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RESUMO

NUNES, Michelle Darezzo RodrigueBuscando a independéncia e autonomia da crianca
através da estimulagdo constante: a experiéncia damilia da crianca sindrome de
Down. Sao Carlos, 2010. 187 f. Dissertacdo de Mestrabhiversidade Federal de Séo
Carlos.

Os objetivos do trabalho foram identificar qual) (@&s) significado(s) da vivéncia com a
crianca com sindrome de Down e seu impacto no daacnento familiar, e desenvolver um
Modelo tedrico sobre a experiéncia dessas famf{llasieferenciais que embasaram o estudo
foram o Interacionismo Simbolico e a Teoria Fundata@a nos Dados, tedrico e
metodoldgico respectivamente. Utilizamos a enttavisemiestruturada consentida como
instrumento de investigacdo, sendo que dez fanpbasciparam do estudo. A analise dos
dados foi realizada concomitantemente a coletafoome os passos preconizados pelo
referencial. Foi possivel compreender que a expaegéé constituida por dois Fenémenos:
“Vivendo periodos nebulosb® “Mobilizando-se para sequir em freht® primeiro esta
relacionado aos momentos de dificuldades que difawivencia e nos quais existem muitas
davidas e incertezas no manejo da crianca comasfrelde Down; e o segundo, a todas as
atitudes e estratégias para proporcionar maioidade de vida e desenvolvimento a crianca.
Através desses fenbmenos identificou-se a Cate@Gerdral e o Modelo TedricéBuscando

a independéncia e autonomia da crianca através dastanulacdo constante” que vem
retratar a experiéncia da familia com uma criamgdreme de Down na populacéo estudada.
Objetivando ajudar a crianca a superar suas pgpagaeiras, a familia precisa se mobilizar e
ir & luta, adaptar sua rotina, aprender sobre dra@ime de Down, buscar os tratamentos
necessarios, escolher a escola e enfrentar sitagéepreconceito. Trata-se de uma
responsabilidade e preocupagdo muito grandes, oeguer ajuda, tanto financeira, quanto
emocional para realizar todas essas acdes com ssucdsssa mobilizacdo pelo
desenvolvimento da crianca impde restricbes e abdes do grupo familiar em prol dela.
Além disso, a familia vive o tempo todo na expéaasobre o futuro da crianga, agindo em
busca de algum controle sobre ele. Apesar dasiltiides encontradas durante a trajetoria, o
amor e a alegria que a crianca traz para a fasilim motivador sem limites. Ele mostra a
busca eterna da familia pelo desenvolvimento danca através das estimulacdes, para
direcionar um futuro menos dependente, motivada elor. Os resultados levam a reflexdo
sobre importantes espacos de acdo da enfermagehafan qual o enfermeiro precisa estar
atento. Evidenciam-se momentos de dificuldade etddos por ela que vao muito além do
choque da descoberta, que causam preocupacaodamtesiedlvidas e tristeza. Assim, a
enfermagem deve buscar outros cenarios de cordatessas familias além do hospitalar, ja
gue as necessidades da mesma extrapolam o monoetigdostico.

Palavras-chave Sindrome de Down; Familia; Crianca; Enfermagem.



ABSTRACT

NUNES, Michelle Darezzo RodriguesSearching for children’s independence and
autonomy through constant stimulation: the experiere of families with Down syndrome
children. Sao Carlos, 2010. 187 f. Dissertacdo de Mestrdto/ersidade Federal de Sao
Carlos.

The purposes of the study have been to identifclvig(are) the meaning(s) of living with a
child who has Down syndrome and its impact in #aify functioning, and also to develop a
theoretical model about these families’ experien8gmbolic Interactionism and a The
Grounded Theory was used as a theoretical and oha@tigical referential, respectively. Also,
the semi-structured interview was authorized agatmument of investigation, in which ten
families were part of the study. The data analyses performed concurrently to the
collection, according to the steps alleged by &ferential. It was possible to realize that the
experience is composed of two phenomena: “Livimgubh cloudy timesand “Mobilizing

to move forwartl The first one is related to the hard times tamity lives through and in
which there are many doubts and uncertainties odlimg with a Down syndrome child; the
latter is related to all the attitudes and straedio provide a better quality of life and
development to the child. Through these phenoméeaCentral Criterion and the Theoretical
Model were identified: Searching for children’s independence and autonomyghrough
constant stimulatior’, which comes to reflect the family’s experiencathwa Down
syndrome child in the population that was studMith the purpose of helping the child
overcome their own barriers, the family needs tdbitime and struggle, to adapt to their
routine, to learn about the Down syndrome, to $efocthe necessary treatments, to choose a
school and face prejudice. These are huge resplitressband concerns, which require help,
either financial or emotional, to successfully illlll these deeds. This mobilization for the
child’s development imposes restrictions and aliina from the family group for their
benefit. Besides, the family lives all their lifeitkv expectations about the child’s future,
always looking for some control over it. Despite ttifficulties found during the path, the
love and the happiness that the child brings tdfdhaly is a boundless motivation. It shows
the family’s endless search for the child’s devatept through stimulations to guide to a less
dependent future, motivated by love. The resultd l® a reflection about the importance of
family nursing, in which the nurse needs to be obser¥tard times faced by the family are
highlighted and go way beyond the shock of discpwehich cause concern, anxiety, doubts
and sadness. Thus, nurses must search for otherctsettings with these families other than
the hospital one, since their needs extrapolatenibraent of diagnosis.

Keywords: Down syndrome; Family; Children; Nursing.
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1. Introdu¢io

Texto revisado de acordo com a Nova Ortografia da Lingua Portuguesa (1990), em vigor a partir de Primeiro de
Janeiro de 2009. As citac¢des contidas no texto foram mantidas conforme Ortografia da época.
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1. INTRODUCAO

1.1. Aproximando-se do estudo

Desde que escolhi cursar Enfermagem durante a &gadusabia que Pediatria seria
minha maior paixao. Assim, durante o curso dedidcyrar uma das professoras de Pediatria
do departamento para realizar algum trabalho extrigolar. Dessa maneira, aproximei-me
da Profa. Dra. Giselle Dupas, que me introduziupasaquisa através de um trabalho de
iniciacao cientifica financiado pelo CNPq sobrexpegiéncia da mae da criangca com diabetes
mellitus. O projeto j& possuia como referenciaiwite e metodoldgico o Interacionismo
Simbdlico e a Teoria Fundamentada nos Dados, rigpmente. O primeiro contato com 0s
referenciais foi muito dificil, porém o resultada ¢esquisa foi tdo grandioso que
compensaram todo trabalho e dedicacdo. Assim, mgmimaeira paixdo revelou-se pela
pesquisa qualitativa. Gostei tanto, que tive atopalade de desenvolver um segundo projeto
de Iniciacao Cientifica, também financiado pelo me®rgdo, sobre um tema que surgiu apos
o trabalho anterior. Depois de entrevistarmos assn@tamos que a experiéncia dos demais
membros da familia era uma lacuna no conhecimentxgeriéncia; voltamos, por isso, com
um novo projeto abordando familias de criancas dianetes mellitus. Desse modo, revelou-
se uma segunda paixdo: a de trabalhar com fantiiasriancas em situagfes crbnicas de
saude. Formei-me e comecei a trabalhar na areaitdlasp deixando a pesquisa
momentaneamente, porém, mantive o desejo de fagstrado. Acreditava que aquele néo
seria o0 melhor momento, que a experiéncia pragca smportante apés minha graduacéao.
Trabalhei durante trés anos em dois hospitaisatites. Infelizmente ndo atuei regularmente
em um setor pediatrico, apenas esporadicamenteféadbs ou plantbes, o que no inicio me
frustrou, mas com o tempo outros setores hospmlaro caso, UTI adulto e hemodiélise)
mostraram-se como algo novo e que também me piopas@am realizagcdo. Em novembro
de 2007, problemas particulares trouxeram-me d&a\lminha cidade natal, onde havia
realizado minha graduacdo. Com a volta, descolmiagqUWFSCar iria oferecer pela primeira
vez o0 curso de pos-graduacdo em Enfermagem, st&itso, no inicio de 2008. Minha
vontade de fazer o mestrado aflorou novamente gusar oportunidade de participar da

selecdo orientada pela mesma professora com querhaea realizado as iniciacbes
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cientificas. Eu sabia que gostaria de trabalharamewnte com familias de criangas em
situagOes cronicas, e, em conversas com a Prada diselle, minha orientadora, chegamos a
conclusdo de que sindrome de Down era um tema pesicmlado e que merecia hossa

atencdo. Assim comecou este estudo.

1.2. Introduzindo a Sindrome de Down como uma congio crénica

Nas ultimas décadas, o Brasil e muitos outros paide desenvolvidos passaram por
transformacdes demograficas profundas: queda tikdiate, reducdo da mortalidade infantil
e de oObitos por doencas infecciosas, aumento decttjva de vida, aumento da proporcao
de idosos. Esses fatos, somados a piora dos paalifentares e a reducdo da atividade
fisica, levaram ao crescimento da participacdocdaslicdes crénicas ndo transmissiveis no
perfil de morbimortalidade da populacdo (CARVALHABBOURA; MONTEIRO, 2008).

Condicao cronica € um termo utilizado para designandicao de saude do individuo
e refere-se a uma experiéncia de vida que enva@rtmgnéncia e desvio do normal, além de
constante alteragcdo no cotidiano das pessoas aethbtamente e daquelas ao seu redor
(PRICE, apud MARCON, 2005Atualmente, elas representam 60% de todo 6nus réeter
de doencas no mundo e estima-se que, em 2020, &¥bdoencas nos paises em
desenvolvimento, originar-se-ao de problemas co3n(®MARCON et al, 2005).

As principais caracteristicas da condicdo croniessallde sdo: carater permanente,
incapacidade residual, longa duragdo, dependénedticamentosa, carater recorrente, além
do fato de quase sempre ser incuravel, irrevergiadgenerativg FREITAS e MENDES,
2007). Quando a condicéo crbnica é causada pdopete que acarretam perdas e disfuncdes
e permanente alteracdo no cotidiano das pessass, eatresse devido a alteracdo da imagem
corporal, necessidade de adequacéo social e pgcal@ém de mudanca na expectativa de
vida (NEWBY, 1996). E complexa, continua e perm#émea requer estratégias necessarias
para mudanca de estilo de vida. Pode ser caradarigela necessita de um preparo mental
para adaptar-se e ter precaucdes na vida, o qoéverestratégias, para lidar com os sintomas
e enfrentar a mudanga no estilo de vida, nas reta¢@miliares e sociais (FREITAS e
MENDES, 2007).

Os eventos que contribuem para a eminéncia dag@mdronica (antecedentes) mais

frequentemente identificados na literatura sécarga genética, alto nivel de estresse, causas
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congénitas, estilo de vida ndo saudavel, idade cada) ndo aderéncia ao tratamento,
doencas, fatores ambientais psicossociais/econémieo culturais, acidentes e avango
tecnoldgico (FREITAS e MENDES, 2007).

Modificacbes fisicas, sociais e psicoldgicas, mgdan no estilo de vida,
incapacidade/inabilidade, necessidade de cuidados & saude, de aderir a tratamento
continuo e de adaptacdo e enfrentamento, mudangemagem corporal e desgastes de
sentimentos, estigma, depresséao, desordens miesgueléticas, circulatérias, respiratérias e
digestivas e dependéncia sdo os principais eveottsequentes a condi¢cao cronica de saude
(FREITAS e MENDES, 2007).

A sindrome de Down é uma condicdo crbnica causaola yma anomalia
cromossOmica de maior prevaléncia. Atinge igualmemmdividuos de qualquer regido
demografica, raca e sexo. Geneticamente, correspdmidssomia do 21, e ocorre em media
em 1 para cada 700 a 800 nascidos vivos (SOBRINFONCALVEZ; SOUTINHO, 2008).

A causa do acidente genético ndo é completamenteecimla, mas, sabe-se que pode
ocorrer de trés maneiras: (1) Trissomia do 21 Jiviedas as ceélulas possuem trés
cromossomos 21 (90-95% dos casos). (2) Mosaicotéoon0,5 a 1% de células
comprometidas e o restante normais (um pouco neals% dos casos). E (3) Translocacao,
na qual parte ou todo cromossomo extra encontrigga€lo a um outro Cromossomo,
geralmente o 14 (um pouco mais de 3% dos casosNKNINGHAM, 2008; SOBRINHO,
GONGCALVEZ, SOUTINHO, 2008).

De acordo com os dados da Organizacdo Mundial ddeS@®MS), a prevaléncia de
SD no Brasil é de 1 a 2%, o0 que corresponde a 200ndividuos com a sindrome
(SOBRINHO; GONCALVEZ; SOUTINHO, 2008).

O diagnéstico, em geral, € feito pelo pediatra oeédioco logo apés o parto,
considerando-se as caracteristicas fenotipicaslipesu a sindrome. As caracteristicas
fenotipicas mais comuns sao: hipotonia musculagmgdinada; baixa estatura; fenda palpebral
obliqua; prega palmar transversa Unica; face largahatada; orelhas pequenas e com baixa
implantacdo; nariz e boca pequenos; cabelos finbisos, entre outras (DEA, DUARTE,
2009; SCHWARTZMAN, 1999). E importante assinalae @ssas caracteristicas s&o comuns,
porém nem todas as pessoas com SD as apresergamaalpodem estar presentes e outras
ndo (DEA e DUARTE, 2009). A confirmacgédo é dada petame do caribtipo, um exame
genético que comprova a presenca de um cromossofinoexdra (SOBRINHO;
GONGCALVEZ; SOUTINHO, 2008).
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O tratamento n&o altera o contedudo genético, pa@a estimulagdo realizada
precocemente sera determinante para o desenvoblanmeator, psicologico, cognitivo e
social e, consequentemente, para o0 sucesso dacecri@mo individuo independente,
proporcionando maior qualidade de vida & crianga familia (DEA e DUARTE, 2009;
VESSEY e SWANSON, 1993).

Os problemas de salude mais comuns sdo: cardiopediagénitas; problemas
respiratorios, visuais, auditivos; instabilidaddarmtib-axial; hipotireoidismo; disturbios
emocionais e de crescimento (SOBRINHO; GONCALVERWHINHO, 2008). Doencas
cronicas podem estar associadas, 0 que pode sads@arum sistema imune deficiente com
maior risco de leucemia. A velocidade de crescimahtmenor e possui propensao a
obesidade. Desordens de comportamento também pacamecer, mas ndo sdo dificeis de
disciplinar, quando o atendimento a crianca € aamuao desenvolvimento da mesma.
Educacédo sexual e aconselhamento genético sdcsagossconforme atingem certa idade. A
estigmatizacdo das pessoas com SD leva algumakafmioptarem por cirurgias plasticas
gue modificam sua fisionomia (VESSEY e SWANSON, 3)99

Apesar do aumento significativo da expectativa ida ¢om os avancos médicos, ela
ainda é reduzida, principalmente quando ha proldecaadiacos associados; porém, com
intervencdo médica, educacional e social, a maiatiigge a idade adulta com uma vida
produtiva e satisfatoria (CUNNINGHAM, 2008; VESSEYSWANSON, 1993).

A deficiéncia mental € uma das caracteristicas pr@asentes na sindrome de Down
devido, provavelmente, a um atraso global no dedeinvento, que varia de crianca para
crianca. Embora o QI dessas criancas seja clasdificcomo abaixo da média, os
pesquisadores e profissionais tém enfatizado assielegle de se discutir mais sobre as
habilidades das criancas deficientes mentais pagaliaacao das atividades diarias, tais como
andar, vestir-se, alimentar-se com independénpiander a ler etc., ao invés de destaca-lo
como uma medida importante do grau de comprometon&@EREIRA-SILVA e DESSEN,
2002).

Ainda com relacdo ao desenvolvimento da crianca&maioria possui um retardo
mental moderado e passa pelas fases normais devdedmento, porém mais lentamente. A

intervencédo precoce esta diretamente relacionadanta@or ganho no desenvolvimento.
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1.3. Sindrome de Down e Familia

A familia € um sistema de saude para seus memBidSEN; MARCON; SILVA,
2004), do qual fazem parte um conjunto de valaremcas, conhecimentos e praticas que
guiam as acdes familiares na promoc¢do da saudeswte rmembros, na prevencdo e no
tratamento da doenca. Este sistema inclui aindgrooesso de cuidar, no qual a familia
supervisiona o estado de saude de seus membras,decisbes quanto aos caminhos que
deve seguir, acompanha e avalia constantementéde saa doenca de seus integrantes,
pedindo auxilio a seus significantes e/ou profissis

A familia, vista como 'nicho ecolégico' que propona sobrevivéncia e socializacao
as proximas geracdes (KREPPNER, 2000), é a primmeaiadora entre o homem e a cultura,
constituindo, assim, a unidade dinamica das retadéecunho afetivo, social e cognitivo de
um dado grupo social (DESSEN e POLONIA, 2007; PEHRESILVA e DESSEN, 2002).

A crianca, por ainda encontrar-se em fase de cnesito e desenvolvimento, depende
de um cuidador, pois necessita de estimulos, aiergginho, compreensdo e protecao
(BARBOSA, 2004). Por essa razdo, a familia é tgomomante nesse periodo, mais ainda nos
casos de criangcas com necessidades especiais, @ntom Sindrome de Down (SD)
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

Para Sanches e Boemer (2002), ela é parte fundamentconstrucdo da saude de
seus membros, pois tem como funcdo basica o apeguranca e protecdo. A familia age
atenciosa e afetuosamente, as vezes fazendo tudseps componentes; outras vezes
possibilitando seu crescimento e amadureciment@ pare eles sigam seus proprios
caminhos.

A familia desempenha um papel tanto de impulsiorrad@@mo de inibidora dos
processos de desenvolvimento do individuo, coresidier as caracteristicas do ambiente e as
relag6es familiares nele estabelecidas. Ela énagpa mediadora entre o individuo e outros
microssistemas e a cultura, transmitindo os sicpuiios culturais para os membros de seu
grupo ao longo de geracdes. Essa transmissdorsediante as praticas educativas, em acoes
continuas e habituais, nas trocas interpessoai¥ MBRISKI, 2000), durante atividades
rotineiras em que as criangas e seus genitoresuia cuidador) se engajam (PEREIREA-
SILVA e DESSEN, 2007).

As interacdes estabelecidas no microssistema sl as que trazem implicacdes

mais significativas para o desenvolvimento da ¢caaembora outros sistemas sociais (escola,
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local de trabalho dos genitores, clube) tambémritaram para o seu desenvolvimento
(PEREIRA-SILVA e DESSEN, 2003).

Segundo Pereira-Silva e Dessen (2001), a familiayés das relacdes estabelecidas
entre seus membros, pode proporcionar a crianca ammbiente de crescimento e
desenvolvimento, especialmente para aquelas comiétefia mental, as quais requerem
atencgéo e cuidados especificos.

Por ser a familia a primeira agéncia socializadota,seja, com quem a crianga
estabelece os primeiros vinculos afetivos, quex sgja crianca em condi¢cdes normais ou
especiais, tem a tarefa de favorecer o seu desemesito fisico, afetivo e social
(COLNAGO e ALVEZ, 2004).

E constituida por um conjunto organizado de pesgoasse relacionam e interagem,
cada um de seus membros exercendo um papel espedédterminado por questdes culturais
e pelas necessidades individuais e do grupo (ELSEARCON; SILVA, 2004). Qualquer
alteracdo ou mudanca em um dos membros pode répenmutodos os demais. E por essa
razao que o comprometimento da saude dos membdes qgausar um estado de crise, que
desorganiza a estrutura familiar (SUNELAITIS; ARRRIIMARCON, 2007).

As familias de criancas com Deficiéncia Mental tdma sobrecarga adicional em
todos os niveis: social, psicologico, financeirtaeagbém, nos cuidados com a crianca (ALl et
al, 1994; SHAPIRO, BLACHER, LOPES, 1998). Essa soarga pode estar relacionada aos
sentimentos de ansiedade e incerteza quanto a vad@meia da crianca, ao Seu
desenvolvimento, ao cuidado a longo prazo e aorjpr@dppacto desse cuidado sobre a vida
pessoal da mée e familiares. Estes fatores podasarcam senso de limitagéo e restricao,
resultante de um compromisso prolongado e cronea@uwdado (SHAPIRO; BLACHER;
LOPES, 1998).

Para Pereira-Silva e Dessen (2006), a sobrecaog@anp, vem sendo tratada como
um fator desencadeante do estresse e de sentinvergasiados pelos genitores de criangas
com deficiéncia mental. Além da sobrecarga, a dspe e 0 ajustamento psicologico
também sdo aspectos importantes do funcionamediaeidoal de pais e maes de criancas
com deficiéncia mental, uma vez que seus efeitwsrépercussdes na dinamica do grupo
familiar, podendo alterar as relacdes entre seushros.

Estudos sobre a vivéncia da familia da crianga eaomalia congénita tém como
ponto em comum o0 impacto emocional provocado pefaucicacdo do diagnostico e do
nascimento do bebé (GUILLER; DUPAS; PETTENGILL, ZP0 Alguns autores

evidenciaram que, nesse momento, h4 o desencadeasieesentimentos de culpa e tristeza,
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por ndo terem gerado uma crianca saudavel e quesponda a cultura de beleza e perfeigéo
estética aceitaveis na sociedade (HORTA, 1996; EIRKE, 1997; RAINES, 1999;
RILLSTONE e HUTCHINSON, 2001).

A familia busca adaptar-se a nova realidade e aeorgr-se para enfrentar a
experiéncia de viver e conviver com a sindromegnsituindo sua identidade como grupo
familiar. (MOTTA, 1997).

A eficacia de programa de educacao para a fanépentie de uma visao sistémica da
mesma, devendo ser considerado o foco de intereexngdarticularmente, das relacdes entre
seus membros (PEREIRA-SILVA e DESSEN, 2002).

1.4. Sindrome de Down, Familia e Enfermagem

Embora os pais sempre temam a possibilidade dematiarmacéao, o filho esperado e
imaginado é sempre saudavel. Porém, nos casos erm fijjho real difere do imaginado, as
respostas de negacado ou de aceitacdo vao ser rdifletamente no vinculo estabelecido com
a crianga e, por consequéncia, nos cuidados dzpessa ela, e em seu crescimento e
desenvolvimento favoraveis ou ndo (VOIVODIC e STGRR002). Como as enfermeiras
estdo frequentemente envolvidas com as familiaantkiras fases de sofrimento, elas tém a
oportunidade Unica de fazer diferenca nesta expeagsendo a familia parte essencial para o
cuidado de enfermagem (BOUSSO e ANGELO, 2001).

O nascimento de uma crianca com SD tem repercusefestoda a familia,
evidenciando a necessidade de apoio aos seus ngrabraespecial, fornecendo informacéo
e acolhendo-os adequadamente para buscarem a nieth@ de reorganizacdo familiar
(LUIZ, 2009).

Na opinido de Wright e Leahey (2009), a Enfermaggm compromisso e obrigacéo
de incluir as familias nos cuidados de saude. Aéndia tedrica, pratica e investigacional do
significado que a familia tem para o bem-estarsalae dos seus membros, bem como a
influéncia sobre a doenca, obriga as enfermeitammsiderarem o cuidado centrado na familia
como parte integrante da préatica de enfermagem.

Segundo Elsen, Marcon e Silva (2004), o conceittadglia € tomado como unidade
de cuidado de seus membros, cabendo aos profissiapaia-la, fortalecé-la e orienta-la,

quando ela se encontrar fragilizada.
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Pereira-Silva e Dessen (2001) relataram que odageside criangas com SD tém
recebido pouca informacao e orientacdo a respaitsiriirome e de suas consequéncias para
o desenvolvimento da crianca. E evidente que aflifsnprecisam ser orientadas quanto a
maneira mais adequada de estimular o desenvolvamdmtsuas criancas e cuidar de sua
saude fisica, mas elas devem, sobretudo, ser anlienitsobre como estabelecer interacbes e
relacdes saudaveis com a sua crianca com SD, ndanterequilibrio do grupo familiar.
Voivodic e Storer (2002) e Souza (1999) complenmantistacando a necessidade de um
trabalho de apoio e intervencdo na familia, o quelep refletir na melhora do
desenvolvimento cognitivo da crianga com SD.

Segundo Olsen et al (1999), devido ao fato de fammdom criancas com deficiéncia
poderem experimentar mais stress do que o normadé parte importante de qualquer
intervencao deve ser o ensino de habilidades demicacao e gerenciamento de conflitos.

De acordo com Veras (2009), o monitoramento dadicoaes de saude de uma dada
populacdo, assim como dos fatores associados a essdi¢cdes, € um instrumento-chave
para orientar estratégias de prevencdo e para anejpmento assistencial efetivo. Dessa
forma, pode-se, a partir desse conhecimento, ingtsupraticas de saude na perspectiva da
promocdo da saude, contribuindo com um aporte etm@ efetivo para reorganizacdo da
atencao a saude da familia como todo.

Corroborando o exposto, Neman (1999) coloca quesstéancia de enfermagem que
acolhe um paciente e sua familia inclui uma fungéas “sentimental”’, compartilhando a
vivéncia, descobrindo e entendendo o outro, teldwocobjetivo apoiar a demanda familiar,
seja conversando, aliviando ansiedades, orientaodeindo queixas, compartilhando a
experiéncia com a familia e o paciente ou, atédidigto responsabilidades.

Consideramos ser mais que isso; € cuidar do eskadmide da familia em si, ndo
apenas de cada membro individualmente, indo aléstamdo no ambiente familiar, em que

as relacbes se estabelecem, qual é a demandadddatamiliar e atuar sobre ela.
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2. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS

Com o aumento da expectativa de vida das criaegasituacdes de cronicidade,
torna-se vital a realizacdo de estudos, que pemitnhecer a realidade dessas familias ao
conviver com essa condicdo no contexto da vidaadiGom a finalidade de identificar suas
necessidades, e propor intervencdes tanto indigdgaanto coletivas de assisténcia
(DAMIAO, 2002).

Acreditamos que, para a compreensao mais ampliadavivencia com a SD,
precisamos identificar, nas interacdes familiacesignificado dessa situacao e seu impacto
no funcionamento familiar.

Pereira-Silva e Dessen (2003) colaboram dizendfusdamental que pesquisadores e
profissionais voltem a sua atengdo para a compeeda dinamica de funcionamento de
familias de criancas com SD, uma vez que o nua@sulifir constitui o primeiro agente de
socializacdo da crianca e € o mediador das relagési® com seus diversos ambientes.
Portanto, conhecer como se processam as interagffesa crianga com SD e seus genitores e
irmaos possibilita compreender as relacbes fudeata crianca com seus companheiros, bem
como a sua insergéo nos diversos contextos sottoaisl

Conalgo e Alvez (2004) acrescentam que sdo rarosstglos sobre familias com
criancas com deficiéncias, e que essas pesquisasif@rtancia na realidade brasileira e séo
fundamentais, devendo ter o foco nas necessidadiéisiddades familiares para lidar/cuidar
de uma crianga com necessidades especiais.

Queremos conhecer suas necessidades, entendefiv@msas, pois acreditamos que
é fundamental compreendermos a experiéncia daidamdimo ela vivencia a sindrome, o que
esse evento provoca em suas vidas, como ela defsiuacdo, para que possamos nos
instrumentalizar no sentido de qualificar a assi@téde enfermagem a essas familias.

Portanto, abjetivo do presente estudo é: (1) identificar qual (is) significado(s) da
vivéncia com a crianca com SD e seu impacto noidmacnento familiar; (2) desenvolver um

Modelo tedrico sobre a experiéncia da familia catrianca com sindrome de Down.
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3. METODOLOGIA

Para a realizacdo deste estudo, optamos pela geondgualitativa, aprofundando no
mundo dos significados, das a¢bes e relagbes hsmana lado ndo perceptivel e néo
captavel em equacles, médias e estatisticas (MINARYQD).

As pesquisas qualitativas facilitam a maior compsée do mundo e permitem
vislumbrar acbes mais eficazes, ja que levam entacanparticularidade dos sujeitos
(MATHEUS, 2006).

As ideias centrais que orientam a pesquisa queditabnsistem na escolha adequada
de métodos e teorias convenientes; no reconheaneemd analise de diferentes perspectivas;
nas reflexbes dos pesquisadores a respeito depssasisas como parte do processo de
producdo de conhecimento; e na variedade de almrs@gmeétodos (FLICK, 2009).

Escolhemos como Referencial Teérico e Metodoldgitmteracionismo Simbdlico e a
Teoria Fundamentada nos Dados, respectivamentesepadequarem perfeitamente ao tema
do estudo e por termos tido contato prévio comsessferenciais em projetos de Iniciacao
Cientifica realizados durante a graduacdo, o gqeegacantia maior afinidade para trabalhar
com os dados.

3.1. Discorrendo sobre os Referenciais Teorico e kbelologico

A intencdo de compreender o significado que a fandtribui a experiéncia de
vivenciar a SD em um membro familiar, levou-nos @ao pelo INTERACIONISMO
SIMBOLICO (IS), como referencial tedrico, um refiec@l amplamente utilizado no estudo

do comportamento humano.



3. Metodologia 25

3.1.1. Interacionismo Simbdlico (1S)

O IS é uma teoria das relagdes humanas difundid&p@RGE HERBERT MEAD
(1863-1931), um psicologo e professor de filosofea Universidade de Chicago. Mead
escreveu muitos artigos, mas a maior parte daéinéiia do IS veio através da publicacdo de
suas conferéncias e notas, realizadas pelos seuaet®s, bem como pela interpretacédo de
seus pensamentos por muitos socidlogos. Em espaaiable seus estudantes, HERBERT
BLUMMER, foi seu maior seguidor e intérprete (CHAR(2007, 1989; HAGUETTE, 1992;
MINAYO, 2000). Blummer escreveu primariamente nésatlas de 50 e 60, integrando muito
do trabalho de Mead. Depois dele, muitos outrosrasttém contribuido para a perspectiva a
partir dessas prévias interacoes (CHARON, 2007).

Nos ultimos 20 anos, o estudo das emoc0Oes, a atpsd metodologia de pesquisa
qualitativa, a integracdo da perspectiva dentroctieente socioldgica, e os escritos de Erving
Goffman tém feito o IS mais importante do que nuac&m levado muitos pensadores e
pesquisadores sociais a novas e produtivas dir¢C&SRON, 2007).

Existem trés principais influéncias ao IS: a fill@ado pragmatismo, o trabalho de
Charles Darwin e o Behaviorismo. Charon (2007) messas como:

O pragmatismoé muito importante para o IS, primeiramente, [sela aproximacao
com a forma com que o ser humano relaciona-se caeucambiente. Ele ensina que nos
sempre intervimos na determinacao do que € realcquahecimento € pensado e relembrado
porque nos é til, que objetos sdo definidos emsmambiente de acordo com o0 seu emprego
por nos, e que humanos deveriam ser entendidogipeltazem em determinadas situagoes.

Darwin influencia Mead a entender os seres humanos emsisgalaridade e
reconhecer que eles deveriam ser entendidos enobdedimamicos - que a espécie, a
sociedade e o individuo estdo constantemente siofrerudancas. Mead foi mais longe que
Darwin ao compreender o ser humano, enfatizand® lsataillidades de ser ativo no natural, e
ainda participante ativo em nossa propria evolucao.

Mead também foi unBehavioristaao acreditar que ndés sempre devemos focar em
comportamento humano para entender o ser humanondoentanto, critico de outros
behavioristas por ndo reconhecerem a importancengmlaridade do homem, a qual inclui
nossa habilidade de empenharmo-nos no comportamedatomente bem como no

comportamento fisico.
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O IS apresenta a particularidade de o ser humaecagir, interpretar, definir e agir
no seu cotidiano, de acordo com o significado de@teibui a situagcdo vivenciada.

Para Blummer (1969), o IS apresenta trés premisssisas:

l.  Os seres humanos agem em relacdo as coisas comobsigaificado que elas tém
para eles, sendo “coisas” tudo o que podem obsemaseu mundo como: objetos fisicos,
outros seres humanos, atividades dos outros, bemo situacOes da vida cotidiana. O
significado que tudo isso tem para o individuoueficia a formacdo do comportamento, e
conhecé-lo € o que pode levar a compreender ahagdana.

Il. O significado das coisas origina-se na interacadciasajue o ser humano
estabelece com outras pessoas. Dessa forma, @i i@erente a coisa em si, nem uma uniao
de elementos psicoldgicos que o individuo tem datcé@e a ela.

lll. Os significados sdo manipulados e modificados é@srate um processo de
interpretacdo que o ser humano estabelece acchdaas coisas e com a situagcao em que ele
se encontra. A interpretacdo ndo € considerada aome mera aplicacdo automatica dos
significados estabelecidos, mas como um processonafvo no qual os significados séo

usados e revisados como instrumentos para guaamaf a agao.

Charon (2007) aponta cinco ideias centrais do &8.ehas:

1. O ser humano pode ser entendido como uma pees@d. Ele esta em constante

modificacdo durante sua vida através da interacdoia a qual nos lidera com relacdo ao

fazermos o que fazemo&o invés de o foco ser no individuo e em suaaataristicas de

personalidade, ou em como a sociedade ou a situs@é@al causam o comportamento
humano, o IS prioriza as atividades que ocorrentrdato ator. Interacdo € a base Unica do

estudo.Individuos e sociedade sdo criados através daagém. O que fazemos depende de

uma interacdo prévia com outros em nossa vida endepda nossa interagdo nesse momento.
A interagdo social é primordial para o que fazemos.

2. O ser humano deveria ser entendido como um se@pen#\ acdo humana nao é

causada apenas pela interacdo com outros, masnapde interacdo que ocorre dentro dele.
Suas ideias, atitudes e valores ndo sao tado inmpestajuanto a constante atividade em
andamento do processo de pensar. NO0s ndo somodesim@mte condicionados e

influenciados pelo que esta a nossa volta e nenos@mples produtos da sociedade. N6s

somos, para a nossa propria esséncia, animais npessaempre conversando com nos
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mesmos, interagindo com 0s outros. Se quisermamn@et a causa, devemos focar em
pensamentos humanos.

3. Humanos ndo sentem seu ambiente diretamentaivée dissogles definem a

situacdo gue estdo venddm ambiente pode existir, mas a definicdo dejaeé importante.

Definicdo n&do acontece simplesmente, aleatoriamesmte invés disso, ela resulta de
pensamentos e de intera¢des sociais em andamento.

4. A causa da acdo humana é o resultado do que estentio na nossa situacao

presente.A causa desabrocha na interacdo social preseot@ensamento presente e na
definicdo presente. N&o sdo os encontros da so@edanosco, em nosso passado, que
causam a acgdo, ndo € nossa experiéncia passada; iByés disso, interacdo social, o
pensamento, a definicdo da situacdo que se rerlipgesente. O nosso passado faz parte de
nossas agdes porque nés pensamos nele e o aplicamadsfinicdes da presente situacao.

5.0 ser humano é descrito como ser ativo em relagiseu ambientd’alavras como

condicionado, responsivo, controlado, preso, foonadio sdo usadas para descrever o ser
humano no IS. Em contraste com outras perspedtivagnas nas ciéncias sociais, ndo se
considera o ser humano como sendo passivo em oekqs seus arredores, mas ativo,
envolvido no que ele faz. NOs controlamos o querfaxs (baseados em nossa interacao
social, pensamento e definicdo da situacdo). Apssarer provavelmente impossivel expor
que nos temos livre arbitrio, 0 IS examina as agiedi prévias necessérias para liberdade
humana e, normalmente, tenta explicar um ser afii®é capaz de superar qualquer forca
para a qual o ambiente nos empurra. NOs formam&sas@roprias acdes, ao invés de apenas
responder ao ambiente fisico.

Em resumo, para entender a acdo humana, devemas rfacinteracdo social, nos
pensamentos humanos, na definicdo da situacaoraserge e nos ativos naturais do ser
humano (CHARON, 2007).

O IS, portanto, € uma perspectiva importante ealqize considera o ser humano
como ativo em seu ambiente; um organismo que ggeram 0S Outros € consigo mesmo; um
ser dinamico, que define situacdes imediatas dedaccom a perspectiva desenvolvida e
alterada em interacdo social em andamento. Osup@st®s do IS contrastam, de forma
significativa, com as ciéncias sociais tradicionds relacionamento com o ambiente é
central: para o IS nds ndo respondemos ao amhsgmesmente, mas ndés o definimos,
agimos em direcdo a ele, e o usamos. Nao somodesimgnte formados, condicionados,
controlados pelo ambiente (incluindo outros humgnmoas agimos em sua direcédo de acordo

com nossas definicbes em andamento, surgindo dpgmtivas dinamicas (CHARON, 2007).
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O Interacionismo Simbodlico esta fundamentado nasce&itos centrais descritos a
seguir por Charon (1989 e 2007):

v SIMBOLO

E o principal conceito do Interacionismo Simboli€@s simbolos sdo objetos sociais,
significativos, usados intencionalmente para repres e comunicar. Podem ser de trés tipos:
palavras, objetos e atos. A importancia do simbedtde no fato de que, por causa dele, os
seres humanos nao respondem passivamente a redhuaasta, sendo seres ativos, criando e
recriando 0 mundo a sua volta. Os seres humanosiaom lembram, categorizam,
percebem, pensam, deliberam, resolvem problemasscgndem o espaco e o tempo,
transcendem a si proprios, criam abstracdes e nde@ss e dirigem a si mesmos e tudo

através do simbolo.

v “SELF”

O IS considera que o ser humano age algumas varebrecdo ao meio externo e,
outras vezes, em direcdo ao seu préprio meio imtermue ele chama de “self’. O “self” é
definido e redefinido através da interacdo com topwcomo qualquer objeto social, em
constante mudanca nas interagdes. A importanciself esta relacionada ao processo de
interacdo interna do individuo, em relacdo a sippod como identidade, percepgdo e

julgamento de si.

v MENTE

Mente para o IS pode ser considerada como uma foene de acdo simbodlica em
relacdo ao “self”, ou seja, de uma ativa comunigagin o “self” através dos simbolos. Nos
estamos em constante comunicagdo com o “self” aggpmos, ao conversamos com nos
mesmos. Estamos constantemente pensando enquawirsaomos com O outro; enquanto
vivemos a situagdo, determinamos nela o que é taner para nés e a definimos. Esta é a
atividade da mente.

A mente torna-se mais agucada quando o individmo ten problema. Nesta
eventualidade, o fluxo de acao é interrompido édrcbes sdo realizadas para resolvé-lo. O
processo mental retarda, organiza e seleciona espasta ao problema. Isto quer dizer que o
individuo constroi suas acoes, ndo respondendo aleina condicionada aos estimulos. A
mente torna possivel para o individuo o ato derotamte organizar as respostas de forma

intencional, considerando suas consequéncias.
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v ASSUMIR O PAPEL DO OUTRO

E entender as coisas através de diferentes poatastd. Este conceito é considerado
como uma condicdo para a comunicagao e a intergigémilica, porque consiste em uma
atividade mental, tornando possivel o desenvolvimelo “self’, a aquisicdo e o0 uso de
simbolos e a prépria atividade mental. Assumir pepado outro € importante para a
convivéncia em grupo/sociedade por varias razdes ge ter um controle da situacdo, para
tomar decisdes inteligentes e atingir seus objet@orque podemos definir as intencoes,
planos e acbBes dos outros, conseguindo assim diedéereomo devemos agir com cada
pessoa. Ao assumir o papel do outro, o individusc@wma explicacdo para a acado que

observa e, em consequéncia, alinha a sua acaéaidentificada.

4 ACAO HUMANA

A acdo é um processo continuo, que nunca acalmjesser mais bem descrita como
uma corrente/sequéncia de acdes que sempre mutieed@o conforme encontramos novas
situacdes e interagimos com outras pessoas.

Existem duas formas de acéo: a velada e a desvélgotameira é aquela que ocorre
apenas com 0 nosso “self” e a segunda é a queanustra todas as pessoas.

A acdo ndo é simplesmente causada pelo nosso pagsardonalidade ou forcas
sociais. Ela é causada por decis6es tomadas agmdefinicdo que fazemos sobre a situagéo
naquele momento. A definicdo da situacdo ocoree/ésr da interagcdo com o “self” e com os
outros, o que leva o individuo a tomar decisfesdiezionam o curso da acdo. O passado
nao causa a agao no presente, porém € importatitz&do para as escolhas e decisdes feitas
agora. O futuro também interfere, uma vez que ag@enos e agimos no presente com o

objetivo de alcanca-lo.

v INTERACAO SOCIAL

Todos o0s conceitos basicos do IS surgem a partiridaracdes. Ao interagirmos,
usamos simbolos, direcionamos o “self”, realizamo®g acdo mental, tomamos decisfes,
mudamos dire¢des, compartilhamos perspectivagjioefs a realidade e a situacao além de
assumirmos o papel do outro.

Esséncia da interacdo social € que cada individeo em parte, através do ajuste
frente ao que os outros individuos fazem. SeguridmiBer (1969), a presenca dos outros e

suas acfes tornam-se eventos que usamos paragssarpropria acao.
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Existem trés pontos centrais importantes da inderagocial: 1. ela cria nossas
qualidades como seres humanos, 2. causa acao huBn&rana nossa identidade.

v SOCIEDADE

Sociedade € cada organizacdo estavel de contiteragéo social. Ela é formada por
uma interacdo social simbdlica, cooperativa e desdea cultura. O individuo existe dentro
de varias sociedades, e, em cada uma delas, exeroeoperacao e tem sua propria cultura.

Assim, para este estudo, o IS possibilitou uma meampreensdo do mundo das
experiéncias vivenciadas pela familia e permitpeecepcao dos significados que ela atribui

as inumeras situacdes que necessita enfrentaaredia e com as quais tem de interagir.
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3.1.2. Teoria Fundamentada nos Dados (TFD)

Trata-se de uma perspectiva qualitativa elaborada gois socidlogos norte-
americanos, Barney Glaser e Anselm Strauss, em, X0 tem suas raizes na teoria do
Interacionismo Simbolico. A TFD permite a gerac&oteorias a partir de dados obtidos e
analisados de maneira sisteméatica e concomitant@e@io de uma comparacdo dos dados, de
um ir e vir a eles, da coleta para a analise ewacsa. (GLASER e STRAUSS, 1967).

Nessa metodologia a coleta de dados pode ser adaliatravés de entrevista,
observacédo, andlise de documentos e publicagdegpronombinacdo entre essas técnicas.
(GLASER e STRAUSS, 1967).

Os procedimentos empregados pela TFD tém o prapdsitdentificar, desenvolver e
relacionar conceitos. Entretanto, além das ac@ggldis aos passos metodolégicos em si,
existe a destreza do investigador, que precisa ohaados com perspicacia, imaginacéo e
sensibilidade tedrica. E isso que lhe confere aibilisade de desenvolver a habilidade
analitica para identificar e compreender os sigaifos dos dados e a capacidade para discutir
0 gue &, ou nao, pertinente ao seu estudo (CHENITZWANSON, 1986).

A amostra inicial é baseada na area tematica geralo problema de pesquisa, ndo
sendo norteada por estrutura tedrica pré-concelidgorimeiros dados é que indicaram o0s
problemas emergentes e direcionaram 0s proximasslecsujeitos a serem estudados. Dessa
forma, ndo houve amostra exata predeterminada, nolenigpos de grupos a serem coletados.
A amostragem continuou até que a saturacao tefgicada categoria tivesse sido alcancada.

Segundo Strauss e Corbin (1990), a saturacdocéeéride grande importancia e
alcancada quando: ndo se obtém mais nenhum dado owovrelevante; a categoria
desenvolvida é densa, levando em conta todos peptes do paradigma; as relagdes entre
as categorias estao bem estabelecidas e validadas.

“Uma categoria é considerada saturada quando par&gesurgir nenhuma nova
informacé&o durante a codificacdo, ou seja, quariose vé novas propriedades, dimensoes,
condicbes, acOes/interagcdes ou consequéncias mus’déSTRAUSS e CORBIN, 2008,
p.135). Na verdade, se a pessoa procurar com aBeatpre havera algo novo. “A saturacéo
€ mais uma questdo de encontrar um ponto na pasqaigjual coletar dados adicionais
parece contraprodutivo; o “novo” que € revelado mé@rescenta muita coisa a explicacédo
naquele momento” (STRAUSS e CORBIN, 2008, p.135).
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Segundo Glaser e Strauss (1967), os critérios pHr@ir a saturacdo € uma
combinacdo de limites empiricos dos dados com egratdo e densidade da teoria e a
sensibilidade teorica do analista.

A sensibilidade tedrica pode vir de fontes como itardtura ou experiéncias
profissionais e pessoais anteriores, fornecendghiss mas deve-se estar atento para nao
deixar que essas visfes limitem ou bloqueiem adodm olhar para o problema estudado
(CHENITZ e SWANSON, 1986).

Ter sensibilidade tedrica significa: ndo entrarceaario de pesquisa com ideias pré-
concebidas; manter-se aberto para novos problemagas ideias; manter o equilibrio entre a
criatividade e cientificidade; ter insights sobresmtendimento e discernimento do que é
pertinente ou ndo; e perceber as sutilezas dodisigios dos dados (STRAUSS e CORBIN
2008).

O caminho trilhado metodologicamente para o dedeimento do trabalho sera

apresentado a sequir.
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4. REALIZANDO A PESQUISA

4.1. Sujeitos da pesquisa

Iniciamos a pesquisa com familias de criancas cBmnna faixa etaria pré-escolar e
escolar, vinculadas a um grupo de apoio, situadoira cidade do interior do estado de S&o
Paulo. Trata-se de um grupo voluntario, inicialreecdnstituido por iniciativa das proprias
familias e coordenado por uma enfermeira, utiliparetursos fisicos de uma Universidade
para sua realizacdo. O objetivo do mesmo € realieanibes mensais para troca de
informacdes e experiéncias, porém, no momentoupogesta em fase de laténcia, devido a
dificuldade de um horario comum aos organizadoegrcipantes.

A coordenadora do referido grupo disponibilizoualim com nomes, telefones e
composicao geral das familias dos participantdsages deles selecionamos aquelas a serem
inicialmente contactadas para que fossem convidadzeticipar. Através das familias que
participaram também obtivemos indicacfes de outmasilias com o mesmo perfil que
integraram o grupo amostral.

A faixa etaria foi determinada porque queriamosrgr a experiéncia para além do
choque da descoberta, que ainda € muito marcasterimeeiros anos de vida da crianca.

AplOs o0 processo de coleta/analise concomitantdizada com cinco familias,
observamos que novos dados ndo estavam surgindvalRenos esse primeiro grupo
amostral, suas semelhancas, o que havia de difsrenpercebemos que a questao “escola”
era importante e que, nesse grupo, todas as csiaegtmdavam em escolas regulares.
Questionamo-nos se haveria alguma diferenca naiérpm das familias com criancas que
estudam em outras instituicbes, no caso a APAEidiDeas entdo direcionar a composi¢ao
de novo grupo amostral abordando esta especifieidad crianca estudar em escola de
Educacao Especial.

Dando continuidade a coleta, entramos em contatofamilias que tinham esse pré-
requisito, sendo o segundo grupo amostral compust8@ familias, cujas criancas estudavam
ou ja haviam estudado na APAE.

Durante a coleta de dados, foram realizadas oittvevastas, totalizando 21

participantes (Quadro 1), com os quais acreditaeraatingido a saturacéo tedrica dos dados.



4. Realizando a pesquisa 35

Todas elas aconteceram no domicilio dos partiogsaet tiveram duragdo média de
uma hora e quarenta minutos. Porém, os encontrsasdamilias tiveram uma duracdo bem
maior, com a finalidade de adquirir vinculo comneasmbros, conhecendo-os e dando-lhes a
oportunidade de me conhecerem para se sentirem anasitade ao falar sobre o tema
proposto.

Em todas as entrevistas participaram pelo menas dembros da familia, em sua
maioria, a mae e o pai; outros membros, porém, éamge fizeram presentes, sendo eles avo,
irm&, prima em terceiro grau e prima em primeiraug Foi realizada uma entrevista com
cada familia, & excecdo de uma delas, visitada k@Ees com o objetivo de aprofundar os
dados colhidos anteriormente. Todas residiam noigipio de Sédo Carlos, interior de Sao

Paulo.
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QUADRO 1: Identificacéo das familias segundo sexo e idaderidinca, participantes da pesquisa, data

e duracdo da entrevista e dos encontros.

Identificacdo | Identificacédo da | Participantes Data da | Duragéo da | Duracao dos
da familia crianca da pesquisa entrevista entrevista encontros
1 Crianga 1 Mae 13/08/2008 1h 45min 4 horas
Coleta de dadog Sexo masculino AvO materna
Idade: 5 anos
2 Criancga 2 Pai 01/10/2008 1h 50min 3 horas
Coleta de dadog Sexo feminino Mae 22/01/2009 1h 25min 3 horas
Idade: 8 anos Irma
Crianca
3 Crianga 3 Pai 20/11/2008 1h 10min 3 horas
Coleta de dadog Sexo masculino Mae
Idade: 6 anos Irma
Prima 3° grau
4 Crianca 4 Pai 11/12/2008 1h 15min 1 he45min
Coleta de dadog Sexo feminino Mae
Idade: 5 anos
5 Crianga 5 Pai 05/02/2009 2h 00min 3 horas
Coleta de dadog Sexo masculino Mae
Idade: 6 anos Prima 1° grau
6 Crianga 6.1 Pai 17/05/2009 2h 35min 4 horas
Coleta de dadog Sexo masculino Mae
Idade: 9 anos
Crianga 6.2
Sexo feminino
Idade:10 anos
7 Criangca 7 Pai 31/05/2009 1h 10min 1 he40 min
Coleta de dadog Sexo feminino Mae
Idade: 7 anos
8 Crianca 8 Mae 11/07/2009 1 h 35 min 2he35min
Coleta de dadog Sexo masculino Pai

Idade: 8 anos
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4.2. Aspectos éticos

O projeto foi avaliado e aprovado pelo Comité dieeEe Pesquisa da Universidade
Federal de Sao Carlos (UFSCar), Parecer n® 2802080 A).

Antes de iniciar a coleta de dados, foi solicitadoonsentimento para gravagao de
audio das entrevistas e esclareceu-se a cada usnéamidlias o objetivo da pesquisa, a
garantia de sigilo das informacdes, o anonimatoethevistados, bem como a possibilidade
de deixar de participar do estudo a qualguer momesgm nenhum prejuizo. Todos 0s
participantes e uma testemunha assinaram o Tern@odeentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice A), que, em algumas familias, foi lida pom para os participantes; em outras,
por eles proprios, dependendo do desejo exprespadaeles. O mesmo foi elaborado
conforme a Resolucdo Federal n°196/96 do ConsedicmNal de Saude (BRASIL, 1996).

4.3. Coleta de dados

Segundo Strauss e Corbin (2008, p. 195) “amostragénca € a coleta de dados
conduzida por conceitos derivados da teoria ewaug baseada no conceito de “fazer
comparacdes”, cujo objetivo €& procurar locais, passou fatos que maximizem
oportunidades de descobrir variagdes entre corsceitte tornar densas categorias em termos
de suas propriedades e de suas dimensdes”.

“Dizer que alguém faz amostragem tedrica signifjua a amostragem, em vez de
ser predeterminada antes de comecar a pesquidaseaevolve durante o processo.
Ela é baseada nos conceitos que surgiram da aeéatjse parecem ter relevancia
para a teoria evolutiva” (STRAUSS e CORBIN, 20081 95-6).

Assim, nossa amostragem tedrica foi determinaddoooe o desenrolar da
pesquisa, dependendo dos questionamentos e apotdanuentificados na analise dos dados
ja coletados.

Para a coleta de dados, o procedimento adotadoeioirevista semiestruturada, cuja
técnica é muito utilizada na coleta de dados dedalgens qualitativas. (HAGUETTE, 1992).

7

Ludke e André (2005) afirmam que a entrevista € imstrumento de pesquisa que
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proporciona uma interagcéo entre o pesquisadorrgrevestado, permitindo a criagdo de uma
atmosfera de influéncia reciproca entre ambos.afdg vantagem da entrevista sobre outras
técnicas € que ela permite a captacdo imediata reente da informacédo desejada,
praticamente com qualquer tipo de informante e esals mais variados tépicos. Uma
entrevista bem feita pode permitir o tratamentaskintos de natureza estritamente pessoal e
intima, assim como temas complexos e individua@n@ se realiza cada vez de maneira
exclusiva, seja com individuos ou com grupos, aregigta permite correcoes,
esclarecimentos e adaptacbes que a tornam muitazefia obtencdo de informacdes
desejadas.

A entrevista semiestruturada é um dos principai@snge o entrevistador realizar a
coleta de dados, pois a0 mesmo tempo em que \alarpresenca do investigador, oferece
possibilidades para o informante alcancar a lilbrda a espontaneidade necessarias,

desenvolvendo melhor a investigacéo (TRIVINOS, 1992

“Em geral aquela que parte de certos questionamddisicos, apoiados em teorias
e hipéteses, que interessam a pesquisa, e queegenda, oferecem amplo campo

de interrogativas, fruto de novas hip6teses que siirgindo a medida que se
recebem as respostas do informante. Desta maneiraformante, seguindo
espontaneamente a linha de seu pensamento e dexpesi€ncias, dentro do foco
principal colocado pelo investigador, comeca a igiper na elaboracdo do
conteldo de pesquisa.” (TRIVINOS, 1992, p. 146)

Neste estudo, todos os membros da familia foranvidados a participar da
entrevista. Assim, a mesma foi realizada confornspathibilidade dos membros, no
momento e local pré-definidos por eles, de acomn a particularidade de cada familia.
Todas as entrevistas aconteceram na casa dospzantes.

Na maior parte delas, houve a participacdo de dwism membro da familia e a
tematica estudada através dessas varias persgeetivigueceu a experiéncia apreendida,
pois segundo Charon (2007), cada individuo traza pana determinada situacdo, uma
perspectiva diferente, e vé uma realidade diferenperspectiva € o ponto de vista de varios
angulos em relagdo a um evento.

A entrevista iniciou com a questdComo € para vocés ter uma criangca com
Sindrome de Down na familiaX medida que essa questéo era respondida, outessdgs
eram formuladas. Frases comMi@omo assim?’“Me fale mais sobre istg’foram utilizadas

no sentido de aprofundar o tema do estudo.
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A pratica de realizar entrevista familiar é aindaqo tratada na literatura, existindo
uma pré-concepcao de que seja dificil de se reald@ desenvolvimento deste trabalho a
maior dificuldade encontrada foi conseguir reuoda a familia em casa num mesmo horario
para participar. As entrevistas foram realizad&bepencialmente durante o final de semana
ou a noite para contar com a maior parte dos manémo casa. Esse agendamento nem
sempre ocorria de acordo com a expectativa do Egbpr, mas com a disponibilidade da
familia, o que muitas vezes gerava ansiedade pelpd de espera. Ainda ocorreu também
gque mesmo respeitando o0 agendamento familiar, @guwezes nem todos os membros
previstos podiam participar.

As familias eram solicitadas a sentarem-se a mw@&sapzinha para a gravacéo da
entrevista pois era uma forma de ficarmos maisiprds e do gravador digital poder ficar ao
centro, captando melhor as falas. A transcricdoreadogo apds a entrevista, afim de evitar
enganos em relacdo a identificacdo da fala e tando@mo propdsito de ir refinando o modo
de realizar questionamentos com a finalidade demapar e aprofundar a entrevista
subsequente.

Além do recurso de gravacédo, € sempre importacée ¢om uma folha de papel e
uma caneta, pois na entrevista familiar varias ges$alam sobre o tema, e muitas coisas
importantes a serem questionadas mais a fundomsusgndo necessario anota-las para nao

peder nenhuma questao.

4.4. Analise dos dados

A analise dos dados foi realizada concomitantemanteleta, procedendo-se a
analise comparativa constante, seguindo os passcsnizados pelo referencial (STRAUSS e
CORBIN, 1990).

A primeira etapa da analise dos dadoscédificacdo abertaque possui duas partes.

O primeiro passo para a construcéo da teori@@naeitualizacdo dos dadddm conceito &
um fendmeno rotulado. E uma representacéo absteatan fato, de um objeto, ou de uma
acaol/interacdo que um pesquisador identifica camgoitante nos dados. O objetivo da
nomeacao dos fendmenos € permitir agrupar fatoste@mentos e objetos similares sob um

topico ou uma classificagdo comum (STRAUSS e CORRD08).
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Para revelar, nomear e desenvolver conceitos, skevabrir o texto e expor
pensamentos, ideias e significados que eles cors&m. esse primeiro passo analitico, o
restante da analise e comunicacao seguintes podecoéer. (STRAUSS e CORBIN, 2008)

Na conceitualizacdp as entrevista transcritas na integra foram adds e
transformadas em cédigos, como no exemplo no Quadro

Existem varia¢cdes nas formas de fazer codifica¢@ta Uma maneira @nalise
linha por linha que envolve um exame mais detalhado; frase @mefralgumas vezes,
palavra por palavra. E a forma que consome maigpdem produz melhor resultado.
(STRAUSS e CORBIN, 2008)

Na outra, o analista pode codificar ao analisar draae ou paragrafointeiro,
perguntando qual € a principal ideia que é reveladsa técnica pode ser utilizada a qualquer
momento, mas é especificamente Gtil quando o pesdjoii ja tem varias categorias e quer
codificar especificamente com relagéo a elas (STE3E CORBIN, 2008).

A terceira forma de codificar lér atentamente o documento inteifazer perguntas
sobre ele, respondé-las e depois voltar ao docwrerdodificar mais especificamente as
similaridades e as diferencas (STRAUSS e CORBIR820

Neste estudo foi utilizadaandlise linha por linhamais trabalhosa, mas que também
oferece maior seguranca nos dados alcancados.

Apesar de utilizarem-se as palavras dos membrdandiia para compor os cdodigos,
usou-se também o significado conferido a elas nmembo da entrevista, com a preocupacao
de atribuir significados de maneira mais fidedigoasivel. Segundo Charon (2007), palavras
sdo simbolos especiais, que tém significados iaoledte e em combinacdo com outras. E,

mais do que outros simbolos, podem representatdadak.

QUADRO 2 - Exemplo de codificacao.

Trecho Codificacao

“ela gosta muito de leiturdg - crianca gostando muito de leitura

tambem, ela traz os livrinhatela - crianca trazendo livrinhos da escola para eles
da escola pra gente ler...” lerem

De acordo com a TFD, os dados apresentam-se nadierjpois esse tempo verbal
tem conotacdo do processo, de algo que nao terpongue condiz com o referencial teérico
escolhido, segundo o qual tudo estd em processorgrucao.
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Para elucidar as categorias, apresentamos alg@aagsdos participantes, utilizando a
seguinte padronizacdo: cada uma delas vem acongemdbaguem a manifestou e do nimero
da entrevista. Por exemplo, Mael significa a maeertaevista 1. Como a familia 2 foi
entrevistada duas vezes, para a primeira entreaigt@scentou-se a letraa’ e, para a
segunda, I". (Pai2a, Pai2b). Os parénteses (...) indicamrtesalentro da mesma fala e as
informagbes contidas entre colchetes [ | referem&eobservacdes importantes, que
expressavam comportamentos ndo-verbais dos pariteip ou que contextualizavam as falas.
Para garantir o sigilo e anonimato dos participgnd@tamos por substituir todos os nomes
citados nas falas pela posicdo que ocupam na &neldo como referéncia a crianca. Por
exemplo: mée, pai, irma, prima.

As falas sofreram leves correcfes de erros graamatgrosseiros e a retirada de
trechos repetitivos para melhor compreenséo dorjgiiorém sem mudanca no sentido das
mesmas.

A segunda etapa da codificacdo abertacatagorizacdo dos dado€ategorias sao
conceitos, derivados dos dados, que representarfen@gnenos. Fendmenos sao ideias
analiticas importantes que emergem dos dados. rEg®ndem a pergunta “o que esta
acontecendo aqui?” Representam problemas, quegtdsscupacdes e assuntos que s&o
importantes para aquilo que esta sendo estudad®A83S e CORBIN, 2008).

O nome escolhido para cada categoria geralmentgi@deaque parece o mais logico
para o que esta acontecendo. Ele deve ser graftdi@ente para lembrar rapidamente ao
pesquisador ao que se refere. (STRAUSS e CORBIDg)20

Os nomes das categorias e subcategorias podenn atragiés do destaque de um
conceito mais amplo, de ideias subitas, de nomexigientes na literatura ou através de
“codigosin vivo”, ou seja, de um codigo em si. (STRAUSS e CORBOO32

“O importante é lembrar que, uma vez que 0s cameeibmecem a se acumular, o
analista deve comecar 0 processo de agrupéa-loe aatggoriza-los sob termos
explicativos mais abstratos, ou seja, categoriana Wez que a categoria seja
identificada, fica mais facil recorda-la, pensabrsoela e (mais importante)
desenvolvé-la em termos de suas propriedades edsuassdes e diferencia-la,
dividindo-a em subcategorias, ou seja, explicandando, onde, por que, como,
etc., uma categoria tende a existir.” (STRAUSS &8I\, 2008, p. 115)

Os dados sob a forma de cédigos foram questionadwganizados em relacédo as
similaridades e diferengcas. Os similares agrupattosnaram as categorias iniciais
(STRAUSS e CORBIN, 1990).
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QUADRO 3 - Exemplo de categorizacéo.

Cédigos Categoria

perguntando “qual é essa deficiéncia”

nao sabendo o que era sindrome de Down

ndo conhecendo a sindrome

marido também néo conhecendo a sindrome

nao tendo contato com ninguém com sindrome de Down
nao tendo nocdo do que era Sindrome de Down

Enfrentando o
desconhecido

Uma vez identificadas as categorias, o analisteecam desenvolvé-las em termos de
propriedade e dimensdo. Da-se especificidade d@gadepor meio de definicdo de suas
caracteristicas particulares. Ao delinear propdedae dimensdes, diferencia-se uma
categoria das outras e confere-se precisdo a8IBRAUSS e CORBIN, 2008)

“Propriedadeséao caracteristicas ou atributos, gerais ou dgpes;ide uma categoria;
dimensdegepresentam a localizacdo de uma propriedadergm Ide uma linha ou de uma
faixa.” (STRAUSS e CORBIN, 2008, p.117)

Subcategorias especificam melhor uma categoria eswtdr informac¢des do tipo
quando, onde, por que e como um fendmeno tendereeocElas também tém propriedades e
dimensdes. (STRAUSS e CORBIN, 2008)

Na sequéncia do processo de analise, kbadificacdo axial As categorias foram
unidas, comparadas entre si, agrupadas, reorgasieacduzidas, originando categorias mais
densas e amplas. Essa fase requer uma concentnag@ogrande e afinidade com os dados
para apreensao dos significados das falas dosiparttes.

“Codificacdo axial é o ato de relacionar categodas subcategorias ao longo das
linhas de suas propriedades e suas dimensOespEE®SSO examina como as categorias se
cruzam e se associam.” (STRAUSS e CORBIN, 200824)

Quando se realiza codificacdo axial, procuram-gspwostas para questdes do tipo -
por que ou de que forma, onde, quando, como e cemagultados e, ao fazé-lo, descobrem-
se relagOes entre as categorias.” (STRAUSS E COREIBB p. 127)

O objetivo desse procedimento € gerar um conjurgocdtegorias, com suas
propriedades, de modo que elas se encaixem nos dagiam relevantes para sua integracao
na teoria (GLASER, 1978).

Em termos de procedimentos, a codificacdo axiableevdiversas tarefas basicas
(STRAUSS, 1987) que incluem:
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. Organizar as propriedades de uma categoria e smassbes, uma tarefa que
comeca na codificacdo aberta;

. Identificar a variedade de condicbes, acOes/inberace consequéncias
associadas a um fendmeno;

. Relacionar uma categoria a sua subcategoria poo oeideclaracbes que
denotem como elas se relacionam umas as outras;

. Procurar nos dados pistas que denotem como aspaiscategorias podem
estar relacionadas umas as outras.

Neste processo buscou-se levar em conta o modelBadgadigma, que segundo
Strauss e Corbin (1990), é considerado o modelzd@® codificacdo que o pesquisador
deve ter em mente para agrupar os codigos.

“O paradigma ndo é nada além de uma perspectivanas com relacdo aos dados,
outro ponto de vista que ajuda a reunir e ordesadamos sistematicamente, de forma que
estrutura e processo estejam integrados.” (STRA&JSORBIN, 2008 p. 128)

“A combinacao de estrutura e processo ajuda aiatingpouco da complexidade que
faz parte da vida.” Ambos estéo ligados. A estautigscobre por que os fatos ocorrem; e o
processo entende como as pessoas agem/interagedRAUSS e CORBIN, 2008 p. 127)

Segundo Strauss e Corbin (1990, 2008), o paradégyoaanposto por:

. Fendmeno: é a ideia central, o evento, acontecoremicidente sobre o qual
um conjunto de a¢des ou interacdes é dirigido ¢& edacionado (STRAUSS e CORBIN,
1990).

“Ao procurar fenbmenos, estamos procurando padgpetidos de acontecimentos,
fatos ou acdes/intera¢cdes que representem o queess®as fazem ou dizem,
sozinhas ou juntas, em resposta aos problemasuac®#s nas quais elas se
encontram.” (STRAUSS e CORBIN, 2008, p. 129-130)

. Condicao causal: conjunto de eventos, incideni@soatecimentos que levam
a ocorréncia ou ao desenvolvimento de um fendbmM&IRAUSS e CORBIN, 1990; 2008).

. Condicdes interventoras: sdao condicbes que ageen,ggra facilitar ou nao,
nas estratégias de acao-interacdo tomadas dentumndeontexto especifico como tempo,
espaco, cultura, dentre outros; (STRAUSS e CORBB®80). Sdo aquelas que alteram o
impacto das condi¢cdes causais nos fenbmenos. Eesa#cOes sempre surgem de fatos
inesperados, que, por sua vez, devem ser respendaa uma forma de acéo/interacao.
(STRAUSS e CORBIN, 2008).
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. Condicao contextual: sdo todas as condicdes/sisagbe influenciam as
estratégias de acado-interacdo (STRAUSS e CORBIND;12008). Tem suas fontes nas
condi¢cbes causais e interventoras e sdo o produtmmho elas se cruzam para combinar-se
em varios padrdes dimensionalmente.

. Acgéao-interacdo: taticasstratégicasou derotina ou a formacomoas pessoas
lidam com situacdes, problemas e questdes. Elassetam o que as pessoas, organizacodes,
mundos sociais ou na¢des fazem ou dizem. AcOasl(itesestratégicasao atos propositais
para resolver um problema e moldar os fendbmenosaldama forma.Rotinas sé&o
acoes/interacbes que tendem a modos mais habdeaissponder as ocorréncias na vida
diaria. (STRAUSS e CORBIN, 2008). Podemos dizer gjas se referem a como as pessoas
respondem as condi¢cdes causais. Sao descritasefmsvque denotam acdo; (STRAUSS e
CORBIN, 1990).

. Consequéncia: é identificada como os resultado®xmeriéncias da acao-
interacdo. Existem certas consequéncias que podemeais ou potenciais, acontecer no
presente ou no futuro. (STRAUSS e CORBIN, 19903dpo ser singulares ou multiplas.
Podem apresentar duracéo variada. Podem ser sigias alguns e para outros, ndo. Podem
ser imediatas ou cumulativas, reversiveis ou n@yigias ou imprevistas. Seu impacto pode
ser restrito ou amplo. Temos que buscar capturanagimo disso em nossa analise.
(STRAUSS e CORBIN, 2008).

O préximo passo é aodificacdo seletivao processo de integrar e de refinar as
categorias. (STRAUSS e CORBIN, 2008). E onde serdre a categoria central, ampla e
abstrata o bastante para incluir e exprimir todademais.

Um dos pontos importantes a serem lembrados quana@ta de um projeto é a
construcdo da teoria: “os resultados devem sesapt@los como um conjunto de conceitos
inter-relacionados, ndo apenas como uma listagetendaas.” (STRAUSS e CORBIN, 2008).

O primeiro passo na integracdo € decidir a categoentral. A categoria central
representa o tema principal da pesquisa, devecaxpiobre o que é a pesquisa”. (STRAUSS
e CORBIN, 2008).

Como critérios para escolher a categoria centrauSs$ e Corbin, (2008) sugerem que
ela deve ter poder analitico. O que da a ela esder@ sua capacidade de reunir outras
categorias para formar um todo explanatério. A gmia pode surgir de uma lista de
categorias existentes, ou ndo. Caso ndo seja és@eiceencontrar outro termo ou frase mais

abstrata, uma ideia conceitual sob a qual todastags categorias possam se agrupadas.
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Strauss (1987) fornece uma lista de critérios quoem ser aplicados a uma categoria
para determinar se ela se qualifica:

1. deve ser central, ou seja, todas as outras catsgoniportantes podem ser
relacionadas a ela;

2. deve aparecer frequentemente nos dados. Issoiciggife em todos 0s casos,
ou em quase todos, ha indicadores apontando paeraargeito.

3. a explicacdo que resulta da relacdo das categdridgica e consistente. Os
dados néo séo forcados.

4. 0 nome ou a frase usada para descrever a categenimal deve ser
suficientemente abstrata, de forma que possa s€laysara fazer pesquisa em outras areas
substanciais, levando ao desenvolvimento de unete@is geral.

5. a medida que o conceito € refinado analiticameoteneio de integracdo com
outros conceitos, a teoria ganha mais profundiéani@is poder explanatorio.

6. 0 conceito consegue explicar variagcdes e tambéontorincipal dos dados;
ou seja, quando as condi¢des variam, a explicagdla & valida, embora a forma pela qual
um fendmeno seja expresso possa parecer um poferente. Devemos ser capazes de
explicar casos contraditorios ou alternativos emmés dessa ideia central.

Ha muitas técnicas que podem ser usadas paradaaeilidentificacdo da categoria
central e a integracdo de conceitos. Entre eldd, e&sedacdo de um enredo, a revisdo e
organizacdo de Memorandos e o0 uso de Diagramas.

Redigir o enredsignifica sentar e escrever umas poucas linhasitieas sobre o que
parece estar acontecendo. No final, vai surgir Umstoria. Retornar aos dados brutos
(entrevistas, observacoes) ajuda a estimular capsgo, quando a pessoa Ié buscando um
sentido geral e ndo detalhes.

Osmemorandosao registros escritos do processo de analise edéo funcéo atuar
como lembretes ou fontes de informacdo (STRAUS®RREIN, 1990). “Sdo um armazém
de idéias” (STRAUSS e CORBIN, 2008).

Outra técnica sdo odiagramas representacfes graficas ou imagens visuais que
expressam as relacdes entre os conceitos. Ajudansungizacdo dos dados e reorganizacao.
Os diagramas sdo mais uUteis que o enredo paraas@sarelacdes entre 0os conceitos. Podem
ser ferramentas valiosas para a integracdao. Na@ispne conter todos 0s conceitos, e sim, as
categorias importantes. Nao devem ser muito coanbds; muitos dados dificultam a
“leitura”, os detalhes devem ser deixados paraat@gSTRAUSS e CORBIN, 2008).
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Apobs destacar o esquema tedrico dominante é adeafinar a Teoria, ou seja, rever
0 esquema em busca de consisténcia interna ehdes fah 16gica, completando etegorias
mal desenvolvidas, podando os excessos e validaedquemaCompletar agategorias mal
desenvolvidag dar densidade a elas, identificar suas propresdaddimensdes importantes.
Podar a teoriasignifica que o excesso de dados deve ser deidadado, quando as boas
ideias ndo aparecem muito ou ndo levam a lugamal§uavalidagcdo do esquema tedrico
pode ser realizada contando a historia aos infaesaou pedindo que a leiam e depois
comentem como se ajusta aos seus casos. “A teomaé&educado dos dados, portanto nao ira
se ajustar a todos os aspectos de todos os caa®gnmum sentido amplo deve ser percebida
como uma explicagdo razoavel.” (STRAUSS e CORBDN&

O modelo tedrico aqui desenvolvido foi entdo sulmoed duas outras familias, que
constituiram um terceiro grupo amostral (Quadro Ay familias foram escolhidas
aleatoriamente, conforme a lista fornecida pelareméira responsavel pelo grupo de apoio e
através de busca ativa, tendo como critério apefi@ga etaria.

A validacao foi realizada na residéncia das famillzevei o diagrama referente a
Categoria Central, expliquei que havia entrevistddamilias com criancas com SD e que a
experiéncia delas tinha sido por mim entendidaedaiste forma... : mostrando os diagramas,
contava sobre o modelo tedrico. As familias ider@iim-se com a experiéncia expressa. Os
dados dessas entrevistas foram gravados, porénpassaram pelo mesmo procedimento
metodoldgico que as anteriores, salientou-se apandentificacdo expressa das familias

sobre o Modelo Tebrico.

QUADRO 4: Identificacdo das familias participantes da \ajiib segundo sexo e idade da crianga,

participantes da pesquisa, data e duragéo da mtérevdos encontros.

Identificacdo | Identificacé@o da | Participantes Data da | Duracéo da | Duracao dos
da familia crianca da pesquisa entrevista entrevista encontros
9 Crianca 9 Mée 31/10/2009 43 min 3h
Validacdo do | Sexo masculino Pai
Modelo Idade: 9 anos
10 Crian¢a 10 Mée 19/11/2009 27 min 1h 15min
Validacdo do | Sexo masculino
Modelo Idade: 6 anos
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Assim, no total dez familias (24 participantes)tipgraram do estudo, sendo que oito
familias (21 entrevistados) compuseram a coletdad®ds e duas familias (3 participantes)

participaram da validacdo do Modelo Tedrico.



7. Resultados
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5. RESULTADOS

5.1. Apresentando brevemente as familias

Na sequéncia, serdo apresentadas as familias, otaseéem sua composicao e
caracteristicas. Ao falarmos da composicao da i@neibnsideramos os membros que moram
na mesma casa, somados aos que participaram deistatr

Para assegurar o sigilo das informacfes, os nuétensdiares foram representados
numericamente, na mesma ordem em que foram insluidgpesquisa. Assim, os membros
sao identificados através do numero a que a fampdigence (a familia 1 esta identificada

como Mael, Ava1l, e assim por diante).

Familia 1

A familia nGmero um é constituida por mée, crissigdrome de Down e avo.

A mae (44 anos) é profissional da area de saudeallra durante a tarde e no
periodo da manha fica com a crianca sindrome denO&wanos), do sexo masculino, que
estuda em uma escola de ensino regular particular.

A avo materna mora na casa ao lado e € quem maia ajméae nos cuidados para
com a crianca. Na data da entrevista, a avé chegisitarde em casa e participou do final da
mesma.

A mée engravidou aos 38 anos, teve o parto prematdescobriu que o filho tinha
SD apds o nascimento. A noticia foi dada a elapdo@stava na maternidade, sozinha.

O pai separou-se da mae poucos meses ap0sS O natscidee crianga, porém
enquanto estava em casa nédo participava de acoapantos a médicos ou estimulagbes a
crianca.

Ela é a principal cuidadora, quem se responsalpkta maioria das atividades do
filho. Quase todas as manhas da semana estéo coetjgtas com as estimulagdes da crianca
(fonoaudiologa, fisioterapeuta, equoterapia e psiE). No periodo da tarde, enquanto a mée
trabalha, a crianca fica na escola.

Ela anda sozinha, fala algumas palavras, mas @iepgende da mae para a maioria

das atividades de vida diaria.
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Familia 2

Constituida por pai, mée, filha mais velha e crgacgm SD.

A mae (50 anos) tem primeiro grau completo, donaada, casada com o pai (49
anos), que tem segundo grau completo e profiss@aegueiro. O casal tem duas filhas, a
mais velha (21 anos) tem segundo grau completabaltra como balconista em uma loja. A
criangca SD (8 anos), sexo feminino, estudava erolaste ensino regular particular, com
bolsa de estudo integral na primeira série. Osrguaimponentes da casa participaram da
entrevista.

A mée engravidou da criangca SD com 42 anos. Teyartensdo durante a gestagao
e parto prematuro. Recebeu a noticia de que atfitha SD trés dias apds seu nascimento,
enquanto estava sozinha na maternidade. E a minoidadora, quem destina seu tempo
prioritariamente a crianca e quem mais a levaiaglatles de estimulacdo (acompanhamento
pedagodgico, fonoaudiologia, ginastica olimpicaagab, fisioterapia). A familia mostrou-se
muito unida e colaborativa; todos ajudam nos cuwdazira com a crianga.

Todos se mobilizam em busca de atendimento grapata as necessidades da
crianca. Por terem uma situacdo econdmica restdtamtam com acompanhamento
pedagdgico em uma instituicdo publica, fonoaud@loge realiza um trabalho voluntario
junto a familia e bolsa de estudos na escola. Ggmime todos 0s gastos da casa e a filha
mais velha ajuda nas despesas com a crian¢ca catu@kie e material escolar.

O tempo livre dos membros da familia € dedicaddusk@mente a atividades com
a crianca, que é bastante independente, anda fakdiza a maior parte das atividades diarias
sozinha.

Familia 3

Residem na casa pai, mae e 2 filhos. A mae (40 ammssegundo grau completo, é
dona de casa, casada com o pai da crianca (46, aegsndo grau completo, metallrgico. A
primeira filha (11 anos), cursa o ensino regulareseola particular, o segundo filho com SD
(6 anos), frequenta a pré-escola que funciona emigraja e conta com um namero restrito
de alunos ( mesmo local onde a mée estudou, quaichga).

Durante a entrevista participaram pai, méae, filn@snvelha e prima (11 anos),
também estudante.

A mée teve o filho com SD aos 34 anos, descobsim@ome durante a gestacao, e

reconhece ter sido mais dificil e doloroso do qévesse descoberto apos 0 nascimento.
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Ela é a principal cuidadora, fez a opcao de ndmalhar apds o nascimento do filho
com SD, para poder leva-lo as estimulacdes e psigima dele.

A familia 3 ainda encontra dificuldades no desevimeénto da crianca, que anda
sozinha, porém nao fala, é dependente para qudss #s atividades de vida diaria e

demonstra comportamento agressivo. A familia bagada para suprir seus déficits.

Familia 4

Pai, mae e dois filhos comp&em a familia nimerdrquA mae (36 anos) é casada
com o0 pai da crianga (32 anos); ambos tém curserisupcompleto e sdo professores. A
criangca com SD (5 anos) é do sexo feminino e estudascola de ensino regular particular.
O filho mais novo do casal tinha apenas 2 anodateda entrevista.

A mée teve a crianga com SD aos 31 anos e a destalzesindrome aconteceu
durante a gestacdo. A familia encarou a descobegse momento como uma forma de se
preparar para receber a crianca da melhor manesaiel. A familia mostrou-se muito
positiva em relacédo ao enfrentamento da situacao.

O casal afirmou j& ter trabalhado com criangas defitiéncia antes do nascimento
do filho. A mae realizou, inclusive, estudo de meskh na area de atividade fisica adaptada e
organizou um livro sobre sindrome de Down, comjetol de sanar as duvidas das familias
com filhos com a sindrome para tornar o enfrentaonerenos doloroso.

A crianca anda, fala e realiza diversas atividaldesstimulagéo.

Familia 5

A quinta familia € constituida por pai, mae e difi®s. A mae (45 anos), primeiro
grau completo, no momento da entrevista era doreasi®, mas atualmente trabalha em uma
loja de roupas durante meio periodo. E casada cpai da crianca (51 anos), segundo grau
completo e funcionario publico. A criangca com Saf®s), sexo masculino, frequenta escola
de ensino regular particular; o outro filho tinlgeeaas 1 ano de idade.

Participaram da entrevista pai, mae e a esposandarimo do pai (prima), a quem
eles se referem como sendo a segunda mae da coants&D. A prima (54 anos) tem
primeiro grau completo, € dona de casa e casadafagilia € composta por primo, prima e

duas filhas.
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A crianga com SD nasceu quando a mée tinha 38aogai 44. A familia queria
filhos h& muitos anos, porém passou por variostab@ntes do nascimento da crianca. A
descoberta da sindrome aconteceu apos o partamfgiande choque.

Apos 8 meses do nascimento da crianca com SD, ago€iestava em licenca do
trabalho, voltou a atividade e a crianca ficou asacdessa prima e sua familia.

A familia tem grande consideracdo por eles, corside a segunda familia da
crianca, e sao as pessoas que mais auxiliam riesdod. A prima passava o dia todo em casa
com a crianga e era quem a levava e ainda a actmpanitas vezes as atividades ou a
meédicos.

Como dependem apenas do salério do pai e a crge¢sa de varios estimulos
para o desenvolvimento, o que demanda investinferanceiro, a familia conta com a ajuda
de varias pessoas para suprir esses gastos.

A crianga € bastante independente, anda, falalieaeamaioria das atividades de

vida diaria sem ajuda.

Familia 6

A familia seis é composta por pai, mae e cincaé$lhdotivos, todos com alguma
deficiéncia.

A mée (29 anos), fisioterapeuta, hoje atua quaseegolusivamente com os filhos,
porém trabalhou muitos anos em uma APAE de outroicipio. O pai (39 anos), formado
em Filosofia, trabalha no férum de um municipioqomo a Sao Carlos, como escrevente.

Possuem duas criangas com SD, uma menina de 10naaigsindependente, realiza
quase todas as atividades de vida diaria (AVDsnkaz porém nao fala (emite sons). E um
menino de 9 anos, autista, anda e almoca sozirdriémpnéao fala e precisa de ajuda nas
AVDs.

As outras criangas sao: uma menina de 7 anos comgafalia e paralisia cerebral,
um menino (7 anos) com deficiéncia mental gravefigi@ncia visual total, e um menino de 2
anos com deficiéncia mental leve e deficiénciaalisotal. Todos, com exce¢do da menina de
7 anos, frequentam a APAE de S&o Carlos; os memé@mpela manhd e a menina, a tarde.

A familia é espirita e afirma que seus atos estdbasados em suas crengas
religiosas.

Atualmente mora em S&o Carlos, em uma casa alugadiu-se para esta cidade

devido a existéncia de uma APAE com maior supatieiiral e profissional.
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A familia tem uma renda familiar satisfatoria, porépor ter 5 filhos com
necessidades especiais, depende de ajuda finaaa@coes, para melhor qualidade de vida

das criancas.

Familia 7

Composta por pai, mae, crianga com SD.

A mae (46 anos), segundo grau completo, traballbawao doméstica antes de a
filha nascer, mas deixou o trabalho ap6s o nast¢onda crianca para cuidar dela e
atualmente é dona de casa. O pai (50 anos), ems&idim completo, trabalha como motorista.
A crianca (7 anos) frequenta a APAE da cidade em rggidem. Ela possui uma sequela
neurologica (paresia a direita e dificuldades ¢ f@evido a cirurgia cardiaca, quando tinha 6
meses de idade. Também reside na casa um filhgarte de pai, de 21 anos, que néo
participou da entrevista.

A crianca nasceu quando a mae tinha 39 anos; na ¢ desejo de engravidar e
utilizava métodos contraceptivos. A noticia da @0reeu apds o nascimento da crianca e foi
dada a mée quando ela estava sozinha na maternidade

Na ocasido do nascimento, o pai e o filho que eestdm eles estavam
desempregados, 0 que contribuiu para a aquisicdondeeneficio para a crianga, fornecido
pelo INSS. Atualmente, pai e filho trabalham e iarga deixou de receber o beneficio. A
familia refere-se a necessidade e importanciaabéelo, ja que possuem gastos aumentados
e renda familiar baixa.

A crianga anda sozinha, porém com dificuldade de@dequela neuroldgica, ndo

fala (emite sons), e depende da mae para praticarwelas as atividades de vida diaria.

Familia 8

Composta por mée, pai, irma, irmao e crianca com r88ide na cidade de Sao
Carlos. O pai, porém, trabalha na cidade de SélwP&tornando aos finais de semana.

A mae (47 anos), segundo grau completo, € coméeciproprietaria de duas lojas
na cidade. O pai (43 anos), segundo grau com@edmpresario. A irma mais velha tem 15
anos e o0 irmao 14, ambos estudantes, do ensinoome&ddo ensino fundamental,
respectivamente. A crianca com SD tem 7 anos, sedo masculino e estuda na primeira

série de uma escola regular particular.
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Quando a mé&e engravidou da crianga com SD, tinhan88 e o marido, 35. Eles
descobriram a sindrome da crianca apds o nascirdantesma.

A méae é a principal cuidadora; dedica suas mankdgstvamente a crianca, leva-a
aos atendimentos (fonoaudidloga, terapeuta ocupaie@ realiza os cuidados necessarios
com a mesma. A tarde, quando a criancga vai a escolde trabalha em suas lojas.

A crianga anda sozinha, porém ainda nao fala (apemée sons, silabas) e depende

da ajuda da mae para realizar praticamente todatsvadades de vida diaria.

Familia 9

Composta por pai, mae, irmao e crianca com SDicRantam da entrevista pai e

A mae (40 anos), ensino médio completo, casadaallra como professora. O pai
(38 anos), ensino médio completo, industrial, tamlzdua como sapateiro em sua propria
residéncia para melhorar a renda familiar. O irtefio 13 anos e é estudante da sétima série.
A crianca com SD (9 anos), ja estudou em escolkendmo regular e no momento frequenta
uma escola de educacéo especial. Teve uma lesadamegdrecisou de cirurgia quando tinha
6 anos de idade e ficou com uma dificuldade padaran

A familia descobriu que a crianga tinha SD apdsascimento da mesma. Ela é

muito inteligente e desenvolvida e realiza a maidds atividades de vida diaria sem ajuda.

Familia 10

Residem na casa, mae, irma mais velha, irméo, mai& nova, criangca com SD e
sobrinha. Participou da entrevista apenas a mae.

A mae (39 anos) é vilva, segundo grau completbaltna como cabelereira. A irma
mais velha, 23 anos, estudante universitaria,ismietem uma filha (sobrinha) de 3 anos. O
irmao, 20 anos, no momento ndo estuda nem trabAlhemad mais nova, 14 anos, €
estudante da oitava série. A crianca com SD (6)alossa o0 pré-escolar numa escola de
ensino regular e ja frequentou fono, fisio, e eeguagia. E muito saudavel e ativa e a mae
refere que ja é independente para muitas das atie&dde vida diaria como tomar banho e

vestir-se. A familia descobriu sobre a sindromer@aca apds o0 nascimento da mesma.
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5.2. Delimitando os fenbmenos

A experiéncia da familia da crian¢ca com sindrom®aden apreendida através dos

dados coletados, permitiu-nos constituir dois Fesrima: “Atravessando periodos nebuldsos

e “Mobilizando-se para seguir em freéht® primeiro esta relacionado aos momentos de

dificuldades que a familia vivencia e nos quaistexn muitas duvidas e incertezas no manejo
da crianca com sindrome de Down; e o segundo, astaed atitudes e estratégias para
proporcionar maior qualidade de vida e desenvolntma crianca.

A segquir, serdo apresentados os fenbmenos comresgsctivas as categorias e

subcategorias.
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FENOMENO 1: ATRAVESSANDO PERIODOS NEBULOSOS

O fenbmeno um é formado pelas categorias: “Deparardcom o inimaginavel”,
“Moldando-se as novas realidades”, “Desiludindo-se” “Vivendo sob uma constante
expectativa’.

Ele aponta os momentos de dificuldades que a famiifrenta durante a experiéncia de
ter uma crianca com SD. Sdo momentos em que ningad® o que tem a frente, tudo esta
encoberto, misterioso, complicado, incompreensi@eimeca com a gestacdo, o nascimento, o
momento em que a familia é informada sobre a simellde Down. Porém, ndo € so6 no inicio da
experiéncia que a familia passa por dificuldadésjdas, incertezas. Toda vez que a crianca
atravessa uma nova fase, seja de desenvolvimertte algo novo, inesperado, a familia vivencia
0 comeco de um novo ciclo, uma nova etapa, o dascao; assim, quando ela se sente mais
segura em relacdo a algum dos aspectos enfrentfggm novas nuvens, mais neblina e ela
precisa de novas buscas, aprendizado e superacao.

Independente de qual situacdo desencadeia 0 popdedas elas oferecem a familia a
mesma sensacgdo de momentos plenos de obscuridaitky,dnseguranca, aflicdo, tensdo. Todos
0s membros sentem-se cansados, desanimados,, tistepcionados, abalados nos momentos
em que atravessam as dificuldades. E o desgaisie éi®@mocional intenso, mas que ndo é capaz
de impedir a familia de lutar, de seguir em fredéebuscar suas metas para a crianga.

S&o os periodos de inseguranca, em que algo dmipegrndo se sabe o que fazer, por
onde comecar ou recomecar. Momentos de poucos emoanmuitas descobertas, de viver um
dia ap6s o outro. Situacdes que ocorrem nao dutadt a trajetéria, mas em alguns periodos
dela, em alguns momentos. Também n&o ocorrem amaenEsnpo, mas alternadas; dependem
da fase que a crianca e familia experimentam. Qugmdximo do nascimento, envolve as
incertezas e frustracdes da descoberta, de commockin a crianca; quando a mesma ja esta um
pouco maior, envolve, por exemplo, situacbes decomeeito ou de dificuldade em seu
desenvolvimento. Trata-se de uma eterna busca gékimo passo que a crianga ird dar,
embutido em novos aprendizados e duvidas que didat@in que gerenciar e superar a cada

degrau que a crianga sobe ou desce nesse protesscado.
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Os momentos de desilusdo, decepcdo e tristezaas8ageiros, transitérios, periddicos,
inconstantes, desanimadores, mas nao impedem dé segante, porque a felicidade que a
crianca traz € maior, e 0 objeto pelo qual lutamgue esta em jogo é muito superior as
dificuldades; trata-se do futuro, da vida da craang

Assim, a familia vivencia altos e baixos, momeriioss e ruins, e apesar do desgaste e
esforco, encara com otimismo e confianca. N&o gsisantém-se firme.

Trés situacbes levam a familia a enfrentar os gesimebulosos. Primeiro, deparar-se
com o inimaginavel: a descoberta de ter gerado cmaaca diferente da esperada. Segundo,
viver desilusGes durante a experiéncia, todasfasildiades encontradas pelos familiares, que os
tornam tristes e inseguros, tal qual o desprepao mtofissionais de saude ao informar o
diagnéstico e a descoberta de doencas crénicasiada® a SD, o preconceito vivenciado, entre
outros. O terceiro € viver sob uma constante eapigatsobre como sera o futuro da crianca; por
mais que a familia invista na estimulagéo, ndo saipganto independente e autbnoma ela tornar-
se-4, e quem assumira essa dependéncia no futumecsssario. A familia experimenta a aflicdo
a todo o momento com essas possibilidades. Segunumelo do paradigma, essas trés ocasides
podem ser classificadas como condi¢cdes causaigjadotas das acoes.

As dificuldades surgem logo que nasce o0 bebé, raeduam por toda a experiéncia,
envolvendo todos os membros da familia que convis@m a crianca.

Na categoria, “Moldando-se as novas realidadesfarailia busca aprendizado e
informacdo sobre o novo fato, e esse periodo pedelassificado pelo Modelo do Paradigma
como uma acgdao-interacdo estratégica, ou sejaasaéistratégicas para lidar com as situacées
vivenciadas. Ao mesmo tempo, busca conhecer malB@y, ajuda a familia a encarar e enfrentar
a situacdo com menos temor e ansiedade, carao@riz® como uma condigdo interventora,

uma vez que vem alterar o impacto das condi¢cOesatsano fendmeno.



FENOMENO 1: ATRAVESSANDO PERIODOS NEBULOSOS

DESILUDINDO-SE

DEPARANDO-SE
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EXPECTATIVA

MOLDANDO-SE AS
NOVAS REALIDADES

FENOMENO ‘

CONDICAO CAUSAL

ACAO-INTERACAO ESTRATEGICA

Diagrama 1. Atravessando periodos nebulos:. Apresentacdo das categorias segundo o modelarddigma
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CATEGORIA 1: DEPARANDO-SE COM O INIMAGINAVEL

A experiéncia de ter uma crianca com Sindrome derDwa familia pode surgir de duas
maneiras: durante a gestacdo, quando alguns gilaisos sdo encontrados nos exames preé-
natais, e indicam a possibilidade de que algumsacpbde acontecer diferente do esperado,
percebendo-se que ha algo encoberto. A expectativanicio na gestacao e se prolonga até apés
0 nascimento, quando se constata, realmente, qugnga tem sindrome de Down.

A descoberta durante o pré-natal pode ser encaediferentes formas: positivamente,
visualizando a possibilidade de prepararem a sisefamiliares para receber a crianca antes que
ela nasca, ou negativamente, quando se acreditaeayige sofrer antecipadamente receber a
noticia ainda na gestacao.

Apoés o0 nascimento, mas ainda antes de a famil@adegndstico da SD, ocorrem outros
dois fatores que podem diferenciar a experiéngdalailias; notar ou ndo diferencas fenotipicas
no bebé. Quando veem a crianca pela primeira vigmns percebem diferencas fisicas,
principalmente nos olhos; outras, no entanto, noath nem imaginando que aquela criangca
possa ter uma sindrome. Até a confirmacdo do d&igod a maioria das familias se apega a
remota possibilidade de que nédo exista a sindrporém apos a confirmacdo de que a crianca
tem SD, as emocbes dos familiares ficam completematieradas. Eles veem um sonho
transformar-se, vivenciam algo novo, diferente Bmg@ado, esperado, sonhado, desejado. E ter
gue mudar seus sonhos, seus planos de acordo gowa gituacdo, ver a sua vida alterar-se, sem
ter nenhum controle sobre ela, ndo ter escolhapoéer optar, € praticamente ter que partir do

Zero.

1.1. INVESTIGANDO A FORMAGCAO DA CRIANCA

E a realizacdo de exames pré-natais comuns a §estag surgimento ou ndo de alguma
alteracdo que pode indicar o nascimento de umagariaom necessidades especiais. Algumas
familias encontram alteracdo nesses exames, qeeesugim bebé com Sindrome de Down.

Outras nada identificam de diferente.
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“... [0 médico]pediu que eu fizesse um outro ultrassom. Eu fates ai vai estar no
comecgo de 35 semanas e pteédicalpediu s6 com a 36. Mas ele falou: ‘mas ndo tem
problema, eu quero’. Entdo ta, eu fui fazer, ai dmwelhecimento de placenta,
oligoaminion, sofrimento fetal, centralizagé&o..."akll

“[A crianga tinha] uma ma formacdo do sistema linfatico, entdo efdnati edema
generalizado, no corpinho todo e tinha uma boldidfa atrds do pescocgo, entdo era
horrivel ver no ultrassom, vocé via seu bebezinhquele negdcio enorme” Mae4

“Fizemos [pré-natal] foi feito os ultrasson, eu tenho os ultrassoneihunca deu
nenhuma alteracdo (Mae2b) pelo menos que nos fala&@o. (Pai2b)”

“... descobri que estava gravida derianca] ai descobri que era um menininho, tudo,
mas nunca na ultrassom deu que ele tinha a sindr&wdiz a transducéncia 14 deu

tudo normal, aquele exame com 12 semanas, deu haaima médico me passou pra
Campinas, eu fui pra Unicamp, ai eu falei agora daf certo, com acompanhamento
com o médico daqui, ultrasson a cada 15 dias.” Mae5

1.2. SOFRENDO ANTECIPADAMENTE

As familias tém diferentes opinifes sobre quabsenmelhor momento para descobrirem
gue o filho tem Sindrome de Down. Descobrir durantgestacao € percebido como algo ruim,
traumatizante, dificil de ser enfrentado, por sgweferivel a descoberta apds o nascimento.

Entretanto, h4 uma outra experiéncia em que a bdegacainda durante esse periodo teve
uma aceitacdo positiva. Nesse caso especificoohélacdo entre aceitacdo e conhecimento
prévio sobre a Sindrome de Down e também situagandeira favoravel, porém essa visao

positiva da descoberta precoce serd abordado enowtn@acategoria do segundo denémeno.

“... quando eu fiquei sabendo, eu tava gravida,taua no comecinho da gravidez.
Nossa eu entrei em panico... Foi um gravidez muitultuada” Mae3

“... s6 gque eu acho que é sofrer antecipado néfésantecipado saber, bom eu falo
pela gente, porque, se soubesse, como iria senhangravidez?”"Mae2

“... talvez se eu tivesse ficado sabendo antes,essa problema meu da pressao, eu ia
ficar com aquele medo, aquele nervoso, minha peeg@&ubir antes da hora. Maeb
[Sendo melhor saber depoishm certeza. (Mae e Pai5) E outra, pelo que aa¢ht
tinha passado na gestagdo a gente ficou com medypueda acontecer, e seria mais
um medo do que iria acontecer. Pai5

1.3. CHEGANDO ALGUEM ESPECIAL
E 0 momento do nascimento da crianca. Cercadordiensmtos e emocgdes que variam da

alegria e vibragao por ter nascido saudavel, caso keal, até a preocupacao e ansiedade por ser
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um bebé prematuro e precisar de alguns cuidadaseNaomento, algumas familias ja sabem
gue a crianca tem sindrome de Down; outras irdcotheis a partir dai.

.. hasceu super bem. Apgar 8 no primeiro mini#ono quinto. Com 1 quilo 530,
40cm de comprimento, superativo...”"Mael

“... nasceu superssaudavel... Nao nasceu prematiMasceu gigante, nasceu criada.”
Méae4d

“... ele nasceu com 31 semanas, com 1 quilo 30%&51
1.4. TENDO O PRIMEIRO CONTATO COM A CRIANCA
E a reacdo da familia ao ver a crianca pela prangz: algumas logo notam algumas

diferencas nas caracteristicas fisicas da criamgiaas ndo percebem nenhuma diferenca ou a

atribuem a prematuridade da crianga, nem cogitanuussibilidade de haver uma sindrome.

1.4.1. Identificando diferencas

Algumas familias que ndo descobriram a sindromardera gestacdo percebem algumas
diferencas fisicas no bebé&, no nascimento, prilrograte nos olhos da crianca. E passam a
cogitar a possibilidade de a crianca ter algurraagao.

“Eu falei para a[pediatra de plantdojocé viu os olhinhos deldFazendo um gesto
puxando os olhos para forg]a disse: ‘ vocé ja falou com a sua pediatra?’ &nda
ndo.” Mael

. nés vimos ela e sabiamos que era diferente dasos bebés. Mesmo sendo
prematuro, a gente via que era diferente dos oubr@sés. Pai2b (...) Pelo olho, né.”
Mae2b

“A minha irma foi ver ela no bercario e saiu chodmmde 14, porque ela nasceu e o
rostinho dela desse lado aq(idireito] tava inchado, mais inchado do que esse
[esquerdo] Ela chegou e falou pra mim: eu fui la ver a nénéla parece que tem um
jeito de crianga deficiente, mas eu néo liguei paso, ela falou, mas eu néo liguei
ndo. Mae7 (...) Eu notei sifgue era diferente] Pai7

1.4.2. N&o notando as diferencas

Para outras familias, que também ndo esperam ameado de uma crianga com
sindrome de Down, as diferencas fisicas sdo imptvess, ou mascaradas pela prematuridade
do bebé, que muitas vezes é o que as justificamAss familia continua a nem desconfiar de
alguma alteracao.
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“... quando ela nasceu, a médica perguntou pro peLse ele tinha visto alguma coisa
de diferente nela, e a gente ndo viu nada, era arismca normal, um bebé& normal
como outro, uma crianga de 8 meses.” Irma2

“... quando levaram ela no segundo dia no quart®o tinham falado ainda para ela
[mé&e].. Ela viu a nené e achou que era normal, pequeimnmas normal.” Pai2b

“... eu fiz a cesérea eu Va criancalquando ele chorou, colocaram ele no meu colo,
tudo, mas eu nem percebi nada, porque ele era pégnbo, prematuro e na hora la
eles ndo falaram nada, e eu também néo percebi.hdtie5

“... meu pai e minha mae chegou, foram ver ela ec&io mas ndo notaram nada”
Mée7

1.5. CONFIRMANDO O ESPERADO OU NOTIFICANDO O IMPENSEL

Independente de ser durante a gestacdo ou apdscionaato, 0 momento em que 0S
profissionais informam a familia que a crianca teindrome de Down é a ocasido do
recebimento da noticia e confirmacédo do diagnashi@omaioria dos casos, a noticia € dada a

mae, mesmo que esteja sozinha na maternidade.

“[a crianc¢a]foi fazer o cariotipo, e ai quando eu tive o résdd na mao, foi preto no
branco, é sindrome de Down...” M&el

“... ela[médicalme chamou e falou: sua filha nasceu com sindragi@aivn.” Pai2b

“... a gente recebeu a noticia do geneticista, atgegava dormindo, ele ligou e pelo
telefone ele falou: vocé vai ter uma menina e @ssaina tem sindrome de Down, ta
bom? Tchau...” Mae4

“..al a pediatra veio e falou seu filho nasceu hesfe ta bem, ta respirando bem, néo
precisou de apoio de aparelho, ele chorou, respibmm gracas a Deus, mas nés
estamos desconfiados que ele tem uma sindromehdkaajue ela falou assim, eu falei
sindrome de Down, porque a hora que ele falou baidlem e vi o olhinho. Ela falou:
pode ser, mas nds ndo temos certeza, ele é meitogburo, 0 prematuro engana muito
nas caracteristicas, por causa das preguinhas di.quando confirmou la eu também
estava sozinha, eu recebi a noticia do cariotigd&e5

“Ela [médica] falou: olha mae, a sua nené, ela tem caractedstide sindrome de
Down, ai meus olhos comegou a encher de agua..e™Ma

1.5.1. Apegando-se a mais ténue possibilidade

Consiste em, por algum periodo, negar o diagngsteoonder de si a nova realidade, a
dificuldade de aceitar que o filho tem uma sindroatiada a esperanca de o diagndstico ser um
equivoco. E apegar-se & menor das possibilidadedaléer nada, é esperar a confirmacéo, até o

ultimo minuto, torcendo contra.
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“... ndo é verdade, o laboratério vai ligar falandqe errou, que trocou com outro, a
crianca ndo é assiffmae imitando o pai] Mael

“A gente deseja que ndo seja, que nem eu espere sariotipo. Ainda quando eu fui
levar o exame... eu rezava que nao fosse, nesg&lperocé tem a esperan¢a que ndo
seja, é légico, ninguém quer.” Mae2b

“... eu sempre esperava que ndo, que nado fosseyiggee sem nada, até quando ele
nasceu a primeira coisa que eu fui ver foi a mawaidele, os tracinhogpensei]ai ele
tem o M, entdo ndo tem a sindrome”. Mae3

“... na hora que a gente fez a aminiocentese aeggntava esperando alguma coisa,
mas também quando existe um por cento de chanc&adser nada a gente torce para
ser esse um por cento...” Mae4

“... eu falei ndo, ndo vou chorar, na hora eu figugem aquilo guardado pra mim, falei
nao vou falar nada pra ninguém enquanto néo tiveaiwcerteza.” Mae5

1.5.2. Desmoronando

Demonstra o sentimento, a reacdo da familia didat@oticia ao sentir total falta de
controle diante da situacao, ficar angustiadaiaafiem chao. Envolve a surpresa do diagnéstico,
o choque, o abalo e desespero que ele acarretdtef som o impacto do inesperado, o fim do
sonho da crianca sem deficiéncias, do bebé iddaliZzaa mudanca do futuro planejado, o inicio
da preocupacdo gerada pela crianca ter uma sindjoe@ode estar vinculada a problemas de
saude associados. Vai além da surpresa do nasoikenima crianca com sindrome de Down; é

0 nao estar preparado para isso.

“De certa forma eldpai] planejou uma crianga que ele fosse ensinar a jdgeabol, a
dirigir, andar de motocicleta... De repente eledeptissando por um periodo de luto
daquela crianca idealizada, daquela idéia que ee fle um filho. Aquela idéia
morreu...” Mael

“S6 que nbés ndo sabiamos que ia ser sindrome denDbiw ultrassom nao falaram
nada pra gente.” Pai2a

“... tinha dia que o patrdo dele mandava ele ir emebpra casa. Porque tinha dia que
nao tinha nem condi¢éo de trabalhar, porque a \ddagente era s6 chorar” Mde2a

“No primeiro momento, que nés ficamos sabendo retagéo, foi, acho que como é
pra todo mundo, foi um choque, né. Primeiro filliocé idealiza de uma forma e dai
vocé fica sabendo que ela tem sindrome de Dowr4 Pai

“... eu desmoronei, falei meu Deus mais por quéPde eu de novo? Agora vocé me
manda essa crianca e esse vai morrer também. N&@onem escutar chamar de
mamae, nada, vai morrer de novo. A fiquei assisegigerada, nédo tinha ninguém pra
falar [comeca a chorar]Ai aquele dia eu vim embora chorando o caminheirio, eu

falava e agora como eu vou falar pra turma queteta a sindrome, como vai ser a
reagdo do meu pai, de todo mundo, das minhas iro@o eu vou encarar iSso?
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Chorei, chorei, chorei o caminho inteiro. (...) Eiguei naquela angustia, naquele
desespero...” Maeb

“eu falei pra ele[marido], ai ele saiu, foi na lanchonete da irma da minbahada,
chorou I, chorou, chorou.” Mae7



CATEGORIA 1: DEPARANDO-SE COM O INIMAGINAVEL

1.1. INVESTIGANDO A
FORMACAO DA CRIANCA

1.5. CONFIRMANDO O ESPERADO
OU NOTIFICANDO O IMPENSAVEL
- Apegando-se a mais ténue
possibilidade
- Desmoronando

ANTECIPADAMENTE

1.2. SOFRENDO

T T

1. DEPARANDO-SE
COM O
INIMAGINAVEL

1.3. CHEGANDO
ALGUEM ESPECIAL

l

1.4. TENDO O PRIMEIRO
CONTATO COM A CRIANCA
- Identificando diferencas
- Nao notando as diferencgas

Diagrama 2 — Deparando-se com o inimaginavetategorias e subcategorias que a compdem.
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Categoria 2: MOLDANDO-SE AS NOVAS REALIDADES

A nova situacao vivenciada pela familia carece m@ adequacédo familiar. A primeira
coisa que a familia busca sao respostas para 8uiassl iniciais, pois a maioria ndo sabe o que é
a sindrome de Down e o que isso acarretara pam@mmdid. A busca por informacdes e
esclarecimentos vai ao encontro da necessidadeld® & que fazer posteriormente, tanto no
inicio da experiéncia, como no decorrer da evolw;édesenvolvimento da crianga, através de um
constante aprendizado. E ter que correr atrasagasmias de conhecimento para conseguir lidar
com as novas situacdes. E estar constantementedapo® com a crianca e com as vivéncias do
dia-a-dia. E também, apés tomar conhecimentos dogipos passos que deverdo ser seguidos,
comecar a realiza-los, levar a crianca a médicesames, checar as suas condi¢cdes de saude,
investigar a possibilidade de patologias associadadSD, que necessitem de tratamento e
acompanhamento desde o inicio. E também, apds @entim pouco mais sindrome e conviver
com a crianga, passar a aceitar a presenca damsi@die Down.

E ter que ajustar-se ao novo, adaptar-se a sindilarnganca, aprender a dar os primeiros
passos e depois continuar caminhando, desvelanglovos acontecimentos.

2.1.ENFRENTANDO O DESCONHECIDO

E n&o saber praticamente nada sobre o assuntentesern significado de sindrome de
Down, suas caracteristicas e implicacdes e ndootgato com outras pessoas com SD. E ndo
saber o0 que representara a crianca essa sindrogie,sgrao as consequéncias para ela e para a

familia, como agir, o que fazer dali para frente.

“... foi dificil quando veio pra gente. Quando efeio era uma coisa que era novidade.
A gente ndo sabia nem o que significava sindromPalen (Pai2a)... Eu falei mas o
gue que é isso, qual é essa deficiéncia?” Pai2b

“... eu ndo sabia o que era sindrome de Down. Eutirtha contato com ninguém com
sindrome de Down, as vezes eu via, mas eu nem aajia era sindrome de Down.”
Mée3

“Eu nunca convivi com um Down, sabia como era, ma&s sabia a fundo como era o
Down, entdo eu assustei.” Mae5
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“vocé ndo conhece nada, ndo sabe o que é aquilee B&¢ uma época que eu era
crianga, que eu vi uma crianga assim e eu pensaigee o pai e a mae tém amor por
uma crianga dessas?” Mae7

“Vocé ndo tem ninguém na familia, ndo tem no coale amizade, vocé fala e agora?
Sera que ele vai se afogar a noite e morrer? O sgIE& que acontece, 0 que nés
precisamos fazer? (...) no inicio era dificil, cugente ndo sabia lidar com a situagéo,
0 que estar fazendo com ele.” M&e8

2.2. PRECISANDO SABER O QUE FAZER
E a necessidade de buscar conhecimento tedrice ackindrome para entender melhor o
que a crianca tem e o que precisara ser feitoréhdpr sobre a sindrome para tornar a trajetéria
mais serena, menos complicada. E a busca de commgoi realizada especificamente apds o
nascimento da crianga, quando a familia ainda aBe sem por onde comegar. E o inicio da
utilizacdo, na pratica, das informacdes aprendidas.
“[Tem que]querer saber, e perguntar muito né, saber demaitjoeé o que eu falei
porque no maximo eu sei alguma coisa de enfermageguanto mais a gente sabe.
mais a gente sabe que ndo sabe nada, e os outofisgionais a gente tem que saber

também qual é, entdo eu investigo a TO pra caranimpzestigava a fono que sé
vendo...” M&el

“Depois da pediatra, a gente mais do que depressig esclarecimento né, pra ver o
que era.” Pai2a

“A gente comecou a ler alguma coisa sobre sindra@édown. Na Federal também
deram alguma coisa pra gente ver...” Mae3

“Eu busquei muita informag¢do em computador, jorraldo que falava de Down eu
queria ler, eu me interessava.” Maeb

“... ter uma crianga como essa no nosso lar é ux@eaéncia Unica, as pessoas tém
que estar preparadas para isso, e se elas ndo gutdparadas elas tém que ir se
preparando ao longo do tempo, foi 0 que a genteqigando[a crianga]nasceu.
Nenhum pai, isso eu falo categoricamente, nenhufmpen mae esté preparado para
receber uma crianga com sindrome de Down.” Pai8

“... mas ai foi aquela coisa super-rapido, todo maremitindo coisas da internet e
trazendo pra gente, ai outro vinha com livro, adhsse livro que fala, foi tudo rapido.”
Mé&e8

2.3. PRECISANDO DESCOBRIR SE HA ALGO A MAIS
Trata-se da necessidade de levar a médicos esgiasia fazer exames. E a necessidade

de descobrir se o filho possui alguma alteracdoc#sa a sindrome de Down, mais prevalente

nessa populacdo. E o desgaste, o trabalho e adadsigue esse periodo acarreta. Além de
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identificar, torna-se necessario manter o contdalepatologia identificada, ndo s6 quando se

descobre, mas é preciso fazer o acompanhamentaide da crianca.

“... al fui atrds pra ver e ele nasceu mesmo realteecom uma comunicagao intra-
atrial, mas fechou espontaneamente. Depois foictide hipotireoidismo, mas ja
entrou com Puran, tanto que ndo deu nenhum défi@z acompanhamento de
maturidade o6ssea, de quadril, tudo ok, fez o temiditivo tem um pequeno
rebaixamento da audic¢do...” Mael

“Porque ela fez exame do coracgdo pra ver se elaainlgum problema, fez exame da
cabeca. Entdo foram exames que ela precisava iterrfe comeco e que nédo tem jeito
de evitar.” Mae2a

“[Com relacdo a doencas associadasj uma certa deficiéncia a mais que 0s outros,
gue nem s&@o mais sensiveis, mais vulneraveis.” Mae7

2.4. SENDO UM APRENDIZADO CONSTANTE

E o periodo que a familia enfrenta para se adaptasvas situacbes. Cada fase que a
crianca experimenta também é uma nova fase pamidid, faz com que ela tenha que aprender
a lidar com as outras situacbes para ajudar sendasimento da melhor maneira possivel. E
ter que buscar aprender e utilizar esses recuBsmsdquando a crianga nasce, mas toda vez que

se encontra em uma nova etapa e vivencia uma itaeg&o, ainda nao partilhada.

“Mulher, quando vira mae, vai uns 3 ou 4 meses digptacao com a crianga. Mamar,
trocar, o corpo dela, e tudo entende? Entdo poru34omeses a mulher é mae, nao
espere uma mulhefA crianca] é especial, teoricamente precisa de tudo em dobro,
entdo falei sabe aqueles 3 a 4 meses, vao se tdméra 8 meses, porque toda aquela
adaptacao é muito maior, né” Mael

“... tiveram que chamar a fisioterapeuta pra ensiaagente como ia dar a mamadeira
pra ela, que ela ndo pegava o peito, ela ficava eolimgua pra fora e ndo conseguia
sugar. Entéo tinha que pér o dedo dentro da boda,d&pertar a lingua pra dentro,
colocar o bico da mamadeira pra ela, ai ela comegawapertar o bico e saia tudo pra
fora, molhava a fralda...” Pai2b

“Depois que ele foi crescendo, quando ele comecoastejar, que ele ndo gatinhava,

eu tive que aprender como fazer pra estimular ateb&m, porque sé a fisioterapia

uma vez por semana... tinha que fazer em casa tanthw® que aprender isso também.
Tudo a gente vai aprendendo pra ir ajudando elagBra... o comportamento dele, por
ele ser tdo agressivo... ndo aceitar ordem, nadirteites, entdo vocé tem que aprender
a lidar com isso.” Mae3

2.5. ACEITANDO
E enxergar a instrucdo, a presenca de informag@asap sobre a sindrome como um

instrumento facilitador no momento da aceitacdo.dépois da surpresa do inesperado,
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conscientizar-se e aceitar a situacdo da criangarealecer o desejo de ser pais, 0 amor a
crianca, independente de possiveis limitagdes.

“... 0 geneticista... confirmou que ele tinha sioihe de Down, ai foi meio dificil, mas
ai eu ja tava aceitando, ja aceitava ele.” Mae3

“... pra gente falar que ela tem sindrome de Dowmito tranquilo, é até positivo.
Olha, eu tenho uma crianga com sindrome de Dowm que legal, olha como ela
esta, como ela é amada, como ela é querida, quéesdadificuldades, tem, mas néo
tem problema... Eu acho que o fato dela ter sinérole Down e isso ser positivo, é a
aceitacdo. Acho que a verdadeira aceitagdo elaeai. Ndo tem problema ela ter
sindrome de Down, ndo vai influenciar no amor gqugeate sente, nas coisas que ela
vai conquistar.” Mae4

“... al foi passando, e ai com o passar do terjgaoa de chorar{...) e quando eu dei o
primeiro banho nele, eu falava que cada dia eu pex@nava pela aquela crianca, eu
olhava naquele olhinho preto, naquela carinha, relgubiquinho que ele fazia, todo
especial, que é uma das caracteristicas deles falava: Mae, a cada dia eu t6 mais
apaixonada pelgcrianca] Cuidava dele com o maior carinho, maior amor.mAénina,
eu falo que Deus foi tdo bom, que aquele medo,laqglstia que eu tinha, eu ndo
sentia mais nada, eu tava tranquila, eu tava bemigo mesma.(...) E eu falava: Méae,
Deus me deu e eu aceitei com amor.” Maeb

“... no primeiro momento que a médica me falou glzetinha sindrome de Down eu
fiquei meia assim, mas de repente aquilo passauresslvi aceitar ela.” Mae7

“Entdo a mudancga primeiro ela tem que ser aceit@niamente, pra que ele possa ter
um crescimento e pra que e a gente também posseecreom isso. Entdo a primeira
mudanca € essa, a aceitacdo, de vocé ter um sénoddm sua casa que é diferente, e
depois com o tempo entender quais séo as limitagéles..” Pai8



CATEGORIA 2: MOLDANDO-SE AS NOVAS REALIDADES
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Diagrama 2 - Moldando-seas novas realidade: categoria que a compoe.
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Categoria 3: DESILUDINDO-SE

Durante a experiéncia da familia com a criancareind de Down, algumas dificuldades
sdo encontradas, entre elas: decep¢cdes com ossjnéiis de saude; falta de apoio social, de
redes de apoio e de pesquisas para essa populies@obperta de outras alteracbes na salde da
crianca; desenvolvimento diferente do esperad@naia de situacdes de preconceito.

A familia passa a experimentar situacbes diferentes que imaginava; ha
desapontamentos, decep¢des a serem enfrentadossyjagear obstaculos e alcancar seus
objetivos. Sao situacdes que desestabilizam, diibegon a familia, que muitas vezes levam a
uma reestruturacao familiar, a reorganizacdo daeislates e que direcionam a novas buscas por
apoio e orientacdo. Sdo as pedras, ou buracosmioleg que derrubam a familia, desgastam,

consomem forcas, mas ndo impedem que se levantentisuem trilhando o caminho.

3.1. SOFRENDO CONSEQUENCIAS COM O DESPREPARO PRSFIBIAL

Sé&o as decepcgdes que a familia experimenta comofisspnais da area da saude, tanto
na falta de preparo para informar o diagnosticantm na auséncia de informagéo fornecida por
eles. E perceber-se sem saber nada sobre a sindnd@mereceber informacdes sobre ela
juntamente com o diagndstico, ou receber informmgeompletas ou incorretas, tornando a
experiéncia da familia mais dificil, gerando maig@stia. E a falta de sensibilidade e de
conhecimento dos profissionais de salde para ariemtfamilia. E vivenciar a falta de
preocupacdo que muitos profissionais demonstrame solforma com que a familia recebera a
noticia. E esperar e precisar de mais atencaajtaci&o, afeto e compaixo. A familia também
expressa como considera que seria a maneira magsiadh de receber as informacdes, a forma
pela qual gostaria de ter recebido a noticia,ligerse oposta a maneira que a tiveram.

“Existe sim uma dificuldade do profissional de salttk estar falando com a familia,
entendeu, que a crian¢a € sindrome de Down.” M&el

“Queria esclarecimento né, pra ver o que era... maternidade ndo tivemos nada,
nada... os enfermeiros que tinha la dentro ndo aabinformar nada pra gente...
(Pai2a) Ninguém falava nada” Mae2a

“Porque a médica mesmo, eu acho que nem ela saljaeoera, porque pra vocé
chegar e falar pra uma pessoa seu filho tem a simérde Down, tudo bem, ela tem. S6
que e falar o que é a sindrome de Down, explic&r.ela falou sua filha tem a
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sindrome de Down, ela ndo vai andar e ndo vai falEe podia ter falado existem
casos que as criangas ndao andam e ndo falam, masgi&dcas que se desenvolvem
normal..."Irm&2a

“Vocé recebe uma bandeja de noticias ruins. Ningéelemque o Down vai andar, que
o Down vai falar, que vai me dar alegria, que eéé sorrir, vai chorar, vai chamar
vocé de mamae, que vai chamar de papai. Entdo questdbi a noticia, eu recebi que
ele tinha uma cardiopatia, que ele tinha sopro, gleeia demorar pra falar, que podia
falar com 8, 9 anos, que ele ia demorar pra andpre talvez ele ndo teria um bom
desenvolvimento na escola. Entdo vocé recebe muiga ruim e vocé assusta.” Maeb

“Os médicos estavam la todos apavorados de comdaaer, falar!” M&e8

3.2. SENTINDO-SE SOZINHOS

A caréncia da familia frente a falta de rede e @poicial para ajuda-los e nortea-los é
outro desafio. As redes de apoio expressas aguerafse aos servigos publicos, as pesquisas na
area e as pessoas com quem contar, no caso, mefabiitigres. E considerar que faltam
servicos publicos de salude e educacdo, had poucesirutura, tanto de servicos, quanto de
pessoal. E desejar a realizacio de pesquisas quentam o desenvolvimento na area, e ter
acesso ao conhecimento produzido, para ndo saesendibandonados, deixados de lado. E
também estar disponivel a participar de estudogrehnde melhorias para essa populacdo. Com
relacdo ao suporte familiar, sente-se a falta deher apoio da forma esperada, mais adequado
aos membros da familia em um dos momentos maisrt@atos de suas vidas. Em alguns casos,
ocorre o distanciamento do marido no momento emmais se precisava dele proximo, e,
depois de um tempo, a tristeza de vé-lo partinté&sse a falta de um suporte que ajude a familia

nesse enfrentamento.

“... 0 estudo acerca de sindrome de Down, crescimerdesenvolvimento, capacidade
etc, ainda € muito pequeno.” Mael

“O dificil & assim, vocé querer dar, fazer maissas com ela, e ndo ter condigao.

Apesar que ela faz muita coisa, entendeu? Porceetém, hoje eles tém assim, como
fala, bastante espaco para eles, s6 que ainda fhitalgacdo, ndo é verdade, eu falo

assim tinha que ser oferecido pelo menos gratuitdene equoterapia, tinha que ter

natacdo...” Mae2a

“... € 0 h0sSso governo ndo tem preparo nenhum prs, felizmente nés ndo temos
nenhum recurso, nenhum preparo, entdo os pais gegsancas tém que lidar com

essas diferencas sozinhos, sem um apoio psicoléggrn um apoio financeiro, sem
uma base, e isso é complicado. Espero que o skall@ajude.” Pai8

“Eu vejo assim, toda ajuda, tudo que vocé ouve,fglaan, é tdo importante, e as vezes
vocé ta ai ha muito tempo e tem gente fazendo algmisa que vocé ndo sabe. Quer
dizer, se tivesse um programa do governo, uma @sskarecendo, falando olha vocés
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VAo conseguir isso aqui. NOs estamos oferecendn isso e isso. Olha o Estado
fornece isso e isso pra vocés. Mas nédo, vocé temmsgu sozinha descobrindo tudo,
aqui e ali, juntando tudo e tentando fazer o melleotéo realmente falta.” Mae8

“Eu senti também que o meu marido ele ndo aceitoa arianca especial. Entdo ele ia
me levar no ultrassom, ele ndo entrava comigofietva no carro me esperando, ele
nao entrava, ele ndo fazia companhia pra mim, eusemia muito sozinha nessa
época. Dele fazer um carinho na minha barriga, ise® mim foi muito dificil, porque
ele ndo aceitou” M&e3

“... quando el€fo pai] tava aqui junto, ele tava no periodo de luto e padia fazer,
entdo pelo menos ele ndo estd mais aqui e contidoafazendo. A diferenca foi s6
essa, ele tava aqui dentro de casa e nao tava damzeBle foi embora e pronto,
continuou nao fazendo, a Unica diferenca foi is3ddel

“Sé que[o pai] ndo aguentou até os 8 meses, entendeu? Ele[daigasalantes,
entdo é isso... E ele ter saido, abandonado o barfm assim de certa forma uma
decepgédo ndo digo, mas uma tristeza por ele naodeseguido remar que nem eu.”
Méel

3.3. TENDO AINDA OUTRAS ALTERACOES DE SAUDE

E ter mais um motivo de inquietacdo e desgaste iemaicpela descoberta de algumas
alteracbes de saude na crianca e a preocupacdetadarpor ela; ficar aflito com a presenca de
uma doenca cronica ou aguda, pensar no quantdaiss@ crian¢a sofrer, ou descobrir uma ou

mais das alteracBes mais comuns nas criancas ndnorsie de Down.

“fui atrds pra ver e ele nasceu mesmo realmente coma CIA[comunicagdo intra-
atrial], mas fechou espontaneamente, depois foi detedigmdireoidismo, mas ja
entrou com Puran, tanto que ndo deu nenhum défidtael

“A tirebide, ela ndo nasceu... com hipo, foi fedxame ndo deu, depois com 6 meses, 0
geneticista pediu e achou que tinha, ai encamirgratendocrinologista. E eu fui e ai
deu, ela toma remédio todo dia.” Mae2b

“Quando confirmou o resultado eu falei: a gentegéga uma bandeja de noticias
ruins. Porque ai ja veio falando que ele tinha sopo coragdo, que ele tinha que
tomar remédio e que ia ter que fazer uma cirurgianc/ meses. Ele tinha uma CIV
[comunicagdo intra-ventricularima abertura no septo de 5 milimetros. Ai agailio
desmoronei.” Mae5

“Ja tinha 7 anoqquando diagnosticou o autismdoi horrivel, foi bem dificil, e nesses
guase 5 anos, professoras, amigos nossos que mataoea vinham e falavam: isso é
um sinal de autismo. Mas a gente ndo caia a finBa,caia.” Mae6

“... com um més e meio mais ou menos eu levei ndoe j4 deu que ela tinha sopro,
ela encaminhou pra cardiologista, eu levei e dea gla tinha um problema que era
grave, ela tinha uma valvula sé, ai ele falou glzeteria que operar sé que ela poderia
morrer, tudo. Ai nds corremos atras de tudo iss@m uns 6 meses ela precisou fazer
uma cirurgia que ela quase morreu, e nessa ciryrgia teve um AV(acidente
vascular cerebralfjurante a cirurgia, que paralisou o lado direitoldeentao até que
hoje ela fala tudo enrolado” Mae7
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3.4. PERCEBENDO ALTERACOES NO DESENVOLVIMENTO DA GRCA

Sé&o alguns obstaculos relativos ao desenvolvimeatacrianca, pois a familia ndo
conhece o que é normal para uma crian¢a com sireddmrDow e fica sem saber se o filho
apresenta um desenvolvimento dentro do esperadi@oAlém disso, a familia também se
depara com o fato de o desenvolvimento de suacgeriado ocorrer da maneira prevista para
aguelas sem a SD; e ainda, precisa reconheceitaragee sua crianca tem limites proprios que a
fardo ter certa dependéncia da familia. Somamrstaalois aspectos: a falta de controle que a
familia possui sobre as atitudes da crianca e @ datse perceber superprotegendo a mesma,

considerando que isso pode ser um fator colaboratg alteracdes de desenvolvimento dela.

3.4.1. Angustiando-se por ndo ter parametros

E ndo saber qual € o momento correto dos avancogsenvolvimento na criangca com
sindrome de Down, j& que em uma crianca sem SDhahscées ocorrem em certa idade. Como
ndo ha o mesmo parametro para as criangas comomsiedrgera-se uma ansiedade pelo
desconhecimento, por ndo saber se esta ocorrendiesenvolvimento normal para sua situacao
ou ndo. Além da falta de parametros, é ser diferéatque ja vivenciou, diferente do esperado. E
ser, de certa forma, decepcionante, na busca diadss, de respostas da crianca que muitas
vezes ndo vém ou que demoram muito a vir. E nuerceerteza do que ird acontecer a seguir, 0
gue gera inseguranca e sofrimento pelas duvidastares relativas ao desenvolvimento da

crianga.

“Teoricamente vocé sabe como as criangas ndo esigesntre aspas se desenvolvem...
mas e uma crian¢a especial, como a sindrome de Dogwal é o pardmetro de
crescimento e desenvolvimento?. De estar levantandabeca, de estar fazendo isso
ou aquilo. Ou entdo quando tinha tantos meses torainho, ndo tinha dentinho, o
dentinho com quantos meses nasceu, ou mesmo usirtheojue seja corriqueira que
acontece com o seu filho” M&el

“Minha madrinha ndo sabia o tempo, por exemploekeia falar com um ano ou com

dois, ou até com 8 ano. Esse ano ele ainda naalaado, mas vai saber se com nove
ele ja vai estar soltando a fala que nem uma maiirdttp. Eu acho que no tempo dele,
0 tempo que ele vai se desenvolver, o tempo delgue ele é especial, ndo é igual a
gente, que a gente se desenvolve no mesmo tempesgbecial, ele tem o tempo dele,
diferente de todas as criangas, e ele vai se debezvde uma maneira especial,

diferente das outras pessoas” Prima3

“... a inseguranca, a sindrome de Down tem o ladsitivo e o lado negativo porque
nao existe grau, nao tem como fazer um exame edhlavai andar, ela vai escrever,
ela vai falar bem, ndo pelo fato de escrever erfame doutorado, mas pelo fato de
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escrever e viver feliz, de ndo ter aquela sensalghai, eu ndo consigo. Nao existe um
exame que fala vai até tal ponto, entdo essa &€ertieza, a gente ndo sabia 0 quanto
ela ia desenvolver.” Mae4

“E diferente de vocé ter os outros filhos, muitajitm diferente, os outros filhos tudo
bem, as coisas seguem, na maioria das vezes saguernrso normal, eles nascem,
andam, falam, correm, estudam, crescem, hamoraan €guindo e ja corja crianca]

a gente ndo sabe como vai ser isso, entdo € umanmgadotal mesmo pra familia,
pros irmaos...” Mae8

3.4.2. Evoluindo lentamente

E descobrir que o desenvolvimento da crianca esiféorsomprometido se comparado
com o das outras criancas e despertar para o fatqud as estimulagcbes devem ser mais
frequentes e direcionadas. E sentir-se frustrado eoauséncia de vitorias em direcdo a

autonomia.

“A psicbloga me falou que o T. ele tem um atrasd@tangrande da idade dele, ele t&4
com 6 anos e meio, ele tA muito atrds de uma cai@ogn essa idade... Entéo, antes eu
pensava sempre assim, que ele ndo tinha muito,rpefms a aparéncia dele néo é tao
acentuada, mas agora eu descobri” Made3

“Ele ndo tem nocdo ainda do que ele t4 fazendo t&te sete anos e pra ele é uma
criancinha ainda... Fralda até menos de 2, 3 sersaiada tinha que usar fralda. Nao
sabe ainda segurar pra ir no banheiro ou pedir irao banheiro, ele sente vontade
ele faz, aonde ele ta ele faz, ai ele pde a massapa mao onde tfimita passando a
mao na paredePai3

“... ela [menina SD]sabe ler, sabe escrever, sabe tudo, s6 que uma gente levou
ela e a gente deixou ela no quarteirdo de baixogpe a gente esqueceu, passou reto.
A menina desceu e comegou a chorar, chorar, ndm$abmbora. Sabe ler, sabe tudo,
entende? (...) Ela desceu nem 50 mefilasesquina que descglassou e ela ndo sabia
ir embora mais.” Pai7

“... al vai passando o tempo e vocé vé que comsgsnele ainda ndo engatinha, e com

1 ano ele ainda nédo ta andando, e vocé vé que cano$ ele ndo t4 falando, que com
7 ele ndo tem conteldo pedagdgico...” Mae8

3.4.3. Admitindo as limitagGes da crianca

E saber que a crianca tera dificuldades para avangalguns pontos, mas néo deixar de
investir, de levar aos tratamentos, de fazer sua.pBer consciéncia dos limites que ela possui,
tanto nas atividades de vida diaria quanto na gageitiva, ja que a crianca ainda ndo consegue
fazer muita coisa sozinha.

“... porque ela vai trabalhar, vai fazer alguma dtade, se ndo fizer ndo tem

problema, a gente néo vai ficar decepcionado pso i5..) que ela tem dificuldades ndo
tem problema.” Mae4
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“... as vezes eu vejo no meu trabalho, t4 |14 h&aB0s trabalhando com estimulacao, e
0 pai e mée estdo achando que ainda vai consedgumnga coisa. Nao vai, a gente tem
gue aprender a aceitar as limitagdes que cada um.teMae6

“Outra coisa a gente tem que ter mais atencdo. @& \deixa o portdo aberto ela vai
embora, ela ndo quer saber, ela sai, passa umaopess vai junto, ela ndo tem nogao
do perigo, e atravessa a rua, essas coisas, temtaquem pouco de atencdo. Agora
uma crian¢a de 7 anos normal, fica brincando afua’. Pai7

“No caso [da crianca] ou de uma crianga especial existe as limitacOe&® s
comprovadas, entdo nada mais, nada menos aceitadifasencas dele. (...) N&o
adianta eu, ou a mae, ou 0s irmaos, ou a prépr@lesforcar ele numa situacao onde
vai desgastar, vai ficar com bronca, onde ele w@ércuma antipatia com aquilo,

porque fica mais dificil. E aceitar mesmo as lirpiias.” Pai8

3.4.4. Ndo tendo dominio

E a falta de controle, de poder da familia diarate atitudes da crianga. Pelo fato de n&o
conseguir controla-la, em algumas circunstanciaass@ por situacdes desagradaveis e
constrangedoras em momentos de agressividadeatig@&rtonsigo mesma e para com 0S outros.
Abrange ainda alguns habitos da crianca que aifaotdhsidera inadequados. Ela acredita que
ndo ha maldade em suas atitudes, porém ndo consegfingui-las. S&0 momentos em que a

familia se sente perdida, sem saber como e o gaepara dominar, resolver a situacao.

“... até um ano atrds eu tava dando conta do T.agdra esse ano eu ndo tava mais
dando conta dele, do comportamento dele, da agfiessie ... de ser tudo que ele quer,
ndo quer que ninguém manda nele. Entdo eu ndo sebéu ficava brava, se eu dava
um tapa ou se eu deixava, isso ai eu fiquei nuadesjue eu falei: eu preciso procurar
ajuda. Ai a fono me indicou essa psicologa que ageio pra ajudar nessa parte, que
eu ficava assim, eu vou ficar brava com ele, eubaiar, eu vou falar mansinho, ou eu
vou por de castigo e vou ficar la junto, porque ef® fica sozinho no castigo, a mae
tem que ficar de castigo junto. Sera que resolri@é um monte de pergunta né, e eu
ndo tava dando conta sozinha, entédo eu fui procajada.” Mae3

“O show, é isso aqui, ele quer atencdo pra ele. Uraa nds fomos num aniversario,
ele arrancou a blusa e tacou em cima do bolo. Cemuwdras criangas, ndo é que ele
tem maldade, sé que o jeito dele de chamar a ateelgfivai e puxa, as vezes ele bate,
puxa o cabelo, puxa as pernas, entdo isso que & daia que é o show dele” Pai3

“ (A auto-agressad muito triste, uma coisa horrivel. (Mae6) eu aclie a coisa mais
triste que eu ja vi na minha vida foi aquele dieequgente passou 6 horas com ele.
(Pai6) Ele da cabecada em tudo, ele vai na quina daisas, ele se soca de sair
sangue, sangue do nariz. (Mae6) A gente teve qoigilimar, amarrar ele com a blusa.
(Pai e M&e6) Fomos no pronto-socorro, o reédido acreditou, eu desamarrei ele
na frente do médico, ele quase se matou na fremtenéldico, 0 médico quase que
desmaiou, eu tirei o boné pra mostrar as orelh&ai) Surtado mesmo, gritando.
(M&e6)

“As vezes ele tem refluxo, ai vocé ta numa festaaniversario, ele bebe muito
refrigerante, come, come, ai de repente ele confiegar e vomita, vomita varias



5. Resultados 77

vezes, é desagradavel. Alguns habitos que eledemritar, ele entra no shopping, ai
ele vé que vai entrar, que vai brincar, assim goega na porta ele gritfahhhh, imita
a crianca gritandggrita. Sdo coisinhas que incomodam, mas que &edia normal,

é desagradavel. M&e8

3.4.5. Errando ao superproteger

O imenso amor e excesso de zelos para com a cf@@g@ com que as familias queiram
protegé-la demais e essa superprotecdo pode getar gerado atrasos no desenvolvimento da

crianca, que deve fazer muita coisa sozinha paaeguesenvolva melhor.

“... ta entrando a psicdloga como uma ajuda pra saber como lidar com essa

situacdo, de estar dando atencdo, mas ndo supeq#ot porque eu tava me

sentindo... eu ndo tava contente com o meu deséim@emo mée. Porque eu ndo tava
conseguindo por limitgha crianga] Pra eu fazer o que ele necessita, ndo o que leo ac
gue ele precisa, né... Entdo umas coisas assinéqummplicado, eu sinto isso que é a
maneira de eu ser, de superproteger os filhos,oceuassim, por isso que eu procurei
essa ajuda porque a gente cai nisso, ndo tem jaigente superprotege, é dificil, eu
me policio, eu fico ali, mas a hora que eu vejapjfazendo errado... Deixando fazer o
que ele quer, na hora que ele quer, dar o que ekr qa hora que ele quer, ndo

chamava a atencdo porque ‘ai tadinho’ ele ndo sabdar ainda, ele ndo sabe falar

ainda” M&e3

“E se policiar muito também pra ndo ser aquela ghi que quer pér embaixo da asa,
ndo pode, isso também ndo pode... Que nem um gatalq tem um filhote cuida que
s6 vendo, depois quando o filhote ja tem um cemoahho, as vezes vocé vé até o
bicho dando umas patadas pro filhote ir, que tem sgguir seu rumo, seguir sua vida,
mas pra eles isso é tao simples fazer isso, e praegé tao dificil ‘dar essa patada’,
entdo vocé tem que desgrudar, porque a vontade it grande de ficar grudada,
entdo talvez essa preocupacao seja assim com aaromiduta, com a minha postura
de ndo estar interferindo, de querer abracgar tawmoe proporcione a dependéncia
dele.” Mael

“[Uma amiga]fala pra mim:[Mae] eu criei[meu filho SD]como um bebezinh{ele]
ndo teve um desenvolvimento bom, ele t4 atrasadm@os os sentidos. Mas ela fala
que ela ficou muito presa, que na época, se e&sdiw todo o conhecimento que ela
tinha hoje e experiéncia dos outros pais, que titrhgado [0 filho] diferente, que ele
tinha desenvolvido diferente.” M&e5

3.5. VIVENCIANDO O PRECONCEITO

E presenciar algumas situaces de preconceito aévigindrome da crianca, desejando
gue ele ndo existisse, magoando-se com a situagf@rendo proteger a crianca delas. Sao
momentos desagradaveis, de opinides sem base dérideias que antecipam as vivéncias.
Nessas ocasifes, as familias sentem e sofrem, dogsilgam, pois reconhecem também terem

tido certo preconceito antes de ter um membro espec
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3.5.1. Lidando com o preconceito

Séo situacbes desnecessarias e dolorosas queafantifianca vivenciam, enfrentam ao
lidar com o preconceito. H& muito medo das situagfiee a crian¢a possa vir a enfrentar sozinha;
a familia quer protegé-la, poder passar por esgariéncias em seu lugar. A familia percebe a
crianca fragil e desprotegida frente as outrasgasse sente-se impotente para evitar vivéncias
negativas. Conhece a crianca a fundo, sabe deosugade e tem medo da reacéo das pessoas, da

rejeicdo, sejam familiares ou desconhecidos, enast algumas estratégias para enfrenta-la.

“... [conhecida]foi numa festa e soltou a menif8D] com as outras criangas, e teve
uma mae que tirou a filha de perto dela. Ver umanga babando, tem méae que
arranca o filho de perto, tira de 1a, porque achaegsua filha vai passar alguma coisa
pra dela. Sei la o que passa pela cabeca, entdm éreconceito, uma criangca com
algum problema nao pode brincar com uma criancamwad®” Pai2b

“...0 que me incomoda é o discurso, que eu souddarem filosofia e dependendo do
gue falam me atinge fortemente e eu tendo a reggqgr@que pra mim é sempre um
didlogo, sempre argumento.” Pai6

“Tem gente que ignora, que ndo conhece, vé elamasslesfaz até.” Pai7

“Preconceito (...) vem da época dos senhores faudt® hoje. (Pai 8) D6i mesmo,

algumas coisas doem, porque tem pessoas que tépnegonceito enraizado, aquela
coisa bem dificil... e € l6gico que nés j& passapwsssas situacdes.” Mée 8

3.5.2. Ndo podendo julgar

Quando a familia fala sobre o preconceito, elanmapfere que, antes de ter um de seus
membros com SD, também ndo tinha conhecimento sabséndrome, s6é enxergando as
deficiéncias dessas criancas, ao invés de suascmiidades para crescer e se desenvolver. E
uma forma de nao julgar, de justificar e, de céstana, entender a discriminagdo dos outros e

admitir que também tinha certo preconceito antesedé-lo na pele.

“... qguando vocé fala sindrome de Down, as pespeasam numa pessoa indtil, numa
crianca inutil, numa crianga que ndo faz nada, giéemuito trabalho, que vai babar,

que vai fazer xixi em qualquer lugar, quer dizes @reconceito. E a gente ndo pode
criticar porque a gente também tinha A hora queévpara pra pensar a gente também
tinha preconceito, a gente também quando olhava pesaoa com sindrome de Down
também imaginava muito mais coisas negativas dopmséivas, entdo é a vivéncia
que faz com que a gente aprenda...” Mae4

“... depois que eu tirei aquela coisa que eu timmameu coracao, aquele preconceito.
(...) O proéprio preconceito que a gente tem, porquem ndo tem? Eu tinha também
preconceito e eu ndo sabia como que era. Eu erapgsaoa preconceituosa e o que
me tirou tudo isso foi a convivéncia do dia-a-daan ele, aquele olhinho dele, aquelas
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caretinhas que fazia, sabe? Puxa como eu vou tepramonceito com meu préprio
filho? M&e5

“Porque, se vocé nao tem, vocé fica assim aquedknca é deficiente, agora quando
vocé tem uma pessoa com deficiéncia na familia @ootha com olhos de carinho, de
amor, diferente daquele que vocé olha com um gagonceito, porque tem muita
gente que olha com olhos de preconceito.” Mae7



CATEGORIA 3: DESILUDINDO-SE

3.2. SENTINDO-SE

SOZINHOS
3.1. SOFRENDO 3.3. TENDO AINDA
CONSEQUENCIAS COM 3. DESILUDINDO-SE | —* @ OUTRAS ALTERACOES
O DESPREPARO ' DE SAUDE
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3.5. VIVENCIANDO O 3.4. PERCEBENDO ALTERACOES NO
PRECONCEITO DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA
- Lidando com o preconceito - Angustiando-_se por n&o ter parametros
- N&o podendo julgar - Evoluindo lentamente

- Admitindo as limitagdes da crianca
- Nao tendo dominio
- Errando ao superproteger

Diagrama 4 - Desiludindc-se: categorias e subcategorias que a compoem.
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Categoria 4: VIVENDO SOB UMA CONSTANTE EXPECTATIVA

z

O futuro da crianca € um assunto que constantenedtige a familia e a maior
preocupacdo é o desenvolvimento e independéncieridiaca para viver. Os pais tém seus
pensamentos voltados para como serd a vida dodpids a morte deles; os irmaos, desde ja,
pensam que irdo ampara-los, quando os pais na®resti presentes. E uma situacio que nio
podem controlar, o que gera muita ansiedade e masléamilias. E saber que, mesmo investindo
na crianca, fazendo tudo que podem, o futuro étimcaebuloso, para além de seus esforcos,
fora do seu controle, do seu desejo. Apesar de estampo todo agindo para controlar a
situacao, sente-se impotente diante dos resultddagje serd, do que vira pela frente. Como nao

pode prever o futuro, cria estratégias para erérknt

4.1. ANGUSTIANDO-SE COM A POSSIBILIDADE DE NAO ESTRAPRESENTE

A maior preocupacao da familia € em relacdo aodutia crianca. Pensando em sua
finitude, cogita com preocupacado sobre quem asawnim tanta dedicacdo e amor as atividades
que realiza por ele. E a angustia de um futuroriocee ndo saber o quanto ira se desenvolver,

até quando estara presente e como sera dai pate fre

“... 0 dia de amanha a gente ndo sabe, a gente podenhd ou depoigalecer].. ela
[mé&e] pode ficar sozinha, deixgda criancaJsozinha. Entdo quem vai cuidar? E ela
[filha], que é mais nova. E a preocupacao nossa € no damdmha, como ele vai se
virar sozinho se nédo tiver mais o pai e a mae, @@dente procura fazer o que pode
pra ele.”Pai3

“Tudo que a gente puder fazer a mais, que a gewgsge condigdes de fazer a mais,
pra eles seria bom, né. Porque eles ndo vao teepaée pela vida inteira. Pelo menos
pra ela poder se virar.” Mae2a

“Todo filho... a gente quer criar pra vida, ndo pgente, e um filho especial, com
sindrome de Down... que tem assim... uma defigiénental, entdo vocé tem que fazer
tudo muito em dobro, estimular muito mais, muitmognitivo, fazer muito por ele, pra

ele ser 0 mais independente possivel. Porque umadi& ndo vai estar mais aqui, se
seguir a ordem natural das coisas, vocé ndo vairesiais aqui, e se vocé criar ele

muito dependente como ele vai ficar o dia que euesdiver mais aqui? E as outras
pessoas que estdo ao redor, elas vao ter a capdeidal a boa vontade, de estar
fazendo por ele este estimulo, de dar continuidalefio isso é uma coisa que
preocupa bastante...” Mael
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4.2. PENSANDO EM ESTRATEGIAS PARA O FUTURO

A familia precisa buscar uma solucdo no sentidoateo a crianca enfrentara o futuro
sem a presenca dos pais, entdo passa a pensatrat@ges para isso. A primeira delas é a
independéncia e autonomia da crianca, para queaelgrecise de ninguém para fazer por si.
Porém, como o desenvolvimento também €é uma inegrtggem o0 assumira passa a ser
guestionado. Para as familias que tém outros filagaimeira possibilidade € a de os irméos
assumirem seus cuidados caso sejam ainda necsssano outras familias passam a ser

cogitadas diferentes possibilidades de quem passara-|os.

4.2.1. Almejando a independéncia e autonomia

E ter consciéncia de que é necessario preparé@rgarmpara exercer as atividades de vida
diaria e ter um controle financeiro, sem ajuda d&as pessoas. E para que o filho tenha uma
vida independente e auténoma no futuro é necesgadwar todas as forgcas para lutar com o
filho. Ou seja, desejar que a crianca tenha coedigiara sobreviver, sem depender da boa

vontade de alguém.

“... vai conseguir ter uma atividade, vai ter um @ego, vai conseguir mexer com

dinheiro, ou vai ter um local onde ele arrume agas, que ele faga, ndo precise que
os outros figuem fazendo. Ou vai pbr alguém prarfague ele saiba ‘vou te pagar

tanto pra vocé fazer isso pra mim’, assim como pessoa ndo especial” Mael

“Eu queria que ele, pelo menos, soubesse fazercessario sozinho, tomar banho,
fazer uma comida, comer, sair, ir num supermercaaddner ler e escrever, porque a
partir do momento que a gente sabe ler e escrévenineca uma independéncia. Eu
acho assim, nao ficar dependendo de ter que estapee alguém junto com ele. Dele
saber um pouquinho sobre o que é o certo e o ertadae3

“Eu queria fazer dela uma pessoa independente,pader se virar sozinha, fazer as
coisas dela sem depender dos outros. Queria questlalasse, pra ela poder se virar
sem depender de outras pessoas. Que nem muitag&sigue os pais morrem e ficam
dependendo dos outros e as pessoas judiam. (.j§ Gueria que ela estudasse, tivesse
uma profissdo, entendeu? Pra ela ter o dinheiridbta e ndo depender dos outras pra
nada sabe, isso que eu queria, por isso que elchutoela, as vezes sem aguentar, sem
nada, pra ela ser uma pessoa independente.” Mae7

4.2.2. Cogitando possibilidades de quem ira assamilanca

E pensar em quem podera fazer pela crianca o go@i®gazem, quando de sua auséncia;
vislumbrar possiveis formas de a crianca contiteado o suporte necessério, buscar essa

resposta nos outros filhos quando ha, ou imaginaea® possibilidades. E ver na figura do irmao
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alguém responsavel pelos cuidados futuros da ejapgr mais que ela consiga atingir a
independéncia. E ver os irméos se preparando psuani o papel dos pais quando eles faltarem.
E sentir-se mais tranquilo, quando ha a presensarddios, enquanto a familia que no tem

outros filhos precisa buscar outras alternativas.

“eu penso muito nfminha irma] eu penso que se um dia meu pai e minha mae &ltar
eu tiver em outro lugar como ela vai fazer? Porgoe mais independente que ela seja,
ela vai precisar de mim... um dia quando eu casavau ter que escolher uma pessoa
gue tem que gostar da minha irma, porque ela vagte ficar comigo. Eu ndo penso
em me separar dela... eu quero ela sempre do nia Bu penso assim, eu nunca
parei e pensei ai eu vou fazer isso porque é b@mpm, ndo eu paro e penso, é bom
pra mim..., mas e frma], como ela vai ficar sozinha? Entdo eu sempre peetm eu
acho que ela vai ter sempre que estar comigo, @udfr ela vai estar comigo, se eu
for morar sozinha ela vi comigo.” Irma2b

“Eu ja vejo como meu pai e minha mée cuida dela gé6 aprendendo...” Irm&3

“Uma coisa que eu ja pensava pro futuro[ddancga] que eu sempre pensei desde que
eu vi ele,[foi] que a médica falou que eu ndo ia mais poder endgav(...) Eu
pensava poxa vida eu vou deifarcriangajsem nenhum irmao? Sozinho? E quando eu
morrer? E quando dpai] morrer com quem esse menino vai ficar? (...) Mesmo
médica falando, eu tinha assim uma esperanca deaeitigr e deixar uma irmao ou
irma pra ele, que a gente tem essa preocupacamaéaoisa de mée, vem de dentro de
vocé. E ai quando veio a noticia de que eu estavaenopausa precoce eu até chorei,
falei caramba agora perdi as esperancas, levei hogaoe...” Mae5

“... j& passei uma fase de bastante insegurancandala criancalficou ruim assim,
guando ele se agredia, me despertou esse lado do,rde quem vai cuidar dele, como
€ que vai ser, mas é o tipo de pensamento queazdbefm pra gente porque s6 me
trouxe inseguranca, preocupagao, pré-ocupacao, @ queria fazer nada, aquilo me
deixava mal. Ai eu resolvi parar, tava me fazenofoes entdo eu ia parar de pensar
desse jeito, e que eu ia pensar tanto mais em Ren$iar nessa parte espiritual mais,
como também eu ia arrumar um jeito de melhorar egssstdo, de agir nessa direcao.
Hoje o que eu penso que talvez uma saida pra &govincular a nossa casa a uma
casa espirita, pra que no futuro as pessoas possdministrar 0 nosso dinheiro, o
seguro do[marido], contratando uma enfermeira, uma empregada, unssgaeque
cuide deles, que more aqui com eles, sejam pagas§ . Hoje eu vejo isso como uma
saida, eu peco a Deus que essas portas se abraa sestido, que quando for a hora,
gue hoje eles s@o pequenos, a chance da gente gadtales hoje é muito remota, mas
na velhice ndo.” M&e6
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Diagrama £ - Vivendo sob uma constante expectati. categoriae subcategorieque a compder
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FENOMENO 2: MOBILIZANDO-SE PARA SEGUIR EM FRENTE

O segundo fendmeno apreendido engloba as categtinds a luta”, “Precisando de
ajuda para conseguir”, “Vivendo em funcéo da crérg“Vendo clarear”.

O futuro da crianca, seu desenvolvimento e suass@ndam grande responsabilidade e
preocupacdo da familia, principalmente dos paig tgntam controlar, direcionar, guiar,
interferir positivamente no curso do futuro. “Mabélndo-se para seguir em frente” € mover-se
para dar conta dessa responsabilidade e asseguaieseavolvimento da crianca. E encarar e
enfrentar os desafios, ndo poder falhar, ndo cogitéra possibilidade, o que causa grande
apreensao, cobranca e cansaco. Assim, a familissarde subsidios, de auxilio para continuar
seguindo e € através da ajuda de familiares, anggpsofissionais que o consegue. Precisa
dedicar-se aos seus objetivos, fazer tudo quedksipel para alcanca-los e manter seus membros
em seguranca. E ndo medir esforcos, abdicar dfpdgeessoais. Passar o dia pensando no futuro
e agindo para manipula-lo, para tentar direciosasaus resultados. Expressa a preocupacdo, mas
acima de tudo a atitude frente a SD, a mobilizalzitamilia para buscar ajuda e fazer escolhas
certas.

E uma experiéncia permeada de preocupacéo, reande@ necessidade de ajuda e
valorizando o apoio recebido. Algumas familiasiarit essa mobilizacdo antes das outras, como
€ 0 caso das que encaram descobrir a SD da crémga durante a gestagcdo como um fator
positivo, pois a partir desse momento jA comecam@eparar.

Durante toda a vivéncia, a familia se mobilizacfana, age, atua em funcéo da crianca e
para a crianca. Apesar de toda a mudanca e abdicqgd gera em suas vidas, outros
motivadores para a familia continuar sdo os basdtezlos apresentados pela crianca e 0 imenso
amor que sente por ela.

O fendmeno relaciona-se a mobilizacdo; a condigisal € o amor que todos sentem
pela crianca e tudo que encontram de positivo @ivid experiéncia com ela; esse amor e 0
apreco que tém pela crianca os fazem agir, molslizase. A acdo-interacdo estratégica € ir a
luta e oferecer a crianca os profissionais e agegpossam colaborar para seu desenvolvimento.
A condigdo interventora € a ajuda que recebem dsgionais, familiares e amigos, na forma

de suporte financeiro e emocional para continuaeguindo em frente. Passar a viver em funcao
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da crianca, dedicando todo seu tempo e seus esfargla, e obter os resultados de tal dedicacéo
através do desenvolvimento e evolucdo da criardz adaptacao familiar sdo as consequéncias

desse fendbmeno.



FENOMENO 2: MOBILIZANDO-SE PARA SEGUIR EM FRENTE
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CATEGORIA 5: INDO A LUTA

Essa categoria mostra todo investimento que a itarfdk para oferecer o melhor a
crianca. E o inicio da mobilizacdo propriamenta.ditigumas familias comegam esse processo
de busca um pouco antes que as outras. Isso ogoamgo encaram favoravelmente a descoberta
ainda na gestacéo, no sentido de se prepararemeeatzer essa crianca da melhor forma. Essa
categoria mostra as acdes praticas que a famitia fwara proporcionar uma vida saudavel e
independente a crianca. Primeiro, passa a busifarexer todo tipo de estimulagéo realizada por
profissionais especializados, corre contra o tenguer dar o melhor, para proporcionar
condi¢bes para o maior desenvolvimento possivetridaca. Em seguida, ha a procura pela
melhor instituicdo de ensino para a crianca fretrerum local onde podera obter maiores
ganhos. E, por fim, busca superar o preconceitani#o a crianca Down a todos os ambientes,
desejando que seja aceita pela sociedade. Traka-$ea luta”, pois demanda muita dedicagéo e
esforco da familia, que sente que o bom desenvehtionda crianga esta em suas maos e faz tudo
para que aconteca. E sentir-se responsavel peknddsimento e futuro da crianca; é ter
esperanca de conseguir resultados, dando o tempoie@ crianca precisa. Muitas vezes, as

familias espelham-se em casos em que o desenvokdree independéncia ocorreram.

5.1. ENCARANDO A DESCOBERTA FAVORAVELMENTE

E considerar que ter descoberto ainda durante\adgm é uma oportunidade para se
organizar e receber a crianca da melhor maneiraprBveitar para utilizar essa informac&o
favoravelmente para a chegada da crianca bem com® @S primeiros passos Nno seu
acolhimento. E sentir-se privilegiada pela desdabter acontecido antes do nascimento e usa-la
como impulso para a mobilizagdo, comecando desudeckdo, desde antes de a crianga nascer.

5.1.1. Estando preparados para recebé-la

E ter obtido informacdes necessarias para recemciarcrianca especial antes de ela
nascer e, assim, nao vivenciar o periodo de lldeenmmomento. Ao contrario, curtir e comemorar

0 seu nascimento como qualquer familia.
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“... porque como nés descobrimos na gestacao...eqasindrome de Down, claro, nés
tivemos aquele impacto, mas néo foi tédo forte,itApactante como é pra mae, pros
pais que ficam sabendo quando nasce... Eu ach@ @ente até foi privilegiado nesse
aspecto... entdo quando ela nasceu ela ja nasceutodo carinho... Pra gente foi
muito bom” Pai4

“... eu teoricamente néo tive periodo de luto, p@@uando eu \a criangaleu apenas
confirmei a minha intuigdo... ” Mael

“O nascimento ddcrianga] entdo, foi uma emocgdo muito grande, foi uma cheirad

s6, mas foi de alegria, porque a gente ja sabia @aia viria, tava todo mundo
esperando ela dessa forma, entdo ela foi muito feeebida desde o comeco” Méae4

5.1.2. Preparando a familia

E utilizar a descoberta da condicdo da crianca pegparar a familia para recebé-la.

Fornecer orientacdes para toda a familia acollsédapreconceitos e duvidas.

.. a gente teve tempo de preparar a familia, deaF conhecimento pra familia. A
lembrancinha dela de nascimento foi um livrinho fala o que é sindrome de Down,
como os parentes devem agir, que é como qualquea guanga, pra tentar tirar
gualquer situagcao de mal-estar com a crianga, quinal quando a crianga nasce,
como agir. Entdo as pessoas ja sabiam que era pgam era pra brincar, era pra agir
da mesma forma que fariam com qualquer outra c@amgie ndo quebrava, que néo
estragava.”"Mae4

“A familia n6s tivemos que ser muito clafosferentes a crianca quando nds saimos
pra buscar informacdes sobre a SD, como lidar ceso,i entdo nés tinhamos uma
obrigacdo de comunicar a familia como eles tinhane @gir com ele, entdo nos
passamos pras pessoas envolvidas como eles tinhartidgr com uma crianga com

SD. Porque as pessoas também tinham medo de codanpdm receio de como lidar,

entdo a gente se sentia na obrigagéo de estarrimdodo.” Pai8

5.2. CORRENDO CONTRA O TEMPO

Essa subcategoria mostra todas as formas de emt@oulutiizadas pela familia no
incentivo ao desenvolvimento da crianca. Represéod® investimento feito, através de
estimulos de desenvolvimento mais conhecidos entecdados. E oferecer recursos dos
profissionais de forma direcionada, com o objetieofazer a crianca evoluir, progredir, ganhar
habilidades, superando barreiras e desafios. laeedpkedagogos, educadores fisicos, professores
de mdasica, fisioterapeutas, fonoaudidlogas, tetageacupacionais, psicélogos. Continuar a
estimula-la em casa, nunca parar, fazer sua paféeecer os estimulos, dar continuidade a eles.
E ter consciéncia de que, quanto antes e maisomélhé também sentir-se sobrecarregada com

tantas atividades a cumprir, vendo todo seu tematicamente destinado a isso.
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“.... [assim que nasceu e houve confirmac¢éo da intugéel ja estava preparada pra
correr...” M@el

“... Hoje nos temos ai por tudo que nos corremas &ba, atras de fonoaudibloga, de
psicélogo, de terapeuta, no comego era fisioterapibem que correr atras, tem que
procurar fazer o melhor pra eles, o que desenvakl/ariangas, o estimulo tem que ser
feito. Até balé n6s colocamos ela, natagéo...” Rai2

“...a TO, o educador fisico... a fisio... a forantbém teve uma parte primordial. Nés
procuramos todos os profissionais possiveis. Elanfeisicalizacdo.... E o estimulo
maior acho que veio também da escola, ela comegouum pouco mais de um ano
[de idade]e os profissionais de |4 desenvolveram, estimaasdciabilizando ela com
as outras criangas. Foram todos esses profissichiside4/Pai4

“... 0 correr atrds é vocé ndo se acomodar. A gesatiee, que foi falado, que o Down é
um computador em branco, vocé tem que programdocapo disquete |a e trabalhar
em cima dele...” Pai5

“Ela faz fisio na APAE de terca feira, de segundguarta ela faz na Federal, sexta ela
faz TO, e segunda ela fazia também fono na UPABIGE7

“Ele nunca vai parar de ser estimulado, de ser passconhecimento pra ele, nunca.”
Mé&e8
5.3. QUERENDO SUPERAR-SE
E o desejo de oferecer o que existe de melhoraar@nca, com o objetivo de que seu
desenvolvimento seja mais eficiente. E a vontadepuamorcionar mais estimulagdes ou
tratamento para a crianga do que a possibilidadedeira permite, querer superar-se a cada dia,

fazendo mais, buscando que sua superacao prop®KTiT@smo a criancga.

“Um sacrificio eu digo assim porque a gente podgniacurar como vocé disse alguma
coisa gratuita, do governo, um tratamento que atgardo precisaria desembolsar,
mas a gente optou por pagar esse tratamento, poesgecializado, porque a Federal
ndo tem especializado, mesmo quando ela faziadiapia eram estagiarias.” Mde3

“Hoje a gente tem condi¢cdes de comprar todas aklfim Entdo, se vocdgrupo de
corall me derem a fralda, eu ponho[&ianca] na fono, que eu ndo tenho condig¢des.
Ela s6 faz a fono da APAE, e foi por isso que mémas pra Sdo Carlos, que na APAE,
teria tudo, ndo é o ideal, ndo é aquela fono irdlializada... mas j4 € uma assisténcia
né, o que em Dourado nem isso tinha, porque latiméa fono pelo SUS.(...) Entdo eu
tentaria dar o ideal pra ela, que seria pagar uraradimento individualizado.” Mae6

“... tudo que eu posso fazer por ela eu fago, eo f&o mais porque eu ndo tenho
condicdes, entendeu, eu queria que ela fizesseterap@, mas € cento e pouco por
més e eu ndo tenho como pagar, entendeu?” Mae7

5.4. DECIDINDO SOBRE A ESCOLA
E comparar o ensino regular com o ensino especial,0 desejo de optar por aquele que

melhor oferecer condi¢cdes de desenvolvimento paréaca. E acreditar na melhor escolha de
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ensino para a crianca, vé-la obter ganho, crestom@mds iniciar as atividades escolares. E

também avaliar e desejar que a incluséo escolemeate aconteca nas escolas publicas.

5.4.1. Pesquisando as escolas

A escolha da escola vem ap6s um periodo de busasaarecimentos, que influenciam
a decisdo da familia. Além daquilo que apreenda pakca, ouve conselhos de médicos ou
amigos; experiéncias prévias da propria familialewconhecidos. O desejo familiar € encontrar

um local que compartilhe suas ideias e sua dediagig@into a estimulacéo.

.. nos tivemos na APAE no comego, antes de degidjue nds irfamos fazer, e eu
nunca quis, eu ia fazer de tudo, como nés fizerams méo deixar ela na APAE, que eu
acho que seria um atraso pra ela deixar ela |a” Pai

“A gente também procurou as escolas que tinham filosofia, uma metodologia, que
ndo fosse parar tudo pra atendef@aianca] A gente queria que ela fosse pra escola,
que eles respeitassem as individualidades (detajliiculdades, mas que nédo parasse
tudo pra atendé-la. Que o lanchinho dela fosse smae a bronca que tivesse que dar
fosse a mesma e o estimulo fosse 0 mesmo. (scpfgue a gente procurou vinha ao
encontro dessa necessidade nossa de estar deixaladmais préxima possivel da
sociedade.” Pai4

“N6s optamos por ndo colocar na APAE, eu acho quAPAE faz, sem nenhuma
critica a APAE, acho importantissimo esse atendimeorém o que a gente acredita é
que quanto mais proximo ela tiver da realidade,ahoigo que ela vai encontrar no

shopping, ou da sociedade mesmo, mais facilidadevai ter de se relacionar, as

criangas vao estimular ela de uma forma diferente APAE, eu acho que ia ser uma
coisa muito homogénea, entdo colocando na escalavail ter estimulos diferentes”

Pai4

“Tinha uma mulher que tem uma filha com[8® APAE](...), ela falou: ‘fala pra sua
irma levar 14 que é uma beleza, a minha filha amés falava nada, entrou na APAE,
depois de um ano comecou a falar de tudo, pode &ada que é bom'.” M&e7

“... mesmo porque colocar ele na escola foi umagkpesquisa, conversar com a
diretora, tudo, entdo quando a gente colocou eleseola e gente ja sabia que ele ia
ser pelo menos bem aceito pela escola.” Mae8

5.4.2. Colocando na balanca

E identificar e avaliar o lado positivo e 0 negatila escola de ensino regular publica,
privada e das instituicdes de ensino especializadamilia que opta pelo ensino regular aponta
como motivos principais a caracteristica imitaddi@s criangas com sindrome de Down,
acreditando que isso possa atrapalhar seu desaneablo quando préximos de criangas menos
desenvolvidas; e a importancia da socializacdo owmtnas criancas e do convivio com o

‘normal’. A que escolhe a escola de educacédo eslpbmia em conta a estrutura fisica, os
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profissionais envolvidos e a auséncia de precancgie poderia encontrar na escola de ensino
regular. Aspectos positivos e negativos sdo apostpdla familia tanto em relacdo a escola de
ensino regular quanto a APAE, que, colocados em hatenca, fazem a familia optar por uma

delas.

“... acho que foi muito complicado na escola regul..) até o prezinho eu acho que
vai bem, depois disso ndo vai funcionar, no prime&ino a professora ja comeca a se
rebelar mais, ainda ndo séo as criancas, mas agssdra que ela tem mais conteddo
pra passar, sdo mais cobradas porque € uma salalfdéetizacdo, entdo elas nédo
guerem ter aquela crianga dando trabalho pra elatéde ela comeca a se rebelar, no
segundo, terceiro ano comegam a ser as propri@Cas que comegam a vir com essa
coisa do preconceito mais forte.” Mae6

“Os problemas maiores acabam acontecendo com as@ss criangas. Igual quando
ele estudou aqui ngescola X] (...) teve mae que tirou a crianca da escola gausa
dele.” M&e8

“O médico pediatra desde bebezinho ja falou, acthmeea nao levar na APAE néo.
N&o que a gente tenha algum preconceito, nada,efeafalou: ‘ele tem que conviver
cm crianga normal porque se ele convive numa ARAEM outras criangas sem ser
com SD, como eles imitam as outras pessoas, ekcasiar imitando o que ndo é bom
pra ele, tem que conviver com crianga normal peaiglitar o normal’.” Mae5

5.4.3. Escola sendo estimulante

Esta subcategoria diz respeito a crenca que aifateih de que tomou a decisdo na
escolha da escola, pois as criancas sao bem rasebgke desenvolvem satisfatoriamente. S&o os

beneficios e vantagens do ensino escolhido, genasddtados/frutos para a crianca.

“... e varias coisas também que ele aprendeu, pteradeu ir no banheiro 14, a comer
sozinho, tudo na escola, muita coisa ele aprendeastola, bebé& no copo sem ser de
canudinho, me ajudou, isso ai a escola me ajuddtorhivide3

“Entéo desde depois de 1 ano que ela comecou estala e a gente percebeu que ela
por exemplo: o sentar dela ndo atrasou, ela sente@poca certa (...) mas eu acho que
por causa desse estimulo da escola que ela tinhdgiemuito bem estimulada, eu acho

que foi muito importante, que nés acertamos emcéela numa escola regular.” Pai4

“Na escola eles receberam muito bem, os pais nupgstionaram e eu sempre me
coloquei a disposicao da escola... A gente sabeagtiema pode ganhar com ela, a
turma pode aprender, as criancas podem aprenderefroser diferente. A gente pensa
nela, mas também pensa nas pessoas.” Mae4

“... foi pra escola com 2 anos e meio, foi no masticom 11 criangas, depois ele ficou
6 meses ai fechou a escola. Ai a professora le\gente pra conhecer a{itra escolp

e até fiquei preocupada, porque a escola que ele timha 11 e ele ia numa sala que
tinha 20. Eu falei ‘como que vai ser que ele tawmnecando a falar?” Mas pra
surpresa nossa foi a melhor coisa que nés fizepmsnuma escola grande porque la
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ele se soltou, soltou a voz de vez, comegou antedesenvolvimento muito grande
porque convivia com muito mais criancas, porque esola no total tinha 100
criangas.” Maeb

“ (Estimulagao na APAEpi bom, foi étimo, que ela era muito molinha, enfai um
trabalho que eles fizeram la que ajudou ela a tartmwle do corpo, pra mim foi muito
bom.” Mae6

5.4.4. Avaliando a inclusdo na escola publica

Reflete a experiéncia negativa que a familia aptasao colocar a crianga na escola
publica. Trata-se de uma reivindicacdo dos paia pae as escolas se preparem no sentido de
gue realmente ocorra a inclusédo escolar, ja qualédade que vivenciaram foi oposta as suas
expectativas. E perceber a escola despreparadastdgsrada, sem recursos humanos e
organizacionais. Eles questionam, também, se itag@ie da crianca na mesma ocorre apenas

por se tratar de uma lei, de uma obrigacéo.

“O governo fala da inclusdo da crianca especial escola, s6 que a escola ndo esta
preparada para isso, entendeu? Nés colocamospélanf ano na escola municipal, sé
gue ndo consegue desenvolver ela, porque ndo tearpassoa pra cuidar dela, € um
professor pra 30 alunos. Se ela usasse fralda ridder alguém l|a pra trocar ela, ou
dar remédio no caso, que tem muitas criangcas qeeigam. O que aconteceu, nés
ficamos um ano aqgina escola municipak essa aguia méae]tinha que ir todo dia na
escola pra ajudar o acompanhamento dela, porqueoéepsora ndo dava conta dela.”
Pai2a

“N@s tivemos que por ele numa escola publica. misds tivemos problemas, porque a
escola publica ndo tem condi¢gbes de aceitar, ndé peparada para inclusdo. N&ao
gque as outras estejam, mas a particular vocé pagma, poucos alunos, a professora
consegue dominar a sala, que geralmente é 10, iAhgas no maximo. Ai quando ele
foi pra essa escola publica, ai 30 e poucas crignga sala, ai ficou complicado, e ai
ele ficou acho que 3 meses sO, e nos tivemos kreete. (...) a professora nédo
conseguiu lidar com ele, eles ndo faziam nada clemBde chegava, do jeito que ele
chegava eles jogavam um colchonete no chao ecelesfia deitado o tempo todo, do
jeito que ele queria ficar ele ficava. ... Porquecé fica pensando eles estdo aceitando
ele sé porque é uma obrigagdo, s6 porque € undelégr que aceitar.” Mae8

“[Crianca Down]foi numa escola publica e ai o pai dele até se Itemoporque
isolaram ele, ndo trabalharam com ele assim, (a9 davam incentivo porque achou
que era Down e entdo ndo incentivaram, (...) tera ucentivar, se deixar 14 num
canto...” Primab

5.5. OPONDO-SE AO PRECONCEITO
Sédo as estratégias que a familia desenvolve pdrantar o preconceito e até tentar
diminui-lo. Leva a crianca a lugares publicos, fatdre ela, mostra que é uma crianga como

gualquer outra. Além disso, mostra as outras pesgea essas criancas tém seu lugar/espaco na
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sociedade como qualquer outra e quer lutar por dissiéo por ela. E ir além da aceitacdo da
familia, desejar e buscar que a sociedade em @andlém aceite essa crianca, para que recaia

sobre ela menos estigma.

5.5.1. Levando a crianca a todo lugar

E o desprendimento de todo preconceito, ndo escamdeianca, leva-la a todos os
lugares, falar sobre ela, orgulhar-se dela ao imeger vergonha. Enfrentar o preconceito,
ignorar as situagcdes embaracosas e entristecedosaguir, viver a vida normalmente com a
crianca, frequentando todos os lugares que fregtiant, independente de a crianca ter sindrome
de Down ou ndo.

“... a gente ndo teve preconceito nenhum. A gesrigpse leva ela em todos os lugares,
ta sempre com ela, sempre mostrando, t6 sempradal@om os meus amigos, tb
sempre falando, falo dela, todo mundo quer conhelzeraté mesmo no servigo a gente
fala dela, pros clientes da loja, meu pai para ertes do agougue, entao a gente ta
sempre falando, ndo tem problema nenhum.” Irma2a

“Eu tenho orgulho dele. Outro dia falaram ‘é um pairuja!” eu sou mesmo, (...) baba
pelos filhos dele, e eu babo mesmo. Nao tem qumescndo, e sempre faziamos
guestdo de defendé-lo, e da outra forma de veru®® ndo s6 os com sindrome de
Down, mas com outras deficiéncias.” Pai5

“Tem muitas mées que tém vergonha, escondem g fildo. Eu ndo, eu saio com a
minha filha, em tudo quanto é lugar eu vou com el&do mundo gosta dela, todo
lugar que eu vou falam que ela é linda, ndo tem que¥ vocé esconder uma crianca
dessa e tem muita gente que esconde, até hojedesannao, eu tenho muito orgulho
da minha filha.” M&e7

“Saimos com ele pra qualquer lugar, qualquer viageamos a restaurantes, pizzaria,
lanchonete, trailler, nés ndo temos dificuldade m&ma, vamos em shopping, vamos
em festa, nés ndo desistimos, pra nés o preconeditoexiste, mas nés tentamos
quebrar isso. Pai8

5.5.2. Crianca sendo igual as outras

Depois que a crianca atinge certo desenvolvimeroependéncia, a familia se refere a
ela como uma crianga como outra qualquer, quezeealividades como outras criancas e nao €
doente sO por ter a sindrome. N&o significa dedeater trabalho com a crianga, mas deixar de

vivenciar situagdes inesperadas com ela, tornandssan, uma crianga comum.
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5.5.2.1. Crianga néo sendo doente

E vivenciar algumas situacdes em que pessoaseserref crianca como sendoente e
nao concordar. Nao considerar a sindrome de Dowa dmenca, e acreditar que quem pensa
assim € desinformado ou preconceituoso. Ver a @iagaudavel, e ndo gostar de que alguém
diga o contrario.

“... [Pessoas perguntade}sa menina é doente? Mas doente por qué? Elé daente,
sindrome de Down é uma coisa, doenca é outra.dss@reconceito, tem pessoas que
falam ela é doente? Doente por qué? Entdo € aqueddécio, é preconceito porque as
pessoas ndo sabem o que é sindrome de Down, eritamaue € doenca, nds ndo, nos
sempre tratamos normal e é normal... porque ndané doenca. (Pai2a) ..Porque o
gue ela tem ndo é doenga, e salde ela tem pra dander.” Mde2a

“Ele é especial porque tem sindrome de Down, maséehormal, ele anda, ele vai
falar, pode demorar, mas ele vai falar... Ele némtnada de anormal, se ele néo fosse
normal ele estaria numa cama, mas ele faz tudo3Pai

“[Quando dizem que é doenteli sempre corrijo. (Pai6) Eu também. (M&e6) Eu
sempre educo, eu acho que eu sou professor, euesdatp, eles ndo estdo doentes.
(Pai6) Eles ndo estdo gripados.” Mae6

“Tem muita gente que fala ela é doente. Ela nd@énte. Gracas a Deus minha filha

tem muita salde. Tem crianca que é normal e é duanste que a minha filha. (...) Ela

€ saudavel. Por que ela é doente? Doente é quenmdidospital. Eu acho que doente
€ aquelas pessoas que fumam droga, entendeu, quiepéndente de coisas quimicas,
esses sim sdo doentes, minha filha ndo, ela é saldécas a Deus. Mae7

5.5.2.2. Agindo da mesma maneira

A familia refere-se a crianca como normal atualeepbis agora ndo enfrenta mais
surpresas, ja conhece a criancga, a situacao drasia e, assim, pode tratd-la como outra crianca
qualquer e interagir com ela normalmente. E verianca ter atitudes comuns da infancia,
desempenhar as mesmas funcgdes que outras criamgadk@m agir com ela da mesma forma
como agiria com outra crian¢a. A familia a acompanb dia-a-dia, conhece seus potenciais e
ndo sO 0s passos que precisa dar para ndo serddapendiferente das pessoas de fora, que
interagem mais com o que detectam e avaliam comitatias. E conhecer a crianca e suas

potencialidades além de seus limites.

“Eu saio de casa com elg crian¢a].Ela [a irma] sai de casa com el@rianga) tem
gente que diz que porque € Down p&e aquele vasdigoele jeito, ndo tem nada disso.
Vocé tem que usar roupa, ndo fazer diferenca danca ser ou ndo ser (Mae2b)... Ah,
nao. Nao tem nada disso, pra nés ndo... agimos eknma forma, igual com a irma.”
Méae2b/Pai2b
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“... se tem que falar com ele mais duro a gente.f&8rinco com ele como com ela
[irm&], ndo tem diferen¢a. Na hora de tomar banho, coéssim, a gente trata hormal,

nao tem aquela rejeicdo, ndo deixa de lado, é igumh criangca normal. Pelo menos
agui em casa todos tratam assim. Tem casos quai@@@ssim, ndo sai, a gente sai,
vai em todo lugar.” Pai3

“... outra coisa eu ndo trato ele como bebé. Sertiyue dar uns tapinhas eu dou. Ele
sabe o que é errado. Entdo eu trato ele como unaaga, como qualquer crianga, por
eu ver ele... légico que eu sei que ele tem o tethef|y mas trato ele normal. Se tiver
que repreender eu repreendo, eu fico com remorpoigdemas eu repreendo.” Pai5

“... conversei até com amigos que tem um ou ditisinormais e eles falam a mesma
coisa que é desgastante, que quer, que nao quer,vgy que nao vai, que da
trabalho.” Pai6

5.6. VISLUMBRANDO PERSPECTIVAS
E ter esperanca de que a crianca ira além do espeaareditar que com o tempo ela
alcancara as outras, sera capaz, conseguird, Ru@araexpectativas. E espelhar-se nos casos

positivos e vitoriosos para isso.

5.6.1. Dando tempo ao tempo

E a esperanca de que as barreiras atuais serdpastadas com o tempo, acreditar que a
crianca ira se desenvolver mais; que pode demaaer guie 0S outros, mas conseguira. Saber que

a crianga superara novos limites, e estara cadme#mor.

“[A crianga] por todas as estimulacdes, por tudo, sendo espeelter um QI
[quociente de inteligénciajacima da média das criangas especiais, limitrofe,
provavelmente muito..., enfim pau a pau com asopsssao especiais, mas que nao
tiveram estimulacéo.” Mael

“Eu acredito que no ano que vem pra trabalhar cdm\aai ser melhor, mas de uma
forma diferente. Ai veio a psicologa pra orientare orientar, orientar os professores,
entdo eu t6 com esperanca que vai ser melhor, lguera coisa a gente vai conseguir,
sim”. Mae3

“... ter um servico, no comeco eu até ndo acreditque poderia acontecer isso. Que
poderia até desenvolver ela, mas que ela ndo éiautn emprego, uma profissédo. Mas
hoje eu ja penso diferente, que ela vai ter esserd@lvimento e vai ter uma profissao,
e vai trabalhar fora, e ser independente como quelgpessoa.” Pai2b

“... é tudo no seu tempo Mae8 (...) deixa as co@amtecerem (...) eu acredito que vai
chegar o momento, que ele mesmo vai se cobraryvguehegar o momento dele.”
Pai8
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5.6.2. Espelhando-se nos casos satisfatorios

E espelhar-se nos casos de criancas com SD quessavdlvem bem e que tém uma
perspectiva promissora pela frente, quando pensaa@ropria crianca. E ter esperanca de que
ela também ira se desenvolver. Ter exemplos positvmotivador para a familia e faz com que

ela ndo desista.

“Existe um casal Down casados com 28 anos...” Mael
“Eu vejo casos na televisdo que casam...” Irméaz2b

“[Crianca] Down ser mais facil, que de certa forma se viraseape bastante coisa,
acaba tendo uma vida independente.” Pai6

“Mas tem muitosjcom sindrome de Downjlue se viram sozinhos, que estudam, se
formam, casam, vao pra baile, vdo dancar, vivem camualquer pessoa normal.”
Mae7
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CATEGORIA 6: PRECISANDO DE AJUDA PARA CONSEGUIR

A medida que a familia se organiza para se adaptanesperado, as necessidades da
crianca e dos familiares muitas vezes nao consegensupridas. Contando apenas com 0s
esforcos da familia nuclear, torna-se necessadpmda de outras pessoas, parentes, amigos e
profissionais de saude, com diferentes tipos dériboitdes, que vao desde o apoio emocional
até questdes financeiras. A fé também surge coemegito motivador para enfrentar novos
desafios. A sindrome de Down demanda muito maigpaendedicacdo, investimento que a
familia estava preparada para receber/enfrentasienala ndo consegue dar conta dessa nova
situacdo sozinha. E se armar para conseguir Siopldis as necessidades da crian¢a, ndo medir
esforcos para conseguir fazer o melhor para etsgpao, muitas vezes, por cima de seus sonhos
e do proprio orgulho para conseguir o que a crigmeaisa. Isso ndo apenas ap0s a descoberta,
mas durante toda a vivéncia com a crianga, ja tmen@ pode deixar de ser estimulada, e
também porque surgem novas situacgfes a cada faseuddesenvolvimento. No decorrer do
processo, a familia precisa de ajuda para manfgEdodo de cuidados e atencdo dedicados a
crianca. No inicio, precisa de mais ajuda quantlirégdo que deve seguir, depois precisa para
manter o padrdo oferecido a crianca, e, nesse nompassa a nao soO receber ajuda, mas

também a ajudar as familias iniciantes, trocang®g&ncias.

6.1. VALORIZANDO A AJUDA

S&o os recursos encontrados nos profissionaiside saa familia, nos amigos e em Deus
para vivenciar, com menos dificuldades as demaddasia crianca com sindrome de Down. E
conseguir gerenciar suas atividades, despesases agin a ajuda de outros. E sentir-se mais

forte, sabendo que néo esta so.

6.1.1. Precisando de ajuda

E o momento em que a familia conta com a ajudauttepara enfrentar as mudancas,
tem necessidade de suporte instrumental e emocibraiecisar dispor de melhores condicdes
financeiras para atender as necessidades da ceam@@a conseguir sozinha, precisar de ajuda de

outros para suportar o aumento nas despesas. Noentas de preocupagdo com a crianga,
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precisar desabafar, abrir-se, conversar com algnéoessitar de quem a ouca, precisar dividir

suas preocupacdes e angustias.

6.1.1.1. Financeira
E ver que, com o aumento dos gastos proporcionaelas necessidades da crianca, no
consegue suprir todo o investimento necessari®@gar contar com outras pessoas para obter

todos os recursos de que precisa.

“Eu acho que a dificuldade maior no comeco foi atdiiro, que era tudo pago, mas

gracas a Deus eu tenho amigo, que a gente falaigoamue vocé pode contar, que me
ajudaram muito. A familia, teve meu sogro, minhgraajue ajudou bastante. Minha

sogra ficou mais de um més ajudando [etde] e ficou mais de um més ajudando a
gente.” Pai2b

“... nés comecamos a levar no postinho, sé queceraplicado, entdo nés fizemos de
tudo e comegamos a pagar Unimed. Temos a Unimeelpra entdo nés fazemos de
tudo s6 pra ela. Entdo eu pego meu salario, ou rtg@unta, junta e vai tudo ali. E
contado quase tudo s6 pra ela. Entdo ela tem urocuaior, tudo porque ela precisa
e nés queremos que ela desenvolva, entdo temomzgreisso ai... Entdo € um custo
alto.” Pai2a

“E dificil viu, porque tudo é caro, ai vem a crigagdo envolve dinheiro, mas a gente
procura fazer o que pode e o que da. (Pai3) ...Agoclusive a empresa cortou a fono,
ndo tem mais... a gente t4 tendo que pagar o tratdampra ele. Entdo o Unico
tratamento que ele tem pela empresa é a TO, enfaoma gente ta tendo que pagar
uma vez por semana, € um tratamento que ndo podar georque ele fala
pouquissimas palavras e agora a psicologa tambémede tem necessidade, que a
gente também paga. E também por eu ndo estar tiahdb, depende tudo do salario
dele.” M&e3

6.1.1.2. Emocional
E precisar compartilhar angustias e aflicbes quarito consegue superar sozinha seus
medos e davidas. E, em alguns momentos, ndo recelzenparo esperado e desejado, ter

necessidades diferentes das que estao sendo supeida pessoas ao seu redor.

“Porque é muito interessante familia, as vezes vqeér conversar, quer falar,
sindrome de Down, pode ser que aconte¢a isso.quetia era que falassem assim,
COmo eu posso te ajudar, 0 que que a gente poee?fdtas cada vez que eu queria
colocar pra fora isso e de certa forma ir traballtin né, porque na verdade vocé sé
chega na felicidade... se vocé trabalha aquilo gaode te deixar infeliz, triste etc. E eu
SOU uma pessoa que gosta de conversar, e vocéevésquessoas ndo querem, ndo tao
assim... vamos la pde tudo pra fora que eu quenutér. Se tudo isso acontecer como
eu posso te ajudar, ndo, ninguém faz isso, fica todindo querendo fugir e isso
estressa bastante, angustia bastante.” Mael
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6.1.2. Recebendo Ajuda
E poder contar com o apoio, a forca e o auxilio owsnbros da familia, amigos,

instituicdes e outros. E dar grande importancigudlaafornecida por eles e saber que ela é
imprescindivel para que possam continuar. E predis@essoas, além de profissionais de saude,

para conseguir levar toda essa experiéncia adiante.

6.1.2.1. Dos amigos/ conhecidos
E poder contar com amigos e conhecidos para s@giimas necessidades. N&o
conseguir enfrentar muitas dificuldades sem a ajiedizs.
“... 0S pais tém que ir atras, vocé tem que coaBas, se vocé ndo tem possibilidade
financeira, vocé tem que quebrar o orgulho, quebsacara e pedir ajuda. (P5)
Quando comegou a ir nessa fono particular (...reloquei na minha comunidade que
eu ndo tava com condi¢Bes de pagar, que ndo € daeatim casal falou: ‘ndo, eu

ajudo vocés a pagar a fono'. E ajudam até hoje) A.[prima] se prop6s a pagar a
metade da escola dele.” Mae5

“O cadeirdo foi doado, o carrinho foi doado, o sdti doado, o teclado foi doado, os
brinquedos foi a gente que comprou, mas porque pessoa deu o dinheiro pra
comprar...” Mae6

6.1.2.2. Da familia
E encontrar na familia um dos pilares de susteotagd momentos de necessidades. Té-

la presente nas situacdes mais angustiantes eislific

“Minha mée ia junto. Porque minha mae sempre iaguhMael

“... eu também sou muito agradecida a eles, porgleeaprendeu a andar, aprendeu a
falar, tudo na casa delfprima]. Eu trabalhava, ele fez tudo, tudo, na casa detar.
isso que ele chama ela de mée, com razdo, mée popgile eles foram a mae e pai
dele. (...) Eu falo que devo muito a eles, porq{m@iana] que levava na fisioterapia pra
mim, na equoterapia, entdo todo desenvolvimentcetpiteve foi la. Mae5

6.1.2.3. Das instituigcdes/profissionais
E receber subsidios de instituicdes e de algurfispianais que suprem parte importante

da demanda da crianga, sem 0s quais haveria uorezalao atendimento dessas necessidades.

“... meu marido tava desempregado e eu também dirdla feito uma cirurgia do
coracgdo, tinha acabado de sair do hospital, recelmersse beneficiglo governo]’
Mée7

“... a professora delafirmd] que tinha uma filha que estava se formando em
fonoaudidloga, e a filha dela tinha prometido quegdo ela se formasse, comecgasse a
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trabalhar que ela iria fazer a doacdo de um aterslito dela pra uma crianca
especial, e foi quando nascelcaianga)(...) entdo a filha dela nos procurou e ofereceu
pra gente os servicos dela até quando ela predgsas§i faz quase 5 anos que ela vai
la que ela ta frequentando a fono e nds temos deagt Pai2a

6.1.3. Reconhecendo a importancia dos profissionais

E atribuir grande parte da evolucdo da criancaudaapos profissionais de satde que
estdo presentes ou passaram pela historia desséimgaE ser grato pela ajuda recebida, pelo

crescimento que proporcionaram, ndo apenas agasamas a todos os seus membros.

“Ele [geneticistaldeu uma ajuda muito grande pra gente, dando origidado que
nés ia comecar a fazer com ela.” Pai2b

“No nascimento, eu me lembro, a enfermeira tratogemte melhor do que deveria

tratar. Porque ela viu que era o primeiro filho, sla ansiedade de: sera que ela vai
mamar facil? Sera que néo vai? Eu percebi que élagueria que a gente percebesse
que ela tava mais proxima da gente, mas que ela tando uma atencdo bem

bacana” Pai4

“... a terapeuta ocupacional... € uma pessoa faitds(Mae4)... e ajudou muito
(Pai4)... ensinando a gente a lidar com a situagdége4)... com as fases dela. (Pai4)”

“... fui conversar com o geneticista, ele faloual[Mae], crianca com Down é assim,
mesma coisa de vocé ter 3 filhos, um vai pra famdd o outro estuda s6 o essencial, e
o outro tem um desenvolvimento, ele vai além. EatBown ele é assim. Vocé néo fica
preocupada, eles tém as deficiéncias dele. E pedgue ele por ser Down vai estudar
até a quarta série e vai bem e na quinta ele ndootaele pode até se formar.” Mae5

6.2. TROCANDO EXPERIENCIAS

E o momento de troca de experiéncias com outraflié@ngue possuem criancas com
sindrome de Down, seja ela por telefone, pelaneteiou pessoalmente, através de grupos ou
particularmente. E a forma que as familias encontite compartilhar o dia-a-dia e sentirem-se
mais seguras, vendo que estdo no caminho certopduestao sos, que muitas outras familias
vivenciam a mesma experiéncia, que podem ser apsdaelos mais experientes e que podem
ajudar os novos. E estarem presentes a qualqwalaake que possa adicionar algum ganho a
crianca.

Trocar experiéncias € uma das situacdes que maiaraja familia no enfrentamento das
situacbes novas. Dependendo da fase em que adamsil, ela quer dar mais informagfes ou
recebé-las. Geralmente, ap0s a descoberta, ou @yzasba por situacdes novas, ainda nao

vivenciadas com a crianga, a familia tem maior s&dade de ouvir, de aprender, de ter
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informac&o das outras familias que ja passararsip@cdo semelhante. E o momento de receber
orientacdes, conselhos que poderdo ajuda-la radriaj.

J& quando a crianca é mais velha, e com o desémeslio em curso, a familia deseja
passar informacdes as familias novas, que tém ss\aseddvidas e ela, agora, se vé na condi¢ao
de poder ajudar. E experimentar os dois lados, dadle o de receber informacgdes, ao mesmo
tempo e separadamente. Por se identificarem convémoia de situagbes semelhantes, as
familias se aproximam umas das outras quando sm&am em lugares publicos. Sentem-se a
vontade para se aproximar, conversar, expor oslgmats, como se ja conhecessem aquelas
pessoas. Essa aproximacdo sempre resulta em aigande troca de informacédo, que pode
ajudar a crianca ou a familia. E também reconhed@portancia da realizacdo de pesquisas que
ampliem o conhecimento existente. E estar abertpuestionamentos, disposto a ajudar, a
fornecer informacgbes, compartilhar seus conheciose® sua experiéncia, em prol de um

beneficio geral.

“... fui pro quarto [da maternidade]me apresentei, entrei com [filho com SD]
mostrei offilho]. E ela participa do nosso grupo também, ela fad@sim que essa
primeira visita foi muito boa pra ela. A primeir@unido que ela participou com o
[filho] também, foi muito bom de ver as peraltices g[fého] fazia...” Mael

“... a gente comegou a conhecer outras magspahecidajfoi a primeira méae que eu
conversei... ela foi passando bastante a experdéneia também.”"Mae3

“Eu gosto de participar, porque tanto vocé podep@sder como vocé pode perguntar
o0 que vocé ficar em duvida, por isso que eu ggstae2a) E uma troca de ideias. Que
nem, hoje nds estamos ajudando vocé, que voc&eada o seu trabalho, amanha
vocé vai ajudar alguém. Entdo pode melhorar cada m®is pra todo mundo, o
préximo.” Pai2a

“Quando a gente pode um ajudar o outro vale a pen&g nem nas reunides, nédo ia

muitos pais, mas 0s que iam eram todos aquelepeigintavam, que gostavam de

falar. N6s nao perdiamos. EJmarido] nem tomava banho pra ir, porque ele chegava
do servigo e ja parava na escola e eu ja tava espd ele 14, ai depois que a gente

vinha que ele ia tomar banho e jantar.” Mae2a

“... trazer as pessoas que estdo ha mais tempapdsspor isso, e de diminuir também
um pouco essa ansiedade quanto ao desconhecidquea@uando vocé tem contato
com outras familias (...) com outras pessoas que3®, de varias idades , e vocé vé
pessoas que estdo muito bem, (...) muito mal, coendependéncia muito grande, (...)
vocé vé varias realidades, e vocé percebe nitidéengme a convivéncia naquela casa,
a realidade naquela casa tem uma relacdo direta apimpem-estar e as condigfes
daquela crianga.” Mae4

“Eu deixo meu nome Ifna maternidade{...) ai a Z. soube de mim e entrou em contato
comigo, e ai a gente vai aumentando a rede, deigei nome la na maternidade que eu
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acho isso importante, do jeito que eu recebi ajugada bastante, entdo eu também
faco isso pra outras mées.” Mael

“...ter contato com essas familias no inicio foi auforca, e vocé continuar tendo

contato faz com que vocé crie outros objetivos.rdgaogente da forca, tem varios pais
que acabaram de receber os filho, que vém aqui,algoms pais que eu ndo conhego
gue eu mantenho contato via internet, eu mande fo&jcriancal, mando mensagens.

O livro que vai sair em abril sobre SD ele tem getilbo de tentar diminuir as davidas

principalmente quanto aos trabalhos, porque quamdoé recebe uma crianca com
SD, tem fono, fisio, TO, equoterapia, musicoterapidroterapia, um monte de coisas
e vocé ndo sabe o que faz. Entdo era um duvidaanesde outros pais, entéo o livro

veio pra tentar cumprir essa fungéo de suprir asseessidade.” Mae4

“Quando eu cheguei em casa cfancrianca) tinha uma amiga que tinha um filho com
SD, ela se prop6s de vir aqui na minha casa, eowfilho dela, deu ideia de decorar
quarto, na hora do banho, o que eu deveria estzerido, que todo aquele medo que eu
tinha ia passar, que eu ndo precisava ficar desesfze Ela falava ‘relaxa, ndo fica
pensando nisso’ (...) entdo tudo isso me ajudotiabés, eles me falaram, na hora do
banho vocé vai falando esse daqui é o dedinhoz enfsssagem, e canta, e danca com
ele. Vai vestir uma roupa fala: olha que lindo queé esta essa roupa vermelha, ficou
lindo em vocé. Ressalta cores, ressalta tudo qué vai falar, porque ele vai guardar
e na hora certa ele vai devolver tudo pra vocéabntaleu muito, ela veio 2 vezes aqui
na minha casa, ajudou demais. Mae5

6.3. APEGANDO-SE A FE E A RELIGIAO

E uma outra forma de ajudar a lidar com a situaEam presenca da espiritualidade e da
religiosidade, que, de acordo com a particulariddeleada familia, vem com o mesmo objetivo,
de trazer conforto e &nimo para prosseguir. E rdargas através da reflexéo proporcionada pela
oracdo e por acreditar que acima dos aconteciméatosna razdo, um bem maior. E encontrar
na comunidade religiosa um lugar para o desababmsEar uma justificativa para o nascimento

da crianca com Down e encontra-la na vontade ds.Deu

“[o que ajudoulprimeiro foi se apegar em Deus...” Mae2b

“A gente sempre foi apegado a Deus. A gente setirgrea um momento de rezar junto.
Nunca fomos de ficar indo na igreja, mas a gente ¢s nossos momentos que a gente
acha importante. A gente sabe que tem alguma caigaém acima que nos da forga e
a gente sabe também que esse se apegar a Deus féumaade vocé refletir, de vocé
estar falando com esse ser superior e vocé digeramlilo que ta passando, € uma
forma de ter forga. Entdo durante a gestacdo a@earava muito, eu ia na igreja todo
dia rezava o terco, confesso que a gente reza maasido ta precisando do que
quando ta tudo bem. A gente reza diariamente, mateasidade é diferente” Mae4

“N6s somos catdlicos tudo, e dentro da igreja datbltem o catecumenato e faz 20
anos que a gente é da comunidade do catecumenat#o Ele nasceu na comunidade,
eu tava gravida na comunidade, e até hoje ele ek, fala os salmos, ele canta,
participa. (...) Tem a palavra. uma vez por semanaseminario, que € a leitura da
Biblia, no sabado tem a eucaristia na Sao Beneditama vez por més a convivéncia
gue a gente vai, tem o salmo, a experiéncia, oada am conta seus problemas, tudo,



5. Resultados 105

e as criangas participam junto, é uma familia, ucesenunidade mesmo, né? Entdo a
comunidade sempre me apoiou, sempre me ajudou.5Méae

“Pra mim foi coisa que Deus mandou e pra mim no ewimta sendo a coisa melhor
da vida.” Pai7



CATEGORIA 6: PRECISANDO DE AJUDA PARA CONSEGUIR

6.1. VALORIZANDO A AJUDA

Precisando de ajuda

- Financeira

-Emocional

Recebendo ajuda

-Dos amigos / conhecidos

- Da familia

- Das Institui¢cdes / profissionais

Reconhecendo a importancia dos profissionais

6. PRECISANDO DE AJUDA
PARACONSEGUIR

6.2. TROCANDO
EXPERIENCIAS

6.3. APEGANDO-SE
AFE EA RELIGIAO

Diagrama 8 — Precisando de ajuda para conseguicategorias e subcategorias que a compdem.
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CATEGORIA 7: VIVENDO EM FUNGAO DA CRIANCA

A maioria das familias modifica totalmente suasiddides de vida e rotina em funcéo da
criangca com sindrome de Down, passando a reabzénrtatorno dela e abrindo mé&o de muito em
seu beneficio. Essa mudanca vai desde dedicar @ paite de seu tempo as atividades da
crianca, até viver constantemente criando estagégara estimula-la no dia-a-dia. 1sso ocorre
por sentir a grande responsabilidade de desenva$/babilidades e potencialidades da crianca,
acreditando que isso que ira garantir um futurchoreh ela. A familia passa a voltar sua atengéo,
tempo, dedicacdo, economia e vida social paraamgaipara que seja capaz, autbnoma, feliz.
Esse direcionamento da atencdo a um membro dadaawédba provocando ciimes nos outros,
gue também gostariam do afeto e atencdo dos menibesgo diante de dificuldades, renuncias
e desgaste intenso, os familiares se dedicam acerieom afinco, demonstrando o amor que
sentem por ela e a satisfacdo de té-la na familia.

7.1. ABRINDO MAO

Em funcdo das inUmeras atividades da crianca, a dédfamilia acaba se voltando para
ela. Devido a grande quantidade de tempo que preeisdedicada, todos os membros vivem em
funcdo dessas atividades, deixando de fazer meitaas em beneficio proprio para doar-se a
crianca. Os pais abrem méao de tudo, exceto dagaé@ladades que sao benéficas a crianca.
Assim, parte das mées deixa de trabalhar e pouparsos financeiros para atender as
necessidades da crianca. Os irmdos também cedergemiporque entendem que a crianca
precisa de uma dedicacao diferenciada, mas a a@dicks pais € maior, pois abrem mao de si
para viver quase que exclusivamente em fungcao tfo.dudo se permitem ter necessidades, pois
consideram prioridade atender as demandas do filnado a importancia que elas tém em seu
desenvolvimento. E fazer tudo o que esta ao semedc independente se lhes causa desgaste,
cansaco, dor, abdicac&o ou anulacdo de seus deséjus. E ficarem limitados aos horarios e
estimulagOes da crianca, ndao medindo esforcosgpamnaé-la.

7.1.1. Anulando-se

E a mudanca de prioridade, tudo em funcdo dagajagirando em torno dela. E deixar

de fazer coisas que faziam para si, individualmenfeara o casal e, de certa forma, prejudicar o
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relacionamento marital em prol da crianca, anulsseloomo individuos e como casal. E abdicar
de todo seu tempo, energia, atencéo e vida a rdéiraianca. E ter que adequar seus desejos e
acdes a ela. E estar constantemente ligada a eidapdo nela o tempo todo, em tudo que

planejam e realizam.

“Por ela ser mais nova, as vezes minha mae compisas pra ela e ndo compra pra
mim, mas isso nunca interferiu em nada. Eu facoanboa, eu sempre aceitei numa
boa. Eu sei que se ndo teve pra mim... Quando @eréanca, 0 que eu quis meu pai
sempre me deu, entdo eu acho que ela tem o mesgito,dido por ela ser sindrome
de Down, mas por ela ser crianga.” Irméa 2b

“Hoje vocé nado pode se dar o luxo de programar atgucoisa e falar ele vai ficar com
uma empregada, com o avd, com a avl, com o tiogleomunca tem ninguém
preparado pra falar ‘ndo, eu vou ficar’. Entdo osidados com ele tem que ser a gente
mesmo. E ai, se nés temos que programar alguma,quis exemplo, uma viagem, a
gente tem que pensar: sera que nessa viggesriancalvai se adaptar bem? Sera que
é legal pra ele? Sera que ele pode? Sera que restet que ndés vamos aceitam
criangas pequenas? Sera que se ele comecar a gfétzer barulho o pessoal nao vai
se incomodar? Entdo tem que j& pensar nisso coratelenao deixar de fazer mesmo
as coisas. E 0 que acaba acontecendo é que a fgnés coisas muito separado. Num
dia ele chega de viagem e sai com a filha, depoi®utro dia ele sai com o filho,
depois no outro dia os filhos podem ficar entdoeatg sai. Tem que ser tudo meio
remanejado, adaptado.” Mée 8

“Eu trabalho bastante, 13 horas por dia, e 0 poudwd tempo que eu tenho na hora do
almoco, é pra ela também. Eu chego, eu tenho quéanjela a fazer a tarefa da
escola, ela quer jogar um pouco de bola comigdeowm livrinho pra ela, entdo todo
o dia. Entdo eu chego, a noite é pra ela. Eu falgano domingo a tarde, eu chego 2
horas no domingo, eu almocgo e o que eu vou faleefala o pai eu quero ir no parque
ecoldgico, eu levo..., entdo o espago meu nado énimg € tudo pra ela. A mée dela é
todo dia, levar ela na escola, buscar e levar ntgidades, ajudar nas tarefas, é pra
ela também. A irma também, alguma coisa que tenfapeg, tem que comprar roupa,
levar, provar pra comprar sapato, entdo a irma tambvive atrds dela. Entdo nos
fazemos tudo pra ela... é tudo pra ela mesmo, teg&io tem um divertimento, eu nao
me divirto, ndo tenho divertimento nenhum, sair jogar bola, sair com os amigos,
nédo tenho tempo pra isso, porque eu vou sair coout®s e vou deixar ela.” Pai2a

“Eu trabalhava, eu trabalhei 12 anos no Bradescem margo de 2001 eu fui mandada
embora do banco e em junho eu fiquei gravida deleeu ndo voltei mais, ai depois
teve os tratamentos dele, a correria, tudo ai eon mgiis voltar mais, sabe, ai eu quis
ficar o maximo de tempo com ele...” Mde3

“... ou sendo na maioria das vezes fazemos as sa@ ele, dentro do limite dele e ai
gque entra a parte que a gente se anula, né? Eupadso fazer um monte de coisas,
uma academia, e deixar ele aqui na responsabilidimeirmaos. Ndo é uma coisa que
da pra fazer sempre. Entdo vocé ndo pode ter uti@arsua, tudo que vai se fazer tem
que pensar: 9 horaf criangaJtem fono, 10 tem TO, 11 € hora de se arrumar pra i
pra escola. Entéo fica tudo meio que em funcéo ohelemo.” Mae8

“E complicado porque a gente deixa de viver, defeater um relacionamento intimo
(...) deixamos de fazer viagens s6 o casal, deigafeosair a noite pra ir a um motel,
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pra ir a um baile, ou ir a um restaurante, aindaisnagora que os outros ddjflhos]
ja estédo crescidos (...) Entdo prejudica mais elag&o a isso. Pai8

7.1.2. Mudando tudo

Aborda todas as mudancas necessarias ap0s 0 narid@ecrianca. Desde adequacdes

na rotina e vida social até mudar-se de cidade.a&8aadequacdes que a familia realiza para

acolher da melhor forma a crianca.

7.1.2.1. Mudando a rotina

A forma como a familia se organiza diariamente &ptatla as atividades que a crianca
tem que realizar durante a semana. Assim 0s memndmteguam seus horarios e a¢des de acordo
com os do filho.

“Nos tivemos que adaptar o nosso tempo para elage@equenininha nés tivemos que
arrumar um tempo para levar na fisio, um tempo perapia, um tempo pra comegar
as partes de médico, pediatra...” Pai2b

“Porque eu tenho problema de coluna, nervo ciatie@s vezes eu tenho que carregar
ela no colo, e eu t6 com dor, ndo td6 aguentandc thali pedindo pra Deus me dar

forca pra eu aguentar, pra poder carregar ela. Paecg dificil, é dificil mesmo, mas eu

acho que tudo vale a pena. Mae7

7.1.2.2. Mudando de cidade
Algumas familias optam até por mudar de cidade gaea crianca possa receber um
tratamento melhor do que poderiam oferecer ondavaar anteriormente.

“... eu queria que alguém estimulasse ele com umiadologia (...) entdo foi quando

nés comegamos a pensar em mudar de cidade prareteais atendimento, e como a
APAE daqui ja trabalhava com esse método, a APAErdeaquara ndo tem isso, ndo

tem uma sala, um setor pra autismo também, entdonfite a gente decidiu vir pra

ca.” Mae6

“Quando a gente estava em Sao Paulo, a gente demoreis de meio dia pra levar
ele pra fazer um atendimento, uma coisinha e a@eiga de varias; entdo nés achamos
que ia ser tudo muito complicado, muito longe. Fada, se a gente for pra uma cidade
do interior (...) a gente vai conseguir dar uma ligeede de vida melhor pra ele, tudo
muito perto, a gente vai conseguir fazer tudo gleepeecisa, ele vai estar dentro de
uma comunidade menor. Hoje praticamente muita geateidade conhec@ crianga]
entdo vocé acaba encontrando com todo mundo nan&dpno e acaba formando
aquilo, todo mundo se conhece, as maes trocam i€érp&, e eu acho que em SP a
gente ndo ia ter isso.” Mae8
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7.1.2.3. Mudando os hébitos
Muitos habitos sdo excluidos ou incorporados nadiesto da familia em funcédo da

presenca da crianca.

“Ele as vezes vai contar alguma coisa e ta la doHmro conversando comigo, ela
fala: 6 pai, eu t6 aqui, ndo briga com a minha mé&a ndo gosta (...) quando
conversava alto (...) entdo eu falo se for pra vbd§ar € melhor j& ndo conversar
naquele dia que vocé ndo t4 bom, pra ndo falardeia. Ela ndo gosta que ninguém
fala alto.” M&e2a

“N0s estamos os quatro em funcéo dela e é s6 ndsaseQue nem @ma)ja tem 21
anos e ela ndo sai de casa, nao teve hamoradog @it aqui e tA sempre junto com
a menina, t& sempre lendo historinha com a memiasenhando.” Pai2a

7.1.2.4. Mudando a vida social/amizades

A familia, muitas vezes, diminui seu circulo de zades e vida social por ndo poder levar
a crianca a certos lugares, por nao ter com quera-tke ou até por ela ndo se comportar
adequadamente nos lugares. Algumas vezes, a famibante excluida dos eventos, ndo sendo

mais convidada com a mesma frequéncia de antes.

“Sobre amizade (...) sobrou muito pouco, porque diferente, é o diferencial. Uma
crianga SD[quando]é bebé é muito bonito e todo mundo quer, depaisreacendo,
vém as diferencas. Pai8 (...) A gente ndo é codeidaam a mesma frequéncia pra ir
na casa de alguém a noite, comer uma pizza, oun final de semana num churrasco,
nao é. Mae8 Mudou, é quase zero hoje. P8. Aniviesarocé vai uma vez, no primeiro
aninho da crianga, depois no segundo ano ja naootevidam mais, arrumam alguma
coisa, ah, ndo vou fazer, ou sei 14 o qué. Enté@emate nota isso sim. Porque parece
gue ninguém quer ali uma crianca desse tipo, alifesta deles. O ser humano, as
pessoas no geral, eles querem tudo que é bondo,due é inteligente, saudavel. (...)
Porque as pessoas se sentem mal de ver aquiloesmancoisa é alguém vai fazer uma
reunido, aquilo € motivo de alegria, tal, entdordpente vocé vai l& com uma crianca
especial, ai as pessoas vao la com os amigos,\veerlevomita, quer fazer cocd, acaba
fazendo nas calcas, mexe em tudo, pode ter algyrmodo na mesa. Entdo por mais
gue a pessoa fala que ndo tem preconceito (..§ nota que as pessoas vao dando um
jeito pra aquele encontro ndo ser mais téo freqeéritlae8

7.2. DESENCADEANDO CIUMES

E destinar mais tempo e atencdo a crianca comositedde Down do que aos outros
membros da familia, devido ao maior cuidado que @&inca requer, e, assim, despertar o ciime
de outros membros, que também precisam de carirdtengdo, mas ndo sao priorizados pela
familia.

“... como é que esse homégpai] ndo consegue perceber e entender como € que eu to
me sentindo? E perceber que eu tenho que me ymdtaro meu filho, né. Me adaptar
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a essa situacdo e seguir em frente. E depois ewlapatencdo pra ele. Como ele ta
querendo atencdo agora? Como eu vou dar atencéelgraendo que agora eu preciso
dar mais aten¢éo pro meu filho.” Méael

“As vezes eu quero falar com a minha méae, sé qie @iancajvem e quer atenc&o s
pra ele. Minha mée ta na sala, eu vou do lado dellando deixa porque ele quer ficar
do lado dela. As vezes eu fico com cilimes, maszs \eu entendo né, por causa dele
ser sindrome de Down. Mas as vezes é ruim né, eagguquero ficar com a minha
mae e 0 meu pai e ele quer atengdo so6 pra ele d%m

7.3. ESTIMULANDO CONSTANTEMENTE

Sé&o todos os estimulos realizados exclusivament faenilia, que vao além dos
realizados por profissionais especializados. Ecdatinuidade em casa, fazendo todo o possivel,
utilizando todo tipo de estimulo. E néo realizavidades com a crianca sem serem pensadas, €
ter sempre o objetivo de desenvolvé-la, estar sepgmsando nisso e criando oportunidades para
que aconteca. E a efetivacdo de estimulos que tiaraa ndo especial dispensaria. E ter que
lidar com ela de forma diferente, sempre estimwaBdsaber que as criancas sindrome de Down
precisam do maior nimero de estimulos possivdmEjar o desenvolvimento da crianca e saber
gue sO conseguirdo alcancga-lo com muita luta enakicéo, por isso a familia busca estratégias
para estar constantemente estimulando-a, fazendoqoe cresca cada dia mais. E tomar essa
atitude movida por uma necessidade da crianca palgo a mais que queiram oferecer a ela. E
uma acdo planejada, mais proxima da crianca, céampémte voluntaria. Trata-se de um

processo constante, vinculado ao seu futuro..

“Durante a gestacao a gente fez estimulagdo, cqisa eu nunca tinha ouvido falar, a
gente foi criando, com luz na barriga, som, bolirdoen sininho, a gente ia passando a
bolinha na barriga e sentia que a hora que passa\linha de um lado ela ia pro
outro lado” Mae4

“...aquele espelho que tem ddiponta para um espelho na salajerve pra sentar na
frente do espelho, pra ter essa visdo de corpo, apuele é o meu corpo, que aqui
estdo os meus olhos, minha orelha, pra eu mostrarefe, trabalhar movimentos na
frente do espelho, mimica, sons, [iéz o0 som das vogaispra ele ver essa mimica
dele...” Mael

“N6s fomos num rodeio em lbaté com ela, porque @lds ir ao rodeio... As
curiosidades que ela tem de conhecer alguma ceis@o o pai dela sempre leva. O
rodeio pra ela ndo dava nem pra imaginar, né. (M2dla vé na televisdo e quando
ela vé ela quer saber como que é, ela perguntaomsétbe, as vezes eu acho que vocé
falar, explicar as vezes ela nao entende muitdgeru procuro fazer, mostrar pra ela
ao vivo, entdo pra ela ver mesmo o que é aquekacdis vezes fala um bicho, alguma
coisa, levo ela no parque ecolégico, falo essehicho tal, esse é o tal, alguns ela
conhece facil, o macaco, o papagaio, entdo a geatemostrar os outros. Eu tento
sempre mostrar pra ajudar, tudo pra ajudar.” Pai2a
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“[A crianga]precisava de um lar grande, do avé, das tatas, da endo pai la com ele.
Porque |4[na casa da primadle cresceu, la ele amadureceu. Entao eu ficogretts
se eu nao trabalhasse, se ficasse s6 eu, eldpai talvez hoje ele ndo tinha esse
desenvolvimento que ele tem. Porque eu acho fumdampra uma crianga com
sindrome de Down conviver com uma familia grandeleadodos apoiam, desde avé,
tio, tudo, vizinhos, esse apoio € muito importdriies

7.4. SENDO UMA RESPONSABILIDADE MUITO GRANDE

E saber que a crianca depende dos membros daagrafia se desenvolver. Estar com
essa responsabilidade em suas maos, saber queJesrmozinha, ela ndo ira conseguir, é estar
sempre com a preocupacao se estdo dando contareigssasabilidade. E assim que a familia se
sente em relagdo a crianca, uma grande respousala]ipor ndo sentir-se livre para optar, ndo
ter liberdade para fazer diferente, néo ter escolpgéo e ainda acumular a obrigacao de fornecer
as ferramentas necessarias para o desenvolvimentcriahca. Além de ser tomado como
responsabilidade, ha o peso também de néo ter uem dividir esse fardo, de sentir-se sozinha

nessa batalha, ndo ter quem assuma parte dessgoepoaela.

“E uma sensagdo de responsabilidade muito grand@ $i como que é a sensacio de
responsabilidade que uma mae tem com uma crianga especial, mas € uma
responsabilidade muito grande de saber que depdrdeocé esses primeiros anos de
vida, de estar junto levando para as estimulac@esitinuando as estimulagfes em
casa, ficar de olho pra perceber algumas alteragdgsa detectar a tempo” Méel

“... [A crianga] precisa de mais atencdo, ele precisa de cuidadpeaais, fono,
terapia, psicélogo, ja no caso fiama mais velhahao precisou de nada disso...” Pai3

“... a responsabilidade em tudo, é responsabilidatée olhar, de cuidar dele, de
arrumar ele tudo certinho pra ir na escola, chegar horario certo, responsabilidade
de ver o que veio de licAo, sentar com ele e falekevar na fono, de levar em tudo, de
cuidar da saude dele. Eu acho que é o tempo todm se sente responsavel por isso,
porque é a mae, é o pai. NGs vamos passar issqueen? E € uma responsabilidade,
eu acho que é, porque ele ta aqui, nés temos usmonsabilidade com ele, temos que
fazer de tudo pra que ele seja um ser humano defientro do mais normal possivel,
que ele possa chegar.” M&ae8

7.5. SENDO DESGASTANTE

E estar vinte e quatro horas ligado a crianca,tamds atencdo ao que ela esta fazendo,
ou fazendo algo por ela. E ter toda sua energisadeepara as necessidades dela. E a necessidade
que a crianca tem de mais atencio, mais afetoemrasconstante. E demandar mais, ter que
suprir essa demanda maior. E sentir-se sobrecdaeda ter alcancado os resultados com a
crianca ap6s muito trabalho, esforco, luta, dedicag abdicacdo. E ser dificil chegar até aqui,
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precisar dar muito, mas conseguir. E ter que etsfrenma luta longa, com objetividade,

planejamento e respeitando o ritmo da crianca.

“Eu falo que é duro, porque as vezes eles achamaggente pegou a nené e chegou
aqui sem luta. N&o, tudo tem luta, foi tudo conicdiflade. Vocé tad pensando que é
facil, a minha vizinha ja foi me levar na Federatles falavam ai, meu Deus do céu,
n&do sei como vocé aguenta. E aquela coisa demomlda,queriam que eu fosse a4
hoje e amanhad ja tivesse andando, dos dois meadsiedndar com dois anos e nessa
luta, luta, luta... A pior coisa do mundo é vocépessa” Mae2a

“... é que é um pouco desgastante pra quem esthana-dia...” Mae6

“Esse desgastar € morrer, mas ganhar a vida, damd@a € que vocé recebe a vida de
volta. E pra isso que a gente vive, isso que dgrievocé se doar pro outro.” Pai5

“E [desgastante]. [Por causdd tudo, tudo, dessa coisa de estar sempre aliAdeter
com quem dividir um pouco essa carga (...) as vemefalo com alguma professora,
porque de qualquer forma naquele periodo que elraté@scola esta tirando aquela
carga da gente e estdo ali fazendo um trabalhotbpsé dedicando, fazendo as coisas,

e tira um pouco da familia, esse peso todo de sstznho tentando fazer tudo. M&e8



CATEGORIA 7: VIVENDO EM FUNCAO DA CRIANCA
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Diagrama € - Vivendo em fungéo da criange categorias e subcategorias que a compdem.
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CATEGORIA 8: VENDO CLAREAR

E o0 que acontece a familia apos a passagem pefosigenebulosos. Sdo as ocasides em
que se sente adaptada e tranquila com a situagab dd crianca. E reconhecer o esforgo
empreendido. E, ap6s passar por dificuldades, vesaltado de todo esforco e dedicacéo,
através do desenvolvimento e evolucéo da criar@@oS momentos opostos aos de dificuldade,
guando a familia esta segura de que a crian¢caseddé@senvolvendo como planejado, que esta
contente vendo seus desejos encaminhados; e pisrsgenjustada a situacdo. E acreditar que a
crianca trouxe muito mais felicidade que preocupsglE sentir-se beneficiada com as
caracteristicas positivas atribuidas a sindrom®alen. E acreditar que a crianga proporciona
mais alegria e amor do que trabalho e angustiasaor incondicional que a familia sente por

ela e a identificagdo com a SD.

8.1. ULTRAPASSANDO BARREIRAS
E a conquista obtida ao vencer os obstaculos daivéntia com a sindrome: o
desenvolvimento da crianca e a adaptacdo da fafii@nseguir se perceber superando ambos,

0 que gera uma sensacao de vitoria.

8.1.1. Vivenciando o progresso

E a concretizacdo de todo o esforco para desemvaloganca. Sdo os resultados de toda

a estimulagdo e investimentos feitos até entdo. a/erianca aprendendo, conseguindo. E a
aquisicao da independéncia do filho ou o encamiendémpara tal. Nao € um progresso sO da
crianca, mas compartilhado pelos pais, que foranegyonsaveis por ele acontecer; € o mérito da

familia, que foi quem lutou para a crianca cheg¢@agui.

“Eu esqueco que ela tem sindrome de Down, até mesame ela contribui, ela é
uma menina desenvolvida” Pai4

“Porque a gente falou da independéncia, mas ela jgporque ela vai no banheiro
sozinha, ela toma banho sozinha, come sozinhapsa $ozinha, entdo pra gente ja é
independente.” Pai2a

“...0 que eu achei que ele ia ter muita dificuldagta na hora que fosse tirar a fralda,
na hora de fazer xixi. E, muito pelo contrario, dim quando eu menos espero ele foi
no banheiro. (...) Ele pede licenga que ele quearfisozinho para fazer o xixi dele.
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Sozinho ele vai, e eu achei que na hora de fazeeld ia ter dificuldade nisso e muito
pelo contrério, eu falo que foi mais facil que deha filha”. Prima5

“Hoje mesmo na hora do almogo (...) olhando dmmianca] eu falei praffilha]:

maravilhoso. Eu falei: vamos agradecer a Deus, adbale comendo sozinho, tentando
cortar o alimento dele, olha que coisa maravilhd3ai8

8.1.2. Sentindo seguranca

E estar mais adaptado, equilibrado, retomandoidslates que tinha antes de ter uma
crianca com SD. E saber como lidar com a criantg adquirido tranquilidade na convivéncia

com a mesma. E n&o sofrer por ter uma criancaielefi mas poder ter uma vida boa com ela.

“... al depois com o passar do tempo que vocé avieendo com a crianga, ai vocé
vai perceber que ela acorda rindo, que ela chonze gla faz fusquinha, que ela ri, ai
vocé vai relaxando mesmo, vocé vai vivendo o didiea® Mae5

“...a [crianca] dormiu a gente foi dar uma volta, passeou, a gdete hoje mais
equilibrio do que antes, a gente aprendeu issofh&aprendendo. Paib6 (...) ...ter bem
mais equilibrio mesmo, de saber que ndo é uma gpievai fazer a gente ndo sair,
porque teve época que era assim, ta gripado, ta tomse, ndo da pra gente sair, até
um exagero de cuidados assim, sabe, ndo vai mpa@ue ta com tosse, ta medicado,
ta tudo bem. M&e6

“No inicio era dificil, que a gente ndo sabia lideaom a situacéo, o que estar fazendo
com ele, agora nao, ele ta maior a gente j4 sabeansinhos que tem que seguir, e ele
€ uma crianca maravilhosa, a gente acha 6timo,dsgptamos a ele.” Mae8

8.2. SENDO UMA DADIVA

E o amor pela crianca superando qualquer dific@dad desgaste da familia e fazendo
com que reconheca algumas experiéncias que sé tamgac com SD proporciona. E vibrar
muito com cada pequena conquista porque na verdaderemetem a um grande esforgo e
dedicac&o direcionados & crianca que fizeram carchagasse até aqui. E sentir-se privilegiada
com a presenca da crianca. E ver ganhos, aprendizattavés dela, vivenciando uma

experiéncia em que o amor supera a dor.

8.2.1. Vibrando com as conquistas

E comemorar cada pequeno ganho da crianca, vibrarcada vitoria, dar mais valor as
conquistas e sentir muita alegria frente a elasa Eensacfo indescritivel de ver a crianca
conseguindo dar mais aquele passo, conseguind@sdex mais aquela barreira, ter subido mais

um degrau. E vibrar ndo sé porque para a criangaié dificil atingir aquele resultado, mas
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porque remete a todo empenho realizado pela fantliger os resultados de seus esforcos,

receber a recompensa por tudo. .

“... e assim o minimo de sucesso deles, ou qualqoisa que eles aprendam ou que
eles facam, € uma surpresa tdo grande, uma vibrégggdigrande.” Mdel

“Quando vocé tem um filho especial, vocé curte enmitis, cem por cento mais cada
ganho, cada sorriso, soltou um sonzinho sai todmdourolando. Ela fez xixi no
banheiro, a primeira vez, tava na casa da minha ,m&éa [avl] deitou no chao,
chacoalhava as pernas e dava risada, minhas irntatado de fora batendo palmas.
Sempre tudo foi uma festa. A primeira palavra glaef&lou, um liga pro outro, todo
mundo fica sabendo, a familia comemora, se encgmaacomemorar. Quando ela
comecgou a andar sozinha, entéo tudo, um passinbelzudeu foi comemorado, entédo
ter a[crianca]pra gente foi muito mais comemoragédo do que a@éstdaes

“A assistente social ja falava uma coisa interegsgpora mim. Ela falou[M&e] tudo
vai ser motivo de festa pra vocé comemorar, tud®wai querer fazer um bolo pra
[crianga] As outras criangas s6 faz bolo no aniverséaria;é/eai fazer um bolo quando
ele conseguir amarrar um ténis. E é verdade, porja® que ele conseguiu fazer é
motivo de festa. O primeiro tchau, a primeira pataEntdo tudo é uma festa. Maeb
“... e pra gente tudo é um feito enorme, ele emfati, depois comegou a andar e
depois a correr, e ai vocé fica...” Mae8

8.2.2. Ganhando com a crianca

E ver a crianca através de suas caracteristicittvpessua pureza, sensibilidade, carinho.
Acreditar que vivenciar esses aspectos da crianggomtotalmente suas vidas, tornando-as
melhores enquanto pessoas. Dar valor a outrassc@spequenos gestos, sorrisos, momentos.
Ver que todos tém muito a aprender com sua bondagenuidade, desprendimento material,

alegria, humildade.

“Por exemplo, alguém fica bravo com ele, é tdo boho o jeitinho dele, que na hora
ele chora, mas ele ndo guarda méagoa, daqui a pelega ta abracando, beijando, é
diferente, vocé aprende com ele, vocé aprende aguisa.” Prima3

“Ela tem uma sensibilidade maior que as outras igas, ela consegue pegar no ar se
a gente ta triste ou ndo, mesmo se a gente testargar...” Pai4

“... ela [crianga]vem com essa coisa de ser amorosa, de ser presthtde6 Ela quer
ajudar, pegar no colo, ela quer pegar[filha] no colo, é uma loucura. Pai6 (...
Carinhosa mesmo, de abracar, de sorrir, de bringar) ndo guarda rancor, as vezes
vocé da uma bronca, d4 meia hora vocé brinca de nesita tudo ao normal, eles tém
essa capacidade de assimilagdo muito boa.” Pai6

“Eu acho que uma crianga SD ou uma crianga espeeials sdo criancas que nado tém
maldade, sdo amorosas. Outras criangas nao, pegdeidcomeca a ser mal educado,
comeca a falar palavrdo, eles também falam, se emsinar, mas eles sdo crian¢as
gue nado tém maldade nenhuma”. Mae7
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8.2.3 Amando intensamente

E sentir-se muito feliz, orgulhosa e apaixonada pebnca. Deseja-la do jeito que ela é
com seus defeitos e perfeicdes. E sentir-se pyieita por ter o retorno de toda dedicacio com o
carinho que a crianca oferece. E sentir que to@sforco dedicado tem relagdo, sim, com a

responsabilidade, mas € mantido pelo amor e paepte felicidade em fazer o bem.

“Pra mim é bom, porque eu ndo fago isso como um@abdo, eu faco porque ela é
minha irma. O gasto que eu tenho com ela, eu fagdgzer o melhor pra ela, ndo é
por obrigagcdo nenhuma, é pra ver ela feliz...” r2té

“Eu me sinto bem, toda vez que eu faco alguma agisaela pede, que ela gosta de
fazer, eu fago e fico feliz por dentro por mim,esabu levo ela no shopping, ela adora
ir nos brinquedo. Entédo eu levo ela porque eu edgofeliz, e eu me sinto feliz também
de fazer isso”. Pai2b

“...ele é muito especial, ele pra mim é o primoimss que eu tenho um carinho mais
especial, eu gosto de todos os meus primos iguaiha € a mesma coisa, eu amo do
mesmo tanto, s6 que pra ele tem que ser uma ampecial entendeu?” Prima3

“a [crianga] é uma delicia, ela traz muita alegria pra gentgyemte tem muito orgulho
da [crianga] a gente apresenta {crianca] sem pensar vao falar que ela tem
deficiéncia, que ela tem sindrome de Down. A geptesenta pensando vao falar que
ela é linda, vao falar que ela é esperta, porqussé que a gente pensa dela mesmo”.
Méae4d

“... minhas primas amam ele de paixdo, deixam dsoswsobrinhos de lado e pega ele,
abraca e beija, e leva pra casa. Uma foto deleie que distribuir mais de 100 fotos
que todo mundo queria a foto dele...” Mae5

8.2.4. Olhando com outros olhos

A convivéncia com a SD faz com que a familia sentilque com a sindrome e se
familiarize com a deficiéncia, com outras pessagigntes, enxergando-as como pessoas que
passam por situacdes semelhantes as deles, gemsemesma coisa, que se entendem. E olhar
para elas, vendo-as com outros olhos, enxergando gldm da sindrome, para a pessoa, sua
sensibilidade e potencialidade como ser humano.

“Uma coisa que eu acho muito legal no “Vila Césamé”isso que eles sempre
acrescenta criangcas especiais, que nem aquele mesfiiirome de Down, um pouco

antes apareceu um menininha cadeirante, entdoplem criancas especiais também
para participar.” Mael

“Eu ndo sei expressar direito aquilo que eu simoge eu quero falar, mas eu acho
assim, que se vocé perguntar pra mim, se eu erggvée eu quero ter um filho
normal ou igual a ela, eu quero ter um igual a @atendeu? Mae7
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5.3. Construindo o Modelo Tedrico

Construir o modelo tedrico é uma tarefa dificilrdu@a. Pensando em como desvela-lo da
forma mais fidedigna possivel, repensamos nos feném e na sua articulagdo com as
categorias, e buscamos identificar qual a categoeiatral e seus “elementos-chave” da
experiéncia, ou seja, os fatores mais marcantesiporiantes do processo, presentes nas

categorias e nos fenémenos identificados.

Assim, pudemos apreender tr@lementos-chaveao redor dos quais a experiéncia da

familia da crianga com SD ocorre. Sao eles:

. Amando incondicionalmente
. Estimulando
. Vivenciando eternas incertezas

“Amando incondicionalmerited o sentimento mais genuino que a familia tema pel
crianca e a identificacdo de tudo de positivo quoegeama trouxe a vida familiar, toda a alegria e
carinho, que possibilita a superacdo do desgasterréate da experiéncia. E o principal
motivador nos momentos de desanimo, cansaco e giErefr esse amor e senso de
responsabilidade que movem a familia, independdateualquer coisa, diante de qualquer
desafio, o que a faz continuar, o que a faz ideatifa experiéncia de ter um filho com sindrome
de Down como positiva.

“Estimuland®, € a constante busca por servicos e tratamentesngelhor atendam e
estimulem o desenvolvimento da crianca. E a gramgeda familia, estimula-la ao maximo e o
melhor possivel para que consiga adquirir indepercidée autonomia. E a causa de toda a
mobilizacdo da familia, que justifica qualquer dedg e/ou abdicacdo. As duvidas quanto ao
futuro sdo inevitaveis, porém, diante delas, o quéamilia pode fazer €& proporcionar 0s
atendimentos terapéuticos necessarios e possaisopter os melhores resultados. E a principal

estratégia de enfrentamento que a familia possui.
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“Vivenciando eternas incertezag&sse outro pilar onde se apoia a experiéncia mdia
agrega o que é sua maior preocupacao: como santur fda crianca? Essas incertezas estdo
presentes desde o nascimento e modificam-se ouns@®a outras duvidas a cada nova fase. As
incertezas vao surgindo: serd que ir4 engatinhada® Falar? Conseguir ir ao banheiro sozinho?
Aliam-se a estas inUmeras outras davidas.

A medida que habilidades vdo sendo adquiridas,osutiuestionamentos aparecem.
Conseguira frequentar a escola? Tera uma professioum emprego? Ira namorar e casar? Estas
tantas se somam a outras incertezas, que tém uisgepiva muito mais a longo prazo: podera
viver sozinho quando os pais morrerem? Precisardlglem para cuidar dele? Quem fara esse
papel? S&o os principais motivos pelos quais as@sicoes sdo realizadas, o que move a familia

para que a crianga consiga dar cada um dessespasso

Desejar ter algum controle sobre o futuro da ceaguarece-nos ser o centro da experiéncia

gue impulsiona a familia a vivenciar um processostante déBuscando a independéncia e

autonomia da crianca através da estimulacdo con$eéin Este modelo retrata a busca eterna da

familia pelo desenvolvimento da crianca para dirggi um futuro menos dependente de outras
pessoas apo0s a auséncia dos pais, motivados pelgusxer e pelo amor incondicional que
sentem por ela, através do esfor¢co continuo e gaited que realizam para desenvolver ao

maximo as capacidades da crianca.

Durante a experiéncia, a familia vivencia periodesalegria e satisfacdo e outros, de
incertezas e dificuldades, que a colocam diantedesconhecido, enmomentos nebulosos
guando ndo ha clareza. O primeiro ocorre quand@aga nasce e a familia se depara com uma
sindrome desconhecida, cujo desenvolvimento futminora. Geralmente esse momento vem
acompanhado de varios sentimentos como, por exemglapacto/choque pelo inesperado, a
surpresa e tristeza, entre outros. Quando e comeseobertaacontece varia de familia para
familia, podendo ser durante a gestacdo, imediaizregpds o parto, ou um periodo apos o
nascimento. A descoberta gera muita expectativeod® o filho ir4 crescer e se desenvolver.
Mesmo tendo algum conhecimento prévio sobre a SCamms adquiri-lo, no inicio é uma

situacdo que cria angustia, pela falta de parasiyeteon saber por onde comecar.
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Logo apdés o nascimento, entdo, a familia preag@®ndersobre a SD edaptar sua
rotina para melhor atendé-la. No inicio surgem iafoa questionamentos: o que é a SD? O que
fazer daqui para frente? Onde levar a crianca? €Oéqaferecido a crianca e a familia? Com o
passar do tempo as necessidades se modificamsanrdoi de um aprendizado constante a cada
nova fase de desenvolvimento que a crianca atravAstamilia precisa aprender para ajuda-la,
para colaborar mais, estimular mais para que @ayvisando ao melhor para o seu futuro.

Para que a crianca se desenvolva e supere suasagrbprreiras, a familia precisa se
mobilizar e ir a luta, buscar todo tipo de tratamento necessario (fdisig, psicélogo,
pedagogo...), encontrar servicos e profissionaes gpssam atender a crianca com eficacia e
ainda buscar conhecimento e aprender a dar codidelia esses estimulos em casa. Além disso,
levar a médicos para investigar se existe algurbl@nma de salde associado, escolher a melhor
escola e enfrentar situacdes de preconceito. Aliaedrre contra 0 tempo, quer se superar e
sempre dar o melhor, sempre acreditando que earigdnconseguir.

A familia sente-se responsavel pela busca de conéeto para agir; por estimular
precocemente, ndo perder tempo, levar aos atentimjeoontinuar estimulando em casa,
interagir muito; em estar sensivel para detectasipeis alteracfes na saude da crianca. A
familia julga que assumindo e levando adiante essgonsabilidades, garantira, através do
alcance paulatino das habilidades adquiridas, essace/ou o minimo de dependéncia da crianca
no futuro. Trata-se de uma responsabilidade e um@cppacdo mais exacerbadas com o bem-
estar, com estar fazendo tudo que € possivel, portgoricamente, as outras criangcas nao
precisam de um acompanhamento e estimulacéo t&taotes.

Cada uma das acbes a serem realizadas é complexa familia, pois antes precisa
aprender a lidar, ja que tudo é diferente, atipicnais especifico. Para conseguir oferecer tudo
gue a crianca necessifaecisa de ajudatanto financeira, devido ao aumento dos gastosaom
necessidades da crian¢a, quanto emocional pareama enfrentamento dos momentos dificeis.
Precisam de ajuda para conseguir investir seu teatpocao e dinheiro para os tratamentos da
crianca. Assim, necessitam que outros os ajudemedendo suporte para suas acoes, tanto
emocional como financeiro, através dos profissemE salde, familiares e amigos. Uma das
fontes de ajuda muito importante € a troca de &mpaa com outras familias, que diminui as
duvidas, uma vez que funciona como fonte de infgdoareconforta e possibilita 0 contato com

outras vivéncias semelhantes as suas. Os profigsiate saude vém somar solugdes nos
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momentos de dificuldades; o apoio dos amigos elites, a religiosidade e fé, proporcionam
forca e esperanca.

O fato de a crianca precisar de mais estimuloscdaz que os familiares |he dediquem
muito tempo, atencéo e recursos financeiros, @gsorpassem aver em funcao delale seus
horéarios de atendimentos, de suas necessidaddssrai seus desejos pessoais sdo deixados de
lado, pois a crianca é uma prioridade. Como totlemetacéo e investimento demandam tempo,
cuidados, preocupacdes, disposicao e muita abdicadamilia deixa muitas vezes de fazer para
si, em prol da crianca e muda muito a rotina dombmes, individualmente, e da familia como
um todo. E a dedicacdo sem medir esforcos que #idarealiza em busca da mais elevada
independéncia e autonomia que a crianga possa;alcan

Além disso, a familia vive o tempo todo preocupaden o futuro da crianca. Ird se
desenvolver bem? Seréd independente/autbnoma? Qu&erauxilia-la quando os pais néo
estiverem mais presentes? S&o muitas as incedaedsvam a familia a nunca desistir, mesmo
diante de dificuldades, pois tem a responsabilidadéo grande de desenvolver a crianga o
maximo possivel. Como precisam cria-la para a gidafuturo é desconhecido, independente de
seus esforgos, € necessario estimula-la muito paassser o mais independente possivel. Por ndo
saber se a crianga sera autossuficiente ou se ®raorte necessario de outros, busca identificar
no proprio grupo familiar as pessoas mais ligadesuda e trazé-las para junto, para a crianca ter
um amparo nelas quando o0s pais n&o estiverem messrpes. E querer imensamente ter algum
controle sobre o futuro da crianca.

Como a familia ndo pode prever o quanto a criarizada desenvolver; como o futuro €
incerto, e como ndo sabem até quando estardo feeseara oferecer 0 suporte necessario,
desejam fornecer todos os recursos disponiveisaatapuderem.

Independente de se estiverdo tudo bemou de se identificarendificuldades de
desenvolvimentala crianca, a familia continua motivada a lutana@lo a crianca evolui, em
gualquer aspecto que seja, a familia se motivao@sdresultados dos seus investimentos. E
guando ela apresenta dificuldades e ndo avancaarade os pais ficarem tristes, motivam-se
ainda mais para prosseguirem com o esfor¢co redoppadis acreditam que o que esta sendo feito
ndo é suficiente. No primeiro caso, porque obsessaiesultados e quer cada vez mais; e no

segundo, pois acredita que ainda ndo esta fazesdficeente e entdo precisa fazer ainda mais.
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Um motivador para a familia sempre continuar bataflo é considerar a crianca uma
dadiva, um presente, pois apesar de toda preoaugagésgast@mam a crianca imensamente
e recebem muito dela em troca de seus esforcossoanalegria, suas caracteristicas positivas
(carinho, humildade, bom-humor, desapego ao matatiaéncia de preconceito), o que faz com
a experiéncia de conviver com a crianca com SD seja todo considerada positiva, pelas
oportunidades de crescimento que a familia tenvédraela. Apesar da falta de clareza, das
duvidas e incertezas, o0 amor e a alegria que agerigkaz para a familia € um motivador sem
limites. Apesar de toda preocupacao gerada pe&simiento que deve ser realizado, as alegrias
proporcionadas por ela sdo muito maiores.

A familia age a todo momento em busca de algontrole sobre o futuro da crianca
Toda estimulacéo acontece com 0 objetivo de qusegdaindependente e autbnoma, que consiga
prosseguir mesmo sem a presenca dos pais.

“Eu queria que ele pelo menos soubesse fazer seére sozinho. Tomar banho, fazer uma
comida, comer, sair, ir num supermercado, fazeualg coisa. Saber ler e escrever, porque a
partir do momento que a gente sabe ler e escréveoineca uma independéncia. Eu acho assim.
N&o ficar dependendo de ter que estar sempre algugta com ele. Dele saber um pouquinho
sobre o que é o certo e o erraddJae3
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6. DISCUSSAO

6.1. Discutindo os achados com outros autores

Como exposto anteriormente, o primeiro fendmehiavessando periodos nebulosds

é formado pelas categorias: “Deparando-se com maginavel”, “Moldando-se a nova
realidade”, “Desiludindo-se” e “Vivendo sob uma stamte expectativa’. Ele estad diretamente
relacionado as situacdes novas a serem vivencjglasfamilia, que carrega consigo duvidas,
insegurancas, surpresas, tensoes e dificuldadgsaessencara mantendo-se firme.

Alguns autores apontam que a existéncia de umagdmdronica gera momentos dificeis,
com avangos e retrocessos nas relacdes entre seoisros. O cuidado com a crianga consome
energia, tempo, retira a privacidade da familiaodepprovocar isolamento social e emocional.
(ELSEN; MARCON; SILVA, 2004). Essa sobrecarga nogis social, psicologico, financeiro e
nos cuidados com a crianca pode estar relacioreseatimentos de ansiedade e incerteza quanto
a sua sobrevivéncia, ao seu desenvolvimento, a@adaoia longo prazo e ao préprio impacto desse
cuidado sobre a vida pessoal da familia. (SHAPIBOQSCHER; LOPES, 1998).

As peculiaridades e impactos de cada momento \J&@oc pelos familiares,
principalmente pelos seus genitores, sdo evideogigdr Henn, Piccinini e Garcias (2008), os
guais complementam que o nascimento de uma criemiga SD ira exigir um processo de
adaptacdo muito maior por parte da familia, poiscreanca apresenta atraso em seu
desenvolvimento e limitacdes em suas aquisicoesjgando de mais tempo para desenvolver
habilidades tais como andar, controlar os esfiestez falar. Lam e Mackenzie (2002)
identificaram que a presenca da crianga com SDesepta uma fonte significativa de estresse

constante e que os tipos de estressores mudamgmdo tempo.

A primeira categoria Deparando-se com o inimaginavél aborda a descoberta da
sindrome de Down da crianga, 0s momentos que aeal#m e suas consequéncias. As situacoes
antes dela sdo permeadas por alguns sinais ermbositn®s exames pré- natais que indicam a

possibilidade de acontecer algo diferente do edper& a “Expectativa iniciando-se na

gestacab
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Um estudo aponta que maes de criancas com SD tiessese por nao terem sido
preparadas para o0 nascimento da crianca, ja qliearaan adequadamente o pré-natal, com
acesso a recursos como ultrassonografia. Acrediia@enesse exame poderia ter antecipado o
diagnéstico e que os médicos deveriam ter prepaaddmilia para recebé-lo. (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCON, 2007)

Algumas familias descobrem durante a gestacdoaguapos o nascimento. Elas tém
diferentes opinides sobre qual seria 0 melhor moonpara que a descoberta fosse anunciada.
Ambas podem ser vistas de forma positiva ou nematuando vista de forma negativa, a

descoberta prévia ao nascimento € vista como unmmimsofto precoce. (“Sofrendo

antecipadamentg

E de supor que, quanto antes os pais tomarem oarat o diagndstico, provavelmente
mais os bebés com SD seréo beneficiados. Entretatdaando é valido para todos, ja que cada
individuo tem uma maneira propria de reagir aossfa& eventos que marcam a vida. Por essa
razdo, cada caso deve ser considerado em parti@das conhecimento do diagndstico ocorre
ainda durante a gestacédo, é possivel supor quai®depdo maior oportunidade de se preparar
para a aceitacdo da condicdo da crianca, porénpodeEmos deixar de considerar que, por um
bom tempo, ou seja, até o nascimento, eles tambawiverdao com a angustia do desconhecido e
com a preocupacao quanto ao grau de comprometiri&R¥OLINO, 2005).

Ramos et al (2006), em seu estudo sobre a convavéacfamilia com o individuo com
sindrome de Down, afirma que na maioria das famdialescoberta ocorre apds 0 nascimento.

Assim, o momento em que estd “Chegando alguém iefp&cercado de sentimentos e emocdes

variadas. “Tendo o0 primeiro contato com a cridngade resultar em “ldentificando ou né&o

notando as diferencasvisualizar diferencas fisicas, ndo é uma corstga que muitas familias

nada percebem de diferente.
Até “Confirmando o esperado ou notificando o im@ee, a maioria das familias se

apega a remota possibilidade de que a crianca er@ttata sindrome. E esse momento de
confirmacado geralmente ocorre quando a méae esiidhsora maternidade. As maes consideram
muito ruim receber a noticia quando ndo ha maigug&m com elas, e torna-se ainda mais sofrido
e angustiante ter a responsabilidade de infornfatooaos outros membros da familia. O mesmo

foi encontrado no estudo de Sunelaitis, Arruda,ddar(2007), no qual, em todas as familias
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analisadas, o diagnostico ou a suspeita foram coados & mée individualmente e logo apos o
nascimento da crianca, desencadeando tenséo, iangéstresse.

Martins, Polak (2002) afirmam que, sempre que fmaspvel, € importante dar a noticia
guando os cbnjuges estiverem juntos, pois 0s pkitam angustia e sofrimento enormes quando
0 comunicado é feito separadamente e, com frequémeem recebeu primeiro a noticia fica, por
um tempo, sem coragem de contar ao outro.

Assim, se o diagndstico so é feito apds o nascimentnomento de comunica-lo aos pais
deve levar em consideracio suas necessidades @énaastdo bebé. E importante permitir que os
pais vivenciem 0s primeiros contatos com o recéstida e tenham a oportunidade de iniciar a
formacdo do vinculo afetivo, o qual ndo se da apepelo nascimento. Alguns estudos
identificaram que as mées consideram ideal sernmr@#das entre o 5° e 30° dias apds o
nascimento do bebé (MUSTACCHI, 2000 In SUNELAITISRRUDA, MARCON, 2007),
portanto, nunca logo apds o parto, como ocorre a#grma dos casos (PEREIRA-SILVA,
DESSEN, 2003; SUNELAITIS, ARRUDA, MARCON, 2007).

As consequéncias da descoberta permeiam todosntisneetos desencadeados pela
confirmacéo e, apos algum tempo, a aceitacdo daanes

Por um periodo a familia acaba “Apegando-se a téaige possibilidadede que haja

algum engano, negando o diagnostico, tendo esgediEngue seja um equivoco.

Relatos de mées colhidos em outra pesquisa remelge, num primeiro momento,
esconderam o diagndstico de alguns membros daidamipliada, e até do pai da crianca
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007). Essa atitudentaém pbéde ser verificada no
presente trabalho, quando algumas familias, dedaocmwm seus proprios relatos, esperaram a
confirmacao da sindrome para contar aos outros mosnala familia estendida.

O fato de mées terem optado por ndo compartilhagnde algum tempo, o diagndstico
da crianca pode retardar o alcance do equilibrioli (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON,
2007), além de aumentar o sofrimento materno.

Apés a confirmagdo, a familia acaba “DesmoronandBuas emocdes ficam
completamente alteradas ao verem seus planosdrarasEm-se e findar-se o sonho da crianca
sem deficiéncias, do bebé idealizado.

Vanriper, Pridham, Ryff (1992) corroboram com o@p anteriormente quando, em sua

pesquisa utilizando a perspectiva do InteracioniSmabdlico, revelam que o nascimento de uma
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crianca com sindrome de Down pode, inicialmentebelizar a frustragcdo dos sonhos e
expectativas do filho imaginado, da experiénciandscimento e do futuro de sua familia. Neste
estudo uma mée relata que, quando uma criangacéhlida, um sonho é gerado; assim, receber
a noticia de que apresenta sindrome de Down é seracrianca de seus sonhos tivesse morrido.
A noticia significa a perda do sonho de ser maendser idealizado.

Em um estudo de revisao, a literatura demonstreuoguascimento de uma criangca com
SD exerce um forte impacto sobre a familia, em @apsobre pais e maes, podendo gerar
estresse, dificuldades de adaptacdo e restriciesiai@s (HENN; PICCININI; GARCIAS,
2008).

Os sentimentos decorrentes da descoberta da Shteadims nas familias deste nosso
estudo foram: surpresa, choque, impacto, abalesgeso, angustia, aflicdo e tristeza. Segundo
Colnado (1991), os sentimentos dos pais por teremadg uma crianca com deficiéncia
permeiam o sofrimento, frustracdo, insatisfacafpagumedo, inadequacéo, ansiedade, angustia,
rejeicdo e desespero. A familia precisa de algumpéepara se conscientizar de que tudo é real e
sem volta, pois a revelacdo desse diagndéstico mimenée desencadeia sentimentos de decepcéo,
revolta, negacgdo, punicdo, tristeza e choque (BRARWA PETEAN, 1999; LAM,
MACKENZIE, 2002; RAMOS et al, 2006; SUNELAITIS, ARFDA, MARCON, 2007).No
estudo de Pereira-Silva, Dessen (2003) a reacadiataedas maes foi, principalmente, de
preocupacdo; 0s pais, por sua vez, apresentaragdesealiversificadas, tais como tristeza,
estranheza, choque e até mesmo aceitacéo.

Tomar conhecimento do diagndstico de uma condi¢éniaa e com tantas limitacdes
como a SD ndo é facil para os pais, que se mostssim, decepcionados, a0 mesmo tempo em
gue lutam para elaborar a perda do filho imagind8OUNELAITIS; ARRUDA; MARCON,
2007).

Para a maior parte das familias a descoberta dal8l, de significar uma mudanca de
planos muito grande, denota a perda de diversososocom aquela criangca, como os de se
formar, casar, ter filhos, ser autossuficienteN&let al, 2006)

Em estudo com irm&os de criancas com SD observausea reacdo deles frente ao
diagnostico, espelha-se nas atitudes dos pais,osgud apresentam comportamentos mais

positivos quando os pais encaram com maior aceitagé&turalidade, o que ndo ocorre com 0s
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gue veem 0s pais tristes e chorando apos o nadardarcrianca. (PETEAN e SUGUIHURA,
2005)

Inicialmente, o nascimento de uma crianca com sindrde Down pode parecer uma
tragédia, mas as opinides das familias mudam Hlathode uma vez que se tornam
familiarizados com a crianga. (VANRIPER; PRIDHAMYRF, 1992)

Além do choque causado pela descoberta, o desprepafissional acrescenta mais

sofrimento a familia nesse momento, como evideociaah “Sofrendo as consequéncias do

despreparo profissiorfaluma das desilusdes vividas pelo grupo familiar.

A circunstancia em que o diagndéstico é comunicatie¥ante. Estudos realizados junto
a pais de filhos especiais tém identificado qugesstores se ressentem muito pela forma como a
noticia € dada. Além de fatos marcantes seremadeglaos pais principalmente em momento
em que a mae estd sozinha, ocorrem de forma it@oereem momentos inoportunos. As
informacdes recebidas geralmente sédo pessimistasadas e ndo fornecem as explicacbes
necessarias deixando as pessoas angustiadasegrd@rardamento da nova situacdo (COLNADO,
ALVEZ, 2004; IERVOLINO, 2005; LEMES, BARBOSA, 200MARTINS, POLAK, 2002;
MUSTACCHI, 2000; SILVA, DEZEN, 2003;SKOTKO, 2005; SUNELAITIS, ARRUDA,
MARCON, 2007; VAN RIPER, PRIDHAM, RYFF, 1992). Paatgumas familias, quando os
médicos ndo anunciam corretamente o diagnosties, almentam as fantasias acerca da SD e
favorecem a exacerbacédo da angustia e do sofrinpegjtadicando o estabelecimento do vinculo
com a crianga e a superacéo do luto. (COLNADO, AZYEO04; PEREIRA-SILVA, DESSEN,
2003; SUNELAITIS, ARRUDA, MARCON, 2007). Méaes tanmmbé&elataram que seus medicos
falaram pouco sobre os aspectos positivos da Sikeeagamente forneceram material impresso
suficiente ou numeros de telefone de outros pam €ithos SD para troca de informacéo
(SKOTKO, 2005). Desse modo, os profissionais dedeagrecisam estar preparados para
fornecer informacdes precisas sobre a sindromdysine com relacdo as possibilidades de
desenvolvimento da crianca, ajudando os pais aagme as dificuldades, transmitindo amparo e
seguranca (LEMES, BARBOSA, 2007; MARTINS, POLAK02).

Familias relatam que a forma como a noticia é dealssa choque e apontam a
necessidade de intervencéo logo apos recebereraraai{f€OLNADO e ALVEZ, 2004).

A descoberta ira desencadear reacdes imediatisgye prazo.
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Nas implicacdes mais imediatas, podemos citar aremeacdo. Em um estudo sobre
aleitamento materno de criangas com SD, ficou exédgque a noticia do nascimento de um filho
com Sindrome de Down tem repercussdes importaote® © processo de aleitamento, por
implicar a aceitacao e o vinculo mae/filho. Um thisres que contribuem para essa repercussao
€ a presenca ou auséncia de profissionais sensiveigipetentes na orientacdo e apoio a essas
mulheres, por ocasido do nascimento de seu film aosindrome e durante o processo de
lactacdo. A atuacao profissional implica experiérig satisfacdo, prazer e um profundo vinculo
com o filho, nas mé&es que conseguem amamentar.o¢&owno entanto, sentimentos de
impoténcia, frustragdo e culpa naquelas que n&wativ sucesso no aleitamento (ARAUJO e
SOARES, 1999).

J4 as consequéncias a longo prazo podem ser icaddi$ no estudo de Baumann,
Braddick (1999), segundo o qual alguns pais (génssculino) referem que planos e sonhos
foram alterados; alguns até tomando a dificil decide ndo ter mais filhos pelo risco de nascer
outra crianga com alguma anomalia.

Pais identificam que clinicos tém medo de interagim eles ou evitam falar sobre o
diagnostico de sindrome de Down da crianca. Alquais acreditam que os médicos deveriam
ser especialistas nesse assunto para estaremaguepgrara interagir com a familia. Também
apontam que ninguém oferece informacgfes voluntaréem sempre precisam perguntar (VAN
RIPER; PRIDHAM; RYFF, 1992).

lervolino (2005) corrobora com os achados ao cancjue o luto é agravado pela
maneira desastrosa com que receberam o diagnéstedirmando que grande parte dos
profissionais da salde estavam despreparados epamehento para o enfrentamento dessa
problemética. Tudo isto indica a absoluta necedsidda capacitacdo dos profissionais para
darem o diagndéstico e informacdes adequadas para familia inicie precocemente os cuidados
especificos de que seus filhos necessitam.

Alguns aspectos devem ser considerados com obj¢i\amenizar o choque que sempre
vai existir ao se tomar conhecimento de tal fatoprEciso ter sensibilidade e ética para
reconhecer que cada familia tem uma historia da uitlca, e por isso, necessidades também
Unicas. Torna-se fundamental perceber o que eddimeate necessitam, desejam e querem saber
naquele momento, sem deixar de considerar a angéastinsiedade e até mesmo a néo-aceitacao
vividas naquele momento (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCQONO007). Por essa razédo, é
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importante que o profissional que vai dar a nogsi@ja preparado para tal: deve estar ciente dos
sentimentos que o comunicado vai desencadear dpeito e empatia com as pessoas que
receberdo o diagndstico. Nesse contexto, é nemes$sarar cuidado até mesmo com o tom de
v0oz, com a expressdo, com o0 uso das palavras, ctoocab e o0 momento para fornecer o
diagnostico (MARTINS e POLAK, 2002). Sua posturmb@ém é importante, pois se fizer esta
comunicacao de forma pessimista, carregada derstds e fatos negativos ou se simplesmente
jogar um amontoado de informacbes, sem dar tempa pafamilia elabora-las, fazer
guestionamentos, chorar e se revoltar, ao invégjuittar, vai colaborar para o agravamento da
fase do luto, que naturalmente ocorrera (SILVA &BH, 2003).

Além disso, o profissional deve estar atualizadgu diz respeito a sindrome, de forma
a ter condicdes de fornecer informacdes suficiepgga aquela etapa da vida da crianca, sem
deixar de enfatizar as possibilidades de desenwelvio afetivo, social e cognitivo dessas
criancas quando estimuladas adequadamente. Deaepeeparado também para responder a
todas as questdes apresentadas pela familia (IERV@L2005).

E primordial informar correta e claramente os aibre a SD, de forma humanizada,
com respeito, sem iludir, nem omitir como serayvavelmente, o desenvolvimento da crianca
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

Segundo os pais, muitas perguntas deixam de $&s f@lo choque da informacao ou por
nao saberem nem ao menos o que e nem como perdDapanis do primeiro impacto, quando
comecam a refletir sobre as informacdes recebidasgem varios questionamentos e
normalmente eles ndo tém com quem conversar, causga muito sofrimento (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCON, 2007).

A ajuda e a mediacdo de profissionais podem midmiz impacto, mostrando as
possibilidades positivas, e ndo somente os aspeegativos. Quanto mais adequada for a
revelacdo do diagnodstico, menor sera a situacadesa@amparo enfrentada pelos pais (SILVA e
DEZEN, 2003). Com relacédo a esse aspecto é impertamsiderar que, embora normalmente
caiba ao médico comunicar aos pais o diagnoste@raofissionais de enfermagem séo os que
permanecem 24 horas por dia nos hospitais e, poras que terdo maior contato com a puérpera
e seu bebé. Por essa razéo, esse profissionalntepapel muito importante junto aos membros

de uma familia que vivencia tal situacdo, devempwds, estar preparado para cuidar da familia,
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apos a noticia, estando junto, apoiando, ouvindoando, permitindo a demonstracdo dos
sentimentos desencadeados (SUNELAITIS; ARRUDA; MARE 2007).

As primeiras experiéncias de interacdo dos pasneliares com a crianca podem ficar
comprometidas pelo impacto produzido na familia pelticia de ter um filho com essa sindrome
(VOIVODIC e STOCKER, 2002). Por esse motivo, € portante que pais de filhos com
sindromes recebam, o mais precocemente possiveilp & incentivo para procurarem as
melhores condi¢cbes de crescimento e desenvolvimeéotdilno, mediante estimulos fisicos,
motores e intelectuais.

Também n&o podemos deixar de considerar que akafsugiferem em sua reacéo diante
do nascimento da crianca com SD, em funcdo de stigie de vida familiar, do papel
desempenhado pela crianca na configuracao fandlaimpacto da noticia, do significado dessa
condicdo para os componentes familiares (RIBEIRID42, da personalidade de cada mée e cada
pai, do relacionamento entre eles, de suas exp&a&a de suas crencas (MARTINS e POLAK,
2002). Algumas passam por um periodo de crise agadaperando-se gradativamente. Outras
tém mais dificuldades e desenvolvem uma situacatiisteza cronica (CASARIN, 1999). Os
profissionais precisam estar atentos a essa quesi&ose os membros da familia sdo instaveis
ou permanecem abalados, sem conseguir superagadehéo filno com necessidades especiais e
alcancar o tdo necessario reequilibrio, essa @ipodera ter seu crescimento e desenvolvimento
prejudicados (IERVOLINO, 2005).

Por essa razdo, o momento e a forma como o diagn@& algumas condi¢cdes, como a
SD, é comunicado a familia, constitui um aspectpoitfante para o processo de adaptacao
familiar. Por exemplo, os pais percebem que multssproblemas e medos que experienciaram
e experienciam sao decorrentes de informacdesasardiradas e incompletas (MARTINS e,
POLAK, 2002).

Enquanto profissionais de salde, precisamos estatoa a nossas condutas e ao
significado que elas apresentardo para as fam{iagos autores exemplificam as diferencas
significativas no objetivo das agfes dos profissi®e em como sdo compreendidas pela familia.

Médicos frequentemente acreditam que a nova fapriéieisa de privacidade e solicitam
a transferéncia da mae para um quarto vazio ounabdo corredor. Este ato € entendido pelas
maes como estigmatizante e como uma forma de IBel&dOutro exemplo se verifica no

momento em que médicos se definem monitorandoaagaie a familia e os pais encaram 0s
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esforcos dos clinicos como indiscretos e critipogs se sentem sendo observados e analisados
(VAN RIPER; PRIDHAM; RYFF, 1992).

Autores salientam, também, que os pais que sdadosca interagir com as criangas antes
de estarem preparados emocionalmente podem degensantimentos de desapontamento,
culpa, inadequacdao, inutilidade e tristeza profufdaN RIPER; PRIDHAM; RYFF, 1992).
Assim, como profissionais de saude, precisamos atatos para ndo desencadearmos esse tipo
de sentimentos.

Lam e Mackenzie (2002) complementam que, quandmémicos transmitem a familia
uma visdo positiva do futuro e desenvolvimento pe$sda crianca, as maes expressam sua
gratidao por esses profissionais.

Apesar da frustracao inicial,a aceitag@orre logo apds, junto com o amor que carregam
por aquela crianca. Informacdes prévias sobre draite podem ser consideradas um
instrumento de facilitagdo nesse momento.

Para que a aceitacdo ocorra, a familia terd queesaitir experimentar os diferentes
estagios relacionados com as perdas, até atingnto em que as mudancas no ritmo de vida
estejam incorporadas e a aceitacdo da criangaseasdimitacdes seja alcancada. Normalmente,
diante de uma perda, as pessoas passam por &aggs: choque, negagao, raiva, negociacao,
depressdo e organizacdo emocional, com a consequateitacdo (AMARAL, 1995;
IERVOLINO, 2005; KLEBER-ROSS, 1998).

A aceitacdo depende de cada familia e de cadaraulun um estudo realizado com
familias na China, quatro maes aceitaram naturdéremn poucos dias; trés nos primeiros meses;
e uma, ainda estava em processo de aceitacdo. é\jd@s geralmente ndo aceitam ao mesmo
tempo; seis pais aceitaram logo apds o recebindmtwoticia; cinco pais demonstraram menor
aceitacao, ndo abracando nem beijando seus fitha@kis ndo aceitaram porque o filho nao
poderia passar 0 nome da familia e causaria a steagem de perdedora. Esses pais ndo se
envolvem com a familia em publico (LAM e MACKENZIEQQ2).

Assim que as familias aceitam a ideia e abracaausacde ter um filho especial, ddo-lhes
todo o amor que somente 0s pais sao capazes déPHREIRA-SILVA, DESSEN, 2003;
RAMOS et al, 2006).
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A nova situacdo vivenciada pela familia carece @ adequacdo familiar; a segunda
categoria‘'Moldando-se as novas realidadesinostra esse momento. E a busca de aprendizado
para dar os primeiros passos para depois conticaatinhando, desvelando 0s novos
acontecimentos.

Como a familia ndo sabe praticamente nada sobssum#® e nem convive com criangas

com SD, acaba “Enfrentando o desconhégidao sabendo como agir e o que tera que fazer dal

para frente.

Um aspecto importante que envolve a experiéncifamidia € o desconhecimento ainda
existente na populacdo em geral sobre esta sindidameessoas ouvem falar pouco sobre a
mesma e tém o conhecimento restrito a certas eaistttas observaveis na pessoa com SD;
sentem-se inseguras e desamparadas diante de anmacdamilia e tém dificuldades quando
levam o filho para casa por causa de seu conhetontiemtado. Embora a existéncia de uma
crianca seja fonte de motivacdo para aprendizabees® questdo, os profissionais de saude
possuem um papel muito importante junto a essasid@nmo sentido de informar e de prestar
esclarecimentos, como também estimular o vincuhto accrianga (COLNADO, ALVEZ, 2004,
IERVOLIN, 2005; LAM, MACKENZIE, 2002; SIGAUD, REIS,1999; SUNELAITIS,
ARRUDA, MARCON, 2007).

Estudos observaram uma relacdo estreita entre ed dév escolaridade materna e sua
compreensao sobre o que vem a ser SD. Nas maes\wgiam possuir um conhecimento mais
ampliado, o fendbmeno SD é entendido enquanto doenga@nica, que acomete o material
genético celular, cuja causa é desconhecida. AsgTientre a idade materna avancada e a
ocorréncia do problema é citada, porém com duvigassivelmente, com a intencdo de aliviar o
sentimento de culpa materno (SIGAUD e REIS, 1999).

Em outro estudo, a primeira reacdo das maes egurgar o que era a sindrome de
Down; as informacdes de que néo tinha cura e deagqumnca poderia ter certo grau de retardo
mental deixavam a maioria das mées em choque. (EAMACKENZIE, 2002)

Os dados revelaram que o fato de conhecer e mesd® ter convivido com outras
pessoas com 0 mesmo problema néo é capaz, pqrdg &icilitar a aceitacdo dessa condicdo no
interior da familia (VOIVODIC e STORER, 2002yutros dados revelaram que o fato de ja ter
convivido com outras criangas com SD ndo chegarngmizar o sofrimento quando se trata de
um filho, podendo até piorar devido ao preconcdaosociedade (SUNELAITIS; ARRUDA;
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MARCON, 2007). Neste nosso estudo, as familiastivé@am contato prévio com individuos
SD; apresentavam, portanto, menos conhecimentmsélire a sindrome.

Embora todas as familias reconhecessem a necessidadstimulacdo precoce para o
desenvolvimento da sua crianca, mesmo apos algesssndepois da descoberta da SD, ainda
reconheceram nao ter conhecimentos suficientesagumpacitassem a lidar com a crianca de
uma maneira mais adequada, desejando saber maREIRAE-SILVA, DESSEN, 2003;
SUNELAITIS, ARRUDA, MARCON, 2007).

Revelaram, ainda, que veiculos de comunicacdo deapeomo a televisdo, por exemplo,
tém-nas auxiliado na compreensdo do problema di#esdd filho (SUNELAITIS; ARRUDA,;
MARCON, 2007). Nesse estudo, verificamos que quasd@amilias observam criancas especiais
na televisdo, elas se identificam com as mesmasnam os outros membros da familia para
verem e ficam orgulhosas e felizes, talvez porimantque € uma forma de quebrarem as
barreiras do preconceito e tornarem a condicasidaga mais acessivel e comum.

Em “Precisando saber o que fazea”familia se mobiliza para suprimir as lacunas de

conhecimento em busca de teoria sobre a sindromeagsa ajuda-la, na préatica, a entender
melhor o que a criangca tem e o0 que precisara ger fe

Um aspecto que interfere no modo de a familia laen o problema é o conhecimento
gue ela tem sobre a sindrome. Observou-se que cesgeecimento é limitado, o que é
extremamente preocupante, pois sua atuacao juetiarica com SD depende do conhecimento
gue ela tenha sobre a sindrome e também sobressibifjdades de tratamento, o que revela uma
falha importante dos profissionais de saude corasefamilias (IERVOLIN, 2005; SOUZA,
1999).

Da mesma forma que identificamos neste estudojr®&eva, Dessen, (2003) referem
que, apos o diagnostico, as familias procurarardagjpor iniciativa propria, recorrendo as
estimulagcdes precoces e procuraram obter infornrsggdemeio de outras fontes de ajuda como
livros e revistas e através de familias que tamp@ssuiam criancas com sindrome de Down. Na
maioria delas, a procura por ajuda envolve tantiia quanto o pai. Com as familias deste nosso
estudo muitas vezes a internet foi citada comad ldedusca, mostrando-se uma fonte de acesso
facil ,cada vez mais utilizada.

Em um levantamento das necessidades mais impa@tpata a familia de criangcas com

SD, os itens que foram 100% selecionados por elasnt (1) precisar dispor de informacdes
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sobre 0s progressos terapéuticos ou de ensinolity {2) precisar de informacdes sobre
programas especiais e servi¢os disponiveis paiarga e familia (SKILOS e KERNS, 2006).

Os pais precisam, por exemplo, ser esclarecidogude desde os primeiros meses, a
crianca com SD tem dificuldades para manter a ateagestar alerta aos estimulos externos. Em
geral, € menos interativa e responde menos ao®adulas isso ndo significa que ndo seja capaz
de desenvolver esses comportamentos. A medidasypai® recebem explicacdes e informacées
voltadas para o que realmente querem e necesséthear, anaior compreensado sobre a SD e
capacidade de ac¢ao diante dela sdo construidasglSAINIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

A familia também necessita saber, por exemplo, fgueacesso a tecnologia e a
profissionais qualificados € importante, mas n&adé. A participacdo ativa e o envolvimento da
familia no processo de tratamento do filho sédordadg valia para o estagio de desenvolvimento
gue a criancga alcancara. Familias que conseguetemntigi|cao afetiva estreita e positiva com a
crianca favorecem um desenvolvimento e crescimeratis seguro e autdbnomo. (VOIVODIC e
STORER, 2002)

Estudo que teve como foco a experiéncia de pacidecas com anomalias mostra que
eles necessitam urgentemente de informacdo e quesalreconhecem uma relutancia em
aprender sobre as condi¢des do filho. Eles tenfasnder o vocabulario correto da doenca para
conversar com médicos e outros profissionais emasv yBAUMANN e BRADDICK, 1999).

Em um outro estudo, com o objetivo de levantameatdgonecessidades dos nucleos
familiares com criancas SD, observou-se que elssyeson davidas sobre como crid-las, como
cuidar delas. Os assuntos que consideram impostaateserem tratados sao: fases do
desenvolvimento; estimulacdo na vida diaria; eqglies sobre SD; entrada da crianca na escola;
expressao dos sentimentos desencadeados pela (GHLINADO e ALVEZ, 2004).

Este € um papel ao qual o profissional de saudgeode se furtar. Ele deve atuar com o
objetivo de fortalecer a familia para os enfrentato® Os familiares dependem, nesse momento,
de reconhecimento do problema do filho, de acoetitéaloras para compreender as situacoes
vividas, e, quanto mais esclarecidas estiveremhonalera seu empenho no cuidado da crianca
(RAMALHAO e DUPAS, 2003).

Além das reacdes da criangca SD serem diferentessgasadas e causarem um transtorno
nas relacbes familiares, essas dificuldades podmmey desde os primeiros dias de vida até

meses apds o nascimento, o que pode prejudicateaaddes pais-crianga (COLNADO, 1991).
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A familia ndo busca informacdes e aprendizado apguando a crianga nasce, mas toda

vez que a mesma enfrenta uma nova fase de desenente, “Sendo um aprendizado

constanté Para King et al (2006) algumas familias passamtiotuamente da adaptacdo para

novas mudancas. Seus valores e prioridades muéagurefitemente.

A terceira categoridDesiludindo-s€' traz algumas dificuldades experimentadas pela

familia. Dentre elas estdo: a falta de sensibibdadle conhecimento dos profissionais de saude
para dar o diagnostico da sindrome de Down e arenfamilia, ja citada anteriormente; a falta
de apoio e rede social; a descoberta de alteragéesalde na crianca; e problemas no
desenvolvimento da mesma.

Criancas com sindrome de Down geralmente tém outrolslemas de saude a longo
prazo, tais como doencas cardiacas congénitasleprab oftalmologicos e respiratorios,
infeccdes, os quais exigem acompanhamento regulfreceiente hospitalizacdo (LAM e
MACKENZIE, 2002). A preocupacdo com o desenvolvitoese uma dessas patologias também
foi foco de atencdo nas familias do presente estuio apresentada na categoria “Tendo ainda

outras alteracdes de salld@utros autores identificaram a necessidade deamtrole alimentar,

devido a tendéncia a obesidade que acarreta uieadsdoroblemas para a sautde (RAMOS et al,
2006).

Sigaud e Reis (1999) identificaram que a familisovidho como uma pessoa fragil no
gue diz respeito ao aspecto da saude, apresentanddrequéncia alteragdes congénitas, o que
requer cuidados mais frequentes e prolongadosta¥isi médicos especialistas e paramédicos
também se mostram mais regulares em outros esfidbl KS et al, 2006).

Uma pesquisadora que teve uma filha com SD escisnlane suas experiéncias e relatou
as complicacdes de saude da crianca, que teveagsargor uma cirurgia cardiaca. Refere-se a
esse evento como o dia mais dificil de sua vidaldeque se despedir sem saber se a criancga iria
voltar; também aborda as dificuldades de desenwelwvio que levaram a descoberta de autismo
(PHILLIPS, 2007).

Outros estudos revelaram o sofrimento da familiarpedo de a crianca ficar doente
(SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

Obstaculos enfrentados pela familia relativos agnesso da crianca sdo vivenciados em

“Percebendo alteracdes no desenvolvimento da efiafgn “Angustiando-se por néo ter
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parametrosobserva-se a falta de subsidios para saber #ieoocekta tendo um desenvolvimento
compativel para as criancas com SD ou néo.

O desconhecimento sobre as condicdes ideais mtatas ao desenvolvimento infantil é
notado, por exemplo, quando a mae relata ndo saberfilho esta em condicdo de atraso em
relacdo a outras criancas. A falta de informacamrientacdo constitui fator que dificulta a
aceitacdo e a atuacdo da familia diante da SD,titondo-se esta uma outra lacuna da
enfermagem na atuacao junto a essas familias (SBWNEL; ARRUDA; MARCON, 2007).

A crianca com sindrome de Down (SD), devido a adf@@es organicas como a hipotonia,
alteracbes enddcrino-metabdlicas, cardiacas e ir@taringologicas importantes, apresenta
dificuldades na exploracdo do meio que influencéiratamente suas experiéncias fisicas, bem
como a construgdo do conhecimento e da linguage®mBERNO; BUHLER; LIMONGI, 2009).

Outro fator de desenvolvimento € estar “Evoluineiddmentéquando comparado com o

das outras criangas, 0 que faz a familia sentirtstrada diante dos esforcos empenhados sem

resultados. Em “Reconhecendo as limitacdes da gatiam familia demonstra a consciéncia

desses limites, tanto na realizacdo das atividaeesida diaria quanto no desenvolvimento
cognitivo.

A sequéncia de desenvolvimento da crianca com aimelrde Down geralmente é
bastante semelhante a de criangcas sem a sindrotherseem um ritmo mais lento, conforme
mencionado anteriormente. Ela demora em adquireraiénadas habilidades o que pode
prejudicar as expectativas que a familia e a sadedém da pessoa com SD. Durante muito
tempo essas pessoas foram privadas de experi@doo@amentais para o seu desenvolvimento
porque ndo acreditavam que fossem capazes. Toddéwémente, ja € comprovado que criancas
e jovens com SD podem alcancar estagios muito adascde raciocinio e de desenvolvimento
(APS DOWN, 2009).

Em outros estudos constatou-se que a criancagodsto diferente no sentido de inferior
e apreendida como eterna crianca pela impossitddida desenvolver papéis sociais do adulto. O
filho € visto como alguém que tem atraso de dedeimvento, esperando-se que exiba
comportamentos correspondentes a grupos etarigsjovains do que aquele em que se encontra.
Contudo, h& reconhecimento de seu potencial pamquasicdo de novas habilidades e

capacidades, embora com uma certa lentiddo. Foemtaahdas limitacdes de desempenho em
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algumas areas em especial, como a intelectual, @manicacdo e a do trabalho (SIGAUD e
REIS, 1999).

Sigaud e Reis (1999) identificaram que maes apt@seruma visdo bipolar do
desenvolvimento da crianc¢a; percebem o filho oraccalguém dependente, que nao dispde de
recursos proprios para prover sua subsisténciagrenqdo ser cuidado, ora como superdotado,
guando apresenta habilidades incomuns aos nadeteds.

King at al (2006) também abordam a importanciaalerizar as potencialidades e de nédo
insistir em uma coisa que a crian¢a nao consegee, fianas substitui-la por outra que ela pode.

O elevado nivel de dependéncia da crianca em exeatividades da vida diaria, como
caminhar, comer e ir ao banheiro, coloca pesadgéreias fisicas, psicoldgicas e sociais sobre
as maes (LAM e MACKENZIE, 2002), aspectos essedéamobservados neste estudo.

A comunicacdo das criangas com sindrome de Dowr) éSBDuitas vezes prejudicada
devido a dificuldades nos aspectos fonologico,asod e semantico da linguagem. Segundo
Porto-Cunha, Limongi (2008), em seu estudo, emierndtam sido produzidos menos atos
comunicativos verbais na interagdo com o terapautaianca utiliza o gesto para se comunicar,
ndo impedindo, portanto, o ato de comunicacao eanirgerlocutor.

A preocupacdo com o desenvolvimento motor da aiamgn sindrome de Down esta
relacionada a apreensdo frente ao seu futuro, gmiss dificuldades motoras ndo forem
superadas, provavelmente, mais adiante, as barmgoderao ser maiores (PEREIRA-SILVA e
DESSEN, 2007).

Cerca de um terco das criancas tinham dificuldadalithentacdo, e a maioria delas foi
incontinente até os 4 ou 5 anos de idade. A ingéntia, inevitavelmente, aumenta a carga de
trabalho das mées e lhes causa frustracdo e aagistento. Além disso, as criancas aprenderam
a andar mais tarde (LAM e MACKENZIE, 2002).

Um estudo que avaliou a prevaléncia e grau relatevdificuldade de individuos SD na
rotina de higiene e de cuidados de salde, comparawnidividuos sem SD, confirma o exposto
guando identificam que os primeiros tinham sigaificamente mais dificuldades para executar
todas as atividades relacionados com a rotinaglert@ e cuidados de saude, e eram duas vezes
mais propensos a precisar de ajuda do que o geipagahcas sem sindrome. A incapacidade de
realizar os atos de autocuidados basicos pode dimsintonomia e integracdo social das pessoas
com Sindrome de Down (FAULKS et al, 2006).
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Muitas vezes, por reconhecerem essas limitacogzmispreferem ndo criar expectativas
para o futuro da crian¢a, assim nao sofrerdo casipeis impossibilidades de superacéo. Sobre
o futuro, Balmann e Braddick, (1999) confirmam mssschados dizendo que alguns pais
afirmam estar felizes por néo fixar expectativdgssuas vidas e a de seus filhos.

Sunelaitis, Arruda, Marcon (2007) complementam rieflo que o fato de maes
participantes de um estudo revelarem que nao oriargectativas em relacéo ao futuro do filho
pode representar uma atitude de defesa, mas tamidgnestar relacionado ao desconhecimento
sobre as possibilidades de desenvolvimento dagarjanque as leva a preferir "viver um dia de
cada vez". Os profissionais, no entanto, devenr fteantos para perceber até que ponto isto
compromete as possibilidades da crianca (SUNELAITARRUDA; MARCON, 2007). E
importante também considerar que o ambiente famiesfavoravel, problemas pessoais e
familiares, e a ndo aceitacdo da crianca refletegativamente no desenvolvimento do filho
(CARSWELL, 1993).

Os familiares também apresentam dificuldades noejoastas atitudes da crianca, “Nao
tendo dominib de alguns de seus habitos agressivos ou imp@woambiente em que estao,
fazendo-os passar por situacoes desagradaveisiasgedoras, e até limitarem sua vida social.

Ramos et al (2006) observaram, também, que trésetde participantes de um estudo
revelaram certa dificuldade em cuidar de seusdilho que se refere & comunicacdo e um dos
sete relatou dificuldades quanto a alimentacdoanaivéncia dele com outras criancgas.

Os resultados de um estudo demonstram que o deskofuscional de criangas com SD
€ inferior ao de criancas sem a sindrome. Ent@tastinteracdes entre patologia e grupo etario
revelaram que esse desempenho inferior ndo se mmamt@nstante no continuo do
desenvolvimento. As diferencas entre 0s grupossaptam-se mais evidentes aos dois anos, e
menos evidentes aos cinco, indicando que esse addie influéncia da idade, portanto, néo
deve ser entendido de forma linear (Mancini e2@03).

Em “Errando ao superprotedex consciéncia de que o amor e excesso de zelasaco

crianca podem inibir seu desenvolvimento € exprgssgm nem sempre 0S pais conseguem
controlar esse tipo de atitude. Outros autoresoboram ao afirmar que as criangas com SD
devem ser tratadas indistintamente em beneficio desmas. Maes demonstram um

comportamento superprotetor muitas vezes, quanestgon cuidados excessivos ou realizam
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tarefas que o filho teria condicbes de realizar sgoda (SIGAUD e REIS, 1999). A
superprotecéo deturpa o desenvolvimento da crig@@8RSWELL, 1993).

No que se refere a independéncia de criancas,mpacacao de dois grupos, observou-se
gue as com SD sdo consistentemente menos indepesndknque as sem sindrome, tanto aos
dois quanto aos cinco anos de idade. Pode-se angamtpie pais e cuidadores de criancas com
SD tendem a limitar a participacdo dessas criangasatividades de autocuidado, o que sugere
uma superprotecdo dos mesmos (MANCINI et al, 20@Rjtro fator evidenciado no estudo
referido foi a falta de disponibilidade de tempogppermitir a participacdo das criancas nessas
atividades. Esse resultado indica que os pais dadares devem ser sensibilizados pelos
profissionais de saude sobre a importancia de fieerestimular a participacdo de seus filhos na
area funcional.

O preconceito por parte da sociedade é um outrapdesamento experimentado pelos
familiares, que precisam enfrenta-lo e lidar coex €lomo, nessas situacdes, tém medo da reacao
das pessoas e angustiam-se por ndo poder protegeanga, criam algumas estratégias para
minimiza-lo.

As respostas sociais mais apresentadas pela sdeigdando diante da crianca com SD
sdo a rejeicdo e a marginalizagdo. Essa postura,saiém de mostrar atitudes de indiferenca e
desinteresse, pode impedir as familias de frequemaespaco frequentado pelos outros, tais
como escolas regulares e veiculos de transporlep(B8IGAUD e REIS, 1999).

Na China, as maes tém dificuldade de andar comiascas em publico, pois as pessoas
sao hostis, olham fixamente e as deixam embara¢bddt e MACKENZIE, 2002).

As familias das criancas com SD, em todos os graf@®s, notam reacdes negativas de
amigos e vizinhos, o que faz com que se sintam BRieacOes negativas de estranhos sdo mais
frequentes na faixa etaria de 13 a 18 anos. Umacoé@a que nao disse a seus vizinhos que o
filho tem SD, pois ndo quer que seja estigmatizagmrque tem medo de que seja humilhado
(SARI; BASER; TURA, 2006).

Algumas vezes o0 preconceito aparece também nasiggdpmilias. Irmdos com menos
de 7 anos nédo tém problemas com o irmado com SDidguanais velhos ndo querem ser vistos

pelos amigos ou na escola com o irméo especial (BWSER; TURA, 2006).
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Os esfor¢cos que os pais realizam para tentar dimasuliferencas entre as criangas com
SD e os com desenvolvimento tipico, como tambémindiime até combater o preconceito
imposto pela sociedade, foram bastante enfocadtsimaho realizado por Ramos et al, 2006.

Estudos identificam o sofrimento da familia por meld preconceito que a crianca possa
vir a sofrer (SUNELAITIS, ARRUDA, MARCON, 2007; VO®IODIC, STORER, 2002). Essa
preocupacdo pode estar relacionada a atitude dedade para com a crianca e suas idéias
preconcebidas em relacdo as pessoas com necesstdpaeiais, o que influencia suas atitudes e
interacdes com elas (VOIVODIC e STORER, 2002).

Colnago (2008) colabora ao afirmar que os pais éaménfrentam rejeicao e preconceito
por parte da familia e da sociedade.

Na subcategoria_“Indo na direcdo oposta ao predofica familia busca estratégias para

enfrentd-lo ou minimiza-lo,_“levando a crianca dddugar, publico ou reservado, falando sobre

ela e mostrando que é uma crian¢a como qualquer. @i manifestacio do desejo de ir além da
aceitacdo da familia, buscando que a sociedademhtgmbém se comporte dessa maneira.

Analisando as respostas dos pais, percebemos gsieviegem normalmente, deixando
transparecer que a familia € a base para a infegdegseus filhos, sem traumas na sociedade. Se
o ambiente familiar ndo for inclusivo, com a criargarticipando de festas, indo aos mesmos
locais dos irméos, dos primos, a sociedade taml@@nsera (BITTENCOURT, 2000).

A familia também considera a “Crianca sendo igualoatras explicando que ela é

saudavel, “Nao sendo doehteque age frente aos outros; a familia, por ®za \age frente a ela

“‘da mesma maneitajue com outras criangas.

Exemplificando, Ramos et al (2006) abordam querah@as especiais tém uma vida
normal, gostam de jogar bola, assistir a televis@orer e brincar com os irméos, mantendo,
assim, um relacionamento familiar normal. Complet@ainda que os pais devem trata-los como
a seus outros filhos - com direitos, deveres etdisndefinidos. Na fase da adolescéncia, devem
colocé-las em oficinas profissionalizantes maisremes com sua aptiddo para que adquiram
maior independéncia familiar e financeira.

A vida das criangas com sindrome de Down poderide® melhor se sua inser¢cao no
contexto sociocultural fosse mais adequada. O dmtemto sobre o tipo de relacdo que a crianca
com SD estabelece com seu ambiente, durante deudeioszida, € de grande importancia para

uma melhor compreensdo de aspectos de seu dederemy, bem como de suas interacfes
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sociais; a familia desempenha um papel fundamemgate aspecto (PEREIRA-SILVA e
DESSEN, 2002).

Na quarta categorid;Vivendo sob uma constante expectativa a ansiedade com

relacdo as perspectivas do futuro da crianca éeetgd A familia constantemente age para
moldar o futuro da crianca, mas sente-se impottiatdée de seus resultados.

O futuro é a maior preocupacado da familia. Assianceintinua “Angustiando-se com a

possibilidade de ndo estar presgnpensando em quem fara pela crianga o que sonosrmpais

fazem por um filho. Nos estudos de Sigaud, Rei99L@ Sari, Baser, Tura (2006), as maes
apresentam temor e preocupacdo em relacdo a sitdacéiida da crianca no futuro, que séo
referidos com frequéncia e intensidade, principatmem relacdo ao periodo pés-morte materna.
Frequentemente sdo mencionadas experiéncias de pgssimistas, incluindo o desamparo e o
abandono do individuo deficiente pelos familiares.

Em consequéncia, a familia segue “Pensando entégés para o futufada crianca na

auséncia dos pais; “Almejando a independéncia enauatid em primeiro lugar, para que a

crianca ndo precise de ninguém, entendendo aqui@uia como a capacidade de decidir, de se
autogovernar, e independéncia no sentido de n@isprele ninguém para realizar as atividades
de vida diaria e de autocuidado.

O significado mais simples dmutonomia € a nogdo e o exercicio do autogoverno. O
conceito inclui também os seguintes elementostdédme individual, privacidade, livre-escolha,
autogoverno, autorregulacdo e independéncia mdéberdade para experimentar o self e
harmonia com os préprios sentimentos e necessi¢RA&ARINI, NERI, 2000; NERI, 2008).

Independénciaé a capacidade funcional, que significa poderesober sem ajuda para
as atividades instrumentais de vida diaria e decaidado. A independéncia ndo é condi¢ao
necessaria a autonomia (NERI, 2008). Independ&ignéfica ser capaz de realizar atividades de
vida diaria sem ajuda. Existe uma diferenca counakifmportante entre independéncia e
autonomia, que é poder fazer e poder escolheratdsgmente (PAVARINI e NERI, 2000).

Mogilka (1999) complementa que o termo autonomé&jvddo dos vocabulos gregos
auto (proprio) enomos(lei ou regra), significa a capacidade de defisilsaas proprias regras e

limites, sem que estes precisem ser impostos fy.ou
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Lam e Mackenzei (2002) e Sari, Baser, Tura (2086),seus estudos, apontam que as
maes se preocupam com o futuro préoximo e distavddithos. As preocupacdes imediatas estédo
relacionadas a colocacédo da crian¢ca na escolaseuaestado de saude; enquanto as posteriores
relacionam-se ao autocuidado e independéncia, ikdiaale para ganhar a vida e a incumbéncia
de cuidar da crianca apoés a prépria morte e a dimima

A performance do filho na vida adulta é tomada caifigo imprevisivel e duvidoso, o que
causa as mées ansiedade e angustia (SIGAUD e RE9).

Os genitores esperam que suas criancas sejam ntgpes e que apresentem um
desenvolvimento motor adequado, sendo capazesatleaprqualquer esporte e movimentar-se
sem restricbes. A maioria deles acredita que sHwo ffara algum curso. Demonstram
preocupacdo em relacdo a profissionalizacdo dasgas, enfatizando o desejo de que elas
tenham uma profissdo e que a exercam, embora p&ecitguem qual (PEREIRA-SILVA e
DESSEN, 2006).

Quanto aos relacionamentos interpessoais com ogg&io, a maioria das mées espera
gue seus filhos possam namorar e até casar, eraboditem que isso dependera do proprio
desenvolvimento da crianca (CASARIN, 1999).

Outra estratégia esta em_ "Desvelando possibilidaiegsjuem ir4 assumijros pais

supdem que seus outros filhos irdo fazé-lo, quardomaos; ou imaginam alternativas, como
pagamento de alguém para permanecer com a crigugaglo ndo ha um membro da familia em
gue se apoiar.

Em estudo com irmaos de criangcas SD, autores eacamt que a maioria dos
participantes se responsabilizara pelo irmao SEituwo, substituindo os pais. Alguns dizem que
0 outro irmao se responsabilizara pelo cuidadc&mayue fara de tudo para ajudar ambos (irméo
cuidador e irmao SD) (LAM, MACKENZIE, 2002; PETEASJUGUIHURA, 2005).

Dentre as outras estratégias esta o desejo dosrpaigixar um suporte financeiro para o
filho usar depois que eles morrerem, mas revelampassibilidade de fazer isso com a situagao
econOmica atual (SARI; BASER; TURA, 2006).

Algumas mées na China esperam que o filho morresai¢la e do esposo, devido a
preocupacédo de quem ira cuidar do filho quandoenem (LAM e MACKENZIE, 2002).
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Ja o fendbmeno 2MOBILIZANDO-SE PARA SEGUIR EM FRENTE ", refere-se as

acoes desempenhadas pela familia frente as nesdssida crianga, com a responsabilidade de

desenvolvé-la.

Oliveira e Angelo (2000), em estudo realizado co&esnacompanhantes, referem que o
enfrentamento da situacao de internacao do filaacémn que a mae se interne com ele, movida
pela sua responsabilidade de prover o melhor param@ca. Como também revela nosso estudo,

as familias vivem em funcéo da estimulagéo da caiguscando o futuro melhor para ela.

Na quinta categoridPrecisando de ajuda para conseguit as necessidades da crianca

ndo conseguem ser supridas sem as redes de apaapao social em virtude do aumento de
demandas.

Bullock (2004) ressalta que é importante distingydoio social de rede social, pois sédo
conceitos interligados, porém, com diferencas esireA rede social se refere a dimenséo
estrutural ou institucional ligada a um individudo exemplos de rede a vizinhanca, as
organizacodes religiosas, o sistema de salde eotaesc

O apoio social encontra-se na dimenséo pessoalp ssnstituido por membros dessa
rede social, efetivamente importantes para as im@nRede social € uma teia de relacdes que liga
os diversos individuos que possuem vinculos sogeipiciando que 0s recursos de apoio fluam
através desses vinculos (BOWLING, 2003).

Para alguns autores, o apoio social pode ser eawstto como: apoio de reforco,
emocional, informativo e instrumental. O apoio dforco refere-se as expressdes e sentimentos
de reconhecimento; o emocional, ao afeto, amor, agajprespeito; o informativo esta
relacionado as sugestdes, informacgdes, conselhopinides; e o instrumental, ao auxilio
financeiro, tempo dedicado e disponibilizacdo dmimgos, bens e servicos (BULLOCK, 2004;
HOUSE, 1981 In PEDRO, ROCHA, NASCIMENTO, 2008). ©ed esses tipos sao
indispenséaveis a essas familias.

Ao longo do primeiro ano de vida da crianga, asilfam procuram orientacbes com
profissionais de véarias areas, como: médicos, téspeutas, terapeutas ocupacionais e
psicologos para trabalharem com o bebé e tambémtpem algum tipo de apoio, quanto a
compreensdo do problema e de suas proprias emdC&AsNADO e ALVEZ, 2004). As
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familias de nosso estudo atribuem grande partealagéio da crianca a presenca e atuacdo dos
profissionais de saude.
E a familia também acaba “Precisando de djirddrumental e emocional de pessoas que

convivem com ela e vivenciam suas necessidades,destaque a parte financeira, devido ao
aumento de gastos oriundos das necessidades agacria

Estudos indicam que a maioria dos pais fica chocedm as contas médicas
(BAUMANN e BRADDICK, 1999). Experiéncias de maesaéros paises trazem que o seguro
social cobre quase todas as despesas com saldeagd@ul apesar de dizerem que 0S recursos
nao sdo suficientes para os gastos com educac®;(BASER; TURA, 2006).

Segundo Pereira-Silva, Dessen, (2003), o nivel osgobondmico parece, também,
desempenhar um papel importante no que diz respgitocura e a disponibilidade de recursos
para enfrentar a situacdo de se ter uma criangcastwimome de Down. Este fato contradiz o que
encontramos neste estudo, ja que as familias mf@nosecidas economicamente também se
mostraram empenhadas em buscar estratégias pairaasupecessidades da crianca.

Em um estudo sobre as caréncias das familias @lecas com SD, os pais enfatizaram a
falta de um espaco adequado para conversar e saps|s necessidades, angustias e duvidas
(COLNADO e ALVEZ, 2004). Relatam também a imporianae suporte emocional
proporcionado por um profissional especializada, familiares ou até por outras familias com
criancas especiais (COLNAGO, 2008).

O apoio da espiritualidade e religiosidade, quesapde muitas vezes serem utilizadas
como sinbnimos, possuem caracteristicas diferefatefiém sdo acessadas pelas familias.

Religido € uma crenca no sobrenatural ou numa fdigiaa que tem poder sobre o
universo e comanda a adoragdo e a obediéncia, digoc@brangente de ética e filosofia;
espiritualidade € uma qualidade mais ampla do gligi&o. Uma pessoa nhao tem que pertencer a
uma religido organizada para alcancar o espirilfatlemos definir espiritualidade como uma
forca unificadora que ndo tem como propdsito auareatvida de uma pessoa, mas facilitar seu
desenvolvimento, dar uma orientacdo a realidadeiden diaria e um significado para a sua
existéncia, independente de sua profisséao religddgaNSEN, 1993 In BENKO, SILVA, 1996).

O efeito positivo da espiritualidade é generalizads cuidados de saude e na vida de
muitas familias e, portanto, profissionais de enfggem devem prestar atencdo aos aspectos
espirituais de atendimento ao paciente (TANYI, 200EEUWEN et al, 2006). Como o0s
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enfermeiros se esforcam continuamente para ajusldamilias com as suas necessidades de
saude, eles também devem se munir para atendeasisacessidades espirituais, incorporando a
espiritualidade como parte da avaliagdo familitaltGrANY1, 2006).

O enfermeiro precisa conhecer as praticas religiosaespirituais da familia para
compreender suas atitudes perante os momentodicdddide, auxiliando-a a manter préticas
gue promovam a saude (SALGADO; ROCHA; CONTI, 2007).

Para Salgado, Rocha, Conti (2007), a religido @iesgidade sao fontes de conforto e
esperanca para os cuidadores, fortalecendo-osmpendo bem-estar para a familia. A religido
oferece um apoio importante para os familiares, mpefo do envolvimento da comunidade
religiosa, que compartilha o cuidado com a familia.

Enfermeiros estdo frequentemente envolvidos noadaidde individuos que possuem
diferentes culturas e crencas. Esses pacientesnpiecrencas que diferem das do enfermeiro,
mas ele deve sempre ouvir com atencdo as famgldart evitar julgamentos, e separar seus
sentimentos pessoais e crencgas (WELLS e JOHN, 2002)

A religiosidade € um componente da vida humana, iniencia a forma de pensar,
sentir, agir e a dimenséao religiosa do enfermeirmuio importante na construcdo pessoal e
profissional do cuidar (SALGADO; ROCHA; CONTI, 2007

A Ultima fonte de apoio mencionada refere-se a ig@neia com outras familias com

criancas SD, “Trocando experiénciasendo ajudados pelos mais experientes e ajudasdo

Novos.

Acreditamos que a aproximacao das familias conages similares tem um primeiro
objetivo, que é o de trocar, porém sempre querathex®er novidades que possam pdr em pratica
e facilitar a vida da crianca. Aproximar-se de asifiamilias na mesma situagdo também faz com
gue se sintam bem, “comuns” e seguros, pois nderaofnenhum tipo de preconceito.

Pais afirmam ser agradavel e importante ir a re@aside grupo por dois motivos:
primeiro, porque sanam suas duvidas e se beneficcamo conteddo ali discutido; segundo,
porque encontram outras familias que enfrentamlgmads semelhantes (COLNADO e ALVEZ,
2004).

Dentro das trocas de informacdo existem dois mawseaspecificos pelos quais as
familias passam. O primeiro deles acontece quaridmiia tem maior necessidade de ouvir, de

aprender, de ter informacéo, receber conselhoalngente apds a descoberta ou quando passam
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por situacbes novas; e 0 outro, quando estdo negsres, dispostos a ajudar, a fornecer
informacdes, a compartilhar seus conhecimentos asrfamilias que vivenciam o que eles ja
passaram.

Outros autores corroboram ao dizer que os pais, @apdperiodo de orientacdes recebidas
e de convivéncia com a crianga, identificam em asmos condi¢des de conversar com outras
familias que estejam enfrentando a situacao. “Rasssentirem-se responsaveis pelos beneficios

gue receberam e imaginam que devem ajudar quensgfg€COLNADO e ALVEZ, 2004).

Na sexta categoridlndo a luta” € o inicio da mobiliza¢éo propriamente dita.

Para as familias que acabam “Encarando a descdaeot@velmenté ela comega mais

cedo, ainda na gestacao, “Estando preparados grhbé-la e “Preparando a familiaUtilizam

a descoberta ainda na gestacao a seu favor, ppregsgarem.
Devido a propensédo das criancas com SD desenvolvalgumas doencas, a familia

precisa realizar um acompanhamento da saude, $8reln descobrir se ha algo a Mamara

poder trata-las ou controla-las. Quando descolyena patologia, a familia agrega mais uma
preocupacao e ocupacdo com a crianga ja que se umeenovo tratamento e acompanhamento.

A descoberta precoce remete a colocacéo de P&simain, Morin (2004), quando dizem
gue a possibilidade de realizar uma anélise genaiomossomica desperta para novas
perspectivas no cuidado de enfermagem com a cridndeome de Down e sua familia, uma vez
gue a identificacdo do tipo de alteracdo genéticamo a translocacdo do 21, oferece aos
profissionais de saude a possibilidade de deseswalwm plano de cuidados especifico e oferecer
informacg6es valiosas a familia, inclusive sobreassfuturos.

O investimento na crianca, gerado pela incessatiimwdacao da mesma, faz com que a

familia permaneca_“Correndo contra o tefhptEstimulando constantemeritee “Querendo

superar-secom o objetivo de sempre oferecer mais e melhoianca.

A estimulagdo precoce visa evitar ou minimizar (isbs do desenvolvimento
neuropsicomotor e possibilitar desenvolver todew otencial, favorecendo o desenvolvimento
da crianca atipica (CARSWELL, 1993; HALLAL, MARQUESBRACCIALLI, 2008). Quanto
mais precocemente iniciado o treinamento, mais esdiancas atingem estagios avancados de
desenvolvimento. Quando o treinamento é iniciads t@diamente, o desempenho ndo alcanca

aqueles que tiveram oportunidade de serem estioallptecocemente. Também se identificou
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gue criancas SD criadas em familias com filhos masts apresentam maior desempenho e
adaptacdo mais facil, quer sejam estimuladas peetatte ou tardiamente (CARSWELL, 1993).

Os pais estimulam seus filhos de vérias formas,ocom educacdo, na coordenacéo
motora, na fala e nas responsabilidades com aneigmssoal e doméstica. Para que isso
aconteca € necessario que a familia crie um anebfambravel e estimulador (RAMOS et al,
2006).

Durante a intervencédo precoce, a familia partiaipsamente em todo o processo, desde a
avaliacdo até o planejamento, implementacdo dassagfprogramas. Essa participacdo € um
elemento fundamental (FRANCO, 2007).

Atualmente, sdo realizados programas de estimulpgécooce que visam favorecer o
desenvolvimento motor e intelectual das criangcas sindrome de Down. Esses programas
indicam melhoras no desempenho da crianga nos ippgr@nos de vida. A estimulacdo precoce
ndo é a cura da sindrome de Down, mas forneceumidatdes para o desenvolvimento dos
potenciais da crianca. E necessario, acima de tpoose acredite nas potencialidades e que se
trabalhe com elas (FUNDACAO SD, 2009).

Franco (2007) complementa que a intervencao precacsdiciplinamao representa uma
tentativa de remediar problemas especificos ouperan falhas objetivas e delimitadas, como o
conceito, mais antigo, de Estimulagéo Precoce podegerir, mas do desenvolvimento do todo -
da crianca, da familia e do contexto em que elerdec

Os pais percebem o papel determinante que podeemgeshar junto aos profissionais
de saude para um futuro melhor dos filhos (COLNA®SLVEZ, 2004).

Nas criancas com SD, o desenvolvimento da intetigémao depende apenas da alteracao
genética, mas também das importantes influéncsitsi@cdes capacitadoras do meio em que elas
estao inseridas (VOIVODIC e STORER, 2002). Assiapacidades cognitivas e motoras, desde
gue sejam treinadas e fagam parte da vida sogatritncas com SD, virdo a se desenvolver de
modo rapido e surpreendente, pois a inteligénalaseaefine, ndo tem um grau estabelecido: ela
se constroi, dependendo do contexto familiar, $oeisgscolar de que a criangca participa
(IERVOLIN, 2005). Tal fato, mais uma vez, ressatamportante papel dos profissionais de
saude junto a essas familias, esclarecendo e ivenetid a precocidade de estimulos adequados,
0 gque néo significa, apenas, acesso a equipamemiadissionais especializados (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCON, 2007).
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Provavelmente, o empreendimento de propiciar tuata p melhoria da crianca tem o
objetivo de vencer as limitagdes provocadas pal#raie (CASARIN, 1999).

A familia permanece estimulando a crianca muitmalés estimulacdes oferecidas pelos
profissionais. Em casa ou hos momentos de lazapreetem isso em mente e desempenha acdes
visando ao desenvolvimento da criancga.

Moreira, El-Hani, Gusmao (2000) complementam queba@a o desequilibrio
cromossdmico esteja presente na SD, a relevancideteyrminismo genético é questionada
devido a possibilidade de desenvolvimento do padénognitivo, apés a aplicacdo de programas
psicopedagogicos e de estimulacdo neuromotora .

Outro fator importante no desenvolvimento da ciamefere-se a_“Decidir sobre a

escold, que é marcante para a familia; para isso, irdeim@ma escolha, “Pesquisando as estolas

e “Colocando na balantaeus lados positivos e negativos, na tentativazdeerrar.

Uma visita prévia para conhecer a escola da a itamiloportunidade de conhecer a
instituicdo e tempo para refletir e tomar a decis@a. Contudo, mesmo conhecendo a escola,
ainda pode permanecer uma situacdo de tensao fiafguis as caracteristicas do professor e
sua experiéncia prévia influenciardo diretamentsutesso da inclusdo. Conhecer o profissional
gue trabalhard com a criangca ameniza os medogg@uirsscas desse processo (LUIZ, 2009).

Os pais percebem que as criancas aprendem corpa@ss e evidencia-se a importancia
do contato social para a crianca deficiente. Perseltambém que a defasagem da crianca Down
se evidencia quando ela vai para o contexto spw@# amplo, ocasido em que € comparada com
as de desenvolvimento tipico, ocasido em que beessaem as diferencas (COLNADO e
ALVEZ, 2004).

No estudo de Ramos et al (2006) fica evidente poresabilidade e a preocupacao dos
pais em manter seus filhos na escola para que ssgimulados e socializados também em
ambiente fora do lar.

N&o importa se na rede regular de ensino ou entuigses especializadas ha criancas
com necessidades especiais; cada familia encontréEsaola sendo estimularitee

proporcionando ganhos a crianca.

Participantes de um estudo usando fotografias, faomiias de criancas com deficiéncia,
identificam que ir a escola é um importante passganho de independéncia de seus filhos com
incapacidades (LASSETTER; MANDLECO; ROPER, 2007).
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A inclusdo propicia ganhos tanto no desenvolvimesicial e cognitivo da crianga SD
guanto nas de desenvolvimento tipico. Um dos fatfareoraveis é o desenvolvimento eficaz da
linguagem, ja que é por meio dela que decorrenmtasaicdes sociais. Também traz as méaes a
possibilidade de retornarem a vida profissionaédelem tempo para si mesmas (LUIZ, 2009).
Esse é um fato que foi citado por uma das méaee desido, ao dizer que no momento em que a
crianca estd na escola, um peso € tirado de sustascopois pode dividir a enorme
responsabilidade de desenvolver a crianga comalaig#m, no caso, 0s professores.

Pereira-Silva, Dessen, (2007) revelam que tanfwrafessoras do ensino especial quanto
aquelas do ensino regular emitiram opinibes sieslasobre o desempenho satisfatorio das
criancas com SD. Identificaram também que as psofas do ensino regular de criancas com
desenvolvimento tipico esperam resultados mais iatexd enquanto as das criangas com SD
esperam resultados em longo prazo. Estas expedaifio decorrentes da percepcdo das
professoras em relagcdo a competéncia cognitivaial ste ambas as criancas.

Em uma revisdo de literatura, Luiz et al (2008) stataram que a inclusdo tem-se
revelado benéfica para as criangas com SD, emboda daja muitos desafios a serem
superados, dentre eles, a falta de preparo dosgiorfais envolvidos, a participacdo da familia e
a criacdo de uma rede de apoio que inclua a ictegém de profissionais de diversas areas do
conhecimento, especialmente das areas da educdgésaéade.

Infelizmente, quando_“Avaliando a inclusdo na esquiiblicd, experiéncias negativas

sao retratadas, numa vivéncia de uma escola despdsp desestruturada, sem recursos humanos
e organizacionais.

Outro estudo sobre a inclusdo de crianca SD naregpdar de ensino identificou que os
professores ndo estdo capacitados a atender asndmsnaas criancas com necessidades
especiais, reforcando a necessidade de investimento em dire¢cdo as familias que inserem
seus filhos na escola quanto aqueles que as recébantdo evidente a necessidade de capacita-
los para o processo ocorrer da melhor maneirayegsillZ, 2009).

Também hé& relatos de ndo aceitacdo do problemarigiaca na escola, percepcdes
negativas dos professores com relacdo a elas amgabrdo meio social em relacdo a suas
habilidades (COLNADO e ALVEZ, 2004).

Um estudo sobre inclusdo no ensino regular identifisatisfacdo das familias com os

ganhos das criancas SD quando na educacdo infaatilcontrario do ocorrido no ensino
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fundamental. O autor salienta que o fato de ser $eredida apenas no ensino infantil pode
causar a falsa impressao de que a inclusdo é nmmads pratica social do que formadora
académica, cabendo aos 6Orgdos publicos recursosatgudam a todos os alunos nos dois
ambitos, académico e social (LUIZ, 2009).

Docentes e diretores acreditam que a educacaosivel@ uma proposta viavel, mas
salientam que, para ser efetivada, necessita diengias transformacfes na politica e no sistema
de ensino vigentes. Os professores estado cientesgi@esstarem preparados para a incluséo,
precisando do apoio de especialistas. Ha reconketimtambém da importancia de uma
educacdo democratica, que atenda a totalidade dasamdos; no entanto, os 0rgaos
administrativos competentes devem tomar as proevidémecessarias, incluindo a participacéo
ativa de educadores, dos pais e da sociedade margionar aos individuos com deficiéncias
um ensino adequado as suas necessidades espdSAGEE ANA, 2005).

Em outro estudo realizado por Pereira, Dessen 208 professores de criancas
sindrome de Down reconheceram a sua falta de @agarpara lidar com alunos com
deficiéncia, uma vez que nao tinham experiéncigip@m criangcas com necessidades especiais
e nem haviam frequentado algum curso que os capseipara tal.

“Vislumbrando perspectivdsa familia tem esperanca de que a crianca idesenvolver

e ser independente, acreditando que as barreitass aterdo ultrapassadas com o tempo,

respaldando-se em “Dando tempo ao teéhmgptEspelhando-se nos casos Boosmo elemento

motivador.

Participantes de um outro estudo manifestam que Bkws conseguirdo atingir suas
expectativas, relacionadas a realizar suas atigglazinhos, pois isso é s6 uma questdo de
tempo, ja que eles estdo se empenhando bastaatqumisso aconteca (RAMOS et al, 2006).

Os pais possuem esperanca de dias melhores ouedgegs sonhos sejam realizados,
como é o caso de uma méae, que almeja a indepead&ncngresso de seu filho no mercado de
trabalho (RAMOS et al, 2006).

E comprovada a importancia de ter esperanca naliquespeito a resultados positivos e
oportunidades para seus filhos. Esperanca envelveinha visdo do futuro, o que fornece a
familia um sentido de direcdo em relacdo as etgpaspodem ser realizadas, avancando para
essa possibilidade. Também envolve a criacdo desnsenhos para substituir os inicialmente
perdidos. (KING et al, 2006)
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Em outro estudo, a familia refere a importancigedeontrar outras familias que tinham
boas atitudes e que proporcionaram aos filhosatifes experiéncias. Conviver com alguém um
pouco mais velho, cujo filho também é um pouco malBo que o seu e que tem algo positivo

para Ihe mostrar, traz esperanca (KING et al, 2006)

Na sétima categori&/ivendo em funcéo da criancd, a maioria das familias modifica

totalmente suas atividades de vida e rotina emé&mda crianga com sindrome de Down,
“abrindo méo” de muitas coisas e “anulando-se"xal®ilo pra trds a maior parte de seus sonhos
particulares.

Em estudo com mées, Sigaud e Reis (1999) identificaue a maioria das participantes
trabalhava, porém ocupava atividades que ofereciaior flexibilidade de horario, o que
possibilitava momentos de cuidados dos filhos. L(@209) complementa que 0 compromisso
com a crianga SD acarreta diminui¢do da jornadaatd@lho ou abandono do emprego.

Muitas mées que tinham trabalho em tempo integradadm que desistir do emprego para
cumprir o papel de educacéo infantil, tornandoksanteiramente dependentes de seus maridos.
Como resultado, as despesas e atividades socraid fieduzidas, em grande medida (LAM e
MACKENZIE, 2002).

Costumeiramente, quando a mulher tem filhos, odaclais recaem sobre ela, e quando
existe uma crianca deficiente, que demanda maigabe compatibilizacdo entre os afazeres e o
trabalho se torna ainda mais dificil (SIGAUD e RE1999). As mées referem ndo ter tempo
suficiente nem para a rotina da casa, pois osr@msajudam muito no cuidado com a crianca
(SARI; BASER; TURA, 2006), tornando-se inviavelralialho fora do lar.

Quando o pai tem participacdo efetiva no acompaehtomda crianca, fornece a mée a
possibilidade de compartilhar com ele o cuidado oditho, além de dar a ela tempo para cuidar
de si mesma. Assim, os profissionais de salde dexgar sensiveis as oportunidades de
envolver o pai e os outros familiares no cuidademEnca SD, possibilitando a distribuicdo da
carga de cuidados com a crianga, ampliando uma mcagéo intrafamiliar saudavel e
contribuindo para o restabelecimento do equilideaonesma (LUIZ, 2009).

Em outro estudo, poucas (duas) mulheres relatatemseus relacionamentos conjugais
melhoraram apdés o nascimento da crianca, ja qu@arithavam com seus maridos 0 mesmo

objetivo: trabalhar para os melhores interessegidaca. No entanto, a maioria das mées sentiu
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gue houve efeitos adversos sobre a sua relacdogabrgurante o periodo de transicdo, porque
seus cobnjuges mostraram indiferenca a crianca ereseisaram a compartilhar as
responsabilidades de cuidados. Complementam quadquos pais passaram a aceitar seus
filhos, eles também comecaram a participar do daidieles, diminuindo os encargos das méaes e
melhorando o relacionamento conjugal (LAM e MACKHBEZ2002).

King et al (2006) aprofundam o tema, com o rel&dainilias que referem que os sonhos
inicialmente perdidos podem ser recuperados. Ap#sanicialmente abandonarem muitos dos
sonhos para se concentrar no enfrentamento da&hefi@ do filho, eles n&o tém realmente que
fazer isso; podem continuar, prosseguir com senlos) agora que o foco ndo € mais sobre
como lidar com a deficiéncia.

Muitas transformagdes ocorrem na vida social, @g¢ssaa rotina, “Mudando tutiopara
0s membros da familia.

King et al (2006) colaboram com o exposto no estya® mostra mudanca total na vida
da familia apds o nascimento de uma crianga comi@afia. Outros autores pontuam efeitos na
vida social; além dos fisicos, econdmicos e em@isofSARI; BASER; TURA, 2006).

As familias tém o contato social diminuido prindipante na idade de 1 a 3 anos, quando
as criancas precisam de mais cuidados. Uma mé&a rpla ndo sai com o filho, pois este tem
problemas respiratorios com frequéncia e ela né@le pegar 6nibus ou frequentar lugares com
aglomerados de pessoas (SARI, BASER, TURA, 200@odeipacbes das maes sobre como
gerenciar o comportamento dificil de seus filhosididm restringem suas atividades sociais
(LAM e MACKENZIE, 2002).

Cinco itens relativos a mudanca foram identificadmdas mées com mais alta
porcentagem: aumento de atividades fora de casquaés a crianca esta envolvida; aumento no
namero de atribuicdes e tarefas antes ndo reatizadanento nos gastos do dinheiro da familia
com comida, roupas, energia, e cuidado domicikagquisicdo de carro por um membro da
familia; e 0 aumento da argumentacéo entre palisos {VAN RIPER, 2007).

Em um estudo sobre a visdo dos pais sobre o impigcter um irm&o com deficiéncia
intelectual, algumas desvantagens para o irmdmferdas como: devido a pesada demanda da
crianga, 0s pais tém menos tempo para os filhosafélados; os momentos de socializacdo séo
diminuidos, sendo uma grande dificuldade os pd&ers presentes nos momentos de recreacao

ou eventos especiais (como 0s escolares) dos dilihas restricdes inserem-se a rotina também
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dos outros filhos; os pais sdo mais estressaddados e ansiosos; diminuicdo da qualidade de
vida e gastos com recreacdo devido ao aumentoslesgeom a criancga; 0s irmaos se sentem
sobrecarregados por ajudar nos cuidados e sabarenasgumirdo a crianca quando os pais
falecerem; irm&os sentem caréncia de um relaciom@anfaterno normal; eles sédo muitas vezes
insultados pela deficiéncia do irmao, ficam envahlgmlos com alguns comportamentos que
desempenham e n&o levam os amigos para casa (MUIgR@&Y2008).

As mudangas também ja foram classificadas por sw@ntores em trés fases, de acordo
com a idade da crianga: nascimento até os 6 m@sesses a 2 anos, e 2 a 6 anos, considerando-
se o periodo mais dificil o compreendido entre scimento e os 2 anos (LAM e MACKENZIE,
2002). Na primeira etapa, o estressor imediato parandes é o enfrentando de uma crianca
completamente diferente de suas expectativas. danda, o cuidar da familia e a educacao
infantil mantiveram suas funcgdes principais, ja,quesmo extremamente chateadas, elas ainda
tiveram que assumir todas as responsabilidadesuid@rcde uma criangca com necessidades
especiais. Na terceira fase, as méaes enviaranusdib®s de dois anos a integragdo ou a centros
especiais de assisténcia e as criancas fizeramsajgogressos, o que facilitou a aceitacdo dos
pais.

Todas as mudancas acabam “Desencadeando €idogesutros membros da familia, que

deixam de ser prioridades frente as demandas ssieades da crianca.

Irmaos de criancas com deficiéncias referem qués apnascimento do irmao, possuem
maiores responsabilidades, tém que ajuda-lo, pedte¢BAUMANN; DYCHES; BRADDICK,
2005). Referem também terem ficado mais restritosy; menos tempo para brincar com o0s
amigos e com 0s pais, pois precisam dar mais aeagairmao (BAUMANN; DYCHES;
BRADDICK, 2005). A maioria dos irmaos de crianc&> &trevistados refere realizar atividades
com o irméo SD, sendo a maioria atividades de d#idlaa, seguidas por tomar conta e atividade
pedagogica. E interessante destacar que a maiesaatividades é realizada pelas irmas
(mulheres), fato que pode estar denotando uma mesponsabilidade delas em relacdo aos
cuidados de AVD e educacdo. Repete-se assim g&ituwas maes/mulheres quanto ao fato de
terem maior responsabilidade que os pais sobriarscer(PETEAN, SUGUIHURA, 2005).

Luiz (2009) também aponta para necessidade de apsiomaos da crian¢a SD, para que

possam compreender as mobilizagbes dos membrasvdbafem direcdo a ela, principalmente
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em alguns momentos especificos, para que se siataados e acolhidos, mesmo com as
atencdes voltadas a crianca com Down (LUIZ, 2009).

Os pais ndo tém tempo suficiente para os outrd®sil alguns deles se tornam
introvertidos e ndo vao bem na escola (SARI; BASEBRA, 2006).

Em contrapartida, um outro estudo com irméaos dancas SD aborda que em seus
resultados ndao houve diferencas significativaseeatgrupo controle e o grupo de irmaos de
criancas SD com relacdo as suas medidas de dfostan incluidas as percep¢des dos pais sobre
externalizacdo e internalizacdo dos comportamerdgodps proprios irmaos com relacdo a
competéncia e auto-estima. Concluiu-se que terramd ou uma irma com Down nédo leva
inevitavelmente a um ajustamento inadequado (CUSNE: GUNN, 2006).

Todos os esforcos da familia em realizar o mellaoa p crianca SD fazem com que seja

“uma responsabilidade muito grarfidetambém “desgastarit@ que envolve encargos, esforgos,

luta, dedicacéo e abdicacgéao.

Pais sentem que tém uma grande responsabilidadepeegcupam com suas esposas e
com os outros filhos (BAUMANN e BRADDICK, 1999).

As mées percebem o filho dependente, que ndo dpdecursos proprios para prover
sua subsisténcia, requerendo ser cuidado. A figuagerna é apontada como a Unica em
condicOes ideais para atender as necessidadesisnfassim, o filho surge como um peso ou
sobrecarga de trabalho para a mae, uma vez quéadourecai sobre ela e envolve grandes
esforcos para sua satisfacdo. Essa percepcdo gatimentos de soliddo e desamparo nas
mulheres (SIGAUD e REIS, 1999).

Petean, Suguihura (2005) salienta a sobrecargaddge nma vez que o filho com SD
indiscutivelmente requer mais tempo, atencao eadaisl que uma crianca ndo especial. Dividir
tarefas com o pai e demais familiares proporcionaw@hor relacionamento entre eles,
minimizando os sentimentos de cilmes e competigée es irmaos.

Pereira-Silva, Dessen (2002) complementam que @ecalga se torna mais um aspecto
desencadeante do estresse e/ou de sentimentogiad@n pelos genitores de criancas com
deficiéncia mental.

Do atraso no desenvolvimento da crianca e das docagpes de saude, resultam
demandas de cuidados adicionais. Assim, as maeguénevar os filhos a escola e a programas

de treinamento precoces para aprender habilidadesas finas e grossas, bem como cognitivas,
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sociais e de percepcao. Depois, as mées aindagti@mntnuar o treinamento em casa. Tendo em
conta as demandas extras e cuidados necessarias,mdes disseram que cuidar de uma crianca
SD se compara a cuidar de trés criancas "normadgVl (e MACKENZIE, 2002).

Comprovando o exposto, uma pesquisa com familiacridecas SD, com doenca
coronaria, com fissura labial e com desenvolvimeéigizo, identificou que os pais de criancas
com SD e de criancas com doenca arterial cororsmnmalatam maiores niveis de estresse e

sofrimento psiquico de que os outros pais (PELCIAGl, 1999).

J& na oitava categorid/endo clarear”, a familia vivencia o resultado de todo esforco e

dedicacdo, “Vivenciando o progre$sda crianca. Ela se vé_*Ultrapassando barréiras

by

“Sentindo _segurantaquando se vé adaptada a convivéncia com a SDtogioga com as

conquistas do filho, ja que é a responsavel p&@aga chegar até aqui.

Notamos que h& certo orgulho ao ver o filho cregcee desenvolver como as demais
criangas, pois as com sindrome de Down possuemitamo tento de desenvolvimento da
linguagem (RAMOS et al, 2006).

Outro estudo comprovou, também, que alguns indogdoom sindrome de Down
realizam, com habilidade, o andar, o comer, o vestalém disso, dangam, executam as tarefas
domeésticas e tém facilidade de se comunicar. ksslege aos estimulos dados pela familia e pela
escola para que se tornem independentes, criassia),aim ambiente propicio para socializacdo
e relacionamentos com diferentes pessoas (RAM@E 2006).

Uma investigacdo sobre a influéncia do ambiente ilimm na trajetoria de
desenvolvimento adaptativo das criangcas com SDrmosjue 0 crescimento em comunicacao,
habilidades da vida diaria e dominios de sociafiaaipram preditos por medidas do ambiente
familiar como a coesédo entre seus membros e agdermae-filno. (HAUSER-CRAM et al,
1999).

Além disso, estudo realizado por Oliveira, AngeR®Q0) relata que a méae sente-se
recompensada ao perceber que as dificuldades vagasc pela crianca se encaminham a
resolucdo, assim como as familias deste estuddo t@ssim a clareza de que seus esfor¢os nao
foram em véo.

Estudos mostram que muitas familias sdo capazessgender a experiéncia de terem

uma crianga com sindrome de Down com resiliénc@apacidade para adaptarem-se a nova
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rotina. Quando as maes foram questionadas sobre seas familias estdo no presente, a maioria
das respostas foi muito positiva. Muitas acrescanmtaque a experiéncia resultou em
consequéncias positivas aos membros da familivjdli@imente, e para a familia como um todo
(VAN RIPER, 2007).

A adaptacado do filho idealizado para o real é uwcgsso que demanda tempo e é
vivenciada de forma conflituosa, podendo ser camagth uma experiéncia marcante para todos
os elementos da familia. No entanto, embora o aatjgnte do diagndstico de SD seja
inevitavel, em especial para a mae, normalmentaiaria das familias supera a crise e atinge um
equilibrio (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

Existe uma relacdo positiva entre capacidade ddvessproblemas de comunicacéo e
adaptacdo familiar. As maes que tém maior resoldgdoproblemas de comunicacéo, também
apresentam uma adaptacdo maior (VAN RIPER, 2007).

Uma investigacdo sobre a influéncia do ambiente ilfamnas trajetérias de
desenvolvimento adaptativo das criangas com SDrmosfue 0 crescimento em comunicacao,
nas habilidades da vida diaria, e nos dominiosod@lizacdo foram preditos por medidas do
ambiente familiar como a coeséo de seus membrdera¢do mae-filho (HAUSER-CRAM et al,
1999).

Enfermeiras podem ter um importante papel na pramalg resiliéncia e adaptacdo nas
familias de criancas cm SD, se elas reconheceraalogizarem as capacidades naturais da
familia para suportar, sobreviver e prosperar, noesm face de constantes aumentos de desafios
associados a crianca com SD (VAN RIPER, 2007).

As alegrias proporcionadas pelos ganhos da criangar suas caracteristicas positivas

fazem a familia considera-la “Sendo uma dddiZada pequeno passo que a criangca avangca em

direcdo ao desenvolvimento € muito comemorado (arido com as conquistaspois, além de

ser uma aquisi¢do da crianca, remete a todo empdetiamilia, a uma conquista conjunta, a
recompensa por tudo que fizeram e ainda fazemlaor e

KING et al (2006) também abordam a questdo de nébracom os ganhos da criancga.
Exemplifica com a fala de um pai, quando diz quanglo o filho aprendeu a soletrar o nome,
falar o telefone e o endereco de casa, foi combagasnm milh&o de dolares. Salienta ainda que
inocéncia, a falta de julgamento, de preconceit@ fato de ndo guardar magoa, também

identificados neste estudo, fazem dos pais pessed®wres; eles sentem-se “Ganhando com a
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criancd, através de sua pureza, sensibilidade, carinbadéde, ingenuidade, desprendimento
material, alegria e humildade.

Quanto aos aspectos psicologicos e de relacionandestcriancas, elas sdo apreendidas
positivamente pela amabilidade, docilidade, obezitéa sensibilidade (SIGAUD e REIS, 1999).

O nascimento de uma crianca com sindrome de Dowrtam de ser uma experiéncia
negativa. Dando suporte emocional adequado, infgies precisas em relacdo a condicao da
crianga e recursos Uteis, 0s pais podem vir a o@nhe apreciar caracteristicas Unicas de seu
filho (VAN RIPER, 2003).

Alguns pais relatam que seus relacionamentos fitanais fortes apds o nascimento de
uma crianga com anomalia, enquanto outros se saparde suas familias (BAUMANN e
BRADDICK, 1999). Irm&os aprendem também com tratapessoas, serem bons e respeitar as
pessoas diferentes (BAUMANN; DYCHES; BRADDICK, 2005

Seguindo com estudos sobre irméos de criancas Epmdsde RAMPTON et al (2007)
usou-se fotografias e verificou-se que o maior morde fotos foi de criangas com SD; os irmaos
explicaram a importancia desse ser para eles effaldele através de caracteristicas positivas,
como estar sempre alegre .

Em um estudo sobre a visdo dos pais sobre o impigcter um irmé@o com deficiéncia
intelectual, alguns beneficios trazidos pela caafgram citados como: irmdos ficam mais
tolerantes, pacientes, aceitam as incapacidadesintese mais piedosos, cuidadosos, amorosos,
empaticos, com senso de justica, sensiveis aosngemds dos outros; ficam mais maduros e
menos materialistas; ajudam o irméo dentro e fereada; valorizam sua vida, suas habilidades e
saude (MULROQY et al, 2008).

Outro fator que a familia considera importante amssmudancas € acreditar que
vivenciar esses aspectos da crianca torna o grappdidr melhor, pois altera seus valores,
aprecia mais pequenos gestos, sorrisos, momeaasyes de importar-se com bens materiais.

King et al (2006) concordam com 0 exposto ao rely@, com o0 nascimento da crianca
SD, a familia € estimulada a avaliar suas crengagando sua visdo de mundo e seus valores.
Apds 0 acontecimento de um evento como esse, pgssasar quais sao seus valores reais, o que
realmente importa. Considera ainda que ganhou uaiar mompreensao de si, aprendeu sobre
ter paciéncia, aceitacao, tolerancia, perseveraogapaixao e amor incondicional e que existem

tantos outros valores importantes, que os moldaamp uma familia. Oliveira, Angelo (2000)
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complementam que, independentemente de consegaivee o problema do seu filho ou néo, o
sofrimento faz as maes do estudo pensarem e engergavida de uma outra maneira, sendo sua
relacdo com a vida vai transformada.

Todo o sofrimento e a alegria gerados pela congigéfazem com que a familia

mantenha-se_"Amando intensameéndecrianca, com seus defeitos e perfeicbes. BEssr faz

com que, apesar de toda a carga, os familiaressind@am que estdo dedicando-se a ela por
obrigacdo, mas sim porque a amam e sentem feleidiadfazer o bem a um membro da familia.

Apesar de se sentirem cansados, sobrecarregadibsn@m seus desejos, veem tudo isso sendo
superado por esse amor incondicional, pois, pdendlia, 0 mais importante € o bem de seus

membros e é isso que conseguem com todo essecesforg

Como no estudo com pais de criangas com anomai&admann e Braddick, (1999) a
familia acredita que foi desejo de Deus nascer an@nca com um retardo. Quanto a isso,
Sigaud, Reis (1999) referem que prevalece uma pgaoesobre a SD como algo sobrenatural,
sendo imputada a existéncia do problema a vontatedu ao destino. Essas visdes de carater
religioso evidenciam a necessidade da mée de iat@buesponsabilidade da ocorréncia do
fenbmeno a algo ou alguém, aliviando-a de um pekséntimento de culpa.

A crianca é um ser que pertence a um grupo fangligme necessita de amor e protecéo
para concretizar a sua existéncia. A familia é ®aeldquando se constitui a partir de lagos
afetivos, expressos por gestos de carinho e amapgzes de manifestar sentimentos, dividir
conhecimentos, crencas e valores (MOTTA, 1997).

Outros estudos também mostram os pais sentindbesec@ados por ter o filho com
deficiéncia, amando-o incondicionalmente e achandwaravilhoso (KING et al, 2006; SARI,
BASER, TURA, 2006).

Muitas vezes, quando pesquisamos experiénciagmiéaa com criancas em situacao de
cronicidade, achamos dificil entender como os fanei, em seu balanco final, consideram a
experiéncia boa, positiva, mesmo depois de todgposto por eles mesmos anteriormente. Mas
precisamos romper nossos preconceitos sobre asciagédos outros e estarmos abertos e

enxerga-las a partir da realidade deles.

“Olhando com outros olhddinaliza a sequéncia de dados, mostrando a @idgduma

identidade com a sindrome e com quem a vivencia.
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Criar um filho com deficiéncia pode ser uma expai& transformadora que estimula as
familias a examinarem seus sistemas de crenca.ai@sppdem vir a ganhar um sentido de
coeréncia e controle através de mudancas em ss@ssvile mundo, valores e prioridades que
envolvem diferentes formas de pensar em seu filsgu papel parental, bem como o papel da
familia. Embora os pais possam lidar com os sompleodidos ao longo do tempo, adaptacdes
positivas podem ocorrer sob a forma de mudancaod®g de vista sobre a vida e invalidez, e
uma apreciacdo das contribuicdes positivas tragidkss criancas para os membros da familia e
para a sociedade como um todo. Experiéncias desmmiicam a importancia de esperanca e de
ver as possibilidades que temos pela frente (KIN&, 2006).

Familias com criancas com deficiéncias modificamssuisdes de mundo, ou seja, suas
maneiras de pensar sobre a vida e a deficiénclguasavalores sao reforgcados, inseridos ou
abandonados ao longo do tempo. Um dos valores gumasitiveram foi a importancia da
comunicagao dentro de um casamento, que se toimda @ais fundamental. Um que se inseriu
esta relacionado a maior compreensdo das quesiGesss Inicialmente as familias enfrentam
muitas batalhas em prol do proprio filho, mas awy@ do tempo as batalhas se tornam mais
amplas. Nao lutam apenas por seu proprio filho, pedss criancas com necessidades especiais.
Torna-se o desejo das familias o melhor para tagl@siancas, ndo apenas para seu filho (KING
et al, 2006).
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6.2. Fazendo relacdes com o referencial tedrico (Interaanismo Simbalico)

Para a realizacdo deste estudo, optamos pela geondgualitativa, utilizando o
Interacionismo Simbdlico como Referencial Tedripela possibilidade de aprofundamento dos
dados nos significados das acdes e relagbes huragraslevar em conta a particularidade dos
sujeitos.

Charon (2007) diferencia dois tipos de acdo humaragédo aberta e a acao velada. A
acdo aberta € a que acontece na interacao socafoasocial. A velada é a acdo que ocorre
dentro do individuo e que gera uma acdo abertateNesbalho buscamos identificar a agéo
encoberta, o que faz as familias agirem, quaiseds motivadores, quais as emocdes envolvidas
nela, para assim entendermos suas ac¢fes abertas.

Pudemos notar que, apesar de perguntarmos paraileafaomo é a experiéncia de ter
uma crianga com SD naquele momento, suas respsstapre remetem ao passado, aos
acontecimentos anteriores e, principalmente, aotbesta. Charon (2007) justifica esse ato da
familia quando diz que dividimos nossas acdes @s) atque os atos sdo objetos sociais que 0
ator tira da sequéncia de acdes. Assim, quandecewvstamos a familia, apesar de néo
perguntamos especificamente sobre a descoberttasrugzes € a forma como a vivenciaram
gue remete a outros atos que levaram até o mona¢mad voltando assim aquele momento.
Acreditamos que também o expde com objetivo detendermos sob seu ponto de vista, o que
ajuda a compreensao da experiéncia, N0SSo maketivabj

Consideramos que a perspectiva da familia em geredlcada na situagdo que esta
vivenciando naquele momento especifico. Assim, sgaaca estd saudavel, apresentando bom
desenvolvimento, a familia também se sente tramq®8k ainda encontra dificuldades no
desenvolvimento da crianca, as falas também semolpara questdes de inseguranca e
necessidade de ajuda para prosseguir. SegundorC{zd@7), poucos de nds podemos aplicar
uma perspectiva para cada situacdo que encontréeospectivas mudam com a situagdo, sao
situacionais. Em cada situacéao, temos um papekedife e, consequentemente, uma perspectiva
diferente. Assim, as familias também agem de acoodoa situacdo que vivenciam, se periodos

nebulosos ou de claridade.
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Como pudemos notar nas categorias “Precisando w@a gpara conseguir” e na
subcategoria “Vislumbrando perspectivas”, fatoragehlidade abstrata como: a forca, a fé e a
esperanca motivam o comportamento humano no eafmemto das situacdes de dificuldade.
Segundo o IS (CHARON, 2007), uma das formas ddrobdos transformarem o individuo é
através a realidade abstrata. A linguagem permigginar e perceber a realidade além do
concreto. Através da linguagem podemos estabelggjetos como: Deus, amor, liberdade,
verdade, bom e mau, e outros objetos abstratosdgugrande parte de nossa existéncia. Os seres
humanos sao usuarios de simbolos e capazes deroriamundo abstrato; podem imaginar metas,
ideais, valores e moral, sendo que essa realidbgigata se torna um importante fator de
motivacdo do comportamento humano.

Pudemos notar que, quando a familia busca umaéegargara solucionar um problema,
ela realiza uma acédo mental, direcionando e criagsti@tegicamente metas. Quando vive um
conflito, usa simbolos e self para conversar cansigsma sobre esse problema e decidir qual
sera o melhor rumo a tomar diante da situacdo.dgddo sobre mente humana, esta € definida
como toda acéo simbdlica velada em direcdo a snmeQuando conversamos com n0s mMesmos
usando simbolos, estamos engajados na acéo da (GelR&ON, 2007).

Percebemos também que, quando a crianga viverguanal situacdo preconceituosa, a
familia sofre, pois se coloca em seu lugar e paggeu futuro na escola, no trabalho, perante a
sociedade e imagina como a crianca sera recebid&l@ptorna-se claro um dos conceitos
abordados no IS, o dassumir o papel do outrogque, segundo Charon (2007), € entender as
coisas através de diferentes pontos de vista, 80, ¢cantando entender do ponto de vista da
crianca como € passar por essas situacoes.

Ainda com relacdo a esse conceito, na entreviggtgpseemos notar que muitas vezes a
mae se coloca no lugar dos filhos para saber cetpsequerem ou o0 que estdo sentindo, ja que
ambas as criancas nao falam e que uma delas tartisma associado. No caso, a mée ou a
familia tentam entender o ponto de vista da criaogm deficiéncia para satisfazer suas
necessidades e desejos da melhor forma possivel.

Quando Charon fala da constru¢éo da identidadeéstrda interacdo social, aponta a
constante construcdo de rétulos realizada pel@s darmanos. As criancas SD podem ser um
exemplo disso, quando rotuladas apenas por sugzacidades. Assim, a crian¢ca com algum tipo

de deficiéncia carrega consigo um roétulo, fazendwn cque a sociedade tenha atos
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preconceituosos. Diante disso, a familia buscatégfias para minimizar essas incapacidades o
maximo possivel para evitar o estigma da sociedbambém agem assim os profissionais de
salude que costumam atuar através de roétulos @éedsstidos, deixando de ouvir as
necessidades das familias e, consequentementalodizar a real demanda da mesma.

Ainda falando sobre a construcdo da identidaderddh@007) referencia Gregory Stone
ao falar sobre como nossas vestimentas sdo impsstg@ra dizer aos outros quem somos,
anunciando nossa identidade. A importancia dagemeéeacia foi constatada em uma das familias
do estudo quando relatou a importancia das criacgasdeficiéncias estarem bem vestidas para
facilitar a aproximagdo dos membros da sociedade. f@niliares falam sobre a maior
aproximacao das pessoas quando os filhos SD esti&dem vestidos.

Outro fato importante na experiéncia da familia @&eolha da escola, pois acredita que
essa instituicdo influencie no comportamento danca e que, assim, possa ajudar ou atrapalhar
o seu desenvolvimento. Em Charon (2007), no cap#abre interagdo social, o autor cita que
pais optam por colocar seus filhos em escolasioshg particulares, pois entendem o poder
dessa continua interacdo, importante causa dahagdana.

Acreditamos que a referencial escolhido adequopesteitamente ao tema do estudo,
pois 0 IS é uma perspectiva importante e Unica @presidera o ser humano ativo em seu
ambiente, interagindo com 0s outros e consigo mesmoser dindmico, que define situacdes
imediatas de acordo com a perspectiva desenvotvigae as altera durante a interacao social
(CHARON, 2007), como pudemos observar neste estudo.
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6.3. Desvelando as acdes/intervencdes do Enfermaiiante dos achados

Quando iniciei a coleta de dados, notei que mii#aslias ficavam espantadas quando,
dentro de minha apresentacéo, dizia que era Enfermgso acontecia porque as familias nédo
sabiam qual é o papel do Enfermeiro diante da tuaPara eles, o papel da Fonoaudibloga,
Psicéloga e Fisioterapeuta, por exemplo, esta nulém, uma vez que convivem com esses
profissionais nos atendimentos a crianca. Poréffiardlia ndo encontra com frequéncia um
Enfermeiro e, nos momentos em que ele esta presefite soma praticamente nada a sua
experiéncia. Diante disso e dos achados com rekagffande falta de orientacdo que a familia
expressa, senti-me na obrigacdo de desvelar ogpesguisas utilizadas neste estudo trazem de
acoOes/intervencdes da enfermagem frente a crimmgeb® e a sua familia.

O objetivo do exposto ndo é fornecer uma formula dafermagem atuar junto a essas
familias, mas de instigar a profissdo a possilikgade acdo e a busca pessoal por melhoras.

As familias, ao receberem a noticia de que o f#mo sindrome de Down, necessitam de
seguranca, apoio, confianca e dignidade, fazenado goe ndo fujam da realidade, mas a
enfrentem. Para isso, as enfermeiras devem estaintdomia com a paz e o bem-estar, pois a
cordialidade, a convivéncia e a compaixao gararténmamanidade das pessoas (ROLIN, 2003).

Alguns pais podem ter medo de expressar seus sgmtimnegativos com relagdo a outra
expectativa de nascimento, porque eles se preocapanp fato de que enfermeiros e médicos
irdo rotuld-los como maus pais (VAN RIPER; PRIDHARYFF, 1992). Assim, uma mae
sugere que as enfermeiras ndo forcem as maesna téreulo ou tocar os bebés antes de elas
decidirem que é a hora, mas que usem o tempo patar® dizer que entendem 0 que estdo
passando; que olhem para suas necessidades e srgogée apenas para 0s cuidados médicos
do bebé (VAN RIPER; PRIDHAM; RYFF, 1992).

O cuidado humano e ético envolve conhecimento, ldaade, paciéncia, honestidade e
esperanca, estabelecendo uma parceria com o indiciom SD e representando a presencga, a
experiéncia e o compromisso profissional (RAMOSIe2006).

Em anos de experiéncia, Van Riper (2003) refere gu&do mais importante que
aprendeu é que os enfermeiros e outros profissia®acuidados de saude tém a poder de definir

como serdo 0s primeiros meses apos o diagnéstimoEkfermeiro pode ajudar a transformar
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uma experiéncia negativa em positiva, enriquecenddugere alguns fatores a ter em mente
quando essa profissional cuidar de uma criangasindrome de Down e sua familia: (1) pbr de

lado preconceitos, jA que cada familia tem suarjrdypstéria e tera sua prépria interpretacao

sobre a experiéncia; (2) proporcionar um ambierigu®, livre de julgamentos, pressao,

estigma; (3) pensar "diferente”, pensar que o mastio de uma crianca SD ndo é uma tragédia,
mas uma mudanca de planos; (4) guiar os pais atdeénformacdes de saude, ter paciéncia e
responder a suas duvidas e questionamentos; €gnefar grupos de apoio.

O Enfermeiro deve estar familiarizado com a vauedde desordens genéticas e sua
transmissdo; deve ser capaz de discutir com aifamdl aspectos usuais e ndo usuais das
desordens mais comuns, deve ser capaz de questisrechados ndo usuais, tem que saber
referenciar um especialista, coordenar encontider seguimento as questdes com o objetivo de
maximizar o potencial da crianca; oferecer inforoes; falar sobre o crescimento e
desenvolvimento; ouvir a familia; incentivar habiaimentares e de vida saudaveis, a fim de
prevenir obesidade e outras doencas; dar conssebifre seguranca da crianga, imunizacgao,
treino de uso do banheiro, habitos de higiene;ientar sobre os programas de intervengao
precoce (PASTVA, CORWIN, MORIN, 2004).

O Enfermeiro deve mostrar as possibilidades dendeseamento das criancas com
deficiéncias, além de fornecer a atencdo necesgéaato aos sentimentos vivenciados pelos
pais, a fim de garantir-lhes confianca e segurgaga o cuidado de seu filho, ajudando-os a
superar as dificuldades. O profissional precisaregsteparado para acompanhar esses pais e
apoia-los, auxiliando-os no crescimento e desemwelnto saudavel do filho deficiente, bem
como para o0 alcance das potencialidades destepmgropando um atendimento humanizado,
acolhedor e individualizado (LEMES e BARBOSA, 2007)

Carswell (1993) complementa que o papel do Enfeomeprovocar mudancas, planejar
uma intervencdo sistematizada junto a familia emesver programas de treinamento. Cabe
pensar na importancia de programas de prevencdwer/encdo que visem atender a essas
familias desde o nascimento do bebé e, quando farso, desde a gestacdo. Esses programas
devem buscar auxiliar os pais e maes no processdatgacao a crianca com SD, tanto no que
diz respeito aos aspectos fisicos da Sindrome pig@ndo-lhes acesso a informacbes e
oferecendo-lhes orientagdo nos cuidados demangaalascrianga - quanto no que se refere a

disponibilizacdo de atendimento aos aspectos emaisiguscitados por esse acontecimento. Isto
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permitird que pais, maes e demais familiares cansiidar de modo mais adequado com a
crianca com SD, facilitando o desenvolvimento d#oto seu potencial e contribuindo para a
gualidade de vida dessas familias e para o estabeleto de relacées familiares mais saudaveis
(HENN; PICCININI; GARCIAS, 2008).

Os familiares também devem ser participantes atmosodo processo de estimulacdo da
crianga; sdo eles que continuardo, em casa, tataliio dos profissionais de saude e que |Ihe
oferecerdo encaminhamentos. Assim, o Enfermeiroigareestar atento a promover 0 processo
interativo entre crianca, familia e equipe multgitinar, oferecendo subsidios para o
desenvolvimento da crianca.

Com relagéo a inclusdo escolar na rede regulansiee os profissionais das areas de
saude podem acompanhar a crianca e sua familiarepmarp para sua insercdo nessa rede,
auxilid-las no processo de transicdo e, aindajrsédevelo entre as instituicoes envolvidas e a
familia, apoiando-a ou acolhendo-a em suas neegesdLUIZ et al, 2008).

Vessey, Swanson (1993) abordam as acdes do Enfermstolar. Considerando a
sensibilidade imunoldgica e riscos de doencas @&l a crianga, esse profissional deve estar
atento ao exame ocular e testes auditivos anuat#acado correta da crianca SD e dos alunos
gue convivem com ela, orientacdo de familiaresafiggionais na prevencao de sequelas apos
infeccdo respiratoria e indicacdo de servicos, doarecessario. Complementa que a crianga so
terd um bom desempenho escolar se tiver o fisiooemocional saudavel, sendo ideal que a
enfermeira da escola coordene a equipe educac®natja se 0s objetivos estdao sendo
alcancados.

Essas sdo apenas algumas das acdes que o Enfepremiea realizar junto a essa
populacdo. Precisamos cada vez mais estar ateht@sia necessidades e desempenhar nossos

papéis com responsabilidade, compromisso e compatén
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7. CONSIDERAGCOES FINAIS

O Modelo Teoérico Buscando a independéncia e autonomia da criancaaats da

estimulacdo constantepermitiu compreendermos o significado da exp&ignde ter uma

crianca com sindrome de Down para essas familias.

Essa experiéncia aponta para momentos impares nas ¢e tém manifestado
necessidades de cuidado. O fendbmeno um leva dirrsthdbre importantes espacos de acao da
enfermagem na familia, sobre os quais o enfermgiezisa estar atento. Evidenciam-se
momentos de dificuldade enfrentados por ela queméo além do choque da descoberta.

Dentre eles estao:

v afalta de conhecimento e de informacao da familia;

v' 0 despreparo dos profissionais de salde em fornefm@macdes precisas sobre a
sindrome;

v’ a falta de apoio social e a subutilizacdo das rddempoio por falta de conhecimento
de sua existéncia,

v’ a descoberta de alteracdes de saude da crianca,nguenaioria das vezes, €
desencadeada pela maior disposi¢cdo causada pdlans@

v a falta de parametros relacionados aos marcoss#mdavimento infantil e também
nas dificuldades de a crianca alcancéa-los;

v/ aconvivéncia com o preconceito.

Essas sao circunstancias que geram momentos deupagdo, ansiedade, dlvidas,
tristeza e aflicdo e imprimem a necessidade de ferf@eiro estar sensivel e receptivo para
acolher a familia, coletando dados e planejandidacisis em parceria com os envolvidos.

A enfermagem deve proporcionar outros cenariomdergro com essas familias, além do
hospitalar, j& que as necessidades das mesmapaamao momento do diagnostico. E preciso
buscé-los nos retornos aos atendimentos regulagee & crianca € submetida ou por meio de
busca ativa na comunidade. ORetiodos nebulosdsenfrentados pela familia mostram essas

oportunidades de acdo da enfermagem e a necesdiidadeiacdo de espacos de contatos
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privilegiados para intervencdes junto a elas. profissionais de saude e, particularmente, os da
enfermagem, tém ficado a margem do trabalho coeseagsipos. Assim, impde-se a necessidade
de orienta-los de forma acurada; de oferecer acgssedes de apoio disponiveis; de acionar o
servico social e outros afins, quando necessagogmbiar e de estimular espacos de interacao
entre o casal, com o objetivo de auxiliar na disigédo dos papéis e demandas da familia e agir,
em especial, no enfrentamento de periodos de ldifides e dividas, com o objetivo de minimiza-
los e até evita-los.

No fendmeno dois, a mobilizacdo dos familiares plelsenvolvimento da crianca impde
restricbes e abdicacdo em prol dela. Os impactosfumgionamento familiar levam a
imaginarmos que a experiéncia seja composta agmrasiomentos de apreensodes; os dados,
todavia, evidenciam que o amor e alegria trazid®a prianca tornam a experiéncia repleta de
superacao e resiliéncia.

A enfermagem deve também por fim em seus pré-cmsceobre a vivéncia da familia e
considerar um plano de cuidados que abarque toslagemandas demonstradas por ela e
identificadas nesse estudo.

Verificamos que a enfermagem nacional pouco tenligadm sobre o tema, havendo a
necessidade de se atentar para a importancia dmaneproximando-se dessa populacéo para
descobrir as lacunas de conhecimento a serem agpkar

Este modelo tedrico € um instrumento que fornepacidade ao Enfermeiro para atuar
junto a familia da crianca com SD; no entantonéle limita a experiéncia a esses dados podendo
ser ampliado a partir do momento que outros achfmlem acrescentados a compreensao dessa
realidade.

A finalizacdo dessa pesquisa permitiu, aindagatificacdo de lacunas do conhecimento
nessa area no ambito da Enfermagem brasileira.drapd necessidade de maior aproximacao
dessa populacéo e sugere-se que pesquisas fubgsespser desenvolvidas, abordando questdes
identificadas neste estudo. Merecem ser exploradosmunicacdo entre a familia e a equipe de
saude; a interacdo dos membros da familia, espmuiinte do casal, as estratégias de
organizacao da familia e redistribuicdo de pap@isopasidao do nascimento da crianca com SD;
0 seguimento da criangca com SD na familia; a famiti manejo de situacdes de preconceito, e a
organizacdo econdémica da familia no cotidiano didaclos da crianca com SD; apoio social e

redes de apoio a familia da crianca com SD; relagdie as perspectivas de futuro desejadas e
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alcancadas; beneficios adquiridos com a criangca®Dnsaude da familia frente as abdicacoes,

além de inUmeros outros aspectos.
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ANEXO A — Aprovacéo do Comité de Etica e Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAC CARLOCS
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
Via Washingten Luis, km. 235 - Caixa Postal 678
Fones: (016) 3351.8109 / 3351.8110
Fax: (C16) 3361.3176
CEP 13560-970 - S30 Carlos - SP - Brasil

propa@power.ufscar.br - hitp:/www.prone. ufscar.br/

CAAE 0040.0.135.000-08

Tituio do Projeto: SINDROME DE DOWN: EXPERIENCIA DA FAMILIA

Classificagdo: Grupo I1I
Pesquisadores (as): _Michelle Darezzo Rodrigues Nunes, Profd Dra Giselle Dupas (grientadora)

Parecer N°. 280/ 2008

1. Normas a serem seguidas
= O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacgdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 —
Irtem IV.1.f) e deve receber uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
° O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
o estudo somente apds andlise das raz8es da descontinuidade pelo CEP gue o aprovou (Res. CNS Item
I11.3.z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou danc ndc previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) gque requeiram acdoc imediata.
* O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imadiatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em ocutro centro} e
enviar notificagdio ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigiléncia Sanitaria ~ ANVISA - junto com seu
posicionamento.
* Eventuais modificagfes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupe I ou II apresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-las
também & mesma, junto com o parecer aprobatdério do CEP, para serem juntadas aoc protocelo iniciai

(Res. 251/97, item II1.2.e).
e Relatdrios parciais e final devemn ser apresentados ac CEP, inicialmente em /I e aoc

término do estudo.

2. Avaliac@o do projeto
O Comité de Etica em Pesquisa emn Seres Humanos da Universidade Federal de

Sdo Carlos (CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres

do relator e do revisor DELIBEROQU:
As pendéncias apontadas no Parecer no. 27172008, de 20 de junho, foram

satisfatoriamente resoclvidas.
O projeto atende as exigéncias contidas na Resolugdio 196/96, do Conselho

Nacional de Sadde.

3. Conclusgo:

Projeto aprovado

S&o Carlos, 7 de j

oo

a. Cristina Paiva de Sousa
rdenadora do CEP/UFSCar

Impresso em 7/7/2008 10:48:33
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclareido

Termo de consentimento livre e esclarecido

Titulo do Projeto: Sindrome de Down: Experiéncia ddamilia

Eu, Michelle Darezzo Rodrigues Nunes, Enferme@arén-120458), aluna do Curso de
Pos-Graduacgdo de Enfermagem da Universidade Fedier8Bo Carlos, quero convida-la(o) a
participar de um estudo que resultard na minhad&asio de mestrado sob a denominacao de:
“Sindrome de Down: Experiéncia da familia.” O olmetdeste estudo € de compreender o
significado que tem, para a familia, vivenciar ogasso de cuidar da crianga com sindrome de
Down.

Entendemos que os riscos relacionados com a patéd sdo minimos. Se percebermos
ou o entrevistado relatar qualquer desconforto aliestar por ocasido da entrevista, a mesma
sera imediatamente interrompida sé sendo reton@éagsiando o entrevistado desejar. Caso se
perceba qualquer risco ou dano ndo previstos, iaglaates serdo imediatamente suspensas.
Acreditamos que a realizacdo da pesquisa nos instializard no sentido de qualificar a
assisténcia de enfermagem a essa populagao.

Para isso, sera preciso realizar uma entrevista, sprd gravada (para facilitar a
compreensdo da fala), em local privado e horarigel@m definidos de acordo com a sua
disponibilidade. O contetdo gravado sera postegatentranscrito e analisado. As fitas das
entrevistas permanecerdao guardadas com a pesqaisadsomente ela e sua orientadora
envolvida na pesquisa terdo acesso ao conteGdoar&ntglo o sigilo das informacdes, o
anonimato dos entrevistados, bem como a possitidicie deixar de participar do estudo a
qualquer momento, mesmo apos ter assinado o Teer@odsentimento Livre e Esclarecido.
N&o havera em nenhum momento despesas pessoai® gEdicipante, nem compensacao
financeira relacionada a participacdo no estudoglaiquer etapa do mesmo vocé tera direito a
acesso ao pesquisador, para esclarecimentos dei@sgeahividas.

Eu Michelle Darezzo R. Nunes, sou 0 pesquisadgporesavel e vocé pode me encontrar
no endereco: Rua Eugenio Franco de Camargo, n°188P13569-270, tel.(16)33711987 ou
(16)97419119, e-mail: mil3@pop.com.Be voceé tiver alguma divida sobre a ética dayssq
entre em contato com o Comité de Etica em Pesdais#SCar que funciona na Pro-Reitoria de
Po6s-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Feder8adeCarlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CBS65-905 - Sao Carlos - SP Brasil. Fone
(16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@upofscar.br

Me comprometo a utilizar os dados somente parapestquisa, sendo que os resultados
obtidos serdo somente divulgados em eventos ecpgbks cientificas.

! cada membro da familia preenchera um termo.
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Eu, acredito ter sido
suficientemente informado (a) a respeito das infm@es que li ou que foram lidas para mim,
descrevendo o estudo: “Sindrome de Down: Expeaédaifamilia”. Ficaram claros para mim
quais sdo os propositos do estudo, os procedimemtssrem realizados, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permaneriEsu claro também que minha participagéo
é isenta de despesas. Concordo, voluntariament@aetcipar deste estudo e poderei retirar 0
meu consentimento a qualquer momento, antes ountéui@ mesmo, sem penalidades ou
prejuizo. Se tiver dividas posso entrar em cortamo a pesquisadora e com o comité de ética de
pesquisa. Esse documento possui duas vias, seedon ficard em posse do entrevistado e a
outra com a pesquisadora. Sem mais,

Assinatura do entrevistado(a) Data  / [/

Assinatura do testemunho Data [ [/

(Para casos de entrevistados menores de 18 amtfsbatos, semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia auditiva ou visual).

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntari@onsentimento Livre e Esclarecido do
entrevistado(a) para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data__ / /






