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A FAMILIA NO CONTEXTO DA SINDROME DE DOWN:
REVISANDO A LITERATURA

Camila Guedes Henn’
Cesar Augusto Piccinini”
Gilberto de Lima Garcias”

RESUMO. O presente artigo tem por objetivo examinar algumasstdes tedricas e achados de estudos recertea do
impacto da sindrome de Down sobre a familia, em @&dpesobre pais e maes. A literatura revisada detrmnsjue o
nascimento de uma crianga com sindrome de Down exerderte impacto sobre a familia, em especial sg@ais e maes,
podendo gerar estresse, dificuldades de adapta¢ésiregcbes familiares. Por outro lado, alguns paimaes relatam uma
vis8o positiva desta convivéncia com seus filhestatando interagdes sincrénicas com eles, bem noradoa adaptacao
as exigéncias e aos cuidados demandados. Ressaltaxésténcia de poucos estudos a respeito doepte contexto, bem
como a importancia de programas que ajudem pages Bm seu processo de adaptacao a crianga.

Palavras-chave Sindrome de Down, relac¢des familiares, familia.

THE FAMILY IN THE DOWN SYNDROME CONTEXT:
A REVIEW OF THE LITERATURE

ABSTRACT. Theoretical issues and empirical findings on recatlies concerning the impact of Down syndrome @n th
family and, especially, on the parents, are exadifithe reviewed literature shows that the birth athdd with Down
syndrome has a strong impact on the family, esppe@a parents, and can generate stress, diffesilth adaptation and
family restrictions. On the other hand, some fatremd mothers report a positive vision of this cettce with their
children, highlighting synchronic interactions wittem, as well as good adaptation to the demandshan@quired care. The
existence of few studies involving the father irstbontext is stressed, as well as the importanpeogframs that help fathers
and mothers in their adaptation process to thel chil

Key words: Down syndrome, family relations, family.

LA FAMILIA Y LA SINDROME DE DOWN:
UNA REVISION DE LA LITERATURA

RESUMEN. El articulo actual aspiré a revisar algunos asutdgdsicos y conclusiones empiricas de estudiogmées con
respecto al impacto de la Sindrome de Down sobrarfdli& y, especialmente, sobre los padres. Laaliea examinada
muestra que el nacimiento de un nifio con la SindrdenDown tiene un fuerte impacto sobre la famikpeeialmente sobre
los padres, y puede generar tension, dificultadd#gtacion y restricciones familiares. Por otr@)adgunos padres y madres
relatan una vision positiva de esta coexistenciaes nifios, destacando, relatando interaccionesdsicas con ellos, asi
como buena adaptacion a las demandas y al cuigagenido. Se resalta la existencia de pocos estwdibre el padre en
este contexto, y asi como la importancia de progsague ayuden a los padres y a las madres enc@sprde adaptacion al
nifio.

Palabras-clave Sindrome de Down, relaciones familiares, familia.
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O nascimento de um filho constitui um grandeque varia de crianca para crianca (Silva & Dessen,
acontecimento na vida de uma familia, exigindo2002). Em geral, as criancas com SD apresentam um
mudancas e reestruturacdo de papéis, especialmeraaso na aquisicdo de marcos motores e de
dos pais e mééspara 0 recebimento de um novo habilidades de auto-ajuda, tais como andar, falar,
membro. Tornar-se um progenitor representa umatilizar vaso sanitario, dentre outras (Canning &
mudanca na associacdo e no funcionamento ddBueschel, 1993).
membros da familia, modificando o equilibrio entre Em relacdo a este tema, Mancini, Silva,
trabalho, amigos, irmaos, pais e maes (Bradt, 1995 Goncalves e Martins (2003) realizaram um estudo que
Por esse motivo, ap6és o diagnéstico para algumgomparou o desempenho funcional de criancas com
sindrome ou etiologia que represente um atraso n8D com o de criancas sem deficiéncia, nas idades
desenvolvimento do bebé, os pais e méaes, devido @&onoldgicas de dois e cinco anos. Participaram do
fatores emocionais, frequentemente enfrentanestudo 40 criancas de Belo Horizonte — MG, avatiada
periodos dificeis, especialmente relacionados &m trés areas de desempenho: autocuidado,
interacdo com seus bebés (Brito & Dessen, 1999).  mobilidade e funcdo social. Os resultados

Dentro deste contexto, o nascimento de umajemonstraram que, embora o desempenho funcional
crianga com Sindrome de Down (SD) ird exigir umde criancas com SD tenha sido inferior ao de caisng
processo de adaptacdo muito maior por parte des paiem deficiéncia, este desempenho nZo se manteve
e maes, pois ela apresenta atraso em Segpnstante ao longo do desenvolvimento, especiatment
desenvolvimento e limitagdes em suas aquisicoesip que diz respeito & mobilidade e ao autocuidado,
precisando de mais tempo para desenvolvegendo mais evidente aos dois do que aos cincodenos
habilidades tais como andar, controlar os esfiester qade. ja na area de funcao social, as criancasSEom
falar. Desse modo, cada momento tera Suagpresentaram desempenho inferior tanto aos dois
peculiaridades, o que pode exercer impacto sobré & anto aos cinco anos em atividades que envolviam
familia, em especial sobre os genitores. Assim&end comnicacio expressiva, compreenséo, socializagio e
0 objetivo do presente artigo € examinar algumagegoicso de problemas. Entretanto, segundo as

gugstoes tte(()jnceslsbe act;hado? de,l.e studos recel |t|ess ageautoras, elas se apresentaram mais independestes ao
0 impacto da Sobre a familia, em especialeSoblyincy anos do gue aos dois anos. E importante

pais € maes. ressaltar que os dados dessa pesquisa foram ohtidos
partir de relatos dos cuidadores, e ndo de obsEvac
SINDROME DE DOWN: BREVE direta do desempenho funcional das criancas. Sendo
CARACTERIZACAO assim, os resultados podem estar representand@amais
percepcdo dos cuidadores acerca do desempenho

A incidéncia da SD varia de um para cada 500 duncional das criancas do que o proprio desempenho
1000 bebés nascidos vivos (Frid, Drott, Lundell, @presentado por elas.
Rasmussen & Annerén, 1999), podendo, por isso, ser Ja outro estudo, realizado por Ramalho,
considerada como uma anomalia  genéticaPe€dromonico e Perissinoto (2000), avaliou criancas
relativamente comum. Embora existam alguns examegom SD em trés areas do desenvolvimento:
capazes de sugerir ou detectar a presenca darmsimdromotricidade, coordenacéo e linguagem. Participaram
no periodo pré-natal, muito comumente é a presenc? criancas de S&o Paulo - SP, das quais 21 tinham
de uma série de alteracdes fenotipicas no nas@menBD € 21 ndo possuiam qualquer alteracéo genética.
que leva a suspeita do diagnostico de SDEM geral, as criancas com SD apresentaram um
(Schwartzman, 2003). desempenho significantemente pior do que as cganca

O desenvolvimento da crianca com SD apresentaSeém alteracéo genética. Especificamente no que se
se de forma diferenciada do de uma crianca serfefere a motricidade, entretanto, as criancas oés d
deficiéncia (Canning & Pueschel, 1993). A deficianc 9rupos apresentaram desempenho semelhante, o que
mental é uma das caracteristicas mais presentes é¥fde ser justificado pelos recursos terapéuticos
criancas com SD, o que pode, provavelmente, sdproporcionados as criangcas com SD participantes do

justificado por um atraso global no desenvolvimento €studo. Quanto a linguagem, apenas as meninas com
SD apresentaram um desempenho pior do que as

bara fins de cl e estudo o teai . meninas sem deficiéncia, enquanto os meninos dos
ara fins de clareza no presente estudo o teai)sera .. o005 nAo apresentaram diferenca signifativ

utilizado apenas para designar o pai, enquant@Bessao ) ,

pai(s) e mae(s) ser4 utiizada quando se estiangn ~ ©€Ndo assim, as autoras concILilram que, apesar das

referéncia a ambos os genitores. diferencas encontradas, as tendéncias de desempenho
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foram semelhantes, o que sugere que as criancas cadquirir alguma compreensdo sobre o que esta
SD apresentam a mesma hierarquia de aquisicdacontecendo com eles (Casarin, 2003).
prevista na literatura para as criancas normais. Por esse motivo, 0 momento e a forma como o
Destarte, como pode ser visto, a SD possuidiagndstico € comunicado s&o considerados de
inUmeras peculiaridades que podem ou nédo afetar dandamental importancia para o decorrer das praseir
maneira importante o desenvolvimento das criancaselacfes entre os pais e maes e seu bebé (Casarin,
por ela acometidas. Por esse motivo, tais2003; Oliveira, 2001; Silva & Dessen, 2003). Em um
peculiaridades atingem ndo apenas a crianga, mastudo realizado por Silva e Dessen (2003), uma das
também a familia, especialmente os pais e maes, qugieixas manifestadas pelos pais e maes de criancas
precisam aprender a lidar com um filho cujocom Sindrome de Down foi a forma como os médicos
desenvolvimento  poder4d apresentar demandaderam a noticia do diagndstico, que favoreceu o
diferenciadas das exigidas por criancas senaumento de fantasias acerca da deficiéncia. Estes
deficiéncia. dados sédo também confirmados por Oliveira (2001),
gue ressalta que a palavra do médico, por seuecarat
) de verdade universal, exerce forte influéncia s@bre
O IMPACTO DA SINDROME DE DOWN maneira como 0s pais e maes irdo reagir ao
NA FAMILIA diagnostico, podendo ter efeito na superacédo do seu
_ _ _processo de luto. Entretanto, ha que se considaggr
No momento do nascimento existem, para 0s paigigumas vezes, as informacdes que os profissionais
e mées, trés diferentes bebés: o bebé imaginério Q%O aos pais e maes no momento do diagnéstico
seus sonhos e fantaSiaS; o feto inViSivel, masafem podem ser distorcidas em fungéo do Choque sentido
ritmos particulares e personalidade particular ¢g@  por eles.
se revelando ao longo da gestacdo; e o recém-nascid Desde o momento do diagndstico, entdo, até se
de fato, que pode ser visto, ouvido, pego nos Bracochegar a aceitacdo da crianca com deficiéncia ienta
(Brazelton & Cramer, 1992). Isto leva a um confoont a familia passa por um longo processo. Os sentigent
entre o filho idealizado pelos pais e méaes e ® filh vio desde o choque, negacio, raiva, revolta ediejei
real, que agora se apresenta, podendo ser exacerbagté a construcdo de um ambiente familiar mais
quando da presenga de uma deficiéncia. Durante greparado para incluir essa crianca (Silva & Dessen
gravidez, os pais e mées tendem a vivenciar temoreZ)01). Tais sentimentos, entretanto, parecem ser
em relacdo a como sera o futuro bebé (Brazelton &ominados a medida que eles passam a estabelecer um
Cramer, 1992; Casarin, 2003). Casarin (2003) relataontato maior com seu bebé (Murphy, 1993).
gue, embora tais temores estejam presentes da@ante Na verdade, os efeitos do nascimento de uma
gravidez, a confirmacdo de um eventual diagndsticerianga com SD sobre a familia podem ser variaglos,
de deficiéncia da crianca é sempre um choque, questardo relacionados a inimeros fatores, entre 0s
traz a tona sentimentos negativos, ambivaléncia guais, a maneira como aconteceu a histéria da
rejeicdo por parte dos pais e maes. gravidez e do diagndstico. Como ja foi mencionado
Em geral, a chegada de um bebé que apresen@nteriormente, hoje existem exames realizados no
algum tipo de deficiéncia torna-se um eventoperiodo pré-natal que sdo capazes de detectar ou
trauméatico e desestruturador, que interrompe ugerir o diagndstico para a SD. Conforme Hall,
equilibrio familiar (Brito & Dessen, 1999). A reacd Bobrow e Marteau (1997), a disponibilidade creseent
dos pais e mées diante do diagnostico, entretaato, desses exames transformou um evento antes
apresenta de formas variadas. Alguns manifestarincontrolavel em potencialmente controlavel. Hasee
sentimentos de incredulidade, chegando, muitassyezeconsiderar, entretanto, que 0s exames nem sempre
a expressar medo e também desejo de escapar des&iectam todos os casos e, mais do que isso, nem
situag&o. Pode ser ainda que depositem esperaacastadas as gestantes passam pelo processo de avaliaca
possibilidade de um erro de diagndstico, que ser@ que, segundo os autores, pode afetar o ajustament
esclarecido por meio do teste cromossémico (Murphyflos pais e médes a crianga, fazendo com que eles
1993). Outros expressam tristeza, estranheza @tribuam culpa aos outros pelo nascimento da @iang
preocupacdo sobre como sera a crianca (Silva & Com o objetivo de investigar as atribuices de
Dessen, 2003). Muito dessa reacdo sera determinadwllpa feitas pelos pais e méaes e o seu ajustaraento
pelos significados sociais e as crencas dos pa@es nascimento de uma crianga com SD, Hall et al. (1997
a respeito da deficiéncia. A recorréncia a estegntrevistaram 23 pais e 28 maes residentes em

significados e crengas € necessaria, e os ajuda l®ndres, onde existe uma grande facilidade de
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diagndstico pré-natal. Dos entrevistados, oito mais deficientes. Eles também mostraram pessimismo em
cinco maes culparam os profissionais de salde ou relacdo ao futuro de suas criancas, especialmente n
sistema de saude em geral por ndo prevenir gue diz respeito a problemas que poderiam aparecer
nascimento de seu filho com SD, através de exameguando elas se tornassem adultas. Ndo obstante, os
no pré-natal. Os pais e maes que ndo quiseramdazer autores ressaltam que, embora os pais e maes de
exames para diagnéstico pré-natal ndo atribuirangriancas com autismo e SD tenham relatado mais
culpa a ninguém pelo nascimento da crianca. Tato astresse relacionado ao cuidado de seus filhos, ele
maes quanto os pais que culparam outros pelgeralmente mostraram resiliéncia no ajustamento a
nascimento do filho com SD possuiam niveis maigpresenca de um membro da familia com deficiéncia e
altos de estresse parental. Maes que culparamsoutrpercebiam seu ambiente familiar como sendo
também se encontravam com mais raiva e sintomalativamente saudavel.
depressivos do que aquelas que nao culparam os Tais resultados se assemelham aos encontrados
outros. Portanto, conforme os autores, que maile tar por Stores et al. (1998) no que se refere ao sstres
realizaram outro estudo com resultados semelhantasaterno no contexto da SD. A pesquisa por eles
(Hall & Marteau, 2003), foi confirmada a existéncia realizada investigou a ocorréncia de problemas de
de uma associacdo entre a atribuicdo de culpa e eomportamento diarios e de estresse em 91 maes
ajustamento dos pais e maes a crian¢a, pois aquelegjlesas cujos filhos tinham SD e foram comparados
que culparam os profissionais e o sistema de saludmm outros trés grupos constituidos por: seus ismao
apresentaram um ajustamento mais pobre do que @si0 deficientes, criancas n&o-deficientes da poaala
que néo atribuiram culpa a ninguém. em geral e criancas com outras deficiéncias
Diversos estudos envolvendo familias de criancadntelectuais que ndo a SD. Em geral, as criancas co
com SD investigaram a presenca de estresse nos pai$D e com outras deficiéncias intelectuais mostraram
maes (Most, Fidler, Laforce-Booth & Kelly, 2006; mais distlrbios de comportamento do que 0s outros
Padeliadu, 1998; Roach, Orsmond & Barratt, 1999dois grupos; jA no que se refere ao estresse roatern
Sanders & Morgan, 1997; Scott, Atkinson, Minton & escores significantemente mais altos foram obticios
Bowman, 1997; Sloper, Knussen, Turner & grupo de crian¢cas com outras deficiéncias intedéstu
Cunningham, 1991; Stores, Stores, Fellows &quando comparadas ao grupo com SD e 0s outros trés
Buckley, 1998). Na pesquisa americana realizada pagrupos. Nesse sentido, apesar de os autores nao
Roach et al. (1999), procurou-se investigar possive deixarem claro que tipos de deficiéncias inteléstaa
diferencas na adaptacido de pais e mées de criangagancas apresentavam, o estresse materno reldoiona
com SD e de criancas com desenvolvimento tipico. Oa crianga com SD se apresentou num nivel mais baixo
resultados demonstraram que o0s pais e maes d que o das mées de criangas com outras defi@g€nci
criangas com SD, além de tenderem a perceber segsie ndo a SD.
filhos como mais distraidos, necessitados de abe@ca De modo semelhante, o estudo longitudinal
mais inaceitaveis, também apresentavam mais estresamericano realizado por Most et al. (2006) buscou
relacionado a parentalidade quando comparados coexplorar as trajetérias de estresse nas maesateasi
pais e maes de criancas sem deficiéncia. Resultadgeguenas com SD e com outras deficiéncias, como
semelhantes foram encontrados por Padeliadu (19983jndrome de Williams e espinha bifida. Entretanto,
que, ao investigar as maes de criancas com SD rdiferentemente dos estudos citados anteriormeste, a
Grécia, chegou a conclusado de que estas apresentavandes de criancas com SD, embora apresentassem
mais estresse do que as maes de criancas sarveis mais baixos de estresse do que as maedrdo ou
deficiéncia. Neste estudo, os relatos de maioegs#tr grupo quando suas criancas estavam com 12 a 15
por parte das maes de criangcas com SD estiverameses de idade, apresentaram niveis semelhantes de
relacionados com um maior tempo despendido poestresse quando elas estavam com 45 meses. Sendo
elas em atividades relacionadas a recreacdo &ssim, segundo os autores, o nivel de estresserigend
educacao de seus filhos. a aumentar com o passar do tempo, a medida que as
Ao comparar o0 estresse parental e 0 ajustamentdeficiéncias cognitivas e de linguagem, bem como os
percebido por pais e maes de criancas e préeomportamentos mal-adaptados das criancas, ficassem
adolescentes americanos (de sete a onze anos dmis acentuados.
idade) com SD, autismo e sem deficiéncia, Sanders e Por outro lado, a investigacdo realizada no
Morgan (1997) constataram que pais e maes d€anada por Scott et al. (1997) ndo confirmou aaidéi
criangcas com SD relataram mais estresse e problemde que os pais e maes de criangas com SD
de ajustamento do que aqueles de criangcas ndapresentavam niveis marcantes de estresse
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psicolégico. Embora eles tenham apresentado maior N&o obstante, a reacdo e o comportamento de pais
depressdo do que pais e maes de criancas seemmaes frente ao nascimento de uma crianca com SD
deficiéncia, apenas 6% deles estavam clinicamenteem sempre ocorre da mesma maneira. Nesse sentido,
deprimidos, enquanto 80% nédo apresentaram sinal d&ullivan (2002) buscou identificar possiveis difeyas
depressdo. Os autores assinalaram que o0s baixogas estratégias dmping de pais e mées ingleses de
niveis de estresse psicologico encontrados emepaiscriancas com SD. As maes apresentaram escores mais
maes de crian¢cas com SD acompanham uma mudaneios do que 0s pais has estratégiasopgngde busca
de visdo da sociedade sobre a presenca de umeacriarpor apoio instrumental e emocional, foco sobre e
com deficiéncia no funcionamento familiar. expressdo das emocdes, e supressdo de atividades
Ao investigar a existéncia de possiveis diferencagompetitivas. Apesar de confirmar as diferencaseent
na autopercepcdo de salude em maes de criancas cpais e maes nas estratégias dmping Sullivan
SD e maes de criancas sem deficiéncia, Hedowessaltou que ambos apresentaram altos niveis de
Annerén e Wikblad (2000) encontraram diferencaaceitacdo em relacdo aos seus filhos com SD.
significativa entre os dois grupos de familias asec Outro fator importante considerado nos estudos
As maes de criancas com SD vivenciaram com maioenvolvendo SD diz respeito as reacbes da familia a
frequéncia sensacdo de fadiga, além de se sentirecada etapa do desenvolvimento da crianga, pois, a
nervosas e depressivas a maior parte do temponedida que a crianca com SD cresce, as diferentas e
Problemas com trabalho e atividades diarias tambénmelacdo as outras criancas podem se tornar maiores
foram vivenciados com maior freqtiéncia por elag, qu (Casarin, 2003). Sendo assim, as preocupacdes dos
ainda avaliaram sua saude como pobre e tendentepais e maes também se mostram diferentes conforme o
piorar cada vez mais. Tais resultados levaram osmomento do ciclo vital em que a familia se encontre
autores a concluirem que a presenca de uma crianegundo a autora, pais e maes que receberam
com deficiéncia exerce um efeito negativo sobre asecentemente a noticia do diagnéstico vivenciam a
maes, acarretando déficits em sua salde. fase do luto, em que a familia precisa ressigmifica
Estudos também foram realizados para examinasindrome para permitir a construcdo de um
as possiveis diferencas na interagcdo méae-criariga enrelacionamento saudavel com o filho com SD. Ja os
maes de criancas com SD e maes de criancas sqmis € maes de criancas pequenas, que passam pela
deficiéncia (Cielinski, Vaughn, Seifer & Contreras, etapa das aquisi¢cdes, trazem queixas relacionadas a
1995; Landry, Garner, Pirie & Swank, 1994; Pino, relacionamento do casal e dlvidas quanto ao melhor
2000; Silva & Salomdao, 2002). Entre as diferencadipo de educacédo e posterior escolarizacdo pavaa s
encontradas destacam-se: as maes de criancas com &fianca. Sendo assim, pode-se considerar de grande
utilizaram mais comunicacdo nao-verbal para auxiliaimportancia a realizacdo de estudos que permitam
seus filhos na realizacdo de atividades do quedas m avaliar melhor as reacdes dos pais e méaes nas
de criancas sem SD (Silva & Salomao, 2002); elagliferentes fases de desenvolvimento das criangas co
também se colocaram mais no papel de professoré&&D.
com seus filhos nos momentos de interacdo (Pino, Nesse sentido, analisar longitudinalmente os
2000); e tenderam a ser mais diretivas com eles emfeitos da SD sobre a familia foi o objetivo daidst
situacbes de brinquedo livre (Cielinski et al., 899 realizado por Cunningham (1996), que investigou, na
Entretanto, Pino (2000) ressalta que, embora ogsdad Inglaterra, o efeito que a crianca com SD exerbeeso
tenham revelado diferencas entre os dois grupos, asfamilia e também o efeito que a familia tinhasab
similaridades entre eles foram ainda maiores. crianca. Dentre os principais resultados ressalta-s
Com o objetivo de descrever as interacdesqjue, embora tenham vivenciado um trauma
crianca-mae, crianca-pai e crianca-méae-pai entonsideravel em seguida ao nascimento, a maiosia da
situacbes de atividade livre, Silva e Dessen (2003jamilias participantes do estudo foi considerada
entrevistaram os pais e maes de criangcas com SD dermoniosa, com altos niveis de coesdo familiar,
seis diferentes familias brasilienses, realizandsatisfagcdo com a vida e niveis relativamente n@&mai
também sessfes de observacdo direta dde estresse. No periodo da adolescéncia, entretanto
comportamento. Embora os resultados sugiram &ouve um decréscimo da satisfacdo com a vida
predominancia de comportamentos mais diretivos @ercebida pelas maes, associado a um declinio na
intrusivos por parte de ambos os genitores, asatisfacgdo com o apoio social recebido e a uma
interacbes das familias neste estudo se caractariza tendéncia de mais maes perceberem efeitos negativos
pela sincronia entre pais, maes e filhos, sugenimda do filho(a) com SD sobre a familia. Os irméos
adaptacdo entre os genitores e suas criangas com SDapresentaram uma adaptacdo positiva, tendo bom
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relacionamento com seus pais, maes e com os irmaas filhos com deficiéncia apresentam resultados
com SD. Além disso, houve uma melhora deles nanconsistentes.

comportamento pro-social. Embora com as limitagbes  Algumas particularidades referentes a experiéncia
cognitivas, a maioria das criancas conseguiude ser pai de uma crianca com deficiéncia foram
desenvolver uma ampla gama de habilidades, devidmencionadas por Lamb e Billings (1997). Uma delas é
ao apoio da familia e das oportunidades de educac¢&otendéncia de os pais relatarem niveis mais baios
recebidas. A familia também foi de extremaestresse do que as maes, a qual é confirmada por
importancia no que diz respeito a vida social dasalguns estudos (Roach et al., 1999; Scott et @071
criancas. Em suma, o autor enfatizou que, embor&loper et al., 1991). Segundo Lamb e Billings (3997
algumas familias estivessem vulneraveis e sob, résco tais achados podem ser um reflexo da maior carga de
impressdo geral foi de normalidade, com efeitogesponsabilidade que as maes geralmente assumem
positivos sobre a familia em ter um membro com SD. nos cuidados com a crianca.

Ao analisar a literatura, percebeu-se que, embora Ao investigar 60 familias americanas com
as familias de pessoas com SD tenham sideriangas com SD, autismo e sem deficiéncia,
investigadas de varias formas, poucos estudosdimcar Rodrigue, Morgan e Geffken (1992) encontraram que
o papel do pai neste contexto. Nesse sentido, a@sS pais de criancas com SD e autismo relataram mais
considera-lo como parte integrante e ativa dagdekn dificuldades financeiras e de planejamento familiar
familiares, a reflexdo sobre como ele vivencia estdcontudo, eles apresentaram niveis de competéncia
situagéo torna-se de grande importancia. Por outrfarental percebida, satisfacdo marital e supoxt&lso
lado, a auséncia nos estudos pode se justificar peFOmparaveis aos dos pais de criancas com
fato de que, embora a visdo do pai como alguém qugesenvojwmento normal. Os autores chegaram a
desempenha unicamente o papel de provedor na vig@nclusdo de que os pais de criancas com SD e
da familia e dos filhos venha sendo substituida pel2UtiSmo se adaptaram bem as demandas associadas a

percepcéo de que ele é um membro que pode exercgiacdo de uma crianca com deficiéncia. _
inimeros papéis significativos, entre os quais o de Num estudo a respeito da percepcéo do pai sobre

companheiro, protetor, cuidador, modelo, orientaor as caracteristicas do seu filho(a), niveis de ssire

professor, entre outros (Lamb, 1997), em pouca%iﬁgtal ezgognvzlvgnswfn;?a;om ;‘S Cg"rﬂ:gféaﬁfsc' dee
sociedades ele assume os cuidados rotineiros co P ( ) investig pal :

NN . . criancas com SD e com outros tipos de deficiéncia,
relacdo as criancas (Lewis e Dessen, 1999). OS. ; - .
ais como autismo e paralisia cerebral. Os pais de

homens continuam se representando e sendo

tad jis fora d 10 das iftes Criancas com SD relataram personalidade mais
representados por papeis tora do centro das loesag positiva e menos comportamentos mal-adaptados por
familiares, o que pode ser justificado pelas pressid

irabalh . falt ativa d arte de seus filhos do que os demais. Apresentaram
rabaino, pela falta relaliva de recompensa por Sy, nam menos estresse relacionado aos cuidados da

engajamento nos cuidados das criancas e pelas SUljanca, especialmente nas areas de aceitabilidade,
negociacGes entre os parceiros sobre a parte a Sghantapilidade e exigéncias. Os niveis de estozsse
desempenhada pelo homem na familia. De acordo combis de criancas com SD estiveram relacionados a
Lewis e Dessen (1999), talvez seja por isso que 0 Bersonalidade dos pais, a idade da crianca (quanto
notado pela sua auséncia, principalmente em reka¢domais velhas, menos aceitaveis elas eram para s pai
vida de criancas pequenas, o que fortalece um a0 comportamento mal-adaptado das criancas. Em
esteredtipo negativo sobre seu papel dentro ddidami relaczo ao envolvimento paterno, ambos os grupos se
Embora nos dltimos anos tenham aparecidgapresentaram de forma semelhante.
muitos  artigos sobre o papel do pai no  piferentemente destes estudos sobre paternidade e
desenvolvimento de criancas sem deficiéncia, oSD, Hornby (1995a) realizou um estudo qualitativo
mesmo ndo acontece em relacdo a criangcas Cogbm o objetivo de investigar a perspectiva dos pais
deficiéncia mental (Lamb & Billings, 1997). Os relativa aos efeitos sobre eles mesmos e sobre suas
poucos estudos existentes sobre o assunto apmsentgamilias de ter uma crianca com SD. Para tantamfora
limitagdes em suas conclusdes, pois seus dados s@ftrevistados 90 pais ingleses de criancas com SD,
freqientemente obtidos através de impressdesasinic cujos filhos estavam com idades entre 7 e 14 anos.
medidas de atitudes parentais ou relatérios maeano Muitos pais (42%) mencionaram ter tido dificuldades
respeito das reagdes emocionais e comportameetais thgo apés o recebimento do diagnéstico, para se
seus companheiros. Além disso, segundo 0s autoregjystar ao fato de sua crianca ter SD. Além disam
os estudos que exploram o envolvimento paterno com3y, deles, a presenca de uma crianca com SD impds
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restricbes a familia. Muitos (46%), entretanto,criangcas com SD, tais como uma presenca maior de
reconheceram uma personalidade positiva de suasstresse e maiores dificuldades de adaptacaorgayia
criangcas com SD. Em torno de 36% dos participantesutra parte refere alguns efeitos positivos, coma u
relataram uma grande preocupacdo com os cuidaddma aceitacdo e adaptacdo dos pais e maes a grianca
em longo prazo para a crianca com SD, como suportieiteracdes sincrénicas entre eles e seus filhosSIDm
apls a idade escolar ou quando os pais ficassebbem como a percepcdo de um ambiente familiar
velhos ou doentes. Apesar disso, mais pais retatarasaudavel e harmdnico.
efeitos positivos sobre seus casamentos do que<fei Chama a atengdo que, no tocante especificamente ao
negativos, e em torno de 20% deles acreditavanoquepapel do pai neste contexto, poucos estudos foram
fato de ter uma crianca com SD aproximou ainda maigncontrados. A literatura a esse respeito mengoeas
a relacdo marital. pais de criancas com SD apresentam niveis maigshaix
Posteriormente, Hornby (1995b) publicou um de estresse do que as maes ou do que pais deasriang
estudo quantitativo com 87 pais ingleses de criancacom outros tipos de deficiéncia como autismo elipara
com SD, que investigou o efeito sobre o pai de tecerebral. Embora existam relatos de que os pais de
uma crianca com SD. Para tanto ele utlizoucriancas com SD apresentam certas dificuldades
instrumentos para avaliar a adaptacdo destes pais eelacionadas a questdes financeiras, de planejament
criangcas com SD, seu funcionamento marital, apoidamiliar, assim como restricbes familiares e prpactes
social, estresse e personalidade. Os resultadasm longo prazo com os cuidados dos filhos, elebéam
revelaram que a adaptacdo dos pais a sua crianta calemonstraram uma visdo positiva da personalidade de
SD parecia estar relacionada a sua satisfacdo comseus filhos, bem como uma boa adaptacéo as exigénci
apoio social recebido, satisfagdo marital e as suasuidados demandados por eles. Tais achados, ettreta
caracteristicas de personalidade, mais do que &sio revelados por um nimero reduzido de estudesise
caracteristicas da propria crianga com SD, como,sex resultados nem sempre se apresentam de forma
severidade da deficiéncia e idade destas criangas.  consistente. Nesse sentido, € muito importantenques
Juntos, os estudos descritos acima representam astudos abordem a probleméatica dos pais de criaogas
poucas investigacbes encontradas na literatura 8D, para que assim se tenha uma melhor compregaséo
respeito do pai no contexto da SD. A caréncia desuas Vvivéncias e especificidades no exercicio da
estudos nesta area também foi assinalada na ral@sao paternidade.
Dessen e Silva (2000) que mostraram, a partir d& um A partir da literatura revisada péde-se ter umaidé
andlise da producéo cientifica nacional e inteoradi  das implicagBes da SD sobre a familia, em esysatiad
na area de deficiéncia mental e familia, referaxmte o0s pais e maes, e do seu possivel efeito desizsiddn|
periodo de 1985 a 1999, que a participacdo do@ai gelo menos para algumas familias. Sendo assim, cabe
foi destacada em estudos estrangeiros que tambépensar na importdncia de programas de prevengédo e
envolviam a participacdo da mae. Por outro lado, dintervencdo que visem atender a essas familiag aesd
acordo com as autoras, a diade mae-crianca foisa manascimento do bebé e, quando for o caso, desde a
analisada em estudos brasileiros envolvendaestacdo. Estes programas devem buscar auxilios
desenvolvimento atipico. Esta mesma tendéncia maes no processo de adaptagdo a crianca cormnBD, t
estaria ocorrendo na literatura internacional (L&8nb no que diz respeito aos aspectos fisicos da Siedrom
Billings, 1997). A auséncia dos pais nestes esfumlos propiciando-lhes acesso a informacdes e oferedardo-
a tendéncia em deixa-los em segundo planogrientacdo nos cuidados demandados pela crianca -
desconsideram o importante papel desempenhadguanto no que se refere a disponibilizacdo de iatentb
dentro do grupo familiar, por eles, cujas contgbes aos aspectos emocionais suscitados por esse
para o desenvolvimento das criancas podem seacontecimento. Isto permitird que pais, maes e idema
diferentes das proporcionadas pelas méaes. familiares consigam lidar de modo mais adequadoaom
crianca com SD, facilitando o desenvolvimento die
B seu potencial e contribuindo para a qualidade da vi
CONSIDERACOES FINAIS destas familias e para o estabelecimento de relacte

_ _ _ familiares mais saudaveis.
A literatura revisada mostra que o nascimento de

uma crianga com SD é um acontecimento que afeta de

maneira  importante a  familia, exercendo REFERENCIAS

conseqliéncias principalmente sobre pais e maes.

Apesar de parte da literatura referir alguns edeito Bradt, J. O. (1995). Tomando-se Pais: familias cfilvos
negativos desse acontecimento sobre os pais edmdes Peduenos. Em B. Carter & M. McGoldrick (Orgsis
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