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RESUMO

O presente projeto de investigacao realizado no ambito de uma po6s-graduagao
em educacao especial, no dominio cognitivo e motor resulta de um estudo
realizado a varias familias de criangas ou jovens com Trissomia 21.

O estudo desenvolvido teve como objetivo aferir e refletir sobre o modo como o
nascimento de uma crianga com Trissomia 21 afetou toda a dinamica familiar,
isto &, quais as repercussdes do nascimento de uma crianga com Trissomia 21
no seio familiar.

A Trissomia 21 é uma deficiéncia genética com caracteristicas singulares que
pode afetar de maneira importante o desenvolvimento das criangas. Tais
especifidades envolvem ndo apenas a crianga, como a familia, especialmente
0s pais e maes, que precisam de aprender a lidar com um filho cujo
desenvolvimento necessitara de cuidados e exigéncias que outras criangas
sem deficiéncia ndo tém. O nascimento de uma crianga com Trissomia 21
representa para os pais, a perda do filho idealizado, o que acarreta um

aumento do stresse familiar e que tera implicagdes na dinamica familiar.
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INTRODUCAO

Este projeto de investigacéo foi elaborado no ambito do Curso de Pés-
Graduacgao em Educacgéo Especial no Dominio Cognitivo Motor, para a unidade
curricular de Seminario de Projeto — area problemas cognitivos e motores,
lecionado pelo professor doutor Carlos Afonso, com a orientagdo da professora
doutora Ana Gomes.

O trabalho que a seguir apresentamos aborda a tematica da Trissomia
21 e as repercussdes do nascimento de uma crianga com esta sindrome no
seio familiar. Segundo a APATRIS 21", “esta doenga é sempre caracterizada
pela deficiéncia mental, a qual podem estar associadas outras anomalias
designadamente do foro cardiolégico, oftalmoldgico, otorrinolaringolégico,
estomatolégico e outras. A intervencdo na deficiéncia mental assenta
essencialmente na prestacdo de cuidados médicos, educativos e sociais numa
perspetiva interdisciplinar, incluindo sempre a participacdo da familia. No
entanto, o grau de deficiéncia mental é variavel de individuo para individuo,
podendo desempenhar alguma atividade profissional na idade adulta”.

O nascimento de uma crianga com Trissomia 21 coloca os pais numa
situacéo inesperada e delicada que desperta as mais variadas reacdes. Estas
vao desde a descrenga, a confusdo, a incerteza, até a hostilidade contra o
mundo. A reagao a noticia depende da personalidade dos pais, no entanto, o
desenvolvimento do filho com Trissomia 21 vai depender da aceitacédo dos
pais, do amor e do respeito pelo seu ritmo de desenvolvimento. Com o passar
do tempo vao desenvolvendo a esperancga, o interesse e a ternura pela crianca.
A tranquilidade vai-se dissipando a medida que a crianga cresce, fala, anda e
aprende a fazer as coisas sozinha (Lefévre, 1981:2-3).

A presente investigacéo foi desenhada no ambito das familias com filhos
com Trissomia 21, podendo assim contribuir para uma melhor acéo/
atuacaol/intervencdo enquanto profissionais de Educagcdo Especial neste
contexto.

A caréncia de conhecimentos nesta area levou-nos a abordar esta

tematica. Neste sentido, foi necessario aprofundar o conhecimento sobre o

" http://www.apatris21.com, acedido a 11/06/2013
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funcionamento das familias, como se organizam no seu quotidiano, como lidam
com as dificuldades e como as superam, bem como, aprofundar
conhecimentos no que diz respeito a definicdo e conceptualizagao teodrica,
causas provaveis, carateristicas, diagndstico e prognéstico desta patologia.

Espera-se que com este estudo se possa dar um contributo, no sentido
de valorizar o saber e o sentir das familias, escutando-as e dando-lhes voz,
respeitando-as e crendo que um pleno conhecimento sobre as vivéncias destas
se possa promover um melhor entendimento sobre tal dimensao.

O presente estudo encontra-se estruturado em duas partes, sendo que
na primeira parte fazemos o enquadramento teo6rico da caraterizacdo da
problematica — Trissomia 21 — etiologia, tipos de trissomia, carateristicas,
avaliagéo e diagnéstico. Bem como apresentamos o papel da familia, o ciclo de
sofrimento e todas as etapas decorrentes do processo de aceitagdo da crianca
com Trissomia 21.

Na segunda parte deste trabalho, expomos o0s procedimentos
metodoldgicos, ou seja, os elementos da recolha da informagdo empirica para
o0 desenvolvimento da investigagdo em questdo. Nesta parte do trabalho é
apresentado o esquema do desenho da investigacdo, os procedimentos e os
instrumentos utilizados e as técnicas de recolha, de tratamento e de analise
dos dados. De seguida sdo apresentados e discutidos os resultados obtidos
por inquérito por questionario aplicados a amostra e confrontados com os
objetivos estabelecidos.

Por ultimo, expomos as consideragdes finais, no qual é realizada uma
reflexdo geral sobre toda a investigacdo. S&o ainda disponibilizados alguns

anexos utilizados durante o estudo.
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PARTE I. ENQUADRAMENTO TEORICO
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CAPITULO | — TRISSOMIA 21

1. BREVE ABORDAGEM HISTORICA

De acordo com Silva e Dessen (2002:167) a Trissomia 21 apresenta
marcas antigas na histéria do homem, sendo que no século XIX surgem os
primeiros trabalhos cientificos.

As autoras supracitadas (2002) apontam varias referéncias a estas
marcas, tais como: na antiguidade, pintores como Andrea Mantegna (1431-
1506) e Jacobs Jordaens (1539-1678) retratam criangas com T21; no século
XIX, concretamente em 1838, Jean Esquirol faz referéncia a patologia num
dicionario médico; o livro de Chambers, datado de 1844, no qual a sindrome &
denominada “idiotia do tipo mongoléide”; logo a seguir entre 1846 e 1866,
Edouard Seguin descreveu um doente com feicdes que sugeriam a patologia,
denominando a condigdo como um subtipo de cretinismo classificado como
“cretinismo furfuraceo” (Schwartz-man, 19992, cit, in Silva e Dessen, 2002:167);
em 1866, com o trabalho de Langdon Down influenciado pelos conceitos
evolucionistas da época surge o reconhecimento da sindrome como uma
manifestagéo clinica, denominada como “sindrome de Down” em homenagem
ao médico inglés.

Langdon Down defendia a teoria de que existiam ragas superiores e
racas inferiores. Nesta linha de pensamento, as ragas inferiores eram os
deficientes mentais, atualmente denominados de deficientes intelectuais, para
além disto, considerava a tuberculose presente nos pais das criangas com a
sindrome como um fator etiolégico.

Mais tarde, sucederam-lhe outros que aprofundaram os conhecimentos
nesta matéria, tal como: Fraser e Michell (1876); Ireland (1877), que distinguiu
a “idiotia mongol6ide” da “idiotia cretinoide”; Wilmarth (1890); Telford Smith
(1896), que descobriu uma técnica de tratamento para estas criangas utilizando

o0 hormonio tireoidiano.
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Em 1932, um oftalmologista holandés chamado Waardenburg, refere
que ocorréncia da sindrome de Down deve-se a uma aberragcdo cromossomica.

Em 1934, nos Estados Unidos, Adrian Bleyer presume que essa
aberracao podera ser uma trissomia.

Apesar de parecer que a descoberta estava proxima, sao precisas mais
duas décadas para que tal acontecesse.

E apenas em 1959 que o Dr. Jerome Lejeune e Patricia A. Jacobs e
seus respetivos colaboradores descobriram, quase que simultaneamente, a
existéncia de um cromossomo extra (Schwartzman, 199923 cit. in Silva e
Dessen, 2002:167).

A designacao de sindrome de Down soé foi proposta apds varias outras
denominagbes terem sido utilizadas: imbecilidade mongoldide, idiotia
mongoldide, cretinismo furfuraceo, acromicria congénita, crianga mal-acabada,
crianga inacabada, entre outras. Evidentemente, alguns desses termos
manifestam um alto grau depreciativo, incluindo o termo mongolismo, que foi
grandemente utilizado até 1961, quando as criticas contrarias ao seu uso
surgiram. Como consequéncia, na opiniao de Schwartzman (19992, cit. in Silva
e Dessen, 2002:167), esta terminologia foi abolida nas publicacbes da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a partir de 1965, prevalecendo a
denominagéo de sindrome de Down.

Morato (1995) refere que a denominagéo de Trissomia 21 utiliza-se em
desfavor das anteriores por duas razdes: a primeira € de ordem ética e moral,
que implica o abandono de designagdes estigmatizantes baseadas no
empirismo, na especulacdo e regularmente associadas a praticas de
discriminagdo; a segunda é de ordem cientifica, por ser a designacédo mais
correta pelo nivel de explicagao causal.

De acordo com Palha® (s/d:1) a presenca de um cromossoma 21
supranumerario (3 cromossomas, em vez dos dois habituais,) levou a que esta
doenca genética passasse a designar-se, corretamente, por Trissomia 21

(literalmente: 3 cromossomas 21), a terminologia mais correta.

2 www.diferencas.net, acedido a 10/06/2013
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2. DEFINIGAO

Varios sao os autores congruentes na definicdo de Trissomia 21 (T21),
das varias definicbes apresentamos as seguintes:

Morato (1998:23) define a T21 “como uma alteracdo da organizagéo
genética e cromossomica do par 21, pela presenca total ou parcial de um
cromossoma (autossoma) extra nas células do organismo ou por alteracées de
um dos cromossomas do par 21, por permuta de partes com outro
cromossoma de outro par de cromossomas’”.

Kirk e Gallagher (1996:129) referem ainda que “o cari6tipo do padréo de
cromossomas indica a presengca de um cromossoma extra no par 21. Tal
condicao leva a deficiéncia mental moderada ou leve, acrescida de varios
problemas de audicdo, formacao do esqueleto e de coracéo (...). A presenca
da sindrome de Down é também relacionada a idade da mae, pois sua
incidéncia, aumenta significativamente em criangas nascidas de méaes com
mais de 35 anos (...). Nao se deve concluir, contudo, que a causa exclusiva do
cromossoma extra é a mae. O pai contribui com o cromossoma extra em 20 a
25 por cento dos casos”.

Na opinido de Sampedro, Blasco & Hernandez (1997:225) “a crianca
com Sindrome de Down é portadora de uma anomalia cromossOmica que
implica perturbagbes de varia ordem. A sindrome aparece por estarem
presentes na célula 47 cromossomas em vez dos 46 que existem numa pessoa
normal. Estes 46 cromossomas dividem-se em 23 pares: 22 pares formados
por autossomas e um par de cromossomas sexuais. No momento da
fecundacgao, os 46 cromossomas unem-se para a formagao da nova célula, e a
crianga normal recebe 23 pares especificos de cromossomas, existindo, em
cada par, um cromossoma materno e um paterno. O 6vulo fecundado com esta
unica célula cresce por divisao celular; os cromossomas idénticos separam-se
no ponto de estrangulagéo, e cada um deles integra um nova célula. Assim, as
células formadas mantém os 46 cromossomas de forma constante até a
formacgao completa do embrido. Na crianga com Sindrome de Down, a divisao

celular apresenta uma distribuicdo defeituosa dos cromossomas: a presenga
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de um cromossoma suplementar, trés em vez de dois, no par 21. E por isto que
esta sindrome é também denominada de Trissomia 21”.

Para Brunoni (1999:32), a T21 é “uma cromossomopatia, ou seja, uma
doenca cujo quadro clinico global é explicado por um desequilibrio na
constituigdo cromossoémica (no caso, a presenga de um cromossomo 21 extra),

caracterizando, assim, uma trissomia simples”.

3. TIPOS DE TRISSOMIA

De acordo com Menezes e Santos (2010:1), o excesso de material
genético proveniente do cromossoma 21, pode ocorrer de quatro formas
diferentes: Trissomia 21, Mosaicismo, Translocacdo e Duplicagdo de uma
porcdo do cromossoma 21.

No entanto, autores como Vinagreiro e Peixoto (2000) e Sampedro et. al
(1997) consideram trés tipos de alteragbes cromoss6micas, como sendo as
mais comuns, correspondendo cada uma a carateristicas diferentes: Trissomia

homogénea ou livre, Translocagao e o Mosaicismo.

a) Trissomia homogénea (mais frequente):

“‘Neste caso, o erro de distribuicdo dos cromossomas esta presente
antes da fertilizagéo; produz-se durante o desenvolvimento do évulo ou do
espermatozoéide, ou na primeira divisdo celular. Todas as células seréo
idénticas. Este tipo de Trissomia aparece em 90 por cento dos casos”
(Sampedro et. al., 1997:226).

Morato (1998:23) explica esta modalidade pela presenca, em todas as
células, de um cromossoma extra no par 21, devido a ocorréncia da néao
disjuncao dos cromossomas na divisdo celular (meiose).

Fried (1980, cit. in Morato,1998:24) reuniu oito carateristicas facilmente
identificaveis a nascenga, no entanto, a combinagéo de seis das apresentadas
€ que permitem o diagnéstico clinico imediato.

1) abundéncia de pele no pescoco,

2) cantos da boca virados para baixo,
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3) hipotonia generalizada,
4) face chata,

5
6

7) intervalo entre o primeiro e o segundo dedo,

)
)
) orelhas displasticas,

) epicanto da prega dos olhos,
)

8) proeminéncia da lingua.

b) Translocagéo:

“A translocacdo, que aparece nos restantes 5 por cento de casos,
significa, sem entrarmos em pormenores genéticos, que a totalidade ou uma
parte de um cromossoma esta unido a totalidade ou parte de outro
cromossoma. Os cromossomas mais frequentemente afetados por esta
anomalia sédo os grupos 13-15 e 21-22. A translocacdo pode acontecer no
momento da formagédo do espermatozoéide ou do 6vulo, ou ainda no momento
em que se produz a divisdo celular. Todas as células serdo portadoras de
Trissomia, contendo um par de cromossomas que estara sempre ligado ao
cromossoma de translocacdo. Neste, caso apenas podera ser identificado
através de uma analise cromossOmica - o cariotipo que €& de especial
importancia porque, em um de cada trés casos de Trissomia por translocacao,
um dos pais é portador da mesma, aumentando assim a possibilidade de ter
outro filho afetado. Neste caso, o pai ou a mée sdo pessoas fisicas e
intelectualmente normais, mas as suas células possuem apenas 45
cromossomas, equivalendo o cromossoma de translocagdo a dois
cromossomas normais” (Sampedro et. al, 1997:226).

Nesta modalidade, Fried (1980, cit. in Morato,1998:24) acrescenta que a
auséncia de carateristicas fenotipicas desta sindrome n&do permite fazer a
identificacdo clinica com base nos oito sinais anteriormente apresentados. E

necessario a confirmagao por exame do cariotipo.

c) Mosaicismo:
“Neste caso, o erro de distribuicdo dos cromossomas produz-se na 22 ou
32 divisdo celular. As consequéncias deste acidente no desenvolvimento do

embrido dependerdao do momento em que se produzir a divisdo defeituosa.
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Quanto mais tardia for, menos células serdo afetadas pela Trissomia e vice-
versa. A crianga sera portadora, no par 21, de células normais e trissbmicas,
ao mesmo tempo. A incidéncia da Trissomia em mosaico € aproximadamente
de 5 por cento” (Sampedro et. al, 1997:226).

Em contrapartida, Morato (1998:25) refere que a incidéncia desta
modalidade é de apenas 1% e explica ainda que o Mosaicismo € algo
complexo e difuso em funcdo da quantidade e da implicagao da linha celular
trissomica relativamente a localizagdo que ocupa no cromossoma.
Relativamente a identificagdo precoce, esta apresenta-se tal como a Trissomia
por Translocacdo de dificil identificagdo, sendo indispensavel o estudo do

cariétipo para confirmacao da alteragdo genética.

4. CAUSAS PROVAVEIS

Os autores ndo sdo unanimes sobre as causas exatas do aparecimento
da Trissomia 21 e até ao momento n&o foi possivel dar uma resposta precisa e
definitiva a esta questdo, havendo uma multiplicidade de fatores etiol6gicos
que interatuam entre si, dando origem a esta patologia.

Conforme refere Sampedro et. al. (1993) e ainda Lopez (1995), segundo
estudos realizados, 4% dos casos sao devidos a fatores hereditarios, tais
como: maes afetadas pela trissomia; existéncia de precedentes familiares;
translocacdo num dos pais e aqueles casos em que existe a possibilidade de
que um deles com aparéncia “normal”’, possua uma estrutura cromossoémica
em mosaico com maior incidéncia de células normais; a idade da mae;
problemas infeciosos: agentes viricos como Hepatite e a Rubéola; exposicéo a
radiacbes e agentes quimicos que podem provocar mutagdes genéticas;
stresse emocional; ma funcdo da tiroide da mée; elevado indice de
imunoglobina e de tiroglobulina no sangue materno em que o aumento de
anticorpos esta associado ao avango da idade da mée e deficiéncias
vitaminicas (hipovitaminose).

Na opinido de Schwartzman (1999b), existem fatores endogenos e

exdgenos que contribuem para a maior ou menor incidéncia da patologia.
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Nos fatores endoégenos o autor salienta um dos fatores mais frequentes
como sendo o de maior importancia: a idade avancada da mae, pois as
mulheres ja nascem com uma quantidade de 6vulos que envelhecem a medida
que elas também envelhecem.

Como fatores exdgenos, o autor supracitado salienta: a auséncia de
diagnostico pré natal, a exposicdo a radiagdo e o uso de pilulas

anticoncecionais, embora ndo existam provas a esse respeito.

5. FENOTIPO DA TRISSOMIA 21

Silva e Dessen (2002:167-168), destacam como carateristicas
fenotipicas desta sindrome:
- Braquicefalia, descrita por um didmetro fronto-occipital muito pequeno;
- Fissuras palpebrais com inclinag&o superior;
- Pregas epicanticas;
-Base nasal achatada;
- Hipoplasia da regido mediana da face;
- Pescoco curto;
- Prega palmar unica;
- Pina pequena e displasica;
- Lingua protusa e hipotonica;
- Clinodactilia do 5° dedo das maos e uma distancia aumentada entre o 1° e
0 2° dedo dos pés;
- Hipotonia muscular e sdo muito sonolentas;
- No nascimento, elas mostram dificuldades para a sucg¢ao e degluticéo;
- Atraso no desenvolvimento de alguns reflexos do bebé;
- Comprometimento na postura de semiflexdo dos quadris, que pode nao
ser evidente ou até mesmo, estar ausente;
- A linguagem dessas criangas esta bastante comprometida.
Segundo Tristdo e Feitosa (1998:135), o panorama apresentado por
essas criangas pode ser mais complexo, uma vez que associado ao atraso no

11}

desenvolvimento da linguagem, encontra-se também uma “...instabilidade na
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producao vocal, organizagao gramatical pobre, fala funcional quando adquirida
na maioria dos casos”. No entanto, segundo estas autoras, alguns individuos
podem atingir altos niveis de linguagem.

De acordo com Schwartzman (1999c:62), apesar destas
dificuldades,”...a maioria dos individuos faz uso funcional da linguagem e
compreende as regras utilizadas nas conversagodes”.

Nesta linha de pensamento, Silva e Dessen (2002: 168), destacam a
deficiéncia mental como uma das caracteristicas mais presentes na Trissomia
21 devido ao atraso global no desenvolvimento, que depende de crianga para
crianga. Apesar de o quociente de inteligéncia destas criangas seja classificado
como abaixo da média, os estudiosos destacam a necessidade de se discutir
mais sobre as habilidades das criangas deficientes mentais para a realizagéo
das atividades do quotidiano, tais como: andar, vestir, alimentar com
independéncia, aprender a ler, entre outras do que destacar o QI como uma
medida importante do grau de comprometimento.

Numa linguagem mais simples e corrente, Palha® (s/d:2) apresenta as
carateristicas exteriores da Trissomia 21:

- Cabeca pequena;

- Fendas palpebrais orientadas para fora e para cima como os povos orientais;
- Orelhas pequenas e de implantagéo baixa;

- Macroglossia (lingua grande);

- Cavidade oral pequena (estes duas carateristicas potenciam a lingua exposta
fora da boca e dao origem a perturbagdes na fala);

- Pescoco curto e largo;

- Maos e pés pequenos e quadrados;

- Baixa estatura;

- Doenca cardiaca estrutural;

- Défice cognitivo (variavel).
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6. DIAGNOSTICO E PREVENGAO

O diagnostico da Trissomia 21 pode ser realizado em dois contextos
temporais, isto é, a Trissomia 21 pode ser diagnosticada no periodo pré-natal
(desde a gestacao até ao momento do parto) ou no periodo pds-natal (ap6s o
nascimento).

Junior (2002) refere que o diagnéstico pré-natal de doencas genéticas
continua a ser um procedimento caro, contudo, sofreu uma grande evolugéo
devido ao uso de ecografias e de estudos genéticos que permitem obter
material gestacional e deste modo obter diagnoésticos cada vez mais precisos.

De acordo com a Associagdo Pais 21°, atualmente, o diagndstico
precoce da Trissomia 21, normalmente, é realizado em casos especificos, tais
como:

1. Idade materna superior a 35 anos (maior incidéncia com o aumento da
idade da mae);

2. Filho anterior com Trissomia 21 (que embora sem risco aumentado é uma
situagao geradora de ansiedade na gravida, razao pela qual lhe & oferecida
a possibilidades de Diagnéstico Pré-Natal);

3. Um dos pais € portador de translocacdo cromossémica envolvendo o

cromossoma 21 (risco alto de repeticéo);

4. Malformacdes fetais diagnosticadas por ecografia fetal (translucéncia nucal);

5. Alteracao dos testes analiticos de triagem pré-natal.

Atualmente, os testes de triagem pré-natal disponiveis incluem a alfa-
fetoproteina (AFP), o teste da translucéncia da nuca e ecografias que procuram
mudancgas em determinadas caracteristicas anatdémicas do feto. Estes testes
de triagem podem avaliar o risco para a Trissomia 21 mas ndo confirmam o
diagnostico.

O teste de rastreio mais utilizado € a AFP. Consiste numa analise
sanguinea realizada entre a 152 e 20® semana de gravidez.

Segundo o LabMED* os marcadores mais Uteis para o rastreio de
Trissomia 21 sdo os seguintes: Proteina Plasmatica Associada a Gravidez
(PAPP-A), Gonadotrofina Coriénica Humana — fracgéo beta (R-hCG livre), Alfa-

fetoproteina (AFP), estriol ndo conjugado (UE3) e inibina-A.

® http://pais21.pt/pt/, acedido a 4/05/2013 23
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Nas gestacbes de bebés com Trissomia 21, os valores de PAPP-A, AFP
e UE3 tendem a ser baixos, enquanto a inibina-A e R-hCG livre sao
habitualmente elevados.

O teste da translucéncia da nuca (TN), realizado através de uma
ecografia, mede a espessura da prega do pescogo e se possivel observa a
presenca dos ossos do nariz. Este teste pode ser feito entre 11 e 13 semanas
de gravidez.

Um rastreio baseado no teste da TN, se possivel com ossos do nariz,
nos marcadores, acima referidos, e combinado com a idade da méae, identifica
cerca de 80% dos fetos com Trissomia 21.

As mulheres consideradas de alto risco (idade materna avangada, teste
AFP positivo, ou uma histéria de um filho anterior com Trissomia 21) podem
beneficiar de ecografias adicionais entre 18 e 22 semanas de gravidez.
Quando certas caracteristicas anatdmicas estdo alteradas, pode indicar a
existéncia desta patologia.

O diagnostico da Trissomia 21 pode ser realizado durante a gravidez.
Os métodos utilizados no diagnostico pré-natal sdo: amniocentese, apés as 14
semanas de gravidez, o0 menos sangrento dos métodos e portanto o mais
frequentemente utilizado; a colheita de vilosidades coridnicas (a partir das 9
semanas e o que permite um diagnostico mais precoce, mas tem maiores
dificuldades técnicas; e a cordocentese que tem sido abandonada
progressivamente. Estes testes representam um pequeno risco de aborto
espontaneo.

O diagnéstico pds-natal é realizado depois do parto. Na maioria dos
casos, a Trissomia 21 é facilmente identificavel pelas caracteristicas fisicas. No
entanto, deve ser sempre confirmado pelo cariétipo, para se caracterizar o tipo
de Trissomia 21.

Nenhuma das caracteristicas isoladamente & essencial ou suficiente
para o diagnéstico e o recém-nascido pode apenas manifestar algumas delas,
mas do conjunto global é raro o diagnostico ndo ser formulado.

A confirmagdo do diagnéstico, feita pelo caritipo, geralmente s6 se

obtém mais tarde e o médico ndo deve esperar para informar os pais,
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sobretudo quando a clinica é evidente. No entanto, é importante que esta
informagao seja veiculada da melhor forma possivel. Deve ser feita por um
médico conhecido do casal, sempre que possivel, hum ambiente calmo e
intimo, com o casal e na presenca do bebé e apds se ter estabelecido ja um
vinculo afetivo entre os pais e o bebé.

Deve ser explicada a razdo das suspeitas, para que os pais
compreendam, mas sempre realgando as competéncias da criangca e
manifestando disponibilidade, otimismo e respeito pelo bebé e pelo seu futuro.
Os pais devem também ser informados dos apoios disponiveis e,
frequentemente necessitardo de expressar as suas duvidas e angustias.

A informacdo, que deve ser faseada, deve incluir as caracteristicas da
Trissomia 21, referindo-se o ritmo mais lento nas aquisi¢des, mas reforcando
que a crianca ira andar, falar, ir para a escola, comer e brincar como todas as
criancas. Deve-se incentivar os pais a procurar apoio familiar e nas
associagdes (ver Associacado Portuguesa de Portadores de Trissomia 21) e em

grupos de pais de criangas com Trissomia 21 (Pais21).
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CAPITULO Il - A FAMILIA

“Familia é contexto natural para crescer.
Familia € complexidade.
Familia é teia de lagos sanguineos e, sobretudo, de lagos afetivos.
Familia gera amor, gera sofrimento.
A familia vive-se. Conhece-se. Reconhece-se.”
(Relvas,2004:9)

1. AFAMILIA

Todos nés pertencemos a uma ou mais familias, mesmo que por vezes
s6 nos relacionemos com um numero reduzido de elementos. A familia
funciona com os seus problemas e competéncias, existindo neste seguimento

varios conceitos para definir uma familia.

Segundo a OMS (1994), o conceito de familia ndo pode ser limitado a
lagos de sangue, casamento, parceria sexual, ou adog¢ao. Qualquer grupo
cujas ligagbes sejam baseadas na confianga, suporte mutuo e um destino

comum, deve ser encarado como familia.

De acordo com Relvas (2004), familia é entendida como um sistema, um
todo, uma globalidade que s6 numa perspetiva holistica pode ser corretamente
compreendida. Para esta autora as familias ndo sao iguais e sdo todas de uma
grande complexidade.

Na definicdo de Gameiro (cit. in Relvas, 2004) a familia adquire todo o
seu significado: “é uma rede complexa de relacbes e emogdes que ndo sao
passiveis de ser pensadas com os instrumentos criados para o estudo dos
individuos isolados (...) a simples descricdo de uma familia ndo serve para
transmitir a rigueza e complexidade relacional desta estrutura”, ou seja, a
familia enquanto sistema é um todo mas também é parte de sistemas
(comunidade, sociedade). No entanto, dentro do sistema familiar encontramos
subsistemas que sdo os individuos. Cada individuo € uma pequena parte do

todo que é a familia.
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Todas as familias sdo definitivamente unas e unicas. Tal unidade, tal
unificagao relacional permite que estas reconhegcam o sentimento de pertenca,
de identidade familiar.

Outro aspeto fundamental que importa referir, na opinido de Relvas
(2004:12), é o grau de abertura do sistema. Sendo a familia um sistema vivo
esta rodeada por limites que permitem a passagem seletiva de informagao,
entre a familia e o meio bem como entre os subsistemas familiares. Esses
limites segundo Minuchin (cit. in Relvas, 2004), sdo como normas que definem
quem participa num subsistema e o modo como o faz. O grau de abertura varia
conforme a organizacédo das proprias familias e 0 momento de evolugdo que
atravessam, quer isto dizer que de algum modo, a familia no seu
funcionamento esta sujeita as influéncias e/ou pressdes do exterior bem como
as que o proprio exerce sobre o meio (internas), o que lhe confere a
capacidade auto organizativa.

A forma como se organizam, o tipo de relagdes que se desenvolvem
entre eles e no interior de cada um, coincide com a estrutura da familia.

A familia ao longo de toda a sua formacéao vai sofrendo um processo de
desenvolvimento no sentido da sua evolugao, complexificacdo. Neste processo
destacam-se dois aspetos fundamentais: a transformacao sofrida pelo grupo ao
longo da sua historia familiar e a aquisi¢cdo e rejeicdo de papéis pelos seus
elementos, enquanto de adaptam a pressdes recorrentes da vida, perseguindo
a mudancga de requisitos funcionais com vista a sobrevivéncia como sistema
familiar.

Nesta linha de pensamento, a autora refere ainda que a formagéo de
uma nova familia nasce na formacao do casal sem que se perca as relagbes
com as geragdes anteriores, correspondendo a primeira etapa do ciclo vital da
familia. Desta unido resultara a criacdo de uma nova identidade familiar e um

novo sentimento de pertenga.
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2. O CICLO VITAL DA FAMILIA

Varios foram os autores que apresentaram inicios diferentes para o ciclo
vital da familia. Portanto, tendo em conta o objeto de estudo em questéo,
faremos uma pequena abordagem ao sociologo Duvall.

O socidlogo Duvall, apresentou nos anos 50 a primeira classificagdo de
estadios do ciclo vital onde foi introduzida a nocdo de tarefas de
desenvolvimento no todo familiar. Na sua perspetiva (cit. in Relvas,2004) a
primeira etapa do ciclo vital é o estadio do “casal sem filhos” e aponta como
uma das tarefas principais a preparacdo para a gravidez e para a
parentalidade.

Até ao nascimento da crianga tudo se joga ao nivel do desejo, do
imaginario, da expectativa. Tudo gira em torno do que é ser pai, do que é ter
um filho, como sera esse filho e o que ele pode dar ou tirar ao casal e a familia.

“Quando nasce uma crianga nasce uma familia” (Brazelton cit. in Pinto,
2011:21).

De facto, o nascimento do primeiro filho € um marco importantissimo em
todo o processo de desenvolvimento familiar. Este acontecimento tem um
enorme peso na estruturacdo da vida familiar. Todos os casais de uma forma
ou de outra vao se preparando para a chegada de um novo membro. E como
refere Relvas (2004) a diade alarga-se a uma triade e a revolugéo afetiva dos
futuros pais é acompanhada de uma redistribuicdo de papéis e de funcgdes,
alterando toda a dinamica familiar.

Durante todo o periodo de preparacao para a gravidez e parentalidade,
pai e mae vivem envoltos em mitos de felicidade. A familia durante todo o
periodo de gestacédo sonha e idealiza o seu bebé. Como diz Sa (cit. in Pinto,
2011), “uma criancga antes de nascer passeia-se no sonho dos pais”.

O nascimento do filho é rodeado de expectativas, se possivel as mais
romanticas e irrealistas. Geralmente, o novo bebé é imaginado como um
reforco da ligacdo do casal, como elemento de estabilizacbes, mesmo numa
relacdo estavel e adequada. A crianca é tdo desejada que traz consigo a

felicidade que faltava ao seio familiar.
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Segundo Relvas (2004), varios estudos confirmam que o nascimento de
uma crianga traz consigo uma diminuigdo na intimidade e na satisfagcéo
conjugal, ou seja, o tempo e a atengédo mutua entre o casal € particularmente
afetado. Em contrapartida e de forma compensadora, pai e mae encontram a
satisfacédo e a alegria com a chegada do seu bebé. Este acontecimento surge
como um enriquecimento individual e familiar, imprescindivel para a realizagao
total e completa do ser humano. Toda a dindamica da familia sofre alteracdes,
pois cabe aos pais a responsabilidade sobre o bem-estar da sua crianca.

A realidade de um bebé assume contornos irreversiveis,
nomeadamente, quando o bebé ndo corresponde ao imaginado. Comecga aqui
a grande tarefa do ajustamento.

A Trissomia 21 possui imensas carateristicas peculiares que podem ou
nao afetar de maneira importante o desenvolvimento das criangas por ela
acometidas. Por esse motivo, tais peculiaridades atingem n&o apenas a
crianca, mas também a familia, especialmente os pais e maes, que precisam
aprender a lidar com um filho cujo desenvolvimento necessitara de exigéncias

que criancas sem deficiéncia n&o precisam.

3. PROCESSO DE ACEITAGAO

O nascimento de uma crianga com deficiéncia simboliza, para os pais, a
perda do bebé idealizado, o que acarreta um aumento do stresse familiar- falta
de tempo, cansacgo, desencorajamento, que tera implicagdes na dinamica
familiar. Todos estes estados fisicos surgem numa fungdo em que nao é
permitido desistir. “A parentalidade é para sempre. Nela ndo ha férias nem
reforma. Em relagdo aos filhos ndo se aceita o divorcio. A nao-parentalidade
nao pode ser recapturada” (Relvas,2004:82).

‘Em geral, a chegada de um bebé que apresenta algum tipo de
deficiéncia torna-se um evento traumatico e desestruturado, que interrompe o
equilibrio familiar” (Brito & Dessen, 1999, cit. in Silva & Dessen, 2001:136).

‘Quando o recém-nascido tem uma doenga congénita (...) o
desequilibrio entre o bebé real e o bebé imaginario torna-se muito mais grave.

Nestas circunstancias € de esperar uma quebra subita e traumatica de amor-
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préprio nos pais. Inconscientemente, encaram o defeito da crianga como se ela
fosse revelador de defeitos ocultos neles proprios. E como se o defeito da
crianca exibisse claramente perante a sociedade, uma incapacidade dos pais”
(Brazelton, 2001, cit. in Pinto, 2011:11).

“‘Dar a luz uma crianga deficiente € um acontecimento repentino. Nao
ha um aviso prévio, ndo ha tempo para se preparar” (Buscaglia,1993, cit. in
Kunst et al.,2010:5).

Na opinido de Pinto (2011) a familia de criangas com necessidades
especiais tera que ser entendida acima de tudo como uma familia,
acrescentando-lhe uma carga emocional com momentos de grande stresse e
de grande angustia.

Frude (1991, cit. in Costa, 2004) sugere que o stresse dos pais esta
associado a diversos fatores, nomeadamente, ao acréscimo dos cuidados a
prestar.

Desde o momento do diagnéstico até se chegar a aceitacdo da crianga
com Trissomia 21, a familia passa por um longo processo. Na perspetiva de
Costa (2004), o processo em alguns casos € longo e dificil, noutros é facil.

A autora explica todo o processo referindo que inicialmente da-se o
choque, uma reacao de confusdo e incapacidade para raciocinar, seguido da
rejeicdo (os pais negam aceitar a realidade) e a incredulidade, segue-se os
sentimentos de culpa (autocensura), frustracéo, raiva e até, depressédo e
desanimo (desorganizagédo emocional). S6 mais tarde € que o ajustamento e a
aceitagao parecem acontecer, podem ndo existir apenas atitudes negativas
face ao nascimento de uma crianga com deficiéncia (Nielsen, 1999; Correia,
1997; Botelho, 1994; Amiralia, 1986; Rey,1980 cit. in Costa, 2004:91).

De acordo com Silva e Dessen (2001:136) os sentimentos vao desde o
choque, negacéo, raiva, revolta e rejeicao, até a construcdo de um ambiente
familiar mais preparado para incluir essa crianga. Tais sentimentos, entretanto,
parecem ser dominados a medida que eles passam a estabelecer um contato
maior com seu bebé. A familia é o contexto mais importante para o

crescimento fisico, psicoldgico e social da crianga.
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Bonato® (2009) explica o relacionamento da familia com uma crianga
com Trissomia 21. Afirma que cada um dos elementos da familia, ap6s o
nascimento de uma crianca com deficiéncia, reage de forma diferente,
ocorrendo na maioria das vezes uma alteracdo no desempenho dos papéis,
isto é, durante o periodo de gravidez, pai e mae preparam-se para o papel que
irdo desempenhar no futuro, neste caso especifico irdo ter que aprender a ser
pai € mde de uma crianga diferente, o que requer um empenho maior.
Doravante necessitam de se dotar de capacidades, sentimentos e posturas que
irdo ser constantemente colocados a prova, tanto por eles como por todos os
que o rodeiam. Neste sentido € importante que se sintam “pais especiais” e
ndo “pais deficientes” como menciona a autora no seu artigo.

Em relagao as desolagbes que sentem, a reagédo dos pais foi organizada
em cinco estagios de acordo com Drotar e colaboradores, 1975 e Gath, 1985,
apud Casarin, 1999, cit. in Bonato®,2009:

1. Choque: as primeiras imagens que os pais formam da criangca séo
baseadas nos significados anteriormente atribuidos a deficiéncia.

2. Negacgao: os pais tentam acreditar num possivel erro de diagndéstico,
associando tragos da patologia a tragos familiares. Essa fase pode
ajudar no primeiro momento, levando os pais a tratar a crianca de forma
mais natural, mas quando se prolonga, compromete o relacionamento
com a crianga real.

3. Reagado emocional: intensa. Nessa fase a certeza do diagnéstico gera
emocgdes e sentimentos diversos: tristeza pela perda do bebé
imaginado, raiva, ansiedade, inseguranca pelo desconhecido,
impoténcia diante de uma situagao insustentavel.

4. Reducédo da ansiedade e da inseguranca: as rea¢des do bebé ajudam a
compreender melhor a situacdo, ja que ele ndo é tdo estranho e
diferente quanto os pais pensavam no inicio. Comecga a existir uma
possibilidade de ligagéo afetiva.

5. Reorganizacdo da familia com a inclusdo da crianga com Trissomia
21: para conseguirem reorganizar-se, 0s pais devem aceitar a

deficiéncia e encontrar algumas respostas para suas duvidas.
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Quanto a aceitagcdo da crianga com deficiéncia, estudos realizados
demonstraram que familias com um maior numero de filhos apresentam menos
stresse e que vivem um ambiente de normalidade parecendo que os pais estédo
mais dispostos a aceitar a diferenca Trevino (1979 cit. in Costa, 2004). Pois
deste modo, verificam de que s&o capazes de gerar criangas normais (Turnbull,
Summers e Brotherson, 1986, cit. in Costa, 2004).

Na opinido de Pinto (2011) a discriminagdo € outro fator que parece
influenciar a reagdo dos pais face a crianga com deficiéncia, isto é, a atitude
dos outros para com a diferenca coloca os pais em situacdo de embaraco o
que os leva a um isolamento social.

Outro fator que pode influenciar a reagdo da familia face a deficiéncia é
0 numero de pais (pai Unico ou mée unica ou dois pais-pai e mae). A presenca
de um marido mesmo quando n&o colabora nos cuidados diarios a prestar a
criangca, parece favorecer a capacidade da mée para enfrentar a deficiéncia
(Frude,1991, cit. in Costa, 2004). A adaptacéo face a deficiéncia parece ser
mais positiva em familias com dois pais (pai e mée) o que ndo acontece nas
familias monoparentais. As maes que tém mais disponibilidade para elas e
mais possibilidades de sair de casa séo as que apresentam menos stresse e
mais satisfacao nas suas vidas (Frude,1991, cit. in Costa,2004). Por outro lado,
Géngora (1996, cit. in Costa, 2004) refere que, “um terco das mées assegura
que a relacao se fortaleceu, um sexto que se debilitou”.

Para além da importadncia do papel dos pais, € também importante
referir o papel dos irméos. Esses mesmos estudos sugerem que 0s irmaos
reagem face ao irmao/irma com deficiéncia de formas diferentes, a interacao
entre os irmaos vai ser regulada, pelas atitudes e expectativas dos pais em
particular e pelas atitudes de toda a familia e do meio em geral (Powell e Ogle,
1991 cit. in Costa, 2004).

O contexto econdmico influencia também a vivéncia destas situagoes,
quanto melhor for a situacdo economica dos pais, maior € o numero de
recursos (médicos, educacionais), mas esta questao nao € assim tao simples,

uma vez que, uma boa situacdo econdmica n&o garante os melhores

32



resultados. As familias com poucos recursos financeiros sdo habitualmente
maiores, portanto, ttm uma mais extensa rede de recursos.

No que concerne ao dia a dia da crianga com deficiéncia, Costa
(2004:95), refere que a funcéo primordial da familia consiste em responder as
necessidades basicas em termos de saude fisica e mental, dos seus membros,
cuja dimenséo e natureza varia de acordo com a idade da crianga e com o tipo,
grau, complexidade, durabilidade e ganhos de competéncia da crianga
(Pereira, 1996, cit. in Costa, 2004).

No que diz respeito as atividades diarias da familia, Bonato® (2009)
sugere que se deve dar a crianga oportunidades para aprender e desenvolver-
se por meio do modelo, da participagdo conjunta, da realizagc&do assistida e de
tantas outras formas de mediar a aprendizagem. Costa (2004:95) completa a
ideia de que as responsabilidades associadas as tarefas domésticas diarias
prestadas a crianca com deficiéncia podem ter impacto no bem-estar
psicoldgico, fisico e financeiro dos pais.

A verdade é que o choque inicial é inevitdvel e a maioria das familias
consegue superar a crise e atinge um equilibrio. A familia ao longo de todo
este processo necessita de orientacdo e a mediagdo de profissionais que
podem minimizar o impacto demonstrando as possibilidades, as capacidades
da crianga e ndo focalizar apenas os aspetos negativos. E de extrema
importancia o papel dos profissionais, pois devem proporcionar tanto apoio
pratico como emocional as familias. Os pais devem sentir que podem discutir
suas dificuldades, compartilhar suas ansiedades e, principalmente, que podem
confiar. Deste modo € essencial que os profissionais que trabalham com estas
familias conhecam os estadios pelo qual é natural passarem quando sao
confrontadas com a noticia que o filho é portador de uma deficiéncia. Os
mesmos devem ter atitudes contingentes com cada caracteristica parental face

a vivéncia de cada estadio.
Hardman et al (1999, cit. in Pinto 2011:25) apresenta os seguintes

estadios que referem os sentimentos e as agbes da familia da crianga com

deficiéncia e as intervengdes profissionais:
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Figura 1- Sentimentos e acdes da familia da crianca com deficiéncia e

intervencoes profissionais contingentes.
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Os pais das criangas com Trissomia 21 devem ter em conta que as
primeiras experiéncias emocionais e de aprendizagem, vivenciadas nas
relacbes com os pais, serdo responsaveis pela formacao da identidade e, em
grande parte, pelo desenvolvimento da crianga. Desta forma, os primeiros anos
de vida constituem o periodo critico em todo o seu desenvolvimento cognitivo e
o papel que a familia desempenha nesse periodo € fulcral.

Segundo Pueschel (1999, cit. in Bonato®,2009), quando se pretende
melhorar as condigbes cognitivas das criangas com Trissomia 21, torna-se
necessario qualificar os contextos onde vivem. E o primeiro contexto da crianga
€ a familia. A linha de pensamento do autor reforca a ideia de que a qualidade
da estimulag&o no lar e a interagédo dos pais com a crianga se associam ao seu
desenvolvimento e aprendizagem.

Portanto, conhecer como se processam as interacdes entre a crianca
com Trissomia 21 e 0s seus pais e irméaos, possibilita compreender as relacdes
futuras desta crianga com seus companheiros, bem como a sua inser¢do nos
diversos contextos socioculturais.

No entanto, para que o0s pais possam realmente colaborar no
desenvolvimento do filho, a ajuda especializada pode ser extremamente
importante, pois quando qualificada e oportuna, favorece as habilidades de
autonomia pessoal e social, proporciona melhor qualidade de vida, interagéo,

satisfagédo pessoal e atitudes positivas.
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PARTE Il. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS
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1. OPGOES METODOLOGICAS

Qualquer investigagdo revela uma intengcdo de esclarecer uma duvida,
replicar um fenbmeno, provar uma teoria ou encontrar solu¢des e explicacdes
para um determinado problema.

De acordo com Tréz (2012:1137) a investigagdo mista ¢é
atualmente considerada o terceiro maior movimento de investigagdo. E uma
abordagem ao conhecimento (te6rico e pratico) que tem o objetivo de
considerar pontos de vista e perspetivas multiplas. Neste sentido, a
investigacao por métodos mistos pode incluir estratégias de recolhas de dados
diferentes (questionarios, entrevistas e observacoes).

Jonhson et al. (2007) sugere o termo pesquisa mista ou pesquisa de
métodos mistos, uma vez que nao sugere uma limitacdo a combinacao de
métodos apenas. Estes autores definem a pesquisa mista da seguinte forma:
‘o tipo de pesquisa na qual o pesquisador ou um grupo de pesquisadores
combinam elementos de abordagens de pesquisa qualitativa e quantitativa (ex.,
uso de perspetivas, coleta de dados, analise e técnicas de inferéncia
qualitativas e quantitativas) com propésito de ampliar e aprofundar o
conhecimento e sua corroboracgéo” (cit. in Tréz, 2012:1137).

Para Creswell (2013) a investigagdo por métodos mistos € um desenho
de investigagdo na qual o investigador recolhe, analisa e mistura (integra ou
relaciona) dados qualitativos e quantitativos num unico estudo ou em diversas

fases do mesmo programa de investigagao.

2. TECNICA DE RECOLHA DE DADOS

Tendo em conta este pressuposto, a técnica de investigacao escolhida para
recolher os dados necessarios para responder as repercussées do nascimento
de uma crianga com Trissomia 21 no seio familiar, sera o inquérito por
questionario (ANEXO 1).

Na base deste estudo estruturamos alguns objetivos que pretendemos

aprofundar e esclarecer:
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v' Perceber como a familia (pai e/ou mae) reagiu a noticia do diagnéstico
de Trissomia 21;

v' Perceber se o diagnéstico (antes ou apdés o nascimento) alterou o
estado e a vida familiar;

v' Perceber quais as expectativas dos pais® para o futuro.

O objetivo do presente estudo é aferir e refletir sobre o0 modo como o
nascimento de uma criangca com Trissomia 21 pode afetar a dindmica familiar.

Esta técnica de investigagdo assenta numa série de perguntas dirigidas a
um conjunto de inquiridos. O inquérito por questionario que construimos é
constituido por quatro dimensdes, em que cada uma delas apresenta um
conjunto de questdes de carater aberto e fechado. Nas questées fechadas o
inquirido responde mediante as opg¢des apresentadas e nas questdes abertas
os inquiridos respondem de uma forma livre embora no dmbito das perguntas
previstas.

A vantagem da utilizacado desta técnica é o anonimato. Deste modo, permite
que as respostas dadas sejam as mais honestas possiveis.

Alguns dos dados recolhidos através do questionario serdo quantificados e
apresentados em gréaficos, sendo que outros, nomeadamente as questdes
abertas, serdo sujeitas a analise de conteudo. A analise de conteudo permite-
nos descrever, organizar e interpretar de forma objetiva e sistematica, o
conteudo dos dados que foram recolhidos. “A analise de conteudo, na sua
vertente qualitativa, parte de uma série de pressupostos, os quais, no exame
de um texto, servem de suporte para captar o seu sentido simbdlico”
(Moraes,1999).

Neste sentido, apresentamos o Quadro 2 (ANEXO 2) com as
dimensobes, os indicadores e as unidades de analise, onde sistematizamos a
informacé&o obtida através das respostas dadas.

O questionario, como ja foi referido, & constituido por quatro dimensbdes as
quais passamos a explicitar no Quadro 1 que nos mostra a ideia subjacente a

construgcéo do questionario.
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Quadro 1 — Construgao do Questionario

DIMENSOES

INDICADORES

I.DIAGNOSTICO

MOMENTO DO DIAGNOSTICO

II.LESTADO DA FAMILIA

lILACEITAGAO

TAREFAS DOMESTICAS

DURANTE A GRAVIDEZ
Més de Gestagéo

Meios de Diagnéstico Utilizados

APOS O NASCIMENTO
Confirmacgéo pelo cariétipo

Idade cronol6gica da crianga em meses

Partilha da confirmagé&o do diagnéstico
Local da transmiss&o da informacao

Disponibilidade da equipa médica

Estado civil

Composicao do agregado familiar

Meios de subsisténcia do agregado familiar
Situagéo econémica

Influencia na relagdo conjugal

Classificagédo dessa influéncia

Planeamento da gravidez
Reacao ao diagnéstico de T21
Sentimentos vivenciados

Fase de aceitagio das diferencas

Alteragdes no dia a dia familiar

Partilha de tarefas domésticas

Principal cuidador da higiene e refei¢cdes da
crianga

Acompanhamento da crianga ao médico
Acompanhamento escolar
Acompanhamento ludico/lazer/desportivo

Mudangas no tempo de lazer familiar
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IV.EXPECTATIVAS Futuro da familia
Receios em relagdo ao futuro da crianga com
T21
Expectativas em relagéo a escola
Expectativas em relagdo ao emprego
Expectativa em relagdo a transi¢ao para a vida
ativa
Expectativas em relagéo a constituicdo de

familia.

Apés a apresentacéo de todos os resultados obtidos far-se-4 uma analise e

uma reflexao final.

3. AMOSTRA

A populacdo-alvo deste estudo serdao um grupo de familias singulares,
de onde pretendemos constituir uma amostra néo probabilistica, selecionada
com base em critérios de eleigdo sistematica e intencional (Carmo e Ferreira,
1998:197), ou seja, pais® de criangas com Trissomia 21. Neste caso, a amostra
€ constituida por um grupo de 21 familias singulares (N=21) com filhos com
T21. Para melhor clarificar o propoésito geral desta investigagdo, na pagina

seguinte, apresentaremos um esquema do desenho da investigagao.
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Figura 2 — Esquema Geral da Investigacio

A Trissomia 21 e o impacto na familia

/ - Perceber como a familia (pai e/ou mae) reagiu a noticia do\
diagnostico de Trissomia 21;
- Perceber se o diagnéstico (durante ou apés o nascimento) alterou

o estado familiar;

- Perceber quais as expectativas para o futuro.

J

Repercussées do nascimento de uma crianga com
Trissomia 21 no seio familiar

12 fase: 2% fase: Recolha |32 fase: Analise e
Caraterizacao da da informagéao tratamento de
problematica empirica informagao

Pais e/ou méaes de criangas com Trissomia 21

. N

Diagnéstico Estado da familia Aceitagéo Expectativas
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e Atencéo a diversidade
e Luto e a perda do filho idealizado
e Adaptacao e aceitagéo
e Trissomia 21

Fonte: Adaptado de Torres Gonzalez (2003)




4. APRESENTAGAO E ANALISE DE DADOS

Neste capitulo, pretendemos fazer a apresentacdo dos aspetos

resultantes da analise quantitativa e qualitativa dos dados obtidos.

4.1. Momento do diagnodstico

No que diz respeito ao momento em que foi feita a revelagdo do
diagndéstico de deficiéncia, 19% dos inquiridos (N=4) responderam que a T21
do seu filho foi diagnosticada durante a gravidez, enquanto 81% (N=17)
referiram que s6 souberam da T21 quando os filhos nasceram.

e Grafico 1

Momento do Diagnostico da T21

® Duranteagravidez ®Apds o Nascimento

4.1.1 Durante a gravidez
Relativamente aos 19% (N=4) dos inquiridos que responderam que foi
durante a gravidez que souberam o diagnéstico da T21 podemos aferir que:

e Grafico 2

Més de Gestagao

®3%més ®4°més
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75% (N=3) refere que se encontrava no terceiro més de gestacao e 25% (N=1)
no quarto més de gestacéo.

e Grafico 3

Meios de Diagnostico Utilizados

®AFP+ECoTH

Quanto a questdo sobre os meios de diagnostico utilizados para a
confirmagéo da T21 durante a gravidez, 50% (N= 2) respondeu que foi através
da amniocentese que obtiveram a confirmacéo; 25% (N=1) respondeu que
realizaram a analise sanguinea (AFP) e a ecografia da translucéncia da nuca e
por ultimo 25% (N=1) afirmou que necessitou de realizar a analise sanguinea

(AFP), a ecografia da translucéncia da nuca e a amniocentese.

4.1.2. Apoés o nascimento

Relativamente aos 81% (N=17) dos inquiridos que responderam que s6
souberam o diagnostico de T21 quando os filhos nasceram, a partir deste
grafico podemos referir que 59% (N= 10) receberam a noticia passado alguns
dias do nascimento, em contrapartida 41% (N=7) souberam-no logo nos
primeiros momentos do parto.

e Grafico 4

Momento do Diagnostico - Apos Nascimento

®Noparto ™ Pésparto
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Ainda nesta subcategoria, a maioria dos inquiridos (53%, N=9)
afirmaram que a equipa médica esperou pela confirmagéo do diagnéstico feito
pelo caribtipo.

e Grafico 5

Confirmacgao pelo cariotipo

® Sim ®Nao

4.2. Idade cronolégica do bebé em meses

No momento em que foi transmitida a informacéo da confirmacao do
diagnostico de T21 aos pais, a maioria dos bebés (33%) encontravam-se nas
primeiras horas de vidas (0 meses). Seguidamente, 23% dos bebés tinham 3
meses; 19% tinham 1 més de vida e 10% dos casos com 2 meses. Destacam-

se trés casos com 4, 6 e 24 meses respetivamente.

e Grafico 6

Idade cronologica do bebé
40,0%
30,0%

20,0%
10,0% - 5,0%

0,0%

®0meses ®1més ¥ 2meses ®3meses

®4meses ®6meses W24 meses

4.3. Partilha da confirmagédo do diagnodstico

Face ao momento em que o inquirido obteve a confirmagdo do

diagndstico da Trissomia 21 do seu filho, a maioria dos inquiridos (42,9%, N=9)
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encontrava-se na companhia do seu cénjuge. Em 23,8% (N=5) dos casos, o
inquirido se encontrava sozinho e apenas 19 % (N=4) estava na presenca do
cbnjuge e do seu bebé.

e Grafico7

Partilha da confirmagao do diagnostico
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4.4. Local da informacgao
A informagé&o supracitada em 95,2% dos casos foi transmitida em

hospital publico. Registando — se apenas um caso em que essa informacao foi
transmitida num consultério privado.

e Grafico 8

Local dainformagao
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® Hospital Publico ™ Consultério Privado

4.5. Disponibilidade da equipa médica
Relativamente a questdo sobre se sentiu disponibilidade da equipa

médica para o ajudar e o informar sobre os apoios necessarios, registaram-se
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opinides divididas entre o sim e 0 ndo. Apenas um inquirido ndo respondeu a
questao.

e Grafico9

Disponibilidade Equipa Médica
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4.6. Estado civil nos diferentes contextos temporais: no momento do
diagnéstico e na atualidade.
e Grafico 10

Estado civil
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® Estado civil no diagnéstico ™ Estado civil atual

Observando o grafico 10, a maioria das familias em estudo continuam
casadas. Em 14,3% dos casos, os cOnjuges ja faleceram. Nestas familias
apenas uma se divorciou, no entanto, ndo ha dados que nos indiguem que a

causa resida no impacto do nascimento da crianga com T21.

4.7. Composicao do agregado familiar
Relativamente aos elementos que constituem o agregado familiar das
familias em estudo pudemos constatar que a maioria das familias (42,8%) é

composta por 3 elementos, ou seja, trata-se de casais com um unico filho
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sendo que este tem T21. As familias de 4 elementos (23,8%) sdo compostas
por casal + 2 filhos, no entanto, ha registo de uma familia monoparental com 3
filhos.

e Grafico 11

Composigao do agregado familiar

® 2 elementos * 3 elementos * 4 elementos

® 5 elementos ® 6 elementos

4.8. Meios de subsisténcia da familia
e Grafico 12

Principais meios de subsisténcia
50,00%
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30,00%
20,00%
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Vencimento de Pensaofreforma Subsidio VT + PIR
trabalho

Quanto as condi¢gbes de vida das familias singulares, verifica-se a partir
do grafico 12 que a grande maioria dos membros da familia (47,6%; N=10) tem
uma ocupagao profissional em que aufere o seu vencimento de trabalho e que
a outra maioria (38%; N=8) é reformado e/ou pensionista. Apenas 9,5% (N= 2)

das familias apresenta mais do que um meio de subsisténcia.
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4.9. Situagcao econémica
No que concerne a situacdo economica das familias, a maioria destas

(42.9%; N=9) descreve-a como sendo favoravel, de seguida (33.3%; N=7)

refere-a como pouco favoravel.

e Grafico 13

Situagao economica
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4.10. Influéncia na relagao conjugal
Foi pedido as familias que considerassem se o nascimento do filho com

T21 influenciou a relacado conjugal. Neste sentido e ap6s a recolha e analise
dos dados, podemos apurar que 66,6% (N=14) responderam que tal situagéo
ndo influenciou a sua relagcdo conjugal. Em oposigdo 28,6% (N=6) objetou
afirmativamente.

o Grafico 14

Influénciarelagao conjugal

®N&o ®Sim ®N
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4.10.1. Classificagao dessa influéncia
Destes 28,6% (N=6) inquiridos que afirmaram que o nascimento de um
filho com T21 influenciou a sua relacdo conjugal, constatamos que 33,3%
(N=2) afirmou que a influéncia foi positiva em contraste com 66,7% (N=4) que
atestou que o nascimento dessa crianga influenciou negativamente a relagédo
com o seu conjuge.
e Grafico 15

Classificagao dessainfluéncia
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4.11. Planeamento da gravidez
e Grafico 16

Planeamento da gravidez
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A partir da observacéo deste grafico podemos aferir que a maioria das
familias singulares em estudo (52,4%; N=11) ndo planeou a gravidez, tratando-

se assim de uma gravidez acidental.
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4.12. Reagao ao diagnéstico da T21

No que se refere a reacdo face a revelacdo do diagnostico da
deficiéncia, podemos constatar que 71,4% (N=15) dos inquiridos reagiu
negativamente, referindo tristeza/choque/abalo e revolta, expressando-se da
seguinte forma:
Inquérito 2. Reagi mal, tinha pouca vontade de comer.
Inquérito 13. Com surpresa, com tristeza, com revolta.
Inquérito14. A noticia na hora do parto foi horrivel porque ndo conhecia
nenhum e porque so diziam que ele era deficiente.
Inquérito18. A noticia deixou-me profundamente abalada.

Inquérito 19. Foi um choque para toda a familia. Nada fazia prever.

Apenas 19,1% (N= 4) respondeu que reagiu bem (ver Quadro 2 - Anexo 2).
e Grafico 17
Reagao ao diagnostico
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¥ Reagiubem ™ Reagiumal ®MN&orespondeu

4.13. Sentimentos vivenciados

No que respeita a percecao de sentimentos vivenciados pelos pais face
ao diagnostico, a maioria deles sado referidos como choque/ negagao/
frustracaol/ tristeza. Deste modo, resolvemos categoriza-los em sentimentos
positivos e sentimentos negativos. Uma das respostas foi considerada invalida

por mencionar que nao se recorda (N=20).
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e Grafico 18

Sentimentos vivenciados

Sentimentos positivos Sentimentos negativos  Nao respondeu

Neste sentido, a maioria das familias em estudo (75%, N=15) evidenciou
sentimentos negativos face ao diagnostico, expressando-se da seguinte forma:
Inquérito 1. Que o chdo me tinha saido dos pés, (...).

Inquérito 4.N&o queria acreditar que isto me estava a acontecer.
Inquérito12. Tristeza e preocupag¢do porque eram um menino diferente.
Inquérito 18.Angustia, tristeza e desespero.

(ver Quadro 2 - Anexo 2).

4.14. Fase de aceitagcao das diferengas

Dos 21 inquiridos e de acordo com o grafico 19, 76,2% (N=16) referiram
que aceitaram desde logo as “diferengas” do seu filho, como traduz o exemplo
que a seguir apresentamos:
Inquérito 3. Aos meus olhos era um bebé normal. Aceitei as diferengas logo
quando deram a noticia no hospital, mas s6 com o tempo é que fui reparando

que o seu desenvolvimento era mais lento do que um bebé normal.

Apenas uma pequena minoria, 14,3% (N=3) contaram que levaram

algum tempo a aceitar (ver Quadro 2 - Anexo 2).
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e Grafico 19

Fase de aceitagao das diferengas
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4.15. Alteragoes do dia a dia familiar

e Grafico 20

Alteragoes do dia a dia familiar
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No que se refere as alteragées no quotidiano das familias em analise,
podemos constatar através das respostas dadas (ver Quadro 2 - Anexo 2) que
o nascimento de uma crianga com T21 alterou significativamente o dia a dia
das mesmas (66,7%, N= 14). As familias destacam dois principais aspetos, que
sao o facto de haver menos tempo de lazer e o de as maes terem que deixar
de trabalhar para fazerem face as necessidades dos filhos com T21 (ver
Quadro 2 - Anexo 2).Destacam-se algumas respostas:

Inquérito 7.Muita coisa, tive que deixar de trabalhar.
Inquérito 11.Alterou tudo, a minha esposa deixou de trabalhar.
Inquérito 15.Menos tempo de lazer.

Inquérito 18. Tudo.Passamos a viver para ele e em funcéo dele.

52



4.16 Realizagao das tarefas domésticas
e Grafico 21

Tarefas domésticas
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Observando o grafico 21 verificamos que a realizagdo das tarefas
domeésticas € habitualmente levada a cabo pela mae da crianga (66,6%, N=14),
sendo que em 5 (23,8%) casos é referida a ajuda por parte do pai e em apenas
um dos casos (4,8%) a familia usufrui dos servicos de uma empregada

doméstica.

4.17. Partilha de tarefas domésticas

Por outro lado, a partilha de tarefas existe em mais de metade das
familias (61,9%, N= 13), havendo, porém, 7 (33,3%) casos em que a mesma €
inexistente.

e Grafico 22

Partilha de tarefas domésticas
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4.18. Cuidados e acompanhamento ao filho com T21

e Grafico 23 (ver Quadro 2 - Anexo 2).

Cuidados e acompanhamento ao filho
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Quanto aos cuidados de higiene e as refeicbes do filho sao
esmagadoramente realizados pela mae (N=15; 76,2%), havendo 1 (4,8%) caso
onde é apontada a ajuda por parte do pai e 4 casos (19%) em que ambos os
progenitores prestam os cuidados de higiene e de refei¢oes.

Relativamente ao acompanhamento ao médico, em 11 (52,4%) casos é
a mae que o acompanha e em 8 casos (38%) sdo ambos os progenitores que
efetuam o acompanhamento ao médico.

Em contexto escolar € a mae quem garante o acompanhamento (57,1%,
N=12), no entanto, em contexto ludico/desportivo destaca-se o

acompanhamento habitual dos progenitores (mé&e e pai) com 47,6% (N= 10).

4.19. Mudangas no tempo de lazer familiar

e Grafico 24 (ver Quadro 2 - Anexo 2).
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No que diz respeito ao tempo de lazer das familias em estudo, a maioria
57,20% (N=12) respondeu que com o nascimento do seu filho com T21 os seus
tempos de lazer mudaram por varios motivos que passamos a mencionar:
Inquérito 7.Menos tempo para mim e para as coisas que gostava de fazer.
Inquérito 9.0 tempo de lazer envolve 3, 4 ou 5 pessoas.

Inquérito 12.Deixei de o ter.

Inquérito 13.0 lazer ficou mais condicionado pelas carateristicas da crianga,
mais tempo para ela e menos para os pais.

Inquérito 18.Mudou o tipo de atividades que fazemos, os locais que

frequentamos (...).

4.20. Futuro da familia

No que se refere ao futuro da vida familiar, 47,6% dos inquiridos (N=10)
nao manifestou preocupacao nem anseio quanto ao futuro da sua familia,
revelando em alguns casos que ndo pensam no futuro mas sim no dia a dia
preferindo nao fazer projecdes; uma outra parte imagina um futuro normal, bom
com saude e felicidade, traduzindo-se da seguinte forma:

Inquérito 1.Penso em viver o dia a dia sem grandes planos para o futuro.
Inquérito 2.0 futuro normal de uma familia em comum.

Inquérito 3.Unida, com saude, com a gracga de Deus e trabalho.

Inquérito 13.Bom, com muitas alegrias (...) conquistas da nossa filha.

Inquérito 14.Imagino que o futuro da minha familia seja feliz (...).
Inquérito17.Penso que com o nosso amor (...)super feliz e o mais autébnomo
possivel.

Os restantes inquiridos (38,1%, N=8) manifestam preocupacéo e receio
em relagéo ao futuro da familia, estando na base desta preocupagédo questbes
relacionados com quem tomara conta da crian¢a no futuro quando os pais ja
nao estiverem presentes (ver Quadro 2 - Anexo 2).

Inquérito 5.Imagino que a irm& mais velha cuidara dela quando os pais néo
puderem.
Inquérito 7.N&o sei, mas espero que a irméa tome conta dele.

Inquérito 8.0 irm&o tem que tomar conta da irma.
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Inquérito 19.Um futuro incerto e que me deixa receosa.
Num dos casos (4,8%) esta questdo n&o se aplica pelo motivo de
falecimento da crianga com T21.
e Grafico 25
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4.21. Receios em relagao ao futuro da crianga com T21

Nesta questdo foi notério por parte dos pais (57,1%, N=12) a
preocupacgao e o receio nos cuidados futuros a prestar a crianga em relagdo ao
facto de quem vai tomar conta do filho(a) quando os pais falecerem. No
entanto, a maioria dos deposita esperanga nos irmaos, expressando-se da
seguinte forma:
Inquérito 1.A mée e o pai lhe faltar um dia e ela ficar sozinha.
Inquérito 2.Receio de ficar abandonado.
Inquérito 4.Espero que o irm&o tome conta dele.
Inquérito 8.Se o irmdo assume esta responsabilidade.

Inquérito 11.Quem vai tomar conta da minha filha uma vez que ndo tem irmé&os.
Constatamos 4 casos (19%) em que o receio prende-se com a sua
integragao na sociedade, traduzindo-se da seguinte forma:
Inquérito 15.Muito receio em relagéo a sua integracdo na sociedade.
Um dos pais refere que ndo pensa no futuro do filho e que prefere néo

pensar no assunto, outro refere o falecimento do seu filho, de tal modo, que
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consideramos ambas as respostas como “ndo se aplica” (ver Quadro 2 - Anexo
2).
o Grafico 26
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4.22. Expectativas em relagdo a escola
e Grafico 27
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A partir da observacdo do grafico 27 verificamos que a maioria das
familias singulares (47,6%, N= 10) ndo tem expectativas em relagdo a escola
(ver Quadro 2 - Anexo 2).

23,8% (N=5) revela ou revelou ter tido (no passado) expectativas em
relacdo ao futuro do seu filho(a) na escola, como se pode verificar nas
seguintes afirmacgdes:

Inquérito 3.Completou o 9° ano num curriculo alternativo com boas notas, o

que para nos pais é uma alegria e satisfagdo ele ter atingido esta etapa.
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Inquérito 6.Vai aprender, mas mais devagar do que as outras criangas. Vai

aprender o essencial.
Inquérito 17.Espero que naturalmente exista sempre a incluséo.

4.23 Expectativas em relagao ao emprego.

Face ao emprego a maior parte dos inquiridos (61,9%, N=13) refere que
nao tem expectativas nesta area para o seu filho com T21. Apenas 3 casos
(14,3%) depositam alguma esperanca na hipdtese do seu filho vir a exercer

alguma atividade.

e Grafico 28
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4.24. Expectativa em relacao a transigcao para a vida ativa.

Através das respostas dadas podemos constatar que de uma forma
geral (61,9%, N= 13) ndo hd nenhuma expectativa especifica em relacao a
transic&o para a vida ativa. Sdo exemplo disso:
Inquérito 9.N&o tenho expectativas.
Inquérito14.Sera ficar em casa ou ir para a APPACDM.

Apenas trés inquiridos (14,3%) manifestam alguma expectativa em
relacédo ao futuro.
Inquérito 17.Espero criar-lhe condi¢gbes para que possa ter um emprego com

dignidade.
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e Grafico 29 (ver Quadro 2 - Anexo 2).
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4.25 Expectativa em relagao a Constituicao de familia
Por ultimo, a maioria das familias (71,4%, N=15) em estudo referiram

que néo tem expectativas neste campo para os seus filhos (ver Quadro 2 -
Anexo 2).
e Grafico 30
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5.CONSIDERAGOES FINAIS

Para concluir faremos o ponto de situacéo sobre alguns aspetos que
consideramos pertinentes em toda esta problematica.

Varias referéncias foram feitas a T21 ao longo dos tempos. Sabe-se que
também existiram tentativas de identificar criangas com T21 em pinturas
antigas. Contudo, apesar dos registos histéricos, nenhum relatério bem
documentado sobre pessoas com T21 foi publicado antes do séc. XIX.

No entanto, em 1866, John Langdon Down, médico Inglés, publicou um
trabalho no qual descreveu algumas caracteristicas da sindrome que na época
deu lugar ao seu nome. Down merece o crédito pela descricdo das
caracteristicas classicas desta condigdo, distinguindo estas criangas de outras
com deficiéncia intelectual.

Morato (1995) refere que a denominacao de Trissomia 21 deve utilizar-
se em desfavor das anteriores por duas razdes: a primeira é de ordem ética e
moral, que implica o abandono de designacdes estigmatizantes baseadas no
empirismo, na especulacdo e regularmente associadas a praticas de
discriminagdo; a segunda é de ordem cientifica, por ser a designacdo mais
correta pelo nivel de explicagdo causal.

Ao debrucar-nos sobre o estudo dos diferentes géneros de T21,
encontramos varios autores que os classificam em trés tipos diferentes:
Trissomia livre, Translocagdo e Mosaicismo, variando conforme a distribui¢cao
cromossomatica, no momento da concec¢édo do individuo. A determinagédo do
tipo ou modalidade de T21 existente faz-se através de um estudo genético da
organizagao cromossdémica chamado cariétipo.

Relativamente as causas exatas do aparecimento da T21 partilhamos a

opinido de Sampedro, Blasco e Hernandez (1997):

“E muito dificil determinar os fatores responsaveis, e parece que
todos os especialistas estdo de acordo em que existe uma
multiplicidade de fatores etiolégicos (parte da medicina que estuda
as causas das doengas) que interatuam entre si, dando lugar a
Trissomia; contudo, desconhecemos exatamente a maneira como
se relacionam” (p. 228).
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A T21 ndo é uma doenca curavel e segundo Sampedro, Blasco e
Hemandez (1997) ha trés aspetos fundamentais para uma prevencéao eficaz: a
idade da mée, o aconselhamento genético e os meios de diagnésticos que se
poderao realizar durante a gravidez.

S&o varias as técnicas passiveis de utilizagdo em diagndéstico pré-natal. O
diagndstico pré-natal representa a possibilidade de detetar uma anomalia do
embrido ou feto antes do nascimento. O diagnéstico pos-natal é realizado
depois do parto. Na maioria dos casos, a T21 é facilmente identificavel pelas
caracteristicas fisicas. No entanto, deve ser sempre confirmado por cariétipo,
para se caracterizar o tipo de T21.

Durante todo o periodo de preparagao para a gravidez e parentalidade,
pai e mae vivem envoltos em mitos de felicidade. A familia durante todo o
periodo de gestacao sonha e idealiza o seu bebé.

O nascimento do filho é rodeado de expectativas, se possivel as mais
romanticas e irrealistas.

A noticia do nascimento de uma crianga com deficiéncia simboliza, para
0s pais, a perda do bebé idealizado, o que acarreta um aumento do stresse
familiar- falta de tempo, cansaco, desencorajamento, que tera implica¢des na
dinamica familiar.

E natural que os pais de criangas com T21 passem por um periodo de
luto pela morte do filho saudavel que tanto imaginaram e “ndo nasceu’.
Superar esse periodo é fundamental para que toda a familia consiga
estabelecer vinculos afetivos e verdadeiros com o bebé real que tanto depende
deles para sobreviver. E necessario aceita-lo com todas as suas limitagdes
(Werneck, 1993:121-122). Neste sentido, Gomes (2011:282) refere que “lo que
podemos inferir es que, hay un porcentaje mas elevado de los niveles de
aceptacion que de adaptacion”. Efetivamente estas familias ndao podem alterar
a sua condi¢cdo, apenas desenvolver meios e mecanismos para enfrentar e
superar.

Tendo em conta toda esta base/fundamentagéo teorica e o pensamento

primordial de que o nascimento de uma crianga com T21 no seio familiar levou-
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nos a pensar na possibilidade de existirem alteracbes na organizagdo e na
dindmica familiar. O estudo em torno do impacto na familia permitiu-nos
compreender um pouco melhor esta realidade. Deste modo, tornou-se possivel
responder aos objetivos que pretendiamos aprofundar e esclarecer, tais como:
perceber como a familia (pai e/ou méae) reagiu a noticia do diagnostico de
Trissomia 21; perceber se o diagnéstico (durante ou apds o nascimento)
alterou o estado e a vida familiar e perceber quais as expectativas dos pais
para o futuro. No entanto, o presente estudo deu-nos também a oportunidade
de conhecer muitas outras questbes/situacoes.

A analise e a discussao dos resultados foi a ultima etapa do processo de
investigacdo - o culminar de um longo processo. Foi um processo sentido e
reflexivo porque surgiram testemunhos de familias que nos levaram a
confrontar e a questionar o “sentido da vida das familias de criangas ditas
normais” e a relembrar que toda esta caminhada teve um unico propoésito:
tornar-nos pessoas melhores e capazes de compreender e desempenhar, no
futuro préximo, um papel assertivo e interventivo junto das criangas com
necessidades educativas especiais e suas familias; perceber como funcionam
as familias com filhos com T21 e neste sentido dotar-nos de “ferramentas
emocionais” capazes de nos por a ouvir € sentir o que nos rodeia.

O estudo empirico decorreu conforme o planeado, apesar de parecer
um trabalho sem fim, tornou-se revelador e enriquecedor.

Passamos assim a apresentar de forma conclusiva alguns dos dados
recolhidos.

Relativamente ao momento em que foi comunicado o diagnéstico
constatamos que a maioria dos pais soube do diagnostico de T21 aquando o
nascimento, o que deste modo nos permitiu observar que a reagao face a
revelagcdo da deficiéncia foi esmagadoramente negativa, tal como refere
Buscaglia (1993) “dar a luz uma criangca deficiente € um acontecimento
repentino. N&do ha um aviso prévio, ndo ha tempo para se preparar’. Neste
sentido e de acordo Silva e Dessen (2001) os sentimentos manifestados pelas
familias vao desde o choque, negacgado, raiva, revolta e rejeicdo, até a

construgdo de um ambiente familiar mais preparado para incluir essa crianga.
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Tais sentimentos, entretanto, parecem ser dominados a medida que eles
passam a estabelecer um contato maior com seu bebé. A familia é o contexto
mais importante para o crescimento fisico, psicologico e social da criancga.

De acordo Gomes (2007:19) a forma como a noticia é transmitida aos
pais podera ter um impacto mais negativo na familia e que o stresse parental
aumentara com a falta de informacdo. Neste sentido, apuramos opinibes
divididas sobre a disponibilidade da equipa médica para ajudar e informar as
familias sobre os apoios necessarios.

No entanto, de uma forma geral, a maioria dos inquiridos referiu que
aceitaram desde logo as “diferencas” do seu filho, ou seja, n&o se tornando
num processo demasiado longo e doloroso.

A pequena minoria que confirmou o diagnéstico durante o periodo pré
natal, através dos meios diagnosticos disponibilizados revelou estar preparado
emocionalmente para receber o seu filho, percebendo-se deste modo que a
noticia prévia influencia positivamente o estado da familia.

Através deste estudo percebemos ainda que a existéncia de um filho
com T21 condiciona, na maioria das vezes, o percurso de vida das familias,
alterando significativamente o dia a dia destas, nomeadamente, no caso das
maes, a necessidade de frequentemente deixarem de trabalhar e a reducéao
dos seus tempos de lazer. Tal como refere Gomes (2011:269) numa
investigacdo sobre os pilares da resiliéncia em pais/mées de filhos com
deficiéncia “(...) comprobamos que, son efectivamente las madres quienes mas
se ocupan de los hijos con deficiéncia y dentro de las familias monoparentales,
éstas superan al numero de padres”.

Efetivamente, a concentracdo das tarefas domésticas na mulher
juntamente com os cuidados ao filho constitui uma sobrecarga, verificando-se,
em alguns casos, as maes deixarem de ter tempo para elas e para as coisas
que lhes davam mais prazer.

Ao contrario do que se possa pensar, com este estudo podemos apurar
que na maioria dos casos, o nascimento da criangca com T21 influenciou
positivamente a relagdo conjugal. Nestas familias apenas uma se divorciou, no

entanto, ndo ha dados que nos indiquem que a causa resida no impacto do
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nascimento da crianga com T21. Relativamente aos elementos que constituem
0 agregado familiar das familias em estudo pudemos constatar que a maioria
das familias € composta por 3 elementos, ou seja, trata-se de casais com um
unico filho sendo que este tem T21.

Em termos econdmicos, a grande maioria dos membros das familias
singulares tem uma ocupacéo profissional em que aufere o seu vencimento de
trabalho ou é reformado e/ou pensionista, descrevendo as suas situacdes
econdmicas como sendo favoraveis.

No ambito dos tempos de lazer, e de uma forma geral, as familias
revelaram que os tempos de lazer sofreram bastantes alteragdes,
nomeadamente ao nivel da duracao e da frequéncia. Isto porque, o tempo de
lazer ficou mais limitado ou inexistente, ou quando é possivel ha limitagdes na
escolha das atividades devido as caracteristicas singulares do filho.

Apesar de nédo se tratar da maioria, uma parte consideravel das familias
manifestou preocupacao e receio em relagdo ao futuro da familia, estando na
base desta preocupacao o futuro dos seus filhos com T21. Esta preocupagéao
esta relacionada com o facto de quem tomara conta da crianga quando os pais
ja nado estiverem presentes. No entanto, a maioria dos pais/maes deposita
esperancga nos irmaos e no caso dos filhos unicos, nas instituicées existentes.

Na ultima fase do estudo, verificamos a quase inexisténcia de
expectativas em relagdo a escola, ao emprego, a transi¢cdo para a vida ativa e
a constituicao da familia por parte dos pais. A falta de esperanga da integragao
na sociedade, a crise politica e econdmica atual do pais, o desemprego, a falta
de resposta dos centros de emprego e de formacao profissional, de apoio
financeiro as empresas para adaptar e criar espacos de trabalho adequados, a
relutdncia dos empregadores em aceitar a diferenca, e o desconhecimento de
informacédo sobre beneficios/incentivos na contratacdo/estagios de pessoas
com deficiéncia, a falta de preparagdo/competéncias, de comportamentos
adaptativos (atencao, assiduidade, motivacéo) e de capacidades intelectuais,
motoras ou de comunicagcéo por parte da pessoa com deficiéncia e a nao
aplicagéo da legislagdo em vigor comprometem o futuro e a real insergao de

todos os jovens com deficiéncia, inclusive os com Trissomia 21. Tal como
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refere Afonso (2005:59) “estes aspetos, sem duvida, perturbam a possibilidade
de uma eficaz e real inser¢cao dos deficientes no trabalho e exigem a tomada
de medidas urgentes até pela importancia que esta componente assume na
vida dos jovens”. E necessario que os jovens com deficiéncia construam um
novo projeto pessoal de vida. E aqui que entram as expectativas e novamente
as preocupacodes das familias.

As familias sofrem novamente quando se confrontam com a realidade,
preferindo, como referiram, nem pensar no assunto para nao sofrerem. De
acordo com Afonso (2005:61) “a familia volta a um periodo de angustia, que
poderiamos considerar quase como de regresso ao “luto” vivenciado aquando
da descoberta da deficiéncia. O receio do futuro, a perda de expectativas, a
sensacao de impoténcia face ao problema agrava-se (...)". Nesta perspetiva,
as familias tendem a exagerar nos sentimentos de angustia e protecao,
tornando-os dependentes e pouco autbnomos.

O envolvimento e a colaboracdo da familia sdo imprescindiveis neste
processo de transicdo que deve ser continuo, enquadrado em todas as areas
da vida do jovem e articulado com a comunidade envolvente (centros de
emprego, segurancga social, empresas locais e outras instituicbes de carater
ocupacional). Mas para que tal seja possivel, € importante que pais e/ou familia
sintam um forte apoio e orientagdo por parte de todo o meio envolvente.

Em suma, com a chegada de um filho deficiente, ha toda uma familia
que necessita de se reorganizar, no entanto, a alteracdo de toda a dinamica
familiar € um processo dificil e que sera vivido por todos os membros da familia
de forma diferente; esta crianga trara consigo uma série de cuidados e
atencdes, que pordo a prova todas as capacidades dos pais e os colocaréo
face a maior adversidade da sua vida, “[...Jconstatamos que los padres y
madres de hijos con discapacidades son seres humanos que resisten,
contando no solo con su resistencia fisica, sino ademas, con una nueva y
positiva mirada en la reconstitucion de sus vidas, no obstante al entorno
negativo en que se viven inmersos. Uno de los factores de resiliencia es la
capacidad que adquieren de garantizar su integridad, aun en los momentos

mas criticos, como la fase inicial del proceso y el “(re)encender” del luto, en
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determinadas fases de transicion de sus hijos a lo largo del ciclo vital” (Gomes,
2011:342).

No entanto, para que o0s pais possam realmente colaborar no
desenvolvimento do seu filho, a ajuda especializada pode ser extremamente
importante, pois quando qualificada e oportuna, favorece as habilidades de
autonomia pessoal e social, proporciona melhor qualidade de vida, interagéo,
satisfacado pessoal e atitudes positivas.

Neste sentido, ja existem varias associa¢cdes de apoio as criangas e
jovens com Trissomia 21 e as suas familias, visando a integragdo na
sociedade, alertando-a para a existéncia de pessoas capazes com T21 e
dando voz aos varios exemplos de familias bravas e corajosas que
simplesmente néo se permitem viver em prol dos seus maiores amores:. 0S
filhos. E com estes exemplos de coragem e de vida que terminamos o nosso
estudo, conscientes de que a nossa sociedade ainda tem muito trabalho a

fazer pela inclusdo destas pessoas e das suas familias.
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INQUERITO AS FAMILIAS COM FILHOS(AS) COM TRISSOMIA 21

No ambito da Pés-Graduagdo em Educacéo Especial, no dominio cognitivo-motor da Escola Superior de
Educacao de Paula Frassinetti estd a proceder-se a um trabalho de investigagdo sobre o impacto da Trissomia
21 na familia. Agradecemos desde ja a sua colaboracao, respondendo as questdes que Ihe irdo ser colocadas.

As suas respostas sdo absolutamente confidenciais e tratadas apenas para fins académicos.

Andreia Santos
N.° de Inquérito:

Local:
Data: / /
Grau de parentesco do entrevistado:

Assinale com uma X o seu estado civil atual.
Casado (a)

Solteiro (a)

Unido de facto

Separado (a)

Divorciado(a)

Viavo (a)

Outro Qual?

I. DIAGNOSTICO
I.1.  Em que momento foi diagnosticado a Trissomia 21 do seu filho(a)? Assinale com uma X a sua resposta.

a) Durante a gravidez. (Se assinalou esta alinea responda também as questdes 1.2. e 1.2.1.)
b) Apds o nascimento. (Se assinalou esta alinea responda também as questdes 1.3 e 1.3.1.)
I.2. Em que més de gestacéo (gravidez) se encontrava? més

1.2.1. Qual(ais) o(s) meio(s) de diagnéstico(s) utilizados?
Andlise sanguinea (AFP) + Ecografia TN (Translucéncia da nuca)
Amniocentese
Cordocentese

Colheita de vilosidades coridnicas



I.3. Apbs o nascimento do seu filho(a), em que momento |he foi dada a noticia? Assinale com uma X a sua
resposta.

Nos primeiros momentos do parto.

Passado alguns dias do nascimento.

1.3.1. A equipa médica esperou pela confirmagéo do diagnostico, feita pelo cariétipo, para o(a) informar?
Sim

Nao

|.4. Refira a idade cronolégica do seu filho(a), em nimero de meses, no momento em que lhe foi confirmado
o diagnéstico de Trissomia 21.

Meses
I.5. No momento em que lhe foi confirmado o diagnéstico de Trissomia 21 encontrava-se acompanhada/o de:

Marido/Mulher Bebé Outro familiar Qual?

I.6. Onde Ihe foi transmitida essa informagéo?
Hospital Publico Hospital Privado Centro de Saude Casa

Consultério privado Outro local Qual?

I.7. Sentiu, nesse momento, que a equipa médica se manifestou disponivel para ajudar e informaram-na/o
sobre 0s apoios necessarios?

Sim Nao

Il. ESTADO DA FAMILIA
II. 1. Assinale com uma X o seu estado civil no momento do diagnaéstico.

Casado (a)
Solteiro (a)
Unido de facto
Separado (a)
Divorciado(a)
Viavo (a)

Outro Qual?




I1.2. Qual a composig&o do seu agregado familiar neste momento?

Cénjuge Filhos N.° de filhos: Idade dos filhos:

Outros familiares Indique o grau de parentesco:

11.3. Principais meios de subsisténcia do agregado familiar:
Vencimento de trabalho

Pensé&o/reforma

Subsidio

Sem rendimento

Outros Qual?

II.4. Como descreve a situagdo econémica da sua familia?

Favoravel Pouco favoravel Com dificuldades

I1.5. Considera que o facto de ter um(a) filho(a) com Trissomia 21 influenciou a sua relagdo conjugal?
Sim Nao

11.5.1. Como classifica essa influéncia?

Positiva Negativa

lll. ACEITAGAO

I11.1. Em relag&o a gravidez, esta foi:

Planeada Acidental

I11.2. Descreva em algumas palavras como reagiu a noticia do diagnéstico de Trissomia 217?

[11.3. Que sentimentos vivenciou na fase inicial do diagndstico?




I11.4. Em que fase considera que aceitou as "diferengas" do seu filho?

I11.5. No que se refere ao dia a dia familiar, o que alterou desde o nascimento do seu filho(a) com T21?

I11.6. Relativamente as tarefas domésticas, quem as realiza habitualmente?

Mae Pai Filho Avo Avd Empregada lutro Quem?

I11.7. Existe partilha de tarefas com o(a) marido/mulher?
Sim Nao
Ill. 8. Quem ¢é o principal cuidador da higiene e refei¢gdes do seu filho(a)?

Mae Pai Filho Avd Avd Empregada Outro Quem?

Ill. 9. Quando héa necessidade de levar o seu filho(a) ao médico quem o acompanha?

Mae Pai Filho Avd Avd Empregada Outro Quem?

Ill. 10. Em contexto escolar quem garante o acompanhamento da crianga?

Mae Pai Filho Avo Avd Empregada Outro Quem?

I1l. 11. Em contexto ludico/lazer/desportivo quem o acompanha habitualmente?

Méae Pai Filho Avd Avd Empregada Outro Quem?

I1l. 12. O que mudou relativamente ao seu tempo de lazer com o nascimento do seu filho(a) com T217?

IV. EXPECTATIVAS

IV.1. Como imagina o futuro da sua familia?

IV.2. Quais os principais receios em relagéo ao futuro do seu filho?




IV.3. Que expectativas tem para o futuro do seu filho quanto:

a Escola

ao Emprego

a Transig¢ao para a vida ativa

a Constituicao de familia

Muito Obrigada.



Quadro 2 — Dimensdes, indicadores e unidades de registo referentes as questbes

abertas.

DIMENSAO | INDICADORES UNIDADE DE REGISTO

Aceitagao Reagao ao 1.Muita tristeza, ao longo de 5 dias, mas depois da
diagnéstico | reacdo da enfermeira tive a prova de que era uma
de T21 menina com T21. Parei de chorar e aceitei. Hoje sou

muito feliz com a minha filha.

2.Reagi mal, tinha pouca vontade de comer.

3 Réagi'bémi pois ndo conhecia este tipo de deficiéncia
e olhando para o meu filho no 1° minuto, para mim ele
era um bebé normal e muito bonito.

4.Foi um choque.

5.Foi um choque mas aceitamos.

6.Naturalmente. Eu prépria descobri, os profissionais sé
confirmaram o diagndstico com o cariotipo.

7.N&o queria acreditar.
8.Fiquei muito triste.
9.lgnorava a anomalia e tudo o que lhe dizia respeito.

So6 aos poucos me inteirei da parte do que poderia ser o
futuro.

10 Normal

11.Uma grande ftristeza.

12.Com muita tristeza.

13.Com surpresa, com tristeza, com revolta.

14.A noticia na hora do parto foi horrivel porque nao
conhecia nenhum e porque soO diziam que ele era
deficiente.

15.Fiquei perplexa com o diagnostico.

16.Caiu-me o Carmo e a Trindade.

17.Com muita Sefenidade e paz.

18.A noticia deixou-me profundamente abalada.

19.Foi um choque para toda a familia. Nada fazia




prever.
20. N&o respondeu.

21. Ndo respondeu

Aceitacao

Sentimentos
vivenciados

1. Que o chdo me tinha saido dos pés, ao longo dos
anos tudo se ultrapassa.

2. Tristeza.

3.Sentimentos [dé'felicidade pois era o meu 1° filho.
4.Né&o queria acreditar que isto me estava a acontecer.
5.Muita tristeza.

6.Impoténcia perante a falta de informagéo na altura
(1978) e da luta contra os tabus.

7.Preocupacéo.
8.Preocupacéo.

9.J4 GCITENEHIBIO!

10.Alguma preocupagao por se tratar de uma crianga
diferente.

11.Choque e negacgéo.

12.Tristeza e preocupagao porque eram um menino
diferente.

13.Medo, incerteza e depois aceitagdo da realidade.

14.Quando deram a confirmacgéo ele ja tinha 6 meses e

acabei PoFIEagirbef!

15.Tristeza, angustia e frustraggo.
16.Todos, que possa imaginar!

17.Se fui @Scolhidd para ser mae de 2 criancas com T21
€ porque seria capaz de .

18.Angustia, tristeza e desespero.

19.Revolta.




20. N&o respondeu.

21. N&do respondeu.

Aceitacao

Fase
aceitacao
das
diferengas

de

1.Todos os dias. Apesar de ser muito dificil e ainda hoje
ser integrado na sociedade. Ha sempre muitas
barreiras. Mas enquanto mée hei de lutar até ao fim.
2.Nos primeiros meses de vida.

3.Aos meus olhos era um bebé normal. Aceitei as
diferencas logo quando deram a noticia no hospital,
mas s6 com o tempo é que fui reparando que o seu
desenvolvimento era mais lento do que um bebé
normal.

4.Desde o Inicio.

5.Aceitei desde o inicio.

6.Desde sempre.

7.Ao longo do tempo.

8.Desde o primeiro dia que soube.

9.Sempre aceitei.

10.Foi quando foi para a escola.

11.Desde o dia em que foi confirmada a deficiéncia.

12.Desde o inicio.

13.Rapidamente, alguns dias foram suficientes para
entender a situagéo.

14.Desde sempre.

15.Apds o nascimento.

16.Logo no diagnostico da amniocentese.

17.Desde o 1° dia.

18.Aquando do nascimento, pois para além da T21, o
meu irmdo foi um bebé de risco elevado devido a

prematuridade, sendo que nasceu com 27 semanas de
gestacéo.




19, DémoroU alguim tempo a aceitar.

20. Néo respondeu.

21. Ndo respondeu.

Aceitacao

Alteracoes
no dia a dia
familiar

1.Nada, como mé&e e pai, a nossa filha é como se fosse
um filho normal.

2.Alterol nos primeiros anos porque tinha de ir muitas
vezes ao médico.

3.Nada, s6 mais atengcdo em virtude de ser um bebé
diferente.

4.Mudou radicalmente.

5.Nada.

6.Apenas Blliéo poder trabalhar ford” porque a data os

infantarios ndo o aceitavam.
7 Mliita'eoisa, tive que deixar de trabalhar.

8 [linha'quetermaistempa para a minha filha.

9.Até aos 6/7 anos tudo foi normal. A partir dessa altura
toda

10.Em nada.

11.Alteroutudo, a minha esposa deixou de trabalhar.

F para com ele Efam

13.0 facto de viver mais o dia a dia, com menos
projetos a longo prazo.

14 JAltéroll porque ele teve muitos internamentos até
aos 5 anos.

15.Menos tempo de lazer.

16 Muita " ¢0isa, pois a minha filha com T21 tem
hiperatividade.

17.Um  bocadinho [iehos \deltemporpara s algumas

mas exatamente igual a criangas ditas normais.

18.Tudo.Passamos a viver para ele e em fungdo dele.




19.Udo!

20. N&o respondeu.

21.N&o respondeu.

Aceitacao

Mudancgas
no tempo de
lazer familiar

1.Nada.

2.N&o mudou nada.

3.Mudou muito pouco ou nada, pensando sempre na
atencdo redobrada que tinha que ter com ele nunca
deixei de sair, pois penso que o convivio com outros
pais faz-nos bem, pois aprendemos uns com 0s outros,

porque sendo todos iguais s&o ao mesmo tempo tdos
diferentes.

4.Ficou mais\limitado.
5.Temos menos tempa de lazer.

6.Nada.

7 Ménos témpo paraimim e para as coisas que gostava

de fazer.

8.Nunca tive tempo de lazer.

9.0 tempo de lazer EnVOIVE 3, 4 0l'5 pessoas.

10.Em nada.

11.0s tempos de lazer ficaram limitados,
12.Deixei de o ter.

13.0 lazer ficol mais condicionade pelas carateristicas

da crianga, mais tempo para ela e menos para 0s pais.
14.Tudo mudou.

15880 policos os momentos de lazer.
16.Mudou tim pouco, pois quero dedicar todo o tempo

possivel a minha familia.

17.Quase nada. Reorganizamos a nossa vida e com a
ajuda da familia mantivemos quase tudo.

18 MUGGUTGtipoTdeTatividades que fazemos, BSIIGEAIS |




Expectativas

Futuro da
familia

que frequentamos ndo pela T21 mas porque tem
multideficiéncias e diversos problemas respiratorios.

19.J4 tinha |pOUICOS Momentos de lazer.
20. Ndo respondeu
21.N&o respondeu.

1.Penso em viver o dia a dia Sém grandes planos para o

futuro.

2.0 fltdre’hormal de uma familia em comum.
3.[Unida; com'satide, com a graca de Deus e trabalho.
4.Seln grandes projecoes para o futuro.

5.Imagino que a irma mais velha cuidara dela quando
0S pais ndo puderem.

6.Normal'éom o avanco da idade e com os problemas
de saude a surgirem.

7.N&o sei, mas espero que a irma tome conta dele.
8.0 irmdo tem que tomar conta da irma.

9.Néo imagino.

10.[Ténto nao pensar no assunto.

11.Um futuro preocupante.

12.Nao sei, mas espero que tratem bem o meu filho.

13.B6M com muitas alegrias que nos séo dadas pelas
conquistas da nossa filha.

14.Imagino que o futuro da

porque além do meu filho com T21 tenho outro de 22
anos com atraso global de 3 anos.

15.Muito incerto.

16.Igual as outras...se a sociedade deixar.

17.Penso que com o nosso amor incondicional faremos

de R. um menino super feliZieNoNmals autnome




Expectativas

Receios em
relacao ao
futuro da
crianga com
T21

possivel.

18.E dificil porque o P\ faleceu em novembro de 2011.
19.Um futuro incerto e que me deixa receosa.

20. N&o respondeu,

21.Né&o respondeu.

1.A mée e o pai lhe faltar um dia e ela ficar sozinha.
2.Receio de ficar abandonado.

3.Meu filho € um jovem muito independente, por isso
vou vivendo um dia de cada vez ndo fazendo muitos
planos para o futuro.

4.Espero que o irmao tome conta dele.

5.E que ela seja abandonada.

6.Que fique orfdo, é o meu maior receio.

7.Espero que a irma tome conta dele.

8.Se o0 irméo assume esta responsabilidade.

9.Morrer antes dele.

10.N&o respondeu.

11.Quem vai tomar conta da minha filha uma vez que
néo tem irméos.

12.Quem vai tomar conta dele quando eu e a méae
faleceremos.

13 Alintegracac na sociedade, as poucas oportunidades

que vejo para estas criangas na vertente profissional.

14.0 meu receio em relagdo ao futuro ENniNgUEn Ihes dar
, mas se eu for viva

sera a minha luta ao lado deles.

15.Muito receio em relagdo BN Sua integracao  na
sociedade.

16.0s mesmos receios que qualquer pai tem em




17.Vou envelhecer...sei que ele dependera sempre de
outra pessoa...

18.N&o se aplica. Ja faleceu.

19.Quem tomara conta dele quando nés ca néo
estivermos.

20.N&o respondeu.

21. Ndo respondeu.

Expectativas
em relagao a
escola

1.Né&o respondeu.

2.Nenhuma.

3.Completou o 9° ano num curriculo alternativo com

boas notas, o que para nos pais € uma alegria e
satisfagéao ele ter atingido esta etapa.

4.Né&o respondeu.
5.Que continue a frequentar a Associagéo.

6.Vai aprender, mas mais devagar do que as outras
criangas. Vai

7.Nenhuma.

8.Nenhuma.

9.Nao tenho expectativas.
10.N&o respondeu.
11.Nenhuma.

12.Nenhuma.

13 [Continuar as\Suas aprendizagens dentro dos seus

limites e das suas capacidades.

14.Ele esta na escola profissional mas nao tenho
perspetivas.

15.Nenhuma.

16.0 méximo possivel.

17.Espero que naturalmente exista sempre a incluséo.




18.Né&o se aplica.
19.Nenhuma.
20. N&o respondeu.

21.Né&o respondeu.

Expectativas
em relagcao
ao emprego

1.Nenhuma, sé o futuro dira.

2.Nenhuma.

3.Sera outra etapa que temos de dar tempo ao tempo.
4.Né&o respondeu.

5.Né&o tem capacidade.

6.Que tenha autonomia, realizagdo e que tenha o
sentimento de utilidade

7.Nenhuma.

8.Nenhuma.

9.Néo tenho expectativas.
10.N&o respondeu.
11.Nenhuma.
12.Nenhuma.

13.Receio que nao consiga desenvolver qualquer
atividade e que nao lhe sejam dadas oportunidades.

14.N&o acredito no futuro, sdo ainda muito excluidos.

15.Nenhuma.

16.Quem sabe?

F

18.Né&o se aplica.
19.Nenhuma.

20.Né&o respondeu.
21.N&o respondeu.




Expectativas
em relagao a
transicao
para a vida
ativa

1.Nenhuma.

2.Nenhuma.

3.Um passo de cada vez.
4.Né&o respondeu.

5.Né&o tem capacidade.
6.Ainda ndo consigo pensar nisso.
7.Nenhuma.

8.Nenhuma.

9.Néo tenho expectativas.
10.N&o respondeu.
11.Nenhuma.

12.Nenhuma.

13.Que Gonsiga sérfeliz dentro das limitagdes inerentes

as suas carateristicas.

14.Sera ficar em casa ou ir para a APPACDM.

15.Nenhuma.

16.TEAROTE.

17 [ESpero. criar-lhe condic6es para que possa ter um

emprego com dignidade.
18.Néo se aplica.
19.Nenhuma.

20.Né&o respondeu.
21.N&o respondeu.

Expectativas
em relagao a
constituicao
de familia

1.Nenhuma.

2.Nenhuma.

3.S6 o futuro o dira.




4.N&o respondeu.

5.Né&o respondeu.

6.Ainda ndo consigo pensar nisso.

7.Nenhuma.

8.Nenhuma.

9.N&o tem condigbes.

10.N&o respondeu.

11.Nenhuma.

12.Nenhuma.

13.Poucas.

14.Espero lhe dar o melhor enquanto for viva, lutar o dia
a dia e ndo pensar no futuro que neste momento é
traicoeiro.

15.Nenhuma.

16.0 futuro s6 a Deus pertence.

17.A esse nivel ainda ndo tenho qualquer expectativa,
embora ja conhegca casais em que ambos tém T21.
Ainda é muito cedo para pensar nisso.

18.Né&o se aplica.

19.Nenhuma.

20.Né&o respondeu.

21.Né&o respondeu.




