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Estresse e Ajustamento Conjugal de Casais com Filho(a)
com Sindrome de Down

Nara Liana Pereira-Silva*
Universidade Federal de Juiz de Fora, Juiz de Fora, MG, Brasil

RESUMO

O presente estudo teve o objetivo de investigar estresse e ajustamento conjugal em 19 casais com
um(a) filho(a) com sindrome de Down. As criangas tinham entre quatro e dez anos, sendo 11 do sexo
masculino e 8 do sexo feminino. Utilizou-se o Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar,
Dyadic Adjustment Scale em seu formato traduzido para a lingua portuguesa do Brasil (Escala de
Ajustamento Diadico) e o ISSL para adultos. As maes sdo mais acometidas pelo estresse (n=11) do
gue os pais (n=7). Todas as mées percebem seu relacionamento conjugal como ajustado e somente
dois pais o percebem como desajustado. N&do foram encontradas associagdes significativas entre
escores da EAD, sexo e idade dos genitores; e tempo de convivéncia do casal.

Palavras-chave: estresse; relagdo conjugal; sindrome de Down; familia.

ABSTRACT
Stress and Marital Adjustment of Couples with Children with Down Syndrome

The present study aimed to investigate the stress and marital adjustment in 19 couples with a child
with Down syndrome. The children were between four and ten years, 11 males and 8 females. We
used the Family Characteristics Questionnaire, the Dyadic Adjustment Scale in its format translated
into Portuguese of Brazil (Dyadic Adjustment Scale) and ISSL for adults. Mothers are more affected
by stress (n = 11) than fathers (n = 7). All mothers perceive their marital relationship as adjusted and
only two fathers perceive as inadequate. No significant associations were found between scores of
DAS, sex and age of the parents, and the couple's time together.

Keywords: stress; marital relation; Down syndrome; family.

e reacOes de todos os membros em relacdo a cada um
dentro do grupo e, especialmente, direcionado a crian-
ca com deficiéncia. O tipo de reacdo emocional mais
comumente medido em mées de criangas com defici-
éncias é o estresse (Cramm & Nieboer, 2011;
Dabrowska & Pisula, 2010; Hastings, Daley, & Burns,
2006). Os estudos tém mostrado que maes de criangas
com deficiéncia intelectual (DI) experienciam mais
estresse que 0s pais nesse mesmo grupo e também que
as mdes de criancas com desenvolvimento tipico
(Dyson, 1997; Hastings et al., 2006; Hornby, 1995;
Lamb & Billings, 1997; Shapiro, Blacher, & Lopez,
1998). No entanto, ha dados que mostram niveis simi-

Estudar a familia é uma tarefa dificil, tendo em vis-
ta a complexidade que a envolve. Trata-se de um gru-
po entendido de forma sistémica, composto por sub-
sistemas integrados e interdependentes, que estabelece
uma relagdo bidirecional e de matua influéncia com o
contexto socio-historico-cultural no qual esta inserida
(Minuchin, 1988). Ela ¢é, também, concebida como um
dos primeiros contextos de socializagdo dos indivi-
duos em desenvolvimento, possuindo um papel fun-
damental para o entendimento do processo de desen-
volvimento humano (Kreppner, 2000, 2003), especi-
almente em se tratando de criancas com deficiéncia.

No que se refere as relagdes familiares, ndo se po-
de negar o papel importante dos sentimentos, emocdes

lares de estresse em mées e pais de criangas com defi-
ciéncia intelectual (DI) em idade escolar (Dyson).
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Segundo Crnic, Arbona, Baker e Blacher (2009) o
estresse ndo € um construto unidimensional, podendo
ser definido de diferentes maneiras e, geralmente, a
fonte ou o contexto estressor é o aspecto chave como
unidade definidora do estresse. Ha, portanto, estudos
que descrevem o estresse geral da vida, o estresse
parental, estresse em decorréncia de ter um filho(a)
com DI, mas poucos estudos tém incluido o pai (Crnic
et al., 2009). Segundo estes autores, ao longo do tem-
po, os resultados das pesquisas tém mostrado que nem
todo estressor tem impacto igual para toda pessoa (pai
e mae); e as demandas associadas a DI, por si s6, ndo
parecem ser estressantes, tal como as demandas asso-
ciadas com problemas de comportamento da crianca.

A literatura aponta que o estresse percebido pelos
genitores de criangcas com DI est4 associado aos se-
guintes fatores: temperamento da crianca, isolamento
e retirada social (Shapiro et al., 1998), status emprega-
ticio e satisfacdo conjugal (Hornby, 1995), a propria
avaliacdo do genitor a respeito do funcionamento da
familia (Dyson, 1997), a satisfacdo com o apoio rece-
bido dos profissionais (Dempsey, Keen, Pennell,
O’Reilly, & Neilands, 2009) e com 0 apoio recebido
de familiares e ndo familiares/informal (Gerstein,
Crnic, Blacher, & Baker, 2009) e bem estar psicologi-
co (Cramm & Nieboer, 2011). Além desses fatores,
Minnes (1998) afirma que os estudos sobre estresse
em familias com membros com deficiéncia podem ser
agrupados segundo as caracteristicas da crianca, con-
siderando a combinagéo de diferentes tipos de defici-
éncias e 0 impacto da sobrecarga de cuidado com a
crianga. Estes aspectos sdo importantes, pois a severi-
dade da deficiéncia da crianga tem emergido como
contribuidor para o estresse parental associado a de-
pendéncia da crianca, as necessidades de manejo, aos
problemas de comportamento e a comunicagédo limita-
da. Verifica-se, portanto, que as caracteristicas da
crianga, do ambiente e dos genitores tém desempe-
nhado um papel importante na experiéncia de estresse
parental (Hill & Rose, 2009), implicando a multiplici-
dade de fatores que se associam.

No que se refere ao estresse de mées ao longo do
tempo, os resultados de Most, Fidler, Laforce-Booth e
Kelly (2006) com um grupo de maes de criangas com
sindrome de Down (SD) e outro com mées de criangas
com deficiéncia com etiologias mistas, revelaram que,
em média, 0 estresse, na analise mista desses grupos,
foi mais elevado no primeiro momento da coleta de
dados, quando as criangas tinham entre 12 a 15 meses

de idade e manteve-se inalterado ao longo do tempo,
enguanto que o estresse no grupo de maes com filho
com SD foi menor no primeiro momento da coleta de
dados, mas aumentou de forma constante. Além disso,
Most et al. (2006) apontam gue o funcionamento cog-
nitivo-linguistico mais avancado e niveis mais baixos
de comportamentos desajustados das criangas, em
todas as fases da pesquisa, foram associados com ni-
veis mais baixos de estresse materno. Esse resultado
aponta para as associacdes entre o desenvolvimento
cognitivo-linguistico e problemas de comportamento e
as mudangas no estresse materno.

Os resultados de Gerstein et al. (2009) sugerem de
fato que a experiéncia de estresse ao longo do tempo é
determinada de forma complexa pela variedade de
fatores que operam para predizer tanto o nivel de es-
tresse como a trajetoria do estresse durante a primeira
infancia, ou ambos. Em relacéo as diferencas e simila-
ridades do estresse parental, Gerstein et al. (2009)
ressaltam que a experiéncia diaria de estresse de pais e
maes difere significativamente ndo somente no nivel,
mas também em relacdo ao grau em que o estresse é
vivenciado ao longo do tempo. Segundo esses autores,
ndo somente a mde tem estresse mais elevado que o
pai, mas o estresse dela aumenta significativamente no
periodo pré-escolar, enquanto o estresse diario do pai
n&o.

Em se tratando de estudos nacionais, Cherubini,
Bosa e Bandeira (2008) investigaram o indice de es-
tresse e 0 autoconceito em maes e pais de 15 criancas
com a sindrome do X-Fragil, 15 com SD e 15 com
desenvolvimento tipico (DT). Houve menos ocorrén-
cia de estresse entre 0s genitores no grupo de criangas
com DT. No caso dos genitores de criangcas com SD,
86,7% dos pais (n=13) e 53,3% das maes (n=8) nédo
apresentaram sintomas de estresse. A fase do estresse
em que 0s genitores se encontravam foi de 'Resistén-
cia'. Os resultados ndo apontam para diferencas signi-
ficativas quando se compararam o0s grupos em relagdo
ao estresse, mas os resultados revelaram diferenca
significativa em autoconceito. Cherubini e cols.
(2008) destacam que outros fatores podem ter influén-
cia no estresse, tal como a existéncia de suporte fami-
liar e profissional nos grupos clinicos (X-Frégil e SD).
Esses fatores indicaram a importancia da rede social
de apoio familiar e ndo familiar para o enfrentamento
dos desafios destas familias. Nesse estudo o instru-
mento aplicado para medir 0 estresse nos genitores foi
0 Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de
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Lipp — ISSL (Lipp, 2000/2011). Nos estudos de Da
Silva (2007, 2011) também foi utilizado o ISSL para
avaliar o indice de estresse nos genitores de criangas
com SD. Os resultados indicaram estresse mais eleva-
do em mées do que em pais. Além disso, foi encontra-
da uma associacdo entre o estresse do pai e o estresse
da mée, indicando que quanto maior o estresse viven-
ciado pelo pai, maior o estresse da mde, bem como,
guanto menor estresse do pai menor o da mée (Da
Silva, 2007). Destaca-se que ndo foi encontrada asso-
ciacdo entre o estresse e a presenca da crianca com SD
(Da Silva, 2011).

Além do estresse, 0s genitores de criangas com DI
tém uma sobrecarga adicional em varios aspectos de
sua dinamica individual e familiar, tais como no psi-
colégico, no social, no financeiro e nas atividades de
cuidado com a crianca (Ali et al., 1994; Eisenhower &
Blacher, 2006; Shapiro et al., 1998). Essa sobrecarga
pode estar relacionada aos sentimentos de ansiedade e
incerteza, considerando as questdes de sobrevivéncia
da crianga, o seu desenvolvimento, o cuidado em longo
prazo, o proprio impacto desse cuidado sobre a vida
pessoal dos genitores etc. As maes, por exemplo, mes-
mo guando estdo empregadas, ainda suportam uma
desproporcional quantidade de responsabilidades com
os cuidados da criangca que podem justificar, em parte,
0 senso de sobrecarga e restricdo em suas vidas pesso-
ais (Shapiro et al., 1998). Por outro lado, os pais dessas
criangas sentem mais sobrecarga que os pais de crian-
cas com DT (Rodrigue, Morgan, & Geffken, 1992).

De acordo com a literatura e com a perspectiva sis-
témica, portanto, a dindmica e funcionamento das
familias com filho(a) com DI pode ter implicagcdes em
diferentes subsistemas familiares (Braz, Dessen, &
Pereira-Silva, 2005; Erel & Burman, 1995; Kreppner,
2000) e, em particular, no conjugal (Norlin & Bro-
berg, 2012; Stoneman, Gavidia-Payne, & Floyd 2006;
Wieland & Baker, 2010). O relacionamento conjugal
tem sido apontado como um fator preponderante para
a qualidade de vida das familias, particularmente no
que tange as relacbes que pais e mdes mantém com
suas criangas.

Estudos sobre a qualidade do relacionamento con-
jugal de casais com filho com DI tém mostrado resul-
tados controversos (Risdal & Singer, 2004; Shapiro &
cols., 1998). A meta-andlise conduzida por Risdal e
Singer (2004) que comparou a qualidade conjugal de
genitores de criangas com e sem deficiéncia recuperou
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estudos com resultados discrepantes; alguns relatam
pior qualidade conjugal ou nenhuma diferenca na
qualidade do relacionamento entre o casal; outros
apresentam niveis superiores de qualidade para casais
com uma crianca com deficiéncia. Dois estudos do
final da década de 1980, Carr (1988) e Bristol, Galla-
gher e Schopler (1988), ndo encontraram diferengas
significativas entre as familias de criancas com e sem
DI, especialmente a SD, no tocante & qualidade da
relacdo marital, coesdo e satisfacdo conjugal. Em fa-
milias de criangas com DI tem-se encontrado niveis de
satisfacdo conjugal considerados bons (Da Silva,
2011), isto é, iguais ou superiores a média (Stoneman
et al., 2006). No estudo de Da Silva (2011) os casais
que tiveram niveis mais altos de satisfacdo conjugal
apresentaram, também, baixos niveis de estresse rela-
cionados a presenca da crianga, ao estresse geral e
sintomas de depressao.

O estudo longitudinal de Wieland e Baker (2010)
com 132 familias, sendo 48 com uma crianga com DI
e 84 com criancas com DT, ndo observou diferencas
significativas na média da qualidade conjugal e nos
escores de apoio do codnjuge entre 0s grupos investi-
gados. A variancia nos escores de qualidade conjugal
foi significativamente maior para os casais com fi-
Iho(a) com DI do que para aqueles com filho(a) com
DT. Além disso, os resultados mostraram, também,
que escores mais altos no dominio marital estavam
relacionados com escores mais baixos de problemas
de comportamento da crianca. Norlin e Broberg
(2012), ao pesquisarem uma amostra composta por
criangas com e sem DI associada a problemas de
comportamento, chegaram a conclusdes similares as
de Wieland e Baker, uma vez que a qualidade da rela-
¢do conjugal ndo diferiu entre os grupos, mas a copa-
rentalidade diferiu em nivel de uma tendéncia. Estes
resultados refletem a importancia relativa do sistema
de coparentalidade em situagdes de estresse relaciona-
das com a crianga com DI. Segundo os autores, é pro-
vavel que os desafios relacionados ao crescimento de
uma crianca com necessidades especiais e problemas
de comportamento fortalecam a capacidade dos geni-
tores para cooperar e apoiar um ao outro, mas esse
processo ndo necessariamente repercute em um rela-
cionamento romantico.

E interessante destacar que, ao longo do tempo, a
qualidade da relacdo conjugal tende a diminuir, quan-
do o(a) filho(a) com DI atinge a pré-adolescéncia e
adolescéncia, segundo os resultados de Richardson
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(2012). Entretanto, quando esses filhos estdo proxi-
mos da vida adulta, os resultados de Richardson suge-
rem um aumento nos escores da qualidade conjugal
para ambos os genitores. Para a autora, o declinio
inicial da satisfacdo conjugal desses casais, provavel-
mente, representa uma diminuicdo moderada no grau
de satisfagdo, mas ndo indica necessariamente uma
transformacdo qualitativa de um casamento feliz para
um casamento infeliz. Esse padrdo é similar ao encon-
trado em familias com filhos com DT, mostrando um
declinio na qualidade do relacionamento conjugal
guando os filhos estdo na adolescéncia e, posterior-
mente, um aumento nos niveis dessa qualidade quan-
do os filhos completam a fase de ‘langamento’, ou
seja, quando eles deixam o lar (Richardson, 2012).

Assim, considerando a escassez de pesquisas com
familias de pessoas com DI, especialmente com SD,
no Brasil, e diante da necessidade de compreender
mais profundamente a dinamica dessas familias, foi
realizado um estudo com o0s seguintes objetivos: (1)
identificar a presenca de sintomas de estresse percebi-
dos por pais e mées de criancas com SD e (2) caracte-
rizar a qualidade das relagdes conjugais nessas fami-
lias, a partir das dimensdes de consenso, satisfacéo,
coesdo conjugal e expressao de afeto.

METODO

Participantes

Participaram deste estudo 19 familias compostas
por mée, pai e filhos tendo uma deles o diagnostico de
Sindrome de Down. Todos os membros da familia
moravam juntos na area urbana (n = 18) ou rural (n =
1) de Juiz de Fora, Minas Gerais. Onze criangas eram
do sexo masculino e oito do sexo feminino, com ida-
des que variavam de quatro a dez anos, com média de
7 anos. A média da idade dos pais foi de 44,8 anos e
das mées 42,8 anos. A média do tempo de convivén-
cia dos casais foi de 15,9 anos. As familias tinham,
em média, 2,26 filhos. A renda familiar teve uma média
de 5,56 sal&rios minimos & época da coleta de dados.
Foram relatadas diversas ocupacdes dos pais, sendo
profissional liberal (n=5) e servicos técnicos em geral
(n=5) as mais frequentemente relatadas. Somente um
pai estava desempregado, um aposentado e as demais
ocupacBes dos pais eram: militar (n=1), servicos de
comércio e venda (n=1), servi¢os operacionais (n=1),
outras (n=4). J& as mdes apresentavam um panorama

diferente quanto & ocupagdo, uma vez que oito ndo
trabalhavam fora de casa. Assim, as ocupac0es relata-
das foram pelas médes foram: profissional liberal
(n=6), professora (n=2), servigos de comércio e venda
(n=1), auxiliar de cozinha (n=1), outros (n=1).

Instrumentos

Para a coleta de dados, utilizaram-se 0 Questiona-
rio de Caracterizagdo do Sistema Familiar, o Inventa-
rio de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp — ISSL
e a Dyadic Adjustment Scale na versdo traduzida para
0 portugués.

O Questionério de Caracteriza¢do do Sistema Fa-
miliar (Dessen, 2009) é um instrumento que tem o
objetivo de coletar informacGes sobre idade e escola-
ridade dos genitores e filhos, renda familiar, ocupacao
dos genitores, estado civil, contatos sociais da familia,
dados sobre a rede social de apoio, identificacdo dos res-
ponsaveis pelas tarefas rotineiras desenvolvidas com a
crianga, as atividades de lazer desenvolvidas pela
familia dentre outros dados do contexto familiar, tais
como fatores de risco que envolvem a familia.

O Inventario de Sintomas de Stress para Adultos
de Lipp — ISSL (Lipp, 2000) mede a frequéncia de
sintomas de estresse, 0 tipo de sintoma existente (se
somatico ou psicolégico) e a fase de estresse em que 0
respondente se encontra. Apresenta um modelo qua-
drifasico, cuja primeira fase é a do alerta (o0 organismo
prepara-se para a preservagdo da propria vida); segui-
da pela fase de resisténcia (0 organismo tenta uma
adaptacdo). A terceira fase é a de quase exaustdo (en-
fraguecimento da pessoa que ndo consegue mais adap-
tar-se ou resistir ao estressor) e, por Gltimo, a fase de
exaustdo (o organismo exaure sua reserva de energia
adaptativa e aparecem as doencas mais sérias). Quanto
maior a pontuagdo no ISSL, maior a probabilidade de
alcangar sintomas significativos de estresse e mais
avancada a fase deste.

A versdo utilizada para o presente estudo da Dya-
dic Adjustment Scale - DAS (Spanier, 1976) foi em
seu formato traduzido para a lingua portuguesa do
Brasil (Escala de Ajustamento Diddico — EAD), cuja
traducdo utilizada no presente trabalho foi realizada
pelo Laboratério de Desenvolvimento Familiar/UnB.
Ela abrange quatro dimensdes do ajustamento conju-
gal: consenso, satisfacdo, coesdo e expressao de afeto.
No tocante ao consenso diadico, esta dimensdo refere-
se a percep¢do individual de aspectos do relaciona-
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mento e do nivel de concordéncia do casal sobre uma
variedade de questdes basicas, tais como: financeiras,
atividades de lazer, religiosas, amizades, de convenci-
onalidade, de filosofia de vida, de negdcios com pa-
rentes, de metas e objetivos, de tempo alocado, de
participacdo na tomada de decisdo, de participacdo nas
tarefas domésticas, de decisbes sobre as carreiras pro-
fissionais. A satisfacdo diddica examina as percepcdes
de cada um a respeito de situagfes que envolvem a
possibilidade do divércio e/ou separacdo, da saida de
casa, do arrependimento, do bem-estar, da confianca,
da frequéncia de emissdo de beijo, da questdo da feli-
cidade e do compromisso com o relacionamento. A
coesdo mede o grau de compartilhamento emocional
do casal, bem como as percep¢des individuais relati-
vas ao engajamento mituo em interesses externos, a
criacdo de ideias, a diversdo conjunta, a discussao
tranquila e ao trabalho conjunto em projetos. A ex-
pressdo de afeto entre o casal refere-se as emissdes de
comportamentos afetivos de um para o outro.

Procedimentos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de
Juiz de Fora, sob o nUmero 355. A Secretaria de Edu-
cacdo de Juiz de Fora disponibilizou uma lista de es-
colas, tendo sido contatadas 26 delas. Destas, 13 ndo
tinham criangcas com SD matriculadas. Duas institui-
¢Oes de educacdo especial também foram contatadas.
Essas escolas foram visitadas para que pudessem for-
necer o contato com as familias de criangas com sin-
drome de Down para que fosse possivel realizar o
recrutamento e selecdo das mesmas. Obteve-se o con-
sentimento de 19 familias para participar do estudo e a
coleta de dados foi efetuada na residéncia das mes-
mas. O pai e a mde assinaram o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido na primeira visita a resi-
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déncia da familia. Além disso, a mée respondeu ao
Questionéario de Caracterizagcdo do Sistema Familiar.
A segunda visita ocorreu uma semana apos a primeira,
de acordo com a disponibilidade da familia. Foram
aplicados o Inventario de Sintomas de Stress para
Adultos de Lipp e a Escala de Ajustamento Diadico
com a mée e com o pai, separadamente. Os instrumen-
tos foram preenchidos por auxiliares de pesquisa.

Os dados foram tabulados em uma planilha eletr6-
nica e submetidos a uma analise quantitativa, utilizan-
do-se estatistica descritiva (média, porcentagem, etc.).
Destaca-se que, para classificar o ajustamento das
diades a partir dos escores da EAD, foram adotados os
critérios propostos por Spanier (1976). Logo, pontua-
¢Oes iguais ou inferiores a 101 foram categorizadas
como desajustamento no relacionamento conjugal e,
evidentemente, resultados superiores foram classifica-
dos como ajustamento conjugal. A correlacéo entre a
EAD e as variaveis idade e tempo de convivéncia foi
avaliada por meio do coeficiente de correlagdo Pear-
son. O Test T para amostras independentes foi utiliza-
do para associar os escores dos padrbes da EAD a
variavel sexo. O ISSL foi analisado segundo as nor-
mas constantes no Manual do préprio teste (Lipp,
2000).

RESULTADOS

Os resultados do Questionario de Caracterizacao
do Sistema Familiar proporcionaram a identificagédo
dos principais responsaveis pelos cuidados com o(a)
filho(a) com SD e pelas atividades domésticas com a
casa. As mdes sozinhas ou com outros membros sao
as principais responsaveis pelas atividades de cuidado
com o(a) filho(a) com SD. A Tabela 1 apresenta as
frequéncias dos membros familiares, sozinhos ou néo,
que desenvolvem atividades com a crianga com SD.
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Tabela 1

Membros Familiares Responsaveis pela Alimentagdo/Banho, Colocar para Dormir, Levar para a Escola e Levar para Atividades de

Lazer
Membros sozinhos

Atividades/

Tarefas Mde Irmado

Alimentagdo/banho - 11 --- 2
Colocar para dormir 4 8 -- 5
Levar para a escola 2 8 2 2
Contar histérias --- 1 4
Levar para 1 5 2 7

atividades de lazer

Pai e mae Mae e irmaos

Membros que compartilham

Ma3e e baba/ " L. Outros
Mae, pai, irmaos
empregada
2 4
- 2
2 3
1 2 4
- 1 2 1

indice de estresse

Quanto a presenca de sintomas de estresse nos ge-
nitores (N=38; pais=19; mées=19), houve maior fre-
quéncia desses sintomas em mées (n=11) do que em
pais (n=7). Destes (n=18), 9 mées e 6 pais se encon-
travam na fase de Resisténcia e os demais na fase de
Quase exaustdo (maes - n=2; pai - n=1). Nenhum ge-
nitor encontrou-se na fase de Alerta ou na de Exaus-
tdo. No que se refere a sintomatologia, para 0 grupo

de maes, foram mais frequentes os sintomas psicolo-
gicos (n=7), seguidos pelos fisicos (n=2) e psicoldgi-
cos e fisicos (n=2). J4, os pais apresentaram sintomas
psicologicos (n=3) e fisicos (n=3) e apenas um pai
apresentou sintomas psicoldgicos e fisicos simultane-
amente. Os resultados apontam que as maes sdo mais
acometidas pelo estresse (n=11) do que os pais (n=7).
A Tabela 2 apresenta as frequéncias e percentuais de
estresse, as fases e sintomas, segundo pais e maes.

Frequéncias e Percentuais do Diagnéstico de Estresse, Fase e Tipo de Sintomatologia

Tabela 2

Estresse

Sem estresse 12

Com estresse 7

Fases do estresse
Alerta ---
Resisténcia 6
Quase exaustdo 1
Exaustdo ---

Sintomatologias
Fisico 3
Psicoldgico 3
Psicoldgico-Fisico 1

Pai Mae
% n %
63,2 8 42,1
36,8 11 57,9
85,7 9 81,8
14,3 2 18,5
42,8 2 18,2
42,8 7 63,6
14,4 2 18,2

Ajustamento conjugal

Para a classificacdo do ajustamento conjugal, de
acordo com Spanier (1976), individuos que obtiverem
101 pontos ou menos devem ser classificados como
desajustados ou em sofrimento em seu relacionamento
conjugal e aqueles que alcancarem 102 pontos ou
mais, ajustados. Esse tipo de classificacdo também foi

utilizado no Brasil em outros estudos sobre relacio-
namento conjugal (Hernandez, 2008; Magagnin et al.,
2003). Verificou-se que a maioria das pessoas (n=36)
esta em ajustamento, de acordo com o célculo da pon-
tuacdo na Escala de Ajustamento Diédico, conside-
rando os resultados obtidos por Spanier (1976). De
acordo com essa classificagdo, todas as mées (n=19) e
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17 pais, no presente estudo, obtiveram pontuagéo cor-
respondente a classificacdo de ajustamento conjugal.
Apenas dois pais apresentaram percep¢do de diade
desajustada. Nao houve diferencas importantes entre

Tabela 3

Dimensoes do ajustamento

Ajustamento

Desajustamento

231

0s grupos, sendo que a média para as maes foi 120
pontos e para os pais, 118, acima da média na amostra
original que é 101 pontos. A Tabela 3 mostra esses
resultados.

Ajustamento Conjugal Segundo Pais e Méaes

A Tabela 4 mostra a média e o desvio padrdo em
cada fator da EAD, segundo cada grupo de genitores.

Tabela 4

Fatores

X
Consenso 56,26
Satisfacdo 35,2
Coesao 16,10
Expressao de Afeto 10,42
Total 118

Fatores do Ajustamento Conjugal Segundo Pais e Maes

Pai \ET

X DP
6,79 57,31 4,6
3,13 35 2,33
4,3 17,52 3,23
1,74 10,7 ,80
9,98 120,5 7,8

Observa-se que, em todos os fatores, 0s genitores
apresentam médias similares, sendo que aquelas en-
contradas nos fatores Consenso, Coesdo e Expressdo
de afeto sdo superiores as encontradas por Spanier
(1976), as quais sdo 52,8; 11,8 e 7,8, respectivamente.
Somente no fator Satisfacdo a média encontrada foi
similar & amostra original, isto é, 35.

Foram realizadas analises correlacionais entre as
variaveis demogréficas e os escores obtidos na EAD,
entretanto, ndo foram encontradas associacoes signifi-
cativas ao associar os escores obtidos na EAD a vari-
avel sexo do genitor [t(36, 38) = -0,89; p > 0,05].
Também ndo foram encontradas associacoes significa-
tivas entre os escores obtidos na EAD e a idade do
genitor (r =-0,16; p > 0,05), bem como entre o0s esco-
res obtidos na EAD e tempo de convivéncia do casal
(r=-0,07; p>0,05).

Associacdes entre o escore total de estresse e o es-
core obtido na EAD foram realizadas, tendo sido mui-
to discrepantes com média X= 11,71 e o desvio pa-
drdo, também, muito grande DP = 8,70, assim nao foi
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encontrada associacdo significativa entre os escores
do ISSL com a EAD.

DISCUSSAO

Nas familias participantes do presente estudo, as
maes sdo as maiores responsaveis pelos cuidados (dar
banho, alimentacéo etc.) e atividades diarias com a
crianga com sindrome de Down, tais como, contar
histdrias, colocar para dormir, levar para a escola e
levar para atividades de lazer. Mesmo nas familias
com nivel socio econdmico mais elevado, as maes
também séo as maiores responsaveis. Esse resultado é
coerente com aquele encontrado na literatura, em que
as maes se sobrecarregam com as atividades com os
filhos com deficiéncia (Ali et al., 1994; Da Silva,
2011) mais do que outros membros da familia. Os pais
sozinhos, nessas familias, realizam poucas atividades
com o(a) filho(a), entretanto, observa-se a insercao
deles em vaérias tarefas, tais como, colocar a crianga
para dormir, contar historias e leva-la para atividades
de lazer, mesmo que seja compartilhando com a mae
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ou com outra pessoa. Apesar disso, ndo se pode afir-
mar que os pais ndo sejam participativos, mas, deve-se
considerar que outros fatores influenciam nessa divi-
sao de tarefas no lar, tais como o contexto cultural
(Dessen, 2010), o contexto ocupacional, uma vez que
em pelo menos oito familias os pais sdo 0s Unicos
responséveis pela renda familiar. A dindmica das fa-
milias brasileiras com filhos com deficiéncia intelec-
tual poderia ser um tema importante para estudos futu-
ros, uma vez que esse assunto pode ser um fator predi-
tivo do estresse parental, o qual pode influenciar as
relagdes familiares e, portanto, o desenvolvimento de
seus membros com deficiéncia.

Devido as dificuldades em adequar as demandas
com a crianca com deficiéncia intelectual e a necessi-
dade de cuidados extras, sdo comuns os altos niveis de
estresse, principalmente, em maes (Ali et al., 1994;
Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb & Billings, 1997;
Shapiro & cols., 1998; Sloper, Knussen, Turner, &
Cunningham, 1991). Os dados do presente estudo
tendem a corroborar esses achados. As maes (mais de
50%) sdo as mais acometidas pelo estresse (pais=
36,8%), no entanto, ndo ha casos de estresse em fase
de Exaustdo, estando a maioria dos genitores na fase
de Resisténcia. Esses resultados sdo semelhantes a
outros encontrados no Brasil, como em Cherubini e
cols. (2008) e Da Silva (2007, 2011). Apesar de pou-
cos genitores estarem na fase de Quase exaustdo (n=3)
ressalta-se que os mesmos foram orientados, no mo-
mento de devolucao dos resultados da pesquisa, quan-
to aos sintomas de estresse e seus riscos. E importante
destacar que o instrumento utilizado para medir o
estresse nos genitores, ISSL de Lipp, ndo se refere ao
estresse parental propriamente, mas sim, ao estresse
geral. Assim, ndo se pode afirmar necessariamente
que o estresse avaliado seja em funcdo do desempe-
nho do papel de pai e mae. N&o h4, ainda, em nosso
pais um instrumento padronizado e validado para me-
dir esse tipo de estresse, tal como o Parental Stress
Index (Abidin, 1995).

No que se refere ao ajustamento conjugal, os resul-
tados apontam para relagcdes conjugais caracterizadas
por coesdo, satisfacdo, consenso e expressao de afeto,
indicando indice de ajustamento di&dico superior a
média. Esse resultado corrobora estudos anteriores
(Da Silva, 2011; Stoneman et al., 2006) quanto aos
bons indices de qualidade do relacionamento entre
casais que tém filho(a) com SD. Entretanto, ressalta-
se a necessidade de estudar esse assunto com uma

quantidade maior de participantes, o que permitiria a
realizacdo de associag0es mais robustas estatistica-
mente, especialmente, considerando o fato de n&o
terem sido encontradas associacdes entre 0s escores
da EAD e a idade, 0 sexo e o0 tempo de convivéncia do
casal.

E interessante destacar que, apesar de 18 genitores
apresentarem sintomas de estresse, os resultados indi-
cam satisfacdo conjugal, demonstrando, provavelmen-
te, que a sobrecarga de cuidados parece néo ter impli-
cacOes importantes nas relagbes desenvolvidas no
subsistema conjugal. O resultado de néo haver associ-
acdo entre os escores de estresse e os da EAD, talvez,
indique que o estresse ndo esteja associado & presenca
da crianga, necessariamente, conforme resultados ja
encontrados por Da Silva (2011). Essas associagdes
poderiam ser assunto para estudos futuros. Assim,
mesmo em presenca de estresse parece haver uma
tendéncia a satisfacdo conjugal nessas familias. Esse
fato pode ser comprovado ainda pela analise da ques-
tdo 31 da EAD sobre o 'grau de felicidade' com o rela-
cionamento, em que é solicitado a pessoa que ‘circule
0 nimero que melhor descreve o grau de felicidade
(com o relacionamento), considerando todos os aspec-
tos do seu relacionamento’. Nessa questdo, as respos-
tas variavam entre: extremamente infeliz, bastante
infeliz, um pouco infeliz, feliz, muito feliz, extrema-
mente feliz e perfeito, sendo feliz o grau de felicidade
da maioria dos casamentos. No presente estudo, nédo
houve diferengas importantes entre pais e maes das
criangas com SD, uma vez que apenas um pai percebe
seu casamento como 'um pouco infeliz' e todos os
outros genitores, pais e maes, avaliaram seus relacio-
namentos entre feliz e perfeito, tendo uma tendéncia
de pais que avaliaram como muito feliz (n=7) e mées
que percebem como feliz (n=8) ou muito feliz (n=7).

Embora o presente estudo néo tenha investigado a
associagéo entre a relacdo conjugal e a parentalidade,
destaca-se a importancia desse tipo de investigacdo
para maior aprofundamento nas questdes que envol-
vem o funcionamento familiar, especialmente compa-
rando tipos de familias, no Brasil. O estudo longitudi-
nal de Richardson (2012) sobre o ajustamento de ca-
sais com filho com DI indicou que, quando os filhos
estavam na adolescéncia, a qualidade do relaciona-
mento tendia a diminuir. Na presente investigagéo, 0s
filhos tinham idades que variaram entre 4 e 10 anos,
indicando que, provavelmente, nessas familias o rela-
cionamento conjugal parece ndo ter sido afetado pela
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idade das criangas, conforme indicam os resultados de
Richardson. Entretanto, é importante destacar que,
ocorridos quatro anos ou mais do nascimento do filho
com SD, € possivel considerar que 0 grupo ja tenha
conseguido reestabelecer o equilibrio, conforme apon-
tam, por exemplo, Carter e McGoldrick (1995), Des-
sen (1997). Além disso, os casais tinham, em média,
mais de 15 anos de convivéncia. Sugerem-se estudos
futuros que focalizem os momentos de transigdo fami-
liar, bem como as associacdes entre a conjugalidade e
a parentalidade em familias com filho(a) com SD.
Destaca-se também a importancia de investigaces ao
longo do tempo, ou quando os filhos estdo em diferen-
tes momentos do curso de vida, isto €, adolescéncia,
vida adulta etc., uma vez que ha escassez de estudos
considerando essas etapas, especialmente no Brasil
(Oliveira, 2013).
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