UM ESTUDO LONGITUDINAL DE QUATRO CRIANCAS COM
SINDROMA DE DOWN

Anilise dos efeitos da adaptagio das maes, da interacgio mie-crianca e das
formas de apoio precoce no desenvolvimento das criangas

Jilia Serpa Pimentel e Sofia Menéres

Resumo Este trabalho apresenta um estudo longitudinal de quatro diades com
criangas com sindroma de Down entre o final do primeiro ano de vida e os sete
anos. Analisamos a sua evolugio em funcdo da adaptagio materna ao nascimento
e desenvolvimento do bebé, a evolugio das expectativas maternas em relacio ao
desenvolvimento dos seus filhos, a interacgio mée-crianga, o apoio precoce a
crianga e & familia e a forma como estes aspectos se relacionam com o
desenvolvimento da crianga. Os dados do estudo permitem concluir que a
interacgdo mae-crianca e a forma como a miae lida com factores de stresse pelo
facto de ter uma crianga com deficiéncia tiveram um efeito decisivo no
desenvolvimento dos seus filhos. Salientam-se as caracteristicas individuais de
cada dfade e a necessidade de individualizar as formas de intervenc¢iio, de modo a
responder adequadamente as necessidades especificas de cada uma.

Palavras-chave Sindroma de Down, adaptacio materna, interaccio mae-crianca,
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Introdugio

A influéncia que as caracteristicas dos pais t¢ém na sua forma de educar os filhos
tem merecido a aten¢do de numerosos autores, dos quais destacaremos dois pelo
valor heuristico dos modelos conceptuais que apresentam: Belsky (1984) e
Guralnick (1997, 1998).

O primeiro destes autores, cujos trabalhos se referem predominantemente a
influéncia dos padrdes familiares no desenvolvimento das criangas, apresenta um
modelo de parentalidade em que considera que a fungao parental é directamente
influenciada por factores intrinsecos aos pais — personalidade de cada um —, pe-
las caracteristicas individuais da prépria crianga e pelo contexto social em que a re-
lagdo pais-crianga est4 inserida, onde assumem particular importancia questdes
como as relagGes familiares nucleares e alargadas e a ocupagéo dos pais. A qualida-
de da fung@o parental tem um efeito determinante no desenvolvimento da crianca.
Guralnick (1997, 1998), com trabalhos na 4rea da intervencéo junto de criangas com
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necessidades educativas especiais, apresenta-nos um modelo semelhante, em que
considera também que o desenvolvimento da crianga esté directamente relacionado
com as caracteristicas da familia, sendo a influéncia destas caracteristicas mediatiza-
da pelos padrdes familiares. As caracteristicas pessoais dos pais, as relagdes familia-
res e conjugais, 0 apoio social, 0s recursos financeiros e o temperamento da crianga
sdo alguns dos aspectos que exercem influéncia nos padrdes familiares, nomeada-
mente na qualidade das interacgGes pais-crianga, nas experiéncias proporcionadas 2
crianga e cuidados de satide/seguranga providenciadas pela sua familia. No caso de
haver uma crianca em situagao de risco ou com risco estabelecido, os padrdes fami-
liares sdo ainda influenciados por factores de stresse decorrentes dessa situagio, no-
meadamente necessidades acrescidas de informagéo e de recursos, mal-estar pessoal
e familiar, com diminuicdo da auto-estima e dos sentimentos de competéncia.

Neste contexto, no trabalho com criangas com deficiéncia, torna-se particu-
larmente relevante estudar o processo de adaptagiio materna ao nascimento e de-
senvolvimento de um “bebé diferente”, a percep¢ao que os pais tém dos seus filhos
e 0s processos interactivos que se estabelecem entre ambos.

Relativamente ao primeiro aspecto, merecem particular destaque o trabalho
classico de Solnit e Stark (1961), bem como as formula¢des mais recentes de Brown,
Thurman e Pearl (1993), Crnic, Friedrich e Greenberg (1983), Hodapp (1988), Peter-
son (1988), Roll-Petersson (2001) e Tanaka e Niwa (1991), que nos falam das dife-
rentes fases por que passam os pais nesse processo de adaptagéo e que poderemos
resumir do seguinte modo: uma primeira fase de crise com sentimentos de choque

-e descrenga, a que se segue um periodo de desorganizagio emocional em que os
sentimentos dominantes sdo de desapontamento, perda, tristeza, depressao e/ou
zanga, para finalmente se dar uma reorganizagéo emocional com aceitacio da si-
tuagio e estabelecimento de uma nova concepgéo sobre a deficiéncia em geral e so-
bre os individuos e familias com deficiéncia.

As percepgdes que os pais tém dos seus filhos parecem também influenciar
decisivamente o tipo de interacgio que com eles estabelecem (Skinner, 1985) e, no
caso das criangas com deficiéncia, alguns estudos concluem que as mies destas
criangas diferem das mées das criangas normais na apreciagio que fazem dos seus
filhos, nas expectativas quanto aos marcos do desenvolvimento e nos seus senti-
mentos de eficdcia e competéncia (Smith, Selz, Bingham, Aschenbrenner,
Standbury & Leiderman, 1985). As percep¢des das mées relativamente as caracte-
risticas das criangas, bem como as autopercepg¢des relativamente a competéncia,
apoio familiar e rede social de apoio parecem também influenciar decisivamente os
sentimentos de stresse maternos (Sarimski, 1996). ’ :

O estudo dos processos interactivos entre os pais e os seus filhos com defi-
ciéncia é, aprofundadamente, revisto na obra de Marfo (1988), merecendo-nos ain-
da referéncia os trabathos de Mahoney (1988a, 1988b) e de Mahoney, Fors e Wood
(1990), que reequacionam toda a problemética da directividade materna na sua in-
terac¢do com as criangas com deficiéncia. Para os autores acima referidos a directi-
vidade da mée aparece negativamente correlacionada com a participacéo e
iniciativa da crianga nas actividades, néo sendo portanto benéfica para a promogso
do seu desenvolvimento. ‘
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Ao nivel da Intervengéo Precoce, interessaram-nos particularmente as pers-
pectivas baseadas no modelo transaccional (Barnard, 1997; Barnard & Kelly, 1990;
Bromwich, 1990; Kelly & Barnard, 2000; Lester, 1992; Mahoney, Robinson, & Po-
well, 1992; Sameroff & Fiese, 1990, 2000) e a abordagem centrada na familia (Beck-
with, 1990; Brown, Thurman, & Pearl], 1993; Dunst, Trivette, & Deal, 1988, 1994).

Destacamos o trabalho de Shonkoff, Hause-Gram, Krauss e Upshur (1992).
Estes autores apresentam-nos um modelo de avaliagdo das mudancas ocorridas no
desenvolvimento de criangas com deficiéncia ap6s um ano de intervengéo precoce.
Neste modelo foram consideradas variaveis independentes relacionadas com a
crianga — idade, tipo de deficiéncia, severidade da incapacidade, género e presen-
¢aou auséncia de problemas cardiacos ou convulsivos — e com a familia — graude
instrucio da mie, estado civil, estado de satide e estatuto profissional. Como varia-
veis mediadoras os autores consideraram o temperamento da crianca e também
varidveis relacionadas com a ecologia da familia — qualidade do ambiente em
casa, adaptabilidade e coesdo familiar e locus de controlo materno. Foram ainda
consideradas varidveis mediadoras caracteristicas do programa de intervencio —
intensidade, estrutura, localizagdo e formato dos servigos de intervengio precoce
— e caracteristicas de outros servigos independentes do programa de intervengo
precoce — apoio ou terapia focada na crianga ou apoio focado na familia.

Relativamente as criangas com sindroma de Down, os autores acima citados
concluem que:

—  nos primeiros tempos de vida a avaliagio destas criangas revela atrasos ligei-
10s, O que cria nos pais expectativas elevadas, desadequadas ao que vai ser o
seu posterior desenvolvimento;

— hé grande heterogeneidade no desenvolvimento das criangas com sindroma
de Down, para as 4reas avaliadas no estudo — desenvolvimento global, jogo,
comportamento adaptativo e comportamento de interac¢iio mie-crianga;

—  padrdes interactivos mée-crianga de boa qualidade estavam associados a um
maior desenvolvimento da crianca, ndo podendo no entanto ser estabelecida
uma relagdo causal entre estas duas varidveis.

Num trabalho posterior (Hauser-Gram, Warfield, Shonkoff & Kraus, 2001), em que
déo continuidade ao estudo avaliativo e reportam os resultados a data do décimo
aniversério das criangas, os autores propdem um modelo conceptual para predizer
o desenvolvimento da crianga—idade de desenvolvimento e comportamento ada-
ptativo—a partir da andlise das varidveis da crianga e da familia, semelhantes a do
estudo anterior. Fazem intervir como varidveis mediadoras o processo de auto-re-
gulacdo das criangas — motivagéo para o sucesso e regulacio do comportamento
— e o clima familiar — interac¢do mie-crianga e rela¢des familiares. Neste trabalho
os autores concluem que diferentes tipos de deficiéncia conduzem a resultados di-
ferentes e que o aumento da idade mental das criancas com deficiéncia motora ou
atraso de desenvolvimento est4 relacionado com a motivagéo para o sucesso e ca-
racteristicas da interac¢io mae-crianga, sendo essa mesma relaciio menos forte nas
criangas com sindroma de Down que tém maior desenvolvimento nas
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competéncias sociais. Verificam também que h4 uma correlagio significativa entre
aidade mental e as competéncias adapatativas, independentemente do tipo de de-
ficiéncia, podendo o funcionamento adaptativo das criangas ser previsto pelo seu
processo de auto-regulacéo, pelo clima familiar e pela interacgdo mée-crianga, va-
ridveis que estabelecem entre si complexas rela¢des de interdependéncia.
Quanto a investigago sobre a eficicia da Intervengo Precoce, merece desta-
que a obra de Guralnick (1997), nomeadamente o capitulo de Spiker e Hopmann
(1997), em que séo abordadas néo s6 questdes relativas a estudos sobre as caracte-
risticas especificas das criangas com sindroma de Down, como investigagdes trans-
versais e longitudinais sobre o seu desenvolvimento e resultados da
implementagéo de programas de intervengéo precoce. Os autores referem algumas
diferencas qualitativas entre as criangas com sindroma de Down e as criangas com
um desenvolvimento normal, aparentes logo no primeiro ano de vida, mas conclu-
em que a sequéncia inicial de desenvolvimento é semelhante 4 das criangas sem de-
ficiéncia mental e que os processos de desenvolvimento precoce estdo, nestas

criangas, coerentemente organizados. Os autores distinguem os estudos de avalia-

¢do do impacte da intervengao em fungéo dos objectivos prioritarios do programa:
desenvolvimento global e cognitivo, linguagem e comunicagéo, promogéo da inte-
racgao pais-crianga, promogéo do desenvolvimento motor e fisico e incluséo. De
uma forma global as conclusdes des estudos revistos apontam para a existéncia de
progresso a curto termo nas 4reas objecto de intervengao, com decréscimo do ritmo

- de progresso a longo termo. Estas criangas, como provavelmente todas as criancas

com risco estabelecido, necessitam de uma continuidade de cuidados para que os
efeitos da intervengédo precoce se mantenham ao longo do tempo.

Entre nés, destacamos os trabalhos de Coutinho (1999), Leitdo (1994, 2000) e
Pimentel que, para além de fazerem uma importante revisio de literatura sobre
sindroma de Down, apresentam resultados de investigacdes realizadas no &mbito
da formagéo parental e da interac¢do mae-crianga.

O primeiro destes trabalhos (Coutinho, 1999) apresenta-nos os resultados
muito positivos de um programa de formag&o parental — com 11 sessdes — com
pais de criangas com sindroma de Down. No final do programa de formagéo verifi-
cou-se que as criangas do grupo experimental, embora apresentando um declinio
no seu quociente de desenvolvimento global, tinham decréscimos menos acentua-
dos. Relativamente ao jogo espontineo e interacgdo mae-crianga, verificou-se uma

-evolucio positiva ap6s o programa de formacio, ndo sendo no entanto as diferen-

ciacOes entre o pré-teste e o p6s-teste significativas do ponto de vista estatistico. Re-
lativamente as varidveis maternas — stresse materno, percepgao de competéncia e
utilizacéo de redes sociais de apoio — houve diferengas significativas entre a pri-
meira avaliagdo e a avaliagdo feita ap6s o programa de formagéo parental.

Os trabalhos de Leitao (1994, 2000) examinam os padrdes interactivos que as
mades das criangas normais e com sindroma de Down estabelecem com os seus fi-
lhos. As criangas com sindroma de Down, emparelhadas com as criangas normais
em termos de desenvolvimento cognitivo, mostraram-se parceiros menos compe-
tentes do ponto de vista comunicativo, interagindo com as suas méaes de forma me-
nos efectiva e inicia mais frequentemente actividades nio estruturadas e que ndo se

e
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re!acionam com o comportamento da mée. Perante a assincronia manifestada pelas
criangas com sindroma de Down, as suas maes aumentam a frequéncia de compor-
tamentos reguladores. Assim, a sua directividade, que alids aparece nas mesmas si-
tuagbes e contextos em que as mées das criancas normais usam também de
directividade, surge como um comportamento favorecedor do desenvolvimento
das criangas com sindroma de Down.

Pimentel (1997) faz um estudo longitudinal, durante o primeiro ano de vida,
de bebés com sindroma de Down, bebés pré-termo e bebés com um desenvolvi-
mento normal. O estudo debrugou-se sobre a dindmica interactiva e o processo glo-
bal de adaptacio mae-bebé. Apesar de algumas semelhangas no ritmo de
desenvolvimento dos bebés e nos sentimentos dominantes das maes na altura do
nascimento dos seus filhos —alegria nas mées dos bebés normais, grande ansieda-
de nas mées dos bebés pré-termo, depressio e ansiedade nas mies dos bebés com
sindroma de Down —, ao longo do primeiro ano de vida, cada diade encontrou
uma forma especifica de se relacionar, isto é, observou-se uma “continuidade te-
mitica”. “No caso dos bebés com sindroma de Down, a forma como na primeira
entrevista as vérias mies encararam a situacgio dos seus filhos, 0s mecanismos de
defesa que mobilizaram para fazer frente a angtistia que a situagéo lhes provocou,
bem como o apoio familiar que referiram sentir, revelou-se um bom preditor da
adequacio do seu processo posterior de adaptagdo” (Pimentel, 1997, p. 421).

S@o estes 0s referenciais te6ricos que tém norteado o estudo que agora se
apresenta e que, embora néo aborde directa e exclusivamente as questdes da inter-
vengao precoce, se encontra intimamente relacionado com esta problematica. Com
efeito, os problemas na interac¢io méae-crianga estdo potencialmente aumentados
quando existe uma situagéo de risco da crianga. Sendo a interacgdo, por natureza,
reciproca, a resposta dos pais a crianga pode ser, ela prépria, um factor de risco para
o processo interactivo. Na medida em que, tal como refere Barnard (1997), uma in-
tervengdo atempada com o objectivo de melhorar os padroes interactivos tem pro-
vado a sua eficicia, este tipo de intervengéo, sob a forma de apoio, suporte ou
modelagem interactiva ou sob uma forma mais directiva com instrugéo aos pais,
deve ser considerado uma componente central de qualquer programa de interven-
¢do precoce.

O estudo agora apresentado surge na sequéncia de trabalhos anteriores
(Pimentel, 1997,1998). E um estudo longitudinal com quatro das diades com bebés
com sindroma de Down e que tem como objectivo dar continuidade a anélise dos
aspectos estudados durante o primeiro ano de vida: a adapta¢do materna ao nasci-
mento de um “bebé diferente”,* a evolugio das expectativas maternas perante o de-
senvolvimento dos filhos, a interacgdo mée-crianga, 0 apoio precoce a crianga e a
familia e a forma como estes aspectos se relacionam com o desenvolvimento das
criangas. Neste estudo apresentamos os dados referentes as criangas e familias des-
de o final do primeiro ano de vida até aos sete anos, data da tiltima entrevista antes
das criangas terem iniciado a escolaridade obrigatéria.®
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Meétodo

Participantes

Julia Serpa Pimentel e Sofia Menéres

Os participantes deste estudo sdo quatro criangas com sindroma de Down, todas
nascidas entre Fevereiro e Abril de 1994, e respectivas mies.

No quadro 1 podemos ver as caracteristicas das familias destas diades 4 data
do nascimento destes bebés, bem como as alteragdes familiares significativas de-
corridas entre 1994 e 2001.

Quadro 1

Caracterizagdo da situaggo familiar dos participantes do estudo

Nome e data
do nascimento

Idade e habilitagbes
académicas dos pais

Situacgdo na fratria

Irmados nascidos
entre 1994 e 2001

Alteragdes
significativas
no agregado familiar

Catarina (24-2-94)
Trissomia livre

Pai (33), licenc.;
mae (29), bachar.,
casados.

22 filha;
irma com 2 anos.

Em 1997 parto
prematuro de um
bebé, que ndo
sobreviveu

Hipétese de
separag¢ao do casal
em finais de 1997,
inicio de 1998

Hélder (21-3-94)
Trissomia livre

Pai (22), 112 ano;
mae (35), 92 ano,

12 filho do pai;
22 filho da mée;

Em 1999 nasce uma
irma sauddvel

Em 1995, os pais
casaram no mesmo

unido de facto. irmd com 12 anos dia do baptismo do
que coabita. Hélder
Jo&o Paulo (5-4-94) |Pai (36), 62 ano; 3¢ filho do pai; A mae fica a viver em -
Trissomia livre mée (35), 62 ano, 4* fitho da mae; casa da av6
uniao de facto. 12 filho de ambos; materna;
apenas coabitam os em 1995 o pai
irméos do lado emigra e vem

materno.

raramente a Portugal

Mariana (10-4-94)
Translocagdo do
cromossoma 14

Pai (26), licenc.;
Mae (28), bachar.,
casados.

1# fitha.

Em 1996 nasce uma
irma saudavel;

em 2000 tem um
aborto espontaneo

Instrumentos e procedimentos

Em cada um dos momentos de recotha dos dados, foi feita uma entrevista semidi-
rectiva & mée e o registo em video de uma situacio de interaccio livre.

[1]1 Oroteiro deentrevista usado durante o primeiro ano de vida foi alterado para
as entrevistas que decorreram até aos seis anos, e depois novamente alterado para
as entrevistas dos seis e sete anos, de forma a abranger os aspectos do desenvolvi-
mento de criangas mais velhas. Os objectivos das entrevistas semidirectivas manti-
veram-se no entanto os mesmos;
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estudar as formas de adaptagao das mées s caracteristicas de temperamento
e desenvolvimento das criangas;

estudar a evolucio das competéncias de cada crianca, o conhecimento e
adaptagdo das mies a essa evolucdo e previsdo de desenvolvimento
futuro;

estudar o estado emocional das mies e evolugido dos seus sentimentos, atitu-
des educativas e préticas parentais; »
analisar o programa de intervengao precoce em que mées e criancas estavam
a ser atendidas.

Anualmente as mées respondiam a uma escala de sentimentos e atitudes ja utili-

zada, no estudo efectuado durante o primeiro ano de vida. Trata-se de uma adapta-
¢do por n6s efectuada da Maternal Child Care Attitudes and Feelings de Codrenau
(1984, citada por Engfer e Gravanidou, 1986) que avalia, numa escala de 1 a5 (“con-
cordo completamente” a “discordo completamente”) os sentimentos das mies em
cinco dimensdes:

satisfagdo com a crianga (seis itens) — avalia os sentimentos de eficécia, inte-
resse e afecto pela crianga, através de itens como: “0 meu fitho tem-se desen-
volvido melhor do que eu pensava”; “estou feliz porque vejo que o meu filho ‘
consegue aprender coisas novas”; “d4-me imenso prazer brincar com o meu
filho”;

sobrecarga (sete itens) — avalia a impaciéncia ou mesmo a raiva resultante da
exaustdo materna perante as dificuldades de uma crianga dificil de tratar,
através de itens como: “por mais que me esforce tenho dificuldades em lidar
com o meu filho”; “h4 dias em que me sinto a beira de um esgotamento”;
“aconteca o que acontecer nunca perco a calma com o meu filho”;
frustragéio em relagéo ao papel maternal (nove itens) — avalia os sentimentos
de desencanto perante o papel maternal, os cuidados do dia-a-dia com a
crianga, através de itens como: “com o meu filho ndo tenho um minuto de des-
canso”; “emocionalmente tratar do meu filho tem sido um peso para mim”;
“gostava de passar uns dias sem o meu filho”;

ansiedade excessiva (cinco itens) — avalia sentimentos de superproteccio
ansiosa, medo do que possa acontecer a crianga, através de itens como: “mui-
tas vezes tenho diividas se fago tudo o que deve ser com o meu filho”; “as ve-
zes penso que posso perder o meu filho”;

tendéncia depressiva. (nove itens) — avalia sentimentos de sobrecarga emo-
cional, tensdo, diividas sobre as capacidades maternais e sentimentos de
isolamento, através de itens como: “desde que o meu filho nasceu sinto-me
interiormente muito tensa”, “ainda é frequente ter vontade de chorar
quando penso no meu filho”; “ninguém se lembra que eu também preciso

de apoio”.

Embora néo haja padrdes referentes a populagéo portuguesa e, por esse facto, ndo
seja possivel comparar os resultados obtidos por estas mdes a uma norma,







