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RESUMO

A chegada de uma crianca com sindrome de Down na familia €, em muitos casos, inesperada.
O planejamento e espera do filho perfeito, acaba virando motivo de tristeza, preocupacéo e
também rejeicdo. Para a familia, principalmente para a mde, o impacto da noticia abala as
estruturas emocionais, mas, quando a noticia € passada de maneira correta, 0s pais conseguem
ter melhor compreensdo das limitagdes e potencialidades do filho, portanto, os profissionais
responsaveis por esse momento do diagnostico, devem estar sempre preparados para passar a
familia tranquilidade, tornando essa fase menos traumatica, dando a oportunidade para que 0s
pais conhegcam e entendam o desenvolvimento de seu filho. Os objetivos desta pesquisa
foram: (a) Descrever os sentimentos e reacGes de maes de criangas com sindrome de Down
diante da noticia e do diagnostico da deficiéncia de seu filho; (b) Identificar a opinido das
mdes a respeito da postura dos profissionais ao realizar a comunicagdo do diagnostico. A
pesquisa € um estudo exploratorio e participaram cinco maes de criangas diagnosticadas com
sindrome de Down na faixa etaria de 0 a 6 anos de idade. Como instrumento de coleta de
dados foi utilizado um roteiro de entrevista. Os resultados apontam que, 0s médicos ndo estao
preparados para transmitir o0 diagndstico adequadamente para as maes, tornando esse
momento muito doloroso e, com isso, fazendo com o que impacto da noticia seja ainda maior
para a mae, trazendo uma mistura de sentimento como: medo, raiva, ddvidas, entre outros.

Palavras chave: Educacdo Especial. Mdes. Noticia. Sindrome de Down.
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1. INTRODUCAO

O presente trabalho ird investigar familias de filhos com sindrome de Down, assim,
analisando as expectativas e sentimentos das mées.

Para compreender melhor o contexto desta questdo, neste estudo se consideram 0s
seguintes topicos: (a) Sindrome de Down: conceitos e caracteristicas e (b) A crianca com

sindrome de Down no contexto familiar.

1.1 Sindrome de Down: conceito e caracteristicas

A sindrome de Down vem sido estudada ha muito tempo. Foi Langdon Down que fez
0s primeiros reconhecimentos da referida sindrome comparando com outra etnia, a
mongolica, fez essa relacdo pela semelhanca nos tracos fisicos, principalmente pelos olhos
amendoados, considerando a sindrome de Down, uma raca inferior a essa, relacionando-a com
a deficiéncia intelectual. Mas, posteriormente, somente no ano de 1959 foi descoberto o
diagnostico, quando Dr. Jerome Lejeune identificou a existéncia de um cromossomo extra
(SCHWARTZAMAN, 1999).

Apenas a partir de 1965 que a terminologia sindrome de Down foi empregada, tendo
essa nomenclatura em homenagem ao Langdon Down. Antes disso foram usadas diversas
denominagBes, como: mongoloide, imbecilidade mongoloide, idiotia, entre outros. Esses
termos foram considerados ofensivos, sendo excluido da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) (SCHWARTZAMAN, 1999). “O termo sindrome significa um conjunto de sinais e
sintomas e Down designa 0 sobrenome do médico e pesquisador que primeiro descreveu a
associacdo dos sinais caracteristicos da pessoa com sindrome de Down” (BRASIL, p.9).

De acordo com a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10)

A sindrome de Down recebe o codigo Q - 90. Por estar classificada no capitulo Q00
- Q99 das malformacOes, deformidades e anomalias cromossOmicas. Dentro deste
capitulo se encontra no grupo Q 90 - Q99 das anomalias cromossdmicas e na
categoria Q90 da Sindrome de Down. Na categoria Q90 existem 0s seguintes
subgrupos: Q 90.0 - Sindrome de Down, trissomia do 21, por ndo disjuncdo meidtica
Q 90.1 - Sindrome de Down, trissomia do 21, mosaicismo por ndo disjuncdo
mit6tica Q 90.2 - Sindrome de Down, trissomia 21, translocacdo Q 90.9 - Sindrome
de Down, néo especifica (BRASIL, p.12, 2013).

A sindrome de Down é uma alteragdo genética decorrente da presenca de um
cromossomo extra (cromossomo 21) na célula humana. Esta alteracdo, segundo Kozma
(2007) ocorre por trés diferentes tipos: trissomia simples, translocacdo e o mosaicismo. A

trissomia simples, de acordo com Mustacchi (2000), também € conhecida como ndo disjuncédo



do cromossomo 21, pode relacionar-se com a idade da mde devido ao envelhecimento dos
ovocitos e, na maioria dos casos, por ndo disjuncdo da meiose de um cromossomo do par 21,
sendo um acidente causado na formacdo do gameta.

A trissomia livre é a de maior ocorréncia, ocorre em certa de 95% dos casos, ja a por
translocagcdo acontece em 3% dos casos €, por fim, 0 mosaicismo estd presente em cerca de
2% dos individuos (DEA; BALDIN; DEA, 2009).

A translocacdo pode ser natural ou herdada de um dos pais, esse caso € semelhante a
trissomia 21, mas, no caridtipo, nota-se que 0 cromossomo extra esta translocado a outro
cromossomo, geralmente envolve os cromossomos 21 e 14 (DEA; BALDIN; DEA, 2009;
BRASIL, 2013).

O mosaicismo ocorre nas primeiras divisbes celulares, em que a primeira célula a se
formar € normal, mas, durante a divisdo celular, ocorre o erro genético da ndo disjuncdo,
formando entdo, duas linhagens celulares e o individuo poderd apresentar menos
caracteristicas presentes na sindrome de Down (DEA, BALDIN, DEA, 2009; BRASIL,
2013).

Segundo Silva e Dessen (2002) existem exames que podem ser feitos durante o pré-
natal, para constatar a sindrome, sendo estes: amniocentese, coleta de vilo corial, exame de
sangue, ultrassom.

O diagnostico clinico de sindrome de Down fundamenta-se no reconhecimento de
caracteristicas fisicas. Quanto mais caracteristicas especificas sdo identificadas aumenta-se a
probabilidade e seguranca do diagnéstico clinico (BRASIL, 2013).

O fendtipo da sindrome de Down se caracteriza principalmente por: cabeca achatada e
menor em relagdo a de uma pessoa sem a sindrome, os olhos sdo mais puxados, nariz pequeno
e achatado, nos pés ha uma separacdo entre o primeiro e segundo dedo, entre outras
(PUESCHEL, 2000; SCHWARTZMAN, 2003).

A sindrome de Down resulta em caracteristicas fisicas e intelectuais especificas, tendo
um desenvolvimento diferente de criangas com desenvolvimento tipico, em geral, apresentam
atrasos motor e na fala, além de dificuldade em suas habilidades intelectuais (CANNING;
PUESCHEL, 1993).

A dificuldade na linguagem dessas criancas é bastante comprometida, segundo Tristdo
e Feitosa (1998), associada ao atraso da linguagem encontra-se uma “instabilidade na
producdo vocal, organizacdo gramatical pobre, fala funcional quando adquirida na maioria
dos casos”; mas, ¢ possivel sim que pessoas com sindrome de Down atinjam altos niveis da

linguagem.



Alem das caracteristicas fenotipicas, a Diretriz de atencdo a pessoa com sindrome de
Down aponta algumas caracteristicas associadas a sindrome, sendo elas: problemas cardiacos,
na visdo, na audicdo, no sistema digestorio, entre outras (BRASIL, 2013). Logo ap6s o
nascimento, algumas criancas também podem apresentar dificuldades para suc¢do e
degluticio (SILVA; DESSEN, 2002; MUSTACCHI, 2008). E importante enfatizar que tais
caracteristicas nem sempre estardo presentes, uma vez que cada individuo possui suas
particularidades, ou seja, s@o singulares.

Segundo Mustacchi (2008), o individuo com sindrome de Down apresenta algumas
singularidades, tanto fisicamente quanto internamente em seus Orgdos, mas apesar disso,
algumas partes do desenvolvimento ndo se diferem de criangas neurotipicas.

Ha um comprometimento intelectual que se manifesta nas pessoas com sindrome de
Down que varia de individuo para individuo, além disso, de acordo com testes, hoje em dia a
estimulacdo universal (de todos os sentidos, tato, olfato, paladar, visdo, audicdo e emocdo),
juntamente com a estimulagdo precoce social, fisica e emocional, € de extrema importancia.
Uma pessoa bem estimulada ganha em diversos sentidos, tendo mais potencial e capacitacdo
(MUSTACCHI, 2008).

A maior caracteristica relacionada a sindrome de Down é a deficiéncia intelectual, a
primeira definicdo dada para a tal deficiéncia foi por Tredgold em 1908 em que dizia que a
deficiéncia intelectual era um estado de defeito mental, por conta do desenvolvimento
cerebral e, a pessoa afetada se tornaria incapaz de desempenhar suas tarefas como membro da
sociedade, isso se refere ao status permanente da deficiéncia, como algo incuravel
(ALMEIDA, 2004).

A partir dessa definicdo, segundo Almeida (2004), varios outros pesquisadores como:
Tredgold (1937), Doll (1941), Associacdo Americana de Deficiéncia Mental — presidida por
Rick Herber (1959), Clausen (1972), entre outros, continuaram a pesquisar e dar novas
definicdes sobre a deficiéncia intelectual.

Assim, em 1992, a AAMD (Associacdo Americana de Deficiéncia Mental), publicou o
manual “Retardo Mental — Definicdo, Classificacdo e Sistemas de Suporte” que foi chefiado
por Ruth Luckasson, tendo como definigdo:

deficiéncia intelectual se refere a limitages substanciais no funcionamento atual dos
individuos sendo caracterizado por um funcionamento intelectual significativamente
abaixo da média, existindo concomitante com relativa limitagdo associada a duas ou
mais area de condutas adaptativas, indicadas a seguir: comunicacdo, auto cuidado,
vida no lar, habilidades sociais, desempenho na comunidade, independéncia na
locomocdo, salde e seguranca, habilidades académicas funcionais, lazer e trabalho.
A deficiéncia intelectual se manifesta antes dos 18 anos" (LUCKASSON et al
1992).



Posteriormente, ap0Os inimeras definicdes, a AAMR em 2002, definiu deficiéncia
mtelectual como “uma incapacidade caracterizada por limitagdes significativas em ambos,
funcionamento intelectual e comportamento adaptativo e estd expresso nas habilidades
sociais, conceituais e praticas. A incapacidade se origna antes da idade de 18 anos”
(LUCKASSON et al 2002).

Sendo assim, a deficiéncia intelectual representa uma desvantagem para o individuo
por conta de uma incapacidade e limitagbes no funcionamento individual dentro do contexto
social (ALMEIDA, 2004).

No entanto, apesar de todas as especificidades que um individuo com sindrome de
Down possa apresentar, as estimulagdes corretas e também o apoio da familia ird auxiliar a
pessoa com sindrome de Down a desenvolver melhor suas habilidades, de forma a realizar

atividades com independéncia.

1.2 A crianga com sindrome de Down no contexto familiar

A chegada de um filho é um momento de muita emogdo, e também, um momento de
celebracdo, pois, durante toda a gestacdo os casais desejam e idealizam o filho perfeito.
Porém, tornar-se pais representa grandes mudanca na dindmica da familia, mudando o
equilibrio entre trabalho, amigos, irmaos, pais e mdes (BRADT, 1995).

Entretanto, a idealizacdo e as modificagdes na familia podem ndo ser como os pais
sonharam, podendo passar por momentos de muito luto e rejeicdo ao descobrirem a
deficiéncia do filho. Segundo Ribas (1985, p. 52)

Grande parte das familias ndo esta preparada para receber um membro deficiente,
pois receberam toda uma carga ideoldgica cultural e que geram as reagdes mais
diversas na familia como: rejeicdo, simulacdo, segregacdo, superprotecao,
paternalismo, ou mesmo piedade.

O nascimento de uma crianca com sindrome de Down traz consigo diversas
implicacbes no contexto familiar, sendo a mde quem mais sofre o impacto, desde o choque
inicial quando estd frente ao diagnostico, até a percepcdo através do convivio e das limitagdes
caracteristicas da sindrome (MATOS, et al 2006).

O estudo de Paixdo (1997) sobre representacdo social da sindrome de Down apontou
gue as maes desenvolvem imagens e pensamentos sobre seus filhos considerando os

significados construidos coletivamente e atribuidos pela sociedade ocidental. A chegada de

uma crianga com sindrome de Down €, na maioria das vezes, inesperada, € em muitos casos



estd sustentada pela dor e também pela luta que a familia terd que travar. Na grande maioria
desses casos a mde € a estrutura de toda a familia, que leva consigo uma imensa tristeza, mas
ao mesmo tempo o desejo de ver seu filho se desenvolver como qualquer crianga.

Como afirma Marques (1995) quando a familia espera a chegada de um filho nele esta
projetado todas as expectativas de uma vida de realizagdes, com um futuro brilhante, e
guando esta crianca vem com alguma limitacdo € como se esses sonhos se tornassem mais
dificeis, assim tendo que se reestruturar aquela nova crianca.

Porém, para Glat (2002), por mais harmonica que seja uma familia, essa crise é
inevitavel. O nascimento de um filho com algum tipo de deficiéncia significa uma destruicao
dos sonhos e das expectativas que haviam sido gerados em funcdo dele, pois, apesar de em
alguns casos ndo haver o planejamento do filho, quando se descobre a gestacdo a familia
imagina desde o rosto que ele terd, ate mesmo a carreira que ird seguir, gerando grandes
expectativas.

Segundo Miller (1995), para uma boa superacdo, a familia acaba desenvolvendo duas
maneiras para melhor lidar com a situacdo que consistem em ser: enfrentando, fazendo o que
precisa ser feito sempre avangando, e reagindo lidando com todas as emocOes que 0s
envolvem.

Dessa forma, comecam a criar expectativas para os filhos, esperando um bom
desenvolvimento para a crianca, porém, apesar de tudo, ainda hd quem permanece com o0
desejo da cura (PETEAN, 1995).

A familia tem o papel crucial para a insercdo social do filho com deficiéncia, pois é a
estrutura familiar que possibilitard a integracdo desta crianca no meio social, construindo a
sua identidade por meio de seus valores em relacdo & comunidade. Desta forma esta interacao
social sO ocorrerd se a familia contribuir com a participacdo desta crianca nas atividades
sociais, enfrentando todos os obstaculos encontrados pelo caminho (GLAT, 2004).

Porém, levando em consideragdo a aceitagcdo da familia, segundo Serra (2008 s/p):

Os sentimentos da familia sobre a deficiéncia de seus filhos séo ciclicos e podem
transitar entre a aceitacdo e a negacdo, especialmente nas mudancas de fases da
crianca. Por exemplo, quando o filho entra na adolescéncia, € comum os pais o
compararem com 0s demais jovens, e, na maioria das vezes, o resultado dessa
comparacdo € negativo, enfatizando apenas o que ele ndo é capaz de fazer,
desconsiderando o quanto ja evoluiu.

Portanto, é de extrema importancia que os pais tenham um apoio grande durante as

fases de seu filho, tanto de familiares, quanto de profissionais que vdo orienta-los e auxilia-los
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no processo de aceitacdo e conhecimento do desenvolvimento e estimulacdo do filho, fazendo
com que novas etapas e barreiras sejam ultrapassadas com tranquilidade.

E importante que os profissionais que se encontram envolto com esses pais saibam
lidar e tenham conhecimento sobre o processo de luto e aceitacdo que a familia se encontra,
compreendendo-0s e encorajando-o0s, tornando possivel uma boa absor¢do da situacdo e, a
partir disso, conseguir tomar atitudes necessarias para 0 bom desenvolvimento do filho
(PETEAN; PINA NETO 1998).

Segundo Buscaglia (1993) os pais ndo planejam o nascimento de um filho especial,
pode-se supor que grande parte da reacdo inicial & noticia da sindrome sera determinada pelo
tipo de informacéo recebida, a maneira como ela é apresentada e a atitude da pessoa que faz a
comunicacao.

No caso da sindrome de Down, existem exames capazes de suspeitar ou mesmo
detectar a deficiéncia durante a gestacdo, porém, comumente as familias ficam sabendo
apenas apo6s o parto. Segundo Casarin (2003), embora alguns medos estejam presentes
durante a gestacdo, a confirmacdo de um diagndstico é sempre um choque para 0s pais que
ndo estdo preparados, trazendo a tona alguns sentimentos negativos e de rejeicdo quanto ao
filho.

Quando nos referiamos ao impacto da noticia dada aos pais de criangas com sindrome
de Down este momento € ilustrado por desespero e dor e como afirmam Regen, apud
Amorim, Moreira e Carraro (1999) muitas maes desejam a morte e até mesmo a dos proprios
filhos, entretanto este momento pode se tornar menos doloroso se a noticia for dada a familia
de maneira adequada (AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999).

A reacdo dos pais diante do diagnostico se apresenta de formas variadas. Ha
demonstracdo de uma seérie de sentimentos, como o0 de medo, preocupacao, estranheza,
tristeza e até mesmo o desejo se escapar de tal situacdo. Alem dos variados sentimentos,
algumas familias ainda depositam esperancas na possibilidade de um erro de diagndstico, que
serd esclarecido posteriormente por meio do teste cromossdémico (MURPHY, 1993).

Quando a noticia é passada de maneira adequada os pais ficam mais cientes das
potencialidades que seu filho tera, entenderdo de forma clara as suas limitacOes,
tranquilizando-os e lhes apresentando as capacidades que seu filho podera desenvolver. Desta
maneira estes pais terdo um controle maior em relacdo as suas proprias emocdes, refletindo
sobre a condicdo real de seu filho. O apoio psicolégico é de grande importancia, pois a partir

do acompanhamento € que a familia poderd buscar um tratamento adequado para seu filho,
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encontrar novas alternativas e enfrentar de uma maneira forte e sensata os desafios proprios
de uma pessoa deficiéncia (GLAT 2004).

Portanto, segundo Lipp, Martini e Menegotto (2010) o momento do diagndstico tem
extrema importancia, pois, € a partir dele que os pais vao tomar conhecimento sobre a
sindrome de Down, colocando em jogo os sentimentos construidos até entdo. Além disso, a
forma como é transmitido a noticia ira influenciar toda a relacdo entre os pais e o bebé, apesar
dos sentimentos posteriores ao choque. Quando o diagnostico vem de forma adequada, faz
com que a familia tenha melhor aceitagdo do filho e que a fase de Iuto passe com mais
tranquilidade.

Como pode ser visto a sindrome de Down possui varias especificidades que podem ou
ndo afetar de forma severa o desenvolvimento dessas criancas. Por isso, tais particularidades e
especificidades atingem ndo apenas a crianga, mas também a familia, especialmente os pais e
mdes, que a partir disso precisardo aprender a lidar com o filho, em que, de sua forma
singular, ir4 apresentar uma demanda maior que outras criangas tipicas exigem (HENN;
PICCININI; GARCIAS 2008).

N&o quer dizer que todo individuo ir4 apresentar todas as especificidades da sindrome
de Down, apesar de que, com a estimulacdo precoce, trabalhada de forma interdisciplinar,
envolvendo profissionais como: terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, educadores e
psicologos, essa crianca podera ter uma melhora pontual em seu desenvolvimento
(SHWARTZMAN, 2003; WERNECK, 1995).

A presenca de uma pessoa com deficiéncia em uma familia necessita de adaptacdes
internas como afetividade, compreensdo e amor, mas também necessita de adaptacdes
externas como O contato com a sociedade. Essas adaptacOes externas sdo de extrema
relevancia, pois minimizardo alguns tipos de preconceito que a sociedade tem em relacdo a
uma pessoa com deficiéncia e, que por conta desses preconceitos faltam oportunidades para as
pessoas com deficiéncia (GLAT, 2004).

Por conta deste preconceito enraizado na sociedade, a maioria das familias ocupa o
papel de superprotetoras em torno de seu filho especial. Esta superprotecdo adotada pelos pais
dificulta a inser¢do desta crianca no meio social, e que estes pais em Varios casos agem desta
forma de maneira inconsciente. Entretanto ndo pode ser negada a atencdo especial que este
filho necessita, e os cuidados que sdo essenciais para 0 Seu crescimento, mas que estas
atitudes sejam importantes para estimular o seu desenvolvimento, assim podendo viver em
sociedade (GLAT, 2004).
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Alguns artigos desenvolvidos por pesquisadores que abordam a mesma problematica
do presente trabalho foram analisados e descritos a seguir, nem todos focam na sindrome de
Down, mas tem a mesma abordagem:

Petean e Pina Neto (1998) realizaram um estudo com o intuito de acompanhar e
analisar os sentimentos de familias nos atendimentos do Ambulatério de Genética. O estudo
teve como objetivo compreender 0 processo psicoldgico que os pais passaram e as influéncias
do atendimento em suas vidas. Participaram da pesquia 10 familias com filhos com sindrome
de Down, retardo do desenvolvimento Neuropsicomotor, entre outras sindromes. A partir ds
dados coletados, os autores puderam observar que os pais dos filhos com anomalias entram
em um periodo de sofrimento e Iuto, além disso, a linguagem e a forma utilizada pelos
profissionais na hora de passar as informacgdes, considerando também a complexidade delas,
pode agravar 0 quadro sentimental da familia além de uma interpretacdo errada do
diagnostico.

O sentimento de culpa existe, fazendo com que os pais tentem buscar explicagdes para
a situacdo. Os médicos devem entender essa manifestacdo de sentimentos vindas das familias
e, assim, buscar respeitar e auxiliar nesse momento, utilizando uma linguagem acessivel para
a familia e dando condicGes para tirada de davidas (PETEAN; PINA NETO, 1998).

Brunhara e Petean (1999) realizaram um estudo semelhante, com o objetivo de
apreender as reacOes, explicacdes, sentimentos e expectativas que 0s pais de criancas com
deficiéncia exprimiam frente a noticia da possivel deficiéncia e/ ou anomalia genética de seus
filhos. Participaram da pesquisa 25 maes que frequentavam o Servico de Genética Médica da
faculdade de medicina da USP — Ribeirdo Preto para aconselhamento genético. Os resultados
do estudo apontam que independente da deficiéncia diagnosticada, as reagcdes que as méaes
tiveram de inicio foram: choque, revolta, culpa ou até mesmo o desejo de buscar ajuda para o
filho. As mdes ndo tinham conhecimentos cientificos, portanto, Brunhara e Petean acreditam
que ha relacdo com o baixo nivel cultural da familia, por esse motivo, as médes sentiam
dificuldade em assimilar as informagdes transmitidas pelos médicos, em alguns casos,
buscando apoio nos dogmas religiosos.

Também puderam observar a negacdo, usada como um sentimento de defesa para
encobrir a deficiéncia da crianca com o intuito de ganhar mais tempo para reestruturacao
pessoal e familiar. Além disso, houve a busca de cura como uma necessidade normal dos pais
no momento do diagnostico (BRUNHARA; PETEAN, 1999).

Porto (2002) desenvolveu uma pesquisa de andlise das percepcles e consequéncias na

relacdo entre os pais e criancas de sindrome de Down com intuito de observar a relagdo dos
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pais, amigos e familiares com as criancas que apresentam sindrome de Down e a influéncia
dessa relacdo no desenvolvimento da crianca. O objetivo dessa pesquisa foi compreender a
dindmica do relacionamento dos pais com seus filhos e 0 que isso ajudaria ou influenciaria no
seu desenvolvimento. Participaram da pesquisa 10 pais que tinham filhos com sindrome de
Down com faixa etdria entre oito meses e 13 anos de idade. Os resultados do estudo
mostraram que 0s pais que aceitavam seus filhos tinham uma facilidade em mostra-los para
amigos e familiares.

A pesquisa de Matos, Andrade, Mello e Sales (2006) teve como objetivo analisar as
concepcdes das maes em relacdo a seus filhos com sindrome de Down. Participaram do
estudo oito mdes de criancas com sindrome de Down. Concluimos que, as maes aceitaram 0s
filhos diferentes do imaginado, estabeleceram vinculo afetivo. Os resultados apontaram a
importdncia da mde no desenvolvimento global da crianga, no sentido de maior de
superaracdo de varias limitacbes além da trissomia e o papel do profissional de salde no
sentido de apoiar a familia, auxiliando na superacdo dos sentimentos negativos viabilizando o
estabelecimento da diade mae e filho.

J& o estudo de Sanches e Junior (2011) teve como foco conhecer os sentimentos e
reacbes de mdes de criancas com sindrome de Down, paralisia cerebral e deficiéncia auditiva
diante da noticia da deficiéncia de seus filhos, além de suas visGes a respeito da postura dos
profissionais ao realizar tal comunica¢do. Participaram do estudo 18 médes de criancas com
deficiéncia na faixa etaria de 5 a 12 anos. Os resultados da pesquisa mostraram que
independentemente da deficiéncia, ndo ha diferenca nas reacbes emocionais das maes, além
da falta de preparo técnico e emocional por parte dos profissionais em lidar com a tematica da
deficiéncia.

Apesar de a noticia ser algo bastante impactante, fazendo com que muitas familias se
desestabilizem, outras familias conseguem passar por essa situagdo sem muitas frustracdes,
mas, algo que também tem influéncia sobre essa aceitacdo € a forma com a sociedade lida
com esse publico especial, 0 que é imposto culturalmente, fazendo com que 0s pais passem
por momentos de preconceito por conta de seu filho, sendo essa, outra barreira a ser quebrada.

Assim, levando-se em conta as pesquisas anteriormente citadas que os profissionais
responsaveis pela comunicacdo da noticia e do diagndstico da sindrome de Down devem estar
constantemente preocupados com o preparo para este momento tdo delicado para a vida de
um casal, para que seja menos traumatico para a familia e que esta tenha melhores chances
para superar esta fase e contribuir de modo mais tranquilo para o pleno desenvolvimento da

crianca, surgiu alguns questionamentos que norteiam esse estudo: Quais 0s sentimentos e as
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reacbes de maes de criangas com sindrome de Down diante do momento da noticia e do
diagnéstico da deficiéncia de seu filho? Qual visdo das maes a respeito da postura dos
profissionais que realizaram a comunicacdo que o filho tem sindrome Down?

Os objetivos desta pesquisa foram: (a) Descrever 0s sentimentos e reacdes de maes de
criancas com sindrome de Down diante da noticia e do diagndstico da deficiéncia de seu filho;
(b) Identificar a opinido das mdes a respeito da postura dos profissionais ao realizar a

comunicacdo do diagndstico.
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2. METODO

2.1 Delineamento
O delineamento da presente pesquisa € um estudo exploratério, com abordagem

qualitativa de cunho descritivo

2.2 Participantes

Foram participantes deste estudo cinco maes de criancas diagnosticadas com sindrome
de Down na faixa etiria de O a 6 anos de idade. A média de idade das mées no ano da
realizacdo do estudo foi de 34 anos, variando entre 23 e 45 anos. Quanto aos filhos, a média

de idade foi de cinco anos, variando entre trés e seis anos de idade.

Quadro 1: Apresenta informacdes sobre as participantes da pesquisa com Seus nomes
ficticios, em relacdo a idade de seus filhos

Data de
Participantes Idade da méae Filho com SD Sexo nascimento do
filho com SD

Tai 23 M. F 19/02/2011
6 anos e 8 meses

Sara 27 B. F 21/03/2011
6 anos e 7 meses

Mari 37 M. M 08/03/2014
3 anos e 8 meses

Nanda 39 B. F 20/06/2012
5 anos e 4 meses

Ane 45 L. F 03/03/2012
5 anos e 8 meses

Fonte: Elaboragéo propria.

O critério de inclusdo para a participacdo da pesquisa foi: ser mde de crianca com idade de até 6

anos, diagnosticadas com sindrome de Down.

2.3 Aspectos Eticos

Foi recolhida a carta de autorizacgio (APENDICE 1) da instituicdo onde foram
coletados os dados para a pesquisa de forma a garantir que a mesma tenha a ciéncia do projeto
e 0 autorize. ApOs a autorizacdo e consentimento de participacdo da mesma, o projeto de
pesquisa foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de Seres Humanos da
Universidade Federal de Séo Carlos (CAEE: 71434617.9.0000.5504). Os participantes foram
recrutados de acordo com o interesse em participar da pesquisa. Receberam o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE 2) com todas as informacdes sobre
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0 projeto a fim de garantir os aspectos éticos visando a livre adesdo dos mesmos na pesquisa e

a preservacao das identidades caso optem por participar da pesquisa.

2.4 Local
A coleta de dados junto as mdes ocorreu nas dependéncias de um instituto de
convivéncia para pessoas com sindrome de Down localizado em uma cidade de médio porte

do interior do estado de Sao Paulo.

2.5 Materiais e equipamentos

Para a coleta de dados foi utilizado gravador de voz para a entrevista com as maes.

2.6 Instrumentos

Foi utilizado um roteiro de entrevista com questdes abertas (APENDICE 3)., sendo um
direcionado as maes. A elaboracdo do roteiro foi realizada pela pesquisadora e por sua
orientadora. O instrumento passou por teste piloto com trés participantes Grupo de Estudos e
Pesquisa sobre a Escolarizacdo da Pessoa com Deficiéncia — GEPEPD.

O roteiro foi composto por 10 questbes, divididas em cinco eixos tematicos, sendo
eles: Sentimentos e reacGes maternas frente ao diagnostico; Conhecimento sobre a sindrome
de Down; Dindmica familiar; Expectativas maternas em relacdo ao filho e Sugestbes aos

profissionais para 0 momento da noticia as maes.

2.7 Procedimentos de coleta de dados

Apds 0 projeto de pesquisa ser aprovado pelo Comité de Etica da Universidade
Federal de Sdo Carlos (UFSCar), a pesquisadora entrou em contato com Instituto de
convivéncia de pessoas com sindrome de Down, para explicar os objetivos da pesquisa e 0s
procedimentos da coleta de dados. Ap6s o consentimento da coordenadora de projetos do
Instituto foi estabelecido um contato via telefone com as mdes das criangas alvos, a fim de
explicar os objetivos da pesquisa. Com as mdes que consentiram a participacdo, foi
assegurado o sigilo sobre a identificacdo, assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e agendado horario para a realizacdo da entrevista.

Nesses encontros, foi realizada uma entrevista com cada participante individualmente,
a qual foi assegurado um local sem interferéncias, visando garantir a privacidade e o
anonimato dos depoimentos. As entrevistas foram gravadas em audio tendo em média duracao

de 36 minutos.



17

2.8 Procedimentos de analise dos dados

Os dados obtidos por meio das questdes do roteiro de entrevista direcionados as maes
foram transcritos na integra e analisados qualitativamente por meio de analise de conteido por
categorizacdo. A categorizacdo ¢ ‘“uma operagdo de classificacdo de elementos constitutivos
de um conjunto, por diferenciacdo seguida de um reagrupamento baseado em analogias, a
partir de critérios definidos” (FRANCO, 2008. p.59).

As categorias foram organizadas com base nos temas abordados pelas participantes
durante a entrevista, sendo possivel observa-los por meio: (1) Sentimentos e reagcdes maternas
frente ao diagnostico da sindrome de Down; (2) Conhecimento sobre a sindrome de Down,
(3) Dindmica familiar; (4) Expectativas maternas em relacdo ao fiho e (5) Sugestbes aos

profissionais para 0 momento da noticia as maes.
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3. RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados foram apresentados e discutidos por meio de cinco tdpicos: (1) Relato
das maes: sentimentos e reagOes frente ao diagndstico da sindrome de Down; (2) Relato das
maes: conhecimento sobre a sindrome de Down; (3) Relato das mdes: Dinamica familiar; (4)
Relato das mades: Expectativas em relacdo ao filho e (5) Relato das maes: Sugestbes aos

profissionais para 0 momento da noticia as maes.

1) Relato das mées: sentimentos e reacdes frente ao diagnoéstico da sindrome de Down

O primeiro topico aponta as recordacOes e reacdes sobre seus sentimentos no momento
em que souberam o diagndstico.

A seguir relatos ilustrativos das mées:

[...] foi uma emogdo né, ai eu fiquei meio insegura, como eu vou cuidar.. né? Ai os
médicos foram explicando pra mim, falando que ela ia ser uma pessoa normal, mas
ia ter um atraso a mais, foi emocionante. [...] foi um pouco dificil aceitar, foi um
pouco, por causa do preconceito de outras pessoas. (mde Sara).

[...] foi... susto, medo... uma mistura de coisa [...] foi tudo uma surpresa e, mas
assim, o0 medo de ndo saber como cuidar, 0 medo de preconceito, 0 medo porque ela
era cardiaca né, da parte clinica de como ia ser [...] Eu chorei 40 dias sem parar,
porque eu ndo sabia como ia ser (mde Ane).

[...Jfoi um choque né, porque eu ndo imaginava, eu ndo esperava [...] meu teto caiu,
eu queria morrer na hora [...] entdo eu entrei em panico, porque eu ndo sabia nada da
sindrome de Down, nada! [...] mas assim, em momento nenhum eu rejeitei ela, em
momento nenhum (mée Tai).

[...] os piores possiveis, ndo teve nenhum de bom [...] a minha dificuldade era me
reconhecer nele, porque ele era um ser diferente [...] foi muito dificil, me revoltei,
briguei com Deus [...] a primeira ideia “eu vou embora, né?” suicidio... é... “eu ter
essa vida? Nao quero ter uma vida com um filho assim” e ai eu percebi que o M. ele
reagia muito na UTI, entdo eu falei “bom, como ele vai viver, quem vai morrer sou
eu”, porque ele era forte. [...] o tenebroso mesmo, foram 7 meses, assim... que foram
bem dificeis de eu ndo querer sair, ndo quere ver as pessoas, de ndo ver prazer em
ser mde do M., era como se o M. fosse umfardo realmente (mie Mari).

Eu me desesperei, quase morri [...] ai eu comecei a me desesperar e comecei a falar
“L. do céu, corre ligar pro J. porque t4 acontecendo alguma coisa gravissima com a
B.” [...] E ai eu so6 chorava, eu s6 chorava, s6 chorava, eu ndo atendia telefone [...]
foi bem ruim, assim, eu me sentia num buraco negro. Parecia que eu, que eu queria
que alguém chegasse pra mim e falasse que era mentira aquilo [...] ai meu mundo
desabou, ai eu grudei no meu marido, eu fiz cesarea, com os pontos tudo, com
aquela camisola, eu grudei no meu marido e arrastava ele que eu precisava sair fora
do hospital para fumar, as enfermeiras atrds de mim: “Nanda, vocé acabou de fazer
uma cesarea” e eu ndo ligava, falava: “bem, vocé chama a policia, faz o que vocé
quiser” ai eu arrastava meu marido, ai eu e ele, a gente chorava, assim, tacado [...] eu
e ele no meio da chuva, a gente se tacava assim no meio do estacionamento do
hospital chorando, desesperados [...] eu sentiauma tristeza que eu acho que eu nunca
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vou sentir na minha vida, era uma tristeza, era uma dor, uma coisa horrivel (mée
Nanda).

As cinco participantes relataram que o momento da noticia foi muito delicado, relatam
que tiveram uma mistura de muitos sentimentos negativos. As mdes foram unanimes em
relacdo ao ndo conhecimento da sindrome do filho, compartilharam o desespero e medo por
ndo saber como cuidar desse fiho que acabavam de conhecer. Em determinado relato, a
participante revela que pensou em suicidio, afinal, seu filho reagia bem na UTI, entdo ela
quem deveria “sumir”. Outras médes revelam que hd a fase de luto pela perda do filho
planejado, como se aquele filho que ela havia gerado tivesse morrido e, nesse momento,
tentam substituir por uma crianga com deficiéncia. Percebe-se que muitas maes desenvolvem
caracteristicas de depressdo pos-parto e necessitam, de acompanhamento de profissionais para
dar suporte emocional a essas maes. Sera que esse tipo de sérvio é oferecido nos hospitais?

Segundo a Diretriz de atencdo a pessoa com sindrome de Down, 0 nascimento de uma
crianga com sindrome de Down gera dulvidas, incertezas e insegurangas, tanto no que tange a
salde da crianca como sobre o seu potencial de desenvolvimento imediato quanto as
possibilidades de autonomia futura e qualidade de vida. Tais sentimentos convivem ainda com
a dificuldade de aceitacdo do filho que nasceu diferente dos seus anseios (BRASIL, 2013).

As reacOes tidas pelas maes, assim como a dor, desejo da propria morte ou até mesmo
da morte dos filhos sdo vistas como uma forma de acabar com o sofrimento que se passa
naquele momento. Mas ao passar do tempo, esse sentimento pode se tornar culpa. Portanto, é
necessario que 0s médicos entendam essas reacOes, respeitando 0 momento e passando
confianga para que a familia tenha uma base que ird Ihe apoiar (PETEAN; PINA NETO,
1998).

De acordo com Sa e Rabinovich (2006) algumas das reacGes vivenciadas pelos pais a
partir do diagndstico sdo: regressdo, medo, negacdo, resignacdo, revolta e retraimento. Além
delas, pode-se perceber outras como culpa, dividas, entre outros.

Segundo a literatura, o impacto da perda do filho esperado gera um grande processo de
luto pelos pais, sendo assim, segundo Mannoni (1964/1995), faz com que eles cheguem a
desejar consciente ou inconscientemente a morte do filho, por acreditarem que este tomou o
lugar do filho sonhado, ou mesmo, desejam sua propria morte, assim como no caso da mae
Mari.

Esses sentimentos trazidos pelos autores foram perceptiveis nos relatos das maes

participantes do estudo, o que abalou ndo s6 as estruturas familiares, mas também, as crencas
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religiosas, pois, hd casos em que a mae ndo sO culpa a ela ou ao marido pelo erro genético,
mas também a Deus, gerando dulvidas sobre sua religiosidade.

Além disso, a linguagem clinica utilizada pelos médicos e a forma que eles trazem o
diagnéstico podem fazer com que os pais tenham pouca compreensdo sobre as caracteristicas
da sindrome de Down, assim, trazendo influéncias quanto as expectativas das médes em
relacdo ao desenvolvimento de seus filhos. Outra influéncia que pode acontecer é no vinculo
entre pais e filho e entre méde e pai como casal. (PETEAN; PINA NETO, 1998).

Desta forma, acredita-se que a organizacdo e entrega de cartilhas informativas mais
explicativas as familias facilitaria a compreensdo em relacdo a sindrome de Down. Segundo
Smith (1990) no impacto da noticia, as informacGes podem parecer distorcidas, por conta do
trauma e de uma linguagem clinica que as familias ndo tém contato em seu cotidiano,
portanto, ndo tendo compreensdo, entendendo o quadro dos filhos como algo bastante

negativo.

1.1) Momento da noticia

Dando continuidade nessas questdes, foi perguntado para as mdes sobre a maneira que

receberam a noticia, se do ponto de vista delas havia sido correta, ou ndo.

Foi, para mim foi... Acho que é relativo a maneira correta [...] eu acho que pra mim
foi dado corretamente, até porque ele ndo me deu a noticia, ele me falou da suspeita
e me pediu 0 exame e, fez 0 exame na maternidade do eco e veio me dar o resultado,
e meio que colocou a suspeita dele por conta da relagcdo, mas ndo me foi escondido
nada as vezes eu falo pro meu marido que eu gostaria de saber na gestacdo, por
conta de eu ja ter sofrido tudo que eu sofri quando ela nasceu e ter aproveitado mais
esse momento ou estar preparada pra receber. Eu acho que o profissional ndo deve
esconder (mde Nanda).

Foil Porque fez o exame e tudo né. Foi corretissima. (mde Sara).

N&o! Ninguém sabe como dar (a noticia). [...] Ndo tem profissional preparado, eu
acho que até hoje ndo tem ainda. [...] a pessoa que te da a noticia tem que ser uma
pessoa que saiba sobre 0 assunto (mae Ane).

N&o [..] o médico, assim, ndo teve nenhum tipo de... como eu vou te falar... de
cuidado para falar [...] eu acho que se eu soubesse antes (durante a gestacédo) eu
tinha me preparado melhor. [..] (mde Tai).

Olha, eu acho que ndo tem maneira correta [...] Porque a noticia é impactante. [...]

Talvez a noticia vir depois que eu tivesse o primeiro contato como M., estabelecer o
vinculo com ele. (mde Mari).

Por meio dos relatos apresentados foi possivel perceber que duas mdes (Nanda e Sara)

afirmam ter recebido a noticia de forma correta, apesar de no caso da mae Nanda, a suspeita
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ter vindo sem a presenca do seu marido, o que, em geral é de preferéncia ndo s das familias,
como dos médicos e, no caso da Sara, a suspeita vir posteriormente, apenas no momento em
que foi realizar o exame do pezinho em sua filha. Mas, tal opinido se deu pelo fato de o
médico ndo ter escondido nada a respeito do diagndstico do filho, logo solicitando exames
para confirmar a suspeita.

Outras duas relataram ndo ter recebido corretamente a noticia, alegando que o0s
médicos ndo tém preparo para tal tarefa. No caso da mde Ane, a suspeita foi transmitida
primeiramente apenas ao seu marido, sendo escondido dela, o que demonstra um grande
despreparo por parte dos médicos que a acompanhavam.

J4, a ultima mae, concordando com o0 mau preparo dos profissionais, relatou ndo ter
uma maneira correta, mas que gostaria de ter recebido a noticia apds ter o primeiro contato
com seu filho que, também pelo fato de ter nascido prematuro, foi direto para a UTI, fazendo
com que recebesse a suspeita sem antes o conhecer, assim acredita que a suspeita apds o
contato melhoraria o vinculo materno.

A literatura, assim como o0s relatos das mdes trazem que 0s médicos ndo estdo
preparados para trazer tal diagndstico e que raramente a noticia € transmitida adequadamente.
De acordo com Batista e Frangca (2007), o momento do diagndstico envolve algumas emocdes
como medo e incerteza e, pode ser ainda mais doloroso considerando a forma como o
profissional entra em contato com a familia. Ndo s6 o modo como é falado, como a
circunstancia em que isso acontece pode agravar a fase de luto das maes, assim como no caso
da mde Mari, que recebeu a suspeita de diagndstico sem antes ter o primeiro contato com o
filho, ficando mais dificil criar um vinculo.

Alguns autores como Casarin (1997) e Schwartzman (1999), relatam que a suspeita
levantada pelos meédicos logo ap6s o parto € devido as caracteristicas inconfundiveis da
sindrome de Down, sendo logo percebidas, mas o diagndstico definitivo é feito através do
exame de cariotipo. Pode-se fazer relacdo com o relato de duas mdes que acreditam ter
recebido o diagnéstico adequadamente, por conta de os médicos ndo terem feito a
confirmacdo da sindrome antes do diagndstico definitivo.

Alem disso, o diagnostico da sindrome de Down pode ser feito durante a gestagdo, por
meio de algumas caracteristicas do feto e alteragdes fenotipicas (Shwartzman, 2003),
portanto, nesse caso, Tai relata que gostaria de ter recebido a suspeita durante a gestacdo, para
ter mais tempo para se preparar, outras maes ficaram na divida quanto a isso, pensando que
talvez, por saber que o filho teria sindrome de Down pudesse haver desde o inicio uma

rejeicdo, mas, caso contrario, quando ele nascesse ela ja teria bastante conhecimento.
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Mas afinal, qual seria a forma adequada de transmitir a noticia para a familia? O que
seria considerado correto informar as maes? Qual o periodo certo de dar tal comunicacdo? Na
gestacdo ou apds o nascimento? N&o tem resposta certa, pois cada familia é Unica.

A partir dos relatos, nota-se que a forma correta para tal tarefa, seria a transmissdo do
diagnostico em que o médico responsavel em comunicar a familia, soubesse descrever a
sindrome de Down ndo s6é de uma forma negativa, negligenciando o que a crianca ird poder
fazer e sim, frisando as potencialidades e habilidades que ele podera desenvolver, assim,
passando mais tranquilidade para a familia que esta recebendo a suspeita.

Além disso, seria mais adequado receber a suspeita durante a gestacdo? E de extrema
importancia que o parceiro esteja junto com a mée? E relativo pensar em respostas para tais
perguntas, cada familia é singular e cada mée interpreta o0 momento de maneiras diferentes.

O fato de receber a suspeita durante a gestacdo parece adequado para algumas maes,
mas, cabe ressaltar que ndo € um diagnostico fechado e que as reagcdes podem ser variadas,
algumas tendo uma maior rejeicdo do bebé, outras usando esse momento para ir em busca de

conhecimentos.

2) Relato das maes: conhecimentos sobre a sindrome de Down

O conhecimento sobre a sindrome de Down pode influenciar na relagdo entre maes e
filhos e no processo de desenvolvimento da crianca, este topico destacou o conhecimento das
médes sobre a sindrome de Down no momento da noticia.

A seguir relatos ilustrativos das maes:

N&o tinha conhecimento nenhum, eu via pessoas com sindrome de Down, mas

conhecimento, como que era lidar, como que era, é... ndo tinha nenhuma! (mae
Nanda).

Nenhum, nenhum! (mée Sara).
Era nenhum, zero! (mde Ane).

Ndo sabia... Sabia coisas assim, da faculdade que a gente tem uma matéria la de
educacdo especial, mas como nédo era minha praia né?! (mde Mari).

Nenhum! (mée Tai).

De acordo com os dados apresentados, constata-se que as maes ndo tinham
conhecimento em relacdo a sindrome de Down.
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Em relagdo ao conhecimento atual sobre a sindrome de Down, quatro das cinco méaes
relataram ter adquirido bastante conhecimento, por meio de conversas com outras maes de
filhos com sindrome de Down, médicos e pesquisas em livros e internet:

Hoje em dia eu sou PHD (risos). (mde Nanda).

Ah, tudo que eu fico sabendo, tudo eu vou atras e recebo... eu fago parte de uns 500
grupos de maes (risos). (mde Ane).

Ah, os atuais ai a gente acaba mergulhando né, internet, livros... (mde Mari).

Nossa, muita coisa, assim, hoje eu sou super tranquila, eu sei que minha filha vai
conseguir (mde Tai).

Por outro lado, uma mde entrevistada mencionou que ainda ndo tem muito
conhecimento sobre a sindrome de Down da sua filha, por falta de recursos e profissionais

que Ihe suprem davidas em relacdo ao desenvolvimento da crianga.

Ah, também ndo. [...] Ndo, que nem, como 6 meses era para ela ter passado... na
hora que nasceu era para ela ter passado no CDIP?, eu fui desinformada com tudo
(mde Sara).

De acordo com os relatos, as mdes ndo possuiam nenhum conhecimento sobre a
sindrome dos filhos no momento em que os médicos transmitiram a suspeita, algumas apenas
ja haviam visto pessoas com sindrome de Down, ou ja havia ouvido falar, mas ndo era
recorrente. Por conta dessa falta de informacdo no momento que envolve o diagnostico, as
maes ficam sem reacdo, pois, ndo possuem conhecimentos sobre a deficiéncia do filho, muitas
vezes imaginando que o filho terd& uma dificuldade muito maior do que verdadeiramente
acontece. Como essas mdes poderiam ter acesso a grupos de apoio no momento da noticia?
Serd que ajudaria na aceitacdo e entendimento em relacdo a sindrome de Down? O sistema
publico deveria fornecer uma equipe de apoio constante a estas familias.

Portanto, Lima (2006) assinala que os profissionais que acompanham a crianca
desempenham papel fundamental na transformacdo do olhar dos pais em relagdo ao filho.

Quando questionado sobre 0s conhecimentos atuais da sindrome de Down, a maioria
das mdes demonstram ter interesse em buscar mais conhecimentos quanto a tematica, se
envolvendo em grupos de apoio, buscando profissionais especializados, entre outros.

Sendo assim, esse apoio oferecido pelos profissionais e/ou por outros meios de
informacdo é o que serd essencial para melhor aceitacdo, e conhecimento dos pais,

consequentemente, melhorando nos cuidados e educacdo que a crianca ira receber.

1 CDIP (Centro de Diagnéstico e Intervencdo Precoce) — Servico especializado que realiza o acompanhamento
multidisciplinar de bebés considerados de risco no nascimento, fornecendo suporte as suas necessidades
especificas e buscando favorecer o seu desenvolvimento global.



24

Apesar disso, ainda ha falta de informacdo para familias com menos recursos, como
no caso da mde Sara, que relata ndo ter tido informacdes para o inicio de uma intervencao
precoce logo ao nascimento, além de ainda ndo ter muitos conhecimentos quanto a sindrome
de Down, mesmo depois de 6 anos.

Nesse caso, um grupo de apoio a pais com filhos com sindrome de Down é de extrema
importancia, pois, a partir dos relatos, o maior empoderamento e fonte de conhecimento
acontecem nesses momentos de troca e relatos de pessoas que ja passaram ou ainda passam

pela mesma situacéo.

3) Relato das mées: dindmica familiar

Neste topico foi perguntado as maes quais que haviam sido as modificagdes na
dindmica da familia.
A sequir falas ilustrativas das mées:

A dindmica da familia mudou mais para mim assim, porque pra eu trabalhar é
complicado né [...] ela tem muitos horarios, entdo assim, eu tenho que levar na fono,
tem que esperar, tem que levar na fisioterapia, tem que esperar, tem que levar ali,
tem que esperar, entdo essa dindmica que mudou (mde Nanda).

Mudou nossa rotina porque a L. tem terapia todo dia até hoje [...] teve que mudar
bastante coisa, assim, como ela ficou bastante doentinha que ela tem uma parte
respiratdria meio complicada no primeiro ano a gente ndo saia de casa, entdo mudou
bastante isso, porque a gente estava acostumado a sair bastante, passearetal[...] Eo
J. (filho mais velho) sentiu bastante porque ele era muito pequeno, ele sentiu
bastante, hoje ele faz terapia pra ajudar, porque ele, ele é muito sensivel, ele é muito
timido, sensivel, entdo ele sentiu né, a tristeza, toda aquela preocupacdo que a gente
ficou (mde Ane).

Modificar alguma coisa em casa... eu acho que assim, a gente leva uma vida super
normal, a Unica diferenca é que a M. tem esses acompanhamentos que ela faz na
semana (mae Tai).

Entdo isso mexeu com toda a dindmica familiar, os cuidados, a atenc¢do, as pessoas
buscando, querendo saber o que que €, como é que trata (mde Mari).

Né&o, ndo mudou nada. Todo mundo aceitou (mae Sara).

Os relatos apontaram que trés das maes tiveram mudanca na rotina dos horarios, pois,
os filhos fazem acompanhamentos com profissionais da salde e educacdo, sendo assim
necessario ter um tempo maior de dedicac&o.

Uma das maes entrevistadas relatou sobre o interesse da familia em querer entender
melhor a rotina de atendimentos para ajudar. Por outro lado, uma mée entrevistada mencionou

que ndo teve mudanga em sua rotina.
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Nesse caso, nota-se que algumas mdes vivem em funcdo dos acompanhamentos do
filho, muitas vezes, precisando abandonar o trabalho ou outras atividades para ter total
dedicacdo. Segundo Vieira (2008) a familia passa por algumas mudancas apds o nascimento
de um filho deficiente, como: mudancas em sua vida profissional e financeira; reducdo do
tempo livre devido a sobrecarga de cuidados com a crianga. 1sso faz com que em alguns casos
as maes criem sentimentos de culpa e isolamento, além do cansaco pela dedicacédo ao filho.

Apesar do impacto da noticia ser algo traumatico, ele tras consigo dlvidas e vontade
de busca para como lidar com aquela nova crianga, ndo s6 para os pais, mas para a familia que
se envolve com o caso, trazendo entdo, toda uma mobilizagdo na familia.

Em compensacgdo, Sara relata ndo ter modificagdes na rotina, talvez pelo fato de ndo
ter tido informacGes suficientes para uma estimulacdo precoce desde o nascimento, portanto,

lidando com sua filha sem muitos atendimentos.

4) Relato das maes: expectativas em relacdo ao filho

Considerando a importancia da expectativa materna em relacdo ao desenvolvimento
do filho com sindrome de Down, este topico mostra sobre as expectativas das maes quanto a

seus filhos.

Eu quero que ela, nossa, maravilha, que ela, se puder, tiver oportunidade, como for
fazer uma faculdade, ter uma ocupacdo, eu quero tudo isso pra ela, mas assim, o que
eu mais quero é que ela seja feliz, sabe? Que ela tenha uma vida feliz, que ela tenha
uma vida social legal, que ela seja feliz assim, que ela seja aceita, é isso s6 que eu
quero para ela (mde Nanda).

[...] ai, acho que vai ser um pouco de tudo (risos) vai ser professora, um pouco de
tudo, porque ela é muito esperta (mde Sara).

Sdo de um filho normal, ela vai estudar, vai namorar, vai casar, vai trabalhar, vai
fazer tudo, ndo é nem meu sonho ndo, é minha meta, ela vai fazer tudo! Vai fazer
faculdade, vaiser o que ela quiser, o que ela quiser ser (mie Ane).

[...] eu ndo gero mais essas expectativas, faco as coisas potencializando ele né, pra
cada vez mais ele ter condicbes e possibilidades, mas eu ndo fico presa a isso,
porque eu acho que ja vivi a frustragéo inicial, entdo hoje eu ja ndo fico gerando
coisas [..] Mas eu fico pensando qual a minha obrigacdo como mde de dar
instrumentos pra que ele possa se desenvolver com maior autonomia (mae Mari).

Assim, eu ndo tenho medo de sonhar quando eu penso no futuro da M., porque eu
acho assim que ela vai ser o que ela quiser ser, ela vai conseguir ser, entdo eu nédo
tenho medo [...] o que ela quiser, ela vai conseguir, eu tenho certeza disso, e 0 que
eu tiver que fazer pra ajudar ela a conseguir eu vou fazer. Até o que néo tiver ao
alcance (mae Tai).
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As mdes foram unanimes em apontar que esperam que os filhos levem uma vida
normal, muitas vezes citando a questdo profissional, que as mades desejam que os filhos
tenham uma formacdo, mas, que acima de tudo sejam aceitos, felizes e tenham autonomia.

As maes relatam também que fariam tudo que fosse possivel para apoiar seus filhos
futuramente, para elas, ndo existem barreiras.

Apesar disso, a mde Mari relatou que ndo gera muitas expectativas para evitar
frustracdes, pois, entende que cada individuo é singular e isso, ndo quer dizer que seu filho va
se desenvolver como outras criangas, mas entende sua obrigacdo de dar instrumentos para sua
potencializacdo e desenvolvimento.

As maes em geral, percebem a potencialidade dos seus filhos visando sempre o
desenvolvimento dos mesmos e, € a partir desse reconhecimento que se podem construir
novas expectativas e desejos ao filho, sendo isso determinante na sua constituicdo psiquica
(CORIAT, 1997; J. JERUSALINSKY, 2002; JERUSALINSKY, 1989; JERUSALINSKY;
CORIAT, 1983; MANNONI, 1964/1995).

A partir disso, nota-se também que as mdes ndo estdo presas no discurso posto
socialmente sobre as dificuldades da pessoa com sindrome de Down, o que elas ndo vao
alcancar, barreiras, entre outras coisas que esta empregado socialmente ha muitas anos. As
entrevistadas desejando que seus filhos alcancem tudo o que almejam, além de uma vida
social.

As mdes sabem 0s preconceitos que irdo ter que superar, pois, uma pessoa com
sindrome de Down quando crianca tem uma aceitacdo, mas quando em fase adulta, a
aceitacdo acaba sendo menor e, as mées tendo ciéncia disso, sdo capazes de quebrar qualquer
barreira para a inclusdo social de seus filhos, pois, para que tenham um bom desenvolvimento
e com autonomia, eles precisam estar aceitos e inclusos na sociedade.

A inclusdo de pessoas com sindrome de Down requer que a sociedade considere a
deficiéncia como diversidade e ndo mais como anormal ou mesmo, como uma doenca. Para
gue ocorra a inclusdo, deve-se introduzir o individuo com sindrome de Down nos meios
sociais como um cidaddo comum e ndo os deixando institucionalizados ou dentro de suas
casas, assim, dando recursos para seu desenvolvimento (SAAD, 2003).

Segundo Vygotsky (1997), a inclusdo também € permitir que pessoas com
necessidades especiais se desenvolvam juntamente com pessoas tipicas, de forma semelhante.
Porém, nem todas as criancas conseguem acompanhar o ensino regular até o final, muitas
vezes estando presente apenas para socializagdo. Portanto, essas pessoas podem se

desenvolver em outros aspectos como em questbes profissionais, e assim, continuarem
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incluidos na sociedade. Assim, nota-se nos relatos que, apesar de as maes desejarem que seus
filhos saibam ao menos ler e escrever, para que tenham autonomia, qualquer forma de

inclusdo, sendo ela efetiva, jaé um grande avanco.

5) Relato das mdes: sugestdes aos profissionais para 0 momento da noticia

Neste Ultimo topico, as maes foram questionadas em relacdo a forma que receberam a
noticia e se mudariam algo no dialogo com os profissionais.
A sequir, falas ilustrativas:

Eu acho que o profissional ndo deve esconder, tipo, ai dopa a mde e conta para o pai,
eu acho isso ridiculo, porque ndo tem nada a ver [...] é, tem que falar a real eu acho,
sabe? De uma forma ou de outra, como o profissional lida com... Ja conhece o
paciente, sabe como pode falar aqui ou ali, eu acho que tem que falar, ndo tem que
esconder (Mae Nanda).

Eu acho que tem que estar (os médicos) mais informado né, como assunto sindrome
de Down, porgue tem muitas mées que ficam desinformadas. (mde Sara).

Ah, se informar né. Estar informado, saber o que ta falando, saber o que é sindrome
de Down [...] a pessoa saber o que ta falando, acho que é o mais importante. (mde
Ane).

Eu acho que se os profissionais soubessema importancia do validar o sentimento do
outro, eu acho que seria um ganho sim [..] nesse sentido de ser validada e
compreendida na minha dor e ndo ficar nessa fala poética (mde Mari).

Eu acho que eles deveriam ter um preparo melhor pra dar a noticia pra familia. [...]
eles deveriam assim, falar com mais calma também, com mais humanidade, porque
eles falam muito seco, com muito, com muita grosseria, sabe, eu acho que naquele
momento, uma mie ndo precisa de grosseria, precisa de mais atencdo, cuidado e
poder explicar melhor para a mae o que é sindrome de Down (mde Tai).

Por meio dos relatos foi possivel perceber que em geral, todas as maes desejam que 0S
médicos estejam informados quanto a noticia que estdo dando, pois, esse € 0 momento de
primeiro contato com a sindrome de Down para esses pais €, a Unica fonte de informacdo € o
médico que estd presente transmitindo a suspeita.

Por isso, eles sempre devem estar informados sobre a deficiéncia dos bebés, assim,
podendo dar o apoio necessario para as maes.

A mée Mari relata que gostaria de ser compreendida, que os profissionais envolvidos
entendessem a dor que ela estava sentindo e que aceitassem. A fala poética dita por ela,
representa a fala dos médicos e enfermeiras tentando fazé-la perceber que seu filho era bonito,

que tinha tracos semelhantes aos seus, mas nesse momento, sem ter criado vinculos com seu



28

filho, ndo conseguia e nem queria ver 0 que estava sendo dito, ela queria apenas ser validada
na sua dor.

Segundo Kluber-Ross (1992) e Smith (1990) € importante para essas maes que 0S
profissionais que o0 acompanham saibam ndo s6 tolerar, como também compreender essa dor e
raiva. Permitindo que isso realmente seja sentido para trazer um maior alivio posteriormente,
assim, se reerguendo com mais facilidade.

Entdo, a partir dos relatos das maes e dos autores que estudam o tema, é notavel a falta
de preparo dos profissionais no momento de transmitir a noticia para os pais. Em alguns
casos, 0os medicos desconhecem as especificidades da sindrome de Down, podendo passar um
diagndstico errbneo ou mesmo, incompleto (PASQUALIN, 1998; ROCHA, 1999).

Segundo Petean e Pina Neto (1998), os profissionais da area ou até os que tém contato
com familias de filhos com deficiéncia, se questionam sobre qual o momento certo de dar a
noticia e como fazé-lo. Os autores trazem que esses médicos ndo se encontram preparados
emocionalmente e tecnicamente para a situagdo e que, assim como as mdes, eles também
apresentam um historico de sentimentos como: ansiedade e impoténcia para dar a noticia.

Alguns autores como Brunhara (1999) e Petean (1998), enfatizam a necessidade de os
médicos utilizarem uma linguagem adequada, assim, trazendo informacdes claras e objetivas
quanto a suspeita do diagnostico. Assim como nas sugestdes das entrevistadas, em que pedem
para o profissional falar com mais humanidade, além de estarem informados sobre o caso.

Portanto, o desconhecimento dos pais, serd reduzido conforme o modo que receberem
a noticia: quanto mais adequado, menor o desconhecimento. Além disso, vale ressaltar que a
aceitacdo dos pais toma maiores proporcdes quando entendem as potencialidades do filho.

Nesse momento, volta-se 0 questionamento: qual a forma adequada de transmitir a
noticia para a familia? Seria falando das possibilidades? A humanidade na forma de falar dos
médicos é o ponto inicial, o entendimento e apoio familiar também é importante, fora isso,
informar sobre outros meios para as maes buscarem esclarecimentos, como medicos
especializados e grupos de apoios.

Além disso, a presenca desses grupos de apoio para pais e mdes de filhos com
sindrome de Down nos hospitais, fariam toda a diferenca no momento de impacto da noticia.
Esse contato traria muito mais fortalecimento emocional para as familias, que desde o
primeiro momento estariam amparados e bem informados por pessoas que ja estiveram no
papel deles e, a partir dai, j& teriam o primeiro passo de uma superacdo do luto.

Mas, serd que 0s hospitais ndo deveriam ter uma equipe preparada para esse

momento? Profissionais treinados com participacdo de psicologos poderiam acompanhar a
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familia, assim, minimizando o sofrimento dos pais que, por sua vez, no momento do choque
podem ter seu proprio entendimento e interpretacdo do diagndstico passado pelos médicos,

assim, entendendo de forma errénea e, acreditando que o profissional ndo soube transmitir
corretamente.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados dessa pesquisa revelam que as mdes de criangcas com sindrome de Down
ndo estdo aptas em nenhum momento da vida para receber um filho especial, assim, em
alguns casos até evitando terem mais filhos posteriormente. O impacto da noticia do
diagnéstico é algo que transmite muitas emocOes, emocgdes essas que talvez nunca tenham
sido sentidas.

A noticia quando mal transmitida, trds reacGes inesperadas para a familia que passam
por um luto constante e uma rejeicdo maior por ndo saberem realmente como serd seu
cotidiano dali para a frente, desenvolvem medos, angustias, questionamentos, estresse e até
mesmo panico ou depresséo.

Todas as mdes precisam passar por uma fase de reconstrugdo, reestruturando seus
sentimentos, suas crencas e a base familiar.

Para que diminua o impacto da noticia, a familia deveria ter um acompanhamento de
uma equipe de profissionais preparados para amenizar essa dor, fazendo-os entender a
deficiéncia dos filhos, ressaltando os aspectos positivos, mas ndo escondendo as dificuldades
que terdo.

Quanto aos profissionais que transmitem a noticia, a pesquisa trds que ndo estdo
preparados para fazer tal comunicagdo, muitas vezes revelando a suspeita e “abandonando” a
familia nesse momento tdo delicado, sem passar maiores informacGes sobre as especificidades
da sindrome de Down, até por ndo ter esse conhecimento.

Vale tentar entender quem sdo esses profissionais que ndao estdo aptos para esse
momento, qual sua preparacdo e formagdo quanto a esse assunto, assim, posteriormente,
podendo oferecer recursos e formacdo continuada para que os médicos saibam cada vez mais
lidar com situacdo, compreendendo e apoiando a familia.

Além disso, acredita-se ser necessario ndo s6 o apoio da familia e de profissionais,
mas, de grupos de apoio de sindrome de Down, de conversar com maes que ja passaram ou
estdo passando por essa situacdo. As entrevistadas acreditam ser essencial esse contato, pois,
ter contato diretamente com uma pessoa que ja passou pelo mesmo Iuto é mais encorajador e
tras mais empoderamento para a mde que estd tentando entender tudo que se passa naquele
momento.

Porém, nesse caso de acordo com os relatos, os hospitais do municipio em que foi
realizada a pesquisa, ndo permitem o desenvolvimento de um projeto desse nivel por conta de

ndo terem o diagnostico definitivo, apenas uma suspeita e, além disso, quando a méde recebe o



31

diagndstico, muitas vezes ela ja& ndo se encontra mais no hospital, a privando de ter
conhecimento quanto a existéncia dos grupos, tendo que buscar apoio e informacdes em
outros lugares.

Portanto, conclui-se que os meédicos precisam estar sempre informados quanto as
potencialidades e dificuldades que cada deficiéncia pode acarretar no desenvolvimento da
crianca, como isso Vverificar a forma de transmissdo da noticia para a familia, pois, € a partir
da sua humanidade e confianca que os pais irdo conseguir ter uma melhor compreensdo da
situacdo, assim, conseguindo aceitar e amar seu filho com mais rapidez.

A presente pesquisa teve algumas limitagdes pelo fato de ter sido realizada com um
nimero reduzido de mdes em uma Unica regido e apenas uma populacdo, assim, tendo poucos
dados para generalizacdo, além disso, sdo familias do interior do estado de S&o Paulo,
podendo ter uma realidade totalmente diferente de outros lugares com mais ou menos recursos
disponiveis.

E interessante que tenham estudos futuros que analisem as reacbes paternas também,
entendendo e comparando ambos os lados, pois, 0s sentimentos vividos neste momento

podem ter propor¢Ges completamente diferentes para maes e pais.
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APENDICE 1

CARTA DE AUTORIZACAO
Ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos
(UFSCar).

Prezado Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar, na funcio de representante legal do
Instituto Conviva Down, informo que o projeto de pesquisa intitulado “RELATOS
MATERNOS SOBRE O IMPACTO DO DIAGNOSTICO DA SINDROME DE DOWN
DOS FILHOS”, apresentado pela aluna Leticia Delponte Biffi, sob a orientagdo da Prof Dr?
Marcia Duarte Galvani, tendo como objetivos (a) Descrever os sentimentos e reacdes de maes
de criancas com sindrome de Down diante da noticia e do diagndstico da deficiéncia de seu
filho; (b) Identificar a opinido das mées & respeito da postura dos profissionais ao realizar a
comunicagcdo do diagnostico, foi analisado e considerado que 0 mesmo siga 0s preceitos
éticos descritos pela resolugdo 466 de 2012 do Conselho Nacional de Sadde, fica autorizada a
realizacdo do referido projeto apenas apOs a apresentacdo do parecer favordvel emitido pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar.

Dados do Responsavel Legal Pela Instituicdo na qual ocorrera a Pesquisa:

Nome: Aparecida Catia Braga Zanin
Cargo: Coordenadora de Programas e Projetos do Instituto Conviva Down
Telefone para contato: (16) 3472-7016/ (16) 99728-2046

Email (se possuir);

Araraquara, __de de 2017.

Assinatura: representante legal
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APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - Verséo para maes

1. Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa da aluna Leticia Delponte Biffi,
matriculada regularmente no curso de Licenciatura e em Educacdo Especial da Universidade
Federal de Sdo Carlos, intitulada: “SENTIMENTOS, REACOES E DIAGNOSTICO DA
SINDROME DE DOWN DOS FILHOS: RELATOS MATERNOS”, sob a orientagio da
prof Dra. Mércia Duarte Galvani.

2. Nessa pesquisa sera realizada uma entrevista que tem como (a) Descrever 0s sentimentos e
reacbes de mdes de criancas com sindrome de Down diante da noticia e do diagndstico da
deficiéncia de seu filho; (b) Identificar a opinido das mdes a respeito da postura dos
profissionais ao realizar a comunicagdo do diagnostico.

3. Vocé foi selecionado por ser mde de uma crianca (com idade entre 0 e 5 anos) com
diagndstico de sindrome de Down.

4. O objetivo da pesquisa € conhecer e discutir os sentimentos e reacdes de mdes de criancas
com sindrome de Down diante da noticia e do diagnostico da deficiéncia de seu filho, além de
sua Visdo a respeito da postura dos profissionais ao realizar tal comunicacéo.

5. Sua participacdo nesta pesquisa consistirdA em responder de uma entrevista com oS
principais aspectos da noticia e do diagndstico da deficiéncia de seu filho(a).

6. Os riscos relacionados a essa pesquisa podem envolver desconforto emocional, dificuldade
ou constrangimento ao tratar de determinados itens presentes na entrevista.

7. A pesquisadora responsabiliza-se a dar um suporte emocional ou interromper a pesquisa
caso seja necessario, e de respeitar 0 desejo do participante que queira desistir da participacao
na pesquisa.

8. Os possiveis beneficios relacionados a participacdo na pesquisa incluem a oportunidade de
reflexdo sobre o preparo técnico e emocional por parte dos profissionais em lidar com a
teméatica da sindrome de Down e, com isso, espera-se contribuir para o preenchimento das
lacunas existentes na postura do profissional no momento da noticia e 0 empoderamento das
mées para a aceitacdo e adaptacdo familiar de seu filho.

9. Tal pesquisa faz parte do Trabalho de Conclusdo de Curso da aluna Leticia Delponte Biffi
do Curso de Licenciatura e em Educagdo Especial da Universidade Federal de Séo Carlos.

10. Sera assegurado qualquer esclarecimento ao longo da pesquisa, para responder qualquer
duvida do participante sobre o projeto.

11. A qualguer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento e sua
recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com a instituicdo
onde esta sendo realizada a pesquisa.

12. As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos o sigilo
sobre sua participacdo. Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua
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identificacdo sendo utilizados e identificados por meio de um cédigo, a fim de assegurar sua
privacidade.

13. Ndo haverd gastos de sua parte para a participacdo na pesquisa e Vocé nao recebera
nenhum tipo de remuneracdo pela sua participacéo.

14. Vocé recebera uma cOpia deste termo onde consta o telefone da pesquisadora, podendo
tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.
Pesquisadora responsavel: Profa. Marcia Duarte Galvani (16) 997820715 e aluna Leticia

Delponte Biffi (16) 997942736/ E-mail: leticia_letydb@ hotmail.com

Eu, ,
portador do RG declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de
minha participacdo na pesquisa e concordo em participar autorizando a publicagdo dos dados
coletados desde que os mesmos sejam sigilosos e obedecam a todos 0s critérios éticos
envolvidos nas pesquisas com seres humanos.

A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pesquisa da
Universidade Federal de Séo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 -
Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110.
Endereco eletrdnico: cephumanos@power.ufscar.br

Sao Carlos, de de 2017

Assinatura do participante da pesquisa
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APENDICE 3

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Identificagdo

Iniciais do nome:

Idade:

Iniciais do nome do (a) filho (a) com sindrome de Down:
Idade do (a) filho (a) com sindrome de Down:

Tem mais filhos? Se sim quantos e qual idade:

Comente sobre 0s seguintes itens:

Sentimentos e reagcdes maternas frente ao diagndstico

A noticia da sindrome de Down foi dada de maneira correta

Se vocé pudesse mudar algo na forma como recebeu a noticia que teria um filho com
sindrome de Down o que mudaria

Conhecimento sobre a sindrome de Down no momento da noticia

Conhecimentos atuais sobre a sindrome de Down

Adaptacdo da dindmica da familia a sindrome de Down

Expectativas maternas em relacdo ao filho (a) com sindrome de Down:

Sugestdes aos profissionais para 0 momento da noticia as maes

O que vocé diria para uma mde que acabou de ter um filho com sindrome de Down

Ha algo nessa entrevista que ndo foi contemplado e que vocé gostaria de acrescentar.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: RELATOS MATERNOS SOBRE O IMPACTO DO DIAGNOSTICO DA SINDROME DE
DOWN DOS FILHOS

Pesquisador: Marcia Duarte

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 71434617.9.0000.5504

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Sao Carlos/UFSCar
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.243.700

Apresentacao do Projeto:

Esta pesquisa objetiva verificar e analisar os senfimentos e reacdes de maes de criancas com sindrome de
Down diante da noticia e do diagnostico da deficiéncia de seu filho, além de sua vis3o a respeito da postura
dos profissionais ao realizar tal comunicacdo. A pesquisa sera um estudo de caso e participardao 5 mides de
criancas diagnosticadas sindrome de Down na faixa etana de 0 a 5 anos de idade. Como instrumento de
coleta de dados sera utilizado um roteiro de entrevista. Os resultados esperados compreenderao a diferenca
nas reacdes emocionais das maes, além do preparo técnice e emocional por parte dos profissionais em lidar
com a tematica da sindrome de Down e, com isso, espera-se contribuir para o preenchimento das lacunas
existentes na postura do profissional no momento da noticia e o empoderamento das maes para a aceitac2o
=

adaptac3o familiar de seu filho, além da sugestao para o direcionamento em futuras intervencées em grupos
de apoio para maes de criancas com sindrome de Down.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Verificar e analisar os sentimentos e reacdes de maes de criangas com sindrome de Down diante da noticia
e do diagnéstico da deficiéncia de seu filho, além da visdo a respeito da postura dos profissionais ao realizar
tal comunicagao.

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.585-205
UF: 5P Municipio: SAO CARLOS
Telefone: {16)3351-2683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
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Os possiveis beneficios relacionados a participacdo na pesquisa incluem, para as maes, a oportunidade de
reflexdo sobre o preparo técnico e emocional por parte dos profissionais em lidar com a tematica da

sindrome de Down e, com isso, espera-se contribuir para o preenchimento das lacunas existentes na

postura do profissional no momento da noticia e o empoderamento das m3es para a aceitacdo e adaptacdo

familiar de seu filho.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma investigacdo sobre o impacte emocional provocado, nas maes, pela noticia de sindrome

de Down em crianca de sua prole.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Estao presentes todos os Termos de Apresentacdo obrigatoria. O autor afirma que n3o haverdo gastos

decorrente da participacdo na pesquisa.

Recomendacodes:

Aprovacao

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Nao ha nenhuma pendéncia ou inadequacao.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 26/06/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 948091.pdf 10:57:30
TCLE/ Termosde | TCLE_maes.pdf 26/06/2017 | Marcia Duarte Aceito
Assentimento / 10:56:56
Justificativa de
Auséncia
Outros Roteiro_entrevista.pdf 266065{42(3?_1,7 Marcia Duarte Aceito

10:54:
Projeto Detalhado / | Projetocompleto.pdf 26/06/2017 | Marcia Duarte Aceito
Brochura 10:53:50
Investigador
QOutros carta_autorizacao.pdf 2%02!32% 7 | Marcia Duarte Aceito
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 26/06/2017 | Marcia Duarte Aceito
10:51:37
Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.585-005
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (18)3351-0683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuagio do Parecer: 2243.700

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

SAO CARLOS, 28 de Agosto de 2017

Assinado por:
Priscilla Hortense
(Coordenador)
Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235
Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.5685-805
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (18)2351-2683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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