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Stress e Qualidade de Vida dos Cuidadores de Criancas Portadoras da Sindrome
de Down

Resumo Geral: Esta dissertacdo trata de uma pesquisa que teve como objetivo
investigar o nivel de stress e a qualidade de vida dos cuidadores de criancas com a
Sindrome de Down (SD) e a dinimica destas familias. E composta por trés artigos: o
primeiro pretendeu realizar uma revisao da literatura nas seguintes bases de dados:
Pubmed, MedLine, Psyclnfo, e Lilacs, a partir de palavras-chave, como: Sindrome de
Down e impacto familiar. Foram selecionados 48 artigos, publicados nos ultimos 10
anos. Fo1 constatado que nos estudos que tratam do portador da SD e sua familia, a
maioria se referia ao impacto e ao luto diante da noticia de que seu filho era Down. Isto
despertou o interesse em investigar a dindmica de familias de criangas Down. Este foi o
ponto de partida para a realizacdo do segundo estudo, empirico e qualitativo, que teve
como objetivo analisar, através de uma Entrevista Semiestruturada, a dindmica de
familias que possuem criangas com a SD. Os resultados foram submetidos a Andlise de
Conteudo e constatou-se que o diagnostico tardio € o despreparo emocional do médico
para dar a noticia dificultam a aceitagdo da crianga Down por parte das familias,
despertando, nos cuidadores, sentimentos de choque, tristeza, revolta e negacdo. Além
disso, observou-se que cada momento da vida vem permeado de preocupactes
especificas que podem gerar stress, o que deu origem ao terceiro e ultimo estudo desta
disserta¢do que pretendeu analisar o stress e a qualidade de vida dos cuidadores dessas
criangas, utilizando dois instrumentos: Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de
Lipp (2000) e Inventario de Qualidade de Vida (Lipp & Rocha, 1996). Os resultados
deste estudo mostram que os cuidadores que trabalham sdo menos estressados € que

aqueles que sdao mais estressados tém sua qualidade de vida reduzida, principalmente do
ponto de vista da saude.

Palavras-chave: Sindrome de Down; impacto; cuidador.

General Abstract: This dissertation deals with a study that aimed to investigate the
stress level and quality of life of caregivers of children with Down syndrome (DS) and
the dynamics of these families. It consists of three articles: one intended to make a
review of the literature in the following databases: PubMed, MedLine, PsycInfo, and
Lilacs, from keywords, such as Down syndrome and family impact. We selected 48
articles published over the past 10 years. It was noted that in studies that deal with with
DS and their families, the majority referred to the impact and grief at this news that her
son was down. This sparked interest in investigating the dynamics of families of Down's
children. This was the starting point for achieving the second study, empirical and
qualitative, which aimed to examine, through interviews, the dynamics of families who
have children with DS. The results were subjected to content analysis and found that
late diagnosis and the lack of emotional doctor to break the news difficult to accept the
child Down by families arose, in caregivers, feelings of shock, sadness, anger and
denial. Furthermore, we observed that each moment of life is permeated with specific
concerns that can generate stress, which led to the third and last study of this thesis that
sought to examine the stress and quality of life of caregivers of these children, using
two instruments: Stress Symptoms Inventory for Adults Lipp (2000) and Quality of Life
Inventory (Lipp & Richardson, 1996). The results of this study show that caregivers



who work and are less stressed than those who are more stressed have reduced their
quality of life, especially from the standpoint of health.

Keywords: Down syndrome; impact; caregiver.
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Introducao Geral

Esta pesquisa teve o objetivo de analisar a dinamica familiar de familias
compostas por criangas portadoras da Sindrome de Down, além de investigar o nivel de
stress € a qualidade de vida dos cuidadores destas criangas. O interesse por esta tematica

permeou toda a minha vida, pois convivi desde meu nascimento com um irmao portador

desta Sindrome.

Assim, pude acompanhar de perto sua infancia, adolescéncia e fase adulta.
Vivenciei, junto a ele, diversos problemas relacionados a SD e os seus relacionamentos
familiares. Além disso, pude perceber que o fato de ter uma crianga com Sindrome de
Down na familia ndo torna todas essas familias 1guais, de forma que cada uma reage e
se adapta as necessidades da sindrome de uma maneira propria e peculiar. Por 1sso, a
importancia de pesquisar esses cuidadores, buscando i1dentificar suas individualidades e
semelhangas, para, a partir de entdo, compreender a vida e as necessidades dessas

familias, de modo a contribuir para o desenvolvimento de propostas de atendimento a

esta populacgao.

Sendo assim, o presente estudo foi desenvolvido dentro de uma perspectiva
qualitativa e quantitativa € aconteceu em dois momentos distintos. Em um primeiro,
doze participantes responderam a uma entrevista semiestruturada, com a finalidade de
investigar a dindmica das familias dessas crian¢as. Num segundo momento, foram
aplicados dois inventarios, um de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (2000) € um
de Qualidade de Vida (Lipp & Rocha, 1996), em trinta cuidadores de criancas
portadoras da Sindrome de Down que, apos finalizada a aplicagdo dos inventarios,
respondiam a seguinte pergunta: ‘“‘Em sua opinido, qual seria a maior preocupagao ou

problema da sua vida?’’



A dissertacao fo1 dividida em tré€s artigos. O primeiro € um estudo bibliografico,
no qual se buscou fazer uma ampla explanacdo sobre a Sindrome de Down e suas
relagOes familiares; além disso, procurou-se abordar as questées do desenvolvimento
neuropsicomotor, abrangendo todas as fases de vida de uma pessoa (Infancia,
Adolescéncia, Fase Adulta e Velhice). Assim, foi realizada uma contextualizacdo dos
principais problemas que circundam a vida de um portador da SD e sua familia. Este

primeiro artigo foi intitulado Sindrome de Down, Diagnostico ¢ Impacto Familiar: uma

revisdo bibliografica.

A partir desta revisdo bibliografica, foi constatado que a grande maioria dos
estudos que tratavam de criangas portadoras de Sindrome de Down enfocava a propria
crianga, 0 que despertou o interesse de realizar uma investigagdo junto aos seus
cuidadores. Por isso, realizou-se um estudo empirico, qualitativo, no qual o enfoque foi
o discurso dos cuidadores. Este segundo artigo recebeu o titulo de A Sindrome de
Down: uma visdao do cuidador. Nele, procurou-se analisar, através de uma Entrevista

Semiestruturada, algumas questdes relacionadas a dindmica de familias compostas por

criangas com SD.

ApoOs a analise destes discursos, percebeu-se a sobrecarga gerada sobre estes

cuidadores, o que levou esta pesquisa a ampliar seus horizontes, investigando os niveis

de stress e a qualidade de vida destes individuos.

Assim, o terceiro artigo, empirico, quantitativo, foi intitulado Sindrome de
Down, Stress € Qualidade de Vida do Cuidador. O texto teve ainda o proposito de
identificar os principais problemas ou preocupagoes dos cuidadores, a fim de averiguar

se tals queixas poderiam estar associadas ao fato de serem cuidadores de uma crianga



portadora da SD. Por fim, sdo apresentadas as consideragdes finais, com reflexoes

acerca da construgdo do trabalho.
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Sindrome de Down, diagnostico e impacto familiar: uma revisio bibliografica

Gabriela de Almeida Cavalcanti
Maria Cristina Lopes de Almeida Amazonas
Anna Myrna Jaguaribe de Lima

Resumo

Pretendeu-se, neste estudo, realizar uma revisdo de literatura sobre o portador da SD e
sua familia. Foram consultadas as seguintes bases de dados: Pubmed, MedLine,
PsycInfo, e Lilacs, selecionando-se 48 artigos, publicados nos ultimos 10 anos,
abrangendo as tematicas: diagnostico, caracteristicas e prognostico; impacto da
descoberta na familia; luto da familia; a pessoa com SD nas diversas fases da vida. A
literatura mostra que o diagnostico pode ser realizado durante a gravidez € quando
acontece se traduz em um melhor prognostico quanto ao desenvolvimento do Down. Os
sentimentos experimentados pelos pais diante da descoberta sdo: medo, raiva, choque,
dor e negacdo. O luto da familia apresenta-se em cinco fases, alcangando-se geralmente,
também, a quinta e ultima, que € a aceitacdo da crianga. Na infancia, a principal
preocupacao ¢ o0 atraso no desenvolvimento; na adolescéncia, a descoberta da

sexualidade; e, na fase adulta, a ocorréncia de doencas associadas, como o Mal de
Alzheimer e a obesidade.

Palavras-chave: Sindrome de Down; diagnostico; impacto.

Abtract

The intention of this study, conduct a literature review on with DS and their families.
We consulted the following databases: PubMed, MedLine, Psycinfo, and Lilacs, by
selecting 48 articles published over the past 10 years, covering the following themes:
diagnostic features and prognosis, impact of the discovery in the family, mourning the
family; DS individuals at different stages of life. The literature shows that the diagnosis
can be done during pregnancy and when it translates into a better prognosis for the
development of the Down. The feelings experienced by parents before the discovery
are: fear, anger, shock, grief and denial. The grief of the family comes in five phases,
reaching it 1s generally also the fifth and last, which is the acceptance of the child. In
childhood, the main concern is the delay in development, in adolescence, the discovery
of sexuality, and, in adulthood, the occurrence of diseases such as Alzheimer's and
obesity.

Keywords: Down syndrome; diagnosis; impact.
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Introducio

A Sindrome de Down (SD) € uma condi¢do genética, descoberta ha mais de um
século por John Langdon Down. Esta sindrome constitui uma das mais frequentes
causas de deficiéncia mental, compreendendo cerca de 18% do total de deficientes
mentais em instituicdes especializadas. Langdon Down descreveu cuidadosamente as
caracteristicas clinicas da sindrome, entretanto erroneamente estabeleceu associagdes
com caracteres étnicos, seguindo a tendéncia da época. Chamou a condigdo

inadequadamente de idiotia mongoloide (Moreira, El-Hani & Gusmdo, 2000).

Esta sindrome genética ¢ a de maior incidéncia no Brasil. Dados estatisticos
comprovam que a incidéncia nacional deste acidente genético ¢ de cerca de 1 para cada
600 nascimentos, 0 que ocasiona uma meédia anual em torno de 8 mil bebés portadores
da Sindrome de Down. Além do mais, a incidéncia independe de ragas ou classe social.
Alguns estudos desta sindrome, porém, demonstraram existir uma leve preponderancia

no sexo masculino (Nobrega & Oliveira, 2006; Mezzomo, 1999; Malgarin, Avila,

Rosado & Patussi, 2003).

Na grande maioria dos casos (95%), ocorre uma trissomia livre do cromossomo
21, que é reconhecido pela presenca de 47 cromossomos em todas as c€lulas, em vez de
46. Existem, porém, mais duas formas menos comuns que juntas representam 5% dos
casos. Uma delas é a trissomia translocacdo, em que o cromossomo extra do par 21 fica
aderido a outro cromossomo. Neste caso, embora o individuo tenha 46 cromossomos, €
portador da Sindrome de Down. A outra forma € a trissomia mosaico, definida como a
alteracdo genética que compromete apenas parte das cé€lulas, ou seja, algumas celulas

tém 47 e outras 46 cromossomos (Malgarin, Avila, Rosado & Patussi, 2003; Silva &



.4

Kleinhans, 2006; De Oliveira, Moura, Santana, De Araujo, Fontes, Marcele, Brandao,

De Santana, Barreto, Landin & Acosta, 2007).

A etiologia da Sindrome de Down ainda ndo ¢ bem conhecida. Sabe-se que
problemas ocorridos durante a gestagdo, como traumas mecanicos, uso de drogas e
crises de stress nao sdo causadores desta alteragdo, tendo em vista sua natureza
genética. Alguns estudos (Nobrega & Oliveira, 2006; Malgarin, Avila, Rosado &
Patussi, 2003; De Oliveira et al, 2007) afirmam, porém, que a possibilidade de ter uma
crianga com SD aumenta principalmente com o avango da idade materna. Desta forma,
em torno dos 20 anos a incidéncia € de 1 para 1500, subindo de 1 para 380 aos 35 anos e
de 1 para 28, aos 45 anos. No Nordeste do Brasil, a média de idade das mies que
tiveram filhos portadores da Sindrome de Down foi de 33 anos. Mas, outros
pesquisadores afirmam, em suas pesquisas, que a idade avancada das mées ndo seria o
unico fator interveniente, existindo diversos fatores que ainda estdo sendo investigados

(Moreira, El-Hani & Gusmao, 2002, Gusmao, Tavares & Moreira, 2003).

Dentro desta perspectiva, Gusmdo, Tavares e Moreira (2003) afirmam que a
1dade materna avancada ndo poderia ser a unica explica¢do para a ocorréncia da
Sindrome de Down, pois apenas 40% das maes com filhos portadores desta sindrome
apresentam idade entre 40 e 44 anos. Além disso, o efeito da idade avancada s6 estaria
relacionado a mae. Nos casos em que a trissomia do cromossomo 21 seja de origem
paterna, seriam erros genéticos independentes da idade, ou seja, a probabilidade de este
erro acontecer ndo aumenta com a idade do homem, ela € constante ao longo da vida

dele, porém a ciéncia ainda nao elucidou as causas para tal fato (Gusmaio, Tavares &

Moreira, 2003).
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Outro aspecto relevante € o impacto que o nascimento de uma crianga Down
pode causar na familia, pois neste momento de descoberta, os pais podem se sentir
culpados; além do mais, os familiares podem néo aceitar este fato e entrar numa fase de
profunda negacao, em que eles atribuem o diagnostico a um erro medico. E necessario,
porém, que haja a unido e compreensdo ao longo de toda a vida, pois esta crianga se

tornara adolescente, adulto e idoso, o que ira requerer constantes readaptacoes de acordo

com as necessidades de cada fase de vida.

Desta forma, o presente estudo se propde a realizar uma ampla explanagdo sobre

a Sindrome de Down, seu diagndstico e o impacto familiar que esta sindrome pode ou

ndo causar, abrangendo todas as fases da vida de uma pessoa.

Metodologia

A pesquisa bibliografica foi operacionalizada a partir da busca em bases de
dados eletronicas, como Pubmed, MedLine, Psyclnfo, e Lilacs, a partir de palavras-
chave, como: sindrome de Down ¢ impacto familiar. Em seguida, fo1 elaborada uma
base de dados pessoal, que constou de 48 artigos, publicados nos ultimos 10 anos,

contemplando os assuntos a serem abordados no presente estudo.

Desta maneira, mediante a leitura dos resumos, os artigos foram divididos em
temas de acordo com o assunto que abordavam. Esta divisao foi feita da seguinte forma:
1 — Diagnostico, caracteristicas e prognostico da SD. 2 — Impacto da descoberta na

familia. 3 — O luto da familia. 4 — A pessoa com SD ¢ as diversas fases da vida:

infancia, adolescéncia, idade adulta.

Entre os 48 artigos que compuseram a base de dados pessoal, doze foram

utilizados para escrever sobre a primeira tematica, oito para contemplar a segunda
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tematica, dois artigos fizeram parte da terceira tematica, nove compuseram a tematica 4,

cinco contemplaram a quinta tematica e mais cinco foram utilizados na sexta tematica,

como se observa na Gratico 1.

A A B P B B b b P B A B B e P i P I B b b B B LS b B 0 BB OO B P B LRSS A g S AR

Numero de Artigos por Tema

L
&

Tema 1

Grafico 1: Numero de Artigos por tema.

Tema 1 = Diagnostico, caracteristicas € prognostico da SD
Tema 2 = Impacto da descoberta na familia

Tema 3 = O luto da familia

Tema 4 = A pessoa com SD nas diversas fases da vida

Tema 1

Diagnostico, caracteristicas e prognostico da SD

O estudo realizado por Bunduki et al (2002) informa que o diagndstico da SD
pode ser realizado com o bebé ainda dentro do ventre materno, salientando que no
periodo pré-parto devem ser feitos exames pre-natais, como a Ultrassonografia (USG),

pois, quanto mais precoce o diagnostico, mais tempo a familia ter4d para aceitar a
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crianga. Durante a realizagdo da USG, é possivel visualizar varios sinais sugestivos da
SD, tais como: fémur curto, ossos do nariz curtos, falange média do 5° dedo dos
membros superiores ausente, umero curto, aumento do angulo 1liaco, espessamento
anormal da nuca e mas-formagoes estruturais, em especial as cardiacas, as dilatagdes do

sistema ventricular cerebral e do trato digestivo (Bunduki, Ruano, Peralta, Miguelez,

Carvalho, Yoshizaki & Zugaib, 2002).

J4 o diagnostico pds-parto € baseado em caracteristicas clinicas dos fenotipos,
que, segundo John Langdon Down, sdo: hiperextensibilidade das articulagoes, excesso
de pele no pescoco, perfil facial plano, auriculas anémalas, displasia da pelve, cranio
pequeno, cifose, pescogo curto € grosso, pes pequenos, largos e grossos, orelhas com
implantac¢do baixa e l6bulo reduzido, ponte do nariz ausente ou reduzida, rosto redondo
e achatado, mios pequenas, curtas, espessa, sem relevo, dedos curtos e grossos,
divergentes, impressOes digitais e linhas palmares diferenciadas (Oliveira, Moura,
Santana, Aradjo, Fontes, Branddo, Barreto, Landin & Acosta, 2007, Larentis, 2006;

Maia, 1997-1998, Moreira, ElI-Han1 & Gusmao, 2000).

Além disso, podem ser observadas caracteristicas especificas, como fenda
palpebral obliqua, hipotonia do sistema estomatognatico e retardo mental. Mas vale
ressaltar que apesar de o retardo ser apontado por varios estudos como uma
caracteristica tipica da pessoa com SD, Moreira € Gusmao, 2002, afirmam em seu
estudo que esse atraso mental nem sempre seria observado no Down, que pode atingir
um desenvolvimento mental limitrofe ou mesmo acima da media (Oliveira, et al, 2007;

Larentis, 2006; Maia, 1997-1998, Moreira, El-Hani & Gusmao, 2000; Moreira &

Gusmao, 2002).
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Para o diagnostico, existe ainda o Servigo de Aconselhamento Genetico, que
pode ser encontrado tanto no servico privado como no publico, tendo por objetivo
realizar um estudo dos cromossomos da crianga, para identificar ou ndao a ocorréncia do
acidente genético causador da SD. Além disso, este servico tem a func¢do ainda de
informar & familia sobre a sindrome e seu prognostico, buscando sempre fazé-lo de
forma humanizada para amenizar o impacto da descoberta € o luto. Os profissionais de
saude que fazem parte deste servico devem também orientar os pais quanto as
caracteristicas do desenvolvimento do filho e quais os tratamentos que se fazem
necessarios para o melhor desenvolvimento da crianga, que pode apresentar atraso no

desenvolvimento do ponto de vista neurologico, psicologico e motor (Petean & Neto,

1998).

Nao existe uma receita para dar a noticia do diagnostico a familia, porém alguns
estudos apontam que, na maioria das vezes, a noticia s6 ¢ dada a mae ap0s o nascimento
da crianga. Uma pesquisa realizada por Sunelaitis, Arruda e Marcon (2007) revelou que
a maioria das maes se ressente por ndo terem sido preparadas para o nascimento de um
filho especial durante o pré-natal. Além disso, as mades ainda referiram sentir maior
angustia, tensdo e stress por estarem sozinhas € serem responsavels por contar o
diagnostico ao pai. Alguns pais queixaram-se da forma pejorativa que os medicos
utilizaram para se referir a sindrome, o que chocava ainda mais a familia (Sunelaitis,

Arruda & Marcon, 2007; Oliveira, et al, 2007).

Apesar de poder ser diagnosticada ainda no utero materno, nem sempre 1isto
acontece por falta de um bom treinamento e ateng¢do por parte dos profissionais de
saude. Este retardo no diagnostico pode dificultar a sua aceitagdo pela familia, pois essa

noticia pode ser dada aos pais depois de varios meses € até mesmo depois de anos de

nascimento do bebé (Oliveira, et al, 2007).
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Alguns tragos fisicos podem afetar o desenvolvimento motor de uma crianca
com Sindrome de Down, entre eles podem ser citados: ossos mais curtos do que o
normal, flacidez articular, imaturidade da mao, maior espaco entre os dois primeiros
artelhos e atraso em relagdo ao controle de postura e do equilibrio. Além do atraso no
desenvolvimento, outros problemas de saude podem ocorrer no portador da Sindrome
de Down: cardiopatia congénita (40%); hipotonia (100%); problemas de audigao (50 a
70%); de visao (15 a 50%); altera¢cdes na coluna cervical (1 a 10%); disturbios da

tireoide (15%); problemas neuroldgicos (5 a 10%); obesidade e envelhecimento precoce

(Moreira, San Juan, Pereira & Souza, 2000, Canterle, 2006).

O cerebelo tem um tamanho relativamente pequeno quando comparado com o de
pessoas nao portadoras da SD. Alem do mais, existe ainda a redu¢do dendritica dos
neurdnios piramidais do cortex motor, o que justificaria o prejuizo da coordenagao
motora e o retardo mental de individuos com Sindrome de Down. Outra caracteristica €
0 peso da massa encefalica diminuido, que ocorre devido a uma falta de mielinizagao
das fibras nervosas na area pré-central, no lobo frontal € no cerebelo. Estas
caracteristicas se apresentam especialmente em bebés, o que indica uma falta de
maturidade no desenvolvimento do sistema nervoso central, contribuindo, entdo, para a
hipotonicidade generalizada e a persisténcia de reflexos primitivos, que val acarretar um

atraso no desenvolvimento motor (Canterle, 2006).

De acordo com Pereira (2008), outros fatores poderiam influenciar o
desenvolvimento neuropsicomotor do Down, como a hipoplasia dos 16bulos frontais e
occipital e a reducdao dos lobulos temporais, pois estas caracteristicas desencadeiam
dificuldades na memoria, atencdo e comunicacdo. E importante salientar que, mesmo
diante de todos esses comprometimentos, a crianga com SD podera se desenvolver

seguindo a sequéncia das aquisi¢oes fundamentais das criangas tipicas, porém todas
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essas aquisicoes serao alcancadas de forma mais lenta e de acordo com a capacidade

individual de cada uma (Pereira, 2008).

Em rela¢ao ao prognostico, sabe-se que a populacdo de pessoas com a Sindrome
de Down tem crescido consideravelmente, devido ao aumento da sobrevida.
Tratamentos e terapias precisam fazer parte do dia a dia destas pessoas, para lhes
proporcionar uma melhor qualidade de vida e favorecer sua insercdo social. Sendo
assim, diversos profissionais atuam em busca destes objetivos. O fisioterapeuta age
desde o primeiro ano de vida da crianga com Sindrome de Down, através da
estimulagdo precoce, juntamente com o terapeuta ocupacional ¢ fonoaudidlogo, pois
essa estimulacdo deve ser realizada de forma multiprofissional. A fisioterapia € a terapia
ocupacional deverdo atuar no desenvolvimento motor, que frequentemente se apresenta
atrasado nestas criancas. Ja a fonoaudiologia atuara, facilitando o processo de
comunicacdo atraveés da fala. Sendo assim, quanto mais estimulada, maior o

desenvolvimento neuropsicomotor da crianc¢a (Ribeiro, Aratjo, Torres & Neves, 2007).

Desta forma, nao podemos subestimar as habilidades motoras e intelectuais
dessas criangas, pois estudos recentes demonstram que a maioria dos Down tem um
desempenho na faixa de retardo mental entre leve ¢ moderado e alguns autores
comprovaram que pessoas com Sindrome de Down podem alcancgar desenvolvimento
intelectual limitrofe ou mesmo normal. A melhor capacidade cognitiva tem sido
atribuida ao mosaicismo cromossémico, que seria a forma mais leve da Sindrome de
Down. Além disso, fatores como estimulo ambiental e familiar contribuem para ampliar
o desenvolvimento dessas pessoas, tornando-as capazes de se desenvolver como

qualquer outra (Moreira, El-Hani & Gusmao, 2000; Moreira, San Juan, Pereira &

Souza, 2000).
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Tema 2

Impacto da descoberta na familia

Quando uma mulher engravida, pais e familiares ficam ao longo de toda a
gravidez imaginando o efeito que essa crianga tera sobre toda a familia. Algumas vezes,
as maes ate verbalizam suas preocupagoOes acerca da saude do bebé€ e receiam que algo
de errado possa acontecer, porém essas preocupacgdes sao passageiras € fugazes,
principalmente quando a gestacdo transcorre sem nenhuma complica¢do e quando a

familia ndo apresenta nenhuma histéria de deficiéncia (Puesche, 1993).

O nascimento de uma criang¢a especial ¢ um momento muito dificil para a

familia enquanto grupo, pois ocorre uma reagao diferente em cada membro, de forma
que podem acontecer diversas alteragdes nos relacionamentos marido-esposa, mae-

filhos, pai-filhos e principalmente no desenvolvimento do vinculo mée-bebé

(Bolsanello, 1998).

Desta forma, pode ocorrer inicialmente uma desestruturacao familiar para em
seguida acontecer uma adaptagdo ao novo membro. Este reequilibrio familiar €
adquirido de forma variada por cada familia; além disso, todos precisam entender que
a0 longo do desenvolvimento desta crianga, os seus familiares estardo em constantes

readaptagoes, de acordo com cada fase de sua vida: infancia, adolescéncia, fase adulta e

senilidade (Silva & Dessen, 2003).

No momento da descoberta de que a crianga € portadora da SD, os familiares
podem apresentar sentimentos ambivalentes, pois ao mesmo tempo em que eles querem

amar aquela crianca, podem rejeita-la. Diante desta situagdo, emerge um turbilhdo de
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sentimentos: duvida, nervosismo, raiva, choque, preocupac¢do, desgosto, susto, medo,

inseguranca, dor e negacao (Boff & Caregnato, 2008).

Neste momento, procura-se junto aos profissionais de saide uma explicagdo para
tal fato, quais suas causas e consequéncias. A familia busca nomear aquela deficiéncia,
procurando sempre uma resposta positiva em relacdo ao desenvolvimento do bebé para
amenizar o sofrimento e facilitar a aceitagdo. Mas nem sempre os profissionais de saude
estdo aptos e capacitados para a tarefa de dar o diagnostico e prestar esclarecimentos.
Eles precisam entender que os pais apresentam reagOes variadas, de forma que eles nao

poderdo agir da mesma maneira com todos (Hoher & Wagner, 2006).

Os pais mais esclarecidos, mesmo diante do choque, normalmente buscam mais
informacgdes sobre a sindrome. Vdo em busca de leituras e at¢ mesmo contato com
outros profissionais, como se estivessem procurando algo que negasse o diagnostico
inicial. Outros pais podem entrar num processo de negagdao mais intenso, de forma que
s0 irdo de fato procurar ajuda profissional e esclarecimentos apds comparar seu filho
portador da SD com outras criangas € constatar que existe algo diferente no

desenvolvimento e na fisionomia dele (Cohen, Ardore, Honda, Sameijina, Sarruf &

Silva, 1994).

O momento da informagdo do diagnostico a familia € primordial € determinante
para a aceitacdo do filho portador da SD e para que esta ndo seja tardia, € preciso que os
pais sejam adequadamente informados e orientados. Mas o que se observa € que os
profissionais ndo se apresentam preparados para essa tarefa. Muitos ndo imaginam a
importancia psicologica desse momento, outros diante da reagdo agressiva dos pais ao
saber do diagnostico os tomam como inimigos ou ingratos. Falta capacitacdo para

enfrentar tal situag¢do, pois um médico e um enfermeiro malpreparados poderao nao se
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sentir a vontade para desempenhar um papel para o qual recebeu pouca ou nenhuma

orientacdo (Buscaglia, 1997).

Dentro deste contexto, um filho com Sindrome de Down ira exigir dos pais um
esforgo muito maior para se adaptar, pois esta crianga apresentara atraso em seu
desenvolvimento e limitagdes em suas aquisi¢des, precisando de mais tempo para
desenvolver habilidades, tais como andar, controlar os esfincteres e falar. Isso exige
uma maior paciéncia e participacdo dos pais, além de necessitar da atuacdo de

fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e psicologos no tratamento

desses atrasos (Henn, Piccinini & Garcias, 2008).

Deste modo, fica evidente que o nascimento de um filho, irmdo ou neto especial
traz consigo a vivéncia da perda do filho que foi idealizado ao longo de toda a gestacio.

Este luto deve ser vivenciado para que, em seguida, a familia se una e se fortalega para

receber aquele ser tdo especial (Boff & Caregnato, 2008).

Tema 3

O luto da familia

Desde a sua concepgdo, aquele filho ¢ carregado de expectativas em relacdo a
sua saude, fisionomia e personalidade. De forma que contrariar essas expectativas pode
ser algo ameacgador para toda a familia. Quando o filho tdo sonhado nasce com
Sindrome de Down, € como se aquele filho perfeito tivesse morrido, como se a mie € a

familia tivessem acabado de perder um ente querido (Voivodic & Storer, 2002).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia ¢ uma ferida no amor proprio €
representa uma perda para os pais, pois aquele filho ndo ¢ mais visto como uma

projecdo de sua semelhanga, ele representa a perda dos planos, sonhos e esperangas para



23

toda uma vida. Esse acontecimento ¢ um grande golpe na autoestima dos pais, que se

sentem culpados por negar o filho que deveria ser amado (Mannoni, 1988).

O luto representa o estado experiencial que a pessoa sofre apds tomar
consciéncia da perda. Apesar de o luto ser aparentemente um mecanismo universal,
cada individuo e cada familia reagem de forma diferente, com maior ou menor
intensidade. Ao se deparar com um bebé Down, a familia entra em um processo
semelhante ao vivido numa situagdo de morte real, porém esse luto ¢ diferente, pois a

crianga esta viva (Voivodic & Storer, 2002, Mannoni, 1988).

Alguns estudiosos afirmam existir cinco fases para vivenciar esse luto. A
primeira € a reagdo de choque e entorpecimento, pois as primeiras imagens que 0s pais
formam daquela crianga é a imagem preestabelecida pela sociedade, carregada de
estigmas e preconceitos. Em seguida, os familiares negam a sindrome e consideram que
o diagnostico ¢ um erro médico. Nessa fase, é bastante comum atribuir os tracos da
Sindrome de Down as caracteristicas da familia. A terceira fase vem acompanhada de
uma reagdo emocional intensa, geralmente quando o diagnostico é confirmado. Varios

sentimentos a permeiam, tais como raiva, desespero, culpa, ansiedade, inseguranca

(Voivodic & Storer, 2002, Mannoni, 1988).

Ja na quarta fase, a inseguranga esta reduzida, os pais geralmente tentam se
aproximar do bebé e comega a existir uma possibilidade de ligagdo afetiva, pois eles
enxergam que aquela crianga ndo € tdo diferente como eles imaginaram. Ao fim desse
processo, vem a reorganizacao da familia e a inclusdo do filho no ciclo familiar. Nesta
ultima fase, o filho ja foi aceito e acolhido pelos demais membros da sua familia

(Voivodic & Storer, 2002, Mannoni, 1988).
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Embora o choque da descoberta de que o filho é Down seja inevitavel, a maioria
das familias supera essa fase e atinge o equilibrio. Mas vale ressaltar que algumas

familias podem viver um luto eterno e nunca aceitar o fato de ter uma crianca com SD

(Voivodic & Storer, 2002).

Tema 4

A pessoa com Sindrome de Down e as diversas fases da vida

Infancia

A pessoa com Sindrome de Down apresenta algumas limitacdes, e é na infancia
que o atraso motor se torna bastante pronunciado. E nesta fase que se iniciam as
comparagoes com as outras criangas. Muitas vezes, a mde ndo entende por que seu filho
ainda ndo fala, ndo anda com equilibrio e por que ele apresenta tais atrasos. Tantas
comparagOes servem apenas para afligir a familia, pois em um ritmo préprio a crianca

com SD alcangara seu desenvolvimento cognitivo e motor (Gusman & Torre, 2003).

Existem algumas caracteristicas fisicas que contribuem para o atraso motor da
crianga com SD, entre elas podemos citar a hipotonia muscular e a hipermobilidade
articular que estdo presentes em 80% destas pessoas. Além disso, essas caracteristicas

prejudicam o controle postural e tornam a realizacdo dos movimentos mais lenta

(Gusman & Torre, 2003).

Outros fatores determinantes para esse atraso sdo: o deficit no sistema vestibular,
0 que vem a prejudicar o equilibrio postural, e o retardo mental, que dificulta o
entendimento das atividades realizadas pela crianca. Além disso, existem autores que
citam ainda a dificuldade da memorizacio. Desta maneira, torna-se mais dificil o

aprendizado em geral, pois sua capacidade de entender, memorizar e repetir as
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atividades se apresenta reduzida quando comparada a criangas que ndo sio portadoras
da Sindrome de Down (Battaglia, Quartarone, Rizo, Ghilardi, Di Rocco, Tortarella &

Girlanda, 2007; Moldrich, Dauphinot, Laffaire, Rossier & Potier, 2007).

E necessario ressaltar, porém, que apesar do atraso na aquisicio das habilidades,
a trajetoria do desenvolvimento neuropsicomotor é a mesma das outras criangas, ou
seja, primeiro a crianga aprende a sentar, depois engatinhar, em seguida ficar de pe para

depois andar (Polastri & Barela, 2002).

Esse aprendizado pode ser acelerado e otimizado através dos estimulos dados
pelos profissionais de saude que acompanham a crianca, como o fisioterapeuta,
psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional e médico. Estes profissionais tém a
obrigacdo de orientar os pais e familiares a fazer com que a crianca seja estimulada no
seu dia a dia e ndo apenas nos consultérios médicos, pois diversos estudos comprovam
que o desenvolvimento € influenciado diretamente pelos estimulos ambientais que essa

crianca recebe, assim como pela participagdo da familia (Carvalho et al, 2008).

Outro aspecto de extrema importincia na infincia da pessoa com a SD ¢ a sua
Inser¢do escolar. Atualmente, a educacdo inclusiva tem facilitado a sociabilidade dessas
criangas e € dentro desse ambiente inclusivo que a crianca com Sindrome de Down se

sentira igual as outras e passard a ter mais confianca e autonomia para seu melhor

desenvolvimento biopsicossocial (Melo & Silva, 2002).

Dentro desta perspectiva inclusiva, afasta-se da vida dessa crianca e de sua
familia a sensagdo desagradavel do preconceito. Neste ambiente nio se toleram atitudes
discriminativas: a crianga é aceita, compreendida e valorizada dentro de suas

capacidades. Temos que pensar que ao agrupar pessoas de acordo com suas deficiéncias
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e dificuldades, estamos tirando delas a oportunidade de vencer o desafio da diferenca e

a estamos privando do convivio com todas as outras crianc¢as (Graat, 2002).

A pessoa com SD tem uma série de dificuldades especificas de aprendizagem, e
seus programas educacionais devem ser estruturados de maneira que compensem
diretamente essas dificuldades. E importante que a crianca esteja dentro de um processo
educacional adequado, ou seja, de acordo com o seu potencial, procurando atendé-la
conforme suas dificuldades, sempre criando formas de aprendizado educacional e

profissional ao nivel das suas capacidades e possibilidades de atuacdo (Melo & da Silva,

2002).

Para o sucesso da inclusao da crianga, € necessario considerar alguns
componentes essenciais, como: ambiente estruturado e adaptado as suas necessidades;
abordagem de ensino que facilite seu aprendizado e adaptacdo curricular. Para que 1ss0
seja alcancado, € preciso que as escolas submetam os professores a treinamentos e
atualizagOes; além disso, € necessario, ainda, que os colegas de sala também sejam
preparados para receber a crianga portadora da SD, para que nao haja estranhamento.
Desta maneira, € preciso conscientizar os pais € a escola acerca da importancia do
convivio daquele que ¢ chamado de especial com o “normal,” o que trara beneficios

para ambos os lados, pois todos precisam aprender desde criang¢a a conviver com as

diferencgas (Holden & Stewart, 2002).

A educac¢do inclusiva e a estimula¢do por parte da familia e dos professores
podem fazer a diferenga na vida de uma crianga portadora da Sindrome de Down e
casos de pessoas com esta sindrome que chegaram ao ensino superior sao evidéncias da

importancia (Moreira, EI-Hani & Gusmao, 2002).
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Adolescéncia

O periodo da adolescéncia para um Down ndo € diferente da adolescéncia de
uma pessoa sem a Sindrome, pois € neste momento que desperta o interesse amoroso
pela pessoa do sexo oposto, iniciando uma grande preocupa¢do para os pais com a

questao da sexualidade e como lidar com ela (Leme & Cruz, 2008).

Quando o filho € portador da Sindrome de Down, parece que tudo fica ainda
mais dificil. Vale ressaltar, porém, que o fato de ser Down ndo lhe tira a capacidade e a

vontade de se relacionar amorosa e sexualmente (Leme & Cruz, 2008).

A literatura tem apontado que para os pais, familiares e professores, a
sexualidade dessas pessoas especiais € vista de duas maneiras extremas, ou elas sdo
assexuadas ou hipersexuadas. Muitos acreditam que seu filho, apesar de ser homem ou
mulher, possui um desenvolvimento cognitivo e psicoldgico de crianga, lhe atribuindo

uma concepe¢do angelical, inviabilizando a experiéncia e a descoberta do sexo (Moreira,

El-Hani & Gusmao, 2002; Maia & Aranha, 2005).

Os pais que negam o real crescimento e desenvolvimento de seu filho costumam
nao orienta-lo em relagdo a existéncia da sexualidade. Preferem manté-lo afastado dessa
realidade que na verdade € inerente a0 homem. Entdo, quando esses pais se deparam
com manifestagdes sexuais por parte de seu filho, ficam surpresos e logo criam uma

falsa concep¢do de que o Down € imprevisivel ou incontroldvel, principalmente do

ponto de vista sexual (Ercolin & Bonini, 2004).

Isso nos leva a pensar como seria possivel para estes adolescentes se
enquadrarem nas regras sexuais da sociedade, se muitas vezes eles desconhecem o

proprio sexo como tal. O interesse sexual ndo pode ser reprimido ou excluido da vida
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dos adolescentes e jovens Down. Por isso, eles precisam ser vistos como homens e

mulheres adultos, precisam ser orientados como qualquer outro jovem.

Além disso, € preciso acabar com essa concepgao de que uma pessoa Down sera
uma eterna crianga para que, de fato, ela possa se igualar as outras pessoas. Isso deixa
claro que a propria familia torna o filho especial diferente dos demais ao priva-lo de

vivenciar as descobertas da adolescéncia para entdo alcancgar a vida adulta.

A maturacdo sexual de uma pessoa portadora da SD €& comparavel ao
desenvolvimento da populacao em geral. Em relagdo & capacidade reprodutiva, autores
referem um nimero reduzido de foliculos nos ovarios de mulheres Down, o que
reduziria a capacidade reprodutiva, mas ndo as tornariam estéreis. A fertilidade,
geralmente, se apresenta mais reduzida nos homens, apesar do desenvolvimento normal
das caracteristicas sexuais secundarias. Isso ocorre devido a diminuig¢do na capacidade

dos testiculos de formar espermatozdides funcionais (Lifschytz & Lindsley, 1972).

Em relacdo a procriagdo, um casal portador da Sindrome de Down pode gerar ou
ndao um filho com a mesma sindrome. Sendo assim, quando o casal ¢ formado por uma
pessoa com a trissomia 21 livre e outra sem o disturbio, hd 50% de chances de filhos
sem trissomia 21. Quando ambos apresentam a sindrome e sdo férteis, a possibilidade

de progénie normal € reduzida para 25% (Moreira, EI-Hani & Gusmao, 2002).

Desta forma, a decisdao de ter um filho deve ser conversada entre o casal Down e
sua familia, tendo em vista as dificuldades sociais enfrentadas por esta sindrome. Por

18s0, se faz necessario o uso de métodos contraceptivos e métodos que os previnam de

doencas sexualmente transmissiveis.
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Idade adulta

Alguns estudos demonstram que os portadores da Sindrome de Down
apresentam um envelhecimento precoce que teria inicio a partir dos 25 anos, por causa

das alteragdes metabolicas provocadas pelo fato de terem trés cromossomos 21, em vez

de dois (Valenza & Pires Junior, 2009).

No entanto, atualmente, as pessoas com SD tém aumentado sua longevidade
devido a melhoria da qualidade de vida delas. Em 1920, a expectativa de vida de um
Down era de 9 anos; hoje em dia, nos paises desenvolvidos, eles podem viver 56 anos
ou mais. No Brasil, ndo existem dados recentes acerca da expectativa de vida do

portador da SD, mas acredita-se que seja em torno de 50 anos (Bradock, 1999).

Apesar desse aumento da qualidade de vida, € preciso que medidas sejam
tomadas para que se previna a obesidade que se apresenta tdo elevada nesta populagio e
pode comprometer sua saude e expectativa de vida. Um estudo realizado por Marques e
Nahas, no ano de 2003, mostrou que uma em cada trés mulheres Down estaria na faixa
da obesidade, e os homens se encontrariam mais na faixa do sobrepeso. Outro dado
deste mesmo estudo revelou que menos de 60% dos portadores da sindrome estariam
realizando atividades fisicas regularmente. Estes resultados sdo preocupantes em relacio
a vida destas pessoas, principalmente na fase da senilidade, pois se sabe que tanto o
sobrepeso como a auséncia de atividade fisica é algo que influencia diretamente a

qualidade de vida de qualquer ser humano (Marques & Nahas, 2003).

Além disso, existe outro fato que € preocupante quando se trata de qualidade de
vida ¢ SD no idoso. Diversos estudos apontam a ocorréncia de um desenvolvimento
precoce do Mal de Alzheimer no portador desta sindrome. Esta doenga pode ser

identificada através do eletroencefalograma que é, portanto, um instrumento importante
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para o diagnodstico da deméncia tipo Alzheimer. Sendo assim, é necessario que seja
realizado o diagnéstico precoce desta patologia para que ela ndo venha a comprometer
drasticamente a qualidade de vida do idoso Down, considerando que ela provoca perda
da memoria e leva a uma deterioragdo das habilidades intelectuais previamente

adquiridas, o que interfere na atividade ocupacional ou social do doente (Caldeira &

Ribeiro, 2004; Visser, Kuilmam & Oosting, 1996)

A literatura sobre a populagdo idosa com Sindrome de Down é bastante escassa,
provavelmente 1sso se da em razdo do aumento recente da expectativa de vida dessas
pessoas, 0 que abre um novo caminho para futuras pesquisas. Vale ressaltar a
importancia dessas pesquisas para que ndo apenas aumente a longevidade do Down,
igualando-a a expectativa de vida da populagdo em geral, mas que isto seja

acompanhado por um aumento da qualidade dessas vidas.

Conclusio

Os artigos utilizados neste estudo de revisdo, que tratavam do Diagnostico,
caracteristicas e prognostico (Tema 1), abordavam os métodos tecnoldgicos para a
realiza¢do do diagnostico da SD ainda durante a gravidez. Sendo assim, a maioria citou
a ultrassonografia, pois através deste exame € possivel visualizar os sinais sugestivos
deste acidente genético. Além disso, estes estudos se referiam ainda ao diagnodstico pos-
parto, que 1nicialmente seria realizado a partir das caracteristicas fenotipicas da crianga.
A confirmacgao da SD, porém, seria realizada por um estudo genético dos cromossomos
do bebé. Em relagdo ao prognostico, foi afirmado pelas pesquisas que a populagdo

Down tem crescido, devido ao aumento da sobrevida destas pessoas.

Quanto ao Impacto da descoberta na familia (Tema 2), os estudos afirmaram que

de fato inicialmente pode ocorrer uma desestruturagdo familiar. Assim, no momento da
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descoberta, os familiares geralmente referem sentimentos ambivalentes, pois a0 mesmo
tempo em que querem amar a crianga, eles a rejeitam. Entre os sentimentos mais citados

pelos artigos, encontram-se medo, raiva, choque, preocupagdo, desgosto, duvida, dor €

negacao.

O luto da familia (Tema 3), de acordo com autores consultados, pode se
apresentar em cinco fases, em que a primeira seria o choque; a segunda, a negacao; a
terceira, o desespero ante a confirmacdo do diagnostico; na quarta fase ja ocorre a

possibilidade de uma ligacdo afetiva; € a quinta e ultima fase seria a aceitagao da

crianc¢a pela familia.

Em relagdo a pessoa com SD nas diversas fases da vida (Tema 4), os estudos
afirmaram que na infincia as maiores preocupagdes dos pais estdo relacionadas ao
desenvolvimento neuropsicomotor da crianga € a inser¢ao escolar, pois 0s pais recelam
que seu filho Down seja rejeitado pelos colegas de sala. Na adolescéncia, a grande
preocupacdo € a descoberta da sexualidade, pois muitos pais pensam que uma pessoa
com SD ndo deve se interessar por este assunto. Ja na idade adulta, os estudos
demonstraram que existe por parte dos pais a preocupac¢do com doengas associadas a
SD, como o desenvolvimento precoce do Mal de Alzheimer e a obesidade, pois estas

doencas precisam ser tratadas para que ndo comprometam a qualidade de vida do adulto

Down.
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A dinamica familiar do portador da Sindrome de Down na visdo do cuidador

Gabriela de Almeida Cavalcanti
Maria Cristina Lopes de Almeida Amazonas

Anna Myrna Jaguaribe de Lima

Resumo

Fo1 estudada a dindmica familiar de criangas com Sindrome de Down (SD), aplicando-
se uma Entrevista Semiestruturada a 12 cuidadores dessas criancas, e analisando-se os
conteudos, o que resultou nos seguintes temas: Gravidez e suas implicacdes; Noticia e
impacto sobre a familia; A familia e a crianga; Expectativas para o futuro. Em todos os
casos, o diagnostico aconteceu apds o nascimento; nenhuma mie foi preparada para
receber a noticia; o despreparo emocional do médico parece ter aumentado o impacto
sobre os familiares diante da descoberta; sentimentos de raiva, medo, inseguranca,
choque e negagio foram referidos pelos pais; estes tendem a superproteger, deixando o
(a) filho(a) sem limites; a relagdo fraternal é permeada pela ambivaléncia de
sentimentos em relagdo ao irmao Down; as expectativas dos pais sdo positivas: inclusio

do filho na sociedade; e negativas: medo da propria morte ou da morte precoce do filho.
O apoio da familia extensa auxilia a lidar com a situacdo.

Palavras-chave: Sindrome de Down; crianca; cuidador.
Abstract

We studied the family dynamics of children with Down syndrome (DS), applying a
semi-structured interview to 12 caregivers of these children, and analyzing the contents,
which resulted in the following topics: Pregnancy and its implications, and impact on
News family, family and child; Expectations for the future. In all cases, the diagnosis
occurred after birth, no mother was prepared to receive the news, the doctor's emotional
unpreparedness seems to have increased the impact on families before the discovery,
feelings of anger, fear, uncertainty, shock and denial were referred by parents, they tend
to overprotect, leaving the child without limit, the fraternal relationship is permeated by
ambivalence of feelings toward the brother Down; parents' expectations are positive: the
child's inclusion in society; Negative: fear of death itself or the early death of her son.
The support of extended family helps them to deal with the situation.

Keywords: Down Syndrome; child; caregiver.
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Introducio

O nascimento de uma crianga gera grandes mudancas na dinimica de uma
familia e quando essa crianga ¢ portadora de alguma necessidade especial, como a
Sindrome de Down (SD), isto desencadeia mudancas ainda maiores, devido 2
necessidade de todos os membros da familia se adaptarem ao individuo especial. A
familia busca entender a nova realidade e se reorganizar para enfrentar uma outra
experi€ncia de viver e conviver com a sindrome, buscando reconstruir sua identidade
como grupo familiar (Ramos, Caetano, Soares & Rolim, 2006).

Esta familia vivera em constantes readaptagdes de acordo com as fases de vida
da pessoa que tem sindrome, sendo a infancia uma fase permeada por incertezas e
duvidas acerca do desenvolvimento motor e mental da crianga. Para que este
desenvolvimento ocorra do melhor modo, se faz necessario estabelecer uma boa
intera¢do dentro do sistema familiar, pois estas interacdes vivenciadas no microssistema
familia sdo as que trazem implicagdes mais significativas para o desenvolvimento da
crianga (Pereira-Silva & Dessen, 2003).

No ambito familiar, muitas vezes a figura materna é apontada como a tinica em
condigoes ideais para atender as necessidades infantis. E assim o filho pode ser visto
como peso ou sobrecarga de trabalho para a mée, uma vez que seu cuidado recai sobre
ela. Além disso, muitas mées percebem seus filhos portadores de SD como alguém que
sera dependente por toda a vida. Isto faz com que seja estabelecido um lugar definitivo
de cagula para esta crianga, mesmo quando ela nfio o é, o que a infantiliza, impedindo-a
de desenvolver possiveis potencialidades (Sigaud & Reis, 1999).

De acordo com Boff e Cargnato (2008), muitas mies relatam modificacdo no
estilo de vida e diminui¢do do ritmo profissional, devido ao nascimento do filho com

SD. A maioria das atividades relacionadas aos cuidados com os filhos ¢, geralmente,
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realizada pelas mulheres, o que as leva a assumir uma maior responsabilidade nos
cuidados com o filho portador da Sindrome de Down. Deste modo, é comum as méies
abrirem mdo de suas atividades para tomar conta desta nova situa¢do de vida (Boff &
Caregnato, 2008; Pereira-Silva & Dessen, 2003).

As maes deixam de viver suas vidas para viver a vida do seu filho especial,
podendo gerar um vinculo afetivo superprotetor, que pode ser prejudicial tanto a mée,
como a crianga. Por isso, ndo s6 a mae, mas toda a familia desempenha um papel de
fundamental importincia para o desenvolvimento desta crianca, sendo necessaria a
inclusdo dela na familia e a participagdo de todos os membros nos cuidados com ela
(Botf & Caregnato, 2008).

O universo familiar vai muito além da interagdo mae — crianga, pois envolve os
pais, irmdos, avos € outros agentes sociais, como professores e colegas da escola. Por
1880, € preciso convocar este pai a exercer, também, um papel nos cuidados para com o
filho portador da SD. Alguns estudos apontam que a adaptacdo do pai se estabelece
mais facilmente quando existe uma satisfagdo marital, porém, a presenca de um filho
com necessidades especiais pode influenciar o relacionamento conjugal e suas
interagBes (Nunes & Aiello, 2004; Pereira-Silva & Dessen, 2003).

Em relagdo ao sistema fraternal, as mudancas fundamentais na satde e
comportamento de um irmao irdo afetar os outros, ¢ essas mudangas correspondem
sistematicamente as caracteristicas da crianga, da familia, e da deficiéncia, deixando
clara a importancia de incluir o irmio, ndo portador da SD, no dia a dia e nos cuidados
dispensados ao irmdo especial (Fiamenghi & Messa, 2007).

Desta forma, se faz necessario estudar as familias de criangas portadoras da SD,

Justificando o presente estudo que se propde a investigar, através do principal cuidador,
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a dinamica familiar de familias compostas por criangas portadoras da SD, analisando o

dia a dia da crianga e as dificuldades enfrentadas pelo cuidador e pelos familiares.

Metodologia

Participantes

Irata-se de uma pesquisa qualitativa, que teve uma amostra composta por 12
cuidadores de criangas portadoras da Sindrome de Down. Todos os participantes eram
os principais cuidadores de criangas Down que tinham entre 1 e 10 anos. Foram
excluidos do estudo cuidadores de criangas com deficiéncia auditiva, visual ou motora
associada, pois estas deficiéncias poderiam trazer dificuldades ndo relacionadas a SD, o
que poderia se tornar um viés que alteraria o resultado final da pesquisa. Também foram
excluidos os cuidadores de criangas cuja idade era inferior a um ano, uma vez que os
cuidados dispensados a um bebé geram sobrecargas ndo relacionadas a sindrome em
questao.

Para determinar o numero de participantes, foi utilizado o método de saturacio,
no qual se opta pela suspensdo da inclusdo de novos participantes quando os dados
obtidos através das falas passam a ser repetitivos e redundantes, sendo irrelevante a
persisténcia na coleta dos dados. Assim, iniciamos a coleta de dados dessa pesquisa,
entrevistando os cuidadores e, ao observar que falas ndo traziam dados novos em
relagdo aos nossos objetivos, encerramos esta etapa (Fontanella, Ricas & Turato, 2008).

Para uma melhor compreensdo dos resultados, segue-se uma descricdo dos
participantes: entre os doze cuidadores, a amostra continha um pai, uma tia e dez mies.
Em relagdo ao estado civil, um dos ouvidos era solteiro, dois separados e nove casados.
A familia destes participantes era constituida por sete nucleares, duas extensas e trés

monoparentais, sendo todas as trés chefiadas pelas mdes. A maioria dos cuidadores (8)



39

possuia apenas o filho Down. Trés cuidadores possuiam mais um filho além do especial,

¢ apenas um cuidador possuia trés filhos, entre eles um Down.

Instrumento

Utilizou-se uma Entrevista Semiestruturada como fonte béasica para a geracdo de
dados. Esta foi elaborada pela pesquisadora a partir da leitura de artigos cientificos e de
sua experiéncia como fisioterapeuta junto aos pacientes Down e seus familiares. O
material em questdo teve o objetivo de identificar as caracteristicas da familia, da
dindmica familiar e dados acerca do cotidiano da crianca. A Entrevista Semiestruturada
fo1 aplicada aos adultos responsaveis pela crianga. Este adulto deveria ser um membro
da familia e o cuidador que passasse a maior parte do tempo com ela. Foi utilizado um

gravador de voz (Olympus®-VN-5200 PC) para que as respostas fossem gravadas e,

posteriormente, transcritas literalmente, para analise.

Procedimento da coleta de dados

Inicialmente, foram localizadas as familias compostas por criancgas portadoras da
Sindrome de Down. Essa localizagdo foi facilitada por uma associacdo da cidade do
Recite-PE, que trabalha em prol da inclusdo social e melhoria da qualidade de vida dos
portadores da Sindrome de Down e seus familiares. No periodo da coleta de dados, a
associagao atendia cerca de 90 familias compostas por criang¢as portadoras da SD.

A pesquisadora realizou visitas ao espago fisico da associacgio e, nestas ocasides,
abordou alguns acompanhantes cuidadores das criancas especiais. Ao fazé-lo,
identificava-se e apresentava os objetivos deste estudo, marcando, entdo, uma data e
horario para a realizagdo da entrevista, de acordo com a disponibilidade dos

participantes, no espaco fisico da associa¢do. Na ocasido da entrevista, era assinado o
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, por todos os adultos participantes. A
coleta de dados foi realizada numa sala privada, na presenca apenas da entrevistadora e
do adulto responsavel pela crianga, o qual foi informado da utilizagdo de um gravador
de voz. Néo foi predeterminado um tempo para a realizacdo da entrevista. Desta forma,

o entrevistado ficava a vontade para falar e responder as questdes abordadas.

Procedimento de Analise dos dados

Por se tratar de uma pesquisa qualitativa, optou-se por utilizar o método da
Analise de Contetdo para o tratamento das entrevistas. Apds a transcricdo literal de
todas as entrevistas, foi realizada uma leitura flutuante de cada uma, tentando captar os
temas que se sobressaiam. Em seguida, foi elaborada uma tabela, contendo cada tema e
as falas dos entrevistados que correspondiam a cada um deles. Na terceira etapa, deu-se
Inicio a interpretagdo das falas, tomando como base a literatura pesquisada
anteriormente. A divisdo dos temas foi a seguinte: A gravidez e suas implicacdes; O
impacto da descoberta de que o filho é Down; A familia e a crianca; e, por fim, o tema
Expectativas para o futuro. A delimitagdo dos temas foi feita a partir dos objetivos
deste estudo e das falas dos participantes.

No primeiro tema, A gravidez e suas implicag¢des, foram abordados os aspectos
mais relevantes relacionados a gravidez, como o planejamento ou ndo da gravidez,
realiza¢do ou ndo do pré-natal, situagdo marital dos pais da crianca e outros assuntos
que emergiram das falas dos entrevistados.

No segundo tema, O impacto da descoberta de que o filho é Down, foram
analisados a reacdo dos pais e familiares diante da noticia de que a crianca é portadora

da SD e 0 modo como os profissionais transmitiram esta informacéo.
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Ao abordar o terceiro tema, A familia e a crianga, investigamos as interacdes
familiares do portador da SD; além disso, foram observadas questdes relacionadas ao
dia a dia da crianga e da familia, incluindo as atividades da vida diaria, a insercdo
escolar e as atividades terapéuticas.

No quarto e ultimo tema, Expectativas para o futuro, foram selecionadas as falas
que expressavam o que os entrevistados esperavam e desejavam para o futuro da crianca
com Sindrome de Down.

Para 1dentificacdo dos entrevistados, optou-se por utilizar o grau de parentesco
existente entre a crianga e o participante e 0 nimero que era correspondente a ordem em
que foram realizadas as entrevistas. Assim, as identificacdes foram: Mie 1, Mae 2, Mie
3, Mae 4, Mae 5, Mide 6, Mie 7, Miae 8, Mie 9 e Mie 10. Os dois participantes

seguintes foram o Pai 1 e a Tia 1.

Analise e Discussiao dos Resultados

A gravidez e suas implicagoes

A gestagao ¢ para o homem e para a mulher um momento de mudanga para
assumir os novos papéis de pai e mae, junto ao bebé que estd em formacio dentro do
ventre materno. Alem disso, € nesse periodo que os pais se preparam para atender todas
as exigéncias que essa crianga trara com ela. Por parte dos pais, existe a elaboracio das
fantasias e sentimentos, além de uma revisdo da sua propria infiancia e dos pap€is
parentais de suas familias (Piccinini et al, 2004).

Assim, o periodo da gravidez ¢ repleto de novos sentimentos que podem
conturbar os pensamentos dos pais € mées, como o medo de perder aquele filho, o medo

de um parto prematuro e o medo de que aquele filho nasca com alguma deficiéncia

(Petean & de Pina Neto, 1998).
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Hoje ja € possivel detectar mas-formagdes no feto, ainda no ventre da mée. No
entanto, como ja dissemos anteriormente, ainda € raro haver diagnostico da SD antes de
a crianga nascer.

Nas trés falas a seguir, € possivel observar que, apesar de as mdes terem
realizado o exame de Ultrassom (US) durante o pré-natal, nenhum médico observou as
caracteristicas que indicariam que aquele bebé poderia ser portador da SD. Isso se
repetiu na gestacdo das 12 maes analisadas nesta pesquisa, as quais realizaram o pré-
natal e por 1sso fizeram exames de US, mas nada foi detectado pelos médicos no
periodo pre-parto.

Ela foi otima, foi perfeita [a gravidez]. Nos ultrassons ndo mostrou nada

(Mée 6).

A gravidez foi normal, teve nada de anormal... foi tudo normal mesmo. No

ultrassom acusou tudo normal! Tudo! (Mae 7).

Olhe! Ndo houve diagndstico durante a gravidez. Devido ao sangramento, a

doutora pediu vdrios ultrassons e ndo foi diagnosticada a Sindrome de Down,

ndo (Pai 1),

Nesta ultima fala do Pai 1, observa-se que os exames de US foram repetidos
mais que o normal, devido a um sangramento que a mae sofreu durante a gravidez e,
mesmo assim, em nenhum momento a médica responsavel pelo pré-natal desconfiou
que aquele bebé portava a SD.

Desta forma, nenhuma mae foi preparada para receber um filho especial, sendo
surpreendida com o diagnostico apds o nascimento (Bunduki, Ruano, Peralta, Miguelez,

Carvalho, Yioshizaki & Zugaib, 2002). Sabe-se que ndo ha um momento ideal para os
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pais tomarem conhecimento de que seu filho é Down. O diagndstico, porém, ainda na
gravidez, pode propiciar a estes, principalmente & mae, o tempo necessario para
assimilar a noticia e se preparar para receber a crianca.

Este preparo ndo ¢ apenas emocional, mas se refere, também, a busca de
informagdes de como lidar com a situagdo, o tipo de acompanhamento profissional de
que a crianga vai necessitar, entre outros.

Isso nos faz pensar que apesar de a incidéncia deste acidente genético ser
crescente, a maioria dos médicos ainda ndo enxergou a necessidade e a importancia de
um diagnostico precoce, como um facilitador, em todos os aspectos, inclusive naqueles
que podem propiciar um melhor desenvolvimento desta crianga, que devera receber um
acompanhamento  multiprofissional, com médico, psicologo, fisioterapeuta,
fonoaudiologo, terapeuta ocupacional e enfermeiro. Estes profissionais poderiam,

inclusive, previamente ao nascimento, esclarecer dividas dos pais e familiares acerca da

Sindrome de Down.

O impacto da descoberta de que o filho é Down

O diagnoéstico € o momento mais decisivo e importante para a melhor aceitacio
do filho Down, pois, por si s6 a noticia tem o poder de gerar um forte impacto, que vem
seguido de momentos de desconforto, angustia e medo. Alguns pais chegam até a referir
culpa e vergonha por ter gerado um filho especial (Canho, Neme & Yamada, 2006).

Desta maneira, esse momento ¢ muito dificil para a familia enquanto grupo, pois
o nascimento de um filho especial € algo inesperado para todos. Existem alguns fatores
que podem tornar esse momento ainda mais dificil e doloroso. Um deles é a omissio de

informagdes por parte da equipe médica, que pode minimizar ou maximizar o quadro
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clinico do bebé, levando os pais a terem uma percepg¢io irreal do que esta acontecendo,
dificultando a aceitagdo do diagnostico.
Como podemos observar a seguir, uma das maes entrevistadas neste estudo fez

queixas em relagdo a médica que a acompanhou no momento do parto e pos-parto.

Lu nem fiquei sabendo quando ela nasceu (...) quando eu fui saber, ela jd estava

com quatro meses (...) eu so desconfiava. Mas a pediatra ndo queria dizer. Eu

fiquei desesperada! (Miae 9).

Essa omissao gera mais desespero, pois os pais sem a informacdo correta ficam
imaginando o que estara acontecendo com seu filho. Isso muitas vezes ocorre pelo fato
de o medico ndo se sentir preparado psicologica e emocionalmente para lidar com a
situagdo e, por esta razdo, adiar o diagnostico até se sentir confiante ou passar essa
dificil tarefa para outro profissional (Petean & de Pina Neto, 1998).

No trecho a seguir, uma das maes deixa claro, em seu relato, o despreparo
médico para dar a noticia, dizendo que ele proprio declarou ter tomado um susto ao
retirar a crianga do ventre da mae.

Até meu ginecologista falou que tomou até um susto quando tirou ela, ele nem

esperava! Porque ele viu que eu era uma pessoa normal (Mae 7).

Desta maneira, o médico que seria a figura em quem os pais poderiam confiar e
se apoiar pode causar ainda mais medo e incertezas com seu despreparo. Na verdade,
ele deveria estar pronto, ndo s6 para dar a noticia, mas também para minimizar o
impacto vivenciado pelos pais, pois é nesse momento que a familia procura por
informagbes sobre a deficiéncia e sobre o desenvolvimento da crianca, uma vez que essa

¢ a estratégia mais utilizada pelos pais para enfrentar a nova realidade (Lemes &

Barbosa, 2007).
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Na fala a seguir, podemos ver que a médica chegou a sugerir que a mae deixasse
sua filha com Sindrome de Down para adog@o. Essa atitude poderia ter intensificado
uma possivel rejeicdo por parte da mae. Neste caso, porém, ocorreu justamente o

contrario. Diante desta situagdo, a mée reagiu com indignagdo, respondendo que néo

deixaria sua filha para adogao.

A médica foi quem perguntou se alguém na minha familia era descendente de
Jjaponeés. Ai ela disse: “ela tem sindrome e se vocé ndo a quiser, a gente deixa
pra adogdo...” ai eu falei: a minha filha ndo, a minha filha é minha! (Mée 8).
A insatisfagdo em relagdo a maneira como lhes ¢ dada a noticia de que seu filho
¢ portador da SD aparece, também, no relato de outros participantes. Outra mie diz:
Ela [a medica] falou de repente, nem preparou e ja foi dizendo: “sua filha tem
Sindrome de Down.” E eu nem sabia o que era, ndo tinha conhecimento sobre o
assunto, pensei logo que eu ia perder ela (Mae 10).
Um pai diz:
Quando eu olhei pra ele eu percebi... e em casa a gente conversando eu expus
isso pra ela [mae da criangal... S6 que o tempo foi passando e foi ficando mais
claro, mais visivel. Ai foi quando a gente levou pra pediatra, ai a pediatra
“suspeitou” [aspas nossas] e esse negocio de suspeitar ndo existe!... Ai a gente
levou ele pra fazer uma avaliagdo com o geneticista e o geneticista determinou
que ele tinha Sindrome de Down (Pai 1).
E clara a critica e a indi gnacao sentidas por este pai quanto ao modo impreciso e
vago usado pela pediatra para dizer a familia a verdade a respeito da crianca.
O impacto que o diagnostico de um filho Down causa ndo pode ser mensurado,
pois esse trauma, apesar de atingir todos os membros da familia, desperta em cada um

deles uma reagdo Unica de extensdo indeterminada. Entre os sentimentos mais comuns
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vivenciados pelos familiares estdo o choque, a negacéo, a raiva, a tristeza e a culpa
(Childs, 1980).

No comego a gente ficou um pouquinho assustado porque a gente ndo sabia

muito bem o que era isso, e que na familia nem na minha nem na do meu marido

tinha criangas assim; ai ficou um pouquinho assustado, né? (Mie 5).

A fala desta mie corrobora com os estudos de Sunelaitis, Arruda e Marcom
(2007), que abordam o desconhecimento das mies acerca da sindrome em questao. Isso
poderia ser um fator determinante na vida desta crianca, tendo em vista que uma grande
porcentagem delas nasce com patologias associadas, como as mas-formagoes cardiacas
(40%), necessitando de cuidados especiais e tratamentos especificos. Desta maneira, a
falta de conhecimento por parte das maes pode, por exemplo, retardar o inicio de um
tratamento tao necessario junto a um cardiologista. Por isso, é importante que o médico
esclareca todas as questdes na ocasido do diagndstico (Sunelaitis, Arruda & Marcom,
2007; Canterle, 2006).

Quando a médica disse a mim, eu chorei bastante, chorei muito. Eu esperava

um bebezinho... Ele [0 pai] recebeu melhor do que eu, ele agiu melhor do que

eu. Ele foi superbem (Mie 6).

Outro aspecto que influencia diretamente a aceitacio de um filho Down é o
apoio de toda a familia. Neste momento, a unidade familiar & primordial para fortalecer
aquele grupo para que todos os membros daquela familia possam desempenhar suas
fungGes junto aqueles que precisam de tantos cuidados, que seriam 0S pais € a crianca.
Por isso, € muito importante a presenca dos avds e tios do bebé para que o casal perceba

que aquele filho especial ja foi aceito por todos os membros da familia (Leme &

Barbosa, 2007).



47

Especialmente, a mée precisa de muito apoio € compreensdo, sendo necessario
que seus familiares a ajudem, permitindo seu choro, seu desespero, sua revolta, lhe
dando carinho, ouvindo-a e amparando-a. Pois essa reagdo materna costuma ser seguida

pela descoberta de um amor eterno pelo filho especial, fortalecendo, assim, o vinculo

entre a mae € o bebé (Martins, 2006).

Ela [a mae da crianga] chorou muito... ela pensava que ninguém iria gostar dele,

sabe? Que iriam desprezar ele pra tudo, assim, porque ele era sindrome (Tia 1).

O relato desta tia nos permite concluir que a mée da crianga demonstra medo do
preconceito da sociedade em relagao a seu filho, o que € compreensivel, tendo em vista
que as pessoas ainda hoje enxergam alguém com necessidades especiais como inferior,
anormal ou incapaz. Isto torna ndo so a crianga Down, mas toda a sua familia vitima de

uma sociedade injusta e segregadora que exclui os diferentes (Boff & Caregnato, 2008).

Aceitei numa boa... Meu pai [av0 da crianga] ndo aceitou, o dia, quando
descobriu, ele mesmo deu um murro na parede, como se dissesse eu ndo aceilto,
eu ndo aceito!... Ele dizia: “porque com minha filha, meu Deus? Por qué?’’. Eu
disse: Tem que ser assim mesmo, tem que aceitar a realidade (Mae 7).
Nem todas as familias, porém, aparentemente experimentam rejeicdo, medo,
raiva ou qualquer sentimento negativo.
Eu ndo tive rejei¢do nenhuma por ela, ndo. E uma crianga como ouira

qualquer, ne? So precisa de um pouquinho mais de cuidado, mas isso ai a gente

tira de letra (Mae 8).
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Embora esta mée afirme ndo haver rejeitado seu filho, percebe-se, em sua fala,
um sentimento de negac¢do, pois, de qualquer modo, esta ndo € uma crianca como
qualquer outra e ndo € tdo facil “tirar de letra.” Pode-se supor que esta foi a forma que
esta mae encontrou de superar o primeiro impacto. Isto pode ser observado, também, na
fala de um pai que nega que a familia tenha vivenciado qualquer luto apds a noticia de
que o filho era Down.

A questdo do lufo a gente ndo passou e ld em casa tanto eu como minha esposa
ndo tem preconceito a respeito de nada... o que a gente se preocupou foi em

obter informagdo pra saber lidar com aquela situagdo que era nova (Pai 1).

Desta forma, fica claro que cada familia e cada membro reagem de forma

diferente a noticia da Sindrome de Down. Mas o apoio e a unifio entre os familiares sdo

indispensaveis para a aceitagdo desse novo ser.

A familia e a crianca

A familia € um sistema de rela¢Ges estabelecidas entre os familiares, sendo cada
relagdo considerada um subsistema, em que todos os subsistemas sdo interdependentes.
Ou seja, qualquer acontecimento que ocorra com um membro daquela familia ird afetar
diretamente todos os demais e todos os subsistemas. Em uma familia, existem os
subsistemas marido-mulher, mae-filho, pai-filho e por fim o subsistema fraternal, entre
os irmdos. Com o nascimento de um filho, um novo subsistema é formado e esse
nascimento ira influenciar a vida de todos os membros da familia em vérias esferas do
cotidiano. Além disso, essa transi¢do para a parentalidade faz com que todos na casa
assumam novos papéets (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007).

Em familias com filhos deficientes, a importancia dessas relagdes é clara, pois

se trata de uma experiéncia inesperada em que acontecem mudangas de planos e
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expectativas dos pais, uma vez que o lugar da crianga na familia € determinado pelas
expectativas que os progenitores ¢ demais membros da familia tém sobre ela. O fato de
o recém-nascido ser portador da Sindrome de Down pode requerer maior participagao e
cooperagdo de todos ao longo do desenvolvimento desse bebé€, alterando toda a
dindmica familiar preexistente e exigindo um periodo de adaptagdo para esta familia
(Nunez, 2003, Delmore-Ko et al, 2000).

A familia € o primeiro grupo social no qual a crianga € inserida, por 1sso
diversos estudos comprovam sua influéncia sobre a formagdo da personalidade e
desenvolvimento global do novo ser. Em muitos casos, a superprotecdo pode dificultar

o desenvolvimento neuropsicomotor, principalmente de criangas portadoras de

necessidades especiais (Bucaglia, 1997).

Tanto eu como ela [Referindo-se a mae da criangal..., a gente da uma

superprotecdo (Pai 1).

Dar uma proteg¢do excessiva a um filho com a Sindrome de Down ¢ algo
bastante comum € que costuma infantilizar a crianga, além de deixa-la sem limites,
como se observa na fala a seguir:

Ele [0 pai] diz que é pra fazer tudo que ela quer, mas é porque ele ndo quer ter

trabalho de educar. Mas ndo pode ser assim. Por isso que a menina é desse

jeito, trelosa, teimosa, desobediente. E quando ele [0 pai] td em casa, ela [a

crian¢a) so quer saber de ficar com ele mesmo. Eu sou a chata, ela diz: “tu é

chata, mainha. Mas ndo é isso. A pessoa quer educar, mas o pai bota tudo a

perder (Mae 10).

Diversos estudos referem uma sobrecarga adicional para o cuidador da crianca

com SD, que na maioria dos casos ¢ a mae. Em geral, ela toma para s1 a obrigagdo de
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oferecer ao filho Down tudo que lhe for necesséario. Muitas vezes a mie deixa sua vida
social, deixa de trabalhar para viver exclusivamente para seu filho especial (Pazin &
Martins, 2007).
A preocupagdo [do pai] ndo é igual a da mde, porque a mde é exclusiva, mas ele
tem uma preocupagdo especial também... Porque assim, ele trabalha, sai e eu té

disponivel o dia inteiro, eu ndo poderia cobrar a presenca dele igual (Mie 1).

O pai dele cuida muito bem. Vamos dizer assim, a mde cuida com Jjeitinho (Tia

1).

Em alguns casos, o forte vinculo que existe entre a mie e seu filho Down pode
atrapalhar a participagdo do pai nos cuidados da crianga, porém nada impede que o pai
seja o principal cuidador ou que esse cuidado seja dividido com os outros membros da

familia, como irmaos, tios e avos.

Ela [a avé materna] me ajuda. Quando eu preciso sair, minha mde fica com ela

[a cnianga] (Mae 9).

Eu levo ele pra casa de uma tia minha e por sinal quando ele vai pra ld, ele se

sente no céu, porque o pessoal bajula ele pra caramba (Pai 1).

Lsse foi o unico neto que o meu pai pegou no brago... Porque meu pai é assim,
meio cético [querendo dizer que seu pai € seco, frio], gosta muito dos netos, mas

mantém uma certa distdncia, mas com esse ndo, esse ele pega no braco...brinca

(Pai 1).



51

Ele (o pai1) é bastante atencioso com ela, cuidadoso... Ele que acompanha ela a

tarde nas terapias, e na escola é ele que vai levar e buscar (Mie 4).

O pai € uma figura importante para o desenvolvimento dos filhos. Seu papel ndo
¢ apenas de provedor e mantenedor da familia, pois por meio de seu afeto e de sua
atitude, ele passa a ser referéncia na construgdo da personalidade dos filhos e ser o
primeiro transmissor da autoridade social (Baruffi, 2000).

E comum, porém, a auséncia paterna junto ao filho portador da SD. Dentro desta
perspectiva, alguns estudiosos afirmam que hd um alto indice de divorcio e desarmonia
entre o casal ap6s o nascimento de uma crianga com necessidades especiais, o que pode
vir a prejudicar a inter-relagdo da crianga com SD e seu pai (Nunes & Aiello, 2004:

Silva & Dessen, 2003).

Ele (o pai da crianga) ndo convive com ela, vé sé ela fim de semana, como é que

convive! Cria ela? Acho que ndo (Mie 2).

Ele mal vé ela. So de vez em quando ele vai levar o dinheiro. Mas soé isso

mesmo. Ndo, ele mal vé, vé ndo! (Mie 9).

Ele podia acompanhar mais o desenvolvimento dela (Mie 3)

Segundo Silva e Dessen (2003), ha uma melhor adaptagio e um melhor
estabelecimento de vinculo entre pais e filhas portadoras da SD do sexo feminino. Isto
parece estar relacionado ao apoio social recebido pelo pai. As mesmas autoras afirmam
que a severidade da doenga parece ser outro fator interveniente nesta aceita¢do, pois

quanto mais severa a Sindrome de Down, mais fragil parece ser o vinculo estabelecido

entre pai € crianca.
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As falas a seguir se referem ao relacionamento dentro do sistema fraternal
existente entre a crianga Down e seus irmdos. Uma das mies revela que existe ciime
entre as irmés pelo fato de ela dar mais atengdo a filha Down do que a outra tida como
normal. Justifica, porém, seu comportamento, dizendo que a filha especial requer mais
cuidados.

Ela é calma com a irmd, ndo implica... Mas ela (a irm3 mais velha da crianca)

so vive falando que eu dou mais aten¢do a 'S’ do que para ela, mas fora isso

tudo bem, s6 citime mesmo. Porque eu tenho que dar mais aten¢do a *‘S’’

mesmo, ela precisa mais de mim porque é especial, né? (Mie 9).

QOutra mae diz:

Olhe! Melhor impossivel. [Quando questionada sobre o relacionamento do filho

Down com os irmaos mais velhos] (Mae 8).

Mais uma afirma:

Ah! E tudo louca por ele las duas irmds mais velhas]. Tudo que ele faz é

engragado, né? Tudo é bonitinho, tudo é perfeitinho (Mie 6).

A convivencia com um irmdo deficiente é uma experiéncia conflitiva e cheia de
sentimentos positivos e negativos, por isso a necessidade de esses irmios serem
acompanhados por um psicologo, para orienta-los e os ajudar a compreender sua relagdo
com um individuo deficiente. As pesquisas tém demonstrado que os irmdos de pessoas
com SD demonstram aumento na maturidade, responsabilidade, altruismo, tolerancia,
preocupagdes humanitarias, senso de proximidade na familia, autoconfianca e
independéncia. Desta forma, o vinculo fraternal geralmente é estabelecido de forma
saudavel para ambos os irmdos (Fiamenghi & Messa, 2007; Cate & Loots, 2000).

Outra grande preocupagdo da familia é em relacdo ao desenvolvimento da

crianga, pois existem diversos fatores que influenciam na aquisicado das suas
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habilidades. Como exemplo, o fato de eles permanecerem em uma posicio hipotdnica,
pois essa hipotonia diminui as possibilidades de experiéncias motoras, assim como de
exploragdo do ambiente e do conhecimento do seu proprio corpo (Uyanik, Bumin &
Kayihan, 2003).

Um pai diz:

Tudo ele precisa de ajuda [Quando questionado em relacdo as atividades de vida

diaria do filho] (Pai 1).

Uma mae afirma:

Ele é bastante preguigoso... tem que ficar insistindo para ele sentar, andar, ele

e bastante preguicoso (Mie 5).

Geralmente, quando comparamos um bebé Down com outro ndo portador desta
sindrome, observamos que existem diferengas principalmente em relacdo ao
desenvolvimento motor. Dentro desta perspectiva, alguns estudos apontam que o recém-
nascido com SD adquire o controle da cabega entre 3 e 8 meses, enquanto uma crianca
sem essa alteragdo genética consegue esse mesmo feito entre 2 e 6 meses. Um Down
pode sentar-se independentemente dos 6 aos 18 meses, engatinhar dos 8 meses aos 2
anos e andar entre 1 ano e 4. J4 os bebés que ndo sdo Down, alcancam estes mesmos
marcos motores respectivamente entre 5 e 9 meses, 7 meses € 13 meses, 9 meses e 1 ano
e meio (Pereira & Tudella, 2008).

Em outros aspectos, porém, essas criangas sdo iguais a quaisquer outras, pois
gostam de brincar, cantar e fazer bagunca. Desta forma, ndo existe uma regra para o
desenvolvimento, cada crianga tem seu ritmo proprio. O importante é saber respeitar os

limites de cada uma sem se esquecer de oferecer os estimulos necessarios para um

desenvolvimento saudavel.
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O desenvolvimento dela ta otimo, ela ja esta bastante independente, ja quer

fazer tudo so (Mae 5).

Esperta, bagunceira, como sempre (Mie 8).

Ele é bem agitado, ndo sabe ficar quieto (Tia 1).

Ndo para um minuto... Ele danga, ele brinca, ele canta... ele faz tudo, tudo que

vocé imaginar ele faz (Mae 6).

Como ja vimos, um portador da Sindrome de Down requer um acompanhamento
profissional junto a uma equipe multidisciplinar composta por fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, fonoaudidlogo, psicologo, psicopedagogo e o médico. Juntos, estes
profissionais podem acelerar o desenvolvimento da crian¢a e podem orientar os pais
para continuar o estimulo em casa. Desta forma, os pais tomam conhecimento de
atividades e exercicios essenciais para seu filho que, ao alcangar os objetivos definidos
por cada profissional, recebe alta do tratamento em consultério e pode seguir uma vida

normal.

Olha, o dia a dia dele é muito agitado... a semana todinha, fazendo terapia,

fazendo fono, capoeira (Tia 1).

Entre os participantes desta pesquisa, constatou-se que as 12 criancas realizaram
algum tipo de terapia, em algum momento da vida. Entre as terapias, a mais citada foi a
fonoaudiologia (11 cuidadores) e a fisioterapia (8 participantes).

De acordo com Holden e Stewart (2002), a propor¢do de criancas com SD no
ensino regular tem aumentado consideravelmente. Além disso, alguns estudos apontam
para um melhor aprendizado quando estas criangas estdo inseridas em classes regulares.
Essa realidade tem mostrado diversos beneficios, entre eles o melhor engajamento

destas criangas em grupos sociais, quando comparadas a criang¢as que estudam em

classes ou escolas especiais (Holden & Stewart, 2002).
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No caso dos participantes desta pesquisa, constatou-se que apenas uma
frequentava uma escola especial, sete estavam inseridas em escolas comuns e em
classes regulares. Quatro cuidadores afirmaram, porém, que a crianga niio frequentava
nenhuma escola devido a seu atraso.

O ano passado ele ndo fazia tarefa, ele ndo procurava fazer, tinha que pegar na

mdo dele. Ja esse ano, ele td bem melhor, hoje quando ele chega (da escola), ele

toma um banho, almoga, ai descansa um pouquinho, vai pegar a tarefa e vai

fazer, o que ele souber ele faz, ai o que ele ndo sabe ele vai e me chama (Tia 1).

Alguns estudos apontam que o rendimento escolar € de extrema importancia
para a avaliagdo dos pais. Muitas vezes a crianga ¢ inserida em uma escola regular, e
nao consegue acompanhar o rendimento do restante dos colegas, além de ter que
permanecer por um ou dois anos no mesmo nivel. Ao se deparar com essa situacdo, 0s
pais sentem-se frustrados e terminam transferindo seus filhos para uma escola especial
(Luiz, Bortoli, Floria-Santos & Nascimento, 2008).

E um pouco lento, viu?(o aprendizado na escola) Porque ela demora a pegar as

coisas... ela td numa sala normal, de crianga tudo normal... Eles (os colegas da

escola) tratam ela normal, como se fosse uma crianga normal (Mie 9).

As coisas ndo acontecem no tempo normal... eu escuto muito: “Mas vocé néo

pode comparar, mas vocé ndo pode comparar...” Ai isso incomoda (Mie 1).

Por 1sso € muito importante o bom relacionamento entre os pais ¢ a escola, para
que todos os aspectos do ensino sejam esclarecidos. E necessario ainda que os pais
satbam das reais possibilidades do seu filho, para que néo se criem falsas expectativas

em cima do futuro académico da crianga. Vale ressaltar, porém, que muitas conseguem
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acompanhar o ritmo escolar da sua turma, principalmente com o auxilio do professor
assistente ou auxiliar, que tem a fung@o de oferecer ajuda a crianca apenas quando ela
solicitar, para ndo haver o risco de torna-la dependente (Lorenz, 1999).

A escola tem a capacidade de abrir as portas para um novo mundo que antes se
restringia ao mundo familiar. Este ¢ o seu primeiro contato com a sociedade. Sendo
assim, a medida que o deficiente convive com as outras criangas e participa de
determinadas experiéncias, ele aprende a conviver com suas proprias dificuldades,
dentro das condig¢des normais da vida. Ele passa a aprender que de fato precisa dos
outros, mas que os outros também precisam dele (de Melo & da Silva, 2002). “Vira e
mexe eu vou la (na escola) e ele td brincando... ndo faz diferenca ndo. Eles brincam
normal” [A crianga Down e os colegas da escola] (Mae 6).

Vale ressaltar ainda que a educagdo segregada cria uma barreira psicoldgica
contra os deficientes, pois ao construir um grupo a parte, este passa a ser alvo de
discriminagdo, antipatia e rejei¢do. Por isso, ¢ importante que se compreenda o papel da
escola na vida de uma crianga no que diz respeito ao futuro dela e da sociedade como
um todo (Raiga & Oliveira, 1990).

Expectativas para o Futuro

Muitas familias ndo sabem o que esperar de uma crianga Down, até porque a
maioria dos estudos atuais ndo evidencia a real capacidade destas pessoas. Muitas
pesquisas, porém, apontam que a maior parte dos pais espera que seus filhos se
desenvolvam bem, que a sociedade os aceite e que eles possam trabalhar e ter suas vidas
como uma pessoa qualquer (Leal, 2006).

Espero futuramente, que ela consiga, quando ela tiver adulta, arrumar um

trabalho, trabalhar. Muitas coisas eu penso pra ela. Que ela tenha uma vida

normal como a gente (Mae 9).
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Diversos fatores contribuem negativamente para o processo de inclusdo da
pessoa com deficiéncia intelectual no mercado de trabalho. Desta forma, estudos
revelam que a taxa de empregabilidade entre pessoas com deficiéncia mental € menor
que entre aquelas com outros tipos de deficiéncia. Muitos empregadores acreditam que
essas pessoas sdo incapazes e dependentes, necessitando de constante supervisdo, o que
na visdo deles poderia trazer prejuizo para a sua empresa (Gomes-Machado & Chiari,
2009; Sheid, 2005).

O que muitos esquecem, porem, € que a pessoa com Sindrome de Down tem a
capacidade de desempenhar varias fungdes, desde que estas lhe sejam ensinadas. Esse
aprendizado vem desde a escola, que deve direcionar o ensino de acordo com a
capacidade de cada um. Esse somatorio de aprendizados direcionados i1rda tornar a
crianga com SD um jovem e adulto capaz de trabalhar e de ser independente (Melo &
Silva, 2002).

Fu quero que ela saiba de tudo que se passa no mundo, isso tudinho. Antes que

papai do céu me leve. Antes disso, eu quero deixar ela encaminhada (Mae 7).

Que o mundo aceite do jeito que ela é! So isso (Mae 7).

Eu ndo posso prever o futuro, mas desejo muita coisa boa para ela (Mae 8).

O receio de pensar e falar num futuro que ainda parece tdo distante € comum,
principalmente entre as maes destas criangas. Muitas referem o medo de morrer € ndo
saber quem cuidara do seu filho; outras referem o medo da discriminagdo social; outras,
ainda, temem que seus filhos venham a falecer, devido a patologias concomitantes a

sindrome. A grande maioria, porém, espera um futuro melhor para seu filho, que ele



58

possa desenvolver suas capacidades e ir além das expectativas da sociedade (Matos,

Andrade, Melo & Sales, 2006).

Eu espero que ela progrida muito mais, que va além (Mae 10).

Esta ultima fala traduz o desejo de muitas maes de criancas portadoras de
necessidades especiais. De fato, ndo sabemos o que esperar destas pessoas, mas com
certeza podemos esperar sempre que elas nos surpreendam, ndo devemos nunca
subestima-las e sim estimula-las, apoia-las, incentiva-las a buscar mais, querer mais,

po1s € 1ss0 que essas criangas tdo especiais merecem, algo mais do que a sociedade lhes

oferece hoje.

Conclusiao

Ter um membro da familia portador da Sindrome de Down pode ser algo que
desestabiliza esse grupo. Desta forma, € possivel afirmar que a maneira como € revelado
o diagnostico a familia parece ser determinante, pois quase sempre ele é dado
tardiamente, de forma inadequada, chocando e dificultando a aceitagdo do filho
especial. Nenhum dos participantes foi preparado para receber o diagndstico. Apesar de
as maes terem se submetido aos exames pré-natais, em nenhum caso a sindrome foi
percebida antes do nascimento. Por outro lado, os médicos, ao detectarem a sindrome,
parecem despreparados emocionalmente para dar a noticia a familia.

Quanto ao impacto que este diagnostico causa na familia, os sentimentos mais
comuns foram: choque, tristeza, revolta, nega¢do ¢ medo da rejei¢do da crianca pela

sociedade. Num segundo momento, pode-se dizer que o acolhimento desse filho



59

especial foi influenciado pela aceitagdo ou ndo por parte de alguns membros dessa
familia, como pai, tios e avos. Nos casos em que ndo houve essa aceitacdo, a mie se
sentiu ainda mais desamparada.

Quanto ao terceiro tema, A Familia e a Crianga, observou-se que na infancia os
familiares se preocupavam mais com o fato de a crianga apresentar um desenvolvimento
lento, tanto fisico quanto intelectual, o que geralmente causava inseguranca
principalmente entre os pais, que buscavam inumeras explicagdes e tratamentos para seu
filho Down. Além disso, a fase escolar era um momento que causava angustia ¢ trazia
preocupagoes, pois existe o medo de que aquele filho ndo seja aceito pelos colegas, o
medo de que a escola ndo respeite as limitacdes da crianca. Além disso, existe a
ansiedade para ver seu filho se desenvolvendo como os colegas de sala. Tudo isto leva
alguns familiares a superprotegerem e sentirem dificuldades de impor limites a crianca
Down. O relacionamento com os irmdos tende a ser ambivalente, permeado por
sentimentos de ciume, amor e prote¢do por parte dos demais.

A grande maioria dos cuidadores espera um futuro melhor para as criancas
portadoras da SD. Acreditam que elas possam se desenvolver, trabalhar e se tornarem
independentes. De fato isso € possivel, porém € necessario que o respeito e aceitacio
tenham 1nicio dentro do nucleo familiar, para que essas criangas se tornem jovens e
adultos capazes e para que a sociedade as enxergue como pessoas comuns e nio como
incapazes. Ha, também, sentimentos negativos, como o medo de que a crianga morra
precocemente, devido as complicagdes advindas da propria sindrome e, também, medo
de morrer, por parte dos pais, e deixar a crianga desamparada.

Desta forma, a unido e o apoio da familia sdo fundamentais para a aceitacdo da

crianga pelos pais. Além disso, € de extrema importancia que os profissionais de satude
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sejam preparados emocionalmente para desempenhar essa dificil tarefa, que é passar
para os pais o diagnostico da Sindrome de Down.

Em relagdo aos cuidados e a educacdo, é preciso que os pais e cuidadores
entendam que de fato esta crianga requer cuidados especiais, mas isso ndo implica dizer
que seja necessaria uma superprotecdo, pois isso pode tornar a crianga sem limites ou
excessivamente dependente, o que podera dificultar suas futuras relacdes sociais. Por
fim, € natural que exista 0 medo da morte precoce do filho Down, porém & preciso que
se enxergue que a melhora da qualidade de vida tem aumentado a expectativa de vida
destas pessoas que hoje ja alcangam idades de quase 60 anos, mas para isso é preciso
que essa pessoa € sua familia sejam acompanhadas por profissionais de satde capazes

de lhes orientar para o melhor desenvolvimento, através de terapias e tratamentos

adequados.
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Sindrome de Down, stress e qualidade de vida do cuidador

Gabriela de Almeida Cavalcanti
Maria Cristina Lopes de Almeida Amazonas
Anna Myrna Jaguaribe de Lima

Resumo

Foram 1nvestigados o nivel de stress, a qualidade de vida dos cuidadores de criancas com
Sindrome de Down (SD) e os principais problemas vividos por eles. Aplicaram-se em 30
adultos, com idades entre 19 e 65 anos, 25 mulheres € 5 homens, um Inventario de Sintomas
de Stress para Adultos de Lipp (2000); um Inventario de Qualidade de Vida (Lipp & Rocha,
1996); e uma Entrevista Semiestruturada. Quanto ao stress, as mulheres apresentaram niveis
mais elevados do que os homens. Entre os cuidadores que ndo trabalhavam, os niveis de
stress toram mais altos. A condigdo financeira foi citada pela maioria dos participantes
como principal problema ou preocupag¢do de vida. Através deste estudo, foi possivel

concluir que o sfress afeta diretamente a qualidade de vida destes cuidadores, sendo a saude
0 quadrante mais atingido.

Palavras-chave: Sindrome de Down, qualidade de vida; cuidador.

Abstract

We investigated the stress level, quality of life of caregivers of children with Down
syndrome (DS) and the main problems faced by them. Were applied in 30 adults aged
between 19 and 65 years, 25 women and 5 men, a Stress Symptoms Inventory for Adults
Lipp (2000), a Quality of Life Inventory (Lipp & Rocha, 1996) and a semistructured
interview. As for stress, women reported higher levels than men. Among the caregivers who
did not work, stress levels were higher. The financial condition was cited by most
participants as the main problem or concern of life. Through this study, we concluded that

stress directly affects the quality of life of caregivers, health being the most affected
quadrant.

Keywords: Down syndrome; stress; quality of life; caregiver.
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Introduciao

O stress é uma resposta do organismo diante de um evento positivo ou negativo
que cause desequilibrio na vida da pessoa. Ele ¢ compreendido como uma forma
extrema de emocdo, sendo assim, a tristeza, o medo, a raiva e até mesmo a alegnia, se
experimentados de forma intensa, podem desencadear stress (Lipp, 2001).

A palavra stress se origina do latim sfringere, que significa apertar, cerrar,
comprimir. Suas primeiras citagdes datam do século XIV e foram relacionadas as
aflicoes e adversidades vividas por uma pessoa. No século XVII, o termo fo1 traduzido
para o inglés, designando opressdo, desconforto e¢ adversidade. Apenas em 1936, o
médico endocrinologista Hans Selye utilizou esta palavra na area da saude (Camelo &
Angerami, 2004; Lima, 2004).

Apesar de o termo Estresse existir nos dicionarios da lingua portuguesa,
convencionou-se entre os especialistas utilizar a palavra em inglés, stress (Lipp &
Malagris, 2001). Em nosso estudo, seguiremos esta convengao € usaremos o termo em
inglés, ao inves de traduzir a palavra para o portugueés.

Hans Selye definiu em seus estudos a Sindrome de Adaptag¢dao Geral (SAG), que
divide o stress em trés fases: a primeira seria a Fase de Alerta; a segunda, a Fase da
Resisténcia; e a terceira, a Fase de Exaustdo (Camelo & Angerami, 2004; Selye, 1956).

Este autor refere que os sintomas experimentados variam de acordo com a fase
de stress vivenciada pelo individuo. Sendo assim, a Fase de Alerta pode ser considerada
como positiva, pois 0 organismo procura se adaptar a situacdo de sfress ou reage com
fuga ao agente estressor, sendo ambas as reagdes saudaveis, pois o individuo busca o
equilibrio. Nesta fase, seriam comuns sintomas, como dor de cabega, taquicardia, tensao

e pressao no peito (Camelo & Angerami, 2004; Selye, 1956).
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De acordo com Lipp e Guevara (1994), a Fase de Resisténcia se manifestara
caso os fatores estressores permanegam. Nesta, a pessoa tenta se adaptar a situagdo de
stress e é possivel experimentar sintomas psicossociais, como ansiedade, medo,
oscilacdo de apetite, isolamento social e impoténcia sexual. Ja na Fase de Exaustao, o
organismo se apresenta extenuado, podendo aparecer doengas organicas, como
hipertensdo, prurido na pele e fragilidade capilar, além de doengas mais graves, como

Acidente Vascular Cerebral e até mesmo Infarto (Lipp & Guevara, 1994; Camelo &

Angerami, 2004).

Embora esta classificacdo nos parega completa, o estudo de Lipp ¢ Guevara
(1994) identificou outra fase no processo do stress, originando o modelo quadrifasico,
que tomou por base os estudos de Hans Selye. Esta nova fase foi denominada de Quase-
Exaustdo, e se encontra entre as Fases de Resisténcia e Exaustdo. Nela, ocorre um
enfraquecimento do organismo e consequentemente da pessoa, que nao consegue se
adaptar ou reagir ao estressor. Assim, o individuo ji apresenta sintomas de doencas

orgdnicas, porém estas ainda nfo sdo tdo graves como na Fase de Exaustéo (Camelo &

Angerami, 2004; Selye, 1956).

O estudo de Lipp, Malagris e Novais (2007) discute a influéncia do stress na
qualidade de vida (QV) de uma pessoa. Eles apontam quatro pilares para controlar o
stress excessivo para que ele ndo venha comprometer a qualidade de vida do individuo.
Estes pilares sdo a alimentagdo, o relaxamento, a pratica de exercicios fisicos e a
estabilidade emocional. Uma alimentacio balanceada é necessaria para repor a energia e
os nutrientes, que podem ser gastos pelo organismo em um momento de maior stress. Ja
o relaxamento, favorece a eliminagdo da adrenalina produzida em excesso nos

momentos de adversidade e ajuda a restabelecer o equilibrio interno do organismo

(Lipp, Malagris & Novais, 2007).
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Atraves do exercicio fisico, o individuo pode se sentir relaxado e tranquilo.
Além disso, ao realizar atividade fisica o corpo produz uma substincia natural, a
endorfina, que traz uma sensac¢do de bem-estar. E, por fim, o estudo cita a estabilidade
emocional como forma de controlar o stress sem afetar a QV. Para isso, é necessario
manter uma postura positiva perante os acontecimentos da vida, pois os bons

pensamentos podem ter a capacidade de desencadear sentimentos positivos (Lipp,

Malagris & Novais, 2007).

Seidl e Zannon (2004) ressaltam que o stress teria a capacidade de comprometer
a QV de uma pessoa, tendo em vista que seus sintomas interferem diretamente nas
esferas pessoal, social, laboral e¢ familiar, podendo afetar drasticamente a saude deste
individuo.

O 1nteresse pelo conceito Qualidade de Vida surgiu inicialmente entre cientistas
sociais € filosofos. Atualmente, porém, este tema é amplamente discutido nas areas
humanas e da saude. A QV ¢ uma preocupagdo humana, e estd associada ao grau de
satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental. Este termo ¢ um
produto da construg¢do social e cultural que se modificam no espago e no tempo, de
acordo com os anseios de cada sociedade e de cada época (Minayo, Hartz & Buss,
2000).

Dentro desse contexto, ter um membro portador da Sindrome de Down (SD) na
familia pode ser um fator gerador de stress, o que pode vir a comprometer a qualidade
de vida de todos os familiares. Contudo, com o passar dos anos, € o cuidador quem mais
sofre devido a sobrecarga dos cuidados dispensados a crianga (Matsukura, Marturano,
Oishi & Borasche, 2007).

O estudo de Lipp (2007) afirmou que quando a familia aceita seus membros e

suas particularidades, ela se torna o principal grupo de apoio nos momentos de
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diticuldade. Existem familias, porém, que ndo aceitam as diferencas de seus membros e
acabam por desamparar e desencadear stress no grupo. Exemplo disso € o nascimento
de uma crianga com Sindrome de Down, pois esse evento desperta sentimentos que

variam de acordo com cada familia e com cada membro.

O nascimento de uma crianga com Sindrome de Down (SD) requer uma
adaptacdo de todos os membros ao novo ser especial. Em um primeiro momento, o
impacto do diagndstico € algo que desestabiliza a familia, podendo aumentar o nivel de
stress em todos os membros, principalmente nos pais. Em seguida, ao longo do primeiro
ano de vida, surgem as questoes relacionadas ao desenvolvimento neuropsicomotor, que
na maioria das vezes evolui de forma mais lenta em criangas Down (Pereira-Silva &
Dessen, 2003).

Nessas familias, geralmente a sobrecarga recai sobre o principal cuidador, que
esta sujeito a um desgaste fisico e emocional gerado pelo excesso de atividade
decorrente dos cuidados a uma pessoa com necessidades especiais. Esse quadro pode
evoluir para uma situagdao de siress, o que pode causar um grande impacto no grupo
familiar (Santos, Pelzer & Rodrigues, 2007).

Na fase escolar, o atraso do aprendizado ¢ algo que angustia. Ja na adolescéncia,
a descoberta dos novos sentimentos amorosos e da sexualidade preocupa os familiares,
que geralmente se empenham em vigiar e controlar essas descobertas. Essa nova
condi¢do pode gerar desentendimentos dentro de casa, pelo fato de uns encararem essa
realidade como algo natural e outros enxergarem a sexualidade como um grande
problema familiar e social (Luiz, Bortoli, Floria-Santos & Nascimento, 2008; Leme &
Cruz, 2008).

As pesquisas referentes a cuidadores de criangas especiais ainda sdo escassas,

pois se iniciaram, relativamente, ha pouco tempo. Até os anos 1980, esses estudos
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focalizavam a propria crianga e deixavam de lado o cuidador € o papel que ele
desempenha junto a ela. Atualmente, uma das grandes preocupagdes das pesquisas €
investigar a forma como cada familia percebe os desafios diante da condigdo
potencialmente estressante de ter uma crianga deficiente ¢ como se desenvolve a
adaptacdo a esse membro (Matsukura, Marturano, Oishi & Borasche, 2007; Calderon &
Greenber, 1999; Canning, Harns & Kelleher, 1996).

O presente estudo tem como objetivos analisar o nivel de sfress nos cuidadores

de criangas com SD, investigar os principais problemas vividos por esses cuidadores,

assim como avaliar a sua qualidade de vida.

Metodologia

Participantes

A selecdo da amostra foi proposital e se constituiu de 30 adultos com idades
entre 19 e 65 anos, sendo vinte e duas maes, cinco pais, duas avos € uma tia das criancgas
com SD. Todos se denominaram como os principais cuidadores dessas criangas. Foram
localizados através de uma associa¢ao situada na cidade do Recife, que oferece
acolhimento e tratamento terap€uticos a crian¢as com SD e a seus familiares.

Foram excluidos do estudo os adultos que ndo eram os principais cuidadores,
assim como cuidadores de criangcas com deficiéncia auditiva, visual ou motora
associada. Isto poderia potencializar o siress. Também foram excluidos os cuidadores

de crian¢as cuja 1dade fosse inferior a um ano, pois um recém-nascido requer cuidados

especials nao relacionados a SD.
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Instrumentos

Para realizacdo desta pesquisa, foram escolhidos dois instrumentos, o Inventario
de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (Lipp, 2000), que € padronizado, € cujo
objetivo € identificar a presenga de stress, assim como a fase em que ele se encontra de
acordo com o Modelo Quadrifasico de Stress de Lipp. As fases sdo: Alerta, Resisténcia,
Quase-Exaustdo e Exaustdo (Horiguchi, 2010). Este instrumento € composto por itens
referentes as condi¢Oes fisicas e psicologicas, divididos em trés quadros. O primeiro se
refere aos sintomas apresentados nas ultimas 24 horas. O segundo indica os sintomas
manifestados na ultima semana e o terceiro, os sintomas experimentados no ultimo més.

O segundo instrumento foi o Inventario de Qualidade de Vida (Lipp & Rocha,
1996), que tem o objetivo de avaliar o nivel de qualidade de vida dos participantes. Para
1sso, este instrumento considera o sucesso alcancado em quatro quadrantes da vida,
sendo eles social, afetivo, profissional e saude. Cada quadrante possui itens que podem
ser respondidos como positivo ou negativo, de acordo com a vida € a realidade de cada
entrevistado. Dessa maneira, o sucesso ou o fracasso nas quatro areas € determinado
pela contagem dos itens assinalados em cada quadrante, de acordo com as normas
contidas no Inventario (Horiguchi,2010).

Ambos os inventarios foram escolhidos por serem de fécil entendimento e
simples aplicagdo, porém, mesmo assim, todos os participantes responderam aos
questionarios sob orientagdo da pesquisadora, para que ndo houvesse qualquer duvida
por parte do cuidador, que pudesse alterar o resultado do estudo.

Ao final da aplicagdo destes dois instrumentos, a pesquisadora fazia aos
participantes a seguinte pergunta: ‘‘Em sua opinido, qual seria a maior preocupagdo ou
problema da sua vida?’’Este questionamento foi feito para tentar identificar o principal

fator estressor na vida desses cuidadores ¢ verificar se o stress poderia ou nao estar
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associado ao fato de terem que cuidar de uma pessoa com a SD. Das respostas obtidas,
era possivel retirar outros questionamentos. Todas as respostas foram gravadas com
auxilio de um gravador de voz (Olympus®-VN-5200 PC) para analise posterior. Sendo

assim, as respostas foram transcritas fielmente € analisadas.

Procedimento de Coleta dos dados

Todos os participantes foram abordados pela pesquisadora dentro da Associagao
escolhida, com autorizacdo previa da responsavel, que assinou a Carta de Aceite. Sendo
assim, ao observar que o adulto acompanhava uma crianc¢a portadora da Sindrome de
Down, a pesquisadora se aproximava e se identificava.

Em seguida, eram explicados os objetivos do estudo e entdo a pessoa era
convidada a participar da pesquisa. Quando ela afirmava ter interesse, era
imediatamente marcado um encontro para aplica¢dao dos dois Inventarios. O encontro
era agendado na propria associa¢do, de acordo com a disponibilidade dos participantes.
Para a aplicacdo dos instrumentos, a associagdo cedia uma sala privada para que eles
fossem respondidos apenas na presenca da pesquisadora, para nao gerar
constrangimentos, tendo em vista que se tratava de questoes pessoais.

Antes da aplicacdo, porém, era novamente explicado o objetivo da pesquisa €
lido o0 Termo de Consentimento Livre e¢ Esclarecido. A pesquisadora respondia a todas

as duvidas do participante e, sO entdo, o termo era assinado.

Procedimento de Analise dos dados

A analise dos dados se realizou em etapas: primeiramente, procedeu-se a uma
avaliacao das respostas dadas pelos participantes aos instrumentos (Inventario de Stress

para Adultos e Inventario de Qualidade de Vida), seguindo-se a orientagdo dos proprios
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autores. Numa segunda etapa, estas respostas foram classificadas de acordo com os
critérios estabelecidos pelos manuais dos respectivos Inventarios.

Para a analise das respostas dadas & pergunta que se seguiu a aplicacdo dos
Inventarios, utilizaram-se as seguintes categorias: Desamparo da Crianga, Problemas
Financeiros € Dificuldades Inerentes a SD. Na primeira categoria, estdo as queixas
relatadas pelas participantes mulheres relacionadas a pouca participagdo do pai no dia a
dia da crianca e o medo referido pelo cuidador de morrer € deixar a crianga Down
desamparada. Na segunda categoria, enquadram-se as falas dos cuidadores que
afirmaram estar em dificuldade financeira, devido ao desemprego, devido ao ndo
pagamento ou pagamento de um valor insuficiente da pensao alimenticia. Na terceira
categoria, encontram-se as queixas relatadas pelos cuidadores em relagao ao preconceito
da sociedade e limitagGes impostas pelas caracteristicas da propria sindrome.

Os dados coletados foram codificados e digitados em microcomputador no
programa SPSS versdo 16.0 para Windows, os quais foram utilizados para a criagao de
um banco de dados e para analises complementares.

Para a anéalise estatistica das respostas dos instrumentos, utilizou-se a analise de
correlacdo, um modelo estatistico multivariado que procura facilitar o estudo das inter-
relacOes entre blocos de variaveis. Ela enfoca as relagdes entre dois conjuntos de
variaveis: determina se os conjuntos sdo independentes entre si ou identifica a
magnitude da rela¢do de dependéncia que possa existir entre os dois.

Nesta pesquisa, tenta-se identificar a relagdo de dependéncia ou ndo dos niveis
de stress com a qualidade de vida dos cuidadores de criangas com Sindrome de Down,

além da relagdo com questoes de género, estado civil e principal preocupagdo ou

problema de vida.
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Os tipos de mensuragdo comumente utilizados para uma analise de correlagao
podem ser intervalar e razdo, ordinal ou nominal (Siegel,1975). Como fo1 usado um
instrumento de dados com escalas ordinais (Lipp & Rocha, 1996), a medida mais
adequada e utilizada foi o coeficiente Gamma de Goodman-Kruskal.

O coeficiente Gamma baseia-se unicamente no numero de pares concordantes ou
discordantes de uma observac¢do. Quando pares de variaveis se mostram concordantes,
significa que existe uma relagdo de dependéncia ou influéncia entre ambos (Goodman &
Kruskal, 1972). Apresenta, ainda, a vantagem de admitir empates, ndo exigindo a
aplicacdo de correcdo na formula.

O valor do coeficiente varia numa escala de -1 <y < 1. Seu valor ¢
interpretado de maneira analoga as correlagdes de Pearson e Spearman. Se o par de
variaveis for dependente, o valor do coeficiente gamma “y” sera mais proximo de 1 ou -
1, a depender da natureza do relacionamento. Caso seja 0, admite-se que ndo existe

dependéncia ou associagdo entre os pares de variaveis observados. Para analise dos

resultados, tomou-se o nivel de significancia de 95% (0,05).

Sua formula € dada por:

Y= S , onde:
S, +S.

Sy = S+ + S-
S+ = o namero total de pares na mesma ordem.
S. = o nimero total de pares em ordens diferentes.

Para analise do coeficiente Gamma de Goodman-Kruskal, considerou-se a
seguinte tabela classificatoria da Forga Gamma, em modulo:

Forca Gamma Classificacdo

< 0.99 Muito fraca
0.1a0.199 Ligeira

0.2a0.3 Moderada
0.4 a0.499 Forte

0.5 0.6 ou mais Muito forte
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Analise e Discussiao dos resultados

Os relatos de maes foram utilizados na maioria dos estudos que abordaram a
questdo do sfress em familias de criangas especiais (Boff & Caregnato, 2008:
Sunelaites, Arruda & Marcom, 2007; Leal, 2006; Mcguire, Crowe, & Vanleit, 2004;
Sigaud & Reis, 1999). Na presente pesquisa, porém, privilegiou-se a participa¢do de
cuidadores dessas criangas, independentemente do sexo. Assim, a amostra constituiu-se
de cinco pais, uma tia, duas avos, vinte e duas méies, contrariando a literatura que se
restringe aos relatos de maes.

Em pesquisa, ¢ de extrema importincia que se investiguem populacdes
diferentes, para que os dados sejam os mais abrangentes possiveis, de modo a permitir a
generalizagdo. Ao analisar apenas as maes, exclui-se o ponto de vista de outros
membros da familia que também fazem parte da vida destas criangas Down e que,
algumas vezes, sdo as pessoas que se dedicam a cuidar delas. Segundo Crowe, Vanleite
¢ Berghmans (2000), a divis@o de trabalho e a responsabilidade dos cuidados com a
crianga geralmente recaem sobre a mie e, talvez, por esta razdo, esta tem sido mais
frequentemente objeto de investigagdo. Isto se confirmou neste estudo, pois dos 30
participantes, 22 eram maes das criancgas.

De acordo com os autores acima citados, pesquisas envolvendo as mies
cuidadoras dessas criangas tém estado presentes nos estudos desde a década de 1960.
Eles afirmam que geralmente € a propria mie quem faz as acomodacdes em termos de
papeis na familia. Sendo assim, ser a principal responsavel pelos cuidados dos filhos
acarreta sobrecarga psicologica, desencadeando o stress, que pode ser vivenciado por

genitores de criangas com deficiéncia (Crowe, Vanleit, & Berghmans, 2000: Ali, Al-

Shatti, Khaleque & Rahman, 1994).
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Ao analisar a relagdo do género com os niveis de stress (Tabela 1), observa-se
que mais da metade dos homens (trés dos cinco participantes do sexo masculino) se
encontram na Fase de Alerta, significando que eles apresentam um nivel de stress
considerado positivo. Nenhum deles estava na fase mais grave do sfress, a Exaustdo.
Enquanto isto, dois tergos das mulheres se encontravam nas fases de Resisténcia (10) e
Exaustido (6). Na Fase de Resisténcia, a pessoa tenta se adaptar ao stress, porém se 0S
fatores estressores permanecem, o individuo tendera a desenvolver niveis mais altos de
stress € doencas mais graves podem comecar a aparecer. Observa-se, também, que
nenhum participante, nem homem nem mulher, encontrava-se em fase de Quase-
Exaustdo. A relagdo entre nivel de stress € género, de acordo com o teste utilizado neste
estudo, foi significativa e forte, com um Gamma de -0.538 e significdncia de 0,014,

demonstrando que as mulheres tendem a ser mais estressadas.

Tabela 1: Correlagdo entre o género do cuidador e o nivel de stress experimentado por

ele
Gé Nivel de stress
énero ———— =
Fase de alerta Fase de resisténcia | Fase de exaustao| Total
Feminino 9 10 6 25
Masculino 3 2 0 5
Total 12 12 6 30
N =230
? =-0.538
Signif. = 0.014

Fonte: Dados do autor

Estes achados corroboram a pesquisa de Scott (1992), que constatou que as
mulheres sdo efetivamente mais estressadas do que os homens. Este mesmo autor
relatou que do ponto de vista psicologico, isso ocorre pelo fato de elas serem mais aptas
para lamentar e expressar seus sentimentos do que os homens. Outro estudo realizado
por Seeman (1997) abordou o stress do ponto de vista biologico, e atribuiu este

fendmeno as flutuagoes ciclicas dos hormonios feminincs, estrogénio € progesterona,
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que aumentam as respostas de stress, conferindo suscetibilidade para depressao ¢
ansiedade.

Nesta perspectiva de stress entre cuidadores, 0s estudos de Dyson (1997)
mostraram niveis similares de stress entre pais e mies de criangas com deficiéncia
mental. Ja a pesquisa de Shapiro, Blacher e Lopez (1998) avaliou a familia de criancas
especiais como um todo, e além de afirmar que estas familias possuem de fato um nivel
de stress mais elevado, eles explicam que esse stress ira depender principalmente das
caracteristicas da crianca, de suas deficiéncias e do impacto da sobrecarga de cuidado
com ela (Dyson,1997; Shapiro, Blacher & Lopez, 1993).

Ainda neste contexto, Silva e Dessen (2006) relataram que as mées de criangas
com SD apresentam-se mais estressadas do que maes de criangas com desenvolvimento
tipico, mas este mesmo estudo comprovou que os pais de criancas sem deficiéncia
demonstraram estar mais estressados do que pais de filhos Down. Este dado parece estar
associado ao fato de a maioria dos pais de criangas com SD se ausentar dos cuidados ao
filho. Assim, ter um filho especial ndo seria um fator estressor nestes pais omissos.

Em relacdo ao nivel de stress especificamente entre tias e avos, o presente
estudo ndo encontrou nenhum artigo na literatura que abordasse este assunto, porém, ¢
possivel inferir que ao tomar para si os cuidados de um neto ou sobrinho Down, estas
mulheres desempenham o mesmo papel das mades, o que poderia justificar o nivel de
stress elevado nelas (Silva & Dessen, 2006).

Em relaco ao estado civil dos cuidadores, o presente estudo encontrou que entre
as vinte e duas maes, trés eram solteiras, oito divorciadas e onze casadas. Todos os pais
cuidadores eram casados, a Unica participante tia era solteira e entre as duas avos, uma
era viuva e a outra casada. Um estudo realizado por Matsukura, Marturano, Oishi e

Borashe (2007), com 75 mies de criangas especiais, comprovou que entre estas
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participantes, 46 eram casadas. Outro estudo de Pazin e Martins (2007), ao avaliar
cuidadores de criangas com SD, constatou que entre os 20 participantes, 13 afirmaram
estar casados (Matsukura, Marturano, Oishi & Borashe, 2007; Pazin & Martins, 2007).
Estes achados corroboram com a presente pesquisa, pois todas as outras encontraram a
matoria dos participantes casados. Sendo assim, ter uma crianca portadora da
deficiéncia ndo seria um fator de stress determinante para a separacgio de um casal.

Este dado demonstra que ter um filho especial ndo é, necessariamente, causa de
separacdo do casal, nem motivo de discordia na familia, ¢ estes fendmenos sé
acontecem quando ocorre rejeigdo da crianga Down por parte de um dos membros dessa
familia, principalmente do pai ou da mée. Assim, se o casal apresenta coesdo e
entendimento, fica mais fécil aceitar um filho com necessidades especiais, afastando a
possibilidade de uma separagdo por este motivo.

Observando a Tabela 2, € possivel visualizar que a relacdo entre estar ou nio
trabalhando e o nivel de stress do cuidador foi significativa em termos estatisticos. Na
Tabela 2, observa-se que os participantes que ndo trabalham apresentaram um nivel
menor de stress. Dos dezessete entrevistados que afirmaram nio trabalhar, apenas dois
encontravam-se em Fase de Exaustdo. Em contrapartida, o grupo que afirmou trabalhar

apresentou um maior numero de exaustos (4). Para essa questdo, o coeficiente Gamma

foi de -0.205 com uma significancia de 0.005.

Tabela 2: Correlagdo entre o cuidador ser empregado ou néo e o stress

Ocupacao do cuidador Nivel de str_ess , =
Fase de alerta Fase de resisténcia | Fase de exaustdol Total
Trabalha 5 4 4 13
Nao trabalha 7 8 2 17
Total 12 12 6 30
N =30
?=-0.205
Signif. = 0.005

Fonte: Dados do autor
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A respeito desse assunto, o fato de o cuidador de uma crianga com SD estar
trabalhando poderia ser mais um fator estressor, devido ao aumento da sobrecarga
gerada pela dupla jornada. Para alguns cuidadores, porém, abandonar sua vida
profissional para se dedicar a um filho, sobrinho ou neto especial, pode ser algo
estressante, pode fazé-los se sentir incapazes ou mesmo reduzir a renda da familia. Por
outro lado, trabalhar deve trazer-lhes alguma satisfagdo, o que beneficia o cuidador.

Sendo assim, os estudiosos Buzatto e Berezin (2008), ao investigar familias de
criancas portadoras da Sindrome de Down, encontraram que entre os 30 participantes de
suas pesquisas, 21 ndo tinham nenhuma atividade laboral remunerada, o que poderia
causar uma maior preocupacdo € os afetar psicologicamente devido as questoes
financeiras (Buzatto & Berezin, 2008).

Na Tabela 3 é possivel visualizar que entre os 30 participantes, 16 afirmaram
que a questdo financeira era o seu maior problema ou preocupagao, enquanto que 9
referiram o desamparo da crianga e apenas 5 mencionaram a Sindrome de Down como

principal preocupagdo de sua vida. O coeficiente Gamma foi de -0.438, porem esse

resultado ndo fo1 estatisticamente significativo.

Tabela 3: Correlagdo entre o principal problema ou preocupagdao da vida do cuidador
com o nivel de sfress em que ele se encontra

Qual o principal problema ou Nivel de stress
preocupagao de sua vida? Fase de alerta Fase de resisténcia | Fase de exaustad Total
Desamparo da crianga 3 3 3 9
Financeiro 5 8 3 16
Dificuldades da Sindrome de Down 4 1 0 5
Total 12 12 6 30
N = 30
? =-0.438
Signif. = 0.09

Fonte: Dados do autor
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De acordo com os estudos de Flynt, Wood e Scott (1992), varios fatores podem
atuar no processo de adaptagdo familiar ao sfress associado a ter uma crianga com
necessidades especiais. Entre estes fatores, citam-se a disponibilidade de recursos
financeiros e o status social da familia. Sendo assim, familias com maiores recursos
financeiros parecem se adaptar mais facilmente a esta possivel situacdo estressora
(Flynt, Wood & Scott, 1992).

Nesse contexto, a boa situagdo financeira de uma familia composta por uma
crianca Down ¢ algo que d4 acesso a bons tratamentos terap€uticos, o que pode ser
determinante para o desenvolvimento desta crianca. Assim, se a crianga apresenta um
bom desenvolvimento, implica dizer que ela deve se tornar cada vez mais independente,
reduzindo as obrigacdes do cuidador para com ela. Além do mais, 0S recursos
financeiros permitem que a familia tenha um bom acompanhamento psicologico, o que
pode dar suporte a todos os membros, prevenindo a elevacdo dos nivels de siress e
preservando a qualidade de vida deles.

Na Tabela 4, observa-se que ao analisar a correlacdo entre os resultados
referentes ao Inventario de Stress para Adultos e o Inventdrio de Qualidade de vida de
Lipp, constatou-se uma relagdo perfeita negativa e significativa, com o coeficiente
Gamma de -1 com uma significancia de 0.0048. Sendo assim, pode-se presumir que

cuidadores com altos niveis de stress tendem a ter sua qualidade de vida reduzida.

Tabela 4: Correlacdo entre stress e qualidade de vida dos cuidadores

, ; Nivel de stress
Qualidade de: vida (18] Fase de alerta Fase de resisténcia Fase de exaustdo Total

Fracasso 9 12 6 27
SUCESSOo 3 0 0 3
Total 12 12 6 30

N =30

? =-1.000

Signif. = 0.048

Fonte: Dados do autor
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Os estudos de Blanco e Chacén (1985) dizem que o termo QV ndo possui um
conceito simples. Eles afirmam que sua construg¢do seria multidimensional, levando em
consideracdo fatores bioldgicos, comportamentais, sociais € psicologicos. Devido ao
grande avanco da Medicina, porém, o conceito de QV vem sendo cada vez mais
associado as questdes de saude e doenca, o que nos leva a relacionar o impacto do stress
na saude e consequentemente na QV, tendo em vista que o siress se manifesta atraves
de sintomas associados a uma sensacdo de desconforto (Blanco & Chacon, 1985;
Camelo & Angerami, 2004; Machado, 2003).

Para avaliar a QV, esta pesquisa utilizou o Inventario de Qualidade de Vida de
Lipp e Rocha (1996), que ¢ dividido em quatro quadrantes: Social, Afetivo, Profissional
e Saude. Desta forma, um cuidador para ter qualidade de vida precisa obter sucesso em
todos os quadrantes do instrumento. E nesta pesquisa, apenas cinco cuidadores
obtiveram este resultado positivo. Todos os outros vinte € cinco participantes
apresentaram fracasso em ao menos um quadrante, porém o de Saude se apresentou
comprometido em todos os vinte e cinco casos.

A seguir, na Tabela 5 € possivel visualizar os resultados referentes a correlagao
entre o nivel de stress e o quadrante de Saude do Inventario de Qualidade de Vida.
Desta maneira, entre os trinta participantes, vinte e cinco obtiveram fracasso na Saude.
Esta correlagdo foi negativa e perfeita (Gamma = -1.000), com nivel de significincia de
0,004. Ou seja, quanto mais estressado for o cuidador, mais comprometida estara sua
saude e, por conseguinte, a sua QV. Vale ressaltar que este dado nido pode ser

generalizado para toda a populagdo, devido ao tamanho reduzido da amostra deste

estudo.
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Tabela 5: Correlacdo do nivel do siress do cuidador com o quadrante da Saude do
Inventario de Qualidade de vida

, : ; Nivel de stress

Qualidade dsAda fQUStrantE=Ie) Fase de alerta Fase de resisténcia | Fase de exaustao| Total
Fracasso 7 12 6 25
Sucesso 5 0 0 5

Total 12 12 6 30

N =30

? =-1.000

Signif. = 0.004

Fonte: Dados do autor

Para os outros quadrantes, foram encontrados os seguintes resultados: Social,
sete cuidadores obtiveram fracasso; Afetivo, dezenove participantes fracassaram,
igualmente no quadrante Profissional com fracasso em dezenove cuidadores. Os
resultados destes trés quadrantes, porém, ndo foram estatisticamente significantes.

Assim, ser cuidador de uma crianga com SD pode afetar diretamente a saude
desta pessoa, haja vista que ela tende a ser mais estressada e que o siress desencadeia
sintomas fisicos e psicolégicos, podendo, a falta de um tratamento especifico, evoluir e

causar doencas graves capazes de afetar drasticamente a qualidade de vida dos

cuidadores.

Conclusao

A partir do exposto, é possivel concluir que na populagdo estudada as mulheres
se encontravam mais estressadas do que os homens. Isto pode ser devido ao fato de que,
em geral, a responsabilidade dos cuidados com o filho Down recai sobre a mae e, além
disso, algumas delas acumulam, também, os trabalhos profissionais e da casa. Um nivel
de stress mais alto encontrado em mulheres ja foi comprovado pelos achados da

literatura. Em relacdo ao estado civil, a maioria dos participantes era casada. Desta
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forma, o presente estudo demonstra que ter uma crianga com SD nao seria um fator
determinante para a separacdo de um casal.

Entre os cuidadores que ndo trabalhavam, os niveis de stress foram mais
elevados. Assim, trabalhar pode trazer algum prazer que reduza o sfress do dia a dia do
cuidador. Além disso, o fato de trabalhar pode melhorar a condi¢do financeira da
familia, que foi citada pela maioria dos participantes como principal problema de vida.

Através da correlagdo entre o nivel de stress € o quadrante de Saude do
Inventario de Qualidade de Vida, € possivel concluir que quanto mais estressado for o
cuidador, mais comprometida estara sua saude e, por conseguinte, a sua QV, pois entre
os 30 participantes, 25 obtiveram fracasso na Saude, sendo esta correlagao
estatisticamente perfeita. Mas vale ressaltar que este dado ndo pode ser generalizado

para toda a populagdo, devido ao tamanho reduzido da amostra deste estudo.
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Conclusio Geral

Apos o termino dos trés artigos que compuseram esta dissertagdo, foi possivel
concluir que apesar de a SD ser a sindrome genética de maior incidéncia no Brasil, a
grande maioria dos pais e familiares ainda sofre com o diagndstico, pois os médicos nio
possuem preparo psicologico para desempenhar tal tarefa. Desta forma, o diagnostico
muitas vezes € tardio ou passado de forma inadequada, o que pode chocar
principalmente os pais.

Alem disso, observou-se, através da revisdo de literatura, que o apoio de uma
equipe de saude multidisciplinar e especializada pode contribuir para o melhor
desenvolvimento desta crianga, favorecendo a inclusdo dela ndo apenas na familia, mas
tambem na sociedade.

Alem do mais, a presenga dos profissionais de saide em todas as fases de vida
destas pessoas € importante, porque cada fase possui suas especificidades que podem
gerar angustia € inseguranca nos familiares. Na infincia, a principal preocupagio esta
relacionada ao atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. Na fase escolar, existe o
medo de que os coleguinhas ndo aceitem o filho Down. Ja na adolescéncia, surge a
sexualidade que precisa ser encarada de forma natural, sob orientacio de um
profissional da psicologia. Na fase adulta, as preocupagdes veem devido a possibilidade
da ocorréncia de doengas associadas, como o desenvolvimento precoce do Mal de
Alzheimer e a obesidade.

Cada fase vem permeada por incertezas que precisam ser esclarecidas e
orientadas para nao prejudicar o desenvolvimento da pessoa com Sindrome de Down, a
ponto de gerar sfress e afetar a qualidade de vida dos cuidadores, da crianca e da familia
como um todo. Desta forma, ¢ necessario que haja um acompanhamento de todos os

familiares para que seja prevenido o aumento dos niveis de stress, de tal forma que a
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qualidade de vida desta familia podera ser preservada e a crianga especial tendera a
crescer num ambiente saudavel e favoravel ao seu desenvolvimento.

A partir da investigagdo acerca do stress e da qualidade de vida destes
cuidadores, a presente pesquisa pode concluir que os altos indices de stress nestes
cuidadores afetam diretamente a sua qualidade de vida, e esta correlacdo se demonstrou
perfeita e estatisticamente significante, assim como a correlagdo do stress com o
quadrante de saide do Inventario de Qualidade de Vida. Isto demonstra a necessidade
de um acompanhamento profissional, tratando e prevenindo o comprometimento da
qualidade de vida do cuidador.

Ter uma pessoa com SD na familia pode ser algo que desestabiliza o grupo e
principalmente o cuidador. Por isso, faz-se necessario que exista unidade familiar para
que os pais destas criangas especiais se sintam acolhidos por seus familiares, o que
podera favorecer a aceitagdo do filho Down. Desta maneira, € preciso respeitar as
reagoes de cada membro da familia, mas € preciso também que desde o nascimento a
crianga especial seja reconhecida como membro da familia e, assim, suas diferencas
passarao, pouco a pouco, a ser vistas como as de qualquer outro membro da familia,

sem que seja discriminada pelos proprios familiares.
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Apendice 1

Entrevista Semiestruturada

89

1 — Qual a idade da mae quando engravidou do filho portador da Sindrome de Down?

2 — A familia ja teve alguma historia anterior de algum parente com Sindrome de Down

ou outra sindrome?

3 — Qual o tempo médio que a crianga passa dentro de casa por dia?

Um turno () Dois turnos ( ) O dia inteiro ()

4 — Quem passa a maior parte do tempo responsavel pela crianga?

Maie () Pai () Avo () Avo () Tia () Tio ()
Irma () Irmao () Outros

5 — Qual o grau de escolaridade do responsavel?

6 — Qual o tipo de familia em que a crianga esta inserida?

Nuclear ()  Monoparental-Pai () Monoparental-Mae ( ) Extensa ()

Recasada () Separada () Separagdo de corpos () Homoafetiva ()

Observacoes:

7 — Quantos irmaos a crianga possui?

Nenhum () Um( ) Dois () Trés () Quatro ()

Mais de quatro:
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Observacgoes:

8 — Qual arenda familiar da familia?

9 — Qual o gasto médio que a familia possui com a crianga?

10 — Qual o motivo que causa maior desentendimento entre 0S familiares?

11 — Qual o grau de dependéncia da crianga?

Independente ( ) Parcialmente independente () Totalmente dependente ( )

12 — Quais destas atividades a crianga consegue realizar sem nenhum auxilio?

Tomar banho () Comer () Seservir () Sevestir() Dormir ()

Andar na rua para lugares proximos () Andar na rua para lugares distantes ( )

13 — A crianca dorme s6 ou com algum familiar?
Pais() Avés() Mae() Pai () Irmados ()
No quarto dela ()

Observacgoes:




14 — A crianca frequenta a escola?

Sim () Nio ()

15 — Qual o grau de escolaridade da crianga?

91

16 — A crianca apresenta doengas associadas? Quais?

17 — Quais as terapias que a crianga realiza atualmente?

18 — Quais as terapias que ela ja realizou?

19 — Quais os motivos de desligamento das terapias?

Alta () Falta de condic¢des financeiras ( )

Outros

20 — O que mais incomoda o responsavel pela crianca no seu dia a dia?

Observacao: Perguntas 21, 22 e 23 destinadas apenas as maes.
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21 — Qual a sua apinido sobre o cuidado que seu marido ou companheiro tem em relagao
ao seu fi1lho?

22 — Ele ajuda a cuidar e criar o seu filho?

23 — Na sua opinido, ele poderia ajudar mais nos cuidados com o seu filho? Se sim, de
que forma?
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Apéndice 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

1. Voce esta sendo convidado para participar da pesquisa intitulada Avaliacdo do stress
e qualidade de vida dos familiares de criangas portadoras da Sindrome de Down.

2. Vocé foi selecionado de forma aleatoria a partir dos critérios de inclusio deste estudo
€ sua participacao nao € obrigatoria.

3. A qualquer momento, vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

4. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a
instituicao.

5. Os objetivos deste estudo sdo avaliar a presenca de stress nos familiares de criancas
portadoras da Sindrome de Down, identificando os possiveis fatores desencadeantes do
stress no nucleo familiar desta crianca.

6. Sua participagdo nesta pesquisa consistira em responder a trés instrumentos:
Entrevista Semiestruturada, que foi elaborada pela pesquisadora, com o objetivo de
1dentificar o modelo familiar e suas caracteristicas, assim como levantar dados acerca da
familia e da crianga, os quais serdo fundamentais para a analise dos resultados ao final
do estudo. O Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp, que se trata de um
instrumento elaborado e padronizado por Lipp (2000), cujo objetivo é identificar a
presenga de siress, a fase em que ele se encontra € que sintomas a pessoa estd
apresentando, seja fisico ou psicolégico. E o Inventario de Qualidade de Vida (Lipp &
Rocha, 1994), que tem o objetivo de avaliar como o sujeito se encontra nos quadrantes
de sua vida: social, afetiva, profissional e saude.

7. O unico risco a que voce estara exposto (a) € o de ndo se sentir a vontade para
responder aos instrumentos.

8. Os beneficios relacionados com a sua participagdo sdao propiciar uma melhor
qualidade de vida a crianga portadora da Sindrome de Down e a seus familiares, através
da 1dentificacio dos fatores desencadeantes do stress e encaminhamento para tratamento
junto a um profissional competente.

9. As informagOes obtidas atraveés desta pesquisa serdo confidenciais € asseguramos o
sigilo sobre sua participacao.

10.Os dados nao serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacdo (informar, de
acordo com o metodo utilizado na pesquisa, como o pesquisador protegera e assegurara
a privacidade).

11.Voceé recebera uma copia deste termo em que constam o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto € sua participagdo,
agora ou a qualquer momento.

DADOS DO PESQUISADOR PRINCIPAL

Maria Cristina Lopes de Almeida Amazonas

Nome
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Assinatura

Endereco completo

Telefone

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha colabora¢io 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 UNICAP que funciona na PRO-REITORIA
ACADEMICA da UNIVERSIDADE CATOLICA DE PERNAMBUCO, localizada
na RUA ALMEIDA CUNHA, 245 - SANTO AMARO - BLOCO G4 - 8" ANDAR
— CEP 50050-480 — RECIFE — PE — BRASIL. TELEFONE (81).2119.4376 — FAX
(81)2119.4004 — ENDERECO ELETRONICO: pesquisa_prac@unicap.br

Recife, de de 20

Sujeito da pesquisa



