Universidade Federal de Sao Carlos
Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude

Programa de P4s-Graduacdo em Enfermagem - PPGENf

Ellen Zapparoli Nunes de Carvalho

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO NO PROCESSO DE ACONSELHAMENTO
GENETICO EM SITUACOES DE DEFICIENCIA INTELECTUAL GRAVE OU PROFUNDA:
UM ESTUDO CLINICO-QUALITATIVO

Sao Carlos
2019



Universidade Federal de Sao Carlos
Centro de Ciéncias Biologicas e da Saude

Programa de Pos-Graduacdao em Enfermagem - PPGENf

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO NO PROCESSO DE ACONSELHAMENTO
GENETICO EM SITUACOES DE DEFICIENCIA INTELECTUAL GRAVE OU PROFUNDA:
UM ESTUDO CLINICO-QUALITATIVO

Ellen Zapparoli Nunes de Carvalho

Dissertacdo apresentada a Universidade
Federal de S&o Carlos, para a obtencéo do

titulo de Mestre em Ciéncias da Salde.

Orientadora: Profa. Dra. Débora Gusmao Melo

Sao Carlos
2019



Dedicatéria

Dedico este trabalho a Deus, aos meus pais,
Roberta e Fabio, e ao meu marido, Fausto —
minha familia meu bem mais precioso, aqueles
gue percorrem comigo os longos caminhos dos

meus sonhos.



UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

‘#‘IO’ . Centro de Ciéncias Biologicas e da Salide

Programa de Pés-Graduagao em Enfermagem

Folha de Aprovagao

Assinaturas dos membros da comissao examinadora que avaliou e aprovou a Defesa de Dissertagao de Mestrado da
candidata Ellen Zapparoli Nunes de Carvalho, realizada em 08/02/2019:

,
Qo Connpe Sale
ProfaDra. Débora Gusmao Melo
UFSCar

Profa. Dra. Mil gé Simdes Fléria Lima Santos
USP

Uy Gastnay

Profa. Dra. Carla Maria Ramos Germano
UFSCar




Agradecimentos

Agradeco primeiramente a Deus, pela fé que eu tenho Nele. Obrigada por se fazer presente
sempre, pela luz que me ampara e me guia, tornando a caminhada sempre possivel. Sem Ele

nenhuma linha desse trabalho teria sido escrita.

A minha familia, em especial a minha mae Roberta e meu padrasto Fabio, pela capacidade
de sempre acreditarem em mim. O cuidado e a dedica¢ao de vocés deram a esperanga para
eu seguir. A presencga de vocés significou segurancga e certeza de que jamais estarei sozinha

nesta vida.

A minha orientadora doutora Débora, pela paciéncia na orientagéo e incentivo, que tornaram
possivel a conclusao deste trabalho. Obrigada pela oportunidade de realizar este trabalho ao
lado de alguém com tanta sabedoria, a quem eu respeito e admiro pela capacidade de ouvir

e transmitir conhecimento.

Ao homem da minha vida, Fausto, pelo apoio incondicional em todos os momentos. Um
homem tdo especial que sempre me encoraja a continuar, com tanta paciéncia, amor e

carinho, mostrando-me o tanto que sou capaz. Sem vocé nenhuma conquista valeria a pena.

As professoras doutoras Carla e Milena, por terem concordado em se reunirem conosco
nestes momentos importantes, desde a qualificacao até a defesa, sempre dispostas a ajudar

com contribuicdes essenciais ao nosso trabalho. Muito obrigada.

Aos professores doutores Victor e Giselle, por aceitarem avaliar o trabalho e compartilharem

sabedoria e interesse pelo assunto abordado.

A Stephania, por participar da pesquisa e contribuir com a coleta de dados, com ideias,

sugestdes e apontamentos que foram de extrema valia.

Agradeco também as familias que aceitaram participar da pesquisa e ao Programa de Pos-

Graduagédo em Enfermagem da UFSCar, pela oportunidade.

A Fundac&o de Amparo & Pesquisa do Estado de S&o Paulo (FAPESP), pelo apoio financeiro
por meio dos processos 13/25193-6 e 13/24498-8.

A Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) pelo apoio.

Finalmente, agradeco a todos que, de alguma forma, contribuiram para realizacdo deste

trabalho.



Epigrafe

Ostra feliz ndo faz pérolas

“‘As pérolas sdo feridas curadas, sao
produtos da dor, resultado da entrada de uma
substancia estranha ou indesejavel no
interior da ostra, como um parasita ou um
gréo de areia.

A parte interna da concha de uma ostra é
uma substancia lustrosa chamada nacar.
Quando um gréo de areia penetra, as células
do nacar comecam a trabalhar e cobrem o
grao de areia com camadas e mais camadas
para proteger o corpo indefeso da ostra.
Como resultado, uma linda pérola é formada.
Uma ostra que néo foi ferida de algum modo,
ndo produz pérolas, pois a pérola é uma
ferida cicatrizada”.

Rubem Alves



RESUMO

CARVALHO, E.Z.N. ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO NO PROCESSO DE
ACONSELHAMENTO GENETICO EM SITUACOES DE DEFICIENCIA INTELECTUAL
GRAVE OU PROFUNDA: UM ESTUDO CLINICO-QUALITATIVO. 114f. Dissertacao.
(Mestrado em Ciéncias da Saude). Universidade Federal de Sao Carlos, Sao Carlos, 2019.

Introducdo: Estratégias de enfrentamento sdo técnicas utilizadas pelos individuos para se
adaptarem as situacdes adversas e sao tradicionalmente classificadas como centradas no
problema, na emocdo, nas relacbes interpessoais, ou fundamentadas nha
espiritualidade/religiosidade. Pais que possuem um filho com deficiéncia intelectual (DI)
vivenciam sentimentos ambiguos e as estratégias de enfrentamento utilizadas por eles
indicardo o sentido das suas experiéncias. A caracterizacdo e o entendimento dessas
estratégias podem ser Uteis em intervengdes clinicas e no planejamento de politicas publicas
de saude. Objetivos: Esta pesquisa investigou as estratégias de enfrentamento utilizadas por
maes de pacientes com DI grave ou profunda durante o processo de aconselhamento
genético. Metodologia: Trata-se de estudo clinico-qualitativo, no qual participaram 15 maes
de pacientes com DI grave ou profunda, escolhidas por conveniéncia. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas individuais semiestruturadas. Os relatos foram gravados,
transcritos e investigados pela técnica de andlise de conteldo categorial tematica. Os
resultados foram discutidos por meio de abordagem compreensiva e interpretativa.
Resultados: Houve predominio de utilizacdo de estratégias de enfrentamento centradas no
problema e nas relagfes interpessoais, que se mesclaram com estratégias de enfrentamento
centradas na emocao e estratégias de cunho espiritual e/ou religioso. A adaptacdo das maes
variou de acordo com 0s eventos estressores a que estavam expostas e dependeu dos
diferentes niveis de tolerancia individual as situacdes adversas. A maior frequéncia de
estratégias centradas no problema e nas relacGes interpessoais sugeriu que as maes
avaliavam a situacéo como passivel de ser modificada, e buscavam apoio institucional e social
que facilitassem a adaptacao as necessidades do filho e, consequentemente, melhorassem
sua maneira de viver. De modo geral, as estratégias de enfrentamento espiritual/religioso
foram associadas a desfechos positivos, facilitando o ajustamento a situacdo. Conclusdes:
Para promover o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento positivas é necessario
melhorar as situacBes adversas externas, com oferta de servicos de apoio adequados,
especialmente de servicos de saude e de suporte especifico ao deficiente. Outros fatores
importantes para o enfrentamento séo o fornecimento de orientacdes sobre a DI e a formacéao
de redes de apoio comunitario.

Palavras-chave: deficiéncia intelectual; aconselhamento genético; estratégias de

enfrentamento; espiritualidade; pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

CARVALHO, E.Z.N. COPING STRATEGIES IN THE GENETIC COUNSELING PROCESS IN
SITUATIONS OF SEVERE OR PROFOUND INTELLECTUAL DISABILITY: A CLINICAL-
QUALITATIVE STUDY. 114sht. Dissertation. (Master in Health Sciences). Federal University
of S&o Carlos, Séo Carlos, 2019.

Introduction: Coping strategies are technigues used by individuals to adapt to challenging
situations and are traditionally classified as problem-focused, emotion-focused, interpersonal
coping strategies, or based on spirituality/religiosity. Parents who have children with intellectual
disability (ID) experience ambiguous feelings and the coping strategies used by them will
indicate the meaning of their experiences. The characterization and understanding of these
coping strategies can be useful in clinical interventions and in the planning of public health
policies. Aims: This research investigated the coping strategies used by mothers of patients
with severe or profound ID during the genetic counseling process. Methodology: This is a
clinical-qualitative study carry out with 15 mothers of patients with severe or profound ID,
selected by convenience. Data were collected through semi-structured individual interviews.
The reports were recorded, transcribed and investigated by the thematic content analysis
technique. The results were examined through a comprehensive and interpretative approach.
Results: There was a predominance of problem-focused and interpersonal coping strategies
that were combined with emotion-focused and spiritual/religious coping strategies. Mothers’
adaptation varied with the stressful events to which they were exposed to and depended on
the different degrees of individual tolerance to adverse situations. The higher frequency of
problem-focused and interpersonal coping strategies suggested that mothers assessed the
situation as likely to be modified and sought institutional and social support to facilitate
adaptation to the child's needs and consequently improved their way of life. In general, the
religious/spiritual coping strategies were associated with positive outcomes, facilitating the
adjustment to the situation. Conclusions: It is necessary to improve external adverse situations
by providing adequate support services, especially health services and specific support to the
disabled to promote the development of positive coping strategies. Providing orientation on 1D
and building a comprehensive network of community services and supports are other important

factors in coping.

Keywords: intellectual disability; genetic counseling; coping; spirituality; qualitative research.
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INTRODUGAO

Sobre a Deficiéncia Intelectual

A palavra deficiéncia, proveniente do latim deficientia, refere-se a algo que é
incompleto, imperfeito, insuficiente, que possui falhas (XAVIER, 2008; FRANCA; RIOS-NETO,
2012). A expressao “deficiéncia mental” ou, mais recentemente, a expressao “deficiéncia
intelectual” tem sido frequentemente utilizada em detrimento da antiga expresséo “retardo
mental” (VELTRONE; MENDES, 2012). Essa alteracdo de terminologia é defendida pela
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) - entidade que
até 2006 se intitulava American Association on Mental Retardation (AAMR) - e foi, inclusive,
objeto de legislacao especifica nos EUA (Public Law 111-256, Rosa’s Law) (SCHALOCK et
al., 2010).

De acordo com a AAIDD, deficiéncia intelectual (DI) é caracterizada por limitages
significativas tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo, que
implicam em déficits nos dominios conceitual, social e pratico, iniciados antes dos 18 anos
(SCHALOCK et al., 2010). Vale ressaltar que a AAIDD (SCHALOCK et al., 2010) considera
essenciais cinco pressupostos para a aplicacéo desta defini¢cao:

1. As limitagdes no funcionamento intelectual devem ser consideradas no contexto
ambiental, comunitario e cultural.

2. Uma avaliagéo valida considera a diversidade cultural e linguistica, bem como
diferencas na comunicacgdo, sensoriais, motoras e comportamentais.

3. No individuo, as limita¢cdes frequentemente coexistem e mesclam-se com 0s
pontos fortes, resultando na deficiéncia.

4. O unico objetivo valido para “classificar” as pessoas com deficiéncia intelectual
é desenvolver um programa de apoio e suporte adequados.

5. Com apoio adequado (personalizado) o funcionamento da vida da pessoa com

deficiéncia intelectual geralmente melhorara.

O diagnostico da DI é exclusivamente clinico, sendo fundamentado na constatagéo
de déficits intelectuais e adaptativos identificados no desenvolvimento do individuo. Os
critérios diagnosticos utilizados com maior frequéncia foram determinados pela American
Psychiatric Association (APA), constam no DSM-V e estéo sintetizados no Quadro 1 (APA,
2014). Outros referenciais podem ser utilizados no diagndstico clinico de DI, como os

parametros da Classificac&o Internacional de Doencas (CID-10).
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Quadro 1. Critérios diagndsticos de DI de acordo com 0 DSM-V (APA, 2014).

Os trés critérios a seguir devem ser preenchidos:

(A) Déficits em fungdes intelectuais como raciocinio, solucdo de problemas,
planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem académica e aprendizagem
pela experiéncia, confirmados tanto pela avaliacdo clinica quanto por testes de
inteligéncia padronizados e individualizados.

(B) Déficits em fungdes adaptativas que resultam em fracasso para atingir padrées de
desenvolvimento e socioculturais em relagdo a independéncia pessoal e
responsabilidade social. Sem apoio continuado, os déficits de adaptacdo limitam o
funcionamento em uma ou mais atividades dirias, como comunicacao, participacao
social e vida independente, e em mdltiplos ambientes, como em casa, na escola, no
local de trabalho e na comunidade.

(C) Inicio dos déficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do desenvolvimento.

DI é um diagnéstico clinico presumivel a partir dos cinco anos de idade, quando é
possivel mensurar adequadamente os déficits intelectuais e adaptativos por meio de
avaliacOes sistematicas. A expressao “atraso global do desenvolvimento” € tipicamente
reservada para criangas mais novas, que ndo alcancam os marcos de desenvolvimento
esperados, mas cuja gravidade clinica dos déficits ndo pode ser avaliada de modo confiavel.
Criangas com atraso global do desenvolvimento (AGD) requerem reavaliagfes periddicas,
pois podem ou néo evoluir com DI (SHEVELL, 2008; BOY, 2016).

A prevaléncia de deficiéncia intelectual (DI) é estimada entre 1 e 3%, com variacfes
em decorréncia da idade. A prevaléncia € maior no sexo masculino, tanto nas populacées de
adultos quanto de criancas e adolescentes (SCHALOCK et al., 2010; MOESCHLER;
SHEVELL; COMMITTEE ON GENETICS, 2014). Além disso, maior prevaléncia ocorre em
paises de baixa e média renda onde as taxas sao quase duas vezes maiores que nos paises
de alta renda (GRANTHAM-MCGREGOR et al., 2007; SROUR; SHEVELL, 2014). Os custos
vitalicios (diretos e indiretos) necessarios para apoiar individuos com DI sédo grandes e, nos
EUA, estima-se um gasto médio de aproximadamente US$ 1 milhdo por pessoa deficiente
(SAUNDERS et al., 2015). Dados do Censo de 2010 indicam que 1,4% da populacgéo brasileira
possui algum grau de DI (OLIVEIRA, 2012).
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Quadro clinico e classificagao

ApOs a primeira infancia, a DI permanece durante toda a vida do individuo, ainda que
algumas caracteristicas clinicas possam se alterar ao longo do tempo, podendo ser
influenciada por condic6es médicas subjacentes e em fun¢édo de comorbidades (por exemplo,
transtornos psiquiatricos, déficits sensoriais ou epilepsia) (OESEBURG et al., 2011; DE
WINTER; JANSEN; EVENHUIS, 2011).

Clinicamente, a DI pode ser classificada em leve, moderada, grave (ou severa) e
profunda; sendo esses niveis definidos principalmente com base no funcionamento adaptativo
e ndo necessariamente em testes psicométrico, que podem ser insuficientes para avaliagdo
do raciocinio em situagdes da vida real e do dominio de tarefas praticas (APA, 2014). O
Quadro 2 apresenta as principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade da DI.

Outra maneira de classificar a DI é considerar, ndo apenas o quadro clinico do
paciente, mas também a intensidade dos apoios necesséarios. Nesse sentido, a AAIDD,
(CARVALHO; MACIEL, 2003) classifica a DI em:

1. Pervasiva: o deficiente necessita de apoio permanente e intenso em diferentes

areas de atividades, exigindo assim muito suporte pessoal;

2. Extensiva: o deficiente necessita de apoio regular e diario, em pelo menos uma

area de atividades (vida familiar, social, profissional);

3. Limitada: o deficiente necessita de apoio intensivo de duragéo continua, mas por

tempo limitado, como, por exemplo, o apoio prestado durante o periodo escolar;

4. Intermitente: o deficiente necessita de apoio esporadico, destinado a ajudar na

resolucéo de problemas pontuais, como, por exemplo, durante a fase aguda de

uma doenca.
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Quadro 2. Principais caracteristicas clinicas de acordo com a gravidade da DI (adaptada de
3CID-10 - OMS, 2007; "DSM-V - APA, 2014).

Grau da a Faixa o P
DI Frequéncia de QI Caracteristicas clinicas

Leve Cerca de 50 -70
80% de
todos os
casos.

Moderado Cerca de 35-50

12% de
todos os
casos.
Grave Cercade3a 20-35
(ou 4% de todos
severo) 0S casos.

Profundo Cercadela Abaixo
2% de todos de 20
0S casos.

Pacientes ndo se beneficiam da instrucéo que recebem
para um maior desempenho na vida académica e
laboral, tém falhas nos processos de conceituacéo
abstrata e atencéo oscilante, mas tém autonomia nas
atividades da vida diaria - alimentar-se, realizar medidas
de cuidado e higiene pessoal, deslocar-se dentro e fora
do domicilio e tomar decisdes. Podem desenvolver
aprendizagens sociais e de comunicacao e tém
capacidade de adaptacéo e integracdo no mundo
laboral. Esses individuos ndo costumam apresentar
atraso nos marcos motores e a DI pode néo ser
percebida na primeira infancia, sendo habitualmente
reconhecida durante a fase de escolarizagéo.

Pacientes possuem falhas importantes de atenc¢éo, fluxo
lento de ideias, pobreza de associag6es, dificuldade para
realizar abstracao e sintese, comportamento variavel (ora
ddcil, ora turbulento), erros perceptivos, atrasos na
coordenacdo motora e semidependéncia nas atividades
da vida diaria. Podem aprender a comunicar-se pela
linguagem verbal, mas apresentam, por vezes,
dificuldades na expressdo oral e na compreensdo dos
convencionalismos sociais. Tém desenvolvimento motor
aceitdvel, embora habitualmente apresentem atraso na
aquisicdo dos marcos motores. Tém possibilidades de
adquirir conhecimentos pré-tecnoldgicos basicos que lhe
permitam realizar algum trabalho. Com dificuldade,
podem dominar técnicas instrumentais de leitura, escrita
e calculo.

Pacientes tém déficit significativo na comunicacdo (que
pode ser realizada através de palavras simples), atraso
acentuado no desenvolvimento psicomotor, alteracdes
importantes no padrdo de marcha, necessitando de
rigorosa supervisdo para realizarem medidas simples de
autocuidado. Geralmente precisam de protecdo ou ajuda,
pois seu nivel de autonomia pessoal e social é muito
pobre. Podem aprender algum sistema de comunicacao e
serem treinados em algumas atividades basicas da vida
diaria e aprendizagens pré-tecnolégicas muito simples,
mas a sua linguagem verbal sera escassa.

Pacientes tém grave atraso na fala e linguagem (com
comunicacdo eventual por meio de fala estereotipada e
rudimentar), atraso psicomotor com grave restricdo de
mobilidade (e, muitas vezes, incapacidade motora para
locomocéo), frequentemente apresentam comportamento
de automutilagdo e séo incapazes de atender as suas
necessidades autonomamente. O desempenho das
funcbes basicas se encontra seriamente comprometido.
Estes individuos apresentam grandes problemas
sensdrio-motores e de comunicagdo com o meio. Sao
dependentes dos outros em quase todas as funcgbes e
atividades, pois as desvantagens fisicas e intelectuais sao
importantes. Excepcionalmente terdo autonomia para se
deslocar e responder a treinos simples de autoajuda.
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Diagndstico etiologico

Pessoas que apresentam o diagnéstico clinico de DI devem ser avaliadas na tentativa
de se estabelecer a etiologia da deficiéncia, embora muitas vezes o reconhecimento das
causas seja de dificil identificacdo, tornando-as fatores contestaveis ou hipéteses etioldgicas
ndo confirmadas, podendo muitos fatores estarem simultaneamente envolvidos, dificultando
determinar quais sdo as causas primarias e as secundarias que resultaram na DI
(QUARESMA; SASSETTI; RODRIGUES, 1996).

A causa da DI esta intimamente relacionada com o grau da deficiéncia. Nas situacdes
de DI leve, que sdo as mais frequentes, a origem costuma ser multifatorial, ou seja, fatores
ambientais, como o estado nutricional e variaveis socioculturais, somam-se a fatores
biolégicos que interferem na herdabilidade da inteligéncia, resultando em déficits intelectuais
e adaptativos leves. A medida que a gravidade da DI aumenta, o componente biolégico
assume papel mais relevante na etiologia da deficiéncia (GOLDENBERG; SAUGIER-VEBER,
2010; VERLOES et al., 2012).

Uma maneira didatica de organizar as causas de DI é classifica-las em pré-natais,
perinatais e pds-natais. O Quadro 3 resume as principais causas de DI, considerando esse

critério temporal.
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Quadro 3. Principais causas de DI nos periodos pré, peri e pés-natal (retirada de MELO et

al., 2018).

Pré-natal

(até 22 semanas completas

de gestacao)

Perinatal

(a partir de 22 semanas
completas de gestacao até
sete dias completos apés o
nascimento)

Pés-natal

(a partir do oitavo dia de
nascimento)

Sindromes
genéticas

Malformacdes do
Sistema Nervoso
Central

Exposicéo a
teratbgenos

Final da gravidez

Durante o trabalho
de parto

Primeiros sete dias
de vida

Infecciosa

Traumatica

Sociocultural

Sindromes cromossdmicas — por
exemplo, sindrome de Down
(trissomia do cromossomo 21).

Sindromes de microdele¢ado ou
microduplicacao — por exemplo,
sindrome de DiGeorge
(microdelegéo 22q11.2).

Sindromes monogénicas — por
exemplo, sindrome do X-Fragil ou
sindrome de Rett.

Erros inatos do Metabolismo (EIM) —
por exemplo, Fenilcetondria.

Hidrocefalia.
Meningomielocele.
Porencefalia.
Holoprosencefalia.

Desordens do espectro alcodlico
fetal.

Sindrome congénita do virus Zika.
Sindrome da Rubéola congénita.

Condi¢Bes maternas que levem a
sofrimento fetal prolongado
intradtero (por exemplo, eclampsia).

Trabalho de parto com sofrimento
fetal prolongado.

Asfixia ou trauma ao nascimento.
Ictericia grave.

Hipoglicemia.

Septicemia.

Infec¢gBes no cérebro, como
encefalite e meningite bacterianas.

Traumatismo cranioencefalico.
Desnutricdo grave e prolongada.

Sub-estimulagéo severa.
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O processo de desenvolvimento e maturacdo do sistema nervoso central explica
suas diversas fases de vulnerabilidade, que se estendem da vida intrauterina a vida pds-natal,
como pode ser visto na Figura 1. Lesbdes que acometem o encéfalo durante seu
desenvolvimento antes, durante ou imediatamente ap0s o nascimento, podem afetar o
desenvolvimento e resultar em DI (THOMPSON; NELSON, 2001; GRANTHAM-MCGREGOR
et al., 2007).

Desenvolvimento do cérebro humano

Formagéo de sinapses condicionadas por experiéncia

Neurogénese no hipocampo

— Sinaptogénese
(-3 meses até 15-18 anos?)

18-24 dias
gestacionais

Migragdo
Celular
(6-24 semanas)

x Sinaj adul
Mielinizag&o Sinapses adultas

(-2 meses até 5-10 anos)

Neurualagdo

T T T T T T T T T T T T T T T
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Figura 1. Cronologia do desenvolvimento cerebral humano (adaptada de THOMPSON;
NELSON, 2001).

E importante observar no Quadro 3, que tanto no periodo pré-natal, quanto nos
periodos peri e pés-natal, ha causas de DI que sdo totalmente evitaveis como exposicao a
teratégenos, infeccdes congénitas e muitas das situagfes de hipdxia perinatal (LANGRIDGE
et al., 2013; HUANG et al., 2016). Via de regra, quanto maior o componente ambiental na
etiologia da DI, mais esta € prevenivel. Assim, outra maneira bastante didatica de organizar
as causas de DI é classifica-las em causas ambientais e causas genéticas (KATZ; LAZCANO-
PONCE, 2008; VERLOES et al., 2012; MICLEA et al., 2015). E um erro, obviamente, visualizar
fatores ambientais e genéticos como mutuamente excludentes. A analise da influéncia relativa
de fatores genéticos e ambientais na etiologia da DI facilita uma abordagem pratica, embora
genes e ambiente sejam componentes inseparaveis e complementares na vida real.

Causa ambiental é definida como aquela em que um fator extrinseco interfere no
desenvolvimento normal do sistema nervoso central. Muitas das causas ambientais estdo
relacionadas a educacdo em salde precaria (por exemplo, exposicado a teratbgenos como

alcool) e acesso inadequado a assisténcia pré e perinatal (HUANG et al.,, 2016). A
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precariedade do seguimento de salude apds o nascimento, imunizacdo deficiente e a
desnutricdo também podem predispor a ocorréncia de complicagdes clinicas tardias, como
meningoencefalites, que podem resultar em DI. E principalmente em funcdo das causas
ambientais que se observa maior prevaléncia de DI em paises de baixa e média renda
(GRANTHAM-MCGREGOR et al., 2007).

Causa genética é definida como aquela na qual h4 um predominio do componente
bioldgico genético na constituicdo da deficiéncia. Sado conhecidas cerca de 3.700 doencas
genéticas diferentes que possuem DI como parte do seu feno6tipo, incluindo-se aqui algumas
sindromes genéticas bastante raras e outras comuns e facilmente reconheciveis, como a
sindrome de Down (trissomia do cromossomo 21) (VERLOES et al.,, 2012; SROUR,;
SHEVELL, 2014). A distor¢éo de género na prevaléncia de DI € atribuida & presenca de mais
de 90 genes de DI (isolada ou sindrdmica) localizados no cromossomo X e cujas alteracdes
sao mais evidentes em meninos que em meninas, dado que meninos sdo hemizigoéticos em
relacdo ao cromossomo X, sendo o gene da sindrome do X-Fragil (FMR1) o mais
frequentemente mutado (FLORE; MILUNSKY, 2012; MEFFORD; BATSHAW; HOFFMAN,
2012; MOESCHLER; SHEVELL; COMMITTEE ON GENETICS, 2014; SROUR; SHEVELL,
2014).

Embora o diagnéstico etiolégico da DI ndo permita a reversao da deficiéncia,
geralmente é (til para gestdo da doenca e manejo da situagéo familiar. Para os profissionais
de saude a busca pelo diagnéstico etioldgico nos casos de DI é um desafio a ser enfrentado,
pois muitas sindromes genéticas possuem medidas antecipatérias de cuidado disponiveis, o
que facilita o seguimento clinico do paciente, especialmente na atencao primaria a saude,
evitando a realizacdo de exames complementares desnecessarios e promovendo 0 acesso a
protocolos de pesquisa e tratamento. Para as familias, existem beneficios relacionados ao
estabelecimento de um diagnéstico causal especifico, incluindo o esclarecimento da etiologia,
do prognéstico, do mecanismo genético envolvido, dos riscos de recorréncia e das op¢des de
tratamento. Um diagndstico etiol6gico também pode ajudar na aceitacdo da DI e facilitar a
conexao com outros pais e grupos de apoio (MAKELA et al., 2009; LEWIS; SKIRTON; JONES,
2010; YANES et al., 2017). Nesse sentido, uma abordagem clinica adequada pode trazer
beneficios nos casos de DI ou AGD, elencados no Quadro 4.

A etiologia da DI compreende a associacao de causas biomédicas, comportamentais,
sociais e educacionais. Esta compreensao € de relevancia na atencdo a saude dos individuos
afetados, podendo auxiliar no manejo do paciente, permitindo determinar o risco de
recorréncia e orientar a pratica do aconselhamento genético. O diagnostico etioldégico da DI
também tem diversas consequéncias no processo de aconselhamento genético, permitindo

gue aspectos como histéria natural da doenca, progndstico e risco de recorréncia sejam
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abordados de forma mais precisa (SHEVELL et al., 2003; MOESCHLER; SHEVELL;
COMMITTEE ON GENETICS, 2014).

Quadro 4. Principais beneficios do diagnédstico da crianca com DI e AGD (adaptada de BOY,
2016).

1.

2.

3.

10.

Diminuicao do sofrimento familiar

Provisao do prognéstico ou do curso clinico esperado
Discussao dos mecanismos genéticos e riscos de recorréncia
Diminuig&o de exames desnecessarios

Promocéo do tratamento especifico (quando houver)
Estabelecimento de planos de supervisdo de salde especificos

Acesso a protocolos de pesquisa em prevencgdo, diagnostico, tratamento e risco de
recorréncia

Promocéo de suporte familiar grupo-especifico

Possibilidade de discussdo de estratégias de planejamento familiar e aplicacdo de
testes diagndsticos pré-natais

Promocdo da insercdo precoce em programas de estimulacdo e educagéo
especializadas.

Com essa perspectiva, € habitual que pacientes com DI sejam encaminhados para

avaliacdo por geneticistas clinicos, em busca de diagnostico etiolégico, que permitird o

aconselhamento genético familiar. Varios fluxogramas sdo propostos na literatura com o

objetivo de racionalizar essa investigagao etiologica e tentar aumentar a taxa de sucesso no
estabelecimento do diagnostico etiolégico (MEFFORD; BATSHAW; HOFFMAN, 2012;
MOESCHLER; SHEVELL; COMMITTEE ON GENETICS, 2014; MICLEA et al., 2015).

Apesar dos avancos na investigacdo etiolégica da DI, cerca de 40 a 60% dos

pacientes permanece com DI de causa indefinida, ou seja, idiopatica (RAUCH et al., 2006;
BERNARDINI et al., 2010; MICLEA et al., 2015). Independente do estabelecimento de um

diagnostico etioldgico, é necessério salientar que se deve priorizar o cuidado integral & saude

do individuo com DI, sendo indispensavel o trabalho de uma equipe multi e interdisciplinar

para a efetividade do tratamento, que deve incluir medidas de promocao, prevencao terciaria,
reabilitacdo, além do aconselhamento genético (NAALDENBERG et al., 2013).
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Sobre o processo de Aconselhamento Genético

Aconselhamento genético (AG) é definido como um processo de comunicacao que
cuida dos problemas humanos associados a ocorréncia ou recorréncia de doencas genéticas
e defeitos congénitos em uma familia. Esse processo envolve a tentativa feita, por uma ou
mais pessoas treinadas apropriadamente, para ajudar os individuos ou a familia a: (1)
compreender os fatos médicos, incluindo o diagndstico, o provavel curso da doenca
(prognoéstico) e as medidas (tratamentos) disponiveis; (2) avaliar como a hereditariedade
contribui para a doenca e o risco de recorréncia; (3) entender quais as opc¢des que possuem
perante o risco de recorréncia, em relacdo a vida reprodutiva da familia; (4) escolher que
acoes sdo mais apropriadas para eles, considerando os riscos e 0s objetivos de suas familias
e agindo de acordo com suas decisdes; (5) obter o melhor ajustamento possivel & doenga do
familiar afetado e/ou ao risco de recorréncia da doenca (FRASER, 1974).

Neste modelo, que é o modelo psicolégico, o aconselhador ou conselheiro possui
habilidade para o dialogo, para que o paciente e a familia compreendam o que aconteceu ou
estd4 acontecendo com sua familia. Pode-se dizer que o aconselhamento genético funciona
como uma metodologia psicoeducacional dindmica (BIESECKER; PETERS, 2001). O
processo de aconselhamento psicolégico é nao diretivo e é baseado na psicologia centrada
na pessoa, desenvolvida pelo estudioso Carl Rogers, havendo uma relacdo conselheiro-
consulente de participagdo mutua, em que os consulentes sédo ajudados pelo conselheiro para
serem pessoas psicologicamente ativas, que tomam suas proprias decisdes (PINA-NETO,
2008). O modelo psicolégico de AG considera que o processo abrange decisdes sobre futura
reproducdo e também sobre como o individuo podera lidar/vivenciar o diagnostico, pensando
em como se deve amparda-lo, afim de que se ajuste da melhor maneira, explicitando a
complexidade desse processo (HANNUM et al., 2015).

Pode-se caracterizar o0 AG como um procedimento de alta complexidade, sendo
frequente que o aconselhador seja um médico geneticista acompanhado de uma equipe
multidisciplinar, a fim de explorar variados aspectos relacionados ao impacto da doenca no
individuo e em sua familia. Os individuos que procuram AG devem ser informados e
orientados de maneira adequada, esclarecendo-se as duvidas relacionadas ao processo
genético da doenga em questdo, de forma a suportar as decisbes que eles irdo tomar
(OSORIO; ROBINSON, 2001).

O processo de AG gera consequéncias nas areas familiar e individual, manifestando
demandas assistenciais e até dimensdes fisicas e emocionais no decorrer do processo ao
qual o individuo é submetido, emergindo sentimentos de ansiedade e culpa, além de
experiéncias de vulnerabilidade e insuficiéncia, que se manifestam nas diferentes fases do
aconselhamento (KESSLER, 1999). O apoio psicolégico nesse processo, promovendo um

ambiente de acolhimento da subjetividade do individuo, pode favorecer na atribuicdo de
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significados dos aspectos levantados pela investigagdo genética, contribuindo para o
envolvimento do individuo nos cuidados a saude (KESSLER, 1999).

Nota-se que as questbes que os conselheiros genéticos enfrentam indicam a
necessidade de maior atencdo aos procedimentos de aconselhamento, que conduzam a uma
compreensdo dos pacientes e 0s ajudem a sentirem-se esperangosos e capazes de lidarem
com seus problemas de vida, devendo, entdo, o AG com o profissional de psicologia incluir
intervencBes para auxiliar o individuo a sentir-se capaz e desenvolver enfrentamento
adequado, bem como técnicas que fortalecam seu ego, na tentativa de elevar sua autoestima.
Essas a¢des devem permear todo processo de AG (KESSLER, 1999).

O papel do psicdlogo no AG envolve auxiliar o individuo a lidar ou enfrentar o
diagndéstico abordado no AG em si mesmo ou nos seus familiares. Este € um processo
psicossocial complicado que requer coping adequado e adaptagéo a inumeros fatores, sendo
modulado por aspectos como: experiéncia anterior com a doenga, personalidade, motivacao,
educacao, valores culturais, dindAmicas interpessoais e familiares (WALKER, 2007).

O AG pode ser prospectivo, no qual se prioriza a prevencdo da manifestacdo da
doenca genética, sendo indicado para individuos saudaveis suscetiveis de risco; ou
retrospectivo, no qual ja existem individuos afetados e se fara averiguacéo para minimizar
possibilidades de repeticdo do problema genético (OSORIO; ROBINSON, 2001).

O processo de AG é adaptado e continuado, ou seja, € um processo adaptado diante
da necessidade e perspectiva de vida de cada familia e individuo; e continuado, uma vez que
o individuo e sua familia devem tomar diversas decisGes ao longo de suas vidas e de sua
dindmica familiar. Essas decisbes envolvem escolhas sobre, por exemplo, como cuidar do
individuo afetado, investigacdo de outras pessoas sob risco na familia (inclusive outros filhos),
vida reprodutiva do casal aconselhado, decisbes reprodutivas e uso de métodos
anticoncepcionais, diagnostico pré-natal ou pré-implantacional, interrupcdo ou n&o de
gestacdo. Portanto, o AG deve ser continuo e deve ser modificado e ajustado para realidade
em particular do paciente que esta sendo avaliado e sua familia (BIESECKER; PETERS,
2001).

Um modelo de AG bastante adotado nos servigos brasileiros € o modelo descrito por
Pina-Neto (PINA-NETO, 2008), no qual o AG é dividido em fases. A pré-avaliacdo é a primeira
fase do processo, onde o individuo explicita 0 motivo da consulta, havendo aquisicdo de
elementos de histéria de vida e familiar, organizando-se o heredograma e encaminhando-se
o individuo para realizacdo dos exames clinicos e laboratoriais adequados. A segunda fase
desse processo € a de diagndstico, que € feito com base no quadro clinico, no heredograma
e nos exames laboratoriais. A terceira fase € o aconselhamento propriamente dito, onde sédo
repassadas informacgfes sobre a condicdo genética em questdo, como as implicacbes da

doenca, se ha risco de recorréncia e se ha formas de controlar ou prevenir a recorréncia. A
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quarta fase € o seguimento ou encaminhamento a especialistas, como por exemplo, o
encaminhamento para grupos de apoio e avaliagdo clinica continuada, permitindo o suporte
ao longo do tempo (PINA-NETO, 2008).

O processo de AG compreende alguns fundamentos basicos de ética, sendo eles: (1)
respeitar os individuos e familias, sempre revelando a verdade por completa, com
informacgfes exatas, sem direcionamento, respeitando a decisdo tomada por cada individuo
ou familia; (2) preservar a integridade da familia; (3) preservar a privacidade dos individuos e
familias, respeitando os direitos dos pacientes e sua autonomia, sobre as decisGes tomadas,
propiciando o sigilo sobre as informagdes relatadas durante o aconselhamento genético; (4)
utilizar linguagem acessivel, sem termos técnicos, para que 0s pacientes compreendam as
informacgdes prestadas; (5) informar aos individuos a obrigagdo ética de cada um para com
seus familiares, mostrando a possibilidade de orientar os familiares em risco genético; (6)
informar aos individuos sobre a necessidade de que informem sobre seu diagndstico clinico
ao parceiro, pois pode haver uma turbuléncia no relacionamento se planejam ter filhos, por
exemplo; (7) utilizar técnicas nao diretivas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998).

O processo de Aconselhamento Genético em situacdes de Deficiéncia
Intelectual

Uma das situagfes mais comuns, na qual esta indicada a realizagéo de AG, é quando
a familia possui um ou mais membros com DI de etiologia ndo esclarecida (PINA-NETO,
2008). A definicdo apresentada de AG ressalta a sua natureza ndo diretiva e considera-o
como indo muito além do processo de diagnostico médico da condicdo clinica e do
estabelecimento dos riscos genéticos. Os profissionais do AG devem atuar como facilitadores
de um processo complexo de entendimento do que esta ocorrendo com o paciente e com a
familia, agindo para que os consulentes (nas situagfes de DI, na maior parte das vezes, 0s
pais do paciente) se ajustem perante a nova situagdo a ser vivenciada pela familia (PINA-
NETO, 2008; STORNIOLO et al., 2011).

Durante o processo de AG da DI, os pais podem se deparar com processos
psicolégicos envolvidos no luto (KUBLER-ROSS, 1998), emergindo uma concepgao de morte
do filho idealizado. A morte, em muitos casos, ndo é real, mas sim simbdlica, ou seja, designa
a morte dos planos, dos sonhos e dos projetos idealizados. O processo de luto acontece nao
apenas diante do ato de uma vida nao existir mais, mas sim como um singelo simbolo de
despedida, frente a condicao de interrup¢cdo ou rompimento dos planos e expectativas. Como
em todo processo de luto, o luto desses pais comumente se associa com sentimentos de
raiva, culpa, auto-reprovacao e percepc¢ao de estarem sendo injusticados (VENDRUSCULO,
2014).
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SANCHES e FIAMENGHI JUNIOR (2011) ressaltam que, apés o diagnostico da
deficiéncia do filho, os pais necessitardo adequar-se a essa nova condi¢cdo, podendo emergir
sentimentos de negacéo, tristeza, medo, luto e tristeza, em funcéo da idealizacdo que os pais
mantiveram sobre o filho (bebé real vs bebé idealizado) (SANCHES; FIAMENGHI JUNIOR,
2011). Falta de apoio, orientacéo, aconselhamento e informacéao influenciam negativamente
0 processo de adaptacdo destes pais, potencializando o medo, a inseguranca e a angustia
frente ao futuro, podendo dificultar a aceitacdo e adaptacdo ao diagnostico da deficiéncia e
ao proéprio filho (OLIVEIRA, 2013).

Todo nascimento de um filho implica em ajustes na dinAmica e nos papéis familiares.
Para pais de bebés com deficiéncia, este ajuste torna-se mais dificil, pois necessitam
reconciliar a imagem idealizada ao filho real, que é diferente do imaginado (bebé real vs bebé
idealizado) (FLECK; PICCININI, 2013). Nesse sentido, a experiéncia do luto frente ao bebé
idealizado refere-se também ao sentimento de frustracdo materna em conceber um filho que
pode ser considerado “imperfeito” (ANTUNES; PATROCINIO, 2007).

Apesar de tratar-se de uma experiéncia subjetiva, as mudancas simbdlicas em torno
do sentido da maternidade ao longo dos anos parecem influenciar consideravelmente na
vivéncia da maternagem, concluindo-se que a representa¢do social construida em torno do
papel materno possui repercussdo na experiéncia pessoal, onde a mulher, sobretudo em
funcdo destes aspectos socioculturais, idealiza o momento no qual se tornara mae,
elaborando expectativas em relagdo ao filho e a sua missdo de maternidade. A maternidade
traz consigo fantasias conscientes da mae em relacéo ao bebé e a si mesma, que expressam
determinado sentimento, por exemplo: medo do bebé nascer com alguma doenca, medo de
ter complicagbes no parto, etc. (MALDONADO, 1997). O medo de ter um filho deficiente
estrutura-se, segundo Maldonado (1997), na infancia, quando se forma uma imagem breve
de n6és mesmos como pessoas boas ou mas, gerando entdo pensamentos de que se nao
formos pessoas boas seremos castigados, sendo que este castigo pode, por exemplo, ser
infringido através da vinda de um filho deficiente.

O nascimento de um filho deficiente pode ser traumético e desestruturante,
interrompendo o equilibrio familiar. O impacto pode ser intenso e percebido em todos os
membros da familia. A literatura aponta que os sentimentos comumente vivenciados pelos
pais sdo: choque, negacéo, raiva, tristeza e culpa; até que um novo tipo de equilibrio se
reestabeleca, permanecendo sempre um sentimento de tristeza e de magoa que se
manifestara e/ou se intensificara a cada novo fato estressante (PETEAN; PINA-NETO, 1998).
Para enfrentar os momentos de estresse durante o processo de aconselhamento genético da
DI, os pais elaboram estratégias de enfrentamento (ou coping). Compreender as mudancas

gue ocorrem na vida dos pais a partir do diagnostico de um filho deficiente € muito importante,
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sendo também importante identificar quais séo as estratégias de enfrentamento utilizadas por
estes pais para aceitacédo da deficiéncia do filho.

Estratégias de enfretamento / coping

O constructo tedrico sobre as estratégias de enfrentamento (ou coping) foi formulado
na area da psicologia a partir de pesquisas que investigavam 0 processo de estresse
psicolégico (MUHONEN; TORKELSON, 2011). As estratégias de enfrentamento ou coping
podem ser definidas como um conjunto de métodos cognitivos e comportamentais, utilizados
por individuos a fim de se adequarem a eventos estressantes, ou se ajustarem as demandas
internas ou externas, caracterizando-se como uma estratégia de equilibrio entre o individuo e
0 ambiente (FOLKMAN, 1984).

A origem do termo coping, proveniente do verbo inglés “to cope”, significa “lutar”,
“competir’ ou “enfrentar”. No Brasil a palavra utilizada no lugar de coping é “enfrentamento”,
caracterizando o modo como se lida e se age frente a determinadas situacées (CHAVES et
al., 2000).

O modelo transacional de estresse e enfrentamento, concebido por Lazarus &
Folkman (LAZARUS; FOLKMAN, 1984), € o modelo tedrico mais amplamente aceito para
entender o uso de estratégias de enfrentamento (WETHINGTON; GLANZ; SCHWARTZ,
2015). Nesse modelo, o coping é compreendido como um processo de interacdo entre o
individuo e seu meio ambiente: quando se depara com evento estressor, o individuo realiza
uma avaliagdo primaria sobre as potenciais ameagas ou danos, para em seguida fazer uma
avaliacdo secundaria sobre sua capacidade de alterar a situagdo e manejar reacdes
emocionais negativas. Os esforgos reais de ajustamento, voltados para a administracdo do
problema e a regulagdo emocional, dardo origem as diferentes estratégias de enfretamento
(WETHINGTON; GLANZ; SCHWARTZ, 2015).

Os processos de coping pressupdem a capacidade de avaliagcdo, pois envolvem a
percepcgdo e a interpretacdo das experiéncias pelos individuos, que empreenderéo esfor¢os
cognitivos e comportamentais para administrar as suas necessidades internas e externas, de
forma a reduzir, minimizar ou tolerar o estresse. Essa concepcao implica que as estratégias
de coping séo acbes deliberadas que podem ser aprendidas, usadas e descartadas. Portanto,
mecanismos de defesa inconscientes e ndo intencionais ndo podem ser considerados como
estratégias de coping (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO; BANDEIRA, 1998).

Na nossa pesquisa, n6s assumimos o modelo tedrico de coping de Lazarus &
Folkman (1984). Este modelo compreendendo o estresse como uma interacdo entre o
individuo e seu meio ambiente, que implica a percepc¢éo e interpretacao das situacdes por ele

vividas. Nesta perspectiva, considera-se ainda que a resposta de coping € um acado
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intencional, fisica ou mental, iniciada em resposta a um estressor percebido, destinada para

contextos externos ou condig¢des internas (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO; BANDEIRA, 1998).
A Figura 2 sintetiza 0 modelo de processamento de estresse e coping de Lazarus e

Folkman (1984). No modelo de Lazarus & Folkman (1984) destacam-se quatro principios

fundamentais:

Coping € a interagdo que se da entre o individuo e o0 ambiente.

2. Possui a funcdo de administracdo da situacdo estressora, ao invés de
controlar/dominar a mesma.

3. O processo de coping presume a ideia de avaliagdo, ou seja, como O
acontecimento é percebido, interpretado e cognitivamente reproduzido na mente
de cada individuo.

4, O processo de coping consiste em uma associagdo de esfor¢co, onde os
individuos compreenderdo empenhos cognitivos e comportamentais para
conduzir (reduzir, minimizar ou tolerar) as necessidades internas ou externas

que ocorrem da sua interagdo com o ambiente.
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Estressor Potencial

Avaliacao Primaria
Qual é o significado deste evento?
Como afetara meu bem estar?

Evento Irrelevante Evento Estressante Evento Benigno
Prejuizo Ameaca Desafio
Recursos Socio- L . ) ;
ecolégicos de coping Avaliacao Secundaria Recursos Pessoais de Coping

O que posso fazer?
Quanto vai custar?
Qual é o resultado que espero?

Estratégias de Coping

Centradas no Problema Centradas na Emocao

Reavaliacao
O estresse mudou?

Resultado Estou me sentindo melhor?

Figura 2. Modelo transacional de estresse e enfrentamento (adaptada de LAZARUS;
FOLKMAN, 1984).

No modelo de Lazarus & Folkman, (1984), as estratégias de coping sao classificadas
em dois tipos, dependendo de sua funcao: (1) estratégias centradas no problema, quando as
estratégias de coping abrangem esforcos para alterar o motivo do estresse; e (2) estratégias
centradas na emocdao, quando as estratégias de coping abrangem esforcos para equilibrar as
respostas emocionais aos eventos estressores (MAROTZ-BADEN; COLVIN, 1986).

As estratégias de coping centradas no problema referem-se aos esforcos do
individuo para administrar ou modificar os problemas. S&o, portanto, estratégias consideradas
adaptativas, mais voltadas para a realidade, na tentativa de remover ou abrandar a fonte

estressora (FOLKMAN, 1984). O coping centrado no problema esta relacionado a acgbes
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centradas no problema em si e costuma ser utilizado quando o evento estressor é
compreendido como possivel de ser controlado (GAZZANIGA; HEATHERTON; HALPERN,
2017).

As estratégias de coping centradas na emogao consistem na tentativa de substituir
ou regular o impacto emocional do estresse, sendo, em geral, compostas por processos
defensivos que objetivam diminuir a sensa¢édo desagradavel de uma situacao potencialmente
hostil, 0 que faz com que os individuos evitem conscientemente a realidade estressora
(PANZINI; BANDEIRA, 2007). Lazarus e Folkman (1984) ressaltam que algumas estratégias
de enfretamento que séo centradas na emog¢ao atuam como um mecanismo de esquiva, ou
seja, promovem o distanciamento ou a minimizag&o do problema; enquanto em outros casos,
o enfrentamento centrado na emocdo pode ocasionar atencdo seletiva, de forma que o
individuo apreende e reforga aspectos considerados como positivos da situagao estressante
vivenciada, em detrimento de aspectos considerados negativos. As condutas decorrentes do
coping centrado na emocgéo facilitam com que o individuo permaneca agindo diante de um
evento estressor que causa nivel elevado de estresse. Ressalta-se ainda que as estratégias
centradas na emoc¢ao podem ser positivas por um curto periodo de tempo, permitindo suportar
0 estresse (GAZZANIGA; HEATHERTON; HALPERN, 2017). Lazarus e Folkman (1984)
identificam que o coping centrado na emocdo possui a funcdo de amenizar o impacto
emocional do estresse, ocasionando melhora da qualidade de vida mesmo que nao haja
modificacdo do evento estressor. Assim, pode-se compreender o0 coping centrado na emocgao
como um método defensivo, no qual o individuo abstém-se de entrar em contato
conscientemente com a verdadeira ameaga (CHAVES et al., 2000).

O'Brien e Delongis (1996) descreveram um terceiro tipo de estratégia de
enfrentamento, o coping centrado nas relacdes interpessoais, onde o individuo procura
suporte nas pessoas com as quais possui vinculo social para solucionar um evento
estressante (O'BRIEN; DELONGIS,1996).

Nota-se que quando as condi¢des do evento sdo consideradas mutéveis, o individuo
utiliza, com maior frequéncia, o coping centrado no problema; ja quando as condi¢des do
evento sdo avaliadas como imutaveis, utiliza-se com maior frequéncia, o coping centrado na
emocao. Além disso, as mulheres tendem a utilizar com maior frequéncia estratégias de
coping centrada na emoc¢do do que os individuos do sexo masculino (ESCHENBECK;
KOHLMANN; LOHAUS, 2007).

As diferentes formas de enfrentamento estéo interrelacionadas e ocorrem em uma
relacdo dinamica e reciproca, visto que as pessoas, diante de um mesmo evento estressor,
podem utilizar distintas formas de enfrentamento simultaneamente. Além disso, as estratégias
de enfrentamento utilizadas pelas pessoas podem ser modificadas ao longo do tempo e
conforme as circunstancias (FOLKMAN, 1984).
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Pode-se concluir entdo, as estratégias de coping utilizadas sao subjetivas,
dependendo de cada individuo, da situacdo, da cultura, da natureza do estressor e da
disponibilidade de recursos de enfrentamento (KHALILI et al., 2013). Podendo ainda essas
estratégias de coping serem moduladas por outros aspectos, como caracteristicas
sociodemogréficas e perfil econémico, caracteristicas da personalidade e do contexto
(ESCHENBECK; KOHLMANN; LOHAUS, 2007).

Estratégias de enfretamento espiritual e/ou religioso

Com a expansao do modelo biopsicossocial' ho campo da salde, a relevancia da
espiritualidade e da religiosidade como estratégias de enfrentamento em diversas situacoes
clinicas tem sido reconhecida. Na atualidade, entende-se que a religido ou espiritualidade
deve ser considerada para uma compreensdo completa do individuo (THUNE-BOYLE et al.,
2011; AGLI; BAILLY; FERRAND, 2015; PILCH et al., 2016; VITORINO et al., 2016; CRUZ et
al., 2017).

Sobre a espiritualidade, ndo h& uma definicdo consensual do termo, mas Damiano et
al. (2016) a descreve como sendo uma busca pessoal por compreender as respostas para
perguntas sobre a vida, sobre o significado e sobre o relacionamento com o sagrado ou o
transcendente, o que pode (ou néo) levar ao surgimento de rituais religiosos e de formacéo
de uma comunidade religiosa. Ja a religido é definida como um sistema organizado de
crengas, praticas, rituais e simbolos destinados a facilitar a proximidade com o sagrado ou
transcendente (Deus, poder superior, ou supremo verdade/realidade) (DAMIANO et al., 2016).

As estratégias de enfrentamento com base na espiritualidade dizem respeito ao uso
da religido, espiritualidade ou fé para lidar com o estresse e as consequéncias negativas dos
problemas da vida. Um conjunto de estratégias espirituais e/ou religiosas é utilizado para
manejar o estresse diario advindo de crises existenciais ou circunstanciais que ocorrem ao
longo do cotidiano da existéncia. Nessa perspectiva, 0 enfrentamento espiritual/religioso
utiliza estratégias cognitivas ou comportamentais que surgem da espiritualidade ou
religiosidade da pessoa, diante dos acontecimentos estressantes da vida (PANZINI,
BANDEIRA, 2007).

Pode-se concluir que o coping religioso ocorre quando o individuo utiliza crencas e
comportamentos religiosos para o manejo de problemas, a fim de aliviar efeitos emocionais
negativos decorrentes de eventos estressores (KOENIG; PARGAMENT; NIELSEN, 1998).

1 Modelo biopsicossocial: € um conceito amplo que visa estudar a causa ou o0 progresso de doengas
utilizando-se de fatores biolégicos (genéticos, bioquimicos, etc.), fatores psicologicos (estado de
humor, de personalidade, de comportamento, etc.) e fatores sociais (culturais, familiares,
socioecondmicos, médicos, etc.) (DE MARCO, 2006).
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Alguns autores diferenciam ainda a religiosidade da espiritualidade, sendo a religido ligada a
uma doutrina coletiva compartilhada, praticada constantemente, e a espiritualidade a procura
de préticas abstratas e metafisicas, individuais (GEORGE et al., 2000). No enfrentamento
espiritual/religioso, pode ser utilizados comportamentos e agbes como, por exemplo, a oracao,
a leitura de materiais religiosos, a procura pela assisténcia de outras pessoas que Sao
membros de igrejas/templos (PARGAMENT, 1997).

A religiosidade pode ser entendida como uma estratégia pessoal, que possui a funcéo
de amparar o individuo no controle de situacdes vividas, a fim de oferecer conforto diante de
um momento de sofrimento, podendo permitir intimidade com Deus e auxiliar mudangas por
parte do individuo diante de sua realidade (PARGAMENT, KOENIG E PEREZ, 2000). As
estratégias de enfrentamento religioso sdo multidimensionais e englobam diversos tipos de
comportamentos, atividades e crengcas que podem ser utilizadas individualmente ou em
conjunto com outras estratégias de enfrentamento (PARGAMENT, 1997).

Pesquisas relacionadas ao uso de estratégias de enfrentamento espiritual e/ou
religioso para administrar eventos e situacdes da vida estressantes indicam que a oracao €
frequentemente usada em relacdo a preocupagbes com a saude (PARGAMENT, 1997,
KOENIG; LARSON; LARSON, 2001; CHATTERS et al.,, 2008; DAMIANO et al., 2016). A
oracao privada, em particular, € um importante indicador de coping religioso (PARGAMENT,
1997; KOENIG; LARSON; LARSON, 2001).

Panzini e Bandeira (2007) ressaltam que o uso de estratégias de enfrentamento
espirituais/religiosas ou o envolvimento em religibes organizadas podem permitir evolucéo do
senso de propdsito e significado de vida, podendo estar relacionadas a maior resiliéncia
(PANZINI;  BANDEIRA, 2007). Pesquisas demonstraram a presenca de
religiao/espiritualidade como um elemento de protecdo a salude, aumentando o perdao
(KOENIG; PARGAMENT; NIELSEN, 1998), podendo ainda impedir a depressédo (MILLER et
al., 1997).

Assim, como as estratégias gerais de coping, as estratégias de coping
espiritual/religioso partem de uma observagdo cognitiva do evento estressor, podendo ser
classificadas, segundo sua funcéo, como estratégias centradas na emocéo (determinada a
regulacdo de uma resposta emocional) ou estratégias centradas no problema (que visa
respostas praticas determinadas a solugéo do evento estressor) (CLARK et al., 1995). Como
ja mencionado, essas duas formas de enfrentamento sdo interrelacionadas e uma estratégia
que, em principio, estaria focalizada no problema, também pode ter uma fungéo focalizada na
emocao (TRENTINI et al., 2005).

Quanto aos resultados, as estratégias de enfrentamento espiritual sdo classificadas
em positivas e negativas (FARIA; SEIDL, 2005; PANZINI; BANDEIRA, 2007). Sao

consideradas positivas as estratégias que proporcionam efeito benéfico ou positivo ao



33

praticante, como procurar amor/protecao de Deus ou maior conexdo com forcas metafisicas,
buscar ajuda/conforto na literatura religiosa, buscar perdoar e ser perdoado, orar pelo bem-
estar alheio, resolver problemas em colaboragcdo com Deus, ressignificacdo do evento
estressor como benéfico, etc. As estratégias de enfrentamento espiritual sdo consideradas
negativas quando geram consequéncias prejudiciais ou negativas para o individuo, como
qguestionamento sobre a auto-existéncia, 0 amor ou os atos de Deus, delegagéo de poder a
Deus para resolver seus problemas, sentimentos de insatisfacdo e descontentamento em
relacdo a Deus ou frequentadores/membros de instituicdes religiosas, ressignificacdo do
evento estressor como punicao divina ou for¢a do mal, etc. (PANZINI; BANDEIRA, 2007).

Cinco estilos de enfrentamento espiritual foram descritos segundo a literatura
(PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000; PANZINI; BANDEIRA, 2007):

1. Auto-direcéo (self-directing) o individuo se baseia na premissa de que Deus da as
pessoas liberdade para dirigirem as proprias vidas e, portanto, tem um papel ativo
na resolugéo dos problemas, enquanto Deus terd um papel mais passivo;

2. Delegacéo (deferring) o individuo passivamente espera que Deus solucione seus
os problemas, delegando-lhe responsabilidade;

3. Colaboracdo (collaborative) individuo e Deus sdo ativos, havendo
corresponsabilidade e parceria na resolucdo de problemas;

4. Suplica (pleading ou petitionary) o individuo tenta ativamente influenciar a vontade
de Deus mediante preces por Sua divina intervencao;

5. Renuncia (surrender) o individuo escolhe ativamente renunciar & sua vontade em

favor da vontade de Deus.

Habitualmente, os estilos auto-direcao, colaboracao e renuncia sdo considerados
exemplos de enfrentamento positivo; e os estilos de delegacéo e suplica séo considerados
negativos (PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000). Entretanto, Panzini e Bandeira (2005)
propds nova classificacdo positiva e negativa do estilo suplica, cuja diferenca reside no teor e
forma do pedido: se a pessoa suplica pelo apoio de Deus, tentando modificar a vontade divina
segundo sua prépria vontade, configura-se o enfrentamento negativo; se suplica pelo apoio
de Deus, mas respeitando Sua vontade em detrimento da vontade individual, configura-se o
enfrentamento positivo (PANZINI; BANDEIRA, 2005).

A literatura evidencia o uso consideravelmente maior de estratégias de
enfrentamento espiritual positivo em diferentes situacdes estressantes, especialmente em
situacBes de crise, principalmente diante de problemas relacionados a perda de entes
queridos, adoecimento, envelhecimento e morte (SANTOS, 2012; TARABAY, 2014).

Evidencia-se ainda que as estratégias de enfrentamento espiritual/religioso, na maioria das
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vezes, sdo focalizadas na emocéo, oferecendo fortalecimento da fé e permitindo diminuir o

estresse causado pelo evento (SANTOS, 2012).

Estratégias de enfretamento espiritual e/ou religioso nas situagdes de Deficiéncia

Intelectual

Familias que possuem um membro com DI vivenciam sentimentos ambiguos e as
estratégias de enfrentamento utilizadas por elas indicardo o sentido da experiéncia e das
praticas da vivéncia dos familiares (FIAMENGHI JR.; MESSA, 2007). Nessa perspectiva, vale
ressaltar a importancia dos profissionais de salde, especialmente os psicdlogos, contribuindo
para que os pais desenvolvam estratégias de enfrentamento adequadas (BARBOSA;
OLIVEIRA, 2008).

O impacto da noticia do diagnéstico da DI de um filho &, para muitas pessoas, um
intenso choque, podendo vir acompanhado de sentimento de tristeza, revolta, dor e, muitas
vezes, de fraqueza frente a situacdo que ndo podera ser totalmente modificada. Alguns
desses sentimentos podem acompanhar os pais pelo resto de suas vidas. Na tentativa de
amenizar o sofrimento diante da deficiéncia do filho, as pessoas recorrem, cognitivamente, a
estratégias para lidarem com o estresse, a fim de propiciar apoio e talvez, amenizar o impacto
negativo do diagnéstico de DI do filho (SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016).

O percurso de vida e o desenvolvimento da crianca deficiente influenciam em varios
momentos da vida dos pais e pode representar um evento estressor. Estes eventos
demandam a construcé@o de estratégias de enfrentamento distintas, a serem utilizadas a fim
de amenizar os efeitos deste estresse na vida fisica e psiquica do individuo. A forma de
enfrentamento dos pais pode variar, de acordo com sua capacidade em lidar com eventos
estressores, podendo depender dos diferentes niveis de compreenséao individual as situagtes
cotidianas (SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016).

Recente revisdo sistematica que investigou as estratégias de enfrentamento
adotadas por pais de criangas com deficiéncia intelectual, identificou apenas 13 artigos sobre
0 assunto, publicados entre 2001 e 2015, nenhum deles desenvolvido no Brasil (SANTOS;
PEREIRA-MARTINS, 2016). Nesses estudos, as principais estratégias acionadas pelos pais
para o ajustamento foram: busca de apoio social nos familiares e servicos profissionais; unido
dos cbnjuges; e busca de informacéo. A busca de apoio social pareceu estar associada ao
fortalecimento da resiliéncia familiar. Em contrapartida, pensamento fantasioso,
autoculpabilizacdo, distanciamento e isolamento social foram negativamente relacionados
com a capacidade adaptativa das familias (SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016).

Estudos prévios evidenciaram que espiritualidade e religiosidade sdo aspectos
importantes no ajuste familiar a situacGes de deficiéncia. A utilizacdo de estratégias de

enfrentamento espiritual/religioso de forma positiva ja foi associada a maiores niveis de
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satisfagdo de vida e otimismo, menores indices de ansiedade, de depressédo e de estresse,
menor taxa de abuso e dependéncia quimica, e niveis mais altos de satisfacdo no cuidar
(ROGERS-DULAN,1998; SKINNER et al., 2001; KOENIG; LARSON; LARSON, 2001,
MILTIADES; PRUCHNO, 2002).

Oliveira et al. (2008) considera que a forma de enfrentamento de mées cuidadoras
de criangcas com necessidades especiais esta fortemente influenciada pela fé e, diante das
experiéncias dificeis que estas mées vivenciam, principalmente no nucleo familiar, observa-
se que elas frequentemente procuram apoio espiritual (OLIVEIRA et al., 2008).

Devido, em grande medida, as diferentes imposi¢cdes culturais entre homens e
mulheres, as maes continuam sendo mais fortemente afetadas pelas obrigag6es de cuidados
com os filhos, de forma que alguns autores questionam se 0s maiores niveis de estresse
materno nas situagfes de DI estdo primariamente relacionados a existéncia do filho com
deficiéncia ou ao conjunto de variaveis sociais e médicas relacionadas a salde e ao bem estar
do filho (SHAPIRO; BLACHER; LOPEZ, 1998).

No estudo de Rogers-Dulan (1998), envolvendo 52 pais de criangas com DI, as
experiéncias religiosas foram consideradas relevantes para o ajustamento familiar e maes que
relataram niveis mais elevados de religiosidade vivenciaram menos estresse em relagdo ao
cuidar, sugerindo que a espiritualidade/religiosidade pode estar associada com a avaliagdo
positiva dos cuidados oferecidos ao deficiente (ROGERS-DULAN,1998).

Kaufman, Campbell e Adams (1990), em pesquisa realizada com 57 cuidadores de
adultos com DI nos EUA, também relataram que pais que frequentavam a igreja uma vez por
semana ou mais apresentaram niveis mais baixos de estresse relacionado ao cuidar
(KAUFMAN; CAMPBELL; ADAMS, 1990).

Na pesquisa de Michie e Skinner (2010), realizada com 60 mées de pacientes com
sindrome de X-fragil, sentimentos de predestinagdo foram comuns, e a maioria das mulheres
combinou narrativas da pratica religiosa com narrativas da enfermidade, interpretando a
deficiéncia de seus filhos dentro de uma estrutura religiosa, na qual a DI deixou de ser um
fardo ou um desafio, e passou a ser encarada como parte do designio de Deus para suas
vidas (MICHIE; SKINNER, 2010).

Lunardi, Cirico, Coldebella (2011) descrevem que algumas maes de crian¢cas com
deficiéncia sentem-se escolhidas por Deus para cumprir uma misséo que lhe foi confiada,
sentindo-se dessa forma fortalecidas e capacitadas para cumprir a tarefa (LUNARDI; CIRICO;
COLDEBELLA, 2011). Por meio deste “auxilio divino”, é possivel suportar e enfrentar os
desafios apresentados no dia-a-dia, sendo entdo a estratégia de coping espiritual/religioso
uma forma de consolo e resposta para tantas indagacodes frente a situacdo de deficiéncia do
filno (LUNARDI; CIRICO; COLDEBELLA, 2011).
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Ao lidar com a deficiéncia, a estrutura da crenca religiosa pode sofrer variacdes e 0s
pais podem acreditar, por exemplo, que seu filho € um presente de Deus, enviado para
aproximar sua familia ou ajuda-los a ter maior crescimento espiritual. Por outro lado, alguns
pais veem seus filhos com como um castigo de Deus ou veem Deus como indisponivel para
eles quando necessitam (TARAKESHWAR; PARGAMENT, 2001).

Em situacbes de DI, o coping espiritual/religioso pode objetivar um melhor
relacionamento e harmonia com Deus, podendo estimular mudancas positivas nas relacoes
sociais e recursos pessoais. Mas também, o coping espiritual/religioso pode contribuir para
consolidacdo da culpa a Deus pelo diagnoéstico do filho ou a crenca de que Deus os
abandonou ou puniu, podendo muitas vezes ser associado a um aumento no nivel depressivo
e ansiedade (EKAS; WHITMAN; SHIVERS, 2009).

No Brasil, o estudo de Oliveira (2013), realizado com quatro familias compostas por
pai, mae e uma filha com sindrome de Down, revelou que o0s genitores, especialmente a mae,
apresentaram altos niveis de estresse, tendo sido a espiritualidade/religiosidade uma das
estratégias de enfrentamento mais utilizadas (OLIVEIRA, 2013; PEREIRA-SILVA; OLIVEIRA,;
ROOKE, 2015).

Na pesquisa de Pegoraro e Smeha (2013), na qual se estudou o processo de cuidado
de filhos deficientes por mées idosas no Brasil, evidenciou-se que essas maes buscam
explicagBes e apoio na espiritualidade, sendo esta vista como facilitadora da adaptacéo as
necessidades do filho, consequentemente, melhorando sua qualidade de vida (PEGORARO;
SMEHA, 2013).

Estudos prévios conduzidos por nosso grupo observaram que, durante 0 processo
de aconselhamento genético da DI, a utilizacdo de estratégias de enfrentamento espiritual ou
religioso também foi frequente, e muitas mées desenvolveram uma narrativa na qual a
deficiéncia foi considerada uma beng¢éo, uma oportunidade de crescimento pessoal (TOMAZ
et al., 2017; RODRIGUES et al., 2019).

No Brasil, um pais marcado por profundas tradi¢cdes culturais religiosas e espirituais,
o0 estudo das estratégias de enfrentamento espirituais e/ou religiosas tem se mostrado
relevante em algumas situacgdes clinicas como dor, cuidados paliativos, doencas cardiacas,
cancer, luto, HIV/AIDS, doenca renal e em situacdes de maes com bebés em unidade de
terapia intensiva neonatal (FARINASSO; LABATE, 2010; LUCCHETTI et al., 2010; LAGO-
RIZZARDI; TEIXEIRA; SIQUEIRA, 2010; VALCANTI et al., 2012; MESQUITA et al., 2013;
PAIVA et al.,, 2013; CERVELIN; KRUSE, 2014; FOCH; SILVA; ENUMO, 2016). Nessas
situacBes foi demonstrado que individuos que utilizam da espiritualidade e/ou religiosidade
apresentam resultados positivos em seu percurso de adoecimento e vida.

Tradicionalmente, o Brasil era considerado o pais com maior prevaléncia da religido

catélica no mundo: mais de 65% dos brasileiros denominam-se como sendo da religido
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catolica (DALGALARRONDO, 2008). Contudo, os resultados do Censo Demogréfico de 2010,
mostram o aumento na diversidade de grupos religiosos no Brasil. Houve uma reducédo na
propor¢ao de catdlicos comparada ha duas décadas anteriores, embora esta continue sendo
a religido predominante no Brasil. Houve aumento da populacdo evangélica, que passou de
15,5% em 2000 para 22,4% em 2010. Destaca-se ainda 0 aumento da populagéo de espiritas,
dos que se declararam sem religido e do grupo pertencente as outras religiosidades. A
correlacdo entre os dados sobre religido e cor da pele, sexo, faixa etéria e grau de instrucao
evidenciam que os catélicos e o grupo dos sem religido sdo 0s que possuem maior
concentracdo de pessoas do sexo masculino, e 0s espiritas evidenciaram indicadores
elevados de educacdo e de rendimentos (IBGE, 2010). As Figuras 3 e 4 ilustram essa

heterogeneidade religiosa da populacgdo brasileira ao longo do tempo.

2000

1,3% 0,3%

1.8% 1,0%
»

Catdlicos Romanos

7,4%
Evangélicos
Pentecostais/Neopentecostais

Sem religido
10,4% Evangélicos de Missdo
Outras religides
Espiritas
m Evangélicos Nio Determinados

73,7%
= Umbandistas e Candomblecistas

Figura 3. Distribuicdo percentual da populagdo, por grupos de religido no Brasil em 2000

(figura elaborada a partir de dados do Atlas do Censo Demografico 2010).
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2010

2,7%

2,1% Catdlicos Romanos

Evangélicos
8,0% Pentecostais/Neopentecostais

Sem religido
Evangélicos de Missdo

13,4% Outras religites

Espiritas
65,0%

m Evangélicos N3o Determinados

Figura 4. Distribuicdo percentual da populagdo, por grupos de religido no Brasil em 2010

(figura elaborada a partir de dados do Atlas do Censo Demografico 2010).

Nas situacfes onde se tem um filho com DI grave ou profunda, intervencgdes clinicas
focadas na espiritualidade e na religiosidade podem promover melhor ajustamento
psicossocial da familia e aperfeicoar o cuidado de saude dos deficientes. Mas, para isso, é
necessario entender os valores espirituais e as crengas religiosas dos pacientes, e o papel
destes no processo saude-doenca. Koenig (2000) sugere aos profissionais de saude avaliar
a historia espiritual dos pacientes usando dois minutos adicionais da consulta (KOENIG,
2000). J& Tix e Frazier (1998) recomendam que profissionais de saude considerem como 0s
individuos diferem no seu enfrentamento espiritual, pois isso poderia ajuda-los a usar esse
recurso como parte do tratamento (TIX; FRAZIER, 1998).

KOENIG; LARSON; LARSON (2001) apontam que as praticas e crencas religiosas
podem amenizar os pensamentos de perda do autocontrole e desesperanca que permeiam
as doencas, principalmente as fisicas. Estas praticas e crencas religiosas sdo suportadas por
uma base cognitiva, que interfere na significagcdo das experiéncias que sdo consideradas
como fracassos, amenizando ou intensificando o sofrimento frente a estas experiéncias.
Ajustamentos psicolégicos considerados satisfatorios resultam em comportamentos

adequados em diversos ambientes e sdo influenciados pelo uso de esquemas cognitivos que
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muitas vezes incluem estratégias de enfrentamento espirituais e/ou religiosas (SIEGEL;
ANDERMAN; SCHRIMSHAW, 2001; KOENIG, 2012).

N&o identificamos na literatura modelos explicativos para o enfrentamento
desenvolvido por mées de pacientes com DI grave ou profunda, contextualizados para a
realidade brasileira e considerando os aspectos religiosos e espirituais. A caracterizacdo e o
entendimento das estratégias de enfrentamento utilizadas por essas mées podem ser Uteis
em intervencdes clinicas, como o0 aconselhamento genético, e também no planejamento de
politicas publicas de saide. Uma melhor compreenséo dessa questdo também pode contribuir
para integralidade do cuidado do paciente deficiente e o bem-estar de sua familia, razéo pela

gqual consideramos este assunto relevante do ponto de vista cientifico, clinico e social.
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OBJETIVOS

Objetivos Gerais
Investigar as estratégias de enfrentamento utilizadas por mées de pacientes com
deficiéncia intelectual grave ou profunda durante o processo de aconselhamento genético.
Em dltima instancia, este estudo pretende contribuir para assisténcia a saude
prestada as familias e pacientes com deficiéncia intelectual, auxiliando a aprofundar o
conhecimento na area e orientando o planejamento e a implementacdo de intervencdes

adequadas.

Objetivos Especificos
» Investigar as estratégias de enfrentamento utilizadas por maes de pacientes com
deficiéncia intelectual grave ou profunda.
» Investigar especificamente o papel da espiritualidade e da religiosidade como
estratégia de enfrentamento durante o processo de aconselhamento genético da

deficiéncia intelectual.
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METODOLOGIA

Delineamento da pesquisa

Este é um estudo de carater exploratorio, desenvolvido com metodologia clinico-
gualitativa (CAMPOS; TURATO, 2009), que faz parte de uma investigagdo mais ampla sobre
o impacto da DI na dindmica e na qualidade de vida familiar, cuja coleta de dados foi realizada
em 2014 e 2015. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar) e todas as participantes
assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (parecer 444.917). Posteriormente,
solicitou-se ao Comité de Etica a inclusdo da psicéloga e aluna de mestrado, Ellen Zapparoli
Nunes de Carvalho, como parte da equipe participante da pesquisa (parecer 1.894.911). Os
pareceres estdo nos Anexos (Anexo 1).

A opcao metodoldgica por um estudo clinico-qualitativo se deu em funcéo do objeto
da pesquisa: estratégias de enfrentamento utilizadas por maes de pacientes com DI grave ou
profunda no contexto do aconselhamento genético. O método cientifico clinico-qualitativo
abrange um conjunto de técnicas e procedimentos adequados para descrever e compreender
os sentidos e significados dos fendmenos humanos relacionados ao processo saude-doenca.
O acolhimento do individuo no setting de cuidados a saude, a valorizagdo das suas angustias
e a manutengdo de uma atitude clinica sdo elementos essenciais deste método. Outras
caracteristicas sdo a preocupacao com os significados conscientes e inconscientes atribuidos
pelos individuos investigados aos diversos fenbmenos vivenciados, e a necessidade do
pesquisador possuir vivéncia pratica e conhecimento tedrico sobre o fenbmeno estudado,
preservando assim a natureza tedrica e empirica como pontos simultdneos de partida da
pesquisa. No método clinico-qualitativo o pesquisador compde e reconstréi os fatos a partir
de fragmentos, utilizando-se de sua experiéncia e da multiplicidade de referenciais teéricos
capazes de embasa-lo (TURATO, 2011).

Cenario de estudo

Esse estudo foi conduzido na cidade de Sado Carlos, localizada no centro-leste
geografico do Estado de Sao Paulo, no Sudeste do Brasil. Sdo Carlos tem 246.088 habitantes
e taxa geométrica de crescimento de cerca de 2,6% ao ano. Em 2010, seu indice de
desenvolvimento humano foi de 0,805, sendo considerado um municipio com nivel elevado
de riqueza e bons indicadores sociais (IBGE, 2017).

A cidade possui uma rede de comércios e servicos (inclusive servigcos de saude) que
atende as pequenas cidades vizinhas, onde os cendrios da Atengcdo Priméria a Saude na
cidade sado representados pelas Unidades Basicas de Saude (UBS) e Unidades de Saude da

Familia (USF). H& atualmente 12 UBS, que contam com médico generalista, pediatra,
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ginecologista e obstetra, enfermeiros (e também técnicos e auxiliares de enfermagem) e
dentistas (e também auxiliares de saude oral); e 15 USF, cujas equipes sdo formadas por
médico de familia e comunidade, enfermeiro (e também técnicos e auxiliares de enfermagem),
dentista (e também auxiliares de saude oral) e agentes comunitarios de salude. Cada USF é
responsavel pela atencdo a saude de 800 a 1.000 familias, cadastradas na sua éarea de
abrangéncia. Estima-se que sejam atendidas pela Estratégia de Saude da Familia, por meio
dessas 15 USF, aproximadamente 39.768 habitantes, ou seja, a proporcdo de cobertura

populacional é estimada em cerca de 17% (http://www.saocarlos.sp.gov.br). Localizam-se no

municipio duas importantes universidades publicas (USP e UFSCar) e dois centros de
pesquisa da Empresa Brasileira de Pesquisa Agropecuaria, reforcando o carater de polo
regional de desenvolvimento cientifico e tecnolégico.

O unico servico de genética clinica publico no municipio existe desde 2006 e é
vinculado a UFSCar, como uma atividade de extensao universitaria. Trata-se do Ambulatério
de Genética Médica da UFSCar, instalado no Centro Municipal de Especialidades em Saude
(CEME), que atende a demanda do SUS para esta especialidade do municipio e de outras

cidades da microrregiao.

Caracteristicas das participantes

A populacdo do estudo foi composta por 15 maes de pacientes com DI grave ou
profunda acompanhados no Ambulatério de Genética Médica da UFSCar e em processo de
aconselhamento genético para definicao etiol6gica da deficiéncia de seus filhos. Procurou-se
incluir mulheres com expressividade verbal suficiente para sustentar uma entrevista em
profundidade, além de desejarem compartilhar suas impressdes sobre a experiéncia de ter
um filho com deficiéncia intelectual grave ou profunda. Os critérios de inclusdo no estudo
foram, portanto, (1) ter um filho com DI severa ou profunda; (2) estar em seguimento no
Ambulatério de Genética Médica da UFSCar; e (3) manifestar disposi¢do para participar do
estudo. Assim, este é um estudo realizado com uma amostra de conveniéncia. Portanto, esta
pesquisa foi desenvolvida com uma amostra de conveniéncia (JAGER; PUTNICK;
BORNSTEIN, 2017).

A média das idades das entrevistadas foi de 40 anos, variando entre 21 e 63 anos.
O Quadro 5 apresenta a caracterizagdo sociodemogréfica individual de casa uma das
participantes.

Com relagdo ao paciente com DI, eles possuiam média de 16,3 anos, variando de 5
a 24 anos, e oito eram do sexo masculino. Todos apresentavam DI clinicamente caracterizada
como de grau grave ou profundo. A maioria era cadeirante (13/15), sendo que todos
apresentavam atraso na fala e linguagem e eram dependentes para as atividades de vida

diaria e autocuidado.


http://www.saocarlos.sp.gov.br/
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Quadro 5. Caracterizacao sociodemogréfica individual de cada entrevistada.

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

42 anos; branca; casada; catélica ndo praticante; ensino médio completo; policial; 1
filho vivo; renda familiar mensal de R$2.300,00; filha cadeirante, com DI profunda, 7
anos.

38 anos; parda; casada; evangélica praticante; formacao técnica (contabilidade); do
lar (antes era secretéria de laboratorio); 2 filhos vivos; renda familiar mensal de
R$3.200,00; filho cadeirante, 10 anos.

24 anos; branca; casada; catolica praticante; ensino médio incompleto; decoradora; 1
filho vivo; renda familiar mensal de R$3.000,00; filho ndo cadeirante, 6 anos.

63 anos; parda; vilva; catélica ndo praticante; ensino fundamental completo;
aposentada; 4 filhos vivos; renda familiar mensal de R$2.000,00; filha ndo cadeirante,
22 anos.

21 anos; preta; casada; catélica ndo praticante; ensino médio incompleto; do lar; 2
filhos vivos; renda familiar mensal de R$1.600,00; filha cadeirante, 5 anos.

50 anos; branca; casada; evangélica praticante; ensino fundamental completo;
zeladora; 1 filho vivo; renda familiar mensal de R$2.000,00; filho cadeirante, 21 anos.

50 anos; preta; casada; evangélica praticante; ensino fundamental completo; do lar
(antes era costureira); 3 filhos vivos; renda familiar mensal de R$1.800,00; filho
cadeirante, 20 anos.

42 anos; branca; casada; catélica ndo praticante; ensino fundamental completo; do
lar; 2 filhos vivos; renda familiar mensal de R$ 2.800,00; filha cadeirante, 24 anos.

42 anos; branca; casada; evangélica praticante; ensino fundamental completo;
assessora; 1 filho vivo; renda familiar mensal R$4.000,00; filha cadeirante, 23 anos.

47 anos; preta; casada; catélica praticante; ensino fundamental completo; do lar; 3
filhos; renda familiar mensal de R$1.400,00; filho cadeirante (outro filho, gemelar, com
transtorno do espectro autista), 19 anos.

36 anos; branca; casada; evangélica praticante; ensino médio completo; auxiliar de
odontologia; 4 filhos vivos; renda familiar mensal de R$2.100,00; filho cadeirante, 19
anos.

37 anos; preta; casada; catélica praticante; ensino fundamental incompleto; do lar; 3
filhos vivos; renda familiar mensal de R$1.500,00; filha cadeirante,17 anos.

27 anos; preta; solteira; catolica praticante; formacao técnica; técnica de enfermagem,;
1 filho vivo; renda familiar mensal de R$2.500,00; filho cadeirante, 17 anos.

41 anos; preta; solteira; testemunha de Jeova praticante; ensino médio incompleto;
do lar; 3 filhos vivos; renda familiar mensal de R$1.200,00; filho cadeirante, 19 anos.

48 anos; branca; solteira; evangélica praticante; ensino fundamental incompleto; do
lar; 7 filhos vivos; renda mensal de R$900,00; filha cadeirante, 17 anos.
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Coleta dos dados

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas individuais semiestruturadas
(FONTANELLA; CAMPOS; TURATO, 2006) realizadas por uma estudante de medicina
previamente capacitada para essa tarefa, durante os anos de 2014 e 2015. As méaes
participantes da pesquisa foram entrevistadas em profundidade com auxilio de uma pauta
pré-estabelecida, estruturada com base em nove dominios relacionados a qualidade de vida
familiar, como pode ser visualizado no Quadro 6. A questéo disparadora das entrevistas foi:
“Como vocé se sentiu quando percebeu que seu filho tinha uma deficiéncia?". A partir dessa
pergunta estimulou-se a livre reflex@o e expressao das participantes.

As perguntas foram propostas com adaptacdo do Iéxico ao universo conceitual das
participantes. O modo aberto de propor as questbes, sem limite de tempo para respostas e
comentarios, supostamente permitiu um aprofundamento na expressdo dos significados
pessoais detidos por elas. As entrevistas foram gravadas e transcritas integralmente. Os
suportes auditivo e escrito constituiram o corpus desta pesquisa.

O corpus analisado no decorrer do estudo foi composto, portanto, por 15 entrevistas,
com duragdo de tempo variando de 30 a 73 minutos.

Quadro 6. Pauta utilizada durante a coleta de dados, nas entrevistas individuais.

Como vocé se sentiu quando percebeu que seu filho tinha

uestdo disparadora; DOOOT
Q P uma deficiéncia?

Questdes:

Como é o acesso e o0 atendimento nos servigos de salde que
sua familia frequenta?

Como é a situacao financeira de sua familia? Vocés recebem
algum tipo de apoio financeiro?

Como séo as relacdes entre os integrantes de sua familia?
Vocé recebe ajuda de parentes (fora do nucleo familiar), amigos
ou vizinhos para cuidar dos membros da sua familia ou da sua
casa?

Dominios

1. Saude da familia

2. Bem-estar financeiro
3. Relacgdes familiares

4. Apoio de outras
pessoas

5. Apoio de servi¢os

relacionados com a

Vocé utiliza algum servigo de apoio a pessoas com deficiéncia
intelectual? Vocé esta satisfeita com os servicos a que tem

deficiéncia acesso?
N Como séo os valores da sua familia (pessoais, espirituais,
6. Influéncia de valores o : : A .
- religiosos, culturais)? Qual importancia desses valores para vida
que regem a familia i
da sua familia?
Alguém de sua familia interrompeu sua carreira ou formacéo
7 Carreira para cuidar de seu filho com deficiéncia? Vocé se encontra
' satisfeita com a preparacgéo e/ou carreira das pessoas da sua
familia?
O que vocés costumam fazer nos momentos de lazer e
8. Lazer e recreacdao entretenimento? Seu filho com deficiéncia intelectual é
envolvido nessas atividades?
~ Sua familia esta envolvida com grupos, clubes ou associacdes
9. Interagao com a

comunidade

da comunidade? Vocés sofrem algum tipo de discriminagéo ou
preconceito? Esta satisfeita com essa interacao?
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Analise e discusséo dos dados

A metodologia de andlise de contetdo categorial temética, tal como proposta por
Bardin em 1977 (BARDIN, 2011), foi adotada para analisar o corpus desta pesquisa. A analise
de conteldo compreende um conjunto de técnicas de analise de comunica¢cfes baseadas na
linguistica tradicional, na semantica e na hermenéutica. E uma estratégia amplamente
utilizada em pesquisas com metodologia qualitativa, para buscar sentidos contidos em
materiais como documentos e entrevistas, produzindo inferéncias (CAMPOS; TURATO, 2009,
CAMPOS, 2004).

Desse modo, operacionalmente, foram realizadas as etapas de pré-andlise das
entrevistas, exploracdo e codificagdo do material, tratamento dos resultados com inferéncias
e interpretagbes. Depois do material organizado, lido e relido, e, considerando-se os
referencias teéricos adotados (LAZARUS; FOLKMAN, 1984; O'BRIEN; DELONGIS,1996;
PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000; PANZINI; BANDEIRA, 2007), foram definidas quatro
pré-categorias. Os objetivos propostos para este trabalho serviram como norte para a
elaboragdo dessas quatro categorias.

As categoria 1 (“Enfretamento centrado no problema”) e categoria 2 (“Enfretamento
centrado na emocéo”) foram fundamentadas na teoria de Lazarus & Folkman (1984). A
categoria 3 (“Enfretamento centrado nas relagdes interpessoais”), faz referéncia direta ao
construto de quanto e como o individuo procura suporte nas pessoas de seu convivio social
para enfrentar o0s momentos de estresse no dia-a-dia (O'BRIEN; DELONGIS,1996). Essas
trés categorias contribuem para alcancarmos o primeiro e o segundo objetivos especificos
desta pesquisa.

A categoria 4 (“Enfrentamento Espiritual/Religioso”) faz referéncia direta ao construto
do uso da religido, espiritualidade ou fé para lidar com momentos de estresse na vida do
individuo (PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000; PANZINI; BANDEIRA, 2007), contribuindo
para o terceiro objetivo especifico deste trabalho, que é investigar especificamente o papel da
espiritualidade e da religiosidade como estratégia de enfrentamento durante o processo de
aconselhamento genético da deficiéncia intelectual.

Apés definidas as quatro pré-categorias, fez-se uma codificagdo dos dados,
desmembrando e reagrupando sistematicamente as informagdes contidas nos paragrafos que
compreendiam as reflexdes das entrevistadas, permitindo uma delimitacédo das caracteristicas
consideradas relevantes quanto ao contetdo dessas informacfes. Em seguida, tais
contetdos foram circunscritos em temas, por analogia, observando-se o critério de
classificacdo semantica, classificando-se e agregando-se 0s elementos presentes nos
depoimentos de acordo com seus significados. Segundo Minayo (2014), a nocdo de tema esta
ligada a uma afirmacéo a respeito de determinado assunto. Assim, fazer uma analise teméatica

consiste em observar os “nucleos de sentido” que compdem a comunicacdo e cuja presenca
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ou frequéncia de aparigdo poderédo significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido
(MINAYO, 2014).

As entrevistas foram analisadas e codificadas uma a uma, de forma independente e
individual pela mestranda e pela orientadora, que foi a coordenadora executiva da analise. Os
aspectos convergentes e divergentes das andlises individuais foram discutidos,
desenvolvendo-se progressivamente a categorizacdo tematica final apresentada nos
resultados. Por fim, as categorias e os temas foram examinados e discutidos com subsidio da
literatura e da experiéncia clinica das pesquisadoras, que procuraram empreender uma
abordagem compreensiva e interpretativa desses dados.

Essa dindmica de tratamento e andlise dos dados levou a constatagdo de uma
saturacao teodrica dos resultados, pois, ao mesmo tempo em que consideramos dispor de
elementos suficientes para atingir os objetivos propostos, verificamos também que ndo mais
surgiam novos temas em numero significativo (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008;
FONTANELLA et al., 2011).
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RESULTADOS

Perfil sociodemografico da amostra

Participaram da pesquisa mées de criangas com DI grave ou profunda que atuavam
como principal cuidadora do paciente. A média das idades das entrevistadas foi de 40,5 anos
(DP £ 10,9), sendo que a mais nova possuia 21 anos e a mais velha 63 anos. Duas dessas
mulheres ndo eram méaes biologicas (eram familiares proximas, avo e tia, que se apropriaram
do papel de mée, inclusive oficialmente, na auséncia da mée bioldgica).

As maes que integraram essa amostra tém em média 2,5 filhos (DP * 1,6). Sobre o
filho com DI, em média, eles possuiam 16,3 anos (DP + 6,3) no momento da entrevista, sendo
0 mais velho com 24 anos e o mais novo com 5 anos. Todos 0s pacientes apresentavam DI
clinicamente caracterizada como de grau grave ou profundo de acordo com os critérios da
APA (2014). A maioria dos pacientes era cadeirante (13 pacientes; 86,7%), sendo que todos
apresentavam atraso na fala e linguagem e eram dependentes para as atividades basicas de
vida diéria e para o autocuidado.

A renda mensal das familias variou de R$900,00 (ha época, 1,2 salarios minimos?) a
R$4.000,00 (na época, 5,1 salarios minimos), com média de 2.153,33 (DP * 834 reais), ou
seja, média de 2,7 salarios minimos (DP % 1,1 salario minimo).

O Quadro 7 apresenta a caracterizacdo sociodemogréfica da amostra.

A respeito da cor da pele, os resultados foram categorizados de acordo com a
classificacdo do IBGE, sendo considerada a declaracao da entrevistada quanto a cor da sua
pele. Obteve-se o0s seguintes resultados: 7 mulheres brancas (46,7%), 6 pretas (40%),
seguidas de 2 pardas (13,3%).

Com relacédo a religido das participantes da pesquisa, 4 mulheres (26,7%) declararam
serem catllicas nao praticantes, 6 (40%) eram evangélicas praticantes, 1 (6,6%) era
testemunha de Jeova e 4 (26,7%) eram catdlicas praticantes.

Com relagédo ao estado civil, 11 casais (73,4%) conviviam maritalmente, trés (20%)
entrevistadas eram solteiras e uma (6,6%) era vilva.

Sobre a escolaridade materna, todas as entrevistadas eram alfabetizadas: 2 (13,3%)
possuiam ensino fundamental incompleto; 6 (40%) ensino fundamental completo; 3 (20%)
ensino médio incompleto; 2 (13,3%) ensino médio completo; e 2 (13,3%) formagéo técnica.

Vale ressaltar que nenhuma das entrevistadas possuia ensino superior.

2 Em 2014 e 2015, época da coleta de dados, o salario minimo no Brasil era de R$788,00 reais.
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Quadro 7. Caracterizacao sociodemografica da amostra.

Cor da pele
Branca 7 46,7
Preta 6 40
Parda 2 13,3
Religido
Catolica praticante 4 26,7
Catdlica nao praticante 4 26,7
Evangélica praticante 6 40
Testemunha de Jeova praticante 1 6,6

Estado marital

Casada 11 73,4
Solteira 3 20
Vilva 1 6,6

Escolaridade

Ensino fundamental incompleto 2 13,3
Ensino fundamental completo 6 40
Ensino médio incompleto 3 20
Ensino médio completo 2 13,3

Curso técnico 2 13,3
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Distribuicdo dos temas nas pré-categorias

Para cada uma das pré-categorias propostas foram apreendidos diferentes temas,
conforme pode ser observado no Quadro 8, totalizando 51 temas.

No Quadro 8 também se visualiza a distribuicdo dos 51 temas selecionados nas quatro
categorias distintas: o nimero de ocasides em que 0 tema ocorreu ao longo das 15 entrevistas
€ apresentado na coluna "total"; na coluna "nimero de entrevistas" é indicado o nimero de
participantes que mencionaram o tema. Na Tabela A, nos Anexos, é explicitada a distribuicao
dos temas em cada uma das 15 entrevistas.

Ha de se atentar que o processo de reconhecimento dos temas ocorreu, como é usual
nas pesquisas qualitativas, dentro das limitagcdes da técnica de coleta de dados empregada
(entrevistas) e dentro das possibilidades de interagdo cognitiva e afetiva entre as participantes
e pesquisadoras, considerando também os limites interpretativos dessas Ultimas. Outras
técnicas de coleta, outros entrevistadores ou outros analistas levariam a resultados diferentes

quanto a forma de designar ou interpretar os resultados.



Quadro 8. Distribuicdo dos diferentes temas ao longo das entrevistas, nas quatro categorias

investigadas.

CATEGORIAS FREQUENCIA [ CATEGORIAS

1. Categoria - Enfretamento centrado no problema N Qe
entrevistas

1.1. Mudanga/planejamento de rotina familiar (sono,

alimentacgédo, construcéo da casa, lazer, compra de

carro, administragdo financeira do lar, etc.) para se 13 34
adequar ao filho deficiente - filho é prioridade na

organizacao da rotina familiar.

1.2. Mae atua como profissional de saude ou da
educacao para administrar melhor as necessidades 4 9
do filho com DI.

1.3. Judicializagdo como estratégia para garantia de
direitos.

1.4. Prioriza a vida familiar em detrimento da vida
profissional, apés o nascimento do filho com DI.

1.5. E complicado administrar o cuidado de varios
filhos de forma equéanime — priorizacdo do filho com 7 8
DI em detrimento dos outros filhos

1.6. Cuidado do filho com DI sobrepde as

necessidades de saude da mae. 2 e
A8 1.7. Busca de apoio institucional/governamental de
=8 ordem préatica para enfrentar a deficiéncia do filho
o X ; , ~ 14 41
Ll (servicos social, de saude, transporte, educagéo,

profissionais capacitados, etc.).

1.8. Procura receber algum tipo de beneficio social. 13 17

1.9. Reconhece falta de apoio social e

previdenciario para suportar as necessidades da

familia — mae n&o deveria precisar exercer 8 17
ocupacao profissional, filno com DI deveria receber

beneficio continuamente, etc.

1.10. Procura por orientacédo/apoio/informacéo
especializada e esclarecimento sobre a DI 13 29
(profissionais de saude, psicéloga, grupo, etc.).

1.11. Inseguranca/dificuldade para dividir cuidado
pratico do filho com DI — ninguém cuida tdo bem 13 28
gquanto a méae.

1.12. O enfrentamento é dificultado porque falta
apoio familiar de ordem pratica para cuidar do filho
com DI — mé&e nao recebe nenhuma ajuda nos
cuidados do filho com DI, mée cuida sozinha.



CATEGORIAS FREQUENCIA | CATEGORIAS

2. Categoria - Enfretamento centrado na emocao X c_le Total
entrevistas

2.1. Manutencéo da rotina/vida materna (trabalho,
lazer, estudo, etc.) pode ser importante como
estratégia de enfrentamento (d& forca, sustenta, da
impressao de que a vida segue normalmente).

Temas

2.2. Sublimacéo das emocg0des e desejos da mée em
funcdo da situacdo e das necessidades de cuidados
do filho com DI.

2.3. Relativizagdo/comparacao da DI do filho - ha
situacdes piores e melhores.

2.4. Conscientemente escolhe o que e para quem
dar explicacGes sobre a DI do filho - ndo conta tudo
para todo mundo (sentimento de preservacao,
cautela, resguardo).

2.5. Colocacdao do filho como centro da vida da mae
- sO ele e seu bem estar importam.

2.6. Filho com DI faz com que a mée adquira maior
maturidade e sabedoria, € oportunidade de
crescimento pessoal.

2.7. Percebe necessidade de manutencéo da
feminilidade, a despeito das dificuldades do dia a
dia.

2.8. Procurar aproveitar um dia apés o outro, olhar
para frente, evitando sofrer pelo passado ou pelo
futuro.

2.9. Mudanca na vida da méde apds o nascimento do
filho com DI: ndo é a mesma de antes, ndo ri, ndo
brinca, tornou-se mais fria, mais fechada.

2.10. Medo/preocupacao com risco de recorréncia
em futura prole.

2.11. Sentimento de humilhacéo, cansaco, injustica,
por ter que brigar/lutar para ter as necessidades do
filho atendidas — pedir socorro.

2.12. Pequenas vitorias, ganhos de
desenvolvimento do filho, sdo percebidas como
estimulo, alegria, &nimo para seguir em frente.

2.13. Consolo no sentimento de que esta fazendo
tudo que pode pelo filho com DI - esta fazendo o
melhor ajuda no enfrentamento.

2.14. Sentimento de que nunca ir4 se acostumar/ se
conformar com a DI do filho.

2.15. Sentimento de aceitacdo - podia acontecer
com qualquer mée.

6

13

14

13

27

11

10

10

19



CATEGORIAS FREQUENCIA | CATEGORIAS

3. Categoria - Enfretamento centrado nas relagoes
interpessoais

Temas

3.1. Busca de apoio no conjuge/companheiro para

o enfretamento da situacao.

3.2. Procura por empatia por parte dos colegas,
conhecidos, empregadores (no trabalho, na
comunidade, etc.).

3.3. Conviver com outras pessoas/familias que
também tem filhos com DI para desabafar e
compartilhar experiéncias.

3.4. Isolamento. N&o sair (ndo se expor
publicamente) é uma forma de enfretamento da
situacdo de preconceito percebida pela presenca
do filho com DI.

3.5. Preservacgao do conjuge - ndo conta/divide
todos os problemas.

3.6. Sair/expor com filho com DI normalmente é
forma de enfrentamento, de imprimir uma rotina
familiar "normal”.

3.7. Busca de apoio na familia estendida (além de
cbnjuge/companheiro) - filhos, mae, tias, avos,
irmas, etc., no apoio materno.

3.8. Filho com DI promove a unido do casal e da
familia em geral, e pode permitir melhora em
outras dimensodes (sentimentos) da vida do casal,
por exemplo, vida sexual, afetos de modo geral.

3.9. Abandono do marido/companheiro ou relacdo
ruim com o marido dificulta o enfrentamento da
mulher.

13

13

o
N c_le Total
entrevistas
12 29

12

16

16

32

45

52



CATEGORIAS FREQUENCIA

o
4. Categoria - Enfrentamento Espiritual/Religioso X c_]e
entrevistas

4.1. Percepcao de ter sido fortalecida por Deus porque é méae
(mé&e tem maior valor junto a Deus).

2 3

4.2. Renuncia (surrender) - escolhe ativamente renunciar a sua
vontade em favor da vontade de Deus — as coisas sdo como 10 31
Deus quer, segundo seus designios.

4.3. Estratégias de enfretamento religiosas séo reforcadas por
profissionais de saude religiosos.

4.4. Delegacao (deferring) - espera passivamente que Deus
solucione seus problemas, delegando-lhe responsabilidade.

4.5. Suplica (pleading ou petitionary) - tenta ativamente
influenciar a vontade de Deus mediante preces ou bons 4 10
comportamentos por Sua divina intervencao.

4.6. Sentimento de predestinagao - foi escolhida por Deus para

ter um filho com DI. = e
4.7. Biblia e simbolos religiosos fornecem protecao. 1 1
4.8. Filho com DI é percebido/concebido como uma bencgao, 9 15

um anjo, uma coisa boa que Deus deu.

Temas

4.9. Sentimento de predestinacao relacionado a outros filhos e
marido - Deus escolheu/decidiu como seria sua familia para 2 4
amparar/suportar o filho com DI.

4.10. Mé&e percebe-se como instrumento de Deus (ou
instrumento espiritual) para proporcionar conforto para outras 2 2
pessoas.

4.11. Recorre a espiritualidade e fé como fontes de resiliéncia -
fé/Deus/Espiritualidade proporciona forga, progressao, 12 24
melhora, maturidade, sabedoria, felicidade.

4.12. Deus/Espiritualidade implica em fazer o bem,
independente das religides — aceita todo tipo de religido como 2 2
uma coisa boa, uma possibilidade de ajuda.

4.13. Raiva/Revolta contra Deus. 4 4
4.14. Colaboragéo (collaborative) individuo e Deus sé&o ativos,

havendo corresponsabilidade e parceria na resolucéo de 1 1
problemas.

4.15. Explicacdes sobre a DI de natureza religiosa/espiritual — a
presenca de DI é por “encosto”, deménio, etc.
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Categoria 1 - Enfretamento centrado no problema

Na categoria “enfrentamento centrado no problema”, cinco temas foram mais

frequentemente apreendidos:

1.

Busca de apoio institucional/governamental de ordem pratica para enfrentar a
deficiéncia do filho.

Mudanca/planejamento de rotina familiar para se adequar ao filho deficiente.
Prioriza a vida familiar em detrimento da vida profissional, ap6s o0 nascimento do
filho com DI.

Procura por orientagdo/apoio/informacao especializada e esclarecimento sobre

Inseguranca/dificuldade para dividir cuidado pratico do filho com DI).

O tema “busca de apoio institucional/governamental de ordem prética para enfrentar

a deficiéncia do filho” foi frequente e ressaltou a caréncia de servigos social, de saude,

transporte, educacao, além da insuficiéncia de profissionais adequadamente capacitados.

Isso reforgou a situacao de vulnerabilidade social na qual varias dessas familias se encontram,

sem instrumentos legais que a protejam, 0 que causa grandes angustias, anseios e medos.

“Eu acho que a gente n&do tem muito apoio do governo.” (Entr. 1)

“‘“A APAE até tem boa vontade, mas eu acho que eles ndo tem
condi¢Bes de ficar com crianca especial como a X. Tudo bem crianca
gue anda, que ndo tem tantos cuidados. Mas eles ndo tém estrutura
para criancas muito graves. Eles tem um berco pra cinco criancas
dentro de uma sala. As cinco criangas, as vezes, sédo tudo hipotdnica,
€ tudo crianca que ndo consegue ficar uma hora sentado numa cadeira
de roda e tem que ficar revezando um com outro. De repente um tem
uma febrinha e precisa colocar no berco. E os outros? Vao ficar
pendurado numa cadeira até a mae chegar? Eles acham que ajudam
a mae, porque a mae, deixando a crianca |4, vai poder sair, vai poder
fazer as coisas; e até é uma boa légica fazer isso, s6 que eles nédo tém
estrutura. Eu falava ‘a X tem que aspirar de trés em trés horas’, eles
nao tinham condicdes, eles ndo aspiram a criancga, eles mandam pro
hospital escola. Eles tém medo de responsabilidade la dentro.” (Entr.
1)
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“Muita gente falou assim ‘porque vocé nao coloca ele na APAE daqui?
Aqui tem APAE’. Tem APAE em Descalvado, mas n&o tem um centro
especifico pro autista.” (Entr. 3)

“‘Nem falar ela ndo fala. Quando ela era menorzinha, eu tentei fono pra
ela pelo SUS. N&o consegui, porque, como eles sabem que ela € uma
coisa assim, pra toda vida, ndo fazem muito esforco pra conseguir

vaga mesmo, né?” (Entr. 4)

“Tem melhora sim, eu nao sei te dizer o que, porque eu nao sou
médica, ndo sei os aparelhos certos... Mas se ‘ponhasse’ aparelho
nela, com aquela vontade de querer descobrir 0 que ela tem... O
exame deu hormal, mas a gente esta vendo que ela tem um problema,
né? Como é normal a crianga ndo andar, ndo enxergar direito? Vocé
vai no médico e sente que ele esta te escondendo as coisas. Eu acho
gue tem melhora, s6 que eu ndo sei como, acho que levando ela pra

fora, pagando, ai sim.” (Entr. 5)

“A dificuldade maior que a gente tem nao é em casa, ¢ fora de casa.
Transporte... vocé tem transporte pra ir no médico, pra fisioterapia,
essas coisas. Quando pede pra lazer, nunca tem. Entdo a gente fica
socada com ele dentro de casa por que como que vai colocar dentro
de carro? Com as pernas esticadas, ndo tem como né? E o dnibus
eles néo liberam de jeito nenhum. O Unico passeio dele é pra APAE,

em casa e uma volta que ele da aqui no quarteirdo.” (Entr. 7)

“Eu costumo dizer que a gente é marinheiro de primeira viagem, né?
Porque ela é minha Unica filha e, na verdade, nem eu percebi, que ela
tinha essa deficiéncia, esse atraso, foi minha tia que percebeu que ela
era muito parada. Ela fixava muito o olhar numa coisa s6, num lugar
s0, e ai minha tia comecgou a perceber. Ela falou ‘isso, ndo é normal’ e
minha tia ja tinha tido dois filhos, tudo criados, e ela falou ‘isso nao é
normal’. Ai eu falei ‘como nao?’, porque ela sé fixava o olhar numa
coisa s0, ndo pegava brinquedos. Isso ela ja estava com trés meses,
nem procurava nada, né? Entdo, na verdade, foi minha tia quem

percebeu, ndo foram os médicos.” (Entr. 9)
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“Fizeram essas unidades aqui, os postinhos, disseram que era pra ter
um pessoal para acompanhar, ajudar pessoas que tinham crianca
especial. Elas ndo vém. Essa turma da unidade, familia, né? ‘Ah, quem
tem um especial, quem tem um doente, uma vez por semana’... Nao
vem, isso ai ficou esquecido, a gente que tem que ir atras das coisas.
Tanto que eu gosto muito de ir na APAE, que eu aprendo as coisas la.

Nés nao temos ajuda.” (Entr. 15)

Outro tema relevante e que se destacou foi a “mudanca/planejamento de rotina
familiar para se adequar ao filho deficiente”. Ou seja, o filho é prioridade na organizacéo da
rotina familiar e em funcdo das necessidades dele séo alterados padrdo de sono, alimentagéo
da familia, aspectos arquitetdnicos relacionados a construgdo da casa, atividades de lazer,
compra de carro, administragéo financeira do lar, etc. Muitas vezes essas mudancas
significam que as mées ndo retornaram ao trabalho e/ou estudo ou que o marido necessitou
mudar o turno do trabalho (normalmente de diurno para noturno) para ajudar mais a esposa
no cuidado com o filho deficiente. Além disso, o0s gastos financeiros da familia aumentaram
muito, em funcdo das necessidades do filho com terapias complementares, exames
biomédicos, etc. A familia, mais especificamente a mae ou a pessoa que possui a funcao de
cuidadora, faz todo um esforco para se adaptar a situagdo por meio da alteracdo na rotina
diaria e nos projetos de cada membro. O nascimento do filho deficiente altera o contexto
familiar, podendo ser uma alteracdo tanto positiva, quanto negativa, dependendo do
enfrentamento de cada familia/familiar, da forma como compreendem a gravidade da
deficiéncia e do significado que esta tem para cada individuo. Para as maes, a descoberta e
o convivio com a deficiéncia do filho, as dificuldades encontradas na trajetéria em busca de
cuidados, faz com que enfrentem dificuldades frente ao diagnostico dos filhos, pela falta de
orientacdo clara sobre a saude da crianga, e até sobre os cuidados com este, ressaltando
entdo falhas na comunicacdo, no acolhimento e no cuidado prestado pelas instituicdes de

saude que prejudicam o enfrentamento das maes frente ao diagndstico desta crianca.

‘A gente teve que adequar tudo, toda vida da gente a ela. Entdo
deixamos de viver um pouco aquela coisa de ta junto o tempo todo,
até na forma de sair de casa. Se tiver que deixar de fazer alguma coisa
com ela, eu ja ndo vou nos lugares. Se nao tiver um trocador, se ndo

tiver alguma coisa, a gente pensa nela, ndo pensa na gente.” (Entr. 1)
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“A gente ja comprou a Doblo que é pra ele... Pra caber a cadeira de

rodas pra ele ficar mais confortavel, pensando nele.” (Entr. 2)

“As vezes tem que fazer alguma coisa, vamos supor, ir |4 no centro
pagar alguma coisa ou ir no supermercado, e com ela € mais dificil,
né? Esse horario que ela estd na APAE que eu tenho pra resolver

outros problemas.” (Entr. 4)

“As vezes eu saio com ela, vou no shopping, levo ela para passear e
ela fica s6 resmungando. Eu acho que ela ja acostumou com esse
cantinho dela daqui. Porque a gente fica mais na minha sogra, aqui na
frente. La tem uma sala toda cheia de colchdo, sofa, tudo adaptado
pra ela, pra deixar ela a vontade. Entdo eu acho que ela gosta muito

daquele cantinho dela.” (Entr. 8)

“Eu adaptei a casa. Nos estamos ainda trabalhando, da pra planejar
melhor, mas a gente fez tudo aqui adaptado... a gente nao tinha
garagem, quer dizer, quando chovia tinha que pegar o W |a fora na
chuva. Hoje em dia tem a garagem, entédo ficou mais facil. Ele nédo

toma chuva, ja entra direto dentro de casa, € bem melhor.” (Entr. 10)

“Ja deixei de ir em lugares, por exemplo, em churrasco, por causa
dele. Os colegas do meu marido convidam a gente pra ir em churrasco,
mas ndo tem como levar ele, entdo eu prefiro ndo ir. Muitas vezes eu
deixei de ir e pra mim nao faz falta, sabe? Eu jA me acostumei, ndo

sou de sair mesmo...” (Entr. 14)

O tema “prioriza a vida familiar em detrimento da vida profissional, ap6s o nascimento
do filho com DI” também foi frequente, corroborando mais uma vez com a ideia de que o filho
deficiente é o centro da vida da mée e que esta sublima suas emocdes e necessidades em

funcéo das necessidades do filho.

“Eu acho que a mae nao devia trabalhar. No comeco, eu achei que
deveria, que a gente ndo deve entregar os pontos. Mas tem que
entender que vida mudou, que tem uma pessoa que precisa de vocé

24 horas pra se mexer, pra falar... ela ndo enxerga, nao fala.” (Entr. 1)
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“Se eu for procurar um emprego hoje, eu acho. Mas eu nédo tenho
coragem. Como o dinheiro do A (marido) da pra gente viver bem, entdo

eu aproveito pra ficar com ele.” (Entr. 2)

“S6 deu estar com ela, ja é gostoso pra mim, ndo precisar ficar
trabalhando. Nem tudo na vida é sé trabalhar, trabalhar... Enquanto eu

trabalho e minha filha? Entdo eu penso muito nela.” (Entr. 5)

“Eu nao terminei meus estudos, eu parei no primeiro colegial, porque,
como a X comegou a ter esse problema, entdo nem continuei a ir na

escola, pra eu trabalhar e cuidar dela.” (Entr. 5)

“Quando eu engravidei da Z, eu ja trabalhava. Ai, até a Z nascer, eu
continuei trabalhando. Ai, depois que a Y nasceu, eu fiquei os quatro
meses em casa e, quando eu voltei a trabalhar, ela ficou com a minha
tia. Minha tia cuidou dela durante um ano. S6 que ai a Z teve que ficar
internada quarenta e cinco dias e foi muito dificil continuar
trabalhando. Ai meu marido falou ‘olha, eu acho melhor vocé ficar
cuidando dela, né? Vamos ver como é que fica, € melhor vocé parar
um tempo’. Ai eu acabei parando mesmo e me dedicando a ela. Parei

por completo, e fiquei me dedicando a ela e cuidando dela.” (Entr. 9)

“Minha sobrinha olhava ela. Ai minha sobrinha comecou a trabalhar,
eu figuei um ano, um ano e pouco trabalhando, ai comecou a ter
dificuldade pra pegar ela na escola, pra arrumar ela, mandar pra
escola. Eu falei ‘quer saber de uma coisa? Eu vou parar de trabalhar
porque a minha filha ficar nas méos dos outros ndo esta dando certo
nao’.” (Entr. 12)

“Eu cansei de ficar deixando minha filha s6, como se eu ndo fosse
mais a mae dela, sabe? Eu me sentia inutil, s6 final de semana. Ai eu

larguei o servigo, pedi a conta.” (Entr. 15)

“‘Ninguém queria que eu saisse do servigo, eu falei ‘gente, eu tenho
gue sair, eu tenho que cuidar da minha filha, eu vou dar um jeito, vou

fazer faxina, nem que eu tenha que pedir uns tempos, mas eu nao vou



59

deixar, a outra era mais velha, essa outra é de menor, ndo tem
cabimento’. Ai parei e comecei a fazer faxina, porque néo era todo dia.
Dai com o tempo, eu resolvi ndo fazer mais nada pra fora, nem faxina,

‘agora vou me dedicar pra minha filha’.” (Entr. 15)

O tema “procura por orientacdo/apoio/informacdo especializada e esclarecimento
sobre a DI ajuda no enfrentamento” também foi frequente. Nesse contexto, o AG pode
contribuir para amenizar o sofrimento diante do diagnéstico de DI, pois fornece
esclarecimentos, orientagdes e tratamento adequado frente ao diagndstico e, muitas vezes, a
falta dessas orientagfes prejudica o enfrentamento destas mées diante do diagnostico dos
filhos. O inverso, ou seja, o reconhecimento da falta de informacéo dificulta no enfrentamento

também foi percebido nas falas das entrevistadas.

“Eu fui numa pediatra e ela olhou para X, nem tocou, ela s6 olhou para
ela, depois ela olhou para mim e falou ‘vocé me desculpa, mas sua
filha é problematica’. Ai eu pensei ‘nao é assim que a doutora tem que
me falar’. Nisso eu comecei a chorar, a doutora me desanimou. Eu ndo

sabia de nada, ela ndo me deu explicagdo...” (Entr. 5)

“Ele tinha mais ou menos uns trés anos quando eu percebi que ele
nao engatinhava, que ele ndo sentava sozinho, ndo andava, nao fazia
nada. Porque eu era marinheira de primeira viagem e ninguém me
explicava nada... Eu sempre tive esperanca que um dia ele voltasse,
porque eu demorei a andar. Entdo eu pensei que ele era atrasado

porque eu mesma tinha tido problemas quando era crianga.” (Entr. 6)

“Ninguém falou assim ‘ele é especial, ele precisa de cuidado assim,
assim, assim’, ninguém me explicou nada. Eu fui pegando as coisas
com as outras pessoas. Nos as vezes levdvamos |a no HC, porque as
vezes eles mandavam levar pra 4, eu levei ele dois anos |4, dai eles
ndo fizeram grande coisa, eles deram alta. Eu via o0s outros, eu via la
na APAE, as vezes eu ia huma reunido, via outras criangas, né? Via
0s amiguinhos da sala dele, que eu patrticipei bastante na APAE, nas
reunides e tudo, eu sempre fui assim, no médico, participando de
tudo... Mas nao que alguém chegasse pra mim e falasse ‘seu filho é

especial, precisa fazer isso, precisa fazer aquilo’... Eu fui adquirindo...
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eu fui numa entidade que chamava UPASC, que |4 ele fez bastante

fisioterapia, fez bastante fonoaudiologa...” (Entr. 6)

“Acho que a convivéncia nos lugares que a gente vai, de conversar

com os profissionais, que ajuda.” (Entr. 10)

“Foi um choque pra mim, né? Pra minha mae, a gente ndo esperava
isso. Porque eu também nao entendia nada sobre isso, eu era nova e
nunca tinha ouvido falar de paralisia cerebral, dessas dificuldades
todas... Nunca tinha visto uma crianga desse jeito, que eu me lembre...
Agora conheco varias pela convivéncia, mas antes nunca tinha... ndo
imaginava que poderia acontecer isso. Foi um chogue mesmo, foi uma

surpresa.” (Entr. 11)

“Minha mae achou estranho e levou ele na neuro. A neuro comegou a
fazer exames e descobriu essa sindrome que a cada mil criancas, s6
da em um e s6 em menino. Ai comecamos a correr pra tratamento,

mas ai ela explicou certinho o que ia acontecer.” (Entr. 13)

“Através de uma aluna que entrou em contato para fazer uma pesquisa
sobre com crianca que tem irmdo com deficiéncia, como que era o
relacionamento e tal... Entdo, através disso ai, ele conseguiu o
tratamento com a psicéloga da Universidade, né? O acompanhamento

ajudou ele e ajudou eu e o meu marido a lidar com ele, né?” (Entr. 14)

O ultimo tema mais frequente nessa categoria foi “inseguranca/dificuldade para dividir

cuidado pratico do filho com DI”. As mées relataram grande dificuldade para dividir o cuidado

do filho deficiente e consideraram que “ninguém cuida tdo bem quanto a mae”. Mesmo nas

situagBes em que existe uma rede de apoio familiar, muitas vezes as mées/cuidadoras nao

aceitam auxilio da familia ou de terceiros, por medo destes ndo cuidarem de forma adequada

de seus filhos, de “judiarem” dos deficientes. A mée estabelece uma relagdo de grande afeto

e apego com o filho, entregando-se ao cuidado deste filho, revelando uma ideia de que o

cuidado com o filho € de sua responsabilidade exclusiva.

“A fisioterapeuta, falou pra mim ‘eu t6 com medo de deixar a X sozinha,

porque € muito aluno que vem da faculdade e eu tenho que ficar de
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olho em todos, ndo da pra eu ficar vendo tudo o que eles estédo fazendo
com a X e a X € uma crianca que, qualquer coisinha, a respiracao dela
fica ruim, entdo é melhor vocé vir'. Eles ndo queriam nem que o A

(marido) ficasse na sala, teria que ser eu mesma.” (Entr. 1)

“Eu poderia pagar uma pessoa pra ficar com ele? Poderia, mas eu ndo
confio. Vocé vé tanta coisa na televisdo, gente batendo, machucando
crianca... tem hora que ele me tira do sério e eu sou mae. Agora

imagina uma pessoa que nao é nada? Vai bater, vai judiar.” (Entr. 3)

“Aquela sensacao de que alguém vai maltratar pelo que ela tem, né?
Entdo eu fico com medo, eu sou muito medrosa, muito ciumenta dela

mesmo...” (Entr. 5)

“Eu fico esperando na APAE. Nao deixam ficar na sala, né? Eu fico la
fora, mas nao ligo de ficar la fora. Ainda bem que eles deixam ficar no

patio, né? Eu fico com o olhdo em cima.” (Entr. 7)

“Eu vou parei de trabalhar porque a minha filha ficar nas méos dos
outros ndo dava certo ndo. Ninguém vai saber cuidar como a gente.”
(Entr. 12)

“Dai com o tempo, eu resolvi nao fazer mais nada pra fora, ‘agora vou
me dedicar pra minha filha’, se vocés quiserem ajudar, vocés ajudem,

mas ndo é mesma coisa que a gente, sabe?” (Entr. 15)
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Categoria 2 - Enfretamento centrado na emoc¢ao

Na categoria “enfrentamento centrado na emocado”, cinco temas foram mais
frequentemente apreendidos:

1. Colocacdo do filho como centro da vida da mae - s6 ele e seu bem estar
importam.

2. Consolo no sentimento de que esta fazendo tudo que pode pelo filho com DI -
esta fazendo o melhor ajuda no enfrentamento.

3. Sublimacdo das emocdes e desejos da mée em funcdo da situagdo e das
necessidades de cuidados do filho com DI.
Manutencao da rotina/vida materna (trabalho, lazer, estudo, etc.).

Conscientemente escolhe o que e para quem dar explicagdes sobre a DI do filho.

Os temas “colocacédo do filho como centro da vida da mae” e “sublimacdo das
emogcdes e desejos da mae em fungao da situagdo e das necessidades de cuidados do filho”
explicitam que muitas vezes os cuidadores de uma crianga especial colocam as necessidades
da crianca acima de suas necessidades e vontades, demonstrando que 0 nascimento de um
filho deficiente tem grande impacto na vida da mée/cuidadora, modificando a forma como
percebem sua prépria existéncia, atribuindo a deficiéncia pensamentos, sentimentos,
comportamentos e atitudes de centralidade em suas vidas, interpostos pelo filho e talvez pela
culpa e até pela concepcdo do que € ser mée. As entrevistadas geralmente finalizam com
declaracdes de aceitacdo e de amor incondicional ao filho, concordando com as expectativas

e comportamentos que permeiam culturalmente a condicdo de ser méae.

“E o centro, com certeza! Com certeza, ele é o centro da minha vida.”
(Entr. 2)

“‘Na época eu s6 chorava, chorava, eu achei que eu estava com
comego de depressao, sofri muito. Depois eu falei ‘ele precisa de mim
bem’, o que ele vai fazer com uma mae que fica s6 chorando num

canto? Ai comecei a me erguer.” (Entr. 3)

“Eu fico em fungao dele a manha inteira. Eu saio de casa as 7h30,
chego as 8h na APAE, entéo eu fico de voluntaria esperando ele. Quer
dizer, eu estou em funcdo dele, minha casa fica largada a manha

inteira. Ai eu volto pra casa meio dia. Uma hora eu levo ele na
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fisioterapia, saio 14h da fisioterapia, ai eu tenho que fazer umas coisas
de banco. Ai eu chego em casa, tem que fazer janta, dar uma ajeitada
na casa, cuidar dele... E no outro dia volta tudo de novo, né? Porque

cada dia € uma coisa dele.” (Entr. 3)

“E um bebezdo mesmo, ela ndo conversa, ela ndo come com a mao

dela, ela depende de mim pra tudo.” (Entr. 4)

“Eu vivo pra ela, sabe? A gente deixa de viver a vida da gente pra

poder cuidar deles, né?” (Entr. 8)

“Eu ia casar, eu deixei de casar pra ficar com a minha mae. Eu ia morar
em outra casa, ai eu pensei ‘quem vai cuidar do W? Quem que vai

ajudar minha mae? Quem é que vai?’.” (Entr. 13)

“Eu amo meus filhos, vivo mais pra eles. Tudo o que eu posso fazer,
eu faco.” (Entr. 15)

O tema “sublimacéo das emocdes e desejos da mae em fungcéo da situacdo e das
necessidades de cuidados do filho com DI” também explicita que as maes acabam se
colocando em segundo plano, negligenciando o autocuidado e a prépria saude, e tendo que
adaptar suas rotinas em torno das necessidades dos filhos, de modo que, em muitos casos,

é preciso mudar a dindmica do funcionamento da familia devido & chegada do filho com DI.

“Nao é que eu nao saia, as vezes vou na praga XV e levo a X pra ela
tomar um ar, tomar um sol. Eu penso mais nela do que em mim. Eu
ndo vou no shopping, porque shopping é ar condicionado, é aquele
barulho... Eu imagino ela, que ndo enxerga, ndo ouve, nédo fala,
escutando aquele zum-zum-zum no ouvido dela; ela n&o vai se divertir
nada.” (Entr. 1)

“Nao adianta. E o que eu falo, ndo tem que ir aonde a gente quer, tem

que ir aonde ele gosta.” (Entr. 3)

“Chorava muito, entrei em depressao, fiquei com medo, né? Falei ‘nao,

eu quero o melhor pra minha filha, tal, tal’.” (Entr. 5)
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“Eu ia casar, eu deixei de casar pra ficar com a minha méae, eu ia morar
em outra casa, ai eu pensei ‘mas nao vou sair de |4, quem vai cuidar

do W.? Quem que vai ajudar minha mae? Quem é que vai?’.” (Entr 13)

Muitas das entrevistadas consideraram que nao mediram esforcos para dar o melhor
aos filhos, estabelecendo declaracdes de um sacrificio intenso para oferecer o melhor
desenvolvimento possivel do filho. Esse tema, nomeado “consolo no sentimento de que esta
fazendo tudo que pode pelo filho com DI - esta fazendo o melhor ajuda no enfrentamento” foi
muito frequente e parece estar associado a redugdo do sentimento de culpa que muitas

dessas mulheres verbalizaram.

“Se o pai dele ganha pra manter o W em Sao Carlos, pra que eu vou
deixar o menino aqui em Descalvado, que ndo vai desenvolver, sendo
que ele pode estar em S&o Carlos? Eu levo ele pra S&o Carlos. E
dificil? E, mas eu levo ele, porque é pra ele. Uma coisinha que a gente

faz, que a gente acha muito, € uma alegria.” (Entr. 3)

“A gente sempre quer o melhor pra ela, né? Se tivesse alguma coisa

melhor, outro beneficio melhor, eu gostaria sim.” (Entr. 4)

“Eu queria oferecer uma vida melhor, queria dar de tudo pra ela.
Mesmo que ela ndo ande, eu queria dar de tudo. Eu queria que a X
crescesse sabendo que eu lutei pra tentar fazer com que esse
problema dela acabasse. Eu queria dar de tudo que existe de bom
nessa vida pra ela, sabe? Queria dar as coisas melhores, ter uma boa
vida financeira, pelo menos ter aquele dinheiro e ajudar ela, porque
dinheiro é o mais dificil. Entao, eu queria dar do bom e do melhor pra

ela, entendeu?” (Entr. 5)

“A gente procura fazer de tudo que esta no alcance da gente pra ela,

né? Tudo que a gente pode fazer por ela a gente faz.” (Entr. 9)

“Eu optei em cuidar sé da Z. Viver pra ela, cuidar dela, fazer tudo que

esta no alcance da gente pra ela, entendeu?” (Entr. 9)
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Outro tema relevante foi “conscientemente escolher o que e para quem dar
explicacdes sobre a DI do filho”. As maes preservam-se e ndo contam sobre a deficiéncia de
seus filhos para qualquer pessoa. H4& um sentimento de preservacao, cautela, resguardo,
demonstrando que a mae/cuidadora sente-se responsavel por ter concebido um filho com
deficiéncia. Essas mulheres vivenciaram a longa exposi¢do das suas vidas privadas contada
varias vezes para estranhos e profissionais de saude, a busca por explica¢do para o ocorrido,
o sentimento de perda do filho idealizado, o preconceito ou a indiferenca, as incertezas e
angustias com os cuidados do filho. Esses sentimentos negativos adquiriram grande

propor¢do na vida destas maes, levando-as a selecionarem para quem e o que falar.

“As pessoas nao gostam de escutar os problemas dos outros. E se
vocé falar de um problema de crianga especial, ninguém entende,
acha que vocé ou td aumentando demais ou vocé ta um saco de ficar
falando s6 de problema. Eu prefiro nem falar nada, ja tive muito

problema.” (Entr. 1)

“Eu ja escutei algumas coisas assim ‘E, né, fazer o que né? Pena que
vive pouco’, ‘Tadinho, né? Pena que eles nao vivem muito’. E ai? Eu
vou dizer o que pra uma pessoa dessas? Pra uma pessoa que tem
coragem de chegar na mée de uma crianca especial e falar isso, vocé
vai dizer o qué? Vocé vai brigar? Nao pode. Ai vocé fala ‘Tchau! e
sai.” (Entr. 2)

“Nunca liguei muito pra isso ndo, porque eu sei que iSsO € uma coisa
gue aconteceu com ela, com a gente, e hoje pode acontecer com
gualguer um. Tem gente que, as vezes, N0 COMeGo, 0 POVO perguntava
se ela enxergava, esses tipos de pergunta, né? Conheco pessoas que
as vezes responde mal. Toda vida eu respondia, que ela enxerga,
sabe?” (Entr. 4)

“Tem a coisa de eu ficar irritada, eu chorava, eu brigava. Hoje em dia
nao, eu finjo que nem vejo. Passo e finjo que nem vejo, ndo dou bola
pro que os outros pensam, pro que os outros falam, continuo andando.
Se parar e conversar, perguntar como que ela esta, perguntar da
minha filha, eu explico, eu falo, mas ficar de canto falando, eu finjo que

nem vejo.” (Entr. 12)
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“Eu via gente reparando, que eu levava uma fralda porque toda hora
tinha que enxugar a boquinha dela, ai tinha gente que perguntava, se
ela tinha algum problema. Se perguntasse assim, que eu via, com
amor, eu explicava; se eu via que era ignorancia, eu falava assim ‘onde
vocé esta vendo problema? Eu ndo estou vendo problema’, e ndo dava

satisfacdo.” (Entr. 15)

Um ultimo tema nessa categoria nos chamou atencgéo: “manutencdo da rotina/vida
materna (trabalho, lazer, estudo, etc.) pode ser importante como estratégia de enfrentamento”.
Para algumas entrevistadas, o trabalho funcionou como uma forma de autocuidado e de
momento preservado para si, pois estas mulheres dedicam muitas horas no dia ao cuidado
dos filhos com deficiéncia em tarefas que tomam quase todo o seu tempo. Trabalhar fora de
casa pode ser visto que como prazeroso e como estratégia positiva de enfrentamento, desde

gue o trabalho comtemple as necessidades particulares das mées de pacientes com DI.

“Eu continuei a trabalhar, mesmo com todas essas coisas eu continuei,
porque eu acho que se eu me entregasse, ndo fosse mais trabalhar,
me entregasse, eu nao ia ter forca. Era uma forma de cair, de falar
‘n&o, agora eu t6 me entregando, ja era’ e n&o, eu continuando minha

vida, eu tava firme.” (Entr. 1)

“Agora eu estou pensando em ir pra academia das seis e meia as sete
e meia da manha, é o tempo de eu voltar, cuidar do Y e deixar tudo
certinho, antes dele (marido) sair. Eu s6 ndo comecei ainda, porque o
dificil € comecar, mas eu estou pensando em fazer das seis e meia as

sete e meia da manha pra dar um gas novo.” (Entr. 2)

“Eu estou trabalhando e esta sendo muito bom pra minha cabeca, pra
mim, pra minha autoestima, estd sendo muito bom, eu estou vendo
isso com outros olhos, sabe? Porque eu vivia em fungéo da Z, né? O
dia inteiro. N&o que eu abandonei ela, mas, assim, estd sendo bom
pra mim, sabe? Vocé vé pessoas diferentes, vocé conversa, troca
ideia. Entdo é muito bom, pra mim tem sido 6timo ter voltado a
trabalhar.” (Entr. 9)
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“‘Depois que eu comecei a trabalhar, eu me senti bem melhor, porque

a rotina do dia-dia era ali, tudo em volta dele.” (Entr. 11)

“‘Depois que ela foi crescendo um pouquinho mais, tem uns trés anos,
gue eu comecei a ficar com depressdo. Eu ficava muito tempo em
casa, eu falei ‘ndo, preciso, trabalhar’, minha sobrinha olhava ela.”
(Entr. 12)

“S6 que eu nunca deixei de trabalhar, porque se eu ficar sem trabalhar,
eu fico doente, que eu cresci trabalhando, né? Entéo, eu fazia um bico
sem registro, sempre tinha um dinheiro pra ajudar, porque dai
aumentou a familia e eu ndo ia deixar tudo nas costas do meu marido.”
(Entr. 15)
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Categoria 3 - Enfretamento centrado nas relacdes interpessoais

Na categoria “enfrentamento centrado nas relagdes interpessoais”, cinco temas

foram mais frequentemente apreendidos:

1.
2.

Busca de apoio na familia estendida (além de cdnjuge/companheiro).

Sair/expor com filho com DI normalmente é forma de enfrentamento, de imprimir
uma rotina familiar "normal”.

Busca de apoio no cénjuge/companheiro para o enfretamento da situagao.
Conviver com outras pessoas/familias que também tem filhos com DI para
desabafar e compartilhar experiéncias.

Isolamento. Nao sair (ndo se expor publicamente) como forma de enfretamento

da situagéo de preconceito percebida pela presenca do filho com DI.

A valorizacao da familia estendida - filhos, mae, tias, avos, irmas, etc. — apareceu

nos conteudos dos discursos, como algo natural, pois dessa forma a mée procura suporte nas

pessoas de seu convivio social para enfrentar o evento estressante que significa ter um filho

com DI, ja que identifica essa situacdo como de dificil resolucdo e ndo consegue enfrenta-la

sozinha.

“Eu tenho uma prima que ta indo na minha casa a cada quinze dias
fazer faxina. Ela comecou a passar roupa pra mim também, porque eu

ndo dava conta, entendeu?” (Entr. 2)

“Sabado eu fui trabalhar e ele ficou com a minha mae.” (Entr. 3)

“A minha cunhada, além de ser tia dele, € madrinha dele. Entao ela
me ajuda muito. Ela paga plano de saude e algumas consultas que a
gente faz fora. Ela me da bastante suporte na parte financeira de me
ajudar com o Y. Eu ndo posso reclamar. Ela também d4 a fisioterapia,

gue é paga.” (Entr. 3)

“Minhas irméas ajudam bastante. Meu pai e minha mae também. Sé a

gente da familia mesmo.” (Entr. 5)

“Meus filhos trabalham, estudam. Mas & muito bom o contato entre

eles... eles brincam bastante, me ajudam bastante. Meu filho veio
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almocar, deu banho nele, pGs na cadeira e voltou a trabalhar. Eles me
auxiliam na hora do banho, porque ele ta muito pesado. Mas sou eu
que cuido.” (Entr. 7)

“N6s duas (mée e a outra filha) cuidamos dela. O irmao ndo ajuda néo.
Aquela coisa, se nem o pai me ajudou a cuidar, ndo é outro homem
gue eu vou deixar, né? Deixo, assim, ele fazer o dever dela de casa,

mas cuidar mesmo, sé nés duas.” (Entr. 12)

“Familia, fora eu, marido e os filhos, tenho uma irma, que sempre

ajudou. Quando ele nasceu, ela cuidou bastante dele.” (Entr. 14)

Para além da familia estendida, o marido ou companheiro também desempenha um
papel importante no coping das maes entrevistadas. O tema “busca de apoio no
marido/companheiro para o enfretamento da situagcéo” explicitou a ambiguidade que existe ao
desempenhar os papeis de mae e mulher, sendo que a situagc&o conjugal pode ficar tensa, a
mulher pode se sentir abandonada ou, ainda, pode sentir que abandonou o cbnjuge para
prestar cuidados apenas ao filho com DI, demonstrando sua necessidade de carinho, atencéo,

cuidados e forga.

“Quando eu e 0 A se conheceu, logico que a gente pensou em ter uma
familia normal, do filho ir pra escola... E de repente vocé tem um filho
especial. Eu ndo sabia qual seria a reacao dele, porque geralmente os
pais se separam, né? Eu tenho um irmao especial também, entdo eu
tenho um pouco de experiéncia, né? Eu fiquei um pouco com medo
dele ndo aceitar. Na prépria gravidez ele me apoiou pra caramba.
Depois, quando nasceu, também. Eu tive sorte, gracas a Deus.” (Entr.
1)

Naquele dia que a tristeza tenta te levar pra cama, que vocé esta mais
jururuca’, precisando de colo, as vezes meu marido chega, senta no
sofa, eu falo ‘posso deitar um pouquinho aqui?’, e deito na perna dele
e falo ‘hoje eu estou meio carente, estou precisando de carinho’.

Porque a gente ndo é uma super mulher todos os dias.” (Entr. 2)

“Tinha meu marido junto, dava aquela for¢a.” (Entr. 4)
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“Ele (marido) me ajuda bastante. N&do é porque é marido, mas ele

ajuda muito. Ninguém me ajuda como ele me ajuda.” (Entr. 5)

“Quando eu trabalhava, meu marido trabalhava a noite e de dia ficava
com ele pra eu trabalhar de dia, e eu chegava e ficava com ele o resto

da noite. Nés trocava.” (Entr. 7)

“Eu sempre tive apoio do meu marido. Sempre esteve do meu lado, eu

tive apoio sim.” (Entr. 8)

“Ele (marido) é muito importante pra mim. Nao falo muito pra nao

encher a bola dele, mas ele é muito importante pra mim.” (Entr. 10)

Foi relevante a importancia do convivio com outras pessoas/familias que também
tem filhos com DI para desabafar e compartilhar experiéncias. Esse tema explicita a
importancia de uma rede de apoio, compreendida como a soma das rela¢des que o individuo
estabelece como significativas ou diferenciadas da totalidade da sociedade. Dessa forma, as
maes estruturaram uma rede que une as pessoas, podendo proporcionar troca de
experiéncias, conhecer outras mées que apresentam as mesmas dificuldades, compartilhar

seus medo e anseios, sendo de grande beneficio para saide mental dessas maes/cuidadoras.

“A Unica coisa que eu faco, as vezes, é sair pra casa de uma amiga
gue tem crianca especial. Pra gente desabafar uma com a outra,

contar as coisas que acontece.” (Entr. 1)

“Tem um caso ali de uma mae, uma mulher que ndo poderia ter filho,
gue adotou cinco criancas especiais na APAE. Olha que bonito? Quem
gueria adotar cinco criangas especiais? Se fosse eu, no meu caso, eu
iria adotar uma crianga funcional, inteligente. Ela nao, ela ja foi pra
outro lado. Ela adotou cinco especiais porque ela queria cuidar. E
bonito de ver, né? Ai a gente conversa. Tem dia que ela chega assim
pra mim: ‘M, hoje vocé tA com uma cara de desanimada, vamos
animar, que isso?’. Eu falo ‘ai, aconteceu isso com o Y, ele ficou bravo,

se bateu, fez isso...”. Ela te da for¢a, ela te anima, porque ela vé que
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é dificil também. Porque a pessoa que estad na sua situacdo, sabe

s

como é.” (Entr. 3)

“Quando tem outra crianga assim, a amizade fica gostosa. Quando eu
encontro com essas mées, eu acho que eu sou mais forte que elas,

por aceitar melhor o que a X tem.” (Entr. 5)

“Converso com outras méaes la na UNICEP. Todas as criancas que vao
na piscina de la sdo especiais. Eu sou a mais adiantada de todas,
porque o Y é 0 mais velho da turma. Eu tenho contato com todas essas
maes. E elas adquirem experiéncia comigo. Porque elas falam que eu
sou a mais experiente. As vezes a fisioterapeuta da UNICEP fala ‘vai
la conversar com a mae do Y, porque a made do Y tem mais

experiéncia, até que nés que somos fisioterapeutas’.” (Entr. 6)

“Eu acho boa essa troca, sabe? Uma mae fala do seu filho, eu falo da

minha, né? E muito boa essa troca, € muito bom.” (Entr. 9)

“Ajuda muito. Vocé vai numa fisioterapia, vocé conversa, vocé expde
as coisas, uma se abre com a outra. Acho muito bom pra ambas as

partes. Elas passam pela mesma coisa que a gente.” (Entr. 10)

Outro tema ressaltado pelas entrevistadas foi o “sair/expor com filho com DI

normalmente é forma de enfrentamento, de imprimir uma rotina familiar considerada ‘normal’.

“‘Eu sempre vou no saldo de beleza, as clientes tem um carinho
enorme pelo Y. Eu nunca deixei de ir na igreja, eu nunca deixei de

frequentar os lugares que eu frequento até hoje.” (Entr. 2)

“‘Nao que a gente tem que ficar expondo, ndo... Mas eu vou pra
restaurante, eu vou pra festa, eu vou pra pizzaria. A gente passeia com
ele, vai no zoologico, vai pra shopping em Campinas, viaja... NOs
fomos pra llhéus, pra praia com ele. Vocé precisa ver como que ele

ficou bem, ele nao deu um espirro, ele ficou bem demais.” (Entr. 2)
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“Eu saio com ele, levo no banco. A ndo ser no dia que ele esta muito
estressado, que ndo tem condic¢des, ai eu ndo levo. Mas eu procuro
levar ele no mercado. Ndo faz muito tempo, eu consegui levar ele

numa churrascaria pra comer.” (Entr. 3)

“Eu acho que preconceito tem em todo lugar, s6 que se vocé se
esconder € pior. Entéo, eu vou sem medo. SO que, as vezes, eu penso

bastante antes de ir, mas eu vou normalmente.” (Entr. 5)

“Vai na casa dos parentes. A cada poucos dias tem churrasco na casa
do meu irmédo mais velho. Entdo, ele tem contato com os parentes,

porque a gente vai com a familia.” (Entr. 6)

E interessante observar que este Ultimo tema contrapde-se ao tema “n&o sair (ndo
se expor publicamente) como forma de enfretamento da situacdo de preconceito percebida
pela presenca do filho com DI”. Isso denota que o convivio com outras pessoas pode se
entendido como um mecanismo de enfrentamento positivo ou como um evento estressor
adicional. As entrevistadas queixaram-se do preconceito social, da percep¢do de que as
pessoas, muitas vezes, atribuem a elas a culpa pela deficiéncia ou pelo mau comportamento

dos filhos. Sair de casa, pegar o 6nibus em um terminal, ir a uma festa sdo grandes desafios.

“Quando a gente sai, vai nos lugares, vai num shopping, vai num lugar
diferente que tem bastante gente, tem muito preconceito. A gente, ao
invés de se divertir, a gente fica chateado, a gente prefere ndo sair
muito.” (Entr. 1)

“Uma vez, eu fui na casa de uma amiga e tinha muita crianga. Aquelas
criangas ficaram perguntando ‘mae, por que ela nasceu assim? O que
é isso? Mae, deixa eu enfiar o dedo no olho dela?’. E isso me irritou
porque eu ndo ficava em paz no aniversario, eu ficava ‘ai, que saco,
gente, deixa a X em paz, me deixa um pouco em paz’. Entdo eu

comecei a parar de ir.” (Entr. 1)

“Ele abraca muito forte, aperta muito e as criancas acabam ficando
assustadas. Ficam com medo dele, ndo querem chegar perto dele, ai

ele vai, a crianca comeca a correr e ele corre atras, comeca a cair, fica
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bravo. Aquilo acaba comigo, né? Porque vocé sai pra passear com
ele, ele acaba ficando estressado, vocé acaba ndo deixando ele a
vontade, porque vocé fica em cima dele e ele comega a se bater, a se
morder, ai eu pego e vou embora. Vocé coloca ele no carro, acabou.”
(Entr. 3)

“Eu ndo saio mais porgue é muita coisa na minha cabeca. Entdo pra
eu ndo me chatear com ninguém, nao ficar brava, nao ter isso pra mim,
nao passar pra ela, eu prefiro dar uma volta com ela aqui, perto de

casa, entendeu? Eu ndo saio muito.” (Entr. 5)

“Dificil € encarar a sociedade, pessoal olha muito... é diferente, né? Eu
falo que parece um extraterrestre. Tem aquela gente com um monte
de tatuagem, o pessoal nem liga. Mas vé o deficiente na cadeira de
rodas € um espanto, vocé vai no centro da cidade € um espanto.” (Entr.
10)

“Tem um tempo pra ca que eu parei de sair mais, sabe? Esta com um
ano, vai fazer quase dois anos, que, eu ndo sei se foi 0 motorista ou
se foi o cobrador, que desfez da minha filha no ponto de énibus.” (Entr.
12)
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Categoria 4 - Enfrentamento Espiritual e/ou Religioso

Nessa primeira categoria, cinco temas foram mais frequentemente apreendidos:

1.
2.

Recorre a espiritualidade e fé como fontes de resiliéncia.

Renuncia (surrender) - escolhe ativamente renunciar a sua vontade em favor da
vontade de Deus.

Sentimento de predestinacao, de ter sido escolhida por Deus para ter um filho
com DI.

Filho com DI é percebido/concebido como uma beng¢&o, um anjo, uma coisa boa
que Deus deu.

Suplica (pleading ou petitionary) - tenta ativamente influenciar a vontade de Deus

mediante preces ou bons comportamentos em busca de Sua intervencao.

O tema “recorre a espiritualidade e fé como fontes de resiliéncia” foi bastante referido.

A resiliéncia € um conceito que destaca a capacidade de um individuo em se recobrar

facilmente ou se adaptar a mas situacdes ou a eventos estressantes. O aparecimento desse

tema na nossa pesquisa sugere que as entrevistadas possuem a capacidade de retornar suas

vidas ao estado normal apés o impacto do diagnéstico do filho com DI, com a ajuda de

estratégias de enfretamento religioso ou espiritual.

“A gente também é uma escola, a gente vai aprendendo. A gente fica
madura na vida com a amizade que a gente tem com Deus. Sem
guerer passar por cima de religido nenhuma, vocé ta entendendo?
Adorar a Deus com o melhor que a gente tem, de coracdo mesmo, eu
acho que isso da uma paz muito grande. A gente ndo fica assim, imune
a tudo, ndo, mas é incrivel. Chorar conversando com Deus é muito
diferente de chorar se sentindo sozinho, ter a paz Dele dentro € uma
coisa impressionante. Eu brinco que eu néo respiro sem a presenca
Dele, eu sinto Ele perto, mesmo que eu néo va na igreja todos os dias,

eu sinto Ele comigo, eu sinto Ele cuidando da minha familia.” (Entr. 2)

“Eu tenho fé catdlica em Deus. Isso ajuda. Se a gente nao tem fé, ai

fica tudo pior, né?” (Entr. 4)
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“‘Na hora dava vontade de pegar e voar com ela dentro do hospital,
mas, acho que Deus me dava aquela forca e depois que passava

aquilo tudo, parece que eu desmontava.” (Entr. 4)

“Tem que ter fé em Deus, tem que caminhar. Eu vou abandonar a

menina? Jamais.” (Entr. 5)

“A gente tem que acreditar em Deus, né? Pde Deus acima de tudo,
Deus na frente, nés atras e vamos que vamos. Porque sendo eu nao
teria chegado onde nds estamos hoje, né? Porque Deus que tem me

dado tanta forga.” (Entr. 6)

“Eu acredito muito em Deus e Nossa Senhora. Eu falo que eles estéao
sempre presentes na minha vida. Deus estd comigo todos os
segundos da minha vida. Ele que me da a for¢a, a paciéncia, a saude
gue eu preciso, né? Entéo, eu acredito muito e Ele estd do meu lado,

Ele tem me ajudado muito, muito.” (Entr. 8)

“Ajuda, bastante, nossal Porque as vezes a gente passa momentos
dificeis, ndo é s6 com filho, € com marido, que parece que a gente ndo
vai aguentar e, se Deus nao der forca, a gente ndo aguenta ndo. E Ele

me da forca.” (Entr. 8)

“Toda hora que eu vou cair em alguma coisa, eu falo ‘tudo posso
naquele que me fortalece’. E Jesus, né? Fortalece minha vida e a vida
da minha familia. Entdo, toda hora que eu vou por um mau
pensamento, eu penso nisso ‘tudo posso naquele que me fortalece’.”
(Entr. 10)

“Eu tenho me esforgado muito, porque a gente tendo uma fé e se a
gente defender essa fé e por em pratica muitas coisas, tanto a nossa
vida, como a vida familiar muda. Relacionamentos entre a familia
muda, né? Eu aprendi a ser tolerante com algumas coisas, né?” (Entr.
14)
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Com relagao ao tema “renuncia (surrender)”, parece que a maioria das entrevistadas
atribui a causa e o controle dos acontecimentos de suas vidas a alguma fonte externa,
metafisica. H& um forte controle exercido por Deus, no qual o individuo depende

passivamente de um Deus ativo.

“Dai eu conversei comigo e com Deus. Ai eu falei assim ‘vamos fazer
uma coisa, ela t4 aqui viva na minha barriga, entdo vamos seguir em
frente, vou fazer tudo pra ela, como uma crianga normal’. Porque eu
sempre quis ter uma crianca, sempre desejei. Essa foi uma gravidez
gue eu desejava e ela vai ser tratada de acordo com o que eu sempre
guis pra minha filha. E ela vai ter meu amor até o finalzinho, até quando

o Senhor achar que nao quer mais me dar ela.” (Entr. 1)

“Dai teve um dia que eu entrei no quarto e falei ‘Deus, eu ndo quero
perder meu casamento. Entdo vamos fazer uma coisa? Uma coisa que
se faz uma vez s6? Pega meu utero nas suas maos’, eu falei pra Deus.
Eu falei ‘Eu t6 te entregando o meu utero agora. Vamos fazer o
seguinte, Deus: eu ndo vou tomar remédio escondido, ndo vou tomar
injecdo, anticoncepcional escondido. Eu sé td6 entregando meu Utero
nas Suas maos, o dia que o Senhor quiser me dar um neném, eu sei

que vai ser presente Seu’.” (Entr. 2)

“Tem gente que pergunta ‘ndo tem medo que foi por causa de vocé
que ela nasceu assim?’. Ai eu ja respondo, ‘nao’, eu falo ‘se Deus quis
assim, se isso aconteceu € porque teve que acontecer, nao fui eu que

provoquei’.” (Entr 5)

“Eu n&o pe¢o mais nada pra Deus, o resto eu deixo que Ele trabalha.
Porque ela ndo tinha salde e a gente chorava junto. A gente chegava
em casa, e o pezinho e a méozinha estavam tudo inchado. Hoje n&o.
Hoje, eu s6 agradeco a saude da minha filha. Ela esta bem, a gente
sabe que ela estd bem e o resto eu deixo com a natureza, né? Deus!
Eu deixo na mao dEle.” (Entr. 15)
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O “sentimento de predestinacdo” apareceu como uma forma de intervencéo divina,
além de uma maneira de atribuir significado ao nascimento do filho com DI e as situacdes

tidas como inexplicaveis, sem relacdo de casualidade estabelecida.

“Eu perguntava muito porque eu estou aqui na Terra. O que eu estou
aqui fazendo? Eu estou aqui pra cuida da X. Eu estou aqui por causa
dessa luta e tudo o que eu passei na vida me deu forca pra eu estar

aqui hoje, firme com ela, vocé entendeu?” (Entr. 1)

“Como Deus ja sabia que ia me dar o Y, eu posso garantir qgue eu nao
fiquei revoltada. Eu te juro, ndo fiquei revoltada. J4 houve dias de eu
deitar e chorar, chorar, chorar, chorar. Mas por medo de ndo saber

lidar... Mas eu ndo me revoltei.” (Entr. 2)

“Eu fiz tudo certinho, ai chega e da uma dessa? Acontece isso na
hora? Muita gente fala que foi erro médico, mas eu ndo sei se é
realmente erro médico. Eu acho que era pra acontecer, tinha que

acontecer.” (Entr. 3)

“E uma coisa assim que eu falo que é por Deus, né? Ele me escolheu,

né? Se Ele me escolheu, Ele quer alguma coisa comigo.” (Entr. 10)

A percepgao do “filho com DI ser concebido como uma bengao”, também foi um tema
recorrente no contetdo dos discursos das méaes, denotando que h&a uma busca de explicacao
e ressignificacdo para a deficiéncia do filho. Isso € relevante especialmente quando
reconhecemos que nem sempre é possivel estabelecer a etiologia (a causa) da deficiéncia,
podendo a religido ajudar nessa compreensao e, dessa forma, ajudar no enfrentamento e na

aceitacdo do diagnostico da crianca.

“Eu olho a X como um anjo sem asa. Olho pra X e falo ‘meu Deus, ela
€ um anjo que caiu nha minha méao, porque ela ndo quis estar ali nessa
situacao’, vocé entendeu? Foi um destino, um acaso, um acidente de

percurso, mas ela ndo queria estar.” (Entr. 1)
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“Eu fiquei realmente abatida, dolorida. Mas quanto mais abatida eu
ficava, mais eu falava ‘Deus, foi o Senhor que me deu ele de

presente’.” (Entr. 2)

“Se cada méae descobrisse como foi presenteada por Deus com uma

crianga especial, viveria muito mais isso.” (Entr. 2)

“Porque ele é a béncgao da minha vida, né? Ai de mim se nao tivesse

ele. E a minha béncao, né?” (Entr. 6)

“Eu sou muito feliz de ter a X. E um presente de Deus, né? E um anjo

especial que veio pra eu poder cuidar.” (Entr. 8)

Por fim, um dltimo tema nos pareceu relevante também nessa categoria, o tema
“suplica (pleading ou petitionary)”, no qual o individuo tenta influenciar ativamente a vontade
de Deus mediante oracdes, preces ou bons comportamentos por Sua divina intervencao.
Podemaos classificar o enfrentamento religioso do tipo suplica em positivo ou negativo. Quando
a suplica procura interferir na vontade de Deus, segundo a vontade da mae ou essa mée
delega a Deus a resolucdo de seus problemas é considerada como negativa. A suplica é
considerada como positiva quando respeita a vontade de Deus, em detrimento da vontade
pessoal da mae. Na suplica positiva ha busca de apoio espiritual para suporte na resolucéo
de problemas, busca de conforto em escritas religiosas, perdao e oracdo pelo bem-estar dos
outros, pedido por apoio e protecdo, de forma que a relacdo estabelecida com Deus é de

colaboracdo. Na nossa pesquisa, a suplica apareceu nesses dois contextos.

“Acho que toda mae que tem crianga especial, que ja ficou internada
tipo umas 25 vezes como o Y. ficou, que ja teve falta de oxigénio, que
ja foi pra UTI, que ja teve muitas pneumonias... Se eu falasse pra
VOCés que eu nunca pensei em perdé-lo eu estaria sendo hipécrita. As
vezes vocé estad no banho, as vezes vocé esta no meio da noite, ndo
€ todos os dias, mas as vezes comeca a formar uma coisa
impressionante. Vocé vai montando uma historia e parece que ela vai
ganhando forma. Vocé vai montando uma coisa na cabeca de
perda...’O que aconteceria? E aquilo parece que vai tomando
propor¢cdo. Dai vocé faz assim... Dai a lagrima... Vocé quer se

desesperar, ela vem no olho, as vezes acontece quando eu td
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tomando banho, eu td mais relaxada. Eu falo ‘Deus! Tira esse
pensamento de mim, por favor!. Dai eu ndo vejo a hora de sair do
banho pra ir olhar o Y. Dai eu falo ‘Oi, amor! Ele me da um sorriso...
Dai eu falo ‘Deus, obrigada pela vida dele. Obrigada pela vida dele’.
Dai parece que eu ja me peguei algumas vezes me sacudindo e
falando ‘Calma! Ele ta aqui, ele ta com vida, ele ta rindo pra vocé’.
(Entr. 2)

“A comunhao que eu aprendi a ter com Ele, de pedir uma coisa de
manha e Ele atender a tarde ou Ele me mostrar que néo é so do jeito
gue eu quero, que eu tenho que ter mansidao e tenho que ter paciéncia
pra esperar o tempo, né? Nem sempre a gente sabe o que pede, mas

Ele sempre sabe o que da.” (Entr. 2)

“Ajuda (a religiao), porque o W. sobreviveu de tanto pedir a Deus.
Ainda meu marido, quando o W. nasceu, falou ‘a gente tem que ver o
gue vai ser melhor pra ele, se ele vai ser muito debilitado assim ou se
seria melhor se Deus levasse, pelo menos ele nao iria sofrer’.” (Entr.
3)

“O que eu mais peco é por ela, nao € nem por mim, é s6 por ela.
Porque a alegria de uma mée é ver seu filho fazendo tudo. Entéo, a
gente tendo fé, pedindo pra Deus, fazendo as cosias certinho, acho

que tudo flui normalmente.” (Entr. 5)
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DISCUSSAO

Estratégias gerais de enfrentamento adotadas pelas méaes

Apbés o diagnostico de deficiéncia intelectual, os pais necessitam vislumbrar
possibilidades de agir e de fazer algo pela crianca, para se adaptarem a situacéo
(GRAUNGAARD; SKOV, 2006). Identificamos diferencas no enfretamento entre pais que
receberam recentemente o diagnéstico de DI do filho e pais que ja convivem com esse
diagnostico had algum tempo, como os investigados na nossa pesquisa. Estes pais
aprenderam com o tempo a modificar suas estratégias de enfrentamento diante da DI do filho,
amenizando os sentimentos de luto e de culpa, e reforgcando o sentimento de que fazem tudo
0 que podem para os filhos.

Nesse processo, o0s resultados do nosso estudo, em concordancia com estudos
prévios (SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016), apontaram para um predominio de utilizacéo
de estratégias de enfrentamento centradas no problema e nas relagfes interpessoais, que se
mesclam com estratégias de enfrentamento centradas na emocéao.

A maior frequéncia de estratégias de coping centradas no problema e nas relages
interpessoais sugere que as maes avaliam a situacdo como passivel de ser modificada, e
buscam apoio institucional e social que facilitem a adaptacdo as necessidades do filho e,
consequentemente, melhorem sua maneira de viver. Elas buscam ainda informacdes
relevantes e alternativas de acdo, ampliando a autonomia e o sentimento de controle da
situacao.

No nosso estudo, as estratégias de coping centradas na emocao apareceram
predominante relacionadas a sentimentos como altruismo, abnegacao, sacrificio e rendncia.
Quando o enfrentamento centrado na emog¢ao envolve respostas emocionais negativas, como
raiva, tensdo, autoculpa ou culpabilizacdo de outros, costuma indicar dificuldades emocionais
para lidar com os estressores. J& o desenvolvimento de pensamentos fantasiosos ou irreais,
aponta para procura por solugcdes magicas ou respostas de esquiva ao problema (SEIDL,
2005; BORLOTI; BEZERRA; BALBI NETO, 2010; SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016).
Considerando os resultados que obtivemos, podemos supor que, na amostra investigada,
predomina o sentimento de responsabilidade pelo cuidado do filho, em um sentido positivo,
gue remete a uma atitude de generosidade.

Como em outros estudos (JONES; PASSEY, 2005; AZAR; BADR, 2010; TILAHUN et
al., 2016), nossa pesquisa explicitou caréncia de oferta e inadequacao dos servigos de saude,
falta de apoio financeiro e de ajuda profissional especializada para promover o
desenvolvimento da crianca, como grandes problemas a serem superados. Pacientes com
deficiéncia intelectual grave ou profunda necessitam de acompanhamento préximo e continuo

com diferentes profissionais de saude. Dificuldades no acesso aos servigos de saude, bem
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como a percepc¢ao de que a qualidade do atendimento é inadequada, resultam em sentimento
de desamparo e podem ser causa de grande estresse (NOWAK; BROBERG; STARKE, 2013;
MORISSE et al., 2013; BEADLE-BROWN et al., 2016; RODRIGUES et al., 2019). O grau de
apoio formal, ou seja, apoio profissional que as familias recebem, afeta na aceitacdo, coeséo
e capacidade de resolver problemas, e pode influenciar positivamente no ajustamento
(LARDIERI; BLACHER; SWANSON, 2000), fornecendo aos pais informacdes e suporte
necessarios para cuidar da crianca, e promovendo sentimentos positivos como sensacéao de
seguranca e pertencimento (SIVBERG, 2002; AZAR; BADR, 2010).

No Brasil, os servicos de saude devem oferecer cuidado integral de acordo com as
politicas direcionadas as pessoas com deficiéncia que existem no SUS, em especial a Politica
Nacional de Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia, instituida em 2002 com objetivo de
incluir as pessoas com deficiéncia em toda a rede de servicos do SUS, promovendo
diagnostico, tratamento e reabilitacdo (BRASIL, 2008). Dez anos apos a publicagéo da Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, reconhecendo a complexidade que envolve a
atencdo a saude das pessoas com deficiéncia e percebendo a necessidade de ampliar,
qualificar e diversificar as estratégias para a atencdo a essas pessoas, 0 Ministério da Saude
instituiu a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no ambito do SUS (BRASIL, 2012). A
ideia de trabalhar em rede é favorecer a articulacdo dos diferentes servicos de atencéo,
assegurando a integralidade do cuidado. Apesar disso, na pratica ainda se observa a
persistente desarticulacdo dos diferentes componentes dessa rede, que muitas vezes se
limitam a prestar cuidados as pessoas com deficiéncia isoladamente (MACHADO et al., 2018).

Ressaltamos a necessidade de melhorar a qualidade e a oferta de servicos de saude
e de suporte especifico ao deficiente, uma vez que a caréncia e inadequacao desses servicos
prejudica o enfrentamento da situagdo. Receber orientacdo e informacéo adequadas sobre a
deficiéncia também ajuda no ajustamento das maes, amenizando a ansiedade e o estresse
(TILAHUN et al., 2016), e diminuindo a ocorréncia de pensamentos disfuncionais em relagcado
ao diagnostico e a vida do filho (RIBEIRO et al., 2016). Essas orientacbes devem ser
elaboradas de forma clara, objetiva e cautelosa, a fim de poupar os pais de insegurancga,
ansiedade, expectativas irreais ou reacfes inadequadas, que podem influenciar
negativamente no enfrentamento (COLNAGO, 2000).

Para enfrentar as dificuldades agravadas pela falta de apoio formal, h& profundas
mudancgas na rotina familiar e, em particular, na vida da mée, que é habitualmente a principal
cuidadora. Concordando com nossos resultados, a sobrecarga materna é um dos achados
mais constantes em pesquisas que investigam a dindmica de familias que possuem filhos com
deficiéncia (TOMAZ et al., 2017; RODRIGUES et al., 2019). A mae frequentemente passa a
priorizar a vida familiar em detrimento da vida profissional e muitas vezes tem problemas em

conciliar o cuidado do filho com o trabalho fora de casa, abandonando ou reduzindo a jornada
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de trabalho (GONDIM; CARVALHO, 2012). As mulheres passam a ter o seu dia a dia pautado
inteiramente pelas atividades de maternagem, destacando-se a grande abnegacao pessoal.
De forma complexa, muitas mées projetam sua forma de viver em virtude da deficiéncia que
seus filhos apresentam (GUERRA et al.,, 2015). A vida cotidiana fica dominada pelas
consequéncias da deficiéncia, o que interferird também no ambito da subjetividade dessas
mulheres, na medida em que afeta a autoestima e o senso de autoeficiéncia, com impacto no
modo como elas se relacionam com o companheiro, com os outros filhos e na vida social
(SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016).

Nossos resultados mostraram ainda que h& muita inseguranga e dificuldade da méae
em dividir o cuidado do filho deficiente com outras pessoas. Em parte, essa dificuldade é
atribuida a grande complexidade envolvida no cuidado, que dificulta que este seja
compartilhado, reforcando a importancia da oferta de servigcos de apoio formal e suporte
especializados. Porém, essa concepgdo da mée como cuidadora exclusiva também parece
revelar uma ideia introjetada pela prépria mae de que o filho com deficiéncia é de sua total
responsabilidade (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008). No nosso estudo, centralizar o
cuidado pareceu ser uma forma de controlar a situagcdo e garantir o melhor cuidado. Isso
parece tranquilizar, amenizar a ansiedade e ajudar no enfrentamento da situacao.

Nossa pesquisa explicitou a importéancia do apoio da familia estendida, além do
companheiro. Esse tipo de apoio informal, fundamentado ndo em profissionais, mas em
familiares e amigos proximos, trouxe beneficios para o bem-estar mental e fisico das méaes
investigadas. Além disso, assim como em outros estudos (SPROVIERI; ASSUMPCAO, 2001;
LI-TSANG; YAU; YUEN, 2001), nossos resultados sugerem que um bom vinculo entre o casal
impacta positivamente no enfrentamento. Inclusive, é interessante observar que no nosso
estudo, 73,4% das familias possuem casais que convivem maritalmente, frequéncia
discretamente maior que a da populacao brasileira em geral, onde quase 70% dos brasileiros
estdo unidos a alguém (IBGE 2010), o que pode sugerir que 0s casais sdo mais unidos em
funcéo da DI do filho. Cooperacgéo e distribuicdo das tarefas domésticas, com participagéo de
todos os membros da familia no cuidar da crianga com deficiéncia e da casa, sao fatores
decisivos para reducdo do estresse parental e manutencdo da integridade e do equilibrio
familiar (SILVA; DESSEN, 2001; JONES; PASSEY, 2005).

Maes que tém filhos com deficiéncia intelectual grave ou profunda demandam ainda
por apoio emocional, companhia e interagdo social. A busca por apoio social informal € uma
estratégia de enfrentamento comum entre pais de crian¢as com deficiéncia (LI-TSANG; YAU;
YUEN, 2001; JONES; PASSEY, 2005; GRAUNGAARD; SKOV, 2006; PASTER,;
BRANDWEIN; WALS, 2009; AZAR; BADR, 2010; BENZIES et al., 2011). Uma rede de apoio
social bem estabelecida traz beneficios para a promo¢ao da melhoria da qualidade de vida,

para manutencdo da saude fisica e mental, e do bem-estar do individuo que possui um filho
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com deficiéncia (BARBIERI et al., 2016). Um nivel elevado de apoio social pode melhorar o
funcionamento pessoal e proteger o individuo da exposi¢do aos efeitos negativos do estresse
(SANTOS; PEREIRA-MARTINS, 2016). Ao contrario, baixos niveis de apoio social foram
identificados como preditores de ansiedade e depressdo nas mées (BOYD, 2002). Sugere-se
ainda que pais de criancas com deficiéncia intelectual profunda ou com deficiéncias multiplas
necessitam de suporte adicional por parte de suas redes de apoio (JANSEN; PUTTEN;
VLASKAMP, 2012).

Como apontado por outros autores, uma importante estratégia de enfrentamento que
deve ser valorizada e incentivada é o fortalecimento da rede de apoio social informal, que
permita que essas maes compartilhem historias, sentimentos, frustracbes e expectativas
pessoais (DUE et al., 1999; CARTER et al., 2004; BARBOSA et al., 2010; BARBIERI et al.,
2016). Para melhorar as condi¢cdes de vida e facilitar o ajustamento é necessario que 0s
interesses dessas mulheres sejam valorizados, promovendo-se bem-estar, independéncia e
integragdo comunitaria, 0 que contribuird, inclusive, para o exercicio da maternidade em
condigbes mais adequadas (EMERSON, 2003; TARLETON; WARD, 2007; WILLEMS et al.,
2007; BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008). Nesse sentido, os resultados do nosso estudo
sugerem que oportunizar a possibilidade dessas mulheres manterem seus empregos ou
estudos, pode ajudar no ajustamento.

Isolamento e restricdes nas atividades sociais devido a dedicacdo as tarefas de
cuidado acarretam estresse e prejuizo ao bem-estar psicolégico das maes (CRAMM,;
NIEBOER, 2011). Nossa pesquisa demonstrou que a interacdo com a comunidade fica
prejudicada, porque as maes frequentemente evitam sair de casa com seus filhos com
deficiéncia. Dentre os principais motivos para isso estdo a dificuldade de locomocéo e o
preconceito percebido em lugares publicos. Algumas maes sentem-se incomodadas com a
curiosidade alheia acerca do filho e da deficiéncia, comprometendo o lazer e a recreacéo.
Garantir uma rotina familiar considerada adequada aos moldes sociais vigentes,
oportunizando transporte, locomogéao e atividades de lazer, séo estratégias apontadas como
facilitadoras do enfrentamento positivo (SA; RABINOVICH, 2006).

No contexto de prejuizo nas relagfes sociais, ressalta-se a importancia do convivio
com grupos e outras mées que também possuem filhos com deficiéncia. O desenvolvimento
de atividades em grupos possibilita a troca de experiéncia e informagédo sobre os cuidados
com o filho deficiente, proporcionando o esclarecimento de duvidas, reduzindo a ansiedade,
contribuindo para o desenvolvimento da crianca e para o fortalecimento de vinculo entre mée
e filho (BARBOSA,; BALIEIRO; PETTENGILL, 2012).

Finalmente, podemos sintetizar um modelo explicativo da situa¢do vivenciada pelas

maes de pacientes com deficiéncia intelectual grave ou profunda conforme a Figura 5.
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Observamos que a adaptacéo das méaes variou de acordo com 0s eventos estressores
a que estavam expostas e dependeu dos diferentes niveis de tolerancia individual as
situacdes adversas. Para promover um ajustamento mais adequado a situacao, é necessario
melhorar o apoio formal, especialmente em relagdo aos servicos de saude e de suporte
especifico ao deficiente. Sugerimos ainda a implantacdo de politicas publicas e a¢des sociais,
garantindo incentivos financeiros e oportunidades profissionais para que essas maes possam
assumir os diversos papéis demandados no cuidado dos filhos com deficiéncia em melhores
condicBes. E importante fornecer orientacdes sobre a deficiéncia, objetivas e adequadas,
tanto para as maes quanto para a populagdo em geral, com o intuito de promover educacéo
em saulde, incentivar a inclusdo e a tolerancia, a fim de minimizar o preconceito. Fomentar a
formacdo e o empoderamento de grupos de pais/mdes também é uma estratégia de
enfretamento interessante, no sentido de promover o compartilhamento de experiéncias, o

apoio comunitario e a busca pelos direitos.

Falta de apoio institucional <& > Preconceito

Mudancga da rotina familiar

\ Centralizagao do cuidado na mée /
/ } \

Busca de apoio Sublimacgao das Prejuizo nas atividades
informal necessidades da mae sociais

Figura 5. Modelo explicativo da situacao vivenciada pelas mées de pacientes com DI grave

ou profunda.
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Estratégias de enfrentamento espiritual/religioso adotadas pelas mées

Como previamente hipotetizado, o enfrentamento religioso e/ou espiritual apareceu
como estratégia frequente nos nossos resultados. Silva (2011) destaca a importancia de
comportamentos religiosos, como ir a igreja, orar/rezar e ler escrituras sagradas; assim como
a importancia de praticas que nao estdo diretamente relacionadas a religido, mas que
possuem uma dimensao metafisica ou espiritual, como exercer o perddo e a tolerancia, e
praticar acdes caritativas, como tentativas de dar significado ao sofrimento e buscar uma
resposta para questdes existenciais (SILVA, 2011).

O enfrentamento espiritual/religioso ndo é necessariamente vantajoso, podendo estar
associado tanto a resultados positivos, que facilitam a adaptacdo psicoldgica, quanto a
resultados negativos, que dificultam o ajustamento. A dimensao positiva normalmente esta
representada por um relacionamento solido com Deus ou pela crenca de que ha um sentido
maior a ser encontrado na vida, que promove o sentimento de conexao espiritual com outras
pessoas e de pertencimento. A dimensao negativa esta representada pelo questionamento
da prépria existéncia, insatisfacdo ou descontentamento em relagdo a Deus ou a existéncia,
sentimento de abandono ou de culpabilizagdo (FOCH, 2015).

No nosso estudo, houve predominio de enfrentamento religioso do tipo renuncia,
caracterizado pela escolha ativa do individuo de abdicar a sua vontade em favor da vontade
de Deus, confiando na mudanca da situag&o por intervencéo divina. No estudo de Oliveira
Nascimento e Faro (2015), sobre as estratégias de enfrentamento e o sofrimento de maes
com filhos com paralisia cerebral, observou-se que algumas méaes se apegaram a religiao,
acreditando que mesmo que o filho apresentasse limitagfes severas, Deus poderia fazer um
milagre e reverter a situacdo. Essa estratégia pareceu favorecer a adaptacdo (OLIVEIRA
NASCIMENTO; FARO, 2015), assim como no nosso estudo. No estudo de Vasconcelos
(2009), que abordou o impacto do diagnéstico de malformacgéo fetal em gestantes, podemos
identificar a rentncia sendo usada de maneira diferente, como forma de resignacéo, ou seja,
de submisséo e passividade na aceitacéo do que lhe foi “reservado” (VASCONCELOQOS, 2009).

Na nossa pesquisa, a fé e a espiritualidade também foram constantemente referidas
como base, suporte necessario para se fortalecer e lidar com as adversidades. Esse resultado
vai ao encontro dos estudos de Almeida (2017), desenvolvido com individuos em fase de luto,
e de De Oliveira e Augusto (2014), conduzido com familias de criancas com necessidades
especiais, nos quais a espiritualidade foi um forte elemento de resiliéncia (DE OLIVEIRA,
AUGUSTO, 2014; ALMEIDA, 2017;). Resiliéncia refere-se a capacidade do individuo de
superar e se recuperar de impactos prejudiciais de situacdes estressantes, transformando-se
em um individuo fortalecido por consequéncia das experiéncias vividas (CHEQUINI, 2007).

Sentimentos de predestinagcdo foram comuns e algumas maes consideraram-se

preparadas por uma for¢a divina ou pelo destino, acreditando que cuidar do filho com DI é sua
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missao de vida. Angelo (2010), em um estudo qualitativo realizado com 10 familias de criangas
com cancer, objetivando compreender como essas familias expressavam e experenciavam a
dimensao espiritual de seu sofrimento, apontou o sentimento de predestinagdo associado a
esperancga, inspirando coragem, podendo significar a busca por uma saida para o sofrimento
(ANGELO, 2010). Estudo qualitativo realizado com cinco méaes de criangas com DI residentes
nos EUA e oriundas da Somalia, mostrou que elas acreditavam que Ala determinava se o filho
teria ou ndo deficiéncia e que nao tinham como controlar ou prever a deficiéncia (GREESON,;
VEACH; LERQY, 2001). J& na pesquisa de Michie e Skinner (2010), realizada com 60 maes
de pacientes com sindrome de X-fragil, sentimentos de predestinacdo foram comuns, e a
maioria das mulheres combinou narrativas da pratica religiosa, interpretando a deficiéncia de
seus filhos dentro de uma estrutura religiosa, na qual a DI deixou de ser um fardo ou um
desafio, e passou a ser encarada como parte do designio de Deus para suas vidas (MICHIE;
SKINNER, 2010). No estudo de Pinheiro e Longhi, (2017), realizado com maes de criancas
microcefélicas, nota-se que algumas maes atribuem sentido a sua luta atrelando-a ao
sentimento de predestinacao, vinculando a isso 0 sentimento de pertencer a um lugar especial
gue pode Ihe proporcionar crescimento como ser humano (PINHEIRO; LONGHI, 2017).
Mota e colaboradores (2012) apontam que individuos que possuem maior status social
ou alto poder aquisitivo costumam acreditar que foram escolhidos por Deus, ou que merecem
e sao especiais por fazerem parte de um grupo superior (MOTA; TRAD; VILLAS BOAS, 2012).
Interessante observar que muitas maes do nosso estudo também desenvolveram uma
narrativa de reconciliacdo, na qual o filho deficiente é considerado uma béng¢ao, um “anjo”,
uma oportunidade de autoconhecimento e crescimento pessoal. Assim como em nosso
estudo, o estudo de Hanson (2003), com familias com filhos com sindrome de Down, mostrou
que os pais consideram seus filhos uma bencao e interpretam isso como uma caracteristica
positiva (HANSON, 2003). Resultado semelhante foi ainda encontrado no estudo de Salkas
et al. (2016), com mées de criancas com transtorno do espectro do autismo, que
consideravam seus filhos como mensageiros de Deus ou uma bencéo (SALKAS et al., 2016).
Por fim, estratégias de enfrentamento do tipo suplica também foram comuns em nosso
estudo, especialmente no contexto positivo da suplica. A suplica pode ser entendida como
uma forma de oracao feita com insisténcia e submissédo, uma prece rogativa. A suplica e a
oracdo sdo narrativas silenciosas dirigidas a Deus, sendo que a suplica traz o caréater de
pedido insistente e permanente, muitas vezes associado ao desespero, o que pode conferir
uma dimensdo negativa a esta estratégia de enfrentamento (ANGELO, 2010). Estudo
realizado no Quénia, com pais de criancas com autismo de diferentes origens culturais e
crencas religiosas, incluindo cristdos e mucgulmanos, mostrou que o enfrentamento
espiritual/religioso foi a estratégia de coping mais frequente, sendo comumente aceito que a

condicdo da crianca era parte de um plano maior, predestinado por Deus. Nesse estudo
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queniano, as expectativas de intervencfes divinas e curas espirituais também foram
destacadas pelos participantes, salientando-se ainda, que as oragdes foram percebidas pelos
pais como uma ferramenta poderosa para melhorar seu relacionamento com Deus - eles
acreditavam que a crianga com autismo era um teste de sua fé e que por meio de oracdes e
suplicas poderiam modificar a condicdo do filho (GONA et al., 2016). O enfrentamento
espiritual religioso mediado pela oracdo € um achado da nossa pesquisa, presente também
em outros estudos (GRAY, 1994; WOODGATE; ATEAH; SECCO, 2008; WANG; MICHAELS,;
DAY, 2011).

De modo geral, observamos que as estratégias de enfrentamento espiritual/religioso
adotadas pelas maes investigadas estiveram associadas a desfechos positivos, facilitadores

do ajustamento a situacao de ter um filho com DI severa ou profunda.



88

Fortalezas e limitagoes do trabalho

Uma limitagdo do nosso estudo é o fato de termos investigado uma amostra enviesada
do ponto de escolaridade, pois entrevistamos mulheres que tinham, em média, baixa
escolaridade. Acreditamos que, caso essa pesquisa fosse desenvolvida com uma amostra
com perfil socioeducacional diferente, provavelmente chegaria a outros resultados.

Ressaltamos ainda que os resultados s&o circunscritos a partir da técnica de coleta de
dados empregada e dentro das possibilidades de interagdo cognitiva e afetiva entre
participantes e pesquisadoras, considerando inclusive os limites interpretativos dessas
dltimas. No entanto, o atributo de confiabilidade nas pesquisas qualitativas ndo € o que
principalmente justifica 0 emprego desse tipo de método. Pesquisas qualitativas séo utilizadas
qgquando se busca coletar informacdes sobre pensamentos, sentimentos e intencdes,
permitindo a interpretacdo e a compreensao de fendbmenos e experiéncias.

Pesquisas brasileiras sobre familias que tém filhos com DI grave a profunda sao
escassas, 0 que torna relevante que se continue a expandir 0 conhecimento nessa area, de
modo que a pratica clinica possa ser beneficiada ao se basear em evidéncias cientificas
metodologicamente adequadas. Este é um desafio a ser superado, razdo pela qual

consideramos nosso estudo relevante cientifica e socialmente.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Durante a trajetéria de desenvolvimento da crianca com DI, as mées deparam-se com
eventos estressores que demandam a elaboracdo de estratégias de enfrentamento
especificas, a serem adotadas para amenizar os efeitos adversos do estresse sobre sua
integridade fisica e psiquica. A habilidade das maes para vivenciar a experiéncia de ter um
filho com DI grave ou profunda variou de acordo com 0s eventos estressores a que estavam
expostas e dependeu dos diferentes niveis de tolerancia individual as situagfes adversas. Em
grande medida, para promover o desenvolvimento de estratégias de enfretamento positivas
diante da experiéncia vivenciada por ter um filho com DI grave ou profunda, é necessario
melhorar as situacbes adversas externas, com a oferta de servicos de apoio adequados,
especialmente servicos de saude e de suporte especifico ao deficiente.

Outros fatores importantes para enfrentamento da situacdo sdo o fornecimento de
orientacdes especificas e adequadas sobre a DI, e a formacéo e o fortalecimento de redes de
apoio comunitario. Servigcos e profissionais mais preparados para cuidar de pessoas que
possuem DI, poderiam trazer maior conforto para os pacientes e suas familias, ajudando no
enfrentamento da situagdo. Nesse sentido, a presenca do profissional de psicologia durante
o processo de aconselhamento genético costuma ser benéfica e deve ser estimulada. Muitas
vezes 0s pais possuem vocabulario simples, com dificuldade para entender termaos técnicos
e pouco conhecimento a respeito da deficiéncia do filho. O profissional da psicologia pode
reconhecer e abordar adequadamente sentimentos de angustia e frustragdo frente ao

diagnostico de DI, e contribuir para o manejo das dificuldades de ajustamento da situacao.
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Anexo 2 — TABELA A: Distribuicdo dos diferentes temas relacionados as quatro categorias investigadas, por ordem de

identificacéo ao longo das entrevistas.

CATEGORIAS E TEMAS ENTREVISTAS
OCORRENCIA
1. Categoria: Enfretamento centrado no problema 7(8(9(10|11|12 13|14 |15
1.1. Mudancga/planejamento de rotina familiar (sono, alimentacéo,
construcdo da casa, lazer, compra de carro, administracéo
. . . o . . X | X|[X| x| X X | X | X 13
financeira do lar, etc.) para se adequar ao filho deficiente - filho &
prioridade na organizacdo da rotina familiar.
1.2. M&e atua como profissional de sadde ou da educacgéo para
S . . X 4
administrar melhor as necessidades do filho com DI.
1.3. Judicializagdo como estratégia para garantia de direitos. X X| X | X | X X 9
1.4. Prioriza a vida familiar em detrimento da vida profissional,
p . . X[ X|X] X | X | X X | X X 15
apos o nascimento do filho com DI.
1]
T
£ | 1.5. E complicado administrar o cuidado de vérios filhos de forma
2 A X X | X X X 7
equénime.
1.6. Cuidado do filho com DI sobrepfe as necessidades de salde
~ X | X | X X | X | X 9
da mée.
1.7. Busca de apoio institucional/governamental de ordem prética
para enfrentar a deficiéncia do filho (servigos social, de saude, XX X| X | x| X | X ]| x| X 14
transporte, educacéo, profissionais capacitados, etc.).
1.8. Recebe algum tipo de beneficio social. X[X| X | X | x| x| XxX]X 13
1.9. Falta apoio social e previdenciario para suportar as X X x | x| x| x 8
necessidades da familia — mae ndo deveria precisar exercer
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ocupacao profissional, filho com DI deveria receber beneficio
continuamente, etc.

1.10. Procura por orientacéo/apoio/informacéo especializada e
esclarecimento sobre a DI ajuda no enfrentamento (profissionais
de saude, psicéloga, grupo, etc.).

13

1.11. Inseguranca/dificuldade para dividir cuidado pratico do filho
com DI — ninguém cuida tdo bem quanto a mae.

13

1.12. O enfrentamento é dificultado porque falta apoio familiar de
ordem pratica para cuidar do filho com DI — mae néo recebe

nenhuma ajuda nos cuidados do filho com DI, mae cuida sozinha.
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CATEGORIAS E TEMAS ENTREVISTAS
OCORRENCIA
2. Categoria: Enfretamento centrado na emocao 7181911011 |12 (13|14 |15
2.1. Manutencao da rotina/vida materna (trabalho, lazer, estudo,
etc.) pode ser importante como estratégia de enfrentamento (da X| X | X | X X 8
forca, sustenta, da impresséo de que a vida segue normalmente).
2.2. Sublimag&o das emoc0es e desejos da mée em funcdo da X 5
situacdo e das necessidades de cuidados do filho com DI.
2.3. Relativizagdo/comparacéo da DI do filho - h4 situacdes piores X X 6
e melhores.
2.4. Conscientemente escolher o que e para quem dar
explicagbes sobre a DI do filho - ndo conta tudo para todo mundo X | X X 8
(sentimento de preservacéo, cautela, resguardo).
2! 2.5. Colocacéao do filho como centro da vida da mée - so ele e seu
© . X | X|X| X X | X X 12
g bem estar importam.
|_
2.6. Filho com DI faz com que a mée adquira maior maturidade e
o . . X | X X X 8
sabedoria, € oportunidade de crescimento pessoal.
2.7. Percebe necessidade de manutencéo da feminilidade, a X >
despeito das dificuldades do dia a dia.
2.8. Procurar aproveitar um dia apés o outro, olhar para frente, X X 5
evitando sofrer pelo passado ou pelo futuro.
2.9. Mudanca na vida da mée ap6s o nascimento do filho com DI:
ndo é a mesma de antes, ndo ri, ndo brinca, tornou-se mais fria, 2
mais fechada.
2.10. Medo/preocupac¢éo com risco de recorréncia em futura prole. 2
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2.11. Sentimento de humilhacéo, cansaco, injustica, por ter que
brigar/lutar para ter as necessidades do filho atendidas — pedir
SOCOrTo.

2.12. Pequenas vitérias, ganhos de desenvolvimento do filho, séo
percebidas como estimulo, alegria, &nimo para seguir em frente.

2.13. Consolo no sentimento de que esta fazendo tudo que pode

pelo filho com DI - esta fazendo o melhor ajuda no enfrentamento.

2.14. Sentimento de que nunca ird se acostumar/ se conformar
com a DI do filho.

2.15. Sentimento de aceitacdo - podia acontecer com qualquer
mae.
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CATEGORIAS E TEMAS

ENTREVISTAS

3. Categoria: Enfretamento centrado nas relacdes interpessoais

7

8

9

10

11

12

13

14

15

OCORRENCIA

Temas

3.1. Busca de apoio no marido/companheiro para o enfretamento
da situagéo

12

3.2. Importancia da empatia por parte dos colegas, conhecidos,
empregadores (no trabalho, na comunidade, etc.).

3.3. Conviver com outras pessoas/familias que também tem filhos
com DI para desabafar e compartilhar experiéncias.

3.4. N&o sair (ndo se expor publicamente) € uma forma de
enfretamento da situacdo de preconceito percebida pela presenca
do filho com DI.

3.5. Preservacgéo do marido - ndo conta/divide todos os
problemas.

3.6. Sair/expor com filho com DI normalmente é forma de
enfrentamento, de imprimir uma rotina familiar "normal”.

13

3.7. Busca de apoio na familia estendida (além de
marido/companheiro) - filhos, mae, tias, avos, irmas, etc., no apoio
materno.

13

3.8. Filho com DI promove a uniéo do casal e da familia em geral,
e pode permitir melhora em outras dimensdes da vida do casal,
por exemplo, vida sexual, afetos de modo geral.

3.9. Abandono do marido/companheiro ou rela¢do ruim com o
marido dificulta o enfrentamento da mulher.
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CATEGORIAS E TEMAS ENTREVISTAS OCORRENCIA
4. Categoria: Enfrentamento Espiritual/Religioso 7(8(9(10|11|12 (13|14 |15
4.1. Percepcéo de ter sido fortalecida por Deus porque é mée. 2
4.2. Renuncia (surrender) - escolhe ativamente renunciar a sua
vontade em favor da vontade de Deus — as coisas s&o como Deus X X X X | X 10
quer, segundo seus designios.
4.3. Estratégias de enfretamento religiosas séo refor¢cadas por 1
profissionais de saude religiosos.
4.4. Delegacédo (deferring) - espera passivamente que Deus
. - X 4
solucione seus os problemas, delegando-lhe responsabilidade.
4.5. Suplica (pleading ou petitionary) - tenta ativamente influenciar
" a vontade de Deus mediante preces ou bons comportamentos por 4
g Sua divina intervencéo.
()]
= 4.6. Sentimento de predestinacéo - foi escolhida por Deus para ter
; X | X X | x| x| X X 10
um filho com DlI.
4.7. Biblia e simbolos religiosos fornecem protecéo. 1
4.8. Filho com DI é percebido/concebido como uma bengéo, um
. . X X X X 9
anjo, uma coisa boa que Deus deu.
4.9. Sentimento de predestinagéo relacionado a outros filhos e
marido - Deus escolheu/decidiu como seria sua familia para 2
amparar/suportar o filho com DI.
4.10. Mae percebe-se como instrumento de Deus (ou instrumento 5
espiritual) para proporcionar conforto para outras pessoas.
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4.11. Recorre a espiritualidade e fé como fontes de resiliéncia -

fé/Deus/Espiritualidade proporciona for¢a, progresséo, melhora, 12
maturidade, sabedoria, felicidade.

4.12. Deus/Espiritualidade implica em fazer o bem, independente

das religibes — aceita todo tipo de religido como uma coisa boa, 2
uma possibilidade de ajuda.

4.13. Raiva/Revolta contra Deus. 4
4.14. Colaboracéo (collaborative) individuo e Deus séo ativos,

havendo corresponsabilidade e parceria na resolucéo de 1
problemas.

4.15. Explicagbes sobre a DI de natureza religiosa/espiritual — a 1

presenga de DI é por “encosto”, dembnio, etc.




