Rev Rene. 2024;25:€92092.
DOI: 10.15253/2175-6783.20242592092
www.periodicos.ufc.br/rene

v

\\

Artigo de Revisao

Coping familiar no cuidado a crianca com sindrome de Down: revisdo de
escopo

Family coping in caring for children with Down syndrome: a scoping review

Como citar este artigo:

Souza MS, Romano MCC, Oliveira PP, Duarte ED, Braga PP. Family coping in caring for children with Down syndrome: a scoping review. Rev Rene.
2024;25:€92092. DOI: https://doi.org/10.15253/2175-6783.20242592092

Meriele Sabrina de Souza'

Marcia Christina Caetano Romano!
Patricia Peres de Oliveira!
Elysangela Dittz Duarte?

Patricia Pinto Braga!

1Universidade Federal de Sdo Jodo del Rei.
Divindpolis, MG, Brasil.

2Universidade Federal de Minas Gerais.
Belo Horizonte, MG, Brasil.

Autor correspondente:

Patricia Pinto Braga

Rua Sebastido Goncalves Coelho, 400,
Chanadour. CEP: 35501296.
Divinépolis, MG, Brasil.

E-mail: patricia_braga@ufsj.edu.br

Conflito de interesse: os autores declararam que ndo ha
conflito de interesse.

EDITOR CHEFE: Ana Fatima Carvalho Fernandes
EDITOR ASSOCIADO: Suellen Cristina Dias Emidio

Recebido: 10/09/2023; Aceito: 13/12/2023.

RESUMO

Objetivo: mapear as estratégias de coping que contri-
buem para o cuidado familiar a crianga com sindrome de
Down. Métodos: revisdo de escopo, segundo o método
JBI. Foram consultadas seis bases de dados eletronicas e
uma biblioteca virtual com apoio da plataforma Rayyan.
Os critérios de elegibilidade foram estudos disponiveis
e publicados na integra, que abordassem estratégias de
coping no cuidado familiar a criangas com sindrome de
Down. A analise dos dados foi do tipo narrativa. Resulta-
dos: foram recuperados 381 registros e 14 permanece-
ram nesta revisao. Seis estilos de coping foram identifica-
dos: manejo das emocdes, tomadas de decisdo, aquisicao
de conhecimentos sobre a sindrome de Down e situagdes
que a envolvem, busca de apoio, comunica¢do intrafa-
miliar e com profissionais e praticas de espiritualidade.
Conclusao: para equilibrar as demandas apresentadas
pelas criancas e os recursos disponiveis, os integrantes
da familia precisam adotar estratégias cognitivas e com-
portamentais para lidar com as adversidades nos cuida-
dos com a crian¢a com sindrome de Down. Contribui-
¢Oes para a pratica: o estudo apresenta evidéncias para
nortear enfermeiros e outros profissionais de satde a
guiar familias na utilizacdo de diferentes formas de en-
frentamento diante dos eventos estressores vivenciados
por estas.

Descritores: Crianca; Sindrome de Down; Adaptacdo
Psicolégica; Familia; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: to map the coping strategies that contribute
to family care for children with Down syndrome. Meth-
ods: scoping review, using the JBI method. Six electronic
databases and a virtual library were consulted with the
support of the Rayyan platform. The criteria for eligibili-
ty were studies available and published in full, which ad-
dressed coping strategies in family care for children with
Down syndrome. Data analysis was of the narrative type.
Results: 381 records were retrieved and 14 remained in
this review. Six coping styles were identified: managing
emotions, decision-making, acquiring knowledge about
Down’s syndrome and situations involving it, seeking
support, communicating within the family and with
professionals, and practicing spirituality. Conclusion:
in order to balance the demands presented by the chil-
dren and the resources available, family members need
to adopt cognitive and behavioral strategies to deal with
the adversities of caring for a child with Down syndrome.
Contributions to practice: the study presents evidence
to guide nurses and other health professionals to help
families use different ways of coping with the stressful
events they experience.

Descriptors: Child; Down Syndrome; Adaptation, Psy-
chological; Family; Pediatric Nursing.
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Introducao

O coping é visto como a coordenagdo de
comportamentos e pensamentos, adotados para
resolucdo de problemas, diante de um evento
estressor. Ele cumpre com duas fung¢des principais:
lidar com o problema causador de estresse e controlar
a resposta emocional produzida pelo estressor®.

Sabe-se que familias de criangas com sindro-
me de Down experimentam niveis mais elevados de
estresse quando comparadas as familias de criancas
com desenvolvimento tipico®?, contudo possuem po-
tencial para lidar com situacdes de crise e, neste pro-
cesso, podem adotar estratégias de coping que lhes
permitem gerenciar as situagoes vividas™.

A sindrome de Down é uma alteracdo genetica-
mente determinada que independe de racga, etnia ou
género, nao ¢é considerada uma doenga, mas é a prin-
cipal causa de deficiéncia intelectual na infincia®. Ela
produz um conjunto de altera¢des na crianga, modi-
ficando a sua condi¢do de vida e causando repercus-
soes sobre suas familias®. Sdo diversos estressores
que podem estar presentes: o isolamento social, as
dificuldades financeiras, o aumento da ansiedade e os
problemas conjugais®.

Em diferentes intensidades, crian¢as com sin-
drome de Down precisam de seus cuidadores para
assegurar alimentacdo, higiene e, adicionalmente,
garantirem o acesso aos servi¢os e profissionais de
saude, a assisténcia social e educacional®. Portan-
to, partimos da compreensdo que esses cuidadores
e criancas precisam ser o foco das atenc¢des dos pro-
fissionais e, especialmente os enfermeiros precisam
considerar suas necessidades para melhor oferecer o
cuidado.

Diferentes ac¢des de profissionais da saude
podem facilitar o coping de familias que cuidam de
criangas, atendendo a necessidade informacional® e
realizando visitas domiciliares para planejar o cuida-
do™. As estratégias de coping podem configurar fator
preditor na reducdo do estresse parental na criacdo
de uma crianc¢a com deficiéncia®™. Entretanto, quando
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disfuncionais, elas podem contribuir para o aumento
do estresse e sintomas depressivos®. O maior uso de
estratégias de coping entre as familias estd associado
a um menor nimero de demandas nio atendidas®.

Os profissionais de sadde, especialmente os
enfermeiros que estabelecem maior contato com os
familiares, estdo em uma posicdo estratégica para
oferecer o suporte necessario para um coping efetivo
em situacdes estressoras”). Assim, compreendemos
que reunir evidéncias cientificas que abordam as es-
tratégias de coping, podera dar subsidios as praticas
de enfermeiros na atencgao as familias de criancas com
sindrome de Down.

Frente a isso, a pergunta desse estudo foi:
quais as evidéncias cientificas disponiveis acerca das
estratégias de coping, adotadas por familias de crian-
¢as com sindrome de Down, que contribuem para o
cuidado familiar? Para tanto, o objetivo foi mapear as
estratégias de coping que contribuem para o cuidado
familiar a crianca com sindrome de Down.

Métodos

Trata-se de uma revisao de escopo, conforme
o método ]JBI. Este método possibilita examinar as
evidéncias disponiveis quando os estudos sobre um
determinado tema ndo estdo claros ou inexistem in-
formagdes sistematicas sobre o assunto?. O proto-
colo foi registrado no Open Science Framework doi:
10.17605/0SFIO/SAED3 e desenvolvido conforme
recomendacio do guia internacional do Preferred Re-
porting Items for Systematic Reviews and Meta-Analy-
ses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR)(9,

Para a elaboracdo da pergunta de pesquisa,
utilizou-se a estratégia mnemonica PCC (participants,
concept e context) na qual P (participantes) corres-
ponde as familias de criangas com sindrome de Down,
C (conceito) coping e C (contexto) cuidado familiar.
Considerando o exposto, a pergunta de pesquisa es-
tabelecida foi: Quais evidéncias cientificas disponiveis
acerca das estratégias de coping adotadas por familias
de criancas com sindrome de Down que contribuem
para o cuidado familiar?
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A revisdo foi constituida de cinco etapas: iden-
tificacdo da questdo de pesquisa; identificacdo de
estudos; selecdo dos estudos relevantes; analise dos
resultados; e agrupamento, sintese e apresentacdo
dos dados. Os critérios de elegibilidade foram estu-
dos completos de pesquisas; publicados na integra em
inglés, espanhol e portugués; que abordassem estra-
tégias de coping no cuidado familiar de criangas com
sindrome de Down. Foram excluidos cartas, editoriais,
estudos de reflexdo e protocolos.

A busca aconteceu no més de julho de 2022 e
foi atualizada até julho de 2023, ndo estabelecemos
limite temporal e o filtro utilizado foi disponibilida-
de da produgdo na integra. Na primeira busca, foram
encontradas 370 produgdes; a partir da atualizacdo
381 foram encontradas. As seguintes bases de dados
foram consultadas: Cumulative Index to Nursing and
Allied Health Literature (CINAHL), Medical Literature

Analysis and Retrievel System Online (MEDLINE) via
PubMed, Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), SCOPUS, Web of Science,
biblioteca Cochrane e EMBASE. Por se tratar de um
estudo com dados de dominio publico, ndo foi neces-
saria a apreciagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa.
Realizou-se uma pesquisa inicial no portal Pub-
Med e CINAHL para identificar os principais descrito-
res utilizados nos estudos que versassem a tematica
de interesse, a partir da combinagdo Medical Subject
Headings (MeSH), identificados para o mnemonico
da pesquisa. Para cada base de dados, foi adaptada
a estratégia de busca com a combinacio similar dos

» «

descritores e palavras chaves: “Child”, “Family”, “Down

» o«

Syndrome”,

» o«

Coping”, “Adaptation pysicological”, e os
booleanos “and” e “or”. Na Figura 1, apresentamos a
estratégia de busca por base de dados.

Fontes de dados Estratégia

CINAHL Down Syndrome AND Family AND Adaptation, Psychological AND coping AND child

LILACS Down Syndrome OR Trisomy 21 OR Partial Trisomy 21 Down Syndrom OR Mongolism AND Adaptation,
Psychological OR Adjustment OR coping skill OR Behaviors, Coping AND child AND Family

SCOPUS Down Syndrome AND Family AND Adaptation, Psychological AND coping AND child

Web of Science Coping Family AND Child AND Down Syndrome

EMBASE Down Syndrome AND Family AND Adaptation, Psychological AND child

PubMed/MEDLINE | Down Syndrome AND Family AND Adaptation, Psychological AND coping skills AND child AND Nursing

Cochrane Down Syndrome AND Family AND Adaptation, Psychological AND child AND Nursing

Figura 1 - Estratégia de busca por base de dados com operadores booleanos. Divinépolis, MG, Brasil, 2023

Os titulos e resumos foram recuperados da
busca e selecionados por meio da plataforma digital
Rayyan(? e os artigos selecionados em cada base fo-
ram lidos na integra por dois pesquisadores de forma
independente. As incongruéncias ou duavidas sobre
a inclusdo ou nao do estudo foram resolvidas por
consenso entre duas pesquisadoras, que realizaram
a busca e selecdo. Analisou-se todos os estudos rele-
vantes, com base nos critérios de inclusao e exclusao
estabelecidos para identificacdo dos potencialmente

elegiveis que envolveu a leitura na integra de cada um

dos artigos selecionados, visando: a) confirmar o con-
teddo com base na questdo norteadora da pesquisa e,
em caso positivo, b) extrair os dados de interesse.

Esclarecemos que, em alguns artigos, a popula-
¢do do estudo ndo era exclusivamente infantil, ou seja,
a amostra incluia criangas, adolescentes e adultos.
Optou-se por manter estes pois traziam informacdes
especificas para o publico infantil estratificadas por
idade, além de estratégias de coping voltadas para o
contexto das criangas.

Os artigos selecionados de acordo com a elegi-
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bilidade foram lidos e relidos pelos pesquisadores e
compuseram a amostra final. As informacgdes dos es-
tudos foram extraidas por meio de um instrumento
estruturado conforme orientagio do JBI®?, Os titulos,
tipo de estudo, ano de publicacdo, nivel de evidéncia
de acordo com a classificagao da JBI, pais de origem,
objetivo, metodologia, amostra, estratégias de coping
e resultados dos artigos foram organizados em uma
planilha do software Microsoft Office Excel 2013. Se-
guiu-se entdo com a andlise narrativa dos dados.

Os estudos foram classificados conforme nivel

de evidéncia proposto pelo JBI, a saber: nivel 1 se refe-

re aos estudos experimentais, ensaios clinicos rando-
mizados erevisdes sistematicas, onivel 2 sdo osestudos
quase experimentais, nivel 3 os observacionais, nivel
4 revisao de estudos descritivos, seccionais e estudos

de caso e nivel 5 a opinido de especialistas®?.
Resultados

O resultado da busca evidenciou 381 estudos,
apods a leitura dos resumos, permaneceram 52 e 14
compuseram a amostra final conforme apresentamos

na Figura 2.
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Figura 2 - Fluxograma do processo de sele¢do dos estudos da revisdo, adaptado do PRISMA-Scr*. Divinépolis,

MG, Brasil, 2023

Em relacdo as caracteristicas dos estudos, eles
foram publicados entre os anos 2002 e 2022, nos Es-
tados Unidos da América (n=5), no Ira (n=2), no Brasil
(n=2) e um em cada um dos seguintes paises: Holanda,
Poldnia, Canad4, China e nos paises do leste asiatico.
Os estudos em sua maioria eram do tipo transversal
(n=11), experimental (n=1), observacional prospecti-
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vo (n=1) e revisdo integrativa (n=1), sendo a aborda-
gem qualitativa (n=7) e a quantitativa (n=7).

Sobre os participantes dos estudos, trés foram
realizados exclusivamente com maes de criangas com
sindrome de Down, dois com os pais e nove envolven-
do pais, maes e irmaos. As idades das criancas varia-

ram de zero a 12 anos.
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A partir dos resultados dos estudos, foi possi- nomeamos estes de estilos de coping. Na Figura 3, é

vel agrupar as estratégias de coping por semelhangae  apresentada uma sintese das evidéncias dos estudos

incluidos.
. Delinea- o Participantes (idade/ . .
Autor/ano/Pais Periddico . Estilos de copin,
/ano/ mento/ NE* Niimero) ping
Lam; Mackenzie E i
200204 / Transversal | Qual Health :1?1 dx;;arﬁz g: lgl;\j:faje Cg n; Estratégias de enfrentamento focadas na emogdo, como
4B Res . autoconfianga e evitagdo e a busca de apoio social.
China seis anos
11 familias de criangas com
Poehlmann et al/ sindrome do X fragil e 10
Transversal & i ili inci onij i
2005015 Ment Retard | familias de criancas com Ap(?lo familiar, principalmente d.o conjuge, suporte social de
4B . amigos, parentes e membros da igreja.
EUA sindrome de Down de 11 a
23 anos
76 familias de criancas com Comunicagdo efetiva entre os membros da familia. Os
Riper et al/2007% Transversal JPediatr | o - e de Down c;;e <ete 5 | recursos familiares foram significativamente associados a
EUA 4B Nurs 14 anos adaptagdo familiar, assim como o maior nivel de comunicagdo
e resolucdo de problemas.
Estratégias de enfrentamento baseadas no reconhecimento
Veek et al/200907 Observacio- Intellect Dev 440 familias (861 pessoas) | das emogdes, positivas e/ou negativas. Entre as positivas,
nal . de criangas com sindrome | estavam a aceitagdo e a reavaliagdo positiva e, entre as
Holanda Disabil . ! ]
3E de Down < 18 anos negativas, os pensamentos ruins em ter um filho com
sindrome de Down.
Estratégias de enfrentamento com foco no problema,
Pourmohamadreza- | Experimen- utilizando abordagens comportamentais com planejamento
Tajrishi et al/20151% tal Iran ] Public | 64 maes de criangas com | daresolugdo teve efeito positivo na promogio de satide mental
. Health sindrome de Down < 12 anos | de maes de criangas com sindrome de Down e diminuigdo de
Ira 2D sintomas como fobia, depressdo, psicoses, queixas somaticas,
agressividade e ansiedade no grupo estudado.
Recursos individuais dos membros familiares com comunica-
Choi; Riper/2017? Revisdo Varia de sete a 155 partici- | ¢do clara, além do manejo das emogdes positivas e negativas.
Paises do Leste Integrativa J Adv Nurs | pantes com faixa etaria de 1 | Suporte e recursos sociais, relacionamento com familias que
Asiatico 4A a 48 anos vivenciam situagdes semelhantes e informagoes atualizadas
sobre a sindrome de Down.
Enfrentamento religioso e controle das emogdes. Quanto
350 mies de criancas com maior o uso de estratégias de coping religiosa baseada na
Cless etal/2017¢ Transversal | | Marital Fam sindrome de Down ge um a | esperanca, melhor é a qualidade do relacionamento entre
EUA 4B Ther 40 anos os conjuges. Além disso, foi utilizado busca de suporte social
que neste estudo ndo esteve relacionado com melhora do
relacionamento.
Marshakzelzt Transversal J Intellect 311 pais de criangas com | Apoio de pais que vivenciam situa¢des semelhantes em ter um
al/2019¢Y Disabil sindrome de Down < 3 anos | filho com sindrome de Down. Suporte social e personalidade
EUA 4B e >3 anos afetuosa dos filhos.
Gashrr;ard etal/ Transversal Medicine Familias de criangas com | Busca de informagdes sobre a sindrome de Down,
20207 (Baltimore) sindrome de Down (20 | espiritualidade, busca de apoio e comunicagio intrafamiliar
Ira 4B pessoas) < 18 anos e com profissionais ou comunidade.
Pisula; Banasiak/ Transversal J Intellect 162 pais de criangas com | Enfrentamento orientado para a emocgdo e orientado para o
2020 Disabil Res sindrome de Down de dois a | problema, o primeiro foi um preditor de estresse parental, ja
Poldnia 4B seis anos o segundo demonstrou um nivel mais baixo de estresse.
Lee et al/2021© Transversal Res Dev 152 pais, mées e cuidadores | Planejamento do futuro, apoio comunitario e de profissionais.
i Disabil de criangas e adultos com | O maior uso de estratégias de enfrentamento foi associado
Canada 4B sindrome de Down com baixo nivel de estresse.
Braga et al/2021% Transversal Rev Esc 39 mafas e 3 pais de criangas Crepc{a em Deus. Conjunto de at;oe's,. comunicagdo e tomac}a de
com sindrome de Down de | decisdo entre os membros da familia. Busca de informagdes e
Brasil 4B Enferm USP . o .
um a sete anos apoio de profissionais, parentes e amigos.
. . Os pais de criangas com sindrome de Down relataram
76 pais de criangas com . . . . .
Faught et al/2022% | Transversal ] Appl Res sindrome de Down e |Mais apoio social e familiar guando cror.nparados aos pais
Intellect 62 pais de criancas com de criangas com desenvolvimento tipico. Os pais com
EUA 4B Disabil P . ,9. habilidades emocionais deficientes sdo mais permissivos as
desenvolvimento tipico ) )
atitudes dos filhos.
D 17202269 | T 1 - N . - A espiritualidade tem sido descrita como um recurso critico
uarte et al/ ransversa Healthcare |39 maies e trés pais de crian- . P
. . de enfrentamento em momentos de crise. Além disso, foram
Brasil 4B (Basel) ¢as com sindrome de Down . . =
citados a esperanca, confianca e conexdo amorosa.

*NE: Nivel de evidéncia

Figura 3 - Principais resultados dos estudos. Divindpolis, MG, Brasil, 2023
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A andlise dos dados permitiu identificar que o
conjunto de a¢des, pensamentos, sentimentos e com-
portamentos adotados pelas familias para gerenciar
as adversidades que envolvem a sindrome de Down
podem ser agrupadas nos seguintes estilos: manejo
das emocdes, tomadas de decisdo, aquisicdo de conhe-

cimentos sobre a sindrome de Down e sobre situacées
que a envolvem, busca de apoio social, comunicacdo
intrafamiliar e com profissionais ou comunidade e
busca da espiritualidade. A Figura 4 mostra os estilos
de coping e seus respectivos e exemplos, conforme ci-
tados nos estudos.

Estilos de coping

Exemplos

Manejo das emogoes

Uso de emogdes positivas, como aceita¢do, reavaliacdo positiva, autoconfianga, otimismo; e ressignificagao de
emogdes negativas, como pensamentos ruins em ter um filho com sindrome de Down e evitagao®!#1517.19.22),

Tomada de decisdo

Abordagens comportamentais com planejamento das decisdes para resolucio dos problemas(®161921-2224 Qg
pais se sentirem confiantes para definir a resolu¢do do problema de forma positiva®. Reorganizacio financei-
ra, redugio de gastos, aumento da jornada de trabalho(® e tratamento de problemas de satde®.

Aquisi¢do de conhecimen-
tos sobre a sindrome de
Down

Informacdes sobre a sindrome de Down no momento do diagnéstico*>?®), busca na internet>?¥), didlogo
com profissionais de satiide, com pais que vivenciam situa¢des semelhantes, busca dos direitos da crian¢a e
recursos disponiveis14,

Busca de Apoio social

Auxilio da familia, principalmente do conjuge, parentes, amigos, membros da igreja, membros de associagdes
de pais e profissionais da satude. Pessoas préximas em que a familia pode compartilhar as preocupagdes e di-
ficuldades”*14+1619), Busca de recursos sociais como centros de estimulagio e outras institui¢des que auxiliam
criangas com sindrome de Down. Participagdo em grupos de educagio especial e conselhos da comunidade
de sindrome de Down(*?!), Troca de experiéncias com familias que vivenciam situagdes semelhantes(>21,

Comunicagao

Comunicagio efetiva entre os membros da familia, de forma clara e afetuosa®, compartilhamento de opi-
nides e preocupagdes com parentes e amigos*?). Comunica¢do do diagndstico por enfermeiros e/ou pedia-
tras com explicagdo clara e objetiva sobre a sindrome de Down®?,

Praticas de Espiritualidade

Crenga no poder divino, pertencer a uma religido e ter fé em Deus(7:15:1623.25),

Figura 4 - Estilos de coping e exemplos, conforme citados nos estudos. Divindpolis, MG, Brasil, 2023

0 manejo das emocgdes é caracterizado pelo uso
de abordagens cognitivas individuais dos integrantes
das familias. Os artigos sinalizam que o uso de emo-
¢des positivas, como autoconfianca, aceitacdo e rea-
valiagdo positiva, podem favorecer com que membros
das familias tenham atitudes de otimismo e confianca
diante dos eventos estressores®16:17:20),

Entretanto, também ha utilizacdo da emocio
negativa, como a negacdo, culpa, rejeicdo e evitacdo
como estilo de coping®**1>23, Diante disso, o enfrenta-
mento com foco no manejo da emogio, foi considera-
do um preditor de estresse em familias que utilizaram
essa forma para lidar com os problemas®?,

A tomada de decisdo se refere ao coping com
foco no problema, o evento estressor, em que 0os mem-
bros da familia utilizam abordagens comportamentais
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para lidar com as situa¢des. E baseado na busca e re-
solucdo imediata das adversidades, o individuo tenta
controlar em si a questdo ameagadora e, com isso, re-
forca os lagos familiares®?1-22,

A aquisicao de conhecimentos sobre a sindro-
me de Down e sobre situagdes que a envolvem refe-
re-se a busca de informacdes e é um estilo de coping,
pois conhecer sobre a sindrome de Down predispoe
a seguranca dos pais em cuidar da crianca e entender
suas demandas”!51819 e saber seus direitos pode au-
xiliar as familias a buscar recursos para atender as de-
mandas apresentadas(+1>19),

A busca de apoio social é um estilo de coping
baseado na interacdo com outros individuos ou insti-
tuicdes que prestam algum tipo de auxilio ou servico.
Os resultados mostraram o apoio entre os membros
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da familia, como o compartilhamento de cuidados, a
ajuda de parentes, amigos e pessoas que pertencem a
mesma religido e outros pais de crian¢as com sindro-
me de Down[9,14—16,19-21,24)_

O tipo de comunicagdo encontrada nesta re-
visdo, como um estilo de coping, é a comunicacao
verbal entre dois ou mais individuos. Ela se inicia no
momento do diagndstico e a maneira como a noticia é
passada tem uma diferenca significativa na vida dos
pais dessas criancas. Ha indicativos de que ha maior
seguranca e compreensdo quando a noticia é realiza-
da por enfermeiros ou médicos, na presenca do conju-
ge, de forma clara, assertiva e com informacoes atuali-
zadas sobre a sindrome de Down®923),

Além disso, a comunicagdo intrafamiliar de for-
ma tranquila e afetuosa para busca de solugdes, au-
xilia as familias no processo de adapta¢do diante das
crises®?3), assim como a troca de experiéncias com
pais que vivenciam situacoes semelhantes(*+1519),

A préatica da espiritualidade, baseada na espe-
ranga, é expressa pelo sentimento de que a situacdo
ird melhorar®2%, Identificamos que a religiosidade
e a crenga em um poder divino compdem este estilo
de coping. O enfrentamento religioso esteve relacio-

nado a fé e ao apoio dos membros da mesma reli-
giéo[7'15‘16'2°'23)

Discussao

No manejo das emogdes, o individuo reformula
cognitivamente a situacdo que estd vivenciando, ba-
seando-se nos sentimentos e significados para si. Os
esforcos cognitivos e a¢des para vivenciar as crises
de forma mais positiva mostram-se como estratégias
que contribuem para o cuidado familiar a crianga com
sindrome de Down®®. Esses esfor¢os cognitivos sdo a
resposta emocional ao evento estressor e geram atitu-
des de otimismo com pensamentos de que a situacdo
ird melhorar, ou o oposto, como esquiva de sensacdes
ruins®.

A capacidade de avaliar as préprias emocoes
e identificar o que elas causam, tentando buscar uma

forma positiva de comportamento, é considerada inte-
ligéncia emocional. Essa habilidade permite potencia-
lizar o pensamento correto em busca de alternativas
para resolucgdo dos problemas®@®. Compreender e sa-
ber utilizar essa estratégia para atingir os resultados
que se espera pode levar a satisfacdo pessoal e dimi-
nuicdo do estresse®?,

Ha indicativos que o desenvolvimento de ha-
bilidades socioemocionais podem auxiliar as familias
em situacdes de adversidades, envolvendo os cuida-
dos a crianca com sindrome de Down. Identificamos
que o enfermeiro pode apoiar a familia incentivando
essas estratégias de enfrentamento, pois é o profis-
sional que estd mais préximo desse publico, desde o
diagnoéstico, no momento do nascimento e ao longo do
crescimento e desenvolvimento da crianga®.

A reavaliacdo positiva foi evidenciada como
uma técnica em que o individuo reformula a situagdo
para vé-la de uma maneira agradavel. Assim como
nessa revisdo, outros pesquisadores identificaram
que a utilizagdo dessa estratégia melhorou o bem-es-
tar psicoldgico de cuidadores de criangas com trans-
torno do espectro autista®®,

Os individuos também podem utilizar de emo-
¢des negativas, como rejeicdo, culpa, negacao e evita-
¢do para lidar com os problemas, porém os resultados
dessa revisdo evidenciaram que essa forma de enfren-
tamento ndo contribui para o equilibrio da funcio
familiar. A desregulacdo emocional est4 associada ao
estresse parental, tanto em familias de criangas com
sindrome de Down, quanto em familias de criancas
com desenvolvimento tipico®.

A tomada de decisdes se refere a pratica do
individuo em resolver as situacdes que surgem no
cotidiano e, conforme os resultados desta revisio,
apresentou-se como uma forma oportuna de enfren-
tamento. O conjunto de pensamentos e acdes que pos-
sibilita ao individuo resolver as demandas, diminui as
consequéncias negativas da situacdo®?. O coping com
foco na solugdo de problemas indicou a percep¢ao do
desafio e a necessidade de adaptacdo em estratégias
de enfrentamento utilizadas por criangas e adolescen-
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tes com doenca falciforme. Esse estilo de coping foi ca-
racterizado como uma resposta cognitiva de acomo-
dacdo frente ao estresse®b,

Exemplos de tomadas de decisdo que se torna-
ram estratégias oportunas de enfrentamento foram a
reorganizacao financeira com reducdo de gastos, troca
de servi¢o, aumento da jornada de trabalho, troca de
escola particular para publica, mudanca de domicilio
para facilitar a trajetéria entre escola, casa e locais de
reabilitacdo. Essas atitudes contribuiram para boa
adaptacio familiar®. Diante disso, é necessario com-
preender que direcionar a atencao e agées comporta-
mentais para resolver as adversidades que envolvem
a familia de criancas com sindrome de Down pode ter
um resultado favoravel.

A aquisicdo de conhecimento revelou-se como
uma busca do individuo em compreender informa-
¢des sobre determinado assunto. No caso da sindro-
me de Down esse interesse inicia apos a suspeita ou
confirmacdo do diagndstico. Obter informacgdes gera
seguranca nas familias para cuidar dos seus filhos e
saber como sera seu crescimento e desenvolvimento
para busca do autocuidado e da autonomia®.

E evidente na literatura que, para se tomar de-
cisdes no Ambito da saude, é relevante o Letramento
em Saude, compreendido como a capacidade do indi-
viduo em adquirir o conhecimento e tomar decisdes
assertivas para lidar com as demandas sociais. O Le-
tramento em Satde é uma importante habilidade para
melhorar a saldde e o bem-estar do individuo e da fa-
milia, pois ele podera moldar o comportamento frente
as escolhas relacionadas a satideG?.

O Letramento em Saude leva ao empoderamen-
to dos pais nos cuidados da crianca, contribuindo para
potencializar o crescimento e desenvolvimento. Auxi-
lia os genitores a tomar decisdes em relacdo a saude
do filho, incluindo como administrar medicamentos
corretamente, prevenir doencas, a pratica de boas
praticas do cuidado infantil, alimentacdo adequada
e a pratica de atividade fisica. Além disso, ajuda-os a
compartilhar melhor com os profissionais de saide as
situagdes vivenciadas, facilitando o diagndstico e tra-
tamentoG?,
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Portanto, a aquisi¢do de conhecimento é um es-
tilo de coping que pode levar ao empoderamento dos
membros da familia, permitindo um maior controle
sobre a sadde e a assuncdo de responsabilidades. O
Letramento em Satde visa diminuir a lacuna entre o
que é passado pelos profissionais de satide ou outros
meios de informacdes e o que realmente é compreen-
dido pelos usuérios®?. Inferimos que investir em es-
tratégias de Letramento em Saude, para que as fami-
lias tenham conhecimento e assim fagam tomadas de
decisdes acerca dos cuidados da crian¢a com sindro-
me de Down, é uma estratégia de coping a ser incenti-
vada por enfermeiros e outros profissionais da satude.

Um exemplo relevante de como podem ser ado-
tadas estratégias de coping envolvendo a comunicacdo
entre profissionais e familiares é a passagem de infor-
macdes corretas e seguras no momento do diagnos-
tico da sindrome de Down. E preciso reconhecer que
esse periodo gera sentimentos de incertezas e tristeza
nos pais e alguns vivem até um processo de luto®¥,
mas, quando o diagndstico é realizado durante o pré-
-natal, com uma comunicagio assertiva e informacdes
adequadas, ha evidéncias de melhor enfrentamento
e oportunidade de planejamento e preparo para as
mudancas que irdo acontecer®3%, Porém, a maioria
dos casos sdo comunicados no periodo pés-natal®® e,
neste sentido, os profissionais de satide devem adotar
praticas de comunicagao e passagem de informacdes
que possam contribuir com a redug¢do do sofrimento
e a construcdo de expectativas realistas sobre o futuro
da crianga.

No ambito da vida humana, a comunicacdo pode
ser compreendida como uma das dimensdes que sofre
interferéncias fisicas, sensoriais, emocionais, men-
tais e espirituais, permitindo interacdes e producio
de sentidos. Nesta revisido, a comunicacdo assertiva
foi identificada como um estilo de coping que podera
promover espacos de reflexdo e problematizacdo da
realidade e contribuir com o enfrentamento das situa-
¢oes vividas®. Fica evidente que uma comunicagio
assertiva, entre profissionais de saide e familiares de
criangas com sindrome de Down, é indispensavel no
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cuidado e deve ser reconhecido como uma estratégia
de coping que permite troca de conhecimentos e esta-
belecimento de interagdes.

0 apoio social pode ser compreendido como
um auxilio fornecido por parentes, amigos, vizinhos,
colegas de trabalho e outros que compodem a rede de
contato, para atender as demandas fisicas, mentais e
psicolégicas do individuo. E considerado um agente
protetor da saude que proporciona qualidade de vida
e promove a adaptacdo frente aos eventos estressores
que surgem no cotidiano®%,

Portanto, o apoio social é considerado um es-
tilo de coping que favorece o cuidado familiar fren-
te as vivéncias negativas envolvendo as demandas
das criangas com sindrome de Down. Como agente
protetor da sadde o apoio social é identificado como
forma de enfrentamento em diferentes estudos(*>39),
Autores identificaram que a rede de apoio diminui a
sobrecarga emocional em cuidadores de criangas com
malformacdo congénita®?. Para as mées, a presenga e
apoio dos conjuges e outros membros da familia fo-
ram fundamentais em sua adaptacgdo inicial e continua
ao diagnostico da crianga®>3%),

0 apoio social mostra-se ainda um recurso que
contribui positivamente com o empoderamento das
familias no cuidado®?. Ademais, aumenta a satisfacdo
parental, contribuindo com praticas que influenciam
no bem-estar da crianga, pois diminui a sobrecarga
dos cuidadores e possibilita mais intera¢des entre os
membros da familia®?.

Outro estilo de coping evidenciado nos resulta-
dos é a pratica da espiritualidade, como estado mo-
tivacional positivo, relacionado a esperanca. A espiri-
tualidade é um elemento subjetivo, parte da dimensao
humana na compreensio do sofrimento, e deve ser in-
tegrada aos cuidados de satide. E considerada um im-
portante fator de enfrentamento aos problemas que
ameagam a vida®. Nesse estudo, ela foi evidenciada
como um estilo de coping que favorece o cuidado fa-
miliar a crian¢a com sindrome de Down.

Diante de eventos relacionados a sadde e si-

tuacdes que ameacam a vida, as pessoas utilizam a

espiritualidade para lidar com as adversidades. Dife-
rentes praticas sdo utilizadas nesse estilo de enfrenta-
mento, como orag¢des, participacdo em missas e cultos,
realizacdo de novenas, meditacdo, além de sacrificio,
voluntariado na igreja, entre outras. A pratica da es-
piritualidade ajuda os pacientes a lidarem com dife-
rentes doengas e situagdes estressantes. A esperanca
foi evidenciada como mecanismo de enfrentamento e
de acordo com a evolugdo do quadro clinico em fami-
lias de criangas internadas em unidade de terapia in-
tensiva. Os resultados apontaram que os sentimentos
positivos prevaleceram e minimizaram o sofrimento
familiar®®, bem como a intensidade de aceitacdo e
negacdo frente ao diagnéstico da sindrome de Down
esteve fortemente relacionada a religiaoG?.

Os fatores que contribuem para promover a
esperanc¢a em cuidadores de criangas com condicdes
cronicas sdo o compartilhamento de experiéncias com
outras pessoas, a relagcdo com a prépria crianca, a boa
evolu¢do no quadro clinico da crianga e o reconheci-
mento de outras possibilidades para o futuro. Essa
perspectiva positiva pode ser estimulada por profis-
sionais de satide®?.

Limitacoes do estudo

A estratégia de busca foi limitada devido a gran-
de quantidade de estudos encontrados com o mapea-
mento amplo dos termos e limita¢des de tempo e re-
cursos humanos. Além disso, houve a inacessibilidade
de alguns estudos mesmo apds a busca no programa
de computacgdo bibliografica COMUT e a inexisténcia
de uma avaliagdo dos artigos incluidos por instrumen-
to validado, mas é consenso que essa ndo é uma etapa
obrigatdria para revisoes do tipo escopo.

Contribuicdes para a pratica
Os resultados contribuem com evidéncias para
os enfermeiros e outros profissionais de saude que

assistem esse publico, sinalizando estratégias a serem
incentivadas na vida dessas familias. Os achados ser-
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vem para nortear os profissionais de satide a guiar as
familias para utilizarem as diferentes formas de en-
frentamento diante dos eventos estressores vivencia-
dos por estas.

Conclusao

As evidéncias cientificas sinalizam diferentes
estratégias de coping que podem favorecer o cuidado
familiar em situacdes que envolvem a crianga com sin-
drome de Down. Entre elas, o uso da emogao positiva,
o foco na resolugdo do problema, a busca de conheci-
mento sobre a sindrome de Down, os suportes sociais,
a comunicacdo e a espiritualidade. Essa revisdo traz
indicadores para o cuidado da crianga com sindrome
de Down, especialmente na prevencao de elementos
estressores para a familia. Conhecer estratégias de
coping evidenciadas cientificamente, pode favorecer
a adaptacao familiar e melhorar a qualidade de vida
desse publico.
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