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RESUMO

As relagdes conjugais sdo marcadas pela reciprocidade e por trocas mutuas entre duas
pessoas com vivéncias e personalidades distintas. Dessa forma, o ajustamento diddico ou
conjugal, uma das variaveis mais investigadas nesse contexto, refere-se ao nivel de
concordancia entre os conjuges em relacdo a diversos aspectos da vida familiar. Nesse
sentido, a chegada de um filho ¢ um evento que pode gerar implicagdes significativas no
ajustamento conjugal, tornando o suporte familiar uma estratégia fundamental de apoio aos
casais. Assim, o objetivo geral deste estudo foi investigar o ajustamento conjugal € o suporte
familiar em casais com filhos com e sem sindrome de Down. Participaram 46 pessoas, sendo
27 mulheres (maes) e 19 homens (pais) de filhos entre quatro e 12 anos de idade. Os
participantes foram divididos em dois grupos: pais/maes de crian¢as com sindrome de Down
(SD; n = 32) e pais/maes de criangas com desenvolvimento tipico (DT; n = 14). Para a coleta
de dados, foram utilizados o Questionario de Caracterizacao do Sistema Familiar (QCSF), a
Escala de Ajustamento Diddico (EAD) e o Inventdrio de Percep¢do de Suporte Familiar
(IPSF), além de uma entrevista semiestruturada para o grupo de pais de filhos com SD. Foram
realizadas analises quantitativas e qualitativas dos resultados, os quais mostraram que as
mulheres desempenham a principal responsabilidade pelos cuidados dos filhos e da casa.
Além disso, as relagdes conjugais foram, em geral, descritas como amistosas. A média do
ajustamento diadico foi mais elevada para as maes do grupo DT (118,7) e para os pais do
grupo SD (116,5), enquanto a menor média foi observada entre os pais do grupo DT (103).
Esses resultados indicam que a maioria dos casais apresenta bons niveis de consenso, coesao,
satisfacdo e expressdo de afeto em ambos os grupos. Além disso, as correlagdes entre o
suporte familiar afetivo e a coesdo no grupo SD foram significativas, apresentando uma
associacao positiva e moderada entre essas variaveis. Nas entrevistas semiestruturadas, todos
os casais do grupo SD (n = 15) avaliaram suas relagdes conjugais como amistosas. Eles
destacaram que as maiores concordancias ocorrem em questdes relacionadas a parentalidade,
enquanto as principais divergéncias dizem respeito a questdes financeiras e a falta de tempo
para estarem juntos. A auséncia de tempo dedicado ao parceiro foi uma queixa recorrente ao
longo das entrevistas, sugerindo que esse fator merece maior atengdo em estudos futuros. Por
fim, ressalta-se a importancia de estudos longitudinais com uma amostra ampliada,
abrangendo ambos os tipos de familias, a fim de aprofundar a compreensao sobre o impacto
da parentalidade no ajustamento conjugal e no suporte familiar.

Palavras-chave: Relagdo conjugal; Sindrome de Down; Familia



ABSTRACT

Conjugal relationships are characterized by reciprocity and mutual exchanges between
two people with distinct experiences and personalities. Thus, dyadic or marital adjustment,
one of the most researched variables in this context, refers to the level of agreement between
spouses regarding various aspects of family life. In this sense, the birth of a child is an event
that can have significant implications for marital adjustment, making family support a
fundamental strategy for assisting couples. The general objective of this study was to
investigate marital adjustment and family support in couples with children with and without
Down syndrome. A total of 46 individuals participated, including 27 women (mothers) and 19
men (fathers) of children aged between four and 12 years. Participants were divided into two
groups: parents of children with Down syndrome (DS; n = 32) and parents of children with
typical development (TD; n = 14). Data collection instruments included the Family System
Characterization Questionnaire (QCSF), the Dyadic Adjustment Scale (EAD), and the Family
Support Perception Inventory (IPSF), along with a semi-structured interview for the group of
parents of children with DS. Quantitative and qualitative analyses were conducted on the
results. The results showed that women bear the main responsibility for child and household
care. Furthermore, marital relationships were generally described as amicable. The average
dyadic adjustment score was higher for mothers in the TD group (118.7) and fathers in the DS
group (116.5), while the lowest average was observed among fathers in the TD group (103).
These findings indicate that most couples exhibit good levels of agreement, cohesion,
satisfaction, and affection expression in both groups. Additionally, correlations between
emotional family support and cohesion in the DS group were significant, showing a positive
and moderate association between these variables. In the semi-structured interviews, all
couples in the DS group (n = 15) assessed their marital relationships as amicable. They
emphasized that their greatest agreements were related to parenting issues, while their main
disagreements involved financial matters and the lack of time spent together. The lack of time
with the partner was a recurring complaint throughout the interviews, suggesting that this
factor deserves more attention in future studies. Finally, the importance of longitudinal studies
with a larger sample size encompassing both types of families is highlighted, in order to
deepen the understanding of the impact of parenting on marital adjustment and family
support.

Keywords: Marital relationship; Down syndrome; Family
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1 INTRODUCAO

A familia exerce um importante papel no desenvolvimento humano dos individuos,
sendo considerada o contexto ecoldgico primario de socializagdao, atuando como mediadora
dos padrdes, modelos e influéncias para a atuagdo em outros contextos (Bronfenbrenner &
Morris, 2006; Kreppner, 2000; Dessen & Polonia, 2014). Com as mudancas estruturais
advindas no decorrer do tempo historico, o conceito de familia se torna um desafio. A familia
deve ser compreendida como um grupo social especifico cujas relacdes entre os seus
membros sdo consideradas como intimas e intergeracionais (Dessen, 2010; Petzold, 1996).

As pesquisas sobre grupos familiares sdo desafiadoras, visto que a familia ¢ um
sistema complexo € em constante transformagao, fruto de mudancas historicas e sociais
(Benatti et al., 2021; Minuchin, 1982; Osorio, 2002). Neste contexto, a teoria sistémica
apresenta-se como uma perspectiva adequada ao estudo da familia, considerando esta
composta por subsistemas, tais como o parental, o conjugal, o fraternal, dentre outros, que se
relacionam de forma interdependente, bidirecional e se influenciam mutuamente (Minuchin,
1998; Varga et al., 2017). Em adigao, a teoria sist€émica concebe a familia como uma unidade
de interagdo entre organismos vivos em constante desenvolvimento, ou seja, que se altera ao
longo do tempo em decorréncia tanto de mudancgas individuais nos seus membros quanto nos
subsistemas (Kreppner, 2005). Dentre estes, destaca-se o subsistema conjugal, definido como
a unido de dois adultos que se unem no intuito de formar o proprio sistema familiar
(Minuchin, 1982; Silva & Lopes, 2012), sendo considerado o eixo para a constru¢ao de novas
relagdes na familia, além de fundamental para as dinamicas do grupo (Dessen & Braz, 2005).

As relagdes conjugais sdo caracterizadas pela reciprocidade e por trocas mutuas entre
duas pessoas com vivéncias e personalidades distintas (Aghamiri & Vaziri, 2019; Bolze et al.,
2013; Sayehmiri et al., 2020). Neste cenario, o ajustamento diddico ou conjugal ¢ uma das
variaveis mais pesquisadas na literatura (Dias & Weber, 2018; Pereira-Silva & Almeida,
2021). De acordo com Spanier (1976), o ajustamento conjugal refere-se ao nivel de
concordancia dos conjuges sobre diversos assuntos do convivio familiar, tais como a
percepcdo sobre as discordancias e as possibilidades de divdrcio, o compromisso e a
satisfacdo com a relacdo conjugal, o compartilhamento de interesses e perspectivas, a
auséncia ou a presenga de afetos e a relagdo sexual. Esse conceito ¢ multifatorial, tornando
importante considerar diversas varidaveis que podem impactar no amadurecimento e no

desgaste da relagdo (Abbasi, 2017; Rosado et al., 2016; Silveira & Bolsoni-Silva, 2022).
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Nesse contexto, a chegada de um filho ¢ um evento que pode ter implicagdes
significativas no ajustamento conjugal, incluindo impactos no tempo dedicado um ao outro,
na elaboragao de planos e metas proprias, além de afetar a relagcdo com o parceiro (Rosado et
al., 2016). Para Minuchin (1982), o nascimento do primeiro filho origina a transi¢dao do
subsistema conjugal para o parental, acarretando transformacdes profundas no nucleo
familiar. Nesse estagio, ¢ esperado que ocorra a unido dos conjuges para a atuagdo de novos
papeis e funcdes dentro da dindmica familiar (Hintz & Baginski, 2012).

Hé diferentes varidveis que se inter-relacionam ao ajustamento conjugal, e que
apresentam importantes implicagdes para a parentalidade, por exemplo, a etapa do curso de
vida de filhos gémeos e o ajustamento diadico (Planalp et al., 2019). Em relacdo a transi¢ao
para a parentalidade, no ambito nacional, Magagnin et al. (2003) e Hernandez e Hutz (2009)
encontraram resultados que indicam uma redugao significativa do ajustamento conjugal nesse
momento de transi¢do. A revisdo de Kluwer (2010), no contexto internacional, ressalta as
possiveis mudangas no ajustamento conjugal decorrentes da chegada de um recém-nascido,
convergindo com os resultados que ja tinham sido evidenciados no Brasil. Nao obstante aos
aspectos positivos de tornar-se pai/mae, os casais podem experimentar um declinio no
ajustamento conjugal oriundo de mudancas negativas e de conflitos que podem surgir nesta
etapa da vida.

Somado a isso, novos desafios surgem a medida que os filhos alcangam outras etapas
do seu desenvolvimento. Nacionalmente, Tissot e Falcke (2017) constataram os piores escores
no ajustamento conjugal em casais com filhos no periodo da infancia. Ja aqueles com filhos
adolescentes obtiveram melhores resultados. Para os autores, apesar de ser considerada como
uma fase repleta de conflitos familiares, na adolescéncia ocorre a busca e construcdo da
identidade, bem como o estreitamento da relacdo com os grupos, processos estes que
propiciam uma reaproximacao do casal como estratégia para lidar com este periodo.

Vale também ressaltar as implicacdes da qualidade do ajustamento conjugal no
desenvolvimento dos filhos. As relagdes conjugais insatisfatorias podem associar-se a
problemas fisicos e psicologicos em criangas, tais como problemas de satde, dificuldades no
processo de ensino-aprendizagem, depressdo, baixa competéncia social, transtorno de conduta
(Gottman, 1998) e problemas de comportamento externalizante e internalizante (Cummings et
al., 2007, Robinson & Neece, 2014). Portanto, ha fortes evidéncias de prejuizos no
desenvolvimento dos filhos quando a relagdo conjugal ¢é caracterizada por conflitos e

insatisfagdo, isto ¢, ha uma correlagdo positiva entre os conflitos na relagdo conjugal e/ou dos
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genitores enquanto individuos e os problemas de comportamento da crianga/adolescente (Braz
et al., 2005; Chiang & Bai, 2022; Erel & Burman, 1995).

O ajustamento conjugal de casais com filhos com deficiéncia tem sido objeto de
pesquisa em ambito nacional e internacional (Cless et al., 2018; Ghahjavarestaniet al., 2020;
Hartley et al., 2018; Pereira-Silva & Almeida, 2021), incluindo aqueles com filhos com
Sindrome de Down (SD). Para Almeida (2018), as primeiras pesquisas com familias com
membros com SD destacam que estas experienciaram, invariavelmente, efeitos negativos em
razao da presenca da pessoa com a sindrome, incluindo altos niveis de estresse e depressao e
desajustamento das relagdes familiares. Os avancos metodoldgicos, as mudancas nos
paradigmas de inclusdo e os avangos nos estudos em Desenvolvimento Humano resultaram
em formas diferentes de se pensar e pesquisar sobre o tema, identificando uma variedade de
respostas positivas da familia frente ao nascimento de uma crianga com deficiéncia (Almeida,
2018). Por exemplo, quando o filho tem a SD, de acordo com Rooke e Pereira-Silva (2016) ,
os pais podem apresentar uma capacidade de extrair sentido da adversidade, bem como de se
organizarem de forma cooperativa, com didlogo e estreitamento dos vinculos.

Diante dos desafios enfrentados por essas familias, entdo, o suporte familiar se torna
uma importante estratégia de apoio as familias, especialmente aquelas com filhos com
deficiéncia (Hartley & Schultz, 2015). Nesse sentido, ao se tratar de familias com pessoas
com SD, as redes sociais de apoio sdo fundamentais no processo de adaptacdo da familia a
esse novo membro (Pereira-Silva et al., 2018). No que se refere ao suporte familiar, trata-se
de uma variavel psicoldgica presente nas relacdes entre as pessoas do grupo e, segundo
Baptista e Oliveira (2004), ele “estd relacionado aos aspectos psicologicos, como
manifestagdo de carinho, atencdo, didlogo, proximidade afetiva, liberdade, superprotecio e
independéncia existente entre os membros da familia”. O suporte familiar satisfatorio tem
sido associado a prevencao de fatores relacionados a distirbios afetivos na infancia, ao
mesmo tempo em que impacta positivamente na autonomia, o que possibilita a diminuicdo de
comportamentos negativos perante situagdes de estresse (Baptista et al., 2020). Entretanto, ha
uma escassez de trabalhos que associam o suporte familiar, conforme definido por Baptista
(2010), ao ajustamento conjugal em familias com e sem filhos com Sindrome de Down.

Assim, torna-se essencial analisar o ajustamento conjugal em casais com e sem filhos
com SD, no intuito de aprofundar nas questdes pertinentes que se inter-relacionam e
caracterizam essas relacdes nesses dois tipos de familias. Na literatura internacional, em
suma, os estudos apontam ndo haver diferenca significativa em relacdo a qualidade conjugal

nos grupos de pais e maes de filhos com deficiéncia intelectual (DI) (incluindo, em sua
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maioria, a SD) e desenvolvimento tipico (DT) (Wieland & Baker, 2010; Povee et al., 2012;
Norlim & Broberg, 2013). No contexto brasileiro, a literatura sobre o ajustamento conjugal de
casais com filhos com SD ¢ escassa, ¢ estudos indicam um bom ajustamento conjugal
(Almeida, 2018; Da Silva, 2011; Pereira-Silva, 2015; Pereira-Silva & Almeida, 2021). Em
relacdo aos estudos comparativos, Pereira-Silva e colaboradores (2015) também nao
encontraram diferengas significativas quanto ao ajustamento diddico entre os casais com
filhos com DI (incluindo, em sua maioria, SD) e com DT.

Com relagdo ao suporte familiar, ressalta-se também a importancia de analisa-lo
neste cendrio, uma vez que se trata de uma varidvel propulsora no desenvolvimento do
ajustamento conjugal, auxiliando na qualidade das relacdes familiares. Sendo assim, o
presente trabalho tem como objetivo geral comparar o ajustamento conjugal € o suporte
familiar de casais com filhos com e sem Sindrome de Down. Dentre a vasta gama de
sindromes e deficiéncias, a SD ¢ uma das alteragdes genéticas de maior prevaléncia na
populacdo, tendo a clinica mais conhecida e estudada entre as sindromes (Bull, 2020; Dos
Santos et al., 2022). No mundo, estima-se que 1 a cada 700/800 neonatos nas¢ca com a SD
(Amaral, Corréa, & Aita, 2019; Bull, 2020), ao passo que, segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE, 2023), o Brasil totaliza um numero aproximado de 300 mil
pessoas com SD, quantidade expressiva que justifica a necessidade de fomento de politicas
publicas, pesquisas e intervencdes destinadas a este publico. Quanto a decisdo de conduzir um
estudo comparativo, ressalta-se que a produgdo cientifica acerca dos diferentes fatores que
impactam o ajustamento conjugal nos dois tipos de familia é escassa e inconclusiva (Pereira-
Silva & Almeida, 2021), sendo importante obter evidéncias nos dois tipos de contextos
familiares, o que, por sua vez, pode trazer mais fundamentagdo para intervengdes e politicas
€m nosso pais.

Com relacao aos diversos tipos de familias existentes na sociedade, optou-se por
investigar a familia nuclear, composta por pai, mae e filhos tendo, pelo menos, um deles idade
entre 6 e 11 anos e, no caso das familias com membros com SD, pelo menos um dos filhos ter
a sindrome. A delimitacdo desta faixa etdria tem fundamentagdo na literatura por considerar
que esta corresponde a idade escolar em que ha uma dependéncia fisica e afetiva dos filhos
com relacdo aos pais, podendo ter uma sobrecarga para os conjuges (Souza, Wagner, Moraes
Branco, & Reichert, 2007). Além disso, ressalta-se a importancia do estimulo doméstico para
o desenvolvimento cognitivo infantil, além do papel fundamental da dindmica familiar

(Andrade, 2005).
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A presente dissertacdo estd estruturada da seguinte forma: apds a Revisdo de
Literatura, apresentam-se os Objetivos e, em seguida, o Método, com suas correspondentes
subsecoes. Posteriormente, os Resultados da pesquisa sdo descritos, seguidos pela Discussao

e, por ultimo, sdo apresentadas as Consideracdes Finais e Referéncias.
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2 REVISAO DE LITERATURA

O relacionamento conjugal constitui um fator preponderante na dinamica familiar.
No entanto, os estudos sobre a qualidade dos relacionamentos conjugais se tornam cada vez
mais desafiadores, uma vez que existem diferentes possibilidades de constitui¢ao de vinculo
entre os conjuges, bem como uma variabilidade de tipos de relagdes, aliadas a diversidade de
familias na atualidade com suas dinamicas complexas (Rosado et al., 2016; Rosado &
Wagner, 2015; McDonald et al., 2020). Dentre os véarios fatores e variaveis para estudar as
relacdes conjugais, o ajustamento conjugal ou diadico ¢ um dos mais investigados (Pereira-
Silva & Almeida, 2021), sendo a Escala de Ajustamento Diadico (Dyadic Adjustment Scale —
DAS) o instrumento mais empregado em tais pesquisas. Desse modo, pesquisar as variaveis
que estdo inter-relacionadas contribui para uma compreensao mais ampla sobre o tema, visto
que a qualidade dos relacionamentos ¢é caracterizada tanto por fatores pessoais como
contextuais.

Graham B. Spanier, em 1976, construiu a DAS abrangendo quatro dimensdes: 1)
Consenso diadico, que consiste em mensurar como o casal percebe individualmente os
aspectos relacionados com o viver a dois € como os mesmos lidam com as discordancias e
concordancias sobre uma variedade de questdes, como financeiras, de lazer, religiosas, de
amizades, entre outras; 2) Satisfagcdo diadica, que verifica as percep¢des individuais sobre a
possibilidade de separagdo/divorcio, bem como do bem estar a dois e do compromisso com o
relacionamento; 3) Coesdo diadica, que avalia o nivel de compartilhamento emocional do
casal através de percepgdes individuais sobre questdes acerca do engajamento mutuo em
interesses externos, bem como o trabalho conjunto em projetos; e 4) Expressdo de afeto, que
mede a percep¢ao da concordancia do casal sobre a presenga/buscas e auséncias/recusas de
demonstragdes de afeto e de relagdes sexuais. Tais fatores estdo entrelagados e, a0 mesmo
tempo, ¢ possivel avaliad-los de forma distinta, conforme estabelecido na escala, possibilitando
compreender, a partir do ajustamento diadico, caracteristicas da qualidade da relagdo

conjugal.

2.1 AJUSTAMENTO CONJUGAL EM CASAIS COM FILHOS COM SD E COM DT:
ESTUDOS COMPARATIVOS

Estudos comparativos com casais com filhos com SD e com DT contribuem para

uma maior compreensdo a respeito do funcionamento dessas familias, principalmente no que
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se refere as implicagdes de se ter uma crianca com deficiéncia (Pereira-Silva et al., 2015). A
literatura de, aproximadamente, duas ou mais décadas atras, indicava um impacto negativo do
ajustamento conjugal de casais com filhos com deficiéncia (Risdal & Singer, 2004).
Entretanto, em consequéncia de uma maior preocupagao com os delineamentos de pesquisa e
o emprego de mais rigor metodoléogico na coleta/andlise de dados, incluindo aspectos
relacionados ao recrutamento e sele¢do de participantes, além do uso de uma combinacao de
instrumentos qualitativos e quantitativos, os resultados das investigacdes tem sido sao mais
positivos (Almeida, 2018; Pereira-Silva & Almeida, 2021).

Na busca na base de dados PsycArticles ndo foram recuperados estudos
comparativos sobre o ajustamento conjugal de casais com filhos com SD e DT, nos ultimos
cinco anos, a partir dos seguintes termos: “relacionamento conjugal”, “sindrome de Down” e
“estudos comparativos”, inseridos em inglés. O mesmo ocorreu na busca por assuntos no
sistema Periddicos Capes com os mesmos termos, € também nenhum texto foi recuperado. Na
busca por assunto, considerando as publicacdes a partir de 2017, com os termos
“relacionamento conjugal” e “sindrome de Down” no titulo, foram recuperados dois
trabalhos. Destes, um comparava o relacionamento conjugal de pais de criangas com SD e
com autismo. Realizando esse mesmo procedimento na base PsycArticles nada foi
recuperado. Assim, ndo ha duvidas quanto a escassez de investigacdes comparativas a
respeito do assunto, fato que é surpreendente visto que as relagdes conjugais sao importantes
para a compreensao das interrelagcdes entre os mesmos ¢ de como essas podem influenciar
diretamente o desenvolvimento humano e o bem-estar dos individuos no sistema familiar.

Sao descritas brevemente, a seguir, investiga¢cdes comparativas com mais de 10 anos
de publicacdo, no contexto de casais com filhos com necessidades educacionais especiais.
Cuzzocrea e colaboradores (2011) realizaram um estudo com casais italianos com filhos com
DI (incluindo SD) e DT com idade entre 5 ¢ 9 anos. Nao houve diferengas estatisticas nos
escores das maes nos dois grupos, porém, os pais de criangas com DI apresentaram escores
mais baixos de satisfagdo conjugal e expressao de afeto. Na pesquisa de Wieland e Baker
(2010), comparando familias com filhos com DI (incluindo SD) e com DT com idade entre 6
e 8 anos, nos Estados Unidos, os resultados revelaram ndo haver diferencas significativas na
média da qualidade conjugal entre os dois grupos investigados. Assim, os resultados destas
duas investigagdes internacionais indicam ndo haver diferencas entre os grupos, embora nao
seja possivel concluir uma consisténcia nos resultados somente a partir delas.

A literatura, de modo geral, aponta para o fato de ndo haver diferengas significativas

em relagdo a qualidade da relagdo conjugal nos grupos de pais e maes de filhos com SD e com
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DT em diferentes contextos culturais (Santamaria et al., 2012; Norlim & Broberg, 2013;
Karadeniz et al., 2015; Can & Tufekci, 2021). Além disso, observam-se nos estudos de
Wieland e Baker (2010) e Norlim e Broberg (2013) uma similaridade em relagdo a
coparentalidade, isto ¢, mesmo que a qualidade das relagdes conjugais ndo apresentasse
diferencas significativas entre os dois grupos, houve diferenca no sistema de coparentalidade
nos casais com filhos com DI e DT. Os casais com filhos com DI mostraram-se mais
fortalecidos na sua capacidade como genitores em cooperar € apoiar uns aos outros.

Em ambito nacional, por sua vez, destaca-se o trabalho realizado por Pereira-Silva et
al. (2015), com pais de criangas com idade entre 3 e 7 anos, cujos resultados mostram que o
relacionamento de casais com filhos com DI e com DT ¢ satisfatorio, ndo havendo diferengas
significativas quanto ao ajustamento diddico entre os casais. Porém, os autores, destacaram
que mais pesquisas na area devem ser realizadas com familias brasileiras.

Entdo, a partir das pesquisas supracitadas, conclui-se que tanto os estudos
comparativos entre a qualidade do ajustamento conjugal em casais com filhos com DT e com
SD quanto as variaveis que influenciam esse ajustamento ainda sdo escassos e inconclusivos
no contexto brasileiro. Tendo isso em vista, os resultados encontrados a partir de estudos
comparativos se tornam importantes para o fomento de politicas publicas e programas de
intervengdo mais voltados para a necessidade de cada tipo de familia, e com base em
Cerqueira-Silva e Dessen (2018), os programas de intervencao devem estar ao encontro dos
desejos e necessidades de cada tipo de familia, para que mudancas possam ser promovidas e

duradouras.

2.2 ASSOCIACOES ENTRE O AJUSTAMENTO CONJUGAL E SUPORTE
FAMILIAR EM CASAIS COM FILHOS COM SD E DT

Um ajustamento conjugal satisfatério depende da interacao de diversos fatores, tanto
pessoais quanto contextuais dos conjuges, ao passo que a investigacao destes fatores se torna
fundamental para uma melhor compreensdo da tematica (Rosado & Wagner, 2015; Rosado,
Barbosa & Wagner, 2016). Sendo assim, o presente trabalho visa investigar o efeito do
suporte familiar neste cendrio, pois ele permite prevenir fatores relacionados a distirbios
afetivos na infincia, a0 mesmo tempo em que tem implicagdes positivas na autonomia, o que
possibilita a diminui¢do de comportamentos negativos perante situagdes de estresse (Baptista
et al., 2020). Além disso, o suporte familiar compartilhado entre os individuos pode acarretar

beneficios para todos, tendo efeitos no bem-estar psicologico (Souza et al., 2008). Contudo,
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um suporte familiar insatisfatério (negativo) pode ser recorrente em funcdes de sobrecarga de
um cuidador da familia, ou uma falta de autonomia entre 0s membros.

Dessa forma, ressalta-se que um suporte familiar considerado “adequado” resulta em
efeitos emocionais positivos, contribuindo para a sensacao de pertencimento, cuidado e
estima. Trata-se de um processo reciproco entre os membros da familia, gerando efeitos tanto
para quem recebe, como também para quem oferece o apoio (Williams & Aiello, 2004). Este
cenario ¢ corroborado por Azevedo e colaboradores (2019), que ao estudarem familias com
filhos com deficiéncia, demonstraram que, quanto maior era o recurso do ambiente familiar,
melhores eram as relagdes conjugais entre os pais, € menor era a aceitagdo das caracteristicas
negativas do conjuge.

Nesse sentido, Baptista (2005) construiu e validou o Inventario de Suporte Familiar
para mensurar a percep¢ao deste suporte em individuos de 11 aos 57 anos. O instrumento
possui boas propriedades psicométricas, e se torna adequado para ser utilizado no contexto
brasileiro (Baptista, 2005). Entretanto, pesquisas sobre a percepcao de suporte familiar com
pais de criangas com deficiéncia intelectual e/ou fisica sdo ainda restritas (Martin et al., 2014),
e existem lacunas de estudos comparativos abarcando o ajustamento conjugal e a percepgao
do suporte familiar em casais com filhos com DT e com SD, especificamente.

Entdo, considerando o presente cenario, torna-se essencial analisar o ajustamento
conjugal em casais com filhos com SD e com DT, no intuito de aprofundar nas questdes
pertinentes que se inter-relacionam no ajustamento diddico nesses dois tipos de familias, e as

possiveis varidveis que podem ser propulsoras ou inibidoras do ajustamento diadico.
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3  OBJETIVOS

O objetivo geral desta pesquisa foi identificar a qualidade da relagao conjugal, a
partir da andlise do ajustamento diadico e de seus fatores, bem como verificar niveis de
satisfagdo com o suporte familiar, em casais com filhos com SD e com DT, a partir da
perspectiva sistémica. Os objetivos especificos foram:

a) Caracterizar a dinamica familiar de casais heterossexuais com filhos com SD e com
DT;

b) Descrever a qualidade das relagdes conjugais em dois grupos de participantes no que
tange o ajustamento conjugal, a partir das dimensdes de consenso, satisfagdo, coesdo
conjugal e expressao de afeto;

c) Identificar a satisfagdo dos casais com o suporte familiar recebido, a partir das
dimensdes afetivo-consistente, adaptacao familiar e autonomia;

d) Verificar as possiveis correlagdes entre o ajustamento conjugal (e dimensdes) e a

satisfacao com suporte familiar (e dimensdes) nos dois grupos de participantes.



23

4 METODO

Este estudo caracteriza-se por um delineamento misto, de natureza descritiva e
transversal, com a aplicagdo de instrumentos previamente validados e entrevistas
semiestruturadas para a coleta de dados. Nesse sentido, serdo descritos a seguir as
caracteristicas dos participantes, os instrumentos quantitativos e qualitativos utilizados, os

procedimentos da pesquisa e o plano de analise dos dados.

4.1  PARTICIPANTES

A presente pesquisa foi conduzida com uma amostra de conveniéncia, contendo 46
participantes maiores de 18 anos. Os participantes faziam parte de familias compostas por pai,
mae e filhos, tendo pelo menos um deles idade entre seis e 11 anos. Todos os participantes
residiam no municipio de Juiz de Fora, Minas Gerais.

Dentre os participantes, 32 tinham, pelo menos, um filho com SD e 14 tinham
somente filhos com DT. No grupo de pessoas com filhos com SD havia 15 casais casados ou
que viviam juntos, e duas mulheres que foram incluidas na pesquisa cujos conjuges nao
aceitaram colaborar. J& no grupo de pessoas com filhos com DT, quatro eram casais casados
ou que viviam juntos, e 6 pessoas foram incluidas sem seus conjuges. A Tabela 1 apresenta o
perfil dos participantes em relagdo as caracteristicas sociodemograficas. Do total de 46
participantes, observa-se que 27 sao do sexo feminino ¢ 19 do sexo masculino. Destes, 37
declararam-se casados e 9 declararam morar juntos ou em unido estavel. Conforme o teste
qui-quadrado, demonstrado na Tabela 1, ndo foram observadas diferencas significativas entre

os grupos em nenhuma das variaveis sociodemograficas analisadas.

Tabela 1 — Caracteristicas dos participantes em relacdo ao sexo, estado civil, escolaridade,

ocupagao e renda familiar.

SD DT Total 1 gl P
Sexo 1,346 1 0,246
Masculino 15 4 19
Feminino 17 10 27

Estado civil 0,037 1 0,847
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SD DT Total . gl )%
Casados 25 12 37
Vivem juntos 7 2 9
Escolaridade 10,66 7 0,154
Ensino Fundamental
1 0 1
Incompleto
Ensino Fundamental
Completo : 0 :
Ensino Médio Incompleto 2 0 2
Ensino Médio Completo 8 3 11
Ensino Superior Completo 1 4 5
Ensino Superior Incompleto 9 1 10
Especializagao 9 6 15
Mestrado 1 0 1
Ocupagao 3,325 3 0,343
Trabalha fora de casa 28 10 38
Trabalha em casa 2 2 4
Desempregado 1 2 3
Aposentado 1 0 1
Renda Familiar 2,785 4 0,594
1 a 2 salarios minimos 8 4 13
3 a 5 salarios minimos 6 5 12
6 a 10 salarios minimos 9 2 12
10 a 20 salarios minimos 2 2 4
Mais de 20 salarios minimos 4 1 5

Nota: y? - valor da estatistica qui-quadrado; gl — graus de liberdade.

Fonte: Elaborado pelo autor (2024)

No tocante a escolaridade, observa-se que cinco participantes declararam possuir
ensino superior completo, enquanto 15 afirmaram possuir especializagdao e apenas um o titulo
de mestre. Com relagdo a ocupagdo, a maioria trabalha fora de casa (n = 38), incluindo
profissdes como dentista, fisioterapeuta, diarista, entre outros. Quatro mulheres afirmaram
trabalhar em casa (do lar), trés se declararam desempregadas e apenas um participante se

declarou aposentado. Quanto a renda familiar, houve maior quantidade de participantes com
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renda entre um e cinco saldrios minimos (n = 25). Nas faixas de renda mais altas, quatro

participantes declararam um ganho familiar mensal de 10 a 20 saldrios minimos e cinco

declararam mais de 20 salarios minimos.

A Tabela 2 apresenta a média de idade dos participantes, o tempo com o

companheiro(a), a quantidade e a idade dos filhos do casal, com valores minimos e maximos.

Tabela 2 — Médias de idade, tempo com o companheiro(a), quantidade de filhos e idades, com

valores minimos e maximos, de acordo com cada grupo de participante

Grupo Sexo N Média DP Minimo Madaximo
Idade (anos) D M 15 45,00 5,90 36 61
F 17 45,00 4,90 37 51
M 4 37,75 6,65 30 46
DT
F 10 38,20 6,60 28 48
Tempo com D M 15 15,00 7,54 5 29
companheiro(a) (anos) F 17 17,40 7,01 5 29
M 4 12,00 594 4 17
DT
F 10 13,10 6,54 4 24
Numero de filhos S M 15 1,50 0,76 1 3
D
F 17 1,65 0,70 1 3
M 4 1,50 0,58 1 2
DT
F 10 1,40 0,70 1 3
Idade dos filhos (anos) D M 15 7,38 2,69 4 12
F 17 7 2,52 4 12
M 4 7 2,54 4 11
DT
F 10 8 2,69 4 12

Nota. DP = desvio padrdo; SD = Sindrome de Down; DT = Desenvolvimento tipico.

Fonte: Elaborado pelo autor (2024)

A média de idade dos pais e maes de filhos com SD foi de 45 anos, enquanto a média

de idade dos pais ¢ maes de filhos com DT foi de 37,75 e 38,2 anos, respectivamente. A

analise com o teste paramétrico ¢t de Student revelou uma diferenga significativa entre os

grupos, indicando uma média de idade significativamente maior para os pais de filhos com
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SD (t = 3,57, p = 0,002). Quanto ao tempo de relacionamento com o(a) companheiro(a), a
média para o grupo SD foi de 15 anos entre os homens e 17,4 anos entre as mulheres,
enquanto, no grupo DT, as médias foram de 12 e 13,1 anos, respectivamente. O feste t de
Student nao indicou diferenca significativa no tempo de relacionamento entre os grupos (t =
1,61, p =0,12). Além disso, a aplicagdo do teste ndo paramétrico U de Mann-Whitney indicou
que ndo houve diferenca significativa entre os grupos quanto ao niamero de filhos (U = 193,5,
p = 0,522). Por fim, no que se refere a idade dos filhos, o teste t de Student também nao

revelou diferencas estatisticamente significativas entre os grupos (t=-1,31, p = 0,20).

4.2 INSTRUMENTOS

Os instrumentos utilizados na pesquisa foram os seguintes: Questionario de
Caracterizagdo do Sistema Familiar (QCSF; Dessen, 2009), Inventario de Percepcdo de
Suporte Familiar (IPSF;Baptista, 2010), Escala de Ajustamento Diddico (EAD; Spanier,
1976) e entrevista semiestruturada. Os mesmos estdo descritos abaixo.

Questionario de Caracterizacdo do Sistema Familiar (QCSF: Dessen, 2009): O

objetivo do instrumento € coletar informagdes sobre a idade e escolaridade dos membros da
familia, a profissdo, a renda familiar, o compartilhamento das tarefas domésticas e das
atividades rotineiras dos cuidados com os filhos, além da coleta de informacdes sobre a rede
de apoio. O questionario ¢ constituido por 20 itens, sendo 10 questdes abertas e 10 questdes
fechadas.

Inventario de Percepcio de Suporte Familiar (IPSF; Baptista, 2010): O instrumento

almeja investigar, em individuos com idade entre 11 e 57 anos, o suporte familiar que se
refere, segundo o autor, ao apoio prestado entre os membros familiares em trés dimensdes,
“Afetivo-Consistente”, “Adaptacdo Familiar” e “Autonomia”. Trata-se de um instrumento
com 42 itens fechados. O inventario é do tipo Likert com 3 pontos, variando entre “Quase
Nunca ou Nunca”, “As vezes” e “Quase Sempre ou Sempre”. O fator “Afetivo-Consistente”
demonstrou precisdo de 0,91, expresso pelo alfa de Cromnbach, seguido pelo fator
“Inadaptacdo”, com alfa de 0,90, e, por ultimo, o fator “Autonomia” expressou um alfa de
0,78. O alfa da escala total foi de 0,93, sendo as cargas fatoriais dos itens sempre superiores a
0,30 (Baptista, 2007).

Escala de Ajustamento Diadico (EAD: Spanier, 1976): O instrumento tem como

objetivo medir o ajustamento conjugal dos sujeitos em seus relacionamentos através de quatro

dimensdes: Consenso Diadico, Coesdo Diadica, Satisfacdo Diadica e Expressao de Afeto. Ele
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¢ composto por 32 itens respondidos em uma escala Likert de 5, 6 ¢ 7 pontos com excecao
dos itens 29 e 30, que possuem apenas duas opg¢des de resposta, “sim ou nao”. O escore total
da escala pode variar de 0 a 151. Segundo critérios do autor da escala, os individuos que
obtiverem 101 pontos ou menos devem ser classificados como desajustados ou em sofrimento
no relacionamento conjugal. Os que alcangarem 102 pontos ou mais sdo classificados como
ajustados. Foi utilizada a versdo traduzida para o portugués do Brasil da Escala de
Ajustamento Diddico (EAD), que na validagdo realizada por Hernandez (2008) apresentou
bons indices de confiabilidade, com um alfa de Cronbach geral de 0,93, e alfas para as
subescalas de ‘satisfagdo diadica’, ‘consenso diadico’, ‘coesdo diddica’ e ‘expressdo de afeto’
de 0,86, 0,86, 0,76 ¢ 0,62, respectivamente.

Roteiro de entrevista semiestruturada: o instrumento utilizado foi elaborado por

Almeida (2018), a partir da leitura especializada na area, tendo como objetivo a coleta de
informagdes sobre a qualidade da relagdo conjugal e as possiveis varidveis que podem estar
associadas ao relacionamento marital. O roteiro ¢ composto por 15 questdes que dissertam
sobre o trabalho do parceiro, a rede social de apoio do casal, a quantidade de tempo que
passam juntos, como ¢ a divisdo das tarefas domésticas e as atividades de lazer que
vivenciam, bem como por entrevistas ja realizadas em outros trabalhos desenvolvidos no

grupo de pesquisa do NEFID/UFJF, em destaque a entrevista realizada por Almeida (2018).

4.3 PROCEDIMENTOS

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da UFJF, sob o nimero 66558422.0.0000.5147, respeitando todos os procedimentos éticos e
legais necessarios. Os casais com filhos com SD foram recrutados e selecionados por meio
das instituicdes especializadas em educacdo especial, nas quais os seus filhos estavam
matriculados,utilizando-se, também, um procedimento ‘bola de neve’. Os participantes com
filho/a com DT foram recrutados e selecionados por conveniéncia em contato com as mesmas
escolas das criancas com SD. Foram contatadas seis escolas, sendo trés publicas e trés
privadas. Além disso, pela dificuldade no recrutamento do grupo DT, a pesquisa foi divulgada
na internet e nas redes sociais. Os critérios de inclusdo foram: a) casais que coabitassem na
mesma residéncia; b) ter, pelo menos, um filho biolégico com SD ou com DT com idades
entre quatro a onze anos. Foram considerados como critérios de exclusdo: aqueles que
tivessem alguma deficiéncia que impossibilitasse o preenchimento adequado dos instrumentos

ou que ndao completaram o preenchimento dos mesmos. Apos a concordancia do casal e a
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assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE; Anexo E), foi agendada
uma visita para a coleta de dados com o casal simultaneamente, de acordo com a
disponibilidade dos participantes. A coleta dos dados foi realizada de forma individual, com
ambos respondendo aos instrumentos separadamente. Somente na entrevista semiestruturada a
coleta ocorreu de forma coletiva.

A pesquisadora marcou a visita com os casais, durante a qual foi apresentada, de
forma mais detalhada, a pesquisa e, apds a assinatura do TCLE (Anexo E) por ambos os
participantes, foi preenchido o Questionario de Caracterizagdo do Sistema Familiar (QCSF;
Dessen, 2009) (Anexo A), seguido pelo Inventario de Percep¢do de Suporte Familiar (IPSF;
Baptista, 2010) (Anexo B) e a Escala de Ajustamento Diddico (EAD; Spanier, 1976) (Anexo
C). Em um segundo momento da coleta de dados houve a entrevista com os casais. Nove
casais com criancas com SD responderam a entrevista semiestruturada (Anexo E), sendo que
os casais com filhos com DT ndo responderam as entrevistas semiestruturadas, justificando
falta de disponibilidade. As entrevistas foram gravadas em 4udio, e tiveram uma duracio

aproximada de 10 minutos, sendo transcritas posteriormente.

44 PLANO DE ANALISE DOS DADOS

Foram construidas planilhas para as analises dos dados quantitativos, as quais foram
realizadas através do software Jamovi versdo 2.4, construido com base na linguagem R.
Efetuaram-se estatisticas descritivas, bem como os testes ¢ de Student e U de Mann Whitney
para verificar se houve diferengas estatisticas entre os dois grupos (casais com filho com SD e
com filho com DT), e também o teste qui-quadrado quando se objetivou verificar diferencas
estatisticas referentes as variaveis categoricas.

As associagdes entre EAD Total e suas dimensdes ¢ o IPSF Total e suas dimensdes
foram calculadas com base na correlagdo nao paramétrica de Spearman, primeiramente para a
amostra total e posteriormente para cada um dos grupos, separadamente. A forca das
correlacdes € considerada com base em Cohen (1988): 0,1 a 0,3 = efeito pequeno; 0,3 a 0,5 =
efeito intermediario; e maior que 0,5 = efeito grande. Em adi¢do, realizou-se um teste de
significancia estatistica para comparar as correlagdes entre os dois grupos.

As entrevistas foram transcritas integralmente, conforme a ordem do roteiro
previamente estabelecido em Almeida (2018) e empregada no presente estudo. Efetuaram-se
analises de conteudo (Bardin, 1977/2011), seguindo os seguintes procedimentos: (a) sele¢ao

e exame preliminar do material; (b) codificagdo; (c¢) agrupamento dos temas; (d) criacdo de



29

categorias sintese; (e) classificacdo dos temas; (f) defini¢do das categorias. O sistema de
categorias foi revisado por um pesquisador com experiéncia em estudos familiares e
construgdo de sistemas de categorias. Esse especialista avaliou tanto as definigdes das
categorias quanto as descrigdes correspondentes. Depois, as categorias que causaram duvidas
ou divergéncias foram discutidas entre os pesquisadores, € o sistema foi ajustado. O sistema
revisado foi, entdo, examinado por um juiz com ampla experiéncia em pesquisa sobre familias
que conferiu a clareza e relevancia de cada categoria. As sugestdes recebidas foram
consideradas e incorporadas, resultando na versdo final do sistema, que estd disponivel no
Anexo J (p. 222) de Almeida (2018). E importante notar que as categorias sdo mutuamente

exclusivas, e que os relatos foram organizados de acordo com essas categorias.
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5 RESULTADOS

A apresentacdo dos resultados ocorrerda em cinco subse¢des. A primeira visa
descrever o funcionamento familiar, enquanto a segunda tratara dos resultados da entrevista
semiestruturada. A terceira apresentara os resultados dos escores da EAD, enquanto os
escores da IPSF serdo tratados na quarta subse¢do. Por fim, serdo apresentados os resultados

das correlagdes de Spearman entre a EAD e o IPSF.

5.1 O FUNCIONAMENTO DAS FAMILIAS COM FILHOS COM SD E COM DT:
SIMILARIDADES E DIFERENCAS

Na presente secao, apresenta-se uma analise detalhada do funcionamento das familias
participantes da pesquisa, incluindo o compartilhamento das responsabilidades domésticas,
das atividades de cuidado e da composicdo da rede social de apoio dessas familias,

ressaltando padrdoes comuns e caracteristicas distintas nos dois grupos.

5.1.1 Compartilhamento de tarefas

Com base na Tabela 3, com relagdo as tarefas domésticas, para os grupos SD e DT,
respectivamente, a funciondaria assumia as atividades de limpar a casa (n =7 e n = 3), cozinhar
(n =7 e n=2), lavar/passar as roupas (n =9 e n = 0) e comprar comida (n =2 e n = 0). Por
sua vez, a mae era responsavel por limpar a casa (n =23 en = 11), cozinhar (n=19en=11),
lavar/passar as roupas (n = 19 e n = 11) e comprar comida (n =17 e n = 11), enquanto o pai
foi responsavel por limpar a casa (n =2 e n = 0), cozinhar (n =2 e n = 1), lavar/passar as
roupas (n = 4 e n = 3) e comprar comida (n = 13 e n = 3). Os avos foram citados como
responsaveis pela tarefa de cozinhar por dois participantes no grupo SD e um participante no

grupo DT.
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Tabela 3 — Responsaveis pela realizacdo das tarefas rotineiras da casa

Responsavel SD DT

Limpar a casa Funcionaria/faxineira 7 3
Mae 23 11

Pai 2 0

Cozinhar Funcionaria/faxineira 7 2
Mae 19 11

Pai 4 0

Avos 2 1

Lavar/passar roupas Funcionaria/faxineira 9 0
Mae 19 11

Pai 4 3

Comprar comida Funcionaria/faxineira 2 0
Mae 17 11

Pai 13 3

Fonte: Elaborado pelo autor (2024)

No que diz respeito aos responsaveis pelas atividades de cuidado com as criangas, a

Tabela 4 evidencia que as maes assumem, majoritariamente, essa responsabilidade.

Tabela 4 — Responsaveis pelas atividades de cuidado com as criangas

Atividade SD (N) DT (N)
Mae Supervisionar alimentagdo 27 8
Levar a escola 21 7
Ler historias 22 6
Levar para atividades de lazer sozinhos 18 10

Pai Supervisionar alimentagdo 3 4



32

Atividade SD (N) DT (N)
Levar a escola 11 5
Ler historias 10 8
Levar para atividades de lazer sozinhos 14 4
Avos Supervisionar alimentagao 2 0
Levar a escola 0 2
Vizinhos Supervisionar alimentagao 0 2

Para os grupos SD e DT, respectivamente, a mae assumia as atividades de
alimenta¢do (n = 27; n = 8), levar a escola (n = 21; n = 7), ler histdrias (n = 22; n = 6) e levar
para atividades de lazer (n = 28; n = 10). Por sua vez, o pai foi responsavel por supervisionar
a alimentacdo (n = 3; n = 4), levar a escola (n = 11; n =5), ler historias (n = 10; n = §) e levar
para atividades de lazer (n = 14; n = 4). Os avoés foram citados como responsaveis pela
atividade de alimentagdo, por dois participantes no grupo SD, e por levar o/a neto/a a escola,
por dois participantes no grupo DT. Os vizinhos foram indicados como responsaveis pela

alimentacdo da crian¢a em duas familias do grupo DT.

5.1.2 A rede social de apoio das familias

A Tabela 5 apresenta com detalhes as composigoes da rede social de apoio das

familias informadas pelos participantes.

Tabela 5 — Rede Social de Apoio Familiar, Nao Familiar, Institucional e Profissional, com

Identificagao dos Membros que Oferecerem Suporte as Familias

Rede de Apoio Membros Grupo SD Grupo DT
Familiar Marido 16 9
Esposa 12 1
Irmaos 8 1
Avés maternos 35 9

Avos paternos 9 6
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Rede de Apoio Membros Grupo SD Grupo DT

Tios maternos 19 4

Tios paternos 6 6
Nao Familiar Amigos 11 10
Vizinhos 8 4

Funcionaria 10 3
Institucional Escola 13 12
Centro de Saude 13 1

Demais institui¢des 18 1

Profissionais Professores 10 3
Meédicos 8 2

Cuidadores 1 0

Nota: O(a) participante poderia indicar mais de uma pessoa/instituicdo como rede de apoio.

Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Segundo a Tabela 5, em relagdo a rede de apoio familiar, 12 pais (homens) de filhos
com SD responderam contar com a mae (conjuge) como rede de apoio, enquanto apenas um
respondeu 0 mesmo no grupo de filhos com DT. Ja em relagdo as maes de filhos com SD, 16
responderam contar com os pais como rede de apoio familiar, enquanto 9 maes de filhos com
DT assinalaram o mesmo. No que tange os demais membros das familias, observa-se que
parentes maternos sdo assinalados com mais frequéncia em comparagdo aos paternos,
indicando uma maior presenga dos familiares das maes como rede de apoio, em ambos os
grupos. Como rede de apoio ndo familiar foram citados amigos, vizinhos e funcionarias,
enquanto a rede de apoio profissional constou com professores, médicos, escolas, centros de
saude, cuidadores e demais instituigdes.

Portanto, todos os casais responderam que podem contar um com o outro. Além
disso, em rela¢do a rede de apoio externa, a maioria dos participantes mencionou que pode
contar com parentes em momentos de dificuldade. Os individuos considerados rede de apoio
consistem principalmente nos familiares, sendo os mais citados os avds maternos e paternos,

primas e os irmaos do casal. Quando questionados sobre se ter a rede de apoio em momentos
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dificeis impacta o relacionamento conjugal, cinco casais responderam que sim, ao passo que

dois casais ndo acreditam em tal influéncia. Um casal ndo soube definir.

5.1.3 Sintese dos resultados sobre o funcionamento das familias

Entre as familias pesquisadas, a mae ¢ a principal responsavel pelas tarefas
domésticas, como limpar a casa, cozinhar, lavar/passar roupas e comprar comida, tanto em
familias com pessoas SD quanto em familias com DT. o que sugere uma similaridade quanto
a funcdo da mae como cuidadora em ambos os grupos de familias. Além disso, os maridos
(pais das criancas) compartilham com suas esposas as atribui¢des, o que também ¢é similar
entre os grupos. Destaca-se, também, o papel que a funciondaria/faxineira possui em algumas
familias, principalmente no caso daquelas com filhos com SD.

Nesse sentido, a mae também ¢é a principal responsavel por supervisionar a
alimentacdo do(a) filho(a), leva-lo(a) a escola, ler historias e leva-lo (la) para atividades de
lazer e nessas duas ultimas tarefas também ha a presenca do pai. Os avos sdao responsaveis por
algumas atividades para duas familias em cada um dos grupos participantes. Por fim, em
relacdo a rede social de apoio das familias, entre os familiares ressalta-se a presenca mais
representativa dos avds, avos, tios e tias maternos, em comparacdo aos familiares paternos,
especialmente nas familias do grupo SD. No que tange a rede de apoio ndo familiar, observa-
se a presenca de amigos, vizinhos e funcionarias, ao passo que a escola foi a rede de apoio
institucional mais frequentemente mencionada em ambos os grupos. Quanto aos profissionais
que prestam suporte as familias, os professores foram mais indicados. Nao foram realizadas
analises estatisticas para se verificar as diferengas entre os grupos quanto a rede de apoio, mas

o grupo SD aparentemente conta com uma maior e mais diversificada rede de apoio.
52  AS CARACTERISTICAS DO RELACIONAMENTO CONJUGAL

Na presente secdo sdo descritos os resultados relativos a andlise das entrevistas
realizadas com os casais com filho/a com SD acerca do seu ajustamento conjugal.

Posteriormente, apresentam-se os resultados da EAD e IPSF.

5.2.1 A qualidade da relacdo conjugal
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Quinze casais com filhos com SD responderam a entrevista, ao passo que nenhum
casal com filho com DT aceitou responder, alegando falta de tempo. Todos os conjuges
avaliaram o seu relacional conjugal como amistoso. Abaixo descreve-se um exemplo de
resposta:

“Amistoso. E amistoso mesmo. A gente troca muito, conversa muito, né?”’ (esposa)

5.2.2  Satisfacio e insatisfacdo com a relacdo conjugal

Em relagdo a questdo: Com quais aspectos do seu relacionamento conjugal vocé estd
satisfeito?, A maior parte dos participantes atribuiu as Caracteristicas do Relacionamento
Familiar como sendo as que mais lhes trazem satisfacdo. Dentre as subcategorias, as
caracteristicas do ‘relacionamento conjugal’ e do ‘relacionamento parental’ foram as mais
frequentemente indicadas. Assim, a Figura 1 apresenta as categorias e subcategorias de

satisfacdo, de acordo com os relatos.

Figura 1 — Aspectos do relacionamento conjugal que geram satisfagao nos conjuges.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Abaixo estdo alguns exemplos de relatos de acordo com as categorias mencionadas:

e Caracteristicas do Relacionamento Conjugal
“A gente ¢ bem proximo. E bem entrosado... companheirismo um com o outro”
(esposo).

e Caracteristicas do Relacionamento Parental
“Criagao dos meninos. Que eles sdo criangas muito amorosas” (esposa).

e Aspectos Indefinidos
“Todos. Tudo. Eu estou satisfeita em tudo, ndo tem nada que assim que eu queira
pontuar” (esposa).

e Caracteristicas Individuais do Conjuge
“O A. é uma pessoa que preza muito a familia e eu também, entdo assim, né?”
(esposa).

e Caracteristicas do Relacionamento com 0 Grupo Familiar

“Minha opinido ¢ em rela¢do da familia, em geral” (esposo).

Em relagdo aos aspectos que geram insatisfacdo no relacionamento conjugal, os
relatos indicaram uma diversidade de razdes, conforme pode ser observado na Figura 2. As
‘caracteristicas do funcionamento familiar’ foram indicadas com mais frequéncia pelos
participantes (n = 7). Dois casais ndo relataram qualquer insatisfacdo, indicando ‘ndo haver

insatisfacdes presentes’.

Figura 2 — Aspectos do relacionamento conjugal que geram insatisfagdo nos conjuges.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Alguns exemplos de relatos, de acordo com as categorias e subcategorias, seguem:

e Caracteristicas Individuais do Conjuge
“Aquelas coisas de dentro de casa, né? Que eu gosto de uma coisa, ela gosta de um
outro jeito. Mania. Coisa pequena.” (esposo).
“Além disso, eu concordo plenamente com o que ela falou, mas sim de insatisfagao,
falando numa boa assim, eu acho que mais sao perfis” (esposo).

e Caracteristicas do Relacionamento Conjugal
“Concordancia de ideias, nos temos conflitos de ideias, né? [...] As vezes a gente

. ~ 4 2
diverge em alguns pontos em relacdo aos filhos, e outros assuntos também” (esposa).

e Falta de Envolvimento com Atividades de Lazer
“Eu penso na vida social, na hora do lazer [risos]. Eu acho que acaba sobrando mais
para mim na hora do lazer, que ele fica 14. Curte mais do que eu, porque eu fico mais
preocupada com as criangas” (esposa).

e Falta de Tempo para Dedicacio ao Casal
“E dificil conseguir fazer alguma coisa juntos, as vezes, fazer alguma coisa...

justamente, porque, as vezes, ndo tem alguém pra ficar com os meninos” (esposa).
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“Que ¢, eu, por exemplo, penso que eu gostaria que a gente tivesse mais tempo pra
gente. E... enquanto casal.” (esposa).

e Falta de Rede de Apoio
“Nessas questdes domésticas pra aliviar. As vezes tem uma pessoa pra ficar com eles.
As vezes um sibado a noite, uma sexta pra gente ter um momento mais n0sso.”
(esposo).

e Aspectos Especificos — Sensacio de Esgotamento Fisico e/ou Emocional
“E um cansago que eu reclamo muito” (esposa).

e Aspectos  Especificos —  Insatisfacio com o  Ambiente Fisico
“Pra melhorar s6 se fosse uma mudanca de um apartamento pra uma casa.” (esposo).

e Nio ha Insatisfacoes Presentes
“Responder pra hoje nao tem, o que a gente ndo esta satisfeito foi com decisdes que a
gente tomou 14 atras que hoje que estd refletindo bem. Um com o outro com os
meninos.” (esposo).

® Questoes Laborais
“Eu particularmente, assim, eu queria que meu marido trabalhasse menos. Carga
horaria. E... Porque assim, né? Acaba que fica muito sobrecarregado né e a gente sente

falta né?” (esposa).
5.2.3 Harmonia entre os casais: Concordancias e discordancias
Ao serem perguntados: Em que aspectos ou situagoes vocés mais concordam?, 0s
casais relataram que os ‘Aspectos parentais’ sdo aqueles que eles mais apresentam
concordancia (n = 6 — casais). Destaca-se também que foi indicada haver ‘Sintonia’ nas

relacdes (n = 4). Todas as categorias podem ser visualizadas na Figura 3.

Figura 3 — Aspectos que geram concordancia entre o casal.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Alguns exemplos de relatos de acordo com as categorias mencionadas:

Sintonia

“Pode ser até cliché, a gente falar, a gente ¢ tdo conectado, a gente respeita tanto a
opinido um do outro; Acho que... na vida que pra gente faz sentido” (esposo).
Aspectos Parentais
“Ah, no jeito de criar os filhos que a gente concorda bastante” (esposa).
“Eu acho que... tudo o que ¢ prioridade pro M.” (esposa).

Atividades de Lazer
“A gente sempre concorda quando o assunto ¢ diversdo, quando o assunto ¢ passear,
né?” (esposa).

Aspectos Financeiros
“A gente discute como vamos gastar o dinheiro, acaba que ndo entramos num acordo”

(esposo).

J& com relagdo aos assuntos que eles discordam, as respostas foram variadas, sendo

‘Aspectos domiciliares’ e ‘Aspectos financeiros’ os mais frequentes. As categorias de

assuntos/temas que causam discordancias entre os casais estdo na Figura 4.



Figura 4 — Aspectos que geram discordancia entre o casal.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Alguns exemplos de relatos de acordo com as categorias mencionadas:

Aspectos Domiciliares
“Questdes da casa, dessas coisas materiais a gente diverge um pouco” (esposa).
Aspectos Financeiros
“Eu discordo muito das finangas da V. na aplicagdo do dinheiro. Entendeu? Existe
algum grau de discordancia” (esposo).

Aspectos Conjugais
“O pouco do relacionamento pessoal, as vezes é€.... a questdo de ideias mesmo. Algum
pensa uma coisa, outro pensa em outra” (esposo).

Atividades de Lazer

“Ah, 0 negdcio do tempo. Acho que o tempo que da muito problema, né? E o tempo
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de lazer, ele tem mais tempo de lazer, depois fica a discussdo ndo tenho tempo, eu fiz
aquilo, vocé tem que fazer aquilo e tal.” (esposa).

® Aspectos Parentais com Relacao ao Filho com SD
“Nao ¢ discordar, mas tem que conversar mais sobre as situagdes do F., né? Pra
chamar atencdo dele, pra combinar junto né? Como ¢ que vamos [inaudivel]. F. Ah!
Eu ja descobri uma coisa ai que a gente ndo concorda muito. E que eu acho que ela é
pouco rigida com ele. Eu acho que tinha que ser mais. S6 1sso” (esposo).

e Aspectos Parentais Relativos a Todos os Filhos do  Casal
“Tem a discordancia um ponto ou outro, a gente falou dos pontos positivos, mas talvez
um ponto ou outro no tocante a criagdo dos filhos a gente discorda” (esposa).

e Indefinido

“E, ndo tem, ndo ¢ um fator né? Nao tem.” (esposo).

Ao discordarem sobre algum assunto, a maior parte dos participantes relatou que
consegue chegar a um consenso/reconciliagdo por renuncia, ¢ alguns disseram que chegam a
um acordo por meio de disputa. Seis esposas e seis esposos relataram alcangar o consenso
pelo didlogo, enquanto uma participante relatou que o consenso é obtido pela disputa. Dos
que relataram que a reconciliagdo ocorre por meio da renuncia, uma esposa € um esposo do
mesmo casal indicaram que o consenso vem de ambos os parceiros, enquanto uma esposa
assinalou que a rentncia se origina dela propria, isto €,da propria concepcao. As informacdes

podem ser visualizadas na Figura 5.

Figura 5 — Estratégias do casal para alcangarem um acordo.
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Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Alguns exemplos de relatos de acordo com as categorias:

e Rentincia de Ambos
“Tem situagdes que sim, né? Vou responder por mim. As vezes um cede ou cada um
fica com a sua ideia, e as vezes ndo vai para a frente, né?” (esposa).

e Disputa
“Sim, E. Eu costumo dizer o seguinte, alguma parte vai sair um pouco mais chateada”
(esposo).

“Vem depois da cara feia, mas vem. E. Acabo que uma hora ele tem que ceder”

(esposa).

5.2.4 O tempo que o casal passa junto

A pergunta Para vocé, o tempo, por dia, que vocé passa com o seu conjuge é
suficiente?, a maior parte dos casais relatou que o tempo que passam juntos € insuficiente (n =
4), trés casais classificaram como suficiente e um casal ndo soube definir. Quanto a
possibilidade de os casais sairem sozinhos para atividades de lazer sem os filhos, sete casais
relataram que ndo conseguem fazer isso regularmente, enquanto um casal mencionou que tem

tempo disponivel para sairem a sos.

5.2.5 Influéncia das caracteristicas da profissao na relacao conjugal

Do total de 15 casais, sete destacaram que, mesmo que a profissdo ndo interfira
diretamente, a carga horaria de trabalho pode impor certas limitagdes, cinco casais
responderam que a profissdo ndo afeta o relacionamento e trés casais acreditam que a
profissdo pode influenciar o relacionamento, sendo percebida essa influéncia de forma
positiva. Um exemplo de relato de acordo com essa categoria:

e Influencia positivamente
“Eu acho que interfere, mas pra no meu caso, eu acho que um bom sentido, porque
quando eu comeco a ficar muito na subjetividade, o M, engenheiro, ele tem uma coisa

mais objetiva, mais sensata, que me ajuda” (esposa)
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5.2.6  Influéncia da presenca do filho com sindrome de Down na relacio conjugal

Ao serem perguntados: Vocé acredita que ter um filho com SD afeta o
relacionamento conjugal?, todos (n = 15) os casais informaram que nao ha interferéncia
negativa. Destaca-se que oito deles mencionaram que houve maior unido entre o casal apos o

nascimento do filho com SD.

53 O AJUSTAMENTO CONJUGAL E SUAS DIMENSOES

Esta secdo apresenta os resultados da andlise da EAD em relagdo aos conjuges
individualmente. A Tabela 6 apresenta as estatisticas resultantes dos escores da EAD total e
dimensdes para pais e maes de filhos com DT e SD. Ressalta-se que o escore maximo de cada
item € de 65 para Consenso Diddico, 50 para Satisfacdo Diadica, 24 para Coesdo Diadica e 12
para Expressdo de Afeto, sendo o total maximo de 151 pontos. Em adicdo, realiza-se testes de
significancia entre os grupos para verificar se as médias entre os grupos sdo estatisticamente

iguais.

Tabela 6 — Média, desvio-padrao, valores minimos e maximos da EAD total e suas

dimensdes, por grupo e sexo dos participantes

Grupo Sexo N Média DP Minimo  Mséximo
EAD Total M 15 116,53 14,2 88 137
SD
F 17 113,65 13,61 95 145
M 4 103,25 15,2 91 125
DT
F 10 118,7 16,38 88 139
Consenso M 15 53,33 5,73 44 61
SD
F 17 50,29 7,26 36 65
M 4 40,75 9,74 31 54
DT
F 10 51,4 10,19 32 64

Coesdo SD M 15 15,2 4,44 8 23
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Grupo Sexo N Média DP Minimo  Maximo

F 17 15,65 4,33 5 21

M 4 14,75 33 11 19
DT

F 10 17,8 3,65 12 24

Satisfagao M 15 38,8 5,95 23 46
SD

F 17 38,06 6,49 26 48

M 4 37,5 4,65 33 44
DT

F 10 39,5 5,6 27 45

Expressao M 15 9,2 2,57 5 12
SD

de Afeto F 17 9,65 1,93 5 12

M 4 10,25 3,1 6 13
DT

F 10 10 2,45 5 12

Nota. DP = desvio padrdo; EAD = Escala de Ajustamento Diadico.
Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

A partir da Tabela 6 verificou-se que a média dos escores da EAD total para pais de
criangas com SD ¢ maior do que a das maes do mesmo grupo. O contrario ¢ observado no
caso de pais e maes com filhos com DT, em que as maes apresentam um escore da EAD total
superior. Vale ressaltar que 37 participantes podem ser considerados ajustados em seus
relacionamentos (escore do EAD total igual ou superior a 101), dos quais 26 correspondem a
pais/maes de filhos com SD e 11 a pais/maes de filhos com DT. Por outro lado, 9
participantes apresentaram escores da EAD total considerados em desajustamento em seus
relacionamentos (escore do EAD inferior a 101), destes, trés sdo pais/maes com filhos com
SD e seis com filhos com DT.

Com relacdo a dimensdo Consenso, observou-se que para o grupo SD, os pais
apresentam um consenso diddico superior as maes, ou seja, a percep¢ao individual dos
aspectos consensuais (concordancias e discordancias) ¢ maior para os pais. J4 no grupo DT, o

escore médio para as maes ¢ maior do que para os pais.
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Em relagdo a percepcao individual sobre questdes do engajamento mutuo do casal,
ou seja, a Coesdo, verificou-se que a média do escore ¢ superior para as maes em relagdo aos
pais em ambos os grupos. No caso da Satisfacdo, que se refere as percepcdes individuais
sobre o bem-estar a dois, possibilidades de divorcio e compromisso com o relacionamento, a
média do escore para o grupo SD ¢ ligeiramente superior para os pais em relacdo as maes, ao
passo que para o grupo DT, a média ¢é superior para as maes em relacdo aos pais.

Por fim, na Expressdao de Afeto, que mensura a percepcao individual em relagdo a
demonstragdes de afeto e relagdes sexuais, o escore médio para o grupo SD ¢ ligeiramente
superior no caso das maes, enquanto para o grupo DT, os pais apresentaram um escore médio
maior.

Com o objetivo de verificar se as médias entre os grupos sao estatisticamente iguais,
foi aplicado o teste t-Student. Nao foram observadas diferengas estatisticamente significativas
entre os participantes com filhos com SD e DT, tanto para a EAD Total quanto para as
dimensdes separadamente. Assim, conclui-se que nao € possivel inferir que os resultados das

duas subamostras sdo distintos.

5.4 A PERCEPCAO DO SUPORTE FAMILIAR E SUAS DIMENSOES

Esta secdo apresenta os resultados da andlise da IPSF em relagdo aos conjuges
individualmente. A Tabela 7 apresenta as estatisticas resultantes dos escores da IPSF total e
dimensdes para pais ¢ maes de filhos com DT e SD. Além disso, utiliza-se a classificagdao de
Baptista (2005), que sugere transformar o resultado da pontuagdo em percentil e classifica-la
como baixo (0 — 25%), médio-baixo (25% - 50%), médio-alto (50% - 75%) ou alto (75% -
100%).

Tabela 7 — Média, desvio-padrdo, valores minimos e maximos da IPSF Total e suas

dimensdes, por grupo e sexo dos participantes.

Grupo  Sexo N Média  DP Minimo Maéximo
IPSF Total SD M 15 62,2 8,87 44 72
F 16 67,4 10,13 40 81

DT M 4 59,5 12,69 44 74
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Grupo  Sexo N Média  DP Minimo Maéximo
F 10 62,3 20,91 16 82
Afetivo SD M 15 29,4 4,22 20 34
F 16 32 6,93 12 40
DT M 4 26,5 9,33 16 38
F 10 30 12,32 7 40
Adaptagdo Familiar  SD M 15 21,07 3,67 14 26
F 16 22,25 3,21 15 26
DT M 4 21,25 1,89 20 24
F 10 19,4 5,72 6 26
Autonomia SD M 15 11,73 2,55 7 16
F 16 13,13 2,9 6 16
DT M 4 11,75 33 8 16
F 10 12,9 3,9 3 16

Nota. DP = desvio padrdo; IPSF = Inventario de Percepcao de Suporte Familiar.

Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Observa-se que a percepcao de suporte familiar das maes ¢ superior a dos pais, tanto
no caso da IPSF Total quanto das dimensdes, exceto para o grupo com filhos com DT na
dimensdo IPSF Adaptagdo Familiar. Desta forma, com relagdo ao IPSF Afetivo-Consistente,
as maes apresentaram uma maior percepcao de afetividade entre os membros familiares, ou
seja, uma maior percepcdo de manifestagdo de carinho, didlogo, proximidade, liberdade,
superprotecao e independéncia existente entre os membros da familia. J4 com relagdo ao IPSF
Adaptacao Familiar, as maes também apresentaram maior média de escore (exceto no grupo
de pais com filhos com DT), indicando maior adaptacdo aos sentimentos e comportamentos
em relacdo a familia, tais como raiva, isolamento, vergonha e brigas. No tocante ao IPSF
Autonomia, as maes também apresentam maior percepgao de liberdade e privacidade entre os

membros.
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A média da IPSF total foi de 62,2 e 67,4 para o grupo com filhos com SD, homens e
mulheres, respectivamente. Com base na classificacdo de Baptista (2005), verificou-se que
oito participantes com filhos com SD foram classificados com baixa percepcao de suporte
familiar (escore de 0 a 61,4), cinco participantes com escore médio-baixo (escore de 61,5 a
65.9), dez com escore médio-alto (escore de 66 a 70,4) ¢ oito com resultados classificados
como altos (escore de 70,5 a 81).

Por sua vez, a média da IPSF total para homens e mulheres com filhos com DT foi
de 59,5 e 62,3, respectivamente. Quatro participantes foram classificados com baixa
percepcao de suporte familiar (escore de 0 a 50,7), trés participantes com escore médio-baixo
(escore de 50,8 a 65,9), trés com escore médio-alto (escore de 66 a 74,7) e quatro com
resultados classificados como altos (escore de 74,8 a 82). E possivel concluir, entdo, que
aproximadamente 58% dos pais de filhos com SD tém uma percep¢ao de suporte familiar
alto/médio-alto e 42% baixo/médio-baixo, enquanto essa porcentagem para pais de filhos com
DT ¢ de 50% - 50%.

Contudo, o teste nao paramétrico U-Mann Whitney nao indicou diferenga
significativa entre os pais de filhos com SD e DT, tanto para a IPSF total quanto para as

dimensdes separadamente, o que também indica resultados similares para os dois grupos.

5.5 ASSOCIACAO ENTRE O AJUSTAMENTO CONJUGAL E A PERCEPCAO DE
SUPORTE FAMILIAR

As associacoes entre EAD Total e dimensdes com IPSF Total e dimensdes foram
analisadas com base na correlacdo de Spearman. Efetuaram-se analises para amostra total e
para cada grupo separadamente (pais com filhos com SD e DT). A Tabela 8 apresenta as

correlagdes para a amostra completa.

Tabela 8 — Correlagdes entre EAD Total e dimensdes e IPSF Total e dimensdes para

pais/maes com filhos com DT e com SD (n = 45"

IPSF Adaptacao IPSF
IPSF Afetivo IPSF Total
Familiar Autonomia

1 .. ~ 5
Um participante do estudo ndo respondeu as escalas EAD e IPSF.
O instrumento nao foi apresentado na integra por se tratar de um instrumento de uso privativo por psicologos.
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EAD Total 0.44* 0.24 0.42* 0.46*
(p =0.00) (p=0.10) (p =0.00) (p=0.00)
Expressao de Afeto 0.30* 0.32%* 0.40* 0.41%*
(p=0.04) (p=0.03) (p=10.01) (p=0.00)
Satisfagao 0.29 0.26 0.30* 0.36*
(p=0.05) (p=0.08) (p=0.03) (p=0.01)
Coesao 0.40* -0.04 0.19 0.24
(p=20.01) (p=0.78) (p=0.20) (p=0.10)
Consenso 0.36* 0.28 0.41%* 0.42%*
(p=20.01) (p =0.06) (p =0.00) (p=0.00)

Nota. *Estatisticamente significativo a 5%

Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Observa-se uma correlagdo positiva e significativa entre o EAD Total e o IPSF Total,
bem como entre o EAD Total e o IPSF Afetivo-Consistente ¢ o IPSF Autonomia, o que indica
de fato uma associagao entre o suporte familiar e o ajustamento conjugal do casal.

Em relagao as dimensdes da EAD, observa-se que a maioria das correlagdes
efetuadas foram estatisticamente significativas (e positivas). Assim, a EAD Expressdo de
Afeto correlacionou com suporte familiar nas seguintes dimensdes: IPSF Afetivo, IPSF
Adaptacdao Familiar, IPSF Autonomia e IPSF Total. A EAD Satisfagdo correlacionou com
IPSF Autonomia e IPSF total, enquanto a EAD Coesao correlacionou com IPSF Afetivo e a
EAD Consenso com IPSF Afetivo, IPSF Autonomia e IPSF Total. Essas analises permitem
concluir que todas as correlagdes significativas sdo de for¢a intermedidria. Em suma, das 20
correlagdes apresentadas na Tabela 8, apenas sete ndo foram significativas, o que sugere, de
fato, uma associagdo positiva entre o suporte familiar e o ajustamento conjugal dos casais
quando considerada a amostra completa.

A Tabela 9 apresenta as correlagdes entre escores da EAD total e suas dimensdes

com o IPSF total e dimensdes para participantes com filhos com SD.

Tabela 9 — Correlagdes entre EAD Total e dimensdes e IPSF Total e dimensdes para

pais/maes com filhos com SD (n =31)
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IPSF Afetivo [PSF Adaptagao IPSF Autonomia  IPSF Total
Familiar
EAD Total 0.24 0.16 0.22 0.22
(p =0.20) (p=0.38) (p=0.23) (p=0.24)
Expressdo de Afeto 0.15 0.21 0.22 0.33
(p=0.43) (p=0.26) (p=0.24) (p=0.07)
Satisfagao 0.00 0.21 0.05 0.16
(p=0.99) (p=0.27) (p=0.07) (p=0.38)
Coesao 0.44%* 0.02 0.13 0.22
(p=0.01) (p=0.91) (p=0.47) (p=0.23)
Consenso 0.22 0.24 0.18 0.31
(p=0.23) (p=0.19) (p=0.32) (p=0.09)

Nota. *Estatisticamente significativo a 5%

Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Em uma andlise correlacional da EAD e do IPSF, ao analisar a subamostra de pais de

criangas com SD, apenas a correlagdo entre IPSF Afetivo e EAD Coesdo foi significativa

(positiva e moderada), sugerindo que a percepg¢do de afetividade entre os membros da familia

tem influéncia na percep¢ao de compartilhamento emocional do casal. As demais correlagoes,

apesar de positivas, ndo apresentaram significancia estatistica.

A Tabela 10 apresenta as associa¢des para o grupo de pais com filhos com DT.

Tabela 10 — Correlagdes entre EAD Total e dimensdes e IPSF Total e dimensdes para

pais/maes com filhos com DT (n=14).

IPSF Adaptacgao IPSF
IPSF Afetivo IPSF Total
Familiar Autonomia
EAD Total 0.70* 0.86* 0.38 0.74%*
(p=0.01) (p =0.00) (p=0.17) (p =0.00)
Expressao de Afeto 0.49 0.63* 0.62%* 0.60*
(p=0.08) (p=0.02) (p=0.02) (p=0.02)



50

Satisfagao 0.78* 0.43 0.77* 0.80*
(p=10.00) (p=0.13) (p =0.00) (p=10.30)

Coesao 0.31 -0.21 0.22 0.20
(p=0.27) (p=0.47) (p=0.44) (p=0.39)

Consenso 0.50 0.32 0.81* 0.58%
(p=0.07) (p=0.26) (p =0.00) (p=10.01)

Nota. *Estatisticamente significativo a 5%

Fonte: Elaborado pelo autor (2024).

Na analise separada de pais e maes com filhos com DT, as correlagdes entre a EAD e
o suporte familiar revelaram que as seguintes associagdes sdao positivas e estatisticamente
significativas ao nivel de 5%: EAD Total com o Suporte Familiar Total e com as dimensdes
Afetivo e Autonomia; a dimensao Expressao de Afeto com o Suporte Familiar Total e com as
dimensdes Adaptagdo Familiar e Autonomia; a dimensdo Satisfagdo com o Suporte Familiar
Total e com as dimensdes Afetivo e Autonomia; ¢ a dimensdo Consenso com Autonomia.
Esses resultados indicam que o suporte familiar estd associado a melhores escores na EAD
Total e em suas dimensdes em um nimero maior de correlagdes no grupo de pais/maes com

filhos com DT do que no grupo com filhos com SD.
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6 DISCUSSAO

A partir de uma pesquisa transversal, este estudo pretendeu analisar
comparativamente dois grupos de casais, submetidos aos mesmos procedimentos de coleta de
dados. Entretanto, devido as dificuldades em relacdo a disponibilidade dos participantes do
grupo DT, ndo foi possivel que estes fossem entrevistados. Evidentemente, esse fato ndo
comprometeu o rigor cientifico e a riqueza dos resultados da presente pesquisa, mas a
intencdo de comparar os dados ficou prejudicada. A relevancia cientifica se identifica na
implementagdo de uma pesquisa empirica que possibilitou o aumento do conhecimento a
respeito do relacionamento conjugal de casais em dois tipos de familias, com filhos com SD e
com DT, especialmente no Brasil. Aliar diferentes instrumentos de pesquisa propiciou um
aprofundamento na tematica em questao.

Nesse sentido, o presente estudo teve como objetivo geral identificar o ajustamento
conjugal e a percep¢ao do suporte familiar entre casais com filhos com SD e com DT, a partir
da perspectiva sistémica. Considerando essa perspectiva, a analise do sistema familiar aliada
ao ajustamento diadico indicou que, em ambos os grupos de familias, as mulheres assumem
as responsabilidades com a casa e com os filhos muito mais que os homens/companheiros.
Este resultado ¢ coerente com outras pesquisas com familias com membros com SD (Pereira-
Silva et al., 2015; Pereira-Silva & Almeida, 2021) e também com DT (Cunha et al., 2021).
Apesar disso, os companheiros/esposos foram indicados como sendo as principais figuras de
suporte para as mulheres, além dos familiares destas.

Os participantes relataram receber apoio familiar, especialmente, dos avds, avos, tios
e tias maternos, em comparagao aos familiares paternos, especialmente nas familias do grupo
SD, resultados semelhantes foram encontrados na literatura (Yamashiro & Matsukura, 2014;
Almeida, 2018). Os avés maternos, mesmo em outras culturas, desempenham um papel
importante de suporte instrumental e emocional para as familias (Freguglia, 2021). O apoio
social tem sido uma variavel fundamental para a compreensao das dinamicas familiares, uma
vez que sua auséncia pode ser mediadora do estresse. Em algumas familias pesquisadas, a
‘falta de tempo para estarem juntos’ foi também atribuida a ‘falta de uma pessoa para ficar
com as criangas’. Isso indica que o suporte social, em ambos os tipos de familias, tem impacto
nas relagdes conjugais (Azevedo et al., 2019). Nesse sentido, as relagdes no subsistema
conjugal tém consequéncias no subsistema parental, o que deve ser investigado em estudos

futuros.
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No que diz respeito a rede de apoio social ndo familiar, foi constatada a presenca de
amigos, vizinhos e funciondrias, sendo que a escola se destacou como a institui¢do mais
frequentemente mencionada em ambos os grupos. Ademais, entre os profissionais que
prestam suporte as familias, os professores foram os mais citados. Nesse sentido, Garbacz e
colaboradores (2019) ressaltam que o suporte oferecido pelas escolas, especialmente por meio
dos professores, constitui uma das formas mais consistentes de assisténcia as familias. Desse
modo, ¢ fundamental enfatizar a relevancia da rede de apoio, sobretudo em familias com
filhos em idade escolar, ndo apenas para favorecer o ajustamento conjugal, mas também para
atuar como fator de protecdo no desenvolvimento infantil (Jiménez-Picon et al., 2018). No
que tange ao grupo SD, centros de saide e médicos foram indicados como parte importante da
rede de apoio nao familiar. Além disso, estudos anteriores apresentaram resultados
semelhantes em familias com criangas e adolescentes com SD (Medrado et al., 2020;
Almeida, 2018), o que evidencia o forte vinculo dessas familias com instituigdes e
profissionais especializados.

Destaca-se que a maioria das pessoas com filhos com DT que nao pdde participar da
pesquisa alegou falta de tempo, justificando que essa indisponibilidade se devia a carga
horéaria de trabalho superior a 8 horas didrias ou a escalas que incluiam fins de semana, o que
pode resultar em cansaco e exaustdo. Ademais, a maioria dos participantes deste estudo
relatou que o tempo despendido com o conjuge ¢ insuficiente, afirmando, inclusive, que nao
conseguem realizar atividades regulares sem a presenca dos filhos. Essa limitagdo pode
influenciar negativamente a qualidade da relacdo conjugal, considerando que momentos a sés
sdo fundamentais para a intimidade do casal (Hartley, 2011). Para muitos casais, a carga
horaria de trabalho impde restri¢des significativas ao relacionamento, um achado que estd em
consonancia com os resultados de Almeida (2018).

Ressalta-se ainda que os resultados sobre as mulheres, no que se refere ao fato de
assumirem muitas atividades, devem ser discutidos também a partir de uma perspectiva de
género. De acordo com Viana e Costa (2024), a sobrecarga de atividades assumidas pelas
mulheres neste contexto revela a forte influéncia de uma cultura patriarcal que organiza as
relagdes de poder de maneira desigual. Essa cultura reforca esteredtipos de género, atribuindo
as mulheres o papel de cuidadoras e responsaveis pelo trabalho doméstico. Dessa forma, o
patriarcado, como sistema social, perpetua essa desigualdade ao legitimar a divisdo desigual
de tarefas, o que acarreta na dupla jornada das mulheres, ou seja, o trabalho e
responsabilidades familiares (Viana & Costa, 2024). Vale salientar que o fato das maes serem

as principais responsaveis pela realizagdo das tarefas rotineiras da casa e pelas atividades de
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cuidados com as criangas ¢ algo também encontrado em pesquisas com familias brasileiras
com filhos com deficiéncia ou com SD, em faixas etarias distintas (Medrado et al., 2020;
Pereira-Silva et al., 2015; Rooke & Pereira-Silva, 2016; Almeida, 2018).

Todos os casais no grupo SD avaliaram suas relagdes conjugais como amistosas, por
meio da entrevista. Os fatores aliados a satisfagdo conjugal mencionados por eles foram,
principalmente, aspectos da propria relacdo conjugal e da relacdo parental, e um resultado
similar a esse foi encontrado por Almeida (2018). Nesse sentido, levando em consideracao os
resultados obtidos pela EAD, percebe-se que o suporte familiar ndo se correlacionou com a
satisfacdo conjugal em nenhum aspecto para o grupo SD, e que possivelmente os fatores
mencionados na entrevista seriam mais relevantes. Ja em relacdo ao grupo DT, foi possivel
verificar que a satisfacdo conjugal se correlacionou significativamente com todos os aspectos
do suporte familiar, com exce¢ao da Adaptacdo Familiar. Assim, observa-se que em casais
com filhos com SD, diferentemente daqueles com DT, aspectos da relacdo conjugal e parental
podem explicar a satisfacdo conjugal de forma mais adequada do que o suporte familiar.

Em relacao aos fatores de concordancia do casal, os aspectos parentais apresentaram-
se como mais citados, resultado importante pela influéncia que a parentalidade possui no
desenvolvimento dos filhos (Crolman, 2018; Silva, 2021). J& no tocante aos fatores de
discordancia, aspectos domiciliares e financeiros foram os mais citados. Ademais, o consenso
¢ alcangado principalmente por meio do didlogo, o que ¢é positivo, tal como encontrado no
trabalho de Almeida (2018). Novamente, os resultados obtidos pela EAD indicam a auséncia
de correlacdo significativa entre os aspectos do suporte familiar € o consenso conjugal em
pais de criangas com SD. J4 para os casais com filhos com DT, o consenso mostrou-se
significativamente correlacionado com o suporte familiar total, bem como com a dimensao
Autonomia. Esses resultados sugerem uma maior interagdo entre o suporte familiar e o
consenso conjugal para pais de criangas com DT, em comparacdo com os pais de criangas
com SD, os quais tendem a destacar outros aspectos, como o dialogo e as questdes parentais,
como mais relevantes para o consenso conjugal.

Em adicdo, sete casais afirmaram que o nascimento do filho com SD influenciou
positivamente a relacdo conjugal, tal como em Skotko et al. (2011) e Lederman et al. (2015),
podendo este fato ter aproximado os conjuges, fortalecendo a alianga entre o casal. Na
pesquisa de Almeida (2018), os casais investigados também relataram que a chegada do filho
com SD propiciou mais unido e eles passaram a se apoiar de forma mais intensa. Esse
fortalecimento da relagdo conjugal pode estar relacionado a necessidade de enfrentamento

conjunto das dificuldades e desafios impostos pela sindrome, o que resulta em uma
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colaboracdo mais estreita entre os conjuges. Além disso, a vivéncia de uma adversidade
comum pode facilitar a constru¢do de uma compreensdo mutua e¢ o desenvolvimento de
habilidades de coping mais eficazes em parceria, elementos que contribuem para o
fortalecimento do vinculo conjugal e para a resiliéncia familiar. Esse apoio mituo também
pode ser considerado um fator protetor importante para a satide mental dos pais e para o bem-
estar familiar, evidenciando que, apesar dos desafios, a convivéncia com a sindrome de Down
pode ser uma oportunidade para o crescimento e fortalecimento das relagdes familiares
(Rooke & Pereira-Silva, 2021).

Em relagdo ao ajustamento conjugal, a maioria dos participantes podem ser
considerados ajustados em seus relacionamentos, dos quais 26 sdo casais do grupo SD e 11 do
grupo DT. O restante (n = 9) estd em desajustamento em seus relacionamentos, sendo seis do
grupo DT e trés do grupo SD. Resultados semelhantes foram encontrados por Pereira-Silva et
al. (2015). Destaca-se que o resultado da presente pesquisa deve ser considerado com
parcimonia, visto que o reduzido nimero de participantes, em ambos os grupos, pode ser uma
limitagdo para as analises estatisticas, mesmo estas tendo sido adequadas as caracteristicas das
amostras.

No que se refere a diferenca de género em relagdo ao ajustamento conjugal, a média
do escore total da Escala de Ajustamento Diddico (EAD) para pais de criangas com Sindrome
de Down (SD) ¢ maior do que a das maes desse mesmo grupo. Em contrapartida, no grupo
DT, as maes apresentaram média do escore total da EAD mais elevada do que os pais,
indicando que, neste grupo, as maes avaliaram melhor seus relacionamentos conjugais. Em
ambos os grupos, entretanto, ndo se identificou diferenga estatisticamente significativa, o que
ndo permite inferir tal distingdo de forma confidvel. No entanto, no caso dos casais com filhos
com SD, esse resultado ¢ corroborado por outros estudos (Pereira-Silva et al., 2015; Almeida,
2018; Pereira-Silva & Almeida, 2021), o que sugere que os pais de criangas com SD avaliam
de forma mais positiva o seu relacionamento conjugal em comparagdo com as maes. A
compreensdo desses resultados pode ser analisada a partir de uma perspectiva de género, que
reconhece como as experiéncias e expectativas sociais moldam o comportamento e as
percepgdes dos individuos em relacionamentos (Garcia-Grau et al., 2019). No entanto, sao
necessarios estudos com amostras maiores para que sejam possiveis interpretagdes mais
consistentes.

Apesar da literatura mostrar que a idade dos parceiros pode ter associagdo com a
EAD (Sethi, 2024), os resultados do presente estudo revelam ndo haver associacdes

significativas, sendo que os pais de criangas com SD tém uma média de idade maior do que os
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pais de criangcas com DT, corroborando os resultados de Pereira-Silva (2015), que também
ndo encontrou associagdes significativas. Vale ressaltar, entdo, que novos estudos
comparativos devem ser realizados para se obter uma melhor compreensdao sobre as
associacdes entre a idade dos conjuges e o ajustamento conjugal.

Tanto para o grupo de pais de filhos com SD quanto para os com DT, foi observada
uma correlacdo positiva e significativa entre EAD Total e IPSF Total, bem como entre EAD
Total e IPSF Afetivo-Consistente ¢ IPSF Autonomia. Isso indica, de fato, uma associagao
entre o suporte familiar e o ajustamento conjugal do casal, demonstrando que fatores como a
qualidade do relacionamento conjugal e o suporte familiar tendem a ser consistentes entre
esses dois grupos, independentemente das particularidades relacionadas ao desenvolvimento
da crianga, o que também foi observado em Karadeniz et al. (2015) e Can e Tufekci (2021).

Contudo, ao analisar as correlagdes entre o suporte familiar e o ajustamento diadico,
no grupo de pais e maes com filhos com SD, apenas a correlagdo entre suporte familiar
afetivo e EAD coesdo foi significativa (positiva e moderada), sugerindo que a percepgao
de afetividade entre os membros da familia tem influéncia na percep¢ao de compartilhamento
emocional do casal. Resultados similares foram identificados por Azevedo e colaboradores
(2019). A coesdo familiar indica uma sensacdo de unido, interdependéncia e apoio emocional
entre os membros de uma familia. Nesse sentido, o suporte afetivo e a coesdo familiar podem
ser fatores que facilitam o fortalecimento dos lacos entre os conjuges, promovendo um
ambiente mais coeso ¢ harmonioso. Essa ideia ¢ apoiada por estudos que indicam que o
suporte emocional ¢ fundamental para o ajustamento conjugal (Pereira-Silva et al., 2015;
Almeida, 2018).

Considerando o grupo DT, pode-se afirmar que o ajustamento conjugal destas
pessoas esta associado mais fortemente ao suporte familiar, uma vez que houve 11
correlacdes significativas, positivas e moderadas. As correlagdes positivas entre EAD Total e
as dimensoes de suporte familiar Afetivo-Consistente e Autonomia podem indicar que, quanto
maior a percep¢ao destes tipos de suporte, de expressdo de afetividade entre os membros,
melhor € o ajustamento conjugal. Essa associagdo refor¢a a ideia de que um ambiente familiar
saudavel, que promove a coesdo € a autonomia, pode beneficiar a relagdo conjugal,
propiciando a satisfacdo e o comprometimento entre os parceiros (Karadeniz et al., 2015; Can
& Tufekcei, 2021).

Em outras palavras, uma vez que ndo ha indicios de diferengas estatisticas entre os
escores da EAD total dos dois grupos, ao mesmo tempo em que o suporte familiar tem maior

influéncia em casais com filhos com DT, presume-se que ha outros fatores que podem estar
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correlacionados ao ajustamento conjugal de pais de filhos com SD que diferem do suporte
familiar. De fato, a literatura apresenta uma série de possiveis fatores propulsores da relagdo
conjugal de casais com filhos com SD, incluindo a renda familiar (Povee et al., 2012),
esperanca ¢ religiosidade (Cless et al.,, 2018) e tempo de descanso e reducao do estresse
(Norton et al., 2016). Esses fatores estariam relacionados a uma maior satisfacdo em casais
com filhos com SD, auxiliando no bem estar do casal e consequentemente na dinidmica

familiar.



57

7  CONSIDERACOES FINAIS

O ambiente familiar ¢ um aspecto fundamental para o crescimento ¢ amadurecimento
dos individuos. Segundo a perspectiva sist€émica, o nascimento do primeiro filho marca a
transicdo do subsistema conjugal para o subsistema parental, desencadeando mudancas
significativas na dindmica da familia. A partir desse momento, ¢ natural que os conjuges se
unam para desempenhar novos papéis e funcdes dentro da familia, sendo o ajustamento
conjugal do casal um dos aspectos afetados. Assim como a chegada de um filho impacta o
subsistema conjugal, a relagdo conjugal também influencia o subsistema parental.

Presume-se que esse cendrio seja ainda mais desafiador no caso do nascimento de um
filho com sindrome de Down (SD). Por um lado, hé os possiveis efeitos negativos na relagao
do casal devido a presenca da pessoa com a sindrome, como os conflitos conjugais. Por outro
lado, a literatura aponta para a capacidade de encontrar significado nas adversidades, com
dialogo e estreitamento dos vinculos.

Neste cenario, a presente dissertacdo teve como objetivo realizar um estudo
comparativo entre casais com filhos com desenvolvimento tipico (DT) e com SD no que tange
ao ajustamento conjugal e a percepcao do suporte familiar. O objetivo foi explorar mais a
fundo as questdes relevantes que se entrelacam e definem essas relagdes dentro desses dois
tipos de familias. Os resultados indicam correlagdes significativas (com algumas excegdes)
entre o IPSF Total e suas dimensdes com o EAD Total e suas dimensdes, quando considerada
a amostra completa. Ao separar os grupos de pais com filhos com SD e com DT, observou-se
que ha mais correlagdes significativas no segundo grupo. Como nao ha diferengas estatisticas
entre o ajustamento conjugal entre os dois grupos, presume-se que a satisfacdo do casal seja
impactada por outros fatores, como a renda familiar e estratégias de enfrentamento.

Os resultados e discussdes apresentados neste trabalho ampliaram o entendimento
sobre a relagdo conjugal de pais de filhos com SD e DT, sobretudo por se tratar de um estudo
comparativo. Considerando a complexidade dos relacionamentos familiares, os resultados
indicam a necessidade de continuar investigando as diferengas entre esses dois grupos em
outras amostras. Ressalta-se a importancia de incluir um maior nimero de familias nas
pesquisas, preferencialmente representativas das diferentes regides geograficas, caracterizadas
por uma consideravel diversidade no funcionamento familiar.

Como limitagdo, destaca-se a dificuldade no recrutamento das familias, o que resultou
em um numero reduzido de participantes e impediu certos tipos de analise. Por exemplo, ndo

foi possivel realizar testes estatisticos focados nas maes e nos pais separadamente, devido a
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quantidade limitada de observagdes. Também nao foi possivel realizar regressdes separadas
para os grupos de pais com filhos com SD e DT.

Considerando as diversas variaveis que atuam sobre as relagdes familiares,
compreender os fatores que podem funcionar como propulsores ou inibidores dessas relagdes
torna-se fundamental. Espera-se, enfim, que os resultados deste estudo encorajem a realizacao
de mais pesquisas na area, visando promover conhecimento que subsidiara a elaboracdo de

politicas publicas voltadas para o apoio as familias.
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ANEXO A - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DO SISTEMA FAMILIAR
(Dessen, 2009)

I - IDENTIFICACAO

1. Adulto : Familia: n°

2. Data de nascimento:  / /

3. Residéncia: ( ) Areaurbana () Area rural

O centro (especificar)

O periferia (especificar)

Hé quanto tempo reside nesta localidade?

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

5. Questionario respondido por:

O mae O pai O responsavel
6. Aplicador: Data:  / /
Inicio: hs min Término: hs min

II - DADOS DEMOGRAFICO

Nome da mae (iniciais):

Nome do pai (iniciais):

2. Estado civil atual:

a) O casados O vivem juntos O separado/divorciado O viuvo
b) O 1° companheiro O 2° companheiro
O 3° companheiro O 4° companheiro ou +

c¢) H4 quanto tempo vocé vive com o seu marido/companheiro atual? (anos e meses)

d) Quantos filhos tem com o companheiro atual?

e) Teve filhos em relacionamentos anteriores? Sim Nao
- Pai (n° filhos) =
- Mae (n° filhos) =

3. Idade (anos, meses):



Mae : Pai:

4. Escolaridade:

Mae:

Completo: O Primeiro Grau
Incompleto: O Primeiro Grau
O Outros

Pai:

Completo: O Primeiro Grau
Incompleto: O Primeiro Grau

O QOutros

5. Ocupagio atual:

O Segundo Grau O Graduagao

O Segundo Grau O Graduagao

O Segundo Grau O Graduagao

O Segundo Grau O Graduagao

a) a) CATEGORIAS

Mae Pai

1-Servicos Basicos

Administrativos

Servigos técnicos em geral

Servigos de comércio e venda

Operacionais gerais

Servicos de beleza

2 — Profissionais Liberais

3 — Profissionais da educacao

4 - Trabalho em casa

5- Outros (especificar)

6 — Desempregados

7 — Aposentados

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

b) Mae:

Ha quanto tempo?

Quantos dias na semana: *2 a6
c) Pai :

Ha quanto tempo?

Horas de trabalho por dia:

«2'a sabado +2 adomingo e trabalho por escala

Horas de trabalho por dia:
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Quantos dias na semana: *2'a6 +2'a sibado 2 adomingo e trabalho por escala
d) Responsavel:

Hé quanto tempo? Horas de trabalho por dia:

Quantos dias na semana: *2 a6 2 a sdbado 2 adomingo e trabalho por escala

6. Religido

a) Possui religidao? O Sim O Nao

b) Qual? O Catolica O Evangélico O Espirita O Outras

c¢) Freqiiéncia: O mensalmente O esporadicamente (pelo menos uma vez
por ano)

O quinzenalmente O ndo freqiliento

O semanalmente

7. Renda Familiar ATUAL (por més):

mae ou madrasta = R$ pai ou padrasto = RS
Outros (que contribuam) : Quem ? Valor =
RS

TOTAL= R$ Em salarios
minimos:

OBS: No caso de responsavel, identificar a renda de cada componente da familia, de acordo
com o roteiro acima
8. Quem mora na casa? Hé quanto tempo (anos; meses)

Parentes por parte de pai Parentes por parte da mde  Nao familiares

O avo O avd O Baba
O avo O avd m|
O tio O tio m|
O tia O tia O
O Outros 0O Outros m|

9. Constelaciao familiar:

a) Numero de pessoas na familia:

b) Criancas e irmaos residentes:




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

* Tipo de Escola: (1) Creche (2) Pré-escola (3) Escola Formal (4) Centro Especial
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* Instituigdo: (1) Publica (2) Privada (3) Filantropica (4) Conveniada
* Periodo: (1) Integral  (2) Parcial
FILHOS Tipo de | Instituigdo Periodo Idade Sexo
Escola

Crianca focal

Primogénito

Segundo

Terceiro

Quarto

Outros

e) Ha alguma crianga que nao esta frequentando creche ou instituicdo escolar?

(especificar motivo)

f) Ha alguma crianga morando com parentes ou amigos?

(especificar motivo)

11 - CARACTERIZACAO DO SISTEMA FAMILIAR
1) Quanto aos cuidados dispensados a crianga

A. Quem permanece com o filho criangca com SD/ DT?

Omae DOpai Oirmdos DOavde DOavé O empregada doméstica

outros

Em que local?

O Na propria residéncia da crianga

Ovizinhos



O na residéncia de quem cuida da crianga

O outros

2) Quanto as atividades de lazer da familia

A. Local

LOCAL

ATIVIDADES

Dentro de casa

Na vizinhanga

Residéncia

parentes/amigos

de

Locais Publicos

3) Tipo de atividades

ATIVIDADES
SOCIAIS

FREQUENCIA

Nunca

Menos que
uma vez por

meés

1 a 3 vezes

20 més

1 vez por

semana

Diariamente

Religiosas

Grupos de estudo /
assisténcia a

comunidade

Missas/ cultos em

geral

Eventos sociais /

festas

Encontros sociais com familiares / amigos

Visitas

Comemoragdes

em geral

Encontros em
locais publicos /

alimentacao
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Culturais

Festas tipicas

Cinema,

teatro

Visitas a centros

culturais

Nao
participa de

atividades de lazer

4) Com quem a familia compartilha as atividades de lazer?
| Todos os membros da familia O Toda familia com avos
(que residem no mesmo local)
| Apenas mae e filhos O Toda familia com parentes em geral

| Apenas pai e filhos O Toda familia com amigos

5) Divisdo das tarefas de casa
A. Atribuicoes

Que pessoas fazem as atividades abaixo:

M P I A Em vz O S
e Alimentagdo/banho O O O O O o O
e [evaraescola O a a a | o O
e [Ler/contar estorias O a a a a o O
e [evar a atividades de lazer O a a a a o O
e Limpar a casa O O O O O o O
e (Cozinhar a a O a | o O
e Lavar/passar roupas O | O O O O o
e Comprar comida a m| a a a o O
e Orientar a empregada nas O O a a a o O

tarefas domésticas
[JLegenda: M= mae; P= Pai; = irmaos; A= avds; Em= empregada; Vz= vizinhos; O= outros;

S=Sozinho
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6) A familia tem empregada doméstica ? O Sim 0O Nao

Ha quanto tempo?:

Periodo de tempo: O tempo integral O parcial O diarista

7) Caracteristicas da rede social de apoio da familia

OBS.: Marcar os membros que fazem parte da rede social de apoio familiar e nao

familiar.

O MEMBROS FAMILIARES
O esposa O marido O primeiro filho O segundo filho O terceiro filho O+ 4
Por parte da mae: O avo Oavo O tio O tia O outros

Por parte do pai: 0O avo O avo O tio Otia O outros

O REDE SOCIAL NAO-FAMILIAR

O amigos O vizinhos O empregada O baba O outros
O INSTITUICOES O PROFISSIONAIS
O cuidador
O médico
O escola de ensino fundamental e ensino médio O professor
O centro de saude O outros
Ooutros

8) SOBRE OS EVENTOS OCORRIDOS COM A/O CRIANCA DO ESTUDO



Quais eventos aconteceram na vida da/do adolescente alvo e quando eles aconteceram:
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EVENTO

nos ultimos 6

meses

de 6 a 12

meses

Ha mais

um

de

ano

(especifique )

nunca

aconteceu

Mudanga de escola

Repeténcia na escola

Agressao por parte de:

a) mae ou pai

b) irmao ou irma

c) avos

d) criangas da vizinhanca
e) professores da pré-escola

f) outros

Mudanca de cidade

Maie comecou a trabalhar fora

Perda de emprego de um dos

genitores (especificar)

Problemas financeiros

Nascimento de um irmao

Hospitaliza¢do ou enfermidade na
familia:

Da/do adolescente

dos pais

de irmaos

Morte na familia:
a) ou companheiro
b) mae ou pai
¢) irmao ou irmas
d) avos
€) amigos intimos

f) outros (especifique)
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Brigas entre os pais
sem agressoes fisicas

com agressoes fisicas

Problemas de saude

do pai: O fisico O
mental

da mae: 0O fisico O

mental

Consumo de alcool

Quem?

Consumo de drogas ilegais

Quem?

Violamento de leis:  Quais?

Outras experiéncias que tiveram

impacto na sua vida. Liste-as

e assim por diante




ANEXO B — INVENTARIO DE PERCEPCAO DE SUPORTE FAMILIAR — IPSF

Alguns exemplos de questdes do IPSF?

a) Marque com um X a afirmagdo que melhor se identifica com vocé e sua familia:
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Sempre ou

quase sempre

As vezes

Quase nunca

ou nunca

Os membros da minha familia
expressam interesse e carinho uns com

0S outros.

Os membros de minha familia se tocam

e se abragam.

Minha familia me proporciona muito

conforto emocional.

2 .. U , . — .
O instrumento ndo foi apresentado na integra por se tratar de um instrumento de uso privativo por psic6logos.
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ANEXO C - ESCALA DE AJUSTAMENTO DIADICO

Spainer, G.B. (1976). Measuring diadic adjustment: New scale for assessing the quality of

marriage and similar dyads. Journal of Marriage in the Family, 38, 15-28.

I - A maioria das pessoas tem desentendimentos em seus relacionamentos. Indique a extensdo

aproximada de concordancia ou discordancia entre voc€ e seu conjuge, para cada item da lista

abaixo.

1- Administracdo das

financas da familia

2- Assuntos de

recreagao

3- Assuntos de religido

4- Demonstracoes de

afeicao

5- Amigos

6- Relacdes sexuais

3 2 1

0
Ocasionalm Frequentem Quase

Sempre
ente ente sempre ]

discordo

discordo discordo discordo




7- Convengdo social
(comportamento correto

ou apropriado)

8- Filosofia de vida

9- Modo de lidar com
0s pais e parentes de

seu conjuge

10- Objetivos, metas e
coisas que acredita

serem importantes

11- Quantidade de
tempo que passam

juntos

12- Tomada de decisOes

importantes
13- Afazeres
domésticos
14- Interesses e

atividades nos periodos

de lazer

15- DecisOes de carreira




16- Com que frequéncia
vocé discute ou tem
considerado o divorcio,
separagdo ou término

do seu relacionamento?

17- Com que frequéncia
vocé ou seu
companheiro(a) deixa a

casa ap0s uma briga?

18- Em geral, com que
frequéncia vocé pensa
que as coisas entre vocé
e seu coOnjuge estao

indo bem?

19- Vocé faz
confidéncias ao seu

companheiro(a)?

20-  Vocé ja  se
arrependeu, alguma
vez, de ter se casado
(ou estar  vivendo

junto)?

21- Com que frequéncia
vocé € seu conjuge

brigam?

22- Com que frequéncia
vocé e seu
companheiro(a) irritam

um ao outro?
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23- Vocé beija o seu

companheiro(a)?

24-  Vocé e seu
companheiro se

engajam, juntos, em

interesses ou atividades

externas?

II - Com que frequéncia vocé diria que os eventos a seguir ocorrem entre vocé € seu

companheiro(a)?

1 2 3 5
4
0 Menos de Uma ou Uma ou Mais
Uma vez ao
Nunca  uma vez ao duas vezes duas vezes g frequente
ia
mes ao mes por semana mente

25- Ter uma troca

de 1deias

estimulante

26- Rir juntos

27- Discutir

calmamente um

assunto

28- Trabalhar

juntos em um

projeto

IIT - Ha algumas coisas sobre as quais os casais, algumas vezes, concordam e, algumas vezes,
discordam. Indique se os itens abaixo causaram diferencas de opinides entre vocé e seu conjuge, ou

se ocorreram problemas em seu relacionamento durante as ultimas semanas (marque sim ou nao).
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29- Estar demasiadamente cansado para fazer sexo

30- Ndo demonstrar amor

31- Os nimeros na linha abaixo representam diferentes graus de felicidade no seu relacionamento.
O ponto central “feliz”, representa o grau de felicidade da maioria dos relacionamentos. Circule o

numero que melhor descreve o grau de felicidade, considerando todos os aspectos do seu

relacionamento.

0 1 2 3 4 5 6
Extremamente Bastante = Um pouco Extremamente

infeliz infeliz infeliz Feliz Muito feliz  feliz Perfeito

32- Qual das frases abaixo melhor descreve como vocé se sente acerca do futuro de seu

relacionamento?

5) Eu quero, desesperadamente, que meu relacionamento seja bem sucedido, e faria
qualquer coisa para que isso

ocorresse.
4) Eu quero muito que meu relacionamento seja bem sucedido e farei tudo que eu puder

para que isso ocorra.

3 Eu quero muito que meu relacionamento seja bem sucedido e farei minha parte para

que 1SS0 ocorra.

2) Seria bom se o meu relacionamento fosse bem sucedido, mas eu nao posso fazer mais

do que eu estou fazendo agora para que isso ocorra.
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§)) Seria bom se meu relacionamento tivesse sucesso, mas eu me recuso a fazer qualquer

coisa além do que eu estou fazendo agora para que isso ocorra.

0) Meu relacionamento pode nunca ser bem sucedido e ndo existe nada mais que eu

possa fazer para manté-lo.
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ANEXO D - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA COM O CASAL
(Almeida, 2018)

Nome (iniciais):

Data de nascimento:

Tempo de namoro:

Tempo de casamento/unido estavel:

Tempo total de relacionamento (namoro + casamento):
Idade quando teve os filhos:

Horas de trabalho diario:

Horas de trabalho do conjuge:

Quantidade, idade e sexo dos filhos:

Roteiro de entrevista- Questdes sobre a relagdo conjugal

1) Vocé considera que o seu relacionamento conjugal ¢ amistoso (na maior parte do tempo

vocé e seu conjuge estdo em harmonia), misto (ora ha brigas, ora had amistosidade) ou

conflituoso?

2) Com quais aspectos do seu relacionamento conjugal vocé esta satisfeito?

3) E com quais aspectos do seu relacionamento conjugal vocé esta insatisfeito?

4) Em que aspectos ou situagdes vocés mais concordam?

5) E em que aspectos ou situagdes vocés mais discordam?

6) Quando vocés discordam sobre algum assunto, vocés conseguem entrar em um acordo? Se

sim, relate como vocés chegam ao acordo?

7) Para vocé, o tempo por dia que vocé passa com o seu conjuge € suficiente?

8) Voce e o seu conjuge tém tempo para sair a sos, ir a eventos sociais sozinhos?
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9) Em momentos de dificuldades ou quando vocé tem algum problema, vocé considera que

pode contar com o seu conjuge?

10) E seu conjuge, pode contar com vocé?

11) Em momentos de dificuldades, sejam eles emocionais, financeiras ou outras, vocé pode

contar com a ajuda de familiares e amigos? Se sim, quem?

12) Vocé acredita que ter pessoas (familiares e amigos) com que vocé pode contar em

momentos de dificuldades influencia o seu relacionamento conjugal?

13) Vocé considera que as caracteristicas da profissao do seu conjuge interferem no seu

relacionamento conjugal?

14) E as caracteristicas da sua profissao interferem no seu relacionamento conjugal?
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ANEXO E - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA O
CASAL

Gostariamos de convidar vocé€ a participar como voluntdrio(a) da pesquisa “Ajustamento
conjugal, satisfacdo com suporte familiar e sindrome de Down: Um estudo comparativo com
casais”. O motivo que nos leva a realizar esta pesquisa ¢ a importancia de realizar estudos
comparativos entre casais com filhos com desenvolvimento tipico e com sindrome de Down,
buscando compreender melhor como se constitui a qualidade da relagdo conjugal nos dois
tipos de familias e quais variaveis podem ser propulsoras ou inibidoras dessa relacdo. Nesta
pesquisa pretendemos comparar os dois tipos de familia, bem como buscar possiveis
associacdes entre o ajustamento conjugal e a percep¢ao do suporte familiar em casais com
filhos bioldgicos com desenvolvimento tipico € com sindrome de Down.

Caso vocé concorde em participar, respondera sobre questdes sobre as caracteristicas da
familia, como escolarizagdo, idade dos membros e classe economica. Em adigdo, sera
respondido também em forma de questiondrio sua percepgao sobre o suporte familiar, bem
como questdes sobre o ajustamento conjugal que estao vivenciando. Esta pesquisa tem risco
minimo, que podem envolver cansago, aborrecimento ou vergonha ao responder os
questionarios e a entrevista. Mas, para diminuir a chance desses riscos acontecerem, a
pesquisadora prevé auxilio no preenchimento para que sua aplicacdo seja mais breve e
ocasione 0s menores impactos negativos possiveis, além de, obviamente, a exposi¢cdo de que
os participantes podem desistir da pesquisa a qualquer momento. O consentimento livre e
esclarecido sera obtido por todos os participantes, por escrito, garantindo o sigilo sobre a
identificacdo e as informagdes referentes ao participante, tendo a possibilidade de interrupgao
ou cancelamento a qualquer tempo. Assim, vocé tera todas as informagdes que quiser sobre
esta pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se a participar. A pesquisa contribuirad
para o fomento de resultados cientificos que possam servir como base para o desenvolvimento
de politicas publicas e futuras intervencdes mais eficazes para os dois tipos de familia,
respeitando as particularidades e demandas das familias, além de originar dados que venham
colaborar para a criacdo de novas pesquisas.

Para participar deste estudo vocé ndo vai ter nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano por causado pelas atividades que fizermos
com vocé nesta pesquisa, vocé tem direito a buscar indeniza¢do. Vocé terd todas as
informagdes que quiser sobre esta pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se a

participar. Mesmo que voc€ queira participar agora, vocé pode voltar atrds ou parar de
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participar a qualquer momento. A sua participacdo ¢ voluntiria e o fato de ndo querer
participar ndo vai trazer qualquer penalidade ou mudanga na forma em que vocé ¢
atendido(a). A pesquisadora nao vai divulgar seu nome. Os resultados da pesquisa estardo a
sua disposi¢cdo quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participagao nao
sera liberado sem a sua permissdo, porém existem riscos de identificacdo decorrentes de
possiveis extravios acidentais de informacdes sigilosas. Entretanto, os instrumentos da
pesquisa ficardo arquivados com a pesquisadora de forma a assegurar a manutencao do sigilo.
Vocé nao sera identificado(a) em nenhuma publicagdo que possa resultar.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que
uma serd arquivada pela pesquisadora responsavel e a outra serd fornecida a vocé. Os dados
coletados na pesquisa ficardo arquivados com a pesquisadora responsavel por um periodo de 5
(cinco) anos. Decorrido este tempo, a pesquisadora avaliard os documentos para a sua
destinagdo final, de acordo com a legislagdo vigente. Os pesquisadores tratardo a sua
identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a legislagdo brasileira (Resolugao
N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informagdes somente para os fins
académicos e cientificos.

Declaro que concordo em participar da pesquisa e que me foi dada a oportunidade de

ler e esclarecer as minhas duavidas.
Juiz de Fora, de de 20

Assinatura do Participante

Assinatura do (a) Pesquisadora

Nome do Pesquisador Responsavel: Tais Macedo da Silva
Campus Universitario da UFJF
Faculdade/Departamento/Instituto: Instituto de Ciéncias Humanas

CEP: 36036-900 Fone: (32) 2102-3117 E-mail: macedo.ufjf@gmail.com

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar: CEP - Comité
de Ftica em Pesquisa com Seres Humanos — UFJF. Campus Universitirio da UFJF. Pré-Reitoria de Pos-
Graduacao e Pesquisa. CEP: 36036-900

Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesq@ufjf.edu.br



