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RESUMO

Este estudo de revisdo integrativa teve como objetivo analisar a producéo cientifica brasileira
em psicologia acerca das familias de criangas com Sindrome de Down na Ultima década (2008-
2017). Realizou-se uma busca nas bases de dados PePSIC, Lilacs, SCIELO, Portal de Periédicos
da Capes e INDEX Psi. Os descritores utilizados foram: Sindrome de Down, Familia e
Psicologia, sendo encontradas 54 producbes. Apods a verificacdo dos critérios de inclusao e
exclusdo definidos previamente, restaram 10 artigos para leitura completa e andlise. Os
resultados mostraram a predominéncia de estudos que investigam as alteracfes do
funcionamento familiar em decorréncia da presenca da sindrome. Ressalta-se a necessidade de
producbes que abordem a presente tematica, permitindo maiores aprofundamentos, além de
auxiliar a construcdo de politicas e a¢fes voltadas ao atendimento e estimulo desse publico.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Familia; Psicologia.

ABSTRACT

This study is an integrative review that aimed to analyze the Brazilian scientific production
regarding families with Down syndrome children in the last decade (2008-2017). A research
on the database PePSIC, Lilacs, SciELO, Capes Journal Portal and INDEX Psi was conducted.
The descriptors used were: Down syndrome, family and psychology, wich found 54
productions. After the verification of the inclusion and exclusion criteria previously defined,
20 articles remained to be fully read and analyzed. The results showed a prevalence os studies
that investigate the family functioning alterations due to the presence of the syndrome. It shows
the necessity of more studies that shows the present theme, allowing deeper studies in addition
to help the construction of politics and actions oriented to attend and stimulate this public.

Keywords: Down syndrome; Family; Psychology.



RESUMEN

Este estudio de revision integrativa tuvo como objetivo analizar la produccion cientifica
brasilefia en psicologia acerca de las familias de nifios con Sindrome de Down en la Gltima
década (2008-2017). Se realizd una busqueda en las bases de datos PePSIC, Lilacs, SciELO,
Portal de Periddicos de Capes e INDEX Psi. Los descriptores utilizados fueron: Sindrome de
Down, Familia y Psicologia, siendo encontradas 54 producciones. Después de la verificacion
de los criterios de inclusion y exclusion definidos previamente, quedaron 10 articulos para
lectura completa y analisis. Los resultados mostraron la predominancia de estudios que
investigan los cambios del funcionamiento familiar debido a la presencia del sindrome. Se
resalta la necesidad de producciones que aborden la presente tematica, permitiendo mayores
profundizaciones, ademas de auxiliar la construccién de politicas y acciones dirigidas a la
atencion y estimulo de ese publico.

Palabras clave: Sindrome de Down; la familia; Psicologia.



Introducéo

A Sindrome de Down (SD) € caracterizada pela trissomia do cromossomo 21, uma mutagao
cromossOmica que acontece durante a diviséo celular, sendo considerada uma das anomalias
genéticas mais frequentes. Tal sindrome acomete aproximadamente uma a cada 600-800
criangas nascidas vivas (Ministério da Saude, 2012). Individuos acometidos pela sindrome
apresentam deficiéncia intelectual, atraso no desenvolvimento, além de caracteristicas fisicas
especificas na face e membros que podem incluir camadas de pele no angulo inferior aos olhos,
hipotonia muscular, baixa implantacdo da orelha, anomalias congénitas, entre outras (Seno,
Giacheti, & Moretti-Ferreira, 2014).

O desenvolvimento da crianca com deficiéncia, embora aconteca de maneira diferente e
esteja dificultado pela auséncia de uma fungédo, ndo implica que esta crianca seja menos
desenvolvida. Vigotski (1983/1997) nos diz que a presenca da deficiéncia ndo implica somente
a auséncia de uma funcdo, mas exige que haja uma reorganizacao brusca da personalidade do
sujeito, colocando novas forcas psiquicas em acéo.

O mesmo autor afirma que o desenvolvimento da crianca acontece através de uma relagédo
mediada desta com o meio ambiente (Vigotski, 1999/2007). Dito de outro modo, o0 sujeito
aprende na relagdo com o outro e se desenvolve nesse movimento (Barbosa, Miller, & Mello,
2016). Nessa perspectiva, o ambiente familiar se constitui como o primeiro espaco de
aprendizagem do individuo, configurando-se como peca-chave para o desenvolvimento de
criangas com SD (Ciciliato, Zilotti, & Mandra, 2010; Pereira & Oliveira, 2014, 2015).

Segundo Dessen e Pereira-Silva (2001), é no ambiente familiar que serdo estabelecidas as
primeiras relagdes sociais da crianca, fundamentadas a partir da comunicacéo, seja ela verbal
ou ndo-verbal. Ainda segundo as autoras “a familia constitui um grupo com dindmicas de
relacdo muito diversificadas, cujo funcionamento muda em decorréncia de qualquer alteracéo

que venha a ocorrer em um de seus membros ou no grupo como um todo” (p.136). As mesmas



autoras afirmam ainda que existe uma relacdo de influéncia matua entre o desenvolvimento da
crianca com deficiéncia e a dindmica familiar (Dessen & Pereira-Silva, 2006).

Nesse sentido, tendo em vista as peculiaridades do desenvolvimento de criangas com SD, o
diagndstico da doenca pode ser perturbador para a familia (Couto, Tachibana, & Aiello-
Vaisberg, 2007), exigindo dos pais maiores esfor¢os no processo de adaptacdo desse novo
membro na dindmica familiar (Henn, Piccinini, & Garcias, 2008). Camargo, Silva e Cunha
(2012) afirmam que h& uma forte tendéncia de que as maes sofram o impacto negativo do
diagndstico. Dessen e Pereira-Silva (2006) concluiram que os sentimentos mais apresentados
pelos pais com a confirmacdo do diagndsticos foram: incerteza, impoténcia, revolta,
sofrimento e choque.

Couto et al. (2007) ao entrevistarem maes de criangas com Sindrome de Down, afirmam
que, as entrevistadas, ao se perceberem como maes daquelas criancas, mesmo que estas tltimas
estivessem cheias de vida, sentiam muita dor, semelhante aquela experienciada no processo de
luto. Esse processo nao estaria relacionado apenas a perda do filho antes idealizado, mas por
uma sensac¢do de fracasso por ndo ter conseguido gerar uma crianca saudavel. Nesse sentido,
quanto mais precoce for o trabalho dos pais com os sentimentos decorrentes do processo de
luto, mais chances serdo possibilitadas ao bebé de tracar um desenvolvimento fisico e psiquico
singular.

Camargo et al. (2012), ao articular o impacto materno do diagnostico de SD ao
desenvolvimento da linguagem, evidenciou, a partir dos resultados de sua pesquisa, que
nenhuma das maes entrevistadas apresentaram expectativas iniciais positivas em relacdo ao
desenvolvimento da linguagem dos filhos. Pelo contrario, ficaram evidentes expectativas de
atraso na linguagem ou até mesmo a auséncia dela. O estudo mostrou ainda que as méaes

apresentaram expectativas mais positivas apés terem seus filhos submetidos a intervengoes



terapéuticas fonoaudioldgicas, afirmando que os filhos poderiam evoluir além do que
esperavam.

As representacdes sociais historicas construidas em torno da crianga com SD, estereotipadas
como seres incapazes de desenvolver autonomia intelectual, impossibilitam a percepcdo da
sociedade acerca do desenvolvimento cognitivo e intelectual desses individuos através de uma
perspectiva positiva. Essa concepcao repercute diretamente nas relagdes estabelecidas com esse
grupo, que passam a ser caracterizadas por comportamentos desinteressados e breves. A
pesquisa de Pacheco e Oliveira (2011) evidencia que as representagdes sociais de maes e
professoras de criancas com SD sdo marcadas pelo determinismo genético, em que a
deficiéncia seria a causa exclusiva das limitagdes.

A psictloga Maria Izabel, coordenadora do projeto Nascer-Down de Curitiba, em entrevista
a Guimaraes (2006), afirma que nao ha uma férmula para realizar o atendimento dos familiares
da crianca com SD. Nesse processo, é¢ fundamental que seja considerado 0 momento da familia
e que as potencialidades de cada um sejam trabalhadas. Esse fortalecimento contribui para a
superacao de dificuldades e obstaculos. Para ela, é necessario que sejam realizadas reavaliacbes
constantes e que os fatores externos sejam considerados, pois qualquer mudanca acarreta
alteracfes nos comportamentos das criancas, modificando também a rotina, fundamental para
a seguranca dessas pessoas.

O Psicélogo, é um dos profissionais que comp®e as equipes multidisciplinares que atuam
com criangas com SD e, a partir de sua atuacdo, pode configurar-se como auxiliar nas questoes
referentes ao apoio da familia, tendo como objetivo o desenvolvimento de individuos com SD,
a partir de varias intervencdes. Um dos exemplos de estratégias citados por Folly e Rodrigues
(2010) compreende a intervencdo explicativa, voltada para os familiares, para facilitar a
compreensdo de aspectos relacionados a sindrome, uma vez que 0s pais mostram-se

angustiados por conhecerem superficialmente a doenca e pela série de limitagdes que a



acompanham. Sob essa perspectiva “nao basta que apenas a crianga seja tomada como foco de
intervencédo, porque os membros da familia sdo seus principais cuidadores, ocupando ai um
lugar central em qualquer projeto de intervengao conjunta” (Folly & Rodrigues, 2010, p. 16).

Levando em conta as informagGes apresentadas, assim como a frequéncia da ocorréncia
dessa patologia, observa-se a necessidade de dar visibilidade a Sindrome de Down,
especificamente as possiveis contribuicdes que a familia pode agregar no desenvolvimento
desses individuos. A compreensdo e analise de aspectos relacionados a essa temética poderao
auxiliar a construcdo de ferramentas que favoregcam o desenvolvimento e a inclusdo desses
individuos, além de facilitar a lida de profissionais que trabalham com esse publico (familia e
criancas com SD). Dito isso, 0 presente artigo tem como objetivo realizar uma revisao
integrativa acerca da producdo cientifica brasileira em psicologia sobre as familias de
individuos com SD na dltima década (2008- 2017).

Metodologia

A fim de investigar e analisar a producdo cientifica brasileira em psicologia publicada na
ltima década (2008-2017) sobre Sindrome de Down e familia, optou-se por realizar uma
revisdo integrativa dessa literatura. Através desse método, é possivel aprofundar o
conhecimento de determinada tematica por meio da organizacdo dos resultados das pesquisas
encontradas em torno da questdo investigada (Mendes, Silveira, & Galvéo, 2008).

Para garantir a confiabilidade da revisdo integrativa, faz-se necessario a realizacdo de
algumas etapas. Apesar de ndo haver consenso sobre quais e quantas séo as etapas, Mendes et
al. (2008) propdem um modelo constituido por seis fases. A primeira delas compreende a
escolha do tema, a determinacdo do objetivo, aléem da construcdo de hipoteses e/ou
questionamentos que dardo um direcionamento a revisdo integrativa. O tema definido para a
revisdo em questdo foi: a producdo cientifica da Psicologia brasileira, enquanto ciéncia e

profissdo, acerca das familias de individuos com Sindrome de Down. No tocante as hipoteses,
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acredita-se que os estudos tém como foco as narrativas maternas, sendo estas ultimas marcadas
por concepcOes deterministas.

A revisdo segue com a identificacdo e coleta da maior quantidade possivel de pesquisas
primarias compativeis com o tema escolhido e que atendem os critérios de incluséo e excluséo
definidos previamente. Para a presente pesquisa, foram incluidos apenas trabalhos que
consistiam em pesquisas empiricas e relatos de experiéncia publicados em periodicos
indexados em lingua portuguesa, que contassem com versao integral disponivel online e que
fossem produzidos por profissionais de psicologia nos ultimos dez anos. Entre as producdes,
foram excluidas teses, monografias, revisdes de literatura, dissertacdes e editoriais. O processo
de coleta foi realizado nas seguintes bases de dados: PePSIC (Periddicos Eletronicos em
Psicologia), Lilacs, Scientific Eletronic Library Online (SciELO), Portal de Periddicos da
Capes e INDEX Psi, no més de novembro de 2018. Os descritores utilizados nas buscas foram:
“Sindrome de Down”, “Familia” e “Psicologia”.

Ap0s as buscas nas bases mencionadas, foram encontradas 54 producdes, sendo 9 excluidas
por aparecerem em mais de uma base, restando 45 trabalhos. Ao realizar a exclusdo de
producbes em linguas estrangeiras e que ndo se tratavam de artigos, restaram 17. Destes, 7
foram excluidos apdés a leitura do titulo e resumo, uma vez que foram escritos por
fonoaudidlogos, apesar do descritor “psicologia” aparecer nos artigos. Apos as exclusdes,
restaram 10 produces para leitura completa e para a composigéo dos resultados desta revisao.

A proxima etapa da revisdo integrativa compreende o processo de delimitacdo das
informacdes que deverdo ser extraidas e categorizadas das producbes. Com o intuito de
organizar as produgdes selecionadas, os trabalhos foram organizados de acordo com suas
caracteristicas gerais (autores, ano de publicacdo e metodologia, conforme a tabela 1) e

afinidades tematicas.
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Os artigos selecionados para compor essa revisdo foram organizados a partir de dois
segmentos. Inicialmente, sdo apresentadas as caracteristicas encontradas nesses trabalhos
acerca do periodo de publicacdo e metodologia. O segundo segmento compreende a descri¢ao
qualitativa dos resultados e suas respectivas contribui¢cGes para o entendimento da tematica
trabalhada nesta revisdo, considerando as seguintes tematicas: repercussdes de filhos com SD
para o casal, sindrome de Down e inclusdo escolar, altera¢cdes na dindmica familiar sob o olhar
dos irmé&os mais velhos e, por ultimo, sindrome de Down e aspectos do funcionamento familiar.

A quarta etapa coincide com o tdpico de “apresentagdo e analise dos resultados”, presentes
nas pesquisas empiricas e compreende a exposicao clara dos principais resultados encontrados
nas produgdes. A quinta etapa, equivale ao topico de “discussdes” das pesquisas empiricas.
Nesta se¢éo, os principais resultados encontrados devem ser discutidos. Por ultimo, a reviséo
integrativa deve ser apresentada brevemente, acompanhada da descricdo dos principais
resultados e apontamentos, o equivale as consideraces finais deste artigo.

Resultados

O numero de artigos encontrados € um dos aspectos que deve ser considerado, pois, apesar
do levantamento compreender um periodo de 10 anos, obteve-se um resultado final de apenas
10 artigos, o que evidencia uma possivel restricao da producéo cientifica psicoldgica brasileira
sobre Sindrome de Down e familia. Quanto ao ano de publicacdo, ndo houve diferenca
significativa na quantidade de artigos publicados em cada um deles. No tocante & natureza do
estudo, a pesquisa do tipo qualitativa apareceu em todas as produgdes encontradas. Em relacao
aos instrumentos de coletas de dados, a entrevista foi 0 método que se sobressaiu, estando
ausente em apenas uma das pesquisas.

Tabela 1
Faz-se necessario, ainda, evidenciar a distribuicdo dos artigos no que diz respeito aos

aspectos analisados. Dos 10 artigos encontrados, 3 deles investigam as repercussfes de um
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filho com SD para o casal, 2 tratam da percepcdo dos familiares em torno do processo de
incluséo escolar de criangas com SD, 2 abordam a visdo de irmdos mais velhos de pessoas com
SD em relacdo as alteracBes na dindmica familiar e, por Gltimo, 3 investigam aspectos do
funcionamento familiar. A seguir, 0s principais aspectos observados nos resultados das
produgOes serdo descritos, individualmente, a fim de que a singularidade dos achados seja
analisada.
Tabela 2

Repercussoes de filhos com SD para o Casal

O estudo de Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi Jr. (2010) evidenciou que o impacto da
noticia gera nos pais o sentimento de perda do filho idealizado. Os sentimentos apresentados
nos relatos foram: choque, negacdo, raiva, tristeza e culpa, até que houvesse uma adaptacao e
reestruturagdo familiar. As narrativas apresentaram ainda, sentimentos como vontade intensa
de dormir, a ocorréncia de sustos ao acordar e lembrar que o filho tinha SD, frequentes
episodios de choro, além da sensacdo de desorientacdo. Apontou-se a auséncia de informacGes
mais claras sobre a sindrome no momento do diagnostico.

Segundo os autores, a maneira como a informacao do diagndéstico € repassada aos pais pelos
médicos evidencia a falta de conhecimento em torno dos sentimentos que podem ser
experienciados nesse momento. Isso fica mais evidente tendo em vista o fato de que apenas um
casal recebeu a noticia juntos. Sugeriu-se a presenca de um grupo de apoio, a fim de que casais
que ja passaram pela mesma situacdo compartilhassem suas experiéncias. Foi observado que
nenhum dos casais participantes do estudo recebeu algum tipo de atendimento psicoldgico. E
importante salientar que, de acordo com o0s autores, a presenca do profissional de psicologia
ndo foi verificada na literatura, o que evidencia uma limitacdo da producdo brasileira em

relacdo ao tema.
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Pereira-Silva (2015) investigou 0s niveis de estresse e ajustamento conjugal de dezenove
casais com um filho com SD. Para a obtencdo de informagdes, foram utilizados o Questionério
de Caracterizacdo do Sistema Familiar, o Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de
Lipp — ISSL e a Dyadic Adjustment Scale na versdo traduzida para o portugués. Evidenciou-
se que as maes, sozinhas ou com a participacdo de outros membros sdo as principais
responsaveis pelo cuidado e atividades diarias dos filhos. No tocante ao nivel de estresse,
metade das mdes apresentaram escores mais elevados se comparados aos dos pais. Os dados
obtidos evidenciaram que a maioria dos participantes esta em ajustamento conjugal, através de
relacdes marcadas pela satisfagéo e expresséo de afeto, por exemplo. A autora afirma que o
instrumento utilizado para quantificar o nivel de estresse, Lipp, ndo é padronizado para medir
0 estresse parental, o que aponta a necessidade de construcdo de novos instrumentos.

Pereira-Silva e Rooke (2016) buscaram caracterizar e analisar 0s processos de resiliéncia
familiar em familias compostas por criangas com SD. Para tanto, foram utilizados o
Questionario de Caracterizagdo do Sistema Familiar e o Inventério de Estratégias de Coping.
O primeiro foi respondido pela mée e o segundo, por ambos 0s genitores. Além disso, foram
realizadas entrevistas com as maes e irméos dessas criancas. No total, participaram da pesquisa
cinco familias compostas por mée, pai e filhos, um deles com SD. Os resultados evidenciaram
que a maioria das situacOes desfavoraveis vivenciadas pelos genitores estavam relacionados ao
filho com SD, seja por causa do diagnoéstico, do nascimento ou de alguma doenca do filho. As
emogOes apresentadas pelos genitores frente a esses eventos foram de incerteza, abalo
emocional e sofrimento. Por outro lado, o diagndstico da doenca em si ndo se constituiu como
uma adversidade, mas sim os problemas de salide decorrentes dela.

Como mecanismos para superar situagdes aversivas, foram elencados o fortalecimento dos
vinculos familiares, a ado¢do de uma perspectiva positiva, apego a fé religiosa e o maior

envolvimento com os cuidados dos filhos. Foram identificadas diversas formas de contribuicéo
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do suporte recebido, como, por exemplo, a orientagéo, evidenciando a importéancia da rede de
apoio social para essas familias. No tocante as estratégias de coping mais utilizadas pelos pais,
a reavaliacdo positiva foi indicada como a mais utilizada, enquanto a fuga-esquiva como a
menos utilizada. De acordo com as autoras, a reagdo das familias ao diagnostico teve mais
impactos positivos que negativos, sendo assim, a SD ndo deve ser entendida como sindnimo
de sofrimento.

Sindrome de Down e Inclusdo Escolar

A pesquisa de Ferraz, Araujo e Carreiro (2010) evidenciou que as expectativas das maes no
tocante a aprendizagem dos filhos com SD estavam relacionadas a alfabetizacdo e a
socializacdo, sendo possivel perceber que, no tocante a aprendizagem, as expectativas das maes
eram minimas, reduzindo-se apenas a escrita do nome, por exemplo. As narrativas em torno de
processo de inclusdo consideravam-no como uma possibilidade de diminuir o preconceito.
Além disso, observou-se que a participacdo ativa das maes nesse processo, favorece o processo
de inclusdo e consequentemente, a permanéncia da crianga na escola.

Na mesma direcdo, a pesquisa de Luiz, Pfeifer, Sigolo e Nascimento (2012), buscou
compreender as experiéncias de pais de criangas com SD, no que diz respeito ao processo de
inclusdo escolar na rede de ensino comum. Aqui, também, o processo de inclusdo de criancas
com SD na escola regular foi apontado como mecanismo para superacdo de diminui¢do do
preconceito. Os relatos apresentaram aspectos positivos referentes ao desenvolvimento
cognitivo e social das criancas apds o processo de inclusdo escolar, como por exemplo, 0
desenvolvimento da fala e da coordenacdo motora. Porém, duas das onze maes entrevistadas
afirmaram ter sido orientadas pelas diretoras a retirar seus filhos da escola regular. Tais
narrativas apontam que as instituicdes escolares ndo estdo preparadas para acolher alunos com
SD.

Alteracdes na Dinamica Familiar sob o olhar dos irméos mais velhos
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Pereira e Fernandes (2010) objetivaram identificar a viséo de irmé&os mais velhos de criancas
com SD em torno das alteragdes na dindmica da sua familia apds o nascimento deste Gltimo.
Evidenciou-se que irmds mais velhas do sexo feminino perceberam mudancas mais
significativas no dia a dia, se comparadas aos irmdos do sexo masculino. Essas percepcoes
corroboraram com as informacgdes obtidas através da entrevista realizadas com as maes. As
narrativas apontaram que as relacGes entre irmdos com e sem SD caracterizaram-se por
aspectos como o companheirismo, afeto e dedicagdo. Observou-se que o nascimento do filho
com SD acarretou mudancas na rotina da familia no que diz respeito a rede de apoio, a divisao
de trabalho entre os pais, as atividades desenvolvidas na dindmica das interacdes e a
socializagdo do primogénito. Foi apontada pelos autores, a necessidade de realizacdo de
intervencdo baseado na escuta e orientacéo de irmaos de pessoas com deficiéncia.

Batista, Duarte e Cia (2016), buscaram analisar a interacdo entre os irmdos com
desenvolvimento tipico e seus respectivos irmaos com SD, identificando quais informacGes e
reacbes 0s primeiros detinham sobre o diagnostico da sindrome e investigar as possiveis
modificacBes na organizacao familiar ou na vida de cada um apés o nascimento do irméo com
SD. As narrativas evidenciaram o desconhecimento inicial por parte dos entrevistados em torno
da doenga, além de sentimentos como tristeza, susto e normalidade diante do diagndstico.
Apontou-se a necessidade de haver clareza no momento em que os profissionais de saude
repassam a noticia do diagnostico aos pais. Sobre 0s pontos positivos de se ter um irmdo com
SD foram identificados a sinceridade, o carinho, mudancas e responsabilidade. Como pontos
negativos, 0s irm&os apresentaram 0 preconceito, preocupacdo com a salde, educacao,
desenvolvimento fisico cognitivo e a auséncia de profissionais capacitados. Nos relatos,
apareceram situacoes de preconceito vivenciadas pelos irmdos em decorréncia da sindrome dos

irmaos. No tocante as mudancas na rotina familiar em decorréncia do nascimento do irmao,
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observou-se que as mudancas mais significativas estavam relacionadas as atividades do fim de
semana, pelo fato de precisarem cuidar dos irmé&os na auséncia dos pais.
Sindrome de Down e Funcionamento Familiar

Grisante e Aiello (2012) buscaram descrever os padrdes de interacdo entre uma crianga com
SD e seus familiares (pai, mae, avo materna, irma), assim como caracterizar alguns fatores que
podem manter influéncia nessas interacdes, como € o caso do nivel socioeconémico, nivel de
estresse, rede de apoio e ajustamento marital. O Critério de Classificagdo Econdmica Brasil, a
Escala de Apoio da Familia, o Roteiro de entrevista sobre apoio, a Versdo traduzida do QRS-
F, o Inventério de Sintomas de Stress para adultos de Lipp, a Escala de Stress Infantil, Escala
de Ajustamento Diadico traduzida, o Sistema Definitivo de Categorias Observacionais,
entrevistas e observacGes foram os métodos utilizados pelas autoras para coleta de dados. No
tocante ao nivel econdémico, a familia correspondeu a classe D, numa escala de A a E. Os
resultados evidenciaram que, no geral, os membros da familia apresentam baixos niveis de
indicativo de estresse. Porém, cabe pontuar que o fator pessimismo se sobressaiu, tanto
imediato quanto futuro, no que diz respeito a perspectiva de alcance de autossuficiéncia por
parte da crianca. Os resultados evidenciaram que a rede de apoio € proveniente dos préprios
membros da familia, sendo a relacdo de apoio maior entre o pai e a mae, fator que talvez
explique os altos indices de ajustamento marital apresentado pelo casal. As observacbes das
interagBes em grupo evidenciaram que estas Ultimas foram marcadas por amistosidade,
sincronia e supervisdo. No que diz respeito as atividades realizadas, conversar foi a agdo que
se sobressaiu. De acordo com as autoras, esses fatores, exerceram influéncia positiva,
acarretando um bom funcionamento familiar.

Pereira-Silva, Almeida, Crolman e Rooke (2017) aplicaram o Questionario de
Caracterizacdo do Sistema Familiar em maes e realizaram entrevistas semiestruturadas com 0s

genitores, com o intuito de descrever o funcionamento familiar e comparar a relacdo entre
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irmdos de dois tipos de familia, com e sem SD. No tocante a caracterizacdo da dindmica e
funcionamento familiar, a organizacdo das atividades semanais eram semelhantes. As maes
foram apontadas como as principais responsaveis pelas tarefas domésticas e pelos cuidados
com os filhos em ambas as familias. A comparacdo dos relatos apontou que os individuos com
SD realizam mais tarefas sozinhos que os participantes com desenvolvimento tipico. Segundo
0s genitores, as relacOes dos filhos s&o amistosas e caracterizadas por relagdes de cuidado,
apesar de haver conflitos. As autoras apontaram a necessidade de construgéo de instrumentos
que possibilitem a participacdo das pessoas com SD nas pesquisas.

Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015) buscaram descrever aspectos do funcionamento de
familias com adolescentes com SD, identificar a rede social de apoio da familia, assim como
descrever as reacOes e sentimentos da familia diante do diagnostico. Os dados obtidos
identificaram a mae como sendo a principal responsavel pela maioria das atividades diarias da
filha. No tocante aos sentimentos vivenciados pelos pais diante do diagnostico, foram
elencados tristeza, nervosismo e felicidade. Quanto aos sentimentos atuais identificou-se
carinho, felicidade e inseguranga. Trés das quatro familias entrevistadas afirmaram possuir
conhecimentos superficiais em torno da doenca, e apenas uma, evidentemente, relatou possuir
conhecimentos cientificos. Ao comparar o desempenho de duas adolescentes nas atividades
diarias, observou-se que uma delas apresentou um nivel de desempenho mais baixo. Os autores
relacionaram o desenvolvimento prejudicado ao fato da adolescente em questdo frequentar
poucos lugares, assim como pela escassez de contato com amigos e parentes por parte da
familia. Os dados evidenciaram que familias com niveis menos adequados de recursos contam
com maiores niveis de colaboracdo da rede de apoio.

Discusséo
Esta revisdo possibilitou a descri¢do da producéo cientifica em psicologia sobre as Familias

de criangas com Sindrome de Down (SD) na ultima década (2008-2017), objetivando dar
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visibilidade ao assunto, além de apontar lacunas que precisam ser preenchidas. Observou-se
que h& uma quantidade escassa de produc¢des no cenério brasileiro em psicologia sobre familia
e Sindrome de Down. O namero total, assim como a quantidade de artigos dispostos em cada
categoria, indica uma limitacdo de producbGes em torno dessa temaética, contrariando sua
frequente ocorréncia e a urgente necessidade de intervencdes.

No tocante as caracteristicas metodoldgicas dos artigos selecionados, observou-se a
primazia de estudos de natureza qualitativa, tendo as entrevistas como principal instrumento
de coleta de dados. A metodologia e o instrumento de coleta esta relacionado ao tipo de dado
que se quer levantar, nesse sentido, os artigos analisados estéo relacionados a significacoes e
vivéncias, 0 que mostra uma coeréncia pela escolha de estratégias e métodos qualitativos.

A quantidade significativa de pesquisas que consideram os diversos membros familiares
chama atencdo, uma vez que a literatura aponta a predominancia de discussdes que se voltam
para a perspectiva materna (Folly & Rodrigues, 2010). Esse movimento é fundamental, pois o
desenvolvimento do individuo ndo pode ser compreendido de maneira isolada, ja que 0s
aspectos fisicos, cognitivos e sociais, estdo diretamente ligados ao ambiente familiar (Branco
& Ciantelli, 2017).

Embora o movimento de inclusdo de outros membros familiares tenha se mostrado crescente
e efetivo, percebeu-se que as criangcas com SD ndo participam dos estudos como informantes.
Os resultados indicam que é sempre um outro que detém o lugar de fala sobre a crianca. A
observacdo das interagfes desses individuos com outros membros familiares, foi utilizada
apenas em dois estudos e se constitui como uma ferramenta efetiva. Porém, é necessario que
sejam criados instrumentos para que esse publico seja, de fato, contemplado no processo de
coleta de dados.

No que diz respeito as categorias tematicas, foi possivel identificar diversos fatores que

favorecem a compreensdo do desenvolvimento cognitivo e social da crianga com SD, a saber:
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as relacdes sociais, 0 processo de escolarizacdo, a participacdo da familia nesse processo, assim
como 0s conhecimentos desta Ultima sobre a doenca. Entende-se que os artigos analisados
superam a ldgica determinista (Pacheco & Oliveira, 2011) baseada na concepcdo de que
limitacGes orgénicas seriam responsaveis pelo desenvolvimento, desconsiderando os aspectos
sociais envolvidos nesse processo.

O conjunto de elementos discutidos torna-se importante para a criacdo e implementacao de
politicas que atendam as familias composta por membros com SD, uma vez que algumas
producdes evidenciaram a importancia que a rede de apoio social assume para essas pessoas.
Tais elementos também precisam ser alvo de discusséo e reflexdo na formacéo de profissionais
que atuam com esse grupo nos mais diversos espagos sociais.

A presenca do psicologo foi sinalizada em apenas uma das produgdes, indicando a pouca
representatividade da atuacdo desse profissional frente a esse grupo. Tal aspecto evidencia a
necessidade de que sejam realizados mais estudos que apresentem possiveis modelos de
intervencOes desse profissional frente a presente tematica. Nesse sentido, complementando os
dados obtidos por meio das pesquisas de campo, pesquisas de cunho experimental podem ser
realizadas, a fim de apontar rumos de agdo (Folly & Rodrigues, 2010). Soma-se a isso a
necessidade de padronizacdo de instrumentos para avaliar aspectos como por exemplo, o

estresse parental, possibilitando maiores conclusfes acerca do tema.
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Tabela 1 - Artigos inseridos na revisdo integrativa: Dados gerais

Autor(es) Natureza da Meétodos de coleta de dados
pesquisa

Ferraz, Aradjo e Carreiro| Qualitativa Entrevista Estruturada

(2010)

Cunha, Blascovi-Assis e | Qualitativa Entrevista Semiestruturada

Fiamenghi Jr. (2010)

Pereira e Fernandes (2010) Qualitativa Entrevista e observagao

Luiz et al. (2012) Qualitativa Entrevista Semiestruturada

Grisante e Aiello (2012) Quali- Questionario, escala, entrevista,

Quantitativa

observacao e inventario

Pereira-Silva (2015)

Quantitativa

Questionario, escala e inventario

Pereira-Silva, Oliveira e
Rooke (2015)

Quiali-
Quantitativa

Questionario, entrevista
semiestruturada, escala e check-list.

Batista, Duarte e Cia (2016)

Quialitativa

Entrevista

Pereira-Silva e Rooke (2016)

Quiali-
Quantitativa

Questionario, inventario e entrevista

Pereira-Silva et al. (2017)

Quali-
Quantitativa

Questionario e entrevista
semiestruturada
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Tabela 2 - Artigos inseridos na revisdo integrativa: Categorias

Autor(es)

Categorias

Cunha,
(2010)

Blascovi-Assis e Fiamenghi Jr.

Pereira-Silva (2015)

Pereira-Silva e Rooke (2016)

Repercussoes de filhos com SD para o
casal

Ferraz, Aradjo e Carreiro (2010)

Luiz et al. (2012)

Sindrome de Down e inclusdo escolar

Pereira e Fernandes (2010)

Batista, Duarte e Cia (2016)

Alteracdes na dindmica familiar sob o
olhar dos irmdos mais velhos

Grisante e Aiello (2012)
Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015)

Pereira-Silva et al. (2017)

Sindrome de Down e funcionamento
familiar
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