



caracteristicos da interacdo de criancas DM com seus
genitores também sdo descritos.

Método

Participantes

Participaram deste estudo 6 familias compostas por mae,
pai e crianga com sindrome de Down, todos morando
juntos em cidades satélites de Brasilia (#=5) ou no Plano
Piloto (#=1). Trés criancas eram do sexo masculino e 3 do
sexo feminino, com idades que variavam entre 2 a 3 anos e
5 meses, por ocasido da coleta de dados. Apenas uma crianca
ndo possufa irmao e, as demais, possuiam de um a cinco
irmaos.

A idade média das maes era de 37 anos e a dos pais, 33
anos. As ocupag¢des mencionadas pelos pais foram: radialista,
administrador (aposentado), autbnomo, militar, ajudante de
obras e ajudante de servicos gerais. Quanto as mdes, trés
ndo trabalhavam fora de casa, uma estava desempregada,
uma cra professora e a outra tinha cargo de técnico
administrativo em 6rgao do governo. A renda familiar média
era de 6,5 salarios minimos®. Com relacio a escolaridade das
maes, trés possufam o 1° grau incompleto, uma o 2° grau
completo e duas possufam o curso supetior. Quanto aos
pais, dois possufam o 1° grau incompleto, um o 1° grau
completo, um cursava a universidade e dois haviam
completado o curso superior.

Procedimentos

A coleta de dados foi efetuada pela pesquisadora, na
propria residéncia das familias. Cada familia foi visitada,
em média, 5 vezes durante o petiodo de 1 més. Foram
utilizadas 3 técnicas para a coleta de dados: questionario,
entrevistas semi-estruturadas e observacio direta do
comportamento, usando os recursos da tecnologia de
video. Primeiramente, foi realizada a aplicacdo do
questionario a2 mide com a finalidade de caracterizar a
familia. Foram coletadas informacées sobre idade e
escolaridade, renda familiar, ocupacio e estado civil dos
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da crianca: iniciativas tomadas
diagnéstico; ¢) informagdes sc
da crianca e da familia; d) caract
emocionais da crianga; e €) ex
relacio a crianca com sindrot
realizada com o pai da crianca
papel desempenhado por ele
dos temas 4, d e ¢investigados
mae.

As sessbes de observagic
objetivo de descrever as inte
desenvolvidas entre a crianca
o pai (C-P) e a crianca, a mie
tarefa principal dos participan
quando em atividades livres. .
como “toda e qualquer ativ
assistir a televisio, contar hist
assim, quaisquer atividades de
casa (arrumar cozinha, fazer a
crianga” (Dessen, 1992, p. 50)

A crianca com sindron
observada com cada um do
separadamente, ¢ com ambo
sessoes de gravagdo para as
foram gravadas, no maximo,
de acordo com a disponibilida
média de 9min 51s, perfazen
de gravagdo. Os locais e os
realizacdo das observagoes fot
familia. Os locais foram vari:
ou das criangas, esctitorio, coz
petiodos, a maioria das gravag,
da tarde.

As fitas de video foram tr
modelo proposto por Dessen (
desenvolvidas (conteudo); b) e
intera¢des; ¢) os tipos de trans
outra; d) a qualidade dos epis

categorias comportamentais.
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Tabela 1
Diciondrio de Categorias
Cébdigos Significados
1-Lu I - Atividades ladicas
1. Br Brincadeiras
1.1. BrOb Com computador, brinquedos e objeto
1.2. BtCo Envolvendo a manipulagdo de partes
1.3. BtEs Estouvadas
1.4. BrAt Brincadeira de atividades escolares
1.5. BrBi Andar de bicicleta
1.6. BrAn Brincadeira com animais
2. Ar Atividades artisticas
2.1.Ca Canto
2.2.Da Danca
3.TV Assistir a televisdo
3.1. Sl Silenciosamente
3.2. Cn Conversando
4. Mu Ouvir musica
5. Hi Contar histérias
6. Cv Conversar
6.1.Fa Familia
6.2.Et Estimulos presentes
6.3. An Sobre desenhos animados e animais
7. So Socializar
7.1.Cp Referente a cuidados didrios com o cot
7.2.Fs Envolve aspectos do ambiente familiar
7.3.Fi Envolve aspectos do ambiente fisico
7.4.Rl1 Envolve aspectos do relacionamento s
8.Cd Cuidados dispensados a ci
IT — Tipos de transi¢do
1.TD Transicio direta
2. TDG Transicdo pela dissolugio do grupo
3. TN Transi¢do por negociacio
4.1S Interrupcido da sessdo
IIT — Estrutura de participagdao
1.1In Individual
2. Gr: Grupal
2.1. Pl Paralela
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3.3.C Conflituosa, sem emissao de ¢
3.4. Cag Conflituosa, com emissio de ¢
4. 1d Lideranca
41.1d Com lideranca
4.2.8ld Sem lideranca
V — Categorias comportamentais
1. St/sg Solicitat/sugetir
2. Or Ordenar
3. Pr Proibir
4. Od Obedecer
4.1. OdSt Obedecer solicitagio/sugesta
4.2. OdOr Obedecer ordem
5. Rj Rejeitar
6. El Elogiar
7. Im Imitar

Nota. Sistema de categorias adaptado de Dessen (1984, 1992).

‘Cuidados dispensados a crianga’ e aquelas referentes aos
comportamentos emitidos pelos genitores e pela crianga
foram redefinidas, resultando, assim, no sistema
obsetvacional definitivo. A Tabela 1 apresenta as categotias
e seus respectivos codigos.

O indice de concordancia entre observadores foi
calculado com base no registro de 16,6% das sessbes de
observacao, realizado por outro observador treinado em
Observagdo Diteta do Comportamento. Este indice foi
calculado para cada uma das dimensSes de categorias
(atividades, estrutura de participagio, transicoes, qualidade
das interacdes e categorias comportamentais) e para o
conjunto das dimensdes, fornecendo um indice global
de concordancia. Os indices obtidos foram: a) atividades
realizadas: 75%; b) estrutura de participagdo: 64,5%; c)
transi¢des: 60%; d) qualidade das interacoes: 63%; e)
categorias comportamentais: 79%. O indice global
encontrado foi de 68,7%.

Reciiltadnce

pela crianga e pelos genitores,
das atividades.

A Rotina das Familias e «
Criangas SD

A rotina das familias, duran
isto é, o pai ou ambos 0s genito:
retornando a noite, enquanto a
Down freqlientavam o Progra
do governo do Distrito Fedet
Apenas uma crianga freqiientay
(maternal) no outro petiodo. Os
ficavam em casa com a mie d
atividades de lazer, desenvolvid
consistiam em visitas a parente
a0 zoologico e a shopping centers.
ambiente de casa eram assistir 2
criancas.

Com relagéo a historia pes
das maes (#=4) afirmou que, er
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engasgavam com facilidade. Todas as criangas foram
descritas como possuidoras de um “bom apetite”, com
excecdo de uma, que rejeitou a amamentagio ao seio e
outros tipos de alimentos, no inicio da introdu¢io dos
mesmos, passando a aceitd-los posteriormente. Com
relacio ao sono, a maioria das criancas dormia
tranqiillamente quando bebés.

Quanto ao desenvolvimento motot, observou-se que
este ocorreu de forma distinta para cada crianga. Segundo
o relato das maes, duas criangas sustentaram a cabeca
com 3 meses, duas com 8 meses e duas mies nio se
lembraram do periodo em que suas criancas sustentaram
a cabeca. Trés criancas sentaram-se com 10 meses e duas
adquiriram essa capacidade um pouco mais cedo, aos 7
meses e uma mée nio se lembrou da idade em que seu

Tabela 2

filho comecgou a sentar-se. Quatro crian
apds 1 ano de idade, tendo duas iniciado
8 meses. Metade das criangas comecou a a
1 ano e 6 meses, enquanto outras duas, s
meses. Trés criancas eram capazes de cc
fossem capazes de pular a época da cole
rela¢do ao desenvolvimento da lingua
pronunciavam, embora incorretamente
isoladas, tais como ‘mamae’, ‘papat’, ‘Vox

Com relagdo aos antecedentes pesso
maes relataram ndo haver casos de sindr
qualquer outro tipo de deficiéncia ou d
ainda, alcoolismo. Contudo, duas delas 1
parentes maternos com sindrome de D
casos de doengas mentais entre parentes

Tipos de Atividades Desenvolvidas por Genitores e suas Criangas, por Situagao de Observagio

Atividades desenvolvidas

Situacdo de observacgao

C-M Cc-r C-M-P T

Freq. % Freq. % Freq. % F
Brincadeiras
Com objetos 11 20,0 12 222 12 25,0 :
De manipular o corpo 04 7,0 09 17,0 03 6,3 1
Com animais 02 3,6 — — 02 42 (
De atividades escolates _ . 01 1,8 _ . (
De bicicleta _ _ 01 1,8 01 2,0 (
Estouvadas _ . 01 1,8 02 42 (
Subtotal 17 30,6 24 44.6 20 41,7 (
Artisticas
Canto 04 7,0 01 1,8 01 2,0 (
Danga 09 16,0 04 7.4 04 8,3 ]
Subtotal 13 23,0 05 9.2 05 10,3 :
Assistir a televisao
TV conversando 01 1,7 — — — J— (
Ouvir musica _ . 02 3,7 — — (



Como as Familias Reagiram ao Diagnoéstico da
Crianga?

A suspeita de que a crianga tivesse sindrome de Down
foi revelada pelo médico as familias, logo ap6s o nascimento
da crianca. A reagio imediata das mies a essa suspeita foi,
principalmente, de preocupacio; elas se perguntavam:
“Como sera minha crianga?”. Os pais, por sua vez,
apresentaram reac¢Oes diversificadas, tais como tristeza,
estranheza, choque e até aceitagdao. Entretanto, todos os
genitores relataram aceitar suas ctiancas, por ocasido da
coleta de dados.

Na opinido das familias, os médicos “ndo souberam
anunciar corretamente o diagnéstico”, favorecendo o
aumento de “fantasias” acerca da sindrome de Down. Os
genitores reconheceram ndo ter conhecimentos sobre a
referida sindrome, por ocasido do nascimento da crianga, o
que ocorreu posteriormente, pela necessidade de conviver
com ela. Algumas familias ainda achavam que ndo possufam
conhecimento suficiente sobre a SD que as capacitassem a
lidar com a crianca de uma maneira mais adequada, embora
todas reconhecessem a necessidade da estimulagio precoce
para o desenvolvimento da sua crianga.

Ap6s o diagnéstico, as familias procuraram ajuda, por
iniciativa prépria, recorrendo, principalmente, ao Programa
de Estimulagdo Precoce da Secretaria de Estado e Educacao
do Distrito Federal. Os genitores procuraram obter
informacbes por meio de outras fontes de ajuda como livros
e revistas e através de familias que também possuiam criangas
com sindrome de Down. Na maiotia das familias, a procura
por ajuda envolveu tanto a mie quanto o pai.

Como sido as Interacdes entre os Genitores e suas
Criangas com Sindrome de Down?

As familias desenvolvem atividades diversificadas,
havendo predomindncia das atividades ‘Ludicas’ em
detrimento das demais (ver Tabela 2).

As atividades realizadas com mais freqiiéncia foram as
‘Brincadeiras’, seguidas por ‘Conversar’, Atividades Artisticas’

Criangas com Sindrome de D

e ‘Socializacio’. As ‘Brincadeiras
de Manipular o Corpo’ foram
Embora tenha sido observado
aos tipos de atividades desenvo
(C-M e C-P) e triadicas (C-M
mais freqlientes nas situacoes

As atividades foram deser
que ‘Individualmente’ (ver Tabe
os membros familiares parti
modo “Conjunto” mais do
mostra a Tabela 3.

Apesar de as familias aprese
aos estilos de participagio, difer
entre elas (ver Figura 1). Por ex
apresentou maior freqiiéncia
(90%), nao tendo sido registt
‘Individual’, indicando que
predominantemente em ‘Grup
ter interagido freqiientemente
que apresentou a maior fre
Individual’ (26%). Ja, a fami
apresentado um estilo de par
‘Conjunto’ (54%), ora Paralel
(16%).
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Durante a realizacdo de atividades, tanto o pai (38%)
quanto a mie (37%) iniciaram, com mais freqiiéncia, as
intera¢des, enquanto a crianga foi responsavel por um
percentual menor de iniciagdes (25%), conforme pode
ser observado na Figura 2.

40%
35%;
30%
25%
20%;
15%;
10%;

5%+

0%

% de inicio das interagde

Pai Crianga

Membros familiares
Fignra 2. Responsabilidade pelo inicio de interagdes.

Como Ocorrem as Mudangas de Atividades?

As mudangas de uma atividade para outra ocorreram
mais freqiientemente de forma ‘Direta’ (56,2%) que pela
‘Dissolugio do Grupo’ (23,6%) ou pela ‘Negociagio’ (14%).
A Figura 3 apresenta os percentuais de cada tipo de
transicao ocorrido nas situacdes de observacao diadicas
(C-M e C-P) e triadicas (C-M-P).

Tabela 4

B Direta M Negocia¢do E Dissolt

80%
70%
60%
50%
40% -
30%
20%
10%
0% -

% dos tipos de transicao

C-M C-P C-
SituacOes de observag:

Fignra 3. Tipos de transi¢do de uma atix
por situacdo de observagio.

A ‘Transicio Direta’ ocorreu mais fr
situagdes triadicas (C-M-P: 67%) que nas
(C-M: 53% e C-P: 53%). As Negociacoe
freqiientes em todas as situagdes, occ
situagSes diadicas C-P (20%) e C-M (15%
C-M-P (7%). Ja a ‘Dissolucdo do gru
freqientemente na situagao C-M (28%).

A Qualidade das Interagdes entre Ge
com SD

As interacdes entre a crianca e
caracterizaram-se pela ‘Sincronia
‘Amistosidade’ e ‘Lideranga’ (ver Tabela 4

Categorias de Qualidade das Interagoes com Especificagio dos Subsistemas Familiares

Dimensées de qualidade da

Subsistemas Familiares

interacio C-M C-P C-M-P T
Freq. % Freq. % Freq. % F
Sincronia 115 76,7 112 83,0 94 67,0 :



As interacGes diadicas desenvolvidas entre a crianca e a
mae ou o pai e as interagoes triddicas, envolvendo ambos os
genitores e a crianga mantiveram o mesmo padrio,
caracterizando-se pela ‘Sincronia’, ‘Supervisao’, Amistosidade’
e ‘Lideranga’. No entanto, ocorreram algumas diferengas
entre os subsistemas diadicos e entre estes ¢ o subsistema
triadico, denotando algumas especificidades. As interacoes
entre a diade C-P foram mais “Conflituosas” e “Sem
Lideranc¢a” que entre a diade C-M. Quando a crianga, a mae
¢ o pai estavam interagindo juntos, os episédios interativos
foram menos freqiientemente “Sincronicos” comparados
com os subsistemas diadicos, isto é, quando a ctianca estava
interagindo s6 com a mie ou sé com o pai.

A emissdo de comportamentos afetivos durante os
episédios “Amistosos” foram pouco freqiientes, 0 mesmo
ocorrendo em relagdo a emissio de comportamentos
agressivos durante os episddios “Conflituosos”. A
identificacdo do membro familiar responsavel pela emissio
de tais comportamentos mostrou que, nas interacoes
“Amistosas”, as criangas foram as maiores responsaveis pela
emissio de comportamentos afetivos. Isto ocorreu tanto
nas interagdes diadicas, quanto nas interagdes triadicas. Nas
interacoes “Conflituosas”, somente as crian¢as emitiram
comportamentos agressivo (ver Figura 4).

Embora os episédios de interagdo com emissao de
comportamentos afetivos e agressivos tenham sido pouco
frequientes, foi possivel identificar que, dentre os genitores,

B Criancal Paill Mae

100%
90%
80%
70%

% de comportamentos emitido
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A “Lideranca” foi exercida
genitores, tanto nas interagoes
como nas triadicas (M=43%;
apenas 15% dos episédios de int
que com o pai, a sua lideranca f
(27%). Nas interacdes triadicas
episodios (ver Figura 5).

Durante as interagoes dese
seus genitores, 0 COMPOLtame
foi mais freqiientemente emitic

[ Crianca Nl Pai

3 90%r
'g 80%r
2 70%
8 o 60%f
° o

g &  50%r
o =

S % 40%
g T 30%;
P

o

X

Fignra 5. Lideranca exercida pe
durante episédios de intera¢a

criangas. Estas, por sua vez,
‘obedeceram’ os comandos d
das reacGes das criancgas fren
genitor mostrou que estas ‘te
mae e do pai em proporgdes !
crianca foram ‘Obedecidos’

mae (89%) do que pelo pai
‘Rejeicoes’ aos comandos do,
freqlientes por parte do pai (2

Quais sdo as Expectativas
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0posto, amaiotia das maes (7=4) espera que suas ctiangas possam
namorar e até casar, embora acreditem que isto dependera do
proprio desenvolvimento da crianga.

Discussio

A inconsisténcia nos relatos verbais sobre sentimentos,
crengas e expectativas em relagdo a crianga e ao seu futuro
denota, claramente, a dificuldade dos genitores em aceitar
a sindrome e em integrar a crianca ao grupo familiar. O
desejo de ‘fazer de tudo’ para melhorar o desempenho
de sua crianga, a0 mesmo tempo em que ignoram as suas
limitagSes, mostram que o conflito e as dificuldades que as
familias enfrentam ao lidar com a situa¢io de ter uma ctrianca
com sindrome de Down sdo aspectos importantes do
funcionamento dessas familias. Provavelmente, o
empreendimento em propiciar ‘tudo’ para a melhoria da
crianga pode ser uma tentativa de aliviar o sentimento de
culpa vivenciado por eles, bem como de vencer as limita¢Ses
provocadas pela sindrome (Casarin, 1999).

A sindrome de Down acarreta uma série de alteragoes
organicas, como as endocrinolégicas, oftalmoldgicas,
gastrointestinais, auditivas, imunoldgicas etc., além da epilepsia
e da doenca de Alzheimer (Schwartzman, 1999a, 1999b).
Embora as mies tenham relatado que suas criancas ficavam
freqiientemente doentes, apenas uma delas percebia a filha
como tendo um “organismo mais fragil e sensivel” que as
demais. No entanto, as infecgGes das vias aéreas superiores,
que provocam gripes, bronquites e pneumonias, sio doengas
comuns em Brasilia, em funcio do clima seco na maior
parte do ano; por isso, nao podemos afirmar que estas
criangas sejam mais suscetiveis a doengas.

Os relatos dos questionarios e das entrevistas apontam
para uma heterogeneidade nos modos de vida das familias;
contudo, esta heterogeneidade parece ser decorrente de
seus niveis sécio-econdémicos e culturais diferenciados.
Trés familias freqiientavam um ambiente social e intelectual
aparentemente mais rico em recursos que as outras trés.

na necessidade de um programa de est
para a promocio do desenvolvimento ¢

Segundo as maes e os pais deste estu
os médicos deram a noticia do diagnost
foi adequada e, devido a isto, suas fant:
sindrome aumentaram, uma vez que na
crianca com sindrome de Down
conhecimento suficiente sobte o assu
fundamental importincia o apoio
multiprofissional, incluindo o psicélogo.
comunicar o diagnéstico aos genitore
momento patece ser o mais dificil para as f:
1998; Brito & Dessen, 1999; Casarin, 1
aos poucos, e, dependendo dos recurso
proprio grupo familiar, acomodar e inte;
Neste estudo, pais e maes apresentaram ser
diferentes frente ao diagndstico da criang
das familias, eles tentavam integrar a criang:
embora negando muitas vezes o diagno:

Algumas das expectativas dos genite
sua crianca com deficiéncia parecem exa
e inapropriadas face ao quadro clinic
acarretado pela SD. Lamb e Billings (19
diferencas entre as expectativas dos pais ¢
tém expectativas mais altas para meninos
Estas diferencas nao foram encontrada
genitores deste estudo, pois tanto os pa
apresentaram expectativas semelh:
escolarizacio e profissionalizacio de se
sindrome de Down.

Devido as dificuldades em adequar a
mental e a necessidade de cuidados extr:
altos niveis de estresse, principalmente, en
1994; Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb
Shapiro, Blacher & Lopez, 1998; Sloper,
& Cunningham, 1991). No entanto, em
genitores néo relataram estresse pelo fato ¢
filha com SD. Ao contririo, eles relataram



durante as interacbes com sua crianca com SD, conforme
descrito na literatura (Cielinski & cols., 1995; Corter & cols.,
1992; Lieberman & cols., 1995; Roach & cols., 1998). Embora
a literatura seja enfatica em relacio a diretividade das maes,
no presente estudo, os pais também tiveram uma alta
freqiiéncia de comportamentos de “Lideranca” e de
“Solicitar/sugerit”, indicando que ele foi tao patticipativo e
intrusivo quanto a mae.

Esta participagdo ativa do pai também pode ser
observada em relacdo as iniciativas de interagdo, uma vez
que tanto os pais como as mies obtiveram freqiiéncias
similares de iniciativas. Este dado é contraditério com os da
literatura, cujos resultados indicam que o pai tende a ter
mais dificuldades em lidar com sua crianca deficiente que a
mie e, por isso, se engaja menos em episodios interativos
com ela (Floyd & cols., 1997; Lamb & Billings, 1997). Esta
contradi¢do pode ser decorrente ndo somente de diferengas
culturais como também do numero pequeno de familias
em nosso estudo. Devido a escassez de estudos nacionais e
estrangeiros sobre o papel do pai em familias de criangas
com deficiéncias (Dessen & Pereira-Silva, 2000), ¢ de extrema
importincia a implementagio de pesquisas que incluam este
membro familiar, bem como os demais levando em
consideracio o contexto social e cultural (Dessen & Lewis,
1998; Kreppner, 2000; Lewis & Dessen, 1999; Pereira-Silva
& Dessen, 2001).

As interacoes das familias deste estudo foram
caracterizadas predominantemente pela “Sincronia” entre a
crianca e seus genitores, indicando que os comportamentos
emitidos, na sua maiotia, tiveram uma resposta adequada
do receptot, seja a crianca ou os genitores. Este dado ¢é
coetente com o da literatura, especialmente no tocante a
qualidade da brincadeira da crianca (Cielinski & cols., 1995;
Colnago, 1991; Roach & cols., 1998). Portanto, a intrusividade
dos genitores parece nio ter impedido que houvesse sincronia
nas interagdes, sugerindo uma adaptagéo entre genitores-
crianca SD. Esse mesmo padrio foi mantido pelas familias,
tanto em diades quanto em triades. Porém, algumas

Criangas com Sindrome de D

sua dinamica e funcionamento.
bioecoldgica de Bronfenbrenn
mostra-se aproptiada, por en
pessoa e os ambientes em que ¢
sao de extrema importancia pas
busca por uma compreensio d
de uma maneira mais integrac
ambiente e considerando as mat
revelando os processos intrins
de complexidade e de transfc
caracteristicas da abord:
Bronfenbrennet.

Muito ainda tem que ser feit
com famfilias de criancas que
deficiéncia, particularmente no
necessidade de um apoio ps
elaborado com base nas interacé
o processo de integra¢io da ctias
principalmente, se este apoio vir
direcionados a essa populagao
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