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RESUMO

Considerando a importância de se conhecer os processos familiares para a compreensão do
desenvolvimento de crianças que apresentam deficiência, este estudo comparativo descreve aspectos
do funcionamento familiar e do desenvolvimento de crianças com e sem síndrome de Down,
destacando o modo de vida das famílias, o estresse parental, bem como as reações e os sentimentos
dos genitores frente ao diagnóstico do filho com síndrome de Down. Participaram deste estudo dez
famílias compostas por mãe, pai e filhos morando juntos; cinco delas com uma criança com síndrome
de Down. As famílias foram visitadas ao longo de dois anos, em intervalos de seis meses, sendo
administrados questionários, entrevistas semi-estruturadas e uma escala de estresse parental a pais e
mães. Os resultados mostraram que a rotina das famílias foi similar e que mães de crianças com
síndrome de Down apresentaram índices mais elevados de estresse que mães de crianças com
desenvolvimento típico. Os dados sugerem similaridades nos modos de vida das famílias e diferenças
no estresse parental, que precisam ser exploradas mais detalhadamente.
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ABSTRACT
Families of children with Down syndrome: feelings, lifestyle and parental stress

Considering the importance of investigating family processes to understand the development of
disabled children, this comparative study describes some developmental aspects of children with and
without Down syndrome and their family functioning. It focuses on family lifestyles, parental stress
and parental reactions and feelings when facing diagnosis of Down syndrome in their children. Ten
families participated in this study, all consisting of mother, father and children leaving together; five
of them having a child with Down syndrome. These families were visited at a six-month interval
during a two-year period, when questionnaires, semi-structured interviews and a parental stress scale
were administered to each parent. The results show that the routines of both families are similar and
that the mothers of Down syndrome children are more stressful than those of typically developing
children. The empirical data suggests lifestyle similarities and parental stress differences among those
family groups, suggesting the need of further investigation.

Keywords: Down syndrome; families; preschoolers; parental stress

Há algumas décadas, o panorama apresentado pe-
las pesquisas na área de deficiência mental (DM) e
família era desanimador, ressaltando, sobretudo, os
aspectos patológicos em detrimento dos aspectos sau-
dáveis, tanto do desenvolvimento da criança quanto
do funcionamento familair. Contudo, nos últimos
anos, com a ampliação do número de pesquisas nesta
área, tem-se reconhecido a possibilidade de uma
adaptação mais positiva da família a este novo mem-
bro (Pereira-Silva & Dessen, 2003, 2004; Shapiro,
Blacher & Lopez, 1998;). Neste processo, o envol-

vimento entre a família e a criança é de extrema
importância, pois o modo como a criança é incluída
no grupo afeta diretamente o seu desenvolvimento
(Bronfenbrenner, 1979/1996, 1999).

Não há dúvidas de que o nascimento de uma crian-
ça DM tem um impacto profundo e significativo para
toda a família (Casarin, 1999; Krauss & Seltzer, 1998;
Minnes, 1998; Pereira-Silva & Dessen, 2002; Regen,
Ardore & Hoffmann, 1993; Saad, 2003). Entretanto, a
literatura tem focalizado sua atenção quase que exclu-
sivamente às mães, apontando diferenças marcantes
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entre mães de crianças com e sem DM e, também,
entre mães e pais de crianças com deficiência mental
(Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997;
Shapiro & cols., 1998; Slonims & McChonachie,
2006). Essas evidências indicam que as mães continuam
sendo mais fortemente afetadas pelas obrigações de
cuidados com a criança DM. Apesar disso, não se tem
clareza de que os altos níveis de sintomatologia emo-
cional e física dessas mães estejam relacionados à
presença da criança ou à rede de variáveis mediadoras
ou, ainda, às diferenças culturais entre homens e mu-
lheres (Shapiro & cols., 1998).

Uma das sintomatologias freqüentemente investi-
gadas na área de deficiência mental e família é o es-
tresse. Há dados que mostram níveis similares de es-
tresse em mães e pais de crianças com DM em idade
escolar (Dyson, 1997). Mas, a maioria dos estudos
aponta um nível mais elevado de estresse em mães do
que em pais de crianças com DM, ou mesmo entre
elas e mães de crianças com desenvolvimento típico2

(Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997;
Sloper, Knussen, Turner & Cunningham, 1991). Os
dados de Shapiro e cols. (1998) também indicam a
existência de um estresse diferencial quando se com-
param famílias de crianças com e sem DM. Segundo
estes autores, o estresse depende, em parte, das ca-
racterísticas da criança com deficiência, isto é, dos
diferentes tipos de deficiências e de suas combinações
e do impacto da sobrecarga de cuidado com a criança.

A sobrecarga adicional de cuidados da família com
a criança DM está presente durante todo o curso de
vida familiar, estando, muitas vezes, associada aos
sentimentos de ansiedade e incerteza, sobretudo em
relação às questões de sobrevivência da criança e de
seu desenvolvimento, da necessidade de cuidados
prolongados e do próprio impacto desse cuidado sobre
a vida pessoal da mãe (Shapiro & cols., 1998). Contu-
do, a sobrecarga não recai apenas sobre a mãe. O es-
tudo de Rodrigue, Morgan e Geffken (1992) evidencia
que pais de crianças com síndrome de Down experien-
ciam mais sobrecarga nas suas vidas diárias que pais
de crianças com desenvolvimento típico. A sobrecar-
ga, portanto, vem sendo tratada como um fator desen-
cadeante do estresse e de sentimentos vivenciados
pelos genitores de crianças com deficiência mental.

Além da sobrecarga, a depressão e o ajustamento
psicológico também são aspectos importantes do fun-
cionamento individual de pais e mães de crianças com
deficiência mental, uma vez que seus efeitos têm re-

percussões na dinâmica do grupo familiar, podendo
alterar as relações entre seus membros. Os estudos
mostram que: (a) mães de crianças DM apresentam
taxas mais altas de depressão e enfrentam mais pro-
blemas com o ajustamento psicológico que os pais
de crianças deste grupo (Glidden & Floyd, 1997;
Hastings, Daley & Burns, 2006; Negrin & Cristante,
1996; Singer, 2006); (b) mães de crianças com desen-
volvimento típico são mais ajustadas e apresentam
taxas mais baixas de depressão que mães de crianças
DM (Carr, 1988; Shapiro & cols., 1998).

A literatura tem apontado também que genitores de
crianças DM apresentam mais instabilidade emocional
que os de crianças com desenvolvimento típico (Ali &
cols., 1994; Hastings & cols., 2006; Sloper & cols.,
1991). A mágoa, o sofrimento, um contínuo processo
de luto (Leary & Verth, 1995) e a culpa (Ali & cols.,
1994) são sentimentos relatados pelos genitores como
conseqüência de se ter um filho com deficiência
mental. Entretanto, os genitores, sobretudo aqueles de
crianças com síndrome de Down, relatam apreço e
preocupação com sua criança (Pereira-Silva &
Dessen, 2004). Os estudos têm, portanto, focalizado
mais os aspectos patológicos do funcionamento de
famílias de crianças DM do que suas possibilidades
adaptativas e saudáveis.

As expectativas dos genitores quanto ao desenvol-
vimento e a vida futura dos filhos também afetam a
dinâmica das relações familiares (Pereira-Silva &
Dessen, 2001, 2003). Com relação às crianças com
DM, estas expectativas parecem depender do gênero
da criança, do tipo de deficiência e sua gravidade,
dentre outros fatores. Isto é evidenciado, por exemplo,
no estudo de Minnes (1998), em que as respostas dos
genitores quanto às expectativas em relação ao filho
foram diferentes e dependentes do sexo da criança
com deficiência. Por outro lado, em um estudo condu-
zido no Brasil, observou-se que as expectativas das
mães estavam mais associadas à preocupação com o
desenvolvimento geral de sua criança do que com
outros fatores (Brunhara & Petean, 1999). Contudo,
por haver problemas metodológicos em muitos estu-
dos, Minnes (1998) sugere uma reavaliação dos dados
disponíveis na literatura a respeito das expectativas
dos genitores em relação à sua criança com DM.

Em síntese, o desenvolvimento de crianças com
deficiência e a dinâmica familiar estão intimamente
relacionados, influenciando-se mutuamente. Isto
significa que a pesquisa deve levar em conta ambos os
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aspectos e, também, as inter-relações com os demais
fatores que interferem, direta e indiretamente, na di-
nâmica do funcionamento das famílias de crianças
com DM, incluindo aquelas com síndrome de Down.
Pouco se conhece sobre o funcionamento destas famí-
lias, especialmente no Brasil (Dessen & Pereira-Silva,
2000). Assim, o presente estudo tem como objetivo
descrever o funcionamento de famílias de crian-
ças com síndrome de Down, usando como recurso
metodológico a comparação com famílias de crianças
com desenvolvimento típico. Ênfase é dada (a) à des-
crição dos aspectos do desenvolvimento das crianças,
(b) ao modo de vida das famílias, (c) ao estresse pa-
rental e (d) aos sentimentos e reações dos genitores ao
receberem a notícia do diagnóstico da criança com
síndrome de Down.

MÉTODO

Participantes
Participaram deste estudo dez famílias compostas

por mãe, pai e uma criança-alvo. Em cinco famílias, a
criança-alvo possuía síndrome de Down (SD) e nas
outras cinco, a criança-alvo não apresentava qualquer
deficiência, isto é, tinha desenvolvimento típico (DT),
de acordo com os relatos dos genitores e de suas pro-
fessoras. Todos os membros da família moravam
juntos em cidades satélites de Brasília (n = 9) ou no
Plano Piloto (n = 1). Quatro crianças eram do sexo
masculino e seis do sexo feminino, com idades que
variavam entre dois e quatro anos, por ocasião da
coleta de dados. Duas crianças não possuíam irmãos,
enquanto as demais possuíam de um a cinco irmãos.

Nas famílias de crianças com síndrome de Down, a
idade média das mães era de 37 anos e a dos pais de
33 anos; já nas famílias de crianças com desenvolvi-
mento típico, a média de idade das mães era de 33
anos e a dos pais de 35 anos. Os pais das crianças com
síndrome de Down exerciam as seguintes ocupações:
radialista, administrador (aposentado), autônomo,
militar e ajudante de serviços gerais. Já os pais das
crianças com desenvolvimento típico exerciam fun-
ções de vendedor (dois pais), funcionário público,
militar e auxiliar de escritório. Quanto às mães das
crianças com síndrome de Down, duas não trabalha-
vam fora de casa, uma era professora e duas eram
funcionárias públicas. Das cinco mães de crianças
com desenvolvimento típico, três não trabalhavam
fora de casa, uma era auxiliar de limpeza e a outra era
funcionária pública. A renda familiar média era de 7,2
salários mínimos.

Com relação à escolaridade das mães das crianças
com síndrome de Down, duas possuíam o ensino fun-
damental incompleto, uma o ensino médio completo e
duas completaram o curso superior. Quanto aos pais
destas crianças, dois tinham o ensino fundamental
incompleto, um o ensino fundamental completo, dois
completaram o curso superior e um ainda o estava cur-
sando. No que se refere às mães das crianças com desen-
volvimento típico, três tinham o ensino médio, uma com-
pletou o ensino superior e a outra não tinha completado o
ensino fundamental. Já dos pais, um possuía o ensino
fundamental completo e um incompleto, dois tinham o
ensino superior completo e um ainda cursava o ensino
superior.

Procedimentos
A coleta de dados com as dez famílias foi efetuada

na própria residência das mesmas, ao longo de dois
anos, com intervalos de seis meses entre as visitas.
Foram utilizados os seguintes instrumentos: (a) ques-
tionário de caracterização da família, (b) entrevistas
semi-estruturadas e (c) escala de estresse parental. Na
primeira visita, por questões éticas, foi assinado o
termo de consentimento para participação na pesquisa
e, logo em seguida, o questionário de caracterização
da família foi aplicado ao pai ou à mãe, com a finali-
dade de obter informações sociais e demográficas e da
estrutura familiar, das atividades rotineiras e de lazer
da família.

As entrevistas foram realizadas com o pai e a mãe,
totalizando 30 entrevistas, todas elas registradas em
um gravador da marca Panasonic. A entrevista inicial
consistia de questões sobre a história de vida da crian-
ça, o diagnóstico, os hábitos e os costumes da criança
e da família, as características comportamentais e
emocionais da criança e as crenças, valores e expecta-
tivas dos genitores em relação ao filho/filha. Para as
famílias de crianças com desenvolvimento típico,
foram suprimidas as questões relativas ao diagnóstico
e todas aquelas específicas às crianças com síndrome
de Down. Esta entrevista foi realizada com a mãe e
com o pai, separadamente (n = 20). A entrevista final
com os genitores focalizou as mudanças ocorridas
com a criança e com a família durante o período de
realização da coleta de dados, e foi administrada à
mãe e ao pai, conjuntamente (n = 10).

Com a finalidade de verificar o índice de estresse
dos genitores decorrente de suas relações com o filho
com síndrome de Down e com a criança com desen-
volvimento típico selecionada como foco do estudo,
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aplicou-se uma escala de estresse parental denomina-
da de Índice de Estresse Parental – PSI (Abidin,
1995). Esta escala destina-se a medir o estresse perce-
bido pelos genitores por meio de três sub-escalas. A
primeira sub-escala mede o sofrimento e a angústia
vivenciados pelo genitor em seu papel de pai/mãe. A
sub-escala ‘interações disfuncionais entre genitor-
criança’ avalia as percepções que os genitores têm de
seus filhos que não são compatíveis com as suas ex-
pectativas, bem como as percepções de suas intera-
ções com sua criança que não reforçam o seu papel de
pai/mãe. A sub-escala ‘criança difícil’ focaliza algu-
mas características comportamentais básicas de crian-
ças que as tornam fáceis ou difíceis de manejar.

As entrevistas foram transcritas na íntegra, seguin-
do a seqüência do roteiro preestabelecido, com o ob-
jetivo de identificar os aspectos relevantes em cada
questão. Em seguida, foram selecionadas e definidas
as categorias que melhor agrupassem os conteúdos
identificados. Os dados transcritos foram, então, ta-
bulados e as freqüências das categorias computadas. O
índice de estresse parental foi calculado somando-se
as respostas de pais e mães, separadamente, obtendo-
se o escore bruto indicativo do nível de estresse expe-
rienciado por eles. O escore bruto mínimo, na popula-
ção canadense, é de 94 e o máximo é de 117 (Bigras,
Venet & Normandeau, 2002). Os resultados brutos
foram comparados com os de uma amostra de mães
canadenses (Bigras & cols., 2002), considerando não
haver validação deste instrumento para a população de
pais (M. Bigras, comunicação pessoal, 05.02.2002).

RESULTADOS
Os resultados focalizam, primeiramente, as carac-

terísticas comportamentais e os aspectos de desenvol-
vimento diferenciadores entre crianças com SD e com
DT. Em seguida, é descrito o modo de vida das famí-
lias, focalizando as mudanças ocorridas no sistema
familiar e com as crianças, ao longo de dois anos.
Posteriormente, o nível de estresse parental vivencia-
do pelos genitores é apresentado, para ambos os tipos
de família, bem como as reações e os sentimentos das
famílias de crianças com síndrome de Down diante do
diagnóstico.

Desenvolvimento das crianças com e sem
Síndrome de Down

Há diferenças no desenvolvimento das crianças SD
e DT? De acordo com os genitores, as crianças SD
foram percebidas como tendo um desenvolvimento
motor e de linguagem mais lento que as crianças DT,
havendo uma diferença de 3 a 5 meses no que se refe-
re ao sentar, de até 11 meses no engatinhar e de até 21
meses no andar. Em geral, as crianças SD e DT sus-
tentaram a cabeça em idades similares. Com relação
ao desenvolvimento da linguagem, todas as crianças
SD começaram a falar após os dois anos de idade,
enquanto as crianças DT iniciaram entre 9 meses e um
ano de idade, excetuando-se uma criança DT, que
começou a falar em uma idade semelhante à idade das
crianças SD. A Tabela 1 especifica as idades cronoló-
gicas em que as crianças sustentaram a cabeça, senta-
ram, engatinharam, andaram e falaram, segundo o
relato das mães.

Tabela 1. Comparação de aspectos do desenvolvimento motor entre pares de crianças, segundo os relatos das mães

Crianças
Idade cronológica

As
pe

ct
os

 d
o

de
se

nv
ol

vi
m

en
to

m
ot

or

SD1
(2 anos)

DT1
(2a.5m)

SD2
(2 anos)

DT2
(3a.10m)

SD3
(2a.7m)

DT3
(3a.1m)

SD4
(2a.7m)

DT4
(4a.2m)

SD5
(3a.3m)

DT5
(3a.4m)

Sustentou a
cabeça

8 m 3 m --- 1 mês --- 2 m 3 m 4 m 3 m 1 m

Sentou 10 m 7 m 10 m 6 m 8 m 5 m 10 m 6 m 7 m 6 m
Engatinhou 1a.2m 7 m 1 ano 7 m 8 m 9 m 1 ano 7 m 1a.6m 7 m
Andou 2a.6m 1a.6m 2a.2m 1a.1m 2a.6m 1 ano 1a.10m 10 m 1a.6m 9 m
Falou 2 anos 9 m 2 anos 9 m 2a.6m --- 2a.7m + de 1

ano
--- + de 2

anos
Nota. A idade cronológica refere-se àquela do início da coleta de dados. Os traços (---) indicam que as mães não se lembravam das idades
em que suas crianças sustentaram a cabeça e falaram. Os números 1, 2, 3, 4 e 5 identificam as crianças em cada tipo de família.



Famílias e Síndrome de Down

Interação em Psicologia, Curitiba, jul./dez. 2006, (10)2, p. 183-194

187

Com relação às atividades de vida diária, tais como
toalete, banho, alimentação e sono, as crianças DT
foram descritas pelas mães como apresentando uma
independência maior que as crianças SD. Estas esta-
vam ‘Desenvolvendo’ as habilidades para se tornarem
independentes em relação à alimentação (n = 4), ao sono
(n = 4) e aos hábitos de toalete (n = 3), enquanto a
maioria das crianças DT era ‘Independente’ nestes
aspectos (alimentação n = 3; sono n = 4; hábitos de
toalete n = 3). Quanto ao banho, tanto as crianças SD
(n = 5), quanto a maioria das crianças DT (n = 3) era
‘Dependente’, isto é, elas necessitavam da ajuda de
um adulto para a realização desta atividade.

No que se refere às características comportamen-
tais das crianças, a maioria dos genitores percebeu sua
criança como sendo ‘Alegre’. As crianças SD foram
descritas também como sendo ‘Irritadas’ e ‘Calmas’,
além de ‘Birrentas’, enquanto as crianças DT como
sendo ‘Sensíveis’ e ‘Agitadas’. As crianças, tanto as
SD como as DT, quando contrariadas, costumavam

apresentar dois tipos de comportamentos: ‘Nervosis-
mo’ (n = 5) e ‘Emburramento’ (n = 5). Nestes mo-
mentos, os genitores relataram reagir com ‘Punição
verbal’ (n = 5 pais; n = 3 mães), ‘Ação Reforçadora’
(n = 2 pais; n = 2 mães), ‘Indiferença’ (n = 2 pais; n =
2 mães), ‘Punição mista’ (n = 1 mãe), ‘Punição física’
(n = 1 mãe) ou ‘Não punição’ (n = 1 pai; n = 1 mãe).

No período de dois anos, foram mais freqüentes as
mudanças ocorridas com as crianças com desenvolvi-
mento típico do que com as crianças com síndrome de
Down, segundo o relato das mães. De modo geral,
todas as crianças tiveram melhorias, principalmente,
nos aspectos do desenvolvimento neuropsicomotor, de
linguagem e de sociabilidade. Quanto à escolarização,
três crianças DT foram consideradas como tendo ad-
quirido os conhecimentos básicos de sua série. O
Quadro 1 apresenta as mudanças no desenvolvimento
de cada uma das crianças, tal qual percebido pelas
mães.

Quadro 1. Mudanças ocorridas com as crianças durante a coleta de dados
Aspectos do desenvolvimento Crianças

Neuropsicomotor e linguagem SD1 DT1 SD2 DT2 SD3 DT3 SD4 DT4 SD5 DT5
. Aquisição do controle esfincteriano X
. Começou a andar X
. Melhoria no desenvolvimento global X X
. Desenvolvimento do raciocínio lógico X X
. Maior rapidez de raciocínio X
. Melhoria da coordenação motora X X
. Melhoria da linguagem X X X X
Escolarização
. Aquisição de conhecimentos básicos X X X
. Início da pré-escola no ensino regular X X
. Término do período formal de freqüência à

Estimulação Precoce (4 anos de freqüência) X X
. Abandono de freqüência ao atendimento da

Estimulação Precoce X
Sociabilidade
. Melhoria na sociabilização X X X X X X X
Comportamento
. Melhoria do comportamento na escola X
Aspectos da saúde
. Ocorrência de doenças X X X X X X X
. Ocorrência de internações X X
Nota. Os números 1, 2, 3, 4 e 5 identificam as crianças em cada tipo de família.

Com relação aos relacionamentos sociais, a maio-
ria das mães das crianças SD (n = 4) e DT (n = 4)
relatou não ter havido alterações nas relações da
criança com elas e com o pai. As relações entre os

irmãos foram as que mais alteraram ao longo de dois
anos, caracterizando-se por uma ‘maior proximidade
entre os irmãos’.
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O modo de vida das famílias
A rotina das famílias durante a semana era seme-

lhante. Em geral, o pai ou ambos os genitores traba-
lhavam fora de casa, em período integral, só retornan-
do à noite. Todas as crianças SD freqüentavam o Pro-
grama de Estimulação Precoce, em período parcial, e
uma delas freqüentava o ensino regular, no outro perí-
odo. Três crianças DT freqüentavam a pré-escola ou a
creche, enquanto duas não haviam iniciado o processo
de escolarização formal. A maioria dos irmãos (n =
14) freqüentava a escola; os outros ficavam em casa
(n = 3). As atividades de lazer eram similares para
ambos os tipos de famílias (n = 8), sendo estas reali-
zadas mais freqüentemente nos finais de semana, ten-
do, em geral, a participação do pai, da mãe e dos fi-
lhos (n = 6) ou somente da mãe e dos filhos (n = 4).

Com relação aos cuidados dispensados às crianças, o
pai e a mãe compartilhavam as seguintes tarefas: dar
comida/banho (n = 3), levar/trazer da escola (n = 2) e

colocar para dormir (n = 3). No entanto, em duas fa-
mílias, a mãe assumia todas as tarefas e, em três, as
famílias contavam com a ajuda de empregadas/babá.
Quando os genitores estavam ausentes, a criança cos-
tumava ficar com a empregada (n = 2), com a babá
(n = 1), com irmãos mais velhos (n = 1) ou, ainda,
permanecia na creche o dia todo (n = 1). Nas demais
famílias (n = 5), as crianças ficavam com a mãe. Ao
término da coleta de dados, houve uma mudança na
divisão de responsabilidades domésticas, tendo aumen-
tado o número de crianças cuidadas por empregadas
(n = 3) e por irmãos mais velhos (n = 2), havendo uma
conseqüente diminuição de famílias cujas crianças
costumavam ficar com a mãe o dia todo (n = 3).

Outras mudanças foram relatadas pelas famílias
durante o período de dois anos de coleta de coleta de
dados. As freqüências das alterações ocorridas na
rotina das famílias podem ser verificadas na Figura 1.
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Figura 1. Alterações na rotina das famílias no decorrer de dois anos.

Os fatos novos mais freqüentemente relatados fo-
ram: ‘início em novo emprego’ (n = 4), ‘mor-
te/acidente com parentes próximos’ (n = 4) e ‘reforma
da casa’ (n = 3). Nas famílias de crianças SD houve
um ‘aumento das despesas com os filhos’ (n = 1) e,

nas famílias de crianças DT, foram mencionadas mu-
danças no trabalho, isto é, ‘mudança de cargo na em-
presa’ (n = 2).
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O nível de estresse parental nas famílias de
crianças com e sem Síndrome de Down

Quanto mais elevado o escore, maior o nível de
estresse. Como este instrumento (PSI) ainda não foi
validado no Brasil, não se tem um valor mínimo indi-

cativo de estresse para a nossa população; sendo as-
sim, foram utilizados os escores brutos para efeitos de
comparação entre as famílias. A Figura 2 apresenta os
escores brutos do nível de estresse total de cada geni-
tor, segundo os tipos de família.
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Figura 2. Escores brutos do nível de estresse parental.

É interessante destacar que a maioria das mães de
crianças SD (n = 3) obteve um escore maior (M =
96,2) que as mães de crianças DT (M = 85,2), en-
quanto com os pais ocorreu o inverso, isto é, os pais
de crianças DT percebiam mais estresse decorrente de
suas relações com os filhos (M = 87,8) do que os pais
de crianças SD (M = 81,6). Comparando o grupo de
mães (n = 10, M = 90,7) com o grupo de pais (n = 10,
M = 84,7), verifica-se que as mães apresentam escores
mais altos que estes últimos, indicando que se sentem
e se percebem mais estressadas que os pais. O estresse
parental depende, em parte, de como os genitores
percebem a si próprios em seus papéis maternos e
paternos.

Como os genitores dessas famílias se sentem em
seus papéis de pai e mãe? Esta questão pode ser res-
pondida através da análise pormenorizada da escala
‘sofrimento parental’. Em nosso estudo, tanto as mães
(n = 10, M = 29,9) quanto os pais (n = 10, M = 27,2)
obtiveram índices abaixo do mínimo, sugerindo que
estes genitores não se sentem angustiados no desem-
penho de seus papéis parentais. Nesta sub-escala, as
médias obtidas pelo grupo de mães de crianças SD e

DT (SD: M = 30,6; DT: M = 29,2) e aquelas obtidas
pelo grupo de pais de crianças SD e DT (SD: M =
26,6; DT: M = 27,8) foram similares.

Na segunda sub-escala, ‘interações disfuncionais
entre genitor-criança’, as médias de pais e mães estão
abaixo do escore bruto mínimo (mães: M = 26,7; pais:
M = 25,2), sugerindo que ambos não percebem difi-
culdades na relação parental. Com relação às diferen-
ças entre os tipos de família, as mães de crianças SD
obtiveram uma média de 27,6, enquanto as mães de
crianças DT obtiveram uma média de 24,2. Já os pais
de crianças SD apresentaram uma média de 23,6 e os
de crianças DT de 26,8.

A análise da sub-escala ‘criança difícil’ indica que
a maioria dos genitores não percebe sua criança como
‘difícil’ de manejar, uma vez que a média para o gru-
po de mães foi 34,1 e para o de pais 32,3. A média das
mães de crianças SD foi mais alta (M = 36,4) que das
mães de crianças DT (M = 31,8), sugerindo que as
primeiras percebem um pouco mais de dificuldades
com suas crianças relacionadas ao temperamento das
mesmas. A média para os pais de ambos os grupos
também foi similar (SD: M = 31,4; DT: M = 33,2).
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O estresse parental em famílias de crianças SD está
também relacionado às reações e sentimentos dos
genitores frente ao diagnóstico recebido por ocasião
do nascimento da criança SD. Na maioria dessas fa-
mílias (n = 3), as mães, ainda no hospital, receberam a
notícia sobre a suspeita de que a criança tinha síndro-
me de Down; uma delas na própria sala de parto. Nas
outras duas famílias, foram os pais que receberam a
notícia sobre a suspeita, também no hospital.

A confirmação do diagnóstico foi recebida so-
mente pelas mães em duas das famílias e, em três
delas, o pai e a mãe receberam, juntos, essa notícia. A
maioria das mães (n = 3) não soube especificar em
que época teve a confirmação do diagnóstico e duas
delas relataram que a confirmação foi obtida no inter-
valo de uma semana a um mês e meio após o nasci-
mento da criança. A Tabela 2 apresenta os tipos de
reação e sentimentos relatados pelos genitores diante
da suspeita e da confirmação do diagnóstico.

Tabela 2. Tipos de reação e sentimento da mãe e do pai diante da suspeita e da confirmação do diagnóstico de sua criança
À suspeita À confirmação TOTAL

Categoria Mãe Pai Mãe Pai Mãe Pai
Fr. Fr. Fr. Fr. Fr. Fr.

. Reações
. Aceitação 1 - 2 3 3 3
. Negação 1 1 2 1 3 2
. Rejeição 1 2 1 - 2 2
. Não relatado 2 2 - 1 2 3

. Sentimentos
. Incerteza 3 1 2 - 5 1
. Impotência - 1 - 1 - 2
. Revolta 1 - 3 1 4 1
. Sofrimento - 1 3 1 3 2
. Choque - - - 2 - 2
. Não relatado 1 2 2 2 3 4

Nota. Foram relatados mais de um tipo de sentimento pelo mesmo genitor.

Após o diagnóstico, a principal decisão tomada por
todas as famílias foi a de ‘Procurar ajuda’. O tipo de
ajuda mais procurada foi a ‘Especializada’, tanto de
‘Profissionais individuais’ (n = 2) como de ‘Centros’
especializados (n = 3) e, neste caso, centros de ensino
especial que ofereciam um Programa de Estimulação
Precoce. A iniciativa de procurar ajuda, na maioria
das famílias (n = 3), foi tomada em conjunto pelo pai
e pela mãe; apenas em duas delas a mãe tomou a ini-
ciativa sozinha.

DISCUSSÃO
O momento da notícia do diagnóstico parece ser o

mais sofrido para os pais, como mostra a literatura
(Brunhara & Petean, 1999; Casarin, 1999; Colnago &
Biasoli-Alves, 2003; Pereira-Silva & Dessen, 2003;
Rodrigues, Lopes, Zuliani, Marques & Combinato,
2003). É neste momento que a família pode promover
a construção de fantasias a respeito da criança e sua
deficiência e, por isso, merece uma atenção mais espe-

cial dos profissionais envolvidos (Brunhara & Petean,
1999; Pereira-Silva & Dessen, 2002; Petean, 1995;
Rodrigues & cols., 2003). Segundo Araújo (2004), é
importante que se estabeleça uma comunicação efeti-
va entre a família e o profissional, o que acarreta be-
nefícios para todos: família, criança com deficiência,
profissional e comunidade.

Quando os genitores recebem a notícia de suspeita
ou a confirmação do diagnóstico de síndrome de
Down, as reações e os sentimentos são variados
(Regen & cols., 1993) e diferem entre pais e mães
(Glat & Duque, 2003; Minnes, 1998), o que é corro-
borado pelos dados deste estudo. Considerando que o
momento do diagnóstico representa um ponto crítico
para as interações familiares futuras, podendo gerar
um desequilíbrio no funcionamento da família, é de
fundamental importância que os profissionais sejam
melhor preparados para lidar com os pais, conforme
vem sendo ressaltado pela literatura (Brunhara &
Petean, 1999).
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De acordo com o relato dos genitores deste estudo,
todas as crianças com SD eram dependentes para se
alimentar, para dormir e, também, nos hábitos de toalete.
Por outro lado, a maioria do grupo com DT era inde-
pendente em tais aspectos. Contudo, os genitores das
crianças com síndrome de Down percebiam que seus
filhos estavam desenvolvendo as habilidades necessá-
rias para a aquisição da independência, embora de
forma gradual e diferenciada das demais crianças, o
que é coerente com a lentidão no desenvolvimento de
crianças com SD (Saad, 2003). Esta percepção reflete
uma postura positiva dos pais no sentido de que, em-
bora as crianças SD apresentem dificuldades, não se
mostram impossibilitadas de se desenvolverem, con-
forme valores e crenças que vigoraram por décadas e
décadas. Por longo tempo, estas crianças eram tidas
como incapazes e, portanto, impedidas de participar
ativamente na sociedade (Glat, 1995; Pereira-Silva &
Dessen, 2001; Pessoti, 1984).

Segundo o relato dos genitores, as crianças SD não
apresentavam mais problemas de comportamento que
as crianças DT, o que é inconsistente com a maioria
dos estudos relatados pela literatura (por exemplo,
Cuskelly & Dadds, 1992; Floyd & Zmich, 1991; Leary
& Verth, 1995; Turnbull & Ruef, 1996). Um exemplo
a ser destacado é a pesquisa de Floyd, Harter e Costi-
gan (2004) com 162 famílias de crianças com DM,
com doenças crônicas e sem DM ou doenças crônicas,
as quais foram observadas em situações de resolução
de problemas. Os resultados mostraram que os pro-
blemas de comportamento da criança estavam relacio-
nados às interações negativas entre os genitores e sua
criança. Neste mesmo sentido, concluiu-se que níveis
altos de coesão familiar e independência, bem como
baixos níveis de falta de entrosamento e de compro-
misso estavam associados a poucas trocas negativas
entre os genitores e suas crianças. No contexto brasi-
leiro, Pereira-Silva e Dessen (2006) mostram que as
interações genitores-criança SD são caracterizadas,
em sua maioria, por sincronia, amistosidade e lideran-
ça dos genitores. Os dados da literatura sugerem, por-
tanto, a necessidade de se investigar mais profunda-
mente as relações entre os problemas de comporta-
mento e a qualidade das interações familiares, sobre-
tudo no Brasil, que carece de estudos a respeito
(Dessen & Pereira-Silva, 2000).

As mudanças ocorridas nas famílias deste estudo,
ao longo dos dois anos de coleta de dados, podem ser
interpretadas à luz da abordagem bioecológica
(Bronfenbrenner, 1979/1996, 1999). Por exemplo, a

diminuição do tempo dispensado pelos genitores à
criança ocorrida na rotina das famílias, é, em parte,
decorrente do aumento da crise econômica enfrentada
no país (questões relativas ao macrossistema), exigin-
do que algumas mães passassem a trabalhar fora de
casa. Assim, início em novo emprego, mudança de
cargo na empresa e diminuição do uso da TV sugerem
a influência do exossistema no microssistema familiar.
As relações mantidas pelos genitores com a escola
(mesossistema), por sua vez, tiveram impacto no
desenvolvimento das crianças. É curioso que todas as
modificações relatadas não foram associadas, pela
maioria dos genitores, às alterações nas interações
entre eles e sua criança, mas somente entre esta e os
irmãos. Por exemplo, há consenso na literatura que a
diminuição do tempo dispensado à criança é uma va-
riável que pode interferir no modo como os genitores
se relacionam com os filhos (Sinha, 1995).

Conforme mencionado anteriormente, o estresse
parental interfere nas relações entre os genitores e sua
criança e, conseqüentemente, no desenvolvimento
infantil. A análise dos escores brutos da Escala de
Estresse Parental-PSI obtidos em nosso estudo mostra
que o nível de estresse foi ligeiramente superior entre
as mães de crianças com SD do que entre as mães de
crianças com DT, o que é consistente com a literatura
(Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997;
Shapiro & cols., 1998; Sloper & cols., 1991). É per-
feitamente compreensível que tais mães se percebes-
sem mais estressadas, já que elas eram as principais
responsáveis pelos cuidados de sua criança. Ser a
principal responsável pelos cuidados dos filhos acar-
reta sobrecarga psicológica, desencadeando o estresse
vivenciado pela maioria dos genitores de crianças com
deficiência (Ali & cols., 1994; Shapiro & cols., 1998).
Apesar de os resultados do PSI terem indicado maior
nível de estresse entre as mães de crianças com SD,
elas não relataram, nas entrevistas, estar vivenciando
uma situação estressante.

Em contrapartida, os pais de crianças com DT ob-
tiveram escores ligeiramente mais altos que os pais de
crianças com SD, tanto na totalização do estresse
como em algumas sub-escalas, o que não era espera-
do. A literatura ressalta que pais de crianças com SD
apresentam um estresse mais elevado que pais de
crianças com DT, em parte devido à sobrecarga finan-
ceira e de cuidados dispensados à criança (Ali & cols.,
1994; Rodrigue & cols., 1992). Isto nos faz refletir
sobre a importância da influência de fatores culturais
sobre os níveis de estresse de pais brasileiros. Em
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nossa cultura, apesar de a responsabilidade pela ma-
nutenção e cuidados da casa e dos filhos ser atribuída
à mulher (Dessen & Torres, 2002; Romanelli, 1998,
2000), há outros fatores inter-relacionados que preci-
sam ser investigados para que se possa compreender o
estresse parental em famílias de crianças com SD.

A análise da sub-escala ‘sofrimento parental’ indi-
ca que os genitores de ambos os tipos de famílias pa-
recem vivenciar níveis semelhantes de dificuldades de
relacionamento com seus filhos. Contudo, nas sub-
escalas ‘disfunções na interação genitor-criança’ e
‘criança difícil’, as mães de crianças com SD obtive-
ram escores mais altos que as mães de crianças com
DT, o que é compreensível, na medida em que a res-
ponsabilidade e a sobrecarga de cuidados com a crian-
ça com SD são também maiores (Ali & cols., 1994;
Shapiro & cols., 1998). Já, os pais de crianças com
DT obtiveram escores mais elevados que os pais de
crianças com SD nestas sub-escalas, sugerindo que os
primeiros apresentam mais dificuldades de relaciona-
mento com seus filhos. Tais dificuldades podem estar
associadas ao nível de expectativas dos pais em rela-
ção à sua criança. Embora os pais de ambos os grupos
tenham relatado expectativas similares nas entrevistas,
os pais de crianças com SD, na realidade, acreditam
que não podem esperar muito de suas crianças. Outra
fonte de explicação refere-se às influências indiretas
nas relações (Bronfenbrenner, 1979/1996, 1999), em
que os pais de crianças com DT podem estar vi-
venciando mais estresse em decorrência das influên-
cias do ambiente do trabalho e também de suas rela-
ções maritais (Erel & Burman, 1995; Stoneman &
Gavidia-Payne, 2006). Tais dimensões não foram
investigadas neste estudo.

Em suma, os dados deste estudo indicam que não
há diferenças acentuadas no funcionamento das famí-
lias de crianças com SD e com DT, no que tange ao
estresse parental e aos modos de vida familiar. As
diferenças encontradas podem ser explicadas pelas
diferenças que comumente ocorrem nos padrões de
comunicação de uma família para outra, em uma dada
cultura, em decorrência de fatores sociais, educacio-
nais etc. (Torres & Dessen, 2006), independentemente
de haver criança com algum tipo de deficiência.
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