ISPA

INSTITUTO UNIVERSITARIO

CIENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIAIS E DA VIDA

O LUTO DO FILHO IDEALIZADO:

PAIS DA CRIANCA COM SINDROME DE DOWN

FERNANDA MARIA RIBEIRO RAMOS DE ANDRADE

Orientador da Dissertacao:

PROFESSORA DOUTORA ANGELA VILA-REAL

Coordenador do Seminario de Dissertacio:

PROFESSORA DOUTORA ANGELA VILA-REAL

Tese submetida como requisito parcial para a obtencao do grau de:
MESTRE EM PSICOLOGIA

Especialidade em Psicologia Clinica

2015




Dissertacdo de Mestrado realizada sob orientacdo da
Professora Doutora Angela Vila-Real, apresentada no
ISPA — Instituto Universitario para obtencao de grau
de Mestre na especialidade de Psicologia Clinica
conforme o despacho da DGES n° 19673/2006
publicado em Diario da Republica 22 série de 26 de
Setembro, 2006.



Em memodria do meu filho Carlos André
Com ele aprendi a apreciar as pequenas coisas da vida
e senti profundamente o significado de
“AMAR PARA ALEM DO AMOR”.
Inundou-me o coracéo com a sua alegria de viver,
e 0 seu riso maroto e cristalino jamais deixara
de ecoar no meu pensamento.

Permanecera em mim, até ao meu ultimo sopro.



Agradecimentos

A minha filha, por me dar a perceber que ha um futuro a ser vivido. O seu abrago tem o
dom de acalmar todos os meus receios. A sua maturadidade e o seu dinamismo sdo uma fonte

de orgulho para mim.

Ao meu marido, pela compreenséo e apoio. Pelas idas a biblioteca, pelas fotocopias, e

por estar sempre disponivel quando mais precisei.

Aos meus pais, os dois pilares que me ajudaram a manter o equilibrio. Agradeco o seu

amor e apoio incondicional, sem eles, dificilmente teria conseguido chegar até aqui.
A minha irm4, pelo seu carinho e pela sua cumplicidade.

A Professora Doutoura Angela Vila-Real, por me ajudar a encontrar o caminho, neste
percurso final tdo repleto de curvas e de obstaculos. Fez com que acreditasse neste projeto,
mesmo nas alturas em que tudo parecia ndo avangar. Agradeco a sua disponibilidade constante

e a motivacdo que me transmitiu ao longo desta caminhada.

A todos os Professores do ISPA de quem tive o privilégio de ser aluna, e que

contribuiram, cada um deles, para me tornar numa pessoa mais rica e mais conhecedora.

A Associacdo PAIS21, de forma especial & Marcelina Souschek, que sem me conhecer
pessoalmente, se disponibilizou de imediato a me ajudar neste projeto, agradeco-lhe do fundo

do coracéo.

Aos pais que abdicaram de parte do seu tempo, e tiveram a coragem de partilhar as suas
vivéncias pessoais, para colaborar neste trabalho e, de forma especial, aos seus “meninos de

ouro”, que foram as personagens principais desta historia.

A TODOS MUITO OBRIGADA!



RESUMO

A noticia de um diagnostico de Sindrome de Down reveste-se de um impacto emocional
significativo para os pais, na medida em que representa a perda do filho perfeito e saudavel que
idealizaram.

O presente estudo objetivou investigar as implicacBes psicologicas da adaptacdo a
Sindrome de Down e o dia a dia do casal e da familia, a partir de uma andlise qualitativa do
testemunho de trés casais (homem e mulher), pais de uma crianga com Sindrome de Down em
idade infantil.

A investigacdo realizada revelou que as reac6es parentais ao diagnéstico de Sindrome de
Down foram semelhantes as de um processo de luto (choque, tristeza, raiva e ansiedade) num
percurso gradual de adaptacdo, geralmente conducente a restituicdo do equilibrio emocional e
familiar.

O momento em que o diagnéstico de Sindrome de Down foi conhecido, a forma como,
partindo do testemunho dos pais, este Ihes foi comunicado, a reacdo da familia e a rede de apoio
aos pais permitiram sistematizar e estabelecer orientagdes para a atuacdo dos profissionais de
salide, nomeadamente no que respeita a comunicacdo do diagnostico e a prestacdo de cuidados
integrados. Foi ainda retida a necessidade de consciencializar para a relevancia das intervencgdes
psicossociais com estas familias, no sentido de as ajudar e orientar, no processo de adaptacdo a

vivéncia com um filho portador de Sindrome de Down.

Palavras-chave: Filho Idealizado; Luto; Sindrome de Down.




ABSTRACT

The news of a Down Sindrome diagnoses is of a significant emotional impact for parents,

because it means the loss of the perfect and healthy idealized child.

This study aimed to investigate the psychological implications of the adaptation to
Down Sindrome and the daily lives of the couple and the family, from a qualitative analysis of
the testimony of three couples (man and woman), parents of a child with Down syndrome
during childhood.

The investigation revealed that parental reactions to the diagnosis of Down Syndrome
were similar to those of a grieving process (shock, sadness, anger and anxiety) in a gradual

process of adaptation, usually leading to the return of the emotional and family balance.

The moment the diagnosis of Down Syndrome was known, and the way how it was
delivered, from the parents' testimony, they were communicated, just as the family reaction to
Down Syndrome and the network support, allowed parents to systematize and establish
guidelines for the work of health professionals, and in particular as regards the communication
of the diagnosis and the provision of integrated care. It was also retained the need to raise
awareness of the relevance of psychosocial interventions with these families, to help them and

guide them throughout the process of adapting to living with a son with Down Syndrome.

Key-words: Idealized son; Mourning; Down syndrome.
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INTRODUCAO

O nascimento de um filho é habitualmente considerado como um dos acontecimentos
mais importantes e marcantes na vida dos individuos e da familia. O processo de espera durante
a gestacdo, e a consequente preparacdo do casal para o nascimento do filho, estabelecem desde
logo, a existéncia idealizada do filho que se deseja que nasca saudavel e sem deficiéncias. A
gestacdo de uma crianca envolve diversos sentimentos, entre os quais a alegria e idealizacdo de
um filho perfeito, surgindo assim, expetativas e ansiedades. Nesse sentido, sdo formadas
imagens, sonhos e esperancas ao redor do ‘“ser” que se imagina, porém o fantasma da
malformacdo assombra o casal durante esse periodo gestacional (Carvalho et al., 2006). Por
conseguinte, a constatacdo da deficiéncia na crianca representa, para os pais, a perda do filho
até entdo idealizado (Rolim & Canavarro, 2001).

O conhecimento do diagnostico de Down provoca uma rutura com o filho sonhado e
perfeito, provocando sentimentos de revolta e desconstrugcdo que abrem caminho para a
experiéncia de luto pela perda do filho idealizado (Antunes & Patrocinio, 2007; Dias, 2006;
Piccinini et al., 2008; Pereira-Silva & Dessen, 2006). Desse modo, a adaptacdo a Sindrome de
Down constitui para os pais, um periodo particularmente desafiante e exigente, com
implicacOes vérias a nivel emocional, conjugal e familiar (Seligman & Darling, 2007).

E sob este enquadramento que a presente investigacio visa o estudo das implicagdes
psicoldgicas para os pais, da chegada de um filho com Sindrome de Down. Através de uma
abordagem qualitativa, procedeu-se a analise do conteldo das entrevistas semiestruturadas,
realizadas a trés casais (homem e mulher) pais de um filho com Sindrome de Down, com idade
compreendida entre 0s 3 e 0s 10 anos. Os pais foram previamente contatados através da
Associacdo Pais 21 e, apds 0 seu consentimento, as entrevistas foram gravadas em formato
audio. O estudo empirico desenvolvido procurou ser exaustivo, do ponto de vista da anélise
psicolégica da experiéncia transmitida pelos pais. A objetividade da analise foi outra das
preocupacOes do investigador, apesar da postura ontoldgica do investigador.

A Sindrome de Down ¢é a alteracdo genética de maior ocorréncia em todo o mundo, e
provoca inimeros problemas organicos, e em alguns casos de deficiéncia mental, que acabam
por impor aos pais e restante familia uma série de dificuldades relacionadas com a sua vivéncia

e bem-estar emocionais (Khan & Steeves, 1986).



Para os pais, 0 nascimento de um bebé com Sindrome de Down constitui um elemento
perturbador da sua vida pessoal, enquanto individuos e enquanto casal, pelo confronto entre a
ilusdo do filho idealizado, e a desilusdo do nascimento de um filho com esta sindrome
(Marques, 1995). Trata-se de um momento particularmente exigente pelas suas implicacfes
psicologicas, a nivel emocional, profissional e social (Seligman & Darling, 2007).

O reconhecimento deste impacto coloca em aberto a necessidade de os profissionais de
salde considerarem como foco da sua intervencao, quer a crianga com Sindrome de Down, quer
0 bem-estar e as necessidades individuais dos seus pais, adequando, para isso, diferentes aspetos
da prestacdo de cuidados a estas familias. Para tal, torna-se necessario (re)conhecer a
diversidade de reacdes parentais face a um diagndstico de Sindrome de Down, bem como a sua
variabilidade em funcéo, por exemplo, do momento em que o diagndstico é conhecido.

Consideramos, por isso, que o estudo desenvolvido representa a possibilidade de reunir
elementos tedricos e empiricos Uteis para os profissionais que trabalham com estas familias ao
nivel da intervencdo psicologica. Por outro lado, os elementos reunidos ao longo da
investigacdo poderdo ser Uteis a outros pais e familias que se deparam com o diagndstico da
Sindrome de Down, podendo ser também, um exercicio terapéutico e de reflexdo dos
intervenientes no estudo.

No sentido de concretizar os objetivos propostos e permitir uma leitura linear da
informacao reunida, o estudo foi dividido em trés partes fundamentais.

A primeira parte consiste na revisdo da literatura sobre a Sindrome de Down, e as suas
implicacOes psicoldgicas do ponto de vista da gravidez, da maternidade e, por conseguinte, da
chegada do filho. Analisou-se, ainda, a forma como os pais vivem a perda e o luto do filho
idealizado, assim como 0s processos de adaptacdo da sua vida pessoal e familiar, face ao
diagnostico.

A segunda parte da dissertacdo apresenta as op¢Oes metodoldgicas que nortearam a
investigacdo, da mesma forma que estrutura a pesquisa, do ponto de vista da questdo e dos
objetivos da investigagéao.

A terceira parte do estudo corresponde a andlise do contetdo das entrevistas realizadas
aos pais, do ponto de vista dos conceitos e perspetivas tedricas expostas na literatura, sobre as
implicacdes psicologicas da vivéncia do diagnostico da Sindrome de Down.

Por fim, a conclusdo sistematiza as principais contribuicdes do estudo no sentido de
identificar as implicagOes tedricas e praticas da analise e, por esta via, apontamos orientagdes

para a intervencdo dos profissionais de saude.



PARTE I

REVISAO DA LITERATURA / ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A Sindrome de Down

1.1. Morfologia

A Sindrome de Down é uma condicdo cronica que resulta de uma anomalia genética
causada pela existéncia de um cromossoma extra, resultando, desta forma, numa deficiéncia
fisica e mental, cujas manifestagdes sdo expressas em variados graus (Davies, 2010; Ribeiro et
al., 2011). E definida como um conjunto de carateristicas que comprometem, em certa medida,
o normal desenvolvimento do individuo (Ferreira et al., 2010; Green et al., 1989; Laws et al.,
1996).

A Sindrome de Down é também designada de Trissomia 21, uma vez que advém de uma
anomalia cromossoémica que se verifica através da divisdo celular e que determina uma
disposicdo anormal dos cromossomas com a presenca de um cromossoma adicional, no par 21
(Angélico & Del Prett, 2011; Cuskelly & Jong, 1996; Desai, 1997; Ferreira et al., 2010; Sanders
& Morgan, 1997). Trata-se, portanto, de uma alteracéo genética que ocorre durante a formacéo
do bebé, constituindo uma das causas mais comuns da deficiéncia inteletual (Beirne-Smith et
al., 2002; Moreira et al, 2000; Ribeiro et al., 2011; Sanders & Morgan, 1997). Néo obstante,
outros autores argumentam que a Sindrome de Down ndo é mais do que um atraso do
desenvolvimento nas fun¢des motoras corporais e nas fungdes mentais (Frug, 2001; Gundersen,
2001; Janior, 2002).

O primeiro registo clinico acerca do aparecimento da Sindrome de Down foi realizado
pelo médico John Langdon Down, em 1866, durante o seu trabalho, dando origem a uma
publicacdo clinica onde constavam as principais carateristicas dos individuos portadores desta
sindrome (Begley, 1999; Casteldo et al., 2003; Cunningham & Glenn, 2004; Yang et al., 2002).

De acordo com Gundersen (2001), a Sindrome de Down apresenta-se como a anomalia
cromossémica mais frequente nos seres humanos que permite, ainda assim, o desenvolvimento
dos embrifes. Esta anomalia existe em todo o tipo de ragas, grupos étnicos, classes
socioecondmicas, e nacionalidades (Gundersen, 2001; Van Riper, 2007). Lefevre (1980)
postula que a Sindrome de Down faz parte do grupo das encefalopatias ndo progressivas, ou
seja, nas quais nédo se verifica uma acentuacdo da lentiddo do desenvolvimento ao longo do
tempo. O que se observa é que a crianca tende a mostrar melhorias ao longo do seu

desenvolvimento, uma vez que o Seu sistema nervoso central continua em processo de



amadurecimento, embora ocorrendo de forma mais lenta, em comparagdo com uma crianga
normal (Lefévre, 1980).

O fendtipo da Sindrome de Down apresenta uma expressividade variada, uma vez que
resulta da interacdo entre a constituicdo cromossémica do individuo (genotipo) e os fatores
ambientais (hereditarios e de contexto). Importa, no entanto, salientar a braquicefalia, descrita
pelo didmetro fronto-occipital muito pequeno, fissuras palpebrais com inclinagéo superior, base
nasal achatada e hipoplasia da regido mediana da face (Pereira-Silva & Dessen, 2002).

A Sindrome de Down pode ser identificada a partir de diversas outras carateristicas
fenotipicas, como as pregas palpebrais obliquas para cima, epicanto (prega cutanea no canto
interno do olho), sinofris (unido das sobrancelhas), protusdo lingual, palato ogival (alto),
orelhas de implantacéo baixa, pavilhdo auricular pequeno, cabelo fino, clinodactilia do 5° dedo
da méo (5° dedo curvo), braquidactilia (dedos curtos), afastamento entre o 1° e 0 2° dedos do
pé, pé plano, prega simiesca (prega palmar Unica transversa), hipotonia, frouxiddo ligamentar,
excesso de tecido adiposo no dorso do pescoco, retrognatia, didstase (afastamento) dos
musculos dos retos abdominais e hérnia umbilical. Importa, no entanto, enfatizar que os tracos
fisicos ndo exercem influéncia no crescimento, no funcionamento, ou na saude da crianca
(Cunningham & Glenn, 2004).

Entre os problemas que afetam os individuos com Sindrome de Down, destacam-se 0s
problemas cardioldgicos, ortopédicos, hipoplasia pulmonar, gastrenterologia, convulsdes,
hipotiroidismo congénito, infecdes respiratorias, luxa¢do congeénita da anca e problemas
musculoesqueléticos (Escriba, 2002).

Relativamente ao desenvolvimento mental das criangas com Sindrome de Down, tém
vindo a ser comprovados problemas de desenvolvimento, especificamente nos mecanismos de
atencdo, nas atitudes de iniciativa, na expressdo do temperamento, na sociabilidade, nos
processos de memdaria a curto e a longo prazo, nos processos de analise, calculo e nos processos
de linguagem expressiva (Beirne-Smith et al., 2002; Troncoso & Cerro, 2004). Constatam-se,
ainda, problemas ao nivel da visdo e da audicdo, os quais acarretam implicacGes ao nivel dos
processos de entrada de informacdo e posterior processamento cerebral (Troncoso & Cerro,
2004). A deficiéncia mental é uma das carateristicas mais presentes na Sindrome de Down, 0
que pode ser justificado por um atraso global no desenvolvimento, que difere no entanto de
crianca para crianca (Pereira-Silva & Dessen, 2002).

Os problemas de satde decorrentes da mutacdo genética do cromossoma 21, ndo sé

provocam alteragdes no ritmo de desenvolvimento infantil, como conduzem a hospitalizagdes



frequentes, longos periodos de auséncia na escola e alguma dependéncia em relacdo aos
cuidadores (Cunningham, 1996). O cuidado destas criangas implica responsabilidades e
esforcos acrescidos, desde cedo, ndo s6 em termos de saude, mas também em termos da
frequéncia de terapias de estimulacdo precoce. Por tudo isto, € comum que estas familias
precisem de mais tempo, mais energia e mais recursos no cuidado ao filho, o que pode resultar
em menos investimento profissional ou menos interagcdes sociais (Cuskelly et al., 2008;
Hodapp, 2007). A literatura é undnime em postular que os pais e as familias de criancas com
Sindrome de Down sdo confrontados com desafios acrescidos, em rela¢do aos que se deparam
as familias que criam um filho sem necessidades especiais (Hodapp, 2007).

As técnicas de despiste da Sindrome de Down durante a gravidez, como a amniocentese
e a andlise das vilosidades corionicas, por exemplo, tém tido um papel preponderante na detecéo
deste tipo de sindrome (Boy et al., 1995). No entanto, embora estes métodos auxiliem na
detecdo precoce da Sindrome de Down, a suspeita do diagnostico ocorre, regra geral, apds o
nascimento através da realizacdo de um exame clinico (Henn et al., 2008). Nem todas as
carateristicas fenotipicas da Sindrome de Down tém de estar presentes para se proceder ao seu
diagnostico clinico, da mesma forma, a presenca isolada de uma das carateristicas referidas ndo
configura o diagnostico, visto que 5% da populacdo pode apresentar algum destes sinais
(Pereira-Silva & Dessen, 2002).

1.2. Etiologia

Atualmente, ainda ndo existe uma causa concreta para explicar o surgimento da
Sindrome de Down. Os estudos apontam diversos fatores de risco, mas estima-se que nao
ocorram isoladamente. Ha autores que postulam que a coincidéncia e a interacdo de varios
fatores podem favorecer a alteracdo cromossomica (Moreira et al., 2000; Pereira-Silva &
Dessen, 2002). De acordo com Sampedro e colaboradores (1997), existem alguns fatores ja
conhecidos, como os fatores hereditarios, os fatores citogénicos e fatores externos.

Relativamente aos fatores de origem hereditéaria, destacam-se a mée afetada pela
sindrome, familias com diversas criancas afetadas e situacfes de translocacdo num dos pais. No
gue concerne aos fatores etiologicos, a literatura refere que ha uma maior incidéncia quando a
idade da mde é superior a 35 anos e quando a mde apresenta um indice elevado de
imunoglobulina e de tiroglobulina (0 aumento de anticorpos estdo associado com o avanco da
idade da mae). Relativamente aos fatores de origem externa, tém sido apontados 0s processos

infeciosos, sendo que 0s agentes viricos com maior significancia sdo os da hepatite e os da



rubéola (Sampedro et al, 1997). A exposicao e radiacdes podem causar modificacdes muito
antes da fecundagdo. Alguns agentes quimicos podem determinar mutacdes genéticas, como
um alto conteudo de fluor na a4gua e a poluicdo atmosférica. Sdo também mencionadas as
deficiéncias vitaminicas — uma hipovitaminose pode contribuir para o aparecimento de uma
alteracdo genética (Sampedro et al, 1997; Pereira-Silva & Dessen, 2002).

Do ponto de vista citogenético, a Sindrome de Down é o resultado de um de trés
diferentes erros cromossomicos que, assim, tornam possivel a classificacdo de trés tipos de
Sindrome de Down: a trissomia homogeénea, regular ou simples, 0 mosaicismo e a translocacao
(Lapa et al., 2002; Sampedro et al., 1993; Vinagreiro & Peixoto, 2000). Estes trés tipos de
anomalias cromossomicas variam consoante a forma ou fase em que aparece o erro da
distribuicdo celular (Jenkins et al., 1997; Lapa et al., 2002; Morato, 1995; Pereira-Silva &
Dessen, 2007).

A Trissomia Homogénea ou regular surge de um erro da distribuicdo dos cromossomas
que ocorre antes da fertilizagdo, o que implica que todas as células venham a ser idénticas
(Bautista, 1997). Ocorre por mero acaso, uma vez que se trata de um acidente genético onde
ndo existe a influéncia hereditaria (Lapa et al., 2002; Morato, 1994). Trata-se da situacdo mais
comum, afetando aproximadamente 90% dos casos (Bautista, 1997; Sampedro et al., 1997).

Relativamente ao mosaicismo, também designado por Trissomia em Mosaico, o erro da
distribuicdo dos cromossomas efetua-se na segunda ou terceira divisdo celular (Fishler & Koch,
1991). As consequéncias, respeitante ao desenvolvimento do embrido, estdo dependentes do
momento em que se produzir a divisdo (Wilson et al, 1980). Quanto mais tarde a diviséo
acontecer, menos células serdo afetadas pela trissomia (Fishler & Koch, 1991). A crianca sera,
assim, portadora, relativamente ao par 21, de células normais e trissomicas, simultaneamente
(Jenkins et al., 1997; Wilson et al, 1980). E considerada um dos tipos de Trissomia com menor
incidéncia, sendo que se verifica apenas em 5% dos casos (Sampedro et al., 1997).

No que concerne a translocacgdo, a literatura menciona que aproximadamente 3 a 4%
dos individuos com Sindrome de Down tém uma translocacdo ndo equilibrada de apenas uma
porcdo, ou, como é mais frequente, de todo o cromossoma 21 (Bruni, 1996; Wright, 1967). O
que acontece na translocacdo é que existem dois cromossomas 21 normais, e existe um
cromossoma 21 extra, que resulta da jun¢do com outro cromossoma (Wright, 1967).

Sobre a Sindrome de Down é possivel, portanto, inferir-se que “a Sindrome de Down
ndo é curavel, embora através do estudo das possiveis causas e do conhecimento atual sobre o

assunto se possam extrair trés aspetos fundamentais para uma prevencao” (Bautista, 1997, p.



229). A idade da mée, o aconselhamento genético e a amniocentese, sdo fatores que devem
ajudar no diagndstico precoce da Sindrome de Down.

2. Gravidez e maternidade: aspetos psicoldgicos

A gravidez carateriza-se por alteracdes que requerem ajustamentos fisicos, psicoldgicos
e sociais. Ao engravidar, a mulher experiencia diversas transformagdes sobre as quais ndo tem
controlo (Cardoso & Pires, 2012). E um momento de importantes reestruturacdes na vida da
mulher e nos papéis que exerce (Cardoso & Pires, 2012). Durante esse periodo, ela tem que
passar da condicdo de so filha, para a de também mée, e reviver experiéncias anteriores, além
de ter de reajustar o seu relacionamento conjugal, a sua situacdo socioecondémica e as suas
atividades profissionais (Piccinini et al., 2008).

A maternidade, de acordo com Maldonado (1976), constitui um momento existencial de
extrema importancia no ciclo vital feminino, que pode dar a mulher a oportunidade de atingir
novos niveis de integracdo e de desenvolvimento da personalidade. Muito mais do que um
evento biolégico, o nascimento de um filho traz em si emocdes, expetativas e planos futuros
(Marques, 1995). A gravidez é caraterizada como uma fase de profundas alterac6es na estrutura
psiquica e bioldgica da mae, sendo que provoca na mesma uma regressao natural e uma
identificacdo com o filho (Marques, 1995). Isto é fundamental uma vez que ird permitir & mae
suportar os limites e incomodos de tal contingéncia, e de um filho, possibilitando-lhe, ainda,
olhar para a crianca e chama-la de ‘bebé’ e ndo de ‘fardo’ (Martin et al., 2009).

Canavarro (2001) acrescenta que o projeto de gravidez permite que a mulher experiencie
varias fases adaptativas, que se traduzem em ensaiar cognitivamente papéis e tarefas maternas,
ligar-se afetivamente a crianca, iniciar o processo de reestruturacdo de relacGes, para incluir o
novo elemento, incorporar a existéncia do filho na sua identidade e, simultaneamente, aprender
a aceita-lo como pessoa Unica, com vida prépria. Por conseguinte, durante o periodo de
gravidez, a futura mée ensaia, fantasia e reflete acerca do seu novo papel, o que permite que o
projeto da maternidade se construa, desenvolva e consolide de forma progressiva.

Relativamente a conjugalidade, sabe-se que o casal, que até entdo se constituia
unicamente como homem e mulher, passa, com a parentalidade, a constituir-se como pai e mae,
0 que vem trazer alteracBes profundas, tanto nas suas dindmicas individuais, como na sua
relagdo conjugal (Boukobza, 2002, cit. por Piccinini et al., 2008). Durante o periodo de gestacéo
o casal planeia a sua paternidade esbogando a imagem do seu filho (Casarin, 1997; Dias, 2006).
Essa imagem desenvolve-se nas suas proprias identificacGes, aspiracdes e frustracdes (Schorn,
2002, cit in Dias, 2006).



2.1. O sonho do filho ideal e perfeito: o primeiro vinculo da parentalidade

Associado ao conjunto das expetativas vividas pelos pais, ha sempre uma série de
esperangas, de sonhos e de fantasias elaboradas, a nivel consciente ou ndo em relacéo a esse
novo ser “o ser que traz consigo a felicidade” (Relvas, 1996, p.171). O periodo correspondente
a gravidez é fortemente marcado por este pensamento magico. E, no entanto, relativamente
comum verificar-se na mulher gravida, o medo de que 0s seus pensamentos e sentimentos
possam afetar o seu bebé (Marques, 1995). A parte logica do pensamento fica contaminada, o
que permite a proliferacdo de mitos e supersticdes. Envolta neste clima de euforia e fantasia
com a espera do filho, a familia projeta no novo membro, todos os seus sonhos, ideais, faltas e
vivéncias anteriores (Antunes & Patrocinio, 2007; Martin et al, 2009). Em especial, ocorre uma
identificacdo da mée com o bebé. Ainda desconhecido, o filho em formacao encontra-se fora
do campo de conhecimento tatil e visual da mée, ao mesmo tempo que é parte do seu corpo.
Sendo assim, a mée constroi a imagem do seu filho a partir dela mesma (Antunes & Patrocinio,
2007; Marques, 1995).

Sousa (2003) postula que a representacdo imaginaria do bebé € iniciada precocemente,
uma vez que um bebé no Gtero ja pode constituir uma representacdo psiquica, sexuada,
portadora de um nome, ou por outro lado, pode ainda constituir um hospede desconhecido. As
fantasias relacionadas com o desejo de ter um filho integram os primeiros lagos estabelecidos
entre 0s pais e a crianga, constituindo assim a primeira etapa para a vinculacdo (Antunes &
Patrocinio, 2007; Bayle, 2005).

Segundo Barriga, Bayle e Conboy (2006), a principal experiéncia do feto, é a que resulta
da relacéo estreita com a mée e da estimulacdo sensorial, nomeadamente cutanea, auditiva e
afetiva. Esta aprendizagem in utero da inicio a relacéo interpessoal designada por vinculacgéo.
A formacéo de lagos positivos entre o ser humano constitui um forte contributo para a sua sadude
fisica e mental, e esta depende de um equilibrio instavel de mediadores bioquimicos, que por
sua vez dependem de uma relacéo social positiva.

Stern e Stern (2000) consideram que o estabelecimento de um laco entre mae e filho é
essencialmente fisico. Todavia a vinculacao é também psicolégica, oferecendo sentimentos de
seguranga “no porto seguro” que ¢ a mae. Para os autores, o lago de vinculagdo ¢ “uma rua com
dois sentidos” pois eles t€ém de se aceitar mutuamente.

De acordo com a perspetiva de Lebovici (1987, cit. in Piccinini et al., 2003) coexistem
trés bebés imaginarios na mente dos pais: um bebé fantasiado, um bebé imaginério e o bebé

real propriamente dito. O bebé fantasiado esta presente na mente dos pais durante toda a vida,



muito antes da tomada de consciéncia do projeto parental. Relativamente ao bebé imaginario,
este é desenvolvido durante o periodo da gestacdo, e é o bebé dos sonhos diurnos e das
expetativas dos pais (Piccinini et al., 2003).

A expressao “formagdo do vinculo”, de acordo com Klaus, Kennel & Klaus (2000),
refere-se ao investimento emocional dos pais no filho. E um processo que é formado e cresce
com repetidas experiéncias significativas e prazerosas. Ainsworth (1991) reconheceu também
a relevancia da ligacéo afetiva e do apoio parental para o desenvolvimento da autonomia versus
individualizacdo, e para a adaptacéo a novos contextos de vida, considerando que 0s pais que
proporcionam uma base segura de apoio promovem comportamentos de exploragéo ativa do
ambiente e o desenvolvimento das competéncias inteletuais e sociais.

Durante a gestacdo desenvolve-se uma profunda simbiose entre a mae e 0 bebé,
modelando a relacdo intrauterina que sera a estrutura relacional, apds o nascimento (Mazet e
Stoleru, 2003). Progressivamente, ela constr6i a imagem mental do bebé, coexistindo trés
gravidezes: o feto que se desenvolve no ventre, a organizacdo psicoldgica da maternidade na
sua psique, e 0 bebé imaginario na sua mente (Stern & Stern, 2000).

Durante a gravidez os pais constroem a imagem do seu bebé: um bebé que querem
saudavel, perfeito e bonito — este € o filho idealizado e sonhado/fantasiado. Mas mesmo que o
bebé nasca com salde, ha caracteristicas que podem ndo corresponder ao desejado pelos pais:
0 bebé real pode ndo ser do sexo desejado, pode ter os olhos castanhos e ndo azuis, e pode ser
mais agitado do que o esperado, 0 que para constitui a prova de que “ter um filho qualquer que
seja o contexto familiar concretiza sonhos e implica frustragdes” (Relvas, 1996, p. 6).

A idealizacdo do bebé ndo se limita a concecdo na barriga da mée, mas integra um
conjunto mais vasto de motivacBes conscientes e inconscientes, como a eternidade do amor
entre o casal, a continuacdo da espécie, a longevidade da familia, a transmissdo de regras e
normas culturais e familiares, assim como o continuar da histéria intergeracional da familia
(Sousa, 2003).

Brazelton e Cramer (2001) analisaram que o desejo da mulher para uma crianga inclui
"a identificacdo, o cumprimento de varias necessidades narcisicas, e tentativas de recriar lagos
antigos na nova relacdo com a crianca™ (Brazelton & Cramer, 2001, p. 9). Embutido no desejo
de um ter um filho esta o desejo de realizar os seus ideais. No entanto, a realidade gera conflitos
e exige um compromisso, pelo que a crianga esperada torna-se uma extensdo narcisista da mae,
que contribui para o apego da mée para o filho, e motiva-a a dedicar muito de sua energia ao

seu filho, em detrimento de seu self (Hugger, 2009, p. 125).



Segundo Brazelton e Cramer (2001), partindo do conceito de “filho imaginario”
sonhado pelos pais, surge o conceito de ilusdo do filho. O nascimento do projeto do bebé abre
0 espaco de transicdo da fantasia, da mesma forma que cria e recria a iluséo do filho desejado
(Hugger, 2009).

2.2. O diagnostico da Sindrome de Down no periodo pré e pds-natal

Qualquer gestacao é acompanhada de uma certa ansiedade quanto a constituicao do feto
(Natoli et al., 2012). A maior preocupacdo € saber se a crianca é saudavel, ou ndo. Por
conseguinte, a comunicacdo do diagnostico da Sindrome de Down aos pais constitui um
momento de extremo significado para estes, ndo apenas pelo confronto com “o filho real”, mas
também pelo impacto deste confronto, mais ou menos desprovido de apoio psicoldgico, pode
ter nas fases seguintes de adaptacdo a sindrome.

Atualmente encontram-se disponiveis algumas técnicas para detetar a Sindrome de
Down durante a gravidez. No entanto, tais exames s6 sdo recomendados em casos em que
existam fatores que indiquem uma probabilidade maior do casal ter um filho com esta sindrome,
como por exemplo a idade da mée e outros fatores associados a uma gravidez de risco, uma vez
que estas técnicas acarretem riscos para a mde como para o feto (Natoli et al., 2012).

De entre as técnicas de diagnostico pré-natal, existem a amniocentese, a amostra de
vilocorial e a ultrassonografia (Fleming, 1978). A amniocentese é realizada entre as 14 e 16
semanas de gravidez e consiste na recolha do liquido amniético através da aspiragdo por meio
de uma agulha que é colocada na parede abdominal até ao Utero. Posteriormente o liquido
recolhido é entdo utilizado para uma analise cromossomica, e o resultado demora entre 2 a 4
semanas (Mansfield et al., 1999).

A amostra de vilocorial € um procedimento realizado entre as 8 e as 11 semanas de
gravidez (Fleming, 1978). Consiste em retirar uma amostra do vilocorial, que é um tecido
placentario, obtido através da via vaginal ou do abdomen. Tem uma vantagem em relacdo a
amniocentese que é a possibilidade de realizacdo mais cedo deste procedimento e os estudos
cromossémicos gerem resultados mais rapidos. Contudo, importa referir que os riscos de aborto
sdo maiores do que na amniocentese.

Do ponto de vista das anomalias congénitas, por outro lado, os aparelhos de
ultrassonografia fornecem hoje uma resolucdo extremamente refinada para o diagnostico de
anomalias fetais (Junior, 2002). Essa resolucdo permite que as medidas anatomicas fetais sejam

determinadas a cada semana de gestacdo e, consequentemente, que seja estimada a idade fetal
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e que se pesquise a presenca de todas as estruturas anatomicas (Elejalde & Elejalde, 1986;
Pavani et al., 1981).

Investigacdes que utilizaram uma metodologia qualitativa reportaram um forte impacto
inicial da noticia de um diagndstico de anomalia congénita do bebé, durante o periodo pré-natal:
foram descritas reagGes de choque, trauma e rutura com a concegdo prévia do mundo, apos a
noticia do diagndstico (Lalor & Begley, 2006; Mitchell, 2004), que tém subjacente a perda das
expetativas prévias de um bebé saudavel.

Quando o diagnostico é conhecido atraveés de um procedimento ndo invasivo de
diagndstico pré-natal, como a ecografia, acresce um sentimento de rutura com a percecao
positiva associada a este procedimento, habitualmente encarado como uma forma de conhecer
0 bebé, e ndo como uma técnica de diagnostico (Lalor & Begley, 2006). Com frequéncia, sdo
também descritas reacdes iniciais de negacao, descrenca e alienacdo do mundo, frustracao, raiva
ou irritabilidade, e culpa, tristeza ou luto (Chaplin et al., 2005; Petrucelli et al., 1998). O
contraste entre sentimentos de medo e de alivio é também referenciado no estudo de Petrucelli
e colaboradores (1998): este alivio parece decorrer da possibilidade de identificacdo de um
problema para o qual anteriormente ja existiam suspeitas, e/ou da inexisténcia de outras
malformagdes que impliquem consequéncias mais graves para o bebé.

O diagnostico pré-natal de deficiéncia do bebé surge, em geral, de forma inesperada,
por varios motivos, nomeadamente: pelo enraizamento da ideia geral, fruto dos avancos da
medicina, de que gravidez é um processo sem desvios ou complicacfes; pela auséncia de sinais
e fatores que se equacionam e que possam suspeitar do diagnéstico; bem como, pela progressiva
construcdo parental de uma representacdo idealizada de um bebé saudavel, perfeito e bonito
(Kowalcek et al., 2002; Seligman & Darling, 2007).

Por sua vez, o diagnostico da Sindrome de Down na fase p6s-natal, coloca aos pais, de
forma subita, um duplo desafio. Por um lado, a perda do bebé esperado — perfeito e saudavel —
e, por outro, o nascimento de um bebé com carateristicas e exigéncias distintas, que pode ser
percecionado como ameacador (Fonseca & Canavarro, 2010).

Ha casos em que as méaes optam por ndo realizar os testes de despiste da Sindrome de
Down no periodo pre-natal. Nestas situagdes diagndstico ocorre clinicamente, ap6s o parto, e €
confirmado através da andlise do caridtipo do recém-nascido, também conhecido por estudo
citogenético, que se realiza pela analise das estruturas cromossémicas do DNA. O estudo
realizado por Johansson e Ringsberg (2004) sobre a reacdo parental ao diagnostico de anomalia

congénita no bebé, quando este é conhecido no periodo pds-natal destacam, de modo particular,
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a ambivaléncia de sentimentos vividos pelos pais apés o diagndstico, numa sequéncia
semelhante (ndo t&o linear, mas sobretudo ciclica) a que foi referida a propésito da adaptacéo
parental ao diagndstico de anomalia congénita no periodo pré-natal (Lalor et al., 2009).

A semelhanca do que acontece quando o diagnostico da Sindrome de Down é feito no
periodo pré-natal, o confronto com a sindrome apds o nascimento implica também por parte
dos pais uma reagédo de luto do filho sonhado. Por ndo se tratar de uma perda comum, este
processo de luto pode néo ser reconhecido pelos profissionais de salde e pela sociedade em
geral e, por isso, representar uma exigéncia acrescida para estes pais que se sentem isolados na
sua vivéncia (Rolim & Canavarro, 2001).

Quando estamos numa fase pré-natal, é importante considerar que o estado psicologico
da gravida tem um papel preponderante para a evolucdo da sua gestacdo, e o sofrimento
psicolégico tem um efeito negativo na recuperacdo destas mulheres (Corney, 2000). A
ansiedade, além de diminuir a tolerancia a dor (Corney, 2000), compromete ainda a capacidade
de aprendizagem e de assimilacdo da informacdo dos pais, independentemente de estarmos
numa fase pré ou pds-natal (Parkes, 1998).

Jupp (1998) defendeu, por isso, que no momento da comunicacdo do diagndstico da
deficiéncia do filho deve ser realizado tdo breve quanto possivel e num momento em que 0s
pais estejam juntos, para darem apoio um ao outro. Este autor frisa também que, quando o
diagnostico é conhecido na fase pos-natal, a presenca do bebé, durante e depois da noticia,
possibilita aos pais perceberem as caracteristicas positivas e atraentes do bebé com necessidades

especiais, ao invés de deixa-los distantes da crianga imaginando o pior (Jupp, 1998).

3. A perda do filho idealizado e a experiéncia do luto

Depois do confronto com um diagnéstico de malformacéo, um dos primeiros trabalhos
da parentalidade sera fazer o luto do bebé idealizado, para poder acolher e aceitar o bebé real
(Barros, 2006). Apos o diagnostico, ocorre o chamado “momento de crise” no desenvolvimento
de um individuo que se prepara para a parentalidade e é exigida uma reorganizacdo
intrapsiquica, pois o sujeito é submetido a um conjunto de alteracdes significativas no seu
equilibrio bioldgico, psicologico e social (Canavarro, 2001). A confrontacdo do filho real com
0 imaginario, pode provocar sentimentos de estranheza (Soulé, 1985). Por isso, a mée tem de
fazer o luto, isto €, aceitar a perda de um objeto de afeicdo, desapegando-se dele
progressivamente (Laplanche & Pontalis, 1990). Perante o anincio de uma deficiéncia, a mae

e 0 pai tém de se confrontar ndo s6 com o bebé real, como também com o bebé deficiente.
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Na situacdo de malformacdo, intensifica-se a discrepancia entre o que se imaginou e
desejou para um filho, e o que a realidade evidencia (Dias, 2006; Marques, 1995). Esta realidade
desassossega 0s mais profundos desejos do individuo, perturbando a estabilidade e o equilibrio
psiquico que, por sua vez, podera afetar a dinamica familiar (Azar & Bard, 2006 cit in Almeida,
2008).

O nascimento de um bebé com anomalia ou deficiéncia constitui uma dura prova para
0S pais, e uma ameaca as suas crencas e expetativas sobre o bebé que fantasiavam e idealizavam.
Os pais enfrentam “a perda stubita do bebé idealizado e o aparecimento, igualmente stbito, de
um bebeé temido, ameagador e que elicita sentimentos negativos” (Pimentel, 1997, pp. 131-132,
cit in Rolim & Canavarro, 2001, p. 268).

O choque inicial, que se desenvolve na tomada de consciéncia da situacdo, podera
debilitar e desencadear nos pais atitudes de desespero e de revolta, frente ao trauma que uma
conjuntura destas afigura (Debray, 1988). Dias (2006) pondera estes sentimentos vivenciados,
como causadores de um estado de desequilibrio nos pais, na medida em que origina uma rotura
no ideal, na profecia autorrealizada, e perturba toda a rede de significacBes dos agentes
parentais. Os pais, na presenca de uma situacao de malformacao, necessitam de se adaptar a
nova realidade.

O maior receio que a mae enfrenta no periodo gestacional é o de gerar um filho
possuidor de uma deficiéncia. Desta forma, é compreensivel que o nascimento de um bebé com
alguma deficiéncia cause um choque avassalador, ndo s6 na mae, mas em todas as pessoas
envolvidas no acontecimento (Minde et al., 1972; Omote, 1980; Tomko, 1983). De acordo com
Soifer (1980, p. 88) o nascimento de uma crianca deficiente gera uma circunstancia tragica,
frustrando todas as fantasias maternas, produzindo uma dor insuportavel e ocasionando uma
profunda ferida narcisica, de dificil e lenta recuperacao.

Brazelton e Cramer (1992) postulam que a maior problematica causada pelo nascimento
de um bebé com deficiéncia consiste justamente no colapso da autoestima da mée, pois o filho
é visto como o reflexo do fracasso maternal, o que coloca em perigo o processo de vinculagéo.
E importante lembrar mais uma vez que o bebé é gerado no interior da mée, representando, de
modo visivel, a parte mais intima do seu self. A medida que a mae conhece a crianca e
experimenta as frustracOes inerentes a maternidade (que se aplicam também ao pai), ela
experimenta uma certa quantidade de desiluséo.

Ap0s 0s pais receberem a noticia de que a crianga esperada e sonhada tem Sindrome de

Down, o confronto com um filho que ndo corresponde a idealizacdo dos pais é ainda mais
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frustrante e violento — “gerar uma crianga com algum defeito afeta a autoimagem da mae, que
¢ tomada como um golpe ao seu narcisismo” porque o filho que gerou ndo ¢ o filho dos seus
sonhos (Meira, 1999, p. 11). Inicia-se, entdo, o processo de luto pela perda das expetativas
alimentadas durante um longo periodo (Piccinini et al., 2008): € a perda do filho imaginario, e
a aceitacao do filho real, um bebé portador de uma deficiéncia (Antunes & Patrocinio, 2007,
Pereira-Silva & Dessen, 2006).

Na maioria das situacdes, dentro dos sonhos das mées e dos pais estdo as imagens de
uma familia ideal e de filhos bem-sucedidos e felizes (Piccinini et al., 2008). Porém, com a
possibilidade de deficiéncia mental e de outras anomalias presentes na Sindrome de Down, 0
‘conto de fadas’ entra em colapso. Para muitos pais, o abrir mao do futuro idealizado para o seu
filho pode constituir-se como um processo muito doloroso, mas esta é apenas uma das facetas
gue se vivencia ap6s o nascimento de uma crianca com deficiéncia (Brito & Dessen, 1999). As
mdes e 0s pais sdo inundados por medos, ansiedade e angustias, muitos valores pessoais sdo
colocados em davida, e muitos preconceitos que pareciam ndo existir aparecem de forma subita
(Bruce & Schultz, 1992; Tomko, 1983). Por vezes, simplesmente superar o preconceito contra
os cidadaos que sofrem de alguma deficiéncia, ja € uma grande batalha que os pais tém de travar
(Pereira-Silva & Dessen, 2002).

Klaus e seus colaboradores (1993) afirmam que este processo de luto desenvolve-se da
mesma forma que um processo de luto normal, onde o sujeito passa por diferentes fases:
choque, negacdo, tristeza, raiva, equilibrio e reorganizacdo. Estas fases podem variar em
intensidade e duracdo, de sujeito para sujeito. Alguns individuos podem inclusivamente ficar
paralisados em algum dos estadios descritos anteriormente, e ndo experienciar os restantes.

Este processo de luto do filho saudavel/idealizado gera respostas emocionais
especificas, que compreende véarias manifestacGes. Podem ser afetivas (sentimentos e emocdes
como a tristeza, soliddo, culpa ou raiva), comportamentais (agitacdo, fadiga, choro.), cognitivas
(baixa autoestima, falta de memaria ou concentracdo) e fisioldgicas (perda de apetite, insonias,
queixas somaticas) (Rolim & Canavarro, 2001).

Estas reac6es sdo semelhantes as que caraterizam a resposta de luto apos uma qualquer
outra perda, o que vai ao encontro da concetualizacdo do diagndstico de anomalia congénita do
bebé como um dos tipos de perda que podem ocorrer no periodo perinatal (Rolim & Canavarro,
2001). Existem varios tipos de perda, como por exemplo o fim de uma relacdo afetiva, a perda

de um familiar, ou de um emprego (Rolim & Canavarro, 2001). Perante a perda surge o luto,
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como um mecanismo, principalmente psicolégico, subjetivo e pessoal, que se centra na perda,
e que procura a vivéncia da mesma (Nave, 2013).

Para Freud (1917), pioneiro na abordagem do luto, este consistia essencialmente na
reacao face a morte ou a perda de um ser amado. Contudo, mais recentemente, Grinberg (2000)
opdbs-se a esta concecdo, defendendo que se pode sentir também um luto por outras perdas, que
ndo parecem ser tdo intensas como a morte de um ser querido, como por exemplo, a perda de
um objeto ou de uma recordacdo muito valorizada, bem como uma separa¢do, ou uma mudanca
radical (como mudar de casa ou mudar de pais). A base comum de todas estas experiéncias de
perda esta na valorizacédo afetiva que, consciente ou inconscientemente, é atribuida ao objeto
perdido.

Na sua obra Luto e Melancolia (1917), Freud refere que a funcdo do luto consiste em
libertar o individuo dos seus vinculos de forma gradual, revivendo o passado e lidando com as
recordacdes da pessoa falecida. O autor descreveu ainda trés critérios que permitiriam distinguir
o0 luto normal e o luto patoldgico. Em primeiro lugar, a presenca do 6dio aponta para uma
patologia; em segundo lugar, a identificacdo com o objeto perdido sé esta presente no luto
patoldgico; e em terceiro lugar no luto patoldgico, a libido € transferida para o ego, enquanto,
na forma de luto normal, a libido seria desviada para um novo objeto de amor.

De acordo com a teoria freudiana, “a fungdo psicologica do luto ¢ libertar o individuo
dos seus vinculos, de forma gradual, revivendo o passado e lidando com as recordacdes do
morto” (Almeida, 1998, p. 170). Esta libertagdo que o autor refere ndo significa esquecer, mas
sim aceitar e integrar a dor decorrente dessa perda, através da sua elaboracdo depressiva.
Pretende-se, com efeito, ndo s6 a diminuicdo da intensidade com que € experimentada a perda,
mas essencialmente uma alteracdo qualitativa visando a transformacéo do seu significado e da
forma pela qual é vivida (Lopes, 1997).

Se num primeiro momento, associado ao choque da perda do filho idealizado, existe um
sentimento de fuga, com o tempo vinculo entre a mie e o filho comega a “tricotar-se
devagarinho” e “o instinto materno da mulher vem ao de cima” (Bayle, 2008).

Relativamente a este proposito, Ramos (1987, p.334), cita o Conseil Supérieur de

L’Information Sexuelle, de la Regulation des Naissances et de L’Education para afirmar:
“A vinda ao mundo de uma crianga deficiente pode ser comparada a pedra que se lanca na
&gua. No principio, é a grande agitacdo. Depois, lentamente, a agitacdo diminui e ndo ficam mais

que pequenas ondas. Por fim, a superficie da 4gua volta de novo & sua calma, mas a pedra, essa,
continua bem 14 no fundo... ” (Ramos, 1987, p.334).
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4. O impacto psicolégico da Sindrome de Down a nivel conjugal, parental e familiar

A experiéncia de ter um filho constitui um momento importantissimo no ciclo vital da
mulher e do homem, com grandes repercusses no seio familiar (Carvalho et al., 2006;
Marques, 1995). A chegada de um bebé com malformacdo causa, no entanto, um estado de
descontinuidade relacionada com a idealizagdo do nascimento perfeito, com sonhos
desmoronados e sentimentos negativos, ndo sé para o casal, como também para a familia
(Carvalho et al., 2006; Kortchmar et al., 2014).

O nascimento de uma crianga com Sindrome de Down pode provocar varias reagoes e
sentimentos dentro do ndcleo familiar, assim como alterar a estrutura familiar estabelecida antes
do seu nascimento, ndo sO pelo grau de aceitacdo necessario para as modificacfes que vao
ocorrer, mas também pela expetativa que provoca (Brito & Dessen, 1999; Marques, 1995).
Segundo Brito e Dessen (1999), esse momento é traumatico, podendo dar origem a uma forte
desestruturagdo na estabilidade familiar. O momento inicial do primeiro confronto com o
diagndstico é sentido como o mais dificil para a familia, a qual tem que ir buscar a sua
reorganizacao interna (Taveira, 1995).

Quando a figura parental € confrontada com um bebé que ndo corresponde as
expetativas da sua idealizacdo, podem surgir sentimentos de frustracdo, culpa e perda, tendo
um grande impacto ndo sé a nivel individual, mas também familiar, com uma sobrecarga
emocional, desorganizacdo psicoldgica e dificuldades de aceitacdo (Almeida, 2008; Seligman
& Darling, 2007). O conhecimento da deficiéncia da criangca constitui uma experiéncia
traumatica que pode modificar o estado afetivo-emocional dos membros da familia (Barbosa et
al., 2008). Apos a revelagdo da condicéo, a familia inicia uma batalha adaptativa, de forma a
recuperar o equilibrio e, apesar de apenas um membro da familia possuir uma deficiéncia, toda
a familia é afetada (Barbosa et al., 2008).

Entretanto, a familia passa por um longo processo de adaptacdo até chegar a aceitacéo
da sua crianca com deficiéncia e, ainda até a construcdo de um ambiente familiar mais
preparado e adequado para incluir essa crianga como um membro integrante da familia. E na
relacdo com a familia que a crianca cresce, se desenvolve e aprende a se relacionar com o
mundo que a rodeia (Antunes & Patrocinio, 2007; Pereira-Silva & Dessen, 2006).

A comunicagdo do diagnostico aos pais € um dos momentos mais importantes no
processo de adaptacdo da familia que tem uma crianga com Sindrome de Down, uma vez que
este momento pode exercer uma grande influéncia na sua reagdo (Oliveira et al., 2007). Desde

0 momento do diagndstico até ao momento da aceitacdo da crianga com Sindrome de Down, a
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familia passa por um longo e doloroso processo (Marques, 1995; Oliveira et al., 2007, Pereira-
Silva & Dessen, 2006).

O processo de adaptacao dos pais ao filho exige um esforco acrescido, mobilizador de
forcas e resiliéncias que tém de ser permanentemente (re)conquistadas. Para os pais, 0
nascimento de uma crianga diferente constitui um acontecimento que causa uma elevada
sobrecarga emocional e tenséo, desencadeando momentos de crise distintos, que Rolim e
Canavarro (2001) pontuam em trés momentos: primeiro, Vvive-se um momento de
desorganizacdo psicologica caraterizada inicialmente por choque, descrenca e incredulidade e,
em seguida, por negacdo da deficiéncia; segue-se um estado de elevada ativagdo emocional,
caraterizado por culpabilidade, autorresponsabilizacdo, raiva e hostilidade (frequentemente
dirigida aos profissionais de saude que assistiram a gravidez), seguido de tristeza e depresséo,
com a sensacdo de incontrolabilidade e incapacidade para lidar com o filho; o terceiro momento,
corresponde a aceitacdo da situacdo, caraterizada pelo desenvolvimento de mecanismos de
coping adequados para lidar com o bebé (Rolim & Canavarro, 2001, pp. 269-270).

Os pais ndo podem reverter ou modificar a condicdo genética dos seus filhos, mas
podem, e devem, proporcionar-lhes tudo o que eles precisam: amor, carinho, compreensao,
tolerdncia e um ambiente necessario para desenvolverem todo o seu potencial (Baltazar &
Porto, 2003; Marques, 1995). A familia precisa, assim, de estar preparada para a receber, de
forma a criar um espaco proprio, impregnado de amor e carinho, necessarios ao seu bem-estar
fisico e emocional.

A familia constitui o nucleo central de individualizacdo e socializagdo, no qual se vive
uma circularidade permanente de emocdes e afetos positivos e negativos, entre todos 0s seus
elementos (Costa, 2002). As interacBes estabelecidas no microssistema familiar sdo as que
trazem implicagfes mais significativas para o desenvolvimento da crianca, embora outros
sistemas sociais também contribuam para o seu desenvolvimento (Pereira-Silva & Dessen,
2002).

A importancia do apoio familiar torna-se ainda maior nos casos em que os filhos tém
algum tipo de deficiéncia, como é o caso da Sindrome de Down, uma vez que estas criancas
precisam de cuidados especiais indispensaveis ao seu desenvolvimento (Dessen & Lewis, 1998;
Seligman & Darling, 2007). Segundo Pimentel (2005), uma abordagem de intervencéo precoce
centrada na familia, implica enfatizar o papel das fontes de apoio a familia. O apoio dos
profissionais refere-se principalmente a prestacdo de informacdo, e apoio emocional. O

profissional deve ser responsavel por transmitir informac6es rigorosas e completas acerca da
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deficiéncia e do desenvolvimento da crianga, bem como sobre 0s recursos e servicos disponiveis
a familia, e as estratégias de intervencdo dirigidas a crianca e a familia. A intervencdo deve
considerar a individualidade da mée e do pai, assim como a especificidade dos problemas de
salde do bebé, nomeadamente as carateristicas patoldgicas associadas a Sindrome de Down, se
for o caso, as suas consequéncias para o desenvolvimento da crianga e compatibilidade com a
vida (Fonseca & Canavarro, 2010; Fonseca et al., 2010).

Por fim, um outro aspeto a ter em conta é o da vivéncia, ou até a sobrevivéncia, do casal
ao longo do processo de adaptacdo ao diagndstico. Em alguns casos, existem casais que se
aproximam mais durante esta fase, e a crise surge nestes casos, como uma situagdo de
crescimento e de maturagédo entre o casal. Na situacdo oposta, existem 0s casais que se sentem
incapacitados face a angustia e se distanciam um do outro, conduzindo, por vezes, ao divorcio

—a crise surge aqui como um processo disruptivo.

5. Questao de Investigacao

Durante o processo de gestacao e a consequente preparacdo do casal para o nascimento
de um filho, sdo criadas expetativas e uma idealizacdo deste novo filho. O primeiro e maior
desejo é que este filho seja saudavel e perfeito. Depois vém as expetativas e idealizacdes em
termos de género, tragos genéticos e tracos de personalidade, que constituem o primeiro vinculo
estabelecido entre pais e filhos (Bayle, 2005; Barriga, Bayle e Conboy, 2006).

O facto de o bebé ser portador de uma deficiéncia € de tal forma traumatizante e
destruturante, que compromete o equilibrio familiar (Brito & Dessen, 1999). A noticia de que
a crianca tem Sindrome de Down representa o quebrar de todas as idealizagcdes e fantasias
formuladas. Este confronto com a nova realidade é muitas vezes violento e torna-se uma fonte
de conflitos e desequilibrios que se repercutem, de forma mais ou menos profunda e prolongada,
na vivéncia dos pais, enquanto casal e enquanto familia, com impactos significativos, ndo so
no nucleo familiar (onde se incluem os outros filhos sem Sindrome de Down), como na familia
mais alargada, onde se integram por exemplo os avés (Chaplin et al., 2005; Klaus et al., 1993;
Petrucelli et al., 1998; Rolim & Canavarro, 2001). Mudancas em termos do sentido da
identidade individual, da relacdo conjugal, da relacdo parental, da percecdo da familia e do
futuro, bem como o stress e o suporte social, sao as mais experimentadas quando se tem contato
com o diagnostico de Sindrome de Down (Regen et al., 1994).

Turnbukk (1990, cit. in Pereira, 1996) aponta, assim, algumas variaveis que exercem

influéncia no impacto da Sindrome de Down na familia e, portanto, afetam a coesdo e o

18



funcionamento familiar. S&o elas: as carateristicas da deficiéncia, a estrutura familiar, os fatores
sociais, 0 nivel socioeconémico, os niveis de stress familiar e os fatores inerentes a propria
crianca (Pereira, 1996). Por outro lado, existem carateristicas especificas acerca do
comportamento pessoal da crianca ao longo do seu desenvolvimento, que permitem antever um
aumento do stress parental, especificamente a gravidade do diagndstico (Marques, 1995;
Pereira, 1996).

Face ao exposto, levantamos a seguinte questdo de investigacéo:

“Quais sdo, para os pais, as implicacdes psicoldgicas da chegada de um filho

com Sindrome de Down?”

Estudos longitudinais tém demonstrado que a experiéncia inicial dos pais com filhos
que tem Sindrome de Down &, geralmente, negativa, e esta associada ao luto do filho idealizado
e a altos niveis de stress e depressdo (Van Riper & Selder, 1989). No entanto, estas
consequéncias de carater negativo vao dando lugar, ao longo do tempo, a resultados positivos
como o bem-estar psicoldgico, crescimento pessoal, maior facilidade no estabelecimento de
relacBes interpessoais, alteracBes nas crencas pessoais, espirituais e/ou religiosas, bem como
satisfacdo parental (Margalit & Kleitman, 2006; Van Riper & Selder, 1989).

Atualmente, a literatura é consensual ao postular que, apesar de algumas familias
evidenciarem grandes dificuldades de adaptacéao a circunstancia de ter um filho com Sindrome
de Down, muitas outras sao resilientes e adaptam-se de forma positiva (Cunningham, 1996;
Van Riper et al., 1992). Trute e Hauch (1988, cit. por Pereira 1996) referem que a adaptacdo a
deficiéncia de uma crianca parece mais positiva em familias com dois pais, do que nas familias
monoparentais. Do mesmo modo, pais jovens, devido a pouca experiéncia de vida e a falta de
preparacdo para educar os filhos, revelam-se mais vulneraveis face a deficiéncia de um filho.
Verifica-se, ainda, que os pais, em relacdo as maes, apresentam maiores dificuldades em aceitar
a deficiéncia do filho, podendo ainda o sexo da crianca influenciar ainda mais essa situacao.
Daqui se depreende que o grau de aceitagdo de uma crianga com problemas varia de familia
para familia. Contudo a “adequacdo do comportamento dos pais a um filho com deficiéncia ¢
sempre um processo longo e penoso, em que € importante poderem contar com uma
colaboragdo atuante” (Pereira, 1996, p. 5).

A perda simultdnea da crianga perfeita e saudavel, que a méde imaginava e esperava, e a
adaptacéo ao filho diferente, podem ser superiores as suas forcas (Dallabrida, 2000; Kortchmar

et al., 2014). Os pais ndo tém tempo para chorar a perda do filho desejado, uma vez que é
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necessario afeicoar-se e amar um novo filho diferente (Dallabrida, 2000; Mulroy et al., 2007).
E como se todo o trabalho de preparagdo para o nascimento tivesse sido inttil, uma vez que nio
é o filho sonhado, mas sim uma crianca totalmente diferente que nasceu (Mulroy et al., 2007).
Os sonhos e as ideias, relativamente ao futuro do seu filho desvanecem-se (Kortchmar et al.,
2014; Poehlmann et al., 2005; Souza & Boemer, 2003; Sunelaitis et al., 2007).

Ao longo deste percurso de contato com a Sindrome de Down, as fantasias dos pais em
relacdo ao seu filho, assim como o seu autoconceito, foram restruturados e adaptados a nova
realidade. Este processo é unico em cada sujeito, em duracdo, impactos e intensidade.

Considerando a vivéncia familiar como um todo, a questdo de investigagéo delineada
orientou o estudo para a analise das implicagdes psicologicas do diagndstico da Sindrome de
Down na vida do casal, desde o primeiro contato com a sindrome (quando é comunicado 0

diagnostico aos pais), até a vivéncia do dia a dia do filho.
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PARTE Il

METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

6. A Metodologia em Psicologia Clinica

Estabelecidos os pressupostos tedricos da problematica do estudo, apresentam-se na
segunda parte da dissertacdo, as opcGes metodoldgicas da investigacdo, em termos do desenho
de pesquisa, 0s objetivos do estudo, bem como os procedimentos de recolha, selecdo, anélise
do testemunho dos pais (trés casais, homem e mulher), segundo uma abordagem qualitativa e o
método da anélise de conteudo.

Segundo Pedinielli (1999), o filésofo, o psiquiatra e psicanalista Lagache dotou a
Psicologia Clinica de um quadro concetual, tedrico e metodoldgico que Ihe conferiu um estatuto
de autonomia, distinguindo-o da psicologia médica, da psicometria, da psiquiatria e da
psicopatologia. O método clinico foi concebido como recolha de factos por observacao,
entrevista e analise das producBes do sujeito, portadoras de significado. Numa procura de
consisténcia e integracdo, Lagache autoriza uma aproximacdo ao objeto de estudo atual da
Psicologia Clinica, o estudo da pessoa como um todo em situacéo (Pedinielli, 1999). O método
experimental, ainda que Util, fica limitado a simples revelacdo dos fendmenos, nao sendo
possivel acrescentar-lhes novos sentidos, pelo que emerge um corpo teoérico capaz de lhes
atribuir um significado através da interpretacdo e da subjetividade, na d&tica da
intersubjetividade. A subjetividade reenvia para a formacéo de sentido, para a simbolizagéo, ou
seja, ela traduz para o sujeito o sentido das suas experiéncias, 0 em-si torna-se para-si (Ciccone,
2000). Com a introducdo deste conceito, faz-se a passagem do paradigma do conhecimento do
objeto para a compreensdo matua entre sujeitos. Torna-se pois fundamental olhar para a relacéo
intersubjetiva, de compreensio e comunicacéo entre sujeito-sujeito (Marques, 1999). E sobre
esta subjetividade, proposta pela Filosofia e Fenomenologia, que se inicia a constituicdo do
paradigma psicanalitico.

A Psicandlise, que olha o sujeito enquanto mente, alma e psique, realcando a
importancia da comunicacdo e do simbdlico latente, permite o alcance do funcionamento dos
processos psiquicos, de uma forma inteligivel (Ciccone, 2000). De acordo com os postulados
da Psicanalise, o sujeito deve ser compreendido na construcao e reconstrugdo da sua historia

com o Outro.
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Os procedimentos e métodos do paradigma Psicanalitico determinam agora uma
historicidade, um espaco e tempo de expressédo inscrito na intersubjetividade, o que obriga a ter
em conta o mutavel e a transformacao (Marques, 1999). E aqui que a Psicologia Clinica ganha
autonomia gracas ao saber e saber-fazer especifico do estudo de caso, na sua vertente individual
e singular. Sempre é de crucial importancia, a nogcdo da existéncia de dois sujeitos — 0
observador e 0 observado - numa interacdo que determina a expressao e os limites daquilo que
ird surgir, sem descurar que, quando tento conhecer o outro, este nunca estard somente a
produzir fendmenos mas sim a criar e a acrescentar sentidos sobre eles (Marques, 1999). Os
instrumentos possibilitam portanto uma nocdo de coeréncia e um sentido de convergéncia, ja
que acrescentam sentido, conferem significado e permitem a criagdo de novas relagoes
(Marques, 1999).

6.1. Observacdo e Entrevista Clinica

A Unica via de acesso ao conhecimento do sujeito psicoldgico passa pelo recurso a
modelos e formas de captacdo que determinam a expressdo e o0 ser do nosso objeto de estudo
(Marques, 1999). A observacdo designa um tempo num processo de conhecimento, uma
instrumentacao que define o tipo de acdo desenvolvida pela observador mas também o produto
final recolhido. Esta serve para descobrir algo novo, para la do que se ja se conhecia, e 0 seu
objeto de observacdo é a realidade psiquica do sujeito (Ciccone, 2000). No método
experimental, a observacdo tem como objetivo descobrir e verificar factos num processo de
investigacdo, para se instruir sobre os mesmos num processo de raciocinio, ja no modelo de
observacdo psicanalitica, esta fundamenta-se num quadro que cria um espaco de emergéncia de
potencial de um inesperado, ndo visando a producdo ou reproducdo de um fendémeno previsto.
Aqui o observador ndo se exclui da situacdo, sera sensivel aos efeitos subjetivos das trocas
conscientes e inconscientes, verbais e infra verbais, nos quais ele proprio é parte implicada. O
campo da observacao clinica refere-se entdo a interioridade do sujeito, a sua subjetividade e, na
dimensdo social, a interacdo do encontro, a intersubjetividade que a mesma visara (Ciccone,
2000). A observacao clinica processa-se também no tempo-espaco da entrevista clinica. Esta
faz parte do método clinico, constituindo-se como um dos melhores meios para aceder as
representacdes subjetivas do sujeito. A entrevista clinica funda-se como o paradigma do
trabalho do Psicélogo clinico, incluindo a clinica “a vista desarmada” ¢ a clinica instrumental,

através dos testes avaliativos.
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A primeira visa o saber das singularidades da condicdo de funcionamento do sujeito
observado, pretendendo-se aceder ao conhecimento, para alem da explica¢do da ocorréncia dos
fendmenos em si. A segunda corresponde a um olhar assente na observacdo da clinica
estruturada, procurando o diagnostico, recolha e interpretacdo dos resultados, através da
padronizacdo e delimitagdo impostos pelo método e instrumento escolhidos. Para aceder a
realidade psiquica do sujeito, ao ndo observavel em si, utilizam-se alguns tipos de entrevista
gue nos permitem aproximar, atraveés do discurso verbal e ndo-verbal e da clinica de escuta, da
expressao do sujeito. A forma de conducdo da entrevista apoiou-se em duas componentes
essenciais: a ndo-diretividade e a atitude clinica.

A ndo diretividade, sem que se confunda com uma atitude passiva, advém do recurso as
concec¢des do modelo psicanalitico que orienta e delimita a intervencdo e o0 método clinico. A
referéncia ndo-diretiva na entrevista, permite, tomando sempre atencdo ao manifesto e dito,
aceder ao contetdo latente, donde é possivel retirar os significados e conferir inteligibilidades
as suas representacdes. Pela atengdo ao que € dito e como € dito, naquela interagdo particular,
é possivel uma aproximacdo do verdadeiro funcionamento psiquico do sujeito e como este se
coloca face ao discurso e situacdo. E importante referir que é uma entrevista centrada no sujeito,
é este que fala de si proprio e conduz o seu discurso como entender, sendo importante que o
sujeito diga aquilo que tem e quer dizer. A atitude clinica vem proporcionar um clima de
confianga, sem que a critica ou o julgamento surjam nesta relacdo que procura a compreensao
empatica. Na entrevista clinica, a posicéo ética pelo respeito da personalidade e funcionamento
psiquico do sujeito, das suas pertencas e crencas sociais, deve ser respeitada (Bénony e
Chahraoui, 2002).

6.2. A entrevista qualitativa
Definido o objeto da investigacdo, a realidade psiquica dos sujeitos em estudo, impde-
se a necessidade de escolha dos instrumentos de recolha de dados. No que aos dados
autobiograficos diz respeito, a coleta de informacdo implicou a selecdo prévia de um
instrumento suficientemente flexivel e aprofundado para os conseguir encontrar.
Considerando o nosso objeto e os trabalhos que examindmos na revisdo de literatura, a
entrevista qualitativa pareceu-nos o método mais adequado, dadas as suas caracteristicas de

nao-diretividade, ndo-estruturagao e abertura.
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Tratando-se de investigar experiéncias de vida e, mais propriamente, significados
psicolégicos, a entrevista qualitativa é considerada o meio mais forte e expressivo (Digneffe e

Beckers, 2005), apresentando particularidades distintivas e diversas vantagens.

A um nivel tedrico, espelha duas qualidades impares. Para quem adota uma perspetiva
psicanalitica, permite aprofundar a compreensao do vivido interno a partir da perspetiva dos
participantes, os quais adquirem o estatuto de «informadores», facilitando assim o
enquadramento dos temas, estes com o estatuto de «indices» no interior da rede de significados
de cada sujeito. A outra propriedade de especial importancia € a sua flexibilidade, que permite
evitar que o estudo se alicerce em impressdes superficiais, evitando assim o afunilamento da
investigacdo sobre algumas categorias pré-concebidas e dificultando a possibilidade de
descoberta.

A circunstincia de adotar um guido de tdpicos a abordar, previamente estruturado, mas
ainda permitindo-se que o modo € o momento em que as questdes sao formuladas dependam,
em cada momento, das opc¢des efetuadas pelo investigador, em func¢do do proprio fluir da
conversagdo, permite uma interacdo conversacional, um interagir comunicacional, sem
interrupgdes forgadas e perturbadoras da comunicagio da narrativa.

Contudo, no parecer de Kaufmann (2006), a entrevista qualitativa ¢ o contrario de um
método improvisado, devendo ser concebido como um método variavel, flexivel e evolutivo. A
riqueza do material encontra-se na complexa densidade do encadeado biografico, que importa
recolher em profundidade, e ndo de forma superficial.

Os objetivos ultimos da entrevista qualitativa supdem uma diferenca radical face ao
paradigma positivista, nos seus pressupostos de neutralidade e de objetividade, conduzindo a
uma alteracdo na concecdo e natureza do estatuto do investigador e do investigado (Kaufmann,
2006). Deste modo, o estudioso abandona o seu estatuto de perito, em favor de uma
«conversagao entre iguais», pois embora possa ser um perito nas questdes relacionadas com o
processo de investigacdo, os verdadeiros especialistas no fendémeno estudado, sdo os sujeitos
entrevistados com os quais o investigador tera de aprender. Visa-se, assim, minimizar os efeitos
da diferenca hierarquica, de pendor mais positivista, em favor de uma ldgica mais dialética de
investigacdo, assumidamente construtivista, na qual as construgdes de significado emergentes
sdo entendidas como um produto da interagcdo em curso (Kaufmann, 2006).

Segundo Digneffe e Beckers (2005), as entrevistas qualitativas aproximam-se das

entrevistas ndo-diretivas ou semi-diretivas, mas como ndo podem ser construidas a priori, antes
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vao evoluindo de acordo com o progresso da investigacdo. Uma das condi¢des para o
desenvolvimento pleno de um relato da experiéncia de vida € que “o interlocutor seja agarrado
pelo desejo de contar e que seja ele a apropriar-se da condug¢do da entrevista”. Digneffe e
Beckers (2005) acrescentam que “para esse efeito, ¢ necessario que o entrevistador ocupe a
posigdo de ouvinte - escutar, informar, questionar, para que o narrador possa ocupar a fung¢do
esclarecida, criadora, ativa”. A entrevista efetua-se como uma atividade de comunicagao,
colocando frente-a-frente o narrador € o ouvinte, e estruturando um campo de comunicagao:
aqui o entrevistado fala da sua experiéncia.

O investigador esta 14 apenas para observar e escutar e, quando necessario, para recordar
o tema da conversa, pois que ndo se trata dum monologo, mas dum didlogo virado para a
aprendizagem de um tema que se visa pesquisar. Kaufmann (2006) refere-se a uma necessidade
de “romper a hierarquia” para ganhar em profundidade, realgando que “o tom a encontrar estd
mais proximo do de uma conversa entre dois iguais, do que do questionamento administrado
do alto”.

Considerando as qualidades reveladas pela entrevista qualitativa para a recolha dos
dados autobiograficos, foi adotado este instrumento para a coleta de dados. Para a condugdo
das entrevistas, adotamos um guido de entrevista previamente elaborado em fungdo dos pontos

a analisar.

6.2.1. Instrumento: a entrevista semiestruturada

O instrumento utilizado foi a entrevista semiestruturada, com questdes abertas e
fechadas, em estrutura de funil.

A entrevista € um instrumento insubstituivel e indispensavel no trabalho de um
psicologo, uma vez que permite criar uma relacdo intersubjetiva entre os dois sujeitos
(entrevistador e entrevistado), permite o estabelecimento de objetivos especificos, cria um canal
de comunicacdo e finalmente, permite o estabelecimento de papéis entes os sujeitos envolvidos
na relacdo intersubjetiva. Assim, para além de permitir aceder ao material desejado, cria uma
relacdo positiva entre entrevistador e entrevistado.

As entrevistas sdo um instrumento utilizado para recolher material, e podem ser
divididas em trés grupos: o primeiro diz respeito as entrevistas que possuem questdes
relacionados ao planeamento da recolha de informacdes; o segundo grupo inclui questdes sobre
variaveis que afetam os dados de coleta e futura analise, e finalmente, o terceiro grupo diz

respeito as questdes que se referem a analise de dados recolhidos na entrevista. (Manzini, 2003).
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Para além destes 3 grupos, também é possivel organizar as entrevistas em tipos de entrevista.
Existem vérios tipos de entrevista, com vérias nomenclaturas, nomeadamente a entrevista
aberta, ou ndo diretiva/ndo-estruturada, a entrevista fechada ou diretiva/estruturada e a
entrevista semiaberta ou semi-diretiva/semiestruturada.

No caso especifico desta dissertacdo foi utilizada a entrevista semiestruturada, como foi
referido anteriormente, nesse sentido é necessario definir em que consiste este tipo de
instrumento. Para Manzini (1990, cit. por Manzini, 2003), “a entrevista semiestruturada esta
focalizada num assunto sobre o qual confecionamos um roteiro com perguntas principais,
complementadas por outras questdes inerentes as circunstancias momentaneas a entrevista.
Para o autor, esse tipo de entrevista pode fazer emergir informagdes de forma mais livre e as
respostas ndo estdo condicionadas a uma padronizacdo de alternativas”. O autor refere
também que ¢é possivel um planeamento da recolha de informagdes “por meio da elaboracao
de um roteiro com perguntas que atinjam os objetivos pretendidos. O roteiro serviria, entéo,
além de coletar as informagdes basicas, como um meio para o pesquisador se organizar para
0 processo de interacdo com o informante”.

O mesmo autor produz varias reflexBes sobre a construcdo de guides de entrevistas
semiestruturadas. Concluindo que o entrevistador devera ter em atencdo a linguagem usada; a
forma utilizada para a elaboragdo das questdes; e a sequéncia das perguntas no guido (Manzini,
2003).

O roteiro foi, assim, preparado anteriormente, e com rigor de modo a obter os
conhecimentos subjacentes a tematica da dissertagdo. A preparacdo prévia do roteiro de
entrevista fica, normalmente, a cargo do investigador e dos objetivos que este tem relativamente
a sua pesquisa. O roteiro devera ter em conta um ndmero consideravel de questfes abertas de
forma a estimular o participante a tomar a palavra e a gerir a sua propria narrativa. Apesar do
entrevistador ter objetivos especificos sobre a informacdo que pretende obter, bem como os
assuntos chave que pretende focar com a entrevista, esta deverd ser tracada pelo participante
(Ritchie & Lewis, 2003).

6.2.2. A elaboragdo do guido: dimensfes estratégicas e significado latente das

questdes

Neste topico, cabe expor o processo de delineamento e de constru¢do do guido, que
serviu de suporte para a conducdo da entrevista. Para tal, congregou dois momentos-chave de

recolha de dados: um primeiro momento, centrado numa fase prévia ao diagndstico da
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Sindrome de Down, no qual se pretendeu captar as representacdes parentais do “bebé

idealizado”, onde cabem todas as expetativas, sonhos e fantasias, nele depositadas e, um

segundo momento, ap6s o conhecer do diagndstico, que visou alcancar as transformacdes

ocorridas perante o impacto com o “bebé real”, onde se inserem as reagdes emocionais

parentais, o grau de dificuldade na lide com a quebra de expetativas, e todo o processo de

adaptacao psiquica ao “bebé real”.

Dimensdes e
Significado das
Questoes:

Antes do Diagnéstico:
Sonhos, Fantasias e
Expetativas dirigidas ao
“bebé idealizado”

Depois do Diagndstico: Reac¢des e Impacto
face ao “bebé real”

Perguntas da

Entrevista

1.1 Como foi a gravidez?

1.2 Desejava um menino ou
uma menina?

1.3 Tinha um nome pensado
para a crianca?

1.4 Tinha o quarto preparado
para a crianca?

1.5 Quais as principais compras
que fez para o seu bebé?

1.5 Como se sentia,
emocionalmente, durante a
gravidez?

1.6 Falava com o seu bebé
durante a gravidez?

2. Quando teve conhecimento da SD — antes ou
depois do parto? Em que altura especifica?

3. Teve conhecimento da noticia através dos
profissionais de saude, ou por outro meio?

4. Como descreve o momento em que Ihe deram
a noticia? E o restante tempo da gravidez? (se
for o caso)

5. Estava sozinha quando lhe deram a noticia? E
0 pai da crianga, como soube da noticia?

6. Como descreve a reacdo do pai a noticia? Esta
situacdo interferiu no vosso relacionamento?
Sentiu que houve apoio e cumplicidade entre
voceés os dois nesta fase?

7. Na altura, teve alguma informacdo sobre a
sindrome? De que tipo?

8. Como foi, depois da noticia? O que mudou?

9. Em que momento e como transmitiram a
noticia aos outros membros da familia (avos,
tios, irmaos e outros). Foi dificil?

10. Sentiu necessidade de procurar apoio
psicoldgico para conseguir lidar com esta nova
realidade?

11. Como é que esta a viver a infancia do seu
filho e como esta a ser esta fase?

12. Como é hoje a vida da sua filha? Quais as
suas preocupagdes?

13.Tiveram ou pensam ter mais filhos? Como
foi, ou como pensa que sera planear uma nova
gravidez? Sentiram ou sentem hesitagdes?

14. O que sente atualmente em relacdo ao seu
filho?

Quadro 1 — Dimens@es e questdes das perguntas no roteiro
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> Sobre o “bebé idealizado”:

V' “Como foi a gravidez do (nome crianca)?”
A primeira questdo propde perceber a forma como o progenitor vivenciou o processo da
gravidez, havendo aqui um apelo a partilha de dificuldades, anseios ou, por outro lado,
experiéncias positivas vivenciadas. Procuramos entender a qualidade da experiéncia, no seu

carater global (emocional, fisico, afetivo) por parte de cada um dos progenitores.

v “Quando estava grdvida dele, desejava uma menina ou um menino?”
A segunda questdo visa 0 acesso a representacdo do “bebé idealizado”, procurando-se aqui
captar a imagem do “bebé idealizado”, projetada por cada um dos progenitores. Pretende-se,
pois, perceber o grau em que este bebé estava a ser investido, concebido (em termos cognitivos

e afetivos) e, assim, desejado, antecipadamente.

v “Tinha um nome pensado para a crianca?”
A terceira questdao segue a mesma linha da questdo precedente, procurando aceder ao grau em
que este bebé estaria, ou ndo, a ser emocionalmente investido. Visa captar a (in)existéncia de
uma representacdo, cognitiva e afetiva, um pouco mais diferenciada, em relacdo a este bebé,
esta patente num nome, simbdlico de uma expetativa identitéria (fantasiada), previamente

escolhido, por cada um dos progenitores.

V' “Tinha o quarto preparado para receber a crianca?”
A quarta questdo, em seguimento de uma avaliacdo do grau de investimento dos progenitores,
neste “bebé idealizado”, foca o contexto ambiental, isto €, o quarto, para assim aceder a um
nivel de recetividade, acolhimento, desejo afetuoso de receber o dito “bebé idealizado”, ou, por

outro lado, de certo alheamento afetivo face a chegada do mesmo.

v’ “Quais as principais compras que fez para o seu bebé?”
A quinta questdo, em conjunto com as precedentes, vai encontro da representacao parental do
“bebé¢ idealizado”, procurando avaliar em que medida este estaria a ser devidamente investido
pelos progenitores, em termos da construcdo e organizacdo do material necessario ao conforto
e bem-estar da crianca. Aqui, avalia-se ainda aquelas que séo as prioridades parentais no ambito
da preparacdo para 0 nascimento, acedendo-se novamente ao grau de investimento afetivo que

é dirigido a este bebé.
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V' “Como se sentia emocionalmente durante a gravidez?”
Esta questdo prepara terreno para a questdo seguinte, e aborda a vivéncia emocional de cada
um dos progenitores, procurando desta forma captar a qualidade dos sentimentos que estariam
a ser dirigidos ao “bebé idealizado”. Trata-se de compreender a disposicao parental para acolher

o dito bebé e para, com ele, estabelecer uma relacéo salutar, promotora do desenvolvimento.

v “Falava com o seu bebé durante a gravidez?”
A Ultima questdo incide, sobretudo, na qualidade da vinculacao, utilizando para tal o processo
de comunicacao, verbalizado ou nao (tatil, por exemplo), para avaliar em que medida este “bebé
idealizado” estaria, ou ndo, a despertar o interesse de cada um dos progenitores. A partir do
grau de interesse dos pais, e da comunicacdo por eles iniciada, podemos inferir sobre a sua

disposicdo para o estabelecimento de uma relagédo, assente em bom suporte vinculatorio.

> Sobre o “bebé real”:

V' “Quando teve conhecimento que o seu filho era portador de Sindrome de Down —
antes ou depois do parto? Em que altura especifica?”

Esta primeira questdo prende-se com 0 momento em que 0s pais tiveram conhecimento do

diagnostico. PropBe-se aqui aceder a fase em que se deu inicio a quebra de expetativas, assim

como o confronto com o “bebé real”.

V' “Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de saude, ou por outro
meio?”

Na segunda questdo e, em continuidade da inicial abordagem ao confronto com o “bebé real”,

pretende-se aqui compreender 0 modo como foi entregue a noticia, ja que este momento, e 0

nivel de empatia que o acompanhou, pode também exercer influéncia na reagdo parental e no

grau de adaptacdo ao “bebé real”.

v’ “Como descreve o momento em que lhe deram a noticia? E o restante tempo da
gravidez? (se for o caso)”

Nesta terceira questdo, visa-se compreender a forma como o0s progenitores experienciaram o

dito momento da quebra de expetativas e de confronto com o “bebé real”. Esta questdao ¢

suscetivel de fazer emergir vivéncias de maior resisténcia e potencial negacao e/ou rejeicao do

“bebé real” ou de, por outro lado, captar uma maior disposicdo parental para dar inicio ao luto

do “bebé idealizado”.
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v’ “Estava sozinha quando lhe deram a noticia? E o pai do (nome criang¢a), como soube

da noticia?”
Nesta quarta questdo, pretende-se aludir ao momento de confronto com o “bebé real”, numa
tentativa de se averiguar acerca do cuidado que foi, ou ndo, incutido pelo autor da noticia, na
preparacdo dos progenitores para a receber. Aqui, aborda-se a questdo da sensibilidade para

com os recetores da noticia e 0 modo como esta pode influenciar a disposigao para a receber.

V' “Como descreve a reacio do pai a noticia? Esta situacdo interferiu no vosso
relacionamento? Sentiu que houve apoio e cumplicidade entre vocés os dois nesta
fase?”

Nesta quinta questdo, de importéncia acentuada, propomos captar a influéncia que o confronto
com o “bebé real” podera ter exercido no seio da relagdo conjugal. De notar a forma como o
casal parental, aqui entendido na sua relacdo dinamica, encara a quebra de expetativas, e gere a
necessidade de adaptacdo ao “bebé real”, evidenciando aqui a sua habilidade para se ajustar a
realidade, fazendo as transformagGes necessarias e dando inicio a um salutar processo de luto
do “bebé¢ ideal”, da util informacdo a respeito da qualidade da vinculacdo subjacente. Deste
modo, podemos aqui avaliar o carater e a forca da relacdo conjugal, colocando-se o foco na

vinculagéo conjugal.

v “Na altura, teve alguma informacio sobre a sindrome? De que tipo?”
Aguando desta questdo, pretendemos compreender acerca do tipo de suporte que é fornecido,
atualmente, pelos Servicos de Saude, aos pais que se vém obrigados a enfrentar o diagnostico

do seu bebé, assim como todos 0s processos psicoldgicos que lhe estdo associados.

v “Como foi, depois de receberem a noticia? O que mudou?”
Esta questdo, de abordagem particularmente abrangente (“como foi”?), d4 espaco para uma
maior expressao afetiva e emocional da parte de cada um dos progenitores. Visa portanto aceder
a forma como o casal parental, em conjunto e individualmente, lidou com o diagnostico,
permitindo-se aqui captar o grau de adaptacéo, de aceitacdo, e de acomodacéo, ou, por outro
lado, de frustracdo e desencanto, emocgdes capazes de abrir caminho a outros sentimentos
angustiantes, como a vergonha e a culpa. Aqui, existe ainda abertura para a compreensao da
dindmica relacional do casal, em face do diagndstico, percebendo-se se algum processo
interativo ganha lugar, como sejam a culpabilizacdo ou, por outro lado, o suporte e a

cumplicidade.
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v “Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia
(avds, tios, irmdos e outros). Foi dificil?”’

Esta questdo agrega, no seu interior, uma alusdo conjunta ao social e ao intimo individual, num

apelo a uma conciliacdo das partes. Pretende-se aqui compreender, antes, a forma como o

conhecimento do diagndstico afetou o casal parental, em termos individuais e conjugais, e ainda

0 modo como cada elemento sente as possibilidades de reacdo dos pares sociais e familiares.

Aqui, pde-se em causa o posicionamento social de cada um dos progenitores face a um “Outro”

externo, o que coloca a énfase em questdes psiquicas individuais, tais como o narcisismo.

v “Sentiu necessidade de procurar apoio psicolégico para conseguir lidar com esta
nova realidade?”

Nesta questdo, pretendemos aceder ao modo como cada um dos progenitores lidou com o

processo de transformacéo requerido. P6em-se em causa as questdes do luto e da vinculacdo,

tanto a um nivel conjugal, como filial e familiar, no seu todo, tratando-se de um tdpico focal de

privilegiado acesso ao mundo interno de cada um dos progenitores.

v “Como é que estd a viver a infincia do seu filho e como estd a ser esta fase?”
Esta questdo aborda diretamente a representacdo parental que é hoje refletida em face do filho
com a Sindrome de Down. Daqui, abre-se espago para compreendermos todo o desenrolar do
processo de luto, de transformacéo interior e necessidade de adaptacdo a uma nova realidade, e

ainda de readequacdo das expetativas dirigidas a este filho.

v “Como é hoje a vida do seu filho? Quais as suas preocupacoes?”
Esta questéo, colocando-se na linha da questéo precedente, evoca a representacdo parental das
possibilidades oferecidas pelo mundo externo a uma crianga com Sindrome de Down. Aposta-
se agora na captacdo de uma perspetiva mais social, que pode dar conta dos receios e das

angustias parentais, mais ou menos contidas e elaboradas.

v’ “Tiveram ou pensam ter mais filhos? Como foi, ou como pensa que sera planear uma
nova gravidez? Sentiram ou sentem hesitacoes?”

Esta questdo visa abordar o impacto que o diagndstico teve na representacdo da parentalidade,

aludindo-se a qualidade da perspetiva parental, assim como a vivéncia afetiva e emocional de

cada um dos progenitores, com relacdo a necessidade de gerir o desenvolvimento de um filho

com Sindrome de Down.
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v “O que sente atualmente em relacdo ao seu filho?”
Esta ultima questdo coloca a tonica na vinculagdo pais-filho, e aborda a qualidade da relagao
estabelecida com este filho. De importancia acentuada, esta questao alude ao culminar de um
processo de transformagdo psiquica (afetiva, emocional e cognitiva), num apelo ao luto do
“filho idealizado” e gradual adequacdo e acomodagdo ao “filho real”. Trata-se pois de um
processo de necessario crescimento interior, suportado pela consciéncia emocional e pela
tolerancia a frustragdo, ja que pde em jogo questdes sensiveis, relativas ao mundo interno do
sujeito, como sejam as suas proprias vivéncias deficitarias, associadas ao narcisismo ¢ a culpa

internalizada.

Finalizada a exposi¢do do alcance simbolico de cada questdo apresentada, cabe agora
explicitar que o guido foi elaborado em primeiro lugar, de modo a que a selecdo da amostra
fosse consonante com o participante tipo visado.

Paralelamente e, com vista a uma compreensao mais aprofundada dos dados retirados,
apelamos a condigdes experimentais suscetiveis de destacar a influéncia que o momento da
entrega da noticia pode exercer no processo de rececdo da mesma e de readaptagdo ao “filho
real”. Assim sendo, apostimos em contrapor as possiveis diferencas entre dois casais, cujo
conhecimento do diagndstico da Sindrome de Down ocorreu num momento pds-natal, e um

outro casal cujo mesmo confronto ocorreu, por outro lado, num momento pré-natal.

6.2.3. Caracteriza¢ao da Amostra

Para a realizacdo deste trabalho foi selecionada a amostragem ndo probabilistica, visto
que os participantes ndo foram escolhidos aleatoriamente, nem tém representacio estatistica. E
uma amostra intencional, ja que o processo de amostragem advém do facto de apresentar
caracteristicas especificas, relacionadas com a temética abordada, e por conveniéncia, ja que se
enguadram no prototipo-alvo, previamente concebido. Assim sendo, os dados recolhidos nesta
amostra ndo podem ser generalizados para a populacdo geral.

Apesar de a amostra ser pequena e nao ser significativa, representativa, nem extensivel
a populacéo geral, é em si, diversificada e abrange escaldes distintos dentro de cada categoria,
como se encontra representado no quadro 1. O quadro 1 relne a informacdo que permitiu
descrever os casais em termos sociodemogréficos (idade, profissao, habilitacdes e composicao

do agregado familiar) e em relacdo a gravidez do filho com a Sindrome de Down.
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S . Filho com SD: S
Idade  Habilitagdes Profissédo Idade: Sexo Diagndstico

Mae 45Anos Licenciatura Terapeuta de

- Medicinas Alternativas
3 3 Anos; Feminino Pés-parto
O  Paij 37 Anos  Licenciatura Gestor

Mae 41 Anos 12°Ano Administrativa
(9\]
TS; 6 anos; Masculino Pés-parto
O Pai 44 Anos 12° Ano Empregado de Escritorio

Professora do

o Mae 48 Anos Licenciatura Ensino Secundario
c_% 6 anos; Feminino Pré-natal
O Engenheiro

Pai 47 Anos  Licenciatura ..
Eletrotécnico

Quadro 2. Caraterizagdo da amostra quanto as variaveis sociodemograficas consideradas.

O primeiro casal tem uma filha com 3 anos de idade, do sexo feminino (com SD), e mais
trés filhos (os dois mais velhos de uma relagédo anterior da mée), todos do sexo masculino (sem
SD), com 20, 18 e 9 anos de idade. A mée tem 45 anos, € licenciada e trabalha como Terapeuta
numa Clinica de Medicinas Alternativas. O pai tem 37 anos, € licenciado e trabalha como
Gestor. A gravidez foi planeada e o diagndéstico da Sindrome de Down, foi conhecido no p6s-
parto.

O segundo casal tem um filho com 6 anos, do sexo masculino (com SD), e uma filha
com 14 anos (sem SD). A mée tem 41 anos e € Administrativa, enquanto o pai tem 44 anos e
trabalha como Empregado de Escritério, a nivel Informéatico. Os dois membros do casal
possuem o 12° ano de escolaridade. A gravidez foi planeada e os pais tiveram conhecimento do
diagnostico da Sindrome de Down apds o0 nascimento da crianca.

O terceiro casal entrevistado tem uma filha de 6 anos, do sexo feminino (com SD), e
dois filhos, do sexo masculino (sem SD), com 16 e 12 anos de idade, respetivamente. A méae
tem 48 anos e é Professora do Ensino Secundario, e o pai tem 47 anos e é Engenheiro
Eletrotécnico. Ambos os membros do casal sdo licenciados. A gravidez nao foi planeada e o

diagnostico da Sindrome de Down foi efetuado na fase pré-natal.
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6.2.4. Procedimentos Metodoldgicos

Seguidamente, iremos expor aqui os procedimentos metodoldgicos que foram levados
a cabo no ambito da conducdo do nosso estudo e, mais precisamente, aquando do processo de
amostragem e da recolha de dados.

Num primeiro momento, contactdmos, via e-mail, a APPT21, esta designada como a
Associacdo Portuguesa de Portadores de Trissomia 21. Comecei por me apresentar, referindo
que estava a frequentar o ultimo ano do Mestrado Integrado em Psicologia Clinica, no ISPA,
em Lisboa, e informando que estava a preparar a minha tese de mestrado sobre as vivéncias
psicologicas dos pais de criangas com Sindrome de Down.

De seguida, solicitei ajuda no sentido de me ser concedida a possibilidade de entrar em
contacto com 3 casais, pais de filhos com Sindrome de Down entre os 3 e 0s 10 anos. Atentei
que, desejavelmente, pelo menos um dos casais tivesse recebido o diagnéstico numa fase pré-
natal, com vista a comparagdo entre ambas as condi¢bes experimentais (diagndstico recebido
na fase pré-natal vs. diagndstico recebido no pds-parto). Solicitei ainda que averiguassem
guanto a disposicdo do casal para uma entrevista individual, que seria gravada com o seu
consentimento informado. Destaquei ainda a total e absoluta confidencialidade dos dados
recolhidos, assim como o anonimato dos participantes entrevistados.

A resposta da instituicdo foi dada com brevidade, por uma das responsaveis do Grupo
Pais 21, que prontamente, se comprometeu em contactar trés casais, na zona de Lisboa, tendo-
me dito que me enviaria os contactos telefonicos, caso aceitassem participar nas entrevistas, o
que veio a acontecer pouco tempo depois.

Contactei primeiro cada uma das mées por telemdvel, apresentando-me, explicando
melhor a solicitacdo em causa e, agradecendo logo a disponibilidade. Apos alguns contactos,
de forma a verificarem melhor a data mais conveniente, combinamos entdo as entrevistas.

No dia da entrevista, tive o cuidado de me apresentar, ja pessoalmente, a cada um dos
casais, e procedi a uma breve explicacdo sobre 0 motivo da entrevista, referindo que esta iria
ser gravada, com a devida permissdo, mas que os dados eram absolutamente confidenciais e

seriam utilizados apenas para fins académicos.
Casal 1 (Diagnostico Pos-parto)

A seu pedido, a mée foi entrevistada na sala da sua propria residéncia. Apesar de estar,
na altura, com pouco tempo disponivel, mostrou-se uma pessoa muito comunicativa e foi muito

recetiva em dar um testemunho pormenorizado, durante a entrevista.
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O pai foi entrevistado dias mais tarde, num escritério, e no seu local de trabalho. Foi o
Unico pai que mostrou alguma relutdncia em realizar a entrevista, por ter ainda dificuldade em

lidar com o diagnostico da filha. O casal parental é residente em Lisboa.
Casal 2 (Diagnostico Pos-parto)

Tanto o pai como a mée foram entrevistados no mesmo dia, no escritorio onde exerco
atividade, em Lisboa. As entrevistas foram realizadas separadamente, tendo sido entrevistada a
mée em primeiro lugar e, posteriormente, o0 pai. Ambos se mostraram satisfeitos em poderem
dar o seu contributo para 0 meu estudo. Aproveitaram a altura em que deixaram o filho numa
festa com os colegas e, nesse tempo em que estavam em Lisboa, disponibilizaram-se para me

concederem a entrevista. O casal parental em causa reside nos arredores de Lisboa.
Casal 3 (Diagnostico Pré-natal)

A entrevista foi efetuada na sala da residéncia da familia. O casal parental manifestou
uma grande vontade em contribuirem com os seus testemunhos, referindo inclusive que estes
trabalhos sdo uma ajuda para a sensibilizac&o da sociedade, para que esta se torne mais inclusiva
e recetiva a estas criangas. Fizeram questao que conhecesse a “Princesinha” deles, como lhe
chamam.

As entrevistas foram realizadas separadamente, tal como nos casos precedentes, tendo
sido entrevistada a mée, em primeiro lugar e, de seguida, o pai. Este casal parental reside fora
de Lisboa.
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PARTE 11

ANALISE E INTERPRETAQAO DO CONTEUDO DAS ENTREVISTAS
7. Analise documental

A analise documental possibilitou a identificacdo e analise das implicacdes do
diagndstico da Sindrome de Down (em fase pré-natal ou p6s-natal) na vida conjugal, familiar e
social de um casal, homem e mulher. A analise das narrativas dos pais apoiou a compreensao
dos campos psicoldgicos vivenciados no dia a dia de contato com o filho com a sindrome. Nesta
etapa, foi utilizado o método de anélise de conteudo.

A andlise de contelido, como um conjunto de técnicas, vale-se da comunicacdo como
ponto de partida. Deve ser sempre feita a partir da mensagem e tem por finalidade a producéo
de inferéncias. O ato de inferir significa a realizacdo de uma operacdo logica, pela qual se
admite uma proposicao em virtude da sua ligacdo com outras proposicdes ja aceites como
verdadeiras. Produzir as inferéncias sobre um texto objetivo, neste caso as narrativas, é a razao
de ser da anédlise de contetido; confere ao metodo relevancia tedrica, implicando pelo menos
uma comparacgdo onde a informacédo puramente descritiva sobre o contetdo é de pouco valor.
Um dado sobre o contedo de uma comunicacdo ndo tem valor até que seja vinculado a um
outro e esse vinculo € representado pela teoria.

Segundo este ponto de vista, produzir inferéncias, em analise de contetdo, significa ndo
sO produzir suposices subliminares acerca de uma determinada mensagem, dos seus
produtores, neste caso 0s pais €, sobretudo, fundamenta-las com pressupostos teéricos e com as
situacOes concretas e especificas, neste caso 0 nascimento de um filho com Sindrome de Down.
A situacdo concreta ou fendmeno em estudo deve ser sempre analisado em fungdo do contexto
historico e social da sua producéo e rececéo.

Numa segunda etapa de analise propriamente dita, e ao longo das inferéncias dos dados,
0s nomes das criancas e das respetivas familias foram alterados propositadamente, de forma a
proteger a identidade dos participantes neste estudo. Para a melhor compreensédo da vivéncia
psicoldgica dos pais, como progenitores individuais, e enquanto casal parental, apostamos em
organizar a analise de contetudo em dois niveis distintos: um primeiro nivel individual, em que
as narrativas dos sujeitos em estudo séo analisadas de forma isolada; e um segundo relativo ao
casal parental, ja que aqui as narrativas serdo analisadas de forma conjunta, de forma a captar a

dindmica conjugal vivenciada no casal parental.
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Casal 1

Tinha um Tinha o Quais as Como se sentia Falava com o seu

Desejava nome quarto principais emocionalmente durante a bebé?
Como foi a gravidez? menino ou pensado preparado  compras que gravidez
menina? para a para a fez para o seu
' ; crianca? bebé?
crianca?
Estava com risco de rotura Acho que até Roupa (“coisas “Como estou sempre doente. .. “Sim, sempre houve
Mie de utero”; “Sofro todos 0s preferia outro Sim Depois de cor é’e rosa” e o & vomitar... ndo ha maneirade  muito boa comunicacdo

sintomas possiveis e . ter nascido o 1 estar bem disposta... ¢ 0 meu comigo e com as
. menino...” descartavel”) L . .
imaginarios” estado fisico minhas barrigas

“Tem péssimas gravidezes,
“Tudo era cor-

Pai  esta sempre mal disposta, Menina Sim Sim “Foi pacifico” Nao sou muito ligado

. . de-rosa” a essas coisas”
mas de resto muito bem

“Foi uma gravidez normal, Senti-me bem... nem nervosa,

Mae . R Menino Sim Sim Roupa azul o, “Sim, sempre”
o igual a da irma nem ansiosa
g “Uma gravidez normal... de “c | . Edl’lmell CMmogao. . .h
O  Pai carinho, amor, sem Indiferente Néo Sim Roupa ontente ¢ alegre por,,lrmos agradave’, as. .. 4o
bl hum” ter mais um filho que ndo o
probiema henhum sentimos...diretamente”
Mie  “Muito enjoada” Menina Sim _ Essenglalminte Senti-me preocqpad’z’l. .. um Bastante, semp’r’e falei
™ Sim roupinhas bocado ansiosa com todos
R 113 : 99, ¢
3 . Foi uma surpresa “Como — s x ~ “Acho que “Feliz, alegre. la ter mais um .
O Pai foram as outras, era de Nao sabia! Né&o Né&o nenhumas em ’ filho” “Sempre gostei”
expetativa” particular”

Quadro 3 -. A gravidez, os sonhos e as fantasias em torno do filho sonhado.
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7.1. Antes do diagndstico: Sonhos e Fantasias

No que se refere ao periodo de gravidez, o quadro 2 sistematiza as expetativas (sonhos e
fantasias) dos dois membros do casal antes do momento em que o diagnostico da Sindrome de
Down foi conhecido.

No casal 1, a quarta gravidez foi complicada, tal como as outras, e agravou-se ainda pelo
facto de a mée se encontrar em risco de rotura de Utero, o que a obrigou a ficar em repouso a
partir das 32 semanas. De acordo com a mae:

“As minhas gravidezes sdo todas mas, portanto...a dela foi igual & dos outros. Tenho
enjoos horrorosos...todo o tipo de ma disposi¢do” (mé@e, casal 1).

A atitude demonstrada pelo pai revelou compreensédo com o estado fisico da mae. Embora
referindo a gravidez como “chata”, admitiu ter apreciado essa fase:

“Foi chata, porque...estd sempre mal disposta” — mas refere também que foi uma fase
que viveu “lindamente” (pai, casal 1).

Psicologicamente, o casal 1 revelou ter vivido bem a gravidez, ainda que o estado fisico
da mé&e tenha constituido uma limitagcdo no seu dia a dia e no estado emocional vivido durante
a gravidez:

“(...) ela [a filha] em si estava otima. Mas eu é que sofro todos os sintomas possiveis e
imaginarios, portanto, se me pergunta se sdo boas [as gravidezes], eu digo que ndo. Se ela é um
bebé saudavel, gracas a Deus...ela e os outros foram todos. (...) Portanto, ndo ha maneira de
estar bem-disposta sempre, é um esforco. Mas nada, NADA a ver com ela, é o meu estado fisico”
(mae, casal 1).

O casal 2 refere que viveu a gravidez de uma forma tranquila e feliz; tratara-se de uma
gravidez planeada e desejada por ambos os membros do casal:

“Senti-me bem (...) ndo me senti nem nervosa, nem ansiosa, nada. O «José» foi
desejado, foi planeado...portanto foi uma gravidez calma”. (mae, casal 2).

“Foi uma gravidez normal, igual a da irmd, hum...so que tinha mais consultas porque foi
detetado um...um mioma, basicamente, ndo tive nem mais nem menos que a irmd, foi uma
gravidez perfeitamente normal” (mé&e, casal 2);

“Foi uma gravidez normal, como a primeira. Ndo teve outra diferenga qualquer. Foi uma
gravidez como outra...de carinho, de amor, sem problema nenhum” (pai, casal 2).

A ansiedade e a expetativa surgem em menor intensidade quando néo se trata do primeiro
filho, sobretudo porque a gravidez ndo &€ uma experiéncia nova e, portanto, ja ndo €
desconhecida:

“Ja tinhamos uma filha, ja ndo havia assim a grande preocupacao, ou seja, ja sabiamos o
que é que...o que é que era necessario, ndo tinhamos uma grande preocupagdo (...) ja ndo ha
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aquela ansiedade (...) alguns fatores emotivos ja sdo mais controlados, ndo...é so a preocupag¢do
de correr tudo bem e ... mais de satisfagdo, de sentir-me bem” (pai, casal 2).

O casal 3 viveu também uma gravidez de risco por causa da idade da mée, mas o que
mais pesou na vivéncia da gravidez foi o facto da mesma ndo ter sido planeada. O primeiro
sentimento vivido pela mée, aquando da noticia de que estava gravida, foi o de negacéo face a
uma realidade que néo foi projetada, nem preparada; depois desta primeira reacao, seguiu-se 0
momento de adaptacao e de aceitacao:

“Nem queria acreditar (...) Mas depois a partir do momento em que soube... pronto...
olha...vamos, vamos, vamos para a frente! (mae, casal 3).

Depois do choque, a gravidez foi vivida com ansiedade, nervosismo e preocupagéo,
sobretudo pela mée:

“Senti-me preocupada... porque...6 aquela histéria...ah, fraldas outra vez! A
pessoa...entretanto ja tinha “encerrado a loja’...e de repente apareceu aquela bebé, sem se
esperar...foi mesmo uma surpresa. (...) fiquei um bocado ansiosa.” (mae, casal 3).

O pai (casal 3) apesar de ter sentido “surpresa”, viveu a terceira gravidez de uma forma
mais despreocupada:

“...contente, alegre”...“ia ter mais um filho (...) sentia-me bastante bem!” (pai, casal 3).

Nos trés casais, a vivéncia da gravidez foi, numa primeira analise, marcada pelo estado
fisico da mulher e, num segundo plano, foi referido o estado psicolégico de ambos os membros
do casal. A condicdo fisica e as mudancas fisiologicas da mulher foram percecionadas de forma
semelhante entre os membros do casal; a vivéncia psicolégica da gravidez foi mais divergente,
0s maridos mostraram apreciar mais a gravidez das esposas, enquanto as maes se referem mais
aos sintomas e receios, apenas a mée do casal 2 pareceu viver uma gravidez mais tranquila.

Apesar das transformacgdes na estrutura psiquica e bioldgica da mae representarem um
“esfor¢co” para a mae, € a ligacdo afetiva e a identificacdo com o filho que permitem suportar
as limitacdes e olhar para a crianca como algo bom e ndo como um fardo (Martin et al., 2009).

Sabemos que a gravidez constitui sempre, por defeito, um momento de desequilibrio
familiar e conjugal, ndo sé pelo grau de aceitacdo necessario para as modificagdes que vao
ocorrer, mas tambem pela expetativa que provoca (Marques, 1995). Este desequilibrio torna-se
mais marcante quando se trata de uma gravidez néo planeada pelo casal, aumentando o grau de
ansiedade e de preocupacdo. A partir do momento em que a nova realidade foi aceite, de uma
forma progressiva, 0s trés casais procuraram gerir o periodo de gravidez de uma forma normal

e tranquila, que se identificava com a(s) experiéncia(s) anterior(es) do casal.
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Em termos da imagem do bebé ideal criada pelos progenitores, o pai do casal 1 preferia
uma menina, enquanto a mae, por ja ter trés rapazes com quem tinha uma boa convivéncia,
referiu ndo se importar de ter outro rapaz, conforme explicou:

“A quarta deveria desejar uma menina, mas dou-me...dava-me tdo bem com os outros
trés, que...acho que até preferia outro, sou franca...” (mae casal 1).

A mae (casal 2) desejava um menino, uma vez que ja tinha tido uma menina. No pai, a
expetativa ndo pareceu tdo marcante como fora aquando da primeira gravidez em que desejara
um menino. Por tudo isto, o pai do casal 2 encarou o0 sexo do filho, nesta segunda gravidez,
com maior tranquilidade do que na primeira gravidez:

“O primeiro é sempre aquele que nés temos, ah...algum desejo que seja um rapaz ou uma
rapariga, ah era ldgico que no principio, no primeiro, gostaria de ter um rapaz, mas depois de
ter nascido a minha filha ndo tive qualquer diferenca no sexo...era...era... ndo tive qualquer
reluténcia que ela tivesse sido... nascido uma rapariga, estava ja acostumado ao primeiro bebé,
por isso ndo havia qualquer tipo de diferenca se viesse um rapaz ou uma rapariga. (pai, casal 2).

Quando falamos de uma gravidez que ndo é a primeira, observa-se por vezes que o filho
idealizado é também o filho adiado. Na primeira gravidez, existe por parte dos pais uma maior
idealizacdo e uma maior expetativa em torno do filho. Numa gravidez subsequente, a ansiedade
€ menor, porgue ja nao se esta perante uma realidade em que tudo é novo. As expetativas e a
idealizacdo do filho sdo, ora atenuadas, ora sdo atualizadas, em funcéo dos filhos anteriores do
casal.

No casal 3, a idealizacdo do novo filho revelou-se mais investida por parte da mae que,

)

ndo sO desejava uma menina, uma vez que ‘jd tinha os meninos”’, cOmo também ja tinha um
nome preparado para a crianca (do sexo feminino):

“Sempre disse que se tivesse uma filha se chamava «Maria» ” (mae, casal 3).

Em geral, quando os pais tém a possibilidade de ter mais do que um filho, procuram ter
um de cada sexo, um casal. O facto de nascer primeiro um menino ou uma menina representara
para um, ou para os dois membros do casal, o adiar do filho sonhado e idealizado; os pais tém
tendéncia a desejar que o primeiro filho seja um menino. Por outro lado, apesar de, numa nova
gravidez, os progenitores ndo estarem perante “o primeiro filho”, podem deparar-se pela
primeira vez com um filho de determinado sexo, o que implica uma adaptacdo a algo novo na
vida do conjugal e familiar.

Associado ao sexo da crianga, também o nome, as roupas e o quarto foram idealizados e
fantasiados, procurando desde logo integra-los na rotina e no espaco familiar. O casal 1 e 0

casal 3 j& tinham um nome pensado para a crianga, enquanto o casal 2 esperou saber 0 sexo do
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filho para decidir, apesar da filha mais velha ter criado a expetativa e a convicc¢ao de que teria
um irmado. A idealizagdo do filho esperado ndo foi construida apenas pelos pais, mas tem
também a participacdo dos outros membros da familia, sobretudo do ndcleo familiar, sobretudo
os outros filhos, como se observou no casal 2:
“Tinhamos um nome pensado, que foi escolhido pela irma, e so tinha escolhido nomes
para rapaz. Dizia que era «Joséy e dizia que ia ser um menino, ela tinha a certeza.” (mae, casal
2).

Né&o tanto pelos progenitores, mas sobretudo por parte da filha mais velha do casal, foi
construida uma representacdo cognitiva e afetiva, do irmdo que iria nascer, associada a uma
expetativa identitaria (fantasiada) do “José”. Além das suas préprias expetativas, 0s pais
tiveram, portanto, de gerir também as expetativas da familia, nomeadamente as da filha.

O mesmo aconteceu com o quarto: o casal 1 tinha planeado um quarto para a crianca (que
so foi finalizado depois do nascimento, devido as complicacBes na gravidez da mae)); o casal
2 preparou o quarto para o bebé partilhar com a irmé. O casal 3, por estar a espera de uma
menina, e ter dois quartos para os filhos, preparou o quarto que era do irmdo mais novo para o
bebé, ficando os dois rapazes no mesmo quarto. As roupas, 0s utensilios, 0s equipamentos e 0
mobiliario de bebé compuseram também o quadro de fantasias e de acolhimento do bebé
sonhado e foram decididos em funcdo do sexo da crianca. Além do descartavel, as principais
compras realizadas para o bebé foram as roupas: ou porque se tratava da primeira menina que
nascia (casal 1 e casal 3), foram compradas sobretudo roupas cor-de-rosa, de menina; ou porque
se tratava do primeiro menino (casal 2), foram compradas roupas de menino azuis. As roupas,
azuis para 0s meninos e cor-de-rosa para as meninas, foram assim as principais compras que
compuseram o quadro de preparacdo do nascimento do novo filho. Uma vez que ja havia, nos
trés casais, filhos mais velhos, os equipamentos e 0 mobiliario ja existiam e, portanto, foram
reutilizados.

Observou-se também, nos trés casais, a preocupacao de preparar a chegada do novo filho,
num ambiente acolhedor e confortdvel, mas também funcional e adaptado a organizacéo
familiar. Em ambos existiu, ainda, o compromisso afetivo na preparacdo da chegada do novo
filho, mesmo no caso da gravidez que nao tinha sido planeada (como foi o caso do casal 3).

Sabemos pois que as fantasias relacionadas com o desejo de ter um filho integram os
primeiros vinculos estabelecidos entre os pais e a crianga, conforme observamos na revisao da
literatura (Antunes & Patrocinio, 2007; Bayle, 2005). Esta primeira vinculagdo foi construida
nos trés casais atraves da representacdo imaginaria psiquica e sexuada, que ja era portadora de

um nome, um papel, uma fungdo e um espaco no seio familiar (Sousa, 2003). Os sonhos e as
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fantasias foram projetados ndo apenas pelos pais, mas por toda a familia, nomeadamente 0s
filhos, apesar de os primeiros serem os principais transmissores destas vivéncias e ideias
projetadas (Antunes & Patrocinio, 2007; Martin et al, 2009). Abre-se assim 0 espaco da fantasia
que cria e recria uma ilusdo do filho sonhado (Brazelton & Cramer, 2001; Hugger, 2009).

Associada a vinculagdo, surge a comunicacao entre os progenitores e o filho esperado. A
comunicagdo com o bebé, quando este ainda estava na barriga da mée, foi comum a todas mées
que revelaram, inclusive, que era algo que fizeram em todas as anteriores gravidezes.

No casal 1 a mée refere que, durante a gravidez, falava com o seu bebé:

“Sempre houve uma muito boa comunicag¢do comigo e com as minhas barrigas” (mé@e,
casal 1).

O pai, pelo contrario, referiu:

“Gostava de sentir os pontapés...mas ndo era muito de falar para as barrigas...ha
quem fale, eu ndo sou tanto desse género” (pai, casal 1).

No casal 2, havia uma comunicacdo permanente com o bebé, por parte da mae. Para a
mée, desde o0 momento que souberam o sexo do filho, o bebé era chamado pelo nome, ouvia
musica e “fazia parte da familia” (mae, casal 2).

O pai, contrariamente, ndo falava com o bebé porque considerava que ndo existia um

suporte para este vinculo:

“«

Se... logicamente, se puser a mdo na barriga e sentir é...é agradavel, ndo é? Sentirmos
que esta ali alguma coisa viva mas, de resto...acho que ndo passa dai.” (pai, casal 2).

No casal 3, a mée refere que “havia ja uma rela¢é@o” (e) e o pai referiu que antes do quarto
e do quinto més da gravidez, ainda ndo sentia grande necessidade de comunicar com o bebé
“ndo era mais do que um feto...”, mas a partir do quarto e/ou do quinto més, ja gostava de falar
com o bebé e procurava sentir-lhe os movimentos.

O pai do casal 1 e o pai do casal 2, revelaram-se menos impelidos ao contato fisico com
0 bebé antes do nascimento, apesar de ambos admitirem que o sentir dos movimentos do bebé
era uma emocdo agradavel.

Do ponto de vista das justificacbes (que os préprios tomaram a iniciativa de apresentar),
observou-se uma atitude marcadamente pragmatica e racional por parte dos dois. Um porque
considerou que nao ¢ algo que faca parte do seu “género”:

“Ah...eu ndo sou muito ligado a essas coisas (...) gostava de sentir, isso gostava de
sentir os pontapés...mas ndo era muito de falar para as barrigas...hd quem fale, eu ndo sou
tanto desse género.” (pai, casal 1).
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Para o pai do casal 2 o contacto fisico com o bebé era algo que ndo podia experimentar
sensorialmente:

“(...) acho que ndo o sentimos...diretamente...acho que ndo faz parte do ... do nosso...
do nosso cérebro estar a pensar nesse...nesses pormenores (casal 2).

Nos trés casais estudados, a comunicacao verbal e tatil tornou-se mais premente a partir
do momento em que foi conhecido o sexo do bebé e, portanto, este péde ser chamado pelo
nome, fortalecendo o vinculo entre os progenitores e o filho esperado, e tornando o filho mais
envolvido no dia a dia familiar.

Nos trés casais estudados, observou-se que a comunicacao e o vinculo criado com o bebé
foi mais suportado pelas maes. Os pais do casal 1 e 2 consideraram que o “sentir o bebé” ¢
marcadamente diferente entre 0 homem e a mulher — na mulher, o vinculo com o filho esperado
é mais forte e mais precoce, uma vez que € ela que gera o bebé na sua barriga durante 9 meses
(casal 1 e 2). Pela forca deste vinculo, o homem atribui @ mulher uma funcdo progenitora
diferente da sua — mais proxima — enquanto 0s pais assumem, para si, um papel mais distanciado
e racional:

“Nos, acho que... estamos criados para o papel que desenvolvemos, ndo é? Mde é mde,
pai € pai, ou seja nds ndo geramos a criancga dentro de nés, por isso acho que a maneira de sentir
0 bebé é uma maneira diferente” (pai, casal 2).

A maternidade é assim projetada e vivida de forma diferente pela mée e pelo pai, em
virtude da projecdo dos diferentes papéis atribuidos. O sentir dos movimentos do bebé na
barriga da mae torna-se em algo que ndo ultrapassa o campo da sensibilidade tatica e que
proporciona uma sensacdo agradavel de emocédo e alegria que, segundo o pai, é diferente
daquela que a mée experimenta:

“Logicamente, se tocarmos na barriga e o sentirmos a dar pontapés ou... ou a mexer-Se

para nos é... acho que... é uma emog¢do... agradavel, mas ndo...ndo o sentimos...acho que ndo o
sentimos....” (pai, casal 2).

Como refere a literatura, a par das mudancas fisicas que a mulher experimenta, o periodo
de gravidez foi acompanhado por mudancas psicoldgicas que projetam os sonhos e as fantasias
dos dois membros do casal, em relacdo ao filho esperado (Cardoso & Pires, 2012).

Na vivéncia emocional da gravidez, dois padrdes de comportamento e sentimentos foram
tambem identificados: as mdes mais romanticas e envolvidas nos movimentos do bebg,
procurando o contato fisico e a comunicagdo; enquanto os pais revelaram-se mais pragmaticos
e concentrados no papel de suporte funcional a mée e ao bebé, embora participassem também

na construcéo do filho idealizado.
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7.2. O diagnostico e o confronto com o filho real

O momento do diagndstico da Sindrome de Down e os dias que se seguiram foram
marcadamente penosos para 0s pais, ndo apenas porque representou a quebra de expetativas em
relacdo ao filho sonhado, como também porque significou a reestruturacdo de toda a vida
pessoal, conjugal e familiar, com a chegada do filho que trazia com ele a sindrome.

Segundo os pais, a noticia do diagndstico foi dada, nos trés casos estudados, pela equipa
médica, e num registo marcadamente frio e protocolar, conforme descreveram as maes. Os
casais 1 e 2 souberam do diagnostico da Sindrome de Down ap0s o parto, enquanto o casal 3
teve a noticia durante a gestacao.

Em relagdo ao teste de detecdo precoce da sindrome, o casal 1 optou por ndo fazer a
amniocentese, apesar da pressdo medica por causa da idade da mée. A decisdo da mée foi a de
que, qualquer que fosse o resultado final do exame, ou seja, qualquer que fosse a condicao do
bebe, ele iria nascer. A mée descreveu esta fase como tendo sido de enorme presséo por parte
dos médicos:

“Eu ndo quis fazer amniocentese, fui pressionadissima até a ultima casa, pela minha
idade: — «Mas eu ndo vou tirar, eu ndo quero saber, ndo percebem isso?! Importam-se que haja
guem queira ter um filho diferente, se for o caso?!»

— «Ah, ndo vai querer isso da sua vida!» — foi a frase que eu mais ouvi.

— «lIsso vai ser um problemal!» — nem sabia se era ou ndo era, mas como eu tinha quarenta

e um anos... pronto, é obvio, ndo é¢?” (méae, casal 1).

Para os médicos, uma decisao fora do protocolo revelou-se estranha, e ndo foi atendida a
hipo6teses de os pais terem uma opc¢do contraria. O casal 1 foi o Unico que teve conhecimento
do diagnostico da Sindrome de Down em conjunto, duas semanas apos o parto:

“4 dias depois levantou-se a lebre e... a certeza veio...tinha ela 15 dias... foi no dia 14
de Outubro, portanto tinha ela 15 dias, foi as 2 semanas” (mae, casal 1).

Segundo a mé&e do casal 1, a noticia foi transmitida da seguinte forma, pelo Neurologista:
“O médico era querido...mas foi do género: «Tem um filho com Sindrome de Down, com
Trissomia 21 ...tenho muita pena. Conhego dois Centros, o ‘Cadime’ e o ‘Diferengas’. Va para
casa. — Ponto!” (made, casal 1).
A mée descreveu 0 momento da noticia como uma experiéncia aterradora e muito dura:
“Cai 0 mundo, eu acho que ndo ha outra maneira de por a coisa, é...cai o mundo (...)
“é um grande, grande choque, é uma grande tristeza...um grande desgosto” (méae, casal 1).

Segundo esta mae, “ndo hd no¢do do que estio a fazer” (casal 1).

Apesar de reconhecer que ndo existe uma maneira boa de dizer aos pais que o filho tem

Sindrome de Down e de este ser, por defeito, um momento muito doloroso, esta mée (casal 1)
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considera que a noticia podia vir com um maior suporte emocional para 0s pais, por parte de
alguém que jéa tivesse passado pelo mesmo — um pai, ou um colega — devendo existir um “kit”
de informacdes basicas que tranquilizassem os pais na hora do confronto com o diagnostico da
Sindrome de Down. Com isto, 0 nimero de abortos — a solu¢do mais radical perante o
diagndstico, que é aconselhada pelos médicos e permitida até as 24 semanas (considerando-se
um caso de mal formagéo do feto) — seria reduzido para metade, defendeu esta mae. O pai, por
sua vez, mostrou ter sentido um grande desgosto, no momento em que foi confrontado com o

diagnostico, ficando isso bem claro nas suas palavras:

“Morri! Foi...desastroso! Fiquei desfeito! Depois... Ainda hoje ndo esta totalmente
digerida, mas...mas depois as coisas tém de andar para a frente, portanto, a coisa a seguir tem
que...” (pai, casal 1).

A noticia de que o filho tinha Sindrome de Down representou o desabar e 0 desmoronar
de um conjunto de sonhos, expetativas e constru¢des em torno do filho sonhado e da ideia de
familia, de felicidade e de vida:

“E um impacto de tal maneira desestruturante (...) a parte emocional toda de sonhos...
vém ao de cima TODOS os nossos medos, ou seja, isto faz vir as nossas insegurancas todas ao
de cima. Ah...até a nossa capacidade de ver a vida, de ver o mundo, o que é que é felicidade...o
que ¢ que ndo é... ¢ um abando muito, muito, muito grande” (mde, casal 1).

Foi também o momento em que tudo é colocado em causa, porque as insegurangas e 0s
medos se sobrepdem. Depois do choque que causou uma total desorganizacdo psicoldgica,
seguiu-se um estado de forte ativacdo emocional (Rolim & Canavarro, 2001), marcado por um
sentimento de culpa, raiva e hostilidade que precede a desilusdo o desgosto, a inseguranca e 0
medo:

“Sente-se uma grande injustica no tema, porque ndo faz sentido...a pessoa ndo
consegue arranjar nada que faca sentido quando recebe aquela noticia” (pai casal 1).

Segue-se um momento de aceitagéo da situacao, no qual sdo desenvolvidos mecanismos
de coping e de adaptacédo ao bebé:

“E o luto de um filho que ndo se tem, ndo é? Porque ndo é o ideal de uma crian¢a”
(mae, casal 1).

A idealizacdo do filho torna-se entretanto uma ideia supérflua, perante o confronto com
a dura realidade:

“Aquelas coisas estupidas que eu pensava: «Vou ter uma menina, pela primeira vez na
minha vida, vou lhe pdr um la¢o na cabega, e ela ndo vai ligar ao lacos, afinal vai ligar aos
lacosy”’(mde, casal 1).
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Observou-se que a mae do casal 1 desenvolveu uma maior adaptacdo ao diagnoéstico do
que o pai. Para o pai do casal 1 0 “fema” — como se refere a Sindrome de Down : “Adinda hoje
ndo esté totalmente digerido . Este pai (casal 1) encontrava-se, aquando da entrevista, ainda
numa fase de confronto e de ndo-aceitacéo:

“O tema foi pesado...mas...eu diria que, do ponto de vista emocional... hum...foi e é
complexo, ndo é um tema que eu...tenha totalmente digerido, nem pouco mais ou menos...” (pai,
casal 1).

Para este pai, 0s sentimentos iniciais continuam muito presentes e atuais, parece que
houve uma sedimentacédo da dor inicial que impediu o luto e, por conseguinte, a aceitacéo e a
integragdo do “tema” na sua vida. Para Marques (1995), ap6s o nascimento do filho deficiente,
os pais sofrem um grande golpe na sua autoestima, sentem culpa e medo do futuro
desconhecido. No entanto, apesar dos seus sentimentos iniciais, sdo obrigados a abandonar a
fantasia do filho ideal e, a dar inicio ao cuidado do filho real. “Ao negarem os seus sentimentos
reais de desgosto, 0s pais impedem que se desencadeie o processo de luto pela perda da crianca
perfeita idealizada, ndo conseguindo realiza-lo adequadamente” (Marques, 1995, p. 123). O pai
do casal 1 explicou ainda que o facto de ndo ter ainda totalmente “digerido o tema” deve-Se,
em parte, a sua vida profissional muito preenchida, que Ihe deixa pouco tempo para estar com
a filha, e assim explica o pouco a-vontade e a pouca aceitagdo/integracdo do “tema”, apesar de
referir, por mais do que uma vez, que tem para esta filha 0 mesmo olhar, 0 mesmo sentimento
e as mesmas brincadeiras que tem em relagéo aos outros filhos.

Em relacdo ao casal 2, o diagndstico foi comunicado pela primeira vez a mée, quando
passavam cerca de duas horas do parto. A mae encontrava-se sozinha na enfermaria, ainda sem
o seu filho, e o pai ja tinha saido. O momento em que recebeu o diagndéstico da Sindrome de
Down manteve-se claro na memoria da mée que referiu:

“A sensibilidade da médica foi a sensibilidade de um elefante numa loja de cristal” (mae,
casal 2).

“A noticia foi-me dada numa enfermaria...eu estava sozinha...com outras mdes que tinham
0s bebés dela...delas ao pé delas. Eu ndo tinha o «J0S€» a0 pé de mim...estava numa incubadora,
diziam que ele estava frio...que estava frio e tinha que ser aquecido (...) Entrou-me uma médica
com um estagiario, com um dossier debaixo do brago e disse-me: «Bem, temos um problema! O
seu filho tem Trissomia 21, sabe o que é isso?» — E a noticia foi-me dada assim!” (mae, casal 2).

O confronto com o bebé real aconteceu assim de forma crua e fria, sem qualquer apoio
ou empatia por parte da equipa médica. A reacdo da mae foi de choque e de revolta:

“Lembro-me perfeitamente de desatar a chorar, sentir que o mundo tinha desabado”
(mae, casal 2).
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Acreditamos que seria melhor, do ponto de vista da aceitacdo do filho real, que no

momento do diagnostico da sindrome a mée, o pai e 0 bebé estivessem juntos. A situacéo foi

ainda mais incrédula para a mée do casal 2 porque nada a fazia prever, segundo explicou, além

de ter tido uma “gravidez calma”, teve também um “parto muito facil” (mae, casal 2). Depois

da noticia, ainda num turbilhdo de sentimentos, foi a mée que transmitiu a noticia ao pai, por

telefone:

“Lembro-me de pegar no telefone e ligar para o pai a dizer: «Vem para o Hospital porque
estdo desconfiados que o «José» tenha Trissomia 21». Lembro-me da médica me dizer: «Ent&o
a mde da a noticia ao pai assim pelo telefone? E o pai vem a conduzir?» — e eu respondi: «E a
doutora deu-me a noticia como?» — e pronto! (...) Acho que houve muita frieza e muita falta de
sensibilidade.” (mae, casal 2).

A reacdo do pai a noticia foi mais racional, e o primeiro impulso, foi o de se dirigir para

0 hospital, preocupado sobretudo com o estado de saide da mée e do bebé, conforme explicou:

“Ela ligou-me a chorar e, logicamente estava mais preocupado se ele teria mais alguma
coisa, alguma situa¢do mais grave, do que a pensar realmente que ele tinha Trissomia” (pai,
casal 2).

“A reagdo dela foi como se o mundo caisse de um momento para o outro, a noticia ndao

foi bem dada...psicologicamente ficou logo...transtornada, ligou-me...ja a chorar...” (pai, casal
2).

“No momento em que eu tive a noticia (...) tive uma reag¢do mais de preocupagdo, de me
deslocar [para o hospital] e chegar rapidamente ao pé da minha esposa” (pai, casal 2).

O casal 3, por sua vez, teve conhecimento do diagndéstico por volta das 20 semanas de

gestacdo e a noticia foi também comunicada em primeiro lugar & mae, quando esta se

encontrava em casa, em repouso. A noticia foi dada por telefone, proximo do fim da semana, e

informaram a mae que a crian¢a tinha uma deficiéncia, mas s6 na segunda-feira seguinte os pais

puderem ir ao hospital para “saber exatamente que deficiéncia era” (mae, casal 3). A noticia,

dada por telefone e de forma inconclusiva, tornou a espera ainda mais angustiante e revoltante,

pelo que o pai comenta:

“Ela passou um fim de semana horroroso (...) Estavamos ca em casa, sem apoio nenhum,
pronto...so nos os dois...e até segunda feira...foi uma espera...” (pai, casal 3).

Ap0s ser confrontada com a noticia, a mae refere:

“A noticia?! Lembro-me perfeitamente do que o médico disse! — «Hum...hd um
diagndstico de Trissomia 21... Quando é que vamos abortar?» —Literalmente!”.“L0ogo a seguir
a noticia... foi... sentir... que 0 meu mundo...ficou todo tremido...tiraram-me o tapete debaixo
dos pés!” (mée, casal 3).

47



Este casal (casal 3), como soube o diagnostico durante a gravidez, o luto do filho esperado
e idealizado foi vivido num tempo diferente: a filha ainda ndo tinha nascido, mas ja sabiam que
era uma menina e ja tinham um nome pensado para a crianca:
“ERA A MENINA, 4 MENINA, vinha com Trissomia” (pai, casal 3).
Ja existia portanto por parte dos pais uma representacdo muito precisa da filha e do seu
lugar na familia. Na sequéncia do diagndstico, 0 momento foi o de decidir se fariam ou ndo o
aborto, como aconselhavam os médicos — seria uma decis&o irreversivel e com implicacfes para
toda a vida do casal, dos filhos e da familia. A idealizacao da “menina” perfeita e desejada,
ainda que ndo correspondesse a realidade, tornou mais dificil uma separacéo radical, como seria
0 aborto, conforme explicou a mae:
“Foi dificil pensar que podia ndo continuar [a gravidez] ”. (mae, casal 3).
Perante o diagnostico, a primeira medida a tomar, segundo o médico, era o aborto:

“Ld no hospital...s6 se preocuparam se nos iamos abortar, como nos dissemos que néo
iamos... [assumiram] que estdvamos meios doidos...e ai...mandaram-nos para o psicélogo!”
(mae, casal 3);

Em relacdo a uma possivel decisdo de aborto, o pai do casal 3 refere:

“Néo vale a pena, ela ndo...nem eu, nunca na vida quereria que ela o fizesse,
desconfio até que se ela me dissesse assim...eu vou abortar...eu ia ficar desiludido!”
(pai casal 3)

Neste caso, houve portanto uma grande pressdo por parte da equipa médica para
interromper a gravidez, no pressuposto de que esta seria a decisdo mais racional e a de menor
risco. Segundo os pais (casal 3), o facto de estes terem decidido continuar com a gravidez foi
algo que gerou muita incredulidade junto dos profissionais de salde. Os pais foram
encaminhados posteriormente para o psicologo para se avaliar em que medida a decisdo dos
pais era feita em consciéncia e livre de pressdes familiares, religiosas ou institucionais, por
exemplo.

Nos trés casais, observou-se auséncia de preparacdo e de empatia por parte da equipa
médica ao comunicar o diagndstico.

Num dos casos (casal 2), ndo houve da parte do médico a preocupacdo de reunir com
ambos 0s progenitores para informar sobre o diagndstico (para que pudessem apoiar-se um ao
outro), e noutro caso (casal 3) a noticia (sem referir o diagnostico), foi dada pelo telefone, o que
deixou 0s pais numa angustia terrivel.

Consideramos que, se no momento do confronto com o diagnostico, for dada aos pais

alguma informacdo que elucide sobre a Sindrome de Down e sobre o desenvolvimento da
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crianga, 0 momento podera ser também mais tranquilizador. Se pelo contrério, houver um total
vazio de orientagdo e de informacdo, 0s pais sentem-se a cair num abismo ainda mais profundo,
sozinhos e desorientados. A falta de informacéo fidedigna sobre a sindrome e sobre os bebeés e
as criancas com Sindrome de Down, assim como a falta de apoio:

“Alguém que nos ponha a mao e diga: — «Vai ficar tudo bem! E normal o desgosto, mas
a seguir vai ficar tudo bem!» ’(mae, casal 1).

Isto representa para esta mae “A FALHA” no momento do nascimento, quando o contato
com a Sindrome se inicia.

O vazio de apoio, de orientacdo, de aconselhamento e, mais ainda, de informacédo sao
elementos que pesam muito no primeiro contato com a sindrome, exercendo grande influéncia
no processo de adaptacédo (Oliveira et al., 2007). A auséncia destes elementos adensa 0 medo e
a angustia face ao futuro, tornando maiores os medos e as insegurancas, bloqueando e adiando,
por vezes, a aceitacdo e a adaptacdo ao diagndstico da Sindrome de Down. Os pais sentem-se
desorientados, como se tivessem aterrado num pais desconhecido e que ndo tinham planeado.
Sentem-se, por isso, totalmente desorientados, sem conhecer a lingua, 0s tragos, nem o que 0s
espera — conforme a metéfora do livro Bem-vindo a Holanda, de Emily Perl Knisley (1987).

Para tentar colmatar esta auséncia e o vazio de informacao e de apoio direcionado, ainda
na maternidade, alguns dos pais foram informados sobre as associagdes a que poderiam recorrer
para procurar informagéo, aconselhamento e ajuda.

A mée do casal 2 pareceu ser, das trés maes, a que recebeu a noticia da forma mais fria e
penosa. No entanto, dois dias depois do parto, recebeu a visita da relagdes publicas Biba Pitta?
que ajudou a desmistificar a sindrome, os medos e as angustias que se levantavam e que o casal
considerou uma ajuda preciosa.

O filho nasceu no Hospital de Cascais e foi depois transferido para o Hospital Dona
Estefania para fazer uma cirurgia ao pancreas anular — esta mudanca permitiu ao pais encontrar
ai um conforto maior:

“Houve uma grande diferenga nos profissionais da Estefdnia...da profissional de
Cascais...da profissional pediatra (...). De Cascais saimos sem rigorosamente nada, tirando a
Biba Pitta que nos foi visitar” (mae, casal 2).

A forma traumatizante como as mées recordam o momento do conhecimento da noticia,
salientou também a necessidade de haver, por parte dos profissionais de saide, uma maior

sensibilidade para preparar e atenuar o impacto de um diagnostico duro e pesado como o da

! Figura conhecida do Jet7 portugués e que surge a muitas campanhas associadas a Trissomia 21 uma vez que tem
uma filha com Sindrome de Down.
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Sindrome de Down. Hoje, a situa¢do da comunicagdo do diagndstico da Sindrome de Down e
0 acolhimento aos pais desenrola-se de uma forma diferente. Existe, por exemplo, por parte da
Associacdo PAIS 21, a preocupacao de fazer chegar a todas as maternidades, ap0s o0 hascimento
do filho com Sindrome de Down, um kit com livros e informacao sobre a sindrome, assim como
0s contatos de entidades que poderdo esclarecer, um cracha, uma t-shirt para o bebé e um pacote
de lencos a dizer “chorar ndo faz mal”. Este tipo de iniciativas fara toda a diferenga no momento
em que os pais sdo confrontados com a Sindrome de Down, ndo s6 porgue dissipa a ideia de
soliddo e de indefesa perante o diagnostico, como também ajuda no processo de luto e de
aceitacéo do novo filho.

Perante o diagnostico da Sindrome de Down, os pais deparam-se com a necessidade de
se adaptar a realidade do seu bebé com malformacéo e, a perda do bebé perfeito que desejavam
e ndo tiveram (Rolim &Canavarro, 2001). O primeiro sentimento, aquando do confronto com
a Sindrome de Down, foi o de negacdo, de descrenga, de alienacdo do mundo, de frustracdo,
raiva e culpa (Chaplin et al., 2005; Petrucelli et al., 1998).

A experiéncia do luto do filho sonhado relaciona-se, ndo apenas com a perda do filho
idealizado, mas também com uma sensacdo de fracasso materno por ter gerado um filho
imperfeito (Antunes & Patrocinio, 2007; Pereira-Silva & Dessen, 2006). Ndo foram, contudo,
observados, nos trés casais, problemas de autoestima por parte dos pais e das mées, como
admitiram alguns autores (Brazelton & Cramer, 1992), nem sequer a experiéncia do luto da
maternidade, uma vez que todos admitiram o desejo de ter mais um filho, caso ndo existissem
0s constrangimentos fisicos (como a idade) e a vida profissional pesada, ou as limitacdes
financeiras do casal. No momento de luto, a deficiéncia é percebida como algo desumanizador,
fora de qualquer possibilidade de realizacdo existencial, de felicidade e de satisfacdo (Souza &
Boemer, 2003).

Observou-se que o processo de luto ndo teve a mesma duracao e intensidade em todos 0s
entrevistados (Klaus et al., 1993). Tanto o pai do casal 2, como o pai do casal 3, mostraram um
maior esforco em relativizar a situacdo e racionalizar as etapas seguintes ao luto, o que
possibilitou um equilibrio e reorganizacdo da Sindrome de Down nas suas vidas (Klaus et al.,
1993). Ja o pai do casal 1, ainda hoje apresenta dificuldade em falar sobre o assunto.

O momento em que souberam do diagnostico foi acompanhado por um esfor¢o de
autocontrolo. Existiu nestes pais uma certa impulsividade na acdo/reacdo, ndo tanto orientada
por um sentimento de destruigdo, mas sobretudo pautada por uma tentativa de fazer algo para

confortar, esclarecer e compreender 0 que estava a acontecer.
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Da parte das maes, sendo isso mais visivel no casal 1, embora tenha havido uma grande
emotividade e revolta no momento em que foram confrontadas com a noticia, a adaptacéo deu-
se de uma forma relativamente rapida e segundo outros imperativos. Isto acontece sobretudo
porque é a mde a pessoa que fica mais a cargo do cuidado diario do filho, do seu
acompanhamento escolar e terapéutico, assim como da integracdo na comunidade. As maes séo
assim impelidas a ter de reagir rapidamente.

O conhecimento do diagnoéstico da Sindrome de Down significou um duro confronto para
0s pais e levantou um conjunto de interrogac6es e de davidas sobre o futuro, que antes nao
existiam. A maternidade ganha agora um significado diferente porque o filho com a sindrome
levanta, pela primeira vez, um conjunto de ddvidas, e medos:

“Eu sou mde de 3 filhos, a quarta gravidez era do tipo perna as costas, ou seja...hd montes
de coisas que a pessoa do primeiro filho teve preocupacdes que eu do quarto ndo teria. Porque
ja sabia que se ndo gatinhar aos 10, gatinha aos 11, sei la...aquelas coisas todas que uma pessoa
esta muito aflita dos primeiros, desde as comidas a tudo.” (made, casal 1).

As dividas e 0 medo de ndo estar preparada para cuidar do filho e, sobretudo, o facto de
saber que este filho € diferente e terd exigéncias diferentes das anteriores, desencadeiam uma
procura por algo que faca sentido. Inicia-se, assim, o0 processo de pesquisa e de procura de
informacdo. Esta procura ajuda os pais a verem, progressivamente, a Sindrome de Down de
uma forma mais humanizadora, a0 mesmo tempo que lhes da ferramentas para adotarem uma
reacdo mais racional e menos emotiva. Depois do choque e do luto, 0 momento € o da aceitacéo
e o de procurar solugdes que ajudem a crianga e a familia a viver uma vida feliz — é o “Agarrar
nos tamanquinhos” (Mmae, casal 1) que perfaz o momento de resiliéncia face a situacéo:

FEENT

“Ndo vou ficar sentada a chorar em casa... «VOU-me fazer a vidal»”.
vai acabar — que é o que se descobre um tempo depois” (mae, casal 1).

O mundo nao

“Sinto que ndo valeu...ndo valia a pena ter chorado tanto...quando tive a noticia.
Basicamente acho que a Trissomia 21 ...é um bicho-de-sete-cabecas...para quem ndo tem”’ (méae
casal 2).

“De resto a nossa preocupacdo, acho que na altura deixou, pelo menos a minha
deixou... deixou de ser saber se...o bebé tinha trissomia 21 ou ndo tinha Trissomia 21 acho que
era mais o estado de saude do bebé para que...ele, 0 José ficasse rapidamente bom ou...e queria
rapidamente que fosse para casa porque acho que a partir dai € que era comecgar, ou
recomegar-...”. (pai casal 2).

“e...de repente descobri que eles faziam tudo e mais alguma coisa. E portante, ai a
partir do Natal...normalmente...tenho ali ideia do Natal...no Natal j& me sentia bem. A partir
dali foi assumir aquela filha e, fazer tudo o que...” (mae casal 3).

“A partir do momento em que a decisdo se tomou, a prépria psicologa ndo sabia o que
é que a gente 14 andava a fazer, porque estavamos bem...” (pai casal 3).
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S6 no caso do pai do casal 1, ainda ndo € visivel o conformismo com a situacéo:

“Ndo senti, porque o tema ndo estd resolvido em mim, portanto eu ndo...ndo tenho
ainda disponibilidade para falar do tema” (pai casal 1).

7.3. Depois do diagndstico: o dia a dia familiar

A analise da vivéncia emocional e afetiva do casal parental no dia a dia familiar, depois
do diagndstico, permitiu abordar o grau de adaptacéo, de aceitacao e de acomodacgéo a Sindrome
de Down, bem como o grau de frustracdo e de desencanto vivido.

Como referiu a mée do casal 1, o diagnostico marcou “um antes e um depois” na vida
destas familias, ndo apenas por uma reestruturacdo dos papéis face ao novo filho, mas também
por terem sentido a necessidade de fazer uma reestruturacdo da sua concecdo do mundo e da
sua ideia de felicidade, conforme expuseram os autores Lalor e Begley (2006) e Mitchell
(2004), uma vez que os padrfes de vida e as expetativas que tracaram para 0s seus outros filhos
ndo podiam ser replicadas no filho com a sindrome.

Do ponto de vista da relacdo entre o casal face a Sindrome de Down, observou-se que o
casal 1 viveu o luto do filho idealizado e a adaptagdo a sindrome com um timing diferente,
como explicou a mée:

“[Houve] um timing diferente para cada um sobreviver & coisa, por assim dizer. E 6bvio
que se me perguntassem se queria ter uma pessoa mais participativa ao meu lado, claro que

>

sim...mas eu acho que isso nos temos de respeitar a dor de cada um, e os timings de cada um.’
(mae, casal 1).

O pai lidou com o diagndstico de uma forma mais individualizada e silenciosa, enquanto
a mée, contrariamente, participava em encontros e campanhas da Associacdo Pais 21 e viveu a
adaptacdo a sindrome de uma forma mais socializada e comunicativa. Para o pai, neste processo
de adaptacéo e integracéo, vislumbram-se duas realidades distintas: por um lado, existe a filha
a quem os pais procuram facultar todas as ferramentas possiveis ao seu desenvolvimento e, por
outro, existe a Sindrome de Down, com um tempo de aceitacdo diferente, como se se tratasse
de um elemento evasivo e perturbador da relacdo entre pais e filhos.

O casal parental 2 referiu viver, por vezes, situag0es de maior cansaco e de maior stress
que deixam pouco espaco para cuidarem de si proprios ou estarem a dois, pelo facto de
precisarem de dedicar mais tempo aos filhos, nomeadamente com a agenda de terapias —
comentaram, no entanto, que ndo seria algo muito diferente se o filho ndo tivesse sindrome. Os

dois membros do casal referiram uma relacdo de cumplicidade e de apoio que se manifestou
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desde o nascimento do filho e no momento em que esteve internado por varias semanas, apos
0 parto:

“Tivemos de nos agarrar um ao outro (...) era uma situacdo que tinha de ser resolvida
pelos dois (...) ndo era culpa de ninguém e tinha de ser resolvida dessa maneira” (pai, casal 2).

O casal parental 3, por sua vez, refere a preocupacéo, por um lado, com os aspetos praticos
do crescimento da filha, nomeadamente, a alimentacéo, o crescimento, o andar e o falar, por
exemplo, e por outro lado, viveram a preocupacdo em relacdo ao futuro dos outros filhos, o
medo de lhes “deixar um peso muito grande” (mae, casal 3). A vivéncia do casal foi marcada
igualmente por uma relacao de apoio e cumplicidade, tendo a mée referido que sentiu uma uniédo
mais forte depois deste momento.

No casal 1 a noticia foi dada pela méde aos avds maternos e paternos, assim como aos
filhos mais velhos; com a noticia, foi transmitida também uma atitude de resiliéncia e de
esperanga— “era seguir em frente” (mae, casal 1) — que deixou pouco espago para dramatismos
e que focava o mais importante no momento, que era a filha recém-nascida. Ja o pai do casal 1,
quando questionado sobre como tinha sido transmitir a noticia a familia refere: “N&o sei, eu
ndo o fiz! ”, mostrando bem a sua dificuldade em lidar com a situacéo.

Para o casal 2 dar a noticia a filha mais velha, que na altura tinha 7 anos de idade, foi um
dos maiores desafios. A irma tinha também participado na idealizacdo do irmdo, desejando
desde sempre que fosse um menino e tinha ja um nome escolhido. Os pais transmitiram a noticia
do diagndstico, fazendo alusdo a um colega com Sindrome de Down que a filha tinha tido na
escola:

“A unica coisa que nos dissemos foi: «O mano nasceu, nasceu diferente, ah, o mano é,
nasceu como o Jodo, ah... como o Jodo da tua escolay - E ela desatou a chorar e disse que nao
queria um mano assim, porque havia meninos que gozavam com o Jodo na escola...e ela nao
queria que, que gozassem com o mano.”’ (mae, casal 2).

A reacdo da filha mais velha do casal 2 espelhou assim o medo do estigma e da ndo-
aceitacdo do irmdo com Sindrome de Down, as dificuldades da sua integracdo. O primeiro
sentimento da filha foi o de rejeicdo da diferenca, pelo medo que a diferenca acarreta: a ndo-
aceitacdo, a exclusao e a infelicidade.

O casal 3, por sua vez, como conheceu o diagnostico na fase pré-natal, sofreu uma enorme
pressdo por parte dos avos paternos que consideravam que 0 nascimento da crianga com a
Sindrome iria comprometer para sempre o futuro dos pais e dos irmaos. Em contrapartida,

tiveram o apoio dos avds maternos que aceitaram a decisdo tomada.
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“Os meus pais aceitaram perfeitamente. Os meus sogros estavam ca na altura, por causa
da amniocentese, para eu ndo me mexer...reagiram muito mal...” (mde, casal 3).

“Do lado dos meus pais, a coisa foi muito séria. Foi muito séria porque...a minha mée nao
aceitou. Para ela, nos iamos destruir a nossa vida (...) Ainda se nota que a relacdo que tém com
a neta ndo ¢ a relacdo que tem com 0s netos, nota-se perfeitamente bem... Mas, a parte disso, as
coisas estdo normais. ” (pai, casal 3).

A auséncia de apoio emocional por parte dos avls paternos da crianca (casal 3), que
compdem também a rede de apoio mais proxima do casal, tornou ainda mais angustiante o
processo de adaptacdo a Sindrome de Down.

Nos casais 2 e 3, observou-se a prevaléncia de um processo interativo de cumplicidade e
de suporte, na medida em que estes revelaram-se unidos no esforco comum de procurar
informacdo e reunir condi¢bes para lidar com a Sindrome, nomeadamente, deter mais
informacdo, ajudar na integracdo escolar e proporcionar a frequéncia em programas de
desenvolvimento e estimulacdo precoce. No casal 1, essa cumplicidade ndo foi tdo visivel,
devido a dificuldade do pai em lidar com o diagnostico.

Observou-se que as terapias e 0 acompanhamento do filho com Sindrome de Down
exigem um grande esforgo em termos de rotina, pelos horarios e compromissos com as
atividades extracurriculares, e a vida associativa, por exemplo. Dadas as carateristicas da
Sindrome de Down, estas criangas precisam de um conjunto de programas de estimulacao
precoce, a nivel fisico, motor e psicossocial (Oliveira et al., 2007), imprescindiveis ao seu
desenvolvimento. Uma das mées (casal 1) refere as metas que coloca a filha em todas as tarefas
diarias:

“Ha muitas terapias e hda muitas metas, hum...e hd muito trabalho de casa...e é muito

dificil, nds, no dia a dia, com a nossa vida de hoje em dia conseguirmos pér aquilo tudo em
prdtica, portanto, hd sempre uma culpa” (mae, casal 1).

A culpa que a mae refere resulta do facto de haver sempre a possibilidade de poder fazer
sempre mais pela filha, prescindindo inclusive no tempo que dedica a si propria. Observou-se
assim uma enorme exigéncia em todas as tarefas da vida diéria, inclusive nas terapias, uma vez
que esta é, para esta mée, a Unica forma de suplantar as limitacGes associadas a sindrome. Por
outro lado, esta luta diaria representa também o desejo de normalizacdo do dia a dia da filha e,
inclusive, do seu futuro. A mée do casal 1 revelou perseguir com mais otimismo o objetivo de
tornar a sua filha uma pessoa autonoma e integrada na sociedade a varios niveis, inclusive

profissional:

“Ela esta com 3 anos, numa escola regular, lindamente integrada, fantastica, gragas a
Deus que esta a correr tudo muito bem. Mas é sempre a preocupacao do futuro, nés andamos
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sempre a batalhar para uma autonomia, para uma integracao, para a profissionalizacdo ” (mae,
casal 1).

Observou-se nos trés casos estudados um grande esforco (pessoal, familiar e até
econdmico) para possibilitar a melhor vivéncia possivel ao filho com Sindrome de Down, com
0 intuito de minimizar a diferenca, ajudar na integracao e de o munir de ferramentas Uteis para
um futuro auténomo, sendo bem visivel no relato do pai do casal 1:

“A «Ana» tem...eu diria que ela tem uma percentagem de ocupagdo de tempo...na
educacéo dela, muito acima da média. Portanto, a «Ana» esta 6tima, fala, anda, faz tudo e mais
alguma coisa, mas isso sai do pelo, muito da mde (...) nos investimos por més, uma verdadeira
fortuna em...em terapias, em ginasticas, em coisas parecidas que provavelmente um filho...que
ndo tivesse essa diferenga (...) ndo requisitasse tanto esfor¢0o da nossa parte. Fora isso, € igual
aos outros.” (pai, casal 1).

Esta rotina exige dos pais um grande empenho e uma grande criatividade para “mudar as
estratégias constantemente” (m@e, casal 2). A questdo da integracdo escolar é uma outra
questdo de preocupacdo para o0s trés casais. Uma vez que as criangas se encontram em idade
escolar, os pais procuravam integra-los nas festas dos colegas de escola e dar os filhos a
conhecer aos outros pais, de modo a evitar o isolamento e a ajudar na sua aceitagdo por parte
dos outros. As relages sociais constituem um dos elementos privilegiados de apoiar o
desenvolvimento psicossocial destas criancas, quer do ponto de vista da sua integracdo na
sociedade, quer do ponto de vista dos processos de internalizacdo da condicao de pessoa com
deficiéncia, a saber, a escolarizacdo e a socializagdo (Vygotsky, 1997). A vida social permite
que a crianca adquira informacdes construidas culturalmente (processo interpsiquico) e que
serdo transformadas mediante um processo intrapsiquico, permitindo-lhes a aprendizagem de
conceitos e regras que contribuirdo para o desenvolvimento das funcGes psicoldgicas superiores
(Vygotsky, 1997).

Os pais esforcam-se e anseiam por criar condi¢des para que os filhos com Sindrome
adquiriram uma vida autbnoma e querem evitar que 0s irmaos a encarem como um peso e um
constrangimento. Neste sentido, o futuro, sobretudo num cenario de auséncia dos pais, € o que
mais preocupa e angustia os pais:

“As preocupacdes que eu tenho com 0 «José»... E quando nés ndo estivermos ca! E a
minha maior preocupacgdo.” (Mae, casal 2).

Este sentimento foi patente no testemunho dos trés casais, sabendo que todos fazem um

esforgo para lidar com esta possibilidade de uma forma ponderada e relativizada. Por isso,

apoiar o desenvolvimento do filho com Sindrome de Down o mais possivel foi a postura
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demonstrada pelos trés casais. Observamos, contudo, que em alguns casos o fator “esperanca”
era diferente de pai para pai, e de mae para mée. Apesar de reconhecerem o qudo dificil é, e de
admitirem que vivem, por vezes, momentos de desanimo, observou-se que, nos casais 1 e 3,
existe uma maior confianca no futuro, sobretudo por parte das mées:

“Ja ha ai varios a andarem pelo mundo, a darem livros, a darem conferéncias a fazer
aquilo sozinhos e a fazerem vidas completamente autonomas, quer dizer.... portanto... 0 “céu é
o limite”. Agora... tem é que haver um bocadinho... uma... “o cravo e na ferradura” (mée, casal

1).
“Esperamos que ela consiga o maximo que for possivel, vamos tentar que ela seja o mais
autonoma possivel, que os irmdos ndo herdem realmente um peso, que sejam s6 um apoio”’ (Méae,

casal 3).

O casal 2 revelou uma ideia menos otimista em relacdo ao futuro do filho. Apesar de ser
normal e esperado que os pais morram antes dos seus filhos, quando pensamos nos pais que
tém filhos com Sindrome de Down, esta ordem biol6gica natural da vida torna-se um fator de
perturbacao: os pais tém a sensacdo de que, a0 morrerem, nao havera ninguém para substitui-
los na tarefa de cuidar do seu filho com a sindrome. Assim, ha o0 medo de deixar o filho,
abandonado a propria sorte. De acordo com Souza e Boemer (2003), é o medo da discriminacéo
social perante a deficiéncia que provoca nos pais uma preocupacao maior com as dificuldades
que os filhos poderéo ter no futuro.

“Aflige-me ¢ se eu e o pai ndo estivermos cd. Eu, o...quem é que vai ficar...porque eu ndao
acho que ele ira ser autbnomo o suficiente, ndo a nivel de trabalho porque, porque até acho que
podera ser. Mas eu acho que eles sdo muito ingénuos, e a nivel de... tém que ter sempre alguém
que o apoie... na vida adulta, que o oriente” (M@e, casal 2).

A vivéncia da infancia é, assim, assombrada pelo medo do futuro e pela ideia de que o
filho ira requerer sempre cuidados e ajuda é algo que angustia muito estes pais.

No entanto, a Sindrome de Down esté integrada na rotina destas familias, na medida em
gue encaram a rotina e as especificidades da sindrome de uma forma normalizada e integrada

na vivéncia familiar:

“A infdancia do «J0sé» vivo-a como vivi a da primeira filha, acho que néo, acho que ele
por vezes...acho que ate é mais... tem situagoes mais...mais alegres... dada a maneira dele ser
e da peculiaridade da trissomia 21 acho que, por vezes até é mais...ele traz-me mais alegrias e
¢é mais engracado, entre aspas, do que...do que a mana mais velha.” (pai, casal 2).

Por outro lado, a necessidade de acompanhamento permanente no dia a dia, a par da
agende de terapias, gera uma pesada carga de stress nos pais (Cowan et al., 1985). Nesta
dimensdo da vida familiar, paira a sensacdo, nos pais, de que passardo o resto das suas vidas

voltados aos cuidados dos seus filhos, sem jamais poder afrouxa-los, como poderia ser esperado
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face a um filho saudavel. A permanéncia de cuidados com os filhos com Sindrome de Down
mantém carateristicas proximas as da fase inicial pos-parto, que Winnicott (1956/1993)
denominou por Preocupacdo Materna Primaria.

No entanto, existe uma predisposicdo dos pais para olhar para tudo de uma forma

esperangosa e normalizada:

“«

E no dia a dia eles sdo muito mais normais que diferentes...” (mae casal 1).

“A «Ana» é uma miuda como um miudo normal, ndo tem nenhuma diferenca (...)
preocupo-me pelo futuro so porque ndo estou la (...) somos muito otimistas sobre o futuro da
Ana, mas...é incerto...como sdo todos” (pai, casal 1).

“Avida do «José» é uma vida perfeitamente normal...” (mé&e casal 2).

“Hoje em dia ja ndo € um bebé, € uma crianca, extremamente inteligente. Eu
acho que ele percebe perfeitamente tudo o que a gente lhe diz... ’(pai casal 2).

“Em termos de motricidade é...esta...esta no nivel em que devia estar..é uma
miuda...hum...super desenvolta...auténoma. Vai fazer xixi quando Ihe apetece...coco...se tem
fome vai buscar. Hum...se quer ouvir o Noddy, porque agora anda na fase do Noddy, vai buscar
o Tablet e liga, e mete la o que quer (...) [mas] se ela falasse...” (mé&e, casal 3).

“A vida dela é...perfeitamente normal. O dia a dia dela é escola, casa, brincar.” (pai
casal 3).

Do ponto de vista da vinculagao pais-filho e da qualidade relagao estabelecida com o filho
com a sindrome, observou-se uma aceitagao total do filho ¢ uma relagao de amor ¢ dedicagao,
marcada por um sentimento de felicidade e altruismo, tal como sentem em relagdao aos outros

filhos — esta vivéncia foi espelhada por todos os progenitores entrevistados.

Uma estratégia de adequacao observada consiste em dissociar o filho com Sindrome de
Down, da propria sindrome:
“Adoro-a, quero o melhor para ela (...) a minha parte de infelicidade ndo tem a ver

com ela! Tem a ver com... a nossa tentativa vd...de dominar o mundo, que ndo dominamos (...)
e isso gera-nos angustia”’ (pai, casal 1).

A vinculagdo entre os pais € o filho com Sindrome de Down ¢, contudo, marcada por
dificuldades e medos especificos que a Sindrome de Down acarretou, relacionadas com a
integracao na sociedade, a sua autonomia e o futuro — preocupacdes que foram partilhadas por
todos os progenitores. De importincia acentuada, esta questdo alude ao culminar de um
processo de transformagdo psiquica (afetiva, emocional e cognitiva), num apelo ao luto do
“filho ideal” e gradual adequacao e acomodacao ao “filho real”. Trata-se pois de um processo

de necessario crescimento interior, suportado pela consciéncia emocional e pela tolerdncia a
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frustragdo, ja que pde em jogo questdes sensiveis, relativas ao mundo interno dos sujeitos, como

as suas proprias vivéncias deficitérias, associadas ao narcisismo e a culpa internalizada.
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Conclusoes

O estudo possibilitou a abordagem das implica¢fes psicologicas dos pais perante o
diagnostico de Sindrome de Down no filho recém-nascido. O nascimento de um filho com
Sindrome de Down provocou nos seus progenitores e na restante familia alguma perturbacao,
devido a todas as mudancas que Ihe estdo associadas: cuidados de salde, terapias e escola. Dado
que, de um modo geral, essas mudancgas parecem ser mais intensas nas maes do que nos pais,
sdo também as maes as que sentem de forma mais premente a necessidade de adaptacdo ao
diagnostico.

A procura de informacéo sobre a Sindrome de Down revelou-se nos trés casais estudados,
a técnica utilizada para fazer o luto, reorganizar a ideia do filho sonhado e, por fim, integrarem
essa realidade nas suas vidas. Este processo foi, contudo, variavel em tempo e intensidade, nas
seis pessoas entrevistadas.

Do ponto de vista do diagnostico, o estudo que desenvolvemos colocou em destaque a
necessidade de haver uma maior preparagéo e sensibilizag&o por parte da equipa hospitalar, no
comunicar do diagndstico aos pais. Sabemos que 0 momento em que 0s pais tém conhecimento
de que o seu filho tem Sindrome de Down exerce uma influéncia consideravel no processo de
adaptacdo a situacdo. A noticia ndo pode, portanto, ser dada de uma forma descomprometida e
evasiva. E necessario que haja uma preocupagdo e um cuidado, por parte dos médicos,
enfermeiros e auxiliares, com a dimensdo emocional dos pais.

Apesar de ter sido sugerido aos pais 0 acompanhamento psicoterapéutico, observamos
gue 0 mesmo ndo integrou o processo de luto e de adaptacdo a sindrome, por parte dos pais.
Apenas um casal recorreu a uma consulta de acompanhamento psicol6gico, por ser uma etapa
necessaria face a decisdo de quererem prosseguir com a gravidez. Depois do nascimento do
filho com Sindrome de Down, o processo de luto foi gerido pelos casais de uma forma cumplice
e a dois, exceto em relacao ao casal parental 1 que viveu a adaptacdo a sindrome segundo um
“timing” diferente.

O nascimento do filho com Sindrome de Down provocou nos seus progenitores e restante
familia uma perturbagdo, devido a mudancgas em termos do sentido de identidade individual,
relacdo conjugal, percecdo da familia, stress e suporte social.

Em termos da experiéncia psicoldgica, encontrou-se nos casais estudados uma vivéncia,

a dois, dos desafios da Sindrome de Down, marcada por uma relagdo de cumplicidade, nuns
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casos mais voltada para o apoio e suporte matuo, e noutros porque, apesar de lidarem com a
sindrome de forma diferente, convergiam os esforcos para o apoio ao filho.

Um outro campo psicoldgico vivido pelos pais, e que muitas vezes suscita duvidas e
angustias, refere-se ao futuro do filho com Sindrome de Down. Os sentimentos mais comuns,
dos pais face ao desenvolvimento e futuro do filho, parecem oscilar numa ambivaléncia entre a
esperanga e o0 medo, o sofrimento e a confianga, 0 otimismo e 0 pessimismo.

Percebemos que quanto mais cedo a mée e o pai puderem fazer o luto do filho sonhado e
ndo concretizado, e integrarem o filho real nas suas vidas, maiores serdo as possibilidades da
crianga trilhar com sucesso o caminho para o seu desenvolvimento fisico, psiquico, social e
individual.

O quadro geral encontrado revelou que todos os pais fazem um grande esfor¢o para
proporcionar aos filhos ferramentas Uteis ao seu desenvolvimento, sendo a meta a autonomia,
e preparando assim 0 momento em que 0s pais ndo estardo mais presentes para o orientar.

Além de uma educacdo atenta e prdxima, todos os pais se comprometem com uma
preenchida agenda de terapias que visam estimular e apoiar o desenvolvimento do filho, sob o
impeto de empreender todos os esfor¢os ao seu alcance, para minimizar os constrangimentos
da sindrome.

Neste processo de ajuda ao desenvolvimento do filho, apesar de a meta ndo ser a mesma
que é colocada aos outros filhos, é ainda assim, ambiciosa, tentando que a crianca chegue o
mais longe que for possivel, ndo se poupando os pais a esforcos para que isso aconteca.

Ap0s o desgosto, a revolta e a tristeza, 0s pais desenvolveram um processo de adaptacao
a noticia, que se iniciou na procura de informacdo. Esta atitude representou um esforco de lidar
com a sindrome numa perspetiva racionalizada, e que proporcionou o restabelecimento do
equilibrio familiar, enquanto casal e pais de outros filhos. Este processo adaptativo foi no
entanto idiossincratico, e teve um timing diferente em cada um dos membros do casal. Aliés,
no momento da entrevista, um dos pais revelou ndo aceitar ainda bem o diagnostico, tendo ainda
dificuldade em falar sobre o tema.

Observou-se que a rotina profissional, escolar, social e familiar dos casais entrevistados,
aparenta um grau consideravel de normalizag&o.

Existe, no entanto, um conjunto de medidas que os pais adotam, pois reconhecem que sao
importantes e necessarias para o desenvolvimento psicossocial do filho, nomeadamente ao nivel

das terapias de estimulacao precoce.
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Em qualquer um dos casais, verificou-se que o filho com Sindrome de Down, apesar dos
medos e receios iniciais dos pais, ¢ sem sombra de duvida, um filho muito amado e desejado.
Qualquer uma das familias entrevistadas admitiu abertamente sentir um amor profundo por
estas criangas, tal como pelos seus outros filhos e mostram-se muito felizes e orgulhosos dos
seus “meninos de ouro”.

Consideramos que todas as reflexdes que resultaram da pesquisa fazem parte da vivéncia
humana e, como tal, requerem atencéo, acolhimento e constante estudo. Por este motivo, o olhar
psicoldgico procurou considerar a estreita relacdo entre a vivéncia psicoldgica da Sindrome de
Down por parte dos pais e 0 seu contexto real.

A investigagdo apresentada assume uma natureza predominantemente exploratdria e,
portanto, as conclus@es retiradas ndo poderdo ser extrapoladas para a populacdo. Por outro lado,
estas conclusdes devem considerar igualmente as limitacdes metodoldgicas do estudo,
nomeadamente, o reduzido nimero de casais parentais entrevistados e a metodologia de
avaliacdo retrospetiva, que possibilitou uma analise da vivéncia psicoldgica mais distanciada e,
portanto, menos espontanea.

Ndo obstante as limitacBes referidas, acreditamos que as conclusdes apontadas
constituem um contributo relevante para os profissionais de salde — o confronto com o
diagndstico, pautado por emocdes disruptivas, a que se segue, habitualmente, um periodo de
progressiva adaptacao —, da qual podem decorrer implicacdes importantes do ponto de vista da
vivéncia do luto do filho sonhado e, por conseguinte, da integracdo e acomodacédo da Sindrome

de Down nas suas vidas.
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Anexo | — Pedido de Autorizacao de Recolha de Dados

AUTORIZAGAO PARA RECOLHA DE DADOS

Este estudo, a realizar por Fernanda Andrade, no &mbito do Mestrado em Psicologia
Clinica do ISPA — Instituto Universitario, pretende analisar as implica¢cdes psicoldgicas para 0s

pais da crianca coSindrome de Down.

Em termos especificos, pretende-se caraterizar 0 momento de contato com a sindrome,
as reacoes, a adaptacdo ao filho, o autoconceito dos pais e as vivéncias do casal. Para isto, e no
ambito da Dissertagdo de Mestrado, sera realizada uma entrevista semi-diretiva, que serd

gravada.

O conteldo desta entrevista é de natureza confidencial, pelo que o tratamento dos dados

ird salvaguardar a sua privacidade e anonimato.

Desde ja, agradecemos a sua colaboragéo!

Autorizo a entrevista:
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Anexo Il — Guiao da Entrevista

Guido da Entrevista a Mae da Crianca com SD

Boa tarde,

Conforme a informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas e, seguidamente, vou-lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta.

Vamos entdo comecar a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/ SOCIODEMOGRAFICOS

. Qual a sua idade?

. Qual a sua profissdo?

. Qual o seu grau de escolaridade?

. Com que idade foi mée pela primeira vez?

. Que idade tinha quando nasceu o (nome crianga)?

. Qual a idade do (nome crianca)?

. Tem outros filhos? Qual o sexo e a idade?

. No caso do (nome crianca), foi uma gravidez planeada ou nao planeada?
. E foi uma gravidez normal ou de risco?

> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

1. Fantasias e sonhos:
1.1 - Como foi a gravidez do (nome crian¢a)?
1.2 - Quando estava gravida dele, desejava uma menina ou um menino?
1.3 - Tinha um nome pensado para a crianga?
1.4 - Tinha o quarto preparado para receber a crianga?
1.5 - Quais as principais compras que fez para o seu bebé?
1.6 - Como se sentia emocionalmente durante a gravidez?

1.7 - Falava com o seu bebé durante a gravidez?
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> DEPOIS DO DIAGNOSTICO
2. Quando teve conhecimento que a seu filho era portadora de Sindrome de Down — antes ou
depois do parto? Em que altura especifica?
3. Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de satde, ou por outro meio?

4. Como descreve o momento em que Ihe deram a noticia? E o restante tempo da gravidez? (se

for o caso)

5. Estava sozinha quando Ihe deram a noticia? E o pai do (nome crianga), como soube da

noticia?

6. Como descreve a reacdo do pai a noticia? Esta situacdo interferiu no vosso relacionamento?

Sentiu que houve apoio e cumplicidade entre vocés os dois nesta fase?
7. Na altura, teve alguma informacao sobre a sindrome? De que tipo?
8. Como foi, depois de receberem a noticia? O que mudou?

9. Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia (avos, tios,

irmaos e outros). Foi dificil?

10. Sentiu necessidade de procurar apoio psicologico para conseguir lidar com esta nova
realidade?

11. Como é que esta a viver a infancia do seu filho e como esté a ser esta fase?
12. Como ¢é hoje a vida da sua filha? Quais as suas preocupactes?

13.Tiveram ou pensam ter mais filhos? Como foi, ou como pensa que sera planear uma nova

gravidez? Sentiram ou sentem hesita¢des?

14. O que sente atualmente em relacdo ao seu filho?

Agradeco imenso pela sua participacdo e, por ter despendido algum do seu tempo para
colaborar no meu trabalho.

Desejo as maiores felicidades a si e a sua familia.

Muito obrigado!
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Guido da Entrevista ao Pai da Crianca com SD

Boa tarde,

Conforme ja o informei, esta entrevista é confidencial e ser& gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas e, seguidamente, vou-lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta.

Vamos entdo comecar a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/ SOCIODEMOGRAFICOS

. Qual a sua idade?

. Qual a sua profissdo?

. Qual o seu grau de escolaridade?

. Com que idade foi pai pela primeira vez?

. Que idade tinha quando nasceu a Maria?

. Tem outros filhos? Qual o sexo e a idade?

. No caso do (nome crianca), foi uma gravidez planeada ou néo planeada?

> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

1. Fantasias e sonhos:
1.1 - Como foi para si a gravidez da sua esposa?

1.2 - Quando a sua esposa estava gravida do (nome crianga), desejava uma menina ou

um menino?

1.3 - Tinham um nome pensado para a crianca?

1.4 - Tinham o quarto preparado para receber a crianca?

1.5 - Quais as principais compras que fizeram para o seu bebé?

1.6 - Como se sentia emocionalmente durante a gravidez da sua esposa?

1.7 — Gostava de falar ou de sentir o seu bebé durante a gravidez?
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» DEPOIS DO DIAGNOSTICO

2. Quando teve conhecimento que o seu filho era portadora de Sindrome de Down — antes ou

depois do parto da sua esposa? Em que altura especifica?
3. Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de satde, ou por outro meio?

4. Como descreve o momento em que lhe deram a noticia? E o restante tempo da gravidez da

sua esposa? (se for o caso)

5. Estava sozinho quando lhe deram a noticia? E a mée do (nome crianga), como soube da

noticia?

6. Como descreve a reacdo da mde a noticia? Esta situacdo interferiu no vosso relacionamento?

Sentiu que houve apoio e cumplicidade entre vocés os dois nesta fase?
7. Na altura, teve alguma informacéo sobre a sindrome? De que tipo?
8. Como foi, depois de receberem a noticia? O que mudou?

9. Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia (avos, tios,

irmaos e outros). Foi dificil?

10. Sentiu necessidade de procurar apoio psicologico para conseguir lidar com esta nova
realidade?

11. Como ¢é que esta a viver a infancia da sua filha? Como esta a ser esta fase?
12. Como ¢é hoje a vida da sua filha? Quais as suas preocupacfes?

13. Pensam ter mais filhos? Como foi ou como pensa que sera planear uma nova gravidez?

Sentiram ou sentem hesitagdes?

14. O que sente atualmente em relacdo a sua filha?

Agradeco imenso pela sua participacdo e, por ter despendido algum do seu tempo para
colaborar no meu trabalho.

Desejo as maiores felicidades a si e a sua familia.

Muito obrigado!
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Anexo Il — Transcricdo das Entrevistas Realizadas aos Pais das Criancas com SD

CASAL 1 - MAE
ENTREVISTA A MAE DA ANA — 3 ANOS

Boa tarde,

Conforme a informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas, e seguidamente, vou-lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta. Vamos entdo comegar a entrevista!

> INDICADORES PREVIOS/SOCIODEMOGRAFICOS

Eu: Qual a sua idade?

T: Tenho 45.

Eu: Qual a sua profissao?
T: Ai...tantas!

Eu: Se tiver...

T: Nao, tenho, por acaso tenho, tenho. Faco terapia numa...ah...tenho uma clinica de

medicinas alternativas. Trabalho com...com meditacao.
Eu: Qual o seu grau de escolaridade?

T: Licenciatura.

Eu: Com que idade foi mae pela primeira vez?

T: 24.

Eu: Que idade tinha quando nasceu a Ana?

T:41...41... 42, 41. 41!

Eu: Qual a idade da Ana?

T:3.

Eu: Tem outros filhos?

T: 4.Eu: Qual o sexo e a idade?
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T: Rapaz 20, rapaz 18, ah... rapaz 9, e a Ana 3.

Eu: No caso da Ana, foi uma gravidez planeada ou n&o planeada?
T: Planeada.

Eu: E foi uma gravidez normal ou de risco?

T: Normal. Quer dizer... de risco pela idade, mas nao tive nada...nfo tive complicacdes,

pronto.

> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

Eu: Como foi a gravidez da Ana?

T: As minhas gravidezes sdo todas mas, portanto... a dela foi igual a dos outros. Tenho
enjoos horrorosos, euh... tenho...todo o tipo de méa disposicéo, tenho...super-diabética.
Ah...no caso dela como era a quarta cesariana, tive de cama, das 32 semanas, até... ela
nasceu com 36. Estava com risco de rotura do Utero. Portanto, estava ja com a parede do
atero muito fininha, por isso fui parar a...cama. Mas por esse motivo, ela em si estava
Otima. Mas eu é que sofro todos os sintomas possiveis e imaginarios, portanto, se me
pergunta se sao boas, eu digo que nao. Se ela ¢ um bebé saudavel, gracas a Deus...ela e os

outros foram todos.

Eu: Portanto, ndo foi facil?

T: Néo, néo, néo.

Eu: Quando estava gravida dela, desejava uma menina ou um menino?

T: A quarta deveria desejar uma menina, mas dou-me...dava-me t40 bem com os outros

trés que...acho que até preferia outro, sou franca....
Eu: Ndo era importante!?

T: N&o, néo, néo era.

Eu: Tinha um nome pensado para a crianga?

T: Tinha. Tinha...Ana. Porque soube...porque soube la, quando fiz a ecografia, soube

que era uma...e portanto tive o nome...

Eu: Escolheu o nome.
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T: Exatamente.
Eu: Tinha o quarto preparado para receber a crianga?

T: Eu fiz obras na minha casa e aterrei em casa com a rotura de Utero, portanto néo tinha
nada preparado quando ela nasceu, ficou depois. Mas, depois preparei-lhe o quarto... mas

no minuto...aquilo estava cadtico.
Eu: Quais as principais compras que fez para o seu bebé?

T: Ah...sei 14, no caso dela foi roupa. Porque eu tinha tudo azul, portanto comprei coisas
cor-de-rosa (risos).

Eu: para menina...

T: Pois. Porque de resto eu tinha praticamente tudo, tinha as cadeiras, a cama de grade,
ah... sei I4, essas coisas todas, eu tinha-as...a espreguicadeira, foi mesmo a roupa...os

biberons aquelas coisas das fraldas, obviamente, mas ah ... o descartivel por assim

dizer...o hardware ja tinha.
Eu: Como se sentia emocionalmente durante a gravidez?

T: Eu como estou sempre doente, ou seja estou sempre a vomitar, as tantas ndo ha
gravidez que aguente... a pessoa por muito positiva que ande ou que esteja, ah... esta
sempre.... esta sempre mal ... ah portanto, eu estou sempre mal disposta, vomito com
cheiros, vomito com perfumes, vomito com carne, vomito com peixe, vomito com cremes
na cara, por isso... por isso, as tantas, as pessoas dizem-me “Ah... mas andas bem
disposta?” E impossivel! Uma pessoa que anda 24 horas mal disposta, que tem que dormir
sentada, que tem uma carreira gravidica tdo ma, que Ihe queima aqui a parede toda do
esofago.... Portanto, nio ha maneira de estar bem-disposta sempre, é um esforco. Mas

nada, NADA a ver com ela é o meu estado fisico...

Eu: Sim, Sim.

T: E mesmo a minha natureza, ndo ha volta a dar a coisa...mais houvessem, era tudo igual.
Eu: Falava com o seu bebé durante a gravidez?

T: Ah...sim, sim, sim. 1sso sim.

Eu:Tinha contacto, tentava...mexer na barriga, essas coisas...
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T: Eu li na altura da primeira gravidez do meu filho, um livro do Brazelton, da relagio
mais precoce e...desde ai sempre houve muito boa comunicacgé@o comigo, e com as minhas

barrigas. Nessa parte sim.

Eu: Muito bem.

> DEPOIS DO DIAGNOSTICO:

Eu: Quando teve conhecimento que a sua filha era portadora de Sindrome de Down — antes ou

depois do parto?
T: Depois.
Eu: Em que altura especifica?

T: 4 dias depois levantou-se a lebre e...a certeza veio...tinha ela 15 dias, acho eu...foi...

foi no dia 14 de Outubro, portanto tinha ela 15 dias, foi as 2 semanas.

Eu: Como foi quando recebeu a noticia? E o restante tempo de gravidez? Ja foi depois, portanto

nao é 0 caso...

T: Ela foi depois...ai cai o mundo, eu acho que nio ha outra maneira de por a coisa, é...
cai 0 mundo. Eu costumo dizer, hd um antes e um depois, ah...de haver uma noticia dessas.
Nio é que...ndo0 haja alegrias a seguir, ou 0 que quer que seja, mas de facto ha uma divisao

de...antes e depois.

Hum...na altura é uma mistura de sentimentos muito grandes, ¢ um luto de um filho que
nio se tem, niao é? Porque nio ¢ o ideal de uma crianca. Hum, e...ha um “E agora? Sera
que eu sou capaz disto?” Porque quer dizer, ainda por cima eu sou mae de 3 filhos, a
quarta gravidez era do tipo perna as costas, ou seja...ha montes de coisas que a pessoa do
primeiro filho teve preocupacdes que eu do quarto ndo teria. Porque ja sabia que se ndo
gatinhar aos 10, gatinha aos 11, sei la...aquelas coisas todas que uma pessoa esta muito

aflita dos primeiros, desde as comidas a tudo. Conforme vou passando...
Eu: Pois, ja se sente mais a vontade.

T: E muito diferente, ndo é? Portanto aqui houve literalmente, euh...eu costumo dizer,
aquele livro, ah... de “Aterrar na Holanda” [o livro Bem-vindo & Holanda, de Emily Perl
Knisley (1987)] faz todo o sentido, a pessoa compra um bilhete para Italia e aterra na

Holanda e agora? Nao percebe a lingua, nao percebe nada, nao, nfo... ah...as pessoas nao
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se comportam da mesma maneira, portanto...¢ um grande, grande choque é uma grande
tristeza...um grande desgosto. Ah...ndo consigo sequer por de outra maneira, descrever a

coisa de outra maneira.

Eu: Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de saude, ou por outro meio?
T: Médico...hospital.

Eu: Como descreve o0 momento em que lhe deram a noticia?

T: Nao ha nocéo do que estdo a fazer. Ou seja, eu percebo que seja um momento muito
doloroso, ha noticias que ndo ha maneira de se darem boas, ou seja, essa noticia nunca
pode ser bem dada. Mas...se for dada...por alguém que a seguir nos tem um “pai”,
um“colega” ou nos da um Kkit, ou nos da a informaco...ah...e a pessoa sai dali com a

certeza que aquilo... o mundo nio vai acabar, que é o descobre um tempo depois.

Ha ali um periodo de tempo que nds passamos...ou que eu passei...e tem sido comum,
com todas as pessoas com quem tenho falado que nao tem o tal Kit, que n6s estamos agora
a fazer para os hospitais, que entre recebermos a noticia, e conseguirmos perceber que
afinal sdo uns bebés muito mais... como os outros que dizem ser diferentes, e que o futuro
afinal é cor de rosa, e que aquelas coisas estupidas que eu pensava, “Vou ter uma menina
pela primeira vez na minha vida vou Ihe por um lago na cabeca, e ela nédo vai ligar ao
lacos, afinal vai ligar aos lacos”, quer dizer...Tudo isto se tivermos alguém ao lado, ou
uma fonte de informagao fidedigna que nos ponha a mao e diga “Vai ficar tudo bem!”, é
normal o desgosto, mas a seguir “Vai ficar tudo bem!”, ah... é obvio que...seria encurtado,
ndo é? S6 que infelizmente, a comunidade médica tem muito pouca informacdo a

dizer...zero sobre as capacidades destes miudos, ah...e portanto...
Eu: E uma das falhas...

T: Para mim, € talvez, a nivel de nascimentos e do inicio “A FALHA”, sou franca.
Eu acho que mais de metade dos abortos ndo eram tidos, se eles soubessem alguma coisa
do que ... dar a informacgao correta. “Ok! Mas nio vai ter esse problema”. “Eu ndo quis
fazer amniocentese, fui pressionadissima até a ultima casa, pela minha idade:
— «Mas eu néo vou tirar, eu ndo quero saber, ndo percebem isso?! Importam-se que haja
guem queira ter um filho diferente, se for o caso?!»

— «Ah, ndo vai querer isso da sua vida!» — foi a frase 0 que eu mais ouvi.
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— «lIsso vai ser um problemal!» — nem sabia se era ou ndo era, mas como eu tinha quarenta
e um anos...pronto, é ébvio, nao é?” Por isso, 0 médico era querido...mas é do género
«Tem um filho com Sindrome de Down, com Trissomia 21...tenho muita pena. Conhego

dois Centros, o ‘Cadime’ e o ‘Diferencas’. Va para casa.» — Ponto!
Eu: Nao estdo preparados para...para informar convenientemente. ..
T: De todo, de todo, de todo!

Eu: Estava sozinha quando Ihe deram a noticia?

T: N&o, estava com 0 meu marido.

Eu: Portanto, ele soube a noticia na mesma altura?

T: Soubemos os dois ao mesmo tempo.

Eu: Como descreve a reacdo do pai a noticia?

T: Ai, péssima! Alids, eu acho que nio... eu sou franca, eu...se alguém me disser que a
reacdo é boa...eu encaminho para o Jilio de Matos. Eu ai concordo plenamente com o
Miguel Paiva, o Dr. Miguel Paiva, do “Diferencas”. As pessoas que aceitam isto como uma
béncao de Deus e que “Aleluia”, para mim tém problemas mentais porque...eu acho que
ndo é humano, nio é humano...nio é possivel. E um impacto de tal maneira
desestruturante, que nao é possivel...porque é a parte emocional toda de sonhos... e vém
ao de cima TODOS os nossos medos, ou seja, isto faz vir as nossas insegurancas todas ao
de cima. Ah...até a nossa capacidade de ver a vida, de ver o mundo, 0 que € que é
felicidade...0 que € que nio é...¢ um abanao muito, muito, muito grande, portanto nao ha

maneira de reagir bem a coisa, eu acho...

Depois ha maneira de reagir no “a seguir”. No “agarrar nos tamanquinhos” e... ndo vou
ficar sentada a chorar em casa... “vou-me fazer a vida!” — ndo é?! Isso, a seguir ha muita
coisa diferente para se fazer. Agora o impacto...0 momento quando se ouve...eu nao
acredito que haja alguém que fique pacificamente a dizer “Pronto! Esta bem, olha podia
ser pior!” Podia ser sempre pior, se uma pessoa for a ver, pode ser sempre muito pior.
Mas naquele momento é o pior que nos poderia acontecer a todos. Eu acho que isto ¢

transversal a todas as pessoas que...
Eu: ...que passam por isso?

T: ...que passam por uma destas.
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Eu: Sentiu que esta situacdo interferiu no seu relacionamento com o seu marido? Ou sentiu que

houve apoio e cumplicidade entre os dois?

T: N&o interferiu, por acaso nédo interferiu. Hum...ndo houve apoio, nem cumplicidade
também, de inicio...houve depois. Hum...mas isso tem a ver com a maneira... mas isso, o
meu marido ¢ uma pessoa muito isolada...de sentimentos...e de reagir muito mais
lentamente do que eu. Portanto, hum...demorou mais tempo a “sair da concha”...nesse
sentido. Agora...hum...nunca tivemos um contra o outro, nem foi problema de casal, foi
sempre “Vamos embarcar nisto juntos!”, “Vamos viver isto juntos!” nunca houve um “Sai

daqui que eu estou mal...” Agora...
Eu: N&o criou atritos?

T: Nao, atritos ndo, nio criou. Dito isto...hum...(siléncio) um timing diferente para cada
um sobreviver a coisa, por assim dizer. E 6bvio que se me perguntassem se queria ter uma
pessoa mais participativa ao meu lado, claro que sim...mas eu acho que isso nés temos de

respeitar a dor de cada um, e os timings de cada um.

Eu sou uma pessoa de feitio batalhadora...eu caio e sou tipo “sempre em pé!” Mal possa,
vou...comeco a ler, comeco a ver, comeco a terapia. “O que se pode fazer nesta situacao?”
tah, tah, tah... Mas tenho que admitir que nem toda a gente tem os mesmos timings,
portanto eu acho que isso ai faz parte da...da vida de casal, e do respeito de cada um pela

dor do outro, nao €? E um bocadinho assim...

Eu: Somos todos diferentes...

T: E. Sem ddvida nenhuma!

Eu: Na altura, teve alguma informacéo sobre a sindrome? De que tipo?

T: Euh...com a internet, no minuto em que cheguei a casa, 6bvio que tens um monte de
informacdes. O dificil, é a gente separar o trigo do joio, ndo é? Porque ha muita coisa

sensacionalista. Portanto, sim, mas....
Eu: A nivel médico, da comunidade, ndo deram informacao?!

T: N&o. Nem o meu pediatra foi muito bom, sou franca. Eles ndo sabem...eles ndo sabem,
¢ um facto. Nio sabem! Foi tudo, tudo eu...euzinha, mandei vir livros do “Amazon”,

depois fui parar ao “Diferencas”. Isso ai ndo, n...

Eu: Teve de batalhar para saber mais e mais, nao e?
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T: Quem nao fala inglés esta “feito ao bife”, por exemplo. Nds agora quando publicamos
um livro, o primeiro, que até é a Ana, a minha filha que é a capa, agorinha. Foi agora dia
21 de marc¢o, mas porque de resto ndo havia nada, nada, nada, nada, nada médico, nada,

¢ uma vergonha...nada!
Eu: Como foi, depois de receberem a noticia? O que mudou?

T: Olha a preocupacao! E isso é das coisas que nds batalhamos. Se me perguntarem, “No
plano real?”, nada mudou, porque nés verificAimos que ela é um bebé...eles sdo como
qualquer outro. Ou seja, a Ana mamava, dormia, depois comecou-se a rir, depois...ela
também teve uma evolu¢ao muito boa, mas dito isto, ¢ muito...eu fui notando, se calhar,
porque ja tinha tido 3, a normalidade e ndo a diferenca. Portanto, o que ¢ que... no dia a

dia, foi....era igual.

Agora o que é que mudou, a minha cabeca. Eu estou...eu ndo vivo no presente, eu estou
sempre 300 anos a frente, como eu costumo dizer. Ela tem 3 anos, eu estou a pensar como
¢ que ela vai ser quando for para a escola primaria, depois ... ou seja, 0 que muda...e ela
estd com 3 anos, numa escola regular, lindamente integrada, fantastica, gracas a Deus que
estd a correr tudo muito bem. Mas é sempre a preocupacdo do futuro, nés andamos
sempre a batalhar para uma autonomia, para uma integracéo, para a profissionalizacéo,
sei la...é 0 que muda é a preocupacio, na pratica....

Eu: Pensa sempre no amanh&? Como ¢ que vai...

T: Sempre, sempre, sempre, sempre, sempre! Depois vai-se relativizando também, porque
de facto, no dia a dia, temos que 0s gozar. E no dia a dia eles s&o muito mais normais que
diferentes, essa é que é essa, portanto...nem é justo a gente andar com grandes
preocupacdes e grandes neuroses, porque eu no dia a dia nio me lembro...a nio ser
guando ando em campanha pelo Pais 21, ou quando tenho de ir falar com pais, ou quando
ando em terapia com ela, mas aqui, sentada em casa, no dia a dia, trato-a como tratava os
outros, portanto ndo é assunto, ndo é problema, nio é ... nem me lembro que ela tem ...¢é

engracado.
Eu: E sinal de normalidade. ..
T: N&o, mas é mesmo!

Eu: Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia?
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T: Foi logo a seguir.
Eu: Foi dificil?
T: Ah...quer dizer, aos meus pais, que vivem aqui por baixo, quando houve a hipdtese,

quando o médico “levantou a lebre” a fazer o cariotipo, nés dissemos logo, portanto....

Ah, foi s6 uma confirmacao do medico porque a hipdtese ja tinha sido levantada.

Os meus filhos mais velhos nao, porque eu nao ia “levantar uma lebre” sem...portanto foi
logo nesse dia. Foi numa sexta-feira, eles ndo estavam em casa demos no sabado, é
complicado, é muito complicado. Aos mais velhos ndo. Eu ai, sou franca, e se calhar sou
dura até, cada um que faca a “bomboca nas suas perninhas”, ou seja tipo “O problema é
meu, portanto ndo venham para ca chatear-me o juizo!”, nio venham para ci com
“Coitadinhas!” ou com...ou as pessoas estio para apoiar, ou entao vao chorar para outra

freguesia...

Portanto, a reacio era, “Ou és parte da solugdo ou parte do problema? Para problema ja
ca estou eu...”, portanto nio quero ca nem coitadinhas, nem miseraveis, nio quero ca

nada disso!

Com os meus filhos € 6bvio que as coisas sdo outras, a idade € outra, é tudo outra. Na
altura um tinha 17 o outro tinha...15, nao (15... 16, 17, 18) 15, exatamente. O Miguel...o
Miguel soube este ano, o de 9. Porque nunca foi problema, de facto, ca em casa. Ela
desenvolveu-se bem, andou bem, ela fez tudo bem, portanto, nio era... Nunca deixei de

sair com ela a rua, nem de fazer coisas, quer dizer nunca foi...por isso.
Eu: Continuou na sua normalidade, na rotina diaria....

T: Completamente...portanto, ele nunca se apercebeu de nada, porque nem eu saberia
explicar a uma crianga de 5 anos 0 que era a Trissomia 21...néo faz sentido, quer dizer,
porgue ela a vista era muito normal, a Ana é muito normal a vista, até nisso. E eu lembro-

me, hoje em dia, hum...relativizo muita coisa, pronto.

Hum, os outros...eu nunca pus peso na coisa, sabe?! Eu nunca pus...hum..., eu sempre
meti na minha cabeca que “a Ana vai ser autonoma, vai ter vida auténoma!”, portanto
nunca vai ser um peso para ninguém. E eu acho que quando a gente mete isso na cabega,

é isto que passa para terceiros.
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E vamos todos batalhar para que ela seja autonoma. Portanto nio ha ca “Aiii...se eu nao
estiver tu...”, ndo é que eu nio pense as vezes nisso. Mas...nao é o que eu quero e nem € 0
que eu sinto que eles... ou seja nao posso por um peso filhos mais velhos, ou deixarem de
sair do pais, ou qualquer coisa, com medo de eu morrer um dia e, “lagarto-lagarto”, nao
haver quem toque nela. Portanto, foi sempre tudo muito normal, euh, a trissomia... ou
seja...conto nas maos as vezes que se fala em trissomia 21 a mesa, as vezes que, que,

que...nao é assunto...
Eu: E uma familia comum...como outra qualquer. ..

T: N&o é assunto. E 6bvio que se ela fez uma coisa engracada na terapia, ao meu marido
na hora do jantar eu conto-lhe, se acontecer alguma coisa mé, também conto, toda a gente
fala no assunto.... Eu quando ela era mais pequenina, tinha as metas no frigorifico, hoje
vamos todos falar de amarelo, hoje vamos todos falar de encarnado, mas tudo isto com
muita naturalidade, ou seja, nunca foi uma imposicao, e... eu acho que ha uma relacao
muito pacifica e normal. E eu também digo... As pessoas dizem “Ai, eles ndo vio todos ao
grupo” ou “Nao os levas todos aos almogos PAIS21”. Eu digo “Nio, eu é que tenho uma
filha com trissomia, ndao sio os meus filhos”, eu nao tenho que enfiar...a familia neste
pacote todo, ndo concordo nada com essas coisas, acho que... é... o que eles tém com a
irma ndo tém de aturar nos 20 trissémicos que ha por Lisboa, ndo é isso que eu pretendo.

As vezes isto torna-se um peso e a ultima coisa que eu quero é que eles...
Eu: ...sintam alguma pressao?

T: Claro... que sim. Quero é que eles a gozem, a tratem bem e tenham amor por ela. Nao

¢ ja verem a mitida como um problema ou com uma chatice, nao é “coitadinha”.

Eu: Sentiu necessidade de procurar apoio psicoldgico para conseguir lidar com esta nova

realidade?

T: N&o. Nio...nfo, sou franca. Mas...também tem a ver...eu separei-me ha muitos anos
atras. Fiz psicoterapia ha muitos anos atras. Eu faco...eu trabalho em terapias
alternativas, faco...0 meu trabalho é dar cursos de meditacdo, portanto é aplicar um
bocadinho em casa propria, fazia com colegas minhas, claro que ia pedia ajuda no sentido
“Meninas nao consigo concentrar-me para meditar, vamos meditar em conjunto” Ah...

mas foi muito por ai.

Eu: E uma grande terapia também. ..
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T: Agorade falar, ah...e foi mais numa de receber energia ...para ter for¢a. Para ter forca,
para enfrentar isto tudo para ir para andar para a frente, positiva e para ir de cara alegre
e...fazer as coisas que eu queria fazer com ela. Foi mais numa nesse sentido...mais numa
de “Preciso de forcas e preciso de estamina” para conseguir levar isto tudo a bom porto e

levar os que estio comigo”.
Eu: Como também fala em publico, no fundo, também é uma forma de libertar, ndo é?

T: E, é... Acaba por ser...acaba por ser! Se bem que isso ao principio custava-me imenso.
Eu ainda este ano...eu ainda este ano, quando ela entrou para o colégio e fui a reuniiio de
pais, fui apresentar a Trissomia a reunido de pais, e apresenta-la a ela, porque eu quero
que ela esteja incluida e que quero que os pais saibam o que ela tem, e o que € que os filhos
podem ajudar, apesar de ter 3 anos...ndo é uma coisa ainda... Isso ainda custou...ou seja,
ah...cada vez que se faz uma coisa, a primeira vez custa. Porque ndo € uma coisa muito
normal de falar em publico é o que eu dizia...o meu filho, aqui ha uns anos atras, falar?!

Né&o falava de um filho normal, ndo era de me por a falar em publico.

Hoje em dia acho que é preciso a pessoa quebrar barreiras, portanto... Mas no fundo
estamos a expor o nosso intimo, portanto seja qual for a ... seja uma por uma Trissomia

ou qualquer medo nosso, as pessoas retém-se um bocadinho, ndo é?
Eu: Sim, é normal. Como €é que esté a viver a infancia da sua filha e como esté a ser esta fase?

T: Olha, a infincia? Eu acho que...acho nio, tenho a certeza, que a gozo imenso
enquanto...bebé, ou nio bebé...mas uma menina de 3 anos, e tenho a consciéncia que
tenho de aproveitar cada momento dela... “O que é que é o downside da Trissomia?” Ha
muitas terapias e ha muitas metas, hum...e ha muito trabalho de casa...e é muito dificil,
nds, no dia a dia, com a nossa vida de hoje em dia conseguirmos pér aquilo tudo em
pratica, portanto, hia sempre uma culpa. E como se houvesse sempre...eu estou a ler um
livro, nos 5 minutos que tenho, a seguir ao jantar, mas deveria estar a ver “o que ¢ que eu
vou fazer amanha na terapia?” ou “nao sei qué...”, ou quando estou com ela, hum...ha
sempre...mesmo a brincadeira lidica, ha sempre uma agenda, por de tras, por assim
dizer. Eu estou a brincar com ela as casinhas e estou sempre ""Olha, vamos dar o prato
amarelo, na boca da boneca” — sempre a qualificar as coisas: “isto é amarelo!”, “isto é
verde!”, “isto é a boca!”. “Onde é que esta o pescoco da Ana?”. “Onde é que esta a
cabeca?”. “Onde é que esta.” — portanto, sempre, no fundo, nada é...pelo menos comigo,

hum, brincadeira de brincadeira.
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E obvio que ha o prazer. Mas dito isto, ha sempre por tras, qualquer coisa para...que eu
procuro que ela faca... ndo é o resultado dela, é que eu lhe passe a mensagem, ...no

fundo...
Eu: Sim... Também ¢ importante ter algum tempo para si, para estar bem para ela...

T: Mas...mas isso eu vou tendo. Agora, no fundo a relacio com ela é mais, sempre no
sentido de...de...ha sempre trabalho, pronto. Ha sempre uma nog¢io de trabalho. Eu

qguando digo trabalho...¢ as terapias, obviamente, ndo é?
Eu: Como € hoje a vida da sua filha? Quais séo as suas preocupacdes?

T: Avida dela é completamente normal, ela esta inserida num colégio, aos 3 anos vai para
o colégio, vem do colégio... Ela almog¢a em casa ainda...porque ela dorme a tarde, e vai as
terapias. Portanto ela tem terapias a segunda no “Diferencas”, a terca, em casa, e hoje...

na Célia.

E...a seguir é como...oica, € como outra crianca, quer dizer, tem o quarto dela, brinca nas
coisas dela, gosta de ver televisdo, gosta de mexer no Ipad, gosta de chatear os irmaos,

gosta de brincar com os cées, é... IGUAL!
Eu: E igual, ndo ha diferencas.

T: Nao. Ndo ha mesmo, ndo ha. Gosta de comer certas coisas, ndo gosta de outras, odeia
que lhe lavem bem a cabeca, grita que nem uma perdida...adora ficar horas no banho. E

igual...igualzinha.

Eu: Pensam ter mais filhos?

T: N&o. Mas isso ndo tem a ver com a Trissomia, tem a ver com a minha idade.
Eu: Tem a ver mesmo... sim ja...

T: N&o, ndo mesmo. Nao, néo.

Eu: E agora para terminarmos, o que sente atualmente em relacédo a sua filha?

T: Euh... oica 0 mesmo que sinto em relagdo aos outros. Quero lhe dar armas para a vida,
eu quando digo armas, e ferramentas, para ser feliz e autonoma, e para...hum..., isso é
talvez a coisa que a trissomia mais ensina: 0 meu parametro de felicidade ndo tem de ser

o dela, ou seja, ndo temos de ser todos doutores, ou médicos ou engenheiros, e eu tenho é

88



gue lhe dar as ferramentas que ela gozar a vida para se realizar e fazer o que quer que

seja, ndo é?!

Hum... e 99% das vezes quem esta mal sou eu, nédo ¢ ela. Ah...eu e nos a volta, porque nos
pomos 0s nossos parametros de felicidade em coisas muito futeis, muitas vezes, ndo é?!
E..., e ai é que ¢ o dificil, a pessoa, hum...tem que se desestruturar toda, todas...todas as
crengas, ah sobre o que é ser feliz, 0 que ¢é estar em paz...se a gente se agarra as que

tinha...é muito complicado. Muito complicado mesmo!

Portanto, é...6 no fundo ver que cada dia € um dia, e procurar a exceléncia dela porque
eu...isso... O que eu tenho tentado fazer com ela, e ¢ uma das mensagens que nos passamos
aos outros pais e...e que eu acho que é muito importante, é...0s nossos filhos, ou quem tem
qualquer tipo de deficiéncia, tem um patamar de exceléncia, e nds temos que ir a essa
exceléncia. Nés ndo nos podemos ficar com o que temos em casa, e dar-lhes s6 comidinha
e roupa lavada, e estarem bem. N&o. E puxar por eles como puxamos pelos outros. Eu
tenho exigéncias com ela a séria, eu chateio-me com ela, chateio-me com as birrices dela...
Eu nio aceito um NAO! E...e isso...muitas vezes é dificil porque...na nossa cabe¢a, nio

vao chegar aonde os outros chegam.

Portanto, ha aquela tendéncia, as vezes “Ah, porque é que eu estou pr’aqui com esta
chatice toda se isto...no fundo...nunca vai...ter um grande sucesso”, mas, é ridiculo,
porgue nds ndo sabemos aonde é que eles chegam. Ja ha ai varios a andarem pelo mundo,
a darem livros, a darem conferéncias a fazer aquilo sozinhos e a fazerem vidas
completamente autonomas, quer dizer...portanto...o “céu é o limite”. Agora...tem é que
haver um bocadinho...uma...“o cravo e na ferradura”, ou seja, é gozar o que temos agora,
para ndo estarmos a sobrecarregar a crianca, ndo €? Obviamente! Gozar a crian¢a como
ela é, e a0 mesmo tempo procurarmos essa tal exceléncia...dentro do...da exceléncia dela.
Mas, isso, eu acho que faco com qualquer um dos meus 4 filhos, quer dizer, uma pessoa,
quando tem varios filhos, vé que nenhum tem a ver com o outro, portanto ndo pode ser a
mesma “bitola” para toda a gente.

Foi muito bom falar consigo!

Agradeco imenso pela sua participacdo e, por ter despendido algum do seu tempo para

colaborar no meu trabalho. Desejo as maiores felicidades a si e a sua familia.
Muito obrigado!
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CASAL 1 -PAI
ENTREVISTA AO PAI DA ANA — 3 ANOS

Boa tarde,

Conforme ja o informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada. Vou iniciar a entrevista
com umas perguntas mais diretas e, seguidamente vou lhe colocar umas perguntas mais
abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o0 assunto relacionado com a pergunta.
Vamos entdo comecar com a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/ SOCIODEMOGRAFICOS :

Eu: Qual a sua idade?

V: 37.

Eu: Qual a sua profissao?

V': Sou gestor.

Eu: Qual o seu grau de escolaridade?

V: Tenho... sou licenciado.

Eu: Com que idade foi pai pela primeira vez?

V: Aos...20 e ...28!

Eu: Que idade tinha quando nasceu a Ana?

V: A Ana vai fazer 4...portanto 38.tinha...34.

Eu: Tem outros filhos?

V: Tenho.

Eu: Qual o sexo e a idade?

V: Tenho mais um, que tem...¢ masculino e tem 9.
Eu: No caso da Ana, foi uma gravidez planeada ou ndo planeada?

V: Planeada.
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> ANTES DO DIAGNOSTICOS (SONHOS E FANTASIAS)

Eu: Como foi para si a gravidez da sua esposa, em relacdo a Ana? Como é que se sentia?

V: Hum...Foi chata, porque ela, a Isabel tem sempre péssimas gravidezes, esta sempre

mal disposta...mas de resto muito bem...estivemos a espera da Ana.

Eu: Em relacdo a gravidez sentia-se satisfeito?

V: Sim, sim.

Eu: Viveu bem esse periodo?

V: Sim, lindamente.

Eu: Quando a sua esposa estava gravida da Ana desejava uma menina ou um menino?
V: Uma rapariga.

Eu: Correu bem...

V: Correu bem (risos).

Eu: Tinha um nome pensado para a crianca?

V: Tinhamos. Acho que... Nao...nao tinhamos. Foi uma coisa que aconteceu no fim.
Portanto, depois a Isabel saiu com esse nome e eu concordei. Portanto, 0 nome Ana é um

nome...pré-nascimento, e que os dois, nds concordamos que seria Ana.
Eu: Tinha um quarto preparado para receber a crianca?
V: Tinha.

Eu: Quais as principais compras que fizeram para o seu bebé — alguma coisa em especial que

se lembre?

V: Claro... Tudo era cor-de-rosa...nfo sei...especial foi...é tudo. Mas que teve uma dose
de cor-de-rosa e de “pinpineira” bebé, claro, como a primeira rapariga...a minha mulher
tem trés filhos, portanto a primeira rapariga...no fim...foi tudo cor-de-rosa...portanto

houve ali uma dose de menina...pesado.
Eu: Como se sentia emocionalmente durante a gravidez?

V: Bem, acho que o tema foi pacifico. N0s nunca... enfim...mas nés também nao sabiamos

de nada...portanto foi s6 da gravidez...era mais do mesmo, portanto correu bastante bem.
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Eu: A sensagdo era agradavel...sentia-se bem?
V: Era.
Eu: Gostava de falar ou de sentir o seu bebé durante a gravidez?

V: Ah...eu nio sou muito ligado a essas coisas. Eu talvez nio...gostava de sentir, isso
gostava de sentir os pontapés...mas nio era muito de falar para as barrigas...ha quem

fale, eu ndo sou tanto desse género.

Eu: Muito bem.

> DEPOIS DO DIAGNOSTICO:

Eu: Quando teve conhecimento que a sua filha era portadora de Sindrome de Down — antes ou

depois do parto da sua esposa?

V: Depois.

Eu: Em que altura especifica?

V: Para ai trés semanas depois.

Eu: Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de saude, ou por outro meio?
V: Sim. Do Neuronologista, sim.

Eu: Como descreve 0 momento em que Ihe deram a noticia?

V: Morri! Foi...desastroso! Fiquei desfeito! Depois...

Ainda hoje nao esta totalmente digerida, mas...mas depois as coisas tém de andar para a

frente, portanto, a coisa a seguir tem que...
Eu: Quer falar um bocadinho sobre isso? Como é que se sentiu...

V: Hum, oica...sente-se uma grande injustica no tema, porque nio faz sentido...a pessoa
ndo consegue arranjar nada que faca sentido quando recebe aquela noticia. E portanto o
tema foi pesado...mas...eu diria que do ponto de vista emocional... hum...foi e é
complexo, nio ¢ um tema que eu...tenha totalmente digerido nem pouco mais ou menos.

Portanto, a minha mulher consegue muito melhor.

Eu também estou muito pouco com a Ana, eu estou...tenho uma vida profissional

pesada...e portanto, acabo por ter menos essa vivéncia, a Isabel digeriu mais... porque
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tem a ver com o numero de horas de contato com o tema. O tema acontece-me poucas
horas por dia. Para a Isabel...é que esta sempre em terapias, e sempre com ela...é¢ um
tema que ela teve que relativizar no...no processo, portanto a Ana...em termos da noticia
em si foi pesadissimo... Quando a noticia foi dada foi brutalmente pesada, ah mas

pronto...basicamente foi isso...
Eu: Ainda hoje ndo consegue aceitar bem?

V: Nao, eu nao falo do tema. Nao é uma coisa que eu fale de todo...portanto, nao falo
com...muito poucas pessoas sabem...de mim...que eu tenho. Sabem pela minha mulher,

sabem. Por mim...nao sabem, nao falo, ndo tenho interesse em falar.

Portanto o tema para mim existe, tenho...adoro a Ana, brinco com ela como brincava com
os outros, nao tenho nenhuma diferenca do ponto de vista de vivéncia, ela é...uma graca
de uma miiuda, mas foi... Mas do ponto de vista da Sindrome de Down em si, ndo ¢ uma

conversa que eu tenha abertamente...de todo!
Eu: Ainda sofre muito com isso?

V: Sofro! Sofro e néo falo! Viro costas ao tema e vou-me emboral
Este tema da nossa entrevista, a Isabel achou perfeitamente que eu ndo faria a entrevista

— ela sabe que eu fujo do tema, néo...
Eu: Sim...

V: Isso, mas tem que se andar para a frente, ndo é? Nao € grandes saltos, sdo pequenos

passos, mas tem de se andar para a frente. E é assim...
Eu: Estava sozinho quando Ihe deram a noticia?

V: Estava com a minha mulher.

Eu: Portanto, souberam na mesma altura?

V: Isso!

Eu: E como é que descreve a rea¢do da mée a noticia?

V: Ah...(siléncio). Nao sei! Niao sei porque ndo me consigo lembrar do momento...

exato...consigo me lembrar onde é que eu fui parar. Agora no momento exato nao sei!

A lIsabel foi quem teve...isto as mulheres, como em tudo, sio quem tem os pés no chiao. A

Isabel foi a que conseguiu...dar um bocado a volta. Eu demorei! Demorei um bom bocado.
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Portanto, o tema...né0s soubemos para ai...em meados de Outubro, e...ld para
Dezembro...eu consegui comecar a pensar no tema. Portanto, o tema demorou...bastante.
Eu acho que a lsabel, coitada, caiu-lhe 0 mundo em cima, mas...do ponto de vista

exterior...hum...

Eu: Teve que seguir o caminho, ndo €?! (siléncio)
Esta situacdo interferiu no vosso relacionamento, ou sentiu que houve apoio e cumplicidade

entre os dois nesta fase?
V: Nao, houve muito apoio...mas muita tristeza. O tema foi pesado...para nés.
E: A nivel da vivéncia do casal ndo...ndo afetou?

V: Nao, afetou...obviamente que afetou, porque houve muito tempo de tristeza do tema.
Portanto, a tristeza afeta...afeta-nos a n0s pessoalmente e afeta quem estd a nossa volta.
Quanto mais...tristes e com menos energias nés vivemos o dia...tudo é afetado por essa
auséncia de energia, ndo €? Portanto esse negativismo afeta! Agora fomos um grande...eu
diria, que nio fomos...talvez tenha sido ela mais para mim, do que eu...mas enfim...mas
isso a0 ...s20...na0 sei, s20...s30 perfis...eu nao sou tao bom a lidar com os temas. Mas...
pronto... mas afetou, como afetam as mas noticias, nio ¢ uma boa noticia, as boas noticias
afetam positivamente, as méas afetam negativamente. Portanto, se nos juntou?! Juntou-

nos, o projeto...talvez o projeto...de vida mudou um bocadinho, mas...fora isso, nio.

Eu: Tiveram que se adaptar a nova realidade.

Na altura teve alguma informacéo sobre a Sindrome? De que tipo?

V: Hum...logo, logo, ndo. Nao, logo, tive alguma por parte do médico, mas nao... Sabia

muito pouco sobre o tema, a seguir é que foi a parte da investigacao.
Eu: Investigacdo pessoal, vossa. No hospital ndo informaram...

V: Nao, informaram algumas coisas, encaminharam-nos para uns centros mais
diferenciados, mas nio...n30 houve grande...mas, naquela altura eles também n?o...se
calhar até disseram mais coisas...no sei...vocé corta o filme, quando chega a noticia...a

partir dali...nfo sei o que ele disse. Ele fartou-se de falar...agora o que ele disse...nao sei.
Eu: A pessoa estd debaixo de um estado de choque...

V: Eu sai a meio... ndo consegui ficar ali...
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Eu: (siléncio). Como foi depois de receberem a noticia? O que mudou na vossa vida a partir do

momento em que souberam?

V: Hum...houve um estudo mental. Portanto, fizemos uma parte de...formativa muito
pesada... portanto tivemos...de comprar milhares de livros, hum...ler, tudo, tudo, tudo o
gue havia para ler. Houve uma educacéo, houve uma educacéo nossa, e depois houve uma
educaciao também médica, ou seja, depois também foi uma envolvéncia com...mudamos
de pediatra, mudamos para pessoas mais especializadas. Portanto, houve ali uma...uma

parte...que ainda hoje é...domina muito a nossa vida.

A Ana tem...eu diria que ela tem uma percentagem de ocupacio de tempo...na educacio
dela, muito acima da média. Portanto, a Ana esta 6tima, fala, anda, faz tudo e mais alguma
coisa, mas isso sai do pélo, muito da Isabel, portanto a Isabel...a Ana esta...nds investimos
por més, uma verdadeira fortuna em...em terapias, em ginasticas, em coisas parecidas
que provavelmente um filho...que nao tivesse essa diferenca, niao teria tido...ndo

requisitasse tanto esforco da nossa parte. Fora isso, € igual aos outros.

E: Tentam que ela chegue ao maximo possivel, ndo é?

V: E...

Eu: Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia? Aos seus

filhos, familiares, pais, sogros. E se isso foi dificil?
V: Nao sei, eu nao o fiz! Foi a Isabel! Eu nao fiz...
Eu: N&o. Né&o falou sequer...nem depois...

V: Até hoje! A ninguém! Portanto, foi a Isabel que comunicou, e eu apareci ja com o facto

comunicado.

Eu: E ndo sente que isso lhe faz falta...falar no assunto?

V: Hum...ha de haver uma altura em que vai fazer...ainda nio...ainda niao consigo...
Eu: Mas...se calhar para prosseguir o caminho....

V: A Isabel também acha que sim, mas enfim...eu envolvo-me em tudo, mas nao sou...
Mas eu néo gosto de falar muito de mim. Portanto, é normal que a parte negativa minha,

eu...eu nio me lembro de ter sido...eu nio me lembro das zangas dos meu pais, eu nio
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me lembro de...da...eu nio me lembro de nada... Portanto apago as partes mas, isso deve

estar 1a algures, agora onde ¢ que esta, nio sei...

Eu: Sim, elas estdo la, ndo é?! Talvez recalcadas...

Sentiu necessidade de procurar apoio psicolégico para conseguir lidar com esta nova realidade?
V: Néo.

Eu: Nao sentiu porque acha que nio precisa, ou porque nao...

V: Nao senti, porque o tema nao esta resolvido em mim, portanto eu ndo...nao tenho ainda

disponibilidade para falar do tema.
Eu: N&o acha que isso seria importante para si...

V: Acho que...se calhar...deveria haver uma maior disponibilidade minha para o tema,

mas eu também nio sou bem um bicho normal, sou um bicho meio estranho nessa coisas...
Eu: Dar tempo ao tempo...ndo €?

V: Admito que nao seja muito normal o meu...a minha maneira de estar. Tenho a no¢ao
que isso...se formos por ai...tenho a nocio de que...de que deveria provavelmente. Mas

entre o dever e o fazer...
Mas isto é como em tudo...ndés também deveriamos comer s6 legumes e nio comemos...
Eu: Como é que esta a viver a infancia da sua filha? E como é que esté a ser esta fase...

V: Ah, lindamente! Portanto, essa parte, fantastica... Portanto, nio tem nenhuma
diferenca. Tem um grau de emotividade e de preocupacao para o futuro...maior, ponto.
Agora com ela, nenhuma. E castica, faz as parvoices todas que os meninos da idade dela
fazem...esta...se calhar é mais “abebezada” em virtude de tanta protecio, mas
perfeitamente normal, ndo tem...ni0 vivo minimamente diferente do que vivi com o

Miguel.
Eu: Esta a ser uma fase feliz, digamos assim.

V: Mas...a minha parte de infelicidade nio tem a ver com ela! Tem a ver com... a nossa
tentativa va...de dominar o mundo, que ndo dominamos, quer dizer, ha coisas que nés
nio controlamos...e isso gera-nos angustia, ndo €? Porque ha coisas que quando nos
controlamos e a coisa corre bem, ficamos todos contentes, e achamos que é normal que

assim seja. Quando nés ndo controlamos e a coisa corre mal, nés ficamos, sentimo-nos
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altamente...a perguntar porqué sobre coisas que niao tém resposta, do porqué, nao ha

porqué...

Eu: Sentiu-se impotente...

V: Sim.

Eu: Como é hoje a vida da sua filha, as rotinas e quais sao as suas preocupacdes presentes e do

future, em relacéo a ela?

V: Vou-lhe ser sincero. No dia a dia zero. Tenho...a Ana é uma miida como um mitado
normal, ndo tem nenhuma diferen¢ca. No futuro, ela tem trés irmios, portanto...
preocupo-me mais com...com...preocupo-me pelo futuro sé porque néo estou la. Porque
eu acho que de resto, que vai ser um conjunto de... castelos de cartas que vao caindo,
portanto, o tema...eu neste momento estou a olhar e sé vejo castelos, mas... a medida que
eu vou chegando aos castelos, afinal - que parecem enormes ao longe - afinal ndo séo, sdo
pequeninos e sdo ultrapassaveis. Portanto, isto tem sido a realidade até hoje. Admito que
se mantenha. Tenho uma...somos muito otimistas sobre o futuro da Ana, mas...é

incerto...como sio todos, niao é?!

Nos tivemos uma vantagem, talvez, no meio disto tudo é que descobrimos em paralelo que
o Miguel é hiperdotado, tem disgrafia, discaligrafia, tem tudo e mais alguma coisa... O
Miguel tem a mesma dose...de terapias que a Ana, se calhar com menos efeito pratico,
eeee...e teoricamente, para todas as definicoes, ¢ um miudo teoricamente normal. S6 tem
um QI muito acima da média da idade dele, portanto, gera que ele € um menino adaptado
a uma data de coisas pequenas que ele faz. Nao tenho mais preocupacgédo com ele do que

tenho com ela, nem vice-versa, tenho com os dois a mesma preocupacéo perante ao futuro.
Eu: E a rotina dela tem sido normal?

V: Normal, tem muita terapia, mais nada. Tem muita...a terca a tarde, a segunda a tarde,
a quarta a tarde — tem terapias quase todos os dias. Entéo ela coitadinha, tem muita
atividade. Mas, para ela é 6timo que ela é uma hiperativa, anda sempre a correr de um

lado para o outro, portanto eu...de resto ¢ uma vida...normal, “light”.
Eu: Pensam ter mais filhos?

V: N&o [Pausa]. N&o penso ter mais nenhum filho na vida! Portanto,

independentemente...
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Eu: Em que sentido? No aspeto... Nao por esta situagdo, ou porque acharam que...

V: Nio, ja...eu tenho dois filhos meus, mas criei os outros dois, entio ja chega, ja estou...
Portanto, cada vez que vejo alguém gravida ou com crian¢as pequenas...era ultima coisa
que me apetecia agora era mais bebés, ou barulho, mais... Estou ha muitos anos ligado a
criancas e a educacoes. Estou a precisar...que eles crescam e que...aliviem um bocadinho

aqui a barra...do meu lado.

Eu: Agora para terminar, queria que me dissesse 0 que sente atualmente em relacao a sua filha.

As emocdes que Ihe surgem, tudo o que lhe vem a ideia em relacéo a ela?

V: Essencialmente, muito amor e carinho, como é com os outros... Hum, e um sentimento
de preocupacéo, apenas pelo pressuposto da sociedade. Porque nos temos tido, diria eu, a
nivel de...for¢ca animica muito grande. Vamos agora para Israel durante um més com a
Ana, para terapias intensivas, eu acho que o tema vai se desbloqueando, o que nfo...gera
um momento de ansiedade sobre o futuro: sobre como ¢ que ela se vai...hum...organizar?
Porque o problema nio é enquanto eu ca estiver...enquanto eu cé estiver, a coisa melhor
ou pior, esta agarrada. O problema ¢é no dia em que eu nio esteja ca, e ai...gracas a Deus
somos muitos 14 em casa, portanto...dificilmente a Ana nio tera alguém... agora...¢ um
6nus pesado que eu tenho...mais ninguém tem de ter, os mildos ndo tem que ter, 0s
irmaos. Agora...fora a preocupacio, nao tenho nada! Nao tenho nenhum sentimento de

pena com ela que poderia ter, ndo tenho!

A Ana ¢ uma forc¢a da vida, ¢ uma alegria, é...uma miuda, exatamente uma crianca, mas
nds se calhar tivemos sorte — depois ha varias diferengas na trissomia... A Ana é “muito
normal” em tudo o que ela faz...e isso dia com que as pessoas...com que nds nos
esque¢amos que ela...que tem...claro. S0 que, ao ser muito normal, faz com que seja
muito leve o tema, ndo é um tema muito pesado, é um tema muito...muito igual aos
outros...de asneira, de ficar de castigo de... igual...uma crianca normal. Portanto, além
da preocupacdo, ndo tenho nenhum sentimento diferente com a Ana — tenho que ela é
rapariga, ponto! Mas isso é... ja se estava a espera, porque eu ndo fui muito educador com

os rapazes, com ela entao ndo consigo fazer nada dela...quem a castiga, ou quem faz ¢é a

mae, nao sou eu...

Eu: E a menina da casa!
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V: Comigo ela faz o que quer, portanto ela...mas os outros ja faziam, portanto ela faz é
mais ainda...portanto anda sempre ao meu colo, esta a ver. Com a miae vai de mao dada,
comigo quando me vé, vai ao colo. E paizito...é mulher e homem na sua mais perfeita
definicao.

De resto ¢é isto...é s6, acho que é light hoje em dia o tema. E mais pesado falar eu do tema,
do que viver o tema. O tema para mim viver € pacifico. Estar a falar do tema, descobri-
lo... Eu percebo que do ponto de vista da psicologia e de bem-estar, nao sei qué... se calhar
eu deveria...mas nio tenho ainda grande disponibilidade para fazer. Portanto é uma

questao de disponibilidade propria, pessoal...minha, certo?!

Muito bem.
Agradeco-lhe muito a sua entrevista e por ter disponibilizado um bocadinho do seu tempo.
Desejo as maiores felicidades a si e a sua familia.
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CASAL 2 - MAE
ENTREVISTA A MAE DO JOSE — 6 ANOS

Bom dia,

Conforme a informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas e, seguidamente, vou-lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta.

Vamos entdo comecar a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/SOCIODEMOGRAFICOS

Eu: Qual a sua idade?

A: Agora tenho 41.

Eu: Qual a sua profissao?

A: Sou administrativa.

Eu: Qual o seu grau de escolaridade?

A: 12° ano.

Eu: Com que idade foi mée pela primeira vez?

A: 27.

Eu: Que idade tinha quando nasceu o Jose?

A: 34.

Eu: Qual a idade do José?

A: A idade do José...vai fazer 7 para o més que vem.
Eu: Tem outros filhos?

A: Sim

Eu: Qual o sexo e a idade?

A: E uma menina. Tem 14 anos.

Eu: No caso do José, foi uma gravidez planeada ou ndo planeada?

A: Foi uma gravidez planeada.
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Eu: E foi uma gravidez normal ou de risco?

A: Foi uma gravidez de risco porque foi detetado um mioma uterino. E...e passei a ser

seguida por risco, mas nao foi detetado a Trissomia 21.

> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

Eu: Como foi a gravidez do José?

A: Foi uma gravidez normal, igual a da irmi, hum...s6 que tinha mais consultas porque
foi detetado um...um mioma, basicamente, ndo tive nem mais nem menos que a irma, foi

uma gravidez perfeitamente normal.

Eu: Quando estava gravida dele, desejava uma menina ou um menino?
A: Um menino. Porque ja tinha a menina e queria um casal.

Eu: Entdo ficou bem.

A: (Ris0s).

Eu: Tinha um nome pensado para a crianca?

A: Tinhamos um nome pensado, que foi escolhido pela irma, e s6 tinha escolhido nomes

para rapaz. Dizia que era José e dizia que ia ser um menino, ela tinha a certeza.
Eu: Acertou! Tinha o quarto preparado para receber a crianca?

A: O guarto que nés temos € um quarto partilhado, eles partilham o quarto e tinhamos

tudo preparado a espera dele.
Eu: Quais as principais compras que fez para o seu bebé?

A: Hum, niao fizemos muitas compras, porque como era o segundo filho...s6 quando
soubemos que era um rapaz ¢ que compramos mais algumas coisas em...em azul, porque

tinhamos mais em rosa, mas ndo foi...ja tinhamos tudo da primeira.
Eu: Como se sentia emocionalmente durante a gravidez?

A: Senti-me bem. Nio tive...nio me senti nem nervosa, nem ansiosa, nada. O José foi

desejado, foi planeado...portanto foi uma gravidez calma.

Eu: Falava com o seu bebé durante a gravidez?
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A: Sim, sempre. Sempre falei com ele, sempre ouvi musica, euh, pronto, fazia parte da
familia e a partir do momento em que soubemos que era um rapaz...ja chamavamos pelo

nome.
Eu: Ja tinha contato com ele dentro da barriga...

A: Ja.

> DEPOIS DO DIANOSTICO

Eu: Quando teve conhecimento que o seu filho era portador de Sindrome de Down — antes ou

depois do parto?

A: Noés s6 soubemos que o José tinha Trissomia 21...e eu no meu caso sé soube, e o pai

também, pés parto. Nao foi a melhor experiéncia.
Eu: Em que altura especifica € que soube?

A: Hum...esperaram que o pai saisse da maternidade, o pai saiu para ir ter com a mais
velha, porque eu tive o parto de manh4, e ela tinha uma festa de natagdo. Euh, e eu estava

constantemente a questionar quando é que o0 José vinha para ao pé de mim...

Eu: Foi logo na altura do parto?

A: Sim, foi passado uma hora e meia, duas horas de ter tido o José. Foi!

Eu: Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de satde ou por outro meio?
A: Foi o pediatra. O pediatra que estava de servigo, ah...a maternidade naquele dia.
Eu: Como descreve 0 momento em que Ihe deram a noticia?

A: Eu costumo descrever que a sensibilidade da médica foi a sensibilidade de um elefante
numa loja de cristal. Porque...a noticia foi-me dada numa enfermaria...eu estava
sozinha...com outras mies que tinham os bebés dela...delas ao pé delas. Eu nao tinha o
José ao pé de mim...estava numa incubadora, diziam que ele estava frio...que estava frio
e tinha que ser aquecido, e entrou-me uma médica com um estagiario, com um dossier
debaixo do brago e disse-me “Bem, temos um problema, o seu filho tem Trissomia 21, sabe

o que ¢ isso?” E a noticia foi-me dada assim!
Eu: Foi um choque...

A: Hum, hum...(acentua a cabeca em sinal positivo)
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Eu: Nao houver qualquer trabalho para a preparar?

A: Nada....ndo houve nada, nada. Lembro-me perfeitamente de desatar a chorar, sentir
que o mundo tinha desabado. Euh, estava ainda na altura...porque o parto...o parto foi
muito facil, eu entrei...eu rebentou-me as aguas em casa as seis e, as seis da manha, cinco
e meia, seis da manhd&. Ah, pegamos na Francisca que tinha sete anos, fomos deixa-la a
minha méae, fomos para a maternidade e o José as sete e meia da manha tinha nascido,
portanto as aguas arrebentaram, eu tinha a dilatacio, cheguei la...e nasceu. Portanto, eu
estava perfeitamente bem, estava a mandar mensagens, estava a dizer que tinha nascido
e que tinha corrido tudo bem, quando comec¢o...quando a...a médica entra. Lembro de
me querer levantar ainda com o soro, porque queria ir, aahh, vé-lo. Lembro-me de pegar
no telefone e ligar para o pai a dizer vem para o Hospital porque estdo desconfiados que
0 José tenha Trissomia 21. Lembro-me da médica me dizer: “Entido a mae da a noticia ao
pai assim pelo telefone? E o pai vem a conduzir?” — e eu respondi: “E a doutora deu-me

a noticia como?” — e pronto!
Eu: Sente que houve frieza e falta de sensibilidade?
A: Acho que houve muita frieza e muita falta de sensibilidade.

Nao ¢é uma noticia que nos queiramos receber, aahh...eu acho que este diagnéstico nao é
uma noticia, como é que eu hei de explicar...nio ¢ uma noticia que qualquer pai queira
receber, e ndo ha maneira correta de dar a noticia. Acho é que ha a maneira menos, aahh,
menos dura de se dar a noticia. Acho que o bebé devia estar ao pé de mim, acho que
deviam pedir para chamar o pai...outra...outra, que nao deviam ter deixado o pai sair.
Ah, porque depois é uma suspeita, ¢ uma suspeita...mas niao ha divida porque, aahh, eu
acho que os médicos quando dizem “é uma suspeita temos de esperar pelo resultado do
cariotipo. Ah, é s6 para nao serem eles a dizer “tem aqui o veredito”, porque eu nio tive
davidas a partir do momento em que a médica me disse, em que eu comecei a procura das
carateristicas e comecei logo a ver no...no José. E eu tenho...a madrinha do José é...é
enfermeira parteira noutro hospital. Assim que ela soube eu pedi-lhe e ela foi ver e ela
disse-me: “Ana nao ha diavida”, aahh, portanto esperar o...0 resultado do cariétipo é,
para nés nao foi...nd0 havia...naquele, a partir do momento em que a médica disse...ja
era uma certeza, porque eu acho que nenhum médico, aahh...se nio tiver 99% de certeza,

dé a noticia aos pais.
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Eu: Ja sei que estava sozinha quando Ihe deram a noticia e que o pai do José soube pelo telefone,

nao ¢? Acabou de dizer.... Como ¢ que descreve a reag@o do pai a noticia?

A: Né&o lhe consigo dizer a reacédo do pai, porque eu ndo estava com ele. Eu estava num
estado que nio me lembro...eu acho que hia momentos na...na, nesse periodo que
simplesmente se apagaram. Euh, e em relagdo ao pai sei que, sei que depois de relatos de
pessoas que estavam com ele, porque era a festa da natacdo da...da Francisca...da
mana...ele ia, os avés foram. Ele recebeu o telefonema, ele e por simplesmente so disse a
Diretora que algo se passava e que tinha ir...de volta para a maternidade, nao disse nada

nem aos meus pais, nem aos pais dele...e saiu porta fora.

Eu: Esta situacdo interferiu no vosso relacionamento ou sentiu que houve apoio e cumplicidade

entre voceés os dois nesta fase?

A: Olhe...eu, eu vou, eu vou dizer uma coisa que, ah, a Biba Pitta quando 0 José
nasceu...ele nasceu numa quarta e ela na...quinta-feira, quinta... ou sexta? Sexta-feira, a
tarde foi ao hospital falar connosco, comigo e com o Paulo. Euh, e ela disse-nos uma...ela
disse-nos entre varias coisas, uma das coisas que ela nos disse foi: “olha, ndo vos vou
iludir”, o que...e n6s nunca a conheciamos, portanto, nunca se...s6 via a Biba Pitta das
revistas, das revistas, ah, e ela interrompeu as férias e foi falar connosco e foi das melhores
experiéncias que eu acho que tive, porque ela, porque ela hora e meia, duas horas, que
estivemos os trés, depois com o José. O José, estava na incubadora ainda, os...os trés, nos
choramos, nds rimos, euh, e ela disse-nos, uma das coisas que disse foi “Nio vos vou iludir,
isto ou vos vai unir ou daqui a seis meses estdo separados”. Ah...e é um facto! Nos
arregacamos as mangas e... euh... tivemos que ir para a frente e nao senti que tivesse,
nem, niio é que nos tivesse...eu acho que, a nossa vivéncia como casal, unimo-nos mais na
altura e na dor e na partilha de nés os dois, do...das emog¢des, choramos muito os dois,

mas depois acho que passou...

Eu: Ultrapassaram, digamos assim.

A: Acho que sim, para nés acho que...

Eu: Enquanto casal ndo houve conflitos acho...

A: Nio, nio, niio, niio, nio, nao. Ah...as vezes, a inica situacio que podera dizer-se é que
muitas das vezes nos estamos mais stressados e podera, as vezes, ndo haver tanta paciéncia

para o outro, mas quando o Jose esteve internado, ah, nés passamos muito tempo os dois
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com ele internado, ah, e ai houve muita cumplicidade, e, e acho que as coisas

foram...foram fluindo normalmente.
Eu: N&o influenciou?

A: N&o, ndo sinto que tenha nem piorado, nem melhorado a, a relacdo, acho que ¢ igual.
E as vezes mais, mais cansativo e com menos tempo para nds, porque temos mais, que
dedicar mais tempo aos filhos, mas isso eu acho que também, que se ele ndo tivesse

Trissomia 21...

Eu: E natural.

A: (Risos) E natural que as coisas acontecam na mesma.

Eu: Na altura, teve alguma informacéo sobre a sindrome? De que tipo?

A: Nao. Ha sete anos atras eu ndo conhecia os PAIS 21. Ah, a Gnica informacéo que eu
tive foi dada na Estefania, porque o José nasceu no hospital de Cascais, numa quarta-feira
e na...sexta-feira teve que ser transferido para a Estefania, porque tinha o pancreas
anular, e tinha que, que ter uma, uma cirurgia. O que ele comia ndo, ndo passava,
tinha...ele mandava fora...e teve uma...esteve la. Quando la, antes de sair, la
esta...quando nés la chegamos o pediatra que ficou encarregue do José a primeira
pergunta que nos fez foi, ”Pais, nao tém dividas que ele tem Trissomia 21, pois ndo?” Sem
cariétipo, mas j&, o José ja tinha sido recolhido sangue em Cascais para fazer a analise. E
nos dissemos “Niao, nao temos duvidas.” Ah, houve uma grande diferenca nos
profissionais da Estefania...da profissional de Cascais...da profissional pediatra. Euh...e
nos 14 de Cascais saimos sem rigorosamente nada, tirando a Biba Pitta que nos, que nos
foi visitar, e que nos deu o telefone dela particular, de casa, e de telemdvel, para qualquer
davida que tivéssemos, aahh, e depois foi uma folha com A4, com as varias associaces

que havia na altura...
Eu: Onde podiam recorrer...

A: Onde podiamos recorrer onde estava O Diferencas, a APPT21, mas que nds optamos
por ir para 0 CADIMA na altura, que era mais perto da nossa casa e portanto,

basicamente foi...
E: Nao tinha assim grandes conhecimentos sobre a sindrome, tiveram que procurar...

A: Niao, ndo... Net, procurar, depois, basicamente foi por ai, sem, sem, sem muita...
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Eu: Sem bagagem.

A: Sem bagagem. Portanto, eu acho. Agora os PAIS 21 que estdo a entregar um Kit a
nascenca onde tem livros, os contatos, um cracha, um numero de telefone, uma t-shirt

pro... pro bebé...
Eu: Ja ha uma preocupagdo...

A: ...um pacote de lencos para chorar, a dizer que chorar nao faz mal, aahh, que é tio em
forma de passatempo que os PAIS 21 estdo a tentar que cheguem a todas as maternidades,

eu acho que é...é¢ muito bom...é, é nao nos sentirmos sozinhos...basicamente.

Depois comegou a procura na Net, encontrei no facebook um grupo de PAIS 21 ja ao final,
0 José tinha um ano...mais ou menos e pronto. E depois comecou a procura e a...a

pesquisa da situacao.
Eu: E a tomar mais conhecimento...
A: E a tomar conhecimento e consciéncia do que é que ai vinha.

Eu: Depois de receberem a noticia como € que foi, o que é que mudou? Digamos assim, na

vossa vida, na vossa vivéncia...

A: Olhe, é assim, euh...nds tivemos a noticia, a seguir, hum, foi dar a noticia aos avos.
Euh, o meu irméo, a minha mée apercebeu-se que havia qualquer coisa porque o Paulo
saiu disparado. Euh, 0 meu pai ligou, ligou para o Paulo para saber o que € que se passava.
O Paulo deu-lhe mais ou menos o que é que se passava, e eu tenho um irmao que veio ter
connosco a maternidade, veio saber o que é que realmente se passava, e foi falar com os

meus pais, e depois o Paulo foi falar com os pais dele.

Euh...a nivel nosso o que mudou, eu costumo dizer que os 19...ele depois foi internado
como lhe disse, e esteve 19 dias internado. E nesses 19 dias de internamento, euh, eu ndo
tenho a nocao e acho que isso é, ¢ um bocado esquisito...do que é que aconteceu no mundo
nestes 19 dias, a, a, nem na propria vida familiar, ndo tenho. Nés viviamos entre casa-
Estefania, Estefania-casa, e entdo, iamos sempre dormir a casa para a Francisca estar

connosco, passavamos o dia na Estefania e basicamente foi... foi isto.

Em casa depois ndo mudou nada, eu ndo fiz nada de diferente a ndo ser procurar

informacgdo...porque ndo a tinhamos...era procurar a...a informacao.

106



Eu: Ja me disse que transmitiram a noticia aos outros membros da familia. E isso foi dificil? E

também a irma do José?

A: A irmi... E assim, os meus pais e os meus sogros nunca choraram 2 nossa frente.
Devem ter feito um pacto, euh, nunca choraram. Lembro-me de umas das coisas de eu
dizer 2 minha mae...¢é que nio queria que dissessem que ele era um coitadinho...porque
esse, “O coitadinho”...euh, incomodava-me. A mana do José, a Francisca...a Francisca
foi mentalizada que o mano nascia, ela ia vé-lo a maternidade, passados dois dias vinha
para casa. Ela viveu a gravidez com isso, ela fez um desenho para o mano, ela tinha... as

coisas estavam programadas assim.

Quando soubemos da situacao e o José teve que ser internado, n6s optamos por dizer a
Francisca apés a cirurgia. Euh, primeiro dissemos-lhe...e dissemos-lhe muito
simples...chamamo-la e...a Francisca na escola dela tinha saido do externato, na escola
onde ela esteve e o irmao estd, um menino com Trissomia 21, ha...dois anos que tinha

saido da escola. A Francisca tinha sete, e lembrava-se dele...
Eu: Ja tinha conhecimento...

A: Sim, daquele menino que era o Jodo que estava la na escola, que era mais velho. Ah, e
a unica coisa que nods dissemos foi: “o mano nasceu, nasceu diferente, aahh, o0 mano é,
nasceu como o Joao, ah... como o Jodo da tua escola.” E ela desatou a chorar e disse que
nio queria um mano assim porque havia meninos que gozavam com o Jo2o na escola...e
ela ndo queria que, que gozassem com 0 mano. E nds dissemos-lhe a ela que...nio iamos
deixar que isso acontecesse, e que ele é igual aos outros, e que demorava era mais tempo

para aprender. E as coisas ficaram por aqui com a Francisca.

A Francisca durante trés...dois dias ndo quis ir ver o mano a...a...a Estefania e nods
aceitamos isso perfeitamente, ndo queria ir. A dada altura a Francisca pediu-nos...pediu
para ir passar o dia comigo a Estefania, queria ir comigo e passar o dia comigo. E ai foi
uma situacdo muito gira, porque nos...ela foi e a irma tem acesso durante o tempo que os
pais la estdo, a mana pode la estar também com...com ele. Apesar daqueles fatos, tem que
se...porque ele estava nos cuidados intensivos, 1a na incubadora com os fatos e com tudo,
ela tratou disso tudo, e quando viu o irmao, viu irmao la com os tubinhos e com as coisas
todas...teve com ele, pegou nele, mexeu...e chegou ca fora, estava uma amiga nossa, ela
chegou ca fora e disse assim...o pai estava ca fora, e ela disse assim: “Oh pai, mas 0 mano

é diferente como? Tem duas pernas, tem dois bracos, chora, faz chichi, faz cocé e come,

107



ele é diferente como?” E o pai disse-lhe...euh “Pois, ¢ igual aos outros bebés mas vai
demorar mais tempo para aprender.” E Ela disse “ah, entdo é so isso!” E pronto...e
aceitou perfeitamente a...a situacdo. E a partir dai queria ir todos os dias estar como o
irmao.

Eu: E como é que viveu essa fase da sua filha?

A: Olhe, vivi uma fase a afligirmo-nos muito como casal, como é que ela ia aceitar, como
¢ que ela ficar psicologicamente porque...¢ um abalo nao é? Pronto. Euh, na escola
falamos com a diretora da escola e com a professora, e 0s professores disseram que estava,
que ela estava a aceitar muito, muito bem. A escola tinha uma psicéloga em que noés
pedimos para falar com eles...porque as vezes entre...com a familia as coisas nio sdo...a
psicologa falou, falou com ele...com ela e o que nos disse foi dito foi que ela estava
perfeitamente, o irmédo era perfeitamente aceite, e as coisas estavam perfeitamente

encaixadas na...
Eu: Fez bem a integragéo?

A: A integracdo...aceitou e eu acho que também a escola e o grupo de amigos que...que

nos envolveu, euh...ajudou, foram todos porque...
Eu: Foram todos importantes, ndo €, tiveram o seu papel.

A: Sim, houve ali um... um conjugar de situacdes que ela nio...aceitou perfeitamente e

nio...para ela ndo, nao havia diferen¢a nenhuma.
Eu A vida continuava...
A: Continuava normalmente.

Eu: Sentiu necessidade de procurar apoio psicoldgico para conseguir lidar com esta nova

realidade?

A: Nao! Nao, somente 0 apoio para a pequenina para saber se ela estava a aceitar ou nao.
A partir do momento em que disseram que estava tudo tranquilo, e n6s depois ndo
detetamos alteracio nenhuma de...de comportamento da Francisca... seguimos em

frente.

Eu: Como é que esta a viver a infancia do seu filho e como € que esta a ser esta fase?
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A: E assim...infancia do José foi... eu costumo dizer que a Trissomia 21, o que nos
costumamos fazer é um...anteciparmos os processos todos, porque como eles demoram

mais tempo a adquiri-los, nds antecipamos tudo.

Euh, a infincia do José esta a ser perfeitamente normal, eu nfo...a Gnica questao que eu
noto...o José ele agora esta no primeiro ano, entrou este ano para o primeiro ano, ah, esta
na mesma turma, desde os dois anos que esta a seguir os amiguinhos, esta perfeitamente
integrado. Eu ndo noto diferenca, porque ele esta no mesmo colégio que a minha mais
velha esteve, ele é convidado para todas as festas dos...dos coleguinhas da...da sala dele,
ele conhece os pais dos colegas todos, os pais conhecem-no...eles todos. E para mim esta a

ser perfeitamente normal.

Muito mais trabalhoso é a nivel de terapias e de...e de estimulos porque ele ¢ muito mais
preguicoso e demora muito mais tempo a...a adquirir, e é muito mais teimoso...¢ a inica

questéo.
Eu: Isso é personalidade dele...

A: (Risos) Porque se ele recusar pegar numa caneta ele nio pega. E a questio é...com ele
temos de mudar constantemente as estratégias de...para ele conseguir fazer o trabalho de
casa, por exemplo. Porque o José gosta muito de brincar, jogar a bola, tablets, jogos de

telefone...euh, tudo o resto é normal.
Eu: E o seu filho com as carateristicas dele, assim como a sua filha com as carateristicas dela. ..

A: E...durou mais tempo a tirar a fralda de dia, mas quando tirou a fralde de dia tirou
logo de noite. Portanto da irma tirei de dia e depois foi um processo de noite. O José foi
sO efetivamente nos dois anos e meio, trés que tirou, mas quando tirou, tirou a sério. Euh,
portanto, a irma tirou mais cedo sim, mas tirou mais cedo de dia e depois ainda tinha a
noite, o0 Joseé tirou de dia e tivemos quinze dias com ele a por fralda de noite e a vir sempre
seca, tiramos a fralda e até hoje nunca, nunca tive uma muda de cama. Ainda tiramos, se
Nao me engano, umavez ou outra, mas... mas...o que ¢ normal, também da Francisca...de

resto ndo me lembro.
Eu: Como é hoje a vida do seu filho e quais s&o as suas preocupacdes?

A: A vida do José é uma vida perfeitamente normal como eu lhe estava a dizer. Ele vai as
festas, vai a escola, tem a natagdo, tem mais terapias, tem trés vezes terapias por semana

as oito da manha, euh, das oito as nove antes de entrar na...na sala, esta numa sala
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perfeitamente normal. Euh, e a vida dele é perfeitamente...eu nao, nio...nio vejo
nenhuma diferenca. O dia a dia dele é igual ao da irm@, tem natagdo como a irma tinha,

vai a natacio como a irma vai, euh...
Eu: E as suas preocupagdes?

A: As preocupacdes que eu tenho com o José... E quando nés nio estivermos ca! E a

minha maior preocupagcao.
Eu: Pensa no futuro?

A: Eu nao penso no...no futuro, eu nio penso se o José vai acabar a escola, se
vai...hum...essa parte nao posso definir, acho que tem o percurso dele e ha de demorar
mais tempo ou menos tempo, essa... Aflige-me é se eu e o0 pai ndo estivermos ca. Euh,
0...quem € que vai ficar...porque eu nao acho que ele ira ser auténomo o suficiente, nao
a nivel de trabalho porque, porgue até acho que podera ser. Mas eu acho que eles sdo
muito ingénuos, e a nivel de... tém que ter sempre alguém que o apoie, euh, na vida adulta,

gue o oriente, que o apoie.

E o que me faz confusao é...é como é que vai ser. Eu costumo dizer...porque houve uma
mae que uma vez disse isso, e isso ficou-me na cabeca, efetivamente, ela descreve...acho
gue descreve exatamente o meu sentimento que é: “Eu gostava de morrer muito velhinha,
muito velhinha e que 0 meu filho morresse no dia a seguir”. Eu sei que isto nio é...é duro

de se dizer mas é a preocupacao do que vejo depois, quando nao estivermos ca.

Eu: Tiveram ou pensam ter mais filhos? Como foi, ou como pensa que sera planear uma nova

gravidez?

A: E assim...nés sempre sé6 quisemos ter dois filhos. Quando o José nasceu e todos os
meédicos e todos os técnicos que passavam por nos...faziam sempre a mesma pergunta: Se
nos tinhamos mais filhos — nds diziamos que tinhamos a Francisca e que...e se nio iamos
ter mais. N6s ndo temos condicdes financeiras para ter mais filhos. Ah, eu costumo dizer,
e a minha mée ri-se, que se me saisse 0 euromilhdes eu ficava em casa a procriar, e ai tinha
mais filhos até...até me apetecer. Nao temos condi¢des financeiras para ter mais filhos,

portanto nem...essa questio nio...

Eu: Mas ndo é pela situagdo?
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A: Né&o, ndo, ndo! Se nos tivessemos condigcbes financeiras, se nos tivéssemos condicdes
financeiras eu teria, um... um...um terceiro filho, se calhar mais cedo do que o José. O
José foi planeado. A Francisca...o José era para ter nascido dois anos antes, ndés é que
nao...eu é que nao consegui engravidar dois anos antes. Euh, tive dois anos...um ano e
meio até conseguir engravidar. Da Francisca nio...fiquei logo, mas do José demorou mais
tempo. Portanto, euh, se eu tivesse condic¢des financeiras teria um terceiro filho ou quarto,
porque a gravidez nao custa, eu adoro estar gravida, os partos, ndo...nao posso dizer que
tenha tido partos traumatizantes, porque nao tenho. Eu tenho gravidezes...no dia em que
eu faco trinte e sete semanas rebentam-me as aguas, e os meus filhos nascem ao fim de
duas horas... portanto, euh...nio tenho tido qualquer tipo...daquele trauma de que...foi
dificil, e que... N&o, eu gosto de estar gravida, ndo me custa, os nove meses de gravidez, ha
muitas maes que ao fim do sexto més ja ndo... nio me custa, portanto nao tenho mesmo

condig0es financeiras.

Eu: Muito bem! E agora para finalizar gostava que me dissesse 0 que € que sente atualmente

em relacdo ao seu filho?

A: Olhe...sinto que ndo valeu...nfdo valia a pena ter chorado tanto...quando tive a noticia.
Basicamente acho que a Trissomia 21...¢ um bicho-de-sete-cabeca...para quem nao tem.
Quando se conhece...quando se esta...eu sinto que chorei demasiado...que nao faz

sentido, que nao fazia sentido chorado tanto... agora.

Uma das coisas que muitas vezes ha... ha...ha técnicos que nos perguntam, era:” se eu
tivesse tido um diagnostico pré-natal o que é que fazia?” Eu sempre lhes respondi que ndo
sei 0 que fazia, mas que agora com o meu filho como esta, que dou gragas a Deus néo ter
sido confrontada com essa decisdo, com essa informacao. Porque ndo sei que decisdo
tomaria...e nio sei, ah...com é que vivia com qualquer que fosse a decisdo que tivesse

tomado.
Eu: Portanto, esta bem com o seu filho.

A: E, é perfeitamente igual, niio sinto rigorosamente diferenca nenhuma... Sinto que

tenho mais trabalho (risos).

Gostei muito da sua entrevista, agradeco imenso pela sua participagdo e por ter despendido
algum do seu tempo e desejo as maiores felicidades a si e a sua familia. Muito Obrigada!
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CASAL 2 - PAI
ENTREVISTA AO PAI DO JOSE — 6 ANOS

Bom dia,

Conforme ja o informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas e, seguidamente, vou lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta.

Vamos entdo comecar a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/SOCIODEMOGRAFICOS

Eu: Qual a sua idade?

R: 44,

Eu: Qual a sua profissao?

R: Empregado de escritorio, a nivel informatico.
Eu: Qual o seu grau de escolaridade?

R: 120,

Eu: Com que idade foi pai pela primeira vez?

R: 31.

Eu: Que idade tinha quando nasceu o0 José?

R: Hum...

Eu: Aproximadamente...

R: 38.

Eu: Tem outros filhos? Qual o sexo e a idade?

R: Feminino, de 14 anos.

Eu: No caso do José, foi uma gravidez planeada ou ndo planeada?

R: Foi planeada.
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> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

Eu: Como foi para si a gravidez da sua esposa?

R: Uma gravidez normal, como a primeira. Nao teve outra diferenca qualquer. Foi uma

gravidez como outra...de carinho, de amor, sem problema nenhum.

Eu: E viveu bem essa época?

R: Sim vivi, sem problemas nenhuns, quaisquer...

Eu: Quando a sua esposa estava gravida do José, desejava uma menina ou um menino?

R: Era indiferente, o primeiro é sempre aquele que nés temos, ah algum desejo que seja
um rapaz ou uma rapariga, aahh era légico que no principio, no primeiro, gostaria de ter
um rapaz, mas depois de ter nascido a minha filha nédo tive qualquer diferenca no
$eX0...era...era... nao tive qualquer relutincia que ela tivesse sido... nascido uma
rapariga, estava ja acostumado ao primeiro bebé, por isso ndo havia qualquer tipo de

diferenca se viesse um rapaz ou uma rapariga.
Eu: Néo era importante?

R: N&o era importante.

Eu: Tinham um nome pensado para a crianga?

R: Ah, ndo. Enquanto ndo soubemos 0 sexo ndo. SO posteriormente, ao sabermos o sexo é
que...também foi perguntado a... a filha, a primeira filha, qual era o nome que ela gostava

que...que fosse, por isso...nd0...nem sequer tinhamos o nome idealizado.
Eu: Tinham o quarto preparado para receber a crianca?

R: Ah...digamos que tinhamos as coisas preparadas porque o quarto ia ser comum e

estavam preparados para... para receber ah, ja normalmente o bebé, por isso nao.....
Eu: Quais as principais compras que fizeram para o seu bebé? Do que se lembra...

R: Hummm...roupa, nio me lembro assim de...

Eu: Também ja tinham a filha...

R: Ja tinhamos uma filha, j& ndo havia assim a grande preocupacao, ou seja, ja sabiamos

0 que é que...0 que é que era necessario, nao tinhamos uma grande preocupacio....

Eu: Sim, ja tinham muitos dos artigos necessarios?!
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R: Ja tinhamos muitos dos artigos necessarios, aaa foi mais roupa para... quando
soubemos que ia ser um rapaz, basicamente, nio iriamos aproveitar roupa... alguma
roupa sim, outra ndo se podia aproveitar. Indiferentemente, ainda hoje ele utiliza algumas
roupas que eram... podem ser adaptadas mediante o sexo mas nio... nao foi assim

grandes compras.
Eu: Como se sentia emocionalmente durante a gravidez da sua esposa?

R: Euh...contente, alegre por... por ela estar... por irmos ter mais um filho. Ah...acho que
0 normal é sentirmos uma emocao de...estar contente, alegria, acompanhamento, se esta
tudo a correr bem...mas de resto nio...ja era a segunda, ja nio ha aquela ansiedade, ja
nio ha...algumas...alguns fatores emotivos ja sio mais controlados, ndo...é s6 a
preocupacio de correr tudo bem e ... mais de satisfacdo, de sentir-me bem...néo tinha,

qualquer outro sentido assim mais emotivo...
Eu: Gostava de falar ou de sentir o seu bebé durante a gravidez?

R: Essa ¢ uma boa pergunta, mas...sinceramente nos...eu acho que ndés ah... a diferenca
de sentirmos o bebé com o0 sexo masculino € ... ¢ uma maneira diferente, ndao é?! Nés, acho
que... estamos criados para o papel que desenvolvemos, ndo é? Mae é mae, pai é pai, ou
seja n6s ndo geramos a crianca dentro de ndés, por isso acho que a maneira de sentir o
bebé é uma maneira diferente, logicamente se tocarmos na barriga e sentirmos ele a dar
pontapés ou... ou a mexer-se para nos é...acho que...¢ uma emocio...agradavel, mas

no...na0 o sentimos...acho que niao o sentimos....
Eu: Diretamente?

R: ...Diretamente...acho que nio faz parte do ... do nosso... do nosso cérebro estar a
pensar nesse... nesses pormenores. K me indiferente se... se... logicamente, se puser a méo
na barriga e sentir é...¢ agradavel ndo ¢? Sentirmos que esta ali alguma coisa viva mas,

de resto...acho que nio passa dai.

> DEPOIS DO DIAGNOSTICO

Eu: Quando teve conhecimento que o seu filho era portador de Sindrome de Down — antes ou

depois do parto da sua esposa? Em que altura especifica?
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R: Depois do parto. Bastante depois, ah...ja passava...passava algum...pelo menos...

algum tempo... talvez uma hora ou mais.
Eu: Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de saude, ou por outro meio?

R: Por outro meio. Tive através da minha mulher...da minha esposa que me ligou a dizer

0 que é que se passava.
Eu: Como descreve o0 momento em que lhe deram a noticia?

R: E assim, 0 momento em que eu tive a noticia nem ... acho que nio... niio tive uma
reacao imediata, tive uma reacdo mais de preocupacao de me deslocar do sitio onde estava,
rapidamente para... para o local, acho que no momento, nesse mesmo momento acho que
Nem...nem consegui ter uma reacdo para além do...da...de... ter a noticia e chegar
rapidamente ao pé da...da minha esposa, por isso nao...acho que...hum...nfo sei se...
acho que niao pensei mais nada, nio deu para pensar assim mais nada...s6 por-me la

rapidamente.
Eu: N&o pensou no assunto, no que é que isso representava, nada. ..

R: E assim o que eu pensei foi ah ... “OK” porque ela ligou-me a chorar e logicamente
estava mais preocupado se ele teria mais alguma coisa, alguma situagdo mais grave do que
a pensar realmente que ele tinha trissomia... o bebé tinha trissomia 21 e onde é que ia isto
chegar e... a situacio acho que ndo... ndo tive uma reacio imediata, mas uma

preocupacao de pér-me rapidamente no local.
Eu: Estava sozinho quando lhe deram a noticia?

R: Hum... Quer dizer, teoricamente nao estava sozinho porque estava numa festa de...
de fim de ano de natacdo da minha filha mais velha...ah... s6 por isso... por isso é que

tava...
Eu: Mas nao estava acompanhado assim por ninguém que....

R: Nao estava acompanhado pessoalmente... Nao, ndo. Até porque estava... nao estava
junto ao resto dos familiares que estavam na festa, nem sequer estava junto a eles. Eu...
foi s6 mesmo chegar ao local, eu mal entrei dentro da... do recinto, da piscina recebi logo

um telefonema, foi praticamente entrar e sair. Nem cheguei ao pé de ninguém familiar.

Eu: Pois. Viveu sozinho nessa altura.
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R: Nesse momento foi sozinho, nem sequer... disse a mais ninguém... disse a mais

ninguém o que é que se passava.

Eu: Entretanto a méae do José soube da noticia la no Hospital, ndo é? Como descreve a reacdo

da mée a noticia?

R: E assim, no momento acho que ...ah...a reaciio dela foi como o mundo caisse de um
momento para o outro, a noticia nao foi bem dada...psicologicamente ficou
logo...transtornada, ligou me...ja a chorar, também nao lhe transmitiram a
informacao... hum acho que... foi do... sentiu-se como tivesse caido tudo em cima, de um

momento para o outro.

Eu: Esta situacdo interferiu no vosso relacionamento ou sentiu que houve apoio e cumplicidade

entre vocés os dois nessa fase?

R: Eu acho que houve muita cumplicidade, eu acho que... tivemos de nos agarrar, entre
aspas, um ao outro. Tivemos também muito apoio logo nos primeiros dias, inclusive 14 no
hospital...ndo diretamente do... da médica que, ou da pediatra que fez... portanto o
nascimento, mas acho que nos apoiamos essa parte, acho que foi fundamental...hum...de
haver essa cumplicidade entre nés, porque também era tudo muito desconhecido e a

noticia também nao era muito agradavel...para quem ndo esperava uma situacgao.
Eu: N&o sentiu que criasse atritos na vossa relagéo?

R: Nao, antes pelo contrario, antes pelo contrario. Ah...acho que...era uma situacio que
tinha de ser resolvida pelos dois e...e entre os dois, porque nio era...nio era culpa de

ninguém e tinha de ser resolvida dessa maneira.
Eu: Na altura, teve alguma informacéo sobre a sindrome? De que tipo?

R: E assim, na altura nio tive...sim, informacao digamos...informacio tedrica nao tive,
nao tivemos e, inclusive, os dois. Ah, tivemos o apoio da médica, de uma das médicas, do
hospital, que inclusivamente, eu acho que foi um momento fundamental, que pediu aaa...a
uma pessoa que a gente...que se conhece da grande sociedade portuguesa que é a Biba
Pita, aaa...pediu...ela encontrava-se de ferias, pediu para... se ela podia la dar um salto
ao hospital para, pelo menos falar connosco. Ela teve a amabilidade, ndo nos conhecendo
de lado nenhum, de ir ao hospital, deu-nos toda a forca, porque ela tem uma filha com
trissomia  21...ah, explicou-nos...deu-nos muitas  informacoes...abertamente,

nem...excesso de informacio, ou seja, acho que deu a informacao essencial do que é que
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se ia passar, do que é que ia acontecer, em termos familiares, a visdo dela em termos
familiares, o que é que ia acontecer, com os amigos...tudo. Transmitiu-nos alguma
informacéo, principalmente, também, de conforto, o que € que era, 0 que € que nao era, 0
estigma que existe, 0 que é que se diz, 0 que é que acontece... Eu acho que foi muito
fundamental, principalmente essa informacio para...para...naquele momento de...de
emocio, que ¢ bastante grande, porque...dado o desconhecimento, nao é, principalmente
isso, ou dado ao estigma que exista na... nem é o estigma, é a informacao que transportam
para fora, au se transporta na sociedade transformam...ou hoje em dia ja ndo...ha 7 anos
atras a coisas...as coisas evoluem muito depressa e nos... depois também nao estamos no
meio, estando no meio, depois j& se tem outro tipo de informagao e ja se consegue chegar
a outras...a outras situacoes que também se procura. Mas...ah, continuando, a
informacéo que ela nos deu, como € que nos deviamos sentir, 0 que é que iamos sentir,
acho que foi fundamental, porque acho que naquele momento foi...como cair, bater no
fundo, voltar para cima e recomecar. O recomecar ndo foi logo no momento, fomos
recomecando a pouco a pouco, mas com a informacao que ela nos deu, acho que, foi muito
fundamental, mas foi s6 a partir... s6 com ela que a informacao nos foi transmitida, por

mais ninguém.
Eu: Foi uma ajuda muito importante que vos fez encarar as coisas de outra forma?

R: Acho que sim, acho que uma informacao, acho que foi uma ajuda fundamental, acho
que ¢ uma ajuda fundamental porque...ndo so6 do carinho, ou da maneira como ela nos
transmitiu a informacao, mas do apoio que foi dado e ...e do encarar o futuro diferente,
porque realmente é diferente, mas é um futuro visto de outra maneira e eu acho que foi
essencial, essa conversa que teve connosco acho que foi bastante... bastante essencial.
Para além... eu hoje em dia acho que se me entregasse um papel a dizer “E isto que vai
encontrar daqui para a frente!” acho que era totalmente diferente, do que uma pessoa
com experiéncia transmitir-nos o que € que se vai passar, porgue a conversa é mais
alargada a conversa ¢ tida de outra maneira...toda a gente no momento...exteriorizou

emotivamente as sensacdes...acho que ¢ uma maneira muito diferente.
Eu: No fundo ela transmitiu a vivéncia emocional dela, ndo é?! E isso ....

R: Sim eu acho que é bastante importante, acho que... no momento todos nos rimos, todos
choramos e acho que isso é fundamental...do que estarmos no momento...no...acho que

¢ uma maneira mais informal nao é tao....
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Eu: Sim. E uma experiéncia real nio é?! ...
R: E uma experiéncia real...
Eu: Como foi, depois de receberem a noticia? O que mudou?

R: E assim, no principio mudou muita coisa, mudou muita coisa, mas mudou dada a
circunstancia, isto porqué? O bebé tinha um pancreas anelar, que é um dos sintomas da
sindrome e tinha que ser... tinha que ser operado. Ou seja, teve de transferido de um
hospital para outro, para a neonatologia da Estefania e isso muda muita coisa. Muda toda
a rotina, muda...teve de ficar internado, foi operado 48 horas, para nés é uma sensacio
um bocado estranha porque é um bebe, é um recém-nascido, tem de ser ja operado
na...nas 48h...toda a rotina é mudada... Porqué? Porque parece que o mundo
para...naquele momento, ou seja, nds s6 vimos...ou s6 vivemos para aquela...para o bebé
e todo o resto... todo o resto parece que nao existe, ou seja, sao idas ao hospital, sdo
permanéncias no hospital, receber a noticia... Acho que 0 acompanhamento dos técnicos,
que estavam na altura na neonatologia foi excelente...que nos deram todas as
informagdes, perguntavam se...sempre se tinhamos duvidas que podiamos tirar as
duavidas... em termos também de... nos...descansou-nos imenso...psicologicamente e nio
sO no cansaco fisico...porque depois, 0 andar de um lado para o outro é bastante cansativo,
ah...mas em termos de...de mudanca...essencialmente foi isso, foi parar a rotina toda

para passar para aquele...para a nova realidade.

De resto a nossa preocupacéo, acho que na altura deixou, pelo menos a minha deixou...
deixou de ser saber se...o bebé tinha trissomia 21 ou n&o tinha Trissomia 21 acho que era
mais o estado de saude do bebé para que...ele, 0 José ficasse rapidamente bom ou...e
queria rapidamente que fosse para casa porgue acho que a partir dai € que era comecar,

ou recomecar...
Eu: Em familia, ndo é?!

R: Em familia e ndo so, e partir para...para o novo desafio. Acho que foi encarada a
partir... ndo do... da altura em que esteve internado, mas a partir dai passou a ser um

desafio, nada mais do que isso.

Eu: Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia (av0s, tios,

irmaos e outros). Foi dificil?
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R: Euh...eu acho que depois da conversa...voltamos outra vez um ponto atras... Eu acho
que depois da conversa com a Biba Pita, acho que nada foi dificil dali para a frente, acho
gue tornou-se muito mais facil, ah, até porque logo a seguir a isso nos decidimos... nio...
ndo vale a pena estar a esconder de ninguém, ndo vale a pena estar a esconder esta
situacdo, vamos dizer abertamente e entdo...eu acho que seria mais dificil ou seria de
maneira diferente dizer a nossa outra filha, sempre quis ter um irméo e tinha na altura 7
anos, acho que era mais dificil transmitir a ela e explicar-lhe a ela 0 que é que se passava
do que... aos membros da familia mais...mais adultos, nfo...acho que isso seria o mais
facil. Agora a uma crianca de 7 anos acho que ¢ mais dificil...ai é que estava a dificuldade

e como ¢ que iamos transmitir, acho que a preocupacio era mais essa mas...de resto...
Eu: E como foi com a sua filha?

R: Acho que... Eu na altura, pelo que me lembro, nés sentamos com ela e... e
transmitimos, dissemos que o irmao, o0 irmio...ia ser um irmio diferente que... que tinha
uma sindrome que era a trissomia 21, tentamos explicar o que era, posteriormente,
através de outras maneiras, chegamos la. E...eu penso que, na altura, a preocupacio dela
foi mais “Mas o meu irmao esta bem?” eu acho que foi a preocupacio era saber se o irmao
estava bem, porque era natural, ela estava, teve de ficar em casa dos avos, 0 irmdo néo ia
dormir para casa, nos passdvamos muito tempo fora, a mée passava mais tempo no
hospital, eu tinha mais contacto com ela, ela sentia...ah...que havia alguma coisa diferente.
Tentdmos ndo a deixar muito tempo sozinha porque acho que também merecia, tinha...
ao fim ao cabo tinha 7 anos, e ndo a podiamos isolar completamente e dizer “Nao. Vais
estar em casa dos teus avos agora, durante uns dias e a gente vai cuidar mais do irméao”.
Acho que tentamos...tivemos a preocupacio de nio a afastar...do seio familiar e da rotina
normal com os pais, e acho que a preocupacio dela, realmente, na altura foi mais...acho
que nds tivemos mais a preocupacio, acho que nés adultos temos...somos mais
complicados do que as criangas, eu acho que ela levou a coisa de uma coisa mais
simplicista e simplificada, e acho que a preocupacéo dela foi mesmo se o irméo estava
bem, se nio estava bem, e acho que depois facilitou também as...as coisas, mas ¢ daqui
para e frente... Eu lembro-me realmente quando teve uma altura curiosa, no hospital,
com um grupo nosso de amigos, foi-nos visitar e havia, nas expressdes deles havia uma

maior preocupacgao e um mau estar neles do que em nos, nds ja estavamos mais a vontade,
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ja estavamos...ja tinhamos encarado a situacio, ndo...ni0 havia volta a dar... Estava

criada a situacdo, ja nao havia retorno.
Eu: Era seguir em frente...
R: E seguir em frente.

Eu: Sentiu necessidade de procurar apoio psicoldgico para conseguir lidar com esta nova
realidade?

R: Curiosamente ndo. Eu dado a minha...embora sido experiéncias diferentes, mas dado
a minha... evolucdo e dado ao que eu ja tinha vivido...embora haja situacoes que sejam
dificeis de viver, esta foi uma delas... Eu sempre fui uma pessoa muito reservada e acho
que consigo combater psicologicamente muitas...muitas situacées... Além do mais, eu
venho do...ja vinha de uma situacio... eu fiz a minha parte militar durante um ano no...
no corpo de fuzileiros, ja tinha tido um trabalho grande, a nivel mental, acho que
contribuiu imenso para...eu ja me conhecia bem como pessoa antes de entrar para la e
durante o tempo que la estive deu-me para conhecer como pessoa ainda mais...todas as
minhas valéncias, algumas psicologicas e outras, interiormente como... “Até onde eu
consigo chegar?” e até “Onde é que eu consigo ultrapassar?” acho que depois daqueles
dois primeiros dias, principalmente do...do José ter nascido acho que a partir dai
ndo...ndo tive mais dificuldade nenhuma. Inclusive, num momento, no D. Estefania
perguntaram-nos se queriamos apoio psicologico, ou se queriamos um técnico para nos
acompanhar, nés decidimos que ndo, acho que entre nds os dois, entre marido e mulher,
acho que resolvemos as coisas em termos mentais...suficientes. Acho que n&o foi preciso.

Nisso nunca senti necessidade extra de...de ter outra pessoa para resolver....
Eu: Tinha aceitado. ..

R: Aceitei. E seguir em frente e acho que... interiormente consegui resolver, comigo

préprio, consegui resolver a situacao.
Eu: Como é que esta a viver a infancia do seu filho? Como estéa a ser esta fase?

R: E assim, eu acho que...eu a infancia do José vivo-a como vivi a da primeira filha, acho
que nio, acho que ele por vezes...acho que ate ¢ mais...ter situacées mais...mais alegres
porque dado... dado a maneira dele ser e da peculiaridade da Trissomia 21 acho que, por
vezes até é mais...ele traz-me mais alegrias e € mais engracado, entre aspas, do que...do

gue a mana mais velha.
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E um desafio, sem duvida, eu encarei-o dessa maneira, acho que desde o principio, a partir
de certa altura, encarei-o como um desafio, ndo é mais do que isso, é um desafio diario, €
um desafio corrente, ele tem a peculiaridade dele, acho que a infincia nunca... Fica para
sempre, a infancia dele e ndo sd, acho que a partir de... de certo momento, acho que é

uma alegria enorme e nio... acho que agora se... se nio o tivesse... se nio o tiver... ja

nio... ele ja faz parte do meio, ja nao da...
Eu: Sim, ja ndo se vém sem ele (risos).

R: E impossivel, ja ndo... Ja ndo consigo sem a presenca dele porque é tao peculiar, tem

coisas tao... tdo... tdo diferentes e tio engracadas e tio simples de levar que ja nao faz...

E uma infancia normal, acho que leva...se tivesse um filho...se o José ndo tivesse a
Trissomia 21, acho que o levo da mesma maneira como levei a infancia da irma mais velha,

por isso, nada é diferente.

Eu: A pergunta “Como ¢ hoje a vida do seu filho?” ja respondeu antes, € queria saber também

quais as suas maiores preocupagdes como pai, com ele?

R: E assim...as minhas maiores preocupacdes acho que é o tentar com que ele adquira os
conhecimentos necessarios para...para ser auténomo...eu acho que...0 José é...é um
barco que tem nod, a Trissomia 21...acho que é um bebé extremamente... E um bebé?!
Hoje em dia ja ndo é um bebé¢, é uma crianca, extremamente inteligente. Eu acho que ele
percebe perfeitamente tudo o que a gente Ihe diz, por vezes fica a pensar no que a gente
diz, mas ele fala... segundos a segundos ele consegue encarar o que a gente diz. Agora a
minha maior preocupacao é, em termos de salide é sempre com que ele esteja bem a nivel
de saude, porque eu acho que é fundamental, para que ele ndo tenha um momento de
regressio na...no desenvolvimento didrio porque...ele precisa de...de estar
constantemente com... com...na escola, porque nio ¢ so estar a aprender € por estar a
conviver com os colegas, do que estar em casa parado com um familiar porque se agarra
muito, depois, a esse familiar e depois ndo quer a outra parte. Mas em termos do...da
minha preocupacio, é s6 que ele adquira os conhecimentos, diariamente, que...que
realmente a gente consiga ter a sabedoria para lhe, também lhe os transmitir e que, ele,
rapidamente, ou mais rapidamente porque nele nio é como...como0 uma pessoa adquire,
uma pessoa dita normal adquira mais depressa, a preocupacao é sempre essa, que ela

tenha...essas valéncias para que se torne autonomo o mais rapido possivel, porque
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desenvolve outras capacidades e que tem essa mentalidade para...para...e que ganhe a

maturidade o mais rapido possivel.
Eu: Pensa ter mais filhos? Como pensa como sera planear uma nova gravidez?

R: E assim, numa altura destas...eu ja pensei ter mais filhos e ja pensamos ter mais filhos.
A sociedade hoje em dia ndo o permite. Se a sociedade 0 permitisse e
se...nos...financeiramente tivéssemos...fossemos mais estaveis, nao quer dizer que
sejamos instaveis, mas se pudéssemos mais financeiramente...possivelmente teria tido
mais filhos. Logicamente com a idade de hoje, com 44 anos, ndo penso ter mais filhos, mas
nio...n40 € porque...nao gostasse de ter, ¢ porque a propria sociedade nio...ndo o
permite...ndo consigo la chegar para ter mais. Nao é por ter uma situaciao de ter dois...ja

ter dois filhos e um ter Trissomia 21, ndo é por essa situacdo que me impede de...

Eu: Sim, € a prépria situacdo da pessoa que ndo, ndo o permite.

R: A proépria situacdo nédo o permite.

Eu: Agora, para finalizar queria saber o que é que sente atualmente em relaco ao seu filho?

R: Eu sinto um carinho...que acho que um pai deve ter, o filho é o meu filho e... e é como
dizia ha bocado, ja ndo me vejo sem ele... Tal como o primeiro... Eu noto, gosto de o ver
a crescer, tenho uma alegria de brincar com ele, consigo brincar com ele porque ele leva
as brincadeiras de uma maneira sempre alegre, é capaz de num momento estar a chorar
e a fazer birra e um minuto depois ja se esta a rir, aaa...amua, como todas as outras
criancas, tem birras, como todas as crianc¢as, ¢ muito teimoso, €... mas, como...como um
filho normal. E uma alegria imensa ter um filho. O José, acho que faz parte... faz parte

de mim, ja ndo consigo viver sem ele.
Eu: E 0 seu menino?!

R: E 0 meu menino, como a primeira é a minha menina...nfio...a primeira é sempre a
primeira. Eu as vezes costumo dizer a brincar com...com a mais velha, que ja tem outra
percecdo, tem 14 anos, jé estd noutra fase, onde esta, eu continuo a dizer-lhe: “Tu és a
primeira, has de ser sempre a primeira. Es a mais velha, foste a primeira, tiveste todo o
carinho como primeiro... O teu irmiao, o José, tem o carinho dele como... como é. Um...
um ¢é o rapaz o outro ¢ a rapariga, ¢ um carinho... ja ndo da... ndo da para ter... acho
que o carinho de pai... nao consigo viver ja sem... nio fago... nio consigo... nao consigo...

ja nao consigo viver sem... sem um nem o outro. Estao uns dias fora, se eles estdo uns dias
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fora ja faz... faz parte do movimento ja...da rotina, do dia a dia... ndo consigo...ndo ha
outra... nio ha outra explicacio, ndo consigo explicar o outro lado...o outro lado sem...
sem té-los aqui comigo. Nio sei...

Gostei muito da sua entrevista. Agradego imenso a sua participacéo e, por ter despendido

algum do seu tempo para participar nesta entrevista e desejo as maiores felicidades para si e
para a sua familia.
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CASAL 3 - MAE
ENTREVISTA A MAE DA MARIA — 6 ANOS

Boa tarde,

Conforme a informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas e, seguidamente, vou-lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta.

Vamos entdo comecar a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/SOCIODEMOGRAFICOS

Eu: Qual a sua idade?

T: 48.

Eu: Qual a sua profissao?

T: Professora do ensino secundario.

Eu: Qual o seu grau de escolaridade?

T: Licenciatura...em biologia.

Eu: Com que idade foi mae pela primeira vez?
T: 32.

Eu: Que idade tinha quando nasceu a Maria?
T: 42.

Eu: Qual a idade da Maria?

T: 6 anos.

Eu: Tem outros filhos?

T: Mais dois...rapazes.

Eu: Qual a idade?

T: Hum...16 e 12.

Eu: No caso da Maria, foi uma gravidez planeada ou ndo planeada?

T: N&o planeada.
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Eu: E foi uma gravidez normal ou de risco?

T: So foi de risco por causa da idade...de resto...ndo...ndo havia nada.

> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

Eu: Como foi a gravidez da Maria?

T: Foi...muito enjoada até aos dois meses e tal de gravidez...era verdo. Hum... Depois em
agosto, é que...fui fazer o teste para ver se era mesmo gravidez, porque até ali enjoava,
sem saber, nem queria acreditar... E, depois...Ia comecei a fazer os testes, fiz a primeira
ecografia, estava tudo ok. Depois, 0 médico sugeriu que seria boa ideia fazer a

amniocentese, por causa da idade, e...fiz a amniocentese.

Naqueles dias de repouso... (siléncio)...hum...chamaram-me do hospital, que tinha de ir
falar urgentemente com o médico, ndo consegui...isto era uma 52 feira, ia-se pér o fim-de
semana, entrei em stress. Depois...s6 consegui falar com o médico na 22 feira. Hum...o

médico disse-nos...pois, se calhar la mais para diante...vai-se falar disso...
Eu: Agora € a parte anterior, sim...

T: Depois da amniocentese, houve ali um periodo complicado, até porque a
amniocencentese foi 31 de outubro, qualquer coisa assim...por ai...foi um periodo

dificil...quase até ao Natal.

Eu: Mas antes as coisas foram correndo bem?

T: De resto correu sempre tudo bem...sim!

Eu: Quando estava gravida dela, desejava uma menina ou um menino?
T: Uma menina.

Eu: Ja tinha os meninos, ndo era (risos)?

T: Ja tinha os meninos (risos).

Eu: Tinha um nome pensado para a crianga?

T: Sim! Sempre disse que se tivesse uma filha se chamava Maria.

Eu: Tinha o quarto preparado para receber a crianga?
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T: Hum..Tinha o quarto do mano. Quando ela nasceu ja estava preparado para

ela...mas...na altura quando engravidei, ndo havia quarto para a menina (risos).
Eu: Quais as principais compras que fez para o seu bebé?

T: Roupinhas...(siléncio)...essencialmente roupinhas, porqgue...o resto ja...

Eu: ...ja tinha muita coisa, ndo era?

T: Sim, o resto, j& tinha tudo dos meus filhos. Ela saiu...se ndo fosse as terapias, tinha sido

uma bebé muito baratinha...
Eu: Sim...ja tinha muita...muita coisa antes. Muito bem...
Como se sentia emocionalmente durante a gravidez...antes de saber?

T: Antes de saber...senti-me preocupada...porque...6 aquela historia...ah, fraldas outra
vez! A pessoa...entretanto ja tinha “encerrado a loja”...e de repente apareceu aquela bebé,

sem se esperar...foi mesmo uma surpresa...
Eu: Andava ansiosa?

T: Ai fiquei um bocado ansiosa. Mas depois a partir do momento em que

soube...pronto...olha...vamos, vamos, vamos para a frente!
Eu: Falava com o seu bebé durante a gravidez?
T: Bastante, sempre falei com eles todos.
Eu: Havia ja uma relagdo, digamos assim...
T: Sim.
> DEPOIS DO DIAGNOSTICO
Eu: Quando teve conhecimento que a sua filha era portadora de Sindrome de Down — antes ou
depois do parto? Ja disse...
T: Foi antes.

Eu: Em que altura especifica?

T: Foi as...eu fiz a amniocentese as 19 semanas...portanto as 20 semanas...mais uns

diazitos...por ai...foi quando tive o resultado. Portanto, as 20 semanas de gestacao.
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Eu: Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de saude, ou por outro meio?
T: Foi pelo médico.
Eu: Como descreve 0 momento em que Ihe deram a noticia? E o restante tempo da gravidez?

T: Logo aseguir a noticia... foi... sentir... que 0 meu mundo... ficou todo tremido... tiraram-
me o tapete debaixo dos pés! Depois...o resto da gravidez...acho que teve dois periodos.
Até ao Natal, onde eu andei a digerir o assunto...onde andei a...nd0, primeiro houve um
momento mais complicado, que foi...o decidir o que iamos fazer...a bebé. Foi meia duzia
de dias...se bem que nds...ja tinhamos a decisdo mais que tomadal!

Depois até ao Natal foi fazer o luto da menina linda que eu estava a espera...e normal, e
perfeita, como todas as méaes estdo a espera. E foi um periodo de pesquisa. Porque como
eu figuei em casa porque a minha tensdo aumentou muito, e 0 meu médico ndo me deixava
ir trabalhar, pesquisei tudo o que havia sobre Trissomia 21, e pronto...e...de repente
descobri que eles faziam tudo e mais alguma coisa. E portante, ai a partir do
Natal...normalmente...tenho ali ideia do Natal...no Natal ja me sentia bem. A partir dali

foi assumir aquela filha e, fazer tudo o que...
Eu: Foi dificil tomar a decisao de continuar com a gravidez?

T: N&o...mas foi dificil pensar que podia nédo continuar...eu fui ao contrario das outras

(risos).

Eu: Como descreve 0 momento em que Ihe deram a noticia, ja falou...E estava sozinha quando

Ihe deram a noticia?

T: Nao estava com o pai...da crianga.

Eu: Soube na mesma altura portanto?!

T: Sim.

Eu: Como descreve a reacdo do pai a noticia?

T: Ele também deve ter sentido que o mundo...que o tapete lhe saiu debaixo dos pés. Mas,

esteve sempre do meu lado, sempre a apoiar-me, sempre a achar que o que eu decidisse...
Eu: ...estava bem...

T: De acordo com ele, claro...mas estava ali para todo...para o que desse e viesse...
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Eu: Sentiu que esta situacdo interferiu no vosso relacionamento? Ou sentiu que houve apoio e

cumplicidade entre os dois, nessa fase?

T: Eu acho que ai...se ja era bom...ainda ficou melhor.

Eu: Houve cumplicidade, apoiaram-se?

T: Senti muito, muito apoio dele.

Eu: Sim?

T: Sim!

Eu: Mesmo depois da Maria ter nascido...naquelas fases iniciais?

T: Sempre, sempre, sempre! Aliés ele adora a Maria, e vice-versa.

Eu: Na altura, teve alguma informagao sobre a sindrome? De que tipo? Ja disse que pesquisou,
ndo e?

T: Dos profissionais de saude ndo, s6 do que eu pesquisei...e do que sabia, porque
biologicamente falando...geneticamente falando, sabia, porque eu sou de biologia. Agora

ndo tinha ideia 0 que uma criangca com Trissomia...se falava, quando é que falava...se...
Eu: Pois...

T: Se brincava...portanto, os aspetos praticos do desenvolvimento, ndo sabia.

Eu: ...ndo estava a par. Portanto a informagé&o foi procurada por si...

T: Mas também ninguém me informou...

Eu: L4 ninguém a informou nada? No hospital?

T: La no hospital...s6 se preocuparam se nés iamos abortar, como nés dissemos que nao

famos...que estdvamos meios doidos...e ai...mandaram-nos para o psicélogo!
Eu: E de que forma é que lhe deram a noticia?

T: A noticia?! Lembro-me perfeitamente do que o médico disse! Hum...ha um diagndstico

de Trissomia 21...quando é que vamos abortar? Literalmente!
Eu: Foi assim?!

T: Foil
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Eu: Como foi, depois de receberem a noticia? O que mudou...no dia a dia, na familia, na forma

de estar, de ver as coisas?

T: Connosco, s6 mudou em termos de preocupacao, especialmente quando decidimos que
iamos ter a bebé. Como é que vai ser? Como é que...0 que é que estamos a fazer aos outros

filhos? Se Ihes estamos a deixar um peso muito grande, ou...

Depois, em termos de familia...os meus sogros ndo reagiram bem...de resto...toda a gente

reagiu bem.

Eu: Pois...era 0 que lhe ia perguntar a seguir, como é que transmitiram a noticia aos outros

membros da familia, se isso foi dificil...e mesmo aos seus filhos.

T: Os meus pais aceitaram perfeitamente. Os meus sogros estavam ca na altura, por causa

da amniocentese, para eu ndo me mexer...reagiram muito mal...

Eu: Muito mal em que...em que sentido?

T: Porque queriam que eu abortasse...portanto, foi mau nesse sentido.
Eu: Mas isso ndo influenciou de modo algum a vossa...

T: A relacao?

Eu: A vossa decisdo...

T: A decisdo néo influenciou!

Eu: E aos seus filhos? Como é que eles...

T: N6s fomos explicando, dissemos que era uma mana especial...que iamos ter de ajuda-

la, hum...mas eles aceitaram muito bem. Aliés...esse que viu, o0 Ruben...
Eu: Sim...

T: Disse que ia ser o professor da irm4, e efetivamente tem sido.

Eu: Nota que ha cumplicidade entre eles?

T: Da-lhe muita atencdo. O outro, como é mais velho, ja esta noutra...
Eu: Ja noutra fase.

T: Agora este da-lhe...da-lhe muito apoio.

Eu: Nota que...6 a menina do lar.
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T: E, é...nitidamente!

Eu: Sentiu necessidade de procurar apoio psicoldgico para conseguir lidar com esta nova

situacéo?

T: Nao, no hospital mandaram-me logo, fiz 3 sessdes...eu e 0 meu marido, fomos os dois
juntos...mas, depois a psicologa disse que nds ndo estdvamos ali a fazer nada (risos)...ja

tinhamos a deciséo mais que tomada!

Eu: Néo foi uma situagdo em que fosse preciso...acompanhamento?

T: Nao, ndo senti necessidade nenhuma de... acompanhamento.

Eu: Como é que esta a viver a infancia da sua filha, e como esta a ser esta fase?

T: Ela tem sido uma menina...perfeitamente...normal. Tem feito o que os outros
fazem...claro que faz as coisas noutro...noutro tempo...ainda néo fala por exemplo, diz
uma palavrinha aqui, outra acola, mas ndo...ndo sinto que...foi mais preocupante do que
com os outros. Sei...que tenho que ir mais vezes ao médico, que tenho de ir com ela as
terapias. Agora em termos de preocupacao...a preocupacao basica é...ela vai falar (risos)?

Que é uma coisa que Ihe vai dar muito jeito...
Eu: De resto...a nivel do desenvolvimento...

T: De resto ndo...em termos de motricidade é...esta...est4d no nivel em que devia estar...é
uma midda..hum...super desenvolta...autbnoma. Vai fazer xixi quando lhe
apetece...cocd...se tem fome vai buscar. Hum...se quer ouvir o Noddy, porgque agora anda

na fase do Noddy, vai buscar o Tablet e liga, e mete 14 o que quer...
Eu: Pronto...é uma crianca que faz tudo o que os outros fazem.

T: Gosta de andar na escola, gosta de brincar com os amiguinhos. Portanto néo...nesses

termos ndo me preocupa nada!

Eu: Néo sente diferencas...

T: E o0 que eu digo...se ela falasse...

Eu: Sim...chegara o momento...

T: Sim...esperemos que sim, nds vamos esperando e vamos fazendo por isso...

Eu: E como é hoje a vida da sua filha? Quais as suas preocupagdes?
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T: Como eu disse, a vida dela € perfeitamente na...natural do que aconteceria nesta altura.
Anda no pré-escolar, com os amiguinhos. Vai de manha, volta a tarde, depois do ATL,
por causa dos nossos horarios. E..a minha preocupacdo é mesmo..em termos de
futuro...como é que vai ser? Agora a preocupacao mais proxima é quando ela ingressar

no 1° ciclo.
Eu: Pensa muito no futuro? Naquilo que pode acontecer, naquilo que ela vai viver? Pensa...

T: Isso...acho que vou vivendo na expetativa. Esperemos que ela consiga 0 maximo que
for possivel, vamos tentar que ela seja 0 mais autonoma possivel, que 0s irmaos nao
herdem realmente um peso, que sejam s um apoio. Hum...e vamos esperando que

nds...cheguemos muito velhinhos...

Eu: Sim...para a apoiar...

T: Para o apoio...que for preciso.

Eu: Tiveram ou pensam ter mais filhos?

T: N&o! Alids nem a Maria pensamos ter...

Eu. Ja ndo pensavam ter mais? N&o pela situacdo em si...

T: Pensamos ter no inicio. Eu gostava de ter quatro, o meu marido gostava de ter dois,
andamos naquela, mas depois...a idade ja pesava...e a nossa vida é sempre a correr
mesmo... E ndo temos ca mesmo apoios, aterramos aqui em Palmela. Eu vinha de

Santarém, o meu marido veio do Porto e...portanto ndo temos aqui apoios.
Eu: Pois, e acharam que estava na altura (risos)
T:Mas (risos), a natureza deu-nos a volta!

Eu: Pronto...e estd a Maria...muito bem (risos). Agora para terminar, o que sente atualmente em

relacdo a sua filha?

T: O que sinto em relacdo a minha filha é o que eu sinto em relacéo aos outros. Adoro-a,
qguero o melhor para ela e...tudo o0 que eu puder fazer por ela e pela sua Trissomia...ca
estamos para isso! Quero que ela seja feliz...basicamente. Mas isso também quero para os

outros...

Muito obrigada pela sua entrevista, e por ter despendido algum do seu tempo.
Desejo as maiores felicidades para si e para a sua familia.
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CASAL 3 -PAI
ENTREVISTA AO PAI DA MARIA — 6 ANOS

Boa tarde,

Conforme ja o informei, esta entrevista é confidencial e sera gravada.

Vou iniciar a entrevista com umas perguntas mais diretas e, seguidamente, vou-lhe colocar
umas perguntas mais abertas, onde pode dizer tudo o que lhe apetecer sobre o assunto
relacionado com a pergunta.

Vamos entdo comecar a entrevista.

> INDICADORES PREVIOS/SOCIODEMOGRAFICOS

Eu: Qual a sua idade?

J: 47.

Eu: Qual a sua profissao?

J: Engenheiro Eletrotécnico.

Eu: Qual o seu grau de escolaridade?

J: Licenciatura.

Eu: Com que idade foi pai pela primeira vez?

J: Uff...olhe, isso agora... O rapaz tem 16...hum...ha 16 anos (risos)! Teria os meus 30...31.
Eu: Sim, mais ou menos...

J: 31

Eu: Que idade tinha quando nasceu a Maria?

J: Hum...2009...teria 42...43...mais ou menos...acho eu...
Eu: Tem outros filhos?

J: Tenho, ao todo trés.

Eu: Qual o sexo e a idade?

J: Dois rapazes e a Maria.

Eu: E a idade deles?

J: Aidade...16 o mais velho, 12 o do meio, e a Maria com 6.
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Eu: No caso da Maria, foi uma gravidez planeada ou ndo planeada?

J: Né&o, néo foi planeada.

> ANTES DO DIAGNOSTICO (SONHOS E FANTASIAS)

Eu: Como foi para si a gravidez da sua esposa?

J: Relativamente & Maria, inicialmente...quando soubemos, portanto ndo tinhamos nada
planeado, foi uma surpresa, a gravidez por si. Hum..até a..até & amniocentese, e

soubemos...era mais uma crianga que nos ia aparecer...
Eu: Vamos falar do antes agora, da gravidez da sua esposa, antes de saberem a noticia.

J: Antes de saber a noticia, foi normalissima, como...esperando uma, um filho...nem
sabiamos se ia ser rapariga ou rapaz, portanto.. como foram as outras, era de

expetativa...vamos ver, vamos ter mais um filho, pronto...normal.

Eu: Sentia-se bem?

J: Sim, perfeitamente normal.

Eu: Quando a sua esposa estava gravida da Maria, desejava uma menina ou um menino?
J: Néo sabia!

Eu: N&o tinha nenhuma preferéncia?

J: N&o, ndo, ndo tinha! A menina seria sempre bem-vinda. O menino também...n&o foi

nada...
Eu: N&o havia propriamente...

N&o, como ndo houve para os outros dois, a crianga que nascesse era...era bem-vinda,

claro!
Eu: Tinha um nome pensado para a crianga?

J: Também nao! Porque...enquanto que para os outros dois foram planeadas, esta nao
foi...portanto...houve aquela surpresa, olha vamos ter um filho. N&do sabiamos se era filho,
se era filha, portanto pensar em nomes...na altura...e também como a quota de rapazes,
de nomes de rapazes, ja se tinha esgotado, era 0 Manuel e era o Ruben. Nao sabiamos se

viria rapariga ou ndo...olhe, era algo que naquele momento néo era...ndo se pensava.
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Eu: N&o era importante...esse assunto.
J: N&o, néo era.
Eu: Tinha o quarto preparado para receber a crianga?

J: Nao, o quarto estava ocupado pelo irmdo mais novo neste caso....portanto cada rapaz
tinha o seu quarto. Hum...até sabermos que era uma menina, também nunca se pds a
questéo de...de eles virem a partilhar o quarto, como fazem agora, porque se fosse um
menino, os dois mais novos partilhariam o quarto, hum...portanto nessa altura, néo se
punha também a questdo, ha dois quartos, olha, depois logo se vera o que é que...quem

dorme aonde.
Eu: Quais as principais compras que fizeram para o seu bebé?

J: Se quer que lhe diga...acho que nenhumas em particular. Uma vez que o Ruben ainda
era uma crianca, portanto, nos tinhamos muita coisa...roupinhas, tinhamos as cadeiras,

0s carros ja tinhamos, o carro ja estava...ja tinha sido comprado...

Nao houve assim nenhuma compra em particular, acho que estdvamos a espera de saber

0 que é que era, menino ou menino, depois logo...logo veriamos o que fazia falta.
Eu: Logo se via o que fazia falta, ndo é?

Como se sentia emocionalmente durante a gravidez da sua esposa? Antes de saber.
J: Feliz, alegre. la ter mais um filho. Portanto, sentia-me bastante bem!

Eu: Estava bem?

J: Estava.

Eu: Gostava de falar ou de sentir o seu bebé durante a gravidez?

J: Hum...sempre gostei! Portanto dos outros dois. Mas, no caso...neste caso, se estamos a
falar até sabermos, ndo dava, porque...até a amniocentese, o bebé ndo, ndo era...era pouco,
ndo era mais do que um feto, portanto, ndo tinha essa necessidade ainda. Sé quando
comecou a ter os seus 4 ou 5 mesitos, € que ele ja comeca a dar pontapes, ja se mexe e

assim..., ja falava, ja...

Eu: Ja apetece 0 contacto...
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» DEPOIS DO DIAGNOSTICO

Eu: Quando teve conhecimento que a sua filha era portadora de Sindrome de Down? Antes ou

depois do parto da sua esposa?

J: Foi antes.

Eu: Em que altura especifica?

J: Hum...foi quando ela fez a amniocentese...os resultados da amniocentese vieram...

N&o sei exatamente a que semana é que isso foi feito, mas...foi logo nos primeiros...eram

0S primeiros meses...teria dois meses...se tanto...acho eu...
Eu: Teve conhecimento da noticia através dos profissionais de saude ou por outro meio?

J: Nao, soube por ela. Uma vez que...a ela, telefonaram-lhe do hospital a dizer que...é
assim...eu soube que a crianca teria um problema. O resultado da amniocentese...teria
dado que a crianca teria um problema. Isto, eu soube, porque, a ela, telefonaram-lhe ca
para casa. Que era Trissomia, foi mais ou menos confirmado, nos ja iamos com suspeita,
foi mais ou menos confirmado, quando chegamos ao...ao hospital. Ai sim, deram-nos a

noticia de que era com Trissomia.
Eu: Como descreve o momento em que lIhe deram a noticia?

J: E assim...N&o digo que é o mundo a ir abaixo, que néo é de todo! Mas, foi como se de
repente nos tirassem o tapete debaixo dos pés...NGs ja iamos psicologicamente preparados
para um choque, porque a amniocentese tinha dito que havia...que a crianca teria um
problema. Hum...mas tambeém, como nés ndo faziamos a minima ideia do que era a
Trissomia, hum...é mais porqgue...6 uma crianca com uma deficiéncia...e agora vamos fazer
0 qué? Ti...tiraram-nos o tapete debaixo dos pés, ficamos ali completamente estarrecidos,
a tentar...a tentar...a tentar racionalizar, como estava a dizer. Nessa altura acho que a

cabeca...nio pensa em nada em particular, é s6 a tentar racionalizar o que é que...
Eu: Como é que foi depois o restante tempo da gravidez, depois de saberem?

J: Depois de sabermos, houve uma fase bastante critica...para nos...para os rapazes
também, mas...mais para nés. Hum...porque nds tinhamos que tomar uma decisdo. Ela
ainda estava no prazo, para caso que decidissemos abortar, poder abortar. Hum...mas

esse prazo ia-se consumindo. A partir de uma determinada data, ndo estou, ja ndo me
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lembro era, pela lei, qual é que era o prazo, mas a partir dai ja ndo podiamos tomar
decisbes nenhumas, porque ndo podia fazer o aborto. Portanto, estivemos durante este
tempo todo, pela casa, a falar um com o outro, a tentar percebermos o que é...0 que

poderiamos...0 que queriamos fazer com isto...

Mas, ao mesmo tempo fomos nos informando cada vez mais de o que era a Trissomia, ja
sabiamos o que era a Trissomia. J& sabiamos que era a menina, o que s6 piorou na altura
a coisa porque “ERA A MENINA, A MENINA”, vinha com Trissomia...

Eu: J& havia uns rapazes, ela era “a menina”...
J: Eram dois rapazes, e ela era a menina, era a princesa...e ela vinha com Trissomia.

Foram momentos muito dificeis! Com o passar do tempo, com o conhecimento que nés
iamos adquirindo do que é que era a Trissomia, e como também, depois fizemos todos 0s
testes possiveis e imaginarios que...que se podiam fazer com a crian¢a ainda no ventre.
Hum...em que a crianca ndo apresentava absolutamente nada, nio tinha nenhuma das
deficiéncias fisicas que se notassem, associadas a Trissomia, hum...nossa cabeca foi-se
fazendo, n6s fomos falando cada vez mais um com outro...até que chegou a um ponto, em
que eu percebi perfeitamente bem...ela ndo vai abortar..portanto, tive que eu
também...pensar por mim préprio. Nao vale a pena, ela ndo...nem eu, nunca na vida
quereria que ela o fizesse, desconfio até que se ela me dissesse assim...eu vou abortar...eu

ia ficar desiludido! Portanto, acabamos por...

Eu: ...tomar essa decisdo.

J: E a Maria ca esté!

Eu: Muito bem! J& sei que ndo estava sozinho quando lhe deram a noticia.
J: Hum...n&o, néo estava.

Eu: E a mée da Maria como é que soube?

J: A mae soube porque...ela estava l& em cima no quarto, em descanso, por causa da
amniocentese, e telefonaram-lhe do hospital. Isto foi a uma sexta-feira, hum...e os
resultados da amniocentese davam que a crianca tinha uma deficiéncia. Hum...e que so
segunda-feira é que poderiamos ir ao hospital, para sabermos exactamente que deficiéncia

€ que era, 0 que € que se passava.

Eu: Os pormenores. Como descreve a reacdo da mae a noticia?
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J: A reacdo de...dela & noticia?! Um bocado de desespero, muita raiva porque...ndo raiva

pela crianca em si...
Eu: Sim, sim, claro...

J: Mas raiva com a situacdo, porque telefonaram-lhe numa sexta-feira a dizer que a
crianga tem uma deficiéncia e que s6 vao falar com ela na na segunda, claro, dizer isto a
uma mae, que diabo...ela passou um fim de semana horroroso, porque ndo sabia para
onde é que havia de se virar. Estivamos ca em casa, sem apoio nenhum, pronto...s6 nos

os dois...e até segunda feira...foi uma espera...bastante...
Eu: Sentiu que ndo houve sensibilidade nenhuma?
J: Né&o, ndo houve! por parte do hospital ndo houve...

Eu: Sentiu que esta situacdo interferiu no vosso relacionamento como casal? Ou sentiu que

houve apoio e cumplicidade entre os dois, nessa fase, quando souberam e depois de saber?
J: Nos...em termos de...(tocou o telemovel) Desculpe, mas tenho que calar isto...

Em termos de cumplicidade, entre nds os dois, hum...acho que...ajudou-nos a...uma vez
que...temos que ultrapassar os dois a situacdo, hum...e como sempre...acho que sempre
tentamos que o outro percebesse 0 que € que cada um de nos estava a sentir, hum...ajudou-
nos...ndo que...de alguma maneira tivesse necessidade de se aproximar, nem nada

disso...mas...mas...

Eu: Ndo criou atritos?

J: De todo...ndo...atritos ndo criou nenhum! Isso ai nao!
Eu: Portanto continuaram unidos, ainda mais...

J: Sem notarmos, eventualmente. A relagdo depois ndo mudou também, portanto, nem
antes. Durante...houve ali uma fase, claro, que tivemos muito mais...a necessidade de

estar...de nos ajudar um ao outro. Mas, depois de passar essa fase, voltou ao normal.
Eu: Na altura, teve alguma informacéo sobre a sindrome? De que tipo?

J: Na altura em que soubemos...propriamente...ndo! Mas depois comeg¢amos a informar-

nos, a tentar ver o que é que era...
Eu: Mas, por vocés. Nao vos informaram no hospital?

J: No hospital ndo!
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Eu: Depois de receberem a noticia? O que mudou...na vossa vida, na vossa vivéncia diaria?

J: E assim...depois de recebermos a noticia foi a fase de...das...de nds irmos decidir o que
é que haviamos de fazer, tinhamos que tomar uma decisdo. Uma vez tomada a decisao, foi
ada preparacéo, de sabermos tudo o que era possivel sobre a Trissomia, antes de a crianca
nascer, pelo menos para nos sabermos de antemao com aquilo que é que iriamos contar.
Se ela iria ter problemas de desenvolvimento, quais seriam, quais é que ndo seriam, se ela
seria...sdo criancas moles, portanto, que cuidados é que deveriam...para dar banho, uma
crianca que tem mais... mais mole...ndo tem a musculatura tdo desenvolvida, hum...ndo
se senta téo cedo, ndo gatinha tao cedo, ndo anda téo cedo...portanto todos estes...toda esta
informacé@o que a gente iria precisar, fomos adquirindo cada vez mais. Mas sempre
naquela de que...(risos nervosos) o que € que ai vem? Podia vir uma situacdo muito grave,
uma situacao muito leve, podia ser...hum...aquilo que se chama Mosaico, uma Trissomia
sO facial, digamos...que...ndo0 ha mais nada...portanto, ndo sabiamos, iamos lendo o

que...procurando...

Eu: Prepararam-se com 0 maximo de informacao.

J: Prepararmo-nos para o que Viesse...

Eu: No restante, a vossa vida quotidiana manteve-se como era? A parte...

J: Sim, no dia a dia. Nds tinhamos os rapazes para... € uma coisa que tentamos sempre,
foi...que eles ndo vissem em nos aflicdo, ndo vissem que nds estavamos preocupados. Eles
sabiam que a irml iria ter...ia ser uma crianca com problemas, que ia ter uma

deficiéncia...mas também ndo queriamos que eles vissem que andavamos...
Eu: Quiseram transmitir-lhes calma, evitar a preocupagéo...

J: Evitar que eles tivessem que se preocupar connosco...mas, fora isso no dia a dia, era

normal, trabalhar, ir para a escola, tinha que ser...

Eu: Em que momento e como transmitiram a noticia aos outros membros da familia, e se foi
dificil.

J: Foi um bocado...dificil...Hum...a0s nossos rapazes, dissemos que a irma ia ter uma

deficiéncia, eles ndo...o mais velho tera percebido mais ou menos, 0 mais novo nao tera

entendido muito bem o que é que isso poderia significar na vida deles.
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Mas tanto...0 Manuel na altura teria...tinha 10 anos, também nio terad percebido...bem,
compreendia que ia ter uma irmg, a irméa tinha uma deficiéncia, a Trissomia, n&o sabia o
que € que era a Trissomia, mas...acho que ele deve ter pensado, os meus pais estao bem

com isto, portanto...eu acho que também ele proprio...pensou “estou bem”.

Em relacdo ao resto da familia, do lado da Sofia, a reagdo foi mais...digamos consentanea.
Quando dissemos aos meus sogros que a l... tinha Trissomia, ficaram tristes, claro que
ficaram, quando nos lhe dissemos: “Mas vai nascer na mesma”, pronto, ndo levantaram
nada, ndo se opuseram, deram-nos o apoio todo, mas também ha aqui uma...uma parte
cultural. Sendo pessoas catélicas, nunca lhes passava pela cabeca o contrario, que a
crianca...que houvesse um aborto. Por isso, para eles, aquilo que nés decidimos era o

normal, que se decidisse, a crianc¢a ia nascer...

Do lado dos meus pais, a coisa foi muito séria. Foi muito séria porque...a minha mae nao
aceitou. Para ela, nds iamos destruir a nossa vida. Queria que...achava mais adequado que
fosse 0 aborto...para...pronto, para a nossa vida ser...poder ser normal, poder ser...como

a de toda a gente...

O meu pai também era da opinido que o aborto seria a solucédo correta, mas...o meu pai

nunca expressou isso, nunca veio falar connosco, nunca nos veio dizer nada.

A minha mae...a minha mde ndo conseguia, ndo conseguiu manter para ela...isto...e
pressionou e fez..ao0 maximo...isto...comigo principalmente...que eu levasse a Sofia a

chegar a conclusdo de que o ideal seria a...fazer o aborto. Para a minha mée foi

extremamente dificil...e para o meu pai também...foi dificil aceitar.

Outra pessoa que foi muito importante, ainda é muito importante na nossa vida, que é a
minha tia, do lado do meu pai, que na altura veio de propdsito ca para baixo, para ter
connosco, hum...era da opinido que nos deviamos abortar, hum...mas quando ca chegou
Viu-nos, num...ja num estado...entre nos os dois...de decisdo...que ela percebeu “eles niao
viao abortar”, entio nio meteu problema nenhum. Apoiou-nos...todo o tempo. Nés

soubemos que ela era a favor do aborto, porque mais tarde depois em conversa, isso Veio...

Mas houve aqui, tivemos ajuda familiar, sim...claro, nomeadamente por parte da minha
tia... por parte dos meus pais, que se calhar eram os que mais capacidade tinham para dar
essse apoio, ndo tivemos...portanto...a situacdo degradou-se um bocado...para 0 nosso

lado.
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Eu: E agora ja aceitam?

J: J4, ja, ja...ja aceitam.

E a neta, ndo tiveram muitas mais opcdes. Eu penso que também a Maria é a crianca que
é, ndo teve os grandes problemas que muitas vezes as pessoas pensam que a Trissomia é
uma dor de cabeca, porque ndo €...acabaram por ter que aceitar a neta. Ainda se nota que

a relacdo que tém com a neta néo € a relagdo que tem com os netos, nota-se perfeitamente

bem... mas, a parte disso, as coisas estdo normais.

Eu: Sentiu necessidade de procurar apoio psicoldgico, para conseguir lidar com esta nova

situagdo?

J: Hum...até tomarmos a decisdo, n6s andamos, numa fase...pronto, iamos a um psicologo
gue nos foi indicado pelo hospital. A partir do momento em que a decisdo se tomou, a

propria psicéloga ndo sabia o que é que a gente la andava a fazer, porque estavamos bem...
Eu: Estavam preparados, ndo é?

J: J& estavamos preparados! Acabou por nunca ser necessario.

Eu: Como é que esta a viver a infancia da sua filha? Como é que esta a ser esta fase?

J: Esta fase esta a ser... é assim...esta a ser 6tima, porque...6 uma crian¢a que nos temos
ca em casa, e a Maria ndo para quieta, porque, como foram os outros irmaos, sempre nos
deram muitas alegrias. Mas também um bocado preocupados porque...ela ndo fala
ainda...a audicdo pode ter aqui algum problema. Ha estas preocupac6es, que no dia a dia,
a gente vai pensando nelas, que nunca pensamos com 0s irmaos, isso nunca foi um
problema com os irmé&os, porque fizeram as coisas atempadamente. Ela andou mais tarde,
hum...j& para ela andar, n6s preocupavamo-nos “que diabo” ela ja tem dois anos e tal e
ndo anda...o que é que...porqué...ndo sei qué...e ela comecou a andar, foi perfeitamente
normal. A parte desta preocupacao de que ela esta atrasada uns quantos anos em relacéo

a uma crianca normal, a parte disto...
Eu: Foi atingindo o desenvolvimento mais devagarinho...

J: Mais devagarinho mas, nds notamos por exemplo que...0s passos que 0s irmaos deram,
que eles atingiram num determinado patamar, ela também os da. Os irm&os comegaram
abalbuciar, ela balbucia, antes de falar, os irm&dos andavam, come¢aram a andar, também

foi assim um bocadinho de repente, ela também o foi. Nés notamos algumas coisas na
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Maria, que j& vimos nos irmaos a acontecerem, que depois aparece, avanca, ha uma

evolucdo. E uma fase...uma fase normalissima de ter um bebé em casa...
Eu: Como é hoje a vida da sua filha? Quais as suas preocupacdes?

J: A vida dela é...perfeitamente normal. O dia a dia dela ¢ escola, casa, brincar. Tem a
terapia para fazer, claro..a terapia da fala, a terapia de desenvolvimento,

hum...nisso...ndo tenho preocupag¢des nenhumas.

Em relagao ao futuro, em relacio aquilo que ela podera vir a fazer, hum...claro que me
preocupo, porgue...no6s sabemos que ela ndo tem as mesmas capacidades que 0s outros
para aprender. Portanto, o progresso...por enquanto ela esta na pré-escolar, a pré-escolar
ndo exige muito, quando ela passar para a escola, o saber ler, o saber falar, o saber
escrever, tudo isto vai...vai provocar mais stress...portanto, nela e também em nés. E com
0 avancar da idade, quando comecarem a aparecer 0s problemas dos relacionamentos,
mais tarde quando ela for adolescente. As festas de anos...que ela ndo tem ido...ja foi
convidada varias vezes, mas ndo calha, ou ndo tem acontecido...ela propria ndo é uma
crianca que brinque muito com as outras, para a idade. Nés ainda nédo fizemos ca uma
festa com os amigos da escola, porque...ndo vemos que ela lhes va dar atencéo...ela ndo
vai entender que eles estdo ali porque ela faz anos, ainda néo terd chegado muito a essa
fase. Hum, mas pronto, quando ela comecar a crescer vai querer ir as festas das amigas,
o ser confrontada com “N3o0s”, nessas situacdes, como € que na escola os amigos irdo

reagir, quando ela la estiver, sdo coisas que nos preocupam.
Eu: J& pensam no futuro, mais a longo prazo?

J: Mas tudo isto tem que ser feito conforme ela vai evoluindo, vamos nés vendo a
capacidade que ela tem de gerir isto, hum...ela pode reagir perfeitamente bem, pode ndo
perceber. Hum...vamos ver como € que ela cresce, e também como € que as coisas crescem

la fora.

Eu: Pensam ter mais filhos?

J: Néo! Ja ndo pensavamos ter a Maria (risos).
Eu. Né&o pela situacéo...

J: N&o pelasituacéo, de todo, ndo tem nada a ver... Nao, trés filhos, ja é...ja é trabalho...que

chegue!
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Eu: Muito bem!

E agora para terminar, o que sente atualmente em relagdo a sua filha?
J: O que é que eu sinto em relacéo a ela?!

Eu: As emogdes que surgem em relagdo a ela...

J: Adoro-a...adoro a Maria, é...

Eu: ...é a sua menina...

J: E aminha menina! Portanto...é6 0 amor de pai, n3o sei se...se ha outra descricdo...eu n&o

tenho...ndo consigo descrever de outra maneira...6 ama-la!

Agradeco muito a sua entrevista, e por ter disponibilizado algum tempo para esta entrevista.
Desejo as maiores felicidades a si e a sua familia.
Muito obrigado!

142



