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Este estudo teve como objetivo explorar as experiéncias anteriores de casais idosos portugueses em receber
o diagndstico de seus filhos com Trissomia 21. Foi desenvolvido através do método da histéria oral, com a
participacdo de catorze casais. Os dados foram obtidos através de entrevista semiestruturada e analisados com
base na andlise de conteddo. Os resultados revelaram que a comunicacdo do diagndstico foi uma experiéncia
complexa e dificil de ser vivida pelos casais, acompanhada de informacées insuficientes sobre a sindrome, o
cuidado do filho e a rede de apoio. As reacées dos pais, familias e amigos ao diagnéstico foi, inicialmente, de

choque, mas acabaram por aceitar e apoiar as criancas, sem as discriminarem.
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The present study aimed to explore previous experiences of Portuguese elderly couples in receiving the
diagnosis of their children with Trisomy 21. It was developed using the oral history method, with the participation
of fourteen couples. Data was collected through semi-structured interviews and analyzed based on content
analysis. The results revealed that the diagnosis disclosure was a complex and difficult experience for couples to
live through, accompanied by insufficient information about the syndrome, the childcare and the support network.
The reactions of parents, families and friends to the diagnosis were, initially, hard-hitting, but ultimately they

accepted and supported the children, without discrimination.
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INTRODUCAO

Odiagndsticode um filho com Trissomia 21 (T21) é um acontecimento traumatico e desestruturante
para os pais (Henn, Piccinini, & Garcias, 2008), especialmente para as maes (Sunelaitis, Arruda, &
Marcom, 2007), o qual podera alterar toda a dindmica familiar (Cuskelly, Hauser-cram, & Van Riper, 2008;
Turnbull, Brown, & Turnbull, 2004). A alteracdo pode ser tanto no dmbito micro da interacdo da diade
parental, como no ambito macro do ponto de vista cultural que orienta as percecées dos pais acerca do
desenvolvimento da deficiéncia (Cuskelly, Hauser-cram Van Riper, 2008).

O conhecimento do diagndstico da deficiéncia de um filho pode surgir no periodo da gestacao,
através dos exames pré-natais de detecdo precoce de anomalias fetais (Oliveira, Oliveira, Gomes, &

@ Pensar Enfermagem Vol. 19 N.22 292 Semestre de 2015



Gasperin, 2004). Deste modo, o conhecimento antecipado do diagndstico pode auxiliar
as familias a fazerem escolhas reprodutivas informadas (Ahmed, Ahmed, Jafri, Raashid, &
Ahmed, 2014). No entanto, a maioria dos pais tende a descobrir efetivamente o diagndstico
da sindrome apds o nascimento do seu filho ou nos primeiros meses de vida da crianga
(Skotko, 2005). A experiéncia de pais em receber um diagndstico da T21 no periodo pds-
natal tem sido pouco explorada na literatura (Goff et al., 2013).

Estudos salientam que a comunicagdo do diagndstico é mais frequentemente feita
a mae (Pillay, Girdler, Collins, & Leonard, 2012; Sanches & Junior, 2011; Sunelaitis et al.,
2007; Skotko, 2005; Skotko, 2004), quando esta se encontra sozinha (Pillay et al., 2012;
Travassos-Rodriguez & Féres-carneiro, 2012; Bastidas & Alcaraz, 2011; Choi, Lee, & Yoo,
2011; Sunelaitis et al., 2007). Indicam também que o procedimento mais adequado para
dar a noticia do diagndstico seria nas primeiras 24 a 48 horas pds-parto, ou quanto antes,
em local que assegure a privacidade dos pais (Skotko & Bedia, 2005), preferencialmente,
na sala de parto (Torres & Maia, 2009), na presenca de ambos os pais (Skotko, 2005) e
do recém-nascido (Flores-arizmendi, Gardufio-Espinosa, & Garza-Elizondo, 2014). Para
uma confirmacdo adequada, ha a necessidade de sinalizar a crianga para a realizacdo
do caridtipo (Flores-arizmendi et al., 2014). No entanto, estes aspetos nem sempre sdo
considerados pelos profissionais de saude (Skotko & Bedia, 2005).

A literatura aponta que a noticia é comunicada por profissionais de saude,
maioritariamente, médicos (Bastidas & Alcaraz, 2011; Choi et al., 2011; Pillay et al.,
2012; Sheets et al., 2011; Torres & Maia, 2009; Skotko & Bedia, 2005; Skotko, 2005).
Também refere que, na percegdo dos pais, a comunicagdo do diagndstico é feita de
modo insatisfatério (Paul, Cerda, Correa, & Lizama, 2013; Pillay et al., 2012; Bastidas &
Alcaraz, 2011; Choi et al., 2011; Sheets et al., 2011; Torres & Maia, 2009; Skotko & Bedia,
2005; Skotko, 2005), fornecendo pouca informagao sobre a sindrome ou recorrendo ao
uso de termos demasiados técnicos, incompreensiveis a estes casais (Cunha, Blascovi-
Assis, & Fiamenghi, 2010; Sheets et al.,, 2011). Também ndo ressalvam a importancia
da estimula¢do ou tratamento, ndao oferecem alternativas ao pais, denotando a falta de
prepara¢do e/ou informagdo sobre a tematica (Choi et al., 2011; Sanches & Junior, 2011;
Sunelaitis et al., 2007). Para além dos aspetos negativos da comunicagdo do diagndstico,
alguns pais também destacam aspetos positivos, como a oferta de apoios para os pais que
tiveram conhecimento do diagndstico no periodo pds-natal (Goff et al., 2013).

O momento do diagndstico estabelece uma nova fase de vida para o casal e de
adaptacdo a uma nova realidade (Sanches & Junior, 2011), em que as expetativas do
casal de terem um filho sauddvel sdo frustradas. Estudos evidenciam que sentimentos de
choque, tristeza, medo, negacdo, culpa e expetativas sobre o futuro dos seus filhos sdo
frequentes quando o casal se depara com a comunicacdo do diagndstico de T21 (Ahmed et
al., 2014; Goff et al., 2013; Ogston, Mackintosh, & Myers, 2011; Sheets et al., 2011; Henn
& Piccinini, 2010; Torres & Maia, 2009; Skotko, 2005).

Apds a comunicagao do diagndstico aos pais, estes serdo os portadores da noticia
para os familiares, amigos e vizinhos, que compdem a rede familiar. Esta rede tem um
papel importante no apoio pratico e emocional no suporte aos pais (Steel et al., 2011), e
a criancga, pois favorece a formacdo de vinculos, contribuindo para o seu desenvolvimento
e sociabilizacdo (Sa & Rabinovich, 2006). A aceitacdo do filho com necessidades especiais,
por familiares e amigos, e a abertura dos pais para poderem expressar os seus problemas
e dificuldades sdo também considerados fatores de suporte desta rede (Steel et al., 2011).
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Na comunicacdo do diagndstico aos filhos, a literatura evidencia que os pais
receiam a reac¢do negativa do filho primogénito; as criancas pequenas, raramente, tém
uma resposta emocional face a este diagndstico; e é normal os irm3os expressarem,
inicialmente, sentimentos de frustracdao, mas acabam por assumir atividades relacionadas
com o cuidado do irmdo (Skotko & Levine, 2006).

Embora, as familias tenham sido estudadas ao longo dos anos, ainda
permanecem lacunas de investigacdo sobre sobre o impacto do diagndstico de um
filho com T21 (Hodapp, 2007). Diante do exposto, neste estudo procuramos explorar
as experiéncias anteriores de casais idosos portugueses ao receberem o diagndstico de
filhos com T21.

METODO

Este estudo é parte de uma pesquisa mais ampla, que explorou as experiéncias
de casais portugueses que estdo a envelhecer a cuidar de filhos com T21. Tem por base
uma abordagem qualitativa, do tipo exploratério-descritivo, através da recolha e analise
de narrativas, através do método da histéria oral, de Paul Thompson (1992). Participaram
do estudo 14 casais portugueses com mais de 60 anos, com filhos com T21. A maioria
dos casais foram recrutados através de institui¢cdes, designadamente, Cooperativas para a
Educacdo e Reabilitacdo de Criangas Inadaptadas (Cercis) e AssociacGes Portuguesas de Pais
e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental (APPACDM) e os restantes através de referéncias
(snowbowl). Os critérios de inclusdo foram: casais com mais de 60 anos, cuidadores dos
filhos com T21; que aceitaram participar voluntariamente no estudo, assinando o termo de
consentimento livre e esclarecido para o efeito.

Os dados foram recolhidos no periodo de junho de 2014 a fevereiro de 2015,
através de uma entrevista semiestruturada. O instrumento incluiu duas partes: as
caracteristicas dos casais e uma questdo aberta: Falem-me da sua experiéncia com o
diagndstico de T21 do seu filho. As entrevistas foram realizadas com o casal, na sua
residéncia, registadas em gravador digital, com uma duragdo média de 60 minutos e,
posteriormente, transcritas e analisadas através do método de analise de contetddo, com
0 apoio do programa WebQda.

A andlise dos dados compreendeu trés fases distintas: organizacdo e estruturagao,
classificacdo e interpretacdo dos dados (Thompson, 1992). A primeira fase constituiu-se na
transcricdo dos dados, na leitura das entrevistas como um todo e, posteriormente, como
reflexdo. Esta etapa pressupde repetidas audicdes e leituras das entrevistas, no esforco de
aproximar a transcricdo, tanto quanto possivel, a narrativa dos participantes e possibilitar
a esquematizacdo das ideias mais relevantes, de modo a compreendermos os dados como
um todo e ndo de forma fragmentada.

A segunda etapa compreendeu a leitura das diversas entrevistas, para procurar a
coeréncia interna de cada narrativa e identificar as ideias principais, os momentos chave e
as posturas sobre o foco do estudo. Assim, foi possivel construir as categorias empiricas e
subcategorias a partir dos eixos do estudo. Cada categoria reuniu excertos das entrevistas,
relacionados com uma tematica. Ainda nesta etapa, procedemos a uma leitura transversal
das entrevistas por categoria, procedendo sempre que necessario, a sua alteracdo e
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revisdo. Na terceira etapa interpretamos as categorias a luz do quadro tedrico e empirico
do estudo, tendo por base o objetivo do estudo.

0 estudo foi aprovado pela comissdo de Etica da Universidade de Aveiro (processo
n? 5/2014), de acordo com as normas previstas no Decreto-lei n? 97/1995 (Portugal,
Republica, 1995). Todo o processo de pesquisa obedeceu criteriosamente aos preceitos
éticos, sendo mantido o anonimato dos participantes, a confidencialidade das informagées
e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e esclarecido. No intuito de manter o
anonimato dos participantes, utilizdmos um cédigo de identificacdo contendo o sexo dos
participantes, sigla C (casal), M (mde) e P (pai), numerados por ordem da realizagdo das
entrevistas.

O rigor do estudo foi assegurado através dos critérios de credibilidade (verdade
conhecida, experimentada ou vivenciada pelas pessoas estudadas), confiabilidade
(obtengdo e validagao dos dados primarios), significado do contexto (casais que vivenciaram
experiéncias diferentes e/ou similares), padroniza¢do (experiéncias repetidas acerca do
objeto de estudo) e a saturacdo dos dados (recolha de dados até momento em que ja ndo
foram detetadas novas informagdes sobre o objeto de estudo) (Leininger, 2008).

RESULTADOS
Caracterizacao dos Casais

Participaram neste estudo catorze casais, perfazendo vinte e oito pessoas
entrevistadas. As idades dos casais oscilaram entre 61 e 91 anos (média de 73 anos). A data
do nascimento dos filhos com T21, a idade das méaes variou entre 25 e 48 anos (média de
35 anos). Todos professavam a fé catdlica; o grau de escolaridade da maioria foi a quarta
classe; com um rendimento familiar médio de € 1265,00. Com exce¢do de uma mae, a
maioria dos casais encontrava-se reformado. O nascimento do filho com T21 ocorreu entre
1965 e 1998, com predominio da década de 1970. A predominancia dos partos ocorreu
em ambito hospitalar e dois em casa com o auxilio de uma parteira/habilidosa. Os filhos
com T21 foram os primogénitos em trés casais, sendo sete sdo do sexo masculino e sete
do sexo feminino. Nos restantes casais, alguns irmaos primogénitos ja se encontravam na
fase adulta (N=5), sendo que os demais encontravam-se na fase da adolescéncia (N=7) e
na infancia (N=10).

Categorias do estudo

Das narrativas dos participantes apreendemos o impacto do nascimento de
um filho com T21, através de duas categorias: comunicacdo do diagndstico e reacdo ao
diagndstico, que sdo exploradas separadamente.

Comunicacao do Diagndstico

Neste estudo, a totalidade dos casais tomou conhecimento do diagndstico do
filho com T21 apds o nascimento. A comunicacdo do diagndstico do filho com T21 variou
entre as primeiras 24 horas e o periodo de seis meses apds o parto, ou seja, em ambito
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hospitalar e extra-hospitalar. Em ambos os contextos, a noticia foi dada, pelo médico.
Em ambito hospitalar, os profissionais de enfermagem participaram na comunica¢do do
diagndstico, explicando ou demonstrando que a crianga ndo era normal. O diagndstico foi
dado, predominantemente, a mae, enquanto esta se encontrava sozinha (n=13). Somente
uma parturiente recebeu o diagndstico enquanto se encontrava acompanhada pela mae.

Em ambito hospitalar, a comunicagdo ocorreu somente com seis casais.
Relativamente a comunicacdo extra-hospitalar, oito casais obtiveram o diagndstico da T21
pelo médico pediatra, em consultas com o recém-nascido.

Quando eu me apercebi, a menina ja teria, sensivelmente, uns seis meses (CP6).

Era cerca das 0:00 horas, eu estava sozinha no quarto e o pediatra comega-me a
explicar do que o meu filho padecia. Até aquele momento, eu nunca tinha ouvido falar
naquela deficiéncia, nem tinha visto! Ele acabou por dizer o seguinte: “nem é branco, nem
é preto, é mulato” (CMS8). Eu fiquei perdido! Entdo, o médico as 0:00 horas, é que |he vai
dizer? Reclamar, eu? N&o, eu queria era atira-lo do quarto andar abaixo (CP8).

Acabei por saber nesse dia, acompanhada pela minha mae (CM9).

Apds a comunicacdo, a maioria dos casais (n=8) recorreu a médicos particulares,
na procura da confirmacgdo do diagndstico e de informacao adicional da deficiéncia de seu
filho. Do total de casais, somente trés foram orientados a fazer a analise do cariétipo para
confirmagdo do diagndstico e do tipo da Trissomia. Neste sentido, a data da entrevista,
somente estes trés casais detinham o conhecimento de que seus filhos possuiam os tipos
livre e 0 mosaicismo.

Quando a M ja teria uns sete meses, o Doutor J aconselhou-nos a realizar o
cariotipo (CM12). Quando fomos buscar o resultado, esse médico, que fez o exame, disse-
nos que estas criangas tinham tendéncias para serem alegres, exceto se fosse mongolismo
profundo (CP12).

Relativamente a oito casais, em que o diagndstico ndo foi comunicado logo apds
0 parto, os préprios pais foram percebendo que os seus filhos eram diferentes, dados
os sinais que apresentavam. Esses sinais estavam ligados a dificuldade em mamar, as
caracteristicas das maos, dos olhos, das orelhas, assim como a dificuldade em chorar. As
maes foram as que mais perceberam as diferencas, seguidas pelos pais e familiares.

Eu olhei para ela, ela abriu os olhos, virei-me para a minha mae e disse, ja
naquela altura: ‘a minha filha é diferente, minha mae!” Eu sabia 13, o que era trissomia ou
mongolismo ou essas coisas! Mas, ndo comentei nada com a R (esposa). Guardei sempre
para mim (CP7).

O menino nasceu com as orelhinhas para dentro, os olhos tipo chinés, as maozinhas
muito sapudas...comecei a dizer para a médica: ‘Senhora Dra., acho que o meu filho ndo
parece normal’. Ele ndo mamava e, estive la durante cinco dias, ndo chorava (CM11).

Através dos depoimentos dos casais foi possivel perceber a dificuldade dos
médicos em comunicarem o diagndstico, o qual contemplou maioritariamente os aspetos
negativos da sindrome. Neste sentido, destacou-se a dificuldade e a demora em fazé-lo, a
terminologia usada para designar a sindrome (mongoloide), e a forma depreciativa como
se referiram ao recém-nascido, acompanhado de um progndstico sombrio. Foram também
mencionadas a falta de apoio e orientacdo/informacdo acerca da sindrome, dos cuidados
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com o recém-nascido e sobre a rede de apoio. Ao receberem o diagndstico, somente dois
casais mencionaram conhecer a sindrome, através de crianc¢as no local de trabalho e de um
filho de casal vizinho.

Senti que ndo tive apoio nenhum por parte dos profissionais de saude. Sé o facto
de ndo me terem dito nada sobre a condig¢do da B...no hospital (CM13).

Quando ela nasceu eu disse a enfermeira: “Senhora enfermeira, o que tive?” E,
entdo, diz ela assim: ‘vocé teve uma menina, mas vai morrer, porque ela ndo é normal’.
Veio ter comigo um jovem médico e disse-me: ‘talvez seja uma felicidade para si, a sua
filha morrer, porque ela vai-lhe dar muitos problemas, pela vida fora e vocé ainda é uma
mulher muito nova. Vai conseguir ter mais filhos!” (CM12); Que era mongolismo e que ela
podia ficar tolinha... (CP12).

O momento da comunicacdo do diagndstico foi considerado pelos casais como
sendo um dos mais dificeis de suas vidas, cujas reacdes serdo apresentadas abaixo.

Reacao ao diagnostico

As expetativas dos casais eram de ter um filho sauddvel. Mesmo para as mades com
mais idade, em momento nenhum do periodo pré-natal foi mencionada a possibilidade
de ter um filho com T21. Deste modo, a noticia gerou um grande impacto, com respostas
emocionais, tais como, choque, negacgao, choro, tristeza, culpa, revolta e medo de ndo saber
criar o filho, as quais ndo foram muito divergentes entre as maes e os pais. A forma com
que a noticia foi dada pelo médico e a falta de apoio por parte dos profissionais de saude
também contribuiu para agravar estas rea¢des, gerando mais revolta, descontentamento e
desagrado para com estes profissionais de saude.

Os meus sentimentos, ao ver o meu filho, foram de revolta por elas ndo me terem dito
nada, e tentarem esconder o que se estava a passar. Eu, como mde do terceiro filho, podia
ter uma reag¢do fosse qual fosse, mas acho que era o dever dos profissionais informarem
da situagdo (...) O filho, aceitei-o muito bem, mas ao mesmo tempo interrogava-me a mim
propria. O porqué a mim! Eu ndo o rejeitei em nenhum momento! S6 tinha muito medo de
ndo saber criar o meu filho como ele era (CM1); A minha rea¢éo quando vi o meu filho foi
aceitar, sem questionar. Nunca me revoltei (CP1).

No inicio eram sentimentos de tristeza (CM2); Eu olhava para ela e para mim, parecia-
me uma crian¢a normal. Como é que eu havia de me sentir? Triste, sempre triste (CP2).

Quando soube, efetivamente, da deficiéncia da minha filha, vou ser franca: caiu-
me o mundo em cima (CM7).

Apesar das reag¢des iniciais ao diagndstico, a maioria dos casais afirmou nao ter
rejeitado o filho. Estes casais mencionaram que mesmo se tivessem tido o conhecimento
antecipado sobre a T21, prosseguiriam com a gravidez. Tal decisdo foi pautada na defesa
da vida, apoiada pela fé que professavam na religido catdlica. Também alegaram que
o desconhecimento do diagndstico, durante a gravidez, facilitou, pois ndo se sentiram
pressionados a ter de tomar uma decisdo. Alguns alegaram que, caso tivessem optado
pelo aborto, perderiam uma grande bénc¢do em suas vidas, ja que com o passar dos anos
superaram as dificuldades e criaram lagos fortes de amor entre pais e filhos. A posicdo
contraria, de interrupcdo da gravidez, foi tida por trés pais e uma mae, alegando a idade
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avancada e os sacrificios que tiveram de fazer para criar os filhos. No entanto, somente um
casal referiu nunca ter aceitado a deficiéncia do filho.

Se tivesse tido conhecimento da deficiéncia do A, antes do nascimento, ndo
abortava de maneira nenhuma (CM5); Essa hipdtese estava logo colocada de lado (CP5);
Matar um Ser indefeso? N3do, fosse ele 1d como fosse... Para mim, era uma dor na alma se
fizesse alguma coisa para “acabar” com o meu filho (CM5).

Sabe, aceitar, aceitar é muito dificil (CM8); Também foi um choque muito grande
(...) Olhe, para mim, ter um filho como o Z, ndo foi um desafio mas um desgosto! (...) Nunca
aceitei a deficiéncia do meu filho (CP8).

Na altura ja tinha 37 anos. Como tal, era capaz de interromper se soubesse antes
do nascimento, da deficiéncia do F (CM11); era capaz de interromper (CP11).

Apesar da reagao inicial com o diagndstico da T21, todos os casais mencionaram
terem superado as dificuldades iniciais. As estratégias usadas pelos casais para enfrentarem
a situacdo foram a religiosidade, a atitude positiva de seguir em frente, a esperanca de
que o filho fosse capaz de realizar as suas necessidades basicas, o desenvolvimento da
capacidade de aceitacdo e paciéncia, a exposicao do filho a sociedade, e o apoio e a
cumplicidade entre o casal.

Fiquei triste, contente é que ndo fiquei! Mas pensei: ‘eu tenho de olhar e andar
em frente’ (CM3).

Quando realmente, eu tomei consciéncia da deficiéncia do menino, pedi a
Virgem Nossa Senhora: “dai inteligéncia ao meu filho, para ele ser capaz de fazer as suas
necessidades quando ele for mais crescido”, para comer pela mao dele, entre outras coisas.
E olhe, fui tendo paciéncia (CM5).

Nunca a escondemos, nunca deixamos de a levar sempre que saissemos. E
claro, isso fez com que as pessoas se comegassem a habituar a ela. Comegaram a aceitar
naturalmente. A aceitacdo tem de, inicialmente, partir de nés e, isso da minha parte
aconteceu quando a minha prima me confrontou. A partir dai, eu estava serena, segura
daquilo que eu queria realmente para a minha vida e para a vida dos meus (CM7).

Apoiamo-nos um no outro, entdo (CP11).

Relativamente aos familiares e amigos, a noticia do nascimento de uma crianca
com T21 também produziu um grande impacto, com reag¢des tais como choque, pena,
inconformismo e curiosidade. Contudo, ao longo dos anos, estas reagdes foram-se
desvanecendo. Deste modo, ndo sentiram qualquer tipo de discriminacdo pela diferenca
de seu filho, mas sim estima, carinho, apoio e atencdo redobrada.

E a familia, de uma maneira geral ficou, naturalmente, com pena, pensando que
porventura a menina iria ser um peso (CM?7).

Familiares e amigos vinham visitar somente por curiosidade. Para dizerem Id fora,
seilg (CM2).

A reacdao dos amigos e familiares foi igual. Nunca a estigmatizaram, bem pelo
contrario sempre lhe deram mais atencdo, mais carinho do que aos outros (CM6); ela ndo
tinha culpa de ser diferente (CP6); a J. nunca foi tratada de maneira diferente, mesmo pelos
vizinhos (CM6); Nao, nunca (CP6).
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No que se refere aos onze casais com filhos primogénitos, as reacdes da maioria
destes filhos foram de aceitacdo e ajuda perante um irmao com necessidades especiais
(n=8). Para dois casais, as reacdes dos filhos foram inicialmente de incompreensao pela
pouca atencdo/tempo que lhe dedicavam, em decorréncia das exigéncias no cuidado ao
recém-nascido. Somente um casal ndo mencionou a reagao do seu filho.

Quando cheguei a casa, ao contar as minhas filhas. Ja estavam no ensino
secunddrio. A mais velha comegou logo a dizer: ‘6 pai, ndo temos problemas, porque a
gente estd aqui para vos ajudar e, vai tudo correr bem’ (CP1).

Nesta fase, o que eu acho é que o prejuizo maior foi para o meu filho. Ele foi o
mais prejudicado, que depois se refletiu. Eu estava muito ocupada com ela, desde que a
menina nasceu. Ele (o pai) fez falta ao menino, ele teria uns dois anos e meio. Eu sentia isso
mas néo tinha tempo fisico para o compensar (CM7); E claro que confiei sempre na minha
mulher e nunca, se calhar, pensei que eles se estivessem a ressentir, ndo sei (CP7).

DISCUSSAQ

Este estudo teve como objetivo explorar as experiéncias anteriores de casais idosos
portugueses ao receberem o diagndstico de um filho com T21. O interesse em conhecer
as narrativas destes casais levou-nos, por sua vez, a optar pela abordagem qualitativa,
através do método da histdria oral. Através deste estudo foi possivel apreender que, para
a totalidade dos casais, o nascimento de um filho com T21 constitui-se em uma experiéncia
complexa, inesperada e dificil de ser vivida pelo casal, com destaque para a mae. Mesmo
decorrido varios anos, este momento ainda se encontrava vivo em suas memoarias.

Todos os casais receberam a noticia do diagndstico da sindrome apds o nascimento
do seu filho, apesar da maioria das maes terem frequentado consultas pré-natais durante
a gravidez (Skotko, 2005). Como a predominancia dos partos foi na década de 1970,
a legislagdo pré-natal, em Portugal, ainda ndo estava consolidada, dando somente os
primeiros passos nessa direcdo na década de 1990 (Graga, 2007; Portugal, Republica,
1997), o que restringiu os casais sobre uma tomada de escolha reprodutiva (Ahmed et al.,
2014). Deste modo, somente nesta década é que emergiram politicas que possibilitaram
as maes, com idades superiores aos 35 anos, a realizarem um diagndstico pré-natal, com
o objetivo de avaliar se o embrido ou feto era portador de uma determinada anomalia
(Portugal, Republica, 1997).

Neste estudo, a comunicacdo do diagndstico, tanto em ambito hospitalar como
extra-hospitalar, variou entre as primeiras 24 horas e o periodo de seis meses apds o parto.
Em ambos os contextos, a noticia foi dada, maioritariamente, a mae (Pillay, Girdler, Collins
& Leonard, 2012; Sanches & Junior, 2011; Sunelaitis et al., 2007; Skotko, 2004; Skotko,
2005), enquanto esta se encontrava sozinha (Travassos-Rodriguez & Féres-carneiro, 2012;
Pillay et al., 2012; Bastidas & Alcaraz, 2011; Choi, Lee & Yoo, 2011; Sunelaitis et al., 2007).
Seis casais receberam o diagndstico no hospital e seis em ambito extra-hospitalar, em
consultas com o recém-nascido.

A comunicagao do diagndstico foi realizada predominantemente pelo médico
(Pillay et al., 2012; Bastidas & Alcaraz, 2011; Choi et al., 2011; Sheets et al., 2011; Torres
& Maia, 2009; Skotko & Bedia, 2005; Skotko, 2005). Através das narrativas dos casais
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foi possivel perceber que a comunica¢do do diagndstico foi insatisfatéria (Paul et al.,
2013; Pillay et al., 2012; Bastidas & Alcaraz, 2011; Choi et al., 2011; Sheets et al., 2011;
Torres & Maia, 2009; Skotko & Bedia, 2005; Skotko, 2005). A maioria dos casais destacou
a demora na comunicacdo do diagndstico, a falta de apoio e a pouca informacao
fornecida sobre a sindrome (Sheets et al., 2011; Cunha, Blascovi-Assis, & Fiamenghi,
2010), o cuidado do filho e uma rede de apoio, denotando a falta de preparacdo dos
profissionais de satde (Choi et al., 2011; Sanches & Junior, 2011; Sunelaitis et al., 2007).
Ficou também evidente a necessidade de uma comunicacdo efetiva entre os casais e os
profissionais de saude, responsdveis pelo diagndstico e acompanhamento da crianga,
visando o total esclarecimento de possiveis duvidas. A enfermagem tem um papel
importante na orientacdo e apoio aos casais com filhos com T21, o que ndo aconteceu
neste estudo.

A comunica¢do adequada e satisfatoria do diagndstico de T21 é crucial para
amenizar a reacdo dos pais e favorecer a aceitacdo incondicional dos seus filhos recém-
nascidos. Caso contrario, esta comunicagdo pode tornar-se num acontecimento traumatico
e desestruturante para os pais (Henn et al., 2008), com destaque para a mae (Sunelaitis
et al., 2007), como ocorreu para a totalidade dos casais deste estudo. O profissional de
salde, enquanto portador da noticia e fonte de informacdo do casal, exerce um papel
fundamental no apoio a adaptacdo das familias com filhos com T21 (Sanches & Junior,
2011). Sao, portanto, o elo de ligagdo entre os cuidados de saude e as familias, a quem
poderdo recorrer a partir do momento em que mais precisem de apoio (Sanches & Junior,
2011).

Apds a noticia da deficiéncia, a maioria dos casais recorreu a outros médicos, na
busca de informacgdo adicional sobre a deficiéncia (Paul et al., 2013; Pillay et al., 2012;
Bastidas & Alcaraz, 2011; Choi et al., 2011; Sheets et al., 2011; Torres & Maia, 2009; Skotko
& Bedia, 2005; Skotko, 2005), e na procura da confirma¢do do diagndstico, através da
realizacdo do caridtipo (Flores-arizmendi et al., 2014). Somente trés casais realizaram o
exame, obtendo uma confirmacdo exata, para além do conhecimento do tipo de trissomia
(Silva & Dessen, 2004; Stray-Gundersen, 2001).

Apesar das caracteristicas singulares desta sindrome, os casais que receberam
tardiamente o diagndstico perceberam com o tempo que seus filhos eram diferentes, pelos
sinais que apresentavam, poder-se-ia esperar que as familias estivessem bem informadas
sobre esta anomalia. No entanto, ainda ha uma relativa desatengdao em comparagdo com
as familias com filhos com outras deficiéncias intelectuais (Hodapp, 2007).

Neste estudo, as reacdes dos pais, apds receberem o diagndstico, variaram entre
choque, tristeza, medo, negacgdo, culpa, resignacao, revolta, expetativas sobre o futuro
dos filhos (Ahmed et al., 2014; Silva & Ramos, 2014; Goff et al., 2013; Ogston et al., 2011;
Sheets et al., 2011; Cunha et al., 2010; Henn & Piccinini, 2010; Torres & Maia, 2009; Skotko,
2005). A estas reacGes somaram-se o inconformismo e, mais tardiamente, a aceitacdo pela
guase totalidade dos casais.

Para minimizar a reacdo dos casais ao diagndstico, os profissionais ndo deveriam
reforcar os aspetos negativos da sindrome, levando os pais a um misto de emogdes
contraditérias, mas sim os aspetos positivos da sindrome, de modo a criar expetativas
otimistas nas familias (Choi et al., 2011; Sanches & Junior, 2011; Sunelaitis et al., 2007).
No entanto, os casais superaram as dificuldades iniciais, através da religido, do apoio e da
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cumplicidade do casal (Pillay et al., 2012; Sheets, Baty, Vazquez, Carey, & Hobson, 2012),
da esperanga, da aceitagao e paciéncia, bem como da exposicao do filho a sociedade.

Ndo obstante a dificuldade em receberem o diagndstico, a quase totalidade dos
casais mencionou que o seu conhecimento antecipado ndo os levaria a optar pelo aborto,
conforme atestam alguns estudos (Canbulat, Bal, & Coplu, 2014; Goff et al., 2013; Zani,
Merino, & Marcon, 2013; Skotko, 2004). Esta afirmacao foi fundamentada na fé religiosa
que professavam. O desconhecimento do diagndstico antes do parto evitou que se
sentissem pressionados a tomar uma decisdo considerada dificil. Contrariamente, trés
casais optariam pela interrupgao da gravidez, pelo sacrificio que tiveram que despender
para criar os seus filhos. No geral, o conhecimento precoce poderia ter ajudado estes
casais a se prepararem para uma nova realidade e terem uma melhor adaptacdo a um filho
com necessidades especiais (Sanches & Junior, 2011).

Quanto as reagdes de familiares e amigos, foram inicialmente de choque, pena,
inconformismo e curiosidade, as quais se foram desvanecendo. A superagdo das reagoes
iniciais e a aceitacdo por parte de familiares e amigos é fundamental, pois eles integram
uma rede que tem um papel importante no crescimento e sociabilizagdo da crianga (Sa
& Rabinovich, 2006), e também no apoio emocional e pratico a estes casais (Steel et al.,
2011).

Relativamente as reagdes dos filhos primogénitos face ao irmao com necessidades
especiais, estas foram na sua quase totalidade de aceitacdo e ajuda, com menor destaque
aincompreensdo pela excessiva atencdo dada e o tempo despendido ao recém-nascido, tal
como é descrito na literatura (Mandleco & Webb, 2015; Skotko, Levine, & Goldstein, 2011;
Barr & MclLeod, 2010; Skotko & Levine, 2006).

O presente estudo teve algumas limitacdes metodoldgicas, notavelmente a
dificuldade em obter das instituicGes o acesso aos casais com filhos com T21, o que limitou
0 numero dos participantes bem como a sua area geografica de residéncia. No entanto, o
numero de casais entrevistados possibilitou-nos atingir a saturacdo dos dados. A amostra
também se limitou a casais com grau de escolaridade e condi¢do socioecondmica baixos.

Os resultados deste estudo retratam a experiéncia passada de casais com filhos
com T21 que ja se encontram na fase adulta, os quais foram, na sua quase totalidade,
apoiados por estudos internacionais mais recentes da literatura. Estes resultados também
evidenciaram a importancia destas experiéncias vividas pelos casais com filhos com T21
(Goff., et al, 2013). Atualmente, sdo necessarias mais pesquisas que abordem estes casais
com idades mais avangadas (Goff., et al, 2013). Futuros estudos deveriam incluir uma
amostra mais abrangente de casais, com grau de escolaridade e condi¢ao socioeconémica
diversificados, com experiéncias em receber o diagndstico antes e apds o parto e com o
uso de outras abordagens metodolégicas.

Este estudo aponta para a necessidade de investir na concretizacdo de politicas
sociais e de saude que deem maior visibilidade as necessidades dos casais com filhos com
T21 e que os apoiem efetivamente. Estas politicas devem privilegiar também a capacitacdo
dos futuros e atuais profissionais de saude para atuar com competéncia junto dos
casais, antes e apos o parto de um filho com T21; para apoiar e fornecer as orientages/
informacgdes necessarias, como por exemplo, sobre a sindrome, os cuidados com o filho e
redes de apoio; e abrir espacos de didlogo aberto e franco para atender as necessidades e
possiveis dividas dos casais.
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