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Resumo: Este estudo objetiva avaliar efeitos de uma intervencao que busca
promover resiliéncia em oito familias de criancas com sindrome de Down (SD)
de até dois anos de idade. Classificou-se as familias segundo arranjos e renda,
distribuidas aleatoriamente nos grupos experimental e controle. Visitas domici-
liares ocorreram no pré-teste, pos-teste e follow up, onde todos responderam
ao questionario sociodemografico e a entrevista acerca da resiliéncia familiar,
além dos genitores responderem ao Inventario de Sintomas de Estresse de
Lipp e ao Inventario de Depressao de Beck. Um diario de campo e entrevistas
de avaliacao para as familias foram realizados durante a intervencao. Nao foram
obtidas diferencas estatisticamente significativas entre os valores da resiliéncia
nas familias nos diferentes momentos (p = 0,77). Entretanto, alguns membros
percebem mudancas na familia apos participacao no trabalho, como melhorias
na comunicagao e aquisicao de conhecimentos sobre SD. Estudos com mais
participantes e periodo de tempo prolongado sao necessarios.

Palavras-chave: resiliéncia familiar, intervencao, familia, sindrome de down

Abstract: This study aims to evaluate effects of an intervention to promote
resilience in eight families of children with Down syndrome (DS) up to 2 years
of age. These families were classified according to arrangements and income,
then, they were randomly distributed into experimental and control groups. Home
visits occurred in three steps: pre-test, post-test and follow up. All participants
answered a sociodemographic questionnaire and a family resilience interview;
in addition, parents responded to Lipp Stress Inventory and Beck Depression
Inventory. A field diary and an evaluation interview for the families were con-
ducted during intervention. No statistically significant differences were found
between family resilience values at different steps (p = 0,77). However, some
participants perceive changes in their family after intervention, for example,
improvements in communication and knowledge about DS. Studies with more
participants and extended period of time are needed.

Keywords: family resilience, intervention, family, down syndrome

Resumen: Este estudio objetivo evaluar los efectos de una intervencion que
busca promover la resiliencia en ocho familias de nifnos con sindrome de Down
(SD) de hasta 2 arnos de edad. Las familias fueron clasificadas segun su tipo-
logia y sus ingresos, distribuidas aleatoriamente en los grupos experimental
y control. Las visitas domiciliarias fueron realizadas en tres momentos, donde
todos respondieron a un cuestionario y a una entrevista sobre resiliencia familiar,
ademas los progenitores respondieron a inventarios de estrés y depresion y
entrevistas de evaluacion de la intervencion. Se utilizo un diario de campo. No
se obtuvo diferencias estadisticamente significativas entre los valores de la
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resiliencia en las familias en los momentos (p = 0,77).
Sin embargo, algunos miembros percibieron cambios
despueés de participar en el estudio, como mejoras
en la comunicacion y adquisicion de conocimientos
sobre el SD. Son necesarias investigaciones con mas
participantes y un periodo de tiempo prolongado.

Palabras clave: resiliencia familiar, intervencion,
familia, sindrome de down

A sindrome de Down (SD) é causada pela
presenca de trés cromossomos 21 em todas
ou na maior parte das celulas de um individuo,
sendo uma condigao genética que traz implica-
¢oes em varios aspectos do desenvolvimento e
do organismo da pessoa. As criangas com essa
sindrome apresentam deficiéncia intelectual,
hipotonia muscular e atraso na aquisicao de
marcos motores (Goff et al., 2016; Marchal et al,,
2017, Nussbaum et al. 2015). Paralelamente a estas
caracteristicas, pessoas com esse diagnostico
apresentam, frequentemente, predisposicao para
comorbidades patogénicas, tais como cardiopatia
congénita, doenca gastrointestinal, hipotireoi-
dismo e problemas respiratorios (Aburawi et al.,
2015; Roizen et al., 2014). Em consequéncia dessas
caracteristicas e desses problemas de saude, a
crianca com SD demanda mais cuidado do que
aquela com desenvolvimento tipico (DT), po-
dendo gerar sobrecarga, altos niveis de estresse
e depressao nos genitores (Abbasi et al., 2016;
Alexander & Walendzik, 2016; Goff et al., 2016).
E consenso na literatura que niveis elevados de
estresse e depressao dos genitores influenciam
negativamente as relacdes de parentalidade,
promovendo problemas no funcionamento fami-
liar, 0 que pode dificultar o desenvolvimento de
resiliéncia nessas familias (Gerstein et al,, 2009;
Grant et al., 2013). Além desses aspectos, pais
e maes ainda tém de lidar com preocupacodes
referentes a aprendizagem, a aceitacao social, ao
sucesso e a autonomia do filho com deficiéncia
(Azevedo & Damke, 2017; Choi & Yoo, 2015).

Nesse sentido, ndo ha duvidas que as impli-
cacodes da SD tendem a colocar o grupo familiar
em situacoes de vulnerabilidade. Contudo, a lite-
ratura identifica alguns genitores como capazes
de gerenciar os impactos da deficiéncia em suas
vidas. Por exemplo, Scorgie e Sobsey (2000) e
Van Riper (2007) evidenciaram em seus estudos o

desenvolvimento de proposito de vida e de com-
paixao e fortalecimento de crencas espirituais.
Crescimento pessoal e rearranjo de prioridades
(Choi & Van Riper, 2016), além de estreitamento
de vinculos intrafamiliares e organizacao de forma
cooperativa com didlogos diante de problemas
(Rooke & Pereira-Silva, 2016) também foram
caracteristicas positivas presentes em familias
com filhos com SD.

Para que familias consigam se fortalecer/
empoderar, a literatura aponta que € importante
a promocao de recursos extrafamiliares por meio
de, por exemplo, realizagao de programas de
intervencao dirigidos a elas (Choi, Lee, & Yoo,
2011; Crnic et al,, 2017; Koros & Harrahs, 2017).
Nesse sentido, Choi et al. (2011) destacam que o
momento de receber a noticia do diagnostico da
SD é vivenciado com preocupagao e inseguranca,
salientando que os genitores que participaram
de uma intervencao em grupo com objetivo de
oferecer suporte emocional e informacoes re-
ferentes a sindrome, relataram mais respostas
emocionais positivas ao enfrentarem os desa-
fios advindos da parentalidade de um filho com
SD do que os genitores que nao participaram.
Destaca-se, portanto, a importancia de servigos
voltados a essas pessoas, o que podera promover
processos de resiliéncia familiar, permitindo ao
grupo superar crises e enfrentar dificuldades
prolongadas (Koros & Harrahs, 2017, Padesky &
Mooney, 2012; Walsh, 2016).

De acordo com Walsh (2016), a resiliéncia em
familias consiste no interjogo de trés processos-
-chave: (a) sistemas de crencas, (b) padroes de
organizacao e (c) processos de comunicacao. O
sistema de crencas € definido como os valores,
convicgdes e suposicdes que se misturam para
desencadear um conjunto de reacdes emocio-
nais, decisdes e acdes. Os padrdoes de organi-
zacao referem-se ao modo das familias mobili-
zarem recursos, de resistirem ao estresse e de
se reorganizarem para se adequar as condi¢coes
modificadas. Os processos de comunicagao con-
sistem nas formas como sao realizadas as trocas
de informacgdes entre pessoas. Em uma familia
com indicativos de resiliéncia, caracterizam- se
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por serem diretos, nos quais 0s membros fami-
liares sao capazes de demonstrar e de tolerar
um amplo repertorio de sentimentos, bem como
resolver problemas de forma cooperativa.

No que se refere as intervengdes que objeti-
vam promover a resiliéncia, Padesky e Mooney
(2012) salientam que podem ajudar as familias
a identificar seus pontos fortes, reconhecer os
fatores protetores, recursos internos e do am-
biente que podem ser utilizados e desenvolvidos,
aléem de fornecer estratégias especificas para
melhorar o funcionamento e o enfrentamento
positivo da familia frente a uma adversidade.
Embora possam se constituir uma valiosa forma
de nortear esforcos no campo de prevengao e de
promoc¢ao de saude, essas intervencdes ainda sao
escassas (Onate & Calvete, 2017; Sanchez-Teruel
& Robles-Bello, 2015), especialmente aquelas
que sao avaliadas no que tange aos seus efeitos
(Dempsey & Keen, 2008). Por conseguinte, este
trabalho tem como objetivo avaliar os efeitos
de uma intervencao com foco na promogao de
resiliéncia em familias de criancas com SD de
até dois anos de idade.

Método

Este topico descreve os aspectos metodolo-
gicos que foram adotados neste trabalho, desta-
cando-se os participantes, os instrumentos que
foram utilizados, os procedimentos para coleta
e analise de dados, além das consideracoes éti-
cas. Ressalta-se que se trata de um estudo com
delineamento quase experimental e longitudinal,
ja que: (@) o estudo buscou estabelecer uma
relacao de causa-efeito, na qual foi investigado
se a intervencao desenvolvida e implementada
nas familias pertencentes ao grupo experimental
(GE) propiciou processos de resiliéncia familiar;
e (b) o estudo envolveu a manipulagao da varia-
vel independente, a intervencao, em diferentes
grupos, GE e controle (GC) ao longo do tempo,
possibilitando a observacao de efeitos dessa
manipulacao na variavel dependente, a resiliéncia
familiar (Santos, 2007).

Participantes

Participaram do estudo oito familias e, no que
tange aos seus arranjos, seis foram classificadas
como nucleares tradicionais e duas, como reca-
sadas. Destaca-se que em quatro familias, aléem
do filho com SD, existia também filhos com DT.
A idade média das maes foi de 37,9 anos (DP =
7.3; Md = 37,5), enquanto dos pais, de 39,5 anos
(DP = 5,5, Md = 38,5), das criancas com SD, de 15,1
meses (DP = 7,2, Md = 16) e dos filhos com DT,
de 10,6 anos (DP = 5,3; Md = 4). Seis maes eram
do lar e duas apresentavam vinculos emprega-
ticios, enquanto todos os pais trabalhavam fora
de casa. A renda familiar foi, em media, de 6,2
salarios-minimos (DP = 4,5, Md = 4,2).

Instrumentos

Questiondrio sociodemografico. Um breve ques-
tionario foi construido para identificar dados de-
mograficos da familia, como idade dos membros,
profissao e renda.

Inventario de sinftomas de estresse para adultos
de Lipp (ISSL - Lipp, 2000). O ISSL é composto
por trés quadros com 37 itens fechados referen-
tes a sintomatologia somatica e 19 relacionados
a psicologica, sendo os sintomas, geralmente,
repetidos, diferindo somente em sua intensidade
e seriedade. Este instrumento tem o objetivo de
medir a frequéncia de sintomas de estresse, o tipo
de sintoma existente (se somatico ou psicologi-
co) e a fase em que o respondente se encontra
(Alerta, Resisténcia, Quase-Exaustao e Exaustao).
Foram realizadas analises de consisténcia e de
confiabilidade do instrumento (alfa de Cronba-
ch = 0,9121), analise fatorial e agrupamento dos
itens, ambas com resultados que demonstram
que o ISSL pode ser considerado como um bom
e valido instrumento de avaliacao do estresse.

Inventario de depresséo de Beck (BDI-Il- Beck
et al,, 1996). O BDI consiste em uma escala de
autopreenchimento com 21 grupos de afirmacdes
sobre os sintomas depressivos. Cada questao do
inventario possui pontuagdes crescentes dis-
postas em uma escala tipo Likert, cujos escores
variam de 0 a 3. Este inventario objetiva detectar
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sintomas depressivos em individuos a partir de
13 anos. Gorenstein, Wang et al. (2011) realizaram
a adaptacao brasileira do inventario, sendo a
confiabilidade do BDI-Il avaliada por intermeédio
de diversos indicadores psicométricos de fide-
dignidade ou precisao, dentre eles o coeficiente
de consisténcia interna alfa de Cronbach com
valor em torno de 0,90.

Roteiro para entrevista semiestruturada acerca
da resiliencia familiar. Este instrumento & formado
por 11 questodes, tendo sido construido a partir da
literatura acerca da resiliéncia familiar de Walsh
(2016) e utilizado em Rooke (2014, 2019). O roteiro
objetivou identificar o estagio do processo de
resiliéncia nas familias a partir da analise dos trés
processos-chave.

Roteiro para entrevista semiestruturada acerca
da avaliacéo da intervencdo. O roteiro com sete
perguntas abertas foi elaborado pelas proprias
pesquisadoras, tendo como objetivo realizar uma
avaliacao de processo da intervencgao por parte
de cada membro familiar.

Roteiro para diario de campo. O roteiro com
cinco questdes abertas foi construido para a
realizacao desta pesquisa. Tal instrumento ob-
jetivou descrever como foi a implementacao da
intervencao no que tange a motivagao das fami-
lias em participar dos encontros, aos momentos
de dificuldades das pesquisadoras em realizar
as oficinas e aos possiveis aprimoramentos ne-
cessarios no decorrer das atividades para que
fosse realizada uma avaliagcao de processo da
intervencao.

Procedimentos

Coleta de dados

Posteriormente a aprovacao deste estudo pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF),
sob CAAE 69341917.4.0000.5147, realizou-se o
recrutamento de familias por conveniéncia. Para
tanto, foi feito contato com instituicao publica
referéncia na cidade de Juiz de Fora, MG, e re-
dondezas, que oferece servicos de atendimento
para criangas com SD. Assim, prontuarios foram

consultados a fim de selecionar criangas diag-
nosticadas com SD com idade entre um més e
dois anos. No total, 17 familias foram identificadas
e contatadas por telefone e todas aquelas que
apresentaram disponibilidade para colaborar com
o estudo foram inclusas na amostra. Ademais,
cinco familias optaram por nao participar da
pesquisa, alegando, principalmente, a auséncia
de tempo para receber as pesquisadoras em
suas residéncias. Destaca-se que duas outras
familias aceitaram colaborar com o estudo, no
entanto, nao foram selecionadas por estarem
em processo de mudanga para outro municipio.
A partir do recrutamento, foi marcada uma
primeira visita a residéncia das familias (n = 10) em
dias e horarios disponibilizados por elas, iniciando
0 primeiro momento do estudo, denominado
de pre-teste e realizado com todas as familias.
Foram necessarias duas visitas domiciliares para
que: (a) o consentimento livre e esclarecido do
pai, da mae e do filho com DT fossem obtidos,
(b) o questionario sociodemografico fosse apli-
cado de forma conjunta em todos os membros
familiares, (c) os instrumentos BDI e ISSL fossem
respondidos, separadamente, pelos genitores,
tendo sido aplicados pelas pesquisadoras e (d)
a entrevista sobre os aspectos que envolvem os
processos-chave de resiliéncia familiar fossem
gravadas em audio com todos os membros fami-
liares separadamente. O tempo medio de duracao
para cada visita familiar foi de 90 minutos.
ApOs essas duas visitas, as familias foram clas-
sificadas de acordo com tipo de arranjo familiar
(nuclear tradicional e recasada) e renda familiar,
sendo, posteriormente, distribuidas aleatoria-
mente em dois grupos, GE e GC, cada grupo
com cinco familias. A decisao de classificar e
dividir as familias em grupos de acordo com
tais caracteristicas (arranjo e renda familiar) foi
realizada, uma vez que: (a) relaciona-se com
resultados de estudos que mostram que, em
geral, pais € maes solteiros, geralmente, tém
menos recursos financeiros, mais sobrecarga de
funcodes, e enfrentam mais desafios na gestao de
fungodes parentais em comparagao com genitores
casados (Mazzeo, 2007; Raposo et al, 2009), o
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que pode causar problemas de saude mental e
menor percepcao de apoio social, que influen-
ciam na forma como o grupo familiar lida com as
adversidades e, portanto, na resiliéncia familiar;
e (b) a partir de distribuicdes similares, os grupos
tornam-se mais comparaveis, de forma que as
associagoes estimadas podem ser atribuidas de
forma mais concisa a intervencao realizada com
O grupo experimental.

A partir das distribuicées das familias em dois
grupos, GE e GC, deu-se inicio ao segundo mo-
mento desta pesquisa, denominado de imple-
mentacao da intervencao no GE. Vale ressaltar
que no GC os membros familiares apenas respon-
deram aos instrumentos da presente pesquisa,
sem participar de qualquer intervencao. Neste
momento, em fungao de imprevistos ocorridos
com duas familias, elas desistiram de participar
do estudo e, por conseguinte, oito familias per-
maneceram como participantes deste estudo,
quatro no GE e quatro no GC.

Aintervencao no GE consistiu em 11 encontros
semanais acerca do sistema de crencas da fa-
milia, dos padrdes de organizacao familiar e dos
processos de comunicagao, conforme detalhado
em Rooke (2019). Oito oficinas foram realizadas
na residéncia de cada familia separadamente e
trés tiveram a participacao de todas as familias
do GE ao mesmo tempo. No total, a intervencao
teve duracao de, aproximadamente, 13 horas e
21 minutos para cada familia, ao longo de cinco
meses. Cada oficina domiciliar teve duracao,
em média, de 68 minutos, e a oficina em grupo
teve duracao, em media, de 87 minutos. Ao final
de cada encontro era preenchido um diario de
campo. Destaca-se que as familias do GC nao
foram visitadas nem contatadas durante o tem-
po em que as familias do GE participavam da
intervencao.

Findada a intervencao, logo em seguida e de
acordo com a disponibilidade de cada familia,
aproximadamente no intervalo de sete dias, foi
iniciado o terceiro momento da pesquisa, intitu-
lado de pos-teste, com uma visita domiciliar em
cada uma das familias do GE e GC com duracao
de, aproximadamente, 94 minutos cada. Os ge-

nitores e filhos com DT, individualmente, foram
entrevistados acerca do processo de resiliéncia
familiar e pais e maes responderam ao ISSL e
BDI. Nesse momento, as familias do GE também
foram entrevistadas, separadamente, em relacao
a avaliacao da intervencao.

Vale ressaltar que o momento do pos-teste
com as familias do GE contou com a participacao
de duas pesquisadoras nao habituais treinadas
para conduzir o encontro com as familias. Essas
mesmas pesquisadoras aplicaram os instrumen-
tos em ordem aleatoria. Essas estratégias foram
adotadas para controle de desejabilidade social
e efeito de ordem.

Apos quatro meses da ultima visita domici-
liar em cada familia, foi realizado um follow up,
dando inicio ao quarto e ultimo momento desta
pesquisa, no qual todas as familias responderam
aos mesmos instrumentos do momento anterior,
exceto a entrevista de avaliacao da intervencao.
A duracao media da visita domiciliar nesse mo-
mento foi de 97 minutos. Ao final do follow up,
as familias do GC foram convidadas a participar
daintervencao. Cabe salientar que a pesquisa se
iniciou em outubro de 2017, tendo sido finalizada
em outubro de 2018, isto &, foi necessario 1 ano
para que fosse concluida.

Analise dos dados

Os instrumentos ISSL e BDI-Il foram analisados
de acordo com os respectivos manuais para cor-
recao. Os dados do questionario sociodemografico
foram tabulados, tendo sido construido um banco
com as informacoes de todas as familias. Poste-
riormente, por meio do programa SPSS (Statiscal
Package for the Social Sciences) para Windows,
versao 20.0, efetuou-se calculos com base em
estatistica descritiva, especificamente medidas de
dispersao, como media, desvio padrao e mediana
para caracterizar as familias participantes do estudo.

As entrevistas em relacao a avaliacao da inter-
vencao foram transcritas na integra e analisadas
pelas pesquisadoras, conjuntamente, com base
na proposta de Dessen e Cerqueira-Silva (2009),
que prevé a construcao do Sistema Integrado de
Categorias complementar a analise de conteudo
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proposta por Bardin (2011). Este modelo pressu-
pde os passos destacados por Bardin: (a) selecao
e exploracao do material, denominada pré-ana-
lise; (b) codificagao; (c) agrupamento dos temas;
(d) formacao das categorias sintese; (e) classifi-
cacao dos temas; (f) definicdo das categorias.
Complementarmente, Dessen e Cerqueira-Silva
(2009) propdem: (g) revisao do sistema preliminar
e elaboracao do sistema integrado (definitivo) de
categorias e (h) validacao do sistema integrado
de categorias, a partir da analise de juizes.

Ja para a analise das entrevistas acerca da
resiliéncia familiar seguiu os seguintes passos: (a)
transcricao das entrevistas gravadas em audio, (b)
construcao de um instrumento que possibilitasse
a identificacao de fases da resiliéncia familiar e
(c) preenchimento do instrumento e calculo da
media entre as variaveis de resiliéncia familiar
percebida pela mae e pelo pai com auxilio do
programa SPSS para Windows, versao 20.0, de
forma que cada familia tivesse um escore para
a variavel resiliéncia familiar.

Destaca-se que o instrumento foi construido
tendo como base as respostas dos participantes a
cada questao, havendo a possibilidade de analisar
cada questao e indicar se o relato se aproxima de
indicativos do estagio de Laténcia ou Prosperida-
de. O estagio de Laténcia refere-se a relatos que
indicam aspectos negativos no que tange aos trés
processos-chave de Froma Walsh que caracteri-
zam o processo de resiliéncia (sistema de crencgas,
padrdes de organizacao e processos de comuni-
cacgao), resultando na auséncia de indicativos de
resiliéncia familiar, porém considerando que a
familia tem habilidades para desenvolvé-la. Foram
classificados como estando no estagio de Prospe-
ridade aquelas “falas” em que havia presenca de
aspectos positivos acerca dos processos-chave,
apontando indicativos de resiliéncia familiar, isto
€, o grupo familiar adaptou-se positivamente a
adversidade e consegue reconhecer crescimento
e aprendizagem devido a vivéncia da situacao de
adversidade. Por exemplo: (a) controle do proprio
individuo e/ou sua familia sob o diagnostico de
sindrome de Down da crianca, geralmente, pela

culpabilizagao/atribuicao de algum membro fa-
miliar (0 que equivale a um escore no valor de
-1) ou (b) culpabilizacao/atribuicdo do divino e/
ou alguma forga superior pelo diagnostico de
sindrome de Down na crianga, porém como uma
oportunidade de aprendizagem e crescimento
pessoal e/ou como uma forma de confianga de
que o individuo e sua familia tém capacidade
para enfrentar positivamente (o que equivale a
um escore no valor de +1).

Por meio do programa SPSS para Windows,
versao 20.0, também foram calculadas as médias
de depressdo e estresse para analisar os efeitos
daintervencao. Estatisticas nao paramétricas, em
especial que utilizam o sistema de postos foram
favorecidas por nao possuirem pressupostos como
normalidade e homogeneidade de variancia dos
dados (Field, 2009). Nesse sentido, para identificar
se existia diferenca entre os diferentes momentos
de aplicagao dos instrumentos, foram realizadas
comparacoes de postos de cada processo-chave
da resiliéncia familiar. Para tal, foi utilizado o teste
ANOVA de Friedman, que visa identificar diferenca
entre mais de dois grupos.

O teste Wilcoxon foi utilizado para comparar
se 0s grupos experimental e controle diferem em
meédia em todas as variaveis avaliadas. O teste
Wilcoxon € um teste nao paramétrico para com-
paragao de grupos, recomendado quando nao ha
indicativo de normalidade nos dados. Neste teste,
€ esperado que o valor de significancia (p) seja
menor que 0,05 e que o intervalo de confianga
nao ultrapasse o eixo 0 para que se considere que
0S grupos possuem valores diferentes.

Resultados

No que tange a avaliacao de impacto da inter-
vengao, o teste ANOVA de Friedman nao identi-
ficou diferenca significativa entre os valores da
meédia de resiliéncia familiar (p = 0,77) nem dos trés
processos-chave, sistemas de crengas, padroes
de organizacao e processos de comunicacao
(p = 0,30, p = 0,18, p = 0,58, respectivamente)
que a caracterizam nos diferentes tempos de
mensuracao.
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Ja o teste de comparacgao intergrupos de-
monstrou que 0s grupos experimental e controle
foram diferentes para as meédias das variaveis
‘Resiliéncia familiar/Dimensao 1" no pos-teste
(1.C. 95% = -3,50 -0,50, p < 0,05), “Depressao” (I.C.

95% = 7,50 23,50, p < 0,05) e “Estresse” (1L.C. 95% =
5,50 26,00, p < 0,05), sendo estas no pre-teste,
conforme pode ser observado na Tabela 1.

Tabela 1 - Comparacao Intergrupo, Segundo Teste Wilcoxon

Intervalo de confianca

valor W valor ‘Limi‘te Limitle
p inferior superior

Resiliéncia familiar no pré-teste 6,50 0.77 -10,00 10,00
Resiliéncia familiar/Dimensao 1 no pré-teste 6,50 0,77 -4,00 3,00
Resiliéncia familiar/Dimensao 2 no pre-teste 7.50 1,00 -3,00 4,50
Resiliéncia familiar/Dimensao 3 no pre-teste 6,00 0,66 -4,50 2,50
Resiliéncia familiar no pos-teste 4,00 0,60 -5,00 3,50
Resiliéncia familiar/Dimensao 1 no pos-teste” 0,00 0,05 -3,50 -0,50
Resiliéncia familiar/Dimensao 2 no pos-teste 5,50 1,00 -1,50 3,00
Resiliéncia familiar/Dimensao 3 no pos-teste 7.00 0.85 -2,50 4,00
Resiliéncia familiar no follow up 5,50 1,00 -6,00 7,00
Resiliéncia familiar/Dimensao 1 no follow up 8,50 0,46 -0,50 3,00
Resiliéncia familiar/Dimensao 2 no follow up 5,50 1,00 -3,00 2,00
Resiliéncia familiar/Dimensao 3 no follow up 4,00 0,60 -2,50 2,50
Depressao no pre-teste” 16,00 0,03 750 23,50
Depressao no pos-teste 14,00 0,11 -5,50 22,50
Depressao no follow up 10,50 0,15 -7.50 24,00
Estresse no pre-teste” 16,00 0,03 5,50 26,00
Estresse no pos-teste 12,50 0,25 -9,00 21,50
Estresse no follow up 9,00 0,38 -4,50 26,00

Nota: O valor de todas as variaveis foi calculado a partir da média entre os escores de pais e maes, exceto em
‘Fatores protetores' e suas dimensdes, em que existe apenas um escore para cada familia. **" refere-se aquelas

variaveis que foram diferentes entre os grupos.

Em relacao a avaliagcao de processo da inter-
vencgao, todos os membros familiares (n = 10) re-
lataram que estao satisfeitos com a forma na qual
as atividades foram realizadas. Para identificacao
dos relatos dos membros familiares, utilizou-se a
letra P para pais, a letra M para maes e as letras
FhDT para os filhos com DT quando existentes,

seguidas pelas siglas correspondentes ao grupo
experimental (GE). Assim, por exemplo, PGE é o
pai de uma familia no grupo experimental, MGE &
uma mae no grupo experimental. Seguem alguns
relatos: PGE mencionou “Eu achei muito boa a
intervencao (.)" e FhDTGE relatou "Eu achei legal”

No que se refere aos efeitos da intervencao,
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a maioria dos membros familiares percebe, pelo
menos, uma mudanca na familia em decorréncia
do trabalho realizado (n = 8), sendo mais frequente
a "Melhora na comunicacao” (n =5) e a "Aquisicao
de conhecimentos sobre SD" (n = 5). Um pai e
uma mae de uma mesma familia nao reconhe-
cem efeitos decorrentes da intervencao em suas
vidas. Todos os efeitos da intervencao percebidos
pelas familias podem ser visualizados na Figura 1.

Melhora na comunicagdo (n=5)

Conjugal (n=2)

Aquisi¢do de conhecimentos sobre sindrome de

Efeitos da Down (n=5)

intervencao
bidos pelos

familiarcs

Melhora na relacdo conjugal (n=2)

Desenvolvimento de parentalidade positiva
n—1)

Figura 1 - Efeitos da intervencao percebidos pelas
familias.

Abaixo se encontram exemplos de relatos de
acordo com as categorias descritas:

(a) Melhora na comunicacao:

- Familiar: “(..) ela veio aqui em casa, con-
versou com a gente, ai fez minha mae
parar um pouco com a gritaria dela, com
as brigas que a gente faz." (FhDTGE).

+ Conjugal: "Um pouco na comunicacao.
Agora o N. [referindo-se ao esposol
procura me entender mais também,
entender o meu lado." (MGE).

(b) Aquisicao de conhecimentos sobre sindro-
me de Down: “(...) algumas informacodes que ela
[referindo-se a pesquisadoral trouxe a gente até
jatinha, outras nao (..)" (PGE).

(c) Melhora na relacdo conjugal: “Eu achei
muito boa a intervencao. No nosso caso, foi o que
realmente salvou nosso relacionamento, porque
a gente nao tinha um direcionamento, a gente
nao sabia para onde que ia mais, nao sabia mais
o que tinha que fazer." (PGE).

(d) Desenvolvimento de parentalidade positiva:
“(..) Colocou a.. Pos a autoestima da gente mais
para cima, porque a gente estava pensando, né?

Ficava pensando, né? Por ter ela, né? Com... Es-
pecial.. Com sindrome de Down. A gente ficava
pensando que a gente nao ia ser capaz de esta
conseguindo, é.. Conseguir cuidar dela, né?" (MGE).

Discussao

Como avaliagao de impacto dos efeitos dain-
tervencao, pode-se relatar que o teste Anova de
Friedman nao foi capaz de identificar diferencas
na resiliéncia familiar entre os momentos desta
pesquisa. Assim, esse fendmeno psicologico se
manteve estavel durante os momentos de testa-
gem da pesquisa, isto €, o mesmo resultado do
pré-tese permaneceu no pos-teste e no follow
up. Ademais, por meio da realizacao do Teste
Wilcoxon, foram detectadas diferencas entre
0s grupos experimental e controle no que tange
ao sistema de crencas da resiliéncia familiar no
pos-teste. Esse resultado favorece interpretacoes
de que o programa de intervencao possa ter tido
efeitos em tal variavel. No entanto, o processo-
-chave em questao tende a ser considerado o
mais complexo de ser modificado em relagao
aos padrdes de organizacao e aos processos de
comunicagao, ja que de acordo com Walsh (2016),
O primeiro é socialmente construido sob forte
influéncia da familia e encontra-se no amago de
quem somos. Ainda segundo a autora, as crencas
e as acdes, Como se organizar e se comunicar
sao interdependentes. Isto €, as crencas podem
facilitar ou restringir as agdes, da mesma forma
que essas e suas consequéncias podem reforcar
ou alterar as crencgas e, portanto, alteragcdes em
um processo-chave tendem a modificar outros.
Sob esta perspectiva, acredita-se que este re-
sultado deva ser analisado com cautela.

A partir disso, acredita-se que tao importante
quanto identificar os efeitos do programa de
intervencao, € reconhecer que o periodo de
tempo para a realizacdo da presente pesquisa
talvez tenha sido pequeno e/ou nao suficiente
para detectar transi¢cdes na vida familiar, que
tendem a representar impulsos para mudancas
no desenvolvimento que, por sua vez, afetam
0s processos familiares (Dessen & Braz, 2005) e,
portanto, a resiliéncia familiar e construtos rela-
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cionados. Outro fator que pode ter contribuido
para esse resultado consiste na amostra apre-
sentar reduzido numero de familias participantes
e, portanto, ha necessidade de estudos futuros
contarem com a colaboragao de mais pessoas
para que seja possivel a identificacao de forma
mais concisa dos efeitos da intervencao e, caso
necessario, que haja aprimoramentos na estrutura
do programa de intervencgao.

O Teste Wilcoxon detectou diferencas em
relacao ao estresse e a depressao dos genitores
nos diferentes grupos no pré-teste, ou seja, an-
teriormente a implementagao do programa de
intervencao. Com base na média dessas varia-
veis, foi possivel identificar niveis mais elevados
desses problemas psicologicos em pais e maes
pertencentes ao grupo experimental do que os
que compunham o grupo controle, o que pode
ter representado um vies nos resultados acerca
da avaliacao de impacto dos efeitos da inter-
vencao. Nesse sentido, talvez distintos efeitos
pudessem ter sido encontrados nas familias
em GE, caso os membros nao apresentassem
estresse e depressao ou 0s apresentassem em
niveis mais baixos do que os encontrados. A
randomizacao dos participantes ndo é exigida
para estudos com delineamento quase experi-
mental (Santos, 2007). Todavia, destaca-se que
ainda que fosse necessaria, € algo dificil de se
conseguir quando se elabora um projeto com
seres humanos, ja que a randomizagao sempre
ira ocorrer entre aqueles que aceitarem partici-
par da pesquisa, e nao entre todos aqueles que
possuam determinadas caracteristicas e que o
pesquisador gostaria que participassem (Baptista
& Morais, 2007). Acredita-se, assim, que o pare-
amento dessas variaveis entre os participantes
dos grupos pode ser considerado uma estratégia
eficaz para controlar esse suposto viés. Portanto,
mais estudos sao recomendados. Cabe desta-
car que, a epoca do pre-teste, a utilizagcao do
ISSL era considerada favoravel pelo Conselho
Federal de Psicologia para avaliar o estresse.
Embora o Conselho, a partir do pos-teste tenha
passado a classificar esse instrumento como
desfavoravel ao uso em funcao de seus estudos

normativos estarem vencidos, optou-se pela sua
permanéncia na coleta de dados, ja que: (@) ndo
foi encontrado teste favoravel, que se propde
a medir tal problema psicolégico no sistema
Conselhos, (b) a modificacao do instrumento ao
longo da realizacao da pesquisa poderia trazer
prejuizos na analise da variabilidade do estres-
se, comprometendo a concisao dos resultados,
uma vez que o mesmo seria avaliado por meio
de instrumentos diferentes.

Na avaliagao de processo dos efeitos do traba-
lho, percebe-se indicadores positivos em relagcao
ao servico implementado. Assim, as familias
reconhecem, principalmente, a melhora na co-
municagao familiar e conjugal, além da aquisicao
de conhecimentos acerca da SD como conse-
quéncias de terem participado da intervencao.
A comunicacao clara, aberta e honesta tende a
representar um recurso eficaz para resolugao de
conflitos, o que contribuiu para o bom funciona-
mento familiar, levando ao desenvolvimento de
processos de resiliéncia familiar (Caples et al,
2018). Nesse sentido, Choi e Yoo (2015) apontaram
que, em seu estudo, os genitores de criancas
com SD que apresentavam boa capacidade de
comunicacao estavam melhor adaptados as
adversidades do que aqueles que nao a tinham.
Acredita-se, portanto, que modificar a comunica-
¢ao do grupo familiar represente o primeiro passo
para que os outros processos-chave possam ser
acessados e trabalhados de forma que favoregam
indicativos de resiliéncia familiar. Assim, esses
resultados sao considerados otimistas pelas
pesquisadoras.

No que tange ao conhecimento relacionado
a sindrome, considera-se que quanto maior seja
este, mais condicao a familia tem de reconhecer
as limitacdes, bem como as habilidades da crianca
com SD e assim, que essa nao seja estigmatizada
ou identificada como anormal ou defeituosa. O
acesso a informacgao favorece, portanto, que a
crianca seja vista como capaz de alcancar metas
de seu desenvolvimento, o que resulta na promo-
cao de sua maior autoestima e de sua capacidade
de participacao na vida familiar (Pereira-Silva &
Almeida, 2014). Além disso, conhecer a sindrome e
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suas caracteristicas tende a minimizar a ocorréncia
de negacao do diagnodstico e a énfase em sen-
timentos negativos como, culpa, ressentimento,
vergonha, dentre outros (Choi et al., 2011; Koros &
Harrahs, 2017; Rooke et al,, 2017), o que favorece
o enfrentamento saudavel das adversidades re-
lacionadas a sindrome e, portanto, processos de
resiliéncia familiar.

Durante a intervengao no grupo experimental,
o preenchimento do diario de campo possibilitou
que se percebesse que nao houve ocorréncia de
imprevistos durante as oficinas nem momentos
de dificuldades. Alem disso, notou-se que as ofi-
cinas, principalmente acerca do conhecimento da
SD, foram mais benéficas para algumas familias.
Optou-se pelas oficinas terem o mesmo conteudo
para todas as familias, todavia, acredita-se que
em momentos como esses talvez fosse melhor
explorar as informagdes ja existentes para que a
oficina fosse adaptada de forma que cada familia
pudesse aprimorar seus conhecimentos de forma
mais equitativa.

Vale ressaltar que se acredita que as familias
que aceitaram colaborar com esse estudo re-
presentem aquelas que estao implicadas no que
tange a promoc¢ao do desenvolvimento da crianca
com SD, o que tende a influenciar a resiliéncia
familiar. Portanto, ha de se considerar que, possi-
velmente, existe um viés de selecao da amostra
que pode ter influenciado a validade interna do
estudo. Nesse sentido, as familias recrutadas
tendem a estar motivadas para participar da inter-
vengao, o que pode inflar os resultados positivos
e favoraveis ao trabalho. A partir da realizacao de
mais estudos acerca dessa tematica, preferen-
cialmente com maior amostra de participantes
e durabilidade da coleta de dados, acredita-se
que essas limitagcdes possam ser minimizadas e,
assim, possa-se analisar de forma mais concisa
a resiliéncia familiar.

Para garantir resultados mais validos o ideal
teria sido que, além de um grupo controle inativo,
existisse também um grupo controle ativo ou
indcuo (APA, 2002). Ademais, houve dificuldade
na escolha de um tema que pudesse nao se rela-
cionar a resiliéncia familiar. Além disso, as familias

de criangcas com SD tendem a ter muitas tarefas
a serem realizadas, levando em conta que além
das demandas tipicas do dia a dia, existem tam-
bém aquelas relacionadas as especificidades do
cuidar de um filho com deficiéncia, por exemplo,
levar aos servicos de tratamento (Pereira-Silva &
Almeida, 2014). Nesse sentido, acredita-se que
dependendo do assunto da interveng¢ao no grupo
controle ativo, essas familias nao demonstrariam
interesse em despender seu tempo para parti-
cipar, ocasionando a nao realizagao do grupo.
A utilizacao de critérios especificos para a
avaliacao dos programas de intervencao, como
encontrado em APA (2002), tem sido realizada
recentemente na area de Psicologia (Card &
Barnett, 2015; Durgante & Dell'/Aglio, 2018). Para
Durgante e Dell'Aglio (2018), tais critérios podem
ser considerados pre-requisitos minimos ou dese-
Jjaveis, que devem ser satisfeitos/atingidos, para
que se possa considerar que o programa de in-
tervencao foi submetido a testes, cumprindo com
rigor cientifico, e apresenta resultados concisos.
Assim, faz-se necessario que os pesquisadores
utilizem as diretrizes, como em APA (2002), porém
avaliando a aplicabilidade dessas de acordo com
as especificidades da intervencao e do contexto.
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