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HISTORIA ORAL DE MULHERES COM FILHOS PORTADORES DE

SINDROME DE DOWN

ORAL HISTORY OF WOMEN WITH CHILDREN WITH DOWN SYNDROME
HISTORIA ORAL DE LAS MUJERES CON HIJOS QUE TIENEN SINDROME DE DOWN
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RESUMO: Este estudo buscou conhecer e compreender o processo de construcao social da identidade
de mulheres com filhos portadores de Sindrome de Down. Trata-se de um estudo de caso denominado
historia oral, realizado com trés mulheres através de entrevista semi-estruturada, em setembro de 2007.
Na analise de contetido tematica emergiram sete categorias: Descoberta, Necessidades, Dificuldades,
Falta de orientagdo, Informagao sobre a Sindrome de Down, Preconceito e Crengas, Religiosidade e
Fé. Na categoria Descoberta surgiram duas subcategorias denominadas sentimentos e manifesta¢des
positivas e negativas. O impacto emocional negativo emergiu fortemente ao descobrir a condicao do
filho recém-nascido; porém, posteriormente, surge um conformismo em relagdo a situagdo, levando a
mae experimentar sentimentos ambivalentes. Acredita-se que a orientagdo constitua o primeiro passo
para a superagao da nova situacao de vida dessas mulheres; porém, constatou-se a escassez deste recurso
dos profissionais e servigos de satde.

ABSTRACT: This study sought to learn about and better understand the social construction process
of the identity for mothers of children with Down Syndrome. This is a case study called oral history,
conducted with three women through semi-structured interviews in September of 2007. In the thematic
content analysis, seven categories emerged: Discovery, Needs, Problems, Lack of guidance, Information
about Down Syndrome, Prejudice and Beliefs, Religiousness, and Faith. Two sub-categories emerged in
the Discovery category, denominated Feelings and Positive and Negative Demonstrations. The negative
emotional impact emerged strongly upon discovering the condition of the newborn child; but later there
arose a conformism of the situation, leading the mother to experiment ambivalent feelings. It is believed
that orientation constitutes the first step in overcoming the new life situation of these women; however,
this study demonstrated the shortage of this resource among professionals and health care services.

RESUMEN: El objetivo de esta investigacion fue conocer y comprender el proceso de construccién social
de la identidad de las mujeres con hijos que tienen Sindrome de Down. Se trata de un estudio de caso
llamado historia oral, realizado con tres mujeres, en el mes de septiembre de 2007, a través de entrevista
parcialmente estructurada. En el analisis de contenido tematico, surgieron siete categorias: Hallazgo,
Necesidades, Dificultades, Falta de orientacién, Informacién sobre el Sindrome de Down, Prejuicio
y creencias, Religiosidad y Fe. En la categoria Hallazgo surgieron dos subcategorias denominadas
sentimientos y manifestaciones positivas y negativas. El impacto emocional negativo emergio fuertemente
al descubrir la condicion del hijo recién nacido, pero, después, surge un conformismo en relacién a la
situacion, llevando la madre a experimentar sentimientos ambivalentes. Se cree que la orientacion sea el
primer paso para la superacion de la nueva situacién de vida de esas mujeres, sin embargo, se constatd
la escasez de este recurso por parte de los profesionales y servicios de salud.
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INTRODUCAO

Evidéncias histéricas indicam que, prova-
velmente, sempre houve pessoas com Sindrome
de Down na humanidade. Em 1866 o médico
Langdon Down, durante seu trabalho com doentes
mentais, percebeu a existéncia de grupos distintos
entre os internos de um hospicio, descrevendo
a patologia desse grupo de pessoas que tinham
caracteristicas proprias.! O legado deixado por
este médico inglés é até hoje fonte de referéncia
para os estudos da Sindrome de Down,' cujo nome
foi oficialmente reconhecido pela Organizagdo
Mundial de Satde em 1965.>

Atualmente, ter preconceito do diferente
vem sendo exaustivamente criticado pelos setores
da sociedade. A relagdo social com pessoas por-
tadoras de doengas, focalizando especificamente
aquelas com Sindrome de Down, é de dicotomia
entre preconceito e a criacao de uma identidade.
No Brasil, a dificuldade de integragdo das pessoas
que nascem com esta sindrome é reforcada pelo
desconhecimento dos seus direitos, conforme es-
tabelece a legislacdo brasileira, como da existéncia
da Lei N° 1971, que reserva percentual de vagas
a portadores de Sindrome de Down aos Poderes
Executivo e Legislativo do Distrito Federal.?

Segundo os resultados do Censo 2000 do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, cer-
ca de 14,5% da populagdo brasileira ou seja, 24,6
milhdes de pessoas tém alguma deficiéncia fisica
ou mental.* Estudos realizados pela Fundacao
Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro, trabalham com a
estimativa de que a Sindrome de Down afeta cerca
de um em cada 600 bebés nascidos vivos.®

A televisao, por ser um meio de comunicacao
popular e atingir grande ntimero de pessoas, é
considerada um veiculo de informagao que exerce
grande influéncia na sociedade, por isso, seu con-
tetdo pode ser relevante para esclarecer e quebrar
preconceitos, mudando paradigmas existentes na
sociedade. A midia tem mostrado sua parcela de
responsabilidade na integracao social das pessoas
com deficiéncias quando, através de reportagens,
debates, participagdo em programas de televisao
e em campanhas publicitarias aborda este tema,
como ocorreu recentemente em uma telenovela
que mostrou o drama de uma familia com um
portador de Sindrome de Down.

O convivio com a diferenca ainda nao chegou
ao nivel de naturalidade que muitos esperam, mas
as ultimas décadas trouxeram uma reviravolta
na maneira de ver e compreender as deficiéncias,

entre elas a Sindrome de Down. O preconceito e
discriminacdo ainda existem, porém, percebe-se
que a integracdo desta populacdo se multiplica,
assim como ocorrem surpresas positivas em cada
geracgdo de pessoas com Down.

Pela vivéncia pessoal identifiquei a existéncia
de preconceito social, falta de informacao e despre-
paro dos profissionais da satide no momento de
divulgar a noticia sobre a existéncia da Sindrome
de Down no filho. Estas constatacdes motivaram
a construcao do problema de pesquisa a investi-
gar: como as mulheres com filhos portadores de
Sindrome de Down constroem sua identidade e
a dos seus filhos na sociedade? Para responder a
esta pergunta optou-se em realizar um estudo de
caso denominado historia oral das mulheres com
filhos portadores de Sindrome de Down.

E importante investigar familiares e sujeitos
que vivenciam as diferencas, para produzir conhe-
cimento sobre este tema, promover reflexao e esti-
mular a inclusdo. A pesquisa ira fornecer subsidios
para a pratica do enfermeiro, especialmente da
drea materno-infantil, frente ao manejo das situ-
agoes surgidas, visto que este profissional devera
estar apto para intervir e articular informagoes,
suprindo necessidades e questionamentos.

OBJETIVOS

Geral

Conhecer e compreender o processo de cons-
trucdo social da identidade de mulheres que tem
filhos portadores de Sindrome de Down.

Especificos

- Verificar a forma como a noticia de ter um
filho portador da Sindrome de Down foi anuncia-
da, os conflitos surgidos e as orientagdes recebidas
sobre a nova situacao.

- Descobrir as necessidades encontradas pelas
mulheres e os processos desenvolvidos para o cui-
dado do filho portador de Sindrome de Down.

- Descrever a dificuldade da mulher em

aprender a lidar e se relacionar com uma crianga
com necessidades especiais.

METODOLOGIA

Nesta pesquisa optou-se por um estudo de
caso denominado histéria oral com abordagem
qualitativa. Este método ¢é utilizado como forma
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de valorizagdo das memarias e recordacgdes de in-
dividuos, através da reminiscéncia oral especifica
das experiéncias de vida, onde o depoente tem
liberdade de dissertar sobre suas vivéncias, par-
ticipando com a denominacéo de colaborador.*”
Na historia oral moderna, o termo denominado
colaborador tem disposicdo importante para
definir o relacionamento entre entrevistador e
entrevistado, pois estabelece uma relacdo de
afinidade entre as duas partes.®?

A histéria oral na América Latina esta
associada ao processo de redemocratizacao, sur-
gindo no Brasil em 1973.1"" Atualmente ainda hé
dificuldade em se encontrar uma definicao exata
da histéria oral; alguns a definem como método,
outros como disciplina ou técnica. Esta dificul-
dade relaciona-se ao fato de ela ndo pertencer a
um campo estrito do conhecimento, movendo-
se em um terreno pluridisciplinar.’*®® Talvez
pela sua abrangéncia, possui trés abordagens a
saber: histéria oral de vida, tematica, e tradicao
oral.” Optou-se nesta pesquisa pela histéria oral
tematica, por adequar-se melhor ao propésito
do estudo e por apresentar objetividade direta
direcionada a um tema.’

O tema pesquisado, Sindrome de Down
mediante historia oral tematica das mulheres que
vivenciaram o problema, possibilita construir e
reconstituir suas histérias, mediante as proprias
palavras, independente da posicao social ou do
reconhecimento estabelecido do sujeito.'*"

A abordagem qualitativa escolhida facilita
a compreensao do fendmeno estudado, caracteri-
zado por um alto grau de complexidade interna,
imergindo na esfera da subjetividade e do sim-
bolismo, permitindo assim aproximagdo intima
entre sujeito e objeto.'® Essencialmente descritiva,
tem como perspectiva principal a visao do pro-
cesso, valorizando o ambiente e o pesquisador,’”
favorecendo “[...] a investigacdo dos fendmenos
na perspectiva da prépria pessoa, na sua realida-
de, no seu contexto, analisando e interpretando
dados descritivos, com base na sua linguagem,
escrita e falada, ou por meio da observacao dos
fenomenos em estudo”.7**

Nesta pesquisa, a Associagao de Pais e Ami-
gos dos Excepcionais (APAE) de um municipio do
interior do Rio Grande do Sul forneceu dados de
identificagdo de familias com filhos portadores de
Sindrome de Down.

A amostra foi intencional, constituida por
trés mulheres com filhos portadores de Sindro-
me de Down, atendendo ao critério de inclusdo

de ser mde que convive diretamente com ele,
independente da idade da crianca e da condicao
socio-econdmica-cultural e, mulheres que aceitas-
sem participar da pesquisa assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

A entrevista semi-estruturada foi utilizada
para a coleta dos dados, contendo 12 perguntas
abertas. As entrevistas foram realizadas no més
de setembro de 2007, previamente agendadas por
telefone, conforme preferéncias e conveniéncias.
As mulheres que se disponibilizaram participar da
pesquisa escolheram seu domicilio para realizar
a entrevista. A finalidade do estudo, informacao
sobre a gravacao da entrevista, leitura e assina-
tura do TCLE foram realizados antes do inicio
das entrevistas. Informadas sobre o processo de
transcrigdo, ofereceu-se a escolha de pseudoni-
mo; como as mesmas deixaram a escolha livre,
optou-se em usar a nomenclatura M1, M2 e M3,
que significa M de mae, seguido de numeracao
conforme ordem da realizacdo das entrevistas.
Ap0s a transcricao as entrevistas foram analisadas
conforme a analise de contetdo.'

Pararealizar a técnica de andlise de contetdo,
seguiram-se as etapas de pré-andlise, exploragdo do
material, tratamento dos resultados e interpreta-
¢d0." O trajeto para a categorizagdo foi: a) transcri-
¢do das entrevistas; b) leitura exaustiva do material
transcrito; c) construcdo do primeiro mapa com as
perguntas da entrevista e respostas na integra; d)
construcdo do segundo mapa com sete categorias
das falas tematicas emergidas que agrupassem os
contetidos identificados; e) identificacdo das uni-
dades de registro, surgindo o terceiro mapa.

Optou-se pela andlise categorial temética, vi-
sando descrever os “nucleos de sentido” presentes
no contetido dos relatos das colaboradoras, ou seja,
as oracgoes ou os enunciados com relacao ao discur-
so acerca do assunto investigado “e cuja presenca,
ou freqiiéncia de apari¢ao podem significar alguma
coisa para o objetivo analitico escolhido”.'*1% Este
tipo de anélise é o mais antigo e mais usado."

O projeto desta pesquisa foi avaliado e apro-

vado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro
Universitario Univates, sob N° 066/2007.

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS
DADOS

A idade das colaboradoras entrevistadas
era de 42, 58 e 64 anos; seus filhos, dois do sexo
feminino e um do sexo masculino, tinham seis, 24
e 30 anos, respectivamente. Em relacao a posicao
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da crianca portadora de Sindrome de Down na
prole, verificou-se que ele era o ultimo filho de
todas as maes entrevistadas; elas possufam seis,
quatro e dois filhos, respectivamente. Quanto a
escolaridade, apenas uma colaboradora tinha o
nivel superior completo; as outras, ensino médio
completo e ensino fundamental incompleto.

Na categorizagdo final as idéias semelhan-
tes foram agrupadas emergindo sete categorias
denominadas — Descoberta, Necessidades, Difi-
culdades, Falta de orientacdes, Informacao sobre
a Sindrome de Down, Preconceito e crencas, Reli-
giosidade e Fé.

Na categoria — Descoberta, emergiram
duas subcategorias: Sentimentos e manifestacoes
positivas e negativas. Na subcategoria Sentimen-
tos e manifesta¢des negativas aparece o impacto
emocional fortemente emergido ao descobrir a
condigdo do filho recém-nascido, provocando in-
tensas emocgdes negativas frente a nova realidade,
tais como: choro, sofrimento, choque, preocupa-
¢do, desconfianga, divida, nervosismo, desgosto,
desespero, fraqueza, susto, rejeicdo, tristeza,
angustia, ansiedade, negacdo, dor, inseguranca,
sonho ndo idealizado, pior coisa que pode existir,
o fim do mundo, por que eu? Apresentam-se 0s
recortes significativos das falas que expressam a
descoberta de cada colaboradora.

[...] ndo me lembro bem se foi no terceiro dia, por
ai, veio o pediatra e ele me disse: a senhora sabe que seu
filho é um... é um mongoldide, e esse filho ndo vai falar,
nem caminhar [...] eu ganhei um susto [...] que até o
dia de hoje eu me emociono [choro] eu cheguei de saltar
na cama, sentei na cama apavorada, nio esperava por
isso [...] fiquei desesperada [...] nunca acreditei que ele
tivesse alguma coisa, na minha cabeca eu achava que
ele ndo tinha nada (M1).

[...] no 7° més eu levei ela [a filha] pra consultar
e eu acho que foi a hora que me senti com coragem, né,
[...] sempre digo que as mdes acham que vdo ter os filhos
mais lindos, mais inteligentes, mais perfeitos [...] de
repente a gente ouve uma noticia; no primeiro momento
éum choque [...] porque eu? [...] é um sentimento até de
rejeigdo [...] € assim o fim do mundo, pior coisa que pode
existir na vida da gente, fiquei arrasadissima, pensa que
vai ser uma vida muito triste [...] chorava muito |[...]
meio angustiada querendo atropelar o tempo (M2).

[...] nés ficamos sabendo quando ela nasceu [...]
foi dificil [...] foi horrivel [...] o pediatra acha que tem
Sindrome de Down... eu disse: é pode ser que ndo seja,
né [...] é uma coisa assim sabe, como que diz: ela ndo
vai ficar numa cama, mas ela tem alguma coisa [...] co-
mecei meio que chorar [...] parece que perdeu um filho,

a primeira impressdo assim, é de perda [...] pelos meus
sonhos que ndo iriam se realizar, toda aquela coisa que
tu idealiza [...] me doia bastante (M3).

A presenca de uma deficiéncia traz em seu
bojo a vivéncia de perdas, que podem ser reais
ou imagindrias; o “luto” materno, ou melhor, a
“morte” do filho idealizado, ocorre como parte
essencial da experiéncia emocional de ter um
filho deficiente.'” Este “luto” é diferente, pois a
crianca esta viva e os pais, em primeiro momento,
protestam contra o diagnoéstico. Quando ocorre o
nascimento de uma crianga disfuncional, existe
um processo de luto adjacente que envolve varias
fases: a) entorpecimento, choque e descrenca; b)
ansiedade e protesto, com manifestacao de emo-
¢Oes fortes e desejo de recuperar a pessoa perdida;
¢) desesperanga com o reconhecimento da imutabi-
lidade da perda; e d) recuperagao, com gradativa
aceitacdo da mudanca.®®

De um modo geral, em funcdo das respon-
sabilidades e decep¢des comumente sofridas na
experiéncia de criar um filho deficiente, as maes
se sentem emocionalmente ambivalentes; sendo
assim, elas desgostam e amam, bem como rejei-
tam e aceitam.!®

Embora estas primeiras manifestagdes emo-
cionais sejam inevitaveis, no decorrer das falas
aparece a ambivaléncia emocional, surgindo um
conformismo em relacdo ao filho; as colabora-
doras superam a crise e atingem um equilibrio,
padrdo predominantemente de resposta afetiva
a crianga afetada, gerando assim Sentimentos e
manifestagdes positivas que citam: carinho, orgu-
lho, privilégio, felicidade, perfeito, grandiosidade,
grande aprendizado, um ganho, filho amado, filho
maravilhoso, vida.

[...] ele é maravilhoso, carinhoso, ele me ajuda
bastante em casa [...] esse aqui que é especial eu acho
que ele é o mais perfeito, ds vezes me surpreende [...]
olha eu quero viver muito pra ficar com ele, muito, ele
é um amor (M1).

[...] depois que o tempo passa, a gente vé que nio
é nada disso, eu fiquei pensando, eu sou mde, nio posso
dar ela para ninguém, e vamos em frente né, vamos
seguir (M2).

[...] nds saimos do hospital, sabe, ji brincando e
isso ai foi passando aos pouquinhos, ela era a coisa mais
lindinha, como é até hoje [risos] (M3).

Ap6s o periodo de “luto” dos pais, a crianca
com Sindrome de Down, passa a ser uma licao
de vida, a partir da ligacdo afetiva e estreita que
se estabelece, permitem condigdes de desenvol-
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vimento e de seguranga para a independéncia e
autonomia da crianca.’

Na categoria — Necessidades, as colabo-
radoras relatam modificacdo do estilo de vida;
diminuicdo do ritmo profissional; escassez dos
recursos de satde e lazer; adaptagdo; aceitacdo da
Sindrome tanto pessoal quanto familiar, conforme
aparece nos recortes selecionados abaixo:

[...] outros acham que ele tem que ser normal, uns
entendem e uns nio mas a gente tenta explicar (M1).

[...] as pessoas vém, chegam e dizem, no caso da
familia do meu marido: mas quem na tua familia tem?
Sabe entdo uma coisa assim (M2)

[...] ele [pai] demorou pra aceitar a Sindrome
nao a filha [...] muita coisa que as pessoas tém na cidade
grande, de servicos que a gente ndo tem aqui, tipo nata-
¢do, que facilita para a parte respiratéria, né, botar no
balé, aqui tem limitacoes muito grandes, até na satide
[...] eu tive que diminuir o meu ritmo de profissional
[...] para fazer cursos [...] entdo tem algumas coisas que
tu tem que te adaptar, modificar, mas faz parte, nio
adianta, né (M3).

Um dos momentos mais dificeis para a
familia, enquanto grupo e para cada um de seus
membros individualmente, é o nascimento de uma
crianga com deficiéncia; desta forma, a reorgani-
zagdo familiar pode ficar mais facil, sendo que o
ambiente familiar pode contribuir para o desenvol-
vimento e crescimento da crianga com Sindrome de
Down.” Percebe-se que a presenca da crianca com
Sindrome de Down, nas familias das colaboradoras
entrevistadas, ndo levou a ruptura do casal, inclusi-
ve uma delas estava em seu segundo matrimoénio,
sendo a crianca fruto desta unido.

Ninguém fica imune ao nascimento de
uma crianca com deficiéncia e as mudangas sdo
inevitaveis, sejam elas positivas ou negativas; a
maioria das atividades é realizada pelas mulheres,
denotando uma maior responsabilidade delas em
relagdo aos cuidados com o filho portador de Sin-
drome de Down, fazendo assim com que as maes
abram mao de suas atividades para tomar conta
desta nova situacdo de vida.*® As trés colabora-
doras desta pesquisa trabalhavam inseridas no
mercado formal de trabalho e, apds o nascimento
da crianga, passaram a ocupar atividades com
maior flexibilidade de horério, permitindo com-
patibilizar o cuidado dos filhos.

As maies relataram dificuldades referentes
a amamentacdo, patologias associadas a Sindro-
me de Down, limitagdes, desenvolvimento lento,
comparagdo com criancas com desenvolvimento

tipico, emergindo assim mais uma categoria de-
nominada Dificuldades.

[...] quando pequeno ele fugia, quebrava tudo,
desaforento [...] quando ele tinha seis meses eu nio tinha
mais leite para dar, eu era acostumada que 0s outros
mamavam, ds vezes engravidava de um outro e ainda
tinha leite [...] sem contar naquela vez que eu fiquei
quarenta dias no hospital, eu quase perdi ele naquela
época, que fiquei acho um més mais ou menos entre a
vida e a morte (M1).

[...] foram desafios que a gente comegou a enfren-
tar com ela, dela ndo desenvolver, nio desenvolvia bem
e ndo engordava, ndo comia, porque o Down ele tem o
céu da boca concavo |[...] ela caminhou com trés anos e
meio, ela usou fralda até os cinco anos [...] queria que
ela progredisse como qualquer crianga, a gente via que
ndo, que tinha que dar tempo ao tempo, ela tinha os
limites como todo ser humano tem, né (M2).

[...] uma grande dificuldade que eu tive foi porque
minha filha tem diferenga da minha neta de seis meses
e meu filho dizia: mde a ]. ja comegou fazer isso, estd
fazendo aquilo, e a minha filha ndo, entdo aquilo me
incomodava [...] o que a gente passou depois, foi porque
ela tinha problema cardiaco [...] ai ela teve que fazer
cirurgia né, isso ai foi bastante dificil, a gente achou
que iria perdé-la [...] ela tava muito magrinha [...] ela
teve vdrias infecgoes respiratorias (M3).

O papel que a familia desempenha é de fun-
damental importdncia desde os primeiros anos
de vida de uma crianca, constituindo-se neste
periodo seu desenvolvimento cognitivo. Desde o
inicio, as criancas com Sindrome de Down apre-
sentam desenvolvimento cognitivo mais lento do
que as outras, as dificuldades de aprendizagem
alteram o curso do desenvolvimento, sendo que,
a medida que a crianca cresce, as diferengas
mostram-se maiores.'

Existem fatores que podem dificultar ou até
impedir o aleitamento materno em criangas com
Sindrome de Down, como a condi¢ao emocional
damae, determinada especialmente pelo impacto
da noticia, a succdo insuficiente devido ao tonus
muscular diminuido, bem como problemas cardi-
acos ou outras complicagdes que levam a cirurgias
e internagGes.?

Todo diagnéstico deve ser informado ao pa-
ciente e familia através de uma relagdo de ajuda,
porém, de acordo com os depoimentos das colabo-
radoras, a falta de orientacdo desde a descoberta até
a idade avancada das criancas foi constante; cabe
ressaltar que na resolucao de uma situacao de crise,
0 paciente necessita de um profissional que atue de
forma compreensiva, acolhedora e, principalmente,
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tolerante ao sofrimento alheio.” Esse momento
pode ser menos doloroso e superado rapidamente
quando o profissional possui uma conduta ade-
quada, sensivel e, sobretudo, nao destréi todas as
expectativas dos pais; como este fato ndo ocorreu
com as colaboradoras, emergiu a categoria — Falta
de orienta¢ao. Questionadas sobre as orientacoes
recebidas as colaboradoras assim responderam:

[...] ndo teve empenho nenhum [...] ndo fui orien-
tada de nada [...] s6 0 médico me falou que essa crianca
era mongoloide, ninguém mais me disse nada [...] deixou
eu estar, e que a gente se virasse [...] procurar por quem?
Nagquela época nio é que nem agora, ndo tinha ninguém
para eu me aproximar [...] eu fiquei sé observando,
depois com o tempo a gente vai que entende né, eu vim
para casa comecei a cuidar dele conforme cuidava dos
outros [...] podia ter sido uma orientagdo diferente que
dai eu superava melhor (M1).

[...] das piores, né, porque quando o pediatra
me deu a noticia eu disse qual é o caminho, ele disse
nenhum, eu pedi, mas ndo tem nada o que fazer? Nio,
ele disse, s0 que isso podia acontecer na populagio em
geral, ndo procurei mais nada (M2).

[...] nenhuma, tanto que eu queria montar um
grupo de pais para quando nascesse uma crianga com
Sindrome de Down, fossem em casa, explicar, mostrar,
sabe, porque assim ndo é um bicho papdo, ter uma outra
visdo (M3).

No ambito da satide, criar vinculos requer o
estabelecimento de relacdes proximas e claras, de
forma que o sofrimento do outro seja sensibiliza-
dor, sendo as relacdes profissionais e familiares
muito importantes no momento diagnoéstico e
ao longo do tratamento, devendo oferecer um
numero suficiente de informacdes que possibili-
tem ao individuo compreender as peculiaridades
da deficiéncia. Para favorecer o atendimento e a
comunica¢do de um diagndstico devera haver a
formacao técnico-cientifica aliada a humanizagao
dos profissionais de satde.*

“ A vinculagdo é uma tarefa nobre e ndao um
jogo de sedugdo para perpetuar a necessidade de
lisonja do profissional. A vinculacao é um compro-
misso, uma manobra bem intencionada, calculada,
sem ser fria, movida basicamente pela intuigdo e
pelo sentimento do profissional”. 7/

As mulheres com filhos portadores da Sin-
drome de Down necessitam de ajuda e mediagdo de
profissionais para se adaptarem a nova situacao,
facilitando o processo de aceitacdo adquirindo a
capacidade de olhar para o filho real e ndo o idea-
lizado; porém, nos relatos, as origens das informa-
¢oes colhidas nem sempre eram disponibilizadas

por profissionais, obrigando-as a recorrerem a
outros meios de informacgado. Surgiu, portanto
a categoria — Informacdo sobre a Sindrome de
Down, no qual foi citado busca através da midia,
Internet, médicos, APAE, conforme se apresenta
nos recortes selecionados.

[...] s6 a APAE quando ele comegou a ir, com seis
anos, que ela me disse que ele tinha Sindrome de Down,
s0 que eu nem sabia que era esta Sindrome de Down,
pra pouco tempo ele ficava depois podia freqiientar uma
escola normal, mas faz 17 anos ele estd ainda ld [...]
muita gente tinha me dito que era para eu botar em
outros colégios, eu notei que ndo adiantava nada, talvez
ele ndo era bem aceito, ndo acompanharia a turma, como
ele é mais lento o aprendizado (M1).

[...] ela foi pra APAE e ficou tudo bem, eu me senti
tranqiiila, mas pra ti ver acho que se fosse hoje em dia
era bem diferente, trinta anos atrds até os profissionais
estavam meio por fora (M2).

[...] na Internet, com a geneticista e o que tem
me ajudado muito agora é o orkut [...] o que eu acho
que é uma coisa que abriu muito e que todos os Downs
ganharam a partir de um tempo pra cd, foi com aquela
novela Paginas da Vida, foi uma abertura muito grande,
exp0s bastante, apesar de algumas coisas ali na novela eu
achar que ndo concordava muito [...] a tinica profissional
que me ajudou mesmo foi a de Estrela, num programa
que dava na RBS, ele trabalhava assim com projetos que
tinham no RS dentro da drea da educagio (M3).

Quando os pais se defrontam com o fato de
ter gerado uma crianca com necessidades espe-
ciais, o filho sonhado passa a nao existir. Neste
momento, a familia procura através dos profissio-
nais de satide uma explica¢do para as causas do
problema; além disso, ha a busca de uma resposta
positiva em relacdo ao desenvolvimento do filho.*
Normalmente o profissional depara-se com a raiva
que os pais sentem da situacdo e, freqiientemente,
do portador de mas noticias, geralmente o médico
ou o enfermeiro.” Portanto, para realizar revelacdo
do diagnéstico e orientar a familia deve haver
preparagdo académica e psicologica na preparagao
dos profissionais e treinamento especifico.??

Atualmente ainda a sociedade estigmatiza a
crianga portadora de Sindrome de Down, como se
percebeu nos relatos das maes, denominando-se a
categoria — Preconceito e crencas, no qual citam:
discriminacdo, dificuldade com pessoas de fora,
curiosidade, preconceito velado, ignorancia e o
desconhecimento. Apresentam-se algumas falas
selecionadas das entrevistas:

[...] bastante, bastante, bastante, com pessoas de
fora que eles, quando eu saia, eles olhavam, e vinham

Texto Contexto Enferm, Florianépolis, 2008 Jul-Set; 17(3): 578-86.



-584 -

Boff J, Caregnato RCA

aqui em casa eles reparavam tudo nele, dai tu percebe
[choro], tinha gente que fazia pergunta, queria saber,
mas eu sempre fui aberta espontinea eu nunca escondi
meu filho, sempre sai com ele por tudo (M1).

[...] um preconceito bem velado, das pessoas
chegar e pedir (M2).

[...] a tinica coisa que eu vejo é muita ignorancia,
eu digo ignordncia que as pessoas ndo conhecem, ai nisso
vem o preconceito, o que me incomoda é aquela situagio
de ver como coitadinhos, quando uma vez eu sai com
a minha filha, ela estava caminhando e uma colega, na
verdade acho que ela tinha curiosidade, disse: ah! Mas
ela caminha? Eu pensei que ela ndo fosse caminhar, teve
uma outra, que me disse, eu sempre fui apaixonada pelos
Downzinhos que eu acho que na outra encarnagio eu
fui abobada [risos] (M3).

E possivel constatar a existéncia de idéias
preconceituosas em relagdo as criancas defi-
cientes, por estarem estas inseridas aos mesmos
fendmenos sécio-afetivo-intelectuais que os de-
mais individuos da sociedade, compartilhando,
desse modo, das crengas e valores presentes em
nosso meio.** A crianga com Sindrome de Down,
ou outra deficiéncia, ndo é inferior ou anormal,
é apenas possuidora de diferencas, porém, con-
tinua sendo vitima da representagdo social, que
lhe é mais incapacitante e segregadora do que as
proprias limitacdes inerentes a sua condigao, nao
se trata de negar a deficiéncia e sim de aceitd-la
em juizo social de valor.*

A Sindrome de Down é uma cromossomopa-
tia, ou seja, uma doenca cujo quadro clinico global
é explicado por um desequilibrio na constituicdo
cromossdmica, porém, verifica-se nas falas uma
concepgdo sobrenatural de destino a natureza da
Sindrome de Down, surgindo a sétima e dltima
categoria — Religiosidade e fé, no qual citam com
grande freqiiéncia Deus, espiritualismo, espiritis-
mo e filosofia de vida, conforme aparece abaixo.

[...] fui levando aquela gravidez rezando, quan-
do ele nasceu, tudo aquilo que eu rezei, pedia a Nossa
Senhora que me ajudasse que viesse um filho perfeito,
achava que era mongoldide em vez Gragas a Deus é
Sindrome de Down, eu até fiz promessa que levava
ele a Caravaggio [...] a iltima vez que ele fez xixi na
cama, um cara ndo sei se é padre ou o que ele era, era
um benzedor, ele fez uma reza uma bengio daquela noite
em diante ele nunca mais mijou na cama [...] de ele ter
esse problema foi porque Deus quis e ele veio com esse
problema porque sabia onde cair, numa familia que
aceitou ele, eu disse que Deus ndo sabia o que tinha feito
comigo so que agora estou vendo que quem ndo sabia o
que estava falando era eu (M1).

[...] eu fui pra parte espiritual né, se tu ndo for pra
esse lado, tu estds perdida e eu obtive as respostas pra
tudo, né, dos porqués a gente vé assim que é uma das
coisas melhores que Deus pode ter dado pra gente né, ter
tido o privilégio de ser mae de um Down que é guiado
por Deus e eu tenho certeza que é um motivo grandioso
né, uma grande missao que eu estou ndo é por acaso eu
aqui nesse planeta Terra, vim aqui pra cumprir uma
grande missdo e isso me deixa muito feliz (M2).

[...] é que como eu acho que eu sou espirita isso
me ajuda, me ajudou bastante, espiritualidade, entio
isso é uma coisa que te ajuda muito a passar entender
algumas coisas, as situacoes dentro do espiritismo né,
0 porqué isso acontece (M3).

Originaria do periodo medieval, a patologia
era associada a idéia de prémio ou castigo a mae
ou ao filho, e até compreendida como possessao
demoniaca. As visdes de carater religioso e supers-
ticioso a natureza da Sindrome de Down, é impu-
tada a existéncia do problema a vontade divina ou
ao destino evidenciando a necessidade das maes
de atribuir a responsabilidade da ocorréncia do
fenémeno a algo ou alguém, aliviando-as de um
possivel sentimento de culpa.®

CONSIDERACOES FINAIS

A partir da histéria oral das mulheres
que fizeram parte deste estudo e das categorias
emergidas, evidencia-se o impacto psicolégico,
acentuadamente negativo, causado pela noticia
da Sindrome do filho, porém seguida de um
conformismo, quase que imediato, em relagdo a
nova situa¢do de vida. Por outro lado, passados
os primeiros embates, essas mulheres pesquisadas
criaram suas identidades fortemente marcadas
pelareligiosidade e permeadas por valores morais,
surgindo significados que justificam a deficiéncia
e permitiram aceitar o filho, aprendendo a lidar
e se relacionar com esta crianca portadora de ne-
cessidades especiais.

Evidenciou-se como necessidade marcante a
falta de apoio adequado dos profissionais, tanto
na divulgacdo da noticia quanto nas orientacdes,
referente ao portador de Sindrome de Down. A
presenca de profissionais humanos e competentes,
orientando e apoiando essas mulheres, teria sido
um fator diferencial que poderia ter amenizado o
impacto por ocasidao do nascimento de um filho
portador de deficiéncia. Na riqueza dos depoi-
mentos das mulheres entrevistadas, fica evidente
anecessidade da formagao de profissionais huma-
nizados, especialmente na drea materno-infantil,
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com sensibilidade para entender o sofrimento e a
frustracao que envolve o nascimento de um bebé
com deficiéncia, e com capacidade e competéncia
para agir de forma adequada, tanto na transmissao
dessa noticia como na orientacao e apoio em todos
os momentos de desenvolvimento dessa crianca.

Existem ainda caminhos a serem trilhados
para compreender os significados e as implicagoes
emergidas na mulher e na sociedade que convivem
com o portador de Sindrome de Down; portanto,
acredita-se que ha um grande espago aberto para
o enfermeiro(a) trabalhar com essas mulheres, que
por muitas vezes, sentiram-se desamparadas por
falta de orientacdo e informacao. Os enfermeiros
sdo profissionais da satde, inteiramente capazes
de promover a socializagdo da crianga em suas re-
lagoes familiares, conseqiientemente, sua inser¢ao
nos diversos contextos socioculturais.
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