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RESUMO: A chegada de uma crianga com Sindrome de Down (SD) requer uma readaptagio familiar, demandando esfor¢os
em relagdo aos cuidados didrios ou as rotinas terapéuticas e escolares. Os objetivos deste estudo foram compreender quais siao
os principais focos de estresse parental em cuidadores de criangas com SD e identificar quem sao os cuidadores principais dessas
criangas. Trata-se de uma revisao de literatura de abordagem qualitativa, que utilizou como referencial tedrico pesquisas empiricas
publicadas a partir de 2010, encontradas nos portais Google Académico, Scielo e Psicologia.PT, e nos periédicos: Interagio em
Psicologia, CEPE UEG e Ata CIAIQ 2016. Inicialmente, foram identificadas 23 pesquisas, utilizando-se os descritores Sindrome
de Down, estresse e cuidadores. Apés filtragem, cinco passaram para revisio final. O resultado evidencia que o estresse parental
estd relacionado a trés fatores - & deficiéncia, ao desenvolvimento da crianca e ao papel do cuidador. Os principais focos de estresse
foram o impacto do diagnéstico; medo da discriminagio e preconceito; falta de autonomia da crianga; sobrecarga emocional do
cuidador; preocupagio com a sexualidade; baixa escolaridade paterna; maes que ndo podem trabalhar; e criangas mais velhas. As
mdes apresentaram os niveis mais elevados de estresse. A divisio familiar equilibrada em relagao aos cuidados com a crianga com
SD, além de um acompanhamento psicoldgico familiar, sdo alternativas para reduzir os niveis de estresse e garantir sadde fisica
e mental aos cuidadores. Conclui-se que os focos de estresse parental sao diversos e causam abalo emocional, dificuldades de
aceitagio e adaptagio familiar.

PALAVRAS-CHAVE: Educacao Especial. Sindrome de Down. Cuidadores. Estresse parental.

ABSTRACT: 'The arrival of a child with Down Syndrome (DS) requires a family readaptation, demanding efforts in relation
to daily care or therapeutic and school routines. The aims of this study were to understand what the main sources of parental
stress in caregivers of children with DS are and identify who the main caregivers of these children are. This is a literature review
of a qualitative approach that used a theoretical framework of empirical researches published as of 2010, found in the Google
Scholar, Scielo and Psychology.PT portals, and in the journals: Interagio em Psicologia, CEPE UEG e Ara CIAIQ 2016. Initially,
23 researches were identified, through the use of the descriptors Down syndrome, stress and caregivers. After filtering, five works
were selected for a final review. The result shows that parental stress is related to three factors - disability, development of the child
and the role of the caregiver. The main stress outbreaks were the impact of the following diagnosis; fear of discrimination and
prejudice; lack of autonomy of the child; emotional overload of the caregiver; concern about sexuality; low paternal schooling;
mothers who cannot work; and older children. Mothers had the highest levels of stress. A balanced family division in relation to
childcare with DS, as well as family psychological counseling, are alternatives to reducing stress levels and guarantee physical and
mental health to caregivers. It is concluded that parental stress outbreaks are diverse and cause emotional distress, difficulties of
acceptance and family adaptation.

KEYWORDS: Special Education. Down Syndrome. Caregivers. Parental stress.

1 INTRODUCAO
O nascimento de uma crianca é sempre rodeado de expectativas e, naturalmente, os
pais idealizam seus filhos a partir de padroes sociais de aceitagao. O diagndstico de uma defici-
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éncia, além de frustrar as expectativas dos pais, exige uma readaptagao na estrutura familiar que
serd prolongada por toda a vida, pois, além de uma atengao maior com os cuidados didrios, o
acompanhamento médico ¢ de fundamental importincia (Cavalcanti, 2011). Todos os estudos
relevantes afirmam que a primeira reagdo no sentido da aceitagao da deficiéncia encontra-se de
algum modo relacionada 2 aflicao. “As ldgrimas sao uma parte efetiva da aflicao, assim como
a impoténcia e o desespero. Se nio forem reprimidas, as ldgrimas cessarao e o processo de re-
abilitagio terd inicio” (Buscaglia, 2006, p. 13). Nesse sentido, Cavalcanti (2011) afirma que:
Outro aspecto relevante é o impacto que o nascimento de uma crianga com Down pode causar
na familia, pois neste momento de descoberta, os pais podem se sentir culpados; além do mais,

os familiares podem nao aceitar esse fato e entrar num estado de profunda negacio, em que eles
atribuem o diagnéstico a um erro médico. (Cavalcanti, 2011, p. 13).

Um filho com Sindrome de Down (SD) requer mudangas e adaptagoes da familia
em todas as fases do desenvolvimento do filho (Franco, 2015). A Sindrome de Down é um
acidente genético que ocorre no par do cromossomo 21, com a presen¢a de um cromossomo
extra, por isso essa Sindrome é também chamada de trissomia 21. A presenca extra desse cro-
mossomo acarreta no desenvolvimento intelectual um retardo leve ou moderado, em virtude
de alteragoes cerebrais (Castro & Pimentel, 2009). Contudo, vale destacar que essa alteracio
no desenvolvimento cognitivo nao implicard necessariamente em uma m4 qualidade de vida.
“Quanto a crianga, deve ser priorizado o desenvolvimento da linguagem, da habilidade moto-
ra, da fungdo cognitiva, além do processo de socializagio e escolarizagao” (Oliveira, Eduardo,

Prudente, & Ribeiro, 2016, p. 2).

Um filho com SD exige mais tempo, dedicagio e investimento da familia, repercu-
tindo diretamente na dinimica familiar e na dificuldade de adaptagao o que pode levar a um
quadro de estresse. “O estresse ¢ um fenémeno que pode acarretar diversos prejuizos no indivi-
duo, seja em nivel de satde (fisica e/ou mental), seja em nivel comportamental, minorando sua
qualidade de vida e bem-estar social” (Brito & Faro, 2016, p. 64). Quando relacionado as fun-
coes familiares, designa-se estresse parental (Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013; Minetto,
2012).

O estresse parental pode ser definido como um desequilibrio que ocorre quando os
pais avaliam que os recursos que dispdem sio insuficientes para lidar com as exigéncias de seu
compromisso com o papel parental (Skreden, Skari, Malt, Bjork, Faugli, & Emblem, 2012). O
estresse, além de comprometer a satide mental e fisica do cuidador, também pode influenciar
negativamente na relagao entre o cuidador e a crianca. A parentalidade, devido ao envolvimen-
to de diferentes movimentos - satisfagio, recompensa, demanda e sobrecarga - pode causar
danos ao bem-estar fisico, emocional e social dos pais (Skreden et al., 2012).

Os pais tém maior propensdo a desenvolver alteracoes da satude fisica e psicoldgica
em funcio das expectativas e angustias em lidar com a dependéncia do filho com deficiéncia e
das dificuldades em organizar o préprio tempo. “Em geral, as maes passam maior tempo com
os filhos e sdo elas as principais responsdveis pelas atividades de cuidado. A tarefa de cuidar,
exercida por um longo tempo, pode se tornar uma fonte continua de estresse” (Ribeiro et
al., 2013, p. 1706). Niveis elevados de estresse podem comprometer e dificultar a dindmica
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familiar e acarretar consequéncias negativas para pais e filhos. Em contrapartida, quando em
niveis adequados, o estresse parental pode constituir um fator de estimulo ao desempenho das
atividades didrias.

Tratando-se de um tema de extrema relevincia, o objetivo deste estudo foi compre-
ender os principais focos do estresse parental em cuidadores de criangas com SD e identificar
quem sio os cuidadores principais.

2 CONSIDERAQ()ES SOBRE O DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa exploratéria, de revisio de literatura, realizada com pes-
quisas empiricas selecionadas a partir de dois critérios pré-estabelecidos: descritores e recorte
temporal (2010-2017). A delimitagdo temporal considerou trabalhos publicados a partir de
2010, uma vez que foram procuradas publicag6es mais recentes sobre o tema. Para o levanta-
mento, foram utilizados somente os descritores deficiéncia e estresse parental. Inicialmente, foi
feita uma busca nos sites Google Académico (http://www.googleacademico.com.br/) e Scielo
(http://www.scielo.br/), Psicologia.PT, e nos periédicos: Interagio em Psicologia, CEPE UEG e
Ata CIAIQ 2016, no més de julho de 2017, sendo selecionadas 23 pesquisas.

Partindo dessa busca mais ampla, foi realizada uma primeira filtragem (Figura 1), a
partir da qual foram selecionadas apenas as pesquisas que tratavam especificamente do estresse
parental em cuidadores de pessoas com Sindrome de Down. Oito artigos foram descartados
por tratarem de outras deficiéncias como autismo e paralisia cerebral, restando, assim, 15 ob-
jetos. Em seguida, foi realizada uma segunda filtragem, utilizando como critério de selecio
as palavras-chave: Sindrome de Down, estresse e cuidadores, com data de publica¢io a partir
de 2010. Das 15 pesquisas pré-selecionadas, dez foram excluidas por nao estarem dentro do
periodo anteriormente descrito, restando cinco objetos para revisio final, sendo trés artigos e
duas dissertacoes.

23 artigos § ar‘tlgosdescartados 15 artigos 10 artigos 5 artigos selecionados
lecionados _(naotratavam de_ selacionados desc_ar‘tados(-ora dq o revisados
s€ Sindrome de Down) periodo estipulado)

Figura 1. Fluxograma com o trajeto da pesquisa bibliografica e os critérios de selecio e descarte

das pesquisas revisadas
Fonte: Elaboracio prépria.

Foi realizada uma andlise qualitativa. Os dados foram organizados em oito categorias,
conforme andlise qualitativa de contetido (Bardin, 2011) e, posteriormente, descritas, anali-
sadas e articuladas com a literatura pesquisada, buscando identificar quem sao os cuidadores
principais das criangas com SD e os principais focos relacionados ao estresse parental desses
cuidadores.
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3 AVALIACAO DAS PESQUISAS REVISADAS

3.1 CARACTERIZACAO DAS PESQUISAS

Os trabalhos analisados foram publicados no periodo correspondente entre os anos de
2010 e 2016, ¢ as principais dreas de pesquisa foram Psicologia, Fisioterapia e Fonoaudiologia,
conforme mostra 0 Quadro 1.

An Periodi
Autores Titulo ? de‘ eriédico Sobre os Pesquisados
publicagio ou portal autores
. Maes de criangas,
Iélal;clxrg,s.Séx;tos, Adolescentes e adultos com ATAS Fisioterapeuta e 21 maes de
pos; Sindrome de 2016 CIAIQ Académicas de .
mes; Formiga; L. . R criangas com SD
Down: estresse e estratégias de 2016 fisioterapia
Prudente.
enfrentamento
Oliveira; Edu- Extrem?’ geral 'e estresse parental CEPE Prochsso.ra e 40 pais de crian-
ardo; Prudente; em pais de criangas e adoles- 2016 académicas de
oo , UEG . . cas com SD
Ribeiro. centes com Sindrome de Down fisioterapia
Estresse parental em mae Fonoaudisloea
Barros; Leo- cuidadora de crianca com 2013 Portal Psico- e Aca démicagem uma mie de
nardo. Sindrome de Down: relato de logia. PT . . crianga com SD
.. Psicologia
caso clinico
Estresse e qualidade de vida Mestranda 48 articos em
Cavalcanti dos cuidadores de portadores 2011 Portal Scielo | em Psicologia iricosg
de Sindrome de Down Clinica P
Caracterizagio do estresse Periddico
p . ) Mestranda em B
Cruz parental de maes de criancas 2010 Interagio em . . 72 mies
; . . Psicologia
com Sindrome de Down Psicologia

Quadro 1. Descri¢io das pesquisas empiricas utilizadas
Fonte: Elabora¢ao prépria.

3.2 IDENTIFICACAO DOS CUIDADORES

As pesquisas revisadas apontaram como cuidadores os pais, as maes, os tios ¢ os avds
(Quadro 1). Dentre estes, é possivel afirmar que as mies sdo as cuidadoras principais das crian-
cas com Sindrome de Down. Sao elas quem despendem mais tempo e atengdo aos cuidados
didrios e acompanhamento as consultas médicas e atividades de estimulo. Grande parte dessas
mies abdicam da formagio escolar e da carreira profissional para dedicarem-se integralmente

aos filhos.

Algumas dificuldades paternas foram apontadas; contudo, estdo relacionadas espe-
cialmente a questdes financeiras, de planejamento familiar, assim como restri¢des familiares e
preocupacoes em longo prazo com os cuidados dos filhos (Oliveira et al., 2016).

3.3 DADOS SOBRE O ESTRESSE PARENTAL

Os estudos mostraram causas variadas para o estresse parental, que estao basicamente
relacionadas a trés fatores principais: a deficiéncia, o desenvolvimento e o papel de cuidador.
Em relagio 4 deficiéncia, o momento do recebimento da noticia, seja durante os exames gesta-
cionais, seja no momento do parto, gera estresse para a familia. “As mées queixaram-se da falta
de habilidade dos médicos para informar o diagnéstico de SD. Elas afirmam que os médicos
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reforcam os aspectos negativos relacionados a Sindrome” (Ribeiro, Santos, Campos, Gomes,

Formiga, & Prudente, 2016, p. 1399).

As preocupagdes com o desenvolvimento devem-se ao fato do desconhecimento
acerca da Sindrome e do potencial desenvolvimental da crianca. Nesse sentido, o estresse pode
surgir da expectativa frustrada dos cuidadores ao comparar as criangas com SD com criangas
com desenvolvimento tipico. Nessa perspectiva, Cavalcanti (2011, p. 23) afirma que:

A pessoa com Sindrome de D’own apresenta limitages, e ¢ na infincia que o atraso motor se
torna bastante pronunciado. E nessa fase que se iniciam as comparagoes com outras criangas.

Muitas vezes, a mée nio entende porque seu filho ainda néo fala, nio anda com equilibrio e
porque ele apresenta mais atrasos.

Outro fator relevante gerador de estresse parental estd relacionado ao papel do cuida-
dor. “O estresse parental depende, em parte, de como os genitores percebem a si préprios em
relagdo aos seus papéis materno e paterno” (Silva & Dessen, 2006, p. 189). Os cuidados com a
crianga com SD estendem-se por toda a vida e estd, em grande parte, associada a sentimentos
de ansiedade e incerteza, e, sobretudo, relacionados a necessidade de cuidados prolongados e
a0 impacto que isso acarretard na vida pessoal desses cuidadores.

3.3.1 PRINCIPAIS FOCOS DE ESTRESSE PARENTAL
Os dados a seguir mostram os principais focos de estresse apontados pelas pesquisas
revisadas. No total, puderam ser detectados oito fatores de estresse parental.

. O impacto do diagndstico.

. Medo da discriminagao e preconceito.
. Falta de autonomia da crianca.

. Sobrecarga emocional do cuidador.

. Preocupagdo com a sexualidade.

. Pais com baixo nivel de escolaridade.
. Cuidadores que nao podem trabalhar.
. Criangas mais velhas.

A seguir, seguem as andlises de cada fator de estresse elencado nas pesquisas revisadas:

. O impacto do diagndstico

Duas pesquisas apontaram esse fator como potencial gerador de estresse parental.
Seja durante a gestacdo ou apds o nascimento, informar a familia em relagio a deficiéncia da
crianga exige preparo e deve ser feito com cautela e sensibilidade para amenizar o impacto emo-
cional. Os pais preparam-se para o nascimento de filhos sem deficiéncia, e a noticia contrdria a
essa expectativa pode causar sofrimento, dificuldades de aceitacio e desestruturacio familiar. As
pesquisas indicam que a negagio da deficiéncia ¢ uma forma encontrada pelas maes para fugir
da realidade ou adiar o enfrentamento dos desafios (Ribeiro et al., 2016).
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O diagnéstico tardio pode representar um fator negativo em relagao a aceitagao e
a adaptagao da familia & nova realidade. Nao hd um momento ideal para os pais tomarem
conhecimento que seu filho possui Sindrome de Down ou que tem alguma outra deficién-
cia. O diagndstico, porém, ainda na gravidez, pode propiciar, principalmente para a mae, o
tempo necessdrio para assimilar a noticia e se preparar emocionalmente para receber a crianga
(Cavalcanti, 2011).

O momento da informacio do diagndstico a familia é primordial e determinante
para a aceita¢do do filho com SD. Para que esta nao seja tardia, é preciso que os pais sejam
adequadamente informados e orientados. No entanto, o que se observa ¢ que os profissionais
nao estdo sensibilizados e humanizados para essa tarefa, ou nio se atentam para a importincia
psicoldgica desse momento (Cavalcanti, 2011). A falta de um diagnéstico bem informado
por parte da equipe médica e de preparo dos familiares para receber a noticia causam marcas
profundas e duradouras e contribui para gerar sentimentos de negacio, de revolta e de culpa,
dificultando o processo de aceitagio e enfraquecendo os primeiros lagos afetivos entre mae e
filhos (Ribeiro et al., 2016). A informagao que os pais recebem devem ser suficientes para escla-
recer as ddvidas em relagio ao desenvolvimento da crianga e do acompanhamento necessdrio,
e, a0 mesmo tempo, exige sensibilidade dos profissionais em compreender a vulnerabilidade
emocional que familiares arcam nesse momento tanto delicado quanto doloroso.

. Medo da discriminagdo e preconceito

Apés o impacto da noticia, é natural que os pais de criancas com SD enfrentem o
medo do preconceito e da discriminagio que os filhos irdo enfrentar ao longo da vida. Das cin-
co pesquisas revisadas, duas apontam essa problemdtica. A falta de conhecimento da sociedade,
em geral, faz com que a deficiéncia seja considerada uma doenga cronica, um peso ou um pro-
blema, submetendo as familias de criancas com deficiéncia a situacoes traumdticas. E na familia
que geralmente ocorrem, ainda que veladamente, as primeiras manifestagoes de preconceito, e
estas se estendem a sociedade (Maciel, 2000).

.

Apesar dos avangos e do enfrentamento no combate ao preconceito e a inclusio
da pessoa com deficiéncia, as pessoas tém dificuldades em lidar com as diferengas e tendem a
expressar isso de forma muito sutil e mesmo inconsciente, pela maneira como isolam essas pes-
soas, quando olham de forma desrespeitosa ou evitam o contato com elas sempre que possivel
(Buscaglia, 2000).

E recorrente algumas familias privarem as criangas com deficiéncia do convivio social
na tentativa de evitar sentimentos de sofrimento causados por situagoes de preconceito. As
mdes, principalmente, sentem-se inseguras, temem que os filhos sofram com a estigmatizacio,
com a discriminagao e com qualquer outra forma de violéncia (Ribeiro et al., 2016).

. Falta de autonomia da crianca

Todas as pesquisas revisadas apontaram a falta de autonomia da crianga como um dos
fatores mais relevantes para desencadear o estresse parental. Com o crescimento, geralmente
os problemas clinicos j4 estdo estabilizados, e grande parte das criancas adquire independéncia

460 Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v.24, n.3, p.455-464, Jul.-Set., 2018



Levantamento sistematico dos focos de estresse parental Revisdo de Literatura

motora. Entretanto, essa evolugio nao garante independéncia e autonomia como acontece com
criangas com desenvolvimento tipico (Ribeiro et al., 2016).

Os pais queixam-se pelo fato de os filhos crescerem e continuarem dependentes,
inclusive para as atividades rotineiras como escovar os dentes, dar banho, sair de casa, entre
outros. A percep¢io do grau de dificuldade das vérias tarefas de cuidado/educagao da crian-
¢a encontra-se positivamente associada ao estresse parental experimentado pelas mies dessas
criangas. Em particular, as tarefas relacionadas a higiene e a alimentagio associam-se ao estresse
decorrente de caracteristicas, quer da crianga, quer da figura parental (Dominios da crianca e
dos pais), sendo a higiene aquela que se associa com mais dreas de estresse, parecendo, portanto,
a que serd geradora de estresse mais intenso para as maes (Cruz, 2010).

. Sobrecarga emocional do cuidador

As cinco pesquisas revisadas apontam esse tema. A crianga com Sindrome de Down
necessita de cuidados que normalmente repousa sobre os familiares, que acabam sendo sub-
metidos a sobrecarga emocional (Barros & Leonardo, 2013). As maes sio desafiadas pelas
diferentes demandas de cuidados parentais exigidos pelos filhos e sentem-se sobrecarregadas e
desamparadas (Ribeiro et al., 2016).

A bibliografia permite afirmar que sio as mies que mais sofrem com a sobrecarga
emocional, considerando serem elas as principais cuidadoras das criangas com Down (Oliveira
etal., 2016). “As exigéncias sao diversificadas e as maes recebem pouco ou nenhum apoio para
enfrentar os desafios; sofrem por nio conseguir cuidar dos outros filhos e dar atengao para o

esposo” (Ribeiro et al., 2016, p. 1400).

Outra causa da sobrecarga emocional deve-se ao fato de as maes precisarem abrir mao
dos estudos e do trabalho e de nao terem tempo para atividades pessoais, como cuidar da apa-
réncia e fazer atividades fisicas, além do cansago pela pouca colaboracio dos outros familiares
nos cuidados com a crianga. As mies tém dificuldade em retomar os seus planos de vida. A
maioria continua vivendo em funcio dos filhos até mesmo quando eles ja estio na adolescéncia
ou na vida adulta, porque elas precisam acompanhd-los e supervisiond-los e nao sentem seguras
em deix4-los sozinhos ou com outros cuidadores (Ribeiro et al., 2016).

Embora sejam as mies as principais cuidadoras das criangas com SD, a sobrecarga
nio recai apenas sobre elas. Em relagio aos pais, os estudos mostram que os de criangas com
Sindrome de Down tém mais sobrecarga nas suas vidas didrias do que aqueles de criangas sem
deficiéncia (Silva & Dessen, 2006).

. Preocupagiio com a sexualidade

Discutir sexualidade ¢ um fator gerador de estresse para os pais de criangas com
Sindrome de Down. Diferentes estudos mostram que os pais enxergam seus filhos com defi-
ciéncia intelectual como assexuados. Essa “[...] visao provavelmente estd relacionada a crencas
de que eles sao incapazes de aprender comportamentos sexuais adequados, e que estes nao
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possuem nenhuma forma de desejo sexual, o que reforca a ideia de eternas criangas” (Galbes
& Grossi, 2012). Tais afirmagoes podem justificar a dificuldade no enfrentamento desse tema.

Duas pesquisas apontaram a preocupagio materna em lidar com a sexualidade dos
filhos. As maes nao sabem como agir e reclamam que s3o pouco orientadas pelos profissionais
que colaboram na reabilitagio dos filhos, em como proceder e, como o assunto é malcon-
duzido, torna-se polémico (Ribeiro et al., 2016). Como nio sdo bem orientadas em relacio
a0 assunto, ¢ natural que as mies ignorem e superprotejam os filhos na tentativa de fugir do
problema. Sem orientagio, a estratégia usada pelas maes, quase sempre, ¢ estimular a infanti-
lizagao deles como artificio para fugir ou tentar adiar discussoes e enfrentamento do problema
(Ribeiro et al, 2016). As maes justificam o controle pelo fato de os filhos ndo terem maturidade.
Estendendo para uma andlise mais ampla, o tema sexualidade traz incomodos para os pais de
modo geral, quando tém que tratar desse assunto com os filhos, mais ainda para aqueles com
desenvolvimento atipico, como ¢ o caso do presente estudo.

. Pais com baixo nivel de escolaridade

Uma das pesquisas considerou apenas os pais de criangas com SD e os dividiu em
dois grupos: um grupo com pais de criangas com SD e outro grupo com pais de adolescentes
com SD. O resultado mostra que os pais com mais idade possuem menor nivel de escolarida-
de e é nesse grupo que se encontra o maior indice de estresse parental. Houve uma diferenga
significativa entre os dois grupos quanto a escolaridade, 75,90% dos pais de criangas apresen-
tam escolaridade até Ensino Médio ou Superior, jd, para o grupo de pais de adolescentes, essa
proporgao vai para apenas 27,30%. A correlacio entre os dados mostra que quanto menor a
escolaridade dos pais, maior o nivel de estresse (Oliveira et al., 2016).

O nivel menor de escolaridade foi verificado como fator de forte influéncia na repre-
sentagdo de niveis maiores de estresse vivenciado por pais. Tal afirmagao deve-se ao fato de que
o menor grau de escolaridade estd geralmente relacionado a um menor rendimento financeiro.
Pode-se afirmar, a partir da literatura revisada, que os pais desenvolvem indices mais elevados
de estresse em decorréncia da preocupacio com as questoes financeiras da familia, associadas a
ocorréncia da Sindrome na prole.

. Cuidadores que nio podem trabalhar

Em uma das pesquisas revisadas, Cavalcanti (2011) afirma que, entre os cuidadores
que nao trabalhavam, os niveis de estresse foram mais elevados em comparacio aos que de-
sempenhavam atividade remunerada. Assim, trabalhar pode trazer algum prazer que reduza o
estresse do dia a dia do cuidador. Além de poder melhorar a situagio financeira da familia que
interfere diretamente na qualidade de vida.

Conciliar o trabalho com os cuidados a uma crianca com SD poderia ser considerado
mais um fator estressor devido ao acimulo de tarefas. Contudo, os estudos revisados acentuam
que abdicar do emprego para se dedicar exclusivamente a crianca pode contribuir com a ele-
vagio dos niveis de estresse parental. Para alguns cuidadores, a decisao de abandonar sua vida
profissional e, a0 mesmo tempo, reduzir a renda familiar resulta em uma sensa¢do de incapaci-
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dade. Por outro lado, desempenhar atividades nas quais apresentem afinidades deve trazer-lhes
alguma satisfagdo, o que beneficiard o cuidador (Cavalcanti, 2011).

. Criangas mais velhas

Uma das pesquisas afirma que o estresse parental das maes de criangas com SD varia
em fungdo da idade da crianga, experimentando niveis mais elevados de estresse as maes das
criancas mais velhas (4-12 anos) (Cruz, 2010). Essa afirmagio pode estar relacionada ao fato
de que as mies criam expectativas em relacio ao desenvolvimento dos filhos, e, ao passo que
eles crescem e no atingem essas expectativas, hd uma frustragio por parte dessas maes, além do
desgaste fisico e emocional relativos aos cuidados didrios.

A revisio dessa literatura afirma que os pais de adolescentes com SD apresentam
maior propor¢ao de estresse parental quando comparado aos pais de criancas mais novas, ava-
liando as percepgoes que os genitores tém de seus filhos que sao ou nao compativeis com as suas
expectativas. “A presenca do estresse sugere que os pais apresentam dificuldades na interagio
com seu filho, e suas expectativas nao sio satisfatdrias” (Oliveira et al., 2016, p. 7).

4 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa procurou compreender os principais focos de estresse parental em cui-
dadores de pessoas com Sindrome de Down, de forma a identificar quem sao os seus cuidadores
principais. Embora seja um tema de grande relevancia, a bibliografia acerca do tema ¢ limitada,
o que dificultou a construgao desta pesquisa. Assim, estudos complementares sio necessarios
para informar e corroborar no sentido de pensar estratégias de enfrentamento que auxiliem os
pais na sua funcio de cuidadores de uma crianga com SD.

Os focos de estresse parental revisados no presente trabalho foram diversos e poten-
ciais causadores de sobrecarga emocional e dificuldades de aceitacio e de adaptacio familiar,
principalmente nos cuidadores principais que foram as maes. Além de interferir nas dimensoes
fisicas, mentais e sociais, influenciam diretamente na relagio entre o cuidador e a prole, poden-
do interferir no seu desenvolvimento.

A expectativa em rela¢io ao desenvolvimento da crianga ¢ o desconhecimento dos
cuidadores em relacio ao futuro contribuem com a elevacio dos niveis de estresse. Embora
perceba-se uma colaboragao familiar no cuidado com criangas, ainda ¢ a figura materna a
principal responsdvel pelos cuidados didrios e acompanhamento aos tratamentos médicos da
crian¢a com SD. Na maioria das vezes, essas mies abrem mao dos estudos e do trabalho para
se dedicarem exclusivamente aos filhos com deficiéncia, explicando o fato de serem elas as que
mais reclamam de sobrecarga emocional. Desse modo, a divisao familiar equilibrada em relagao
aos cuidados com a crianga com SD e um acompanhamento psicoldgico familiar sdo alternati-

vas para reduzir os niveis de estresse e garantir satde fisica e mental aos cuidadores.

Espera-se que esta pesquisa colabore para elucidar os principais focos de estresse pa-
rental em familias de criangas com SD e reforce o interesse pela continuidade de pesquisas na
drea de familias.

Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v.24, n.3, p.455-464, Jul.-Set., 2018 463



ROCHA, D.S.P. & SOUZA, PB.M. .

REFERENCIAS
Bardin, L. (2011). Andlise de Conteudo. Sao Paulo: Edigdes 70.

Barros, M. E E, & Leonardo, M. A. (2013). Stress parental em mae cuidadora de crian¢a com Sindrome
de Down: Relato de caso clinico. Psicologia PT — O Portal dos Psicologos. Recuperado em 25 de
Outubro de 2017 de http://www.psicologia.pt/artigos/textos/A0728.pdf.

Brito, A., & Faro, A. (2016). Estresse parental: Revisio sistemdtica de estudos empiricos. Psicologia

pesquisa, Juiz de Fora, 10(1), 64-75.
Buscaglia, L. (2006). Os deficientes e seus pais (5a ed.). Rio de Janeiro: Record.

Castro, A., & Pimentel, S. C. (2009). Sindrome de Down: Desafios e perspectivas na inclusao escolar.
In E Diaz, M. Bordas, N. Galvao, & T. Miranda (Orgs.), Educagdo inclusiva, deficiéncia e contexto
social: Questoes contemporineas (pp. 303-312). Salvador: EDUFBA.

Cavalcanti, G. A. (2011). Stress e qualidade de vida dos cuidadores de criancas portadoras de Sindrome de
Down (Dissertacio de Mestrado). Universidade Catdlica de Pernambuco, Pernambuco, RE, Brasil.

Cruz, E. E (2010). Caracterizagdo do stress parental de mdes de criangas com Sindrome de Down (Dissertagio

de Mestrado). Universidade de Lisboa, Lisboa, Portugal.

Franco, V. (2015). Introducio & intervencdo precoce no desenvolvimento da crianga com a familia, na
comunidade, em equipe. Porto: Edigoes Aloendro.

Galbes, V., & Grossi, R. (2012). Sindrome de Down e sexualidade: Mitos e verdades. Pediatria Moderna,
Londrina, 42(10), 426-430.

Maciel, M. R. C. (2000). Portadores de deficiéncia: A questio da inclusio social. Sdo Paulo em Perspectiva,
Sao Paulo, 14(2), 51-56.

Minetto, M. E (2012). Préticas educativas e estresse parental de pais de criangas pequenas com
desenvolvimento tipico e atipico. Educagio Revista, Curitiba, 43, 117-132.

Oliveira, L. C., Eduardo, I. M., Prudente, C. O. M., & Ribeiro, M. E M. (2016, Outubro). Estresse
geral e estresse parental em pais de criangas e adolescentes com Sindrome de Down. Anais do
Congresso de Ensino, Pesquisa e Extensio DA UEG, Pirendpolis, GO, Brasil, 3. Recuperado em 10 de
Setembro de 2017 de www.anais.ueg.br/index.php/cepe/article/download/6888/4484.

Ribeiro, M. F. M., Santos, 1., Campos, A., Gomes, M., Formiga, C., & Prudente, C. (2016). Maes de
criancas, adolescentes e adultos com Sindrome de Down: Estresse e estratégias de enfrentamento.
Investigagio Qualitativa em Saiide, Porto, 2, 1396-1405.

Ribeiro, M. E M., Porto, C. C., & Vandenberg, L. (2013). Estresse parental em familias de criangas com
paralisia cerebral: Revisio integrativa. Ciéncia e Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, 18(6), 1705-1715.

Silva, N. L. P, & Dessen, M. A. (2006). Familia de criancas com Sindrome de Down: Sentimentos,
modo de vida e estresse parental. Interagio em psicologia, Curitiba, 10(2), 183-194.

Skreden, M., Skari, H., Malt, U. E, Bjork, M. D., Faugli, A., & Emblem, R. (2012). Parenting stress
and emotional wellbeing in mothers and fathers of preschool children. Scandinavian journal of

Public Health, 40(7), 596-604.

Recebido em: 18/02/2018
Reformulado em: 25/03/2018
Aprovado em: 05/05/2018

464 Rev. Bras. Ed. Esp., Marilia, v.24, n.3, p.455-464, Jul.-Set., 2018





