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RESUMO

Introducéo: As criancas com Sindrome de Down (SD) necessitam de estimulagéo
precoce para o desenvolvimento de capacidades cognitivas, motoras e demandam
cuidado especiais, complexos e permanentes de saude. Os cuidadores necessitam
recorrer a diversos servicos de atendimento e profissionais da area da saude e
educacdo para atender as necessidades das criancas com SD e durante essa
permanente trajetéria de cuidado, vérias sdo as demandas e desafios enfrentados
pelas familias o que nos leva a inferir que podem vir a experienciar dificuldades e
necessitar de apoio para o melhor manejo da situacdo. Nesse contexto, 0s
profissionais, as redes e o sistema de saude, podem ter importante papel na promocao
da adaptacdo das familias de criancas com SD, na medida em que criam vinculos,
fornece os recursos e o0 suporte para que a familia e as criancas com Sindrome de
Down recebam um cuidado integral, qualificado e que proporcione a capacitacédo e a
autonomia. Para tanto, € necessario que os profissionais conhegam o contexto vivido
pelas familias, as dificuldades e os desafios que enfrentam. Dessa forma, tem-se
como Objetivo geral: Descrever a trajetoria da familia no cuidado a crianga com
Sindrome de Down. Objetivos especificos: ldentificar quais as redes de apoio
acessados pela familia no cuidado a crianca com Sindrome de Down e Identificar as
dificuldades e demandas da familia nessa trajetéria de cuidado a crianga com
Sindrome de Down. Metodologia: pesquisa de delineamento transversal, descritiva e
de abordagem qualitativa. Os participantes do estudo foram familias de criancas com
Sindrome de Down em cuidado domiciliar e acompanhamento ambulatorial e/ou em
servigos vinculados a Atencéo Primaria a Saude. As familias foram captadas a partir
do acompanhamento ambulatorial em um hospital escola de Brasilia. Para a coleta de
dados utilizou-se a entrevista aberta em profundidade. A analise dos dados seguiu 0s
passos do método de Pesquisa de Narrativas e a interpretacdo sustentou-se no
referencial tedrico do Interacionismo Simboalico (IS). Resultados e discusséo: Estudo
€ constituido por pais/médes de quatro familias que apresentaram resultados
referentes a trés categorias: “Descoberta da Sindrome de Down: significacdes e
movimentos iniciais”, “O Processo de boa ou mé adaptagéo” e “Demandas e desafios
atuais”. Ao longo da experiéncia de cada familia surgem novas necessidades e
desafios, exigindo o desenvolvimento de novas atitudes habilidades e consequente

reajuste familiar. Consideracdes finais: Assim como a familia extensiva, que é



apontada como a principal fonte de apoio, as instituicdes e os profissionais da saude
tém papel importante no processo de adaptacdo dessas familias a medida que
orientam e apoiam no enfrentamento de desafios e duvidas inerentes ao cuidado
continuo. Apreende-se a necessidade de subsidiar estudos que levam a reflexdo
sobre a tematica e qualificacdo das praticas profissionais dos enfermeiros,
considerando a familia como foco do cuidado no contexto da trajetéria de cuidar da

crianga com Sindrome de Down.

Palavras-chave: Crianca com necessidades especiais em saude; Sindrome de Down;

Familia; Enfermagem.



ABSTRACT
Introduction: Children with Down Syndrome (DS) need early stimulation for the
development of cognitive, motor skills and require special, complex and permanent
health care. Caregivers need to use a variety of care services and health and education
professionals to meet the needs of children with DS and during this permanent path of
care, several are the demands and challenges faced by families, which leads us to
infer that they can experience difficulties and need support to better manage the
situation. In this context, professionals, networks and the health system can play an
important role in promoting the adaptation of families of children with DS, insofar as
they create links, provide the resources and support for family and children with Down
syndrome receive full, qualified care that provides empowerment and autonomy. For
this, it is necessary that the professionals know the context lived by the families, the
difficulties and the challenges that they face. Thus, we have as a general objective:
To describe the trajectory of the family in the care of children with Down's Syndrome.
Specific objectives: Identify the support networks accessed by the family in the care
of children with Down Syndrome. To identify the difficulties and demands of the family
in this path of care for children with Down Syndrome. Methodology: cross - sectional,
descriptive and qualitative approach research. The study participants were families of
children with Down Syndrome in home care and outpatient follow-up and / or services
linked to Primary Health Care. Families were obtained from outpatient follow-up at a
school hospital in Brasilia. For the data collection the interview was used in depth. Data
analysis followed the steps of the Narrative Research method and interpretation was
based on the theoretical framework of Symbolic Interactionism (SlI). Results and
discussion: The study consists of parents of four families who presented results
referring to three categories: "Discovery of Down Syndrome: initial meanings and
movements", "The Process of good or bad adaptation” and "Demands and challenges
current ". Throughout the experience of each family arise new needs and challenges,
requiring the development of new attitudes skills and consequent family readjustment.
Final considerations: Like the extended family, which is identified as the main source
of support, health institutions and professionals play an important role in the process
of adapting these families as they guide and support facing the challenges and doubts
inherent in care continuous. It is necessary to subsidize studies that lead to reflection

on the theme and qualification of nurses' professional practices, considering the family



as a focus of care in the context of the path of caring for the child with Down's

Syndrome.

Keywords: Child with special health needs; Down's syndrome; Family; Nursing.
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1. INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) ou trissomia do 21, € uma condi¢&o crénica de saude
que geralmente estd associada com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e
caracteristicas fisicas especificas. E uma condi¢cdo genética comum na populacéo,
porém nao se tem muitos dados epidemiolégicos, a frequéncia, em média, € de um
caso para cada 600 a 800 nascimento (BRASIL, 2013). Entre as pessoas com SD as
diferencas, relacionadas tanto a caracteristicas fisicas como ao desenvolvimento,
advém de “fatores genéticos individuais, intercorréncias clinicas, nutricao,
estimulagao, educagao, contexto familiar, social e meio ambiente” (BRASIL, 2013).
Algumas complicag@es clinicas, sdo comuns diagnosticadas em associacdo a SD,
como alteracdes cardiacas, complicacBes respiratorias, deficiéncia auditiva, visual,
hipotireoidismo e distlrbios emocionais e de crescimento (NUNES; DUPAS, 2011).

Desde a percepcao da gravidez os pais fazem projetos e idealizam o que para
eles seria um filho perfeito, portanto um confronto interno entre o filho ideal e o real,
que é diferente daquele imaginado pelos pais, pode surgir a qualqguer momento seja
ao nascer ou durante o desenvolvimento da crianca (ALVES, 2012). Ao nascer uma
crianca que tenha alguma deficiéncia, como, por exemplo, a Sindrome de Down (SD),
pode-se ter um impacto acentuado dessa diferenca, gerando a necessidade de maior
aceitacdo e adaptacao da familia (HENN; PICCININI; GARCIAS, 2008 apud COUTO,
2017). Cada familia pode receber e encarar a situagéo de diferentes formas. Nunes e
Dupas (2011), destaca que alguns dos sentimentos decorrentes da descoberta da SD
sao “surpresa, choque, abalo, desespero, angustia, aflicao e tristeza”.

Uma crianga com Sindrome de Down necessita de estimulacdo precoce para o
desenvolvimento de capacidades cognitivas e motoras, demandam cuidado
permanente e exigem maior disponibilidades dos pais, estimulos, atencéo,
compreensao e protecdo da familia e de especialistas. O processo de adaptacéo ao
cuidado permanente € complexo, de multiplas demandas e especificidades e tem
impacto na rotina de cada integrante da familia (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO,
2011). Os cuidadores necessitam recorrer a diversos servicos de atendimento e
profissionais da area da salde e educacao para atender as necessidades complexas

das criancas com Sindrome de Down.
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Em relacédo aos atendimentos de saude, no estudo de Neves et al (2015), os
servicos de atencdo primaria foram apontados nos discursos dos cuidadores, de
criangas com necessidades especiais em saude (CRIANES), como de dificil acesso e
foram mencionadas dificuldades nos servicos de referéncia e na contrarreferéncia,
mesmo tendo referéncia, aos servicos de atencdo primaria, pela proximidade da
residéncia, priorizam o0s servicos de pronto-atendimento por sua agilidade e
resolutividade, independente do horario dos atendimentos.

Nessa permanente trajetéria de cuidado, varias sdo as demandas e desafios
que aparecem, o periodo inicial € marcado de duvidas e descobertas, as familias
buscam por informacgdes e esclarecimentos constante de acordo com demandas que
surgem, ao cuidar da crianca. Enfermeiras podem se tornar pessoas significativas
nesse processo, promovendo a adaptacao das familias a medida em que identificam
e dao destague as capacidades provenientes da familia para suportar, superar e
progredir, mesmo diante do constante aumento de desafios presentes no cuidado a
crianca com SD (NUNES e DUPAS, 2011). Para tanto, € necessario que 0sS
profissionais conhegam o contexto vivido pelas familias, bem como as dificuldades e

os desafios que enfrentam. Em Maciel (2017):

Os principais desafios encontrados estdo relacionados aos cuidados em
salde e desenvolvimento da crianca, evidenciados por dados relacionados
a0 acesso a assisténcia em salde, intensa rotina € compromissos, processo
de alfabetizagdo e insercdo escolar das criancas. Ressalta-se ainda desafios

presentes no dia-a-dia familiar, como as limitagfes financeiras.

Em pesquisa realizada por Nunes, Dupas e Nascimento (2011), verificou-se
dificuldades como a decepcdo com os profissionais de saude, principalmente no
despreparo para informar o diagnéstico e fornecer informacdes para a familia,
frustacdo com o desenvolvimento da crianga que n&o ocorre como 0 esperado,
descoberta de algumas alteragbes de saude na crianga, a experiéncia de enfrentar
situacdes de preconceito e a caréncia de apoio e rede. E necessario que essas
familias sejam orientadas e informadas corretamente, pois 0 conhecimento que a
familia tem sobre a sindrome influéncia diretamente, no cuidado e na maneira como
lidar com a nova situacéo.

As redes de suporte as criangas com Sindrome de Down e sua familia séo

constituidas, principalmente, da rede institucional e familiar. Como estratégia para
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enfrentamento das diversas demandas e desafios, os pais/mae ou cuidadores dessas
criangas criam vinculos de suporte social “na rede institucional, com a comunidade, a
rede de educacgéo, de lazer e apoio espiritual, percorrendo diversos segmentos de
saude, em busca do tratamento adequado” (NEVES et al., 2015). Nesse contexto, o
profissional de enfermagem deve atuar com o planejamento de acfes de apoio e de
intervencao na familia, visando identificar e estimular a ampliacéo de redes de suporte
das criangas e seus familiares, respeitando a especificidade de cada familia. Sendo
assim, torna-se necessario conhecer o contexto, oferecer informagdes e auxiliar os
cuidadores para que se sintam seguros para o enfrentamento dos desafios cotidianos
e do cuidado.

Diante do exposto, nota-se que existem falhas e lacunas tanto na organizagao
dos servicos, na assisténcia disponivel como nas praticas dos profissionais
direcionadas as necessidades das criancas com Sindrome de Down e suas familias.

Dentre os diversos desafios enfrentados, os resultados da maioria dos estudos
indicam dificuldades no acesso aos servicos de saude, a falta de informacédo e de
orientacdo por parte dos profissionais. Isso implica em uma avaliagéo do sistema de
salude e do cuidado prestado as criancas com Sindrome de Down e suas familias
tendo em vista a importancia de conhecer melhor as experiéncias de cuidado dessa
populacdo e, por outro lado, servicos e profissionais capacitados para acolher as
demandas de cuidado em saude e atendé-las com qualidade e integralidade, de modo
a ser uma forte fonte de apoio ao enfrentamento do cuidado permanente das criancas

e suas familias.

1.1Questdes da pesquisa e justificativa

Elegeu-se como questdes da pesquisa:

Q1: Qual a experiéncia da familia na trajetoria de cuidado a criangca com
Sindrome de Down?

Q2: Quais sao as principais fontes de apoio da familia na trajetéria de cuidado
a crianga com Sindrome de Down?

Q3: Quais sdo as demandas e desafios inerentes no cuidado a crianca com

Sindrome de Down?
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Estudos desta natureza sado relevantes no sentido que permitem uma maior
aproximacdo com as experiéncias de vida e cuidado dessa populacdo, o que permite
ampliar a compreenséo sobre as demandas e dificuldades enfrentadas pelas criangas
com SD e seus familiares em sua trajetéria de cuidado.

E importante conhecer quais redes de apoio que essas familias tém acesso e
quais profissionais estdo envolvidos nesse processo e buscar suprir as lacunas
existentes na assisténcia e na comunicacao entre a familia e a equipe de saude, pois
se observa a necessidade de ampliacdo da rede de apoio familiar e o alcance dos
grupos de apoio a estas familias (NUNES E DUPAS, 2011).

Os profissionais de saude sao fundamentais no processo de adaptacéao familiar,
no cuidado de criangas com necessidades especiais de saude, sendo importante o
desenvolvimento da habilidade em acolher esta familia em suas duvidas e
ansiedades, oferecer orientacdes, encaminhamentos e auxiliar a familia na tomada de
decisbes relativas ao cuidado da crianca (NEVES et al, 2015). No entanto, 0s
familiares ainda esbarram nas dificuldades de acesso a direitos e a assisténcia a
crianca, 0 que indica a necessidade da revisdo, ampliagdo e efetivacdo das
legislacdes e politicas publicas voltadas para o referido publico, embora as mesmas
existam ainda ndo sédo implementadas ou efetivas no apoio a estas familias (NEVES
et al, 2015).

Esta compreenséo é importante para a qualificacdo da assisténcia, pois permite
aos profissionais maior esclarecimento das diferentes demandas que envolvem esse
cuidado, atentando-se para as especificidades de cada familia, e assim, identificar
fatores que contribuem ou dificultam o processo de adaptacéo.

Acrescenta-se que se torna relevante o profissional ter um olhar integral da
assisténcia, saber as redes de apoio que a familia possui a fim de se ter maior
autonomia para orientar e direcionar os cuidados. Em relagcdo aos cuidados de
enfermagem, é de suma importancia a presenca de enfermeiros (as) capacitados no
cuidado da crianga com SD e sua familia, visando, assim, um envolvimento no suporte
para enfrentamento do cuidado continuo e, dessa forma, contribuir para uma
assisténcia empética e integral para as criangcas com Sindrome de Down e suas

familias.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

e Descrever a trajetéria da familia no cuidado a crianga com Sindrome de

Down.

2.2 Objetivos Especificos

e Identificar quais as redes de apoio acessados pela familia no cuidado a
crianga com Sindrome de Down.
e Identificar as dificuldades e demandas da familia nessa trajetdria de cuidado

a crianca com Sindrome de Down.

3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de estudo de delineamento transversal, de natureza descritiva e de
abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa trabalha como universo dos
significados, dos motivos, das aspira¢des, das crencas, dos valores e das atitudes
(MINAYO, 2010).

O método qualitativo é o que se aplica ao estudo da histéria, das relagdes,
das representacgfes, das crencas, das percepcdes e das opiniées, produto
das interpretacbes que os humanos fazem a respeito de como vivem,
constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam (MINAYO, 2010).

A escolha dessa abordagem partiu do entendimento de que este € um meio
para explorar e para entender os significados que as pessoas atribuem as suas
experiéncias e a maneira como as pessoas compreendem este mundo. Portanto,
considerando os objetivos da pesquisa, € fundamental atentar-se a subjetividade das
familias e a partir de suas experiéncias e percepc¢des poder compreender seu contexto
e suas vivéncias na trajetoria de cuidado a crian¢ca com Sindrome de Down.

O Referencial Teorico adotado neste estudo foi o Interacionismo Simbolico. A
concepgao interacionista de Blumer (1969) fundamenta-se no principio de que o

comportamento humano é autodirigido e observavel em dois sentidos: o simbdlico e 0
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relacional, uma vez que qualquer ser humano, realizando as tarefas mais
elementares, planeja e dirige suas acfes em relacdo aos outros confere-lhes sentido
e cria e produz significados sobre os objetos que utiliza para realizar seus planos
(BLUMER, 1969, CHARON, 2004).

3.2 Participantes e local de estudo

Os participantes do estudo foram familias de criancas com Sindrome de Down
em cuidado domiciliar e acompanhamento ambulatorial e/ou em servi¢os vinculados
a Atencdo Priméria a Saude. Para a captacéo inicial, elegeu-se a amostragem por
conveniéncia. Em uma amostra por conveniéncia, o pesquisador de campo seleciona
falantes da populacdo em estudo que se mostrem mais acessiveis, colaborativos ou
disponiveis para participar do processo (FREITAG, 2018). Os critérios de inclusdo
foram: ser familiar maior de 18 anos e ser significativo da crianga com SD,
compreendendo esse como aquele que tem vinculos afetivos fortes, tem funcéo
parental, convive e participa dos cuidados diarios da crianca. Foram excluidas familias
de criancas que no momento da pesquisa estavam hospitalizadas.

As familias foram captadas a partir do acompanhamento no Ambulatério de
Pediatria, de um Hospital Escola de Brasilia. No dia da consulta da crianca, as familias
foram abordadas pela estudante (pesquisadora) com o intuito de apresentar-lhes a
pesquisa, 0s objetivos, desenho prospectado e as potenciais contribuicdes. Foram
fornecidas informacfes claras, acessiveis, adequadas ao contexto sociocultural do
convidado e com respeito a sua autonomia, cedendo o tempo necessario para que
pudessem pensar e tomar a decisdo de participar ou ndo da pesquisa. Frente ao
aceite, era agendada uma data para a realizacéo da entrevista, conforme o dia, horéario
e local de preferéncia da familia.

No que se refere ao numero de participantes, nesse estudo a meta era alcangar
o critério de saturagéo tedrica. No processo de amostragem por saturacao teodrica
interrompe-se a coleta de dados quando se constata que elementos novos para
subsidiar a teorizagdo almejada (ou possivel naquelas circunstancias) ndo sao mais
depreendidos a partir do campo ou fendbmeno de observacdo e investigacao
(FONTANELLA et al, 2011; RIBEIRO, SOUZA, LOBAO, 2018). Entretanto, durante 0s
meses de coleta de dados, foi possivel acessar apenas 4 familias de criangcas com

Sindrome de Down, com experiencias que revelam similaridades, mas também
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subjetividades muito singulares, o que ndo nos permite afirmar que foi atingido critério
de saturacéo teodrica, mas sim que foi alcancada uma compressao das experiéncias

de vida e de cuidado.

3.3 Coleta e analise dos dados

Os dados foram coletados no periodo de 14 de marco a 21 de maio de 2019,
por meio de entrevista aberta em profundidade, audio-gravadas, norteadas pelas
seguintes questdes: Gostaria que me contasse sobre como € ter uma crianca com
Sindrome de Down na familia? O que vocés ja vivenciaram e ainda vivenciam nessa
trajetoria de cuidado a sua crianga com Sindrome de Down? Quais dificuldades vocés
enfrentaram e quais ainda enfrentam? Que tipo de apoio vocés buscaram e que tipo
de apoio tem hoje? Em relacdo dos servicos de saude, quais foram acessados e se
mantiveram durante essa trajetdria do cuidado? Como vocé avalia a relagdo com
esses servicos e com os profissionais de saude?

Nas entrevistas abertas, a ordem dos assuntos tratados ndo obedece a uma
sequéncia rigida e, sim, é determinada frequentemente pelas proprias preocupacdes,
relevancias e énfases que o entrevistado da ao assunto em pauta (MINAYO, 2010).
Sendo assim, foi possivel introduzir perguntas intermediarias durante a entrevista para
aprofundar o conteudo narrado pelas familias.

A entrevista aberta, narrativa, busca romper com a rigidez imposta pelas
entrevistas estruturadas e/ou semiestruturadas e permite identificar as estruturas
sociais que moldam as experiéncias; tem sido bastante utilizado por pesquisas que
tomam as historias de vida como foco de analise, pela sua dinAmica propria de
geracao de textos narrativos (MOURA e NACARATO, 2017).

Esse tipo de entrevista visa encorajar e estimular o sujeito entrevistado
(informante) a contar algo sobre algum acontecimento importante de sua vida e do
contexto social, Dessa forma, nas narrativas o0 autor n&o informa sobre sua
experiéncia, mas conta sobre ela, tendo com isso a oportunidade de pensar algo que
ainda n&o havia pensado (MUYLAERT et al, 2014).

A andlise dos dados seguiu as etapas do método da Pesquisa de Narrativas
(CLANDININ e CONNELLY, 2011; GREENHALGH; RUSSELL; SWINGLEHURST,
2015), que consistem em: (1) leitura reiterativa de forma empatica, do material

coletado na tentativa de se estabelecer um nucleo central, um foco da histéria como
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um todo; (2) apontamento das impressfes globais iniciais; (3) especificacdo dos
termos ou focos de conteludo a serem seguidos na reconstrucao da historia, por fim,
(4) retomada da leitura reflexiva da historia destacando trechos da narrativa que
retratam os temas especificados, momento em que novos temas podem ser
estabelecidos na medida em que o processo analitico se desenvolve.

A pesquisa harrativa ocorre no espago e no momento da relagdo entre a acao
do informante e do pesquisador, na busca de compreensao dos significados daquilo
que é narrado pelo primeiro (DAMASCENO, 2018).

A interpretacdo dos dados apoiou-se no referencial tedrico do Interacionismo
Simbdlico (IS) (BLUMER, 1969; CHARON, 2004), uma perspectiva que considera o
ser humano ativo em seu ambiente, que interage com 0s outros e consigo mesmo, um
ser dinamico, que define situacdes imediatas, de acordo com a perspectiva

desenvolvida e alterada em interacdo social, em andamento.

3.4 Aspectos éticos

A pesquisa foi autorizada pela instituicdo coparticipante, local em que o estudo
foi desenvolvido, e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia (UnB), CAAE numero
03682518.9.0000.0030, parecer numero 3.127.930 (ANEXO A). Ademais, todas as
normas e diretrizes que regulamentam a pesquisa com seres humanos,
especialmente a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, foram
asseguradas em todas as etapas deste estudo.

A oficializac&o dos participantes na pesquisa se deu apds a leitura, compressao
e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo B) e 0
Termo de Autorizacdo de Uso de Imagem e Voz (Anexo C). Destaca-se que se tem
como compromisso ético o respeito a dignidade, anonimato e autonomia dos
participantes, bem como de assegurar os direitos e os deveres dos participantes e dos

pesquisadores ao longo de todo o processo de pesquisa.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Caracteristicas familiares dos participantes



19

Participaram da pesquisa quatro familias, sendo os participantes 3 maes e dois
pais de criancas com Sindrome de Down de 1 més e 12 dias, 2 meses e 5 dias, 9
meses e 11 anos, que foram identificadas da seguinte forma: A M1 corresponde a
primeira mée entrevistada (familia 1), P2 € o pai da familia dois, M3 e P3 sdo mée e
pai da familia trés e M4 a mée da familia quatro.

Os dados obtidos por meio do genograma e do ecomapa permitiram acessar
caracteristicas dos participantes para maior compreensao da composi¢ao e estrutura
de suas familias, bem como suas rela¢des dentro desse nucleo familiar e em ambito
social. As principais caracteristicas das familias dos participantes sdo descritas a
seqguir:

Familia 1. Mae (M1) de 29 anos, dona de casa, estudou até a 82 série do ensino
fundamental, seu esposo tem 27 anos é vaqueiro e ganha 1 salario minimo. Mora no
interior de Tocantins, com esposo, o filho mais velho de 5 anos e o filho de 9 meses
gue tem SD. Atualmente, vem constantemente para Brasilia e fica na casa da irm4,
para poder fazer consultas e acompanhamento do filho. Além das consultas de CD no
Hospital Universitario de Brasilia (HUB) a criangca tem acompanhamento no HRAN, de
fisioterapia, terapia ocupacional, neurologia e participa do grupo CRISD, duas vezes
por més.

Familia 2. Pai (P2) de 54 anos, vilvo, em seu primeiro filho de 1 més e 12 dias,
funcionario publico municipal em uma cidade no interior de Minas Gerais, a esposa
faleceu trés dias apds cesérea, com 44 anos, ela teve uma filha do relacionamento
anterior, agora com 11 anos. Atualmente P2 foi encaminhado para o HUB para
conseguir assisténcia especializada para o filho, estd na casa da irma, que mora em
Brasilia. Sua irma@ o acompanha nas consultas e o ajuda nos cuidados com o filho. A
crianca aguarda realizacéo de exames, faz acompanhamento com a nutricdo e segue
em consultas de CD no ambulatério do HUB.

Familia 3. Mde (M3) e Pai (P3) ambos com 34 anos e cursando 0 ensino
superior, primeiro filho do casal de 2 meses e 5 dias. A mée trabalha como auxiliar de
professor, no momento em licenca maternidade e o pai € autbnomo, trabalha com
sistema de automacéo. Casados ha 3 anos, tentavam ter um filho, mée refere um
aborto anterior. Mae, pai e filho moram no Paranod-DF, uma cidade proxima a Brasilia,
no terceiro andar de uma casa. No primeiro andar mora a avd materna da crianca e
no andar do meio a tia materna com os filhos. Costumam ir a igreja catolica, fazem

muitos passeios principalmente para visitar parentes. A crianca faz consultas do
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crescimento e desenvolvimento no HUB, e aguarda para conseguir consultas de
fonoaudiologia, oftalmologista e encaminhado para o HRAN, grupo CrisDown.

Familia 4. Mae (M4) de 42 anos, cursou até a oitava série, dona de casa, seu
esposo tem 47 anos e cursou até o primeiro ano do ensino médio é cobrador de
onibus. Reside em Santa Maria-DF com o esposo e o unico filho do casal de 11 anos
gue tem diagnostico de SD, Hipoacusia e Distarbio do Comportamento. No periodo
da tarde, a crianca estuda em escola Classe, localizada em outra cidade sendo
necessario se locomover de 6nibus, em uma Turma de integracéo inversa que possui
16 alunos, com monitor e professor de libras. M4 morava no Piaui e foi la que fez as
consultas de pré-natal, sendo que o filho veio a nascer ja na cidade do Gama, no
Distrito Federal, dessa forma sua familia reside em outro estado e é a familia do seu
esposa que mora mais préximo, e que dao apoio e ajudam nos cuidados ao seu filho
com SD. Méae refere ndo realizar nenhuma atividade de lazer. A Crianca esta em
acompanhamento no HUB com endocrinologista, neurologista e psiquiatra e no
HRAN, no Ambulatério de Sindrome de Down, com nutricionista e participa do grupo
CrisDown.

A idade das mées variou de 29 a 44 anos, enquanto a dos pais 34 e 54 anos.

Observou-se que os participantes deste estudo estdo passando pela primeira
experiéncia em se tornar mae/pai, com excec¢ao da primeira entrevistada que tem um
filho mais velho, com cinco anos de idade.

Nas trés primeiras familias, o diagnéstico da SD é relativamente recente,
levando em consideracédo a idade das criancas, variando de 1 més a 9 meses. Ja no
caso da familia 4, a crianga possui onze anos, e, portanto, ja passou pela fase de
ajustamento inicial e adaptacdo, e tem uma trajetéria de cuidado mais ampla,
considerando os desafios desenvolvimentais, de inser¢céo social e escolar da crianca,
diferente das demais que ainda estdo na fase de lactentes.

Duas dentre as trés maes entrevistadas ndo realizam nenhuma atividade
remunerada, ficam por conta dos afazeres domésticos e cuidados a crianga. Outro
ponto relevante refere-se ao fato de nenhum dos cuidadores morarem na mesma
cidade em que recebem os atendimentos em saude, sendo que em duas situagdes 0s
participantes moram em cidades préximas, dentro do Distrito Federal, e os outros dois,
M1 e P2, moram em estados mais afastados, tendo a necessidade de se deslocarem
de suas cidade de origem, em zona rural, para ter acesso a servicos de saude na

Capital, Brasilia-DF.
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4.2 A Experiéncia dos pais na trajetoria de cuidado a crianga com SD

A analise das narrativas dos pais e maes de criancas com Sindrome de Down
nos permitiu acessar os significados atribuidos as vivéncias que acompanham as suas
trajetorias de vida e de cuidado, revelando elementos, circunstancias e experiencias
singulares, bem como, aspectos estruturais referentes a rede social e apoio do
profissional de saude, com significacdes e concepcdes comuns, compartilhadas pelos
pais.

Para fins de melhor compresséo das experiencias, apresenta-se uma sintese
da trajetéria de cada familia, desde a descoberta do diagnostico até o momento atual,
compreendido como 0 momento em que ocorreu 0 encontro com 0s pais e maes
participantes do estudo para fins de realizacdo das entrevistas.

Familia 1. Narrativa obtida por meio da perspectiva materna. Recebeu a noticia
de SD do filho de forma brusca e amedrontadora logo ap6s o nascimento. Essa
informacédo gerou na mae/familia sentimento de panico frente a possibilidade de
perder o filho e a imediata busca por assisténcia especializada em um grande centro
urbano. Para tanto, a méae precisou deixar sua cidade de origem, a casa e parte da
familia (marido e filho mais velho, entre outros) para acompanhar o filho com SD.
Passou 30 dias com o filho com SD em Brasilia, até conseguir o acompanhamento
num hospital de referéncia. Destaca como principais dificuldades o cansaco devido a
rotina de tratamento e acompanhamentos, limitacdes financeiras e auséncia de
apoio/beneficio social para custeio do tratamento e a distancia da casa/familia.
Convive bem com a fato de o filho ter SD e sente-se aliviada por ele ndo ter outras
complicacBes associadas.

Familia 2. Narrativa obtida por meio da perspectiva paterna. O evento do
nascimento da criangca com Sindrome de Down é acompanhado da perda/falecimento
da mae/esposa apos o parto. O pai sentiu-se perdido e a dificuldade foi potencializada
frente ao sofrimento da perda da companheira de vida. Convive bem com o fato de o
filho ter SD. Como principal dificuldade destaca prestar os cuidados sozinho, sem a
presenca da mae, conviver com o sofrimento da auséncia da companheira, e a
necessidade de ter que sair da sua cidade no interior de Minas Gerais para fazer os

acompanhamentos do filho. Em Brasilia, tem como principal recurso a sua irmé, que
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0 apoia o acolhendo na sua casa (durante a estadia em Brasilia), os acompanhando
nas consultas e o ajudando nos cuidados com a crianca.

Familia 3. Narrativa obtida a partir da perspectiva paterna e materna. Os pais
estavam planejando e desejavam muito ter um filho. Estavam tranquilos desde o pré-
natal com a possibilidade de ter um filho com sindrome. Identificaram os tracos desde
0 nascimento e o bebé foi muito bem recebido por eles e toda familia, que estavam
ansiosos por um filho do casal. Relatam como principal dificuldade o fato de a crianca
nao ter conseguido sugar o seio materno. Destacam uma experiéncia negativa com
um enfermeiro da maternidade, cujas atitudes foram consideradas inconvenientes e
desrespeitosas ao se referir a SD do seu filho.

Familia 4. Narrativa obtida a partir da perspectiva materna. Relata nao ter sido
facil para mae saber que o filho tinha Sindrome de Down. Refere-se a esse primeiro
momento como um susto, diante de uma sindrome desconhecida. Relata como
dificuldade a necessidade de fazer varios acompanhamentos para o filho que além da
SD, possui problema na audicdo e disturbio do comportamento, diz ter sofrido muito
preconceito. Morava no Piaui, mudou-se para o DF, onde seu marido mora, ficando
longe de sua familia.

A andlise das narrativas, considerando o fenbmeno do estudo — trajetorias
e experiencias de cuidado — nos permitiu contar a histéria destas familias a partir de
trés grandes nucleos tematicos: a descoberta da Sindrome de Down: significacdes e
movimentos iniciais; o processo de boa ou ma adaptacéo; e demandas e desafios

atuais.

4.2.1 A Descoberta da Sindrome de Down: significacbes e movimentos

iniciais

Todos os pais/méaes receberam a noticia da suspeita da Sindrome de Down
(SD) ap6s o nascimento da crianca, sendo que um casal (M3 e P3) foi informado no
pré-natal, na 342 semana de gestacgao, a possibilidade do filho nascer com algum tipo
de Sindrome, devido a Ultrassonografia morfolégica apresentar excesso de liquido
amniotico e o bebé ser pequeno para idade gestacional.

Assim como constatado, neste estudo, os dados produzidos por Maciel (2017)
e Couto (2017) permitiram identificar que a descoberta da Sindrome de Down ocorre,

na maioria dos casos, ap0s o nascimento da crianca. As familias podem apresentar
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diferentes reacdes, frente ao diagnostico, podendo ser otimistas ou ndo, sendo assim,
importante o amparo e mediacdo do profissional a fim de esclarecer as familias quanto
as possibilidades positivas inerentes a sindrome e ndo somente associa-la a aspectos
negativos (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011).

Neste estudo a noticia foi informada, no geral, pelo médico pediatra que
sintetizou a necessidade de realizar exames complementares, como o do Cari6tipo,
ecocardiograma, hemograma dentre outros, para confirmar a SD e esclarecer se a
crianga apresentava alguma cardiopatia congénita ou algum outro problema
associado. Nesse momento, a preocupacdo maior das maes e dos pais esta
relacionada a possiveis complicac6es de saude que o bebé pode apresentar, com
destaque a problemas no “coragcdo”. Em apenas uma das familias (F4) a crianca
apresentou uma alterag¢do cardiaca, mas com o tempo o problema se resolveu, ndo
sendo necessario passar por procedimento cirdrgico. A descoberta de alteracdes na
salde da crianga gera abalo e preocupacdes nas familias, tendo muitas vezes que se
habituar e reestruturar-se para enfrentar situagbes como esta, que aparecem pelo
caminho (NUNES; DUPAS; NASCIMENTO, 2011).

No presente estudo, uma das entrevistadas (M4) refere nao ter sido informada
sobre a suspeita da SD apdés o nascimento, periodo em que permaneceu na
maternidade, sendo informada 15 dias depois. Ja M1, refere que apos 28 dias de ter
recebido a noticia da suspeita resolveu procurar outra pediatra em sua cidade, e esta
confirmou a suspeita de forma abrupta, sem empatia ou sensibilidade.

“O médico nao tinha certeza que ele era Down, ele n&o falou na hora, depois
de 15 dias que o médico chamou pra pegar um papel 14 no hospital... pra
fazer um exame cardioldgico pra saber se ele realmente tinha Down, ninguém
tinha certeza.” (M4).

“Ela [pediatra] foi e falou: - Ele tem a Sindrome de Down mesmo, s6 que se
vocé ndo sair com ele urgente pra Brasilia, Sdo Paulo, um local que tenha
para tratar vocé pode deitar com ele vivo hoje e amanh& amanhecer morto -
ai na hora eu surtei, né... eu ndo sabia nem o que eu fazia no momento,
porque vocé tem seu filho e vocé saber que pode deitar com ele hoje e
amanha ele pode ndo amanhecer, ai na mesma hora, assim, mesmo dia
peguei um énibus e vim aqui pra Brasilia.” (M1).

Os outros entrevistados (P2, M3 e P3) disseram ter reconhecido os tragcos da

Sindrome de imediato:

“...Quando ele nasceu assim que tiraram ele que entregou no meu colo eu
tive certeza, fez o exame s6 pra confirmar né, porque tem que fazer...” (M3).

“Apds o nascimento dele, ele ja mostrou os tragos” (P2).
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M3 conta ter passado por um episddio em que se sentiu desconfortavel frente
a atitude de um enfermeiro que fez um comentario indelicado ao se referir a sindrome
de seu filho. Além disso, destaca que os profissionais se mostram muito receosos em
tocar no assunto, desde o nascimento, mas que para eles ndo tem problema algum

em falar sobre a SD do filho.

“S6 teve um enfermeiro que foi indiscreto [olha para o pai] aquele 1a...: - “esse
menino aqui tem sindrome” - ai eu olhei para a cara dele” (M3).

“Fica todo mundo assim com um pouquinho de medo de falar, mas a gente ja
estava muito ciente, ja estava muito tranquilo com relagdo a isso” (M3).

Ainda que o médico pediatra tenha sido o profissional responsavel por
comunicar o diagndstico, os profissionais de enfermagem que passardo a maior parte
do tempo em contato com a mée e o recém-nascido durante os cuidados puerperal,
dessa forma, devem estar preparados para dar assisténcia para essas familias,
estando atentos as necessidades, apoiando, ouvindo e até mesmo permitindo o choro
e revolta (NUNES; DUPAS e NASCIMENTO, 2011).

Os relatos citados demonstram diferentes experiéncias vivenciadas por cada
familia e evidencia o despreparo dos profissionais em noticiar o diagndstico bem como
em dar suporte, informagfes e orientagdes nesse primeiro momento. Além disso,
corrobora com o fato apresentado em Maciel (2017), de que que a maneira como as
familias recebem a noticia do diagndstico e o apoio que é ofertado sdo fatores que
influenciam nas experiéncias de cada familia. A falta de comunicacéo efetiva e a
auséncia de suporte pode trazer prejuizo no processo de aceitacdo e adaptacéo.
Ressalta-se a importancia de o profissional ter empatia, prestar um cuidado
humanizado e centrado na familia, orientando em eventuais davidas e atendendo as
necessidades individuais de cada uma.

Todos realizaram o Cariétipo no HUB, apds o exame, com a confirmacao do
diagnéstico, as familias julgaram ter passado por profissionais preparados e recebido
melhor as informacdes e orientacfes necessarias. Nesse sentido, entende-se que 0s
atuais profissionais sabem mediar e conduzir melhor esse processo terapéutico com
as criancas e suas familias. Pois em Nunes; Dupas e Nascimento (2011), identificou-
se que um dos principais desafios encontrados nessa trajetoria de constante cuidado
€ o0 desapontamento que as familias passam ao se deparar com profissionais
despreparados tanto no momento de comunicar o diagnéstico como em oferecer

orientacoes.
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Nos casos de F2 e F3, a descoberta da sindrome foi referida como aceitacéo
imediata. Na familia 1 a forma como a noticia foi dada gerou panico sobre a
possibilidade de perder a crianga, mas houve aceitacao da condi¢cao de ter um filho
com a SD.

No quarto caso, a mae (M4), refere néo ter tido uma boa aceitacdo como nos

outros casos, diz ndo ter sido facil lidar com a descoberta da SD de seu filho.

“Foi facil ndo, eu ndo sabia 0 que era um Down eu sé tinha visto na televisao,
foi um susto, ndo foi bom!” (M4).

Essas reacOes demonstrados por M4 de surpresa, medo, abalo ao se deparar
com o inesperado, vai de encontro com 0 que € percebido nos estudos com familias
de crianga com SD, tudo que foge da ideagdo de um filho “perfeito”, diferente do
planejado pelos pais, gera um abalo e dificil aceitacdo. Nesse sentido, exige um
ajustamento familiar para adaptar-se aquilo que antes era inesperado e agora faz
parte da nova condicao da familia.

Stort et al (2018), em seu estudo trata da parentalidade na perspectiva dos pais
de criancas com SD, muitas sdo as impressoes relatadas proveniente da indagacao
de como ser pais de criangas que nascem com a SD, identifica-se que em muitos
casos as maes nao se sentem preparadas para cuidar do filho, sendo esse periodo
inicial dificil e complexo de se vivenciar, mas passado o choque inicial os pais
aproveitam seus filhos e esses sdo muito queridos na casa e pela familia extensa, no
entanto, os pais nao deixam de apresentar preocupacdes em relacao ao preconceito,

ao futuro de seus filhos e acerca da saude deles.

4.2.2 O Processo de boa ou méa adaptacéao

Apos a confirmacéo do diagndstico, os pais/maes passam por um processo de
adaptacao a nova situacao, que envolve busca por apoio e informacdes, sendo assim
cada familia apresenta vivéncias individuais, podendo ser elas marcadas por
experiéncias boas ou ruins a depender da rede de apoio que essas familias possuem,
bem como a disponibilidade de servicos em saulde e a relacdo que é criada com os
diferentes profissionais que aparecem nessa trajetéria de cuidado.

Segundo Nunes; Dupas e Nascimento (2001), esse processo é marcado por
duvidas, as familias buscam por conhecimento e esclarecimento constantemente para

aprender melhor 0 que € a SD e 0 que ela representa e com isso sentir-se mais
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seguras e preparas ao cuidado continuo, bem como habituar-se para saber lidar com
novas demandas, que surgirem pelo caminho.

Além do relato, anteriormente citado, de M4 que demonstrou desconhecimento
sobre a sindrome, M1 e P3 trouxeram questionamento do porqué de o filho ter a

sindrome, ambos comparando com o fato de néo ter casos na familia:

“O outro é normal [se referindo ao filho mais velho], ai eu fiquei com meu
marido me perguntando o porqué tem sindrome de Down. Porque até entéo
tinham me perguntado se meu marido tem parente, ai poderia ser a idades e
eles falaram que a idade néo é porque eu tenho 28 anos, 29 na verdade! Ai
ndo, ndo ¢ a idade. Entéo ficou a duvida, o porqué no ar” (M1).

“‘Meus irmados tudo tiveram dois filhos nenhum nasceu com
sindrome...ninguém da minha familia nem da dela [esposa] tem, eu tenho um
primo que teve até gémeos e nenhum teve...” (P3).

Nesse sentido, apreende-se a importancia de se ter profissionais preparados
que atenda essas familias em seus questionamentos, para assim sentir-se seguras e
acolhidas, visto que a concepcédo que a familia tem sobre a sindrome e a forma como
€ dada as informacdes/orientacbes influencia na maneira desses pais/méaes
enfrentarem a nova situacao. Nos relatos de M1, por exemplo, nota-se que a maneira
da pediatra, de sua cidade de origem (Tocantins) informar a SD fez com que a mae,
nesse momento, nao tivesse o apoio e informacfes necessarias por parte da
profissional, mas em contrapartida considera que os profissionais de Brasilia sdo bem
mais preparados e que dao todo suporte de que necessita, demonstra estar satisfeita
por ser sempre bem tratada nos atendimentos, refere inclusive ser oferecido apoio

psicolégico caso sinta necessidade.

“Aqui eles me dao uma orientagdo melhor do que eu posso ou nao fazer em
casa, agora la no primeiro momento eu ndo tive esse apoio, mas aqui eles
falaram se eu precisasse de psicélogos essas coisas eu teria, nunca fui
porque acho que eu nunca precisei’ (M1).

No momento, todos se mostraram satisfeitos com a assisténcia que recebem,
sendo os profissionais e o servi¢co de saude uma forte fonte de apoio.

“...eu nao sabia o que era um Down na minha vida né, mas todo lugar que eu
chegava o pessoal dava informacéo certinha pra me encaminhar, porque ele
faz acompanhamento aqui [HUB] e no HRAN...” (M4).

Em relacdo ao ajustamento a nova situacao os pais e as maes demonstraram,
desde o inicio, uma boa aceitacdo e enfrentamento, exceto M4 que além de relatar
falta de conhecimento sobre a sindrome levanta o preconceito como um dos principais

dificultador desse processo de adaptacao.
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“...Pra mim ndo muda nada é igual o outro [referindo-se ao filho mais velho],
ndo é porque tem sindrome de Down que eu vou abandonar ou fazer alguma
coisa, nao faz diferenga pra mim...” (M1).

“Pra mim foi tranquilo porque a tia dele que é irma da minha ex esposa, ela
tem Sindrome de Down, ela ja € um caso bem assim especifico tem uma
Sindrome muito bem acentuada” (P2).

“A gente tem trés anos de casado e a gente tentou tanto ter um bebé e ai ter
um bebé e depois ter essa histéria de aceitacdo pra mim néo teve, acho que
foi muito de imediato, ele falou: - olha provavelmente vai ter uma sindrome -
eu queria um bebé!!” (M3).

“No comeco foi dificil porque tinha muito [preconceito], o pessoal chegava
perto de mim parecia que ia pegar doenca, foi horrivelll... Quando ele era
bebé eu vivia na delegacia. Eu fui no psicélogo porque eu fiquei quase doida
por causa dessas coisas...” (M4).

Acredita-se que comunicar a sindrome, ainda durante a gestacdo, possibilita
que ocorra duas situacgdes, pode servir como uma forma de preparo dessa familia para
chegada da crianca ou desencadear sofrimento antecipado (NUNES; DUPAS;
NASCIMENTO, 2011).

Em todos os casos a crianca foi bem recebida pela familia extensiva e essa
rede familiar foi apontada como a principal fonte de suporte, sendo mencionado tias e

avos das criancas.

“A Familia gosta muito dele... minha familia mora no Maranh&o e a familia do
pai dele moram aqui...eles ajudam bastante” (M4).

“Todo mundo ja estava esperando um filho nosso também” (P3).

“E, ele é muito paparicado, entdo... acho que a mesma forma que a nossa
familia recebeu ele é do mesmo jeito que a gente recebeu, ndo teve assim...
bague nenhum em ninguém” (M3).

“Temos apoio dos dois lados, tanto do meu lado como do outro também, dos
avos dele” (P2).

“Ela [irma] pediu pra uma amiga dela, que trabalha aqui pra ver se arrumava
agui porque a gente estava desesperados porque como ela [médica] falou
que poderia dormir vivo e acordar morto, a gente ficava meio cansado...”

(M1).

O apoio familiar € fundamental para os cuidadores de criangas em condi¢ces
cronicas, uma vez que estdo constantemente expostas a eventos que levam a
sentimentos de sobrecarga fisica e ou emocional, causando estresse e esgotamento
nessas pessoas (PAZIN; MARTINS, 2007).

Ressalta-se que a perspectiva de cuidado deve envolver, ndo somente, a
criangca mas ser centrado na familia como um todo, com o propdsito de fortifica-las

para enfrentar desafios cotidianos que decorre do despreparo de instituicoes e da
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sociedade em acolher essas criancas e suas familias, o preconceito € um exemplo
disso, no entanto mais do que ampliar esse cuidado a familia, € essencial que haja a
insercdo e protecdo dessas criancas na sociedade, para tanto, faz-se necessério
politicas publicas de salude e educacao voltadas para estratégias de orientacdo e
conscientizacdo tanto de profissionais, familias como da comunidade para que haja
comportamentos mais humanizados e o reconhecimentos dessas pessoas com SD,
como qualquer outro ser que tem suas especificidades dentro de uma variedade de
possibilidades de ser e existir presente na vida humana (HOLANDA; COLLET e
COSTA, 2008).

4.2.3 Demandas e desafios atuais

Nesse estudo, foi identificado que a rotina cansativa de compromissos,
consultas, exames e acompanhamentos é uma condicdo comum a todos que passam
por essa trajetéria de cuidados. Em alguns casos, essa rotina se intensifica ainda mais
pelo fato de ter que se deslocar da sua cidade de origem para poder conseguir a
assisténcia especializada para o filho em outro estado, é o caso de M1 e P2, que
moram no interior e precisam ir para Brasilia.

“Entdo pra mim acho que t4 sendo tranquilo, a correria pra mim mesmo é que
tem que ficar fazendo Fisioterapia... e todos os acompanhamentos.” (M1).

“E porque assim, |& é interior e o pediatra pediu que fizesse 0s exames 0 mais
breve possivel pra saber o que estd acontecendo com ele” (P2).

“...a prioridade é quando tem qualquer tipo de consulta ou esta precisando
passear com ele” (M3).

Além disso, é possivel observar desafios referentes ao acesso aos servicos de

saude bem como a demora para conseguir consultas e exames

“...eu cheguei aqui era no meio do ano em julho ai tava tudo em recesso, ai
s6 na emergéncia que a gente chegava e era atendido. Ai a partir de agosto
que as portas se abriram e eu fui atendida aqui no HuB” (M1).

“A gente esta na fila da secretaria de saude, eu ndo sei exatamente onde vai
ser, eles vao ligar” (P2).

Apreende-se, ainda, dificuldades no cotidiano familiar relacionadas a condi¢ao
financeira, devido ao fato de que a chegada de um filho acarreta no aumento dos
gastos de uma familia e em se tratando de criancas que necessitam de cuidados
permanentes, com diversas despesas medicas e escolares 0s custos se intensificam

ainda mais. M1 destaca como desafio a auséncia de apoio/beneficio social, referindo-
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se ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e o Passe Livre Interestadual, para

custeio do tratamento e seu deslocamento.

“E assim a gente morava la e eu tive que vim pra ca meu marido ficou...como
a gente precisa de dinheiro pra fazer o tratamento ai eu fico aqui e ele fica 4,
eu sempre vou la, meio corrido...” (M1).

“Correr atras de beneficios que até hoje nunca saiu, ai da muito gasto.” (M1).

Maciel (2017), ressalta o suporte social como um fator importante no
enfrentamento de situacdes estressoras ao longo da trajetdria das familias, o suporte
social envolve todas as pessoas e instituicdes que as familias podem ter acesso seja
amigos, redes de servicos, escolas, igrejas, politicas e beneficios.

As maes relataram fatos que estdo relacionadas a dificuldades no
desenvolvimento e complicacfes de saude das criancas, como infec¢des respiratérias

recorrentes, dificuldade para sugar, deficiéncia auditiva e distirbio comportamental.

“...a unica coisa que ele tem que da muito € que ele ta gripado, sempre esta
gripado, principalmente aqui, que eu fiquei um tempo com ele |4 no interior
de Tocantins, entao 4 ele ficava melhor ai aqui é gripe direto” (M1).

“...nao sugou o peito de jeito nenhum, quando eu coloco ele no meu peito ele
fica zangadissimo, fica brabo ndo quer de jeito nenhum sé na chuquinha. Ai
eu tirava o leite ordenhava um pouquinho e dava pra ele no copinho ou na
sondinha, s6 que ai depois o leite ndo quis mais sair de jeito nenhum e aperta
e meche e faz massagem e nao tem mais leite” (M3)

E possivel perceber que as criancas apresentam demandas especificas de
acordo com suas necessidades individuais. Nesse estudo, as assisténcias
identificadas nos primeiros meses de vida foram fisioterapia, fonoaudiologia,
oftalmologia, terapia ocupacional, nutricdo e escola de estimulacdo precoce.

Essas familias, como cuidadores de crianca em uma condi¢do crénica de
necessidades especiais em saude, demandam de maior disponibilidade de tempo,
atencdo e aumento dos gastos. Em relacdo as demandas e desafios, assim como em
Maciel (2017), observou-se que esses aspectos nessa fase inicial de vida da crianca
envolvem mais questdes relacionada ao cuidado da saude da crianca, marcado por
um periodo de grandes numeros de consultas, exames complementares e inicio as
terapias para estimulacdo precoce ao desenvolvimento infantil.

Atualmente, todas as criancas fazem acompanhamento no ambulatorio de
pediatria de um hospital escola de Brasilia e relatam ter sido referenciados a fazer
consultas no ambulatério de Sindrome de Down do HRAN por meio do grupo
CRISDOWN.
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F2 e F3 encontram-se em um periodo inicial de acompanhamentos e até o
momento as criancas fazem apenas consulta de crescimento e desenvolvimento no
HUB, o filho de P2 aguarda pela realizacdo de exames para devidos
encaminhamentos e a crian¢a da familia trés foi encaminhada para fonoaudiélogo,
oftalmologista e para escola de estimulacdo precoce. A M3 diz ter seguidos
recomendacdes do médio em marcar oftalmologista no centro de salde mais proximo
e fonoaudiologo pelo grupo CRISDOWN no Hospital Regional da Asa Norte, aguarda
ser chamada para os atendimentos. Mais uma vez percebeu-se esse desafio de
aguardar atendimento sem previsao.

M4 além dos acompanhamentos de saude do filho tem que acompanha-lo na
escola. Atualmente a crian¢a, com 11 anos, estuda em uma escola regular no periodo
vespertino e faz consulta com psiquiatra no HUB e nutricionista no CRISDOWN.
Refere que a crianca ja passou por varios acompanhamentos, cita alguns como
fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, neurologista, nutricionista e
equoterapia. Mae encontra-se em um melhor enfrentamento, principalmente, em
relacdo ao preconceito que antes a deixava abalada.

O estudo identificou que o CRISDOWN é um servico de referéncia ao
atendimento de pessoas com Sindrome de Down no Distrito Federal em que todas as
familias do estudo tém acesso ou foram encaminhadas para receber assisténcia
especializada nessa instituicao.

CRISDOW é um centro de referéncia interdisciplinar em sindrome de Down.
Inaugurado em 26 de marco de 2013 no HRAN, conta com equipe composta por
fisioterapeutas, fonoaudiélogas, médicos, psicélogas, assistentes sociais e terapeutas
ocupacionais, com experiéncia e especializacdo na area. No ambulatério séo
atendidos desde criancas até idosos, 0s pacientes sdo encaminhados por meio das
unidades basicas de saude e maternidades dos hospitais onde sdo atendidos, o
diferencial do servico € um atendimento centralizado em todas as necessidades do
paciente em uma unica consulta. Além disso concomitante aos dias de atendimentos
o CRISDOWN, também oferece orientacdo aos familiares através dos grupos de
debate onde s#o trocadas experiéncias e esclarecidas todas as davidas (BRASILIA,
2019). Ao considerar as complexas e multiplas demandas existentes, servicos como
este se fazem necessario ao ponto que integram a assisténcia de acordo com as
necessidades individuais de cada crianca, ressalta-se que envolver a familia nesse

cuidado é essencial ao ponto de criar vinculos e preparar tanto a crianga como a
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familia para terem autonomia e assim alcancar melhor estimulacéo e desenvolvimento

da crianca

5 CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento deste estudo permitiu ampliar a visdo sobre a trajetoria
percorrida pelos pais de criancas com Sindrome de Down e suas experiéncias com
0s servicos e profissionais de saude.

Ao ter conhecimento das vivencias individuais de cada familia, desde o
momento de descoberta da sindrome até como se da o processo de adaptacao, vai
de encontro com o propdsito do estudo de compreender as experiéncias dos pais na
trajetoria de cuidar da criangca com Sindrome de Down, de maneira a identificar as
principais demandas e desafios enfrentados. Entender a trajetoria dessas familias,
saber quais séo as redes de apoio de maior acessibilidade e vinculo, bem como quais
as reais necessidades e dificuldades especificas a cada uma delas é uma forma do
profissional compreender como se d& a organizagdo familiar para dessa forma atender
a demanda de cuidado continuo da crianca.

No estudo, quanto a teméatica de descoberta da SD, a maioria dos pais
apresentaram aceitacdo imediata da condicdo de seu filho, porém alguns relatos
evidenciam o despreparo do profissional de satde em comunicar, orientar e amparar
esses familiares nesse periodo inicial, com destaque a insensibilidade e falta de uma
adequacao da linguagem ao se direcionar aos pais. Em relagéo ao ajustamento e o
processo de adaptacdo ao cuidado continuo, tanto a rede familiar como os
profissionais e servicos de saude foram identificados como facilitadores desse
processo, quando estes sdo empaticos e oferecem suporte necessarios.

Os desafios variam de acordo com a fase em que a crianga se encontra e com
as necessidades individuais de cada crianca e sua familia, identificando-se
dificuldades como a rotinas cansativas de acompanhamentos, auséncia de
apoio/beneficios sociais, dificil acesso aos servicos e atendimentos, bem como
preocupacao referente a saude do filho e acerca do preconceito.

Nesse sentido, apreende-se para necessidade de uma melhor preparacédo e
aprimoramento de profissionais da saude e educacdo para suprir essas lacunas
presentes na assisténcia e atender essas criancas e suas familias em sua

integralidade a fim de que os cuidadores se tornem mais seguros e autbnomos nas
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tomadas de decisdes relacionadas a constantes demandas e desafios inerentes ao
cuidado de criangcas com SD.

A enfermeira tem papel importante nos diversos espagos de assisténcia a
essas familias, portanto € relevante que promova mudancas, planeje suas acdes
voltadas a um cuidado centrado na familia como um todo e desenvolva programas
tanto para a preparacao das familias como de profissionais e da comunidade, a fim
de uma maior insercdo social e consequente ampliacdo da rede de apoio e
conhecimento sobre a SD, visando o enfrentamento dos desafios.

Dada a importancia em se ter profissionais da saude e educacao preparados
bem como acesso a rede de servicos e politicas voltadas para acolher e atender as
especificidades das familias de criangcas com SD, acredita-se ser necessario o
desenvolvimento de estudos como estes para subsidiar reflexdo sobre a temética e
contribuir para qualificacdo das praticas profissionais dos enfermeiros, considerando
a familia como foco do cuidado no contexto da trajetdria de cuidar da crianca com
Sindrome de Down.

No que se refere as limitag6es do estudo, considera-se as caracteristicas da
amostra e o numero reduzido de pais que aguardavam a consulta ambulatorial da
crianca com sindrome de Down, durante os meses de coleta de dados. Assim, sugere-
se o desenvolvimento de novas pesquisas com amostras mais amplas e diferentes
enfoques metodoldgicos para o aprofundamento da compreensdo das experiéncias
de vida das familias de criancas com Sindrome de Down.
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abordagam qualitativa e interpratative. Os participanies do estude serlio familias de criangas com Sindrome
de Down am cuidado domiciliar @ acompanhamento ambulatorial e/ou em servigos vinculados a Atengilc
Frimirin & Sadde As familing serfio captadas & partir do scompanhamaents no Ambuletério de Fediatris:
Crascimenis & Desenvelviments, do Hospital Universitdrio de Brasilia (HUB), Pars & colets de dados serd
utilizads o enfrevista abarts am profundidade, A endlise dos dados seguird os passos do mitoda de
Pasquisa de MNarrativas & a interpretagio dos dados partird da teoria metodolégica do interacionisme
simbélize (1S), Resultados esperados: Acradile-se qua of resultados desie estudo colaborario pars
compreander as experidnclas dos pais na trajetérla de cuider da crianga com Sindrome de Down. de
mangirs & identificar as difiouldades & o apoio que o pais necessitam, subsidiands reflexiic sobra &
temitica & qualificagiic das priticas profissionais dos enfermeircs, considerande a familia come unidade e
foce do culdads.”

"Metodologia Proposta:

Esta astude serd da dalinasmaents transversal, de natureza (nlerpratative & de abordsgem qualitativa, ©
mitodo qualitative & o qua se aplica ao astude da histéria, das relagSes, das reprasentagies, das crengas,
das perceppiaes & das opiniBes, produte das interpratagdes que os humanos fazem a respalic de come
vivem, constroem seus artefatos & o 3i mesmos, sentem & pensam (MINAYO, 2010). A escolha dessa
nbordagarm pars o estude parte do entendimanto de que aste & um melo pare explorsr & para entender o
significados que as pessons atribusm &3 sums experiéncias & & maneirs como as pessoss compragndem
aste mundo, Porlanto, considerando os objetivos da pesquise, & fundamenial stentar-se 8 subjetividade das
familins & a partir de suas experiéncias & peroepgdes poder compreendar seu contexdto & suas vivéncias na
trajatéria de culdade i erlanga com Sindrome de Down. Os participantes de astude serido familias de
criangas com Sindroma de Down em cuidado domiciliar & acompanhamaento ambulatorial e/cu em servipos
vinculados a Atenglo Primiria & Salde. Os critérios de Inclusdec sie ser familiar significative da erlanga com
SD, compraendando asse como aguala que tem vinoulos afatives fortes, tem fungio parental, convive &
participa dos cuidados didrios da crianga, Seriic excluidas familias de criangas com miltiples diagndstices
(mlérm dm Sindrome de Down) & que ne momaento de pesquiss estiverem hospitalizadas. As familias seriio
capiadas o parlir do acompanhamanto no Ambulatério de Pedisiris: Crescimento & Desenvolvimenis, do
Hospital Universitirio de Brasilia (HUB). No dis da consulta da crisnga as familias seriic sbordadas com o
intuito de apresentar-lhas a pesquisa, os objetives, desenho prospactade & as polenciais contribuiges.
Serilo fornecidas informapdes claras, scessiveis, adequadas so contexto soclocultural do convidado & com
respaile i sun

EnBIrega:  Faculdads do Clinolas da Saice - Campus Darcy Bkl
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sutonomia, cedendo o tempo Necessano para que o convidado possa tomar a deciséo de participar ou néo
da pesquisa. Frente ao eceite, serd agendada uma data para & reslizagdo da enfrevista, conforme o dia,
horério & local de preferéncia da familia. Mo que se refere ao numero de participantes, nesse estudo serd
sdotado o método de amostragem por saturagdo tedrica. Mo procasse de amostragem por saturagdo tedrica
interrompe-se & coleta de dados quando se constata que elementos novos para subsidiar a teorizacdo
almejada {ou possivel naguelas circunsténcias) ndo séo mais depreendidos a partir do campeo ou fendmena
de observagio e investigagdo (PIRES, 2008, FONTANELLA et al, 2011). Os dados sero coletados por
meio de entrevista abertas em profundidade, com gravagéo de éudio, norteadas pelas seguintes questies:
Gostaria de ouvir sobre coma & ter uma crianga com Sindrome de Down na familia? O que vood j& vivenciou
& ginda wivéncia nessa trajetdria de cuidado & sua crianga com Sindrome de Down? Quais dificuldades
voces enfrentaram & guais ainda enfrentam? Cue tipo de apoio vocés buscaram e gue fipo de apoio tem
hoje? Em relagio dos servigos de salde, guais foram acessados & se mantiveram durante essa trejetdria do
cuidado? Como vocé avalis a relagdo com esses servigos & com os profissionais de sadde? Nas enfrevistas
abertas, a ordem dos assuntos tratados ndc obedece a uma seguéncia rigida e, sim. & determinada
frequentemente pelas proprias preccupagdes, relevancias e énfases que o entrevistado dé ac assunto em
pauta (MIMAYD, 2010). Sendo assim, possivel introduzir perguntas intermediarias durante & entrevista para
aprofundar o contedds narrado pelas familias. A pesguisa apenas iniciara epds o projeto ser avaliado e
aprovado pelo Comité de Efica e Fesquise da UnB. A pariicipagio dos sujeitos na pesquisa sera oficializada
por meio da leiture, compreensédo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
[ERASIL, 2012), apbs esclarecimento completo & pormenorizads sobre a natureza da pasquisa, seus

objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e o incdmodo que esta possa acarretar.”

Objetivo da Pesquisa:
"Cibjetive Primario;

Compreender & experiéncia da familia na trajetdria de cuidado de criangs com Sindrome de Down.”

"Objetivo Secundanio:
Descrever a frajetoria & a rede de epoio acessados pela familia no cuidado & crianga com Sindrome de
Drown.

Descrever a perceppdo da familia na relagdo com os profissionais, servigos e sistemas de salde na

Enderego:  Faculdada da Clncas da Saide - Campus Darcy Ribain

Balme: Asa Nona CEP: 70910-000
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trajetoria de cuidado a crianga com Sindrome de Down™

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

Segunde a Resolugdo CHS 488/2012 item V, toda pesquisa que envolve seres humanos oferece riscos em
tipos e gradagdes variados. Este estudo nao deve oferecer qualquer nisco, despesa ou desconforto para os
participantes. Mo entanto, considerando que a pesquisa tem como foco a compress3o da experiéncia de
cuidar da crianga com Sindrome de Down e as repercussoes na vida familiar. avalia-se como risco potencial
a possibilidade de danos 3 dimensao psiquica, moral. social ou espintual frente reativagao de lembrangas,
emogdes & possiveis sofrimentos vinculados as historias de relacionamento familiar, gestagdo, parto,
nascimento, entre outros processos relacionais vivenciados pelo casal na interagao com a crianga, no
exercicio da parentalidade & na trajetoria de cuidado.”

"Beneficios:

A abordagem comgpresnsiva e a estratégia de dialogo aberto, no sentide a promover a narrativa do
participante, tem um potencial terapéutico. A narrativa permite uma reflexdo profunda, uma organizagao e
uma reelaboracio da expenencias humanas, e esse processo € terapéutico, pois penmite a cura ou alivio do
sofriments (WRIGHT, 2005). Acredita-se que os resultados deste estudo colaborardo para compreender as
expenéncias dos pais na trajetoria de cuidar da crianga com Sindrome de Down, de maneira a identificar as
dificuldades e o apoio que os pais necessitam, subsidiando reflex3o sobre a tematica e qualificagdo das
praticas profissionais dos enfermeiros, considerando a familia como foco do cuidado. Desta forma
compreende-se que os beneficios do estudo 530 de grande importincia para a mekhor compreensan do
processo & do cuidado centrado na familia de crangas com necessidades especiais em salde ™

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de Iniciagdo Cientifica e de Trabalho de Conclus3o de Curso de Graduagdo do
Cepartaments de Enfermagem da FSAUnE crientado pela pesguisadora prancipal & pela discente Ingridy de
Morais Lopes.

Oreaments de RE2300,00 em custeio.

Cronograma de: Relatorio Parcial de 01/06:2012 a 01/07/2018; Coleta & Analise dos Dados de 01/0272019 a
30/04/2019; ApreciagSo ética do Projeto 237112018 a 15/01/2010.

Endersgo:  Faculdade de ClEndas da Sl - Campus Dancy Ribsiro

Ealewo:  Asa Morte CEF: TO.390-500
WF: OF Murdoiplo: ERASILLA
Telefona: [E1]13107-1847 E-mall: cepfsuntgmal.com
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Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Documentos analisados para emissio do presente parecar:

1. Infermagdes Basicas do Projeto - "F'E_INFGHM.ﬂ.gﬁES_Eh&.SIGﬁ.S_DG_F'FEDJETD_1E1DT3T.pdf".
postado em 2001272018,

2. Cronograma atualizado, inferma etaps de coleta de dados entre fevereiro e abril de 20198 -
"gronograma. docx”, postado em 2071272018,

3. Modelo de TCLE stuslizado - "TCLE_20122018_VersaoComigida.docx”, postado em 201212018,

4. Projeto Detalhado atualizado - "BFrojetoCompleto201 22018 doee”, postado em 20122018

5. Carta de respostas as pendéncias apontadas no parecer consubstanciado Mo, 3.059.827 - versgo editdvel
"CartaRespPendenciasProjetoFamiliesCriancasS0_20122018.doc”, postade em 2001272018, e versdo ndo
editavel "CartaRespPendenciasProjetoFamilissCriancas20_20122015 pdf', postado em 20012/2018.

Recomendagoes:

MEo se aplicam.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Anglise des respostas 4= pendéncias apontadas no parecer consubstanciade Mo, 3.058.827.

Solicita-se:

1. Esclarecer se menores de idade paricipardo da pesguisa, uma vez que nao foi apresentado qualguer
critério de inclusdo sobre a familia. Caso sfirmative apresentar Termo de assentimento livre e esclarecido -
TALE, caso a pesquisa envolva mencores de idade presentes na familia. © TALE & um termo muito proximo
do TCLE redigide em linguagem acessivel e adequada a faixa etaria do convidade conforme item 11.24 da
Resolugdo CHNS 488/2012. - Termo de Assentimento - documento elaborado em linguagem acessivel para
05 menores ou para os legalmente incapazes, por meio do qual, apds os participantes da pesquisa sarem
devidamente esclarecidos. explicitardo sus anuéncia em participar da pesquisa, sem prejuizo do
consentimento da seus responsaveis legais.”;

RESPOSTA: Os critérios de inclusdo e de exclusdo relativas & participagio da familia de criangas com
Sindrome de Down na pesquisa foram devidamente apresentados. No que se refere 8 idade serdo inclusos
apenas familisres maeioras da 18 ance. Conforme destacado na pagina 8, 5° paragrafo do Projeto Detalhado
& no Frojeto da Flataforma Brasil.

Enderego: Faculdada da CHinclas da Saide - Campus Darcy Ribain

Balrmo:  Asa Mora CEP. 70.910-000
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AMALISE: Tracho informade enconirs-se no documants "BProjeteComplete20122018 docx”, postado em
20M 272018, phgine & de 21, item 5.2 Paricipantes & local do estuda",
PENDENGCIA ATENDIDA

2. Ratirar do TCLE, do projato detalhade & do projeto da platafarme Brasil (em banefizios) s seguinte frase:
“A narrativa permite uma reflexio profunda, uma organizagiio & uma reelaboragiio das experiéncias
hurnanas, & esse prooesso & terapdutico, pois parmite 8 cura ou alivio do sefrimente” conslderande que a
cura & alivio do sofrimento perpassam conceppdes polissémicas imbuidas de varidvels ou categorias
intangliveis.

RESPOSTA: A afirmagic de qua "A narrativa permite uma reflexiio profundas, uma arganizagio & uma
realaboragic das experiencias humanas, & esse processc ¢ terapdutico, pois permite a cura ou alivio do
sofrimenta” foi retirada do TCLE, Projeto Detalhade (Pdgine 11, final do 1° Pardgrato) & do Projeto da
Plataforma Brasil, Entretanto, cabe esclarecer que existem produgdes clentificas no campo da Narrativa de
Doenga (liness Marratives) consolidadas sobre a intersecgiic da narrative da experdncia de doenga com a
curm ou alivie de sofrimaento, (Ex. WRIGHT LM, Spirituality, suffering and illness: idens for healing,
Friladelphin: F A, Davis, 2008 (referdncis citads no Projeta); KLEIMMAN, Arhur. Tha lliness Narrativas:
Suffering, Healing and the Human Condition, Basic Books, Inc.. Mew York, 1988, CHARMAZ, K. Storles of
Suffering: Subjective Tales and Research Narratives, Qualitative Health Research, 1800; @(3), 382-382,
https: del.orgM10. 1177710407 3230000000308; FRAME. Arhur W, Tha Wounded Storyteller: Body, lliness,
wnd Ethics, Second Edition, The University of Chigago Press, Lid. Lendon, 2013; entre oufras referdncins
que articulam a narrativa da experiéncia de doenga come método de pesquise, & RIESSMAN, Catherine
Kaohler, Narrative Methods for the Human Sciences, Sage Publication: Califormia, 2008.)

ANALISE: Adesguagido reslizeada nos documantos
"FE_IM FDFtMAl;ﬁEE_E.ﬂEIEAE_DG_FRDJETDJ21D?3T.pdl’". "TCLE_20122018_VersacComgide doox",
« "8ProjetoCompleto20122018.docx”, postades em 20/12/2018, PENDENCIA ATENDIDA

Tadas as pendénoias foram atendidas,
Niio hi dbices éticos para a realizagiio do presente protocclo de pesquisa.

Consideragées Finais a eritério do CEP:
Conforme a Resclugiio CNS 488/2012, itens X.1.- 3b. & X1.2.d, os pasquisadores responsiveis

Endoreqo:  Faculdada da Clnes da Saide - Campus Darcy Bibaim

Balrro:  Ass Nora CEP: 70910000
UF: pF MuRIEIplo:  BRASILIA
Tolofone: ju13107-1047 Emall captuntgipmal com
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deverdo apresentar relatdrios parcial semesiral e final do projeto de pesguisa. contados & partir da data de

aprovagio do pratocao

o de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Fostagem Autor Situagdo
Informagies Basices | PE_INFORMACOES _BASICAS_DO_F | 20122018 Aceito
do Projeto RCJETO 1210737 pdf 17:08:14
Cronograma cronograma.docs 20M2/2018 JALINE OLIVEIRA Areito

17:04:10 | SILVEIRA
TCLE / Termos de | TCLE_20122018_ VersaoCorrigida.dooc: | 20M12/2018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
Assentimento ! 17:03:43 | SILVEIRA
Justificative de
Ausénicia
Projeto Detalhade /| EFrojetoCompleio20122018. docx 20M2/12018 JALINE OLIVEIRA Aceito
Brochursa 17:03:24 |SILVEIRA
nvestigador
Outros CarnaRespPendenciasProjetoFamiliasCr] 201212018 |ALINE OLIVEIRA Aceito
ancas=0 20122018 doc 17:02:33 |SILVEIRA
Cutros CarntaRespPendenciasProjetoFamiliasCr] 20122018 JALINE OLIVEIRA Aceito
ancasS0 20122018 padf 17:02:02 | SILVEIRA
TCELE { Termos de | TermoUsodeSomimagemProjefo. docs 21M11/2018 JALINE OLIVEIRA Aceito
Assentimento | 234220 | SILVEIRA
Justificativa de
Auséncia
Orgamento Orcamento.docx 21M11/2018 JALINE OLIVEIRA Aceito
23:41:31_ | SILVEIRA
Cutros TCurriculalngridy . pdf 211112018 JALINE OLIVEIRA Aceito
23:40:17 | SILVEIRA
Outros GCurriculoAline pdf 211112018 JALINE OLIVEIRA Aceito
23:38:58 | SILVEIRA
Cutros STermoRespCompromPesg_Projeto211] 2111/2018 JALINE OLIVEIRA Apeito
12018 pdf 233818 | SILVEIRA
Cutros STermoRespCompromPesg_Projeto211]  2111/2018 JALINE OLIVEIRA Apeito
12018 doc 23:33:58 | SILVEIRA
Cutros 4TemodeCienciaz 1112018, paf 211112018 JALINE OLIVEIRA Aceito
23:33:17 | SILVEIRA
Cutros 4TemaCienciaHUBProjetoZ2 102018 .da| 21M11/2018 JALIME OLIVEIRA Aceito
[ 22:37587 JSILVEIRA
Cutros ATermodeConcordancialnstitucional2 11 21M11/2018 JALINE OLIVEIRA Areito
12018 pdf 23:37:33 | SILVEIRA
Outros ATermaodeconcordanciginstifucional2 111 2111/2018 JALIME OLIVEIRA Aceito
2018 dac 23:37:18 | SILVEIRA
Outros 1cartadesncaminhamentodoprojetad 211112018 JALINE OLIVEIRA Aeceito
Enderego:  Faculdama da Clncas da Saide - Campus Darcy Ribain
Balrra:  Ara Mo CEP: 70 G40i-000
UF: pF Munlciplo:  BRASILIS
Talefome: 5131071047 E-mall: captsunbifigmal com
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COutros 1112018, pdf 23:35:38 | SILVEIRA Acsito

Outros lcartadesncaminhamentodoprojeto2111]  2111/2018 | ALIME OLIVEIRA Aceito
2013 . docx 23:35:24 |SILVEIRA

Folha de Rosto 2FolhedeRostoz 1112018, pdf 21112018 |ALIME OLIVEIRA Acsifo
23:35:04  |SILVEIRA

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdaoc da CONEP:
Méo

ERASILIA, 31 de Jansiro da 2018

Assinado por:
Marie Togashi
{Coordenador{al)

Enderego:  Faculdacs da CHNCEs da Saide - Campus Darcy Ribaing

Balmo:  Ass Mo CEPD 70990900
UF: pF “IJI'I|C||:I|I:I: BERASILA
Telefone: a1j3107-1947 E-mall:  captsunmiiipmal com
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ANEXO B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa
“Familias de Criangcas com Sindrome de Down: experiéncias de cuidado”, sob a
responsabilidade e orientacdo da pesquisadora Aline Oliveira Silveira, professora do
Departamento de Enfermagem da Universidade de Brasilia. O projeto faz parte de um
Trabalho de Conclusdo de Curso de Enfermagem da Universidade de Brasilia
desenvolvido pela estudante Ingridy de Morais Lopes.

O objetivo desta pesquisa € compreender a experiéncia da familia na trajetéria
de cuidado da crianca com Sindrome de Down. Visto que a relagdo que as criangas e
seus cuidadores tém com os profissionais, servigos e sistemas de salude € muito
importante para que tenham apoio e suporte nessa trajetdria de cuidados, essa
pesquisa intenciona conhecer as percepcdes da familia sobre o cuidado prestado e
descrever a trajetoria e a rede de apoio acessados.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecera sendo mantido
0 mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informacdes que permitam
identifica-lo(a).

A sua participacdo se dara por meio de uma entrevista aberta em que sera
estimulado a relatar sua experiéncia sobre a relacdo com os profissionais, servicos e
sistemas de saude na trajetéria de cuidado a crianga com Sindrome de Down. A
entrevista sera realizada conforme o dia, horario e local de preferéncia da familia.

Ao participar dessa pesquisa vocé pode nao se sentir seguro ou confortavel em
compartilhar fatos de sua rotina de trabalho, porém toda informacdo obtida sera
mantida em sigilo, usada apenas para fins académicos e sem qualquer identificacao
dos participantes. Se optar por participar, estara contribuindo para compreensao das
praticas de enfermagem e de saude, consequentemente, para 0s avan¢os desta no
sentido de melhor atender as necessidades da crianga com Sindrome de Down e da
familia.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer
procedimento) qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de
participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a)
senhor(a). Sua participacdo € voluntaria, isto €, ndo ha pagamento por sua
colaboracéo.

Todas as despesas que o(a) Senhor(a) tiver relacionadas diretamente ao
projeto de pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentacdo no
local da pesquisa ou exames para realizacdo da pesquisa) serdo cobertas pelo
pesquisador responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participagdo na
pesquisa, o(a) senhor(a) vocé devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as
disposicdes legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serao divulgados no Departamento de Enfermagem
da Universidade de Brasilia podendo ser publicados posteriormente. Os dados e
materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do
pesquisador por um periodo de cinco anos, apés isso serao destruidos.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor
telefone para: Ingridy de Morais Lopes e/ou Profa. Dra. Aline Oliveira Silveira no
Departamento de Enfermagem da Universidade de Brasilia no telefone (61) 3107-
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1711 ou (61) 98201-6711, disponivel inclusive para ligacdo a cobrar. Ou mande e-mail
para: alinesilveira@unb.br ] )

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por
profissionais de diferentes areas cuja funcdo é defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relagdo a
assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser esclarecidos
pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou cepfsunb@gmail.com,
horéario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs, de segunda
a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciéncias da Saude, Campus
Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi
elaborado em duas vias, uma ficard com o pesquisador responsavel e a outra com o
Senhor (a).

Participante
Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura

Brasilia, de de
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ANEXO C - Termo de Autorizacao para Utilizacdo de Imagem e Som de
Voz

para fins de pesquisa

Eu, autorizo a

utilizaggdo da minha 1imagem e som de voz, na qualidade de
participante/entrevistado(a) no projeto de pesquisa intitulado “Familias de Criancas
com Sindrome de Down: Experiéncias de Cuidado”, sob responsabilidade de Aline
Oliveira Silveira, vinculada ao Departamento de Enfermagem da Universidade
Brasilia.

Minha imagem e som de voz podem ser utilizadas apenas para analise por
parte da equipe de pesquisa, apresentacdes em conferéncias profissionais e/ou
académicas e atividades educacionais.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de
voz por qualquer meio de comunicacédo, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto
nas atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia
também de que a guarda e demais procedimentos de seguranca com relacao as
imagens e sons de voz sdo de responsabilidade da pesquisadora responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, 0 uso para fins de
pesquisa, nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz. Este
documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com a pesquisadora responsavel

pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do (a) participante Nome e Assinatura do (a)

pesquisador (a)

Brasilia, de de







