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ABORDAGEM FAMILIAR E COPING DOS PAIS DE UMA CRIANCA
PORTADORA DE MALFORMACAO CONGENITA: case report

Amanda Beatriz Oliveira Alves Da Silval
Emelly Santos Do Nascimento?2
RESUMO

Apesar do contexto familiar possuir uma diversificacdo de formatos, para
a formacdo de uma crianca é necesséario haver uma gravidez. Durante a gestacao
pode ocorrer a fantasia da crianga “perfeita”, ou seja, uma crianga que nasga
saudavel, bonita, com caracteristicas fisicas e sexo desejado pelos pais. Quando a
crianca nasce com algum tipo de malformacédo congénita pode gerar um choque em
seus pais, e lidar com a malformacdo se torna dificil, principalmente devido a
idealizacdo intrauterina formada pelos pais e pela falta de conhecimento deles
acerca de malformagbes. Objetivou-se analisar o genograma, 0 ecomapa, as
estratégias e as caracteristicas das familias no enfrentamento (coping) da
malformacdo congénita. Tratou-se de um estudo descritivo, exploratorio, de
abordagem qualitativa, do tipo relato de caso. Os participantes dessa pesquisa
foram 3 sujeitos de uma familia, cujo um dos membros é uma crianca do sexo
feminino que nasceu com malformacéo congénita ha 8 meses (Sindrome de Down).
Os dados foram coletados por meio de entrevista com os pais, entre o periodo de
fevereiro e marco de 2021. A principal estratégia de enfrentamento (coping) familiar
consistiu na busca de apoio social, por meio das redes sociais, na familia estendida
e em rede de saude. Além disso, os pais desenvolveram suas proprias estratégias
de enfrentamento que diferem entre si, como pensamentos e atitudes de resiliéncia,
positividade e confronto. Percebe-se, ainda, que a familia buscou a aceitacéo social
voluntaria. A falta de apoio da rede de saulde publica e o despreparo dos
profissionais da area da saude foram pontos desfavoraveis indicados pela familia.

Palavras-chave: Familia. Anormalidades Congénitas. Adaptacdo Psicoldgica.
Relatos de Casos.

1 Graduando do curso de Enfermagem pela Faculdade Metropolitana da Grande Fortaleza — FAMETRO.
1 Graduando do curso de Enfermagem pela Faculdade Metropolitana da Grande Fortaleza — FAMETRO.



1. Introducéo

1.1 Familia: conceitos, func¢des e caracteristicas

O termo familia significa contextualizar um arcabouco diversificado de
conceitos. Possui uma construcdo histérica levando-se a uma série de
transformacdes, avancos de conceitos e formatos ao decorrer das décadas
(OLIVEIRA, 2009).

Atualmente, o termo familia possui significativas mudancas, tendo em
vista que, desde o periodo greco-romano até algumas décadas atras, a concepcéao
familiar era pautada na unido conjugal do homem com a mulher. No entanto, através
dos anos, surgiram novas conjunturas de familia, de modo que, na
contemporaneidade, a referida instituicdo familiar pode ser constituida por pessoas
gue moram no mesmo lugar, a fim de construir um lar, baseado apenas nos vinculos
afetivos (OLIVEIRA; SANTANA, 2015).

Um dos processos de transformacao importantes que influenciaram na
mudanca conceitual de familia foi o papel social da mulher. Segundo Araujo (2003),
somente nos anos 30 a mulher comecou a adquirir direitos iguais aos dos homens,
como o direito ao voto e a cultura, e isto, ao ser conquistado, foi explicado pelo viés
de que as mulheres daquela época ja ndo eram mais como as mulheres do periodo
colonial, as quais apenas se exigia graca e beleza.

Logo, € importante ter ciéncia acerca dessa evolucdo, visto que a
mudanca na lei também representa uma mudanca social. As mulheres que antes
eram consideradas incapazes intelectualmente e que eram anuladas como agentes
de producéo econdmica formal, comecaram um processo demorado e gradativo de
conquista de espaco no mercado de trabalho, na sociedade e no nucleo familiar
(ARAUJO, 2003).

Além disso, outras mudancas na jurisdicdo brasileira influenciaram no
conceito de familia, como a lei que instituiu o divorcio, em 1977 e a que determinou,
em 2013, a obrigatoriedade de os cartorios realizarem casamentos civis entre
pessoas do mesmo sexo (BRASIL, 1977; 2013). Essas foram importantes
conquistas sociais que influenciaram na elaboragéo do atual conceito de familia, que
€ mais democratico e igualitario, sendo a busca pela felicidade de cada individuo

uma caracteristica essencial no ambito familiar: “A familia passou a ser vista como



um instrumento de desenvolvimento pessoal de cada individuo, e ndo mais como
uma instituicdo” (JUSBRASIL, 2014, p. 4).

Até mesmo as representagcfes sociais das criancas e dos adolescentes
mudaram com o passar dos anos, indo desde objetos de protecdo social, até a
concepcao atual, de que eles séo sujeitos de direitos (PINHEIRO, 2004). Assim,
através dessas mudancas, surgiram novas conjunturas de familia, de modo que,
atualmente, a referida instituicdo familiar pode ser constituida por pessoas que
moram no mesmo lugar, a fim de construir um lar, baseado apenas nos vinculos
afetivos (OLIVEIRA; SANTANA, 2015).

No entanto, apesar da diversificacdo do contexto familiar, para a formacao
de uma crianca € necessario haver uma gravidez, que é um evento resultante da
fecundacado do 6vulo pelo espermatozoide e se estende durante um periodo de até
40 semanas, terminando com o parto (ROLIM, 2014).

Durante este processo, a familia passa por um periodo marcado de
pensamentos magicos. Por conta deste clima, a familia projeta uma série de sonhos,
ideais, faltas e vivéncias anteriores, fazendo com que o filho, até entédo
desconhecido, tenha uma representacdo imaginaria formulada desde o utero
(ANDRADE, 2015).

Por ser um momento idealizado, durante a gestacdo pode ocorrer a
fantasia da crianga “perfeita”, ou seja, uma crianga que nasga saudavel, bonita, com
caracteristicas fisicas e sexo desejado pelos pais. Oliveira (2017) relata que o bebé
“fantasmatico” € o que representa a ideia do que é ser um bebé na referéncia interna
dos pais, investida numa série de afeto e significados relacionados a infancia dos

pais, projetados na ideia de ter um bebé.

1.2 Malformac@es congénitas: conceitos e repercussdes sobre as familias
A partir disso, cabe ressaltar que, de acordo com Roecker et al. (2012), o
nascimento de um bebé com malformacgéo congénita provoca uma descontinuidade

da idealizacéo desse filho, tanto nos pais quanto na familia ampliada.

“S&o marcas que geram nos pais, na familia e, de um modo muito particular,
na mae; sentimentos de frustracdo, vergonha, ndo aceitacdo, preocupacéo,
desespero e a necessidade de realmente ver, pois foi ela o corpo gerador
desta nova vida inicialmente idealizada, transformando-se em uma
realidade diferente do imaginado, com alteracdo de planos e rotinas para
atender as necessidades do novo ser.” (ROECKER et al., 2012, p. 22)



Essas malformacdes congénitas podem ser definidas como anomalias
fisicas advindas desde o nascimento e decorrentes de causas variadas, sendo a
prematuridade, a desnutricio materna e a anoxia perinatal alguns dos exemplos
(MACEDO, 2008). Dentre as diversas malformacdes que podem ocorrer, algumas
das mais comuns sédo: hidrocefalia, anencefalia, mielomeningocele e labio leporino
(CARVALHO et al., 2006)

Vasconcelos e Petean (2009) relatam ainda que a noticia de que o bebé
possui uma malformacdo pode ocasionar reacbes de depressdo, rejeicdo e
rompimento do apego durante um periodo transitério ou permanente. Por esse
motivo, as autoras destacam que, para que se possam estabelecer programas que
efetivamente auxiliem as gestantes durante e apd6s a gravidez, se torna
imprescindivel conhecer o nivel do apego materno fetal e os métodos de
enfrentamento ja utilizados pelas gestantes.

Por fim, segundo Andrade (2015), o nascimento de uma crianca com
malformacdo provoca uma reestruturacdo dos papéis familia, mas também da
concepcao de mundo e da ideia de felicidade, principalmente dos pais, visto que,
neste momento, vém a tona para eles a sensacao de que passarao o resto de suas

vidas voltados aos cuidados da crianca.

1.3 Ferramentas de abordagem familiar

Estratégias de enfrentamento sdo denominadas coping, que representa
os esfor¢cos cognitivos e comportamentais constantemente alteraveis para controlar,
tolerar, reduzir ou vencer as demandas externas ou internas especificas que séo
avaliadas como demasiadas aos recursos da pessoa (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

Além disso, enfrentar um problema significa tentar superar o que lhe esta
causando estresse, podendo redirecionar o significado atribuido as dificuldades,
orientar a vida do individuo ou tentar solucionar o problema a fim de manter o
equilibrio entre os estados fisicos, psicoldgicos e sociais. Deste modo, para realizar
a busca das solugbes para a superacdo deste estresse, os profissionais de
enfermagem utilizam diferentes estratégias de coping como forma de superar ou
minimizar determinada fonte estressora (ANTONIOLLI et al., 2018).

Isto posto, os principais modos de enfrentamento (coping) que 0s pais e a
familia utilizam frente ao diagnostico da chegada de um bebé com malformacgéo séo:



a pratica religiosa, a busca de apoio social e a focalizacdo no problema (SANTOS,
2016; SILVA; GIRAO; CUNHA, 2016).

Nesse contexto, é oportuno destacar que o trabalho do Enfermeiro tem
como esséncia o ato do cuidar. Tal processo envolve contato com 0 paciente e suas
necessidades de saude gerando um vinculo afetivo. Para que tal relacdo seja
estabelecida é necessario que o profissional compreenda as atitudes de atencédo em
relacdo ao corpo, emocdes transmitidas ao olhar e seja capaz de perceber os
sentimentos presentes (COSTA; GARCIA; TOLEDO, 2016).

Portanto, para se trabalhar com familia deve haver um completo
entendimento da mesma e, para isso, uma das estratégias é a utilizacdo de
ferramentas de abordagem familiar. Realizar uma abordagem familiar possui um
carater essencial no contexto da Atencdo Priméaria em Saude, e, portanto, intrinseco
a Estratégia de Saude da Familia (ESF), cujo modelo assistencial permite a atuacao
de uma multiplicidade de profissionais, dentre eles, o Enfermeiro (BRANTE et al.,
2016).

Logo, considera-se que 0 momento em que 0s pais e a familia recebem o
diagnéstico do bebé é crucial para se definir quais sentimentos irdo emergir
naqueles individuos. Precisam ser fornecidas informacdes claras, de forma gradual e
de facil entendimento, pois, somente assim, havera maiores chances de a familia
lidar de forma mais positiva e tranquila naquele momento. Do contrario, se houver
uma total auséncia de orientacdes, a familia estara mais propicia a ter sentimentos
negativos relacionados ao fato (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007,
ROECKER, 2012; ANDRADE, 2015).

Os profissionais da enfermagem, em primeiro lugar, necessitam ajudar
estas familias a reconhecerem suas forcas e potencialidades, bem como suas
necessidades e fragilidades, transformando este momento de crise em oportunidade
para aprender e mudar positivamente, amenizando o0 estresse e potencializando a
experiéncia. Sendo assim, o enfermeiro precisa estar junto a estas familias,
apoiando-as e instrumentalizando-as para que possam cuidar do seu membro
familiar da melhor maneira possivel (CARVALHO et al., 2006; SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCOM, 2007).

Portanto, para que uma correta abordagem familiar seja realizada, uma
das ferramentas que pode ser bastante util € o genograma ou heredograma familiar.

Ele representa graficamente a composicado familiar e os relacionamentos basicos



em, pelo menos, trés geracdes. O genograma permite visualizar de modo claro e
rapido a estrutura familiar, incluindo individuos com vinculo consanguineo, e
identificando idade e ocupacdo. Com ele, pode-se, ainda, constatar a ocorréncia de
adocao, aborto, natimorto ou nascimento de gémeos, assim como identificar
patologias e as pessoas ja falecidas (CASTOLDI; LOPES; PRATI, 2006).

Outra ferramenta importante € o ecomapa, que pode ser utilizado pelos
profissionais da enfermagem para compreender o contexto familiar. Com ele, é
possivel avaliar o grau de atencédo que cada familia necessita, visto que, através do
ecomapa, pode-se identificar que conexdes existem entre os proprios membros da
familia e deles com a comunidade, e, a partir disso, perceber quais familias
possuem poucas conexdes, pois sdo estas que necessitam de maior apoio por parte
da equipe. O ecomapa pode ser definido como um diagrama das relacdes entre a
familia e a comunidade, sendo a representacdo de um determinado momento na
vida dos membros e da familia, e, portanto, é algo dindmico (NASCIMENTO;
ROCHA; HAYES, 2005).

O processo de construcdo do genograma e do ecomapa € essencial, pois
ele pode fortalecer os vinculos da familia com o entrevistador e entre 0s proprios
membros da familia, além de poder fazer parte de um processo terapéutico e
promover um envolvimento maior dos membros da familia no processo. Isso ocorre,
na medida em que, para que seja possivel coletar os dados para a composicao
desses instrumentos, a familia precisa, de forma conjunta, rememorar
acontecimentos, lembrar de parentes que ja faleceram ou com quem h& muito tempo
nao tém contato e pensar sobre como esta a dinamica familiar (NASCIMENTO;
ROCHA; HAYES, 2005).

As autoras dizem ainda que, na enfermagem pediatrica, as vantagens de
se incluir ferramentas como 0 genograma e o ecomapa nos cuidados a crianca sao:
gerar um maior envolvimento da crianga, o que facilita a relacdo entre ela e o
profissional, revelar a percepcdo da crianca sobre as relagdes familiares e oferecer
aos profissionais valiosas informacdes que podem servir como orientadoras para a
continuidade do planejamento do cuidado.

Por ultimo,

Conhecer a estrutura da familia, sua composicéo, funcdes, papéis e como
0s membros se organizam e interagem entre si € com 0 ambiente é vital
para que o pesquisador compreenda melhor a relacéo entre seus membros.
O genograma e o ecomapa permitem conduzir o pesquisador ao conceito
de familia, gerado entre os sujeitos da pesquisa em curso, isto é, cada



participante vai revelando quem eles consideram membro de sua familia,
como a familia funciona e como os diversos papéis sdo desempenhados,
entre si e na comunidade (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005, p. 285).

Com isso, o enfermeiro deve criar estratégias de enfrentamento (coping)
para que os pais evoluam em direcdo a compreensao desta patologia, com isso,
superando suas dificuldades emocionais e estranhamento diante desta crianca
portadora de malformacgé&o congénita (MELO; PACHECO, 2012).

As estratégias de enfrentamento devem ir além dos recursos culturais,
materiais, crencas, valores, habilidades sociais e apoio social que o profissional de
enfermagem pode utilizar. Por vezes, estes recursos podem estar indisponiveis por
determinadas restricbes externas (exigéncias institucionais, auséncia de recursos
materiais) ou internas (deficiéncias psicolégicas, nivel de ameaca mais
intensificado), mostrando assim a necessidade de adaptacdo do profissional
(SANTOS, 2016).

Sendo assim, justifica-se este trabalho, pois durante o levantamento
tedrico, constatou-se que ha uma boa quantidade de artigos publicados no Brasil
relacionados aos cuidados de enfermagem voltados as malformacfes congénitas e
as estratégias para o profissional lidar em sua pratica. No entanto, também se
percebeu uma lacuna de publicagbes voltadas ao enfrentamento dos pais diante da
patologia. Com isso, observou-se a necessidade de ampliar os estudos relacionados
a esta tematica, produzindo um estudo de caso (case report) que possibilitasse a
aplicacao de ferramentas de abordagem familiar para compreender o cotidiano e o
enfrentamento de pais que possuem filhos com malformacdo congénita.

Assim, para o profissional da enfermagem, o estudo possibilitara
incentiva-lo na ampliagdo de seu conhecimento técnico-cientifico relacionado ao
tema abordado, além de auxiliar na formulacdo de estratégias na orientacdo do
usuario. Para o meio social, este trabalho tem como relevancia auxiliar pais e
responsaveis no enfrentamento a patologia, levando estes tutores ao conhecimento
cientifico sobre a importancia do vinculo afetivo e a aceitagéo da crianga.

Diante deste contexto, surgiu-se a seguinte questao de pesquisa: “Quais
as estratégias de enfrentamento sdo utilizadas pelas familias com criancas

portadoras de malformacao congénita?”
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2. Objetivo geral
Analisar o genograma, 0 ecomapa, as estratégias e as caracteristicas da

familia no enfrentamento (coping) da malformagéo congénita.

3. Metodologia

A metodologia utilizada nesse estudo € de carater exploratorio, descritivo,
de abordagem qualitativa, do tipo relato de caso.

Segundo Gil (2010, p. 37) “o estudo de caso € uma modalidade de
pesquisa amplamente utilizada nas ciéncias biomédicas e sociais”. Nesse método
realiza-se um aprofundamento de um ou poucos objetos de investigacao, e, por isso,
oportuniza o detalhamento do conhecimento.

A pesquisa qualitativa trabalha com um universo de significados, motivos,
aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais
profundo das relacdes, dos processos e dos fendmenos que nao podem ser
reduzidos a operacionalizacdo de varidveis (MINAYO; DESLANDES; GOMES,
2016).

Os sujeitos dessa pesquisa sdo 3 pessoas de uma familia, cujo um dos
membros € uma crianca do sexo feminino que nasceu ha 8 meses com malformacao
congénita (Sindrome de Down). Essa familia € acompanhada pela equipe da
Estratégia Saude da Familia do municipio de Fortaleza.

Os dados foram coletados por meio de entrevista subdividida em partes

(APENDICE 1) para alcancar os objetivos propostos nesse estudo:

a) Parte 1: Perfil socioeconémico e demografico da familia. Os dados incluem
a identificacdo social, vida social, idade (data nascimento), estado civil, local
de nascimento, a raca/cor, tipo de moradia, nimero de cémodos, renda
mensal individual e familiar, status de trabalho, ocupacdo, genograma e
ecomapa familiar.
b) Parte 2: Perfil da crianca e da estrutura familiar. Os dados incluirdo o sexo
e idade da crianca e tipo de estrutura familiar, descricdo sobre o periodo de
gravidez, pés-parto, o diagnostico e tratamento da malformacao congénita.
c) Parte 3: Estratégias utilizadas pela familia para o enfrentamento (coping)
da malformacéo congénita norteada por trés perguntas direcionadas aos pais

ou componentes da familia:
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1. Como a familia se sentiu diante do diagnéstico de Sindrome de
Down?

2. Como a familia enfrentou esse diagnostico de Sindrome de Down?

3. Quais servigos ou pessoas ou redes de apoio vocés tiveram para
enfrentar esse momento?

As entrevistas com os pais e familiares foram conduzidas por meio online,
via google meeting, e gravadas (gravador de voz) como procedimento de ajuda a
memo©ria e registro da conversacao.

As respostas foram transcritas na integra e os conteudos identificados
como similares foram agrupados em categorias sobre a relacdo as estratégias de
enfrentamento da malformagé&o congénita.

As respostas foram tratadas a partir da técnica de analise de conteudo
gue agrupa elementos e ideias em torno de um conceito abrangente (MINAYO,;
DESLANDES; GOMES 2016). Os dados foram analisados a luz da literatura
pertinente ao tema.

Os referenciais da Bioética, preconizados na resolugédo n.° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) foram considerados nesse estudo, obtendo-se o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinado pelos pais ou
responsavel pela familia, contendo os objetivos da pesquisa, seu aspecto sigiloso e
a possibilidade de escolha de desisténcia em qualquer momento da entrevista. O
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario
Fametro sob o Parecer n.° 4.558.034 (ANEXO 1).

Para manter a confidencialidade dos individuos envolvidos, foram
utilizadas as siglas L.S. (8 meses) ao se referir a crianca com ma formacéo
congénita (Sindrome de Down), L.A. (36 anos), referindo-se a méae, e E.S. (35 anos)

em relacdo ao pai.

4. Resultados e discusséao
4.1 Detalhamento do caso

E.S. e L.A. constituem unido estavel. Os trés residem em Fortaleza-CE,
no mesmo domicilio, e, atualmente, o sustento familiar advém somente dos ganhos
monetarios de E.S. como servidor publico (1 a 3 salarios minimos), visto que L.A.

pediu demissao recentemente e a familia ndo recebe nenhum beneficio social.
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L.S. nasceu de parto cesareo com 40 semanas de gestacdo, e seu
diagnéstico foi tardio, pois nenhuma alteracdo foi detectada no pré-natal. Nasceu
com anomalia congénita nos pés, tendo seus dedos mais curtos do que o normal,
provavelmente devido a Trissomia 21 (Sindrome de Down). O planejamento médico
era que fosse realizado um parto normal, no entanto, a dilatacdo néo atingiu o
tamanho necessario e isso gerou sofrimento fetal. Entdo optou-se pela cesarea, e
devido essas complicacdes L.S. permaneceu 9 dias na incubadora, pois teve
ictericia.

Na Figura 1 esta representado o genograma familiar, descrevendo os

principais aspectos da familia deste relato de caso.

0 ® B 9
] O

Figura 1: Genograma

\ LEGENDA

[] Homem —#* Separado
- == Unido estavel

O Mulher

= w2 Malformagdo
01 Morte HEE T congénita

Fonte: Autores

E na Figura 2 encontra-se o diagrama das relacdes entre a familia e a
comunidade, o ecomapa.

Figura 2: Ecomapa
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4.2 Enfrentamento (coping) e sentimentos da familia

A maior base de apoio para a familia, desde o nascimento de L.S., foram
redes sociais, devido o amplo conteddo que os pais puderam encontrar acerca da
Sindrome e de que forma enfrentar este diagnéstico. Além disso, a maior parte dos
membros da familia sdo ativos no convivio familiar e apoiam L.A. e E.S. Os demais
pontos de apoio advém de amigos e equipamentos de saude particulares.

Em relacdo a forma de comunicacédo a familia que a crianca havia nascido
com uma anomalia congénita foi inadequada. A primeira falha ocorreu pela
comunicacdo do médico acerca da malformacédo para a irma de E.S., em detrimento
dos pais. Desse modo, a mae da crianca ndo recebeu a noticia de um profissional.
Além disso, no primeiro contato com os pais, 0 médico disse que “eles iriam viver um
luto, e que deveriam recebé-lo”. Ele também informou que L.S. seria altamente
debilitada, com diversas limitacdes.

Sobre esse aspecto, Miranda e Barreto (2019) afirmam que o
procedimento adotado no momento do diagndstico é determinante na adaptagéo e
aceitacdo a nova informacao, garantindo a reorganizacao familiar e diminuindo as
chances de rejeicdo da crianca. E para isso, os profissionais devem promover o
estabelecimento de relacbes positivas entre familia e crianga, comunicando o

diagnéstico de forma sensivel por meio de um didlogo franco e aberto com a familia.
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Nesse sentido, o modo como foi comunicado o diagndéstico para a familia
em questdo afetou negativamente o enfrentamento (coping) dos pais. O pai, E.S.,
pensou em sair do trabalho. Além disso, relatou ter sofrido muito apos a noticia,
inclusive, em maior intensidade do que a genitora. L.A., por medo, levou trés meses
para revelar a avo da crianca sobre a Sindrome de Down. A familia sofreu novo forte
impacto com o falecimento da referida avé apdés um més de ter sido informada sobre
a ocorréncia da malformagéao congénita.

A familia também declarou que muitas pessoas 0s enxergam com pena,
inclusive profissionais da saude. L.A. cita especificamente o fato de ser chamada de
“maezinha” pelos profissionais da saude no hospital, e encarar isso como um ato de
diminuicdo dela como pessoa. Este ponto demonstra uma conduta de despreparo
por parte dos profissionais, visto que o apoio da equipe, desde o nascimento da
crianca, é essencial. Segundo Hannum (2021), o papel do profissional da saude é o
de auxiliar o nucleo familiar na aceitacdo do diagndstico e na superacdo dos
sentimentos negativos, atuando com principios éticos e humanizados.

E além dos profissionais, a familia também citou pessoas da comunidade
como fatores estressores, pois afirmaram ter sofrido preconceito por parte deles,
principalmente relacionado a falas que expressam sentimentos de pena pela familia
ter uma crianca com malformacédo. Ainda segundo Miranda e Barreto (2019), o
preconceito sofrido pela familia com integrantes com Sindrome de Down, é um dos
fatores que dificultam a adaptacédo familiar a nova realidade.

A familia narrou que, em ambos o0s casos de manifestacdo de
sentimentos de pesar, foi capaz de desenvolver estratégias de enfrentamento: a
mae relatou ter sido mais complacente e resiliente, no entanto o pai de L.S.
apresentou atitudes de confronto com os sujeitos que demonstram discriminacao.
Os dois modos de agir configuram coping, que se nesse relato de caso, se
manifestou de forma diferente para cada membro da familia.

A familia buscou as redes sociais como apoio, principalmente logo apds o
nascimento de L.S., pois, segundo os pais, conhecer o dia a dia de outras familias
gue tinham filhos com o mesmo diagndstico auxiliou os pais no enfrentamento. Essa
busca por apoio social, por meio online, mostrou-se a principal estratégia de coping
familiar, principalmente devido o nascimento da crianga ter acontecido durante o

periodo da pandemia pelo novo Coronavirus.
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Outra questéo bastante relevante refere-se ao modo e as motivacdes que
L.A. relata que a fizeram pedir demisséao. Inicialmente, relatou apenas a informacgéao
de que saiu do trabalho para focar nos cuidados com a crianca, porém, depois,
revelou que grau de importancia sobre as circunstancias que a levaram a tomar essa
decisédo. Segundo a narrativa, a empresa comecou a aplicar regras especificas a ela
guando a mesma retornou do periodo de licenca maternidade. Uma das novas
regras citadas por ela foi o impedimento de trabalhar de forma remota, como os
demais funcionarios, mesmo durante o periodo de pandemia pelo novo Coronavirus,
por acreditarem que seu rendimento seria superior se ela estivesse afastada
fisicamente dos cuidados maternos. Juntamente a isso, o fato de nenhuma creche
ou escola aceitar receber a crianga L.S., devido sua malformagéo, fez com que L.A.
decidisse sair do emprego

Esse relato descreve um ato de quebra dos direitos trabalhistas, visto
que, de acordo com o Capitulo Il da Consolidagcdo das Leis do Trabalho (CLT) “é
vedado recusar emprego, promoc¢ao ou motivar a dispensa do trabalho em razéo de
sexo, idade, cor, situacdo familiar ou estado de gravidez, salvo quando a natureza
da atividade seja notéria e publicamente incompativel.” (BRASIL, 1943, p. 69).

Essa legislacdo foi estabelecida no intuito de garantir os direitos das
mulheres, no entanto, percebe-se que, na pratica, mulheres gravidas ou que tiveram
filno recentemente s&o discriminadas, recebendo tratamento diferente dos demais
funcionarios.

Assim, percebe-se que o machismo estrutural é um dos fatores que
afetou esta familia. Isso porque, hoje em dia, as mulheres ainda séo vistas como as
principais responsaveis pelo cuidado e manutencdo do lar, e também pelas
responsabilidades com os filhos. O relato de L.A. sobre a discriminagao no trabalho
€ um reflexo do que a sociedade assume como fato: a mae € a Unica ou maior
responsavel pelo filho, logo, essa atividade a sobrecarregara e ela tera uma queda
de desempenho e retorno financeiro para a empresa. Segundo Ambros (2020) tal
fato guarda relacdo com o modo como os papéis sociais do homem e da mulher
estdo estabelecidos perante a sociedade. De acordo com a autora, existe a
concepcdo de supremacia masculina, que se reflete no numero maior de
oportunidades de trabalho, com menos restricbes e maiores retornos financeiros em

cargos assumidos por homens.
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E o segundo fator que influenciou na tomada de decisdo de L.A. em
desistir do emprego foi a falta de inclusdo. Narrou que, mesmo apoés a reabertura
das instituicbes de ensino infantil, nenhuma creche nas proximidades de sua
residéncia aceitou receber uma crianga com malformacéo. Afirmou que, diante da
negativa, decidiu pesquisar sobre a aceitabilidade das escolas, porém recebeu
novamente respostas de rejeicao.

Nesse contexto, € importante citar que a Lei n® 13.146, que regulamenta o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, garante o acesso inclusivo de deficientes no
sistema educacional em todos os niveis e modalidades (BRASIL, 2015). Além disso,
a escola deve ser um espaco de acolhimento as diferencas, proporcionando ao
aluno o contato com contextos e realidades diferentes das suas. Nesse sentido,
Ferreira (2009) fala que os familiares de criangas com deficiéncia tendem a se
submeter as discriminacdes por se sentirem impotentes frente a indiferenca da
escola. Porém, os pais, ao aceitarem a nao inclusdo de um aluno em uma escola,
contribuem para a perpetuacao das praticas discriminatérias da instituicdo

A mae demonstrou ter conhecimento das leis que garantem a
acessibilidade de criancas como L.S., com qualquer tipo de necessidade especial,
no entanto, afirmou néo ter interesse em utilizar de meios juridicos para inclusédo da
crianca na escola. I1sso porque, 0s pais ndo se sentem confortaveis com a ideia de
sua filha ser aceita em uma escola apenas por ser uma obrigacdo legal, e
pretendem buscar uma instituicdo que a acolha de livre e espontanea vontade, pois
acreditam, ainda, que isso condiz com seus valores morais.

Em relacdo as bases de apoio social, a familia ampliada foi o segundo
fator mais citado, referindo-se principalmente aos tios maternos e paternos de L.S.
No entanto, durante a entrevista, foi possivel perceber que a maior proximidade da
familia estendida ocorreu mais recentemente como estratégia de enfrentamento,
principalmente pelo receio da familia nuclear em dar a noticia do diagnostico aos
parentes. Mas este € um comportamento normal, visto que, logo ap6s o diagnadstico,
a familia vivencia sentimentos de inseguranca e incertezas, e somente ao longo do
tempo desenvolve estratégias de enfrentamento (GONCALVES et al., 2020).

Acrescenta-se que, em uma das narrativas maternas houve um periodo
de negacédo do diagnostico, pois a mesma aguardou quase 3 meses para verificar o

resultado do exame que revelava a quantidade e estrutura dos cromossomos, 0
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cariétipo ou cariograma, pois acreditava na possibilidade de um resultado negativo
para Trissomia 21.

Ademais, outras bases de apoio citadas foram os amigos e as atividades
de fisioterapia e terapia ocupacional que L.S. realiza em rede suplementar de saude.
Além disso, a familia vem buscando a insercdo em outras atividades que
desenvolvam potencial da crianca, por meio do atendimento do Nducleo de
Tratamento e Estimulacdo Precoce (NUTEP) e no Centro de Reabilitagdo VERAS.
De acordo com essas informagdes, percebe-se que uma das estratégias de coping
familiar relaciona-se com a busca de clinicas e profissionais da area da saude que
possam dar apoio a familia em relacdo a questdo do desenvolvimento da L.S.,
principalmente no que se refere a psicomotricidade.

Segundo os pais, essa estratégia tornou-se essencial, visto que as
experiéncias com a rede publica de saude ndo foram satisfatérias. Segundo eles, a
Unidade Basica de Saude (UBS) possui vinculo fraco com a familia, visto que houve
somente uma vez a visita de uma enfermeira a residéncia familiar quando L.S. tinha
1 més, e todos os outros contatos foram da m&e em busca de marcar uma reuniao
de avaliacdo da sua filha para ser atendida no NUTEP ou para cumprir o calendario
de vacinacgao. E, segundo os pais, a consulta foi agendada somente apds a méae da
crianca pedir auxilio para uma amiga que trabalhava em um posto de salude de outra
regional.

A familia recebe visitas esporadicas de uma agente comunitéria de saude,
porém, seus membros relatam ndo perceberem nenhum beneficio a partir disso. E
por fim, o vinculo com o profissional que realizava fonoaudiologia, de forma
particular, na crianca L.S. foi rompido, pois segundo os pais, ele tinha atitudes
antiprofissionais. Por fim, os pais declaram que, atualmente, encaram o diagnéstico
com tranquilidade e tém pensamentos positivos em relacdo ao desenvolvimento de

L.S. e seu futuro.

5. Consideragdes finais

Dado o exposto, pode-se afirmar que a principal estratégia de
enfrentamento (coping) familiar consistiu na busca de apoio social, por meio das
redes sociais, na familia estendida e em rede de saude. Além disso, 0s pais
desenvolveram suas proprias estratégias de enfrentamento que diferem entre si,

como pensamentos e atitudes de resiliéncia, positividade e confronto. Percebe-se,
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ainda, que a familia buscou a aceitacdo social voluntaria. A falta de apoio da rede de
saude publica e o despreparo dos profissionais da area da saude foram pontos
desfavoraveis indicados pela familia.

Este relato de experiéncia apontou a necessidade de investimento na
formacdo permanente dos profissionais da area da saude, pois sdo responsaveis
pela promoc¢édo de um contexto propicio para a comunicacédo do diagnostico e entre
a diade familia-crianca. Devem estar preparados para estimular e apoiar a familia na
inclusdo da crianga com malformacao na sociedade, promovendo o reconhecimento
das suas qualidades, ao contrario de estigmatizar e focar em suas limitacdes.

Ademais, a equipe da Estratégia Saude da Familia responsavel pela area
adscrita da familia deste relato de caso, demonstrou atuar com uma lacuna, visto
que a familia em questdo ndo recebeu atencdo adequada. Observou-se também a
necessidade de um maior emprego de recursos de financiamento e uma melhor

distribuicdo dos servicos de saude.
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CENTRO UNIVERSITARIO FAMETRO (UNIFAMETRO)
Pesquisa: Abordagem familiar e coping dos pais de uma crianca portadora de
malformacado congénita: case report

Parte 1: Perfil socioecondmico, demogréafico dos pais e cuidadores Digitacao
CIRCULE AS RESPOSTAS
N° do Questionério: VO01QES:

Data da entrevista: / / VOO2ENT: __ / /
Nome do Pesquisador: 1. Amanda Oliveira 2. Emelly Nascimento VOO3PESQ:
Nome do entrevistado: VOOAMAE:

(idade = 18anos)

Qual sua data de DN: /o Idade: anos VOO5NASMAE: __ / /
nascimento e idade: — ' ' VO005.1IDAMAE:
ouantas o0 pessoas VOOBPESSCASA:
Quantos filhos o Sr(a)

tem? (incluir a crianca do filhos VOO7NFILHOS:

estudo)

Qual municipio o Sr(a) | 1. Fortaleza VOO8MUNRES:

reside?

2. Outro. Qual?

V008.10UTRO:

Qual sua escolaridade?

1. Ndo compreende o que Ié
(analfabetismo funcional)

e/lou escreve

2. Ensino Fundamental (I e IlI) incompleto ou

VOO9ESCMAE:
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completo (1° ao 9° ano)
3. Ensino Médio incompleto ou completo
4. Ensino superior incompleto ou completo

1. Solteira

Qua}l a sua situagdo | 2.Unido estavel VO10SITCONJ:
conjugal? 3.Casada
4. Separada
A crianga reside com o0s L S~|m
oY 2.Nao VO11RESPAI:
pais bioldgicos? 3 N3 i
. N&o se aplica
1. Dona de casa
Qual a sua ocupaco: 2. Trabalho athnomo VO120CUPAMAE:
' 3. Trabalho regime CLT '
4. Servidor
1. Sim
O Sr(a) recebe algum | 5"\~ VO13BEMSOCIAL:
beneficio social? ~
3. Néo sabe
1. Bolsa Familia (BF)
Se a Sra recebe algum | 2. Beneficio de Prestacao Continuada VO014QUALBEMSOCIAL:
beneficio social, qual? 3. Outro. Qual? V014.10UTRO:
4. Nao se aplica
Quanto sua familia | 1. Menor que 1 salario minimo
ganha por més? 2.1 a 3 salarios minimos
(salario minimo | 3. 4 a 5 salarios minimos VO15RENDAFAM:
referéncia para a | 4. Maior que 5 salarios minimos
pesquisa: R$ 1,045,00) 5. Ndo sabe informar
Genograma:
Ecomapa:
Parte 2: Perfil da crianca Digitacdo
Nome da Crianca VO16NOMECCA:
Qual ~a data do VO17NASCCA: | |
ir(]jaasdcelzr:nento dacriancaea |[DN: __ / [/ Idade: anos. VOL7 1IDACCA
1. Sim VO20FEZPRENAT:
Foi realizado pré-natal? 2. Nao
3. N&o sabe
1.Hospital
2.0utro estabelecimento de saude
Onde a sua crianca | 3.Domicilio V026LOCALNASC:
nasceu? 4.Via publica V026.10UTRO:

5.0utro. Qual?

Qual municipio a crianga
nasceu:

1. Fortaleza
2. Outro. Qual?

VO028MUNNASC:

Histdria da doenca (malformagéo congénita:

Parte 3: Estratégias utilizadas pela familia para o enfrentamento
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Como o(a) Sr.(a) se sentiu diante do diagnostico de hipotireoidismo?

Como o(a) Sr.(a) enfrentou esse diagnadstico de hipotireoidismo?

Quais servicos, pessoas ou redes de apoio o(a) Sr(a) tiveram para enfrentar esse momento?
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