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RESUMO

Os grupos de apoio as pessoas com deficiéncia se caracterizam como uma importante
fonte de informagdes e trocas aos pais de pessoas com deficiéncia, baseado nesse
pressuposto, o presente estudo teve por objetivos: (a) caracterizar a organizacdo e
funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com sindrome de Down e
(b) verificar a percepcdo dos pais sobre o grupo de apoio. Foram participantes deste
estudo, quatro pais ou responsaveis de pessoas com sindrome de Down que frequentam
grupos de apoio para familiares. Os dados do estudo foram coletados nas dependéncias
de uma associacdo de pessoas com sindrome de Down, de uma cidade de medio porte
do interior do estado de Sdo Paulo. Para alcancar os objetivos propostos, 0s
participantes responderam a um roteiro de entrevista e foram realizadas andlise de
contetdo categorial com os dados obtidos. Os resultados apontaram a contextualizacdo
e caracterizagdo dos grupos de apoio, a importancia das trocas de experiéncias entre 0s
participantes, sejam estes genitores ou sujeitos com deficiéncia. Como resultados
constatou-se que as redes de apoio aos familiares e as pessoas com sindrome de Down
constitui um aparato fundamental para o desenvolvimento saudavel da familia. As redes
de apoio fornecem trocas de experiéncias e empoderam 0s pais para a compreensao da
deficiéncia e no modo de lidar com as expectativas futuras.

Palavras chave: Educagdo Especial. Familia. Sindrome de Down, Grupo de apoio



LISTA DE SIGLAS

SD Sindrome de Down



LISTA DE TABELAS

Tabela 1. Caraterizacdo dos PartiCIPANTES ..........ccvveeiiereiiese e 32
Tabela 2. Caracterizacdo dos Grupos de APOIO ......ccccveveeeeieeieiie e eire e sre s 33
Tabela 3. Organizag&o do grupo de aP0I0 ........ceeeeieiieiierenieieee e 36
Tabela 4. Dificuldades encontradas pelos grupos de apoio...........cccoververerererenineeieeeen, 39
Tabela 5. Percepcao dos pais acerca dos grupos de apoi0...........cccvevverrereeseerieseesieennennns 41

Tabela 6. Expectativa dos pais acerca dos grupos de apoio .........cccevvevverveseerieseeseereennns 43



SUMARIO

1. INTRODUGAOD......cooceeeceeeeee ettt 11
2. REVISAO DA LITERATURA ..ottt eeeses s st sanes s sanen s 17
2.1. SINAromME de DOWN.......cuiiiiieciicece ettt 17
2.2. Familia de Pessoas com DefiCIBNCIA.........cccuevuviieiieie e 21
3. METODO ...ttt 29
3.1, PArTICIPANTES ...c.veeeee sttt sttt et e e e e e nreenae e 30
30 oo | BSOS 31
3.3, ASPECLOS ELICOS ......vvvieeeeeeeseeee ettt sttt 31
3.4, INSITUMENTOS ...ttt et e e et e e e saa e e s ne e e eneeeanrneeas 31
3.5. Procedimentos de Coleta de Dados..........ccccverueiieiieiicieceece e 31
3.6. Procedimentos de Analise de DadoS.........ccccevereieieeieierese e 32
4. RESULTADO E DISCUSSAOQ........coeiieeeieiieesieiesesiesissesesessesssssssses s sesssssssenssnsssnes 33
4.1. Organizacdo e funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas
COM SINArOME A& DOWN ..ot 33
4.2. Percepcao e expectativas dos pais sobre 0 grupo de apoio ..........cccceeevveeennn 41
4.3. Grupos de apoio e suporte para 0 empoderamento das familias...................... 44
CONSIDERAQOES FINALIS Lo a7
REFERENCIAS ....ovviiiiieiicie sttt 48
APENDICE 1 ...ttt 54
APENDICE 2 ...ttt 56

APENDICE 3 ..o e e e e et et e et e s et e e e et e e et e et et e e et 58



1. Introducao

Esta pesquisa aborda a tematica da organizacdo e funcionamento de grupos de
apoio de familiares de pessoas com sindrome de Down. Para compreender melhor o
tema em questdo neste estudo se considera os seguintes topicos: (a) sindrome de Down;

(b) Familias de pessoas com deficiéncia.

1.1 Sindrome de Down

O ser humano possui em suas células 46 cromossomos que séo divididos em 23
pares. Portanto, pode acontecer de ocorrer uma combinacdo anormal. A sindrome de
Down é uma condi¢cdo genética de combinacdo anormal que tem por caracteristica a
alteracdo cromossémica no par 21, é a chamada Trissomia 21. A pessoa com sindrome
de Down, ao invés de possuir a quantidade normal de cromossomos que é 46, possui 47.
Ha entdo uma distribuicdo defeituosa de cromossomos (CATAFESTA, 2013).

A primeira vez em que se ouviu falar em sindrome de Down, foi no século VI
d.C., quando foram registradas a presenca de pessoas com caracteristicas similares a
esta enfermidade, assim como a representacdo de estatura que se assemelhava. Ja no
século XVI, se observou uma série de expressdes pictograficas representando imagens
de pessoas com faces mongoloides, de tamanho pequeno, que se assemelhavam a muitas
outras expressdes em diversos momentos culturais, de onde eram descritos esses
individuos (ALBERTO, 2014).

Sabe-se que a primeira descricdo clinica da sindrome foi feita em 1866 pelo
médico pediatra inglés John Langdon Down, que trabalhava no Hospital John Hopkins
em Londres em uma enfermaria para pessoas com deficiéncia intelectual, e publicou um
estudo descritivo e classificou estes pacientes de acordo com seu fendtipo. Descreveu
como “idiotia mongoélica” aqueles com fissura palpebral obliqua, nariz plano, baixa
estatura e déficit intelectual (BRASIL, 2013).

A denominacdo de sindrome de Down sO foi proposta ap0s varias outras
denominacdes terem sido usadas: imbecilidade mongoldide, idiotia mongoloide,
cretinismo furfuraceo, acromicria congénita, crianca mal-acabada, crian¢a inacabada,
dentre outras (SILVA; DESSEN, 2002).



A sindrome de Down (SD) ou trissomia do 21 é uma condicdo humana
geneticamente determinada, que se caracteriza pela alteragio cromossomica
(cromossomopatia), que determina a deficiéncia intelectual nas pessoas com esse tipo de
patologia. A SD é um modo de estar no mundo que demonstra a diversidade humana. A
presenca do cromossomo 21 extra na constituicdo genética determina caracteristicas
fisicas especificas e atraso no desenvolvimento. Sabe-se que as pessoas com SD quando
atendidas e estimuladas adequadamente, tém potencial para uma vida saudavel e plena
inclusédo social (GONCALVES, 2006).

De acordo com os estudos de Gongalves (2006), a SD pode ser definida de
acordo com os seguintes postulados:

Trissomia do 21 — caracteriza-se pelo cromossomo extra, em cerca de 95% dos
casos origina-se pela existéncia de um erro de disjuncdo dos cromossomas nas divisdes
celulares responsaveis pela formacéo dos gametas (6vulo e espermatozoide). Esses erros
levam & formacdo de gametas sem o cromossomo 21, e de outros com dois
cromossomas 21. Se um gameta do primeiro tipo participar na fertilizacéo, sera formado
um zigoto com apenas um cromossoma 21. Se um gameta com dois cromossomas 21
participar na fertilizacdo, o zigoto, portador de uma trissomia livre (trés cdpias do
cromossoma 21), pode desenvolver-se, mas origina individuo com a Sindroma de
Down.

Mosaicismo — consiste em um erro na disjuncdo cromossoémica pode ocorrer,
ainda, durante as primeiras divisdes celulares de um zigoto normal, levando a formacéo
de células com um cromossoma 21 ou trés cromossomas 21 (trissomia). Frequentemente
as células com trés cromossomas 21 mantém-se no organismo, junto com as celulas com
dois cromossomas 21, originando individuos com mosaicismo e portadores da Sindroma
de Down; enquanto as células comuns cromossoma 21 sdo inviaveis e ndo se
desenvolvem. O mosaicismo tem uma frequéncia de ocorréncia de 1 a 3 %.

Translocacédo — acredita-se que aproximadamente de 3 a 4 % das pessoas com
sindroma de Down, possuem uma translocacéo néo equilibrada de apenas uma porcao,
ou mais frequentemente, de todo o cromossoma 21.Este mecanismo difere daquele que
acontece na trissomia simples do 21.Ao contrario da trissomia simples, que é resultado

de uma alteracdo cromossomica numérica, devido a uma nédo disjuncdo na formacéo dos
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gametas (meiose), na 12 translocacdo além de dois cromossomas 21 normais, existe um
cromossoma 21 extra, resultante da unido com outro cromossoma.

Wuo (2007) indica que esses trés tipos de trissomia no par 21 nao implicam
diferencas no grau de desenvolvimento das pessoas com SD, com excecdo do
mosaicismo que, por ndo afetar todas as células, tem um menor comprometimento no
desenvolvimento global do individuo - mas, como ja mencionado, trata-se de um caso
pouco expressivo. Nota-se, dessa forma que as diferencas que se observam entre as
pessoas com SD dependem mais de suas determinac@es sociais, do que das genéticas.

De acordo com Catafesta (2013) a sindrome de Down pode ocorrer por diversos
fatores, estando dentre eles os hereditarios em casos da mée ter sindrome de Down ou
devido a familia ter varios filhos com essa anomalia. Outras causas podem estar
relacionais a: 26 deficiéncias vitaminicas; problemas de tireoide na mée; alto indice de
imunoglobulina e tiroglobulina no sangue materno e a idade da mée. Constatou-se que
o0s casos mais frequentes de nascimentos de criangas com sindrome de Down ocorrem
guando a méde tem mais de 35 anos.

Trentin e Santos (2017) confirmam que uma das causas da sindrome de Down
pode estar relacionada ao avango da idade materna. E apontam ainda que isso acontece
porque o ovacito |, célula reprodutora feminina ou gameta, tem a idade exata da mulher.
Cada menina, ao nascer, ja traz em seus ovarios milhares de gametas, que a partir da
maturacdo sexual, amadurecerdo e se desprenderdo mensalmente do ovario, a caminho
das tubas uterinas para serem fecundados. Por essa razdo, a medida que a mulher
envelhece, seus gametas envelhecem também. Isso daria margem a maior ocorréncia de
fetos malformados de modo geral, devido a parada que os ovécitos fazem na meiose |
até a chegada da puberdade.

Compreendida as possiveis causas, busca-se 0 diagndstico, este é feito
basicamente pelo fendtipo do paciente, sendo confirmado posteriormente pelo cariétipo
(VILAS BOAS et al., 2009).

Assim, acredita-se que o diagnostico pode ser feito também apds o nascimento
da crianca e inicialmente por parte das caracteristicas que sdo0 muito comuns as pessoas
com sindrome de Down, como por exemplo, cabeca mais arredondada, olhos puxados,
boca pequena, entre outras. Apesar de ndo haver cura, pesquisas no mundo todo tém

sido realizadas nesse sentido e a qualidade de vida dessas pessoas tem sido melhorada
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significativamente. O mais importante € descobrir que o sindrémico pode alcancar um
bom desenvolvimento de suas capacidades pessoais e avangar crescentes niveis de
realizacbes e autonomia. Sendo capaz de sentir, amar, aprender, se divertir e trabalhar.
Em resumo, ele poderd ocupar um lugar préprio e digno na sociedade, sendo como
qualquer outra crianga normal, em certos momentos (PAIVA et al., 2018).

Nesta perspectiva, Brasil (2012) indica que o diagnostico clinico de SD baseia-
se no reconhecimento de caracteristicas fisicas. Quanto mais caracteristicas especificas
da SD forem identificadas aumenta-se a seguranca do diagnostico clinico.

Portanto, hoje, vem sendo cada vez mais frequente o conhecimento desse
diagndstico ainda no periodo gestacional, em decorréncia dos exames cada vez mais
precisos para levantar a suspeita da sindrome, que é confirmada pelo exame de cari6tipo
(CUNHA et al., 2010).

Em relacdo ao prognostico, verifica-se que a prevaléncia da condicdo tem
aumentado na populacdo geral em consequéncia do aumento de sua sobrevida.
Tratamentos e terapias, em especial a estimulacdo precoce com fisioterapia e
fonoterapia, mostram uma inequivoca contribuicdo para melhor desenvolvimento e
desempenho social das pessoas com sindrome de Down (MOREIRA et al., 2000).

H& que se ressaltar que as alteracBes provocadas pelo excesso de material
genético no cromossomo 21 extra determinam as caracteristicas tipicas da sindrome de
Down (SD) que sdo: comprometimento intelectual, aprendizagem lenta, hipotonia
(diminuicdo do tdnus muscular, responsavel pela lingua protusa), dificuldades motoras,
atraso na articulacdo da fala e, em 50% dos casos, cardiopatias, olhos obliquos, rosto
arredondado, méos menores com dedos mais curtos, prega palmar Unica e orelhas
pequenas (MATA; PIGNATA, 2014)

Deve ser também ressaltar que as habilidades intelectuais do Down tém sido
historicamente subestimadas. Estudos contemporaneos mostram que a maioria dos
Downs tem um desempenho na faixa da deficiéncia intelectual entre leve e moderado. A
melhor capacidade cognitiva tem sido atribuida ao mosaicismo cromossémico, além de
outros fatores como o conjunto genético do individuo e a influéncia de fatores
epigenéticos e ambientais (MOREIRA et al., 2000).

Entretanto, sabe-se que a educagdo da pessoa com sindrome de Down deve

atender as suas necessidades especiais sem se desviar dos principios béasicos da
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educacao proposta as demais pessoas. A crianca deve frequentar desde cedo a escola, e
esta deve valorizar sobretudo os acertos da crianca, trabalhando sobre suas
potencialidades para vencer as dificuldades. A aprendizagem da pessoa com Sindrome
de Down ocorre a um ritmo mais lento. A crianca demora mais tempo para ler, escrever
e fazer contas. No entanto, a maioria das pessoas com esta sindrome tem condi¢fes para
ser alfabetizada e realizar operagdes l6gico-matematicas (SILVA, 2007).

Pesquisadores afirmam que a deficiéncia intelectual € a Unica caracteristica
presente em 100% dos casos de criangas nascidas com sindrome de Down. Atrelado a
isto, tem-se as caracteristicas citadas anteriormente, na qual o individuo com SD
apresenta, sendo uma lentificacdo do desenvolvimento da linguagem, e é neste dominio
gue a crianga acometida apresenta as maiores dificuldades (MUSTACCHI; PERES,
2000; SILVA et al., 2010; SCHWARTZMAN et al., 1999).

Diante disto, compreende-se que ter uma crianga deficiéncia implica em uma
série de aspectos novos, que precisardo ser descobertos e aprendidos por cada um dos

sujeitos que permeiam a sua trajetoria de vida, principalmente da familia.

1.2. Familias de pessoas com deficiéncia

Segundo Biroli (2014), a familia se define em um conjunto de normas, praticas e
valores que tém seu lugar, seu tempo e uma historia. E uma construgdo social, que
vivenciamos. As normas e ac¢fes que se definem no ambito do Estado, as relacdes de
producdo e as formas de remuneracdo e controle do trabalho, o &mbito da sexualidade e
afetos, as representacdes dos papéis sociais de mulheres e homens, da infancia e das
relacfes entre adultos e criangas, assim como a delimitacdo do que é pessoal e privado
por praticas cotidianas, discursos e normas juridicas, incidem sobre as relacGes na vida

doméstica e ddo forma ao que reconhecemos como familia.

Para Mariano (2016) a entidade familiar além de se constituir como “célula
mater” da sociedade, ainda, percorre o tempo trazendo evolucdo para esta, levando,
assim, as regras juridicas a se adequarem as necessidades humanas das mais diversas,
em especial as de carater efetivo. Assim, ao se tratar de familia, € preciso ter em mente
gue a mesma é formada por seres humanos, com suas necessidades, angustias, busca
incessante pela felicidade, e conquistas de regras juridicas que a apoiem no atingimento

de todas as variaveis que abrangem esta instituicao e a sua efetividade.
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Wirth (2013) afirma que a organizacéo da familia contemporanea foi construida
e desconstruida de acordo com os aspectos sociais, econdmicos, politicos e religiosos.
As novas relacbes passaram a conviver, ou ndo, com os filhos do primeiro
relacionamento e com os filhos do conjuge do segundo casamento. Desses Nnovos
relacionamentos surgiram novos filhos que passaram a conviver juntos nessa nova

familia reconstituida.

Os padrdes nos arranjos familiares no Brasil se modificaram bastante nas Gltimas
décadas. Quando se compara o Brasil de hoje ao de meados do século XX, as pessoas se
casam mais tarde, especialmente as mulheres, e se separam com mais frequéncia. Elas
tém em média menos filhos do que antes e as criancas, em um numero cada vez maior,
crescem em ambientes domésticos que estdo muito distantes do padrdo da familia
nuclear — o das familias dos comerciais de televisdo, formadas por pai, mée, um filho e
uma filha, todos sorridentes e juntos nos momentos das refeicdes e do consumo. A
posicdo de mulheres e homens também se modificou, tanto nas relagdes sociais em
sentido mais amplo quanto na esfera doméstica. Mais mulheres séo chefes de familia, o
que significa que mais mulheres séo as principais provedoras da casa e que mais mées
criam seus filhos sozinhas (BIROLI, 2014).

A modernizacdo levou as mulheres a estudar e a se preparar melhor para
exercerem atividades especializadas. Na contemporaneidade elas sdo a maioria nas
Universidades e estdo ocupando, no mercado de trabalho, profissdes antes s6 ocupadas
pelo sexo masculino. Elas estdo presentes nas construcfes civis, nas academias
universitarias, na politica, nas grandes empresas liderando e comandando (WIRTH,
2013).

Assim, a divisdo sexual do trabalho, responsabilizando distintamente os homens
pelo provimento material e as mulheres pelo trabalho doméstico — ndo remunerado e
invisivel como trabalho produtivo —, seria justificada por ideais de maternidade e de
domesticidade que se realizavam de maneira muito localizada. Na pratica, essa diviséo
esteve ao alcance de poucas unidades domésticas porque ela depende de que a
remuneracdo do marido seja equivalente a um salario familiar. O homem provedor de
um lado, e a dona de casa, de outro, sdo personagens que tém classe social, posi¢éo nas

relagOes de trabalho e cor bem definidas. A familia ideal, que serviu e em certa medida
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continua a servir como referéncia para julgar distorcdes e desvios, e definir politicas

publicas, sempre foi uma quimera para a maior parte da populacdo (BIROLI, 2014).

Desse modo, compreende-se que a visdo acerca da familia nuclear, em sua
constituicdo feita por homem, mulher e filhos, manteve-se e ainda se mantém, sob a
perspectiva social de “familia perfeita”. Entretanto, atualmente, tem-se um elevado

namero de rearranjos diferentes no seio familiar.

Percebe-se, entdo, que a personalizacdo das relacdes de familia revitaliza estas
entidades em seus mais variados tipos. Desta forma, finalmente, surgem as familias pos-
nucleares, pluralisticas, mais flexivel, cuja principal caracteristica s&o novos arranjos
surgidos no grupo familiar, sendo compostas por mées e filhos ou pais e filhos,
reconstruidas com filhos de primeiras e segundas unides, todas elas mais flexivel,

menos permanente, porém, mais igualitaria (MARIANO, 2016).

Partindo disto, compreende-se que a formulacdo familiar foi se transformando ao
longo dos anos, consequentemente, foi se adaptando com as novas demandas existentes
e oriundas da sociedade. Com relacdo a uma familia que possui um filho diagnosticado

com alguma deficiéncia ou transtorno néo se faz diferente.

A chegada de um filho com deficiéncia pode despertar nas familias sentimentos
gerados pela perda do filho idealizado, trazendo aos pais sentimento de culpa, raiva,
angustia, negacgdo e luto (PANIAGUA, 2004). Idealizar um filho e descobrir que o

mesmo possui deficiéncia pode gerar grandes choques emocionais para a familia.

Quando o bebé ¢é esperado em uma familia dita “normal”, geralmente ela ja
estd estruturada, com regras estabelecidas. Dessa forma, cria-se uma
expectativa sobre a chegada do bebé e sua insercdo no seio familiar. Com a
chegada de um bebé com deficiéncia, as mudancas serdo drasticas, a mae que
foi para o hospital radiante de felicidade agora vé que tudo mudou. Vai
chegar de volta em casa, ndo com celebracdes, pois o impacto de ter um bebé
com deficiéncia lhe é estranho e diferente. A reacdo também depende de
como a noticia foi recebida, normalmente é o médico que informa a noticia,
como a mae estd hospitalizada, comunica ao pai € este se encarrega de falar
com todos os familiares (RODRIGUES, 2011, p. 28)

A presenca de uma crianca com deficiéncia na familia faz com que todos os
membros vivenciem esse choque e medo em relacdo a este fato, bem como dor e

ansiedade por imaginar quais serdo as implicagdes futuras (BARBOSA, 2000). Com o
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passar do tempo, adquirindo conhecimentos sobre a patologia, a familia aos poucos vai
se desvencilhando do estado de choque inicial (BRUNHARA; PENTEAN, 1999).

Diante disto, ap6s o choque inicial, a familia precisa ponderar sobre sua tarefa de
fazer o melhor pelo filho com deficiéncia. Os pais tém papéis a serem desempenhados
no processo da reabilitacdo, se ambos se sentem responséveis pelo tratamento e
acompanhamento da criangca com especialistas (LOPES; KATO; CORREIA, 2002).

As relacOes familiares frente a descoberta da deficiéncia dos filhos foi o tema de
estudo abordado por Silva e Ramos (2014), que teve como objetivo investigar, junto aos
pais de criancas com deficiéncia, as reacfes e sentimentos que permearam e permeiam
sua vida. Foram sete participantes, trés pais e quatro mées, que foram submetidos a uma
entrevista semiestruturada em um grupo de pais de criancas com deficiéncia, cujas
perguntas tinham como temas principais 0s seguintes aspectos: gestacdo, nascimento,
visdo de deficiéncia anterior ao nascimento de seu filho e visdo atual, diagnostico
sentimentos e reacdes vivenciadas.

Os resultados desse estudo, demonstraram que 0s pais nao estavam preparados
para ouvir o diagndstico da deficiéncia de seus filhos, bem como os médicos também
ndo possuiam preparo para informar aos mesmos, diante disto, inimeros sofrimentos
foram trazidos a tona. O diagndstico também foi um fator que ndo era tdo determinante
para 0s pais, somente para obter o melhor tratamento para o filho, mas ndo para
informar o que eles tinham, pois de fato ja sabiam. Os sentimentos frente ao diagnostico
foram os mais variados, do choque a davida, mas a aceitacdo teve de se fazer presente,
para que a vida fato pudesse seguir.

Um estudo realizado por Pereira-Silva et al. (2015), buscou comparar o
ajustamento conjugal em casais com e sem filhos com deficiéncia intelectual, para isto
foram utilizados como instrumentos o 1) Questionario de Caracterizagdo do Sistema
Familiar e; 2) Escala de Ajustamento Diadico — EAD (DAS — Dyadic Adjustment
Scale). A amostra contou com 101 familias, sendo 80 com filhos com desenvolvimento
tipico e 21 com um dos filhos com deficiéncia intelectual.

Em relagdo as atividades domésticas como cuidar da casa e levar os filhos na
escola, os autores concluiram que na maioria das vezes essas atividades sdo realizadas
com maior frequéncia pela figura materna em ambos 0s grupos, o que segundo 0sS

autores faz com que as maes se sintam sobrecarregadas, de modo a gerar insatisfagoes
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pessoais e conjugais.

J& em relacdo ao ajustamento di&dico entre os casais, 0s autores concluiram que
a maioria dos casais com filhos com deficiéncia intelectual, possui baixa renda, bem
como tem mais dificuldade em demonstrar carinho, afeto e sexual por seu parceiro, em
funcdo da grande atencdo dada ao filho atipico, podendo assim dizer que a existéncia de
uma crian¢a com deficiéncia modifica toda a estrutura familiar.

Milbrath et al. (2017) realizaram um estudo que objetivou compreender como as
familias de criancas com paralisia cerebral vivenciaram o nascimento de uma crianca
com esse tipo de patologia a partir de uma visdo fenomenoldgica. O estudo contou com
11 familiares (10 mées e uma avo) de criangas/adolescentes com paralisia cerebral, com
idades entre 7 e 19 anos. A coleta partiu de uma entrevista fenomenoldgica. Os
resultados indicaram que os familiares sentiram diferentes sensacfes, das quais destaca-
se 0 rompimento das expectativas dos pais, que esperavam um filho perfeito e saudavel,
tornando assim, conturbada o recebimento da noticia da deficiéncia da crianca e o
periodo de aceitacdo da condicdo da mesma. Segundo os autores, a maioria das mées
participantes desse estudo passaram por quatro fases até aceitarem a condicdo de seus
filhos, sendo essas: choque, negacdo, discussdo, tristeza e aceitacdo, ndo sendo
necessariamente, nesta ordem, o que permitiu aos autores concluirem que o nascimento
de uma criangca com paralisia cerebral é uma experiéncia inesperada, porém, ao longo
do tempo aceitavel e trabalhada da melhor maneira possivel, através de conversas com
familiares, grupos de pessoas com deficiéncia, dentre outros.

Diante do que foi exposto, compreende-se que o fato de ter um membro da
familia com deficiéncia torna necessario que novos arranjos sejam realizados no seio
familiar, de modo que os papeis sejam efetivados, ofertando seguranca e um ambiente

saudavel para o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia.

O ambiente familiar desempenha fundamental importancia no desenvolvimento
social, emocional e cognitivo de uma crianga com sindrome de Down. Este € 0 primeiro
grupo social do qual faz parte e é locus das primeiras experiéncias e as primeiras
aprendizagens, contribuindo também na formacao da identidade da crianga. A vivéncia
com este grupo pode comprometer todo o seu desenvolvimento, uma vez que € pela

qualidade da mediacdo que este desenvolvimento pode acontecer. Caso da familia ndo
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receba bem a crianca desde a gestacdo com a noticia do filho com sindrome de Down, a
sua aprendizagem pode ficar prejudicada (CATAFESTA, 2013).

Portanto, a chegada de uma crianca com deficiéncia em uma familia pode gerar
situacGes complexas e resultantes da falta de preparo e informacéo adequada para lidar
com os sentimentos que possivelmente surgirdo nesse momento (CUNHA et al., 2010)

O diagndstico da deficiéncia se transforma num momento Unico para a familia,
considerando que os pais ndo planejam o nascimento de um filho com alteracGes
genéticas, assim, 0 momento de informar o diagndstico é importante no processo de
adaptacdo da familia que recebe um filho com essa sindrome (BARBOSA et al., 2013).

A noticia de que uma crianga tem sindrome de Down pode causar impacto na
familia, mas a discriminacdo e o preconceito sdo os fatores que mais a prejudicam. E
imprescindivel, entdo, um trabalho multidisciplinar com todos os envolvidos com a
crianga, para a adequacdo as suas necessidades, uma vez que quanto mais cedo se
oferecer um ambiente que promova autonomia e diferentes possibilidades de descoberta
de seu potencial, melhor sera seu desenvolvimento (MATA; PGNATA, 2014).

Trindade (2014) indica que antes o nascimento de um filho com sindrome de
Down, a familia depara-se com um momento de crise; crise ante o bebé real que é
diferente do filho imaginado. S&o esperadas respostas familiares, como a negagéo, a néo
aceitacdo, a raiva, e outros sentimentos que, geralmente, refletem-se no vinculo familiar
com 0 novo membro, especialmente no vinculo entre a mde e o bebé e,
consequentemente, nos cuidados dispensados a esse filho, bem como no processo de
desenvolvimento dessa crianca.

Assim, Arioza (2017) aponta que os pais, antes de serem pais e maes, sdo
pessoas que, como qualquer outra diante de situacdes de desequilibrio emocional,
necessitam de apoio para expressar seus medos e angustias, reelaborar suas vivéncias,
bem como conhecer os aspectos de sua nova realidade com o intuito de conseguir se
reequilibrar perante a situacdo ao mesmo tempo em que vislumbre a tomada de controle
da mesma.

Diante disto, a familia, em especial os pais, sdo de extrema importancia para o
desenvolvimento do bebé, pois é a partir do vinculo estabelecido com os mesmos,

juntamente com o apoio e incentivo dado pelos pais, que a crianca vai se desenvolver
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buscando dar o melhor de si. O contexto que a crianca se desenvolve é crucial para o
seu bom desempenho social (FERREIRA, 2015).

Assim, levando-se em conta as pesquisas anteriormente citadas que acreditam
sobre os beneficios dos grupos de apoio da forma pela qual estes estdo organizados.
Frente a importancia de pensar nos grupos de apoio para os familiares de pessoas com
sindrome de Down surgem alguns questionamentos norteadores desse estudo: De que
forma os grupos de apoio estdo organizados para apoiar as familias de pessoas com
sindrome de Down? Como acontece o funcionamento de grupos de apoio para
familiares de pessoas com sindrome de Down?

Partindo do que foi exposto acima, tem-se por objetivos: (a) caracterizar a
organizacdo e funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com

sindrome de Down e (b) verificar a percepcdo dos pais sobre o grupo de apoio.
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2. METODO

O presente estudo consiste em uma pesquisa de cunho qualitativo, com
delineamento descritivo. Conforme aponta Minayo (2001), a pesquisa qualitativa
preocupa-se com uma realidade que ndo pode ser quantificada, respondendo a questfes
muito particulares, trabalhando com um universo de significados, crencas e valores, e
que correspondem a um espago mais profundo das relagdes dos fendmenos que podem
ndo ser reduzidos a operacionalizag&o de variaveis.

Enquanto que o delineamento descritivo segundo Vianna (2001), propde a
descricdo de cada situacdo de modo singular, buscando identificar relacdes, causas,
efeitos, significados e demais aspectos necessarios a compreensdo da realidade
estudada.

2.1 Participantes

Participaram deste estudo duas mdes e pessoas com sindrome de Down, que
frequentavam instituicGes/grupos de apoio a pessoas com esse tipo de patologia, e dois
representantes por esses grupos de apoio.

De acordo com os procedimentos éticos, foram utilizados, as mées de pessoas
com sindrome de Down que participaram desse estudo serdo identificadas como Mée 1
(M1) e Mée 2(M2) e os representantes pelos grupos de apoio como Representante 1
(R1) e Representante 2 (R2).

As caracteristicas das mées encontram-se descritas no Quadro 1:

Quadro 1 — Caracterizagdo das maes participantes

Identificacéo Idade Profisséo Grau de Escolaridade Idade do filho com Sindrome de
Down
M1 48 anos Do lar Ensino Médio 26 anos
M2 54 anos Diretorade | Ensino Superior 14 anos
Escola Completo

Fonte: Dados das entrevistas

As mées 1 e 2, conforme pode ser no quadro 1 possuem idade entre quarenta e
nove e cinquenta e quatro anos de idade e tem filhos com quatorze anos de idade. M1
possui ensino médio completo e é do lar e M2 possui ensino superior completo e exerce

0 cargo de diretora de escola.
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As caracteristicas dos representantes pelos grupos de apoio, podem ser

visualizadas no quadro 2:

Quadro 2 — Caracterizagdo dos representantes por grupos de apoio

ldentificacéo Idade Profisséo Grau de Sexo ldade do filho | Possui filho | Idade do filho
Escolaridade | com Sindrome de ga) com B SITE NS

Sindrome de Down

Down de Down
R1 49 anos | Voluntaria Ensino Feminino Sim 14 anos
Médio
R2 41 anos | Bancario Ensino Masculino Sim 03 anos
Superior

Fonte: Dados das entrevistas

Em relacdo aos responsaveis pelos grupos de apoio de pessoas com sindrome de
Down, conforme descrito no quadro 2, ambos possuem filhos com sindrome de Down,
sendo que a filha de R1 é do sexo feminino e possui 14 anos e de R2 é do sexo

masculino e possui seis anos de idade.

2.2 Local
O contato com o0s pais/representantes ocorreu por meio de duas instituicbes de
pessoas com sindrome de Down em uma cidade do interior de S&o Paulo. A coleta de

dados com os pais ocorreu na residéncia dos prdprios participantes.

3.1 Aspectos Eticos

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), sob nUmero CAAE
68939617.2.0000.5504 (Anexo 1). Os participantes foram esclarecidos quanto a
pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 1).

3.2 Instrumentos

Para coleta de dados foram utilizados dois instrumentos, sendo eles:
Roteiro Semiestruturado de Entrevista para pais e ou responsaveis - Apéndice 2:
trata-se de um instrumento elaborado pela pesquisadora em parceria com sua
orientadora e submetido a validacdo de conteldo por juizes, que teve como intuito

levantar as caracteristicas dos participantes, informacfes sobre o municipio em que

21




residiam, o histdrico da associacdo na qual se realizou a pesquisa, bem como 0s projetos

desenvolvidos pela mesma, sua organizacdo e funcionamento do grupo de apoio.

Roteiro semiestruturado de Entrevista para representante da Associacdo -
Apéndice 3: trata-se de um instrumento também elaborado pela pesquisadora em
parceria com sua orientadora e que foi submetido a validacdo de conteudo por juizes,
que tinha como foco compreender a organizacao e o funcionamento dos grupos de apoio
as familias de pessoas com sindrome de Down. Para tanto, o roteiro continha questdes
referentes a

a caracterizacdo dos participantes, a chegada no grupo de apoio, sua trajetoria, bem

como a sua organizacdo e funcionamento.

3.1 Procedimentos de Coleta de Dados

Apds aprovacdo do projeto pelo comité de ética foi realizado um primeiro
contato com a associacdo de pessoas com sindrome de Down, a fim de apresentar a
pesquisa, explica-la e buscar a sua parceria para a efetivacdo do estudo.

Com o aceite da associacdo para a realizacdo da pesquisa, a pesquisadora entrou
em contato com a familia dos sujeitos que frequentavam a associacdo, a fim de obter o
aceite dos mesmos, para apresentacdo do projeto e preenchimento do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelos participantes. As entrevistas foram
previamente agendadas de acordo com a disponibilidade dos participantes. As

entrevistas de cada participante tiveram duracdo média de 50 minutos.

3.2 Procedimentos de Andlises de Dados

Para anélise dos dados foi realizada a analise de contetido com relagdo aos dados
qualitativos provenientes das entrevistas criando-se a categorizagdo que ¢ “uma
operacéo de classificacdo de elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciagéo
seguida de um reagrupamento baseado em analogias, a partir de critérios definidos”
(FRANCO, 2008. p.59).

Os dados foram organizados em categorias tematicas que subsidiaram o
desenvolvimento e analise. O procedimento de analise de dados foi realizado seguindo a

organizacéo da coleta.
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RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS

A seguir serdo apresentados o0s principais resultados extraidos das entrevistas
realizadas com pais / representantes de instituicGes ou grupos de apoios de pessoas com
sindrome de Down. Os dados foram organizados em duas categorias, a saber: (a)
organizacdo e funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com

sindrome de Down e (b) expectativas dos pais sobre o grupo de apoio.

Organizacéao e funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com
sindrome de Down

Os dados descritos nesta categoria se referem a missdo do grupo de apoio na visdo
tanto dos representantes por grupos de pessoas com sindrome de Down quanto dos pais
de pessoas que os frequentam, assim como as atividades desenvolvidas nesses grupos.

Assim, quando perguntado aos representantes qual a missdo dos grupos de apoio,
a R1 respondeu que a missdo do grupo a que representa € empoderar as familias para
que estas sejam capazes de brigar pelo direito de seus filhos a escolarizagédo e inclusdo
social, de modo que a partir dessa luta o Estado assuma o seus papel frente a esses

segmentos.
[...] eu fundei a grupo de apoio, pra empoderar as familias, uma vez que esse
trabalho esta feito. A lei ndo estd sendo respeitada, a escola ndo esta sendo
inclusiva. VVocé precisa brigar para pertencer, assim como todas as Ongs
abrem por falta do estado, mas a ideia é que o estado realmente assuma o seu
papel em todas as areas né e aqui no Brasil (R1).

Segundo Feij6 (2006), o empoderamento familiar propicia a busca pela igualdade
de direitos de diferentes segmentos, de modo que estes atinjam sua autonomia e assim
tornem-se visiveis a diferentes algadas sociais e governamentais, se caracterizando
assim ndo s6 pela compreensdo das necessidades sociais e legislativas de uma
determinada sociedade mas pela luta para que esses direitos sejam de fato efetivados,
tornando assim evidentes uma determinada populagdo, como no caso aqui citado o das
pessoas com sindrome de Down.

A busca pela inclusdo da pessoa com esse tipo de patologia, também é
encontrada na fala do representante do grupo de pais 2, que menciona que a missao do
grupo a que representa é a luta pelos direitos da pessoa com sindrome de Down, de

modo que estes sejam incluidos no convivio social e no mercado de trabalho:
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A misséo, o objetivo é a inclusdo mesmo, é a convivéncia entre eles né, é a
inclusdo deles tanto na vida social quanto pro mercado de trabalho, e lutar
por eles né, por uma/ pelos seus direitos, pelo/por uma sociedade mais justa
(R2).

A inclusdo da pessoa com sindrome de Down no mercado de trabalho, € um tema
que sucinta muitas inquietacdes, pois ainda nos dias de hoje a visdo de que a pessoa
com esse tipo de sindrome é incapaz de realizar qualquer atividade produtiva é muito
presente, sendo, portanto, uma barreira a ser quebrada (LEITE; LORENTZ, 2011).

Essa barreira s6 é quebrada por meio do empoderamento das familias e luta pelos
direitos a inser¢do do mercado de trabalho, funcdo essas que involuntariamente depende
da mobilizagdo dos pais ou responsaveis pelas pessoas com deficiéncia.

A missdo dos grupos de pais de pessoas com sindrome de Down, é colocada em
pratica por meio do contato de familias que tem em comum um filho com sindrome de
Down e conversas com diferentes profissionais.

Como pode ser visto nas falas da M1, que mencionou que 0 grupo de apoio aos
pais de pessoas com sindrome de Down é importante por conta da troca existente entre

0s pais, de modo que estes sintam-se apoiados e encorajados a lutar pelos seus filhos:

[...] o grupo de apoio é importante, tanto que eu sempre quis montar um
grupo pelo motivo que eu num tive isso quando eu tive a C., eu num tive um
grupo de apoio, a gente fica meio perdida. E a gente vé que as maes chegam
aqui e quando elas chegam, que ela vé os filhos da gente e que elas vém fazer
pergunta, elas se sentem mais assim, apoiadas né, por ter um lugar onde t&
correndo quando precisa né, entdo hoje o grupo de apoio eu sinto que é muito
importante paras familias, para elas lutarem (M1).

A M2, complementa que os grupos de apoio oferecem amparo as maes, quando
as mesmas recebem o diagnoéstico da noticia da deficiéncia de seus filhos, bem como as

conscientizam sobre os cuidados com a crianga com sindrome de Down.

0 grupo abraca as médes, as maes que tem as criangcas com deficiéncia. A
(nome da responsavel pelo grupo) da, esse calor, esse amparo que a gente
precisa quando t& numa situacdo como essa. E mais as informacdes assim que
precisa, pra cuidar da satde dos filhos porque ja nascem com uma série de
condicBes assim que precisa de ter atendimento né, entdo por meio desse
trabalho que também é de conscientizacdo, de procurar médico, de
especialista, entdo é interessante (M2).

A troca de informacdes presentes nos grupos de pais, sdo fatores que auxiliam os
pais de criangas com deficiéncia, porque propiciam a esses 0 desenvolvimento ou

aprimoramento de um repertério proprio da peculiaridade de seu filho, de modo que
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estes possam fazer escolhas que propiciem o desenvolvimento dos mesmos (ARAGON,
2017).

Ja em relacdo ao funcionamento dos grupos de apoio, R1 relatou desenvolver em
seu grupo atividades de empoderamento aos pais, acolhendo os pais e mostrando 0s

direitos da pessoa com deficiéncia.

Na verdade é puramente informativa né, entdo o que que eu fago, eu
converso com o0s pais né, tem esse trabalho de empoderamento e
acolhimento, ndo s6 neonatal, mas de pais, familiares de pessoas com varias/
em vaérias faixas etarias pra que numa necessidade, numa demanda, numa
duivida, questbes de direito, de salde, de educacdo, de trabalho, de lazer, ou
seja, tudo que tem na constituicdo pra um cidaddo comum, pra um cidadao
com sindrome de Down é um cidaddo comum, ele também tem direitos a
tudo isso e infelizmente a gente sabe que acessibilidade ndo é geral nem em
prédios publicos, nem acessibilidade arquitetdnica, muito menos com/ de
comunicagdo e de acesso, acesso global né vamos falar assim, ndo é so pra
cadeirante, num é s6 rampa, cé tem que ter um aviso legivel, vocé tem que ter
um filme com LIBRAS, vocé tem que ter vérias coisas pra dizer que o espago
é acessivel (R1)

Enquanto R2, relata que no grupo que é responsavel ha atividades referentes ao
desenvolvimento cognitivo das pessoas com sindrome de Down, as quais sdo
desenvolvidas por voluntarios, terapeutas ocupacionais, que sdo chamados pelo
participante de TOs e profissionais da area da Educacéo Especial, enquanto para os pais
é ofertado amparo, através de conversas informais com outros pais ou familiares de

pessoas com 0 mesmo tipo de sindrome, por meio de uma reunido semanal.

Hoje o grupo ele t& com voluntérios né, na questdo, da parte do tratamento
cognitivo deles, temos TOs voluntérias e profissionais da Educac¢do Especial.
Os encontros sdo toda segunda-feira. Para um possivel amparo, de uma nova
mae né, que aparece aqui. O encontro é uma reunido semanal das mées que é
a troca de experiéncias (R2).

Esses dados revelam que em ambos 0s grupos, ha preocupagdo com o bem estar
dos pais e familiares da pessoa com sindrome de Down.

Segundo Mata e Pignata (2014), quando nasce uma crianga com deficiéncia os
pais em funcdo do impacto da noticia, sentem-se incapazes lidar com o filho, sendo
necessario o contato com diferentes segmentos sociais para que se adequem as
necessidades de seus filhos, de modo a possibilitar seu melhor desenvolvimento, sendo
0s grupos de apoio uma das principais fontes de informacOes acerca do convivio da

pessoa com deficiéncia.
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Expectativas dos pais sobre o grupo de apoio

Os dados descritos nesta categoria se referem as expectativas dos pais em relacéo
aos grupos de apoio.

Quando perguntado as participantes quais suas expectativas em relacéo ao futuro
do grupo de pais. A M1 relatou que a tendéncia do grupo é crescer e continuar a luta
pela inclusdo da pessoa com sindrome de Down, sobretudo no mercado de trabalho,
visto que o grupo a que frequenta é composto principalmente por adolescentes com

sindrome de Down.

Eu acredito que o grupo tende a crescer né, porque tudo € muito devagar
né, bem devagar e assim, pelo tempo que a gente t4, ja deu uma boa crescida
né, o grupo, ja deu uma boa aumentada, hoje a gente ta com essa casinha
alugada, paga aluguel, mas assim, j& tem esses grupos né, formados, de
apoio, dos menores, a parte da alfabetizagdo com outros, 0s nossos que séo
mais adultos ja sdo a parte de inclusdo mesmo, de inserir no mercado de
trabalho né, essa parte social pra eles, entdo sinto que a tendéncia nisso é sé
mesmo aumentar cada vez mais né, precisa muito do apoio dos pais né. E
acreditar né (M1).

Enquanto M2, menciona que o trabalho desenvolvido pelo grupo deve continuar,
sobretudo em relacdo ao apoio as familias de pessoas com deficiéncia, a fim de que
outros pais também passem a militar sobre os direitos da pessoa com deficiéncia:

Eu acho que continuar fazendo esse trabalho que ela tem feito de apoio as
familias, eu acho que isso tem / é permanecer naquilo que ta fazendo sabe?
Que ta fazendo de melhor né. Que é acolher as familias né, é, mostrar que
assim como essas familias, ela também tem uma histéria, tem uma filha com
deficiéncia e milita em prol de melhores condigdes pra essa, pras pessoas
com deficiéncia, sindrome de Down no caso ai, mesmo outras deficiéncias.
Entdo eu acho que continuar com esse grupo ai porque ai ele vai se
expandindo cada vez mais que nascem criangas e mais familias acolhidas
(M2).

Mediante 0 exposto, pode-se dizer que os pais anseiam pela continuidade dos
grupos de apoio, bem como sua expansdo, 0 que indica que 0S grupos de apoio sdo
relevantes para as familias que frequentam e, portanto, devem continuar.

Em consonéncia a isto, tem a fala de M2, que vé o crescimento do grupo como
algo efetivo, que merece ser ressaltado, de modo que o auxilio a diversas familias se
estende gradualmente.

Sabe-se que a rede de apoio oferece a experiéncia de convivio com pessoas com

papéis positivos na sociedade, promovendo o afeto positivo, 0 senso de previsibilidade e
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estabilidade. Ademais, estar inserido em uma rede social previne experiéncias
negativas, como problemas econdmicos ou legais que poderiam aumentar a
probabilidade de desordens psicoldgicas ou fisicas (OLIVEIRA, 2007).

Acredita-se que o suporte oferecido por essas redes de apoio devem centrar-se
em praticas voltadas para a familia e isso inclui: tratar a familia com dignidade e
respeito; fornecer apoio individual, flexivel e responsivo; compartilhar informacoes,
para que as familias possam tomar decisGes adequadamente fundamentadas; assegurar-
se de que as familias possam escolher entre diferentes alternativas de intervencdes; e
por fim, fornecer aos pais 0s recursos e 0 apoio necessarios para que possam cuidar de
seus filhos de modo a permitir que cada um obtenha os melhores resultados possiveis
(OLIVEIRA, 2012).

Percebe-se que rede de apoio estabelece estratégias que auxiliam a pessoa com
deficiéncia no lidar com as situagfes impostas pela condi¢cdo adquirida, oportunizando
inclusive, 0 acesso aos servicos de salde necessarios para o reestabelecimento de sua
qualidade de vida e bem-viver. Entretanto, destaca-se que muitos vinculos familiares e
sociais anteriores a deficiéncia, tornam-se fragilizados, evidenciando assim, a
necessidade da composicdo de uma rede de apoio para o enfrentamento da nova
condigdo (BRIGNOL, 2015).
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve por objetivos: (a) caracterizar a organizagédo e
funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com sindrome de Down; (b)
verificar a percepcdo dos pais sobre o grupo de apoio.

Para tanto, foi realizado um estudo qualitativo, por meio de entrevistas
semiestruturadas. Os resultados apontaram a contextualizacdo e caracterizagdo dos
grupos de apoio, a importancia das trocas de experiéncias entre os participantes, sejam
estes genitores ou sujeitos com deficiéncia.

Diante do exposto acima, tem-se que as redes de apoio possuem um carater
social efetivo, mas sdo inUmeras as barreiras enfrentadas pelos mesmos, como por
exemplo financeiro, voluntariado e espaco fisico.

Além disto, muitos grupos ndo possuem organizacdo adequada, sendo este um
pré-requisito para o desenvolvimento de um trabalho consideravelmente bom e de
sucesso.

A percepcdo dos pais acerca das redes de apoio demonstrou que 0S grupos
trazem boas experiéncias e, de certa forma, amparam a todos em momento de
dificuldade.

O empoderamento familiar € um dos objetivos das redes de apoio, consiste na
superacao e na capacidade de transformacdo destas familias, lutando por seus direitos,

compreendendo as suas necessidades, suas vivéncias, suas vitorias e afins.
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(APENDICE 1)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAOQ ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PAIS OU
RESPONSAVEIS DE PESSOAS COM SINDROME DE DOWN
(Resolucéo 466/2012 do CNS)

Eu, Samanda Carolina de Oliveira, estudante do Curso de Licenciatura em
Educacao Especial da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar lhe convido a
participar da pesquisa “Caracterizacdo e funcionamento de grupo de apoio para
familiares de pessoas com sindrome de Down” sob orientacdo da Prof® Dr2 Marcia
Duarte Galvani. Os objetivos desse estudo sdo: (a) caracterizar a organizagdo e
funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com sindrome de Down; (b)
verificar a percepcdo dos pais sobre o grupo de apoio; (c) analisar como 0s grupos de
apoio oferecem suporte para 0 empoderamento das familias.

Vocé sera convidado a responder uma entrevista semiestruturada com topicos
sobre diversos aspectos sobre a organizacdo e funcionamento do grupo de apoio que
voceé frequenta. A entrevista serd individual e realizada no proprio local que acontecem
0S encontros com o grupo ou em outro local, se assim o preferir.

Podera ocorrer constrangimento durante a sua participacdo na entrevista. Estou
ciente que as perguntas ndo serdo invasivas a intimidade dos participantes, entretanto, a
participacdo na pesquisa pode gerar estresse e desconforto como resultado da exposicao
de opinides pessoais em responder perguntas que envolvem as proprias acdes e também
constrangimento e intimidacdo. Diante dessas situagOes, 0s participantes terdo
garantidas pausas nas entrevistas, a liberdade de ndo responder as perguntas quando a
considerarem constrangedoras, podendo interromper a entrevista a qualquer momento.
Serdo retomados nessa situacao 0s objetivos a que esse trabalho se propde e 0s possiveis
beneficios que a pesquisa possa trazer. Em caso de encerramento das entrevistas por
qualquer fator descrito acima, o pesquisador solicita autorizacdo para estabelecer
contato posterior, a fim de verificar os possiveis danos ocasionados e proceder quanto a
novas orientagdes e encaminhamentos a profissionais especialistas e servicos
disponiveis, se necessario, visando o bem-estar de todos os participantes.

Sua participacdo nessa pesquisa auxiliara na obtencdo de dados que poderdo ser
utilizados para fins cientificos, proporcionando maiores informacfes e discussdes que
poderdo trazer beneficios para a area da Educacdo Especial, para a constru¢do de novos
conhecimentos e acOes direcionados a familias e pessoas com sindrome de Down. O
pesquisador realizara o acompanhamento de todos os procedimentos e atividades
desenvolvidas durante o trabalho.

Sua participacdo é voluntaria, isto €, a qualquer momento o (a) senhor (a) pode
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ou desisténcia nao lhe trara
nenhum prejuizo profissional, seja em sua relacdo ao pesquisador, a Instituicdo em que
trabalha ou a Universidade Federal de S&o Carlos.

Todas as informagBes obtidas através da pesquisa serdo confidenciais, sendo
assegurado o sigilo sobre sua participacdo em todas as etapas do estudo. Caso haja
mencdo a nomes, a eles serdo atribuidas letras, com garantia de anonimato nos
resultados e publicacgdes, impossibilitando sua identificacao.
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Solicito sua autorizacdo para gravacdo em audio das entrevistas. As gravacoes
realizadas durante a entrevista semiestruturada serdo transcritas pelo pesquisador,
garantindo que se mantenha a mais fidedigna possivel. Depois de transcrita sera
apresentada a juizes para validacdo das informacdes.

Essa pesquisa ndo prevé qualquer gasto aos participantes, porém se isso ocorrer,
ele seré ressarcido pelo pesquisador. VVocé receberd uma cépia deste termo constando o
telefone, o endereco pessoal e o e-mail do pesquisador principal, podendo solicitar
esclarecimentos, tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a
qualquer momento.

As informac0es e resultados obtidos por meio dessa pesquisa poderéo se tornar
publicos, mediante a publicacdo de relatérios e trabalhos cientificos, desde que a sua
identidade ndo seja revelada. Os dados coletados serdo tratados de forma sigilosa,
assegurando o anonimato e a ndo identificacdo dos participantes, sendo utilizados
nomes ficticios.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacéo,
agora ou a qualquer momento.

Profa. Dra. Marcia Duarte
Pesquisadora principal
Departamento de Psicologia — UFSCar
Curso de Licenciatura em Educacéo Especial
Fone: (16) 997820715
E-mail:marciaduar@yahoo.com.br

Samanda Carolina de Oliveira
Aluna do Curso de Licenciatura em Educacéo Especial
(16) 99235-95055

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que
funciona na Pro-Reitoria de P6s-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal
de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal
676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco
eletrénico: cephumanos@ufscar.br

Local e data:

Nome do participante da pesquisa:
NUmero e tipo de documento de identificagao
Assinatura do Sujeito da pesquisa:

36



(APENDICE 1)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAOQ ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA REPRESENTANTE DA
ASSOCIACAO DE SINDROME DE DOWN
(Resolucéo 466/2012 do CNS)

Eu, Samanda Carolin de Oliveira, estudante do Curso de Licenciatura em
Educacao Especial da Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar lhe convido a
participar da pesquisa “Caracterizacdo e funcionamento de grupo de apoio para
familiares de pessoas com sindrome de Down” sob orientacdo da Prof® Dr2 Marcia
Duarte Galvani. Os objetivos desse estudo sdo: (a) caracterizar a organizagdo e
funcionamento de grupos de apoio de familiares de pessoas com sindrome de Down; (b)
verificar a percepcdo dos pais sobre o grupo de apoio; (c) analisar como 0s grupos de
apoio oferecem suporte para 0 empoderamento das familias.

Vocé sera convidado a responder uma entrevista semiestruturada com topicos
sobre diversos aspectos sobre a organizacao e funcionamento do grupo de apoio que a
associacao que vocé representa oferece. A entrevista sera individual e realizada no
préprio local que acontecem 0s encontros com 0 grupo ou em outro local, se assim o
preferir.

Podera ocorrer constrangimento durante a sua participacdo na entrevista. Estou
ciente que as perguntas ndo serdo invasivas a intimidade dos participantes, entretanto, a
participacdo na pesquisa pode gerar estresse e desconforto como resultado da exposi¢édo
de opinides pessoais em responder perguntas que envolvem as proprias agdes e também
constrangimento e intimidacdo. Diante dessas situacGes, 0s participantes terdo
garantidas pausas nas entrevistas, a liberdade de ndo responder as perguntas quando a
considerarem constrangedoras, podendo interromper a entrevista a qualquer momento.
Serdo retomados nessa situacdo os objetivos a que esse trabalho se propGe e 0s possiveis
beneficios que a pesquisa possa trazer. Em caso de encerramento das entrevistas por
qualquer fator descrito acima, o pesquisador solicita autorizacdo para estabelecer
contato posterior, a fim de verificar os possiveis danos ocasionados e proceder quanto a
novas orientagdes e encaminhamentos a profissionais especialistas e servigos
disponiveis, se necessario, visando o bem-estar de todos os participantes.

Sua participacdo nessa pesquisa auxiliarad na obtencdo de dados que poderdo ser
utilizados para fins cientificos, proporcionando maiores informacfes e discussdes que
poderdo trazer beneficios para a area da Educacéo Especial, para a construcdo de novos
conhecimentos e acdes direcionados a familias e pessoas com sindrome de Down. O
pesquisador realizard& o acompanhamento de todos os procedimentos e atividades
desenvolvidas durante o trabalho.

Sua participacao € voluntaria, isto €, a qualquer momento o (a) senhor (a) pode
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ou desisténcia nao lhe trara
nenhum prejuizo profissional, seja em sua relacdo ao pesquisador, a Instituicdo em que
trabalha ou a Universidade Federal de Séo Carlos.

Todas as informacgdes obtidas através da pesquisa serdo confidenciais, sendo
assegurado o sigilo sobre sua participagdo em todas as etapas do estudo. Caso haja
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mencdo a nomes, a eles serdo atribuidas letras, com garantia de anonimato nos
resultados e publicacgdes, impossibilitando sua identificacao.

Solicito sua autorizacdo para gravacdo em audio das entrevistas. As gravacoes
realizadas durante a entrevista semiestruturada serdo transcritas pelo pesquisador,
garantindo que se mantenha a mais fidedigna possivel. Depois de transcrita sera
apresentada a juizes para validacdo das informacdes.

Essa pesquisa ndo prevé qualquer gasto aos participantes, porém se isso ocorrer,
ele serd ressarcido pelo pesquisador. VVocé recebera uma cépia deste termo constando o
telefone, o endereco pessoal e o e-mail do pesquisador principal, podendo solicitar
esclarecimentos, tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a
qualquer momento.

As informac0es e resultados obtidos por meio dessa pesquisa poderdo se tornar
publicos, mediante a publicacdo de relatérios e trabalhos cientificos, desde que a sua
identidade ndo seja revelada. Os dados coletados serdo tratados de forma sigilosa,
assegurando o anonimato e a ndo identificacdo dos participantes, sendo utilizados
nomes ficticios.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacéo,
agora ou a qualquer momento.

Profa. Dra. Marcia Duarte
Pesquisadora principal
Departamento de Psicologia — UFSCar
Curso de Licenciatura em Educacéo Especial
Fone: (16) 997820715
E-mail:marciaduar@yahoo.com.br

Samanda Carolina de Oliveira
Aluna do Curso de Licenciatura em Educacao Especial
(16) 99235-95055

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que
funciona na Pro-Reitoria de Pds-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal
de Séo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal
676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco
eletrénico: cephumanos@ufscar.br

Local e data:

Nome do participante da pesquisa:
NUmero e tipo de documento de identificagdo
Assinatura do Sujeito da pesquisa:
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(APENDICE 3)

ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA PAIS OU RESPOSNSAVEIS QUE
FREQUENTAM O GRUPO DE APOIO

DADOS DO PARTICIPANTE

Data da coleta de dados

Nome do pai ou responsavel

Idade

Profissao

Escolaridade

Idade do filho com SD

Municipio

INFORMACOES SOBRE O GRUPO DE APOIO

Comente sobre os seguintes itens:

a) A chegada no grupo de apoio:

b) Percepcdo sobre o grupo de apoio:

c) Suportes oferecidos:

d) Exemplos de apoio oferecidos:

e) Acdes do grupo de apoio para empoderamento das familias
f) Expectativas sobre o grupo de apoio

ORGANIZACAO E FUNCIONAMENTO DO GRUPO DE APOIO

Comente sobre os seguintes itens:

a) Organizacdo do grupo de apoio:

b) Funcionamento das atividades:

c) Publico atendido:

¢) Descricdo das principais atividades desenvolvidas:
d) Breve descricdo dos profissionais envolvidos:

e) Frequéncia dos encontros do grupo de apoio:

f) Dificuldades enfrentas pelo grupo
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APENDICE 4

ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA REPRESENTANTE DA ASSOCIACAO

DADOS DO PARTICIPANTE

Data da coleta de dados

Nome do Participante

Idade

Cargo

Escolaridade

Municipio

INFORMACOES SOBRE GEOGRAFIA DO MUNICIPIO

Comente sobre os seguintes itens:

g) N°de habitantes:

h) Servigos da Educacéo Especial oferecidos na cidade:

i) Incluséo escolar:

j) Profissionalizacdo para pessoas com sindrome de Down:

HISTORIA DO ASSOCIACAO DE SINDROME DE DOWN

1. Criacdo da Associacao/Instituto de Sindrome de Down
Comente sobre os seguintes itens:

a) Data da criacdo:

b) Misséo da associacao:

c) Objetivos da associacao:

d) Descricdo das principais atividades desenvolvidas:
e) Breve descricdo dos profissionais envolvidos:

2. Projetos desenvolvidos na Associacao/Instituto de Sindrome de Down
Comente sobre os seguintes itens:

a) Nome do projeto:

b) Objetivo:

c) Publico atendido:

c¢) Descricéo das principais atividades desenvolvidas:
d) Breve descricdo dos profissionais envolvidos:

3. Grupo de apoio para familiares
Comente sobre os seguintes itens:

a) Como o grupo de apoio foi formado:

b) Quantidade de familiares que participam:

¢) Como o grupo de apoio é organizado:

d) Como ocorre o funcionamento do grupo de apoio
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¢) Frequéncia dos encontros do grupo de apoio:
d) Descrigéo das principais atividades desenvolvidas:
e) Dificuldades enfrentas pelo grupo
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