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RESUMO

A importancia das relagdes familiares é evidente em familias de individuos com deficiéncia, uma
vez que o nascimento de uma crianca com esta caracteristica proporciona uma experiéncia
inesperada e de mudangas importantes na dinamica familiar. A literatura aponta que genitores de
individuos com deficiéncia intelectual tendem a manifestar maiores sintomas de estresse. O
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e o apoio social auxiliam na adaptacdo dessas
familias as circunstancias estressantes. Com o objetivo de verificar o nivel de estresse, os estilos
de enfrentamento e o nivel de satisfagdo do apoio social em familias de adolescentes com o
diagndstico de sindrome de Down, o presente estudo teve a participacdo de quatro familias
compostas por pai, mde e uma filha com sindrome de Down, com idade entre 14 e 20 anos. Os
resultados mostraram que os sintomas significativos de estresse foram identificados somente nas
mdes, sendo que nenhum pai apresentou esses sintomas. A estratégia de enfrentamento
aparentemente mais utilizada pelas maes e pais foi fuga-esquiva e as menos utilizadas foram
aceitacdo da responsabilidade (mées) e confronto (pais). O conjuge, os filhos, os amigos e 0s
profissionais que atendiam as adolescentes com sindrome de Down foram apontados como 0s
principais componentes da rede social dessas familias. Os dados do presente estudo corroboram
os da literatura no tocante aos niveis mais elevados de estresse em maes do que em pais de

pessoas com deficiéncia intelectual.

Palavras-chave: familia, sindrome de Down, estresse, estratégias de enfrentamento, apoio social.
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ABSTRACT

The importance of family relations is evident in families of people with deficiency, once the born
of a children with this characteristic provides an unexpected experience and important changes in
family dynamics. The literature points that parents of people with intellectual disability tend to
show more stress symptoms. The development of coping strategy and social support assist in the
adaptation of these families to stressful circunstances. With the objective of verifying the level of
stress, coping style and satisfaction with social support in families of adolescents with Down
syndrome, this study counted with the participation of four families, two from Juiz de Fora-MG
and two from Caxambu- MG. The families were compounded with father, mother and one
daughter with Down syndrome, with age between 14 and 20 years old. The results pointed that
mothers exhibit more stress symptoms than fathers, any father exhibit this symptom. The coping
strategy apparently more used by parents was escape- avoidance and less strategies used were
acceptance of responsability (mothers) and confrotation (fathers). The spouse, the children, the
friends and the professinals who attended the Down’s syndrome adolescents were pointed like
main components of social’s support families. Data from this study support the literature with

regard to higher levels of stress in mothers than in fathers of people with intellectual disabilitie.

Key words: family, Down syndrome, stresse, coping strategies, social support.
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INTRODUCAO

De acordo com a visdo sistémica, 0 nascimento de uma crianga com deficiéncia é uma
experiéncia Unica para o grupo familiar, trazendo implicagdes para o desenvolvimento do grupo,
bem como para cada um de seus membros individualmente. Trata-se de um momento inesperado
que acarreta mudancas na dinamica e no funcionamento familiar, o que ja vem sendo mostrado
pela literatura (Bailey, 2007; Bastos & Deslandes, 2008; Cerqueira-Silva, 2011; Davis &
Gavidia-Payne, 2009; Fiamenghi Jr. & Messa, 2007; Glidden, Billings & Jobe, 2006; Goes,
2006; Henn, Piccinini & Garcias, 2008; Pereira-Silva & Dessen, 2002).

Sendo a familia o primeiro contexto de socializacdo, seu papel é fundamental no
desenvolvimento da crianca e do adolescente (Buscaglia, 1997; Fiamenghi Jr. & Messa, 2007;
Forte, 1996). Sigolo (2004) afirma que a familia é o primeiro sistema onde a pessoa em
desenvolvimento vivencia um padrdo de papéis, atividades e relacGes interpessoais, bem como
um sistema cujas trocas ddo base para o estudo do desenvolvimento do individuo. Assim, a
familia pode (ou ndo) proporcionar um ambiente de crescimento e desenvolvimento para seus
membros, principalmente no caso de pessoas com deficiéncia intelectual (DI), as quais requerem
atencdo e cuidados especificos (Pereira-Silva & Dessen, 2001).

Colnago (2008) afirma que somente no final dos anos 90 os profissionais da area da satde
e, posteriormente, aqueles da educacdo passaram a considerar a importancia do papel da familia
no contexto da prevencdo e da intervencdo. Colnago (2008) ressalta que, apesar do
reconhecimento do papel da familia, quando se trata de pesquisas envolvendo pessoas com
deficiéncia, essas sdo colocadas em primeiro plano em detrimento de seus familiares, ou seja, ndo
se utiliza uma visdo sistémica, pois se focalizam os membros individualmente e ndo o grupo e sua
dindmica de funcionamento.

No geral, a literatura destaca a influéncia da deficiéncia nos membros familiares, afetando
a dindmica e o funcionamento do grupo (Bailey, 2007; Bastos & Deslandes, 2008; Fiamenghi Jr.
& Messa, 2007; Henn, Piccinini & Garcias, 2008), além de apontar para o aumento de exigéncias
de cuidados e preocupacfes com a pessoa com DI e a consequente reestruturacdo do ambiente
familiar (Da Silva, 2007). Além disso, séo encontrados mais estudos com familias de criangas do
gue com familias de adolescentes ou adultos com DI (Barbosa, Pettengill, Farias, & Lemos,
2009; Cunningham, 1996; Hall, Bobrow, & Marteau, 1997; Most, Fidler, Laforce-Booth, &
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Kelly, 2006; Padeliadu, 1998; Stores, Stores, Fellows, & Buckley, 1998). Esse tipo de situagdo
parece refletir uma tendéncia na &rea de desenvolvimento humano, havendo mais estudos sobre a
infancia, apesar de se reconhecer 0 aumento de investigacdes sobre outras fases do curso de vida,
como adolescéncia e vida adulta (Angélico & Del Prette, 2011; Hill & Rose, 2009; Scabini &
Ranieri, 2011; Wagner, Falcke, Silveira & Mosmann, 2002).

Além desse aspecto, é importante ressaltar a escassez de pesquisas envolvendo os pais.
Novas formas de organizacdo familiar surgiram a partir de mudancas ocorridas na sociedade, em
decorréncia da crescente entrada da mulher no mercado de trabalho, do aumento do numero de
familias monoparentais e de mais homens permanecendo em casa (Dessen & Braz, 2005; Petzold,
1996). Diante da diversidade de configuracGes familiares, verifica-se a necessidade de
investigacOes que incluam o pai como participante/respondente (Da Silva, 2007; Dessen & Braz,
2005; Pereira-Silva, 2003; Staudt, 2007; Wagner, Predebon, Mosmann, & Verza, 2005).

Estresse parental, estratégias de enfrentamento e apoio social sdao temas importantes que
tém sido investigados em familias com filhos com deficiéncias. O estresse é um dos
acometimentos psicoldgicos mais frequentes descrito pela literatura como tendo implicacdes
importantes para as interacOes e relacGes familiares e, consequentemente, para o desenvolvimento
de seus membros. Os estudos sobre esse tema tém sido frequentes em familias com criangas com
DI (Dyson, 1997; Hastings, Daley, & Burns, 2006; Cherubini, Bosa, & Bandeira, 2008; Da Silva,
2007, 2011; Gerstein, Crnic, Blacher, & Baker, 2009; Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997,
Most, Fidler, Laforce-Booth, & Kelly, 2006; Pereira-Silva & Dessen, 2006; Shapiro et al, 1998;
Sanders & Morgan,1997; Sloper, Knussen, Turner, & Cunningham, 1991) e apontam para o fato
de os genitores apresentarem niveis mais altos de estresse quando comparados com o grupo de
genitores de criangas sem deficiéncias, em especial, a mae. Entretanto, pouco se conhece sobre 0
estresse em familias de adolescentes com deficiéncia intelectual ou com sindrome de Down (SD).

As estratégias de enfrentamento sdo formas importantes que os genitores encontram para
lidar com os eventos estressores. Lazarus e Folkman (1984) definem essas estratégias como
sendo os esfor¢os cognitivos e comportamentais que a pessoa utiliza para controlar ou se adaptar
as situacdes estressoras classificando-as como: confronto, afastamento, autocontrole, aceitacdo da
responsabilidade, apoio social, fuga e esquiva, resolucdo de problemas e reavaliagéo positiva.
Assim, o bem estar familiar pode ser preservado dependendo das estratégias de enfrentamento

utilizadas por seus membros. A respeito das pesquisas sobre esse assunto, constata-se, também, a
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tendéncia em investigar as familias com filhos pequenos com DI. A literatura tem apontado que
esses genitores podem utilizar estratégias mal adaptativas (Felizardo, 2010) e que podem ter
implicacdes negativas para a dindmica familiar, bem como para cada um de seus membros.
Alguns estudos tém apontado a resolucdo de problemas como estratégia mais utilizada pelos
genitores de pessoas com diferentes necessidades educacionais especiais (Barbosa & Oliveira,
2008; Glidden, Billings, & Jobe, 2006). Sendo as estratégias de enfrentamento necessarias para
lidar com eventos estressores, € fundamental conhecer quais estratégias maes e pais de
adolescentes com SD tém utilizado, considerando essa fase do ciclo de vida.

O apoio/suporte social se destaca como uma das estratégias que auxilia na adaptagdo as
circunstancias estressantes. A rede de apoio e os servigos disponibilizados ao atendimento e
acompanhamento de pessoas com deficiéncia parecem favorecer a adaptacdo da familia, a qual
necessita ser atendida com recursos e profissionais adequados. Matsukura, Marturano, Oishi e
Borasche (2007) afirmam que essas familias possuem um menor nimero de pessoas suportivas,
existindo uma relacdo negativa entre estresse e suporte social, isto €, quanto maior se apresenta o
nivel de estresse menor € o nimero de pessoas suportivas na rede social das familias.

O estresse, as estratégias de enfrentamento e a rede social de apoio sdo variaveis
importantes quando se investiga a familia que possui membros com DI, sua dindmica e
funcionamento, sendo que esses fatores estdo inter-relacionados. Aprofundar o conhecimento
sobre o funcionamento de familias de adolescentes com DI constitui um caminho promissor para
a compreensdo do desenvolvimento desses e de sua insercao e adaptacdo ao meio. Tendo familias
de adolescentes com SD como foco, o presente estudo pretende investigar o estresse dos

genitores, suas estratégias de enfrentamento e a rede social de apoio que as familias dispdem.
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REVISAO DE LITERATURA

Deficiéncia Intelectual®: Contextualizagdo Histérica, Caracterizacdo e Sindrome de Down

Para compreender a DI nos dias atuais, € necessario fazer uma breve revisdo das ideias
acerca do tema, salientando as diferentes formas como a pessoa com esse tipo de deficiéncia era
concebida e tratada ao longo dos anos. Em seguida, as definicdes de DI serdo discutidas,
enfatizando a concepcdo atual que focaliza o comportamento adaptativo e a necessidade de
apoios em detrimento do funcionamento intelectual. Por ser a alteracdo genética que mais causa

DI, a sindrome de Down seréa caracterizada posteriormente, focalizando a fase da adolescéncia.

Aspectos Historicos e 0 Movimento da Inclusao

Febra (2009) afirma que 0 modo como a sociedade tratou a pessoa com deficiéncia variou
ao longo dos tempos, indo desde atitudes de exterminio e supersticdo, passando pela
institucionalizacdo, até a integracdo e educacdo especial. Na Antiguidade, rejeitava-se a pessoa
com deficiéncia e o infanticidio era considerado uma pratica comum nesses casos. As criangas
com alguma deficiéncia eram abandonadas, sendo tal atitude coerente com os ideais morais
daquela sociedade em que a eugenia e a perfeicdo do individuo eram extremamente valorizadas
(Aranha, 1995; Casarin, 2003; Pessoti, 1984; Schwartzman, 2003).

Ja na ldade Média, tal pratica foi condenada, emergindo uma atitude de piedade e
protegcdo para as pessoas com deficiéncia aliada ao surgimento de asilos e ‘hospicios’. Nessa
época, a deficiéncia era associada a causas sobrenaturais. Essa perspectiva humanitaria ficou
acentuada com o Renascimento e se prolongou até finais do século XVIII (Febra, 2009;
Schwartzman, 2003). Segundo Aranha (1995), nos séculos XVII e XVIII, ampliaram-se as
concepcOes a respeito da deficiéncia em todas as areas do conhecimento, favorecendo diferentes
atitudes frente ao problema. Porém, foi somente no século XIX que se observou uma atitude de
responsabilidade puablica frente as necessidades das pessoas com deficiéncia. Iniciaram-se a

criacdo de instituicbes com caréter assistencialista, em funcéo do tipo de deficiéncia, destacando-

! Nesse estudo, o termo deficiéncia intelectual é utilizado em substituicdo aos antigos termos: retardo mental,
deficiéncia mental etc..
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se inicialmente aquelas para cegos e surdos, e posteriormente para as pessoas com DI (Aranha,
1995).

Febra (2009) relata que no final do século XI1X até meados do século XX, destacou-se a
criacdo de escolas especiais com o objetivo de promover uma educacgédo diferenciada as pessoas
com deficiéncia. A partir da década de 50, houve a expansdo das escolas especiais,
principalmente nas escolas publicas ou privadas sem fins lucrativos. Para Muntaner (1998),
inicialmente expandiram-se as escolas especiais que se diferenciavam conforme o tipo de
deficiéncia (visual, auditiva, fisica etc.) constituindo um subsistema dentro do sistema geral.
Posteriormente, tais escolas passaram a ser vistas como ambientes restritivos, com altos custos e
favoraveis a discriminacdo e segregacdo. Assim, a educacdo especial deixa de focar as
incapacidades das pessoas com deficiéncia para se centrar nas suas capacidades, proporcionando-
Ihes as mesmas oportunidades oferecidas as outras criancas. A educacdo especial passa a ser
ministrada nas escolas regulares, integrando as pessoas com deficiéncia no mesmo ambiente
escolar junto com as criancas sem deficiéncias, dando assim origem a uma nova concepgéo de
educacdo, a uma nova fase: da integracéo (Febra, 2009).

Mendes (2002) destaca que no periodo da integracdo (por volta da década de 70)
predominava a ideia de que as pessoas tinham que conviver com seus pares. Porém, essa autora
afirma que as pessoas deveriam ser preparadas para assumir seus pape€is na sociedade, ou seja, SO
eram passiveis de integracdo aqueles que fossem capazes de se adaptar sem que ocorressem
modificagdes no sistema. Para Mendes (2002), como resultado do movimento de atencdo as
pessoas com deficiéncia, surgiu a fase da educacédo inclusiva, na segunda metade da década de
1980, tendo como ideia principal a necessidade de reestruturar a sociedade para que tornasse
possivel a convivéncia entre as diferentes pessoas, compartilhando com todos os seguimentos as
responsabilidades sociais junto as pessoas com deficiéncia.

Assim, enquanto a integracdo escolar partia do pressuposto de que o problema estava
centrado nos alunos com deficiéncia, a inclusdo ressalta as diferencas como sendo parte da
constituicdo humana. Reconhece, portanto, que a escola atual tem provocado ou acentuado as
desigualdades relacionadas as diferencas pessoais, sociais, culturais e politicas, pregando a
necessidade de reorganizagéo do sistema educacional para promover uma educagdo de qualidade

a todos os individuos (Mendes, 2002) independente das diferencas.
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A proposta da educagdo inclusiva ganhou forca nas duas ultimas décadas, sobretudo a
partir da segunda metade da década de 1990 com a difusdo da conhecida Declaracdo de
Salamanca (UNESCO, 1994). De acordo com esta Declaracdo, criancas e jovens com
necessidades educacionais especiais devem ter acesso as escolas regulares, as quais devem
proporcionar-lhes condigdes de aprendizagem e desenvolvimento. A escola, nessa concepgao, € o
meio mais eficaz de combater atitudes discriminatérias, possibilitando a construgdo de uma
sociedade inclusiva e atingindo a educacédo para todos. Assim, a educacdo especial que, por muito
tempo, configurou-se como um sistema paralelo de ensino, vem redimensionando o seu papel,
que se restringia ao atendimento direto aos educandos com necessidades especiais para atuar
como suporte a escola regular no recebimento/acolhimento dessas pessoas (Glat & Fernandes,
2005).

Destaca-se que o movimento pela inclusdo tem respaldo legal, social e séo legitimos os
argumentos para sua implementacdo. Monroy (2003) aponta alguns fatos ocorridos ao longo da
histéria que contribuiram para modificar a atencdo e os servicos dirigidos as pessoas com
deficiéncia. Existem documentos no ambito internacional e nacional, bem como aqueles que
abrangem todos os cidad&os e outros mais restritos as pessoas com deficiéncia que se tornaram
ponto de partida e reforco para 0 movimento em favor da inclusdo em todo o mundo. A
Declaracéo dos Direitos do Homem e do Cidad&o é um dos documentos mais antigos, datando de
1789. Este documento assegura, dentre outros, o direito a liberdade, a igualdade, a propriedade e
a seguranca. A Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, de 1948, proclamado pela
Organizacdo das Nac6es Unidas (ONU), reconhece serem os direitos acima mencionados comuns
a todos os homens, sem qualquer discriminagé&o.

Especificamente no que se refere as pessoas com deficiéncia, ha documentos datando
desde 1966, como a Declaracdo dos Direitos Gerais e Especiais do deficiente mental, a qual foi
assegurada pela Liga Internacional de Associacdes Protetoras de Deficientes. A Declaracdo sobre
o Direito dos Deficientes Mentais, de 1971 das NacGes Unidas e, posteriormente, a Declaracéo
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 1975, elaborada pela ONU. Esses documentos
visavam assegurar a todos uma vida digna em sociedade, permeando as a¢0es nos aspectos legais,
educacionais, sociais e culturais em favor das pessoas que apresentavam deficiéncias. Em 1981,
foi instituido o Ano Internacional das Pessoas Deficientes, proclamado pela ONU. Em seguida,
em 1982 foi aprovado pela mesma o Programa de A¢do Mundial para pessoas com deficiéncia,
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com o proposito de promover medidas eficazes para a prevencdo, reabilitacdo e realizacdo dos
objetivos de igualdade e participacdo na vida social de todas as pessoas com deficiéncia (Monroy,
2003).

A partir de 1990, com maior difusdo do movimento de inclusdo, ampliam-se as reflexdes
e discussdes sobre a educacdo e os direitos das pessoas com deficiéncia. Monroy (2003) destaca
0s seguintes documentos: a Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos realizada em
Jomtien, na Tailandia, em 1990, proclama a necessidade de construir espacos educacionais de
qualidade para todos; as Normas Uniformes sobre a Igualdade de Oportunidades para as Pessoas
com Deficiéncia, datando de 1993, foram aprovadas pela Assembléia Geral n.° 48 das Nacgoes
Unidas na tentativa de, novamente, reafirmar o direito as oportunidades na sociedade; a
Conferéncia Mundial Sobre Necessidades Educativas Especiais, em 1994, onde estiveram
reunidos em Salamanca, Espanha, 92 governos que reafirmaram o compromisso com a Educacao
Para Todos, reconhecendo a necessidade e a urgéncia de o ensino ser ministrado no sistema
comum de educacdo, a todas as criancas, jovens e adultos com necessidades educacionais
especiais. Todos esses documentos internacionais tiveram impacto nos documentos nacionais,
tais como a Constituicdo Federal de 1988, bem como nas politicas publicas educacionais,
especificamente na legislacdo expressa pela LDB. Além disso, é importante ressaltar que essas
acOes tém implicagdes também no modo de concepgdo da deficiéncia ao longo do tempo, em
especial da deficiéncia intelectual (Monroy, 2003).

A seguir sera discutido o conceito de deficiéncia intelectual desde sua énfase na
incurabilidade e nos testes de QI, até uma perspectiva mais atual com enfoque na
multidimensionalidade da deficiéncia. Posteriormente, serd destacada a sindrome de Down,
enquanto alteracdo genética que mais causa a DI (Marcucci, 2003).

Sistemas de Classificacédo da Deficiéncia Intelectual
Lewis e Volkmar (1993) afirmam que a deficiéncia intelectual foi reconhecida desde a
antiguidade, tornando-se uma importante area de estudos por volta de 1905, quando Binet e

Simon elaboraram os testes de inteligéncia. Desde entdo, os sistemas de classificacdo, baseados
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em pontuagdes numéricas tém sido usados para classificar as pessoas com deficiéncia intelectual
por niveis.

Segundo Luckasson et al (2002), quando foi compreendido que a idade mental ndo se
desenvolvia de forma linear, as pontuacdes de QI substituiram as pontuacfes de idade mental
como medidas para classificar as pessoas somente pela inteligéncia. Os autores afirmam que,
somente em 1992, com a 92 edi¢do do manual da American Association of Mental Retardation —
AAMR, atualmente denominada American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD- para mais detalhes consultas: www.aaidd.org), as pontuacdes de QI
passaram a ser usadas apenas para fazer diagnosticos e ndo uma classificacdo, ressaltando as
habilidades adaptativas e permitindo a identificagdo das potencialidades e das necessidades de
apoio.

Na definicdo de deficiéncia intelectual, encontram-se registros desde 1908, com Tredgold,
bem como registros mais atuais, sendo a énfase inicialmente voltada para a incurabilidade da
deficiéncia e para a verificagdo da inteligéncia tendo como consequéncia a exclusdo dos
individuos com baixo QI (abaixo de 70). A AAIDD (Luckasson et al, 2002, p. 48) define a
deficiéncia intelectual como “uma incapacidade caracterizada por importantes limitagdes tanto no
funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo (conceitual, social e pratico)”.
Essa abordagem reflete a multidimensionalidade da deficiéncia, que é considerada uma expressdo
das limitagbes no funcionamento individual dentro de um contexto social, representando uma
desvantagem substancial para o individuo, ou seja, a AAIDD considera a deficiéncia intelectual
dentro de um contexto de fatores ambientais e pessoais e da necessidade de apoios
individualizados.

A proposta da AAIDD para classificagio e determinacdo dos apoios a deficiéncia
intelectual pode ser encontrada no denominado Sistema 2002. Trata-se de uma abordagem
multidimensional que representa, ndo s6 uma alteragcdo terminologica, mas também conceitual,
pois além de buscar termos menos estigmatizantes, ele opera no sentido de ampliar a
compreensdo e as possibilidades de intervencao em deficiéncia intelectual (Barbosa & Oliveira,

2010).

A partir da perspectiva multidimensional da deficiéncia intelectual, a AAIDD (2002)
define cinco dimensdes a serem consideradas na avaliagdo da pessoa com esse diagnostico:

habilidades intelectuais; comportamento adaptativo (habilidades, sociais, conceituais e praticas);
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participagdo, interacdo e papéis sociais; saude (saude fisica, mental e fatores etiol6gicos) e o
contexto (ambientes e cultura). Essa abordagem desloca o foco da deficiéncia e d& énfase aos
apoios que o individuo necessita (Barbosa & Oliveira, 2010). De acordo com Luckasson et al
(2002), os apoios sdo recursos e estratégias que objetivam promover o desenvolvimento, a
educacdo, os interesses e 0 bem-estar pessoal de um individuo e que melhoram seu
funcionamento. Esse funcionamento individual é produto da interacdo de apoios com as cinco
dimensBes, os quais devem ser planejados de acordo com as necessidades e com as
potencialidades da pessoa. Assim, quando sdo proporcionados, 0s apoios relacionados as
necessidades do individuo em uma ou mais &reas, provavelmente ele alcancard melhora no
funcionamento individual. Os apoios possuem fungdes que atuam para diminuir a discrepancia
existente entre as habilidades, competéncias de uma pessoa com deficiéncia intelectual e suas
exigéncias ambientais, tais como: ensino; ajuda de amigos; planejamento financeiro; ajuda no
emprego; apoio comportamental; ajuda na vida doméstica; acesso e uso da comunidade e
assisténcia a salde. Seu planejamento tem como foco fundamental melhorar os resultados
pessoais relacionados a independéncia, aos relacionamentos, as contribuicdes, participacdo na
escola e na comunidade, bem como o bem-estar pessoal (Luckasson et al, 2002).

A Classificacdo Internacional de Doengas - CID (Organizacdo Mundial de Saude, 1993),
em sua 102 versdo, subdivide a deficiéncia intelectual em: leve (QI de 50 a 69); moderada (QI de
35 a 49); grave (QI de 20 a 34) e profunda (QI abaixo de 20). E importante destacar que esse
sistema nosoldgico tem carater oficial para o Sistema Unico de Salde (SUS) brasileiro e
estabelece que deficiéncia intelectual (“retardo mental”) € uma

“condicdo de desenvolvimento paralisado ou incompleto da mente, que é especialmente

caracterizado pela deficiéncia das habilidades manifestadas durante o periodo de desenvolvimento

da pessoa, essas habilidades contribuem para o nivel geral de inteligéncia, isto €, as habilidades
cognitivas de linguagem, motoras e sociais. O retardo mental pode ocorrer com ou sem qualquer
outra condicdo mental ou fisica. Os graus de retardo mental s&o convencionalmente estimados por

testes de inteligéncia padronizados. Esses podem ser suplementados por escalas avaliando a

adaptacéo social em um dado ambiente. Essas medidas proporcionam uma indica¢do aproximada

do grau de retardo mental” (OMS, 1993, p. 369-370).

Carvalho e Maciel (2003) afirmam que os autores da CID-10 admitiram a necessidade de
um sistema mais amplo e especifico para a DI devido ao carater sumario dessa classificagao.

Assim, como complemento a CID-10, a OMS prop6s a CIF (Classificacdo Internacional de
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Funcionalidade, Incapacidade e Saude), que foi publicada em 2001, ultrapassando a visdo apenas
meédica e incluindo a perspectiva ambiental e social. A CIF, assim como a proposta da AAIDD,
possui uma perspectiva funcionalista, ecoldgica e multidimensional. Ela esta organizada em duas
partes, sendo que a primeira engloba fungdes do corpo e estruturas do corpo, como atividades e
participacdo. A segunda parte abrange fatores ambientais e fatores pessoais (Carvalho & Maciel,
2003).

Carvalho e Maciel (2003) destacam outro sistema de classificacdo de destaque: 0 DSM-
IV. Carvalho e Maciel (2003) afirmam que o DSM-IV é uma classificacdo categorial que
estabelece categorias descritivas baseadas em sintomas e comportamentos, agrupando-0os em
sindromes ou transtornos. A inclusdo da DI entre suas categorias € devido a essa abrangéncia e
ndo implica em identificacdo como transtorno mental. O DSM-IV baseou a defini¢cdo de DI no
Sistema 92 da AAMR (atual AAIDD) ajustando a categoria DI ao formato de critérios. Assim, as
limitacbes do funcionamento intelectual sdo consideradas como critério A, as limitagdes nas
habilidades sociais como critério B e a idade de inicio das manifestacfes ou sinais da deficiéncia
como critério C. Porém, enquanto a AAIDD recomendava a medida de QI como critério
quantitativo da DI em manuais anteriores ao Sistema 92, o DSM-IV continua adotando tal
critério, definindo as seguintes categorias: retardo mental leve (QI de 50-55 até 70); retardo
mental moderado (QI de 35-40 até 50-55); retardo mental severo (QI de 20-25 até 35-40) e
retardo mental profundo (QI abaixo de 20-25) (Carvalho & Maciel, 2003).

Destaca-se, portanto, que ao longo da histéria, as denominacdes, o conceito e 0 modo de
conceber a deficiéncia intelectual passaram por profundas transformac@es, apesar de ainda se
observar que o diagndstico, no sentido médico, pouco tem avangado, conforme se pode constatar
pela descri¢do da CID. Os avangos parecem paradoxais, uma vez que se verificam as implicacfes
dos movimentos sociais nos campos conceituais, educacionais e legais, entretanto, os compéndios
médicos, tradicionalmente, parecem se recusar aos avangos (Carvalho & Maciel, 2003).

A Organizagdo Pan-Americana da Saude e a Organizacdo Mundial da Saude realizaram um
evento em Montreal, Canada, em outubro de 2004, no qual o Brasil participou, e foi aprovada a
Declaragao de Montreal Sobre Deficiéncia Intelectual (Sassaki, 2005). Tal documento recomenda
que as Organizacdes Internacionais incluam a terminologia deficiéncia intelectual nas suas
classificagdes, programas, areas de trabalho e iniciativas com relacdo as pessoas com deficiéncia

intelectual e suas familias, a fim de garantir o pleno exercicio de seus direitos e determinar os
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protocolos e as acdes desta area (OPS/OMS, 2004). Nesse sentido, vale ressaltar ainda que ha
uma tendéncia mundial em usar o termo deficiéncia intelectual (Sassaki, 2005). Para este autor, o
termo seria apropriado por referir-se ao funcionamento do intelecto especificamente e ndo ao
funcionamento da mente como um todo e também por possibilitar melhor distingdo entre os

termos deficiéncia mental e doenca mental, que tém gerado confusdo ha varios séculos.

A DI esta associada a inumeras sindromes, sendo a de Down a mais conhecida e mais

frequente. Assim, o topico seguinte caracteriza esta sindrome e descreve seus aspectos historicos.

A Sindrome de Down: caracterizacao e aspectos historicos

Para Marcucci (2003), a DI é a mais frequente e mais grave que diversas deficiéncias,
podendo ser causada por fatores pré-natais, perinatais, bem como pds-natais. Dentre os fatores
pré-natais, podem ser citadas as doengas maternas (sifilis, toxoplasmose, rubéola etc.), o abuso de
alcool e drogas, as infeccdes, os acidentes de transito, por exemplo. No que se referem aos fatores
peri e pos-natais, destacam-se a prematuridade, a asfixia, o trauma cerebral, as encefalopatias,
meningites etc. Tanguay (1992) cita algumas sindromes genéticas associadas a DI como a
sindrome de Down, sindrome de Edward, sindrome de Klinefelter, sindrome de Turner e
sindrome do X Fragil. Marcucci (2003) afirma que, dentre essas alteracdes genéticas, a sindrome
de Down ¢ a alteracdo mais frequente que causa deficiéncia intelectual.

A SD é uma alteracdo cromossdmica causada pela presenca adicional de um autossomo
21 (Schwartzman, 2003). Segundo Marcucci (2003), em 94% dos casos, a trissomia do
cromossomo 21 é acidental, em 3,3% dos casos ocorre por translocacdo, podendo ser hereditaria
e em 2,4% ocorre por mosaicismo celular.

Segundo Schwartzman (2003), os primeiros trabalhos cientificos sobre a SD datam do
século XIX. Porém, sdo encontradas referéncias da sindrome desde 1500 a.C. na regido
atualmente conhecida como Golfo do México. Durante a Renascenca, a SD foi retratada por
pintores como Andrea Mantegna (1431-1506) e Jacobs Jordaens (1539-1678). Schwartzman
relata ainda que foram encontradas referéncias a SD em um dicionario médico feito por Esquirol
em 1838, bem como em um livro de Chambers, de 1844, denominando-a de idiotia do tipo
mongoloide. Em 1846 e 1866, Edward Seguin escreveu sobre a SD considerando-a como um

subtipo de cretinismo denominado de cretinismo furfuraceo. Ndo se sabe exatamente quando o
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primeiro caso de sindrome de Down foi descrito enquanto entidade clinica distinta. Porém,
Schwartzman (2003) ressalta que o trabalho de Langdon Down ajudou a difundir o conceito da
SD como uma entidade clinica peculiar, diferenciando-a do hipotireoidismo congénito ou
cretinismo. Ap0s a utilizacdo de diversas denominag6es, como imbecilidade mongoldide, idiotia
mongoloide, cretinismo furfurdceo, acromicria congénita, crianca mal-acabada e crianca
inacabada, foi proposta a denominagdo de SD, prevalecendo desde 1965 nas publicacdes da
Organizacdo Mundial da Saude (Schwartzman, 2003).

Pereira—Silva e Dessen (2003) afirmam que a DI € uma das caracteristicas mais presentes
na SD, provavelmente em consequéncia de um atraso global no desenvolvimento. Apesar do QI
destas criangas ser classificado como abaixo da média, os pesquisadores e profissionais enfatizam
a necessidade de se discutir mais sobre as habilidades delas para a realizacdo das atividades de
vida diaria, tais como andar, vestir-se, alimentar-se com independéncia, aprender a ler etc., ao
invés de destacar o QI como uma medida importante do grau de comprometimento (Pereira-Silva
& Dessen, 2002).

O quadro clinico da SD inclui hipotonia global, dismorfias, implantacdo baixa de orelhas,
microcefalia, inclinacdo mongolica das fendas palpebrais, epicanto, alteracbes nas pregas
palmares e plantares, alteragBes dermatoglificas, cabelos lisos e baixa estatura com tendéncia a
obesidade (Marcucci, 2003). Essa sindrome pode propiciar alteracbes endocrinolégicas,
cardiovasculares, oftalmoldgicas, auditivas, gastrointestinais e imunoldgicas, além de leucemia,
distarbios do sono, envelhecimento precoce, problemas na cavidade oral, problemas de pele,
alteracdes esqueléticas, e alteracdes respiratorias e pulmonares (Schwartzman, 2003).

A linguagem das criangas com SD desenvolve-se de forma lenta, apresentando
comprometimentos se comparadas com o grupo de criangas com desenvolvimento tipico e com
criangas com outras sindromes genéticas, como a sindrome de Williams e a Prader-Willi (Fidler,
Hodapp & Dykens, conforme citado por Pereira-Silva & Dessen, 2003). Tristdo e Feitosa (1998)
afirmam que essa habilidade é a mais comprometida do desenvolvimento de individuos com SD
quando comparada ao desenvolvimento de outros aspectos (cognitiva, socio afetiva e motora). Ha
fatores que interferem no processo de aquisi¢do e desenvolvimento da habilidade de linguagem
desses individuos como problemas mecénicos da fala, defeitos sensoriais e alteracoes

neuroldgicas, alem de aspectos fonéticos e fonoldgicos (Tristdo & Feitosa, 1998).
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Bissoto (2005) afirma que, infelizmente, ainda vigora a ideia de que todas as pessoas com
SD se desenvolvem da mesma maneira em relagdo aos aspectos organicos, motores e cognitivos,
destacando que esses individuos deveriam ter suas peculiaridades individuais de personalidade e
de desenvolvimento neuropsicomotor consideradas. Essa mudanca de concepcao teria papel
fundamental na elaboracdo de estratégias de ensino, de programas de reabilitacdo, de orientacdo
profissional etc. Outra concepcao que a autora destaca, € a de que a pessoa com SD atinge o apice
do desenvolvimento cognitivo, da linguagem e de esquemas motores ao chegar a adolescéncia,
havendo, posteriormente, um declinio dessas capacidades.

A partir de uma revisdo bibliografica de estudos realizados na Inglaterra e nos Estados
Unidos, a partir da década de 1990, focando o desenvolvimento cognitivo de pessoas com SD,
Bissoto (2005) concluiu que o desenvolvimento desses individuos é como o de qualquer outra
pessoa, isto €; resultante de influéncias sociais, culturais e genéticas, incluindo as expectativas
relacionadas as suas potencialidades e capacidades e o0s aspectos afetivo-emocionais que
envolvem a aprendizagem. Assim, a acdo educacional ou terapéutica deve considerar a ideia de
gue ha necessidades educacionais proprias de aprendizagem relacionadas aos aspectos
especificos da sindrome que devem ser reconhecidas, investigadas e trabalhadas por meio de
técnicas especificas. Porém, as acdes educacionais e terapéuticas também devem considerar que
cada individuo com SD possui um processo de desenvolvimento particular resultante de fatores
genéticos e socio-historicos individuais.

Aliada as habilidades cognitivas e a aprendizagem, destacam-se 0s processos relativos a
memoria, 0s quais também tém implicacdes na aprendizagem e no desenvolvimento cognitivo.
Para Casarin (2003), individuos com desenvolvimento tipico aumentam a quantidade de
informagdes acumuladas na memoria auditiva de curto prazo de maneira constante ao longo de
toda a vida. Porém, ela afirma que isso ndo ocorre com o individuo com SD que, por ter um
desenvolvimento cognitivo mais lento, ndo utiliza 0s mecanismos necessarios para conservacao
da informacdo, utilizando, por exemplo, repeticdo ou apoio mnemonico. Tal limitacdo na
retencdo da informacao das mensagens faladas afeta a producéo e o processamento da linguagem.
Assim, as frases ndo sdo adequadamente produzidas, porque a pessoa retém apenas algumas
palavras que ouve. Essa dificuldade influencia o aprendizado da gramaética e da sintaxe. Quanto a
memoria de longo prazo, seu déficit pode interferir na elaboracdo de conceitos, generalizacédo e

planejamento de situagdes. Como a memdria auditiva apresenta defasagem nessas pessoas, a
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memoria visual tem se mostrado como um fator que favorece a aprendizagem. Assim, as
situacdes de aprendizagem devem privilegiar informacdes visuais, pois terdo maior possibilidade
de serem processadas por eles (Casarin, 2003).

O quadro clinico apresentado pela SD pode ser influenciado pelos estimulos que a pessoa
recebe e esta exposta nos seus ambientes sociais e familiar (Pereira-Silva & Dessen, 2007). A
fase da adolescéncia é pouco explorada nos estudos sobre SD. A seguir sdo focalizadas as
peculiaridades desse periodo, enfatizando os desafios, as dificuldades encontradas pelos

adolescentes e seus familiares, especialmente nos seus relacionamentos interpessoais.

Sindrome de Down e Adolescéncia

Bononi, Oliveira, Renattini, Sant’ Anna e Coates (2009) afirmam que a adolescéncia ¢ um
periodo de desafios e confrontos para qualquer jovem, bem como para adolescentes com
sindrome de Down. Para estes autores, os adolescentes com deficiéncia intelectual vivenciam
diferentes graus de isolamento social, o que limita as oportunidades de interacdo e de
envolvimento afetivo. Bononi et al (2009) relatam também que um dos fatores de risco para 0s
problemas na adaptacdo social dos jovens com sindrome de Down seriam as alteracdes na
aparéncia fisica, principalmente na sociedade atual, em que existe o culto ao corpo.

No que se referem aos déficits sociais dos adolescentes com SD, ha relatos de que esses
jovens experimentam problemas em estabelecer e manter relagdes com amigos na escola e com
figuras de autoridade (Angélico, 2004; Soresi & Nota, 2000). Isso diminui a qualidade e a
quantidade de experiéncias sociais, causando efeitos negativos nas habilidades de adaptacdo a
vida adulta e na interacdo social. Esses adolescentes também possuem dificuldades relacionadas
a definicdo de sua funcdo dentro do contexto familiar, visto que, muitas vezes, ndo possuem um
papel ativo, o que os impede de contribuir como pessoas produtivas. Porém, tal condicdo nem
sempre 0s agrada, gerando crises de rebeldia e agressividade (Casarin, 2003).

Com o objetivo de apresentar uma descricio de algumas caracteristicas dos
relacionamentos interpessoais de adolescentes com SD, enfatizando suas amizades, Bonomo,
Garcia e Rossetti (2009) entrevistaram dez adolescentes com SD com idades entre 13 e 19 anos e
suas respectivas maes. Verificou-se que o0s adolescentes participantes mantém um bom
relacionamento com as pessoas, destacando-se que nove mées citaram caracteristicas positivas

para o relacionamento, tais como ser carinhoso, amoroso, alegre, doce, extrovertido,
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comunicativo, disposto e cativante. Em relacdo a percepcdo das mées sobre como as pessoas
veem seu filho, os dados mostraram variacdo: (a) processo complexo, estando o adolescente
considerado como alguém que difere do restante (n=1); (b) percepcdo de o adolescente ser uma
crianca (n=1); (c) adolescente considerado como uma pessoa sem deficiéncia (n=4); (d)
adolescentes séo tratados naturalmente pelos outros (n=1), considerando o aumento da intimidade
ao longo do tempo.

Quanto a amizade, as méaes relataram que seus filhos possuem amigos, 0 que esta de
acordo com o apontado pelos proprios adolescentes ao serem entrevistados. Bonomo et al (2009)
destacaram ainda que, de acordo com os adolescentes e suas maes, o ambiente mais propicio para
a formagdo de amizades é o contexto da escola, da APAE ou do Centro de Vivéncias. Apenas trés
adolescentes citaram amigos fora desses contextos, incluindo vizinhos e amigos de outro local de
comum convivéncia. As atividades realizadas com os pares eram em locais que frequentavam em
comum. Quanto a intimidade, todos os adolescentes falaram que ha segredos entre eles e seus
amigos e os temas mais citados foram: paixdes, amigos, professores, medos, fofocas, problemas
pessoais, além de esportes e programas de televisdo. Com rela¢do ao apoio dado aos amigos,
nove adolescentes afirmaram que os ajudam, e apenas uma relatou ndo ajudar porgue seus amigos
ndo pedem sua colaboragédo. Todos os adolescentes responderam que séo felizes com os amigos,
sendo que 90% deles concordam que ndo é necessaria nenhuma mudanca nessa relagao.

Bonomo et al (2009) destacaram que, apesar do pequeno numero de participantes, ndo se
pode afirmar que esses adolescentes ndo possuem amigos. Porém, trata-se de uma amizade com
qualidades diferentes das observadas em adolescente com desenvolvimento tipico. Dessa forma,
compreender as limitacGes e necessidades dessa populagdo é fundamental para desenvolver
programas que estimulem e encorajem os adolescentes com SD e seus companheiros na formacao
e manutencdo de vinculos, de forma a incluir socialmente todos os individuos com alguma
deficiéncia.

O periodo da adolescéncia ndo é sindnimo apenas de fatores negativos. Cunningham
(2008) afirma que a maioria dos pais e mées relata que adolescentes e adultos jovens com SD sao
mais faceis de lidar e menos ativos. Esse fato implica na diminui¢do de alguns comportamentos,
tais como ser briguento, ser opositor e exigir atencdo. Casarin (2003) ressalta como ponto
positivo o fato de que a geracao atual de adolescentes com SD teve oportunidade de frequentar

centros de estimulacéo precoce, o que possibilitou um nivel de desenvolvimento suficiente para a
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autonomia domeéstica, apesar da maioria ndo ter condi¢cdes de vida independente. Além disso,
Teixeira e Kubo (2008) destacam que o aumento de adolescentes com SD na escola tem
propiciado maior condicdo de interacdo entre alunos com e sem deficiéncia intelectual, aléem da
construcdo de vinculos afetivos, reducdo de estereGtipos em relacdo a sindrome, aquisicédo de
respeito e valorizacgdo das diferengas bem como a solidariedade entre os colegas.

E importante destacar que os adolescentes com SD apresentam caracteristicas
desenvolvimentais diferenciadas dos adolescentes com desenvolvimento tipico. Cunningham
(2008) afirma que, geralmente, os adolescentes com SD sdo mais faceis de lidar e menos ativos, o
que € contraditorio com a caracterizacdo da adolescéncia nas sociedades industriais
contemporaneas. Segundo Scabini e Ranieri (2011), a adolescéncia representa uma transigéo
critica no desenvolvimento do individuo, e ela é essencial no percurso de crescimento no sentido
de assumir papéis adultos e se inserir socialmente de maneira plena. As autoras salientam que
essa fase é reconhecida universalmente como uma fase repleta de mudancas e transformacées
fisicas, comportamentais, emocionais, cognitivas e relacionais que requerem do adolescente novo
sentido a imagem de si mesmo, diferenciado daquele gque tinha no periodo da infancia.

Ha estudos apontando para o fato de que os préprios genitores ndo reconhecem que o/a
filho (@) com SD tenha atingido a adolescéncia (Bastos & Deslandes, 2009). Os dados da
investigacdo de Bastos e Deslandes (2009) com 12 maes, um pai € uma avO mostram que estes
participantes reconhecem apenas algumas caracteristicas dos filhos/neto associadas a
adolescéncia, como, por exemplo, as transformacfes no corpo, mas ndo o0s consideravam como
adolescentes devido a pouca autonomia. Além disso, 0s respondentes apresentaram duvidas sobre
como lidar com essa etapa do curso de vida e como contribuir para a independéncia nas
atividades de vida diaria por parte do (a) adolescente.

E imprescindivel descrever sobre a sexualidade, uma vez que este é um dos aspectos do
desenvolvimento extremamente ressaltado pela literatura, quando se disserta sobre a adolescéncia
(Bononi et al, 2009; Casteldo, Schiavo & Jurberg, 2003; Littig, Cardia, Reis & Ferrdo, 2012; Luiz
& Kubo, 2007; Maia & Camossa, 2003; Moreira & Gusmao, 2002). Glat e Duque (2003)
afirmam que genitores de pessoas com necessidades especiais, sobretudo daqueles com
deficiéncia intelectual, expressam muitas ddvidas e encaram a sexualidade até sob o ponto de
vista patologico. Segundo estas autoras, como os individuos com deficiéncia intelectual sdo

considerados ‘criangas eternas’, ¢ dada pouca orientagdo para que a sexualidade possa ser
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vivenciada e ser considerada como parte do desenvolvimento do adolescente com SD.
Consequentemente, 0s genitores se surpreendem com as manifestagdes sexuais dos adolescentes,
interpretando-as como comportamentos inapropriados ou sintomas de sua condicdo clinica.
Porém, é natural que adolescentes sintam desejo sexual e vontade de namorar, sendo importante
orientd-los para que possam desfrutar, dentro de suas possibilidades, do prazer fisico de seus
relacionamentos afetivos.

Por ser um aspecto importante do desenvolvimento humano, a sexualidade tem sido alvo
de discussdes em instancias federais no Brasil. Assim, o Ministério da Saude em parceria com 0
Fundo de Populagdo das Nacgdes Unidas (UNFPA) publicou o documento: Direitos Sexuais e
Reprodutivos na Integralidade da Atencéo a Saude de Pessoas com Deficiéncia. Essa publicacdo
responde a demanda das pessoas com deficiéncia, no que se refere aos seus direitos sexuais e
reprodutivos, a saude sexual e reprodutiva, bem como faz parte dos compromissos assumidos
pelo Brasil junto a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Organizacdo
das Nacdes Unidas (ONU). Algumas das principais diretrizes do documento supracitado séo:
promover acesso e acessibilidade nos servicos de salde, buscando qualidade de vida sexual das
pessoas com deficiéncia, nas acdes de promocdo, prevencao de agravos, assisténcia, tratamento e
reabilitacdo; promover atencdo equitativa a salude sexual e reprodutiva da mulher com
deficiéncia, em todas as fases da vida, esteja ela gestante ou ndo; promover atendimento as
pessoas com deficiéncia, respeitando as diferentes orientagdes sexuais, as diversas formas de
vivenciar e exercitar a sexualidade (Ministério da Saude, 2010).

A adolescéncia, portanto, pode ser mais bem vivenciada pelas pessoas com SD, caso a
familia tenha uma dindmica que lhes propicie mais autonomia e independéncia, além da
experiéncia com uma rede social aumentando os vinculos externos a familia. Dada a importancia
desta para o desenvolvimento das pessoas, a se¢cdo seguinte caracteriza esse microssistema com

membros adolescentes com SD.

Familias de Adolescentes com Sindrome de Down

Ao examinarem estudos acerca do impacto da SD sobre a familia, Henn et al (2008)
apontam que o0 nascimento de uma crianga com esta sindrome exerce um forte impacto sobre a
familia, em especial sobre pais e mées, podendo gerar estresse, dificuldades de adaptacéo e

restricbes familiares. Por outro lado, alguns pais e mades relatam uma visdo positiva desta
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convivéncia com seus filhos, destacando interacdes sincrénicas com eles, bem como uma boa
adaptacdo as exigéncias e aos cuidados demandados. Em uma revisdo de nove artigos sobre
familias de criancas com deficiéncia, Bailey (2007) concluiu que a experiéncia de ter um filho
com deficiéncia, na maioria das vezes, causa impactos significativos na familia, apesar das
respostas a esse evento variarem entre os membros familiares, além da natureza e da qualidade do
suporte social estar relacionadas a uma adaptacdo positiva. Ndo ha como negar que a literatura
tem sido mais extensiva no tocante as familias com filhos pequenos com SD ou deficiéncia
intelectual, ndo sendo muito abrangente quando se trata de familias com filhos adolescentes. Esse
fato reflete o que ja foi uma tendéncia em psicologia do desenvolvimento, em que houve maior
foco para os estudos no periodo da infancia (Mota, 2010).

No que se refere a familia, a literatura aponta que a comunicacdo com filhos adolescentes
se caracteriza por um aumento nos confrontos entre genitores e filhos, devido a um maior
questionamento do filho adolescente com relagcdo aos valores e regras familiares (Blos, 1996;
Osobrio, 1992). Cunha, Santos e Weber (2008) também salientam o aumento de tensdes e conflitos
entre genitores e filhos na adolescéncia, ressaltando que essa fase requer atencdo especial por
parte de profissionais e pesquisadores. Segundo Senna e Dessen (2012), apesar de terem
ocorrido avancos na concepcdo da adolescéncia ao longo dos anos, ainda se identifica uma
tendéncia a caracterizar “... este periodo apenas como um momento no curso de vida, repleto de
dificuldades, conflitos, alteragdes constantes de humor e comportamentos de risco” (p. 106).
Entretanto, considerando a ciéncia do desenvolvimento humano, a delimitacdo desse periodo
deve ultrapassar os aspectos cronoldgicos e bioldgicos, devendo ser incorporadas as condicdes
sociais, culturais, historicas e psicolégicas especificas. Nessa perspectiva, deve-se pensar na
familia com adolescente com SD como uma visdo mais positiva e menos patoldgica, parecendo,
dessa forma, ser a mais adequada.

Uma familia facilitadora do crescimento emocional e promotora de salde, ndo é aquela
com auséncia de conflitos, pois é importante que o sistema familiar possua possibilidades de criar
alternativas para a solucdo dos seus problemas. Bons niveis de saide familiar, muitas vezes,
encontram-se associados a nucleos que favorecem tanto a expressdo de agressividade, de raiva e
hostilidade, quanto de carinho, ternura e afeto (Wagner, Ribeiro, Arteche & Bornholdt, 1999).
Scabini e Ranieri (2011) afirmam que a adolescéncia de um filho representa um evento critico

que envolve toda a familia, necessitando, portanto, considerar o adolescente, seus pais e todos 0s
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membros da familia, como os irmaos e os avds. Para Wagner et al (2002), o afastamento da
familia de origem e maior envolvimento com os pares € uma das primeiras manifestacfes da fase
da adolescéncia. Esse afastamento das figuras parentais pode tomar a forma de rebeldia. Por isso,
a comunicacdo entre os membros da familia, durante esse momento do curso de vida, se torna
peca fundamental para potencializar e auxiliar o estabelecimento de relagdes mais satisfatérias e
saudaveis. Para Gunther (1996), o bem-estar dos adolescentes fica, muitas vezes, prejudicado
devido aos problemas de comunicagdo com 0s genitores.

Segundo Casarin (2003), as familias de adolescentes com SD também passam por
mudangas, pois os filhos ja apresentam mais independéncia, estdo estabelecendo vinculos
afetivos extrafamiliares e apresentam indicativos de definicdo da sua identidade. Além disso, a
familia apresenta dificuldades em abordar temas sobre sexualidade, bem como lidar com a
manifestacdo de tal aspecto do desenvolvimento.

Cunningham (1996) realizou um estudo longitudinal com 134 familias de criangas com
SD no Reino Unido. Os resultados indicaram que, no periodo da adolescéncia, as maes diminuem
o nivel de satisfacdo com a vida devido ao declinio da satisfacdo com o suporte social. Ao longo
do tempo, as maes passaram a perceber os efeitos negativos de ter um filho com SD,
provavelmente, por notarem as restricdes vividas por esses jovens comparados com 0S jovens
sem deficiéncia. Por outro lado, Hanson (2003), ao estudar familias e SD, destacou que 0s pais
percebem as caracteristicas positivas da experiéncia de ter um filho com SD, observando os
avancos no desenvolvimento e a auséncia de alguns problemas mais comuns aos jovens sem
deficiéncia, tais como uso de drogas e gravidez. Cabe ressaltar que foram também destacados
pontos negativos, tais como a preocupacdo com as complicagdes médicas, o afastamento da
sociedade e a restricdo da rede social, quando os filhos atingem a adolescéncia.

Glat e Dugue (2003) investigaram familias com filhos adolescentes com necessidades
especiais (deficiéncia auditiva, deficiéncia visual, deficiéncia multipla, dislexia, transtorno do
déficit de atencdo, disturbio de comportamento, paralisia cerebral, SD) com o objetivo de
compreender as caracteristicas e atitudes da diade pai-filho. Segundo as autoras, os pais relataram
sobre seus filhos com carinho e apego, revelando uma relacdo de profunda afetividade,
compreensdo, troca e aprendizado mutuo. Os dados também demonstraram alto grau de
envolvimento paterno e integracdo desses filhos na vida dos pais. No que se refere as maes, Glat

e Duque (2003) destacam que essas tém dificuldades emocionais em aceitar os efeitos do estigma
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dos filhos, sendo que, na maioria das familias, mesmo quando os dois genitores trabalham, a
responsabilidade pelos cuidados diarios com os filhos é da mée. Entretanto, esse panorama tem
sido modificado com o aumento do compartilhar de tarefas, decorrente das funcbes materna e
paterna, com muitos pais assumindo mais o cuidado com os filhos (Glat & Duque, 2003). Porém,
a presenca de um filho com alguma necessidade especial acarreta aumento das exigéncias de
cuidado e das preocupagdes mesmo no periodo da adolescéncia, implicando, consequentemente,
em rearranjos da dindmica familiar em funcdo dessa etapa do curso de viva.

Glat (1995) destaca que a familia é determinante para a manutencdo ou para O
impedimento do processo de integragéo da pessoa com deficiéncia. Por isso, as agdes familiares
que incentivam a interacdo social da pessoa com deficiéncia com seus pares, bem como aqueles
que estimulem o desenvolvimento de suas habilidades e aptid6es individuais para minimizar os
efeitos da diferenca e manter o individuo na sua rede social sdo de extrema importancia. Nesse
sentido, Buscaglia (1997) defende que qualquer habilidade positiva que o adolescente possua e
que influencie seu sucesso social deve ser desenvolvida, pois esse € um ponto importante para a
transicdo tranquila da adolescéncia para a maturidade.

Dada a escassez de estudos com familias de adolescentes e considerando a importancia de
caracterizar as familias nessa etapa, foi realizada uma pesquisa bibliogréfica com o propoésito de
conhecer melhor a area de familia de adolescentes com DI ou com SD. Para tal, realizou-se uma
busca nas bases de dados: PsycInfo, Scielo e Google académico, abrangendo o periodo entre
2002 e 2012. Foram inseridas as palavras-chave: deficiéncia intelectual, deficiéncia mental,
familia e adolescentes, tendo sido encontradas 171 publica¢bes internacionais diretamente
relacionadas ao tema ‘familia e deficiéncia intelectual’, destas, somente 22 focalizavam a fase da
adolescéncia. Deste total (n=22) 91% sdo artigos de pesquisa € 9 % livros/capitulos de livros.
Quanto as publicacdes nacionais, foram encontradas 21 publicacdes, sendo apenas quatro sobre o
periodo da adolescéncia e todas sao artigos de pesquisa.

Os resumos das publicacBes sobre o tema Familia e Adolescente com DI (n=26),
nacionais e estrangeiros, foram analisados considerando o tema/assunto investigado, tendo sido
criadas categorias de assuntos, de acordo com a andlise de contetdo: (1) Familia e cuidados do
adolescente; (2) Apoio social a familia; (3) Estresse em familias; (4) Familia e sexualidade; (5)
Percepcéo dos genitores sobre o adolescente com DI e (6) Interacdes familiares. A maioria das
publicacOes estrangeiras abordava o tema Familia e Cuidados do Adolescente com DI (40%),
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enquanto a minoria focalizou as Interagcdes Familiares (5%). Quanto as publicagdes nacionais, 0
tema mais frequente foram as InteracGes Familiares (50%), sendo Familia e Cuidados do
Adolescente (25%) e a Percepcao dos Genitores sobre o Adolescente com DI (25%) os outros
dois assuntos investigados.

Dessa forma, € possivel concluir que as publica¢fes envolvendo familias de pessoas com
deficiéncia intelectual ainda sdo escassas, sobretudo no Brasil, especialmente com adolescentes.
Apenas 13,5% do total de publicacdes encontradas abordavam a fase da adolescéncia. No geral,
notou-se um predominio de artigos de pesquisa, de trabalhos relacionados ao tema Familia e
cuidados do adolescente com DI, de amostras com mais de 100 participantes e de questionarios,
enquanto técnica mais utilizada. Portanto, € necessario avancgar ainda muito nessa area, sendo
evidente a necessidade de mais trabalhos envolvendo familias de adolescentes com deficiéncia
intelectual.

Sabe-se que a presenca de uma pessoa com deficiéncia intelectual causa forte impacto na
familia podendo acarretar um aumento do estresse de seus membros, sobretudo dos genitores
devido as dificuldades encontradas em relacdo as demandas do filho com deficiéncia. Dessa
maneira, o topico a seguir ira discorrer sobre o estresse percebido pelos genitores de pessoas com

deficiéncia intelectual.

O Estresse Percebido pelos Pais e Mées de Pessoas com Deficiéncia Intelectual

Lipp (1984) e Lipp e Malagris (1998) definem o estresse como uma reacdo do organismo
causada por alteracGes psicofisioldgicas que ocorrem quando o individuo é confrontado por
situagdes que impliquem em irritacdo, medo, excitabilidade, confuséo, ou excesso de felicidade,
englobando componentes psicoldgicos e fisicos. Cabe destacar que o estresse é considerado um
processo. Segundo Lipp e Malagris (2001), ndo se trata de uma reacdo Unica, mas da instalacdo
de um longo processo bioquimico, com uma manifestacdo universal representada pelo
aparecimento de taquicardia, sudorese, tensdo muscular, boca seca, e sensagédo de alerta, que tem
inicio quando a pessoa é sujeita a uma fonte de tensao.

A literatura na area de deficiéncia e familia aponta para o fato da influéncia da deficiéncia
de qualquer membro nas relacGes familiares ser um acontecimento que altera essas relagdes, bem
como a dinamica e o funcionamento do grupo (Bailey, 2007; Bastos & Deslandes, 2008;
Cerqueira-Silva, 2011; Davis & Gavidia-Payne, 2009; Fiamenghi Jr. & Messa, 2007; Glidden,
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Billings & Jobe, 2006; Goes, 2006; Henn, Piccinini & Garcias, 2008; Pereira-Silva & Dessen,
2002). Henn et al (2008) destacam maior presenca de estresse nos genitores de criangas com SD e
maiores dificuldades de adaptacdo a crianca. Porém, Henn et al afirmam que parte da literatura
faz referéncia a efeitos positivos, como boa aceitacdo e adaptacdo dos genitores a crianca,
interacdes sincronicas entre eles e seus filhos com SD e a percep¢do de um ambiente familiar
saudavel e harmonico.

No geral, a literatura tem apontado que os genitores em familias de pessoas com
deficiéncia intelectual apresentam niveis de estresse mais elevados que os genitores em familias
de pessoas sem deficiéncia, sendo a mae a mais atingida (Da Silva, 2007; Dyson, 1997; Hastings,
Daley, & Burns, 2006; Henn et al, 2008; Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997; Most et al, 2006;
Pereira-Silva & Dessen, 2006; Sanders & Morgan,1997; Shapiro, Blacher & Lopez, 1998).

A literatura € mais conclusiva no tocante ao estresse parental em familias com criangas do
que em familias com adolescentes com DI (Bailey, 2007; Da Silva, 2007; Gerstein, Crnic,
Blacher & Baker, 2009; Henn et al, 2008). Os estudos indicam que, durante o periodo da
infancia, os genitores sdo acometidos pelo estresse, no entanto apresentam caracteristicas
importantes para o enfrentamento do mesmo, o que o0s coloca em uma posicdo de
empoderamento, isto é, acesso a conhecimentos, habilidades e recursos capazes de promover a
aquisicdo de controle positivo de suas vidas e melhorando a qualidade de seus estilos de vida (Da
Silva, 2007). No estudo de Da Silva (2007) a maioria dos genitores apresentou auto-estima
elevada e possuia rede de apoio composta pela familia, amigos e profissionais. Gerstein, Crnic,
Blacher e Baker (2009) ressaltam que, ao longo do tempo, o0 estresse materno tende a aumentar,
enquanto o paterno permanece estavel. Esses dados ndo se assemelham aos resultados
encontrados por Da Silva (2007), em que 0 estresse materno e paterno apresenta relagéo positiva,
ou seja, quanto maior o estresse do pai, maior o da mae. Pereira-Silva e Dessen (2006)
concluiram que o estresse parental depende, em parte, de como 0s genitores percebem a si
proprios em seus papéis maternos e paternos, havendo diferencas no estresse parental em familias
com e sem criangas com SD, 0 que sugere mais investigacdo no contexto brasileiro.

No estudo de Sanders e Morgan (1997), o estresse parental em familias com criangcas com
DI estava associado a problemas de ajustamento, pessimismo em relacdo ao futuro da crianga,
principalmente na fase adulta. Henn et al (2008) apontam que o estresse pode estar associado aos
cuidados a longo prazo com os filhos. Além disso, os genitores de criancas com SD podem
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apresentar maiores dificuldades financeiras, obstaculos no planejamento familiar, mas
demonstram uma visdo positiva quanto a personalidade de suas criangas e uma boa adaptacéo aos
cuidados por elas demandados.

Em relacdo a populacdo adulta, Hill e Rose (2009) entrevistaram 44 maes de adultos com
deficiéncia intelectual para investigar a influéncia de variaveis cognitivas, como autoestima e
autocontrole no estresse parental. Foram encontrados resultados que apontam a associagdo entre
alto nivel de suporte social e baixo nivel de estresse, além de relacGes entre alta satisfacdo e baixo
indice de estresse; e maior autocontrole e menor estresse. Ndo houve, porém, relacdo significativa
entre senso de eficacia parental e estresse parental. Os autores destacam a falta de atencdo dada
aos genitores de adultos com deficiéncia intelectual, a necessidade de pesquisas futuras
focalizarem os pais e 0 impacto de suas percepg¢des positivas.

Bayley (2007) ressalta a necessidade de inclusdo de outros membros da familia nos
planejamentos de pesquisa, tais como o pai e os irmados (Henn et al, 2008; Cerqueira-Silva, 2011;
Da Silva, 2007; Pereira-Silva & Dessen, 2006), apesar de se verificar aumento desse tipo de
estudo. A presenca de um membro com deficiéncia intelectual tem implicacbes para todos os
outros membros do grupo, podendo aumentar os niveis de estresse na familia, bem como alterar
as relagdes familiares. Cabe ressaltar, portanto, que € necessario realizar pesquisas que envolvam
também outros membros do sistema familiar, como os pais, ja que homens e mulheres reagem de
maneiras diferentes ao estresse (Gray, 1996), além dos niveis de estresse paterno e materno estar
associado a fatores diferentes relacionados aos filhos (Keller & Honig, 2004). O bem-estar
familiar pode ser preservado dependendo da maneira como 0s membros lidam com o estresse, ou
seja, dependendo de suas estratégias de enfrentamento. Assim, no topico seguinte, sdo discutidas
questBes relevantes sobre as estratégias de enfrentamento e os estudos envolvendo genitores de

pessoas com DI.

Estratégias de Enfrentamento Utilizadas pelas Familias com Filhos com Deficiéncia
Intelectual

Zakir (2003) afirma que as situagdes estressoras podem evocar uma série de respostas que
sdo classificadas em dois tipos: o estresse, propriamente, e as estratégias de enfrentamento ou
coping. Essas estratégias, para Savoia (1999), sdo desenvolvidas pelo individuo com o objetivo
de dominar as situacOes estressoras ou se adaptar a elas. Segundo Cerqueira (2000), as estratégias
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de enfrentamento aplicam-se aos acontecimentos que se sucedem ao longo da vida das pessoas
referentes a perdas, dificuldades, fatos inesperados e tragédias. Lazarus e Folkmam (1984)
afirmam que qualquer empenho do individuo para lidar com um estressor, independentemente do
sucesso ou do fracasso obtido, é considerado uma resposta de enfrentamento. Eles destacam duas
funcbes do enfrentamento: modificar a relacdo entre a pessoa e 0 ambiente, controlando ou
alternando o problema (enfrentamento centrado no problema), ou adequar a resposta emocional
ao problema (enfrentamento centrado na emocdo). O enfrentamento centrado no problema se
aplica as situacbes mutéaveis e o enfrentamento centrado na emocdo se aplica as situagdes
imutaveis.

Os mecanismos de enfrentamento se instalam ao longo do desenvolvimento humano e
dependem das respostas do individuo as varidveis da situacdo (Antoniazzi, Dell’Aglio &
Bandeira, 1998; Zakir, 2003). Assim, a probabilidade de emissdo da resposta do enfrentamento
depende de todo um contexto que inclui o resultado do enfrentamento no passado, o efeito
produzido em situacdes geradoras de estresse anteriores.

Cabe ressaltar que o género influencia na escolha da estratégia de enfrentamento utilizada.
Homens e mulheres tendem a fazer escolhas distintas em funcdo, em parte, da maneira como
descrevem as consequéncias do préprio comportamento. Individuos do sexo masculino
reconhecem melhor as relacdes de contingéncias e apontam mais precisamente as consequéncias
de seu comportamento. Ja as pessoas do sexo feminino tendem a responder as situacbes como
imutaveis. Assim, o enfrentamento centrado no problema é mais frequente em homens, enquanto
o0 enfrentamento centrado na emog&o predomina nas mulheres (Zakir, 2003).

Sdo variadas as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos genitores de pessoas com
DI. No estudo de Barbosa e Oliveira (2008) com 11 pais (10 maes e um pai) de pessoas com
necessidades especiais (deficiéncia intelectual, sindrome de Down, microcefalia, autismo), a
estratégia de enfrentamento mais utilizada foi a resolugdo de problemas, enquanto a menos
utilizada foi o afastamento, independente do nivel de estresse percebido pelos genitores.
Resultado semelhante foi encontrado por Glidden et al (2006) em uma investigacdo com pais e
mées bioldgicos e adotivos de criancas com atraso no desenvolvimento. A resolucdo de
problemas foi a estratégia mais frequentemente utilizada, enquanto a menos utilizada foi

fuga/esquiva.
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Glat e Duque (2003) relataram que a religido ou a espiritualidade foram apontadas como
estratégias de enfrentamento utilizadas por pais de pessoas com necessidades especiais. Outra
estratégia destacada foi a valorizacdo de aspectos positivos do filho ao invés dos pontos
negativos, chegando a quase neutralizar a condi¢do de ‘deficiente’. Glat e Duque (2003) afirmam,
inclusive, que focalizar as potencialidades e ndo as dificuldades é uma atitude saudavel que deve
ser incentivada. Uma estratégia de enfrentamento que merece destaque é o apoio social, que ser
discutido a seguir.

Considera-se fundamental a utilizacdo de estratégias de enfrentamento para o bem-estar
da familia. Nesse sentido, destaca-se a importancia do papel dos profissionais de salde,
sobretudo dos psicélogos, para propiciar aos genitores a desenvolver estratégias de enfrentamento
adequadas (Barbosa & Oliveira, 2008), pois como ressaltam Fiamenghi Jr. e Messa (2007), a
situacdo dessas familias € permeada de sentimentos ambiguos e os recursos de enfrentamento por
elas adotados irdo determinar o significado da experiéncia e de todas as vivéncias dos familiares.
Felizardo (2010) afirma que os impactos negativos experimentados pelas familias de criangas
com deficiéncia podem levar o0s genitores a adotarem estratégias de enfrentamento mal
adaptativas, incluindo sentimentos de culpa, hostilidade, agressao e evitacdo. No que se refere as
familias com filhos adolescentes, destaca-se a escassez de estudos sobre estratégias de
enfrentamento utilizadas por genitores, sobretudo aqueles com SD. Sendo esse um tema de
relevancia, por se tratar de uma fase do curso de vida que provoca mudangas na familia e altera a
autopercepcao dos genitores, levando-0s a preocupar com a aparéncia, com o futuro e com suas
posicBes (Cerverny, 1997) destaca-se a necessidade de mais investigacdes sobre esse assunto.

Savoia, Santana e Mejias (1996) destacam as seguintes estratégias de enfrentamento:
confronto; afastamento; autocontrole; apoio social; aceitagdo de responsabilidade; fuga-esquiva;
resolucdo de problemas e reavaliacdo positiva. Dentre tais estratégias, o apoio social parece
favorecer a adaptacdo da familia, que necessita ser atendida com recursos e profissionais
adequados. Além disso, nos ultimos anos, percebe-se uma preocupacao cada vez maior com a
forma pela qual os profissionais de satde devem relacionar-se com os familiares de criangas com
deficiéncias (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007). Assim, o topico seguinte ira enfatizar o apoio social

e suas implicag¢fes na dindmica e no funcionamento familiar de adolescentes com DI.
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O Apoio Social e suas ImplicacGes para a Dindmica e Funcionamento da Familia de
Adolescentes com Deficiéncia Intelectual

Flynt, Wood e Scott (1992) destacam o apoio social enquanto variavel que pode atuar
no processo de adaptacdo da familia de uma crianca com deficiéncia por possuir um grande
impacto no ajustamento familiar. Para Colnago (2000), é a partir do apoio recebido que a familia
pode restabelecer suas condigdes emocionais e reunir forcas para cuidar, educar e prestar 0s
atendimentos necessarios ao desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

Em um estudo qualitativo, Barbosa, Pettengil, Farias e Lemes (2009) entrevistaram seis
mées de criangas com DI atendidas em uma instituicdo de reabilitacdo com o objetivo de
compreender como essas maes identificam e acessam as fontes de apoio social. Nas narrativas
das mdes, a familia ampliada e os amigos apareceram como importantes fontes de suporte: (1)
informacdo (informacgdes sobre o que acontece com o filho e sobre cuidados); (2) materiais
(recursos materiais, estruturais e financeiros) e (3) de avaliacdo (afirmacdes positivas recebidas
pela equipe especializada). De acordo com esse resultado, ndo ha como negar a necessidade de
implementacdo de programas de apoio apropriados para potencializar as capacidades da familia
enquanto grupo.

Matsukura et al (2007) pesquisaram 0 apoio social e o estresse em mdes de criangas com
necessidades especiais (deficiéncia fisica, deficiéncia intelectual e distdrbios de aprendizagem
e/ou comportamento), demonstrando que essas familias possuem um menor nimero de pessoas
suportivas. Foi encontrada uma relacdo negativa entre estresse e apoio social, pois quanto maior o
nivel de estresse, menor o numero de pessoas suportivas na rede social dessas mées. Esse dado
aponta para a necessidade de implementacdo de programas dirigidos as familias, conforme
enfatizados pela literatura (Barbosa & Oliveira, 2008; Cerqueira-Silva, 2011; Dessen & Pereira-
Silva, 2004; Pereira-Silva & Dessen, 2005).

Douma, Dekker e Koot (2006) concluiram que a maioria dos genitores necessita de algum
tipo de apoio social, principalmente aqueles cujos filhos apresentam problemas emocionais e
comportamentais associados a deficiéncia intelectual. Os resultados mostram a necessidade de
apoio social para pais e mdes de jovens com DI devido a tendéncia a vivenciar altos niveis de
estresse parental. Aqueles genitores que demonstraram maior necessidade de apoio o recebiam

com maior frequéncia do que aqueles que demonstraram menos necessidade.



37

Da mesma forma, Bastos e Deslandes (2008) destacaram, ao analisar narrativas de maes
de adolescentes com DI, a importancia do apoio social enquanto fator que potencializa as
condicdes da familia, especialmente do ponto de vista afetivo e econdmico. A analise das
narrativas demonstrou o impacto do diagnostico do filho, envolvendo desde a falta de
compreensdo até a redefinicdo da identidade do filho, bem como a busca de artificios de
adaptacao e as dificuldades enfrentadas no suporte da rede publica.

As dificuldades encontradas por mdes em relacdo ao apoio social foram destacadas por
Wodehouse e McGill (2009). Foram entrevistadas 13 mées de pessoas com DI e problemas de
comportamento com idades entre sete e 17 anos. No geral, os problemas relatados pelas maes
foram: dificuldades no acesso aos servicos de atendimento, obstaculos na obtencdo de
informacBes relevantes, distanciamento na relacdo com os profissionais. Com relacdo aos
problemas dos filhos, as maes apontaram como dificuldades: sugestfes ineficazes de estratégias;
exclusdo dos filhos dos servicos e a falta de experiéncia dos profissionais e de servicos
especializados. Wodehouse e McGill (2009) sugeriram maior acesso a servigos de prevencéo,
maior difusdo de técnicas de administracdo de comportamento efetivas e melhora na relagédo entre
familias e profissionais.

Aprofundar o conhecimento sobre o funcionamento de familias de adolescentes com DI,
especialmente com SD, constitui um caminho promissor para a compreensdo do desenvolvimento
desses ao longo do ciclo de vida, focalizando sobre as tarefas desenvolvimentais a que estas
familias tém a cumprir nessa etapa. Entretanto, é necessario envidar esforcos no sentido de
planejar estudos que incluam os adolescentes, seus genitores e irmdos nos planejamentos de
pesquisa.

Assim, destaca-se a importancia de investigar o estresse em pais e maes de pessoas com

DI, bem como suas estratégias de enfrentamento e o0 apoio social recebido.
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

O presente estudo teve como objetivo caracterizar familias de adolescentes com SD

quanto aos niveis de estresse, estratégias de enfrentamento e apoio social de acordo com o

Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner.

Objetivos Especificos

Verificar o indice de estresse em pais e maes de adolescentes com sindrome de
Down.

Descrever os estilos de enfrentamento dos genitores de adolescentes com sindrome
de Down.

Identificar a rede de suporte social familiar e n&o-familiar percebida pelos
genitores e a satisfacdo com a mesma.

Realizar comparacgdes entre pais e maes no que se refere as dimensdes de estresse,
estratégias de enfrentamento e da satisfacdo dos genitores com a rede social de
apoio.

Descrever as habilidades de vida diaria desenvolvidas pelas adolescentes.
Descrever sentimentos e reacdes dos genitores e dos irmdos em relacdo as
adolescentes, tanto atualmente quanto na época do diagnostico.

Descrever a visdo das adolescentes em relacdo as suas preferéncias, dificuldades,

amizade, namoro, trabalho e expectativas quanto ao futuro.
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METODOLOGIA

Este capitulo descreve o referencial tedrico adotado: o modelo Bioecoldgico de
Bronfenbrenner (Bronfenbrenner, 1997, 1999) e o método utilizado. A primeira secdo trata dos
componentes do Modelo Bioecoldgico, também denominado modelo PPCT(Processo, Pessoa,
Contexto e Tempo), e a segunda se¢do descreve os participantes e os procedimentos empregados

para a coleta e a analise dos dados.

A Abordagem Bioecologica de Bronfenbrenner como Referencial para a Pesquisa com
Familias

Historicamente, foi a partir da década de 1970, com os trabalhos de Bronfenbrenner, a
implementacdo de pesquisas empiricas buscando a compreensdo do individuo no contexto da
familia de fato comecou a surgir (Dessen & Silva Neto, 2000). Urie Bronfenbrenner (1999)
desenvolveu a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, que pressupbe o
desenvolvimento ocorrido por meio de processos mais complexos de interacdes reciprocas e
ativas, desenvolvendo o organismo humano biopsicoldgico e as pessoas, objetos e simbolos no
meio ambiente imediato. O desenvolvimento, entdo, é compreendido como um fendmeno
complexo que se da através da interacdo de quatro nicleos principais: 0S processos proximais que
sdo entendidos como interacfes que promovem o desenvolvimento de ambos os participantes da
interacdo, podendo ter efeitos positivos ou negativos; as caracteristicas pessoais, a pessoa €
entendida como produtora e produto do desenvolvimento, que apresenta caracteristicas atuantes;
0 contexto e o tempo. Este modelo ficou conhecido como PPCT .

O processo, segundo Bronfenbrenner (1999), torna-se progressivamente mais
complexo, ocorrendo interacBes reciprocas entre a pessoa e 0 seu ambiente imediato. Segundo
Bronfenbrenner e Morris (1998), “o poder de tais processos para influenciar o desenvolvimento
varia substancialmente como uma funcéo das caracteristicas da Pessoa em desenvolvimento, dos
Contextos imediatos e remotos e de periodos de Tempo em que 0s processos proximais ocorrem”
(p. 994). A énfase no processo se estabelece mais acentuadamente quando ha referéncia ao
potencial genético associado ao potencial ambiental. A natureza bidirecional é expressa no
processo proximal descrevendo formas peculiares de interacdo entre a pessoa e 0 seu ambiente

fisico, psicoldgico ou social. Bronfenbrenner (Polonia et al, 2005) da énfase a pessoa como um
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dos elementos constituintes do seu modelo, ressaltando suas caracteristicas biopsicolégicas e
aquelas construidas na sua interacdo com o ambiente. Nessa perspectiva, € importante ressaltar as
caracteristicas das participantes deste estudo, as quais ja foram descritas em capitulos anteriores,
e sdo suficientes para se compreender as peculiaridades da interacéo entre elas e seus ambientes
de desenvolvimento.

O contexto, para 0 autor, deve ser analisado em quatro niveis: o microssistema, onde a
crianca vive e interage com seu meio imediato, sendo esse 0 espago em que operam 0S pProcessos
proximais. O microssistema investigado no presente estudo foi a familia, na qual ocorrem
relagOes diretas entre seus membros, especificamente entre os genitores e a adolescente com SD.
O outro nivel é o mesossistema, o qual é entendido como sendo as inter-relagdes entre
microssistemas, como por exemplo: a relacdo entre a familia e o centro especializado ou entre a
familia e a escola. O terceiro nivel é o exossistema, que diz respeito as influéncias de
microssistemas dos quais a pessoa em desenvolvimento ndo participa, mas sofre influéncia, como
por exemplo: familia e local de trabalho dos pais. E, finalmente, 0 macrossistema, que se referem
aos modelos institucionais de cultura, tais como: economia, leis, politicas publicas, religido e
costumes, 0s quais estabelecem padrées de relacdo e comportamentos que influenciam o micro, o
meso e 0 exossistema. Investigar a complexidade de relages existentes entre esses niveis é um
desafio ao pesquisador.

Pereira-Silva e Dessen (2001) ressaltam que o ambiente da crianca, a0 nascer, € muito
restrito e se limita apenas a sua casa e é dependente de alguma pessoa que possa mediar uma
interatividade entre elas. Gradualmente, a crianca comeca a estabelecer relacdes com outros
ambientes, ampliando o seu contato com as pessoas. Portanto, o ambiente de casa muda em
funcdo das novas exigéncias requeridas pela crianca. Ao mesmo tempo, novos ambientes passam
a surgir como possiveis propiciadores de seu desenvolvimento, como por exemplo: a creche, a
escola, 0 parque, a vizinhanca, dentre outros. No caso de adolescentes com SD, o ambiente do
centro especializado é um contexto de desenvolvimento de extrema importancia.

De acordo com o0 modelo bioecologico de Bronfenbrenner (1996, 1999), os processos que
operam em diferentes ambientes ndo sdo independentes uns dos outros e o desenvolvimento da
crianga é influenciado pelos fatos que acontecem em determinados ambientes, tanto nos quais ela
passa 0 seu tempo (microssistema), como em ambientes nos quais seus pais interagem, como por

exemplo: o ambiente de trabalho, onde ela possui acesso limitado e raramente estando presente
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(exossistema). Neste ultimo caso, o efeito sobre 0 modo de vida das familias e sobre o
desenvolvimento infantil é indireto. Outros locais, além do trabalho dos pais, podem constituir
uma fonte de influéncia, tais como o circulo de amigos da familia e a rede social de apoio, a qual
sera abordada na presente pesquisa.

Além disso, existe outro elemento na teoria bioecoldgica que é o cronossistema, esse
abrange as mudangas relacionadas ao tempo no individuo e no ambiente em que vive. Essas
mudancas na vida individual e familiar sdo divididas em: microtempo (episodios de processo
proximal); mesotempo (periodicidade dos episddios de processo proximal) e macrotempo
(transgeracionalidade e mudancas na sociedade).

Percebe-se que a teoria Bioecoldgica permite a compreensdo do desenvolvimento humano
CcOmo um processo gque ocorre ao longo de toda a vida. Essa teoria oferece ao pesquisador uma
visdo ampla das situacdes, das pessoas e suas inter-relacdes nos diversos contextos, sendo,
portanto, um referencial tedrico aconselhavel quando se pretende uma compreensdao da

complexidade do fenémeno familia.

Método
Esta secdo descreve o método utilizado no presente estudo. Primeiramente, expdem-se a
caracterizagdo das adolescentes e de suas familias, as caracteristicas do contexto familiar e, por

fim, sdo descritos os instrumentos e procedimentos para coleta e analise de dados.

Participantes

Participaram do estudo quatro familias compostas de pais, maes e um filho com SD. Os
participantes focais (com sindrome de Down) eram do sexo feminino, com idades que variaram
de 14 anos a 20 anos, com média de 18 anos. Destaca-se que o conceito de adolescéncia adotado
corresponde ao de Palacios e Oliva (2009), que entendem a adolescéncia como uma etapa de
transicdo da infancia para a vida adulta que se estende dos 12 ou 13 anos até aproximadamente 20
anos. Com relagéo a escolaridade, uma adolescente ndo completou o ensino fundamental, outra
completou o ensino fundamental e duas ndo freqlientaram o ensino regular. As participantes
focais, adolescentes com SD, serdo identificadas com a letra A acrescida de um ndmero. A

Tabela 1 apresenta os dados da idade e escolaridade de cada uma das adolescentes.
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Tabela 1

Dados sobre Idade e Escolaridade das Adolescentes

Adolescentes Idade Escolaridade
(em anos)
Al 14 Ensino fundamental
incompleto
A2 20 Ensino fundamental
completo

A3 20 Né&o frequentou
ensino regular

A4 18 Né&o frequentou

ensino regular

Em relacdo as familias, as maes tinham 49 anos, 67 anos, 61 anos e 59 anos, com média
de 59 anos. Quanto a escolaridade, as maes possuiam ensino médio completo (n=1), graduacéo
completa (n=1) e ensino fundamental completo (n=2). Duas mé&es néo trabalhavam fora de casa e
duas eram aposentadas. No que se referem aos pais, estes tinham 56 anos, 73 anos, 78 anos e 67
anos, com média de 68,5 anos. No tocante a escolaridade, os pais possuiam ensino médio
completo (n=1), graduacdo completa (n=1), ensino fundamental completo (n=1) e um pai nédo
tinha escolaridade. Trés pais eram aposentados e um deles realizava servigos técnicos. Em
relacdo a renda familiar, essa variou de R$ 1200,00 a R$ 10000,00, com média de R$ 3600,00.
Esses dados podem ser observados na Tabela 2, por familia. As familias serdo identificadas com

a letra F, sendo o numero correspondente ao da adolescente participante.
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Tabela 2

Caracterizacdo das Familias, Segundo a Idade, Ocupacédo e Escolaridade dos Genitores e Renda

Familiar
Familias ldade Escolaridade Ocupacdo Idade Escolaridade do Ocupacdo do Renda
da da mae damée do pai pai pai familiar
mée
F1 49 Ensino Néo 56  Ensino Médio Servigos R$2000,00
Médio trabalha completo técnicos
completo fora
F2 67  Graduacdo Aposentada 73 Graduacdo Aposentado  R$10000,00
completa completa
F3 61 Ensino Aposentada 78 Sem Aposentado R$1200,00
Fundamenta escolaridade
| completo
F4 59 Ensino Né&o 67 Ensino Aposentado  R$1200,00
Fundamenta  trabalha Fundamental
| completo fora completo
Instrumentos

1- Questionério de Caracterizagdo do Sistema Familiar: Trata-se de um questionario
que investiga os dados demogréaficos dos genitores, dados de caracterizacdo do sistema familiar e
dados sobre o adolescente com deficiéncia intelectual (parte realizada em forma de entrevista,
composta por 13 questBes que deverdo ser gravadas em audio). O instrumento sera aplicado
individualmente apenas na mée. Esse instrumento tem sido utilizado em pesquisas desenvolvidas
pelo Laboratério de Desenvolvimento Familiar da Universidade de Brasilia (Dessen, 1999).

2- ISSL- Lipp: Trata-se de um inventario que visa identificar a presenca de sintomas
de estresse, 0s tipos de sintomas (somaticos ou psicoldgicos) e a fase em que se apresentam. No
total, o ISSL inclui 37 itens de natureza somaética 19 de natureza psicolégica, sendo que 0s
sintomas muitas vezes se repetem, diferindo somente em sua intensidade e seriedade (Lipp,
2000). O instrumento foi aplicado nos pais e nas mées separadamente.

3- Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus (Savoia, Santana &
Mejias, 1996): Esse instrumento é composto por 66 itens que descrevem pensamentos e acdes
que as pessoas podem utilizar para lidar com demandas internas ou externas de um determinado
evento estressante. A partir do padrdo de respostas dado pelo sujeito, & possivel compreender

quais os tipos de estratégias de enfrentamento empregadas por ele. A versdo adaptada por Savoia
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et al. (1996) ¢ do original de Folkman e Lazarus (1985). Tanto o pai quanto a mae responderam
as questdes separadamente.

4- Checklist das Atividades de Vida Diaria: Trata-se de uma lista para assinalar criada
pela prépria autora com o objetivo de identificar dificuldades e potencialidades dos filhos com
sindrome de Down, com 25 itens abrangendo cuidados pessoais, alimentacéo, tarefas domésticas,

transporte/locomocéo e outros. Apenas a mée respondeu a esse instrumento.

5- Escala de Recursos da Familia: Trata-se de uma escala constituida de 29 itens, que
medem a adequacdo de recursos que tém sido identificados como principais componentes do
suporte intra e extrafamiliar. Nessa escala, 0 genitor é solicitado a indicar o qudo cada um dos
recursos estdo adequados para atender as necessidades da familia desde o inicio até o fim de um
més. A classificacdo é indicada numa escala do tipo Likert variando de um a cinco pontos (nunca
adequado, raramente adequado, algumas vezes adequado, geralmente adequado, sempre
adequado). Para os itens que ndo se aplicam a familia, indica-se a resposta néo se aplica (NA). O
instrumento foi traduzido por Nunes (2006) do original de Leet e Dunst (1994). Os genitores
responderam a essa escala separadamente.

6- Escala de Apoio da Familia: Trata-se de um instrumento traduzido por Nunes
(2006) do original de Dunst et al. (1994). A escala € composta por 18 itens, com medidas de
autorrelato designadas a avaliar em que grau 0s recursos potenciais de apoio tém sido suportivos
as familias, em termos de cuidado e educacdo dos filhos. Tais recursos referem-se a individuos
(marido/esposa, pais, amigos, profissionais) e grupos (igreja, escola). Essa escala também foi
respondida separadamente pelos genitores. O genitor é solicitado a indicar o quao colaborador
cada individuo ou grupo tem sido para ele em termos de educacdo e cuidado com a filha nos
ultimos 6 meses. A classificagdo € indicada numa escala do tipo Likert variando de um a cinco
pontos (nunca colabora, algumas vezes colabora, geralmente colabora, colabora muito, colabora
extremamente). Se alguma das fontes de apoio indicadas ndo estiver disponivel para a familia
durante o periodo referido, a resposta deve ser ndo disponivel (ND).

7- Entrevista semi estruturada: Trata-se de um roteiro de 8 questdes abertas
direcionadas as adolescentes focais questionando suas preferéncias, dificuldades, amizade,

namoro, trabalho e expectativas quanto ao futuro.
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Procedimentos para Coleta de Dados

Inicialmente, a pesquisadora entrou em contato com quatro instituicbes publicas e
privadas de Juiz de Fora que atendem as pessoas com deficiéncia, expondo seu interesse em
realizar a pesquisa e os critérios de participacao (pais e maes casados ou morando juntos, tendo,
pelo menos, um filho com SD com idade entre 13 e 20 anos). Em duas dessas institui¢des, néo
havia genitores que atendiam aos critérios. Em outra instituicdo, uma familia atendia aos
critérios, mas o pai ndo concordou em participar. Na quarta instituicdo, quatro familias atendiam
aos critérios, mas apenas duas aceitaram participar, sendo que uma familia relatou falta de tempo
para participar do estudo e outra ndo descreveu 0s motivos da ndo aceitacdo em colaborar. Diante
da escassez de participantes, uma instituicdo na cidade de Caxambu (MG) foi contatada. Trés
familias atendiam aos critérios para inclusdo na pesquisa, sendo que uma delas ndo aceitou
participar pelo fato da mée trabalhar em outra cidade e n&o ter disponibilidade de tempo. Assim,
foram selecionadas quatro familias que atendiam aos critérios estabelecidos, isto é, compostas
por pai, mae e filhos, tendo um deles o diagndstico de sindrome de Down (SD); e concordaram
em participar. Duas familias da cidade de Juiz de Fora (F1 e F2) e duas da cidade de Caxambu
(F3 e F4). Quatro familias foram participantes desse estudo.

A instituicdo localizada na cidade de Caxambu (MG) é uma Organizacdo N&o
Governamental, que oferece atendimento pedagdgico e clinico para pessoas com 0s seguintes
tipos de deficiéncia: fisica, auditiva, intelectual e multipla. A outra instituicdo é privada,
localizada na cidade de Juiz de Fora (MG), sem fins lucrativos, criada para apoiar técnica e
financeiramente, os programas que promovem a integracdo e assisténcia integral do individuo
com deficiéncia e a formacdo de recursos humanos. Essa instituicdo conta com atendimentos de
fonoaudiologia, psicologia, fisioterapia, psicopedagogia e informatica na educacdo especial,
voltados para pessoas com o diagndstico de deficiéncia intelectual, sindrome de Down, paralisia
cerebral e transtorno invasivo do desenvolvimento.

Destaca-se que o contato com as familias s foi realizado apos a aprovacdo pelo Comité
de Etica. A pesquisadora realizou um contato telefénico com as familias que atenderam aos
critérios para a participacdo no estudo conforme descrito no item “participantes”, expondo o0s

objetivos da pesquisa e solicitando colaboracdo e participacdo na mesma. Em seguida, a
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pesquisadora agendou um encontro com as familias que aceitaram participar para a realizacdo da
coleta de dados, a qual ocorreu nas residéncias das mesmas.

Na primeira visita a residéncia da familia, a mde e o pai assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e foram administrados os seguintes instrumentos: ISSL,
Inventério de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus, Escala de Recursos da Familia e
Escala de Apoio da Familia ao pai e a mae, separadamente. A aplicacdo dos instrumentos em
cada genitor durou cerca de uma hora. Na segunda visita, apenas a mde respondeu ao
Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar e o Checklist de Atividades de Vida Diaria.
Nesse encontro, também foi realizada a entrevista com a adolescente e com a mae, sendo que as
perguntas referentes aos sentimentos e reagdes dos pais foram respondidas por eles

separadamente. Esse Ultimo encontro durou cerca de uma hora.

Analise de Dados

Entrevistas

As entrevistas foram transcritas na integra, seguindo a sequéncia do roteiro
preestabelecido, com o objetivo de identificar os aspectos relevantes em cada questdo.
Posteriormente as entrevistas foram analisadas atraves da anélise de contetdo proposta por
Bardin (1997) seguindo os passos destacados: separagdo das entrevistas transcritas em grupos
(Entrevistas com genitores e entrevistas com adolescentes); identificacdo dos temas no texto;
identificacdo dos temas relacionados entre si seguindo os critérios de exclusdo mdtua,
homogeneidade e pertinéncia, e, finalmente, a analise de categorias feita por um juiz. O Anexo
G apresenta o sistema de categorias de analise do relato verbal, com suas respectivas

definicdes.

Teste ISSL

Para analise dos resultados do teste ISSL de Lipp, seguiram-se as instrugdes contidas no
Manual do teste.

Inventario de Estratégias de Enfrentamento
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Para analise dos resultados realizou-se o célculo da média de cada estratégia para cada
genitor. De acordo com esse instrumento, quanto maior a média, maior a frequéncia de uso
daquela estratégia. Os itens estdo divididos de acordo com as estratégias de enfrentamento
utilizadas. Assim, a estratégia de confronto corresponde aos itens 6,7, 17, 28, 34, 46,
afastamento abrange os itens 12, 13, 15, 21, 41, 44, autocontrole corresponde aos itens 10, 14,
35, 43, 54, 62 e 63, suporte social s&o os itens 8, 18, 22, 31, 42, 45, aceitacdo de
responsabilidade corresponde aos itens 9, 25, 29, 51, a estratégia de fuga-esquiva esta
compreendida nos itens 11, 16, 33, 40, 47, 50, 58, 59, resolucdo de problemas abrange os itens
1, 26, 39, 48, 49, 52 e reavaliacdo positiva corresponde aos itens 20, 23, 30, 36, 38, 56, 60.

Escala de Recursos da Familia

Para andlise dos dados, calcula-se o escore total da escala somando-se os pontos de acordo
com uma escala do tipo Likert (nunca adequado=1, raramente adequado=2, algumas vezes
adequado=3, geralmente adequado=4, sempre adequado=5). As pontuacOes mais altas

indicam maior nivel de recursos da familia.

Escala de Apoio da Familia

Para analise dos dados dessa escala, procedeu-se ao calculo do escore total somando-se 0s
pontos de acordo com uma escala do tipo Likert (nunca colabora= 1, algumas vezes
colabora=2, geralmente colabora= 3, colabora muito= 4, colabora extremamente= 5). As

pontuacdes mais altas indicam maior nivel de apoio da familia.
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RESULTADOS

Nesta secdo, € apresentado os resultados contidos nos questionarios, além dos demais
instrumentos, tais como inventario, entrevistas e teste. Inicialmente, sdo apresentados o0s
resultados da entrevista com o0s genitores, especificamente a respeito das reagdes e sentimentos
no momento do diagndstico da filha. Posteriormente, sdo descritas as caracteristicas das familias
e, em seguida, os resultados que abrangem o0s genitores, tais como indices de estresse, as
estratégias de enfrentamento mais frequentemente utilizadas e a satisfacdo com o apoio social
recebido pelos genitores. Finalmente, sdo demonstrados os resultados referentes as habilidades
das participantes focais em atividades de vida diaria, bem como a anélise da entrevista realizada
com as mesmas.

Em relacdo ao que os genitores relataram sobre 0 momento do diagnostico, todas as méaes
afirmaram que tiveram a confirmacédo do diagndstico de SD da filha logo ap6s 0 nascimento. As
reagdes diante da confirmacdo do diagndstico foram: Choro (mée - F2), Auséncia de Reagdo (pai
— F1 e F4; mée - F1) e Aceitacdo (pai - F2; mde - F3 e F4). Apenas um pai (F3) nédo relatou
explicitamente sua reacdo diante do diagndstico de SD.

A respeito dos sentimentos vivenciados diante do diagndstico, a maioria dos genitores
(n=6; pai — F1, F3, F4; mée — F1, F2, F3) relatou Tristeza, seguidos por Nervosismo (n=1; mae =-
F4) e Felicidade (n=1; pai — F2). Quanto aos sentimentos atuais dos genitores em relacdo a filha
com SD, foram relatados os seguintes: Inseguranca (mae - F3, F2), Carinho (mée - F4; pai - F4) e
Felicidade (pai - F2, F1). Dois genitores (mde - F1; pai - F3) ndo relataram 0 que sentem
atualmente. Em relacdo a reacdo dos irmaos diante do diagndstico, em duas familias (F1 e F3) os
irmdos ndo manifestaram nenhum comportamento e nas outras duas familias (F2 e F4) os irmdos
aceitaram o diagndstico, segundo relatos das maes. Os sentimentos atuais relatados em relacao a
irma com SD foram amor (F1, F2 e F3) e atencdo (F4). Diante da confirmacdo do diagndstico,
todas as maes relataram ter procurado ajuda profissional, sendo que em F1, F3 e F4 a mée tomou
a iniciativa de procurar tal ajuda sozinha e em F2, a iniciativa foi do casal.

Quanto ao conhecimento sobre a SD, trés maes (F1, F3 e F4) expressaram relatos de
conhecimento genérico a respeito da sindrome de Down e apenas uma mae (F2) relatou ter

conhecimento cientifico.
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Em relagdo aos atendimentos e atividades frequentados pelas adolescentes, se destacaram
0s seguintes: fonoaudiologia (A1, A2), psicologia e psicopedagogia (Al), terapia ocupacional
(A2), atividades do centro de atendimento especializado (A2, A3 e A4).

Quanto a caracterizacao das familias, foram considerados os membros familiares (ou néo)
responsaveis pelas tarefas domesticas, o tipo e frequéncia das atividades sociais da familia, os
responsaveis por supervisionar/acompanhar as tarefas com a filha adolescente com SD, bem
como a composicdo da rede social de apoio.

Em relacdo as atividades domesticas, todas as mées eram responsaveis por limpar a casa e
lavar/ passar roupas. Trés mées (F2, F3 e F4) e um pai (F1) eram responsaveis por cozinhar. Uma
mde (F3) e dois pais (F1 e F4) eram responsaveis por comprar comida, sendo que em uma familia
(F2), tal responsabilidade era compartilhada por ambos os genitores. Finalmente, em apenas uma
familia (F2) havia empregada e a mde era a responsavel por orientar suas atividades. Os

resultados podem ser observados na Tabela 3.

Tabela 3

Responsaveis por Realizar as Tarefas Domésticas, Segundo cada Familia

Tarefas F1 F2 F3 F4
domésticas
[3+] [3+] [3+] [3+]
g g g g
(@) {@)] {@)] (@))
e £ o £ o £ o 2
(5] W Ql o W@ Q| o W O] o T O
uT - AT - T —_— AT -
S FEESEFEES FEESEEGE
Limpar a X - - - |X - - - |X - - - |IX - - -
casa
Cozinhar - X - - | X - - - |IX - - - |IX - - -
Lavar/ passar | X - - - |[X - - - |X - - - |[X - - -
roupa
Comprar - X - - | X X - - |X - - - - X - -
comida
Orientar a - D e e .
empregada
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Em relacdo a frequéncia as atividades sociais, identifica-se variedade nos relatos. De modo
geral, as familias ndo realizam grupos de estudo e de assisténcia a comunidade (F2, F3 e F4) e
apenas F1 frequenta esse tipo de atividade uma vez por semana. As missas/cultos também néo
sdo atividades realizadas com grande frequéncia, F1 e F3 frequentam uma vez por semana e F2 e
F4 menos de uma vez por més. Quanto as festas religiosas, F4 nunca frequenta, F1 e F2
frequentam menos de uma vez por més e F3 uma vez por semana. Em relagdo as visitas
familiares/amigos, F4 nunca realiza e F1, F2 e F3 realizam menos de uma vez por més. As
comemoracdes sdao mais frequentes para F1, F2 e F3. Quanto aos encontros em locais
publicos/alimentacdo, houve diversidade quanto a frequéncia a tais eventos. Em relacéo as festas
tipicas, F4 nunca frequenta e F1, F2 e F3 as frequentam menos de uma vez por més. A frequéncia
ao cinema e teatro ndo € alta, F1 e F4 nunca vao a estes ambientes, F2 e F3 frequentam menos de
uma vez por més e de uma a trés vezes ao més, respectivamente. Os centros culturais ndo sao
visitados por F3 e F4, sendo que F1 e F2 visitam menos de uma vez ao més e de uma a trés vezes
ao més, respectivamente. No geral, F4 é a familia que relatou menor frequéncia aos eventos
sociais, participando apenas de missas/cultos menos de uma vez por més. A Tabela 4 apresenta

essas atividades e suas frequéncias por familia.
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Tabela 4
Frequéncia aos Eventos Sociais, por Familia

Familias Grupos de Missas/ Eventos Visitas Comemoragdes| Encontros Festas Cinema, Visitas a
estudo/ cultos em | sociais/ em geral em locais tipicas teatro centros
assisténciaa | geral festas publicos/ culturais
comunidade alimentacéo
1 2 345/123451234512345/12 3 45(12345/1234512 3451231435

F1 X X X X X X X X X

F2 X X X X X X X X X

F3 X X X X X X X X

F4 X X X X X X X X

1=nunca; 2= menos de uma vez por més; 3= 1 a 3 vezes ao més; 4= 1 vez por semana; 5= diariamente
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Quanto as tarefas relacionadas as filhas, todas as mées eram as principais
responsaveis por: supervisionar o banho, a alimentacéo e levar a filha para a escola. Essa
ultima atividade, em duas familias, era compartilhada com o pai (F2 e F3). Colocar a filha
para dormir era realizado pela mée (F2, F3 e F4) e pelo pai (F1). No que tange a atividade
de contar historias, a mée (F2), o pai (F4) e a tia (F3) a realizavam com frequéncia. Em F1
tal atividade ndo é realizada. Verifica-se que as mées eram as responsaveis pela maioria das

atividades desenvolvidas, conforme a Tabela 5.

Tabela 5
Responsaveis por Acompanhar/Supervisionar as Tarefas Desenvolvidas com a Filha,

Segundo cada Familia

Tarefas com a F1 F2 F3 F4
filha
b} z% (<)) 18 D 18 [¢}} 18
uT — 4o wT — 4+ 23] — foo] 05+ — ]
s F E&S8|ls  EE8s & Egls & EE
Alimentacao/ X - - - X - - - X - - - X - - -
banho
Levar a escola X - - - X X - - X X - - X - - -
Ler/ contar - - - - X - e e e e e X e X e
historias
Levar as X - - - X X X X - - - X - - -
atividades de
lazer
Colocar para - X - - X - - - X - - - X - - -
dormir

A rede social ndo familiar era composta por amigos (F1), amigos e empregada (F2),
amigos e vizinhos (F3) e vizinho (F4). A rede institucional consistia em escola e centro
especializado (F1) e apenas centro especializado (F2, F3, F4). A rede profissional era
composta por médico, professor, fonoaudi6logo, psicologo e psicopedagogo (F1), médico e
fonoaudidlogo (F2), médico, professor e cuidador (F3), médico e professor (F4). A Tabela

6 apresenta o detalhamento da composicéao da rede social das familias.
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Tabela 6

Composicéo da Rede Social das Familias

Familias Rede Rede nédo Rede Rede profissional
familiar familiar institucional

o o

o (@) (@]

. g S S
8 =] o (=) (=}
38 g8 Els 28|82 85 § E
2 & £E|/E £ B8 §2/2 8 § 3 2 3
w = | < w > |uw ow| =2 a L a a O
FIl X X X X X X X X X X X __
F2] X X X X X X X _ X o
F3] X X X X . X x x _ X
F4] X X X X . X X L

Quanto aos sintomas de estresse dos genitores, todos 0s pais ndo apresentaram 0s
sintomas caracteristicos deste estado. Ja as mdes, foram as mais acometidas pelo estresse,
apresentando sintomas fisicos (F), psicoldgicos (P) e fisico-psicoldgicos (F/P). A Tabela 7
apresenta a fase e o0 tipo de estresse percebido pelas mées, segundo cada familia. Verifica-

se que nenhuma mae encontra-se na fase de Alerta.

Tabela 7
Fases e Sintomas do Estresse, Segundo as Maes.

Mae Resisténcia Quase-exaustdo Exaustéo
F P FIP | F P FIP | F P F/P
F1 | - - - |- - X | - - -
F2 | - X - - - - |- - -
F3 | - - X | - - - - - -
F4 | - - - - - - |- - X
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Em relacdo as estratégias de enfrentamento utilizadas, no geral, a estratégia de
enfrentamento mais utilizada pelas mées e pelos pais parece ser fuga-esquiva (X= 3,5 —
mdes; X= 0,54 - pais), enquanto a menos utilizada pelas mées, aparentemente, é aceitacao
da responsabilidade (X= 0,75) e pelos pais é confronto (X= 0,54). A Figura 1 mostra as

médias dos tipos de estratégias utilizados pelos pais e mées das adolescentes.
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Figura 1: Médias das estratégias de enfrentamento utilizadas por pais e mées.

Especificamente, os resultados indicam que a méde na familia 1 tende a utilizar a
estratégia fuga-esquiva em maior quantidade, enquanto o pai parece utilizar mais a
estratégia de autocontrole. As estratégias menos utilizadas por essa mée sdo afastamento e
reavaliagcdo positiva, e 0 pai utiliza a estratégia confronto em menor quantidade. Na familia
2, a made utiliza mais a estratégia suporte social e o pai utiliza mais a resolugdo de
problemas e autocontrole, ja as estratégias menos utilizadas sdo aceitacdo da
responsabilidade (m&e) e confronto (pai). A mée e o pai na familia 3 fazem uso da

estratégia fuga-esquiva em maior quantidade. Essa mdae utiliza o suporte social e
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reavaliacdo positiva em menor quantidade, enquanto o pai utiliza menos a reavaliacdo
positiva. A mée na familia 4 utiliza mais a estratégia fuga-esquiva, enquanto o pai utiliza
mais a resolucdo de problemas. As estratégias menos utilizadas por ambos sdo aceitacao

da responsabilidade. A Tabela 8 mostra esses resultados.

Tabela 8

Médias das Estratégias de Enfrentamento Utilizadas pelos Genitores, Segundo cada Familia

Estratégias Mée Pai

F1 F2 F3 F4 F1 F2 F3 F4
Confronto 183 08 083 0,83 0,5 016 066 0,83
Afastamento 1 057 085 1,28 1,28 1,14 1 0,85
Autocontrole 2 1,8 1,4 1,6 3 3,4 0,8 1
Suporte social 1,83 2,16 0,66 2,5 1 1,5 1,5 1,33
Aceitacdo de 1,28 042 085 057 1 0,71 085 042
responsabilidade
Fuga- esquiva 6 1 4 3 1 2,5 4 1,5
Resolucéo de 1,75 1 2 2,25 1,75 3,75 1,25 1,75
problemas
Reavaliagdo 1 055 066 122 1 211 022 0,66
positiva

Para verificar a adequacdo do apoio social recebido pelos genitores, foram utilizadas
a Escala de Recursos da Familia e a Escala de Apoio da Familia. Considerando a
quantidade de participantes e o fato das escalas ndo possuirem padronizacdo para a
populacdo brasileira, esses resultados devem ser analisados com cautela. Quanto maior é a
pontuacdo, mais adequados sdo os recursos disponiveis a familia. Ja a segunda escala
refere-se ao apoio recebido pela familia. De forma geral, F2 considera 0s recursos
disponiveis mais adequados para atender as necessidades da familia, enquanto F1 considera

0s recursos menos adequados. Os resultados estdo detalhados na Tabela 9.
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Tabela 9
Escore do Nivel de Adequacgdo dos Recursos das Familias
Genitores F1 F2 F3 F4
Mae 72 137 97 84
Pai 108 126 122 102

Especificamente, na familia F1 o pai ndo considera adequado apenas a assisténcia
publica e as férias/viagem de férias. JA& a méde ndo considera adequados o0s itens
relacionados a dinheiro e aqueles relativos ao tempo gasto com a familia e consigo mesma.
Quanto aos recursos considerados adequados, ambos os genitores identificaram os itens
relacionados a moradia e a alimentacdo. Aparentemente, o pai, nessa familia, considera os
recursos disponiveis mais adequados do que a mde. Quanto a familia F2, comparando-a
com as demais, € a familia mais satisfeita com os recursos. Mée e pai consideram a maioria
dos recursos sempre adequados para atender as necessidades da familia. Nenhum dos
recursos foi considerado nunca adequado ou raramente adequado por nenhum dos
genitores. A familia F3 considera 0s recursos sempre adequados ou geralmente adequados.
Os recursos considerados menos adequados pela mée foram apenas dinheiro para ser
guardado (nunca adequado) e férias/ viagem de férias (raramente adequados). Ja o pai, de
modo geral, considerou os recursos adequados. Os genitores da familia F4 percebem muitos
recursos como geralmente adequados. A méae, porém, considerou os itens relacionados ao
tempo nunca adequados ou raramente adequados, enquanto o pai considerou nunca
adequado apenas dinheiro para ser guardado.

Quanto ao apoio recebido de terceiros para colaborar nos cuidados e na educacgédo
das filhas, aparentemente, a familia F4 percebe o apoio recebido como mais colaborador,
enquanto a familia F2 o percebe como menos colaborador. Esses resultados podem ser

observados na Figura 2.
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Figura 2: Escore relativo ao nivel de apoio recebido pela familia.

Especificamente, pode ser observado que para o pai na familia F1 o apoio relativo a
familia (1, 2) e aos amigos (6,7, 10) ndo esta disponivel, enquanto o apoio de profissionais
(14, 16, 17) é considerado mais colaborativo. Para a méde nessa familia, os recursos
profissionais também sdo considerados mais colaborativos (14, 16, 17, 18), ja os familiares
do marido (2, 5, 7) nunca colaboram. Ja na familia F2, ambos os genitores consideram o
conjuge e os filhos mais colaborativos. Os seguintes itens foram considerados néo
disponiveis: os pais de ambos os genitores (ja falecidos), outros pais, colegas de trabalho,
grupos de pais, grupos sociais ou clubes, membros/ministros da igreja, agéncias de
profissionais (saude publica, servicos sociais, saide mental). Na familia F3, os genitores
consideram os filhos os mais colaborativos (colaboram extremamente). Membros/ministros
da igreja e parentes mais proximos do marido ou companheiro foram apontados como
menos colaborativos (nunca colaboram), segundo relatos da mée. Para o pai nessa familia,
0S amigos, outros pais, colegas de trabalho, grupos de pais, grupos sociais ou clubes,

membros/ ministros da igreja, médicos da familia ou dos filhos foram considerados como
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menos colaborativos (nunca colaboram). Para F4 as respostas foram semelhantes as da
familia F3, isto €, o conjuge e os recursos profissionais (14, 15, 16,17) foram considerados
mais colaborativos, tanto pela mée como pelo pai, e menos colaborativos foram os amigos
(6, 7) e outros pais (9).

No que se refere as habilidades das adolescentes, houve uma variedade nos
resultados. As atividades que todas realizavam de maneira independente foram as
seguintes: retirar a roupa, lavar as maos e lavar o rosto. Os resultados indicam que as
participantes Al e A3 realizavam mais atividades de forma independente, enquanto A2 e
A4 eram mais dependentes. A Tabela 10 apresenta o nivel de capacidade de realizacdo de

algumas atividades que as adolescentes desempenhavam na época da coleta de dados.
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Nivel de Capacidade de Realizacdo das Atividades de Vida Diaria das Participantes Focais

Habilidades

Al
C.A. T.D.

A2
CA. TD.

A3
CA. T.D.

Ad
CA. TD.

Veste a maioria
das roupas
Retira a roupa
Amarra o0 sapato
Fecha ziper/
botbes
Toma banho
Escova os
dentes
Usa o banheiro
Lava as maos
Lava o rosto
Utiliza talheres
Serve 0s
alimentos
Prepara
refeicbes
Guarda seus
objetos
Arruma sua
cama
Dobra sua roupa
Vai a lugares
distantes
Vai da casa até
lugares
rotineiros
Anda pela
vizinhanca
Atravessa a rua
Utiliza
transporte
publico
Faz pequenas
compras
Utiliza dinheiro
Utiliza telefone
Toma remédio
Escolhe suas

préprias roupas

X X X

X X X X

XX X

X

XXXXX XX X1 X X~

X X X

X X X

X

X X

XXX X

I= independente; CA= com ajuda; TD= totalmente dependente
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Quanto aos relatos das participantes focais, as adolescentes relataram que gostavam
de: assistir a TV (Al), pintar (A2), realizar atividades domésticas, tais como lavar roupas e
varrer a casa (A3) e ouvir musica (A4). Duas adolescentes relataram gostar da escola (Al e
A3) e outra disse ndo gostar (A4). A2 afirmou que parou de estudar. A respeito da escola,
especialmente sobre o que faziam de melhor na escola, os relatos foram: bagunca (Al),
atividades escolares (A3) e artesanato (A4). Sobre o que consideravam mais dificil na
escola? As respostas se referiram a uma disciplina especifica (Al), tal como Portugués; A4
considerava dificil a atividade de ‘cozinhar’ e as demais respostas nao foram explicitas, isto
é, ndo responderam a questdo propriamente (A3). A2 ndo respondeu a essa questdo, uma
vez que ndo frequenta a escola. Todas as adolescentes deste estudo ndo estavam inseridas
no mercado de trabalho remunerado. Porém uma delas, A2, afirmou que estava trabalhando
e que pintava revistas, o que nao foi comprovado pela familia posteriormente.

Todas relataram que possuiam amigos. Quanto as relagdes intimas, apesar de todas
as adolescentes afirmarem que possuiam um namorado, segundo os relatos das maes, a
filha ndo tem relacionamentos intimos. Esse assunto foi o que mais provocou contradi¢fes
entre os relatos da mée e das adolescentes. Constatou-se que o hamorado a que referiam
estava mais no nivel da fantasia das adolescentes, pois os relatos foram (Vocé tem
namorado? Com quem vocé namora?):

“Com o Jonas do Big Brother, né” (A1), “Tenho. Namorado da novela.” (A2). “Eu
tenho, mas é o Tiago, € outro, da sala.” (A3), “Sim, senhora. Dois. Um é pra mim e 0 outro
é pra Bianca.” (A4).

Em relacdo as expectativas quanto ao futuro, constatou-se que as adolescentes
apresentam expectativas também fantasiosas, por exemplo, A3 relatou que ficara rica e
famosa. J& a adolescente A2 afirmou que serd médica e as demais (n=2) ndo responderam
especificamente a questdo (Al e A4).

Resumidamente, em F1 pai e mae possuiam ensino médio e apenas o pai trabalhava
fora. Dentre os participantes, este era o0 casal mais novo e genitores da adolescente mais
nova (14 anos), a unica que frequentava a escola regular e uma das que realizava mais
atividades de forma independente. A mae era a principal responsavel pelas atividades
domésticas, apesar de haver atividades da responsabilidade do pai (cozinhar e comprar

comida), e pelas atividades com a filha (colocar para dormir). A mde estava na fase de
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quase-exaustdo do estresse e, aparentemente, utiliza mais a estratégia fuga-esquiva e o pai,
0 autocontrole, enquanto as estratégias menos utilizadas, pela méae, tenderam a ser
afastamento e reavaliacdo positiva, e a estratégia confronto pelo pai. A mée possui a menor
pontuacdo quanto ao nivel de adequacao dos recursos da familia.

A familia F2 possuia a maior renda e era a Unica, cujos ambos o0s genitores
possuiam curso superior. A filha realizava mais atividades de forma dependente, frequentou
escola regular, mas, atualmente, sé frequenta centro especializado. A mée era responsavel
pela maioria das atividades domésticas, sendo que era a Unica familia onde havia atividade
compartilhada com o pai (comprar comida). Ja as atividades realizadas com a filha eram
compartilhadas com demais membros familiares. Era a familia que, aparentemente,
frequentava mais eventos sociais. A mée encontrava-se na fase de resisténcia ao estresse e
era a Unica, comparando-a com 0s demais participantes do presente estudo, que possuia
apenas sintomas psicoldgicos. A mae apresentou tendéncia a utilizar mais a estratégia de
suporte social e o pai, aparentemente, utilizava mais autocontrole e resolugdo de problemas.
O pai e a méde possuiam as maiores pontuacdes no nivel de adequagdo dos recursos da
familia e as menores pontuac6es no nivel de apoio recebido pela familia.

Em F3 os genitores possuiam menor nivel de escolaridade(mae- ensino fundamental
completo e pai- sem escolaridade) e a renda mais baixa. A adolescente nunca frequentou
escola regular e é a que realizava mais atividades de forma independente, de acordo com 0s
relatos da mée. Esta por sua vez, era a unica responsavel pelas atividades domeésticas,
enguanto as atividades desenvolvidas com a filha eram compartilhadas com o pai e uma tia.
A mae apresentou escores compativeis com a fase de resisténcia ao estresse e a estratégia
de enfrentamento, aparentemente, mais utilizada por ambos os genitores foi fuga-esquiva.
Em F4, os genitores possuiam ensino fundamental e também a renda mais baixa. A
adolescente era a mais dependente, dentre as outras participantes deste estudo. A mae era a
principal responsavel pelas atividades domésticas e pelas atividades realizadas com a filha,
apesar de haver atividades realizadas pelo pai. Era a familia que frequentava menos eventos
sociais. A made encontrava-se na fase mais avangada do estresse, fase de exaustdo. O pai
apresentou menor pontuacdo em relagdo ao nivel de adequagdo dos recursos da familia e a

maior pontuacdo quanto ao nivel de apoio recebido. As estratégias mais utilizadas pela mée
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foram fuga-esquiva e suporte social, enquanto as mais utilizadas pelo pai foram fuga-

esquiva e resolugéo de problemas.
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DISCUSSAO

As questdes discutidas neste capitulo sdo referentes a metodologia e aos resultados
obtidos neste estudo, salientando a adequacdo dos instrumentos de coleta de dados aos

objetivos do trabalho e a comparagdo dos dados com aqueles descritos na literatura.

Metodologia

E reconhecida a importancia de se estudar a familia enquanto unidade de anélise,
investigando seus varios subsistemas, como mae-filho, pai-filho, irmdo-irmdo, méae-pai-
filho, entre outros (Dessen & Pereira-Silva, 2000; Kreppner, 1989). Dessa forma, o
presente estudo incluiu como participantes a mae, o pai e a filha adolescente, o que esta de
acordo com a teoria sistémica, a qual defende a andlise de varios subsistemas familiares
devido a sua complexidade. A auséncia da participacdo de irmaos nesse estudo deve-se,
principalmente, pelo fato de os mesmos serem os mais velhos e ja& ndo moravam com 0s
genitores. Alguns, inclusive, moravam em outra cidade. Assim, diante das dificuldades
encontradas, os mesmos ndo foram incluidos na pesquisa. Porém, teria sido interessante
investigar a percepcdo que eles possuem sobre a irm& adolescente com SD. Nessa
perspectiva, de acordo com a teoria bioecoldgica de Bronfenbrenner (1999), € importante
analisar os diversos sistemas que influenciam o desenvolvimento do individuo direta e
indiretamente. O presente trabalho, apesar de focalizar o microssistema familia, investigou
também, indiretamente, o microssistema centro especializado por meio de entrevistas,
questionario e escalas.

Em relacdo a coleta de dados € interessante destacar algumas limitagcbes como a
pequena quantidade de participantes, devido aos critérios utilizados para selecdo das
familias, isto é, pais e mées casados ou morando juntos e que concordassem em participar.
Apesar das dificuldades, a utilizacdo deste critério foi importante, uma vez que os estudos
tém focalizado mais a méde do que o pai como participante de pesquisas (Dessen & Lewis,
1998). Entretanto, ressalta-se a importancia de investiga¢fes que considerem os diferentes

tipos de familias em suas analises.
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Quanto a participacdo de adolescentes do mesmo sexo (todas do sexo feminino)
ressalta-se que este ndao foi um critério de selecdo e pode, também, ser considerada uma
limitacdo deste estudo. Como ja foi descrito no capitulo de Método, foram encontradas
dificuldades na selecdo das familias, assim, aquelas que aceitaram participar,
coincidentemente, tinham o filho com sindrome de Down do sexo feminino. A participacao
de familias com filhos do sexo masculino poderia contribuir para anélises comparativas no
que tange as diferencgas entre 0os géneros. Sugere-se que estudos futuros incluam em suas
amostras um maior numero de familias com filhos de ambos os sexos, apesar de se
reconhecer as dificuldades em encontrar familias que aceitem participar de pesquisas.

A utilizagdo de diversos instrumentos na coleta de dados, tais como entrevistas,
escalas, inventarios, tiveram o objetivo de investigar as diferentes varidveis desse estudo,
mostrando-se adequados. Segundo Dessen e Costa Junior (2006) é fundamental que
pesquisas que abordem o desenvolvimento humano utilizem diferentes instrumentos, bem
como analisem diferentes contextos em periodos de tempo diversificados.

Para finalizar, é fundamental destacar a relevancia social e cientifica deste estudo,
especialmente para a area de deficiéncia intelectual, cuja escassez de pesquisas sobre
familias com adolescentes é notoria (Pereira-Silva & Oliveira, 2011). Do ponto de vista
metodoldgico, a inclusdo do pai como participante estd em consonancia com as
perspectivas tedricas propostas. A seguir, € apresentada uma breve discussao dos resultados

deste estudo.

Resultados

Ressalta-se, primeiramente, que os resultados descritos sdo limitados, devido a
pequena quantidade de participantes e, aliado a este aspecto, ja eram esperadas algumas
diferencas entre as familias, uma vez que estas sdo de cidades distintas. A quantidade de
habitantes por cidade é um exemplo, pois 0 nimero de habitantes de Juiz de Fora é
516.000, enquanto o de Caxambu é de 21.000, aproximadamente. Por esses resultados
observa-se 0 quanto a primeira cidade é bem maior que a segunda. Portanto, 0s recursos
disponiveis as familias residentes em Juiz de Fora provavelmente sdo maiores do que
aqueles disponiveis as familias de Caxambu. Por exemplo, as adolescentes nas familias F3

e F4 nunca frequentaram o ensino fundamental e participam somente das atividades do
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centro especializado. Por outro lado, as adolescentes Al e A2 frequentaram o ensino
fundamental, participam de sessbes de Fonoaudiologia, Psicologia, Psicopedagogia e
Terapia Ocupacional. E evidente que os atendimentos sdo extremamente fundamentais para
propiciar melhoria no desenvolvimento dessas participantes. Além disso, os resultados
sobre os eventos sociais a que as familias participam mostram que as familias F1 e F2,
residentes em Juiz de Fora, frequentam mais eventos sociais do que as demais, ressaltando
que F4 nunca frequenta cinema/teatro, festas tipicas e centros culturais. E importante
destacar também que F3 e F4 sdo as familias com menor renda, o que dificulta o acesso aos
recursos. Ha que se considerar, por outro lado, o fato de serem culturas distintas, contextos
culturais diversos, o que influencia nas crencas, valores e comportamentos dos genitores
diante da filha com sindrome de Down. Esse tema deve ser investigado por estudos
futuros, uma vez que o modo como 0s genitores concebem e vivenciam a
deficiéncia/sindrome de Down tem implicacdes no desenvolvimento do filho (Bastos &
Deslandes, 2009).

Ainda a respeito das atividades sociais frequentadas pelas familias observa-se que as
visitas familiares, os eventos em locais publicos/alimentacédo, as missas/cultos em geral e as
festas tipicas foram as mais relatadas. A literatura (Cunningham, 2008) aponta que muitos
pais de pessoas com deficiéncia afirmam que se sentem isolados tanto social quanto
emocionalmente. Cunningham (2008) afirma que o isolamento social implica em n&o
conseguir sair e realizar diferentes atividades por causa do filho, enquanto o isolamento
emocional esta relacionado a sensa¢do dos pais de ndo ter ninguém com quem compartilhar
suas preocupacdes. Assim, Cunningham afirma que a principal fonte de apoio seria
proveniente do cdnjuge e de parentes proximos.

No que se refere a dindmica e funcionamento das familias, Dessen e Braz (2005)
afirmam que no final da década de 60 o papel feminino mudou expressivamente inclusive
na familia, pois ocorreu um aumento na participacdo ativa das mulheres no contexto social,
politico e econbmico, bem como pelas relacbes mais igualitarias entre conjuges e pais e
filhos. Porém, isso acarretou em aumento do trabalho da mulher, pois além de exercer
atividades profissionais elas ainda eram responsaveis pelos filhos (Biasoli-Alves, 2000).
Wagner, Predebon, Mosmann e Verza (2005) destacam que, apesar de haver um

crescimento no nimero de pais que compartilham com a mulher ou assumem a tarefa de
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educar os filhos, os cuidados e a educacdo dos filhos ainda sao tarefas que ndo costumam
ser compartilhadas pelo casal e os resultados do presente estudo corroboram esse dado,
incluindo também a familia com maior renda, a qual é a Unica que dispde do servigco de
uma empregada.

Os resultados sobre as habilidades em atividades de vida diaria (AVD) das
adolescentes foram descritos de acordo com os relatos das maes e mostram que A2 e A4
sdo mais dependentes na realizacdo de AVD’s e Al e A3 realizam mais atividades de
maneira independente. Baseados no modelo bioecoldgico, tal fato relaciona-se as
caracteristicas da pessoa e do contexto, pois cada uma das adolescentes, apesar de ter a SD,
possui caracteristicas prdprias e esta inserida em contextos diferentes (cidade e familia), os
quais influenciam seu desenvolvimento. A interagdo entre a genética (sindrome de Down,
temperamento etc.), desenvolvimento cognitivo, emocional e social de cada participante,
interacdo com microssistemas (escola, centro especializado etc.), além das caracteristicas
da dindmica e funcionamento de cada familia pode contribuir para os resultados no
desenvolvimento e, portanto, para o desempenho das AVD’s destas adolescentes. Assim,
por exemplo, Al frequentou a escola, centro especializado, vizinhanca, entre outros
microssistemas. Ja A4, como foi observado, frequenta poucos ambientes sociais e sua
familia possui pouco contato com amigos e parentes. Assim, seu desenvolvimento pode ter
sido afetado tanto por suas caracteristicas pessoais quanto pelo seu contexto familiar.

Glat e Freitas (2002) alertam para o fato de que algumas pessoas com DI possuem
poucas oportunidades de interagir livremente com pessoas do sexo oposto, o que limita a
possibilidade de se relacionarem afetivamente. Glat e Freitas (2002) ressaltam ainda a
crenga existente na sociedade de que pessoas com DI sdo também deficientes emocionais.
Luiz e Kubo (2007) concordam com a ideia de que pessoas com DI possuem possibilidades
restritas de manterem relacionamentos amorosos, afirmando que, devido a tal restricdo,
essas pessoas tendem a fantasiar sobre ter um relacionamento amoroso. Esse tipo de
fantasia pode ser observado nas entrevistas com as adolescentes que, quando questionadas
sobre relacionamentos afetivos, todas afirmaram possuir namorados, apesar de ndo
possuirem. Seria interessante ter explorado a visdo dos genitores sobre 0s relacionamentos
afetivos das filhas, ja que as maes afirmaram que as adolescentes ndo possuiam namorados,

mas ndo foram questionadas sobre o que pensavam a respeito da afetividade da filha, sobre
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as expectativas quanto aos relacionamentos afetivos das mesmas e sobre o desenvolvimento
da sexualidade.

No que tange ao estresse dos genitores, nenhum pai apresentou sintomas
significativos ao contrario do que foi encontrado nas mées. Tais dados assemelham-se aos
encontrados na literatura que apontam as mées de pessoas com deficiéncia como sendo as
mais atingidas pelo estresse (Da Silva, 2007; Hastings, Daley & Burns, 2006; Most et al,
2006; Pereira-Silva & Dessen, 2006). A mée (F4) que se encontra na ultima fase do estresse
é também aquela que possui maior restricdo quanto a sua rede social de apoio. Ressalta-se
ainda que esta familia é a que possui maior nimero de filhos, menor renda familiar, menor
participagdo social e cuja adolescente € mais depende em AVD’s. Hill ¢ Rose (2009) e
Matsukura et al (2007) associaram 0 baixo nivel de estresse em mdes de pessoas com DI a
um alto nivel de suporte social.

Em relacdo as estratégias de enfrentamento adotadas pelos genitores, tanto os pais
quanto as maes parecem utilizar em maior quantidade a estratégia fuga-esquiva. Ja as
estratégias menos utilizadas foram aceitacdo de responsabilidade pelas mées e confronto
pelos pais. Tais resultados divergem daqueles encontrados por Glidden et al (2006) que
apontam como estratégia mais utilizada a resolucdo de problemas e a estratégia menos
utilizada fuga-esquiva, bem como os resultados encontrados por Barbosa e Oliveira (2008),
que também destacam a estratégia resoluc@o de problemas como a mais utilizada, apesar de
a menos utilizada ser afastamento. Os resultados obtidos no presente estudo alertam para o
uso de estratégias de enfrentamento mal adaptativas, como fuga-esquiva, por exemplo.
Pois, como apontam Fiamenghi Jr e Messa (2007) as estratégias de enfrentamento adotadas
pelas familias irdo determinar o significado das experiéncias e de todas as vivéncias dos
familiares. Destaca-se, portanto, a necessidade de programas de educacdo familiar que
podem dar suporte e orientacdo as familias, conforme ressaltado por Pereira-Silva e Dessen
(2005).

Em relacdo ao apoio social, todas as familias relataram que possuem apoio de
instituicOes e de profissionais. Porém, a rede social familiar é bastante restrita, sendo, de
um modo geral, composta predominantemente por cbnjuge e filhos. Tal resultado é
semelhante aos encontrados por Barbosa et al (2009), apontando a familia e os amigos

como importantes fontes de apoio, bem como com os resultados obtidos por Nunes (2006),
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que apontam um maior indice de colaboracdo por parte do companheiro ou da
companheira. Ressalta-se que os resultados constantes no Questionario de Caracterizacdo
do Sistema Familiar sdo coerentes com os resultados obtidos pela Escala de Apoio da
Familia em relacdo a familia F4, especialmente no que se refere aos amigos. Porém, em
relacdo a familia F1 os resultados sdo contraditorios, uma vez os recursos ligados a familia
e aos amigos foram considerados pelo pai nessa familia como indisponiveis, enquanto para
a mée, ao responder o Questionario de Caracteriza¢do do Sistema Familiar estes recursos
foram caracterizados como ja constituindo a rede de apoio da familia.

Ainda em relacdo ao apoio social, os resultados obtidos sugerem que quanto maior
sdo os recursos disponiveis relacionados a abrigo, necessidade fisica, recursos pessoais,
salde, suporte intrafamiliar, cuidados com os filhos, comunicacdo e crescimento, ou seja,
0s aspectos avaliados pela Escala de Recursos da Familia, menor sdo 0S recursos
relacionados aos individuos e aos grupos, ou seja, 0s recursos avaliados pela Escala de
Apoio da Familia. Assim, verifica-se que a mée na familia F1 apresentou menor pontuacéo
na Escala de Recursos da Familia e maior pontuacdo na Escala de Apoio da Familia, a mée
e 0 pai na familia F2 apresentaram maior pontuacdo na Escala de Recursos da Familia e
menor pontuacdo na Escala de Apoio da Familia e o pai na familia F4 apresentou menor
pontuacdo na Escala de Recursos da Familia e pontuacdo mais alta na Escala de Apoio da
Familia. Esses resultados indicam que as familias ndo tém apoios e recursos em nivel
satisfatorio a0 mesmo tempo, o que aponta para a necessidade da implementacdo de
programas dirigidos a essas familias nessa fase do ciclo de vida.

Quanto aos relatos dos genitores, no geral, a reacdo aparentemente mais manifestada
diante da confirmagdo do diagnostico foi ‘aceitagdo’, enquanto o sentimento mais relatado
foi tristeza. J& os sentimentos relatados atualmente foram de inseguranca, carinho e
felicidade. No estudo de Pereira-Silva (2003) os genitores de criancas pré-escolares
também manifestaram ‘aceitacao’ diante da confirmacdo do diagnodstico e os sentimentos
foram de ‘revolta’, ‘sofrimento’ e ‘choque’. Quanto a reagdo dos irmdos, os genitores
relataram que estes ndo manifestaram reacdo ou aceitaram e que, atualmente eles sentem
amor e atencdo pela irmd. As questdes relacionadas aos irmédos foram respondidas pelos
genitores. Dessa forma, destaca-se que teria sido mais interessante inserir 0s irmaos na

entrevista, pois, segundo Cuskelly (1999) os irméos podem encontrar maior dificuldade do
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que os pais para enfrentar sentimentos relacionados ao irmdo com DI. Contudo, a literatura
na area de investigacdo sobre irm&os de individuos com DI ainda é confusa e inconsistente
(Cuskelly, 1999). A inser¢do do irmdo, porém, ndo foi possivel devido as dificuldades
anteriormente relatadas. Diante da confirmacédo do diagndstico todas as familias relataram
ter procurado ajuda, sendo que em trés delas a mée tomou a iniciativa e em apenas uma
(F2) pai e mde procuraram ajuda profissional juntos. Pereira-Silva e Dessen (2002)
ressaltam que o momento da confirmacdo do diagnostico merece uma atencédo especial dos
profissionais envolvidos, pois neste momento, 0s sentimentos se misturam e confundem os
genitores, podendo gerar um desequilibrio no funcionamento da familia, com
consequéncias futuras para o proprio desenvolvimento da crianga com SD.

A maioria dos genitores relatou ter um ‘conhecimento popular’ sobre a SD,
assemelhando-se aos resultados obtidos no estudo de Pereira-Silva (2003) e divergindo dos
resultados encontrados por Fidler et al (2002), cujos genitores tinham um conhecimento
mais profundo sobre a sindrome, quando comparados com outros genitores de criangas que
apresentavam outras sindromes genéticas. Diante disso, Pereira-Silva (2003) destaca a
importancia dos servigos oferecidos que, muitas vezes, proporcionam 0s mesmos tipos de
atendimentos, independentemente da diversidade da populacdo-alvo e das caracteristicas da

sindrome, como é o caso no Brasil.

Consideracoes Finais

Espera-se ter contribuido para despertar o interesse de pesquisadores para as
questdes conceituais, tedricas e praticas que envolvem as familias de adolescentes com SD
diante da necessidade de se compreender o papel do adolescente com SD no contexto
familiar pois, embora eles se assemelhem aos adolescentes com desenvolvimento tipico no
que tange as mudancas fisicas, esses adolescentes possuem pouca autonomia se
comparados com os demais da mesma idade. Assim, percebe-se também a importancia do
planejamento de programas de intervenc¢do dirigidos as familias de adolescentes com DI

para auxiliar a adaptacdo dessas familias nessa fase do curso de vida.

Esperamos, também, ter mostrado a necessidade de mudangas nas concepgoes e
planejamentos de pesquisas de forma a incluir a familia toda, e ndo somente o/a

adolescente, como foco principal de analise, inserido em um contexto social especifico, em
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determinado momento histérico. Finalmente, vale ressaltar que ¢ um desafio para o
pesquisador investigar o contexto familiar, especialmente no Brasil, cujas familias ndo tém
tradicdo em pesquisa. Entretanto, fica o desafio para futuros pesquisadores que possam
interessar-se por este tipo de investigacdo utilizando abordagem multimetodologica,
buscando compreender a complexidade do desenvolvimento humano na area de familia

com filhos especiais.
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ANEXO A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Familias de adolescentes com deficiéncia intelectual: estresse, estratégias de enfrentamento e apoio

social
Eu, , anos, RG
, €eu, , anos,
RG residentes & ,
telefone , abaixo assinados, damos nosso consentimento livre e esclarecido para

participar como voluntérios do projeto de pesquisa supracitado, sob responsabilidade do Profa. Dra. Nara
Liana Pereira Silva, docente do Departamento de Psicologia da UFJF, e da pesquisadora, Larissa Dias de

Oliveira, aluna do curso de mestrado em Psicologia na referida Universidade.

Ao assinar este Termo de Consentimento estamos cientes de que:

1.0 objetivo da pesquisa é verificar o nivel de estresse, 0s estilos de coping e o suporte social em pais e mées de
adolescentes e adultos com o diagnéstico de sindrome de Down.

2.A realizacdo deste estudo € fundamental para produzir conhecimentos sobre o indice de estresse dos genitores de
adolescentes com deficiéncia intelectual, além de como tém enfrentado as situagcdes estressoras e quais sdo 0s suportes
sociais percebidos por eles . Este tipo de informacéo € importante para que os profissionais (psicdlogos etc.) possam, se
necessario, atuar para melhorar 0 modo como os genitores de adolescentes com deficiéncia intelectual lidam com as

situacOes estressoras.

3.Durante o estudo sera necessario que nés participemos de entrevistas e testes individuais. Algumas atividades serdo
gravadas e as fitas de &udio ficardo com os pesquisadores durante cinco anos, sendo destruidas depois deste prazo. O

mesmo acontecerd com outros materiais (por exemplo, questionario).
4.Trata-se de um estudo com risco minimo, isto é, 0 mesmo risco que tém atividades rotineiras como conversar, ler etc.

5.Caso nos sintamos qualquer desconforto em relagdo a pesquisa, nossa participacdo podera se interrompida e s sera

continuada se for de nossa vontade e se estivermos nos sentindo melhor.

6.Caso ocorra qualquer divida em relagdo a pesquisa ou aos procedimentos, comunicaremos 0s pesquisadores e

solicitaremos que seja esclarecida.
7.Estamos livres para interromper a qualquer momento nossa participacdo nas pesquisas.

8..Nossa participacdo nesta pesquisa é voluntaria, sendo que ndo receberemos qualquer forma de remuneragdo como

também ndo arcaremos com qualquer despesa.

9.Nossos dados pessoais serdo mantidos em sigilo e os resultados gerais obtidos através da pesquisa serdo utilizados
apenas para alcancar os objetivos dos trabalhos, expostos acima, incluida sua publicagdo na literatura cientifica
especializada.

10.0s resultados gerais da pesquisa serdo enviados para a instituicdo que os disponibilizara para os pais que participarao
do grupo.
11.Poderemos entrar em contato com o responsavel pelo estudo, Profa. Dra. Nara Liana Pereira Silva, sempre que julgar

necessario pelo telefone (32)
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12.Poderemos contatar 0 Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de Fora, situado na Pro-Reitoria

de Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de Fora, Campus Universitario, Cep 36036-330 — Juiz de Fora — MG,
telefone (32) 32293788, e-mail: cep.ufif@gmail.com, para fazer reclamacdes e/ou solicitar esclarecimentos sobre ética em
pesquisa.

13.Este termo de Consentimento é feito em duas vias, sendo que uma permanecera em nosso poder e a outra com 0s

pesquisadores responsaveis.

14.0btivemos todas as informagBes necessérias para podermos decidir conscientemente sobre a nossa participa¢do na
referida pesquisa.

Juiz de Fora, __ de de 2011
Assinatura do pai Assinatura da mae
Nara Liana Pereira Silva Larissa Dias de Oliveira

RG GO: 1.816.150 RG MG- 8.319.510



ANEXO B

Questionario de caracterizacao do sistema familiar

Maria Auxiliadora Dessen?
Laboratério de Desenvolvimento Familiar - Instituto de Psicologia

Universidade de Brasilia-UnB

I - IDENTIFICAGAO

1. Crianca : Familia: n°

2. Datade nascimento: ___ /|

3. Residéncia: Areaurbana Arearural
O centro (especificar)
O periferia

(especificar)

Ha quanto tempo reside nesta localidade?

4. Informagdes adicionais (em fun¢do do projeto de pesquisa):

5. Questionério respondido por:

O mée O pai O outro
6. Aplicador: Data: [/ [
Inicio: __hs ___ min Término: __hs ___ min

11 - DADOS DEMOGRAFICOS

1. Nome da mée (iniciais):

2. Estado civil atual dos genitores:

a) O casados O vivem juntos O separado/divorciado O vitvo

2 Agradeco a bolsista de IC/CNPg, Yandra Torres, pelas sugestdes e digitacéo do referido instrumento.
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b) O 1° companheiro O 2° companheiro
O 3° companheiro O 4°companheiro ou +

¢) Ha quanto tempo vocé vive com o seu marido/companheiro atual? (anos e meses)

d) Ha quanto tempo vocé se separou do pai/mde bioldgico(a) da crian¢a? (anos e meses)
e) Quantos filhos teve com cada companheiro?

1° companheiro 2° companheiro

3° companheiro 4°companheiro ou +

3. ldade (anos, meses):

Mae biolégica: Madrasta; Responsavel:
Pai bioldgico: Padrasto:

4. Escolaridade:

Mae ou madrasta:

Completo: O Primeiro Grau O Segundo Grau O Graduagdo
Incompleto: I Primeiro Grau O Segundo Grau O Graduagdo
O Outros

Pai ou padrasto:

Completo: [ Primeiro Grau O Segundo Grau [0 Graduagdo
Incompleto: I Primeiro Grau O Segundo Grau O Graduagdo
O Outros

5. Ocupacdo atual:

a) CATEGORIAS Mée ou Paiou

madrasta padrasto

Responsavel

1-Servicos Basicos

Administrativos

Servigos técnicos em geral

Servigos de comércio e venda

Operacionais gerais

Servicos de beleza

2 — Profissionais Liberais

3 — Profissionais da educacéo

4 - Trabalho em casa

5- Outros (especificar)

6 — Desempregados

7 — Aposentados

Nota: As colunas devem ser assinaladas em funcéo de cada projeto

Sobre a ocupagdo dos membros familiares:
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b) Mé&e ou madrasta:

Ha quanto tempo? Horas de trabalho por dia:

Quantos dias na semana: [12°a6 [12°a sdbado 12'adomingo [ trabalho por escala
¢) Pai ou padrasto:

Ha quanto tempo? Horas de trabalho por dia:

Quantos dias nasemana: [12°a6" [12°a sdbado [ 2"adomingo (I trabalho por escala
d) Responsavel:

Ha quanto tempo? Horas de trabalho por dia:

Quantos dias na semana: [12°a6" [12°a sdbado [ 2"adomingo (I trabalho por escala

6. Religido

a) A familia possui religiao? 0 Sim [0 Nédo

b) Qual? [ Catdlica [0 Evangélico [ Espirita [0 Outras

c) Freqliéncia: O mensalmente [0 esporadicamente (pelo menos uma vez por ano)

O quinzenalmente O n&o frequento
O semanalmente

7. Renda Familiar ATUAL (por més):

mée ou madrasta = R$ pai ou padrasto =R$
Outros (que contribuam) : Quem ? Valor = R$
TOTAL=R$ Em salarios minimos:

OBS: No caso de responséavel, identificar a renda de cada componente da familia, de acordo com o

roteiro acima

8. Moradia
a) Tipo de moradia: [ Casa O Apartamento [0 Barraco [0 Sem teto
b) Situacdo da moradia: [ Prdpria O Alugada O Invasdo O Outros

9. Quem mora na casa? HA& quanto tempo (anos; meses)?

Parentes por parte de pai Parentes por parte da mée Né&o familiares
O avd Oave OBaba
O avo Oave O
O tio Otio_ O
O tia Otia_ O
O Outros O Outros O

10. Constelacao familiar:

a) Numero de pessoas na familia:

b) Criancas residentes:




c) Atualmente. onde os filhos estudam, em que periodo e desde que idade?

* Tipo de Escola: (1) Creche (2) Pré-escola (3) Escola Formal
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* Instituicdo: (1) Publica  (2) Privada
* Periodo: (1) Integral ~ (2) Parcial
Tipo de Escola Instituicdo Periodo Idade Sexo
FILHOS
Primogénito
Segundo
Terceiro
Quarto
Outros
e) Haalguma crianga que ndo esta freqlientando creche ou instituicdo escolar?
(especificar motivo)
f) H& alguma crianga morando com parentes ou amigos?
(especificar motivo)
111 - CARACTERIZACAO DO SISTEMA FAMILIAR
A) Quanto aos cuidados dispensados aos filhos
1. Quem cuida dos filhos quando a crianga ndo esta na pré-escola?
Omde Opai Oirmdos Oavd Oavé [baba O empregadadoméstica [lvizinhos [ outros

Em que local?

O Na propria residéncia da crianga

O na residéncia de quem cuida da crianga

[ outros

B) Quanto as atividades de lazer da familia

1. Local

LOCAL

ATIVIDADES

Dentro de casa

Na vizinhanca

Residéncia de parentes/amigos

Locais Publicos




2. Tipo de atividades
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Atividades Frequéncia
sociais

nunca | menos que uma vez por més | 1a 3 vezesaomés |1 vez por semana | Diariamente
Religiosas

Grupos de estudo /
Assisténcia &

comunidade

Missas/ cultos em

geral

Eventos sociais /

festas

Encontros sociais
com familiares /

amigos

Visitas

Comemoragdes em

geral

Encontros em locais
publicos /

alimentagdo

Culturais

Festas tipicas

Cinema, teatro

Visitas a centros

culturais

N&o participa de

atividades de lazer

3. Com quem a familia c

O Todos os membros da familia

ompartilha as atividades de lazer?

(que residem no mesmo local)

O Apenas mée e filhos

O Apenas pai e filhos

O Toda familia com avos

O Toda familia com parentes em geral

O Toda familia com amigos

4. O que a familia faz durante a semana?
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C) Divisao das tarefas de casa
1. Atribuicbes

Que pessoas fazem as atividades abaixo em relagdo a crianga com deficiéncia:

ATIVIDADES M P I A Em Vz O

w

e  Alimentagio/banho O O
e Levar aescola
e  Ler/contar estdrias

e Levar aatividades de lazer

e  Colocar a crianca alvo para dormir

c) Cozinhar
d) Lavar/passar roupas

e) Comprar comida

o oo oo o o o o o
o oo oo o o o o o
O o o oo o o o o o
o oo oo o o o o o
O O o o o o o o g

O o o oo o o o o O

O
O
O
O
b) Limpar a casa O
O
O
O
O

f) Orientar a empregada nas tarefas domeésticas

=>Legenda: M= mée; P= Pai; I= irmdos; A= avds; Em= empregada; Vz= vizinhos; O= outros; S=Sozinho
2. A familia tem empregada doméstica ? O Sim @O Nao
H& quanto tempo?:

Periodo de tempo: [ tempo integral O parcial [ diarista

D) Caracteristicas da rede social de apoio da familia

OBS.: Colocar a ordem de importancia nos quadradinhos correspondentes, de acordo com os objetivos do projeto.

O MEMBROS FAMILIARES
O esposa O marido O primeiro filho O segundo filho O terceiro filho O +4
Por parte da mée: [J avd Oavo O tio Otia  Ooutros_
Por parte do pai: [ avd O avo O tio Otia Ooutros__
0 REDE SOCIAL NAO-FAMILIAR
O amigos [ vizinhos Oempregada O habd [ outros
O INSTITUIC()ES 0 PROFISSIONAIS

[ creche O cuidador



O pré- escolar (crianca de 2 a 6 anos)

[0 escola primaria e secundaria

[ centro de satde

Coutros

E) Uso de substancias na familia:

[0 médico

[ professor

[ outros

87

MEMBROS DA FAMILIA

TIPO DE
SUBSTANCIA
Avd / Mae Tios/ Padrasto | Madrasta | Irméos(as) QOutros
AVH Pai tias | Sobrinhos(as) (especificar)
Cigarro
Alcool
Drogas
1. Tipo de atendimento as familias
Avd/ | M&e Tios/ Madrasta | Irmé&o(as) Outros
TIPOS DE AVl Pai| igs | Sobrinhos(as) (especificar)
ATENDIMENTO
Médico
Psicoldgico / Psiquitrico
Outros
2. Doengas na familia
MEMBROS DA FAMILIA
DOENGCAS
Avbd / Avo Mae Tios/ tias Padrasto Madrasta Irmé&os
Pai Sobrinhos (as) (3s)

Cardiovascular

comportamento

Transtornos mentais e de

Respiratorias

Osteo-musculares
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Gastricas

Alergias

Endécrina/ hormonal

Deficiéncias/ sindromes

Outras

F) SOBRE OS EVENTOS OCORRIDOS COM A CRIANCA DO ESTUDO

Quais eventos aconteceram na vida da crianga alvo e quando eles aconteceram

EVENTO

nos dltimos 6 meses

de 6 a 12 meses

Ha mais de um

ano (especifique )

nunca

aconteceu

Mudanca de escola

Agressdo por parte de:

a) mée ou pai

b) irm&o ou irma

c) avos

d) criangas da vizinhanga

e) professores da pré-escola

F) OULTOS .o

Mudangca de cidade

A mée comecou a trabalhar fora de casa

Perda de emprego de um dos genitores

(ESPECITICAr) ...vvveeieeeiiiie e

Problemas financeiros

Nascimento de um irméo

Hospitalizagdo ou enfermidade na familia:
da crianca
dos pais

de irmaos

Morte na familia:
a) companheiro
b) mée ou pai
¢) irm&o ou irmas
d) avos
€) amigos intimos

f) outros (especifique)

Separacéo ou divércio dos pais

MOLIVO: ..o

Brigas entre os pais
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sem agress0es fisicas

com agressoes fisicas

Problemas de saude
do pai: O fisico [ mental

da mée: O fisico [ mental

Consumo de alcool

QUEM? Lo

Consumo de drogas ilegais

QUEM? e

Violamento de leis: Quais?

Outras experiéncias que tiveram impacto na
sua vida. Liste-as

B) e

D)

e assim por diante

Com relagdo ao adolescente/adulto com sindrome de Down: [parte gravada em audio]

1. Quando tiveram a confirmacdo do diagnostico:

2. Qual foi a reagdo da mée ao saber do diagnostico?

3. O que a mée sentiu quando soube do diagndstico do filho(a)? Atualmente, como se sente diante do filho(a):
4. Qual foi a reagdo do pai ao saber do diagnostico?
5. O que 0 pai sentiu quando soube do diagnéstico do filho(a)? Atualmente, como se sente diante do filho(a):

6. Qual a reagdo dos irmdos ao saberem do diagndstico? E atualmente, como os irméos percebem a crianga com SD?
7. Quais sdo os conhecimentos da mae/pai sobre o diagndstico do filho(a)? E o0 que os irmaos sabem a respeito?
8. O que foi feito apds constatar que o filho tinha a SD?
9. Qual foi a iniciativa tomada? Quem tomou iniciativa?
10. O/A adolescente possui acompanhamento médico?
O sim N&o O
11. Toma algum medicamento? Qual?

12. Possui algum tipo de atendimento: Oficinas? Escola? Quais? Com que freqiiéncia?
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ANEXO C
ISSL

Alguns exemplos de questées do I1SSL®

a) Marqgue com um F2 os sintomas que tem experimentado na ultima

Ssemana

( ) 1. Problemas com a memoria

() 2. Mal estar generalizado, sem causa especifica
() 3. Formigamento das extremidades

() 4. Sensacéo de desgaste fisico constante

( ) 5. Mudanca de apetite

( ) 6. Aparecimento de problemas dermatoldgicos
( ) 7. Hipertensao arterial

() 8. Cansago constante

( ) 9. Aparecimento de Ulcera

() 10. Tontura/ Sensagéo de estar flutuando

%0 instrumento néo foi apresentado na integra por se tratar de um instrumento de uso
privativo por psicélogos.



ANEXO D

Inventério de estratégias de coping de Folkman e Lazarus

91

Leia cada item abaixo e indique, fazendo um circulo na categoria apropriada o que vocé faz para lidar no dia-

a-dia com situac@es estressantes relacionadas aos cuidados com seu(sua)filho(a) com necessidade especial.

0 ndo uso essa estratégia

1 uso um pouco

2 uso bastante

3 uso em grande quantidade

10

11

12

13

14

15

16

. Concentrei-me no que deveria ser feito em seguida, no préximo passo

. Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor

. Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair

. Deixei o tempo passar _ a melhor coisa que posso fazer ¢é esperar _ o tempo é o melhor remédio
. Procurei tirar alguma vantagem da situagéo

. Fiz alguma coisa que acredito ndo dar resultados, mas ao menos estou fazendo alguma coisa

. Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas idéias

. Conversei com outra(s) pessoa (s) sobre o problema, procurando mais dados sobre a situagdo

. Critiquei-me, repreendo-me.

. Tentei ndo fazer nada que for irreversivel, procurando deixar outras opgdes
. Esperei que um milagre aconteca

. Concordei com o fato, aceito 0 meu destino

. Fiz como se nada tivesse acontecido

. Procurei guardar para mim mesmo (a) os meus sentimentos

. Procurei encontrar o lado bom da situagédo

. Dormi mais que o normal

0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123

0123

0123



17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Mostrei a raiva para as pessoas que causaram o problema

Aceitei a simpatia e a compreensdo das pessoas

Disse coisas a mim mesmo (a) que me ajudem a sentir

Inspirei-me a fazer algo criativo

Procurei a situacdo desagradavel

Procurei ajuda profissional

Mudei ou cres¢o como pessoa de uma maneira positiva

Esperei para ver o que acontece antes de fazer alguma

Desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos

Fiz um plano de acéo e o segui

Tirei 0o melhor da situacdo, o que ndo é esperado

De alguma forma extravasei 0s meus sentimentos

Compreendi que o problema é provocado por mim

Sai da experiéncia melhor do que eu esperava

Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta sobre o problema
Tentei descansar, tirar férias a fim de esquecer o problema

Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando drogas ou medicagéo
Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado

Procurei ndo fazer nada apressadamente, ou seguir o meu primeiro impulso
Encontrei novas crengas

Mantive meu orgulho ndo demonstrando 0s meus sentimentos

Redescubri o que é importante na vida

Modifiquei aspectos da situagdo para que tudo dé certo no final

Procurei fugir das pessoas em geral

Né&o deixei me impressionar, recusei-me a pensar muito sobre essa situacéo
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123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123
123

123



42.

43.

44,

45,

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54,

Procurei um amigo ou parente para pedir conselhos

Né&o deixei que os outros soubessem da verdadeira situacao

Minimizei a situacdo recusando-me a me preocupar seriamente com ela
Falei com alguém sobre como estou me sentindo

Recusei recuar e batalho pelo que eu quero

Descontei minha raiva em outra(s) pessoa (s)

Busquei nas experiéncias passadas uma situagdo similar

Eu sabia o que devia ser feito, portanto dobrei meus esforgos para fazer o que era necessario
Recusei a acreditar que aquilo estava acontecendo

Prometi a mim mesmo que as coisas seriam diferentes da proxima vez
Encontrei algumas solugdes diferentes para o problema

Aceitei, nada poderia ser feito

Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito nas outras coisas que eu estava

fazendo

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

Gostaria de poder mudar o que aconteceu ou como me senti

Mudei alguma coisa em mim, modifiquei-me de alguma forma

Sonhei acordado (a) ou imaginei um lugar ou tempo melhores do que aqueles em que eu estava

Desejei que a situagdo acabasse ou que de alguma forma desaparecesse
Tive fantasias de como as coisas iriam acontecer, como se encaminhariam
Rezei

Preparei-me para o pior

Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer

Pensei em uma pessoa que admiro e a tomo como modelo

Procurei ver as coisas sob 0 ponto de vista da outra pessoa

Eu disse a mim mesmo (a) que as coisas poderiam ter sido piores
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0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123

0123

0123

0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123
0123

0123
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66. Corri, ou fiz exercicios 0123

Adaptado por Savoia et al. (1996) do original de Folkman & Lazarus (1985).
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ANEXO E

Checklist das Atividades de Vida Diaria

Nome:

Data:

Essa lista para assinalar tem como objetivo identificar as potencialidades e dificuldades
apresentadas pelo seu filho dentro da sua rotina didria. Para isso precisamos que suas

respostas sejam o mais fidedignas possiveis.

Atividades Indepe Com Totalme
ndente ajuda nte
depende

nte

Veste a maioria das roupas (calca, blusa,
vestido, meia, pecas intimas)
Retira a roupa

Amarra o sapato

Fecha ziper/botdes

Toma banho

Escova os dentes

Usa o banheiro

Lava as méaos

Lava o rosto

Utiliza talheres

Serve os alimentos

Prepara refeicoes

Guarda seus objetos



Arruma sua cama

Dobra suas roupas

Vai a lugares distantes
Conhece o caminho de casa até lugares
rotineiros

Anda pela vizinhanga
Atravessa a rua

Utiliza transporte pablico
Faz pequenas compras
Utiliza dinheiro

Utiliza o telefone

Toma remédio

Escolhe suas proprias roupas
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Nome:

ANEXO F

Escala de Recursos da Familia

Data:

Quanto 0S
seguintes
recursos estdo
adequados
para atender
as necessidades
de sua familia?
1.Alimentos
para duas
refeicbes  por
dia

2. Dinheiro para
comprar o
necessario
3.Casaou
apartamento

4. Roupas
suficientes para
sua familia

5. Ventilagéo
para sua casa ou
apartamento

6. Agua
encanada

7.Dinheiro para

Néao
se

aplica

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

Nunca

adequado

Raramente

adequado

Algumas
vezes

adequado
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Geralmente

adequado

Sempre

adequado



pagar as contas
mensais

8. Bom
emprego  para
VOCEé e seu
companheiro
9. Cuidados
médicos para
sua familia

10. Assisténcia
publica (SUS,
INSS)

11. Meio de
transporte
(carro  proprio
ou concedido
por outros)

12. Tempo
suficiente para
dormir/
descansar
13.Utensilios/
mobilia  para
sua casa ou
apartamento
14. Tempo para
VOCé mesmo
15. Tempo para
sua familia
estar unida

16.Tempo para

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA
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estar com seu(s)
filho(s)

17. Tempo para
estar com seu
companheiro ou
amigo proximo
18.Telefone
proprio ou
acesso a um
telefone

19. Baba para
seu(s) filho(s)
20.Creche ou
escola para
seu(s) filho(s)
21.Dinheiro
para  comprar
equipamentos
ou suprimentos
especiais  para
seu filho

22. Assisténcia
odontoldgica
para sua familia
23.Alguém para
conversar
24.Tempo para
atividades
sociais
25.Tempo para

manter a forma

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA

NA
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e a boa
aparéncia
26.Brinquedo(s)
para 0o(s)
filho(s)
27.Dinheiro

para  comprar

coisas para
VOCé mesmo
28.Dinheiro
para ser
guardado

29. Férias/
Viagem de

férias

NA

NA

NA

NA
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Nome:
Data:
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ANEXO G

Escala de Apoio da Familia

Quao colaborador cada um dos seguintes itens tem sido para vocé em termos de

cuidados e educacéo de seu filho?

1. Meus pais
2.0s pais do
meu marido
ou
companheiro
3.Meus
parentes mais
proéximos
4.0s parentes
mais
proximos de
meu marido
ou
companheiro
5.Meu
marido  ou

companheiro

Nao

disponivel

ND
ND

ND

ND

ND

Nunca Algumas Geralmente Colabora Colabora
colabora vezes colabora muito extremamente
colabora
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5



6. Meus
amigos

7. Os amigos
de meu
marido  ou

companheiro

8.Meus
proprios
filhos

9. Outros
pais

10. Meus
colegas de
trabalho

11.  Grupos
de pais

12.  Grupos
sociais  ou
clubes
13.Membros/
ministros da
igreja
14.0s
médicos de
minha
familia ou de
meus filhos

15.Programas
de
intervencao

precoce

ND

ND

ND

ND

ND

ND

ND

ND

ND

ND
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infantil
16. Escola ou
creche
17.Ajuda de

profissionais
(assistentes
sociais,
terapeutas,
professores,
agentes
comunitarios,
etc.)
18.Agéncias
de
profissionais
(saude
publica,
servigos
sociais, satde

mental)

ND

ND

ND
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ANEXOH
Definicdes das Categorias para Analise das Entrevistas
- Entrevista inicial com os genitores
1. Diagnéstico

Confirmacdo do diagndstico: expressdes que exprimem quando os genitores tiveram a
confirmacéo do diagndstico da SD.
Exemplos: “Assim que ela nasceu, ué. Eu fui pegar ela e sé pelos olhos vi que tinha
sindrome de Down.” (M!)

“Foi quando ela nasceu. O médico ja falou.” (M4)

2. Reac0es e sentimentos a confirmacdo do diagnostico
Reacdes

Sem reacdo: expressdes que indicam que o0 genitor ndo emitiu qualquer
comportamento quando da noticia do diagndstico.
Exemplo: “Eu ndo fiz nada. So6 fiquei parada 14 no hospital.” (M1)
“ Nao fiz nada ndo, s6 fiquei um pouco triste.” (P4)

Choro: relatos que exprimem reacédo de choro.
Exemplo: “Fiquei triste e chorosa.” (M2)

Aceitacdo: expressdes que exprimem conformacdo ou concordancia com o
diagndstico.
Exemplos: “Entreguei nas maos de Deus... ndo fiquei revoltada ndo...” (M3)
“Ah, eu fiquei meia nervosa, mas nao fiquei muito ndo porque eu ja sabia mais
OU menos como era. Ja tinha uma vizinha minha que tinha uma menina que tinha.” (M4)

N&o relatado: auséncia de resposta a respeito do tema proposto e/ou quando 0s
genitores verbalizavam claramente que ndo sabiam falar sobre tal proposicéo.

Sentimentos

Nervosismo: expressdes que exprimem claramente que o0 genitor sentiu-se nervoso,
agitado, com dificuldade de controle emocional diante da confirmacdo do diagndstico.
Exemplo: “Fiquei nervosa, né...” (M4)

Tristeza: expressdes que exprimem que o genitor sentiu melancolia, consternagéo ou
chateacéo.
Exemplos: “Fiquei triste, mas ja acostumei.” (M1)
“Fiquei nervosa, fiquei triste, fiquei chateada,né.” (M3)
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Felicidade: relatos que denotam que o genitor ficou feliz e satisfeito diante do
diagnostico.
Exemplo: “Fiquei muito satisfeito. Achei ela muito linda” (P2)

3. Sentimentos atuais em relacéo a filha com SD

Inseguranca: expressdes que denotam preocupacdo quanto ao futuro e a dependéncia
da filha.
Exemplos: “Agora eu s6 tenho medo de morrer e deixar ela...” (M3)
“ S6 fico apreensiva em relagdo ao futuro.” (M2)
Carinho: relatos que expressam apego, afago e cuidado com a filha.
Exemplo: “A gente tem muito carinho por ela... a minha familia toda tem.” (M4)

Felicidade: expressdes que denotam alegria e contentamento.

Exemplos: “Eu sou muito feliz com ela.” (P2)
“ Téa tudo bem, t6 feliz” (P1)

N&o relatado: auséncia de resposta a respeito do tema proposto e/ou quando 0s
genitores verbalizavam claramente que nao sabiam falar sobre tal proposicao.

4. Reacdo dos irmaos a confirmacéo do diagnostico
Sem reacdo: expressfes que indicam que o genitor ndo emitiu nenhum
comportamento quando anunciado o diagndstico.
Exemplo: “Ele tinha sete anos. Nao falou nada ndo...” (M1)
“... ficou meio assim, meio triste, né,mas ninguém falou nada...” (M3)

Aceitacdo: expressdes que exprimem conformacdo ou concordancia com o
diagndstico.
Exemplo: “Eles aceitaram.” (M2)
“Também conformou.” (M4)

5. Sentimentos atuais dos irmaos em relacé@o a adolescente com SD
Amor: expressdes que exprimem sentimentos de amor e carinho pela adolescente
com SD.
Exemplos: “Inclusive agora ele ama ela.” (M1)
“... e agora gosta muito. Tem o maior carinho por ela, né.” (M3)
“ Sempre a trataram com carinho e amor.” (M2)

Atencéo: expressdes que exprimem sentimentos de atencao.
Exemplo: “Eles véem ela, dao atengdo para ela.” (M4)

6. Conhecimento: verbalizacbes que expressam algum tipo de informacdo sobre a
sindrome de Down.
Genérico: informacdo fundamentada nas crencas, valores e senso comum.
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Exemplos: “Ah... a gente sabe que é uma crianga que tem que cuidar mais, né, da atencéo e
ter paciéncia...” (M4)
“A gente sabe que ¢ uma crianga especial, que tem dificuldades...” (M1)
Cientifico: informacdo obtida através de médicos, livros, revistas, explicando
através de principios da Biologia e Medicina o que € a SD.
Exemplo: “ Sei que ¢ uma sindrome cromossomica...” (M2)

4. Decisdes tomadas em funcdo do diagnostico
Procurar ajuda: solicitar apoio de amigos, parentes e de profissionais da area de

salide, pagos ou ndo, ou recorrer diretamente a centros especializados no atendimento de
criangas que apresentam algum tipo de deficiéncia.
Exemplos: “...0 médico levou ela no quarto pra mim, sentou na beirada da cama e falou
‘olha,vai ser assim, assim, assim, ¢ vocés vao ter que levar ela pra APAE porque ela vai ser
uma crianca mais cuidadosa e atenciosa’. Ai a gente ja comecou. Eu fui 14 e arrumei tudo.
Fazia um ano que a APAE tava funcionando e ela nasceu. Ela entrou |4 pequenininha
mesmo, novinha...” (M4)

“Bu s6 fiquei 14 no hospital com ela. Eu que fiquei 14 sozinha e eles
(profissionais) tomaram as providéncias 1a.” (M1)

“No6s procuramos ajuda profissional.” (M2)

“... ai todos os médicos que eles falavam que era bom nos levava, né...” (M3)

5.Quem tomou a iniciativa: Mae, Mae e Pai
6. Faz uso de medicacdo atualmente: sim, ndo

7. Atendimentos especializados
Tipos de atendimento

a) Psicologia

b) Médico

c¢) Fonoaudiologia

d) Terapia ocupacional

e) Oficinas

f) Escola



Defini¢cdes das Categorias para Analise das Entrevistas

- Entrevista inicial com as participantes focais

1. O que gosta de fazer
Ver TV/ ouvir musica
Pintar
Atividades domésticas

2. Gosta da escola
Sim
Nao
Né&o freglienta escola

3. O que faz melhor na escola
Artesanato
Atividades escolares
Bagunca

4. O que acha mais dificil na escola
Cozinhar
Disciplina Portugués
Né&o especificado

5. Possui trabalho remunerado
Nao
Pintar revistas em quadrinhos

6. Tem amigos
Sim

7. Tem namorado
Sim

8. Expectativas quanto ao futuro
Atuacdo profissional
Ficar rica e famosa
Na&o especificado
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