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Saber viver

N&o sei se a vida é curta
Ou longa demais pra nés,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocamos o coracao das pessoas.

Muitas vezes, basta ser:
Colo que acolhe,

Braco que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Lagrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,

Amor que promove.

E isso ndo € coisa de outro mundo,
E o que d& sentido a vida.

E o que faz com que ela

Nao seja nem curta,

Nem longa demais,

Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura enquanto durar

Cora Coralina



RESUMO

A informacdo do diagndstico de sindrome de Down (SD) provoca alteracbes na
dindmica do funcionamento familiar, visto que constitui um evento inesperado e
indesejado pelos pais. Este estudo teve como objetivo geral analisar as perspectivas
dos cuidadores primarios acerca do diagnéstico da sindrome de Down e 0 processo
de adaptacdo das familias de criancas com até 3 anos de idade. Trata-se de um
estudo de abordagem qualitativa, do tipo exploratério, guiado pelo referencial te6rico
do modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacéo familiar, de McCubbin e
McCubbin (1993). Participaram vinte cuidadores primarios de criancas com SD de
um a trés anos de idade. A coleta de dados foi realizadaatravés deentrevista semi-
estruturada, construcdo de genograma e ecomapa e notas do diario de campo, nos
locais escolhidos pelos participantes. A analise de dados foi realizada pela analise
de conteldo direta, utilizando-se o softnare MAXQDA®, versédo 12.2.0. Foi realizada
uma analise individual das familias e, posteriormente, foram construidas quatro
categorias de andlise, guiadas pelo modelo utilizado como referencial teérico: 1) a
informacdo do diagndstico da sindrome de Down a familia; 2) wulnerabilidade da
familia e demandas inerentes ao evento estressor; 3) apreciacdo da familia sobre
asindrome de Down; 4) enfrentamento da familia em relacdo ao evento estressor.
Foi possivel apreender os varios componentes que fazem parte do contexto da
informacdo do diagndstico da SD e que podem interferir na apreciacao da familia
sobre ele e, consequentemente, no processo de adaptacdo. Foram identificadas
situacdes que tornaram o sistema familiar mais vulneravel, bem como as demandas
e desafios que surgem a partir do diagnostico, que geram a necessidade de
reorganizagao no funcionamento familiar.Os cuidadores se referem a sentimentos e
experiéncias negativas diante da informagéao do diagnéstico de SD, entretanto,com o
passar do tempo, expressam apreciagcdo mais positiva sobre a situacdo de ter um
filho com SD.Em relagdo aos recursos utilizados e estratégias de enfrentamento da
familia, destacam-se o apoio da familia, apoio dos profissionais de saude, suporte
de grupos de familias e suporte de outras maes de criancas com SD,
espiritualidadee religiosidade, acompanhamentos de saude, e coping familiar. Os
elementos que constituem o processo de adaptacdo, segundo o referencial tedrico,
bem como sua inter-relacdo, foram visualizados e compreendidos nas familias
estudadas. O estudo contribui para a identificacdo das competéncias e habilidades
necessarias aos profissionais de saude que lidam com o contexto do diagndstico de
SD, e permite que eles identifiquem as fragilidades e potencialidades da familia, a
fim de favorecer o processo de adaptacdo da familia.Além disso, amplia o
conhecimento da populacdo em geral sobre o diagnostico da sindrome de Down e 0
processo de adaptacdo, e contribui para a apreciacdo e adaptacdo de outras
famiias que estejam vivenciando este momento. Ressalta-se a importancia de
novos estudos acerca do tema, especialmente em outras faixas etarias, de forma a
possibilitar a compreenséo do sistema familiar em outras etapas da vida do individuo
com SD.

Palavras-chave: Sindrome de Down. Diagnostico. Familia. Crianca. Adaptacao
Psicologica.



ABSTRACT

The Down syndrome (DS) diagnosisinformation causes changes in the dynamics of
family functioning, since it is an unexpected event and unwanted by the parents. This
study aimed in generalto analyze the perspectives of primary caregivers about the
diagnosis of Down Syndromeand the process of families adaptation with children up
three years of age. It is a qualitative, exploratory-type study guided by McCubbin and
McCubbin's (2003) theoretical framework of the Resilience Model, stress, adjustment
and family adaptation. Twenty primary caregivers of children with SD one andthree
years old participated. Data collection was performed through a semi-structured
interview, genogram and ecomapa construction and field diary notes, in the places
chosen by the participants. The data analysis was performed by the Direct Content
Analysis, using the software MAXQDA ©, version 12.2.0. An individual analysis of the
families was carried out, and later four categories of analysis were constructed,
guided by the model used as theoretical reference: 1) Information on the diagnosis of
Down syndrome to the family; 2) Family vulnerability and demands inherent to the
stressor event; 3) Family appreciation about Down syndrome; 4) Family confrontation
in relation to the stressor event. It was possible to understand the various
components that are part of the information context of the diagnosis of SD and that
can interfere in the family's appreciation of it, and consequently in the adaptation
process. Situations have been identified that have made the family system more
vulnerable, as well as the demands and challenges that arise from the diagnosis,
which generate the need for reorganization in family functioning. Caregivers refer to
negative feelings and experiences regarding information on the diagnosis of DS,
however, overtime, they express a more positive appreciation about the situation of
having a child with DS. In relation to resources used and coping strategies of the
family, the support of the family, support of health professionals, support of groups of
families and support of other mothers of children with DS, spirituality and religiosity,
health follow-ups, and Family coping. The elements that constitute the process of
adaptation according to the theoretical reference, as well as their interrelation, were
visualized and understood in the families studied. The study contributes to the
identification of the skills and abilities needed by health professionals who deal with
the context of the diagnosis of DS, and allows them to identify the fragilities and
potentialities of the family in order to favor the process of family adaptation. In
addition, it broadens the knowledge of the general population about the diagnosis of
Down syndrome and the process of adaptation, and contributes to the appreciation
and adaptation of other families who are experiencing this moment. We emphasize
the importance of new studies on the subject, especially in other age groups, in order
to allow the understanding of the family system in other stages of life of the individual
with DS.

Keywords: Down syndrome. Diagnosis. Family. Child. Psychological Adaptation.
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1 INTRODUCAO

A chegada de uma crianca na familia representa algo novo para seus
membros. Envolve expectativas, descobertas, e requer adequacdes e planejamento
da familia para acolher o seu novo integrante.

A construcdo de um filho ideal no imaginario dos pais da crianca pode ocorrer
antes e especialmente ao longo de toda a gestacao, e inclui expectativas sobre as
suas caracteristicas fisicas, psicologicas e comportamentais, de acordo com o
desejado pelos pais (PEREIRA-SILVA; ALMEIDA, 2014). Ao nascimento, surge
interiormente o confronto entre o filho ideal e o filho real, que é diferente daquele
imaginado pelos pais, e na presenca de uma deficiéncia, como, por exemplo, a
Sindrome de Down (SD), o impacto dessa diferenca pode ser acentuado (HENN;
PICCININI;, GARCIAS, 2008), gerando a necessidade de maior aceitacdo e
adaptacéo da familia.

Nesse sentido, quando a criangca nasce com uma condicdo genética como a
sindrome de Down, constitui-se em um evento importante que tem implicagcbes mais
acentuadas para todos os membros da famiia, além da crianca. Por ser um
acontecimento inesperado e permanente, os pais e as familias tornam-se
vulneraveis a inUmeras demandas, e emerge a necessidade da adaptacdo, tanto
individual quanto familiar (HSIAO; VAN RIPER, 2011).

A sindrome de Down, causa cromossdmica mais comum das deficiéncias
intelectuais (PATTERSON; COSTA, 2005), apresenta fenétipo caracteristico e
provoca no individuo hipotonia, atraso no desenvolvimento, e pode também
apresentar outras alteracdes associadas, incluindo cardiopatias congénitas,
distarbios gastrointestinais, problemas respiratorios, oftalmoldgicos,
endocrinolégicos, entre outros (SHERMAN et al., 2007; BRASI, 2012a;
WEWERMAN; WINTER, 2010). As variacfes de desenvolvimento e aspectos fisicos
entre os individuos podem ocorrer a depender do conjunto genético individual e de
fatores ambientais (BRASIL, 2012a).

Sua prevaléncia nos Estados Unidos, entre 1999 a 2001, foi de 13,65 a cada
10 mil nascimentos ocorridos por ano (CANFIELD et al., 2006). No Chile, a taxa de
prevaléncia, no periodo de 1998 a 2005, foi de 2,4 por 1.000 nascidos Vivos
(NAZER; CIFUENTES, 2011), e no Brasil, uma crianga a cada 600/800 nascimentos



14

nasce com sindrome de Down, independente de etnia, género ou classe social
(BRASIL, 2012a).

Sabendo-se que os primeiros anos de vida da crianca € um periodo crucial
para o seu desenvolvimento cognitivo, a familia tem contribuicdo fundamental neste
processo. Nos casos de criancas com sindrome de Down, o desempenho dos pais
se mostra ainda mais importante nesse periodo, ja que esta crianca apresenta
desenvolvimento cognitivo mais lento em relacdo as de desenvolvimento tipico
(VOIVODIC; STORER, 2002; SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007).

Dessa forma, as familias com criangas com SD estao sujeitas a demandas de
cuidados relacionadas a essa condi¢cdo, que vao além das demandas encontradas
em familias cujos filhos apresentam desenvolvimento tipico. Isso requer dos pais
mais tempo, paciéncia, energia e esforcos, e interfere na adaptacao a situacdo de
cuidado (HSIAO; VAN RIPER, 2011).

Uma revisao de literatura acerca do impacto da SD sobre a familia evidenciou
gue os estudos referem tanto efeitos negativos do nascimento de um membro com
SD, que incluem maior estresse e maiores dificuldades de adaptacédo dos pais em
relacdo a crianca, quanto efeitos positivos, como uma boa aceitacdo e adaptacdo da
famiia com a crianca e um ambiente familiar harménico (HENN; PICCININI;
GARCIAS, 2008).

Dada a variabilidade de experiéncias das familias que tém criancas com
Sindrome de Down, cada um dos momentos vividos e suas implicacbes para a
adaptacdo precisam ser considerados. Dentre eles, destaca-se aqui 0 momento da
informacdo do diagnéstico da SD a familia, que é considerado como um momento
critico para a adaptacao familiar (CHOI; LEE; YOO, 2011), podendo ter implicacbes
na aceitacdo da familia, bem como na sua disposicdo e adesdo ao tratamento
(BRASIL, 2012a).

As investigacdes no contexto nacional e internacional indicam que s&o
comuns, no momento do diagnostico, sentimentos negativos vivenciados pela
familia, como: tensdo, angulstia, estresse, negacdo, punicdo (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCOM, 2007), desorientacdo, perda do filho idealizado (CUNHA;
BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010), ansiedade (SKOTKO, 2005; CUNHA,;
BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010; PAUL et al., 2013; CHOI; LEE; YOO,
2011; SKOTKO; CANAL, 2004), choque (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011;
SKOTKO, 2005; TORRES; MAIA, 2009; SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007),
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medo (SKOTKO, 2005; PAUL et al., 2013; CHOI; LEE; YOO, 2011; SKOTKO;
CANAL, 2004; VAN RIPER; SELDER, 1989), tristeza, ira e frustracdo (TORRES;
MAIA, 2009), preocupacao com o futuro em relacdo a resposta da sociedade (VAN
RIPER; SELDER, 1989). Sentimentos positivos foram referidos por poucas familias
(SKOTKO, 2005; CHOI, LEE; YOO, 2011; SKOTKO; CANAL, 2004).

E diante da suspeita e/ou confirmacdo da SD, que a familia se depara com o
inesperado e tem a necessidade concreta de alterar os seus planos e sonhos, a fim
de se reestruturar para a nova situacdo apresentada (NUNES; DUPAS;
NASCIMENTO, 2011).

Considera-se que familias de criancas que apresentam alguma deficiéncia
geralmente vivenciam um nivel mais elevado de stress quando comparadas as
famiias de criangas que se desenvolvem normalmente. Entretanto, apesar de
algumas dessas familias apresentarem maior dificuldade de adaptacado, devido ao
stress aumentado, outras familias se mostram resilientes e se adaptam com
sucesso. Em relacdo a sindrome de Down, muitas familias séo resilientes, ou seja,
sdo capazes de suportar, sobreviver e sdo bem-sucedidas ao enfrentar os desafios
relacionados a criacdo de um filho com sindrome de Down (VAN RIPER, 2007).

Em minha vivéncia como enfermeira de Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (UTIN), me deparo com situacfes de nascimento em condi¢fes de saude
adversasdeterminadas pela prematuridade, malformacdes e/ou alteracdes
genéticas, incluindo-se ai a sindrome de Down.

Embora seja um acontecimento frequente neste cenario, a informagcao acerca
da suspeita e/ou diagnéstico e o contexto no qual ele ocorre é algo delicado para
profissionais e familiares. Em minha atuac&o profissional pude reconhecer que nos,
profissionais de saude, nos inserimos neste momento fazendo parte do contato da
familia com o diagnéstico, cuidamosda recuperacdo da saude da crianca e, muitas
vezes sem ter a compreensdo de como cada uma daquelas famiias esta
vivenciando este acontecimento em suas vidas. Isto traz limites ao cuidado que
realizamos a elas durante a sua permanéncia no hospital e também para a vida que
se seguira apods a alta hospitalar.

Ao iniciar no Mestrado, tive oportunidade de participar da pesquisa
“‘Adaptacao familiar e individual em famiias brasileiras vivendo com criangas e
adolescentes com sindrome de Down”, desenvolvida pela professora e orientadora

Elysangela Dittz Duarte, no conjunto das producbes do Nucleo de Estudos e
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Pesquisas sobre Ensino e Pratica em Enfermagem (NUPEPE) da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Esta investigagéo é
parte de uma pesquisa maior intitulada “Adaptation and Resilience in Families of
Individuals with Down Syndrome” coordenada por Profa. Dra. Marcia Van Riper
(University of North Carolina at Chapell Hill — United States of America).

Tal insercdo me permitiu vivenciar a rica experiéncia de ter um contato
proximo com varias familias com criancas e adolescentes com sindrome de Down, e
conhecer as suas histérias de vida. Em todos os relatos, independente do tempo
decorrido desde o diagndstico, o momento da informacdo acerca da Sindrome de
Down era relatado com riqueza de detalhes e permeados pela emocéao, bem como
implicacbes que aquele acontecimento parecia ter para cada um dos entrevistados e
também para o funcionamento familiar.

Assim, a participacdo nessa pesquisa associada as minhas impressdes
enquanto enfermeira atuando no cuidado a criancas e familias no contexto da UTIN
reafirmou para mim que a compreensao desse contexto a partir de quem o vivencia,
poderia contribuir para a pratica profissional desde o momento da informacédo do
diagnéstico a familia e, consequentemente, contribuir para favorecer o processo de
adaptacao dessas familias.

Parte-se do pressuposto de que o processo de adaptacdo da familia nos
primeiros anos de vida da criangca com SD ocorre a partir de um contexto de fatores
que contribuem para criar diferentes oportunidades ou condi¢cdes de enfrentamento
a situacdo. A apreciacdo da familia sobre o diagnéstico e sobre a situagcao
vivenciada séo parte desses fatores e podem interferir no processo de adaptacao.

O conjunto dos estudos referidos acima,que abordam o diagnostico da
sindrome de Down, tem se ocupado em retratar as experiéncias vivenciadas pelas
famiias no momento da informacdo, apontando os sentimentos frente a nova
situacdo, e apresentando o0s elementos que compdem as interacbes entre oS
profissionais de saude e os familiares no contexto do diagnostico.Tais estudos
permitem perceberque as experiéncias das familias diante do diagnostico da
sindrome de Down sdo semelhantes, independente da cultura ou pais, entretanto,
outras questdes vao além do momento da informacdo do diagnostico, e demandam
novos enfrentamentos da familia, e, portanto, novas investigacées.

Portanto, constata-se a necessidade de avanco na producdo do

conhecimento no sentido de investigar esse contexto do diagndstico da SD, a partir
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da perspectiva dos cuidadores primarios, e analisar o processo de adaptacdo da
familia nos primeiros anos de vida da crianca, compreendendo para além do
momento da informacao.

Nesse contexto, 0 questionamento norteador deste estudo foi: como o
cuidador primario vivencia o diagnostico da sindrome de Down e o processo de
adaptacao familiar nos primeiros anos de vida da crianga?

Entende-se aqui como cuidador primario aquele que fica responsavel por
quase todo o cuidado oferecido a crianca com sindrome de Down, diariamente,
suprindo suas necessidades e garantindo o seu conforto e seguranca (BRASIL,
2008). Geralmente, o cuidador primario consiste em um Unico membro, que pertence
ao nucleo ou sistema familiar do individuo cuidado (BRITO, 2009).

Compreender essa realidade e analisad-la em profundidade podera contribuir
com a qualificacdo da assisténcia dos profissionais de saude que lidam diretamente
com essas familias nesse contexto, na medida em que, conhecendo as dimensdes
gue representam maiores desafios de enfrentamento para as familias e sabendo
identificar os fatores que podem contribuir ou dificultar o processo de adaptacao,
caminhos mais precisos poderao surgir em vista de apoiar a atuacao das equipes de
saude, aprimorar as suas interagcbes com os familiares e, consequentemente,
favorecer a adaptacdo de novas familias que virdo a ter filhos com sindrome de

Down.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar, de
McCubbin e McCubbin (1993)

Para este estudo utilizou-se o referencial teérico do modelo de resiliéncia,
estresse, ajustamento e adaptacdo familiar, que compreende a resposta da familia
diante de um evento estressor provocado a partir da ocorréncia de uma doenca
(McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

O modelo é composto pelas fases de ajustamento e de adaptacédo, e consiste
em diversos componentes que se interagem e interferem no processo familiar,
podendo levar a um resultado bem-sucedido ou ndo de adaptacdo diante de um
evento estressor, que requer novas mudancas no padrdo de funcionamento da
familia. Tais componentes referem-se & wulnerabilidade da familia, tipo de familia,
apreciacdo da familia, recursos da familia, e resolugcdo de problemas e coping
familiar (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

A partir do acontecimento de um evento estressor que afeta um dos membros
da familia, a interacdo de varios componentes determina a adaptacdo bem-sucedida
ou ndo da familia frente a essa situacdo. Neste estudo, o evento estressor foi
considerado como a informacdo do diagndstico da sindrome de Down da crianca a
familia.

Um estressor é definido como uma demanda que surge na familia e que gera
ou tem o potencial para causar mudancas no sistema familiar. Sua severidade pode
variar de acordo com a intensidade com que o0 estressor e suas demandas
prejudicam a estabilidade da familia como unidade (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

A figura 1 representa esquematicamente o modelo de resiliéncia, estresse,
ajustamento e adaptacdo. Nele, o estressor, ao se instalar no sistema familiar,
encontra a wulnerabilidade da familia representada pelas tensées e acumulo de
estresses concomitantes ao acontecimento da doenga (McCUBBIN; McCUBBIN,
1993).

E importante identificar o momento de vida que a familia estava vivenciando
ao receber a informacdo do diagndstico da sindrome de Down, visto que outras
situacdes concomitantes ao estressor podem a tornar mais fragil, sobrecarregando

seu enfrentamento e, consequentemente, o0 processo de adaptacao familiar.
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Ressalta-se que, além de tais situagdes que contribuem para aumentar a
vulnerabilidade da familia, existem as dificuldades relacionadas ao préprio evento
estressor que se adicionam no sistema familiar e, dependendo de sua intensidade,
dificultam ainda mais o sucesso da adaptacao familiar (McCUBBIN; McCUBBIN,
1993).

A wulnerabilidade se relaciona com a tipologia da familia, que abrange os
padrées de organizacao e funcionamento familiar ja estabelecidos, e esses, por sua
vez, interagem com os recursos da familia, que auxiliam na capacidade de
enfrentamento da familia ao lidar com o evento estressor e suas demandas, de
forma a reestabelecer o equilibrio no padrdo de funcionamento pré-existente. O
suporte social consiste em recurso da comunidade e inclui parentes, amigos,
sernvicos de saude e instituicdes que auxiiam a famiia no processo de
enfrentamento e adaptacdo frente a informacdo do diagnéstico da sindrome de
Down (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

Também é importante para o enfrentamento da familia a resolucdo de
problemas e estratégias de coping familiar, ou seja, a capacidade de a familia
organizar a situacdo problema em componentes gerenciaveis, e as estratégias e
comportamentos estabelecidos que visam manter e reestabelecer o equilibrio entre
as demandas e os recursos da familia, reduzindo a severidade do estressor e seus
desafios (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

A apreciacdo da familia também se insere no processo de adaptacao,
podendo se referir tanto a apreciacdo sobre o evento estressor, quanto acerca da
situacdo. A primeira sugere conhecer a definicdo subjetiva da familia acerca do
evento estressor e suas demandas, sendo aqui considerado o sentimento da familia
ao receber o diagndstico da sindrome de Down de um filho. J& a apreciacdo da
familia acerca da situacdo € aquela para além do estressor, que envolve o0s
significados das mudancas dos padrbes de funcionamento e o esquema familiar, ou
seja, valores, objetivos, expectativas que representam o senso de identidade interno
daqueles membros (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

As situacdes de doencas crbnicas, por exemplo, sugerem dificuldades
inimeras e exigem mudangas mais severas no sistema familiar. Essas situacfes
envolvem interrupcdo, desequilbrio e desorganizacdo nos padrdes de
funcionamento familiar estabelecidos, que geram crise familiar. Nesse momento, séo

necessarias mudancas essenciais no funcionamento da familia, a fim de
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reestabelecer o equilibrio, organizacdo e coeréncia, e o inicio dessas mudancas
representam o inicio da fase de adaptacdo do modelo de resiliéncia (McCUBBIN;
McCUBBIN, 1993).

O modelo de resiliéncia tem condi¢cées de contribuir com os profissionais de
saude na assisténcia as familias que vivenciam situacdes de doencas, de modo que
permita suporte para que os profissionais identifiguem o funcionamento do sistema
familiar, as capacidades da familia, suas necessidades e potencialidades e
desenvolvam estratégias de intervencdo, a fim de promover sua adaptacdo
(McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

Neste estudo, o referencial permitiu identificar nas vivéncias e percepg¢des dos
cuidadores primarios entrevistados, aspectos referentes aos componentes do
processo de adaptacdo pelo qual eles passaram apds o nascimento de seus filhos.
Além disso, foi possivel identificar a relacdo desses aspectos mencionados, com 0
estabelecimento do evento estressor, aqui entendido como a informacdo do

diagnéstico da sindrome de Down.

Figura 1: Representacdo adaptada do Modelo de Resiliéncia, estresse,
ajustamento e adaptacao familiar.

Evento Bem
estressor Apreciagio Adaptado
da familia
Vulnerabilidade Ti d Resolugio de

da familia e =p 1pos.clo problemas e =p

acumulo de familia coping

demandas
Recursos Mal
da familia Adaptado

Fonte: McCubbin e McCubbin (1993).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar as perspectivas dos cuidadores primarios acerca do diagndstico da
sindrome de Down e 0 processo de adaptagdo das familias de criangcas com até 3

anos de idade.

3.2 Objetivos especificos

— Apreender o contexto da informacdo do diagndstico da SD, bem como os
elementos que o compdem, e sua relacdo com o processo de adaptacao
familiar;

— Identificar as situacdes que podem tornar o sistema familiar mais wulneravel
diante do conhecimento do diagndstico da SD;

— Identificar as demandas e desafios inerentes a SD, na perspectiva dos
cuidadores primarios das criancas;

— Verificar a apreciacdo da familia diante da informacdo do diagnéstico da SD,
bem como sua apreciacao acerca da situacao de ter um filho com SD;

— Identificar os recursos e as estratégias de enfrentamento utilizados pelas

familias para lidar com o diagnostico da SD e sua adaptacéo.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, do tipo exploratorio, o qual
originou-se da investigacdo “Adaptacéo familiar e individual em familias brasileiras
vivendo com criancas e adolescentes com Sindrome de Down” (DUARTE, 2014),
vinculada a pesquisa coordenada por Profa. Dra. Marcia Van Riper (University of
North Carolina at Chapell Hill — United States of America), intitulada Adaptation and
Resilience in Families of Individuals with Down Syndrome.

Ressalta-se que uma das funcdes de um estudo exploratorio € explorar em
profundidade e descrever um fendbmeno, processo ou varidvel Unica a fim de
alcancar uma explicacédo para a situacdo estudada (BRINK; WOOD, 1998).

A escolha do método qualitativo para este estudo parte do entendimento de
que é fundamental considerar a subjetividade das familias envolvidas a partir da
perspectiva dos cuidadores primarios, compreendendo suas vivéncias e sentimentos
em relacdo ao diagnéstico da sindrome de Down de seus filhos e seu contexto, para
que se possa aprofundar e aprimorar os conhecimentos acerca do processo de
adaptacao dessas familias nos primeiros anos de vida da crianca.

Através do método qualitativo se estuda as relacdes, as representacdes, a
historia, as percepcdes e opinides, que sdo geradas a partir da interpretacdo dos
humanos em relacdo as suas vivéncias, construcdo de pensamentos e sentimentos
(MINAYO, 2010a).

Além disso, a pesquisa qualitativa permite descobrir novos conhecimentos,
significados e compreensfes, jA que as teorias mudam de acordo com as
transformacdes sociais, evolugdo cultural e com a progressao do tempo. Em cada
momento, diferentes descricbes e explanagcbes se tornam aparentes e Sao
necessdarias para a compreensdo exata, o que de fato rompe com o controle ou a
suspeita da pesquisa qualitativa sob os resultados (MUNHALL, 1998).

Nesse sentido, apesar de outros estudos ja realizados, esta pesquisa
qualitativa torna-se importante na medida em que investiga o fenbmeno inserido em

momento e cultura diferentes, a partir da subjetividade de outros sujeitos.
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4.2 Participantes e local do estudo

Participaram deste estudo vinte cuidadores primarios, sendo eles 19 mées e
um pai, decriancas com sindrome de Down com idade de um a trés anos, que
residem juntamente com a crianca em Belo Horizonte ou cidades proximas, e que
aceitaram participar voluntariamente do estudo.

Na elaboracédo deste relatério de pesquisa, considerando-se a importancia de
dar visibilidade as mées e pais como cuidadores priméarios da crianga, bem como
preservar as especificidades de cada um deles na trajetéria de cuidado, em algumas
situacdes os cuidadores primarios serdo nomeados por mée e pai.

Optou-se por trabalhar com a faixa etaria de um a trés anos, ja que essa fase
sugere um momento de impacto inicial na familia, logo apdés a descoberta do
diagnéstico da sindrome de Down. Ademais, considera-se que, nesse periodo, as
lembrancas da familia referentes ao momento da descoberta do diagndstico da
sindrome ainda estariam intensas e vivas na memdria, o que poderia contribuir para
a rigueza dos dados.

A crianca, nesse periodo da vida, depende totalmente dos pais e seu
processo de desenvolvimento também resulta de fatores e estimulos externos para
se concretizar. No caso da crianga com sindrome de Down, além do impacto
causado pela noticia do diagndstico, esse periodo pode se tornar ainda mais critico
para essas familias, em decorréncia da maior dependéncia e maior demanda de
estimulos necessarios para dar inicio ao processo de desenvolvimento.

Os participantes do estudo foram inicialmente localizados através do banco
de dados da pesquisa de origem, para o qual realizou-se contato com instituicbes ou
associacdes que oferecem atendimento para criangas com sindrome de Down e
suas familias.Esta estratégia foi a de escolha devido a inexisténcia de um banco de
dados especifico do sistema de salde nacional para essas criancas (DUARTE,
2014).

Por esta estratégia foi possivel identificar apenas seis participantes que se
atendiam a faixa etaria de inclusdo do presente estudo, sendo que, desses, uma
cuidadora participou como teste piloto da coleta de dados, e, portanto, foi excluida
da analise. Devido a dificuldade de localizar familias de criancas na faixa etaria
escolhida, e a fim de garantir a diversidade no perfil de caracterizacdo dos

entrevistados investigados, foi necessario refazer as estratégias de busca dos
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participantes. Realizou-se contato com um grupo de familias com criangcas com SD,
em que as familias interessadas no estudo puderam manifestar sua disponibilidade
na participacdo, e utilizou-se também as indicacbes de novos participantes pelas
proprias familiase por profissionais de salde ndo vinculados a instituicdes. Essa
estratégia permitiu a inclusdo dos quinze demais participantes.

Segundo Salgado (2012), pelo fato da abordagem qualitativa se ocupar da
experiéncia humana e sua complexidade, uma busca atenta e aberta ndo deixa de
encontrar elementos novos e relevantes para o fendmeno de pesquisa estudado. A
producdo dos dados foi finalizada no momento em que a pesquisadora observou
que o0 conunto das informagbes atendiam ao objetivo do estudo e novas
informacBes sobre o fendbmeno foram observadas, em relacdo as ja existentes na
producdo sobre a tematica.

Os locais para a realizacdo das entrevistas foram escolhidos pelos cuidadores
de acordo com sua disponibilidade, e incluiram seu local de trabalho, residéncia ou a

instituicdo relacionada a SD com a qual sao vinculados.

4.3 Aspectos éticos

Atendendo aos aspectos éticos da pesquisa, o estudo obedeceu a Resolucao
N° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS), que garante o respeito e
protecdo devida aos participantes de pesquisas cientificas que envolvem seres
humanos. Dessa forma, os participantes foram informados sobre o estudo, tém
garantia de anonimato, e foram apresentados ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) para sua assinatura e autorizacdo das
entrevistas gravadas.

Este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(COEP) da Universidade Federal de Minas Gerais — CAAE: 52605115.7.0000.5149
(ANEXO A), e somente apds sua apreciacdo e aprovacao iniciou-se a coleta de

dados.

4.4 Instrumentos de coleta de dados

Para a construcdo do estudo foi utilizado, na coleta de dados, um roteiro de

entrevista semiestruturada com questdes fundamentadas no modelo de McCubbin e
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McCubbin (1993), relacionadas ao contexto do diagnéstico de sindrome de Down e
aos primeiros anos de vida ap0s o nascimento da crianca (APENDICE B). Além
disso, foram utilizados 0 genograma e ecomapa CcOmMoO instrumentos
complementares, especialmente para ampliar a compreensdo sobre o contexto
familiar e as relacbes estabelecidas entre familiares e outras estruturas sociais,
caracterizando, desta forma, uma triangulacédo dos dados.

Um diario de campo também foi utilizado pela pesquisadora para os registros
de todo o procedimento de producdo dos dados, das decisdes tomadas durante a
realizacdo da investigacdo especialmente metodologicas e também referente ao
vivido pela pesquisadora como os sentimentos experimentados, as impressoes,
reflexdes os quais foram Uteis para a coeréncia do processo de investigacdo e

andlise dos dados.

4.4.1 Roteiro de entrevista semiestruturada

As técnicas de coleta de dados qualitativos utilizadas em delineamentos
metodologicos exploratérios devem ser flexiveis a fim de permitirem ao pesquisador
novas descobertas sobre o fendmeno estudado ou para acrescentar novos
caminhos ao fenbmeno ja conhecido (BRINK, 1998).

A entrevista semiestruturada permite essa liberdade e oferece potencial para
captar a compreensdo da subjetividade dos participantes na sua esséncia, em
especial do objeto desse estudo, que lida com a percepcdo dos sujeitos. Segundo
Minayo (2010b), o roteiro de entrevista semiestruturada deve apresentar topicos que
contemplem as informacfes esperadas e essenciais para o delineamento do objeto,
de modo que orientem e sirvam de guia para o andamento da interlocucao,
permitindo flexibilidade nas conversas.

Tal flexibilidade permite que o entrevistador tenha uma aproximagdo com o
entrevistado, de modo que suas representacdes, crencas, valores e saberes sejam
melhores explorados em profundidade durante a entrevista (LAVILLE; DIONNE,
1999).
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4.4.2 Genograma

O genograma consiste em um instrumento de abordagem familiar que
demonstra, através de representagcdo gréfica, dados sobre a familia, o
funcionamento da dinamica familiar e como seus membros se relacionam entre si,
utilizando simbolos e cddigos padronizados (PEREIRA et al., 2009). Os quadrados
representam 0s homens e os circulos as mulheres, e cada membro recebe a
identificacdo do nome, idade e ocupacao (ROCHA; NASCIMENTO; LIMA, 2002).

A construcdo do genograma permite discutir e analisar as interacdes
familiares (ROCHA; NASCIMENTO; LIMA, 2002) e, a partir dele, é possivel coletar
informacBes complexas e organiza-las sistematicamente, possibilitando identificar a
interdependéncia que existe entre os membros da familia, 0 que sugere que eventos
gue envolvem um componente tem implicacdes direta ou indiretamente nos outros
componentes (NASCIMENTO; ROCHA; HAYNES, 2005).

4.4.3 Ecomapa

O ecomapa consiste em um diagrama que representa as relacbes entre a
familia e a comunidade, e auxilia na avaliacdo da rede de apoio e de suporte
disponiveis e em como se da a utilizacdo dos mesmos pelo grupo familiar (ROCHA,;
NASCIMENTO; LIMA, 2002).

Na representacdo, os membros da familia com suas respectivas idades séao
identificados no centro do circulo, e os circulos externos apontam a relacdo da
familia com a comunidade. A intensidade dos vinculos estabelecidos é representada
por linhas, podendo ser vinculos fortes, moderados ou superficiais, e as linhas com
barras significam conflitos e vinculos estressantes. Ja as setas expressam fluxo de
energia e recursos, que neste estudo foram representadas considerando o
favorecimento do cuidado da crianca (ROCHA; NASCIMENTO; LIMA, 2002).

4.5 O procedimento de coleta de dados

O contato com as familias das criancas que se adequavam aos critérios de
incluséo foi realizado por meio telefonico. Todos os familiares contatados aceitaram

prontamente participar da pesquisa, sendo que apenas uma cuidadora, no primeiro
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contato, demonstrou-se insegura e envergonhada em participar e requisitou um
tempo para sua decisdo. JA no segundo contato, aceitou participar. Outra cuidadora
que, inicialmente, demonstrou interesse em participar, desmarcou duas vezes e nao
retornou mais o contato e, portanto, ndo foi incluida.

Foi agendado local e horario para a realizacdo da entrevista, de acordo com a
preferéncia e disponibilidade do cuidador participante. Os dados foram coletados
ap0s autorizacdo e mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A). Foi realizado um teste piloto dos instrumentos
de coleta de dados com uma primeira cuidadora entrevistada e, a partir dele, foram
realizados os ajustes necessarios para melhorar a compreensdo do participante em
relacdo as questdes referentes a construcdo do genograma, ecomapa e entrevista.

Inicialmente, foi realizado um esbo¢co da construcdo do genograma e
ecomapa em folha de papel com a participacdo das familias, seguindo um roteiro
previamente confeccionado pela pesquisadora (APENDICE C). Trata-se de um
contato inicial, em que foi possivel estreitar vinculos com a familia, de modo que a
mesma se sentia a vontade para contribuir com a construcdo dos instrumentos.

As informacdes foram gravadas, apOs autorizacdo, a fim de validar os dados
oferecidos pelos familiares e verificar a necessidade de complementacdo ou
adequacédo do desenho inicial. Posteriormente, os esbogos foram digitalizados e
representados graficamente através do programa Corel DRAW® X8. Foram gerados
no total 20 genogramas e 20 ecomapas.

Logo apOs esse primeiro momento, foram realizadas as entrevistas, que
também foram gravadas com autorizacdo prévia, a fim de garantir os dados em sua
totalidade para a realizacdo da pesquisa. As gravacdes tiveram um tempo total de
25 horas 24 minutos e 17 segundos, e tempo médio de 1 hora e 16 minutos
aproximado. As mesmas foram guardadas em local sigiloso (para manter a
integridade dos participantes) e permanecerdo por um periodo de cinco anos.
Posteriormente, as entrevistas foram transcritas na integra, a fim de serem
analisadas. As notas de campo da pesquisadora geraram um total de 90 paginas.

Conhecer essas familias e poder ouvir suas vivéncias em sua mais completa
subjetividade, foi uma experiéncia enriquecedora e Unica. A receptividade e o
carinho com que fui recebida por todos os participantes, assim como o interesse e
disponibilidade dos mesmos em contribuir para o estudo, foram essenciais para que

alcancasse o objetivo proposto.
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4.6 Tratamento e analise dos dados

A transcricdo das entrevistas foi realizada na integra, tendo sido utilizada uma
codificacdo baseada na proposta de Marcuschi (1986), citado por Manzini (2008),
conforme quadro abaixo, para representar as caracteristicas expressas nas falas
dos participantes, tais como: entonacao, repeticao de vogais, pausas e interrupgoes.
ApOs esta etapa, foi realizada nova escuta das entrevistas juntamente com a leitura

das transcri¢cdes, a fim de garantir a fidelidade do processo.

Quadro 1: Codificagéo utilizada para a transcrigcdo das entrevistas.

SINAIS

SIGNIFICADO

(+)

Pausas e siléncios

( )

Utilizado para marcar duvidaemrelacdo a parte da fala ndo

compreendida. Usa-se a expressao inaudivel ou escreve-se o que se
supGe terouvido entre os parénteses.

/ Marca o momento em que o entrevistado cortaaunidade dafala
repentinamente.

MAIUSCULA Silaba ou palavras pronunciadas com énfase ou acento mais forte que
o habitual.

Alongamento de vogal

()] Comentdrios do pesquisador

---- Representaapronunciade uma palavra silaba por silaba

[...] O uso dereticéncias noinicio e no final de uma transcricdo indica que
se esta transcrevendo apenas umtrecho.

Fonte: Adaptado de Marcuschi (1986) apud Manzini (2008).

As entrevistas foram enumeradas de acordo com a ordem em que foram
realizadas com cada participante, e os nomes dos cuidadores e da crianca com SD
foram substituidos pelas iniciais M (mae), P (pai) e C (crianga). Assim, 0s
participantes foram identificados como M1, P2, C3, e assim sucessivamente, de
acordo com as familias as quais pertenciam. Os demais membros da familia citados
na construcdo do genograma e ecomapa foram identificados com as iniciais de seus
nomes, como por exemplo: Joao (J.), Luiza (L.), etc.

Assim como o0s participantes, as instituicdes de saude e servicos também
foram codificadas com letras do alfabeto, obedecendo a ordem em que foram sendo
mencionadas pelos participantes durante a coleta dos dados. Foram identificados

hospitais publicos, hospitais privados, grupos de familias com criangcas com SD,
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clinicas de atendimento especializado particular, atendimento ambulatorial
especializado publico e associacao de pais.

Os dados obtidos a partir da construcdo dos genogramas e ecomapas e das
entrevistas com os cuidadores foram submetidos a analise de conteddo direta,
utilizando-se o softnare MAXQDA®, verséao 12.2.0.

Esse tipo de abordagem da andlise de conteddo busca validar ou ampliar os
conceitos de um modelo tedrico ou teoria existente. O fato de se basear em um
modelo tedrico auxilia o pesquisador a manter o foco em sua questdo norteadora e
fornece subsidios para a andlise das variaveis de interesse, contribuindo, entdo,
para a definicho de um esquema de codigo inicial determinado com base na teoria
existente (HSIEH; SHANNON, 2005).

O software MAXQDA® 12.2.0 consiste em um programa de analise de dados
de pesquisa qualitativa, quantitativa e métodos mistos, que permite ao pesquisador
uma melhor organizacdo e sistematizagdo dos dados e contribui para uma
otimizacdo do processo de construcdo de categorias, codificacdo dos textos, andlise
e apresentacao dos resultados (VERBI SOFTWARE, 2016).

A conexao entre tecnologias da informacéo e comunicacéo (TIC) e pesquisa
qualitativa tem sido cada vez mais ampliada e contribuido para o fortalecimento
deste tipo de estudo, sem diminuir a capacidade de investigacdo do pesquisador,
bem como suas percepcdes e compreensao sobre o fendbmeno estudado (SOUZA;
SOUZA, 2016).

Dessa forma, baseando-se no referencial tedrico utilizado neste estudo, o
Modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar, de McCubbin e
McCubbin (1993), e levando em consideracdo os dados obtidos, foi construida uma
categorizacao de codigos para a andlise dos dados, com suas respectivas definicdes
(APENDICE D). Os cddigos e definicdes iniciais foram discutidos e revisados pela
pesquisadora e orientadora do estudo, buscando-se adequar aos preceitos teéricos
do referencial.

Apés inserir a categorizacdo pré-definida no software de andlise, uma
primeira entrevista foi codificada pela pesquisadora para teste, e novamente
discutida pela pesquisadora juntamente da orientadora. Foram realizados os ajustes
necessarios na categorizacdo dos cédigos, e a mesma entrevista foi recodificada
pela pesquisadora. Posteriormente a essa etapa, a orientadora também codificou a

primeira entrevista utilizando a mesma definicdo do sistema de cddigos a fim de
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valida-lo. Esta validacdo foi essencial para ajustar as divergéncias no entendimento
dos cédigos e seus significados, inserir novos cédigos que as investigadoras
julgaram necessario para apreensdo dos dados e do referencial teérico utilizado, e
acordar um sistema de codigos final.

Com o sistema de codigos finalmente constituido, a primeira entrevista foi
novamente codificada pela pesquisadora e orientadora, separadamente, e
confirmada a validacdo pela verificacdo do indice Kappa 0,78, garantindo a
concordancia entre codificadores. A partir de entdo, a pesquisadora deu seguimento
a codificacdo das outras 19 entrevistas, suas respectivas notas de campo e
informacdes do genograma e ecomapa, tendo sido construido simultaneamente a
esse processo, um sumario de cada entrevista realizada, contendo uma sintese de
cada coédigo identificado. Ao fim desse processo, as davidas ou ambiguidades
identificadas nas codificacdes foram solucionadas a partir de nova discussdo com a
orientadora.

Finalizado o processo de codificagcao, foi confeccionada uma matriz reunindo
os principais dados obtidos de todas as 20 familias junto do sistema de cédigos, de
modo a permitir uma visdo ampla dos resultados. Nessa matriz, as colunas referiam-
se a identificacdo dos participantes do estudo, e as linhas indicavam cada codigo
utilizado, sendo possivel sintetizar os resultados da codificagéo.

Inicialmente foram elaboradas narrativas descrevendo o contexto singular de
cada familia participante do estudo, a fim de apresentar ao leitor suas principais
caracteristicas, destacando delas o que estabelece forte relacdo com o objetivo da
pesquisa. Cada narrativa aborda a composicdo da familia com as informacdes
primordiais para o entendimento do genograma, uma breve apresentacdo de como
se deu a informacdo do diagndstico da SD e a perspectiva da familia acerca do
mesmo, 0s principais codigos que prevaleceram no discurso daquele cuidador, e
principais informagfes do ecomapa e rede de apoio/social da familia.

Posteriormente a esse processo, foram construidas as categorias de analise,
guiadas pelo modelo utilizado como referencial tedrico neste estudo (McCUBBIN;
McCUBBIN, 1993).



5 RESULTADOSE DISCUSSAO

31

A fim de apresentar quem séo os participantes da pesquisa e a realidade que

0s cerca, buscando contribuir com a compreensao acerca do objeto estudado, foram

caracterizados os cuidadores primarios entrevistados bem como as criangas com SD

de cada familia, conforme mostrado nos quadros 2 e 3 a seguir, e também na

apresentacao individual de cada familia.

5.1 Caracterizacdo dos cuidadores primarios participantes do estudo

Quadro 2: Caracterizacdo dos cuidadores primarios participantes.

Cuidador primario | Estado Civil |ldade Escolaridade Profissdo / ocupagdo Jornada semanal | Trabalha atualmente | Renda familiar | Plano de satide
1 mde casada 42 superior completo bancaria 40 sim >5001 sim
2 pai solteiro 23 médio completo arbitro de futebol 12 sim 2001 a 3000 sim
3 mde casada 40 superior completo empresaria / dona de casa - ndo >5001 sim
4 mde casada 41 superior completo oncologista pediatrica 30 sim >5001 sim
5 mde casada 32 médio completo empregada doméstica 40 sim 1001 a 2000 sim
6 mae casada 34 superior completo administradora 30 sim >5001 sim
7 mae casada 38 superior completo professora 22 sim 2001 a 3000 sim
8 mae casada 47 superior completo Bancdria 40 sim >5001 sim
9 mae casada 42 médio completo assistente administrativa nao 3001 a 4000 sim
10 mae casada 32 superior completo farmacéutica / administradora flexivel sim >5001 sim
11 mae casada 45 superior completo professora / dona de casa ndo 4001 a 5000 sim
12 mae casada 24 superiorincompleto dona de casa ndo 2001 a 3000 sim
13 mae casada 43 médio completo supervisora / dona de casa - nao 1001 a 2000 sim
14 mae casada 47 superior completo representante comercial 10 sim 2001 a 3000 sim
15 mae casada 48 superior completo esteticista 4 sim 3001 a 4000 sim
16 mae casada 33 médio completo dona de casa - nao 1001 a 2000 ndo
17 made vilva 43 | até 42 série fundamental Diarista 16 sim <1000 nao
18 mae unido estavel | 42 médio completo artesd flexivel sim <1000 nao
19 mae casada 44 | fundamental completo dona de casa ndo <1000 nao
20 mae casada 19 | fundamental completo telefonista / dona de casa ndo 1001 a 2000 nao

Fonte: Elaborado pela autora (2017).

Conforme apresentado pelo quadro 2, foram entrevistados 20 cuidadores

primarios, sendo eles 19 maes e um pai, com idades variando entre 19 a 48 anos.
Em relacdo ao estado civil, a maioria é casada, o pai é solteiro, uma méae é vilva,
mas teve um relacionamento recente com o pai da crianga, € uma mae vive em
unido estavel com seu companheiro, apesar de ter um relacionamento conturbado.

A escolaridade dos cuidadores varia da 42 série do ensino fundamental (um
cuidador) a superior completo, sendo este Ultimo predominante (10 cuidadores). Os
demais cuidadores relataram ter o ensino fundamental completo (dois); ensino

médio completo (seis); e ensino superior incompleto (um).
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Trabalham atualmente 12 cuidadores, com a jornada de trabalho variando de

guatro a 40 horas semanais, sendo que duas cuidadoras apresentam flexibilidade na

carga horaria devido a suas ocupacdes (artesd e administradora). As outras

profissdes

relatadas sdo: bancaria, arbitro de futebol, oncologista pediatrica,

empregada domeéstica, professora, representante comercial, esteticista e diarista.

Das oito demais cuidadoras que nao trabalham atualmente, sete se ocupam de

cuidar do lar e uma se encontra em licengca médica prolongada.

Em relagdo a renda familiar mensal, encontra-se uma variagdo de <1000 reais

(rés familias) até >5001 reais (seis familias). As demais faixas de renda se

distribuem em: 1001 a 2000 reais (quatro familias); 2001 a 3000 reais (quatro
familias); 3001 a 4000 reais (duas familias); 4001 a 5000 reais (uma familia).

Apenas cinco cuidadores declararam ndo possuir plano de saude. As 15

demais familias relataram possuir pelo menos para a crianca com SD.

5.2 Caracterizacao das criancas participantes do estudo

Quadro 3: Caracterizacao das criangas com SD participantes

Crianga|ldade Sexo Escola Hospital de nascimento |Internagdo |Diagndsticos associados

Cl 2 anos Masculino | - Particular ndo estrabismo

C2 2 anos 9 m |Masculino [creche publica  |Publico sim prematuridade

C3 1ano 10 m |Feminino |- Particular sim cardiopatia / cirurgia

(o] 2anos 4m |Feminino |[regular particular |Particular sim cardiopatia / cirurgia

C5 2 anos 4 m |Masculino [regular UMEI Publico sim prematuridade

C6 2 anos Masculino [regular UMEI Particular nao

Cc7 lano3m |Masculino |- Particular sim cardiopatia

Cc8 2anos 8 m [Feminino [regular UMEI Particular sim prematuridade, ictericia, bronquite

C9 lanolm |Feminino |- Particular sim prematuridade, cardiopatia e ictericia

C10 lano8m |Feminino |regular UMEI Particular sim prematuridade

Cl1 lano7m [Feminino |- Filantrépico sim estenose esdfago, fistula traqueoesofagica, gastrostomia / cirurgia
C12 lano1lm |Masculino |- Particular sim criptorquidia, cardiopatia

C13 2anos 5m |[Masculino [regular UMEI Publico sim Doenga de Hischsprung, cirurgias, baixa visdo, problemas respiratérios
Cl4 lano21ld [Feminino |- Particular ndo Refluxo

C15 lano5m [Masculino |- Particular sim prematuridade, ictericia, cardiopatia / cirurgia
Cl6 2 anos 4 m |Masculino [regular UMEI Particular sim bronquite, pneumonia

Cc17 lano9m [Masculino |regular UMEI Publico ndo cardiopatia

C18 2anos2m |Feminino |- Publico sim cardiopatia / cirurgia

C19 lano4m [Feminino |- Filantrépico nao cardiopatia, pneumonia

C20 1lano 11 m|Feminino |- Publico sim cardiopatia, ictericia

Fonte: Elaborado pela autora (2017).

De acordo com o quadro 3, as 20 criangas com SD pertencentes as familias

estudadas apresentam idades variando entre um ano e 21 dias e dois anos e nove

meses. Metade delas é do sexo masculino e a outra metade do sexo feminino.
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Apenas nove criancas estudam, sendo sete em escola regular de Unidade Municipal
de Educacéo Infantii (UMEI), uma em escola regular particular e uma em creche
publica. Em relacdo ao hospital de nascimento, seis crian¢cas nasceram em hospitais
publicos, duas em hospitais filantropicos e 12 criancas nasceram em hospitais
particulares.

Os diagnosticos associados a SD identificados nas criangas incluem:
prematuridade, distirbios de viséo, cardiopatia (com e sem necessidade de correcao
cirlrgica), ictericia, problemas respiratérios, alteracdes gastrointestinais (doenca de
Hirshsprung; estenose congénita de esodfago/ fistula traqueoesofagica; refluxo),
sendo que 15 criangcas necessitaram de alguma internacdo hospitalar apds o

nascimento.

5.3 Analise individual das familias

Cada familia participante do estudo foi analisada individualmente a partir da
perspectiva do cuidador primario, buscando caracteriza-las quanto a composicao
familiar e como se deu o contexto do diagndstico de sindrome de Down da crianca e
a apreciacao familiar diante dele e da situacdo de ter um filho com SD de forma
breve.

Os titulos que apresentam cada familia sdo expressdes retiradas dos
discursos de cada cuidador primério, selecionados no decorrer da construcdo do
processo de analise dos dados. Foram estabelecidos a partir da percepcao da
pesquisadora, a fim de representar o que se destacou nas falas em relagcdo a
apreciacdo da familia acerca da informacdo do diagndstico da SD, nao
representando, necessariamente, sua apreciagéo sobre a situacao vivenciada.

Os instrumentos genograma e ecomapa foram essenciais para favorecer a
compreensao integral da estrutura do sistema familiar e da rede social e de apoio
gue sustentam cada familia, e contribuem para o enfrentamento do evento estressor.
E importante ressaltar que as representacdes graficas de tais instrumentos foram
apresentadas separadamente com o intuito de abordar individualmente cada familia,
no entanto, elas mantém relacdo com toda a andlise do estudo, e tal relacdo sera
garantida no decorrer da discusséao.

Os membros da familia que residem na mesma casa foram envolvidos com

um circulo apoés a construcdo do genograma e, entdo, colocados no centro do
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ecomapa para relacionar a familia com as organizacdes e pessoas que fazem parte
de sua rede social. Ressalta-se que a intensidade dos vinculos foi representada
baseando-se na importancia desses para o cuidador entrevistado, de acordo com
sua fala, na frequéncia com a qual a familia mantém relagdo com o local, e no diario
de campo da pesquisadora. Ja o fluxo de energia foi representado considerando a

contribuicdo para o cuidado da crianga.

“Foi péssimo!”

M1 é a cuidadora primaria de C1, que tem dois anos de idade, filho Unico de
seu casamento de trés anos com P1. A familia é residente em Belo Horizonte, M1
tem 42 anos, exerce a profissdo de bancéaria e P1, de 53 anos, € diretor comercial e
viaja muito a trabalho. Os avos de C1 moram em cidades do interior, e a relacdo da
familia é forte e sem conflitos.

A informacédo da possibilidade do diagnéstico da SD aconteceu dois dias apos
0 nascimento de C1, sem suspeitas durante a gestacdo. A profissional de saude que
a informou era uma pediatra plantonista, com a qual M1 ndo tinha nenhum vinculo
estabelecido, e que, em seu ponto de vista, ndo teve cuidado no momento de
informa-la, além da mesma estar desacompanhada do marido. M1 descreve muito
susto e choque e, para ela, foi mais dificil enfrentar a informacdo do que para seu
marido, pois ela ja havia idealizado um filho durante sua gestacdo e, ao nascimento,
foi necessario desconstrui-lo diante do filho real ndo correspondente.

O diagnéstico de SD acarretou medos e insegurangas em relacéo ao filho,
porém M1 considera a vida da familia normal atualmente, com as dificuldades de um
casal com um filho, com rotina corrida. Os planos da familia sédo realizados da
mesma forma, sem enfocar a sindrome de C1.

Em sua entrevista, sdo mencionados com frequéncia os desafios inerentes a
situacdo de ter um filho com SD, entre eles a dificuldade de amamentacdo nos
primeiros dias ap0s 0 nascimento; a adequacdo da rotina das terapias do filho no
cuidado continuado, 0 que exigiu, inclusive, reajuste em seu horario de trabalho; e a
comparagao do desenvolvimento de C1 com o de outras criangas. A resolugao de
problemas e coping da familia também se destacou, sendo frequente em seu

discurso.
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M1 teve muito apoio de seus pais no momento inicial, e conta com a ajuda de
uma baba nos cuidados com C1, enquanto ela estd no trabalho. Os médicos que
atendem C1 e suas terapias (fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional) sao
de atendimento particular. Em relacdo a lIgreja, M1 conta que frequentava mais
antes do nascimento do filho, ndo assiduamente, mas sempre frequentou, e que,
apOs o nascimento dele, a rotina ficou mais corrida. Ela conta que o marido viaja
muito, e que ela fica muito em funcdo de C1 em seu tempo livre. Ela complementa
dizendo que voltar para a igreja é algo que ela sente falta, mas que faz oracdo em
casa nesse periodo. Além desses recursos, a familia participa muito dos encontros e
palestras dos Grupos A e B de familias com SD. C1 ainda ndo esta na escola. Para
M1, a relacdo com a baba € a mais importante para a familia, pois € ela que ajuda
nos cuidados com C1 na sua auséncia, e o filho gosta muito dela. Ela também

considera os grupos de familias importantes para troca de informacéo.
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“A gente tava com tanta coisa pra preocupar que hem preocupou com isso”

P2 é o cuidador primario de C2. Ele e M2 sédo separados, e ndo moram
juntos. Ela tem 20 anos, trabalha como operadora de loja e ndo mora na casa da
mée. P2 tem 23 anos e trabalha como arbitro de futebol somente aos finais de
semana. C2 é filho unico, tem dois anos e nove meses, e mora com P2 na parte de
cima da casa da avd materna. Estuda em uma creche, porém, ficou um ano sem
frequentar, pois passou esse periodo com o pai em outra cidade. C2 tem uma boa
relacdo com o tio e avos, mas ndo tem contato com M2, que quase nao o V&, e iSso
acaba sendo motivo de brigas e estresse na familia. O cuidador primério e a crianca
moram em uma area de risco de Belo Horizonte, onde as condicfes de saneamento
sdo inadequadas, conforme observado pela pesquisadora no momento da
entrevista.

Os pais tiveram uma suspeita do diagnéstico de SD durante a gestacao pelo
ginecologista do centro de saude através do exame de translucéncia nucal, porém, a
suspeita foi negada por outra médica ainda no pré-natal, durante o
acompanhamento da medicina fetal de um hospital publico. A confirmacdo do
diagnéstico s6 foi acontecer no dia do nascimento da crianca, na sala de parto pela
observacdo da obstetra e, posteriormente, foi realizado o cariétipo. Estavam
presentes M2 e P2 no momento do parto. Pelo fato de C2 ter tido um nascimento
prematuro, necessitar de intubacdo e internagdo em Unidade de Terapia Intensiva
(UTI), pela gestacdo ter sido de alto-risco por complicacdes uterinas e pelo
diagnostico ter sido previamente negado, P2 relata que a preocupacéo da familia em
relacdo ao diagnostico da SD diminuiu diante desses outros fatores estressores que
estavam vivendo, e que ele aceitou com mais facilidade. J& M2 se desesperou e
desenvolveu depresséo pos-parto. O pai de M2 néo teve boa aceitacao da crianca, e
os demais familiares aceitaram bem, segundo P2. O cuidador ndo descreve de
forma detalhada a interacdo da obstetra com a familia no momento da informacéo,
relata somente que aconteceu de forma rapida e ndo deixa clara sua satisfagcdo com
a profissional.

P2 considera o primeiro ano apds o nascimento complicado por ser algo novo
e por ndo se conhecer o tempo da crianca, porém ele completa que depois se torna
algo natural e a vida é normal. Ele reconhece que C2 necessita de terapias e

medicacles, e entende que a familia amadureceu e se adaptou.
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Em sua entrevista, sdo mencionados com frequéncia os desafios inerentes a
situacdo de ter um filho com SD, entre eles a rotina cansativa das terapias; o fato de
que P2 precisou parar de trabalhar durante a semana para acompanhar o filho nos
cuidados; e de a avdé materna de C2 também ter reduzido sua carga horaria de
trabalho para ajudar nos cuidados. Além disso, a apreciacdo da familia sobre o
diagnostico e sobre a situacdo de ter um filho com SD também se destacou em seu
discurso.

P2 conta com a ajuda do tio e da avd de C2 nos cuidados com o filho. Em
relacdo as instituicbes comunitarias e recursos disponiveis na sociedade que a
familia se relaciona, C2 faz tratamento no hospital publico A de neurologia,
pneumologia, otorrinolaringologia, oftalmologia e pediatria. No atendimento
ambulatorial especializado publico A, ele faz acompanhamento com a endocrinologia
e, no atendimento ambulatorial especializado publico B, € acompanhado pela
geneticista. Além disso, C2 faz acompanhamento de fonoaudiologia e terapia
ocupacional (T.0) na associacdo de pais A. P2 conta que, de vez em gquando, se
relaciona com o Grupo B de familias com criangcas com SD, mas que ndo é
recorrente, e que ele e o filho fazem parte do Conselho Municipal de Pessoas com
Deficiéncia, onde acontecem reunides para politicas sociaise melhorias nos projetos
sociais da prefeitura relacionados a pessoas com deficiéncia.

P2 considera a associacdo de pais A como 0 Sservico mais importante, pois,
para ele, significa a socializagédo de C2, onde ele pode aprender a falar, brincar com

outras criancas, e se auto cuidar.
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“Num tinha como eu fazer uma magica e tirar a sindrome dela”

M3 é a cuidadora primaria de C3, casada com P3 ha 10 anos, e eles tém
duas filhas. A mais velha tem sete anos e C3 tem um ano e 10 meses. M3 tem 40
anos, é formada em direito, mas trabalha como dona de casa e é empresaria junto
com a mae. P3 tem 42 anos e é consultor em tecnologia da informacdo. A avd
materna de C3 mora em cidade do interior e trabalha muito, segundo M3, pois é
gquem administra a empresa. O pai de M3 faleceu quando ela tinha oito anos de
idade, mas sua mae casou-se de novo. Os avos paternos de C3 moram em Belo
Horizonte e sdo casados. M3 relata que P3 é muito participativo na criacdo de C3 e
gue a convivéncia € boa na familia e que ndo existem conflitos. Ela conta que sua
sogra era mais proxima da familia antes do nascimento de C3.

O diagnéstico de SD foi descoberto durante os exames do pré-natal. M3 fez
dois exames de translucéncia nucal que deram alterados e, por isso, decidiu fazer o
exame de Vvilocorial, quando obteve a confirmacdo pelo médico que realizou o
exame. Este a questionou e tentou convencé-la de efetuar o aborto da criancga,
enfatizando os pontos negativos da sindrome. M3 estava acompanhada de sua
sogra no momento da informacédo e relata ter vivido todas as fases do Iuto até se
considerar preparada para a filha. Para M3, o diagnéstico de cardiopatia associada e
a necessidade de cirurgia se sobressairam em relacdo a informacdo da SD. A
cuidadora considera ter sido dificil para toda a familia, mas, para ela, a sogra sofreu
mais, e seu marido foi forte e superou suas expectativas. M3 considera ter sido bom
saber do diagnéstico no pré-natal, pois teve tempo para se preparar, e considera a
postura do médico cruel. O sistema familiar de M3 estava vivenciando um
desentendimento com o padrasto no mesmo periodo do evento estressor, 0 que
demandou uma mudanca repentina de apartamento da familia, e, além disso, a filha
mais velha estava sendo diagnosticada com Transtorno de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade (TDAH).

M3 relata incerteza quanto ao futuro, medo de enfrentar preconceito, e vive 0
presente superando as expectativas em relacdo a filha. Ela reconhece o atraso de
C3, mas acredita que as coisas vao acontecendo devagar, e reconhece que 0s
limites de criacdo da filha devem existir independente da sindrome. Ela relata que a

familia prefere viver um dia de cada vez.
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Em sua entrevista, predominam os desafios inerentes a situacdo de ter um
filho com SD, dentre os quais sao citados: a dificuldade para amamentagao; o
diagnéstico de cardiopatia com correcdo cirdrgica; aumento dos gastos da familia;
demanda da rotina de terapias; menos atencdo para a filha mais velha; cansaco da
cuidadora primaria; e dificuldade para conseguir consultas no cuidado continuado.
Além disso, sdo mencionados com frequéncia 0s recursos que contribuiram para o
enfrentamento da informacéo do diagnostico no momento inicial, como: profissionais
de saude; religiosidade e espiritualidade; apoio da familia; conversa com outras
maes; recursos pessoais do entrevistado; e pesquisa em internet.

Os cuidados de C3 ficam a cargo somente de seus pais. M3 tem relacdo com
0 grupo B de familias com criancas com SD. A fisioterapia de C3 é na clinica de
atendimento especializado particular A, e a terapia ocupacional e fonoaudiologia sé&o
com profissionais particulares. Para M3, o recurso mais importante € o grupo B de
familias com criancas com SD, que a aproximou de outras mades na mesma situacao

e que oferece ajuda, inclusive, para indicacdo de médicos para o cuidado com a
filha.
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Figura 4: Genograma e ecomapa familia 3.

G @ PR . @ A

77 anos 61 anos ? e . 66 anos 65 anos
'l' @ P3
:’ 40 anos 42 anos
7 anos 1anos e

10 meses ., °

Clinica de o -
atendimento 3 ;upgr
especializado e familias

particular A com criangas

(fisioterapia)

T.O. Fonoaudiologia
particular particular

LEGENDA

Sexo masculino D+O Separag&o conjugal DTO =—— Vinculos moderados

Adocao
Sexo feminino D ® Obito é —— Vinculos superficiais

Pessoa indice D—O Casamento

Pessoas que residem
no mesmo domicilio

Fluxo de energia bos

Relagao de conflito
€ recursos

(R

Vinculos fortes

Fonte: Elaborado pela autora (2017).




43

“O diagnéstico é um susto, é um luto que a gente vive, eu acho”

M4 é a cuidadora primaria de C4, filha dGnica, que tem dois anos e quatro
meses. M4 tem 41 anos, é oncologista pediatrica e casada com P4 ha oito anos. P4
tem 39 anos e é dentista. Os avos paternos de C4 séo casados, ele aposentado e
ela dona de casa, moram no interior de S&o Paulo. Os avds maternos também s&o
casados, ambos sdo aposentados, e residem no interior de Minas Gerais. As irmas
de M4 moram em Belo Horizonte e, por isso, o convivio com maior frequéncia € com
elas. M4 relata que a relacdo entre a familia é 6tima e tranquila, que ela e o marido
trabalham muito e que ela faz questédo de participar de tudo relacionado a filha. C4
estuda em uma escola comum.

O diagndstico da SD foi descoberto ainda na gestacdo. Uma cardiopatia
identificada durante o exame morfologico fez com que M4 quisesse realizar a
amniocentese e tivesse a confirmacao do cariétipo. Pelo fato de ser médica, M4 leu
e interpretou o exame sozinha, sem que ninguém precisasse comunicar a ela a
informacao. Posteriormente, ela comunicou ao marido. M4 relata ter vivido susto,
choque, luto, tristeza, e o inicio foi muito dificil para ela, para P4 e para toda a
familia, sendo que sua preocupacdo maior foi com a cardiopatia identificada. Ela
entende como certa a decisdo de ter feito o caridtipo na gestacdo, pois isso
contribuiu para melhor preparacdo e aceitacdo da familia até o nascimento. Os
médicos envolvidos com a gestacdo de M4 eram todos seus amigos, portanto, a
postura em relacéo a familia foi acolhedora e tranquila.

M4 considera que o “planejamento” de ter um filho idealizado se quebra com
a informacédo do diagnostico, pois as coisas ndo acontecem da forma que a familia
previamente imaginou. Ela enxerga algumas mudangas, mas espera que, com 0O
passar do tempo, as coisas vao se encaixando de novo, e ela considera a mudanca
como algo natural para quem tem filho pequeno. Pensar sobre as terapias e
estimulos que a filha precisaria era natural, o problema para ela era sobre o
planejamento de vida e a preocupacdo com a doenca, que ela considera a
cardiopatia. Os primeiros seis meses foram muito dificeis pela cirurgia cardiaca que
C4 passou. A familia se vé mais unida depois do nascimento de C4, e se preocupa
com o futuro, mas entende ser importante fazer o melhor agora e acompanhar o

desenvolvimento de C4. M4 considera estar tudo cada vez mais tranquilo.
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Na entrevista, M4 menciona com frequéncia a apreciacdo da familia sobre o
diagnostico da SD e apreciacao da familia sobre a situagéo de ter um filho com SD.

A familia tem uma baba que ajuda nos cuidados com C4. A crianca faz
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional na clinica de atendimento
especializado particular A, e a baba acompanha. M4 diz que a relacdo da familia
com a baba também é tranquila, que ela € uma pessoa muito boa e extremamente
carinhosa com a filha, que € “louca” com ela.

Em relacdo a rede social da famiia, M4 trabalha no hospital publico A,
hospital privado A, e em uma clinica de oncologia. Além disso, ela faz auditoria de
convénio. Dentro do trabalho, entdo, ela tem varios convivios sociais, por trabalhar
em diversos locais. A familia é socia de um clube onde vai com uma certa
frequéncia, entre outros passeios e atividades de lazer que realiza. C4 estuda em
uma escola particular todas as tardes, e tem um convivio com alguns coleguinhas.
M4 considera que as coisas relacionadas a C4 sdo mais importantes, e a clinica de
atendimento especializado particular A se destaca por causa da frequéncia das
terapias, além de ser gostoso ir la, em sua opinido. Os passeios de final de semana,
guando a familia pode estar junta, também se destacam para M4. A familia participa
de alguns grupos de familias com criancas com SD, mas M4 destaca o grupo A e

grupo B de familias com criangas com SD.
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Figura 5: Genograma e ecomapa familia 4.
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“Foi dificil no inicio, mas, depois, a gente foi confortando, né...Porque também

nao tem muito jeito, né?”

M5 é a cuidadora primaria de C5, tem 32 anos, trabalha como empregada
domestica e dona de casa, e é casada com P5, pedreiro de 32 anos, que atualmente
estd desempregado, fazendo apenas “bicos”. Eles tém trés filhos — os trés
estudantes — sendo que C5 € o mais novo, com dois anos e quatro meses. C5
estuda na UMEI Os pais de M5 sdo casados e moram no interior de Minas Gerais.
Os avoés paternos de C5 sdo aposentados, casados e também moram no interior de
Minas Gerais, em outra cidade. M5 relata que o relacionamento entre os membros
da casa e da familia é tranquilo e nega a existéncia de conflitos. Ela é timida e teve
alguma dificuldade em se expressar, parecendo ndo estar a vontade. A familia se
mostrou simples e humilde.

A suspeita da SD aconteceu no momento do nascimento de C5, quando a
pediatra observou que a crianca tinha caracteristicas da sindrome. M5 estava
sozinha no momento da informacdo e, posteriormente, contou ao marido. Foi dificil
no inicio, mas depois eles foram se confortando, conversando e tiveram que aceitar,
ndo havia o que ser feito. N&o foi realizado exame de translucéncia nucal no pré-
natal. M5 teve o atendimento de uma psicéloga, mas ndo recebeu informacdo de
ninguém sobre o que era a sindrome de Down. A médica que deu a informacéo a
méae ndo teve mais nenhuma relagdo com a familia. Ela teve orientacdo dos
profissionais do banco de leite sobre onde fazer os acompanhamentos do filho, e
Isso ela considera positivo.

M5 relata que, no inicio, teve medo de ndo poder trabalhar, mas pode voltar
com quatro meses apds o nascimento de C5, e hoje considera a situagao tranquila.
Reconhece que mudou um pouco a rotina dela por causa das terapias frequentes,
mas considera que o filho s6 traz alegria para a familia e a cada dia evolui mais. A
familia tem expectativa de que o filho cresca e estude.

Em sua entrevista, predominam os relatos sobre os desafios inerentes a
situacdo de ter um filho com SD, em que sdo pontuados: internacdo de C5,
dificuldade com a amamentacdo, demora na liberagdo dos acompanhamentos do
Sistema Unico de Saude (SUS), mudanca na rotina devido as terapias e atraso no
desenvolvimento de C5. Além disso, a apreciacdo da familia sobre a situacao de ter

um filho com SD também foi frequente em seu discurso.
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O marido e as filhas ajudam M5 nos cuidados com C5. A familia utiliza o
centro de saude préximo apenas quando precisam, mas C5 possui plano de saude.
Ela cita a relacdo da familia com a igreja catdlica, onde frequentam as missas. C5
faz fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional no atendimento ambulatorial
especializado publico C, fisioterapia respiratoria no hospital privado B através do
plano de saude, e fonoaudiologia e terapia ocupacional também com profissionais
particulares.

M5 conta que participa do Grupo B de familias com criangas com SD mas que
foi apenas em uma palestra até hoje, e ela justifica sua auséncia por falta de animo.
Ela considera o atendimento ambulatorial especializado publico C como muito
importante para o filho.
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Figura 6: Genograma e ecomapa familia 5.
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“Abre o buraco e vocé cai la dentro. E ninguém te salva”

M6 tem 34 anos, € administradora, casada ha sete anos com P6, de 37 anos,
jornalista. Ela é a cuidadora primaria de C6, filho Unico do casal de dois anos, que
esta estudando na UMEIL Os pais de M6 sdo casados e ambos aposentados,
participam ativamente da vida de C6. Ela tem um irm&o e uma irma mais velhos que
ela, e ndo se da tdo bem com a irma. Os avos paternos de C6 sao falecidos. O
nome de C6 € uma homenagem aos avds materno e paterno. M6 relata que ela e o
marido tem muitas brigas, mas que sdo bem parceiros e dao certo, porém, é ela
quem corre mais atrds das coisas. Ela admira o pai que P6 é para o filho, e
considera que eles tém muito amor e carinho por C6, e que ele é uma crianca muito
feliz.

Todos os exames da gestacdo foram sem alteracbes. O diagndstico de SD
aconteceu apds o nascimento, a suspeita foi de uma pediatra geneticista durante o
exame fisico da crianca, porém, ninguém se dirigiu a familia para dar nenhuma
informacédo. P6 percebeu que havia algo errado e questionou uma residente, que
confirmou a suspeita. Seu marido e seu irmao informaram a M6 sobre a suspeita
ainda no quarto do hospital. A informagédo foi muito dificil para toda a familia,
principalmente para os pais de C6 e, para M6, até hoje ndo esta 100% superado. Ela
descreve a experiéncia como desesperadora, o pior dia de sua vida, e cita
sentimentos como luto e frustracdo. O casal chorou muito, e M6 chegou a dizer a
sua medica que queria morrer. O pai de M6 comecou a beber muito e o vicio
continua atualmente. Além disso, M6 ndo teve o apoio que gostaria de sua mae, por
questdes que envolviam sua irma.

M6 considera ter superado 95%, aponta a rotina dificil e cansativa. Porém
reconhece também que houve conquistas e que o filho se desenvolveu rapidamente.
As expectativas da familia em relacdo a C6 sdo as melhores e percebe-se que
existe grande preocupacdo em oferecer ao filho os melhores recursos e cuidados
disponiveis para seu desenvolvimento. M6 reconhece que ainda existe um pouco de
negacao em suas falas, e que seu filho ndo vai ser normal, mas muito préximo disso.

Em sua entrevista, ela menciona com frequéncia a apreciacdo da familia
sobre o diagnéstico da SD; e os desafios inerentes a situacdo de ter um filho com
SD, dentre eles sao citados: a rotina cansativa, a demanda das terapias, aumento

dos gastos, e mais cuidado com alimentacéo e saude.
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Quando é necessério, a empregada da casa ajuda nos cuidados com C6.
Sobre as instituicbes comunitarias e recursos disponiveis na sociedade com o0s
quais a familia se relaciona, M6 utiliza o centro de saude para as vacinas de C6 que
ndo se diferenciam da rede particular, e, as vezes, utiliza o Centro de Referéncia de
Imunobiolégicos Especiais (CRIE). As terapias de C6 séo realizadas na clinica de
atendimento especializado particular A, onde ele faz acompanhamento de
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. Além disso, ele estuda na UMEI.
Os médicos de C6 sdo dos planos de saude A ou B. M6 cita que a familia frequenta
o clube algumas vezes com o filho, e realiza outras atividades de lazer. Frequentam
a Igreja, mas ndo muito, pois P6 tem certa resisténcia, mas ela gosta muito. M6
participa ativamente no grupo B de familias com criancas com SD.

Para M3, o recurso mais importante é a clinica de atendimento especializado
particular A, pois € o local das estimulacbes de C6, e atualmente a escola, que sera
essencial para seu desenvolvimento. Mas ela completa dizendo que acha que todos

sdo importantes, que é dificil atribuir uma importancia maior para alguma coisa.
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Figura 7: Genograma e ecomapa familia 6.
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“E um baque de coragdo,sabe? E uma coisa dentro de vocé, é interna.[..] E a

morte do filho perfeito entre aspas, entendeu?”

A familia € composta por M7, de 38 anos, P7 de 37 anos, e C7 de um ano e
trés meses, filho Unico do casal. M7, a cuidadora primaria, € nascida em Sao Paulo,
mora em Belo Horizonte ha dois anos, e é professora de uma UMEI, P7 é
engenheiro civil e atualmente estda desempregado. Os avdés maternos de C7 sao
casados e aposentados, mas tém um estabelecimento comercial em Séo Paulo,
onde moram. Os avés paternos de C7 sdo casados e moram em Belo Horizonte. M7
considera o relacionamento de sua familia de muito amor, apesar das diferencas do
casal. A famiia de P7 € mais presente por morar mais perto, e o relacionamento
com eles & muito bom.

Todos os exames da gestacdo foram normais, e a informacéo do diagndstico
aconteceu ap0s o nascimento de C7, comunicada ao pai por uma pediatra. P7
chorou muito com sua irméa e foram eles quem contaram para M7. Para M7, foi muito
dificil, inclusive, a mesma chorou algumas vezes durante seu relato. Ela se
questionou muito, pois idealizou um filho durante a gestacdo. P7, que participou de
alguns momentos da entrevista, relata que o diagnéstico foi uma surpresa, algo
inesperado, e ele deu muito apoio para M7, que ficou mais abalada com a
informacdo. A familia ndo recebeu informacdo suficiente e ndo teve apoio do
hospital, nem do obstetra que acompanhou a gestacéao.

P7 se sente vitorioso por ter C7 hoje, e considera que o filho traz alegria,
ensinamentos e felicidade. M7 se considera mais sensivel ao outro depois do
nascimento do filho, e chama atencéo para a reflexdo do casal sobre o padrao social
de perfeicdo e normalidade. A familia se considera mais unida depois do nascimento
de C7, e espera que o filho seja feliz e independente. M7 demonstra ter muito medo
do preconceito.

Destacam-se na entrevista da cuidadora M7 o relato frequente sobre os
desafios inerentes a situacdo de ter um filho com SD; e os recursos da familia no
momento inicial. Os principais desafios pontuados foram o diagnéstico de
cardiopatia sem necessidade de cirurgia, as internacdes de C7, demanda de
terapias, mudanca de rotina e de trabalho, disponibilidade de tempo, burocracia para
atendimentos, demanda de consultas médicas, e profissionais que desacreditam na

crianca. Em relacdo aos recursos que contribuiram para o enfrentamento da
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informacdo do diagnostico no momento inicial, foram citados conversa com outras
maes, grupo de familias, centro espirita, profissionais de salde, apoio da familia,
principalmente do marido, apoio da equipe de enfermagem durante a internacédo do
filho, busca de conhecimento, e apoio de colegas do trabalho.

A familia de P7 é quem ajuda nos cuidados com C7, principalmente uma das
irmas (J.), que gosta muito da crianca. C7 faz fisioterapia, fonoaudiologia e terapia
ocupacional na associacao de pais B. M7 participa de muitos grupos de familias com
criangas com SD (A, B, F, G), mas pelo grupo B participa de muitas palestras e tem
bastante referéncia. A pediatra de C7 esta sempre disponivel e em busca de novos

conhecimentos. A mée considera toda essa rede muito importante para a familia.



Figura 8: Genograma e ecomapa familia 7.
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“Eu agradecgo a Deus por ter tido a oportunidade de suspeitar antes e ter a

certeza antes”

A familia € composta por M8, 47 anos, seu marido P8, 50 anos, e suas duas
filhas, uma de 15 anos, e C8 de dois anos e oito meses, ambas estudam. M8 é a
cuidadora primaria, € bancaria e P8 é taxista e trabalha como autbnomo, o que
facilita a logistica da familia em relacdo as terapias de C8. Os avos de C8, tanto
maternos quanto paternos séo falecidos ha anos. M8 considera o relacionamento da
familia muito bom, e o fato do casal estar junto ha 30 anos faz parecer que um faz
parte da familia do outro. Existem alguns conflitos, pois ela, o marido e a filha mais
velha tém personalidades fortes e lutam por suas opinides. O nascimento de C8 foi
uma surpresa na vida da familia, pois a gestacdo ndo foi planejada, e além disso,
M8 engravidou aos 44 anos, o que foi motivo de susto.

Durante a gestagdo, o exame de translucéncia nucal estava alterado, entdo
M8 optou por realizar a amniocentese para confirmar o diagnéstico da SD. A
suspeita foi comunicada para a mae pela médica que realizou o ultrassom, e a
confirmacdo foi informada para o casal pelo ginecologista que acompanhava a
gestacao, tudo com muito cuidado, de forma carinhosa e com esclarecimentos para
a familia. M8 relata ter tido choque e ficado muito chateada na suspeita, ainda no
pré-natal, e considera que teve tempo de se preparar para o nascimento da filha.
Apo6s a confirmacao, sua reagdo foi tranquila, ja para o pai foi mais dificil, pois ele
nao esperava que desse positivo o cariotipo. Porém, ela relata que o choque foi bem
no inicio, e depois foi tranquilo para toda a familia. A familia passava por obras na
casa quando C8 nasceu, sendo necessario que M8 ficasse na casa de familiares
logo apds nascimento da filha. Além disso, outras situagfes que a familia vivenciou,
concomitante a esse momento, foi o adoecimento e internacdo de P8 e o aumento
dos conflitos em casa com a filha mais velha na fase da adolescéncia.

Para M8, a filha veio a ser um elo a mais na familia. Ela reconhece que existe
diferenca no tempo de desenvolvimento de C8, declarando que aprendeu a respeitar
seus limites, e hoje a vida da familia é tranquila e natural. M8 cré que existem
problemas piores que a SD, e acredita no potencial da filha, mas lamenta ndo ter
mais tempo para estimular a filha, em funcdo do trabalho. Existe uma inseguranca
em relacdo ao futuro e a auséncia dos pais, mas M8 demonstra tranquilidade

guando menciona a relacao de carinho e cuidado da irma mais velha com C8.
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Em sua entrevista, predomina os relatos sobre a apreciacdo da familia sobre
o diagnoéstico da SD e sobre a situacao de ter um filho com SD.

C8 frequenta a clinica de atendimento especializado particular B desde um
més e meio, onde ela faz fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. Logo
que M8 voltou a trabalhar, C8 iniciou na UMEI, com sete meses. Ela esta iniciando
atualmente com uma participacdo maior no grupo B de familias com SD, que, até
entdo, ndo havia participado por falta de tempo. A familia tem uma empregada que
ja trabalha na casa h& seis anos e cuida de C8 enquanto ela ndo estd na escola,
porém, M8 demonstra certa preocupacdo na convivéncia da filha com a empregada,
pois a mesma é analfabeta e apresenta alguma dificuldade de esclarecimento e na
fala, o que poderia vir a prejudicar a estimulacdo de C8 e seu desenvolvimento.
Apesar disso, ela € de muita confianga, adora C8, € muito carinhosa, cuidadosa e
preocupada. M8 considera de fundamental importancia tanto a clinica quanto a
escola, pois esse conjunto melhora a realidade e desenvolvimento da filha, além de

amparar também a familia.
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Figura 9: Genograma e ecomapa familia 8.
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“Eu comecei a chorar porque eu nao tava esperando aquilo, ainda mais do

jeito que a noticia foi dada”

M9 tem 42 anos, trabalhava como assistente administrativa, porém, esta de
licenca médica ha aproximadamente um ano, devido a um problema na coluna, mas
ndo pretende voltar ao trabalho quando a licenca acabar devido aos cuidados
demandados pela filha. E casada ha 25 anos com P9, 47 anos, que é dono de uma
firma de manutengéao predial. Eles tém trés filhas, C. 18 anos, A. C. de nove anos, e
C9 de um ano e um més. Os pais de M9 sdo ambos falecidos. O pai de P9 também
é falecido, sua mde se casou novamente, mas hoje é vilva. P9 tem um irmao
legitimo e uma irméa de criacdo, e o outro irmao faleceu aos nove anos de idade por
motivo de doenga. O relacionamento entre a familia € bom. Segundo M9, eles sédo
unidos e as filhas mais velhas sdo apaixonadas por C9. Ela conta que o marido
sempre foi um pai presente. M9 passou por uma cirurgia na coluna recentemente,
conta que sente muita dor e esta fazendo uso de morfina de duas em duas horas,
sem sucesso, e terd que passar por nova cirurgia. Além disso, P9 estava se
recuperando de uma cirurgia de um cancer na tireoide, que aconteceu antes do
nascimento da filha.

Os exames de pré-natal de M9 foram normais, e o diagnéstico s6 foi
descoberto apds o nascimento. A suspeita foi comunicada para a mae por uma
pediatra, e depois confirmada através de cariotipo. No momento da informacao,
foram enfatizados apenas os aspectos negativos da SD, e M9 relata ter sido muito
dificil e assustador, chegando a desenvolver depressdo. Além do diagndstico da SD,
a filha foi internada por ictericia e tinha uma cardiopatia, que, posteriormente, nao
necessitou de correcdo cirargica. O marido aceitou bem, e sua filha mais velha teve
medo da irma sofrer preconceito.

M9 considera que a filha trouxe mais alegria e unido para a familia e, ao
comparar a criacdo de C9 com as demais filhas, ndo faz diferenciacdo. Reconhece
maior demanda de terapias e um atraso no desenvolvimento de C9, mas a considera
muito esperta. Demonstra preocupacdo com o futuro e com o cuidado da filha na
sua auséncia. A mae considera a filha como um presente de Deus, e tem
expectativas em relacdo ao seu desenvolvimento.

Sao mencionados com frequéncia, em sua entrevista, a apreciacdo da familia

sobre a situacéo de ter um filho com SD e os desafios inerentes a situacao de ter um
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filho com SD, sobre os quais foram pontuados aspectos como dificuldade na
amamentacdo, internagcdo da filha, cardiopatia, acompanhamentos médicos,
cuidados com alimentacdo, demanda das terapias, preocupag¢ao com o futuro.

O marido, as filhas, a sogra, e sua tia H., que busca muita informagéo sobre a
sindrome, sdo as pessoas que ajudam M9 nos cuidados com C9. A filha mais velha,
C., ajuda muito nos cuidados e da muita forca para a mae, com informacdes
positivas. C9 frequenta neurologista, pediatra e cardiologista pelo plano de saude, e
faz fisioterapia na clinica de atendimento especializado particular C. M9 relata ndo
ter gostado da profissional de fonoaudiologia que conheceu, mas ja esta buscando
indicacdo de outros profissionais no grupo B de familias com criancas com SD. Ela
relata que sempre quis participar do grupo, mas que, por ter trés filhos, € muita
correria.

A familia frequenta a igreja catdlica, onde M9 foi ministra da Eucaristia por 13
anos, coordenadora de crisma e de batismo antes do nascimento de C9, mas agora
diminuiu as atividades para se dedicar mais a filha. M9 considera a Igreja como a

mais importante instituicdo para a familia.
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Figura 10: Genograma e ecomapa familia 9.
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“E agora? O qué que ela vai ter condigao de ser?”

M10, cuidadora priméaria de C10, tem 32 anos, € farmacéutica, mas trabalha
atualmente na administragdo de um espaco terapéutico. Ela trabalha
presencialmente no espaco em alguns horarios da semana e, muitas vezes, trabalha
de casa. P10, seu marido ha sete anos, tem 34 anos e é engenheiro mecanico. C10
tem um ano e oito meses, € filha Unica, e M10 esta gravida. Os pais de P10 sao
casados e residem na casa de cima da familia, mas séo casas diferentes. O pai de
M10 faleceu ha quatro anos. M10 e P10 tém um relacionamento tranquilo e sdo mais
reservados. Ela tem um relacionamento mais restrito com a famiia do marido,
principalmente com a sogra, por divergéncias de valores, mas é uma convivéncia
sem conflitos.

Os exames da gestacdo de M10 foram todos normais, portanto, a suspeita do
diagnéstico de SD aconteceu apds o nascimento de C10, sendo confirmado
posteriormente através do cariétipo. A informacdo foi dada por uma equipe de
médicos para toda a familia, sem a presenca da mae, que foi comunicada
posteriormente. As pessoas que estavam no momento da noticia ficaram em
choque, e M10 considera ter sido péssima a forma como a informacdo chegou a
familia. Ela relata que ndo acreditava que o cariotipo daria positivo e que, ao pegar o
exame, se preocupou com o futuro da filha e da familia. Para o casal, o0 choque e o
periodo dificil foi aquele final de semana, e depois foi tranquilo. Ela considera ter
sido um alivio ndo saber do diagnostico no pré-natal, pois seria estressante conviver
com isso durante toda a gestacdo. Ela enfrentou algumas dificuldades com
comentarios da familia em relacdo a SD.

Ao procurar informacao, a familia viu que a filha poderia ter vida normal e, a
cada dia, eles percebem menos problemas na crianca, que eles consideram ter
desenvolvimento normal. Para a familia, C10 é uma criangca como qualquer outra,
gue necessita um pouco mais de atencdo a saude, e eles consideram ser tdo natural
que, as vezes, esquecem o diagnostico. A mae enfatiza, algumas vezes, a afirmacéo
de que a filha tem o desenvolvimento muito proximo do comum, e que ela apresenta
pouco fendtipo da SD, o que a diferencia da maioria das criangas com SD. O fato de
C10 ter SD incentiva a familia a oferecer a ela mais estimulos, e a expectativa € de
gque a crianga seja 0 que quiser ser. Um dos motivos de M10 ter parado de trabalhar

em sua area foi a necessidade de levar e buscar a filha hos acompanhamentos.
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Em sua entrevista, sdo mencionadas com frequéncia a apreciacdo da familia
sobre a situagdo de ter um filho com SD e a satisfacdo da familia com a informacéo
recebida, onde prevalece a satisfagcdo negativa com os profissionais de saude no
momento do diagndstico.

A familia toda auxilia no cuidado com C10, e as avos, tanto materna quanto
paterna, ajudam muito e C10 gosta muito delas. M10 relata que, sem elas, teria
grande dificuldade de cuidar da filha. C10 frequenta a UMEI e utiliza o centro de
saude poucas vezes para receber algumas vacinas, porque as demais sao
administradas na rede particular. A fisioterapia de C10 é uma vez a cada 15 dias,
com profissional particular, e M10 considera ser somente para controle, porque tudo
0 que precisava ser feito para ela andar, ja foi feito. O acompanhamento com a
fonoaudibloga vai iniciar agora, pelo plano de saude. A mée participa do grupo B de
familias com criancas com SD, mas reforca que C10 ndo se adequa muito as
vivéncias das familias. A pediatra que C10 frequenta é pelo plano de salude, e a méae
demonstra gostar da profissional, porém o que se destaca, em sua opinido, € a

UMEI, pelo olhar diferenciado que oferecem para C10.
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Figura 11: Genograma e ecomapa familia 10.
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“E indiferente de ter ou ndo, mas no fundo, no fundo, cé quer que no tenha,

né, cé tem uma filha normal, cé quer que seus filhos todos sejam normais”

M11 tem 45 anos, atualmente trabalha como dona de casa e cuida das filhas,
€ casada ha 10 anos com P11, de 41 anos, supervisor de obras. Ele mora em Belo
Horizonte, onde trabalha. J4 ela mora em uma cidade proxima a Belo Horizonte com
as duas filhas, M. de 11 anos e C11 de um ano e sete meses. A avo materna de C11
tem Diabetes e doenca cardiaca, e € vilva. Os pais de P11 sdo separados. M11
mora com as filhas durante a semana, e nos finais de semana, o marido vai para a
cidade e fica com a familia. A convivéncia do casal € boa, segundo M11, mas a
presenca de P11 faz falta para ela durante a semana nos cuidados com as filhas e
na vida familiar, o0 que a deixa sobrecarregada. Ela sente falta da ajuda do marido e
de mais momentos da familia junta, mas entende que ele também esta
sobrecarregado no trabalho. A relagdo de M11 com a filha mais velha tem sido de
muitas brigas, por mudancas de comportamento escolar, mas a mée atribui isso ao
fato de ter que dar mais atencdo a C11, que necessita de mais cuidados. O
relacionamento com seus familiares € muito bom, e ela tem muito apoio em relacéo
aCl1l. Jaafamiia de P11 é mais afastada.

O diagnostico da SD foi apds o nascimento. Um médico informou aos pais
apenas que iria ser coletado exame de sangue para fins genéticos, e P11 desconfiou
em ralacdo a SD. A familia ndo teve nenhuma informacdo, mas uma médica,
durante uma visita no quarto com seus alunos de medicina, confirmou o diagnoéstico
enquanto ensinava aos alunos sobre a SD, sem considerar o conhecimento da
familia presente naquele momento. M11 se sentiu inferior e pouco importante diante
da postura dos profissionais e da falta de informacéo, e ficou arrasada, mas tinha
esperanca do cariétipo ndo acusar a sindrome. Teve sentimento de culpa por causa
da idade. Em alguns momentos, ela tenta disfarcar dizendo que é indiferente C11 ter
ou ndo a sindrome, mas admite que, no fundo, a familia sempre quer que seus filhos
sejam normais. Ela acredita que saber antes do nascimento da crian¢a seja melhor
para a familia se preparar para o nascimento, porém, reconhece que, N0 seu caso,
por estar passando por problemas no emprego, saber na gestacdo poderia ter
prejudicado ainda mais. P11 ficou muito abalado ao desconfiar do diagnéstico, seu
mundo foi ao chdo, mas M11 o apoiou. O restante da familia deu suporte e apoio ao

saber, e a filha mais velha teve um baque, tem ciimes de C11 e tem muito medo em
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relacdoao preconceito que a irma pode vir a sofrer. Apesar disso, é apaixonada com
C11, ajuda nos cuidados e a mae a considera como prote¢ao para C11.

A familia ndo se preocupa com a SD, mas sim com os diagnésticos
associados de estenose congénita de esbfago e fistula traqueoesofagica, que levam
a dificuldade de alimentacdo de C11 e necessidade de uso de gastrostomia. M11
demonstra sentir medo do futuro e de sua auséncia na vida da filha. Considera que a
vida era normal, e agora mudou completamente devido a internacdo prolongada da
filha, & gastrostomia e aos cuidados demandados, que fazem com que a familia viva
em funcdo de C11. A familia tem expectativas em relacdo a filha, porém, dentro da
realidade das dificuldades dela, e espera que C11 possa se alimentar normalmente,
andar e entrar para a escola. M11 procura estimular bastante a filha e deixa-la
interagir com outras criangas.

Em sua entrevista destacam-se os desafios inerentes a situacdo de ter um
filho com SD, em que, além do cuidado continuado demandado pela situacdo de
C11, sdo pontuados: vivéncia de preconceito; necessidade do plano de saude para
cobrir os gastos referentes aos cuidados necessarios da filha; internacdo prolongada
com realizacdo de cirurgias; vida social familiar prejudicada; necessidade de sair do
emprego e abrir mao de planos pessoais; falta de bons profissionais; corte de gastos
com a familia em funcdo do aumento de gastos com C11.

E., irma de M11 ajuda muito nos cuidados com C11, e T., que trabalha na
casa de sua mae também ajuda quando M11 precisa sair. S0 as Unicas pessoas
que ela confia para cuidar de C11, e o relacionamento delas com a crianca é muito
bom. M11 participa dos grupos A, B, D e H de familias com criangas com sindrome
de Down e adora, mas ndo conseguiu ainda participar pessoalmente porque as
datas ndo coincidem com os dias que ela estd em Belo Horizonte. C11 faz terapia
ocupacional, fisioterapia motora e fonoaudiologia no atendimento ambulatorial
especializado publico D. C11 faz acompanhamento no hospital privado E, de 30 em
30 dias, com a cirurgia pediatrica, consulta com um cirurgido pediéatrico pelo plano
de saude, e frequenta uma cardiologista em Belo Horizonte. Em outra cidade
proxima, C11 é acompanhada pela neurologista e nutricionista e na cidade onde
mora, pela pediatra.

M11 considera todos os locais importantes, mas, para C11, o mais importante

atualmente € o acompanhamento no hospital Privado E, e no cirurgido pediétrico,
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pois ha trés meses a filha comecou a ingerir comida pastosa, mas ainda com muito

cuidado.

Figura 12: Genograma e ecomapa familia 11.
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“De inicio, foi muito dificil. N6s ficamos muito tristes!”

M12 tem 24 anos, € casada ha quatro anos com P12, de 26 anos, e eles
moram com seus pais, juntamente com o filho Unico, C12, de um ano e um més. Ela
interrompeu o curso de graduacdo e parou de trabalhar para cuidar do filho, e o
marido trabalha como faturista, e também ndo se graduou. Os pais de M12 séo
casados e ambos aposentados. Seu pai tem fibrose pulmonar e ainda néo
conseguiu o medicamento pelo governo, pois é muito caro, e sem o tratamento sua
expectativa de vida € muito pequena. Os pais de P12 sdo separados, e seu pai é
aposentado por invalidez devido a uma tetraplegia ocasionada por uma queda e nao
tem muito contato com a familia. Os membros da familia se ddo bem, e ndo ha
conflitos. Desde que se casou, M12 mora com seus pais. Apesar dela ter sua casa,
que fica proximaa Belo Horizonte, ela residena capital onde sao realizadostodos os
tratamentos de C12. La nao tem muito recurso e, para ela, é inviavel ficar indo e
voltando.

M12 teve a suspeita do diagnostico de SD na gestacdo por meio do exame de
translucéncia nucal alterado, porém, optou por ndo realizar a amniocentese e
preferiu ficar apenas com a possibilidade, mantendo a esperanca de ter um cariotipo
negativo. Ap6s 0 nascimento, um médico comunicou aos pais e, posteriormente, 0
diagnéstico foi confirmado com o cariotipo. Para M12, faltou informacdo da
profissional que comunicou a suspeita no pré-natal; jA depois do nascimento do filho,
o meédico deu mais explicacdes e teve cuidado ao informar. Ela chorou muito no
momento da suspeita e se sentiu angustiada durante a gestacdo, e brigava muito
com o marido, chegando a se separar por algum tempo. No inicio, a familia ficou
muito triste, e foi dificil. M12 questionou o fato de ser nova. Ja P12 se importou,
chorou, mas depois ficou tranquilo e deu apoio a mae.

M12 considera que a vida mudou e a rotina da casa também. Em sua viséo, a
familia tem conseguido se organizar bem, mas C12 é o centro de tudo. A familia tem
expectativa de que ele seja como qualquer outra crianga e se torne um adulto
independente.

Destacam-se em sua entrevista os relatos sobre desafios inerentes a situacao
de ter um filho com SD, e a satisfacdo da familia com a informacdo recebida. A
cuidadora pontua como alguns dos desafios: dificuldade na amamentagcdo; mudanga

na rotina; rotina cansativa; demanda de terapias; cardiopatia sem necessidade de
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cirurgia; aumento de gastos; necessidade de sair do emprego e interromper 0s
estudos para cuidar do filho.

Quem ajuda M12 nos cuidados com C1l2 sdo seus pais e P12. Seu pai
sempre a leva de carro com o filho para todos os atendimentos de terapia e médicos
necessarios e espera o atendimento acabar para voltar com eles. Sua méae ajuda
nos cuidados dentro de casa e P12 ajuda quando chega do trabalho com o que
pode. C12 faz tratamento na associacdo de pais A com fonoaudiologia, fisioterapia
motora e terapia ocupacional, e, através do plano de saude, ele frequenta a clinica
do hospital privado B, onde faz fisioterapia motora, respiratoria, fonoaudiologia e
terapia ocupacional. M12 cita que a familia participa da igreja evangélica e tentam
frequentar toda semana. Ela também participa do Grupo B de familias com criancas
com SD, onde tira suas dlvidas e mantém contato com as outras maes, porém, ela
nunca foi aos encontros promovidos pelo grupo. M12 considera a igreja e a
associacao de pais A como os locais mais importantes. Segundo ela, na igreja ela
busca a forca, e naassociacdo de pais A ela vé o resultado para C12 através das
terapias. Ela conta que gosta muito de la, acha muito bom por ser do SUS e

considera o retorno da instituicdo muito grande.
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Figura 13: Genograma e ecomapa familia 12.
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“Eu quase morri de susto, né”

M13 tem 43 anos, € casada ha 27 anos com P13 e tem trés filhos. S., a filha
mais velha, fruto de um primeiro casamento, é casada e tem um bebé recém-
nascido. P.J. de sete anos, e C13, de dois anos e cinco meses sao filhos do
casamento com P13. C13 estuda na UMEI P13 tem 42 anos e trabalha com gesso.
Ele também teve um primeiro casamento e tem uma outra filha. M13 nédo trabalha e
fica por conta dos cuidados com C13. Os avos de C13 séo todos falecidos. M13 e
sua familia nasceram no interior de Minas Gerais, onde ainda moram alguns
familiares. Um sobrinho de M13, de 19 anos, mora com a familia h4 um ano e meio,
mesmo sem ter condi¢cdes financeiras. D. € uma prima de M13, considerada
sobrinha por ela, e também mora com em sua casa. M13 teve dificuldades com o
nascimento de C13, e D. foi morar com ela para ajudar nos cuidados. A relacdo da
familia, segundo M13, é tranquila, e eles convivem bem, porém, o cansaco e
esgotamento atrapalha, as vezes, o relacionamento entre o casal.

Nao houve suspeita no pré-natal, e a informacdo do diagnéstico foi dada, no
momento do nascimento, pela pediatra que avaliou C13 na sala de parto, para M13
e sua filha mais velha. Ela se sentiu desesperada e se preocupou com 0 que as
pessoas iam pensar sobre seu filho. A familia chorou, porém, a dificuldade maior foi
para ela, que ndo conhecia nada sobre a SD. Para ela, foi melhor saber apds o
nascimento, pois considera que teria uma gestagao triste se soubesse antes, mas
ela gostaria de ter sido informada em outro momento, que ndo fosse na sala de
parto, pois levou um susto grande. Ela considera que a pediatra foi fria, seca e sem
carinho ao falar com ela, e faltou informacfes. P13 ficou desnorteado e sem rumo,
inclusive apresentou problemas de saude nesse periodo. Além disso, M13 teve
também dificuldades com seu outro filho, que apresentou problemas na escola,
concomitantemente a situacao.

Apesar de falar de C13 como uma crianca praticamente normal e uma
béncdo, M13 reconhece como a vida mudou depois do nascimento do filho. O
primeiro ano foi muito dificil devido as varias internagdes e cirurgias pelas quais C13
passou, depois de ser diagnosticado com doenca de Hirschsprung, além da SD.
Para ela, aumentou o estresse, e a vida da familia é voltada para C13, deixando de
lado os planos e objetivos dos demais membros. M13 espera melhorar o aspecto

financeiro para poder oferecer melhores recursos para C13.
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Na entrevista de M13, sdo mencionados predominantemente os desafios
inerentes a situacdo de ter um filho com SD, entre eles as véarias internacdes e
cirurgias, necessidade de muitos remeédios, meédicos, cuidados delicados, maior
estresse, maior cuidado com alimentagcdo, aumento dos gastos e dificuldade para
voltar a trabalhar devido aos cuidados especiais com o filho.

Quem ajuda M13 nos cuidados com C13 é a sobrinha D., quando ela precisa
sair, e P13 ajuda um pouco, mas praticamente € ela mesma quem cuida. A familia &
evangélica e frequenta a igreja com C13. Em relacdo aos servicos de saude, C13
frequenta terapeuta ocupacional da visdo e fisioterapeuta da visdo no hospital
publico B uma vez por semana, pois ele possui baixa visdo. Faz fonoaudiologia com
profissional particular, terapia ocupacional no atendimento ambulatorial
especializado publico E, e acompanhamento frequente com a cirurgia pediatrica no
hospital privado B. Além disso, ele é acompanhado por uma médica antroposofica,
uma vez por més, através do plano de saude, onde faz um tratamento fitoterapico. O
acompanhamento com oftalmologista também € periédico no hospital pablico B ou
no hospital privado B. Outros médicos com quem C13 faz acompanhamento pelo
plano de saude sdo o pneumologista, alergista e otorrinolaringologista, pois tem

rinite alérgica, sinusite e adenoide.

M13 faz parte do grupo B de familias com criangas com SD, mas s0 patrticipa
guando tem alguma palestra de profissional. Um local que € importante para a
familia, € a rogca onde moravam seus pais na cidade do interior. Todas férias a
familia viaja para la, e as criancgas, inclusive C13, ficam a vontade, brincam com os
animais, andam a cavalo e se divertem muito. Hoje em dia, a rede mais importante
para M13 é a igreja, a escola e os médicos de C13, principalmente os profissionais

da visdo, pois ela tem muito medo que C13 perca a visdo um dia.



Figura 14: Genograma e Ecomapa Familia 13.
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“Na hora ali, eu queria morrer!”

A familia € formada pela cuidadora primaria M14, de 47 anos, representante
comercial, seu marido P14, 48 anos, também representante comercial, e suas duas
filhas M.E. de 9 anos, e C14 de um ano e 21 dias. Eles séo casados ha 12 anos,
trabalham em casa e tém uma empresa de vendas. A made de M14 é aposentada e
vilva de seu pai ha muitos anos. Os pais de P14 ja sao falecidos. O relacionamento
entre a familia é bom, mas existem algumas brigas entre o casal por questbes
financeiras e outras relacionadas a filha mais velha que estd numa idade dificil.

Os exames de pré-natal foram normais, e a informacao do diagnostico da SD
de C14 s6 aconteceu ap6s 0 nascimento, quando o médico informou a mae, que
estava sozinha na sala de recuperacado, na frente das outras maes. Para M14, foi
traumatico e o médico acabou com seu momento de maternidade. Ela compara a
situacdo a uma tragédia ou fatalidade, e a descreve como uma torre do World Trade
Center caindo em sua cabeca. Seu mundo acabou e ela queria morrer ali. Ela conta
que foi muito dificil para toda a familia, e ainda é. O choque foi menor para P14, que
tem uma sobrinha adulta com SD. M14 preferia saber na gestacdo, pois iria se
informar mais, e considera que € um filho real que difere do filho imaginado na
gestacdo. Para ela, o amor de méae é indiferente, mas a dor é para o resto da vida.

Para M14, existe diferenca entre uma crianca com SD e outra sem SD, e ndo
da para fazer comparacdes, pois necessita de mais cuidado. Trata C14 da forma
mais natural possivel, sem esquecer do diagnostico, e considera que a filha
apresenta desenvolvimento préximo do tipico. A familia se tornou mais unida com
seu nascimento e busca o melhor para o desenvolvimento da filha, sempre com a
expectativa de poder oferecer mais recursos.

Na entrevista de M14, sdo mencionadas com frequéncia a apreciacdo da
familia sobre o diagnéstico da SD e a apreciacdo sobre a situacdo de ter um filho
com SD.

M14 relata ndo ter ninguém para ajudar nos cuidados com C14, além dos
membros de sua casa. A filha faz fisioterapia no atendimento ambulatorial
especializado publico C, e fonoaudiologia e terapia ocupacional sédo realizados em
uma clinica de pelo plano de saude. M14 participa do grupo B de familias com
criangas com SD, mas ndo é frequente. As vezes, ela vai em algum encontro ou

palestra. Para M14, todos os locais que envolvam C14 sdo importantes.



Figura 15: Genograma e ecomapa familia 14.
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“Eu assustei! Vou te ser muito sincera”

A familia é composta por M15, seu marido P15, C15, que é filho Unico do
casal, sua mae M. e seus dois irméos, F. e V. Todos moram na mesma casa. M15 e
P15 sédo casados ha oito anos, ela é esteticista, tem 48 anos, e ele, de 44 anos,
estudou até o 2° grau completo e esta desempregado. A mée de M15 tem 72 anos, é
vilva e acamada ha 22 anos devido a um afogamento que sofreu e a deixou
tetraplégica, e M15 é também sua cuidadora. Seus irmdos sofrem de depressao, um
deles é aposentado e o outro, desempregado. Os irmdos de P15 e seu pai nao
residem em Belo Horizonte, eles ndo tém contato e sua mae ja é falecida. C15 tem
dois irméos frutos do primeiro casamento de P15, porém, eles ndo se conhecem. A
relacdo entre os membros da familia é tranquila, mas M15 é a Unica mulher e sente
gue executa o papel de mée na casa, ficando sobrecarregada com tantas funcdes.

O diagndstico de SD foi informado apds o nascimento, jA que todos o0s
exames pré-natais deram normais. A informacéo foi dada pelo pediatra para os pais
no bloco cirurgico, e P15 “foi em outro mundo e voltou”, levou muito susto e negou
até sair o cariotipo. Para M15, foi frustrante, ela também se assustou, pois foi
diferente do que ela havia planejado. Ela considera que afetou mais o pai, mas nao
houve nenhuma rejeicdo da familia. Em sua opinido, ndo houve preparo da familia e
nem apoio suficiente no momento da informac&o do diagnoéstico e poderia ter havido
mais cuidado por parte dos profissionais. Para ela, descobrir a cardiopatia foi muito
pior, foi estressante e dificil para toda a familia, ela teve medo do filho morrer e,
inclusive, chorou ao falar sobre isso.

M15 acredita que o filho trouxe vida para a casa, que era triste. Seus irmaos
passaram a participar mais da casa e dos cuidados com a mée. Ela reconhece que
existe diferenca para outras criancas sem SD, mas o tratamento deve ser igual, e
requer dedicacdo imensa. A familia tem expectativas de oferecer para C15 o que for
necessario e M15 deseja aprender cada vez mais. Para ela, a mudanca maior foi
depois da cirurgia cardiaca, quando a vida se tornou mais leve e tranquila.

E possivel destacar na entrevista de M15, aspectos relacionados aos desafios
inerentes a situacado de ter um filho com SD e a apreciacdo da familia sobre o
diagnéstico da SD. Entre os desafios citados estéo: internacdo da crianca logo apos
0 nascimento; dificuldade na amamentacao; reorganizacdo dos cuidados com a mae

devido aos maiores cuidados com o filho; demanda de levar nas terapias; cirurgia
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cardiaca; divergéncia de criacdo com o marido; dificuldade de entendimento e
aumento de gastos.

Quem ajuda M15 nos cuidados com o filho é P15, seus irmaos, e uma vizinha
da familia. C15 faz acompanhamento de fisioterapia, fonoaudiologia e terapia
ocupacional no atendimento ambulatorial especializado publico C. Os controles com
o cardiologista, pneumologista e pediatra sao através do plano de saude. A familia
participa de um grupo espiritualista e todo sabado C15 participa da evangelizacéao
infantil. M15 participa dos grupos A e B de familias com criangas com SD pelas
redes sociais, mas nunca foi em nenhum encontro pessoalmente, devido a situacéo
da mae. M15 considera a fisioterapia e a terapia ocupacional os mais importantes

para o desenvolvimento do filho.
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Figura 16: Genograma e ecomapa familia 15.
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“No comecgo, eu fiquei meio assustada, até chorei bastante e tal. Mas foi

tranquilo”

A familia é composta por M16, seu marido P16, e seus trés filhos J. de 14
anos, A. de seis anos, e C16 de dois anos e gquatro meses. M16 é dona de casa, € a
cuidadora primaria de C16, e tem 33 anos. P16 é ajudante de caminhao, tem 34
anos, o casal mora junto h4 13 anos, mas estdo casados oficialmente ha nove
meses. A mae de M16 tem 63 anos, € aposentada e tem problema cardiaco, e mora
na casa junto da familia. Seu pai também tinha problema cardiaco e faleceu ha trés
meses. A mde de P16 é vilva e seu pai também é falecido. M16 diz que o
relacionamento da familia € bom, e que sua mae a ajuda muito a cuidar dos filhos.
Porém, ela ndo se da bem com a sogra, que tem ciimes do filho desde o inicio do
relacionamento do casal.

O diagnéstico de SD foi informado, apds o nascimento, por uma psicologa na
sala de recuperacdo. A informacdo foi dada a M16, depois da profissional ter
conversado com P16. Ela se assustou e ficou abatida inicialmente, mas, depois, se
tranquilizou. M16 demonstra que se sentiu bem acolhida e comunicada pelos
profissionais, que foram atenciosos e ofereceram as informagdes necessarias para a
familia.

Para a familia, C16 é tratado igualmente aos demais filhos, sem diferenca.
M16 considera o filho muito independente e inteligente, e a Unica coisa que ele nao
faz ainda é falar. A familia espera que C16 desenvolva todo seu potencial e se torne
uma crianga normal.

Em sua entrevista, sdo mencionados com frequéncia 0s aspectos
relacionados aos desafios inerentes a situacdo de ter um filho com SD e aos
recursos da familia no momento inicial. Alguns dos desafios presentes na familia de
M16 incluem: demora no encaminhamento para as terapias; internagdes frequentes
de C16, principalmente por problema respiratério; necessidade de parar de trabalhar
pela demanda do filho; M16 se tornou mais ausente em casa; situagdes de
preconceito. Os principais recursos que contribuiram com a famiia para o
enfrentamento da informacdo do diagndstico, no momento inicial, foram o convivio
com outra mée ainda na maternidade; grupos de familia; apoio de uma médica ainda

no hospital; e o apoio de sua mée.
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Quem ajuda M16 nos cuidados com C16 em casa é sua mae. Cl6 faz
acompanhamento de fonoaudiologia, terapia ocupacional e pneumologista no
atendimento ambulatorial especializado publico C. Aléem disso, ele consulta com a
geneticista no CRIE. A familia é evangélica e frequenta a igreja em todos os dias de
culto. M16 participa do grupo B de familias com criangcas com SD, onde ela pode se
reunir com outras maes e trocar informacdes, uma ajudando a outra.

C16 estuda na UMEI Para M16, todos os locais sdo importantes, mas o
atendimento da fonoaudiologia e terapia ocupacional se destacam por serem

importantes para o desenvolvimento do filho.
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Figura 17: Genograma e ecomapa familia 16.
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“Olha, no comego, tomei aquele susto, né”

A familia € composta por M17, diarista de 43 anos, e seus trés filhos. J., de 21
anos e W., de 22, sao filhos do casamento que ela teve. Ela é vilva, seu marido
faleceu com 27 anos, ha 12 anos em decorréncia de leptospirose. C17, de um ano e
nove meses, é seu filho fruto de um outro relacionamento que durou trés anos, com
P17, 56 anos, que trabalha na policia metroviaria. Eles ficaram juntos até o
nascimento do filho, mas segundo ela, P17 ndo aceitou o diagnostico do filho e a
culpava por isso, 0 que estava sendo motivo de muitas brigas e estresse para ela.
Entdo, M17 resolveu se separar de P17. Moram na mesma casa M17, C17 e J., que
esta desempregado. O outro filho, W., trabalha, € casado e tem um filho de dois
anos, pelo qual M17 demonstra muito amor. Os pais de M17 séo falecidos ha muitos
anos. A avo paterna de C17 é viva, mas ele nem a conhece, ndo tem contato, e 0
avd paterno é falecido. Ela considera que o relacionamento da familia € muito bom,
e C17 é muito ligado ao irmdo J. M17 tem contato com P17, quando ele vai visitar o
filho em casa, ou levar algo para ele. Costuma fazé-lo uma vez por més, brinca com
C17 por alguns minutos e vai embora. M17 acredita que ele deveria ser mais
presente e, atualmente, o processou requisitando penséao para o filho.

M17 desconfiou do diagnéstico de SD ao ver o rosto do filho no dia seguinte
ao nascimento, mas foi informada por uma médica e estava sozinha ho mome nto.
Logo depois, ela contou para P17, que ndo aceitou e a culpou pela situacdo. M17 se
assustou com a informacao do diagnostico, chorou, mas aceitou, e 0s outros filhos
deram muito apoio. Ela considera ter tido suporte psicolégico no hospital e suas
duvidas esclarecidas pela profissional de saude.

M17 relata ter medo do futuro e de quem ira assumir os cuidados do filho na
sua auséncia. A familia ndo enxerga dificuldades, para eles é normal, porém,
retratam alguns desafios vividos. A crianga tornou a familia mais unida, e cada
avanco no desenvolvimento do filho é uma vitoria para M17, que acredita muito em
seu filho.

Em sua entrevista, sdo mencionados com frequéncia os desafios inerentes a
situagdo de ter um filho com SD, entre eles o medo do futuro; rotina cansativa,
problemas no trabalho devido a demanda de médicos do filho, sendo necessario

deixar o emprego fixo; situacdes de preconceito; terapias. Além disso, também
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destaca em sua entrevista a apreciacdo da familia sobre a situacdo de ter um filho
com SD.

Os cuidados de C17 sao realizados por M17, e J. a ajuda levando o irméo aos
médicos e a escola. C17 faz fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional no
atendimento ambulatorial especializado publico C. O acompanhamento com o
pediatra € realizado, periodicamente, no centro de saude, e a consulta com a
geneticista € uma vez ao ano no CRIE, onde ele recebe as vacinas especiais
também. No hospital publico F, C17 faz acompanhamento com a cardiologista
devido a uma cardiopatia, mas ndo precisou de cirurgia. M17 gosta muito da igreja.
Ela é catdlica, mas gosta muito da igreja evangélica também, por isso, frequenta as
duas com os filhos. C17 estuda na UMEI.

Para M17, o Atendimento ambulatorial especializado publico C é o local mais
importante, pois € onde C17 comecou a aprender tudo e passou a se desenvolver
melhor. Ela considera que a UMEI também esta sendo muito importante.



Figura 18: Genograma e ecomapa familia 17.
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“Na hora eu chorei. Chorei por qué? Porque, quando vocé td numa gestacao,

era minha primeira gestacéao, entdo cé imagina tudo diferente”

M18 considera que sua famiia € ela, C18, de dois anos e dois meses, e
Deus, mas mora na regidao metropolitana de Belo Horizonte com P18 ha nove anos,
com quem ndo é casada no papel. A relacdo do casal é conflituosa e desgastante,
pois ele é usuario de drogas. Apesar de morarem juntos, M18 manifesta o desejo de
sair de casa com a filha pelo fato da convivéncia estar ficando cada vez mais dificil,
mas nao tem condicdo financeira para isto. Ela tem 42 anos e trabalha fazendo e
vendendo bijuterias e nunca contou com o dinheiro de P18 para sustentar a filha. Ele
tem 37 anos e trabalha como pedreiro. Os avos maternos de C18 sdo casados ha 43
anos e brigam muito, segundo M18. M18 tem trés irmas, e seu Unico irmdo foi
assassinado ha 10 anos atras, e era também usuario de drogas. A méae de P18 mora
no interior, eles ndo tém muito contato, e seu pai ja é falecido. O relacionamento de
M18 com seus pais € muito bom, mas com duas de suas irmas, as vezes, é
conflituoso, por elas opinarem muito na criagdo de C18. Sua familia d4 muito apoio e
€ disponivel para ajuda-la quando necessario. A relacdo de C18 com P18 é boa,
segundo M18, mas ela tem medo que, algum dia, a filha encontre droga em casa e
cologue na boca.

O diagnéstico de SD foi informado para M18, quatro a cinco meses apos 0
nascimento de C18, por uma geneticista em uma consulta clinica em um hospital.
M18 chorou, pois era algo diferente do que ela esperou e idealizou na gestacao, e
ela pensou na aceitacdo dos outros inicialmente, e preferiu ndo acreditar no
diagndstico até que o caridtipo confirmasse. Ao receber o cariétipo, sua reacao foi
indiferente e, para a famiia e para P18, ndo houve reacdo de negacdo. M18
considera que a meédica que a informou foi fria e seca, e poderia ter sido mais
carinhosa.

Para M18, a filha € uma béncédo, e recompensa de todo sofrimento que
passou com P18, durante a gestacao; ela é quem traz alegria a sua vida. A familia
considera a crianca esperta e inteligente, e aprende muito com ela. M18 entende
que sua vida mudou completamente com o nascimento da filha, que trouxe
felicidade e perspectiva de vida. Para ela, foi muito complicado passar pela

internacdo e cirurgia cardiaca.



85

Em sua entrevista, sdo mencionados, com frequéncia, a apreciacao da familia
sobre a situacdo de ter um filho com SD e também os desafios inerentes a essa
situacdo, entre os quais M18 destaca: dificuldades com a amamentacdo devido a
cardiopatia; internacdes; cirurgia cardiaca; uso de medicacdes; correria; cansago; e
dificuldade para levar C18as terapias.

A familia mora na regido metropolitana, mas M18 prefere trazer a filha, de
onibus, a Belo Horizonte para os atendimentos, apesar da dificuldade e distancia,
pois onde mora ndo ha recursos para a filha. C18 faz fisioterapia, fonoaudiologia e
terapia ocupacional no atendimento ambulatorial especializado publico C.Os
acompanhamentos com cardiologista, dentista, geneticista e pediatra sao todos pelo
SUS. M18 tem muita fé e € muito ligada a igreja evangélica, e faz questdo de
incentivar a filha a participar também. Ela gosta de passear com C18 no parque
municipal. Para ela, o mais importante é a Igreja, que a sustenta e a mantém firme.

Ela considera que C18 esta viva por Deus.



Figura 19: Genograma e ecomapa familia 18.
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“Eu tava tdo entusiasmada com a gravidez, e agora essa menina vai ter que

ficar na cadeira?”

A familia mora em uma cidade préxima a Belo Horizonte, € composta por
M19, seu marido P19, e as duas filhas L. de cinco anos, estudante, e C19 de um ano
e quatro meses. Ela é a cuidadora primaria de C19, dona de casa, tem 44 anos, P19
tem 41 anos e trabalha como ajudante de pintura. Sdo casados ha 12 anos. Os pais
de M19 sado falecidos. Seu pai faleceu em 2005, devido a alguns episodios de
Acidente Vascular Cerebral (AVC), e sua méae era diabética e hipertensa, e faleceu
em 2014, quando M19 estava gravida de C19, o que deixou a familia abalada. Os
pais de P19 sdo casados. M19 considera o relacionamento da familia tranquilo e,
apesar de amar muito C19, a irma mais velha demonstra ciimes por ela e tem
dificuldade para entender que C19 precisa de mais cuidados do que ela. M19 é
timida e a familia humilde.

O diagnostico de SD aconteceu apds o nascimento de C19, e foi informado no
hospital por uma pediatra para a M19. O pai havia sido informado um dia antes pela
médica, que pediu que ele ndo contasse a mae ainda. M19 se emocionou e chorou
ao contar sobre o momento da informacdo do diagnéstico, em que se sentiu
desesperada e em choque. Ela teve alteracdo de pressao arterial, e ndo entendeu
realmente o que a filha tinha, pois ndo tinha conhecimento algum sobre a SD e faltou
informacdes esclarecedoras da profissional de saude, que também se emocionou ao
falar com a mée. Para M19, foi doloroso. Ela se sentiu culpada por ter engravidado,
e preferia saber ainda na gestacdo. P19 se sentiu triste e em choque na primeira
semana, diante da noticia inesperada, mas, depois, se tranquilizou. C19 tem
cardiopatia, sem necessidade cirargica até o momento, e problemas respiratérios.

A familia considera que ainda esta aprendendo a conviver com C19, mas nao
percebe diferencas em relagdo a outra filha. As duas sdo tratadas e criadas da
mesma forma, naturalmente. Atualmente, M19 acredita que a familia ja esta mais
familiarizada e é mais tranquilo, e tem expectativa de vida normal no futuro, com o
minimo de impacto possivel na vida da filha. Porém, reconhece que podem se
frustrar. Em sua entrevista, € mencionada com frequéncia a apreciacdo da familia
sobre o diagndstico da SD e sobre a situacdo de ter um filho com SD.

P19 ajuda M19 nos cuidados com a filha, além dos profissionais que atendem

C19 na associacao de pais D e na associacdo de Pais E. Na associacdo de pais D,
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C19 faz fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional, e participa do nicleo em
um dia separado. Segundo M19, nos atendimentos, filha participa sozinha com o
profissional, ja no nicleo participam ela e mais uma crianca e um profissional que
trabalha com brincadeiras, musica e pintura. Na associagdo de pais E, ela faz
também fisioterapia. Quando € preciso, a familia utiliza o centro de saude para
consultas com o pediatra e cardiologista, e vacinas. A familia faz parte da igreja
evangélica. Eles costumam frequentar a casa da mae de P19 aos finais de semana,
pois sua filha adora brincar com a sobrinha. Para M19, o atendimento da associagdo
de pais D e da associacdo de pais E sdo importantissimos para o processo de

desenvolvimento de C19.
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Figura 20: Genograma e ecomapa familia 19.
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“Eu pensei ja num castigo que Deus tinha feito pra mim”

A familia é composta por M20, seu marido P20 e a filha C20, de um ano e 11
meses. M20 tem 19 anos, esta desempregada, pois deixou o emprego ainda na
gestacao, e P20 tem 23 anos, trabalha como descarregador em uma metallrgica, e
faz tratamento para depressdo desde a morte do irmdo. Sao casados ha trés anos, e
C20 é filha unica. Os pais de M20 sdo separados, e ambos se casaram novamente.
M20 tem duas irmas e um irmdo. Os pais de P20 também s&o separados, e sua mae
casou-se novamente. Ele tinha apenas um irmdo, que faleceu ha trés anos, de
repente, sem causa conhecida. O relacionamento entre a familia € amigavel, e a
familia de M20 é presente e unida, mais que a familia de P20, que é mais distante.
M20 ndo gosta do local onde a famiia mora, pois € uma favela com muito
preconceito e julgamento, e pretende se mudar de Ia.

O diagnostico de SD aconteceu apds o nascimento de C20 e foi informado
pela médica para a mae de M20, j& que ela era menor de idade. Posteriormente,
M20 foi informada por sua méde sobre o diagndstico e se sentiu em choque,
desesperada, chorou e questionou se era castigo de Deus. Foi uma noticia
inesperada, mas seu desespero foi maior ao receber a noticia da cardiopatia da
filha, que ndo necessitou de correcdo cirargica. M20 desenvolveu depressao por
medo de perder a filha e, apesar de ja conviver com a vizinha que tem SD, teve o
susto. Muitos de sua familia a julgaram, mas sua mae deu muito apoio. P20 teve
medo e se sentiu chateado e culpado pelo diagnostico, pois tomava medicacdes
fortes. M20 preferia ter sido informada na gestagédo, mas a profissional de saude que
informou sua mae foi paciente, ofereceu suporte psicolégico e deu as explicacbes
necessarias.

M20 considera ter aprendido com a filha a ser carinhosa e demonstrar isso.
C20 alegra seus dias nos momentos de tristeza e provocou mudangas para melhor
na familia, que é mais unida, e tem mais valores. A filha significa para M20 a
felicidade, sonhos e perspectivas. Sua entrevista € marcada predominantemente por
relatos sobre a apreciacdo da familia sobre o diagndstico de SD e apreciacdo da
familia sobre a situacdo de ter um filho com SD.

A mée e a irmad mais velha de M20 ajudam nos cuidados com C20, e séo
muito apegadas a ela. M20 participa do grupo B de familias com criancas com SD,

vai nos encontros que 0 grupo organiza para a filha interagir com as outras criancas
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e usa 0 grupo também para tirar davidas com outras maes. C20 faz fisioterapia,
terapia ocupacional e fonoaudiologia no atendimento ambulatorial especializado
publico C, e consulta com a pediatra no centro de saude. M20 € evangélica e tenta
frequentar toda semana, ja sua mae frequenta a igreja catdlica e, portanto, C20
acompanha a familia tanto na igreja catélica quanto na evangélica. Além disso, M20
gosta muito de passear em parques e shoppings com a filha.

Para M20, a igreja é o local mais importante, pois la busca a paz e a
sabedoria que ndo encontra. Ela também considera os encontros do grupo B de
familias com criancas com SD importantes, pois, la, C20 pode interagir com outras

criangas.
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Figura 21 Genograma e ecomapa familia 20.
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Percebe-se que, na maioria das familias, o cuidador primario da criangca com
SD é a mae, sendo que apenas em uma famiia o pai exerce esse papel. A
composicdo familiar dos participantes € formada em sua maioria por um casal, a
crianca com SD e seus irmaos, caracterizando uma familia tipica. Em alguns casos,
outros familiares que residem junto da familia, como por exemplo avos, tios e
sobrinhos, sdo também considerados membros da unidade familiar pelos
participantes do estudo, e sao parte da rede de apoio do cuidador. Os cuidadores
participantes sdo, em sua maioria (17 cuidadores) casados.

Por outro lado, também se destacam as familias em que mae ou pai séo
ausentes da vida da crianga, e esses ndo sdo considerados membros da familia pelo
cuidador primario, que é quem exerce a responsabilidade de criacdo e assume 0s
cuidados do filho ou da familia por si s6. Em uma familia especificamente, apesar de
morar junto com o companheiro na mesma residéncia, a cuidadora também nédo o
considera da familia, uma vez que 0 mesmo ndo participa dos cuidados com a filha e
ainda contribui para aumentar a vulnerabilidade do sistema familiar.

No que se refere as informacBes obtidas através das entrevistas dos
cuidadores participantes, € possivel observar que predominam a apreciacdo das
familias sobre o diagnéstico da SD e sobre a situagéo de ter um filho com SD, além
dos aspectos referentes aos desafios inerentes a situagdo de ter um filho com SD,
gue serdo discutidos ao longo da analise dos dados.

Ao observar a rede social e de apoio das familias, percebe-se que suas
relacbes sdo predominantemente estabelecidas com recursos voltados para a
crianca com SD, sendo, em sua maior parte, as instituicdes de salude destinadas as
terapias (fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional), e acompanhamentos
especializados com profissionais de salude. Para a maioria dos cuidadores, esses
servicos de saude sao considerados os mais importantes da rede social do sistema
familiar, pois favorecem o desenvolvimento da criangca com SD. Fazem parte dessa
relacdo as clinicas de atendimento especializado particular, os hospitais,
atendimento ambulatorial especializado publico, associacdo de pais. Destacam-se
também as relagcdes com grupos de familias com criangas com SD, sendo estes
virtuais ou presenciais, que permitem as familias discussoes, trocas de informacdes,
e promovem palestras com profissionais, além de encontros presenciais para

convivéncia e lazer das familias.
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Além disso, também sobressaia relacdo das familias com a escola em que a
crianca estuda; e com a igreja da qual a famiia faz parte. E importante ressaltar que
a rede social e de apoio das familias varia de acordo com as necessidades de
cuidados continuados de cada crianga com SD, e de acordo com a apreciacdo da
familia sobre a situacéo, podendo ser mais ou menos amplas.

Nota-se que a familia tem maior relacdo com as redes secundaria e terciaria
de atencdo a saude, enquanto que o vinculo com a atengdo primaria ainda se
mostra fragil e superficial, tendo sido mencionada a utilizagdo do centro de saude
apenas por algumas familias, para aplicacdo de vacinas e consultas, quando
necessario.

Em relacdo ao apoio e suporte da familia, é possivel perceber que, na maior
parte das familias, quem ajuda o cuidador primario nos cuidados com a crianga com
SD séo os proprios membros do nucleo familiar e os familiares mais préximos (tios,
avos, irmaos, etc.). No entanto, algumas familias contam com o auxilio de uma babé

ou da empregada doméstica para ajudar nos cuidados com a crianca.
5.4 Analise das categorias

Foram construidas quatro categorias guiadas pelo modelo de resiliéncia,
estresse, ajustamento e adaptacdo familiar, de McCubbin e McCubbin (1993),
referencial teorico utilizado neste estudo. S&o elas: (1) a informacédo do diagnostico
da sindrome de Down a familia; (2) vulnerabilidade da familia e demandas inerentes
ao evento estressor; (3) apreciagcdo da familia sobre a sindrome de Down; (4)
enfrentamento da familia em relacdo ao evento estressor

Apesar de apresentadas separadamente, reconhece-se que as categorias se
entrelacam em um processo dinamico, a semelhanca de como ocorre o0 processo de
adaptacao familiar diante de um evento estressor. Em cada uma das categorias, é
possivel identificar as intercessbes com as demais categorias, favorecendo e
ampliando a compreensao acerca do objeto deste estudo.Reconhece-se ainda que
cada uma das familias vivencia o processo com intensidade e duracao diferentes,
assim como as repercussdes das dimensdes que compdem o vivido por cada uma

das familias e que foram utilizadas para a conformacdo das categorias empiricas.
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Figura 22: Representacéo das categorias de analise.
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5.4.1 A informagédo do diagnostico da sindrome de Down a familia

Esta categoria se refere ao evento estressor, neste estudo entendido como a
informacdo do diagnéstico da sindrome de Down, capaz de gerar mudancas e
desequilibrio no sistema familiar.

A familia sofre um grande golpe no momento do diagndstico, pois vivenciam
algo inesperado, que difere do que foi planejado e desejado inicialmente. Os
membros da familia veem a modificacdo de um sonho, e emerge a necessidade de
alterar os planos para se adequar a nova situacdo, o que implica em reestruturacao
para enfrentar o desconhecido (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011).

A possibilidade ou confirmacdo do diagndstico abrange alguns elementos
relevantes que se inserem no contexto da informacao inesperada para a familia e
devem ser analisados. Diante desse contexto, serdo considerados o momento antes
e apb6s o nascimento da crianga, o local da informacdo, o0s exames que
possibilitaram a suspeita ou confirmacdo do diagnostico, quem foi o profissional

responsavel por informar a familia e qual foi sua interacdo e postura com a mesma,
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gquem estava presente no momento da informacdo, e o0s conselhos para o0s
profissionais de saude que lidam com a situacao.

Das 20 familas participantes deste estudo, trés tiveram a suspeita e
confirmacgdo do diagndstico de SD ainda no pré-natal, e 17 tiveram a confirmacao do
diagnéstico de SD no periodo poés-natal, no dia ou nos primeiros dias apos o
nascimento da crianga, e ainda no hospital. Apenas a cuidadora M18 nao teve a
confirmacdo do diagnostico logo apos o nascimento, tendo sido informada quatro a
cinco meses depois, durante uma internacdo da filha. Dentre essas 17 familias,
apenas duas tiveram alguma suspeita durante o pré-natal, a partir do exame de
translucéncia nucal alterado.

Os locais mencionados como cenario da informacdo pelos cuidadores
entrevistados que souberam sobre o diagnéstico no periodo pés-natal, foram: sala
de parto, sala de recuperacéo, e quarto de internacao hospitalar.

A comunicacdo do diagnéstico acerca da SD tem sido essencialmente no
periodo apés o0 nascimento, variando de 84% a 97% conforme relatado por
diferentes autores (SKOTKO, 2005; PAUL et al., 2013; TORRES; MAIA, 2009;
GROOT-VAN DER MOOREN et al., 2014).

Skotko (2005), em estudo quantitativo realizado nos Estados Unidos,
evidenciou que, das 1.126 participantes incluidas, 87% (n=985) delas receberam a
noticia do diagndéstico no periodo pés-natal, sendo que destas, apenas 10% (n=103)
tiveram suspeita na gestacdo, sem confirmagdo. Em estudo de metodologia
semelhante realizado no Chile, 84% (n=290) dos pais souberam do diagnostico apos
o nascimento de seus filhos, sendo que desses, 64% (n=185) receberam a noticia
na sala de parto ou na recuperacao pos-parto, 28% (n=80) souberam nas primeiras
24 horas, 4% (n=11) durante a hospitalizacdo, apds as primeiras 24 horas, e 4%
(n=12) apos a alta. Do total de 84%, 12% (n=35) tiveram suspeita do diagndstico de
sindrome de Down durante a gestacdo através de alteracBes ecograficas e nao
realizaram amniocentese (PAUL et al., 2013).

Torres e Maia (2009), em estudo de abordagem quantitativa e qualitativa,
realizado no Brasil, evidenciaram que 90% das 20 maes participantes de estudo
souberam do diagndstico apds o parto.

O estudo prospectivo de Groot-van der Mooren et al. (2014), mostra, a partir
do banco de registro nacional de pediatria da Holanda, que de 604 casos registrados

de criancas com caridtipo confirmado de trissomia do 21, 586 (97%) foram
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diagnosticados apés o0 nascimento, tendo sido a suspeita no dia do nascimento da
crianca em 75,6% dos casos, podendo chegar até mais de uma semana apds o
nascimento (7,5%).

Diante do contexto apresentado, juntamente com os resultados obtidos no
presente estudo, observa-se que o momento da informacédo do diagnostico da SD é
predominantemente no periodo poés-natal, ainda que em diferentes paises e
contextos, podendo este tempo ser modificado pela realizacdo de exames no pré-
natal que possibilitam detectar a suspeita e a confirmacao intra-Utero. Apenas trés
familias deste estudo receberam a informacdo sobre a suspeita e optaram por
confirmar o diagndstico de SD ainda no pré-natal através dos exames de
amniocentese ou amostra de vilosidade coridnica.

Nos relatos a seguir, M3, M4 e M8 expressam seus anseios diante da davida
e esclarecem o que as fez optar pela confirmacdo do diagnostico antes do

nascimento de seus filhos.

Eu quis fazer o exame de \ilocorial porque eu tinha muito medo de ser,
l6gico que wocé tem medo da sindrome de Down também, mas eu tinha
medo de outras sindromes que seriam incompativeis com a vida. E eu ja
tinha uma filha, eu tinha a S. e eu tinha muito medo de chegar em casa com
0s bragos vazios. Entdo, eu acho que eu tinha de me preparar e prepara-la
também (M3).

[...]Jeu fiquei assim falei: “Gente, ndo sei se é sO a cardiopatia, dewe ter
alguma coisa a mais”/ Entéo, eu fiz a amniocentese porque eu queria ter o
diagnodstico e eu ndo queria ficar com essa divida na cabe:c¢a, falar assim
“sera que tem alguma sindrome?”, e ficar com essa histéria na cabeca até
ela nasce:r. Eu preferi resolver (M4).

Desde o primeiro momento praticamente, eu sabia que queria fazer. [...]
muitas pessoas me falaram “Ah, mas se vocé descobrir que tem, vocé vai
ficar o resto da sua gravidez triste”. Eu falei: “Mas eu me conhegco o
suficiente pra saber que se eu ndo fizer, eu wu ficar triste do mesmo jeito,
porque essa didvida vai me corromper, e eu ter essa noticia depois, na hora
gue nascer, vai ser pior” (M8).

Conviver com a duvida até o final da gestacao, sem saber se o filho esperado
pela familia € acometido por alguma alteracdo genética, como sugerido nos exames
de pré-natal, foi uma inquietacdo comum entre as cuidadoras e determinante para
sua escolha de realizar o cariotipo intra-Gtero.

A duvida provoca um sentimento de impoténcia e ansiedade, na medida em

que a situacdo previamente planejada foge do dominio de quem a vivencia e se

torna incerta. Quando se tem a certeza, a0 menos torna-se possivel pensar sobre o
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acontecimento e agir a favor de reestabelecer o controle da situacéo, fortalecendo
seu enfrentamento.

Dessa forma, o esclarecimento em relacdo ao diagnostico colabora para o
enfrentamento dos sentimentos negativos e de ansiedade gerado nos pais
(BATISTA et al., 2012).

Apesar do anseio pela certeza em relacdo ao diagnostico também ter sido
encontrado como um dos fatores que influenciou na decisdo de mulheres
israelenses de idade acima de 35 anos para a decisdao da amniocentese, 0 estudo
de Grinshpun-Cohen et al (2014) inferiu que o principal motivo que levou essas
mulheres a escolha de serem submetidas ao procedimento, mesmo com triagem
normal para SD, foi a idade. Além disso, também foram encontrados dentre os
fatores que afetam a decisdo: a indicagdo médica; financiamento do governo; e o
fato de o exame permitir detectar outras anormalidades além da SD.

O fato de ter a certeza do diagndstico ainda no pré-natal foi expresso por M3,
M4 e M8 como uma oportunidade de melhor preparacdo da famila diante do
desconhecido e inesperado. A partir dos fragmentos abaixo, € possivel compreender
gue elas entendem que a escolha foi certa e que saber depois do nascimento do

filho poderia ter outras implicacdes no processo de adaptacao familiar.

Ah, eu acho que poderia ser pior, né. Porque eu escuto pessoas que:: ficam
sabendo na hora do parto, sabe, eu acho que é mais dificil, porque pra mim
foi muito melhor antes, porque, igual eu te falei, eu pude trabalhar a ideia na
minha cabeca. Aceita::r, sabe, pesquisa::r [...] pesquisa::r, ver, sabe, ver o
gue gue acontecia:: entdo, pra mim, igual eu falei, eu ndo arrependo de ter
pesquisado, pra mim foi muito bom (+) ter ficado sabendo antes (M3).

E oh/ depois que a C4 nasceu, que o tempo passou, EU agradeco muito de
ter feito esse caridtipo porque eu acho que deve ser muito duro vocé achar
gue ta tudo bem e de repente nasce e vocé descobrir naquele momento./
[...] entdo, quando a C4 foi nascer, ja tava tudo, assim, joia, entdo, acho que
por isso que eu fiquei feliz de ter feito sabe?(M4).

O saber antes faz uma diferenca MUITO grande, eu acho. Eu imagi/ tento
imaginar uma mae que chega e recebe essa noticia logo apés o parto, e da
maneira como dizem que eles contam, porque eu ja ouvi alguns
comentérios que ndo foi da melhor forma possivel. Entdo, eu tento me
imaginar no lugar, e acho que teria sido muito dificil. Entdo, eu agradeco a
Deus por ter tido a oportunidade de suspeitar antes e ter a certeza antes.
Porque foi muito tranquilo (M8).

Receber a noticia do diagndstico ainda na gestacao pode ser visto de forma
positiva, pois oferece a oportunidade da familia preparar-se para a chegada da

criangca, com uma melhor aceitacdo de sua condicdo. Por outro lado, o diagnéstico
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pré-natal pode gerar uma ansiedade, sentimentos de angustia e um sofrimento
antecipado frente ao desconhecido até o nascimento da crianca (NUNES; DUPAS;
NASCIMENTO, 2011), como foi observado no caso da cuidadora M12, que também
recebeu a informacdo da suspeita no pré-natal, porém optou por ndo realizar a
confirmacéo do diagndstico até o nascimento do filho.

Seu discurso revela que o fato de ndo realizar o cariétipo intra-Utero
representou para essa mae a incerteza da confirmacdo do diagndstico naquele
momento, 0 que alimentou em seu interior a esperanca de um resultado negativo no
pos-natal, mas ao mesmo tempo, se tornou para ela uma angustia até o nascimento

da crianga.

A:i, eu figuei com aquela expectativa de que ndo e:ra, esperar nasce:r, mas
eu fiquei o tempo todo da gravidez com aquela angustia sabe? Mas eu
figuei na esperanca de ndo vir. Entdo, eu ndo quis fazer porque o cariétipo
ele é o diagnéstico, entendeu? por enquanto eu tinha sé a probabilidade,
nao tinha o diagnostico. Entdo, eu ndo quis fazer o caridtipo por causa disso
(M12).

A perspectiva dessas mées sugere o quao valioso foi para elas o poder de
escolha em relagcdo ao momento da informacdo do diagndstico, o que permitiu as
mesmas vivenciar o momento da forma como melhor lhes parecia.

Infere-se, portanto, que o mais importante, em relacdo ao momento em que o
diagnéstico € conhecido, é a oportunidade de escolha das maes. Para isso, é
essencial que elas sejam esclarecidas durante a gestacao sobre o qué cada um dos
exames podera informar, a fim de que se sintam mais preparadas para sua decisao.
Importante ainda que sejam esclarecidas sobre como ter acesso aos exames
necessarios e que for de sua escolha realizar.

Ressalta-se que 0 exame que sugeriu a suspeita da sindrome no pré-natal
dessas méaes foi a ultrassonografia.

O diagnostico pré-natal ndo invasivo pode ser realizado através da
mensuracdo da translucéncia nucal por meio da ultrassonografia, juntamente com
testes bioquimicos de marcadores séricos maternos, e indicam um risco de
anormalidades cromossémicas no feto (MERSY et al., 2013; WALSH; GOLDBERG,
2013). A translucéncia nucal mede a presenca de liquido na nuca fetal, e 0 aumento
de sua medida esta relacionado com anormalidades cardiacas, podendo sugerir
risco de sindrome de Down (FISCHBACH; DUNNING il, 2010).
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Estudo retrospectivo e descritivo, desenvolvido com a populagao brasileira,
avaliou a eficacia da combinacédo da idade materna, exame de translucéncia nucal e
marcadores bioquimicos no primeiro trimestre de gestacdo, e evidenciou taxa de
deteccao do teste combinado de 83,3% para SD, com taxa de 3,1% de falso-positivo
(DRUMMOND et al., 2011).

Atualmente, os exames disponiveis que diagnosticam com seguranga tais
anormalidades sdo a amniocentese e a amostra de vilosidades coridnicas. Ambos
sdo capazes de fornecer uma analise cromossOGmica real, entretanto apresentam
riscos de interrupcdo espontanea da gestacdo (WALSH; GOLDBERG, 2013).

A ultrassonografia consiste no exame obstétrico ndo invasivo e de baixo custo
mais eficaz na identificacdo de doencas genéticas e ndo-genéticas na gestacao,
devendo, portanto, ser priorizada no diagnostico pré-natal (PINTO JUNIOR, 2002).

Nos paises latino-americanos, essa triagem pré-natal ndo é oferecida
rotineiramente (PAUL et al.,, 2013), o que pode contribuir para que a maioria dos
diagnésticos seja confirmado apdés o nascimento (TORRES; MAIA, 2009; CUNHA,
BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010). No Brasil, por exemplo, a ecografia
obstétrica € um dos exames solicitados no primeiro trimestre de gestacao de risco
habitual, porém, ndo € obrigatério e, sem uma indicacdo especifica, como por
exemplo impossibilidade de determinar a idade gestacional correta, intercorréncia
clinica ou obstétrica, deteccdo de gestacdes mulltiplas e retardo de crescimento
intrauterino, sua solicitacdo é contestavel jA que ndo ha evidéncias para que sua
recomendacao seja rotina (BRASIL, 2012b).

Contudo, conforme mostrado anteriormente, a prevaléncia do conhecimento
do diagnodstico de SD pés-natal envolve também outros paises, além do cenario
brasileiro, o que leva a questionar os critérios de indicacdo e acesso das gestantes
aos exames de pré-natal, seu nivel de acuracia, e a realizacdo adequada da técnica
da ultrassonografia obstétrica.

Apesar de exames do pré-natal, como a ultrassonografia, serem ofertados
pela rede publica de saude quando indicados, ainda se depara com equivocos dos
profissionais diante dos resultados apresentados pelos exames. Ou seja, um recurso
que poderia aprimorar o cuidado no pré-natal e contribuir com a familia, se torna
ineficaz, em decorréncia da inabilidade dos profissionais de saude que lidam com o

mesmo.
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E o caso de P2, que relatou que existiu alteracio do exame de translucéncia
nucal no pré-natal de seu filho, e a mée da crianca foi encaminhada pelo centro de
saude a um servico especializado de medicina fetal. Porém, |4, receberam a
informagdo de que o exame estaria equivocado e, portanto, ndo havia suspeita de
sindrome na crianca. A confirmacdo do diagnostico, entdo, foi acontecer apos o

nascimento, na sala de parto.

Ai o:: ginecologista do posto encaminhou pro: la pro hospital pablico A, pra
medicina fetal. S6 que ai a médica da medicina fetal falou que tava com erro
na ultra-som e que ele nao teria Sindrome de Down. (+) Ai ele continuou
sendo acompanhado no hospital publico A e, quando nasceu, que ai a
pediatra falou/ a:: obstetra falou que a crianga tinha nascido com Down (P2).

Dessa forma, infere-se que a conduta adquirida pelo profissional de saude
frente aos resultados dos exames pode ser determinante para gerar oportunidades
de escolha para a familia.

Guraya (2013) sugere ser fundamental a adesdo dos profissionais as
diretrizes de qualidade relacionadas a técnica, além da implementacdo de
treinamentos e supervisdo dos mesmos, para que as medidas da translucéncia
nucal garantam acuracia.

Bruns et al. (2012) reconhecem a importdncia e o0s beneficios da
ultrassonografia, e complementam que a padronizacdo de exames € recente na
medicina, mas importante para a qualidade de sua realizacdo. Os autores ressaltam
a necessidade imediata de tal padronizacdo, visto que 0s protocolos nacionais
insuficientes para supri-la, em contraposicdo ao crescimento da utilizacdo de tal
exame, reforcam sua eficacia questionavel.

E importante mencionar que as cuidadoras que tiveram acesso aos exames
de amniocentese e coleta de amostra vilocoribnica neste estudo, estdo entre as
familias entrevistadas com renda familiar acima de 5.000 reais, e possuem planos
de saulde, visto que sdo exames de alto custo para sua realizacdo, e que também
dependem de indicacdes especificas para liberacdo na rede publica e suplementar.

Ressalta-se que a cuidadora M3 relatou ter sofrido pressdo do médico que
realizou seu exame de amostra vilocorial no pré-natal para efetivar aborto da

crianca, ao informa-la sobre a confirmacdo do diagnéstico da SD.
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Inclusive, ele, wou falar né ((tom mais baixo)), ele pelejou pra/ perguntou
muitas vezes se eu ndo queria fazer um aborto. Ai eu falei: “N&o, mas eu sei
gue nao é legal também”. Ai ele falou: “Nao, eu ndo t6 perguntando se é
legal estou falando que é possivel, se vocé tem interesse em interromper”.
Ele falou: “Vocé tem nocdo do que que significa uma crianga com sindrome
de Down na sua familia? Pode atrapalhar sua relacdo com sua outra fi:lha,
vai atrapalhar seu casame:nto”. Entdo, assim, € uma coisa be::m, hoje eu
vejo bem cruel. Mas eu entendo o ponto de vista dele, mas néo aceito (M3).

Ao relatar a postura do profissional, a cuidadora utiliza, inclusive, de tom de
voz mais baixo, demonstrando receio em relatar o ocorrido, e reforcando o aborto
como algo ilegal e socialmente inaceitavel. O profissional enfatiza, em sua
abordagem, pontos negativos da SD e aponta possiveis consequéncias no sistema
familiar, também negativas, a fim de convencer a cuidadora a efetivar o aborto. Em
sua concepcdo, a criangca com SD significaria um problema para a familia, e retira-la
seria a Unica opcao para resolvé-lo. Percebe-se que tal atitude gerou medo em M3,
que se sentiu assustada em se deparar com aquela realidade tdo préxima, e optou

em nao mais retornar a clinica.

[...] ai tanto que, quando eu sai do consultério, ele falou assim: “Olha, se
vocé mudar de ideia, vocé pode procurar aqui que a gente da um jeito”. Ai
nunca mais eu wltei. Falei: “Num wlto la mais”. Porque ai wvocé ja fica com
medo (M3).

Ressalta-se que o aborto constitui ato criminoso no Brasil, sendo permitido
apenas em casos de risco a vida materna; casos de gravidez resultantes de estupro;
ou ainda em gestacdo de feto anencéfalo — artigo 128 do Decreto-Lei n° 2.848
(BRASIL, 1940). A criminalizacdo do aborto contribui para as diferentes taxas de
prevaléncia da SD nos paises, sendo que nos paises onde o aborto é proibido, como
nos da América Latina, verifica-se maior prevaléncia se comparados aos paises da
Europa e Asia, onde essa pratica é legalizada (NAZER; CIFUENTES, 2011). Uma
revisdo sistematica de vinte estudos, publicados no periodo de 1980 a 1998,
concluiu que a taxa média de aborto eletivo era mais alta nos paises europeus e nos
Estados Unidos em situacdo de diagnéstico de sindrome de Down (92%),
comparando-se com outras condicdes como espinha bifida, anencefalia, sindrome
de Turner e Kilinefelter, sendo essa Ultima referente a menor taxa (58%)
(MANSFIELD; HOPFER; MARTEAU, 1999).

Corroborando com esse estudo, um dos resultados da revisdo integrativa

apresentada por Choi, Van Riper e Thoyre (2012), que incluiu onze estudos
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publicados entre 1999 e 2010, sugeriu que as taxas de aborto induzido nas
gestacOes afetadas por sindrome de Down tiveram resultado similar & revisdo
previamente apresentada em 1999, além de inferir que a tomada de decisdo da
mulher que se depara com a SD é influenciada por mdltiplos fatores, dentre eles os
demogréficos e psicossociais (CHOI;, VAN RIPER; THOYRE, 2012).

Por outro lado, a respeito do diagnostico pés-natal, a crianca ja apresenta, ao
nascer, caracteristicas fenotipicas peculiares da sindrome de Down facilmente
identificaveis e altamente sugestivas do diagndstico clinico, que pode ser confirmado
apos o0 nascimento com a realizacdo do diagndstico laboratorial.

As trés caracteristicas fisicas mais frequentemente identificaveis na crianca
com SD sao as fissuras palpebrais com inclinacdo superior, hipotonia e pregas
epicanticas, respectivamente (GROOT-VAN DER MOOREN et al., 2014).

Através da andlise do cari6tipo, o qual consiste na representacdo do conjunto
de cromossomos presentes no ndcleo celular de um individuo, é possivel o
diagnéstico laboratorial da sindrome de Down. Somente o exame de cari6tipo
determina qual das trés formas — trissomia simples, translocacdo ou mosaico — foi
identificada, sendo, portanto, essencial para orientar o0 aconselhamento genético da
familia (BRASIL, 2012a).

Das 15 familias que receberam a informagdo da suspeita e confirmag¢do do
diagnéstico de SD apds 0 nascimento da crianga, trés compartilharam do sentimento
de alivio em ndo ter tido o conhecimento do diagnostico na gestacdo, conforme
observado no relato de M10, enquanto que outras trés relataram que gostariam de
ter sido informadas ainda no pré-natal, por entenderem que teriam maior
oportunidade de buscar informacdo e conhecimento sobre a sindrome, como

exemplificado no relato de M14.

MAS o fato de eu ndo ter descoberto durante a gravidez, pra mim, foi um
grande alivio, porque talvez eu ficaria muito estressada sem saber o que
qgue eu faria tendo um bebezinho sem saber que ela ia ser uma crianga tédo
normal/ né sabendo dentro da barriga, “NO, ela vai ter um problema assim,
ela vai ter um problema assado” seria muito estressante (M10).

Entdo, eu acho que se tivesse dado o diagnéstico antes, teria sido diferente
nessa questdo, sabe, da pesquisa, de buscar informacdo, informacdo mais
concreta, né. Mais dentro da realidade, né (M14).

Em relacdo aos profissionais de salde que informaram as familias sobre a

suspeita ou confirmacdo do diagnostico, em dezoito familias, o médico foi o
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profissional responsavel por essa comunicacdo, tendo sido citados: pediatra;
ginecologista; obstetra; residente e geneticista. Apenas M16 relatou ter sido
informada por uma psicologa, e a cuidadora M4 é médica e, portanto, interpretou o
exame por si sO, sem que fosse necessario que alguém a informasse.

A literatura também reforca o médico como sendo o principal profissional de
saude responsavel pela informacdo do diagnodstico de SD a familia, tendo sido
apontados pediatra, neonatdlogo, obstetra e geneticista. O profissional enfermeiro
também foi identificado como informante (TORRES; MAIA, 2009; PAUL et al., 2013;
SKOTKO, 2005; CHOI, LEE; YOO, 2011).

A comunicac¢do do diagnoéstico ao paciente ou a seus familiares, no caso da
crianca, faz parte das atribuicbes do médico, e esta prevista em seu codigo de ética
profissional (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2010).Contudo, € importante
ressaltar que todos os profissionais de salde possuem particularidades em sua
atuacado que contribuem para que 0 processo de comunicagdo com 0 paciente seja
mais eficaz (ARRAIS; JESUINO, 2015).

Dessa forma, ha de se considerar a importancia dos demais profissionais de
saude estarem presentes junto ao médico no momento da informacdo do
diagnéstico de SD, visto que esses podem representar fontes de apoio para a
familia, favorecendo o enfrentamento da mesma frente ao evento estressor. Das 19
familias que receberam a informacdo do diagnostico por algum profissional de
saude, em 10 familias participantes a informagéo foi comunicada para apenas um
membro da familia, sendo ele a méde em seis casos, 0 pai em trés casos e a avo da
crianga com SD em um caso em que a mae era menor de idade, sem a presenca de
outros familiares no momento. Nas demais familias, estavam presentes mais de um
familiar no momento da informacdo do diagndstico dada pelo profissional de saude,
sendo que, em apenas cinco casos, o diagnostico foi informado para mae e pai
juntos.

Skotko (2005) enfatiza a importancia da presenca de ambos os pais no
momento da informacdo do diagndstico.

Embora neste estudo ndo tenha sido possivel estabelecer relacdo entre a
presenca de mais de um membro familiar no momento da informagdo e os demais
elementos analisados, sugere-se que a presenca de mais de um familiar nesse
momento pode ser importante para o fortalecimento da rede de apoio da familia e do

vinculo para o enfrentamento do diagndstico.
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A maneira como a familia recebe a informacao da suspeita ou confirmacao do
diagnostico de SD pelos profissionais de saude € marcante na lembranca dos
cuidadores entrevistados, que sao capazes de descrever 0 momento com riqueza de
detalhes em seu discurso. Percebe-se que a interacdo estabelecida pelo profissional
e sua postura com a familia estdo diretamente relacionados com a satisfacdo da
familia sobre a informagé&o recebida.

A partir dos discursos dos cuidadores participantes, infere-se que mais
importante do que o profissional que informou o diagndstico e quem estava presente
no momento, a satisfacdo positiva da familia quanto a informac&o do diagndstico se
relacionou com a atitude desse profissional, que demonstrou possuir habilidades e
caracteristicas necessarias ao cuidado naquele momento, como, por exemplo,
informacdes esclarecedoras sobre a sindrome, suporte, apoio, cuidado, paciéncia e

atencdo, mesmo quando esse profissional era desconhecido da familia.

E ele sempre foi muito compreensivo, muito meigo, muito carinhoso ao
tratar todos os assuntos que enwlviam a gravidez e foi da mesma forma no
no: na questao da sindrome. [...] (M8).

Foi tranquilo, eles foram bem atenciosos no caso. Que, por exemplo, 14 no
hospital tinha uma médica 14, que eu ndo lembro o nome dela, que ela ja
fazia assim, esse trabalho, né, com mées de criangcas com sindrome de
Down.Entdo, ela conwersava bastante comigo, me deixou mais alivia::da,
me explicou que nao era um problema, que eu s6 tinha um filho especial.
Ela me falava bastante sobre isso, eu fui bem acolhida 1a (M16).

Ai, entdo, ela soube falar as palawas sabe, soube dar a resposta no
momento que eu perguntei, as perguntas que eu perguntei ela soube me
responder direito, deixou bem claro, sabe, tudo que eu tava
preocupada.Entdo, eu acho que ndo tenho nada pra reclamar daquela
médica que me atendeu naquela noite, porque ela foi excelente (M20).

Apenas cinco familias demonstraram satisfacdo positiva sobre como
receberam a informacgdo dos profissionais de salde, e sobre a interagdo desses com
a familia. Dessas, duas tiveram a confirmacdo ainda no pré-natal. M12 demonstrou
satisfacdo negativa em relagdo a informacdo da suspeita no pré-natal, e satisfacdo
positiva quando recebeu a confirmacdo do diagnéstico no dia do nascimento do filho.

Nao foi possivel classificar a satisfacdo de P2, pois ele relata que a médica
apenas comunicou, afirmando o diagnéstico de seu filho na sala de parto, pensando
que a familia ja soubesse, ja que houve a suspeita anterior no pré-natal.

As treze demais familias demonstraram satisfacdo negativa com a informacao

recebida, tendo sido retratado em seus discursos: falta de informacgdes
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esclarecedoras; frieza; falta de cuidado; falta de apoio; falta de vinculo com o
profissional que informou; profissionais que ndo se colocam no lugar do outro; falta
de carinho; momento e local inadequados; postura inadequada; informacdes
negativas sobre a SD; e indiferenga.

Os estudos encontrados na literatura corroboram com este resultado, na
medida em que mostram que, na percepcdo das familias, os profissionais tendem a
enfatizar mais os aspectos negativos da sindrome do que os positivos (CHOI, LEE;
YOO, 2011; SKOTKO, 2005), comunicam pouca ou nenhuma informacé&o sobre a
sindrome de Down, utlizando de linguagem pouco sensivel e fria (SKOTKO;
CANAL, 2004; CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010; TORRES; MAIA,
2009; SKOTKO, 2005), e informam o diagnéstico em lugares nao reservados, para
apenas um dos pais. Muitos profissionais ndo informam o contato de outros pais
com filhos de sindrome de Down ou referéncias de grupos de suporte e, poucas
vezes, oferecem material escrito suficiente para a familia (SKOTKO; CANAL, 2004,
PAUL et al., 2013; SKOTKO, 2005). Os fragmentos a seguir expdem tal realidade.

NINGUEM chegou pra gente pra falar, e quando falou ja chegou assim:
“Ndo, a chance é 99%”. Ninguém, teve coracdo pra falar. E porque ndo é
ela, sabe? Nédo é ela, ndo é a filha dela, ndo é neto dela, se ndo eu acho
gue teria todo o carinho pra falar (M6).

Ai ela/ Menina, mas assim, as PIORES coisas que uma méae pode ouvir de
uma crianga ela foi falando. [...] falou que ela era especial, que ela ia ter
hipotonia, que ela ia ter dificuldade pra suc¢do, pra mamar, pra pegar o
peito que:: é::: como que fala? Que:: ndo chorava muito, negdcio assim/ que
ela sabe, ah, foi falando sabe, umas coisas/ menina aquilo foi me dando/
falei: “Meu Deus”, porque, até entdo, ndo sabia de nada, nao fiquei sabendo
de nada (M9).

[...] ele:: “Pode aguardar ali”, ai fiquei la aguardando, 10 minutinhos, wolta
ele com uma prancheta na méo, ta la uma mae aqui, outra aqui, outra aqui,
outra aqui, e eu aqui no meio. E vem ele com a prancheta/ “Seu filho nasceu
com trés quilos ndo sei quanto, o seu com trés quilos e ndo sei quanto, o
seu com ndo sei quanto’, e chegou em mim, por Ultimo. E falou assim: “A
sua filha nasceu com dois quilos e sessenta gramas, e com sindrome de
Down”, (+) na frente de todas as maes (M14).

Ai a médica, a Dra. XXX, [...] ela: (+) foi la no quarto e falou assim comigo:
“Vai ter uns alunos da universidade publica A, do curso de medicina, eles
podem vim aqui pra poder ver a C11?”, eu falei: “Pode, ndo tem problema”.
Ai entrou acho que cinco a sete alunos no quarto, ndo lembro. [...] ai
comecou a explicar pros meninos [...] as caracteristicas da sindrome de
Down. [...] ai eu falei assim: “Mas 6 dra. XXX, 0s meus exames nao acusou
que ela tinha sindrome de Down nZo”. Ela ta assim: “Independente do
aparelho e do profissional que examinou sua filha, ela tem sindrome de
down”, virou pra mim e falou assim. [...] eu ali no quarto era como se eu
fosse uma faxineira, uma pessoa qualquer ali. O principal foco dela era C11
e os alunos dela, entendeu? Ela me ignorou, ignorou minha irmé pra dar a
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aula expositiva dela ali, né, ou fazendo da minha filha um objeto de estudo
(M11).

H& de se ponderar que a situagdo da SD se apresenta como um diagnoéstico
desfavoravel, e, portanto, por si s0, interfere na maneira como as pessoas percebem
esse momento. Sendo assim, a tendéncia, tanto na perspectiva dos participantes
deste estudo, quanto de outros apresentados pela literatura, é de satisfacédo
negativa com a informacdo. E importante ressaltar que estudos relacionados a
outros diagnosticos desfavoraveis além da sindrome de Down, tais como:
deficiéncias mentais, paralisia cerebral, desordens metabdlicas, outras
anormalidades genéticas, espinha bifida, autismo, e doenca meningocdcica, também
retratam a percepcdo das famiias em relagdo a informacado insuficiente sobre a
condicdo da criangca (OSBORNE; REED, 2008, 2008; QUINE; PAHL, 1986; LEMES;
BARBOSA, 2007; SWEENEY et al., 2013; HUANG; KELLET; JOHN, 2010) e
satisfacdo negativa quanto as atitudes dos profissionais, que se apresentam frios e
pouco sensiveis (QUINE; PAHL, 1986; LEMES; BARBOSA, 2007; HUANG; KELLET;
JOHN, 2010).

Lemes e Barbosa (2007) apontam a falta de preparo académico dos
profissionais, voltado para o momento da informacdo do diagnéstico, como uma
causa que contribui para tal situacao.

O depoimento de M11 ilustra essa lacuna. Diante da descricdo da cuidadora,
nota-se que, em sua perspectiva, a profissional, juntamente com seus alunos, nédo
considerou a presenca da familia da crianca, a qual estava contribuindo para o
aprendizado da pratica clinica naquele momento, bem como o0s sentimentos e
indagacdes dos familiares sobre a sindrome. Torna-se importante a reflexdo do foco
do cuidado e do ensino na graduacédo dos profissionais de saude, e quais tem sido
0s valores e compromissos éticos adotados pelos docentes no processo de ensino-
aprendizagem. Nesse contexto, os alunos aprenderam sobre as caracteristicas
fenotipicas e clinicas presentes na SD, porém se esqueceram de incluir a familia da
crianca em seu cuidado, sem valorizar a interagdo com a mesma e seu acolhimento.

O processo educativo permanece fortemente guiado por uma abordagem
“conteudista” desarticulada da pratica cotidiana e do contexto de sua realidade e, por
este motivo, estabelecer uma conexdo entre 0s ensinamentos técnicos e a
percepcdo das questdes sociais mantém-se como um desafio na atuacdo do

profissional de saude. Além disso, quando o processo de trabalho de tal profissional
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orienta-se somente pelo diagnéstico, a partir de uma perspectiva curativa e
fragmentada da assisténcia, ndo basta. Faz-se necessario, para a relacdo
profissional-usuario, bem como para o0 reconhecimento de suas necessidades,
valores, acolhimento, vinculo, responsabilizacdo e integralidade (KOIFMAN;
FERNANDEZ; RIBEIRO, 2010).

Para Van Riper e Choi (2011), a falta de informacgdes atualizadas e assertivas
para os pais, nho momento do diagndstico, que falem sobre a experiéncia familiar de
se conviver com a sindrome de Down, deve-se ao fato de que a maioria das
diretrizes existentes para direcionar o seu diagnéstico ndo aborda especificamente
esta questdo. O foco esta voltado para informar aos pais os aspectos da doenca e
as condi¢cBes de saude que estdo associadas a sindrome de Down.

Groot-van der Mooren et al. (2014) salientam a importancia dos alunos
aprenderem para além dos aspectos médicos relacionados a SD e serem melhor
treinados para comunicar a informacdo do diagnéstico da SD as familias, de modo
gue tenham a oportunidade de interagir com criancas que tenham a SD e com suas
familias.

Por outro lado, apesar dos depoimentos demonstrarem, na perspectiva dos
cuidadores, um sentimento profundo de satisfacdo negativa em relacdo a postura
dos profissionais, também é importante refletir sobre o papel do profissional e o
desafio ao conduzir uma noticia dificil e inesperada a familia.

Silva (2012) questiona a “ma noticia”, visto que essa pode significar para
gquem a recebe, a necessidade de aprender a lidar com o desapego do que se
espera em detrimento do que a vida oferece. A autora ainda destaca que a opiniao
difere dos fatos, na medida em que esta consiste na forma como os fatos ocorridos
sdo interpretados através das percepcdes e expectativas individuais. Sendo assim,
apesar da diferenca significativa entre os conceitos, diante das “mas noticias”, essa
disparidade pode se tornar minima.

Portanto, pecebe-se que as cuidadoras trazem as suas perspectivas e
opinides, carregadas de subjetividade, vivéncias e emocgdes inerentes aos sujeitos
para tratar do momento da informacédo do diagnostico de seus filhos, que representa
uma situacdo indesejada e desfavoravel.

Dessa forma, a partir dos discursos obtidos ndo € possivel avaliar a pratica do
profissional. Entretanto, a descricdo dos cuidadores sobre o que tornou insatisfatorio

o momento da informacéo oferece elementos concretos para inferir que, para essas



109

familias, a informacdo ndo foi comunicada da melhor maneira, e diz da necessidade
de qualificar o profissional envolvido neste contexto.

Sem desconsiderar a negatividade do que é informado, bem como a
possibilidade do despreparo dos profissionais para essa interacédo, de toda maneira,
isso indica a necessidade de que os profissionais desenvolvam habilidades e
possuam atributos como os mencionados pelas familias com experiéncias positivas,
de forma que possam contribuir para amenizar a repercussao da informacéo sobre a
familia.

Diante do exposto, embora o0s cuidadores expressem especialmente
satisfacdo negativa com a maneira como receberam a informacgéo, eles também
indicam situacdes na qual essa pratica do profissional foi avaliada de maneira
adequada. Isso aponta caminhos para a qualificacdo da préatica dos profissionais e,
mesmo que ndo possa modificar completamente a maneira como vivenciam, pode
amenizar a repercurssdo ou a impressao que as familias tém sobre a atuacdo desse
profissional.

Os participantes sugerem que os profissionais de salde devem demonstrar
mais cuidado e sensibilidade com a familia, se preocupando em conversar e
fornecer informacgdes claras durante sua abordagem. E importante ressaltar que
algumas das recomendacdes apresentadas a seguir vdo ao encontro aquelas que
outros estudos abordam para os profissionais de saude que lidam diretamente com
a informacdo do diagnéstico de SD (SKOTKO; KISHANI; CAPONE, 2009; SKOTKO,
2005; VAN RIPER; CHOI, 2011).

M1 acredita ser importante o envolvimento do ginecologista e/ou obstetra no
momento da informacdo do diagnéstico, por serem profissionais com um vinculo ja
estabelecido com os familiares. J& M12 menciona a importancia da informacgéo
esclarecida proveniente do profissional para a familia, e sugere o seu potencial para

modificar a apreciagdo da familia sobre o evento estressor.

Entdo, essa hora da noticia/ principalmente pra quem ndo descobriu la atras
na gravidez, sé descobriu depois que nasce (++) nossa, faz toda a
diferenca/ se o pessoal tiver cuida::do.(+) O obstetra da pessoa que
acompanhou, né, que veu aqueles nowe meses ali, /estar ju::nto,
conwversa::r, explica::r/ [...] (M1).

Entdo, assim, eu acho que eles tinham que ser mais treinados pra falar
essas coisas com a gente sabe, sei la. [...] porque a gente ndo sabe o que
que é. lgual eu te falei, a gente ndo sabe. Tem muita gente que acha que a
crianca sindrome de Down até hoje eles ndo conseguem desenwolver, ndo
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fala direito, ndo anda direito, ndo pode ter vida social, entendeu, e ndo é
assim, e é isso que eu pensava. Entdo acho que eles tinham que trabalhar
mais pra dar a noticia (M12).

A falta de conhecimento da populacdo em geral sobre a sindrome de Down &
um fator a ser considerado no momento da informacédo do diagnostico a familia, e
traz a tona a importancia do profissional de saude no incentivo da famiia no
fortalecimento do vinculo com a crianga, e no esclarecimento e orientacdo a familia,
gue se sente insegura e desprotegida ao se deparar com um nascimento de um
membro nessas condi¢des (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007).

M3 e M14 aconselham que os profissionais de saude sejam mais humanos e

se “coloquem no lugar do outro” no momento de informa-la sobre o diagnostico.

Ai, tem que ser mais humano, tem que ter um lado mais humano, pensar
qgue, do outro lado/ ndo é sé pensar na sindrome, é pensar que por tras da
sindrome tem uma pessoa, né, tem uma familia. Tem no minimo um pai,
uma mée (++) e o bebé (+) (M3).

Ter mais ética, né, serem mais humanos, e igual meu marido falou, se
colocar no lugar do outro, né. Que amanha pode ser wocé, e ai? Como é
que faz? (M14).

Para se colocar no lugar do outro, seria necessario estar em sua
subjetividade, vivendo suas crencas, valores e pensamentos, o que, portanto, se
torna impraticavel e utpico, visto que as situacdes sdo encaradas e vivenciadas de
maneiras diferentes por sujeitos diferentes.

Entretanto, sentir empatia pelo paciente em situacdes de cuidado € viavel, na
medida em que este conceito envolve a habilidade do profissional em compreender
as experiéncias e percepcoes internas do paciente frente & uma situacédo, bem como
a capacidade de expressar essa compreensdo (HOJAT et al.,, 2002), através de
comunicacao verbal e ndo-verbal.

Estar disponivel para ouvir, trocar experiéncias e se identificar com o outro em
histérias de vida e acOes faz parte do processo de humanizar, e contribui para a
caracterizacao da identidade humana (GOULART; CHIARI, 2010).

Os fragmentos a seguir sugerem que os profissionais de saude enfatizem os
pontos positivos da crianga, considerando que se trata do nascimento de um novo

ser na familia, motivo de celebracéo e exaltacdo para a mesma.
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E é um nascimento, € uma celebracdo. E uma crianca que ta nascendo, nio
€ uma coisa triste/ ndo pode ser encarado como uma coisa triste, por mais
gue seja um susto pra gente, né? (++) é:: o profissional que vai chegar pra
dar o diagnéstico, eu acho que ele tem que falar das coisas boas [...] acho
gue a pessoa tem que ter um pouco mais de habilidade pra chegar, dar
parabéns né, “PARABENS!” e ai falar: “Olha, seu filho tem sindrome de
do:wn”, explicar o que que é, porque tem gente que toma um susto, tem
gente que nunca owiu falar disso (M4).

O acolhimento. A hora de falar. [...] igual eu e 0 P6 a gente sempre falava
porque que ela ndo chegou e falou assim, “gente primeiro eu queria dar os
parabéns pra vocé:s, que o C6 nasceu be:m, € uma criangca sauda:vel, a
gente ja fez todos os exames e ele ndo tem na:da, ele nasceu com o Apgar
8 e 9, ou9e 8seila:;, é: wcés tdo de parabé:ns, ele é li:ndo, ndo sei o que,
ndo sei o que” fala aquele tanto de coisa , e depois fala assim “o:lha, e a
gente viu algumas caracteristicas ne:le” assim [...]/ é dificil vocé falar isso
né, eu sei que nao é facil, mas vocé pode falar com mais carinho [...] (M6).

Outros cuidadores ainda sugerem que os profissionais de saude tenham mais
carinho e paciéncia nesse momento, e que busquem mais conhecimento e
informacdo sobre a sindrome e sobre as familias que com ela convivem, a fim de

gue a comunicacao seja mais assertiva.

Uai, eu acho que os profissionais né, deveriam se::r, ser mais assi:m/ ser
realista € bom, né, mas ser mais carinhosos pra falar, ter mais paciéncia pra
explicar um pouco/ buscar mais conhecimento (M13).

Ah, sei l&:: que eles buscassem mais informacdes mesmo pra passar pra
familia, né. Que ndo é um bicho de sete cabegas uma crianca com
sindrome de Down. Entdo é isso mesmo, é informagdo. O maximo que
puder passar pra familia seria bom (M16).

As interagBes profissionais, quando ndo valorizam a famiia na sua
individualidade e apresentam-se pouco sensiveis, acarretam em sentimento de
inseguranca e desamparo, decorrente do ndo estabelecimento de vinculo com os
profissionais de saude e de uma comunicacdo nao assertiva e ineficaz, proveniente
desses em relagdo a familia cuidadora da crian¢a (BALTOR et al., 2013).

Algumas cuidadoras acreditam que se a interacdo dos profissionais de saude
com a famiia no momento da informacdo tivesse ocorrido de acordo com o0s
conselhos apresentados acima, apesar de ndo alterar em nada o diagnéstico da

crianca, a apreciacéo inicial da familia poderia ser diferente ou melhor.

A familia ndo teria ficado em estado de choque, igual ficou, (+)teria sido
diferente (M10).
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Mas a noticia poderia ter sido dada de uma forma mais tranquila. [D: uhum]
(+) Eu acho que que aquele choque inicial ali, ele (+) poderia ser menor
(M1).

Entdo, assim, a morte de qualquer forma, € dolorida. Agora se ela é
repentina ou é aos poucos, eu ndo sei qual é pior e qual é melhor. E igual a
noticia /a gente ia sofrer do mesmo jeito. Mas se é::, sei la, se ela falasse
com mais cari::nho, eu acho que seria melhor /sei 14 (M6).

Mudava. Pela forma que foi falado, né, foi muito traumatico, né. Eu acho
gue é um trauma que fica pra sempre, € um momento que Wcé nao vai
esquecer nunca, né (M14).

Infere-se que as recomendacOes descritas pelos cuidadores para o0s
profissionais de salde vado ao encontro das atitudes descritas como satisfatorias
pelas familias que consideraram vivenciar experiéncias positivas no momento da
informacdo. Além disso, o0s conselhos representam o0 oposto das atitudes
consideradas como insatisfatérias pelos cuidadores que descreveram experiéncias
negativas. Isso indica os atributos fundamentais para o profissional de salude que
lida com a famiia no momento da informacdo, a partir da perspectiva dos
cuidadores, e reforca a necessidade da qualificacao profissional nesse sentido.

Diante desta andlise, percebe-se que muitos elementos estdo envolvidos no
contexto da informacdo do diagnostico da SD e se interrelacionam na perspectiva
dos cuidadores, podendo modificar a apreciacdo das familias e, consequentemente,

seu processo de adaptacédo frente ao evento estressor.

5.4.2 Vulnerabilidade da familia e demandas inerentes ao evento estressor

Esta categoria aborda as situagBes vivenciadas pelas famiias que podem
servir de acumulos de tensdes e fatores estressantes, contribuindo para maior
fragilidade do sistema familiar no momento em que esse se depara com 0 evento
estressor ou durante seu processo de adaptacao.

Além das situacdes que se apresentam concomitantes a chegada do evento
estressor, o diagnéstico da sindrome de Down, por si s6, acarreta em demandas
com desafios para a familia, os quais sé@o inerentes a situacdo de ter um filho com
SD, e também serdo apresentados nesta categoria. Tais fatores se relacionam, de
modo que podem interferir no processo de adaptacéo familiar.

Foram pontuadas nas familias participantes do estudo algumas situacdes que

poderiam tornar o sistema familiar vulneravel, identificadas a partir dos discursos dos
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entrevistados, das informacfes contidas no diario de campo da pesquisadora e
durante a construgdo do genograma e ecomapa.

As principais situacfes encontradas, e que serdo abordadas nesta categoria,
foram os conflitos entre familiares ou membros da propria familia; problemas de
saude com algum membro; conflitos com os filhos mais velhos; auséncia do pai da
crianga; desemprego ou conflitos no emprego;dificuldade financeira previamente
existente; moradia prejudicada; e falecimento de familiares.

Os conflitos entre familiares ou membros da familia, tanto os pré-existentes
no contexto familiar, quanto os desencadeados pelo nascimento da crianca, foram
identificados em alguns discursos como fatores estressantes. P2, por exemplo,
relata conflitos no relacionamento com a mde de C2, quando menciona, durante a
construcdo do genograma, a sua auséncia na vida da crianga, o que seria motivo de
constante briga e estresse na familia. Os fragmentos a seguir também exemplificam

tais conflitos.

Mas eu tive outras coisas na minha vida que tumultuaram, entdo, ndo foi sé
por causa dela. Eu tive de mudar de apartamento, eu morava num
apartamento, ai teve um desentendimento de familia, eu tive de mudar,
sabe, tive de olhar esse apartamento nas pressas (M3).

[...] porque, tipo assim, eu chorava o tempo todo depois/ N&ao pelo C17 ter
sindrome de Down, mas por ele ficar me culpando. [...] foi s6, estressante
mesmo, foi sé a questdo do pai ndo aceitar e ndo admitir isso. Ficar me
culpa::ndo. Entédo, pra mim foi isso que foi estressante (M17).

[...] eu acho que o prazer dele era assim...discutir comigo. [...] entéo, foi luta,
mas é em relagdo a isso. Parece que o homem virou o capeta, Deus me
perdoe. Depois que eu engravidei, tudo que ele ndo fazia/ tudo de droga,
TUDO. [...] entdo, assim, ai foi uma luta na minha gestacao toda. N&o tinha
um dia, um dia que eu ndo tinha problema com ele. Um dia. Foram, assim 9,
foi a minha gestacéo toda tendo proble:ma, discuti:ndo (M18).

Se existem conflitos no sistema familiar antes do aparecimento do evento
estressor, este contribui para o acumulo de tensdes no ambiente turbulento (SILVA
et al., 2010).

Os membros do préprio sistema familiar e da famiia como um todo séo
reconhecidos pelos cuidadores como uma das principais fontes de apoio para
enfrentar o evento estressor, conforme sera visto em categoria adiante. Dessa
forma, infere-se que, quando existem conflitos entre os familiares, quebra-se a

possibilidade de um apoio forte para o nucleo familiar, o que o torna mais vulneravel
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e pode prejudicar o enfrentamento da famiia frente ao diagnéstico,
influenciandonegativamenteseu processo de adaptagao.

Além dos conflitos, observa-se que os problemas de saude com algum
membro da familia se destacam entre os fatores que contribuiram para o acumulo
de tensdes nas familias, e foram citados por dez cuidadores entrevistados,
favorecendo a vulnerabilidade familiar.

[...] e isso foi um momento critico pra mim/ foi uma barra pesada, ele doente
internado, e eu com ela muito pequena, e ela tem bronquite. Entéo, ela teve
muitas crises de bronquite ao longo desse, do primeiro ano, do segundo. [...]
entdo, ele estava doente, internado, eu tendo que dar conta de trabalhar, ir
trabalhar, woltar do trabalho, cuidar dela, levar ela pra escolinha, sé que
tudo sem o amparo dele, porque ele tava la internado, preocupada com ele
(M8).

Tem a questdo da minha mée, né, porque eu administrei a minha casa la do
hospital. Eu tinha que administrar tudo, tudo/ eu ligava pro sacolédo, deixava
o dinheiro aqui, leva...agougue durante um més. A faxineira me ajudava
aqui, tinha uma outra pessoa que dava o banho, entdo, isso tudo também
me estressou bastante. Essa conciliacdo, porque foi tudo muito/ eu tinha me
programado pra até 15 dias. Foram 30, 36 se ndo me engano. [...] entéo,
isso tudo acumulou demais sabe, foi muito estressante essa parte toda
(M15).

[...] a tireoide dele foi 14 nas alturas, ele teve problema no coracdo, é:
pressé@o/ tudo ele ficou assim, cé via que ele ficou desnorteado. Entdo, ai
juntou meu marido doente, meu filho/ igual eu te falei que nao tinha dado
problema na escola, todo dia era uma briga na escola, agredindo até a
professora. Ele ficou, como diz, com uma menina adolescente em casa e eu
s6 vinha em casa dormir, né, porque eu ndo ficava mais em casa porque eu
ficava no hospital o tempo inteiro cuidando do outro. Entdo, assim, a vida
nossa ficou uma bagunca, né (M13).

Os fragmentos acimaenfatizam a descricdo da rotina de tarefas das maes em
questdo, que, além de serem as cuidadoras primarias das criangcas com SD,
demonstram ser cuidadoras também de suas casas e dos demais membros da
familia, exercendo uma fungdo de administradora da organizacdo familiar.

Wegner e Pedro (2010) destacam a centralizacdo do papel social em torno da
mulher, que desempenha a funcdo de principal cuidadora e alicerce da familia. Os
autores complementam que esse comportamento é estimulado pela sociedade e
contribui para a sobrecarga da mulher de mdltiplos papéis, a qual também se torna
responsavel pelo papel de cuidadora principal em um processo de saude-doenca
instalado em algum membro da familia. Vale lembrar que, neste estudo, as mées se

destacam como sendo as cuidadoras primarias das criancas em questao.
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Compreende-se a figura da mae como sendo a ideal para exercer o cuidado e
solucionar as necessidades de uma crianga. Diante dessa responsabilidade, o
cuidado com o filho passa a significar uma sobrecarga de trabalho para a mesma, e
essa necessita gerar grandes esforcos para satisfazer a todas as demandas
(SIGAUD; REIS, 1999).

As expressbes ‘momento critico”, "barra pesada”, “acumulou demais”, “muito
estressante” e “a vida nossa ficou uma bagunga”, que aparecem nos relatos, permite
inferir que as situagfes de wulnerabilidade contribuiram para modificar o sistema
familiar na perspectiva das cuidadoras, e deixa-las mais sobrecarregadas, a fim de
tentar reestabelecer o equilibrio na familia. M8, por exemplo, deixa claro em seu
discurso que o fato de ter o marido doente representou para ela a auséncia de seu
amparo no cuidado com a filha, j& que ele trabalha como autbnomo e tem
flexibilidade para acompanhar a criangca em suas atividades.

M15 é a cuidadora primaria de C15, e também de sua mae, que é tetraplégica
e acamada. Portanto, além de ter que lidar com o nascimento prematuro do filho
com o diagndstico de SD associado a uma cardiopatia, ela era ainda a responsavel
pelos cuidados da mée e pelo funcionamento familiar.

No relato de M13, € possivel perceber que as demandas inerentes as
necessidades de cuidado do filho, que passou por varias hospitalizacdes, passaram
a exigir da cuidadora sua atencdo e assisténcia. Ao mesmo tempo, o adoecimento
do marido e a auséncia da cuidadora com o filho mais velho, que passou a
apresentar conflitos na escola, gerou um acumulo de tensdes vivenciado pela
familia, contribuindo para um sistema wulnerdvel e para a desorganizacdo do
esquema familiar, definido pela cuidadora como “bagunga”.

Acompanhar a crianga hospitalizada gera um conflito emocional para quem
cuida, que, além de lidar com a assisténcia a crianca, tem de lidar também com as
demandas pré-existentes no nucleo familiar. Sendo assim, a mae se sente
pressionada e dividida entre as necessidades da casa, dos outros filhos, do marido,
da escola e do filho hospitalizado (SILVA et al., 2010).

De dez familias que possuem outros filhos além da criangca com SD, outras
trés cuidadoras, além de M13, relataram estar vivenciando conflitos com os filhos
mais velhos, por estarem na fase de adolescéncia, como pode ser observado nos

trechos a sequir.
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Assim (+) é:: dificil a a: com relagdo a relacdo familiar, ela hoje ta mais,
vamos dizer, ela ta um pouco mais conflitiva, um pouco mais delicada, té.
Por que? Porque a M., por exemplo, cresceu mais. [...] Entdo, os conflitos
em funcdo da adolescéncia da M. aumentaram, surgiram, vamos dizer
assim, né, ndo é aumentaram, surgiram coisas novas que eu, hem eu hem
0 pai sabiamos lidar porque nds nunca tinhamos tido adolescente antes,
entdo, nesse esse quadro mudou (M8).

[...] a mi:nha é: agressividade com a M. A falta de paciéncia com ela. Que
eu que tenho que trabalhar, isso ai tendeu? Junta a rebeldia da idade com a
situacao/ foi esses dois. E meu marido ndo, j& é tranquilo, até pra conversar
com ela. “Né, M., vem ca”, acho que por ele ficar fora, o tempo que ele
chega, ele ndo quer brigar. Mas acaba sobrando muito pra mim, entendeu?
Acho que ele tinha que me ajudar nessa parte ai. E mais é isso (M11).

Cruz (2007) menciona que a fase da adolescéncia, por alterar a estabilidade
do sistema familiar e gerar a necessidade de novos ajustes, a fim de preservar o
relacionamento e equilibrio de seus integrantes, tem implicacdes no estilo de vida
familiar e em seu funcionamento, mais do que qualquer outra fase da vida. A autora
ainda complementa que, ao vivenciar essa fase, o individuo passa a desafiar e
questionar o sistema familiar ja consolidado, na medida em que tenta descobrir
novos caminhos, e isso gera tensdo e desequilibrio nas relagdes familiares, podendo
ocasionar conflitos intensos.

Dessa forma, é possivel compreender que a adolescéncia também pode
representar, para a familia, um evento estressor, j& que provoca tais repercussoes.
Entretanto, trata-se de um evento natural e esperado, que faz parte do ciclo da vida,
diferente da descoberta de um diagnéstico como o da SD. Portanto, considera-se
que a familia, ao vivenciar o diagnéstico da SD junto da experiéncia de adolescéncia
de um de seus membros, torna-se mais wulneravel e sobrecarregada para o
enfrentamento do mesmo, podendo influenciar o seu processo de adaptacao.

No caso de M11, além da fase de adolescéncia da filha mais velha, o fato de
seu marido residir em outra cidade e ser ausente no cotidiano também contribui para
modificar ainda mais o sistema familiar, uma vez que a cuidadora demonstra se
sentir sobrecarregada em ter que assumir a criacdo de ambas as filhas sozinha,
além das demandas inerentes a situacdo de C11, que apresenta outros diagnosticos
associados a SD, e, portanto, outras necessidades de saude. A soma desses fatores
acentua os conflitos com a filha mais velha e interferem no sistema familiar, gerando

uma desorganizagdo em seu funcionamento.
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Henn e Piccinini (2010) afirmam que os pais podem ser afetados de diversas
maneiras pelo nascimento de uma criangca com SD, podendo ter implicagbes no seu
envolvimento com os filhos, como também em suas experiéncias de paternidade.

Os autores evidenciam em seu estudo que, apesar das dificuldades
relacionadas, por exemplo, ao emprego, tempo, tristeza e aceitacdo, 0s pais
conseguiram se adaptar bem ao nascimento da crianga com SD e exerceram sua
funcdo de pai da forma desejavel (HENN; PICCININI, 2010).

Em contraposicdo a esse achado, foram identificadas as situacdes de M11,
conforme apresentado acima, de M17 e M18. No caso de M17, o pai ndo aceitou o
diagnostico do filho e culpava a cuidadora por isso. Esse foi motivo de estresse para
ela, que acabou optando pela separacédo. JA M18 convive com P18, que € usuario
de drogas e motivo de constantes conflitos no relacionamento, e a mae considera
ser, junto de Deus, a responsavel pela criacdo e cuidados da filha, sem participacao
do pai.

A auséncia dos pais, além de tornar a familia mais vulneravel, significa menos
apoio para as cuidadoras ao enfrentar o diagnéstico e os cuidados demandados pela
situacdo, o que também pode interferir no processo de adaptacgéao.

O desemprego ou conflitos no ambiente de trabalho também foram
identificados em algumas familias como situacdes paralelas ao acontecimento do

evento estressor.

[...] eu fiquei chateado, ndo por ele ter nascido, mas pelo fato, assim, de eu
receber uma noticia que eu ndo tava esperando. Eu estava desempregado,
sou engenheiro civil e de seguranca do trabalho. Estava desempregado,
assim como varios estdo, ai eu recebo uma noticia dessa, assim, que me
pegou de surpresa [...] (P7).

A partir do relato de P7, percebe-se que apenas o fato de estar
desempregado ja representava para o mesmo uma frustracdo, tendo em vista sua
formacao profissional.

Machado (2003) traz a concepcdo de que a identidade no trabalho representa
fonte de autoestima positiva, exercendo forte influéncia no processo motivacional do
individuo. Sendo assim, ao ter conhecimento do diagnéstico da SD, a situacdo de
desemprego vivenciada pelo pai, nhaquele momento, representava uma
vulnerabilidade, ja que o tornou mais fragil e desmotivado para receber a informacao

inesperada pela familia.
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A cuidadora M17 menciona, no relato a seguir, ndo s6 o desemprego do filho
mais velho que mora junto dela, como também os conflitos que estava vivenciando
no trabalho, que a fizeram optar em deixar o emprego. Os problemas com os
patrdes deixaram de representar apenas desafios relacionados com a demanda de
cuidados de C17, e se potencializaram como fatores estressantes, passando a

representar também vulnerabilidade para a cuidadora.

Eu preciso de trabalhar, ndo wou dizer que eu ndo preciso ndo, porque,
como meu filho ta desempregado, o que eu ganho/ como eu fago a faxina ta
dando pra poder viver, né, sobreviver. Mas, assim, ai eu pedi pra sair. Ai eu
falei: “Vou sair’”. Porque todo dia eu chegava era uma coisa, falava uma
coisa, entendeu, entdo, assim, aquilo tava, é: eu acho que tava me
prejudicando, assim, cansago emocional, sabe, tava me cansando (M17).

Além de todos esses fatores, também foram identificadas dificuldades
financeiras previamente existentes; moradia prejudicada; e falecimento de familiares
como algumas das situacdes que poderiam contribuir para a wulnerabilidade da
familia, dificultando o enfrentamento do estressor e consequentemente 0 processo
de adaptacao familiar.

[...] eu ja passei muita dificuldade, de chorar, de ndo ter uma fruta pra dar
pra minha filha. Sabe, mas Deus é tdo bom que eu sempre vendi alguma
coisa e sempre alguém ia na minha porta levar o dinheiro que me deva, cé
acredita? (M18).

[...] & eu falo que eu pretendo mesmo, eu pretendo sair daquele lugar,
porque a minha filha ndo vai crescer naquele lugar onde que todo mundo
julga ela, eu quero que a minha filha cresca num lugar onde as pessoas
aceitam ela do jeito que ela é, sabe, porque la é dificil, muito dificil, né
bebé? (M20).

[...] na época, assim, que a C19 nasceu ainda tava assim um pouco assi::m.
Eu tentei levar/ Assim, todo mundo da minha familia, os meus irméos, tavam
um pouco tristes porque eu tinha perdido a minha mée, né, logo apés o meu
aniversario. Ai tava todo mundo, assim, um pouco abalado com a morte da
minha mae ainda, mas acho que, assim, também com a morte da minha
mae, parece que distanciou o pessoal, sabe (M19).

Percebe-se que as situacdes descritas sdo situacdes sujeitas a fazer parte da
vivéncia de qualquer sistema familiar, independente da presenca do filho com SD.
Entretanto, quando se tem uma crianga com essa condi¢do, os proprios desafios
que dizem respeito a SD somam-se as situacdes concomitantes, o que torna a
familia mais wulneravel e exacerba suas dificuldades em enfrentar aquele momento.

Sugere-se que as familias que estejam wulneraveis, devido a outras situacdes que
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nao o diagnostico da SD, ao ter conhecimento desse, possam ter sua apreciacao
sobre o evento estressor influenciada desfavoravelmente, o que pode provocar
repercussdes em seu processo de adaptagao.

Sendo assim, reconhecer a interferéncia que outras situagbes como as
mencionadas podem provocar sobre a apreciacdo da familia, exige que os
profissionais as identifiguem, as reconhecam como potenciais de vulnerabilidade, e
apoiem a familia a fim de encontrar formas de lidar com tais situacdes.

Nesse contexto, juntamente com os fatores que tornam a famiia mais
vulneravel, o diagnostico de SD, por si s6, apresenta demandas que sao proprias a
essa situacao, e as dificuldades e desafios enfrentados pelas familias no processo
de adaptacdo, ap06s o nascimento da crianca, sdo evidentes nos discursos de seus
cuidadores primarios. Os desafios identificados nos primeiros dias de vida da crianca
foram aqueles relacionados a sua condicdo de nascimento, e principalmente a
dificuldade no processo de amamentacao. Ja no periodo subsequente aos primeiros
dias de vida, os desafios mais comumente mencionados para o cuidado continuado,
foram: necessidade de acompanhamento frequente da crianga em servicos de
saude; rotina cansativa; alteracado de horario ou interrupcao do trabalho do cuidador;
aumento dos gastos; demora e ineficiéncia no atendimento do SUS; dificuldade em
encontrar bons profissionais; atraso no desenvolvimento da crianga; menor atengao
do cuidador para os outros filhos; e particularidades nas criangcas com diagndsticos
de outras doencgas cronicas associadas a SD.

E importante ressaltar que a familia de uma crianca que apresenta alguma
condicdo cronica necessita despender de mais tempo, dedicacao e investimento em
relacdo as criancas com desenvolvimento tipico (NUNES; DUPAS, 2011).

A SD pode ser considerada uma condi¢ao crénica, na medida em que Stein et
al. (1993) definem condicdo cronica na infancia como aquela que envolve as
desordens de bases psicologicas, biolégicas e cognitivas; que duraram ou
certamente terdo duracdo de pelo menos um ano; e que produzem uma ou mais das
seguintes consequéncias: limitagdes funcionais, de atividade ou papel social quando
comparadas com criancas saudaveis da mesma idade sem alteracdes no
crescimento e desenvolvimento; dependéncia de mecanismos compensatorios
dessas limitacGes funcionais, de atividade ou papel social, tais como medicamentos,
alimentacdo especial, dispositivos tecnolégicos e assisténcia pessoal; necessidade

de assisténcia a salde ou de servicos relacionados, de servicos psicolégicos ou de
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servicos educacionais, acima do usual para a idade da crianga, ou tratamentos,
intervencdes ou acomodacdes especiais.

Apreende-se a partir do discurso dos cuidadores entrevistados que 0s
desafios e dificuldades enfrentados pela familia nos primeiros dias de vida da
crianca com SD se relacionam principalmente ao contexto do nascimento, no
ambiente hospitalar, e tendem a ser individualizadas, de acordo com a condi¢cédo de
nascimento de cada crianca.

Conforme mostrado na tabela de caracterizacdo dos participantes, observa-se
que os diagnoésticos de prematuridade, cardiopatia, ictericia e problemas
respiratérios foram os mais recorrentes associados a SD nas criancas deste estudo,
e demandam, muitas vezes, necessidades especificas ao nascimento, como, por
exemplo, internacdo para monitorizacéo, realizacdo de exames, ganho de peso, ou
uso de fototerapia. A literatura aborda a relacdo existente da SD com a cardiopatia
(WEIERMAN et al., 2008), com a ictericia (KAPLAN et al., 1999), e com problemas
respiratorios (WEWERMAN; WINTER, 2010), mas ndo foram encontrados estudos
que a relacionam com a prematuridade.

Nesse sentido, considerando a condicdo de nascimento da crianca, 0O
fragmento de M15 exemplifica alguns dos desafios vividos nos primeiros dias de vida
de C15, que, além da SD, apresentou também nascimento prematuro, ictericia e

cardiopatia com necessidade de correcao cirurgica.

Mas foi MUITO estressante esse inicio pra mim/ nés ficamos 17 dias no
hospital. Porque la mesmo eles ndo sabiam como ia ser, como que ele iata
pra poder dar alta:: /ele ficou monitorado, ele ficou comigo né o tempo todo
no quarto, mas eles ndo sabiam como ia ser, quando que ele ia ter alta,
como que ele ia reagir, ele ficava com saturador, ele ficava o tempo todo/
teve ictericia, teve que ficar na na na luz. Entdo, assim, foi um monte de
coisa que aconteceu (M15).

Praticamente todos os individuos com SD apresentam caracteristicas tipicas
faciais, atraso no desenvolvimento intelectual e hipotonia. Entretanto, em relacdo a
populacdo geral, outras alteracdes ao nascimento podem ser mais frequentemente
associadas a sindrome (SHERMAN et al., 2007), levando a novos desafios de
acordo com a condicdo de nascimento da crianca.

Todavia, a dificuldade relacionada ao processo de amamentagao foi comum
no relato de onze cuidadoras, representando um desafio que se destaca nos

primeiros dias de vida ap0s o nascimento da crianga com SD.
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Entéo, primeiro nés tivemos dificuldade com ela pra amamenta¢cdo. Mesmo
com algu:ma orientagéo dentro do hospita:l, com alguma ajuda e tal, mas eu
ndo consegui amamentar ela, por causa da lingua protusa, ela ficava com o
seio debaixo da lingua, e ai nisso ela ficava irritada/ [...] (M8).

Na verdade, o médico me segurou la no hospital, né. Porque ele ndo tava
sabendo sugar, eu ndo tava sabendo dar mama a ele, ele ndo tava sabendo
sugar direito, e, como criangca com sindrome de down tem dificuldade pra
sugar, ele ndo queria me liberar, entendeu? Ai eu fui, participei/ a
enfermeira veio, me ajudou, me ensinou a dar de mama, duas enfermeiras
6timas me ensinaram a dar de mamé/ [...] (M12).

Nos relatos acima, M8 e M12 reconhecem a limitacdo advinda das
caracteristicas da SD que podem interferir no processo de amamentacdo. M12 ainda
ressalta a importancia do papel do enfermeiro na orientacdo e assisténcia do
binbmio méae-filho, especialmente para reconhecer as necessidades individuais em
cada situacéo, e promover a amamentacao eficaz.

A funcdo motora oral debilitada € a responsavel por problemas na succgdo,
mastigacdo e degluticio na crianca com SD (WEWERMAN; WINTER, 2010).
Weijerman et al. (2008) corroboram com tal limitagdo quando em seu estudo
evidenciaram que apenas 48% das criancas com SD foram amamentadas ao
nascer.

Diante de tal limitacdo na situacdo da SD, destaca-se a importancia do
acompanhamento continuo, principalmente da equipe de enfermagem nessas
situacbes que requerem um suporte e dedicagcdo mais proximos a mae e a sua
crianga.

Ressalta-se que o processo da amamentacdo pode nao ser bem-sucedido em
algumas situacOes, originando sentimento de frustracdo e incapacidade nas maes,

como foi o caso de M1 e M15.

[...] igual eu te falei no ini::cio, a forma como a noticia foi da::da, eu ndo
consegui amamenta::;r. Quando ele conseguiu pegar o peito: meu leite ja
tinha seca::do, (+) e:: isso pra mim foi frustra:nte, [...] (+) entdo, isso me
entristeceu mais (M1).

[...] eu tive um problema serissimo pra amamentar, porque ele nao
conseguia pegar o peito de jeito nenhum [...] eu ndo conseguia amamentar
de jeito nenhum! E todo mundo me cobrando, me cobrando: “Ele s6 sai
daqui se wcé, se ele conseguir amamentar. Cé tem que fazer ele engordar,
se ele ndo engordar, ele ndo sai daqui”. Sabe, entdo, assim, eu me senti
muito pressionada, me senti uma PESSIMA mé&e, que ndo conseguia nem
dar mama pro filho, sabe, assim (M15).
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Os sentimentos que foram provocados diante da dificuldade de amamentagéo
podem representar um fator de vulnerabilidade a mais para essas maes, significativo
no processo de adaptacdo dessas familias apds o nascimento da crianca.

M15 descreve em seu relato a presséo que sofreu dos profissionais de saude
para garantir o sucesso da amamentacdo, como se essa fosse sua obrigacéo
enquanto mae e excluisse a corresponsabilidade dos profissionais em assistir e
serem facilitadores do processo.

Percebe-se que a falta de suporte dos profissionais de salude consiste em um
dos fatores que pode funcionar como barreira para 0 processo de amamentacao
dessas criancas. Portanto, é necessaria uma assisténcia precoce e efetiva dos
mesmos com essas maes desde o inicio do processo, a fim de manté-la e garantir
seu sucesso, sendo imprescindivel a orientacdo, o suporte ativo e a colaboracéo
entre 0s membros da equipe (COLON et al., 2009).

Além disso, o profissional, enquanto educador e promotor da saude, deve
evitar reproduzir em seu discurso a culpabilizacdo social que responsabiliza a
mulher que ndo consegue amamentar, e deve procurar estratégias que a valorizem
e a compreendam como sujeito de direito (QUIRINO et al., 2011).

Dessa forma, infere-se que a familia necessita de suporte para amenizar 0s
desafios que vivencia nos primeiros dias apdés o nascimento da crianga, a fim de
favorecer seu ajustamento para encarar 0 momento subsequente dos cuidados
continuados a crianga, que acompanham novos desafios. Considerando que 0s
desafios iniciais sdo predominantemente relacionados ao contexto do nascimento
que envolve o ambiente hospitalar, presume-se que os profissionais de saude
comprometidos com este contexto precisam se responsabilizar por esse auxilio as
familias, de modo a contribuir para sua adaptacao.

Por outro lado, ao analisar o cuidado continuado, que compreende o periodo
subsequente aos primeiros dias de vida, infere-se que os desafios e dificuldades
enfrentados pela familia, inerentes a situacdo de ter um filho com SD, séo
semelhantes em todas as famiias participantes deste estudo, e recorrentes nos
discursos dos cuidadores.

A necessidade de acompanhamento das criangas nos atendimentos de
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional, ou em pelo menos um deles, além
das visitas aos profissionais de saude, foi observada em todas as criancas deste

estudo, e é considerada pelos cuidadores uma rotina cansativa e intensa, que requer
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mudancas e adequagBes no cotidiano da famiia, a fim de estabelecer a
reorganizacdo do funcionamento familiar. Isso também pode ser observado nas
representacbes dos ecomapas, que revelam o quéao frequente e intensa é a relacéo
das familias com os servicos de saude que envolvem os cuidados das criangcas com
SD.

Entd::0, o que mudou mais foi esse agito do dia a dia. Porque, antes, eu
tinha um dia tranquilo, deixava menino na escola, ai s6 arrumava as coisas.
Tinha empregada, tudo ela arrumava, mas era, vamos \er, preparar pra
chegar pra fazer o para casa, pra isso, pra isso, pra aquilo outro, entéo, eu
tinha tempo pra mim se eu quisesse, se eu quisesse dormir, se eu quisesse
ir na academia, se eu quisesse ir no clube, tinha um tempo. Hoje ndo tem
isso, acabou (M3).

Na::o, assi::m...a Unica dificuldade que eu te::nho (+) é assim, né? (+)
porque::: a minha rotina mudo::u né:. (++) Ter que sair todo dia pra
fisioterapi::a, essas coisas. A Unica dificuldade é essa (M5).

Nossa, foi muito puxado. Foi muito cansativo, muito puxado. E:: a gente ndo
tava acostumado com essas coisas, sabe? Tinha dia que a gente ia pra
médico de manha, de tarde vinha pra fisioterapia, ai depois da fisioterapia
tinha médico de nowo, até descobrir tudo: “Oh, ele tem isso? N&o tem”, até
descobrir isso tudo, o que ele tem, o que ele ndo tem. [...] entdo, assim, é
uma rotina muito puxada pra gente, mas a gente da conta (M12).

A familia, durante o processo de enfrentamento do evento estressor,
necessita alterar sua rotina a favor da crianca, o que significa, muitas vezes,
renincia e dedicacao de sua parte (MARCON et al., 2007).

Percebe-se que, algumas vezes, conforme relatado por M3, os cuidadores
abrem mao de seu bem-estar e autocuidado em prol da crianga que necessita de
cuidados. Alguns estudos na literatura abordam o aumento do estresse (NES et al.,
2014; PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006; VAN RIPER, 2007) e a reducdo da
satisfacdo de vida dos cuidadores de criancas com SD (NES et al., 2014) quando
comparadas aquelas de desenvolvimento tipico, podendo isso ser consequéncia de
suas demandas diarias de cuidado.

Algumas cuidadoras descrevem a necessidade de levar os filhos as terapias e
consultas como um compromisso na rotina, que antes ndo existia. M6, por exemplo,
demonstra em seu relato, a seguir, satisfacdo negativa em ter que acompanhar o
filho nas terapias, e lamenta por ndo poder aproveitar as férias da familia com outros
passeios, que normalmente fazem parte da programacéo de férias de uma crianca

gue ndo tem SD.
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Mas as terapias incomo:dam, igual ontem mesmo, a gente ta de férias,
poxa, traz o menino da escola, da um suco e sai correndo pra terapia? Entre
aspas, né, desculpa a palawa, a terapia ‘fode’ nossa tarde. Essa é a
verdade. Podia t& com ele num shopping, hum parque, no clube, 14 vai levar
pra terapia 0 menino. Sabe? Entdo, ndo é assim, vocé ndo supera tu:do, até
mesmo por conta da rotina que nao é fa:cil (M6).

[...] porque aumentou muito assim as coisas/ Por exemplo, eu tenho aquela
obrigacdo, obrigacdo ndo. Eu tenho aquele compromisso é: duas vezes na
semana levar ela pra fazer fisioterapia:a, eu tenho que, de 15 em 15 dias,
eu tenho de levar ela na pedia:tra, que eu faco questdo de levar pra ver se
td4 tudo be:m, tem a neurologista, que, até entdo, eu nunca \isitei
neurologista e hoje eu tenho esse compromisso de levar e:la, entendeu,
entdo, assim, mudou né, a rotina mudou pra mais, assim, né [...] (M9).

Observou-se que uma das dificuldades enfrentadas pelos cuidadores foi em
conciliar o trabalho com as terapias do filho. Dos vinte participantes deste estudo,
cinco das cuidadoras que trabalham fora de casa atualmente mencionaram que foi
preciso realizar negociagdes ou alteracbes na rotina de trabalho para acompanhar

as terapias das criancgas.

Quando eu woltei a trabalhar (+) € que ficou complicado. Entdo, o que eu
tive que fazer? Tive que conwversar aqui/ o pessoal ja sabia, tive que/ “Olha,
eu wu ter que sair todos os dias em determinado horario, pra levar, pra
acompanhar, deixar ele em casa e woltar’. (+) N&o tive problema nenhu:m
(+) no trabalho (M1).

Eu tive que/ eu ia diminuir meu trabalho de qualquer forma [...] mudei mais
do que eu tinha planejado, né, por causa das terapias (M4).

[...] entdo, a gente teve que se adaptar nesse sentido, eu negociar no meu
trabalho/ por exemplo, na quarta feira sair mais cedo, como toda quarta eu
saio as cinco horas, porque eu tenho que buscar na fisioterapia, entdo, eu
tive que negociar isso (M8).

E possivel inferir dos fragmentos apresentados que o fato de conseguir
realizar adequacfes e negociacdes no trabalho faz com que isto se constitua um
recurso para a familia, contribuindo para a reorganizacdo do funcionamento familiar
e, consequentemente, para o processo de adaptacéo familiar.

Apesar de alguns cuidadores ndo terem de abrir mdo do trabalho em fungéo
dos cuidados com o filho, outros estudos realizados, também com familias que
vivenciam a doenca crbnica de um filho, entre elas anemia falciforme, fibrose cistica,
sindrome nefrética e o cancer, evidenciam que € comum um dos cuidadores, a mae
na maioria das vezes, deixar de trabalhar para acompanhar a crianca em suas
necessidades de saude (NOBREGA et al., 2012; WEGNER; PEDRO, 2010;

FURTADO; LIMA, 2003; SILVA et al., 2010; LAM; MACKENZIE, 2002).
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Alinhado a esse resultado, oito cuidadores deste estudo precisaram
interromper seus trabalhos em funcdo da demanda de cuidados com as criancas

com SD, conforme constatado nos fragmentos a seguir.

Ah:, eu parei de trabalhar pra cuidar dele. (+) Acho que a mudanga maior
que teve foi essa/ Porque eu trabalhava até quando ele nasceu, ai como a
mae dele tava com depressdo pds-parto muito séria, eu parei de trabalhar
pra poder cuidar dele/ Levar ele pra fazer a fisioterapi::a, fono e tal/ Desde
entdo, eu tenho cuidado dele (P2).

Eu sempre trabalhei fora. Ai com essa questdo do C16 adoecer, foi quando
ele teve essa primeira/ a segunda crise na verdade, ele tinha trés meses,
tava na época jA4 de eu wltar a trabalhar, mas ai, como ele deu esse
problema, e eu tive que ficar internada com ele sempre, ai eu pedi
demisséo, tive que sair do emprego. E até hoje eu continuo sé por conta
dele (M16).

[...] ai eu trabalhei, e depois que eu ganhei ela, e que eu soube, né, que
tinha que levar pra atendimento, ai que eu fui correr atras de vaga e tudo la
na APAE B, e fui saber que eu tinha que ir Varias vezes. [...] ai que foi
caindo minha ficha, falei: “Gente, € mesmo, ndo tem como eu trabalhar
mais, agora é cuidar da C19”, ai eu tive que parar ((risos)) (M19).

M13, cuidadora de C13, que tem o diagndstico de doenga de Hischsprung,
além da SD, expde, no relato a seguir, sua necessidade e desejo de trabalhar para
satisfazer as demandas de saude do filho, porém, justifica e reconhece as

dificuldades e desafios inerentes a situacdo que a impedem.

Igual hoje, por exemplo, eu preciso trabalhar. Que eu ndo t6 dando conta de
manter/ ele precisa da terapia do cavalo pra ele ficar bom, ndo consegue
pelo SUS, eu nado tenho condicdo de paga:r/ os cremes dele é tudo
manipulado porque ele tem alergia de tudo. E caro, eu ndo t6 dando conta
de compra::r, e al, tipo assim, eu tinha que levar no médico, tinha vez que
ele tinha 14 médicos. Entdo, assim, eu fiquei sé por conta dele, pra cima e
pra baixo pros médicos. E hoje, ainda agora mesmo, eu penso pra mim
arrumar um trabalho, ai eu tenho medo da chegada em casa, né, de alguém
ndo dar conta de cuidar dele [...] hoje, se eu ndo tivesse ele, eu iria trabalhar
[...] Al como que faz? Como que uma mae dessa trabalha com uma crianga
com essas dificuldades, assim, né (M13).

Além da rotina dos acompanhamentos médicos representar um motivo para a
abdicacdo do trabalho, a mde expbe também seu medo em ter que confiar os
cuidados de seu filho a outra pessoa, como outra razdo para nao trabalhar. Ao que
lhe parece, ela julga seu cuidado com o filho como sendo insubstituivel, e somente
ela seria capaz de suprir suas necessidades com competéncia.

A esse respeito, Wegner e Pedro (2010) explicam que o cuidado voltado a

crianca com necessidades de saude especificas persiste em ser considerado um
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oficio definitivamente materno, como se gerasse valor e reconhecimento social, e
nao pudesse ser compartilhado com outros.

E importante ressaltar que a modificacdo na dinamica familiar relacionada a
desisténcia do emprego implica em desequilibrio financeiro, podendo gerar maior
nivel de estresse entre os membros da familia (SILVA et al., 2010).

Por outro lado, o desequilibrio financeiro também advém do aumento de
gastos na familia decorrente da situacdo de ter um filho com SD. Esse foi um
aspecto apontado por alguns cuidadores como um dos desafios enfrentados no

cuidado continuado.

Nos temos que fazer um esforgo, igual eu te falei, 0 econdémico pesa muito.
Porque:: a gente tem que tirar, as terapias séo caras, séo todas particulares,
eu fago tudo particular. Entdo, é muito/ € uma parte grande que pega dos
NOSSOS recursos pra pagar as terapias dela, sabe (M3).

Minha filha fazia inglés, ela teve que para:r. E:: aula particular (+) é:: tinha
algumas coisas assim que a gente conseguia ter a mais, e infelizmente a
gente teve que/ [...] ai, hoje, assim, a parte financeira, 0 nosso rendimento
caiu, teve mudanga, teve que cortar algumas coisas porque:: pelos gastos
gue a gente tem com a C11 porque a gente poderia conseguir ajuda, mas a
ajuda infelizmente ta falhando, né (M11).

Olha, pra fazer todas as coisas que ele teria que fazer, igual é::
musicoterapia, ecoterapia, natacdo essas coisas, é dificil porque tudo é
pago. E profissionais bons também s&o pagos. Entdo, a dificuldade que a
gente tem € com isso, porque o governo ndo da. [...] tem coisa que demora
demais pelo SUS, entdo, a gente tem que recorrer pra pagar por fora. [...] 0
gasto aumentou demais (M12).

Sari, Baser e Turan (2006) afirmam que criar um filho, por si s6, ja implica em
novas responsabilidades financeiras. Contudo, ter uma crianga que apresenta atraso
no desenvolvimento representa para a familia maior impacto nas despesas. Outros
estudos também citam o aumento dos gastos como uma preocupagdo para as
familias com criancas com SD e outras doencas cronicas (ACEVEDO; MARRIAGA;
ARANGO, 2013; SILVA etal., 2010).

Nos relatos de M11 e M12, as cuidadoras justificam o aumento dos gastos
com as criangas devido a falta de suporte e demora na oferta de servigos pelo SUS.
M11, ao relatar em seu discurso que a ajuda esta falhando, se refere a rede publica,
que ndo fornece ha cinco meses equipos e frascos de dieta para C11, que se
alimenta por gastrostomia devido ao diagnéstico associado de fistula

traqueoesofagica e estenose congénita de es6fago. Ambas as cuidadoras possuem
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plano de saude para complementar a satisfacdo dos atendimentos necessarios as
suas criangas.

Os relatos abaixo manifestam a ideia de que 0s recursos financeiros sao
essenciais para que a familia ofereca as melhores condicbes de cuidado e
acompanhamento para a crianca. M14 possui plano de saude e sugere que, se nao
tivesse, sua filha seria prejudicada no desenvolvimento, pois a estimulagcao precoce
necessaria seria iniciada tardiamente na rede publica. JA M20 depende do SUS e
comenta sobre a complexidade e demora em conseguir inclusive exames e
consultas para a filha, o que torna dificil atender suas necessidades de saude com

mais eficiéncia.

Agora que saiu a vaga da C14 na fono do SUS. Ela fez um ano. Ta |4 desde
dois meses na fila. Ja pensou se eu tivesse esperando fono do SUS? Era
agora, com um ano, que ela ia fazer (M14).

Entdo, assim, pra gente que tem pouco recurso financeiro é bem
complicado, porque quando precisa de consulta, esses negécios, a gente
fica apaworado, querendo que resolve o caso rapido, e, assim, pelo menos,
eu acho que ndo é s6 aqui, mas é muito lento, sabe, tudo que a gente
precisa na area de consulta, exame, 0 negécio ndo anda, sabe. Eu acho
que isso ai dificulta muito, porque é:: se a gente conseguisse assim, se a
gente tivesse condicdes de pagar tudo, seria 6timo, agora, jA que a gente
depende das coisas do gowerno, se saisse a consulta, um exame, uma
coisa, mais rapido, eu acho que ia amenizar mais os problemas (M19).

Silva e Vieira (2014), assim como Finkler et al. (2014), evidenciam que existe
uma fragilidade na assisténcia de salde as criangas e suas familias na rede de
atencdo primaria, onde encontram-se barreiras organizacionais que dificultam o
acesso, e prejudicam a continuidade do cuidado e a resolutividade dos problemas de
saude advindos da crianca.

As representacdes dos ecomapas permitem inferir a fragilidade do vinculo das
familias investigadas neste estudo com a atengdo primaria, sendo este servico
utilizado, em alguns casos, apenas para administracdo de vacinas na crianca.
Percebe-se, entdo, a lacuna existente entre o prescrito e real, de modo que a
proposta do acolhimento, formacdo de vinculo e oferta do cuidado integral ao
usuario deveria existir inicialmente na atencdo primaria, a fim de otimizar a
continuidade do cuidado a essas criancas, alcancando os outros niveis de atencao a

saude.
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Infere-se que, se a fragilidade parte do nivel primario, € compreensivel a
dificuldade da continuidade desse cuidado nos demais niveis, o que reafirma os
desafios vivenciados e relatados pelos cuidadores participantes deste estudo.

A dificudade em encontrar profissionais capacitados para o0 cuidado
continuado de criancas com SD aparece em alguns discursos, como se pode

observar nos fragmentos a seguir.

Eu acho que mais é mesmo acompanhamento, né, de profissional
qualificado, que sejam pessoas que tenham uma especializacdo, e que é
muito dificil, vocé ndo acha. Vocé ndo acha. Coisa complicadissima, né, e
guando acha é caro (M14).

[...] e outra coisa, profissional. Profissional que queira acreditar e investir no
seu filho. Que acredita, que olha pra crianga com sindrome de Down e néo
fala que ela é retardada. Tendeu? Que ela acredite no seu filho e que ela
acredite no potencial que ele tem (M7).

E essencial que os profissionais envolvidos no cuidado continuado da crianca
com SD compreendam a importancia de seu trabalho na contribuicdo para os
avancos conquistados em relagdo ao seu desenvolvimento.

Mais do que isso, ressalta-se a importancia do trabalho em equipe
interdisciplinar no processo de desenvolvimento dessa crianga, visto que cada
profissional, de acordo com sua formacédo, € capaz de abordar diversos aspectos
que constituem e favorecem o desenvolvimento (MATTOS; BELLANI, 2010).

Entretanto, a estimulacdo precoce da crianca também envolve a participacao
ativa da familia. Os profissionais devem orientar os pais sobre a importancia da
continuidade da estimulacdo em casa, de modo que este também seja um ambiente
favordvel para colaborar com suas potencialidades (MATTOS; BELLANI, 2010).

Identifica-se também nos discursos, que existem as dificuldades e desafios
enfrentados pela familia relacionados ao préprio desenvolvimento da crianga, cujo

atraso se apresenta como inerente a situacao de SD.

[...] eu, eu eu tive uma gerente que tava grdvida comigo aqui, junto comigo.
Entdo, as wezes, eu via 0 neném dela ja/ fazendo isso, e o Cl ainda nédo
fazia, [P: uhum] (+) ai eu ficava meio triste: “Poxa, ele ainda vai demora::r e
tal”. (+) E ai ess/ Quando a gente fica compara:ndo, isso(+) gera um certo:: /
sabe? [P: uhum] “Ai ele podia ta assi::m, mas ele ta assim, mas ele tem a
sindrome, ent&o, ele vai demorar mais a fazer’/ (M1).

O primeiro ano ele € MUITO complicado. O primeiro ano cé:: cé tem
dificuldade pra acompanhar o ritmo da crianga / pra respeitar 0s passos
dela. Vocé fica esperando ela sentar com trés me:ses, comecar a andar
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com se:is, e ndo acontece isso. [...] ele comecou a andar com dois anos, a
gente esperava ele andar antes (P2).

[...]vocé tem uma crianga pequenininha que ndo tem nada, a tendéncia é
com 11 meses, um ano, ela ja ta andando, sapequinha, correndo pela casa.
A C8 tem trés anos e ndo t4 andando ainda. Entdo, é vocé aprender a
respeitar o tempo, que o tempo realmente é diferente pra tudo, € mais lento,
€ mais demorado [...] é diferente do tempo da M. e das criangcas que ndo
tem/ [...] (M8).

Nos relatos de M1 e M8, elas comparam o desenvolvimento de seus filhos
com o de outra crianga préxima ou com o desenvolvimento do filho mais velho, para,
entdo, confirmar que existe um atraso real no desenvolvimento.

O desempenho funcional de criancas com SD se apresenta inferior ao de
criancas com a mesma faixa etaria, sem SD. As habilidades funcionais dessas
criangas, no que diz respeito ao autocuidado, mobilidade e funcdo social,
apresentam-se inferiores, e elas se mostram mais dependentes quando comparadas
as demais criancas com desenvolvimento tipico. Entretanto, apesar de constatada
essa diferenca, a mesma ndo permanece constante ao longo do desenvolvimento,
sendo mais evidente aos dois anos de idade (MANCINI et al., 2003; PAZIN;
MARTINS, 2007).

Quando a familia percebe que o atraso no desenvolvimento da crianca é algo
decorrenteda SD e passa a respeitar essa limitacao, isto contribui para melhorar sua
apreciacdo acerca da situacao vivenciada, podendo interferir também no processo
de adaptacao familiar.

Em quatro familias foi identificado que as demandas de cuidados com a
crianca com SD contribuiram para menor atencdo das maes para os outros filhos,

como se pode observar nos fragmentos a seguir.

A (+) S., querendo ou nado, é afetada também. Chega no final do dia,
guando ela chega da escola, tem dia que eu ja ndo td6 dando conta de mais
nada (M3).

Entdo, também né, porque como o meu filho do meio ele tinha o que? Tinha
trés anos na época, é isso mesmo? Nao, ele tinha quatro ((risos)), ai ele era
muito apegado em mim e ele ficava triste porque o irméozinho nao tava la/
gue eles sao apaixonados um pelo outro, cé tem que ver. Ai o irmaozinho
ndo tava em casa, eu também ja nao tava la porque tinha que ficar com ele
no hospital. Ai era complicado, ai tinha que ficar com a v6::.(M16).

Eu ficava no hospital o dia inteiro, eu sai dois dias do hospital. Um olha
procé V& pra ir na primeira comunhdo da minha filha, eu chorei a primeira
comunhdo inteira. E a outra porque ela tava sentindo minha falta, ai meu
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marido dormiu com a C11 e eu dormi. Mas ndo dormi, minha cabeca tava I3,
né (M11).

M16 relata sua auséncia em casa, quando teve que acompanhar C16 em uma
de suas internacGes decorrente de problemas respiratorios, e reafirma o apoio que
teve de sua mae neste momento. O relato de M11 descreve a falta que a filha mais
velha sentia da mée, enquanto esta acompanhava C11 no hospital, em uma de suas
internagBes prolongadas para investigar os diagndsticos associados a SD.

Outros estudos também expbem essa realidade, em que o cuidador da
crianga acometida pela situagdo crbnica acaba se distanciando dos outros filhos,
devido a demanda dos cuidados. Essa repercussdo no sistema familiar advém da
diminuicdo da ateng&do perante aos outros filhos, diante da preocupagdo da mae
centrada na situacdo daquela crianca (SILVA etal., 2010; NOBREGA et al., 2012).

Percebe-se que a crianga com SD passa a representar o foco do cuidador, a
partir das demandas apresentadas, e esse se preocupa menos com a
individualidade dos integrantes da familia, seus planos e funcionamento, que sdo
elementos que compdem a identidade da familia como um sistema. Assim, colabora-
se para a manutencdo do desequilibrio e desorganizacdo familiar, provocando
repercussdes diretas no processo de adaptacdo. Esse desafio requer o auxiio de
recursos que contribuam para reestabelecer o equilibrio do sistema familiar,
garantindo que as necessidades de todos os seus membros sejam atendidas e que
0 bem-estar seja mantido.

Apesar das similaridades encontradas nas familias em relacdo aos desafios e
dificuldades inerentes a situacdo da SD que se referem ao cuidado continuado, sao
observadas algumas particularidades nos desafios enfrentados pelas familias das
criangas com outros diagnosticos de doencas crénicas associadas a SD, de acordo
com suas necessidades especificas de saude.

Os diagnosticos de estenose congénita de esb6fago e fistula traqueoesofagica
associados a SD de C11 demandam necessidades de saude especfficas e geraram
dificuldades e desafios enfrentados pela cuidadora M11, para além das inerentes a
SD apenas, incluindo internacdes, cirurgias e uso de gastrostomia. No fragmento
abaixo, M11 relata que a vida social da familia foi interrompida em funcdo de C11 e
de suas necessidades, que exigem materiais e cuidados especiais para

administracdo de dieta, por exemplo.
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A gente tinha \ida social ativa, ndo sei se seria isso que eu falaria. A nossa
vida social parou. Tudo é em funcdo (+) C11 pode, a gente vai, C1l1 ndo
pode, a gente ndo vai. Tendeu? [...] A partir do momento que C11 comecgou
a comer, que a gente nao precisa de levar, porque ndo é qualquer lugar que
cé pode colocar um equipo, colocar esses negécios, né. A partir do
momento que ela ta comecando a comer que nossa \Vida t4 mudando,
tentando woltar o que era antes, né (M11).

O impacto da condicdo crbnica nas relacbes sociais do sistema familiar
também sio apontados em outros estudos (NOBREGA et al., 2012; FURTADO;
LIMA, 2003; SILVA etal., 2010; NUNES; DUPAS, 2011; LAM; MACKENZIE, 2002).

Considerando a importancia das relagcdes sociais para o bem-estar tanto
familiar como individual de cada membro, € possivel inferir que privar-se da vida
social e viver em funcdo da crianca com necessidade, gera repercussdes negativas
na familia na medida em que estreita a sua rede de apoio e contribui para
enfraquecer a saude emocional de seus membros, principalmente a do cuidador
primario.

C13, diagnosticado também comdoenca de Hirschsprung, além da SD,
também passou por internagbes, cirurgias e necessitou fazer uso de bolsa de
colostomia temporariamente. M13 expbe no fragmento abaixo algumas das

dificuldades e desafios inerentes a situacao.

Foi um ano dificil. O primeiro ano foi muito dificil, né, igual eu te falei, foi
nove internagdes que ele teve, foi, é hospital, que cé ndo tinha assim
aquela alegria, que cé j& viia com medo, porque cé sabia que ele ia
desidratar, que ele ia ter diarreia, do nada, assim 0, ele tava bonzinho, ele
parava ndo queria mamar, e ai a diarreia sem parar e WWmito, e ai ele
desidratava e internava. Entdo, assim, cé ja vivia naquela ansiedade: “Eu
wou pro hospital” (M13).

A respeito da prevaléncia de ma-formacéo congénita do trato gastrointestinal
em criangas com SD,um estudo envolvendo uma amostra de 1892 criancas com SD,
encontrou alteracdes grastrointestinais associadas a sindrome em 6,7% dos casos,
sendo comuns atresia de eso6fago/ fistula traqueo-esofagica (0,4%); estenose
pilérica (0,3%); estenose / atresia duodenal (3,9%); doenca de Hirshsprung (0,8%); e
estenose / atresia anal (1,0%) (FREEMAN et al., 2009).

Assim como as alteracbes gastrointestinais, as cardiopatias congénitas
também aparecem como diagnéstico comumente associado a SD. Weijermanet al.

(2008) evidenciaram prevaléncia de 55% de cardiopatias congénitas em 158
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criangas com SD estudadas, o que mostra a associacdo frequente entre tais
diagnésticos.

Cooroborando com esse resultado, os diagndsticos de cardiopatias
congénitas associadas a SD aconteceram em dez criancas deste estudo, sendo que
quatro delas (C3, C4, C15 e C18) necessitaram sofrer intervengdo cirdrgica no
primeiro ano de vida. Essa situacéo, além do diagnostico da SD, também acarreta
em dificuldades e desafios enfrentados pelas familias, préprios aos cuidados

continuados demandados no periodo perioperatorio.

Ah, o primeiro ano foi dificil porque foi 0 ano da cirurgi::a, foi ano do CTI, né,
foi um ano, assim,muito dificil (M18).

Eu wou curtir o C15 mais agora, porque, antes a cardiopatia dele, me
preocupava TANTO, mas tanto, que ele fez dois cateterismos sabe, colocou
um “shuntzinho” pra ver se fechava, colocou uma \VAlwlazinha pra ver se
fechava o PCA!, ai que mostrou que ele tinha o CIVZ/ entdo, cada vez que
eu ia no médico era uma coisa que acontecia/ [...] (M15).

Diante de todo o0 exposto, ressalta-se que a adaptacdo da familia frente ao
evento estressor pode ser motivada quando os fatores complicadores e desafios que
emergem no caminho séo trabalhados adequadamente, favorecendo a qualidade de
vida familiar (NOBREGA et al., 2012).

Nota-se que todos os desafios inerentes a situacdo da SD mencionados pelas
maes e pai entrevistados provocam mudancas na familia e demandam esforcos e
gerenciamento da mesma em prol de reorganizar a dindAmica do nicleo familiar e
manter seu equilibrio durante o processo de adaptacdo. Para isso, ressalta-se a
necessidade das estratégias de enfrentamento que sdo compostas pelos recursos
gue apoiam a familia e pelo coping familiar, pois eles vao contribuir para que a

familia venca os desafios propostos pela SD.

1 PCA: Persisténcia do Canal Arterial.
2CIV: Comunicagao Interventricular.
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5.4.3 Apreciacdo da familia sobre a sindrome de Down

5.4.3.1 Apreciacdo da familia sobre a suspeita e/ou confirmacdo da sindrome de

Down

Nesta subcategoria, sera analisada a apreciacdo das familias diante da
suspeita ou confirmacdo do diagndstico da SD, compreendendo as definicbes
subjetivas dos cuidadores entrevistados e 0s sentimentos e experiéncias
vivenciadas pelas familias perante a informacdo recebida. Ressalta-se que a
apreciacdo da familia € representada a partir do discurso do cuidador participante,
que expressa, além de sua propria apreciacdo, também a apreciacdo de outros
membros da familia, a partir da sua perspectiva.

A apreciacdo das familias participantes deste estudo, ao receberem a
informacdo da suspeita ou confirmacdo do diagnéstico da SD, independentemente
de ter ocorrido no periodo pré ou pos-natal, refere-se a um momento dificil, de
sentimentos e experiéncias negativas, tendo sido recorrentes nos discursos dos
cuidadores palawas como susto, choque, dor, tristeza, luto, choro, desespero,
impoténcia e frustracdo. Trés cuidadoras choraram durante a entrevista, ao relatar
seus sentimentos diante da SD, o que sugere a intensidade em relembrar o
momento vivido pela familia, representando algo marcante em suas vidas.

Estudos ja realizados, referentes a vivéncias de familias que recebem o
diagnéstico de SD, também relatam a experiéncia de sentimentos negativos
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007; NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011;
SKOTKO, 2005; TORRES; MAIA, 2009; CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI
JR., 2010; PAUL et al., 2013; CHOI; LEE; YOO, 2011; SKOTOKO; CANAL, 2004,
VAN RIPER; SELDER, 1989).

Observa-se, a partir dos discursos a seguir, que, apesar de vivenciarem a
informacdo do diagnéstico em momentos diferentes, os sentimentos que as

cuidadoras relatam terem vivenciado sao semelhantes.

(+) Entdo, o diagnéstico € um susto/ é um luto que a gente vive, eu acho,
assim, eu fiquei MUITO triste assim na época, (+) fiquei uns quinze dias
MUITO mal, assim/ [...] Entdo, foram 15 dias muito dificeis, pra mi:m, pro
P4, pra familia em si/ (M4).
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[...] eu fui ficando desesperada, desesperada, e nessa hora eu pensava
assim: “Meu Deus, e agora? E aqueles meninos gque eu num vou conseguir
segurar, que ele vai sair na rua correndo, que ele vai tomar da minha méo,
gue ele vai querer entrar debaixo do carro, meu Deus, meu filho vai ser feio.
O que que eu wu fazer diante das pessoas, agora, que vao olhar meu filho?
(M13).

M4, que confirmou o caridtipo ainda intra-Utero, descreve em seu relato o
quao dificil foi para ela, para P4 e para toda a familia se depararem com a
informacdo do diagndstico da SD. Ja M13, que recebeu a informacdo na sala de
parto, expde seu desespero e preocupagao com a aceitacao social da crianca.

A cuidadora expressa o0 ndo saber agir diante do desconhecido e demonstra
se importar com o julgamento da sociedade acerca de seu filho, considerando os
parametros estéticos e de comportamento firmados por essa sociedade, da qual ela
€ um dos integrantes. Ressalta-se que este comportamento que a mae receia que 0
filho tenha, bem como a auséncia de uma beleza que atenda aos padrdes, pode
estar presente em qualquer crianca. Entretanto, percebe-se que sua preocupacgao
guanto ao que o filho sera foi precedido por um certo determinismo do diagndéstico
da SD, compartilhado pelo senso comum.

A concepcao presente na populacdo em geral atribui aos individuos com SD
um retardo mental irreparavel, que estreita suas possibilidades de desenvolvimento
(ACEVEDO; MARRIAGA; ARANGO, 2013). Considerando as repercussdes que 0
retardo mental pode apresentar para o comportamento do individuo, isso contribui
para a construcdo da representacdo vinda do senso comum.

O discurso de M19, apresentado a seguir, também aponta para a importancia
dos conceitos (ou pré-conceitos) consolidados na sociedade e da reflexdo sobre o
conhecimento insuficiente da populacdo acerca da SD. A mée evidenciou sentir
culpa frente ao nascimento de C19, e fez julgamentos sobre o desenvolvimento da
filha, supondo sua incapacidade fisica e intelectual, o que demonstra falta de

conhecimento sobre a sindrome.

[...] eu pensava: “Gente, eu ndo tenho que conformar com uma pessoa que
nasceu com deficiéncia, minha menina vai ficar dependendo dos outros, ela
ndo vai andar, ndo vai fazer nada”. [...] ai, pra mim, acabou comigo, porque
mais apaworada eu fiquei e, assim, meu Deus, eu tava tdo entusiasmada
com a gravidez, e agora essa menina vai ter que ficar na cadeira?/ [...] eu
senti culpada sabe, parecia que era, se eu ndo tivesse arrumado uma/ ela,
ela taria live de ter esse problema. ((comeca a chorar)) (M19).
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Entretanto, é importante ressaltar que M19 apresentou satisfacdo negativa
com a informagéo recebida pela profissional de saude sobre o diagnostico de SD,
visto que as informacOes oferecidas por ela ndo foram suficientes para a
compreensdo da mae sobre o que significava a sindrome.

Desse modo, infere-se que a apreciacdo da cuidadora foi gerada a partir de
uma falta de conhecimento, e de uma informagao nao esclarecedora, proveniente da
profissional de saude, que ndo foi capaz de modificar a representacdo social prévia
desta mae em relagdo ao individuo com SD.

Diante da falta de conhecimento, percebe-se que, ao tentar buscar
esclarecimento sobre a sindrome através da internet, a famiia se depara com
informacBes que podem contribuir para uma apreciacdo negativa sobre o evento

estressor.

Hoje, depois que passa, a gente consegue falar, mas é um luto que vocé
ndo tem nocdo. [...] né? Porque querendo ou ndo, com sindrome ou ndo, é
seu. Vocé ndo vai poér ali na porta do vizinho. Entéo, é:: eu acho que teria/ ai
gue eu ia te falar, ai vai pro Google. Ai vocé comeca, sindrome de Down. Ai
vocé v & “O fulano com sindrome de Down pode ter ndo sei 0 que, ndo
sei 0 que do coracdo. O fulano com sindrome de Down pode ter ndo sei o
que disso e disso”. E um TANTO de doenca que eles colocam ali, né, nos
documentérios, nas pesquisas, ai que vocé fica pior ainda (M14).

No relato de M14, ainda depara-se com um sentimento de impoténcia diante
do diagnostico que se apresenta como real. Apesar de vivenciar a informacdo da SD
como um luto, a cuidadora demonstra ter consciéncia de que, independente de sua
apreciacdo naquele momento, a crianca pertencia aquela famiia com ou sem a
sindrome, e nada poderia excluir aquela condicdo. Esse sentimento de impoténcia,
perante a realidade do diagndstico, também pode ser visto no depoimento de M3 a
seqguir.

Num, num posso, meu susto maior foi a hora que eu fiz o \ilocorial, que deu
alterado. Ai quando repete, deu alterado de nowo, ai vocé V& assim: “Nossa,
realmente pode acontecer, pode ser que tenha a sindrome de Down”. Ai,
mas num adianta, num tinha como eu fazer uma magica e tirar a sindrome
dela ((risos)) (M3).

Ja no fragmento de M20, observa-se a percepcao do diagnostico da SD como
resultado de um castigo de Deus para a cuidadora, que tenta encontrar justificativas

para tal.

Ai ja veio aquele susto: “Como assim, mae, minha filha é especial? eu ndo
fiz nada, ndo tomei remédio pra tirar ela, ndo fiz nada, nédo fiz nada, porque
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Deus t4 me castigando?”, eu pensei j& num castigo que Deus tinha feito pra
mim (M20).

As explicagbes misticas ou religiosas como possiveis causas da condicdo da
criangca de SD foram comuns no estudo de Romero e Peralta (2012). As autoras
consideram que atribuir um significado, tanto de puni¢do, quanto de béncédo divina,
envolve elementos culturais importantes, porém, pode também ocultar sentimentos
ligados a falta de informacdo da familia, ou a tentativa de solucionar a situacdo que
traz angustia.

Duas cuidadoras entrevistadas mencionaram também sentimento de desejo
de morte, ao se depararem com a informacéo do diagndstico de SD. E importante
ressaltar que ambas apresentaram satisfacdo negativa com a informacéo recebida,

0 que pode ter contribuido para tal sentimento.

[...] abre o bura::co e vocé cai l4 dentro. E ninguém te salva. Ai, nossa, eu
comecei a chora::r, foi desesperador. Foi muito ruim! Né! Foi o pior dia da
minha vida! Foi o melhor e o pior. [...] entdo, foi muito dificil. E ai, aquela
noite foi PEssima, eu fiz contato com minha médica, que eu queria morrer,
gue se ela ndo me medicasse eu ia fazer uma loucura, que ndo sei o que,
foi horrivel (M6).

Bom, pra mim o mundo acabou né. Na hora ali, eu queria morrer! (+) Se
Deus tivesse me levado, ndo sei. Hoje, a gente pensa diferente, mas na
hora ali, eu falo pra vocé que a pessoa que nao tem muita estrutura, faz
bobagem (M14).

Pensamentos relacionados a suicidio também foram mencionados em outros
estudos como um dos sentimentos experimentados pelas famiias ao tomarem
conhecimento do diagndstico de SD (SKOTKO, 2005; PAUL et al., 2013; CHOI; LEE;
YOO, 2011).

Nota-se que tanto M6 quanto M14 utiizam de metaforas intensas e muito
significativas para exteriorizar sua percepcdo ao se depararem com O evento
estressor. Ao Uutilizar as expressdes “[..] abre o buraco e vocé cai lA dentro, e
ninguém te salva” e “[..] pra mim o mundo acabou”, as cuidadoras relatam um
sentimento de soliddo intenso em uma situacdo em que ndo ha possibilidades de
novos caminhos e solucdes.

M6 ainda descreve o momento como sendo o melhor e o pior dia de sua vida,
ou seja, 0 nascimento do filho to esperado representava, até entdo, o melhor dia de

sua vida. Entretanto, a partir do momento que a mae reconheceu que aquele filho
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ndo correspondia ao desejado, passou a significar o pior dia de sua vida, pois a
situacdo exigiria dela esforcos e enfrentamento, a fim de criar vinculo com aquela
crianca e estabelecer algum afeto.

E marcante nos discursos das cuidadoras a reflexdo do filho idealizado e
construido durante a gestacdo contrapondo o filho real, quando as mesmas relatam
sobre sua apreciacdo acerca do diagnostico da SD.

Irvin, Kennell e Klaus (1993) esclarecem que, quando o bebé nasce com
alguma malformacéo, pode existir uma necessidade de maior adaptacdo em relagéo
ao bebé imaginado, podendo acarretar futuras dificuldades de apego, sendo entédo
necessario o enfrentamento dos pais para que ocorra essa adaptagao.

Na perspectiva das maes, fica clara a compreensdo de que, ao receber a
informacdo do diagndstico da SD, elas reconhecem a necessidade de desconstruir o

filho imaginado e concretizar o inesperado e desconhecido.

O meu marido ja tinha uma filha, e ele era 0 meu primeiro fi:lho, eu idealizei
aquela gravidez, eu sonhei, arrumei tudo e tal, e quando nasceu, aquela (+)
coisa, wcé ta cheia de hormdnio no corpo ai:nda, e eu num tinha contato
nenhum com a si::ndrome/ entdo, assim, pra mim, (+) é: desconstruir
aquele aquele filho que eu tinha, né, na minha cabeca construido foi bem
mais dificil [...] (M1).

Porque a gente/ cé acaba que, quando wcé fica gravida, vocé tem um
plano/ assim um plano entre aspas, né, wocé quer que seu filho tenha
sal:de, que ele cresca bem, que ele se desenwlva que ele possa ser
independente, entdo, eu acho que toda pessoa que engravida acaba que
faz um planinho nesse sentido, né. [...] e, quando vocé tem um diagnéstico
desse, isso se quebra, porque vocé sabe que ndo é exatamente isso que
vai acontecer (M4).

E importante ressaltar que o processo de vinculacdo da made ao bebé,
geralmente, € iniciado antes do movimento fetal, em qualquer gestacdo. As maes
sonham com o bebé esperado e constroem um retrato mental durante a gravidez,
que nao corresponde com o bebé real, 0 que gera a necessidade para a mae de,
nos primeiros dias ap0s o nascimento, readequar o retrato mental imaginado ao
bebé real (KLAUS; KENNELL, 1993).

No entanto, apesar desse processo de readequacdo apO0s 0 nascimento da
crianca fazer parte de toda maternidade, ndo sendo uma situacdo Unica da SD,
infere-se que, nesse caso, a condicdo de SD traz consigo os desafios proprios a
essa situacdo, 0s quais apresentam repercussoes inesperadas na vida familiar e,

por esse motivo, gera insegurangcas e maior investimento para a sua aceitacao.
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Drotar et al. (1975) descrevem cinco estagios de rea¢des emocionais que as
familias enfrentam naturalmente quando vivenciam o nascimento de uma crianca
com malformacdo. No primeiro estagio, ocorre o choque, caracterizado por muito
choro e sentimento de desamparo. O segundo estdgio é descrito pela negacdo, em
gue muitos pais tentam escapar da informacdo da anomalia de seus filhos, e
desacreditam daquela situacdo. No terceiro estagio, € comum a reagdo emocional
intensa, que envolve raiva, tristeza e ansiedade. No quarto estagio ocorre a
adaptacao dos pais, quando esses comecam a aproximacao afetiva do bebé; e, por
fim, o quinto estagio é marcado pela reorganizacdo da familia.

Ao ter conhecimento da suspeita da SD, algumas cuidadoras relataram
alimentar a expectativa de um resultado negativo, enquanto aguardavam o

andamento do exame de caribtipo para a confirmacao do diagnostico do filho.

Af quando foi:: / um dia/ eu ainda tinha esperanca do cariétipo ndo dar
positivo, sabe, mas, assi::m, é indiferente de ter ou ndo, mas, no fundo, no
fundo, cé quer que ndo tenha, né, cé tem uma filha normal, cé quer que
seus filhos todos sejam normais (M11).

Que, até entdo, ela tinha um fenétipo, mas ela nado tinha eu ndo tinha a
comprovacdo do cari6tipo que ela realmente tinha sindrome de Down.
Entdo, pra mim, na minha cabeca, eu fiz isso. Entdo, pra mim, ela ndo tem
nada, até que fique provado no papel que ela realmente tenha alguma coisa
(M18).

M8, que recebeu a informacdo da suspeita do diagnéstico e optou por
confirma-lo ainda no pré-natal, relata que P8 apresentou maior dificuldade em
enfrentar 0 evento estressor, pois, durante o periodo que o casal aguardava o
resultado do cari6tipo, o0 marido manteve a esperanca de que ndo seria positivo, ao

contrario da cuidadora.

[...] a gente acabou tendo a noticia juntos, Ia no consultério do meu médico,
gue ela tinha mesmo a sindrome de Down, e, pra ele, eu acho que o baque
foi muito maior. MUIto maior. Porque ele realmente acreditava que néo tinha
nada (M8).

Assim como M8, as cuidadoras M15 e M17 também relataram ter sido mais

dificil para os pais das criancas receber a informacdo do diagnostico da SD.

Meu marido foi no outro mundo e wltou. Levou o maior susto! Porque néo
foi detectado NADA. [...] ele ficou mais assim, sabe, ele ficou nega:ndo, s6
depois que fez o cariétipo/ [...] (M15).
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Ah, eu acho que foi pro pai, né. (+) Acho que foi pro pai. Por ele/ Eu ndo sei,
assim. Eu imagino que o fato dele me culpar é o fato dele ndo aceitar o filho,
né (M17).

Em contrapartida, foi observado que em seis familias os pais das criancas
com SD apresentaram melhor apreciacdo sobre o diagnéstico, quando comparados
a apreciacao das maes.

Este dado vai ao encontro do estudo de Pereira-Silva e Almeida (2014), em
que a reacdo de “aceitagcdo” foi mais frequente vinda dos pais em comparagao com
as maes, ao receberem a noticia de um diagnostico de deficiéncia intelectual do
filho, sendo a SD a principal delas.

E o que se pode observar nos fragmentos exemplificados a seguir.

Ele sempre lidou de forma muito mais natural, sabe? (+) com isso, pra ele
foi muito tranquilo, igual eu te falei. (++) E isso fez diferen¢ca também (M1).
O P3 me superou, eu achei que o P3 fosse ficar fraco, fosse ficar/ e o P3 foi
(+) campeéo, sabe, foi assim, uma forca que eu achei que ndo ia ter. Ele
superou minhas expectativas (M3).

Pereira-Silva e Dessen (2003) e Pereira-Silva e Almeida (2014) concordam
que as reacOes e sentimentos diante da suspeita ou confirmacédo do diagndstico da
SD podem diferir entre pais e maes.

Nas demais familias, ndo foram observadas divergéncias significativas em
relacdo a apreciacdo de pais e maes sobre o diagndstico de SD. Em relagéo a
apreciacdo das familias como um todo, que inclui os familiares ndo pertencentes
diretamente ao sistema familiar da crianca, verifica-se, a partir dos discursos obtidos,
que, na maioria dos casos deste estudo, a apreciacdo se aproxima daquela
apresentada pelos pais da crianga, e os familiares se tornam, para os pais, parte da
rede de apoio no enfrentamento do diagnostico.

Apenas nos relatos de trés cuidadores foi possivel identificar sentimento de
rejeicdo ou ndo aceitacdo na apreciacao desses familiares acerca do diagndéstico de
SD, demonstrando, novamente, a representacdo social e a falta de conhecimento

existente em relacdo a sindrome.

Oh, o pai da M2 verdadeiro, ele ndo gostou muito do diagnéstico ndo/ o pai
dela mesmo/ Falou que ndo gostava da cria:nga, porque a crianca tinha
nascido com problema e tal, o pai mesmo, ndo é o padrasto ndo. O resto da
familia aceitou bem [...] (P2).
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O meu cunhado ficou em estado de choque quando ficou sabendo o
resultado do exame, comecgou a chora::r: “E agora? Eles ndo merecem isso,
porque vai ser um fardo”/, as pessoas pensam muito (M10).

Ah, tem muitos, muitos da minha familia me julgaram, sabe. Falou que era
por causa que eu era nova, falaram que foi porque eu queria tirar ela,
julgaram mesmo, jogaram pedra mesmo, falou que/ me falaram que eu até
usei droga! [...] (M20).

Foi possivel apreender que, no caso das criangas com diagnosticos
associados a SD que necessitaram passar por intervencdes cirdrgicas e demandam
cuidados especificos de salude, da mesma forma que suas familias apresentam
particularidades nos desafios enfrentados, elas também se diferenciam em sua
apreciacao sobre o diagndstico da SD.

Observa-se que, nesses casos, as cuidadoras tendem a desvalorizar a
informacdo do diagnéstico de SD e priorizam a informacdo relacionada ao
diagnostico associado, cujas necessidades passam a ser o foco de preocupacao da

familia e dos desafios vivenciados no processo de adaptacéo.

Entdo ninguém ali enxerga a sindrome, enxerga a dificuldade de alimentar,
entendeu? Pra todo mundo, C11 ndo come pela boca, usa gastrostomia /
pra todo mundo, a preocupacdo € aquilo ali. Ninguém lembra que ela tem
sindrome de Down, ninguém preocupa com isso (M11).

Ai, o problema pra mim néo foi nem a sindrome de Down. O que me deixou
sem chdo, sem ar, sem nada foi a cardiopatia, porque eu ndo sabia com o
gue que eu tava lidando. [...] né, entdo/ wou te falar com sinceridade. Se o
C15 nascesse s6 com a sindrome, nossa senhora! Tava feliz, dando pulo de
alegria. Essa cardiopatia, ela realmente me tirou o chdo (M15).

No estudo de Pillay et al. (2012), foi comum na descricdo das maes
participantes a percepcdo de que as condicdes multiplas de saude de seu filho se
apresentam como principal estressor da experiéncia de ser made de uma crianga com
SD.

Dessa maneira, quando a crianga apresenta outro diagndstico associado a
SD que coloca em risco a sua condicdo de saude e gera outros desafios e
necessidades de saude especfficas para a familia que sobrepem as demandas da
SD, a familia passa a compreender como evento estressor o diagndstico associado,
e ndo mais a SD.

Nesse contexto, infere-se que a informacao do diagnéstico da SD representa
uma noticia indesejada para qualquer pessoa, e independe do momento em que

ocorre para gerar uma apreciacdo negativa da familia ao recebé-la. Entretanto,
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alguns fatores podem contribuir para acentuar a apreciacdo negativa da familia ao
se deparar com 0 evento estressor. Entre eles, aponta-se: a representagao social da
SD; conhecimento insuficiente da populacéo; informacfes ndo esclarecedoras pelos
profissionais de saude; informacdes negativas provenientes da internet; processo
natural de transformacéo do filho idealizado para o filho real; compreenséao individual
de quem recebe a informac&o, de acordo com a subjetividade; e a associacdo de
outros diagnosticos, além da SD.

Considerando que a aprecia¢do da familia sobre o diagnéstico da SD interfere
em seu processo de adaptacdo, infere-se que quanto mais negativa for a
apreciacdo, maiores serdo as possibilidades de causar um desequilbrio e
desorganizacdo no sistema familiar e, consequentemente, provocar repercussoes
também negativas no processo de adaptacao.

Diante do exposto, € importante incentivar uma melhor apreciacao da familia
acerca da SD, buscando amenizar os fatores pontuados como possiveis
intensificadores de sua negatividade. Sendo assim, conhecer tais fatores permite
aos profissionais de saude maior compreensao da familia, e gera possibilidades de
intervencdo a favor de sua adaptacdo positiva, principalmente através de
informacgOes esclarecedoras, que promovem maior conhecimento sobre a SD, e
minimizam sua representacdo social negativa, bem como as informacdes negativas

provenientes da internet.

5.4.3.2 Apreciacdo da familia sobre a situacdo de ter um filho com sindrome de

Down

Ser4 abordada nesta subcategoria a apreciacdo que a familia apresenta
sobre a situacao de ter um filho com SD, que vai além da informacéao do diagndstico,
e envolve os significados das mudancas dos padrbes de funcionamento e o
esquema familiar, ou seja, valores, objetivos e expectativas que representam a
identidade de seus membros.

Diante dos discursos apresentados pelos cuidadores entrevistados, observa-
se que, de maneira geral, as familias apresentam melhor apreciacdo sobre a
situacdo de ter um filho com SD, em relacdo a apreciacdo que apresentaram

inicialmente, ao receber a informacéo do diagndstico da SD.
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Percebe-se que o processo de adaptacao, iniciado desde o momento da
descoberta do diagnoéstico, permite as familias a percepcao de um lado mais positivo
em relacdo a situacdo. Foram mencionados maior unido entre 0os membros da
familia, mais felicidade e alegria no sistema familiar, oportunidade de crescimento
pessoal e aprendizado para o cuidador, e a compreensdo de que existem outros

problemas considerados piores do que a SD.

[...] entdo, eu acho que t4 mais, a gente t4 mais unido. Eu acho que a gente
t4 mais unido, né (M17).

[...] teve no sentido, assim, de trazer alegria né, de trazer mais harmonia
dentro do lar. Isso aconteceu. A gente combina mais, a gente é mais feliz.
Ele trouxe alegria pra dentro da casa (M15).

Pra mim, ele é mais do que minha alegria, mais do que minha felicidade!
Ele, pra mim, ele me ensina, ele me educa, ele me fez enxergar totalmente
diferente as pessoas entendeu? (P7).

Depois, inclusive, que eu tive a C8, eu passei a conviver com outras mées
qgue tem filhos com OUTROS tipos de problema, inclusive/ [...] dentre todos
os problemas que ela podia ter, sindrome de Down é o de menos (+) sabe,
€ 0 de menos (M8).

No estudo de Acevedo, Marriaga e Arango (2013), a maioria das vinte maes
entrevistadas referiu a experiéncia de criacdo de seus filhos com SD como positiva e
menciona alegria, proveniente da relacdo da crianca com a mae e sua familia, sua
convivéncia e conquistas envolvidas, o que pode modificar a percepcao da familia
acerca da SD.

Achados de outro estudo qualitativo foramde que, apesar das mudancas
necessarias nos planos e rotinas das familias, as mées percebem que ter um filho
com SD fortaleceu o relacionamento da familia, proporcionando mais unido entre
seus membros e, além disso, essa experiéncia as fez crescer individualmente
(PILLAY et al., 2012).

Infere-se que, para as maes e pai deste estudo, o tempo de convivéncia com
o filho, desde o seu nascimento até os primeiros anos de vida, a reorganizacédo do
sistema familiar a partir das demandas requisitadas pela SD e aprender a lidar com
os desafios inerentes, juntamente com o auxilio das redes de apoio, foi importante
para modificar a apreciacdo inicial da familia sobre o diagnéstico da SD,

favorecendo a sua apreciagao acerca da situacao vivida no momento atual.
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A informacao inesperada do diagnéstico, juntamente com todo o contexto que
a envolve, ndo é suficiente para despertar esta percepcédo na familia logo no inicio,
att que ela tenha a oportunidade de vivenciar a experiéncia e construa a
modificacdo dessa apreciagao.

No caso da cuidadora M18,cujo companheiro € usuario de drogas e contribui
para a instabilidade do sistema familiar, percebe-se que a filha representa o que ela
possui de bom, como uma forma de compensacao pelos momentos ruins que vive

na relagcdo, e fuga da situac@o de vulnerabilidade pré-existente.

[...] entdo, acredito, assim, que pelo o que eu passei, 0s constrangimentos,
as raivas que eu passei ha minha gravidez e tudo, essa menina ta, vive por
Deus mesmo sabe, e compensou toda dor sabe, porque ela me d4 muita
alegria, me da MUITA alegria mesmo. E uma crianca muito inteligente...
(M18).

Os cuidadores relatam, em seus discursos, as expectativas da familia em
relacdo a crianca, e € possivel inferir que € comum a expressao do desejo de que
seus filhos sejam felizes, independentes e obtenham sucesso em seu

desenvolvimento.

[...] a gente quer que ela fiqgue o melhor possivel, dentro das possibilidades
dela e que ela possa fazer o que ela quer, né. Entdo, essa que é a nossa
luta, assim, né, do dia a dia (M4).

Qual é o objetivo de vida meu e do P7 pro C7? Que ele seja feliz e
independente. Porque, primeiro, eu ndo wou ficar aqui o resto da minha vida,
nem eu nem o P7, e feliz porque ele tem que fazer a coisa que ele gosta,
ele tem que ser do jeito dele, e tudo mais (M7).

[...] entdo, eu olho a C8 como uma crianga, uma pessoa, um ser humano,
um adulto que vai fazer TUDO que a M., e que tem a possibilidade de fazer
TUDO que a M. faz. Talvez, num tempo diferente, numa idade diferente [...]
(M8).

[...] a gente fica sempre preocupado e criando uma certa expectativa todo
dia, que a gente queria que fosse o mais ameni/ Como que eu ia te
explicar? Tivesse um minimo de impacto na vida dela, sabe, que fosse uma
coisa assim, mais tranquila, que ela conseguisse ter uma vida normal, de
escola, assim/ Essa é minha expectativa, agora, a gente ndo sabe se vai
atingir [...] (M19).

Outros estudos também mencionam as expectativas advindas das familias
em relacdo aos filhos com insuficiéncia intelectual, como sendo, principalmente, o
desenvolvimento motor, escolarizacdo, e autonomia (PEREIRA-SILVA; ALMEIDA,
2014; ROMERO; PERALTA, 2012; PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2003).
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Geralmente, qualquer familia espera que seus filhos crescam com
independéncia, sejam felizes e se desenvolvam de maneira satisfatéria. Entretanto,
observa-se que os pais das criangcas com SD apresentam as mesmas expectativas,
mas sdo conscientes de suas limitacdes, reconhecem os desafios e dificuldades a
serem enfrentados para alcancar tais expectativas, e demonstram respeitar o tempo
do filho.

Além disso, mesmo apresentando expectativas positivas em relacéo ao filho,
€ comum em seus relatos o medo do futuro, muito relacionado ao medo da auséncia

dos pais para cuidar da crianca, e ao medo do preconceito.

O medo nosso sabe 0 que que era? A gente ndo pensa hoje, a gente pensa
futuramente. Igual eu te falei, Deus me da mais vida pra cuidar dela. O
medo da gente partir, ir embora e ela ficar sem ter alguém pra cuidar (M11) .

Eu t6 aqui, né, hoje eu t6 aqui. Assim, até hoje, 0 meu medo maior é esse, é
porque, apesar, 0 momento todo, quando eu comento com meu filho, eles
falam: “Mae, ndo preocupa que a gente vai cuidar dele’, mas ndo € igual
méae (M17).

[...] eu tenho muito medo do que eu wu sofrer, pelo preconceito das
pessoas, isso eu tenho muito medo, de vé-la sofrer. Porque as pessoas
esquecem que eles entendem, que eles escutam, entdo, eu tenho medo
disso [...] (M3).

[...] mas a minha preocupacao é isso, sera se amanha, se eu nao tiver aqui,
sera se elas vao cuidar dela do jeito que eu cuido? Sera se vao gostar dela,
ou vao amar ela do jeito que eu amo? [...] a gente fica com medo né, tipo
assim, deles maltratarem e ndo saber falar com a gente, essas coisas tudo,
a gente, passa pela cabeca da gente né, de, na escola, professora fazer
alguma coisa (M9).

Os fragmentos mostram como as cuidadoras se reconhecem como principais
responsaveis e provedoras do cuidado de seus filhos, e se consideram as Unicas
capazes de oferecer os cuidados necessarios. Ao que lhes parece, ninguém além
delas seria capaz de aceitar e conviver com a intensidade dos desafios préprios a
situacdo da SD, o que gera inseguranca as cuidadoras.

A incerteza e medo em relacdo ao futuro da crianca com SD, e de seus
cuidados na ocorréncia da auséncia dos pais, aparece também em outros estudos
como sendo fonte de preocupacdo para as familias (NUNES; DUPAS, 2011; PILLAY
et al., 2012).

Trés maes relatam ja ter vivenciado alguma situacdo de preconceito

relacionado a SD, e demonstraram se sentir desconfortaveis e insatisfeitas diante
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delas. M17 expde seu relato descrevendo o dia que precisou levar seu filho a casa

da familia, onde trabalhava como empregada doméstica.

[...] ai eu lewei, quando ele chegou, eles tiraram/ que tinha duas criangas,
né, eles tiraram os meninos da sala, e levaram pra um quarto e trancaram a
porta do meio. Entdo, achei, é, assim ((woz tremida)) (++) senti ele, que ele
foi, né, excluido. [...] enquanto eu ndo vim embora, eles ndo tiraram os
meninos do quarto onde eles tavam brincando. [...] ah, eu ja comecei a
sentir assim, que por mais que as pessoas falam que ndo, mas eles te
olham diferente, eles olham seu filho diferente [...] (M17).

As criticas e situagcBes como essa, que mostram preconceito em relagdo ao
filho, geram nas maes um sentimento de dor e sofrimento, na medida em que vivem
a recriminacado por terem gerado uma crianga com SD, e percebem a excluséo
social. Soa como negar a elas e seus filhos um lugar de direito na sociedade
(ACEVEDO; MARRIAGA; ARANGO, 2013).

Percebe-se, entdo, a necessidade da reeducacdo social em relacdo aos
individuos com SD e outras disfuncdes, visto que a representagcdo existente
atualmente interfere na apreciacdo da familia acerca tanto do diagnoéstico, quanto da
situagdo de ter um filho com SD, e, consequentemente, tem implicagbes no
processo de adaptacédo familiar.

Observa-se que € frequente 0 uso de expressdes que remetem a ideia de
normalidade nos discursos dos cuidadores, ao expor sobre a situagao de ter um filho
com SD.

Nesse sentido, as cuidadoras M14 e M15 reforcam nos discursos
apresentados abaixo que reconhecem os desafios inerentes a situacdo de ter um
filho com SD, e sdo convictas ao narrar as diferencas e peculiaridades existentes,

guando comparam seus filhos com criancas sem SD.

To te falando porque eu tenho duas filhas, e te falo com muita certeza que é
tudo MUITO diferente, ndo pode comparar ndo (M14).

Porque é diferente. Ndo adianta falar que ndo tem diferenga, sabe. [...] uma
criangca, né, entre aspas “normal’, ela ndo faz fono, ela ndo faz fisio, ela ndo
faz nada, ela ndo tem que ter acompanhamento/ existe diferenga sim (M15).
No fragmento de M15, a cuidadora utiliza o termo “normal” para designar uma

crianca que nao tenha a SD, e, por isso, ndo necessita realizar acompanhamentos
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continuados de estimulagcdo para o seu desenvolvimento. Dessa forma, a crianca
com SD, na sua percepgéao, poderia ser considerada um desvio da normalidade.
Assim como ela, outros cuidadores percebem as diferencas existentes, mas,
ao mesmo tempo, se reportam a situacfes de condicbes saudaveis ao se referir a
normalidade, a fim de questionar o que é dito como “normal’ pelo conceito social

padrao.

[...] eu tenho um primo que tem a minha idade, nasceu normal, aos seis
anos de idade, ele afogou e hoje ele vegeta na cama. Qué que adianta ele
ter nascido normal? (M6).

[...] se o C7 fosse uma crianga com todas as qualidades, assim, de uma
pessoa que faz tudo sem atraso, uma pessoa que se diz ser normal, 0 qué
gue a gente poderia ver dele futuramente? A gente ndo sabe, entendeu? De
repente, ele veio assim todo, como se diz? Normal, mas futuramente ele
podia dar trabalho com droga (P7).

Questionar a normalidade como sinbnimo de condicdo saudavel, fortalece
esses cuidadores sobre a situacdo crbnica de seus filhos, na medida em que
justificam outras possibilidades de desvio da normalidade, através de outros fatores
determinantes extrinsecos a condicdo de nascimento. Ou seja, se existem situacdes
em que o individuo nasce em condicdes saudaveis normais, e por algum motivo é
desviado dessa condigdo em algum momento, qualquer um esta sujeito a se desviar
do padrao de normalidade no percurso da vida.

De acordo com Canguilnem (2009), o estado sédo é aquele fisioldgico, sujeito
a sofrer alguma mudanca para novas normas. Sendo assim, o estado patoldgico
pode ser considerado como normal, j& que ndo deixa de ser uma maneira de viver,
mas se constitui em uma norma de vida diferente do normal fisiolégico.

Knalf et al. (2010) delineia as definicbes de presenca e auséncia da
normalizacdo na vida familiar, a partir dos significados atribuidos por 48 pais de
criangas em condi¢cdes cronicas, como fenilcetonudria, fibrose cistica, doencga
falciforme, entre outras. Importante ressaltar que, apesar da SD ndo ser uma das
doencgas participantes do estudo, a mesma abordagem pode ser compreendida pela
sua caracterizacdo como condicdo cronica, conforme exposto e discutido na
categoria anterior

Nas famiias em que a normalizacdo era presente, esta significava a
competéncia em gerenciar a condicdo da crianca e incorpora-la na vida diaria da

familia. Além disso, a normalizacdo representava para essas familias adaptar com
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sucesso aos desafios impostos pela condicdo cronica e exercer com eficiéncia o
papel parental. Por outro lado, a auséncia de normalizacdo significava dificuldade e
falhas no papel parental. Essas familias acreditavam que o esforco demandado para
gerenciar a situagcdo da crianca necessitava ser o foco da vida familiar, e
mencionavam o impacto negativo da condicdo em suas vidas (KNALF et al., 2010).

Indo ao encontro da definicdo da presengca de normalizacdo, observa-se que
alguns cuidadores se remetem a vida familiar atual como normal e tranquila, ainda
que existam os desafios e dificuldades relacionados ao processo de adaptacdo da
familia.

[...] hoje eu te falo que a gente segue uma: vida normal. (+) Faz os exames
quando tem que fazer de::le, leva nos médicos quando tem que leva::r, (+) o
re::sto, vida normal. (+) Hoje a vida entrou numa normalidade de nowo/
assi::m néo te::m grande:::s sobressaltos, assim, igual o susto que a gente
teve la atras, né? [...] hoje a gente faz planos de uma familia normal.
[D:uhum]. Ele ter sindrome de Down ndo muda em nada nenhum plano
nosso, (++) entendeu? (M1)

Acho que agora normalizou (+) [...] porque, agora, a sindrome dele j4 ndo é
uma coisa: nao € uma coisa excepcional, ja € uma coisa natural, ja passa a
ser uma coisa natural (P2).

[...] € com muita naturalidade que todo mundo lida e convive com a C8 (+)
com muito amor, muito carinho, muita atencdo, sem dar uma importancia
maior a isso do que ela tem, do que realmente tem, né. [...] entdo, eu te diria
qgue foi um ano praticamente normal, de qualquer familia com uma crianca
no seu primeiro ano de vida, a Unica diferenca era levar pra fisioterapia, e
trazer todos os dias e tal (M8).

Em contraposicdo, destacam-se as familias de M11 e M13, cujas criancas
tém os diagnodsticos de estenose esofagica / fistula traqueoesofagica e doenca de
Hirschsprung, respectivamente, e que ainda demandam cuidados continuados
especiais de suas cuidadoras. Essas méaes apreciam a situacdo de seus filhos
considerando as expectativas dentro das dificuldades e limitacbes apresentadas,
que sdo mais acentuadas do que nas criangcas que apresentam apenas o
diagnéstico de SD. De acordo com os discursos a seguir, € possivel inferir que as
cuidadoras reconhecem que a vida da familia mudou, e é voltada somente para 0s

cuidados da crian¢a, dando indicios de auséncia de normalizacdo na vida familiar.

A minha vida era normal, a gente sai::a, a gente convivia mais, assim, com
minha fami:lia/ depois minha vida mudou toda, hoje € outra coisa. Era uma
vida normal. [...] por mais que vocé ndo queira, cé cria expectativa, ndo
adianta. Entdo, assim, a gente tem que cair na realidade que tudo dela vai
ser com dificuldade (M11).
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Antes era muito mais tranquilo. Hoje ndo. Hoje, eu falo que o grau de
estresse da gente aumenta, porque é muita tensdo wltada, né [...] pra que
ele figue uma crianga boa, nds, em casa, wltamos a \vida para ele né, e
esquecemos um pouco € é: de outras coisas, de outros planos que nés
tinhamos né. Ai, entdo, assim, totalmente antes era diferente, hoje é

totalmente diferente (M13).

No entanto, a partir do relato de M13, apresentado, a0 mesmo tempo que a
cuidadora se refere a uma situacdo que indica auséncia de normalizacdo, ela
também se refere ao filho como uma béncdo, e como uma crianca “praticamente”
normal.

Todos os comandos de uma crianca que € normal, ele me da. [...] entéo,
assim, e hoje eu wejo que é uma be:n¢do, que é/ meu marido mesmo é um
carinho treme::ndo, meu outro filho/ [...] Hoje, eu acho que o fato da gente ta
convivendo com ele e v que a sindrome de Down, a gente sabendo a
educar, a fazer os tratamentos direitinho, fazer as terapias tudo certinho,
isso nos ajuda, nos fortalece a ver que ele pode ser uma crianca
praticamente normal. Ndo wou falar normal 100% n&o, porque se a gente
falar ta mentindo, porque ndo existe, né (M13).

Percebe-se que é comum, no relato de algumas cuidadoras, a ideia de que a
crianca apresenta pouco comprometimento e fenotipo sutii de SD, o que pode
representar para a familia um conforto ao aproximar seus filhos das criancas que

apresentam desenvolvimento tipico.

Porque eram minimas as caracteristicas dele, tanto é que vocé pode ver
gue ele quase ndo apresenta, né, tanto é que algumas pessoas perguntam:
“Seu marido é japonés?”, eu falo: “Nao” ((risos)). Ele ndo apresenta muita

caracteristica assim ndo (M15).

Eu acho que o C6 teve uma genética boa, acho que ele nasceu com um
grau muito leve, até o rosto dele ndo parece muito, vocé tinha que \er ele
pessoalmente pra vocé acreditar. [...] porque, quando vocé V& ele e outras
criancas da idade dele com sindrome de Down, wocé fala assim:
“Engragado, ele ta entre as com sindrome de down e as normais” [...] (M6).

Hoje ninguém nem lembra, porque C11, dependendo do jeito que cé olha
pra ela, num parece que Cll tem sindrome de Down. As pessoas acham
que ela t4d com sono (M11).

E:: igual eu te falei, a minha C10, ela tem ela /desenwolvimento muito
préximo, né, da normalidade. [...] questBes fenotipicas nela passa batido,
sdo pouquissimas as pessoas que batem o olho nela e sabem que ela tem
a sindrome [...] (M10).

Apesar dos cuidadores apresentarem expectativas e uma apreciacdo mais

positiva em relacdo a situacdo de ter um filho com SD, € possivel evidenciar, nesses
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discursos, o desejo das maes de que suas criangas nao manifestem as
caracteristicas da SD. Possivelmente, essa representagcdo proxima as criangas com
desenvolvimento tipico facilita uma maior aceitacdo de seus filhos pela sociedade e,
consequentemente, uma maior aceitacado por parte delas mesmas, ja que compdem
a sociedade.

Essa contradicdo na apreciacdo das familias pode sugerir um sentimento de
negacao em relacdo ao diagnoéstico de SD, que se mantém para além da apreciacéo
sobre a informacéo do diagndstico.

O conjunto dos dados permite considerar que a apreciacdo da familia é um
elemento importante no processo de adaptacdo familiar, podendo contribuir para o
seu desfecho, juntamente com os outros fatores envolvidos em seu contexto.

Considera-se que, quanto mais positiva for a apreciacdo familiar acerca do
evento estressor e da situacdo que ele provoca, bem como a apreciacdo de suas
fortalezas para gerenciar as demandas, mais facilidade a familia terd de encontrar
caminhos que auxiliem no seu enfrentamento, desenvolver resolucdo de problemas
e coping, e se adaptar a situacdo (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

Assim, infere-se que, ao favorecer a construcdo de uma apreciacdo mais
positiva da familia sobre o diagnostico da SD e sobre a situacdo de ter um filho com
SD, contribui-se também para otimizar a resolugdo de problemas e coping familiar,

elementos que serdo discutidos na categoria a seguir.

5.4.4 Enfrentamento da familia em relacdo ao evento estressor

5.4.4.1 Recursos da familia

Nesta subcategoria serdo apresentados 0s recursos que contribuiram com as
familias deste estudo para o enfrentamento do diagnoéstico da SD, tanto ho momento
inicial da informacdo e dos primeiros dias apdés o nascimento, quanto ho momento
posterior,que compreende apds os primeiros dias do nascimento até o momento
atual, em vista de prevenir a crise familiar. A rede de apoio e suporte da familia
engloba recursos dos membros familiares individualmente, da familia como um todo,
e da comunidade.

A partir dos discursos dos cuidadores entrevistados, foi possivel apreender

gue os principais recursos mencionados como facilitadores para o enfrentamento do
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diagnostico da SD, do momento inicial da informagdo aos primeiros dias apés o
nascimento da crianga, foram: o apoio da famiia como um todo; busca de
conhecimento; o apoio e auxiio de profissionais de saude; suporte de grupos de
familias e troca de experiéncia com outras maes de criangas com SD; e
espiritualidade e religiosidade;

O apoio da familia como um todo se destaca nos relatos, como um recurso
importante para enfrentar o diagndstico da SD, envolvendo principalmente os

membros pertencentes ao nucleo familiar do cuidador e os familiares mais proximos.

[...] a C. também, essa aqui, também/ a minha filha né, ela me ajudou ta:nto
também, que eu falo que uma das pessoas, também, que eu tenho que
agradecer é essa minha tia, o meu marido e ela (M9).

Eu, no meu caso, foi o apoio que os meus filhos tém me dado, né, muito
importante. E quando eu, tipo assim, quando eu dei a noticia pra eles: “O
mae, é meu irmao do mesmo jeito, nés vamos amar do mesmo jeito”, entéo,
aquilo, acho que mais me deu forgca também, foi isso, né (M17).

Entdo, nossa, foi um impacto muito forte, mas minha méae levou/ foi ela que
me acalmou, foi ela que teve a paciéncia, foi ela que me ajudou a cuidar da
C20 quando ela era muito pequena [...] (M20).

Os relatos expressam principalmente o apoio emocional identificado pelas
cuidadoras em seus familiares por meio de atitudes de aceitacéo, paciéncia, calma e
de mostrarem que elas ndo estavam sozinhas.

Qualquer situacdo que tenha potencial de gerar estresse favorece o
esgotamento geral do individuo a ele exposto, além de sentimento de sobrecarga, e
dai a importancia de que as pessoas da familia oferecam apoio ao cuidador (PAZIN;
MARTINS, 2007).

No estudo de Plillay et al. (2012), o suporte dos membros da familia foi
apontado como primordial para preservar a saude mental das maes de criancas com
SD, sendo tanto o apoio fisico quanto o emocional considerados importantes. O
processo de enfrentamento pode ser facilitado quando se tem alguém para
compartilhar e conversar sobre a situagéo.

Outros estudos apontam os membros mais préximos da familia como sendo
fonte de apoio principal para cuidadores nessa situacédo (GRISANTE; AIELLO, 2012;
NOBREGA etal., 2010; NEVES et al., 2013).

Dessa forma, quando os membros do sistema familiar contam com pessoas

para apoia-los e estabelecem uma relacdo de confianca, em que € possivel expor
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seus sentimentos e experiéncias diante de um evento estressor que difere dos
planos e expectativas iniciais, seu enfrentamento se torna mais leve e fortalecido
(MARCON et al., 2007).

Algumas cuidadoras consideraram o grau de esclarecimento da familia e a
informacdo e conhecimento como importantes instrumentos que facilitam o
entendimento acerca da SD, contribuindo, entdo, para encarar o evento estressor e
suas demandas. A pesquisa na internet, apesar de fornecer informacdes negativas,

foi mencionada como uma ferramenta vdlida nesse sentido, pois € capaz de

proporcionar também informacdes Uteis.

[...] eu acho que quando seu grau de esclarecimento € maior (+) fica mais
facil, tudo fica mais facil. Eu acho que foi basicamente o que aconteceu
comigo e com o P8, com a nossa familia, a gente sempre teve um grau de
esclarecimento muito bom, até pelo meu nivel de estudo, o dele, embora ele
nédo tenha curso superior, mas ele é uma pessoa muito esclarecida também,
muito bem informada, entdo eu acho que isso foi o fundamental A
PRINCIPIO pra gente n&o ter maiores dificuldades, né (M8).

E o meu marido ser muito esclarecido. A gente nao tinha, ndo sabe nada de
sindrome de Down, ndo sabia nada, mas ele buscou muito també::m (M6).

Ah, e ai wcé vai pesquisando. Eu pesquisei muita coisa também. Vai pra
esses blogs, cé vai pra blog, cé vai pra pesquisa na internet mesmo (M3).

Conforme visto na categoria anterior, o conhecimento insuficiente da
populacdo sobre a SD, assim como algumas informagdes encontradas na internet,
podem contribuir para uma apreciagdo mais negativa da familia em relacdo ao
evento estressor. Por outro lado, percebe-se, a partir dos relatos acima, que a busca
de informacdo e conhecimento sobre a SD pode também significar uma
oportunidade de modificar e amenizar a apreciacdo da famiia sobre o evento
estressor, na medida em que mostra caminhos e possibilidades para o
desenvolvimento da criangca e, dessa forma, pode facilitar seu enfrentamento
favorecendo o processo de adaptacéo.

Torna-se importante ressaltar que a escolaridade ndo se apresentou, neste
estudo, como fator determinante para a busca de conhecimento dos cuidadores,
visto que, inclusive, a cuidadora M17, que possui menor nivel de escolaridade dentre
0s participantes, referiu-se a busca de conhecimento como uma forma de
enfrentamento da situacdo. Entretanto, as diferentes oportunidades para o acesso a
informacédo e a intensidade com que ela acontece, ndo deixam de ser influenciados

pelo nivel de estudos do individuo.
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Destaca-se também o apoio dos profissionais de saude envolvidos no cuidado
da crianga ou dos pais no contexto do nascimento. Percebe-se que a atencdo e a
demonstracdo de afeto dos profissionais foram importantes e ajudam a familia a

vivenciar melhor a situacao.

[...] as terape:utas, as fo:nos, ai todo dia que elas chegavam com aquele
carinho perto de mim, e ai a histéria foi mudando sabe (M13).

[...] ai teve uma s6 que chegou, mais humana, mais proxima, o nome dela é
XXX ((médica)), ndo esqueco nunca mais. Tenho até o telefone dela. [...] ela
foi a pessoa que mais me deu colo sabe [...] (M15).

[...] uma das enfermeiras do hospital privado A, uma enfermeira chefe, (+)
por coincidéncia/ ela, ela estava até me ajudando na amamentacdo com
ele, ela tinha um filho com sindrome de Down. Entdo, assim, quando ela
entrou e Viu aquela / ela falou assi:m: “Calma”. Foi ela que me/ que
conwersou comi:go, e que falou assim: “Olha, ndo é assim, eu tenho um
menino assim, ele ta com tantos anos, ele é assi::m”. Entdo, assim, eu olhei
pra ela e falei assim: “Alguém tem ,né ((risos)) ndo é sd/ ndo sou sé eu”
(M1).

Eu tive afeto e carinho dos enfermeiros. Teve uma enfermeira que virou pra
mim e falou comigo: “Olha, P7, deixa eu te falar uma coisa, ndo fica triste,
vocé vai ter muita felicidade com essa crianga”. E, assim, outros falaram
(P7).

Os profissionais de saude desempenham papel fundamental e transformador
para o alicerce do sistema familiar na situacdo de familias com criancas com SD,
visto que sua atuagdo tem poder tanto para modificar a apreciacdo da familia no
momento da informacdo do diagndstico, quanto para servir de recurso e fonte de
apoio para essas familias durante todo o processo de adaptacdo desencadeado pelo
evento estressor, indicando suas potencialidades e fragilidades.

Sunelaitis, Arruda e Marcom (2007) salientam a importancia do profissional de
enfermagem junto da familia que vivencia tal situacéo, ja que permanecem por maior
tempo no hospital e, portanto, estabelecem maior vinculo com os pacientes. Para os
autores, esses profissionais devem estar preparados para amparar os membros da
familia apds a informacdo do diagnostico da SD, estando junto, ouvindo, tocando e
acolhendo suas reacoes.

No relato de M1, observa-se que, além de mencionar o auxilio da enfermeira
na amamentacdo e o didlogo com a paciente, a cuidadora considerou relevante o
fato de a profissional também ser mée de uma crianga com SD, fato que a fez sentir

amparada diante da situacao.
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O convivio e a troca de experiéncias com outras maes que também possuem
filhos com diagnéstico de SD foi frequentemente mencionado pelos cuidadores
deste estudo como algo que auxilia as familias a lidarem com o evento estressor.
Dezessete familias relataram participar ou ter alguma relagdo com grupos ou

organizacdes de familias com criancas com SD.

Eu acho que a:: a:: os encontros né, o grupo B de familias com criancas
com SD que a gente participa (++) a troca de informagéo entre a familia é
muito mais importante do que com os profissionais. [...] entdo, o encontro
com as familias eu acho que &, nossa senhora! Faz toda a diferenca (M6).

E:: 0 que me ajudou foi o grupo B de familias com criangas com SD, eu
conhecer outras maes e ver que outras maes também passam pela mesma
coisa que eu passo, e ja passa:ram, tém experiéncia, me contaram o que
gue elas enfre:ntam, o que que eu iria enfrenta::r, entdo, isso que me ajudou
(M12).

Foi o grupo, né, as meninas do grupo B de familias com criancas com SD
me acompanharam muito, me deram muito apoio, muita mae (M14).

[...] entdo, a gente conversa muito, a gente comegou a entrar nesse grupo B
de familias com criangcas com SD, entdo, a gente tranquilizou sabe, é muita
informacdo que eles dao pra gente, ai cé fica mais assim, aliviada (M16).

Nunes e Dupas (2011) mencionam que, nesse momento de descoberta do
diagnostico, e na medida em que as familias enfrentam situagbes novas e
desconhecidas no processo de adaptacdo, elas sentem necessidade de ouvir,
aprender e receber conselhos de outras familias. Em outro momento, quando se
sentem mais seguras, também se tornam dispostas a ajudar e representam fonte de
informacdo para outras famiias que ainda ndo enfrentaram o0 que elas ja
vivenciaram.

Furtado e Lima (2003) complementam que os encontros de pais / familias que
vivenciam experiéncias semelhantes fortalecem o sistema familiar, repercutindo de
forma positiva no tratamento da crianga.

Os dados permitiram apreender que encontrar alguma familia que vivencia a
mesma situagdo também consiste em uma forma de busca de conhecimento e
informacéo sobre a SD, e serve de exemplo para outras familias. Infere-se que essa
troca de experiéncia conforta os cuidadores, modifica sua apreciacdo e 0s encoraja
a enfrentar o evento estressor.

A espiritualidade e religiosidade também aparecem como recursos

importantes no enfrentamento das familias estudadas em relagdo ao diagnostico de
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SD. Os depoimentos abaixo demonstram a intensidade da fé das cuidadoras e o
valor que ela representa para as famiias no momento inicial do contexto do

diagnéstico.

Fé, a fé em Deus, que é o mais importante (M11).

Né, e ai fui no centro espirita, fui conversando muito la entendeu, eu tive o
apoio deles, quando o C7 foi fazer a cirurgia, a cirurgia ndo, o cateterismo,
antes disso, eles vieram aqui, deram um passe nele, entendeu, que eu
gosto muito (M7).

[...] entdo, eu wu te falar uma coisa, 0 que me ajudou bastante e quem me
deu forca mesmo foi Deus, entendeu, foi Deus. E como se ele tivesse
comigo o tempo todo, de mao dada, e ali com a m&o no meu o::mbro, e me
conforta::ndo, e na hora do baque t4 ali me abragcando/ entendeu? A gente
sente isso, entendeu? (M18).

A questdo parece que foi, tipo assim, sabe, pedir forca pra Deus mesmo, la
na igreja, sempre eles oraram em favor da C19 e ao meu favor [...] (M19).

Os achados de Pillay et al. (2012) com méaes de criangas com SD
demonstram que as crengas religiosas e a espiritualidade foram fontes de recurso
importantes para as mesmas no periodo do diagnéstico e nascimento da crianca e
nos momentos de maior stress que fazem parte dos desafios inerentes a situacao.
Acreditar em uma forgca maior representou fonte de esperanca, conforto e fortaleza
para enfrentar as dificuldades, além de contribuir para a aceitagao.

Neste estudo, utilizando os ecomapas, evidenciou-se que a Igreja ou centro
espiritual fazem parte da rede social de apoio de doze familias, o que reforca a
importancia deste recurso para a organizacdo do sistema familiar. Entretanto,
ressalta-se que, mesmo as familias que ndo citaram manter relagdo com alguma
igreja ou organizacao religiosa, algumas delas se referiram a fé e a espiritualidade
ao dizer dos recursos de enfrentamento para o diagnéstico de SD.

Ao analisar o momento posterior a informacdo do diagndstico da SD, que
compreende apés os primeiros dias de nascimento da crianca até o momento atual,
observa-se que as familias manttm a necessidade de contar com 0s recursos do
primeiro momento da informacdo, porém, além de mencionar o apoio da familia
como um todo; busca de conhecimento; o apoio e auxilio de profissionais de saude;
suporte de grupos de familias e troca de experiéncia com outras maes de criancas
com SD; e espiritualidade e religiosidade, outros recursos sdo também identificados

como facilitadores do enfrentamento do diagnostico de SD. S&o eles: terapias /
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acompanhamentos de saude; plano de saulde; ajuda de baba ou empregada
domeéstica; trabalho do cuidador e a escola da criancga.

O plano de saude, de acordo com o relato de alguns cuidadores, auxilia a
familia a lidar com o diagnéstico da SD, na medida em que facilita e complementa o
acesso aos acompanhamentos de saude da crianca no cuidado continuado. Quinze
cuidadores participantes deste estudo relataram possuir plano de saude, pelo menos

para a crianca com SD.

Eu acho que é a condicdo financeira/ ndo td falando que ta sobrando
dinheiro ndo, mas, assim, eu wejo que, se ele tivesse, talvez, uma familia
gue os pais ndo fossem emprega::dos, que nao tivessem dois planos de
sal:de, talvez ele ndo teria a assisténcia que ele tem hoje (M®6).

O fato de algumas familias considerarem o recurso financeiro, aqui
representado pelo plano de saude, como um recurso importante para a familia no
processo de enfrentamento da SD, refor¢a a fragilidade do servi¢o publico de saude
no atendimento das necessidades dessas criancas, identificada pelos cuidadores
como um desafio inerente & essa situacdo, conforme discutido na segunda categoria
(5.4.2). A esse respeito, a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia
(PNSD) busca garantir, como responsabilidade do SUS, a atengéo integral a saude
desses individuos assegurando seu acesso aos diferentes niveis de atencado, além
de reabilitagdo e demais cuidados e procedimentos necesséarios (BRASIL, 2010).

Uma revisao integrativa investigou as politicas publicas de saude voltadas
para deficientes intelectuais no Brasil e demonstrou que algumas politicas
destinadas a essa populacdo, incluindo infancia, adolescéncia e fase adulta, tém
sido definidas na é&rea de saude, todavia, os desafios relacionados a sua
implementacdo efetiva e seguridade da lei, a distribuicdo de recursos, e ao avango
nas redes de assisténcia e protecdo se mantém e devem ser superados (TOMAZ et
al., 2016).

Diante desse contexto, e baseando-se nos discursos presentes neste estudo,
infere-se que, apesar dos direitos de assisténcia as necessidades de saude dos
individuos com SD estarem garantidos legalmente e serem dever do governo, na
pratica, ainda se observa lacunas em seu cumprimento efetivo, visto que as familias
relatam as dificuldades e desafios enfrentados para assistir as demandas de seus

filhos no cuidado continuado.
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Percebe-se que os profissionais de saude especializados, especialmente os
que fazem parte dos servicos de salde que proporcionam as terapias e
acompanhamentos continuados voltados para o desenvolvimento da crianca,
exercem um papel essencial como recurso na rede de apoio e suporte das familias
atualmente, visto que proporcionam confianga nos cuidadores em relacdo ao
cuidado e assisténcia necessarios para o filho e otimizam o enfrentamento do

diagndéstico, bem como o processo de adaptacao familiar.

E, a partir do momento que eu procurei um geneticista, (+) que era uma
pessoa que entendia do assunto/ que pra me dar informacbes certas, [P:
uhum] pra dar orientacdo corre:ta, (+) que eu procurei/ comecei a procurar
profissionais é:: especializados na a::rea e tudo/ [...] e ai, isso fez também
muita diferenca. (+) [P: uhum] Foi uma atitude que eu acho que mudou a
Visdo que a gente tinha da sindrome, sabe? [P: uhum] (++) Porque ai veio a
informacéo certa (M1).

E, dtil foi a estimulacdo precoce, né, que ajudou muito. A fisioterapia, a fono
eaTO (P2).

E, eles me indicaram profissionais, né, que me ajudou também com isso.
Pessoas que conhecem mais, tém mais pacientes com sindrome de Down
[...] (M12).

Entéo, eu acho que cada profissional tem a sua parcela, né, de participacao,
como diz, num todo, né. [...] e, como diz, se ela ta aqui hoje assim, e brinca
e tudo, todos os profissionais, né, que eu passei, tiveram a sua participacao,
como diz, se ndo fosse o trabalho deles, talvez ela tava assim, mais lenta,
né (M19).

Nos ecomapas construidos, no que se refere as redes de apoio e suporte
social de cada familia participante deste estudo, os profissionais de saude
especializados, juntamente com as terapias e servicos de saude voltados para o
cuidado da criangca com SD, representam a principal rede de relacdo estabelecida
com as familias atualmente.

O fato da maioria dos cuidadores considerar as relacbes com esses servicos
como sendo as mais importantes para o sistema familiar, reforca a importancia
desses recursos para o enfrentamento da familia em relacdo ao evento estressor
durante o processo de adaptacao.

Outros estudos também evidenciaram, através da construcdo de ecomapas,
que as instituicdes destinadas ao atendimento de salde da crianca constituem o
principal vinculo das familias de criangas crénicas, incluindo a SD (NOBREGA et al.,
2010; NEVES et al., 2013).
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Conforme ja mencionado na segunda categoria (5.4.2), é possivel inferir, a
partir dos discursos de alguns cuidadores, que o trabalho também exerce papel de
um recurso que auxilia no enfrentamento da familia em relacdo ao diagnostico da
SD, na medida em que este permitiu que alguns cuidadores fizessem negociacdes
ou alteracbes em sua rotina de trabalho, afim de atender as demandas inerentes a
situacdo do filho. Dessa forma, o trabalho contribui para a reorganizacdo do
funcionamento familiar, e fortalece este vinculo social como um apoio adicional a
familia.

Os registros do diario de campo da pesquisadora e as representacfes dos
ecomapas, permitem identificar que cinco cuidadoras contam com a ajuda de um
trabalhador remunerado para os cuidados com a crianca ou a realizacdo de
atividades domeésticas na sua auséncia. A relacdo com estas pessoas € expressa
pelas participantes como uma relacdo importante e prové um suporte para as
atividades cotidianas de cuidado a crianca e a casa. A escola também foi
considerada um recurso importante para algumas familias ao lidar com o diagndéstico
da SD, pois contribui com o desenvolvimento da criangca com SD, e faz parte da rede
de relacdo social do sistema familiar.

Diante de todo esse contexto, infere-se que as familias contam com recursos
gue garantem principalmente apoio emocional no periodo inicial que se remete a
informacdo do diagnéstico da SD e, no momento posterior, além do apoio
emocional, também se torna importante o suporte mais relacionado a pratica do
cotidiano e do cuidado continuado, ou seja, 0S recursos que auxiliam no
enfrentamento dos desafios e dificuldades identificadas como inerentes a situacéo
da SD.

5.4.4.2 Resolucéo de problemas e coping familiar

Além da rede de apoio estabelecida no sistema familiar, a capacidade de
resolucdo de problemas e coping da familia também sdo determinantes para o
enfrentamento do diagnéstico da SD e seu processo de adaptacéo, ja que apontam
o gerenciamento da familia diante do evento estressor.

A resolucdo de problemas compreende a habilidade da familia em organizar o
estressor em componentes que possam ser mais facilmente elaborados e

solucionados, identificar cursos alternativos de a¢do para lidar com o estressor e
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desenvolver e aperfeicoar os padrdes de comunicacdo necessarios para contribuir
com a resolugdo de problemas. Ja o coping abrange as estratégias de
enfrentamento e comportamentos estabelecidos pela familia, apdés o conhecimento
do diagnéstico da SD, que visam a manter ou fortalecer a familia como um todo,
manter a estabilidade emocional e o bem-estar de seus integrantes (McCUBBIN;
McCCUBBIN, 1993). Ressalta-se que o comportamento relacionado ao coping pode
envolver tanto algum membro da familia individualmente, quanto a familia como um
todo, que, através de algum esfor¢co especifico, busca reduzir ou gerenciar as
demandas ocorridas no sistema familiar e levantar recursos que auxiliem a suportar
a situacao do evento estressor (McCUBBIN; McCUBBIN, 1993).

Neste estudo, os cuidadores participantes se referiram a situacdes em que foi
possivel identificar, principalmente, o coping individual envolvendo especialmente
eles proprios, além de outros membros da familia.

As estratégias de comportamento e resolucdo de problemas identificadas
dizem respeito a: minimizar a preocupacdo com a SD, compreendendo a crianga na
sua integralidade; a tomada de decisdo em realizar o diagnéstico pré-natal; iniciativa
para busca de informacdo; formas de comunicacdo entre a familia; vicio em bebida
alcodlica; e fuga e ndo aceitagao.

M1l e M7 manifestaram, a partir dos relatos a seguir, que deixar de se
preocupar demais com a SD e com suas demandas, e passar a aproveitar o filho
compreendendo-o integralmente como uma crianga, representou, para elas, uma

atitude significante para favorecer o enfrentamento do evento estressor.

Quando wocé/ (++) se desliga, se desvincula disso, (+) e vai ser mée do seu
filho (+) e vai curtir seu filho, e vai viver seu filho, (+) isso some [D: uhum]
sabe? [...] ele ndo precisava de uma pessoa que ficava buscando todo tipo
de informacéao, ele precisava da mae dele (M1).

[...] ai vocé comeca a relaxar, entendeu, vocé comeca a curtir o seu filho,
entendeu. Porque é tanta coisa que cé |é e que cé fala, que tem que fazer,
tem que fazer, tem que fazer, que cé acaba até esquecendo que ele é uma
pessoa e que ele precisa de amor, entendeu? Cé esquece até, as vezes,
entendeu (M7).

A partir dos discursos das maes, € possivel apreender a intensidade das
demandas e cuidados de saude inerentes a SD, entretanto, nota-se que as maes em
guestdo reconheceram que suas criancas hecessitavam mais do que somente

cuidados relacionados a saude. Ou seja, as cuidadoras questionaram a rotina
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irrevogavel de cuidados e servicos de saude existente no cotidiano familiar da
crianca com SD, e passaram a considerar seus filhos como individuos que
apresentam outras necessidades em sua integralidade e representam para além de
sua condicao cronica.

Fontoura e Mayer (2006) consideram que a perspectiva da integralidade na
pratica desvaloriza a tecnizacdo e padronizacdo do cuidado, e procura atender as
dimensdes biologica, emocional, social e espiritual do individuo que vivencia um
processo de adoecimento, podendo ser, aqui, entendido como a crianga na condigéo
do diagnéstico de SD.

Nesse sentido, infere-se que tal comportamento das cuidadoras e a
compreensdo ampliada de um cuidado integral foram necessarios para modificar sua
apreciagdo sobre a situagdo vivenciada, favorecendo, entdo, seu enfrentamento e
adaptacao.

Conforme ja mencionado na primeira categoria (5.4.1), as trés cuidadoras
deste estudo que confirmaram o diagnéstico de SD ainda no pré-natal consideram
que este foi um fator facilitador no enfrentamento do evento estressor, contribuindo,

assim, para o processo de adaptacao familiar.

Eu preferi resolver/ ndo que eu fosse tomar nenhum tipo de deciséo, tipo
assim: “Vou fazer isso ou wu fazer aquilo”, eu vou fazer o que eu tenho que
fazer, me cuida:r pra ela ficar be:m, fazer os exames pra ela nascer bem e é
isso, eu queria ter o diagndstico pra eu me preparar, pra que, quando
chegasse o momento dela nascer, a gente realmente tivesse preparado pra
aquilo (M4).

Percebe-se, conforme exemplificado no discurso de M4, que a tomada de
decisdo em realizar o cariétipo pré-natal representou, para essas maes, uma
estratégia para lidar com o estressor, na medida em que saber do diagnéstico antes
do nascimento do filho permitiria a elas a oportunidade de preparacdo e aceitacao
do diagnéstico. Isto reafirma a importancia do esclarecimento das maes desde o pré-
natal, a fim de que tenham possibilidade de escolha para o momento da informacéo
do diagnéstico da SD, o que tem implicagcbes no processo de enfrentamento e
adaptacao.

Percebe-se que a existéncia do evento estressor desperta em algumas

familias a vontade e iniciativa pela busca da informacéo sobre ele. Este representa
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um comportamento que, juntamente do recurso da informacgéo ja discutido,favorece

a apreciagdo da familia, contribuindo, assim, para o enfrentamento do diagnéstico.

E ai eu cheguei em casa, o C7 internado, eu fui comecando a estudar a
respeito dele [...] (M7).

E ai, depois que eu comecei a ler e ver a ewlucéo, eu fiquei mais tranquila.
Ai eu fui me tranquilizando lendo mesmo as coisas (M4).

[...] Até porque, passado aquele final de semana, a gente ja ndo estava
mais em choque, porque nos fomos ler coisas, as cartilhas desses grupos
todos, e ai nés chegamos a conclusdo que ela poderia ter uma vida normal
(M10).

A necessidade de saber o que fazer dali em diante motiva a familia a buscar
informacbes e esclarecimentos continuamente, desde o momento em que se
deparam com o evento estressor, bem como durante todo o processo de adaptagao
e acompanhamento do desenvolvimento da crianca (NUNES; DUPAS;
NASCIMENTO, 2011).

M3 relata que os sogros tiveram a preocupacdo de proporcionar para sua
familia momentos agradaveis, e demonstra que considerou a atitude como positiva

para seu enfrentamento.

Minha sogra e meu sogro me ajudaram muito, ndo s6:: com dinheiro, mas,
assim, participando muito assim, tentando dar momentos agradaweis, coisas
agradaweis pra gente (M3).

De acordo com Walsh (2012), promover momentos de lazer, diversao e
compartilhar experiéncias prazerosas é fundamental para recuperar as energias da
famiia que estd enfrentando algum evento estressor. Comemorar aniversarios e
acontecimentos positivos que emergirem na familia durante o percurso de
enfrentamento € considerado importante, ja que esses correm o risco de serem
deixados de lado em decorréncia da situacao vivida.

Ao longo dos discursos, foram identificadas situacdes em que a familia optou
por ndo expor a informacdo do evento estressor, sendo essa a estratégia de

enfrentamento que melhor as parecia no momento.

A gente, no inicio/ a gente se fechou (+) muito assim, a gente n&do contou da
sindrome pra ninguém. [...] mas a gente teve que ta prepara::do também pra
contar. Tem gente que fala na hora e j&:: segue. A gente ndo, a gente meio
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gue se fechou (+) até assimilar aquilo ali e conseguir contar pras pessoas
[D: uhum] e depois que a gente contou,(+) foi um alivio muito grande (M1).

Eu ndo queria \isita, eu ndo falei pra ninguém que eu ganhei, tive/ sabe,
aquilo. S6 pra wvocé ter ideia, eu pego ali, pra vocé, todas as lembrancinhas,
eu nem dei NENHUMA pra ninguém, entdo, assim, é um luto que eu nem
sei te explicar. Hoje, depois que passa, a gente consegue falar, mas é um
luto que vocé ndo tem nogdo (M14).

A S. ((outra filha)) eu ndo contei porque eu acho que:: a idade dela, ela
nasceu/ ela tinha cinco anos quando a C3 nasceu, e eu ndo acho que
crianga de cinco anos saiba que que €, tenha que sabe::r. Acho que isso vai
acontecendo com o tempo (M3).

Ail:: nés pegamos, ficaram os dois calados, ele ndo conwversava comigo e eu
ndo conversava com ele (M11).

As cuidadoras M1 e M14 relatam que, ao receberem a informacdo do
diagnostico da SD, preferiram omitir a informacdo para os familiares, até que se
considerassem confortdveis e preparadas para falar sobre o0 evento estressor.
Embora isto ndo represente o padrdo de comunicacdo da familia, constitui-se em
uma estratégia de coping para essa situacdo, em que as maes reconheceram tal
comportamento como importante para a aceitagdo e reestabelecimento do equilibrio
familiar.

Assim como elas, M3 também optou por ndo expor para a outra filha o
diagnéstico de SD, considerando que sua idade ndo seria adequada para o
entendimento necessario da crianca.

Ja M11 descreveu sua reacdo e a de P11l ao receberem a informacdo da
suspeita do diagndstico da filha. A partir de seu relato, sugere-se que o siléncio
significou para o casal se deparar com o desconhecido e ndo saber como agir diante
dele. Tal comportamento inicial pode ter contribuido para privar o casal de um
didlogo que poderia ser importante para a resolucdo de problemas da situagéo.

Para Black e Lobo (2008), geralmente, o sigilo ou o siléncio relacionado as
tensbes familiares representam maneiras de expressao ao tentar proteger uns aos
outros de uma informacdo ameacadora ou dolorosa.

Mais do que proteger uns aos outros de uma informacdo ameacadora ou
dolorosa, a atitude de M1 e M14 também pode ser entendida como uma estratégia
para proteger a si mesmas, e se fortalecerem diante da situacdo, antes de a
compartilharem com outras pessoas.

Considerando que a resiliéncia familiar, segundo Price, Price e McKenry

(2010), consiste na habilidade da famiia em enfrentar as situagbes estressoras com
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sucesso, Walsh (2012) aborda os fatores-chave para o seu sucesso como sendo 0s
sistemas de crenca da familia, seus padrdes de organizacdo, e seus processos de
comunicacao.

Segundo a autora, a resposta da familia ao estressor é primordial, e tais
fatores relacionados a resiliéncia capacitam o sistema familiar a fim de ameniza-lo,
reduzir os riscos de disfungdo e otimizar a adaptacéao.

Compreende-se que, ao descrever os elementos que interferem no processo
de adaptacao familiar, o modelo de McCubbin e McCubbin (1993), referencial te6rico
deste estudo, também abrange os fatores-chave considerados por Walsh (2012).

McCubbin, Thompsom, McCubbin (2001) reconhecem a comunicagdo como
parte necessaria da resolucdo de problemas da familia, e classificam o padrao de
comunicacdo como incendiaria e afirmativa, de acordo com o comportamento
familiar.

A comunicacdo incendiaria refere-se a um padrdo de comunicacdo
conturbado em sua natureza, e tende a exacerbar a situacdo estressora. Ja a
comunicacdo afirmativa reporta-se a cuidado, suporte e calma (McCUBBIN;
THOMPSON; McCUBBIN, 2001).

Nessa perspectiva, foram identificados, no relato de algumas cuidadoras,
elementos da comunicagao afirmativa, em que as informagdes tenderam a ser claras
e compartilhadas entre os membros da familia, por meio de dialogo e cautela, no
gue se refere ao diagndstico da SD, o que sugere que este padrdo se constitui parte

do funcionamento familiar.

Mas depois, de acordo que a gente foi conversando, que a gente teria que
aceitar né (++) como como que a gente ia faze::r? Abandonar ele ndo
podi::a [D: uhum] (+) né? A::i assi::m, a gente aceito::u e foi tranqui::lo (M5).

[...] quando a gente tewe a noticia e a gente teve a preocupacdo de falar
com a M. ((flha mais wlha)), [...] a gente procurou falar com muito
cuida::do,(+) e ela recebeu de uma forma muito tranquila també:m. [...] A
gente tinha um nivel de relacionamento muito bom, TEM até hoje, a gente
procura conwersar sobre tu:do, esclarecer as duvidas to:das, é:: eu sempre
converso muito com a M. sobre tudo que enwolve a C8, sobre as coisas que
eu descubro, as coisas que acontecem/ (M8).

Para Walsh (2012), a apreensao de significado da familia sobre a situacao
vivida, a tomada de decisao informada e os planos futuros sdo facilitados quando a
mesma € capaz de anunciar, com clareza, uma informacao dificil sobre tal situacao.

Além disso, uma comunicacdo baseada em confianga, empatia e tolerancia das
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diferencas, incentiva os membros da familia a compartilharem os sentimentos
gerados a partir do evento estressor.

O processo de comunicacao facilita a resiliéncia, na medida em que clareia as
situagbes de crise, incentiva o compartilhamento emocional e a resolugdo de
problemas de forma colaborativa (WALSH, 2012).

Dessa forma, McCubbin, Thompsom, McCubbin (2001) afirmam que a
qualidade da comunicacdo da familia pode determinar o nivel com que ela gerencia
as tensbes e estressores, e alcangca um funcionamento, ajustamento e adaptagao
satisfatorios.

Por outro lado, ressalta-se que nem todas as famiias apresentam
comunicacdo afirmativa, podendo ser este um dos motivos que interfere em sua
capacidade de resolugédo de problemas e, consequentemente, no enfrentamento do
evento estressor, prejudicando o processo de adaptacao.

Em apenas uma famiia deste estudo foi identificado o padrdo de
comunicacao familiar incendiario, a partir do discurso de M18, que descreve seu

relacionamento conflituoso com P18, usuario de drogas.

Eu acho que o prazer dele era assim...discutir comigo. [...] imagina vocé
suportar um homem em casa, enchendo o saco, um homem que briga por
qgualquer coisinha. Ele é assim (M18).

Durante as notas de campo, a cuidadora revela que, muitas vezes, prefere
ndo conversar com o pai da criangca e nao discutir, a fim de evitar situacdes
desgastantes. Nesse caso, percebe-se que o padrdao de comunicacéo entre o casal
é destrutivo para o sistema familiar, contribuindo para sobrecarregar as demandas e
torna-lo mais vulneravel.

A esse respeito, € importante ressaltar que algumas estratégias de coping, ao
invés de favorecer o enfrentamento do estressor, podem acumular tensdes e
estresse adicionais no sistema familiar, que ja esta sobrecarregado de demandas,
contribuindo, assim, para a wulnerabilidade da famiia (McCUBBIN; McCUBBIN,
1993).

Além do caso de M18, no presente estudo, tais comportamentos foram
identificados a partir do consumo exacerbado de alcool e do afastamento da

situagao.
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Meu pai, eu sei que ele sofreu muito, porque ele comecou a beber muito.
[...] Ele ficou uns quatro meses bebendo, tanto que a gente achou que meu
pai ia morrer. Bebia MUITO, muito, muito, muito. E, assim, apesar do C6
fazer dois anos, o vicio continuou. Ele ndo bebe (+) ndo chega aqui em casa
bébado, mas todos os dias ele bebe. Entdo, infelizmente, foi uma coisa que
ficou (M6).

Entdo, eu wu te falar, eu ndo sei na verdade o que que passa na cabeca
dele. Se ele ndo tem preparo pra viver a situacdo, algumas coisas (+) ou o
psicolégico dele ndo é tdo forte quanto o meu (+) porque ele faz tudo
caladinho, sabe? Quando pensa que ndo/ porque ele ndo é de ir a missa,
ele fez promessa de ir a missa. Entendeu? (M11).

Chorou, ficou chorando, chorando, chorando. Ai de 14, dentro do hospital,
ele jA comegou a me culpar (M17).

M6 descreve, em seu relato, que o vicio em alcool foi a maneira de seu pai
manifestar uma tentativa individual de encarar o0 estressor, apresentando
repercussdes em sua familia como um todo. Nesse caso, 0 coping pode apresentar
implicacbes negativas no sistema familiar, e contribui para o desequilibrio e
instabilidade do mesmo.

A partir dos discursos apresentados por M11 e M17, e das notas de campo,
geradas a partir do relato de P2, é possivel inferir um comportamento de
afastamento do evento estressor demonstrado por P11, P17 e M2, ao se depararem
com o diagnéstico da SD, podendo sugerir ndo aceitacdo e fuga da situacdo como
estratégia de enfrentamento.

Ressalta-se que P11 reside em cidade diferente de seu sistema familiar e
encontra seus membros apenas aos finais de semana, ndo participando dos
cuidados da filha e da rotina familiar. M11 busca compreender o comportamento de
P11 na tentativa de justificar sua auséncia. Ja P17 culpa M17 pelo nascimento do
filho com o diagndstico de SD e ndo se mostra presente como deveria na vida do
filho atualmente. M2 também é ausente na vida de C2 e, segundo P2, ela quase nao
vé o filho.

Tais comportamentos se apresentam como estratégias individuais de
enfrentamento, entretanto, podem prejudicar o sistema familiar como um todo.
Portanto, ao invés de auxiliarem na resolucdo e enfrentamento do estressor,
conforme desejado, interferem de alguma forma na organizacdo familiar,
sobrecarregando as vulnerabilidades da familia e os desafios e podendo modificar a
apreciacdo acerca da situacdo, de modo a repercutir no processo da adaptacéo

familiar.
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Neste estudo, foram identificados predominantemente resolucdo de
problemas e coping positivo, ou seja, que facilitam o enfrentamento do evento
estressor. Ja 0 coping negativo foi demonstrado por apenas cinco familias, de
acordo com o discurso dos cuidadores entrevistados, sendo importante informar que
nado foi encontrado nenhum elemento em comum entre elas que pudesse sugerir tal
comportamento.

Sendo assim, os dados obtidos podem sugerir uma tendéncia de resolucéo de
problemas e coping positivo para as familias de criancas com SD, o que indica a
fortaleza dessas familias para enfrentar tal diagndstico e para alcancar sucesso na
adaptacdo. Por outro lado, o aparecimento de resolucdo de problemas e coping
negativo em algumas familias, requer atencdo dos profissionais de saude em
relacdo ao acumulo de demandas, que pode gerar no sistema familiar, dificultando o
processo de adaptacao.

Faz-se necessario, entdo, que os profissionais de saude que lidam com esse
contexto busquem reconhecer nas famiias as formas de comportamento de seus
membros e os padrdes de comunicacdo estabelecidos, de modo que possam
oferecer o apoio e suporte necessarios.

E importante considerar ainda que cada familia é Unica e apresenta suas
particularidades relacionadas ao funcionamento e organizagdo, assim como
apresentam resolucdo de problemas e coping individuais a cada sistema familiar.

Entretanto, pode-se considerar que todas as formas identificadas nos
discursos, a partir da perspectiva dos participantes entrevistados, apresentam
implicagbes na familia, sendo potenciais modificadores do processo de adaptacdo

familiar.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Com a realizacdo deste estudo, foi possivel apreender a perspectiva dos
cuidadores primérios acerca do diagnéstico da sindrome de Down e como se da o
processo de adaptacdo das familias que tém filhos com SD nos seus primeiros anos
de vida. Os elementos que constituem o processo de adaptacdo, segundo O
referencial tedricodo modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacao
familiar, de McCubbin e McCubbin (1993), bem como sua inter-relacdo, foram
identificados e compreendidos nas familias estudadas.

O momento, o local, os exames realizados, o profissional que transmite a
informacéao, a interacdo desse profissional com a familia e as pessoas presentes no
momento foram o0s elementos apreendidos como componentes do contexto da
informacédo do diagndstico da SD, podendo interferir na apreciacdo da familia sobre
ele e, consequentemente, no processo de adaptacao.

Também foi possivel compreender, na perspectiva dos cuidadores, que
situacbes tais como conflitos na familia, problemas de satde com algum membro,
desemprego, entre outras, podem tornar o sistema familiar mais vulneravel diante do
conhecimento do diagnostico da SD, e que esse apresenta demandas e desafios
inerentes a situacdo que geram a necessidade de reorganizagdo no funcionamento
familiar.

Em relacdo & apreciacdo da familia, diante da informagédo do diagnéstico de
SD na gestacdo ou ao nascimento, os cuidadores se referem a sentimentos e
experiéncias negativas, entretanto, de maneira geral, expressam apreciagdo mais
positiva sobre a situacdo de ter um filho com SD atualmente, 0 que sugere que
enfrentar o processo de adaptacdo é importante para modificar a percepcdo da
familia e pode contribuir para seu desfecho.

Nesse sentido, vivenciar o processo de adaptacdo implica em contar com
recursos e estratégias de enfrentamento do evento estressor, e, dentre 0S recursos
mencionados pelos cuidadores deste estudo, destacam-se o apoio da familia, apoio
dos profissionais de saude, suporte de grupos de familias e suporte de outras maes
de criangcas com SD, espiritualidade e religiosidade e acompanhamentos de saulde,
além do coping familiar, como essenciais.

Entender o diagnéstico da SD sob a perspectiva dos cuidadores das criancas,

ou seja, de quem vivencia o processo de adaptacdo, contribui para a identificacao
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das competéncias e habilidades necessarias aos profissionais de salude que lidam
com o contexto da informacgéo do diagnéstico de SD para os membros da familia, de
forma a favorecer sua apreciacao diante do evento estressor. Além disso, permite
aos profissionais de saude envolvidos no cuidado da crianga identificar as
fragilidades e potencialidades da familia, a fim de atuar com eficiéncia, contribuindo
para que o processo de adaptacédo da familia seja bem-sucedido.

A partir deste estudo, e ao conhecer a perspectiva destes cuidadores,
pressupfe-se que os profissionais que lidam com as famiias no contexto da
sindrome de Down sintam-se capazes de se reconhecerem como um dos recursos
de suporte para essas familias no enfrentamento do estressor e tenham consciéncia
da importancia de sua contribuicdo para o processo de adaptacdo das mesmas.

Este estudo também tem o potencial tanto de ampliar o conhecimento da
populacdo em geral sobre o diagnostico da sindrome de Down, contribuindo para a
desconstrucdo da representacdo social ainda presente, quanto de contribuir para a
apreciacdo e adaptacdo de outras familias que estejam vivenciando este momento,
COmMo uma troca de experiéncias.

Os resultados obtidos oferecem contribuicbes e enriquecem a literatura
existente, na medida em que considera ndo s6 o momento do diagnostico da
sindrome de Down, mas também tal acontecimento inserido em um contexto que
tem o potencial, juntamente com outros elementos do contexto familiar, de gerar
implicagBes no processo de adaptacao da familia.

Ressalta-se a importancia de novos estudos acerca do tema, que continuem
explorando a sindrome de Down e o0 processo de adaptacdo dessas familias,
especialmente em outras faixas etarias, de forma a possibilitar a compreensdo do
sistema familiar em outras etapas da vida do individuo com SD, e como estes fatores
envolvidos no processo de adaptacdo se comportam.

Destaca-se, ainda, a necessidade de estudos com outros desenhos
metodologicos que explorem a sobrecarga da mulher em seu papel de mae,
especialmente nos casos de uma crianga com SD, bem como a qualidade de vida
dessas mulheres, jA& que as maes representam as cuidadoras primarias de suas
criangas na maioria das vezes.

E importante salientar que a percepcdo acerca do diagnostico da SD, e o
processo de adaptacdo familiar foram investigados e analisados a partir da

perspectiva do cuidador primario da crianca apenas. Dessa forma, sugere-se a
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necessidade de estudos que permitam apreender a perspectiva de outros familiares
que convivem com a criangca de SD, permitindo, assim, maior profundidade e

compreensao sobre o sistema familiar dessas familias.
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APENDICE A: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Belo Horizonte, de de 20 .
Prezado(a) Sr(a),

Por meio deste instrumento, eu, Débora Lara Couto, Enfermeira e Mestranda da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais, convido vocé a participar
da pesquisa que estou desenvolvendo, intitulada: “A perspectiva de cuidadores primarios
acerca das interacbes com os profissionais no contexto do diagnéstico da Sindrome de
Down e suas implicacdes para a adaptacao da familia apds o nascimento da crianga”, sob a
orientacdo da Professora Doutora Elyséngela Dittz Duarte.

O objetivo deste estudo é: Analisar as perspectivas dos cuidadores primarios acerca
das interacdes com os profissionais no contexto do diagnéstico da Sindrome de Down e as
implicagdes destas interacOes para a adaptacdo da familia apds o nascimento da crianga.

Acreditamos que esta pesquisa podera contribuir com a qualificacéo da assisténcia
dos profissionais de saude que lidam diretamente com as familias nesse contexto, e
consequentemente favorecer a adaptacdo de novas familias que virdo a ter filhos com
Sindrome de Down.

A sua participacdo consiste em responder a uma entrevista com questdes sobre o
diagnéstico de Sindrome de Down de seu filho, e sobre os primeiros anos de vida ap6s o
seu nascimento. Além disso, vocé ira participar, junto & pesquisadora, da construgéo de dois
instrumentos para a avaliagcdo estrutural de sua familia, 0 genograma e ecomapa. Suas
respostas serdo gravadas por um gravador, com a finalidade de garantir a reproducéo fiel
das respostas que vocé deu, e se for do seu desejo, vocé poderd ter acesso a gravacao e a
transcricdo. O material coletado sera mantido sob a responsabilidade das pesquisadoras por
cinco anos. O risco identificado no desenvolvimento dessa pesquisa refere-se a possivel
desconforto ou constrangimento ao responder a entrevista. Caso nao se sinta confortavel,
vocé deve relatar ao pesquisador para que a coleta seja interrompida. E importante ficar
claro que sua participacéo € voluntaria, e sera garantido seu anonimato, privacidade e sigilo
absoluto de dados confidenciais.

As respostas que vocé der serdo utilizadas apenas para fins cientificos, e o Sr(a) ndo
terd nenhuma despesa ou gratificacao ao participar desta pesquisa. O Sr(a) é livre para
retirar o seu consentimento e desistir de participar desta pesquisa a qualquer momento, sem
prejuizo algum a vocé ou a crianga, bem como podera fazer todas as perguntas necessarias
para esclarecer suas duvidas durante a implementacéo da pesquisa.

O Sr(a) recebera uma via deste Termo, constando o telefone e endereco da
Coordenadora da pesquisa e do Comité de Etica da UFMG, onde podera tirar suas dividas
em relacdo a aprovacdo do projeto. Caso deseje, ao final desta pesquisa, terd livre acesso
ao conteudo da mesma, podendo discutir junto as pesquisadoras.

Agradecendo sua colaboragdo, se estiver de acordo em participar deste estudo, favor
assinar este termo e fornecer seu consentimento livre e esclarecido.

Atenciosamente,

Débora Lara Couto Elysangela Dittz Duarte

Declaro ter recebido informagdes suficientes e estou de acordo em participar desta
pesquisa.
, de 20

Nome/ assinatura do participante
Contatos:
Comité de Etica e Pesquisa da UFMG (COEP): Av. Pres. Antdnio Carlos, n° 6627. Unidade Administrativa Il, 2° andar,Sala
2005. Campus Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. CEP: 31270-901. E-mail: coep@prpg.ufmg.br. Tel: (Oxx31) 3409-4592
Profa.: ElysangelaDittz Duarte: Av.Professor Alfredo Balena, 190, Santa Efigénia Escola de Enfermagem — 4° andar / Fone:
(31)34099864 - elysangeladittz@gmail.com
Aluna: Débora Lara Couto Tel: (31) 99992-5596. Escola de Enfermagem — UFMG — deboralcouto@yahoo.com.br
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APENDICE B: Roteiro de entrevista baseado no Modelo de McCubbin e
McCubbin (1993)

Nome do participante:

1. Sobre o evento estressor (A) e a percepcdo da familia sobre o mesmo (C):

A) Conte-me como vocé soube de que seu filho tinha Sindrome de Down?

Questbes de apoio para o pesquisador:

- Em que momento aconteceu? Quem falou primeiro com vocé sobre o diagndstico? Quem estava
com wocé quando wvocé foi informado sobre o diagnéstico do seu filho? Como foi para vocé e para os
outros membros da familia, ouvir o diagnéstico? Para quem wocé acha que foi mais dificil? E por que?
B) Ha algo que vocé gostaria que tivesse sido feito de uma forma diferente?

C) Descreva para mim como foi a interagdo dos profissionais de salde com vocé e sua familia nesse
momento. Se essa interagcdo tivesse ocorrido de outra maneira, vocé acha que teria mudado alguma
coisa?

Questdes adicionais para perguntar para aqueles que souberam no pré-natal que seu filho
poderia ter Sindrome de Down

A) Qual tipo de pré-natal ou exame vocé fez?

B) Qual tipo de decisbes, se for o caso, vocé precisou de tomar? Se houve decisfes, diga-me sobre
as decisdes mais dificeis que precisou de tomar. Como foi para vocé tomar essas decisdes?
Questdes de apoio para o pesquisador:

Que conselhos wocé recebeu dos profissionais de salde? Qual tipo de ajuda e suporte vocé recebeu
dos profissionais de saude? Qual tipo de ajuda e suporte vocé achou mais (til inicialmente? Alguém
te pressionou para que vocé tomasse decisdes diferentes das que wocé tinha em mente? Se isso
aconteceu, como Wcé reagiu a isso?

2. Vulnerabilidade (V) e tipologia da familia (T):

Conte-me sobre sua familia, sobre seus membros, e como era a vida de vocés na época da
descoberta do diagnostico?

3. Recursos da familia (B)
Na sua opinido, quais recursos da sua familia ou estratégias utilizadas por vocés foram importantes
para enfrentar a informa¢do do diagnéstico?

4. Coping (PSC)
- Conte-me sobre as mudangas que foram necessarias em sua familia apés o nascimento de seu filho
com Sindrome de Down?

- Sobre os primeiros anos ap0s o nascimento: Conte-me como foi para wocé e sua familia o
primeiro ano ap6s o nascimento de (nome da crianga)? Quais foram as coisas mais (teis para vocé
inicialmente?

5. Acumulo de tens@es e estressores de transicdo (AA)
- Se houve coisas que tornaram esse processo mais dificil, quais foram elas?

6. Tipologia da familia e novos padrfes de funcionamento (R)
- Conte-me sobre sua familia, sobre seus membros, e como é a vida de vocés hoje? Na sua opinido,
houve diferenca do momento do nascimento de (nome da crianga) para 0 momento atual?

7. Recursos familiares e suporte social (BBB) / Coping (PSC)
- Na sua opinido, quais sdo os recursos / estratégias necessarias atualmente na sua familia para lidar
com o fato de ter uma crian¢ca com Sindrome de Down?

8. Percepcdao da familia para além do estressor (CCC)
- Descreva para mim como wcé percebe a sua familia atualmente. (Organizagdo, membros,
expectativas, planos, objetivos, etc).



180

APENDICE C: Roteiro para constru¢do de genograma e ecomapa

Genograma

Convidar o maior numero de possivel de membros da familia para a construcéo do

genograma e ecomapa, iniciar a coleta com o genograma a fim de se conhecer a

estrutura familiar

Componentes familiares:

Quem faz parte da familia? Perguntar o nome, idade, ocupacéo, interesses e
estado de saude de cada uma destas pessoas

Quem séo os paisda (0) (nome da crianga com SD)?

Quem séo os irmaos da (0) (nome da crianga com SD)?

Quem séo os avos maternos e paternos da (0) (nome da crianca com SD)?

Perguntar sobre o relacionamento entre estes componentes. (Observar as

interacdes familiares, observar o que é dito e a maneira como é dito)

Ecomapa

O genograma € colocado em um circulo central e ao redor deste circulo central

serdo registradas as pessoas ou organizagdes com os quais a familia se relaciona.

Serdo desenhadas linhas entre a famiia e esses 6rgdos ou pessoas (circulos

externos) com a finalidade de sinalizar os vinculos afetivos estabelecidos.

Quem séo as pessoas que ajudam vocés nos cuidados com a crianga?
Quais as instituicdes comunitarias que vocés participam atualmente?
Desses locais, quais sdo 0s mais importantes?

E os menos importantes para vocés?

Como é o relacionamento de vocés com esses locais? (Falar o nome das
instituicdes separadamente e solicitar que a familia descreva como € o atual

relacionamento com cada instituicdo)?

Baseado nas propostas de Wright e Leahey (2009) e Nishimoto(2012).



APENDICE D: Sistema de cédigos utilizado para a categorizacdo dos dados.

CATEGORIAS / Subcategorias

DEFINICAO

1. Informagao do diagnéstico da Sindrome
de Down

Abrange o momento em que a familia
tomou conhecimento sobre a possibilidade
do diagndstico ou de sua confirmacao.
Representa o evento estressor, que produz
ou tem o potencial de produzirmudangas no
sistema familiar.

1.1. Momento do diagndstico

Quando aconteceu a suspeita ef/ou a
confirmagdo do diagndstico (pré-natal ou
pos-natal; local; Quanto tempo apds o
nascimento?).

1.2. Exame que possibilitou a informacgao

Exame realizado no pré-natal e/ou apds o
nascimento, que gerou a suspeita ou
confirmacdo do diagnéstico de SD.

1.3. Quem primeiro informou o diagndstico
afamilia

Refere-se a qual profissional de saude
informou a suspeita ou confirmagdo do
diagndstico para a familia

1.4. Quem estava presente na comunicagado
inicial do diagndstico

Quem eram as pessoas que estavam
presentes no momento que o profissional de
saude informou para a familia sobre o
diagndstico.

1.5. Como as demais foram

informadas

pessoas

Representa como as pessoas que estavam
presentes na comunicacdo inicial do
diagndstico informou aos demais familiares
e/ou amigos sobre o diagndstico. Envolve
como se deu a socializacdo do diagndstico da
crianca no meio de convivio familiar.

2. Vulnerabilidade da familia

Fatores concomitantes do sistema familiar
que poderiam contribuir para maior
fragilidade da familia. Incluem os acimulos
de tensdes, fatores estressantes, momentos
devidaque a familia estejavivenciando que
poderia dificultar o enfrentamento do
diagndstico e o processo de adaptacdo. Ex:
dividas, instabilidade financeira, problemas
de saude, mudangas no emprego.

3. Apreciacao da familiasobre o diagndstico
da SD

Representaadefinicdo subjetiva do cuidador
entrevistado/ familia em relagdo a suspeita
ou confirmag¢do do diagndstico de SD. O
cuidador entrevistado pode descrever
sentimentos e a experiéncia da familia
diante da informacao recebida.

3.1 Mae Apreciacdo da mae sobre o diagndstico da
SD

3.2 Pai Apreciacdo do pai sobre o diagndstico da SD

3.3 Amigos Apreciacdo de amigos sobre o diagndstico da

SD




3.4 Familia

Apreciacdo da familiacomo um todo sobre o
diagndstico da SD

4. Satisfacdao da familia com a informagao
recebida

O cuidador entrevistado descreve sobre
como ele e/ou sua familia recebeu a
informacdo do diagnéstico pelo profissional
de saude. Descreve a interagdo e postura
dos mesmos com a familia.

4.1.1. Positiva

O cuidador entrevistado descreve sobre o
cuidado e acolhimento dos profissionais de
salde envolvidos no contexto do
diagndstico. Informagbes adequadas e
esclarecedoras, apoio e suporte,
preocupacdo com o ambiente e com a
presenca de familiares.

4.1.2. Negativa

O cuidador entrevistado descreve sobre o
despreparo dos profissionais de saude
envolvidos no contexto do diagndstico.
Enfase em pontos negativos da SD, frieza,
falta de informacao e de cuidado, falta de
preocupa¢do com o ambiente e com a
presenca de familiares.

4.1.3. N3o relatada

O cuidador entrevistado ndo tem clareza na
descricdo da interacdo dos profissionais com
a familia e ndo explicita sua satisfacao.

5. Conselhos para o profissional de saude

Como a familia gostaria de ter recebido a
noticia do profissional de salde. O cuidador
descreve a postura que o profissional
deveria ter tido, na sua visao.

6. Apreciacao da familia sobre a situacao de
ter um filho com SD

Percepcdo da familia para além da
informacdo do diagndstico de SD,
envolvendo os significados das mudangas
dos padroes de funcionamento e o
esquema familiar, ou seja, valores,
objetivos, expectativas que representam o
senso de identidade interno daqueles
membros

7. Desafios inerentes a situagdo de ter um
filho com SD

Representam as dificuldades/ desafios
enfrentados pela familia no processo de
adaptacdo apds o nascimento da crianga.

7.1 Primeiros dias de vida

Dificuldades/ desafios enfrentados pela
familia nos primeiros dias de vida, inerentes
a situagdo de ter um filho com SD.

7.2 Cuidado continuado

Dificuldades/ desafios enfrentados pela
familia no cuidado continuado, no periodo
subsequente aos primeiros dias de vida,
inerentes a situacdo de ter um filho com SD

8. Recursos da familia no momento inicial

Diz respeito aos recursos que contribuiram
para o enfrentamento da informacdo do
diagndéstico no momento inicial, que
compreende o periodo da gestagdo (nos

182



casos de diagndstico pré-natal) ou os
primeiros dias apés o nascimento da
crianga, em vista de prevenir a crise
familiar. Engloba recursos dos membros
familiares individualmente, da familia
como um todo, e da comunidade.

8.1. Recursos pessoais do cuidador

Habilidade e/ou capacidade individual do
entrevistado em enfrentar o evento
estressor e prevenir crise familiar.

8.2. Membros da familia individualmente

Habilidade e/ou capacidade individual de
cada membro da familia em enfrentar o
evento estressor e prevenir crise familiar.

8.3. Familia como um todo

Habilidade e/ou capacidade da familia
como um todo em enfrentar o evento
estressor e prevenir crise familiar.

8.4. Amigos/ colegas de trabalho

Amigos e/ou colegas de trabalho que
podem auxiliar a familia a lidar com o
evento estressor.

8.5. Profissionais de saude

Profissionais de saude que dao suporte e
auxiliam a familia a lidar com o evento
estressor.

8.6. Religido/ espiritualidade

Considera a religido / espiritualidade / fé
como fonte de apoio e suporte para o
enfrentamento da familia.

8.7. Grupos e organizagdes de suporte

Grupos e/ou organizagdes de pessoas que
representam fonte de apoio e suporte
para o enfrentamento da familia.

8.8. Outros

Outro tipo de recurso que o entrevistado
citar que pode ter sido fonte de apoio e
suporte frente ao evento estressor.

9. Recursos da familia no momento
posterior

Diz respeito aos recursos que contribuiram
para o enfrentamento do diagndstico, em
um momento posterior, que compreende
apods os primeiros dias do nascimento até
o momento atual, em vista de prevenir a
crise familiar. Engloba recursos dos
membros familiares individualmente, da
familia como um todo, e da comunidade.

9.1. Recursos pessoais do cuidador

Habilidade e/ou capacidade individual do
entrevistado em enfrentar o evento
estressor e prevenir crise familiar.

9.2. Membros da familia individualmente

Habilidade e/ou capacidade individual de
cada membro da familia em enfrentar o
evento estressor e prevenir crise familiar.

9.3. Familia como um todo

Habilidade e/ou capacidade da familia
como um todo em enfrentar o evento

estressor e prevenir crise familiar.

9.4. Amigos/ colegas de trabalho

Amigos e/ou colegas de trabalho que
podem auxiliar a familia a lidar com o
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evento estressor.

9.5. Profissionais de saude

Profissionais de saude que dao suporte e
auxiliam a familia a lidar com o evento
estressor.

9.6. Religido/ espiritualidade

Considera a religido / espiritualidade / fé
como fonte de apoio e suporte para o
enfrentamento da familia.

9.7. Grupos e organizagdes de suporte

Grupos e/ou organizagdes de pessoas que
representam fonte de apoio e suporte
para o enfrentamento da familia.

9.8. Outros

Outro tipo de recurso que o entrevistado
citar que pode ter sido fonte de apoio e
suporte frente ao evento estressor.

10. Resolugdo de problemas e coping

Habilidade da familia de identificar cursos
alternativos de agdo para lidar com um
evento estressor. Estratégias de
enfrentamento e comportamentos
estabelecidos pela familia apdés o
conhecimento do diagndstico da SD que
visam a manter ou fortalecer a familia como
um todo, manter a estabilidadeemocional e
o bem-estar de seus integrantes.
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ANEXO A: Aprovacdo do Comité de Etica em pesquisa da UFMG.

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE — 52605115.7.0000.5149

Interessado(a): Profa. Elysangela Dittz Duarte
Departamento de Enfermagem Materno
Infantil e Saude Publica
Escola de Enfermagem- UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 24 de fevereiro de 2016, o projeto de pesquisa intitulado " A
perspectiva de cuidadores primarios acerca das interagdes com
os profissionais no contexto do diagndstico da Sindrome de
Down e suas implicagbes para a adaptacdo da familia apds o
nascimento da crianga" bem como o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um

ano apds o inicio do projeto através da Plataforma Brasil.

ﬁfﬁ, Corpes 'ﬁu/wz@; KO,
CProfa. Dra. Telmg Campos Medeiros Lorentz—"""
Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:312 70-901 - BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - e-mail: coepuzprpg.ufing.br




