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RESUMO: o desenvolvimento das criangas com deficiéncia ¢ influenciado pelas relagoes familiares, sobretudo pelo modo como os
pais lidam com a crianga e a deficiéncia. No entanto, apesar de sua importincia, pouco é conhecido sobre o funcionamento global
dessas familias. Assim, este estudo teve como objetivo investigar as caracteristicas das relagoes familiares de criancas com deficiéncia
(auditiva, intelectual, fisica, multipla e visual) na perspectiva das mies (7=16), dos pais (#=12), dos irmdos (7=10) e das préprias
criangas com deficiéncia (7=16), priorizando as relagdes nos subsistemas parental, conjugal e fraterno. Foi realizada uma entrevista
semiestruturada com cada um dos participantes, individualmente, em suas respectivas residéncias, e foi aplicado um questiondrio
de caracterizagao do sistema familiar com um dos genitores. Os resultados mostram que as préticas parentais sao percebidas como
coercitivas, mesmo havendo harmonia, didlogo e compartilhamento nos cuidados com os filhos. As relagoes conjugais sdo vistas
como predominantemente satisfatérias, embora existam conflitos. Jd sobre as relagées fraternas, foram frequentes os relatos sobre
conflito, harmonia, cuidado/protegao e coesio/unido entre os irmaos. A percepsao das relagdes familiares varia em fun¢io do
tipo de deficiéncia da crianga no que tange as prdticas educativas parentais, aos valores/crengas presentes na educagao dos filhos e
aos conflitos conjugais e entre irmaos. Os resultados indicam a necessidade urgente de investigar os padroes de comunicagao em
familias com criangas com diferentes tipos de deficiéncia, visando a elaboragio de propostas de educagio e reeducagio voltadas ao
funcionamento tipico de cada tipologia de familia.
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ABSTRACT: The development of disabled children is influenced by family relationships, especially by the way parents deal with
the child and the disability. Nonetheless, despite its importance, little is known about the overall functioning of these families.
Thus, this study aimed to investigate the characteristics of family relationships of children with disabilities (hearing, intellectual,
physical, multiple, and visual) from the perspective of mothers (n=16), parents (n=12), siblings (n=10) and the children with
disabilities themselves (n=16), focusing mainly on the relationships in the parental, conjugal and fraternal subsystems. A semi-
structured interview was carried out with each participant individually in their homes, and one parent replied a questionnaire
to characterize the family system. The results show that parenting practices are perceived as coercive, even if there is harmony,
dialogue and sharing the care of children. Conjugal relations are seen as predominantly satisfactory, although there are conflicts.
In the sibling relations, there were frequent reports about conflict, harmony, care/protection and cohesion/unity among siblings.
The perception of family relationships vary in function of the type of disability of the child in relation to parenting educational
practices, values/beliefs present in the children’s education, marital conflicts and conflicts among siblings. The results indicate
an urgent need to investigate the communication patterns in families with children with different disabilities, aiming at the
elaboration of proposals for education and re-education related to the typical functioning of each type of family.
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1 INTRODUCAO

O desenvolvimento das criangas com deficiéncia é particularmente influenciado
pelas suas relagoes familiares, sobretudo pelo modo como os pais lidam com a deficiéncia e pelo
suporte oferecido a crianga (FIAMENGUI—]UNIOR; MESSA, 2007; ROBBINS et al. 2003).
Criangas com deficiéncia podem, por exemplo, apresentar problemas de comportamento nio
em fungio da deficiéncia em si, mas da inadequagio no comportamento de seus genitores,
que adotam uma prética educativa baseada na permissividade e na superprote¢io. Por outro
lado, os pais de criangas com deficiéncia se mostram mais vulnerdveis a vivéncia de estresse do
que os pais de criancas com desenvolvimento tipico (BAKER et al. 2003; PEREIRA-SILVA
et al. 2012). A maior demanda de cuidados e aten¢io que a crianga requer em fungao de sua
deficiéncia tem sido o principal motivo desse desgaste, uma vez que as mées gastam mais tempo
para cuidar da crianga do que com as atividades pessoais e sociais.

E importante destacar que, em se tratando de familias que tém filhos com deficiéncia,
o papel do pai estd mais voltado ao de provedor (BASTOS; DESLANDES, 2008; CHACON,
2011) e que as mdes sdo as principais responséveis pelos filhos, tanto nessas familias como
naquelas com criancas com desenvolvimento tipico (BRUSCHINI; RICOLDI, 2012;
PICCININI et al., 2009). No entanto, a participagio do pai nos cuidados dos filhos com
Sindrome de Down vem aumentando, sendo ele, inclusive, responsdvel por diversas tarefas
(HENN; PICCININI, 2010), o que contribui para uma distribui¢io mais igualitdria de
atividades domésticas.

No que se refere a qualidade das relacdes conjugais, tem sido verificado que uma
boa qualidade da relagao entre o casal é um fator preditor de menor estresse parental e de
menos sintomas depressivos, superando o status socioeconOmico, as caracteristicas da crianga
e 0 apoio social, especialmente, quando as familias tém algum filho com deficiéncia intelectual

(GRISANTE; AIELLO, 2012). Além disso, a taxa de divércio em familias de criangas com

7

sindrome de Down ¢ menor do que em outros grupos de criangas com desenvolvimento
tipico (URBANO; HODAPP, 2007). No entanto, os estudos de familias que tém filhos com
deficiéncia sdo escassos e mostram resultados divergentes: a presenca da crianca pode prejudicar
a relagio conjugal (FRIEDRICH; FRIEDRICH, 1981; KAMPFE, 1989), nio fazer diferenca
(PEREIRA-SILVA et al. 2012), ou ter um impacto positivo (GRISANTE; AIELLO, 2012;
VAN RIPER, 2003). A sua presenca pode, ainda, ter tanto efeitos positivos quanto negativos,
simultaneamente (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2004). Portanto, os efeitos da presenca da
crianca com deficiéncia na relacido conjugal precisam ser analisados com cautela, sobretudo
porque hd uma série de outros fatores que afetam a dinimica conjugal, além das demandas do
filho com deficiéncia.

Os estudos sobre relagdes entre irmaos, tema que vem merecendo cada vez mais a
aten¢io dos pesquisadores, também apresentam divergéncias. Alguns estudos mostram que nao
ha diferengas nas relagoes entre irmaos quando um deles tem uma deficiéncia (CUSKELLY;
GUN, 2006; GOMES; BOSA, 2004), enquanto outros estudos mostram que quando um dos
irmios tem uma deficiéncia, ou qualquer tipo de atraso no seu desenvolvimento, a natureza
desse relacionamento ¢, provavelmente, afetada negativamente (FOLEY, 2004). No entanto,
Goitein e Cia (2011), ao revisarem a literatura da drea, destacaram que, no geral, os irmaos de
pessoas com deficiéncias ndo apresentam grandes problemas em seu préprio desenvolvimento,
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embora muitos mostrem caracteristicas afetadas em sua sociabilidade, com uma tendéncia a se
aproximar de sua familia e a adquirir certa precocidade em seu amadurecimento.

Em relagio ao tempo que os irmaos tém para o lazer, Baumannn, Dyches e Braddick
(2005) verificaram que eles passam a ter um tempo mais restrito para brincadeiras e para a
convivéncia social com seus amigos. As irmis mais velhas sio as mais afetadas, uma vez que
tém que realizar atividades diversas de cuidado e protegao (PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2004;
SOARES; FRANCO; CARVALHO, 2009). Porém, é importante lembrar que as irmas mais
velhas, independente de ter um irmao com deficiéncia, sdo as que mais assumem as tarefas
domésticas e de cuidados dos irmaos no ambiente familiar (DELLAZANA; FREITAS, 2010),
especialmente, quando as familias sio numerosas, de baixo nivel socioeconémico e contando
apenas com a presenca de um dos genitores (DAHLBLOM et al., 2009).

Em se tratando de criancas com deficiéncia fisica, os estudos indicam que os irmaos
tém mais dificuldades para desenvolver atividades e para se comunicar, além de manifestarem
preocupacio quanto a satide e ao futuro da crianca (PIT-TEN CATE; LOOTS, 2000), embora
eles demonstrem um amadurecimento mais precoce em func¢io da necessidade de adaptagao a
nova situa¢do (NAVARAUSCKAS et al., 2010). No que se refere aos irmaos de criangas com
deficiéncia intelectual, Seltzer et al. (1997) constataram que os irmaos percebem a presenga
da crianca em suas vidas como algo que afetou imensamente suas rotinas, especialmente
quanto aos planos para o futuro, escolha de parceiros para namorar e sentimentos quanto
as pessoas com deficiéncia. No entanto, quando os irmios ji estao adultos, eles apresentam
um ajustamento psicolégico mais positivo, indicando que o impacto da deficiéncia intelectual
em suas vidas diminui & medida que eles vao ficando mais velhos (ROSSITER; SHARPE,
2001). J4 a literatura que trata da vivéncia dos irmaos de pessoas com autismo sugere que
eles apresentam maiores problemas de comportamento do que os outros irmaos (VERTE;

ROEYERS; BUYSSE, 2003).

Considerando que as relagoes em familias que tém filhos com deficiéncia ainda sio
pouco investigadas na realidade brasileira, que os estudos precisam levar em consideragao a
rede complexa de inter-relagoes entre os diferentes subsistemas familiares e que a atengdo as
necessidades da familia requer o conhecimento de como todos os seus membros vivenciam
essa experiéncia, este estudo exploratério teve como objetivo descrever as relagoes familiares de
criangas com deficiéncia, na perspectiva das mies, dos pais, dos irmaos e das préprias criancas
com deficiéncia, enfocando os diferentes subsistemas: conjugal, parental e fraterno. As seguintes
dimensoes das relagdes foram priorizadas: harmonia, conflito, coesio/uniio, compartilhamento
de tarefas domésticas e de cuidados com os filhos, préticas parentais e, de cuidado e protecio.
Ao buscar conhecer as familias das criangas com deficiéncia ¢ imprescindivel a obten¢io de
informag6es do maior nimero possivel de familiares, no se restringindo apenas as informagoes
fornecidas pela mae que, em geral, tem sido a tnica envolvida nos atendimentos familiares e

nas pesquisas sobre familia (DESSEN; CERQUEIRA-SILVA, 2008).
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2 METODO
PARTICIPANTES

Participaram deste estudo 54 familiares, sendo 16 criancas com deficiéncia, suas
maes (n7=106), seus pais (7=12) e seus irmaos (7=10). As criancas (9 do sexo feminino e 7 do
masculino) tinham deficiéncia auditiva - DA (n=4), deficiéncia fisica — DF (n#=4), deficiéncia
intelectual — DI (7=4), deficiéncia visual — DV (7=2) e deficiéncia multipla— DM (n=2). Todas
as criangas, exceto 2 (1 com DI e 1 com DM) frequentavam o ensino regular e a instituigao de
atendimento especializado. As 16 maes tinham, em média, 37 anos; 8 delas havia concluido o
ensino médio e 10 trabalhavam somente no lar. Os 12 pais tinham, em média, 38 anos, tendo
5 deles concluido o ensino médio. De acordo com os critérios de classificagao de classe social
proposto pelo IBGE? (2010), 6 familias (37,5%) foram classificadas na classe C e 4 (25%) na
B. As demais foram classificadas nas classes D (#=4) e E (n=2).

As criancas com deficiéncia e suas respectivas familias foram selecionadas por
indicagao das institui¢oes de atendimento especializado. O irmio foi escolhido com base na
sua idade (irmio mais velho da crianga) e no tipo de participagio que tinha na vida da crianga
(envolvido, ajudava nas atividades domésticas e escolares da crianca), na opiniao dos genitores.
Para iniciar o estudo, as maies, pais e irmdos assinaram um Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido, e o trabalho foi submetido a0 Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Satde da Universidade de Brasilia/UnB, tendo sido aprovado na integra.

INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE COLETA E ANALISE DE DADOS

A coleta de dados foi efetuada na residéncia da familia, por meio de dois instrumentos:
(a) entrevistas semiestruturadas realizadas com cada um dos participantes, individualmente,
tendo por objetivo descrever as caracteristicas das relagoes familiares: conjugal, parental e
fraterna; e (b) um questiondrio de caracterizagdo do sistema familiar (DESSEN, 2009),
composto de questdes fechadas, que foi respondido por um dos genitores, apés a realizagio
da entrevista, incluindo informagoes sobre: estrutura familiar, dados demograficos (religido,
saldrio, condigoes de moradia, estado civil, escolaridade, ocupagio) e caracterizacio do sistema
familiar: cuidados dispensados aos filhos, atividades de lazer da familia, divisao das tarefas
domésticas, rede social de apoio.

O roteiro das entrevistas era composto por itens que suscitavam a descri¢io dos
modos de vida e da rotina da familia, bem como da relacio entre o casal, entre os irmios e entre
pais e filhos. As dificuldades e os pontos positivos e negativos da familia também foram itens
evidenciados na entrevista. Embora o roteiro das entrevistas com as criangas com deficiéncia
intelectual fosse composto pelos mesmos itens gerais, foram necessdrias algumas adaptagoes,
dentre as quais a forma de perguntar, a entonagio da voz e a repetigao da pergunta, de diferentes
maneiras, até trés vezes, de modo a facilitar a compreensao pela crianga. Nao respondendo a
questdo, o pesquisador passava para a seguinte.

4 Segundo a classificagdo de classe social do IBGE (2010), as familias da classe A tém renda familiar acima de 20 saldrios minimos,
as de classe B entre 10 e 20, as de classe C entre quatro ¢ 10, as de classe D entre dois e quatro, e as de classe E até dois saldrios
minimos.
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Os dados do questiondrio de caracterizagao do sistema familiar foram tabulados, e
as entrevistas gravadas em dudio foram transcritas na integra, totalizando 54 entrevistas. O
material foi identificado e digitalizado para viabilizar o processo de escuta e transcrigao. Todas
as verbalizacoes foram submetidas a técnica de Andlise de Contetddo (BARDIN, 1977) e, em
seguida, o material passou por uma categorizagao, conforme os passos de construgio do Sistema
de Categorias Integrado proposto por Dessen e Cerqueira-Silva (2009). Este procedimento
envolveu quatro etapas, a saber: a) selecio e exploracio do material (pré-andlise); b) codificacio;
¢) agrupamento e reagrupamento de temas; e d) definicao das categorias empiricas (tratamento,
inferéncia e interpretagao dos resultados). Neste tipo de anélise nao ha categorias prévias, sendo
elas retiradas do material empirico analisado.

3 RESULTADOS
RELAGOES PARENTAILS

Maes e pais, independente do tipo de deficiéncia da crianga, relataram os seguintes
padrées de comunicagdo familiar (7=28): harmonia (7=10), didlogo (7=6), compartilhamento
das tarefas de cuidados com filhos (7=6), conflito (#=5) e coesio/uniio (n=1). Além desses
padroes, os participantes também comentaram a respeito das prdticas parentais (7=21), da
coparentalidade (7=11), e dos valores e crencas (7=7) presentes na educagio dos filhos. As
préticas parentais mais relatadas foram as coercitivas (7=18) e as ndo coercitivas (7=5). Dentre
as prdticas coercitivas, foram empregadas palmadas (7=8), castigos e restrigoes para a vida social
(n=8), ameagas (n=1) e refor¢o negativo (n=1). Essas préticas coercitivas foram mencionadas
pelas familias, independente do tipo de deficiéncia da crianga, embora os familiares da crianga
com DA (7=7) tenham sido os que mais relataram empregar tal prética.

As maes (n=11) foram as que mais relataram o uso de préticas coercitivas, em
comparagio com os relatos dos pais (7=3). Todas as maes das criancas com DM (7=2) e 2 das
4 maes das criancas com DI disseram fazer uso das préticas coercitivas. Mas, apenas duas das
criangas com deficiéncia afirmaram receber palmadas e/ou castigo: “As vezes minha mie me
coloca de castigo” (F12 — crianga com DF); “As vezes, ela me bate, d4 tapas” (F12 — crianca
com DF); “F... a minha mie, ela bate, d4 palmadas” (F1- crianga com DI). Quanto as prdticas
parentais nio coercitivas (indutivas e sem limites), pouco presente nos relatos dos familiares
(n=5), merece destaque o fato de que tal pritica nio foi mencionada pelos familiares de criangas
com DA e nem pelos irmaos e criancas com deficiéncia. Jd as mies das criangas com DM
relataram tanto o uso de préticas coercitivas quanto nao coercitivas.

No que tange a coparentalidade, compreendida como um interjogo de papéis
referentes ao cuidado global da crianga, incluindo o quanto pais e maes concordam em relagio
a0 bem-estar dos filhos e o quanto eles tomam decisdes em conjunto (GRZYBOWSKI;
WAGNER, 2010), as verbalizagoes das maes e dos pais mostraram “desigualdade/conflito” (=7),
mas também “igualdade/negociacao” (#=3). Os relatos, a seguir, ilustram, respectivamente,
“desigualdades/conflitos” e “igualdade/negociagao”: “Sempre tem divergéncias, principalmente
ela com o R. [crianga], porque a B. [mae] acha que é de um jeito, eu acho que tem que ser de
outro. Ele [crianca] nio é muito dado a estudo e af tem hora que a gente se desentende um
pouco por causa disso ai, que ela fala uma coisa e eu falo outra” (F15-pai). “Eu nio gosto de me
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intrometer. Quando um td falando o outro fica na sua, por mais que eu veja que ele t errado”
(F8-mae).

A “desigualdade/conflito” foi mencionada por maes de criangas com DI (7=1), com
DF (#=2), com DV (n=1), e por pais de criangas com DI (z=1), com DA (n=1) e com DV
(n=1), ndo havendo, portanto, predominancia desta categoria em fungio do tipo de deficiéncia.
Merece destaque o fato de que a “igualdade/negociagao” foi mencionada apenas por duas mies
e por um pai de crianga com DA.

Os valores e crengas sobre as relacoes parentais citados foram:

1. “Respeito aos pais” (7=4) — “Eu acho bom quando ele fala bravo com elas e elas abaixam
a cabega, elas nio respondem, nem a mim e nem a ele. Eu acho isso muito importante,
uma questao de respeito” (F9-mae).

2. “Fazer de tudo para os filhos” (7=1) — “O que a gente puder fazer pra ele (crianga) a gente
faz. Entendeu? Faco de tudo por eles (filhos). Nés fazemos de tudo, sabe” (F1-mae).

3. “Educagio igual para todos” (z=1) — “O mesmo que a gente ensina pra um, tenta ensinar
pros outros. A mesma coisa, o que pode fazer e o que nio pode, é a mesma coisa pros

trés” (F10-pai).

4. “Independéncia dos filhos” (7=1) — “Eu quero que elas sejam independentes, e é muito
dificil. Ainda bem que eu consegui deixd-las assim, elas sao bem independentes” (F9-
mae).

Os valores e crengas foram relatados pelos pais e maes, mas nao pelos irmaos ou pelas
criangas. As maes e pais de criangas com DA foram os que mais destacaram o “Respeito aos
pais”, “Independéncia dos filhos” e “Educacio igual para todos”.

RELACOES CONJUGAIS

Quanto ao subsistema conjugal, foram identificadas algumas categorias nos relatos
dos participantes: “Harmonia” (z=15); “Conflitos” (n=7); “Didlogo” (n=5), “Divisao de tarefas
domésticas/cuidados dos filhos” (n=4), e “Coesio/uniao” (n=1). A “Harmonia” (n=15) foi
mencionada por maes (#=8) e pais (n=7), coexistindo com brigas/discussdes (7=9) ou sem
brigas/discussoes (7=0), conforme mostram os seguintes relatos, respectivamente: “Eu j4 sou
aquela italiana, eu jd estouro logo. Légico que todo mundo tem defeitos, eu também tenho.
As vezes a gente tem umas brigas 14, mas é coisa boba” (F11 — mae). “A gente tem muitas
afinidades. A gente gosta das mesmas coisas, tirando o futebol. Ele é mais novo do que eu seis
anos, mas a diferenca de idade ndo é um problema, porque a gente tem muitas afinidades. A
gente sai muito junto, tem essa afinidade” (F9 — mae).

Os pais (7=7) relataram mais “Harmonia” com brigas/discussoes que as mies (7=2),
e isto ocorreu somente em familias de criancas com DI (#=4), com DA (#=3) e com DF
(n=2). A “Harmonia” sem brigas/discussoes (7=6) foi comentada por todos os tipos de familias,
exceto por aquelas com criangas com DV. No entanto, tanto a crianga com deficiéncia quanto
0 seu irmao nio comentaram a respeito da “Harmonia” conjugal, embora uma crianga DF
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tenha destacado “Conflitos” nas relagoes familiares. Os “Conflitos” manifestos por meio das
discussoes/brigas (7=7) foram relatados apenas nas familias de criancas com DF e DA.

O “Didlogo” foi percebido como “muito” presente (7=4) ou “pouco” presente (7=1)
na vida do casal. As seguintes verbalizagdes ilustram esta categoria: “A gente consegue conversar
muito, discuti muito a relacdo” (F9 — pai). “Ah, a nossa relagio é assim, a gente conversa muito
pouco sabe. Ele é muito quieto” (F4 — mae).

Quanto a “Divisdo das tarefas domésticas/cuidado dos filhos” (7=4), pouco presente
no relato dos conjuges, o pai foi considerado participativo em familias de criangas com DI e
a mie em familias de criangas com DF, conforme ilustrado nas verbalizacoes, a seguir: Ele ¢ a
base de tudo, porque ele me ajuda em tudo (F6 — mae). Ela é excelente esposa, ndo deixa faltar
nada dentro de casa, nio deixa a desejar nada, faz tudo em casa (F14 — pai).

A “Coesao/uniao” do casal (7=2) foi mencionada somente por dois pais em familias
DI e DV: “Acho que gragas a Deus nds passamos tanta coisa dificil, tanta coisa ruim. Estamos
passando, estamos saindo de uma situagio financeira que nio tava legal, estamos saindo. Entéo,
gracas a Deus posso falar pra vocé que ela [esposa] é minha parceira, viu” (F2 — pai).

Por fim, a relagio conjugal foi avaliada como boa/satisfatéria por 41% dos
participantes (7=22), dentre eles, as maes (n=11; 69%), os pais (7=6; 50%) e os irmaos (7=5;
50%). Mas, para 3 (19%) maes (de crianca com DA, de crianca com DF e de crian¢a com
DV) e dois (20%) irmaos (de crianga com DA e de crianga com DF), a relac¢io conjugal foi
considerada ruim/desgastante: E uma relagio desgastante, is vezes, eu acho que, assim, por
ele trabalhar demais, por ele ndo estar tao presente como eu gostaria que tivesse (F7-mae). As
criangas com deficiéncia nio manifestaram a sua opiniio a respeito.

RELACOES FRATERNAS

Quanto ao subsistema fraterno, os relatos dos participantes mostram que existe:
conflito (7=12), harmonia (7=10), cuidado/protegao (7=06) e coesao/uniao (7=2). Foram as maes
(n=6; 50%) que mais relataram “conflito” entre irmaos, embora estes tenham sido apontados
por todos os demais participantes. Apesar dos conflitos relatados pelos familiares (maes, pais e
irmaos), 39% deles avaliaram a relagio fraterna como “Boa’. A “harmonia” foi relatada pelas
mies com a distingdo de que os irmaos “brincam e brigam” a0 mesmo tempo (7=5), enquanto,
na visao dos irmaos, prevalece a impressao de que eles apenas “brincam/conversam” (7=3). Este
tipo de intera¢do (com harmonia) foi mais relatado por familias de criancas com DE

O “cuidado/protecao” também foi mencionado por maes (z=3; DM, DI e DA),
pais (#=2; DI e DA) e por um irmio de crianca com DM: “Quando ele td com ela [crianca
com deficiéncial, ele cuida dela” (F1 — pai); “A irma adora ela [crianca com deficiéncia], adora
pentear o cabelo dela, trocar de roupa, cuidar dela” (F4 — mae); “E eu cuido dela” (F4 — irmao).
Os familiares de crian¢as com DF e DV nio emitiram opinides a respeito.

A “coesdo/uniio” foi identificada nos relatos de dois pais (de crianga com DA e com
DF), como mostram as verbalizagoes seguintes: “Entdo, entre irmas, elas sio muito unidas
também” (F8 — pai). “Eles sio muito unidos. Inclusive os meus, do casamento anterior, 14 de
SP conhecem a L. ligam direto, por internet, ligam direto” (F14 — pai).
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4 DiscussAo

Este estudo teve como foco de andlise as relagoes familiares quando hd uma crianga
com deficiéncia (auditiva, fisica, intelectual, visual ou multipla) na familia, segundo os
depoimentos das maes, dos pais, dos irmaos e da prépria crian¢a com deficiéncia. Os dados
sugerem que a presenca de uma crianga com deficiéncia, por si sé, nao representa um evento
adverso para o desenvolvimento do individuo e de sua familia, mas apenas um possivel fator de
risco. Dependendo da dinimica das relagdes que se estabelecem entre os membros da familia,
logo apés o nascimento da crianga e sua posterior evolugio no decorrer do curso de vida, as
relagoes familiares podem se manter com harmonia e equilibrio, favorecendo o enfrentamento
da familia diante dos seus momentos de crise e das adversidades vividas ao longo das variadas
etapas evolutivas do seu desenvolvimento, conforme sugerido por estudos anteriores (GOMES;

BOSSA, 2004; GRISANTE; AIELLO, 2012).

Neste estudo, as relagdes parentais foram fortemente caracterizadas pelas préticas
coercitivas. Considerando que tais prdticas estao associadas a comportamentos de incompeténcia
social por parte das criangas (BOLSONI-SILVA et al. 2010; NEWMAN et al. 2008), ¢ de se
esperar que as criangas se encontrem em situagao de risco em decorréncia do uso de préticas
coercitivas e ndo pela deficiéncia propriamente dita. Esta situacdo de risco é agravada ainda
mais pelo fato de que o uso de prdticas educativas nio coercitivas favorece a promogio da
autonomia e da responsabilidade dos filhos (SALVADOR; WEBER, 2008). No presente caso,
o predominio de préticas coercitivas pelos genitores, sobretudo por parte das mies, aliado as
dificuldades inerentes ao tipo e a severidade da deficiéncia da crianca, muitas vezes, exige maior
esclarecimento, paciéncia, determinagio e treino por parte dos pais, para que possam exercer
com maior eficiéncia a sua parentalidade.

A priética coercitiva foi ainda mais evidenciada em familias com criangas com DA,
provavelmente em funcio das dificuldades no desenvolvimento da linguagem da crianga,
tanto receptiva quanto expressiva. No entanto, ¢ interessante destacar que, coexistindo com
as prdticas coercitivas, sobretudo nas familias de criangas com DA, predominaram os valores e
crengas de “Respeito aos pais”, “Independéncia dos filhos” e “Educacio igual para todos”.

E importante considerar que os genitores de criangas, independentemente do tipo de
deficiéncia, se mostram mais suscetiveis a vivéncia de estresse (PEREIRA-SILVA et al. 2012),
0 que, por sua vez, aumenta a probabilidade de agirem por meio da raiva e da explosao dos
sentimentos, favorecendo ainda mais o uso de prdticas coercitivas com seus filhos. Entretanto,
essa associagdo entre estresse vivido pelos genitores e o uso das priticas coercitivas necessita ser
melhor investigada em estudos futuros.

Quanto a coparentalidade, os relatos dos genitores evidenciaram que existe tanto
“desigualdade/conflito” quanto “igualdade/negociagio” entre os conjuges para lidar com as
questoes relativas aos filhos com deficiéncia, independente do tipo de deficiéncia da crianca.
Considerando que a coparentalidade negativa/conflituosa (disfuncional) tende a impactar o
préprio desenvolvimento da familia e, consequentemente, da crianca (RAPOSO etal., 2011) faz-
se necessario que pesquisas futuras ampliem o foco de andlise, incluindo tanto a multiplicidade
de deficiéncias quanto o maior nimero possivel de familiares (pais, maes, irmios com e sem
deficiéncia). Os estudos de coparentalidade em familias de criangas com desenvolvimento
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atipico tem focalizado, basicamente, familias de criangas com comportamento exteriorizado
e com transtornos do desenvolvimento (SCHMIDT, 2008), e a mae como fonte principal de
informacao (HARDESTY et al., 2008).

Em se tratando das relagdes conjugais, a maioria dos casais e dos irmaos deste estudo
relataram estar satisfeitos com o tipo de relagio mantido na familia, apesar das brigas/discussées,
falta de didlogo, conflito e pouca participacio do marido no lar, corroborando os dados obtidos
por Jablonski (2010) e Pereira-Silva et al. (2012). Mesmo havendo maior responsabilidade das
mies quanto as atividades domésticas e aos cuidados dos filhos, como ¢ o caso das familias deste
estudo, isto ndo tem sido motivo para causar conflito conjugal, como afirmado por Baxter,
Hewitt e Haynes (2008).

De acordo com Bolsoni-Silva et al. (2010), casais satisfeitos com seus parceiros e com
a sua relagdo tendem a interagir melhor com seus filhos. Portanto, nessas familias, a percep¢ao
da relagdo conjugal como satisfatéria pode indicar um fator protetor da relagio parental,
embora nio suficiente para evitar ou amenizar o uso de prdticas parentais coercitivas, conforme
mencionado anteriormente. Interessante considerar que o “Conflito” conjugal e a avaliacio
da rela¢do conjugal como “Ruim/desgastante” foram evidenciados por poucos familiares,
pertencentes as familias de criangas com DA.

Além da dimensio Satisfagio com a relagio conjugal, a Harmonia, o Didlogo, a
Divisdo de tarefas domésticas/cuidados com filhos e a Coesdo/Unido do casal também
contribuem para atestar a qualidade desta relacio nas familias deste estudo. Portanto, em
consonincia com a literatura (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008; PEREIRA-SILVA et
al., 2012), a relagao conjugal parece nio ser afetada negativamente pela deficiéncia da crianga
nessas familias. No entanto, esta questio precisa ser melhor investigada em se tratando de
familias que tem filhos com deficiéncia, particularmente no contexto brasileiro, cujas pesquisas

ainda sio escassas (GRISANTE; AIELLO, 2012).

Outro dado interessante, que merece atencao, ¢ quanto ao estado civil dos genitores,
pois 14 dos 16 casais eram casados ou viviam juntos com seu primeiro e Gnico companheiro,
nao havendo, entdo, o predominio de divércios ou separagoes, apds 13 anos de convivéncia, em
média. Isto mostra que a presenga da deficiéncia da crianca nao foi associada ao rompimento
das relagoes, assim como Urbano ¢ Hodapp (2007) constataram em se tratando de familias de
criangas com sindrome de Down. Ao contrério disso, a crianga com deficiéncia na familia pode
unir o casal, fortalecendo o compromisso e a unido da relagio (GRISANTE; AIELLO, 2012).

Quanto as relacoes fraternas, a literatura sobre desenvolvimento tipico tem
evidenciado que uma das principais caracteristicas desta relacio é o Cuidado e a Protegao (ver,
por exemplo, HAFFORD, 2010), o mesmo ocorrendo nas relagdes entre irmaos, quando existe
uma crianca com deficiéncia (NAVARAUSCKAS et al., 2010; PEREIRA-SILVA; DESSEN,
2004; SOARES; FRANCO; CARVALHO, 2009), como visto neste estudo, que identificou
que este tipo de interacio entre os irmaos ¢é frequente, sobretudo nas familias de criancas com

DI, DA e DM.

J4 o conflito (Citime/competigao ou Brigas/discussio) na relagio entre os irmaos deste
estudo ndo foi especifico de um tnico tipo de deficiéncia, embora tenha sido mais frequente
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nos relatos dos familiares de criangas com DM. E importante ressaltar que estes conflitos estio
presentes mesmo quando os irmaos tém desenvolvimento tipico (REESE-WEBER; KAHN,
2005). No entanto, o fato da crianca com DM apresentar diferentes necessidades de cuidado,
devido as limitagoes variadas que apresenta (auditiva e visual ou auditiva e intelectual), pode
representar uma fonte adicional de estresse para o irmao e para a prépria crianca com deficiéncia,
gerando assim, conflito e dificuldade de comunicagao entre eles.

Para Nunes e Aiello (2008), os irmios se queixam do comportamento agressivo da
crianca com deficiéncia, demonstrando ser uma caracteristica recorrente nas relagoes fraternas.
No entanto, neste estudo, houve men¢io a um clima de Harmonia, independente do tipo
de deficiéncia da crianca, ainda que tenha sido mais evidenciada nos relatos das familias de
criancas com DE Curiosamente, para a maioria dos familiares dessas criancas com DE, a relacio
conjugal foi avaliada como “Ruim/desgastante”, sugerindo que as relagdes fraternas podem
compensar os efeitos negativos de relacoes conjugais insatisfatorias, como Erel e Burman
(1995) analisaram.

Mas, nao foi somente o irmio que comentou sobre as relacoes fraternas; uma das
poucas caracteristicas das relagoes familiares mencionada pela crianga com deficiéncia (DM) foi
sobre as relagoes fraternas, sugerindo a importancia deste tipo de relacio para a prépria crianca.
Considerando que o relacionamento com a crian¢a que tem deficiéncia nao é, necessariamente,
prejudicial ao irmao, podendo, ao contririo, ser bem saudidvel (MESSA; FIAMENGHI
]UNIOR, 2010; PIT-TEN CATE; LOOTS, 2000), as pesquisas futuras devem incluir em seus
planejamentos o ponto de vista da crianga com deficiéncia, visando uma melhor compreensao
das relagoes entre irmaos.

Os nossos dados sugerem que a presenca de uma crianga com deficiéncia traz implicagoes
para as relagoes familiares que podem variar dependendo do tipo de deficiéncia da crianga. Mesmo
tendo investigado um niimero restrito de familias, os relatos dos participantes mostram aspectos
positivos e negativos no funcionamento dos subsistemas familiares, prevalecendo os primeiros.
Entretanto, é preciso cautela, uma vez que os nossos dados sao decorrentes de uma amostra nao
significativa e que o corpo de conhecimento sobre relagdes conjugais e parentais em familias
de criangas com deficiéncia, embora tenha aumentado muito, particularmente nas tltimas duas
décadas, continua incipiente (GRISANTE; AIELLO, 2012). Investigacdes futuras precisam
incluir um niimero maior de participantes, fazendo uso de instrumentos variados de coleta de
dados (escalas, questiondrios e observagao do comportamento), visando, sobretudo, a produgao
do conhecimento sobre as inter-relagoes entre os subsistemas parental, conjugal e fraternal e seus
efeitos sobre o desenvolvimento da crianga.

Para finalizar, é possivel verificar que as familias que frequentam instituicoes
de atendimento multiprofissional, apesar de contarem com os servicos de uma equipe de
profissionais, ainda necessitam de apoio para lidarem com demandas relativas a educagao das
criangas e ao desenvolvimento da familia. Logo, é fundamental que se invista em programas
de intervengdo com as familias, dando-se énfase ao ensino de préticas educativas parentais
sob a perspectiva dos Programas de Educagio Familiar (DESSEN; CERQUEIRA-SILVA,
2008). Tais programas tem como principios norteadores: (a) conhecimento compartilhado; (b)
natureza ética das préticas educativas familiares; (c) respeito pelas diferencas individuais; (d)
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desenvolvimento da competéncia e da capacidade de recuperacio da familia; (e) intervencio
no nivel das relagdes familiares; (f) posi¢do menos central dos profissionais; e (g) orientagio
tedrica e empirica.

5 CoNCLUSAO

Os resultados do presente estudo revelam que a qualidade das relagoes familiares,
quando existe uma crianga com deficiéncia, depende da experiéncia de cada individuo na
familia, sobretudo de como ele percebe as relagoes (PLOMIN, 1995). O tipo de deficiéncia
da crianca indica fazer diferenca em algumas caracteristicas das relagoes familiares; porém ¢
preciso cautela, pois no é a deficiéncia em si que determina a qualidade dessas relacoes, mas
toda uma complexa dindmica de inter-relagdes entre os diferentes subsistemas familiares e os
contextos de desenvolvimento da familia (DESSEN; BRAZ, 2005; GOITEIN; CIA, 2011).
Neste contexto, a deficiéncia da crianga pode representar apenas um fator de risco para o
desenvolvimento do individuo e da familia.

Para compreender esta gama complexa de relagdes, os estudos futuros devem ampliar
o numero de familias, mas sem excluir a participagio de todos os familiares (maes, pais,
irm3os e criangas com deficiéncia) como fontes de informagio. A participacio da crian¢a com
deficiéncia, neste estudo, indicou a importincia da mesma ser ouvida, uma vez que seus relatos,
embora bastante reduzidos, confirmaram dados dos demais participantes, como: a harmonia
entre pais e filhos, o castigo que ela recebe dos pais e o conflito entre o casal.

Além da ampliagao do nimero de participantes, ¢ preciso empregar uma abordagem
multimetodolégica para a coleta e andlise de dados, em planejamentos longitudinais, levando
em consideragio também a fase adulta de pessoas com deficiéncia e seus familiares (GOITEIN;
CIA, 2011). Esperamos que os resultados desta pesquisa exploratéria e que o sistema de
categorias gerado possam ser inspiradores para novas pesquisas sobre as relacoes em familias
com pessoas com deficiéncia.
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