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RESUM O: Esta pesquisa propde-se a apreender os problemas vividos pela familia da crianca com
sindrome de Down. A partir dos depoimentos de vinte mées, produzidos através da realizacéo de
dindmicade criatividade e sensibilidade, bem como de entrevista semi-estruturada, as atrizes sociais
descreveram suas representacfes no que concerne afamilia e suainteragéo. Diante do significado
atribuido asfiguras, cores e frases presentes nos pictogramas, construimos a di scussao acerca das
diversas configuracdesde familias, as quais podem servir de base paraa praticados profissionais que
trabalham com essaclientela.
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ABSTRACT: Inthisresearch we havethe purpose of learning about the problems experienced by the
family who hasachild with Down’ s Syndrome. From the responses of twenty mothersusing creativity
and sensibility dynamics, as well as a semi-structured interview, the social players described their
representations concerning the family and itsinteraction. Based on the meaning assigned to thefigures,
the colorsand the sentenceswhich were present in the pictograms, we el aborated our discussion about
thedifferent family configurationswhich may serve asabasisto the practice of the professionalswho
work with these clients.
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Apresentando atematica

O estudo apresenta as imagens criadas pelas mées de criangas Down
sobre sua familia, através da construcéo do retrato. Ao dar significado a sua obra, elas
permitiram o conhecimento mais aprofundado das experiéncias no circulo familiar. A
familia foi assim construida, apontando as tramas inerentes ao processo de
desenvolvimento, dentro de sua singularidade e complexidade. A partir dos resultados,
0s profissionais poderéo assisti-la de acordo com as necessidades individuais.

A motivagdo para seu desenvolvimento emergiu de reflexdes acerca do
cuidado, ndo somente direcionado para esses grupos e outros diferenciados, mas o

* Este tema se constitui num recorte da Tese de Doutorado intitulada: A Familia— pessoa portadora de Sindrome de
Down na 6tica da mae: uma contribui¢do para a prética de cuidar na enfermagem.

2 Doutora em Enfermagem do Departamento de Enfermagem de Salde Publica da Escola de Enfermagem Anna
Nery.
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cuidado de uma forma generalizada. A experiéncia pr&ica no ensino da enfermagem,
trabalhando com criangas portadoras de necessidades especiais, realizando trabalhos
em grupo com suas maes, ofereceu, as autoras, oportunidade de ouvir dificuldades,
as quais evidenciavam aspectos em relacéo a assisténcia ndo somente ao filho Down,
mas também a constelacdo familiar.

Percebemos, entre outras coisas, que a assisténcia a salde desses grupos,
por suas peculiaridades, vai dém da dindmica individual, a qua enfoca exclusivamente
o0 individuo separado de seu meio. A medida que o cliente é tratado, isoladamente, os
dados encontrados limitam-se & maneira pela qua ele, exclusivamente, sente ou pensa
a respeito do que esta acontecendo. Certamente, tal enfoque carece de dados
imprescindiveis para uma compreensao abrangente do problema apresentado. Esta
Situagdo tera um outro encaminhamento, caso hga uma exploracéo de suas interacOes
dentro de contextos vitais significantes, a exemplo da familia. Essa observacdo tornou-
se consistente, a partir do resultado de observagfes oriundas da consulta de
enfermagem junto a crianga especiad e da visita domiciliar as suas familias.

O nascimento de uma crianca especial gera, na maioria dos casos,
situacOes de conflitos familiares, que se estendem nos mais diversos estagios de seu
desenvolvimento. Em todos esses momentos, seus membros interagem com
profissionais de diversas areas, 0s quais devem oferecer 0 suporte necessario para
auxiliar no cuidado, ndo somente a esse filho, mas também aos demais membros.

Asbasesteoricasda pesquisa

O individuo é considerado um membro de diversos contextos sociais, a
exemplo da familia, dentro dos quais age e reage em resposta aos diversos estimulos.
Sua organizacdo e estrutura filtram e qualificam as experiéncias de seus membros.

A familia se condtitui, dessa forma, num sistema aberto, trocando energia
com o ambiente interno e externo. Por conseguinte, a salde da familia e de seus
membros vincula-se Ndo0 apenas a Seus recursos internos, mas, também as suas relaces
com outras familias e aos recursos disponiveis na comunidade.

Na tentativa de melhor entender as interacdes familiares, utilizamos o
modelo de desenvolvimento de familia descrito por Minuchin & Fishman (1990), por
identificar, nele, pressupostos subjacentes compativeis com 0s objetivos da pesquisa.
Além do mais, possui caracteristicas que guardam relagdo com a maioria das familias
existentes na sociedade — familia de classe média, constituida por marido, mulher e
uma media de dois filhos.

A influéncia da familia sobre seus membros foi demonstrada
experimentalmente por Minuchin (1990) e outros, através de uma investigagdo de
doenca psicossomética da infancia. Observou-se, nessa experiéncia, que a crianca
responde aos estresses presentes no circulo familiar, em razédo da mesma se constituir
num sistema vivo. Por conseguinte, qualquer disfuncdo em algum elemento repercute
no todo.
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Minuchin & Fischman (1990) descreveram o modelo de desenvolvimento
de familia, o qual trabalha com holons ( subsistemas que manifestam simulténeamente
propriedades independentes dos todos e as propriedades dependentes das partes) e
postula que “ mudancgas de desenvolvimento no individual afetam a familia e que
mudangas nos holons familiares e extra familiares afetam os holons individuas’.

Todo holon - o individuo, a familia nuclear, a familia extensa e a comunidade
- se constitui num todo e numa parte, ndo um mais do que O outro e sem que um
rejeite ou entre em conflito com o outro. Um holon utiliza energia competitiva para
autonomia e auto-preservacdo como um todo. Da mesma forma, transmite energia
integradora em sua condi¢do de parte. A familia nuclear € um holon da familia extensa;
esta 0 é da comunidade e assim por diante. Cada todo contém a parte e cada parte
contém também programa que o todo impde. Parte e todo contém um ao outro
num processo continuo, atual e corrente de comunicacdo e interrelacéo .

As familias possuem subsistemas diferenciados. Cada individuo € um
subsistema, como o sdo as diades (marido e mulher). Ha também subgrupos mais
amplos formados por geracéo (subsistema de irméos), por sexo (avo, pai e filho) , ou
por tarefa (subsistema parental). As pessoas se acomodam a estes diferentes
subsistemas.

O estudo dos autores mostra as trés unidades que se encontram dentro
do holon familiar: os sistemas conjugal, parental e fraternal e os quatro estagios
principais de desenvolvimento , organizados em torno do crescimento das criangas.
Est@o incluidos neles: a formagdo do casal, familias com criangas pequenas, familias
com criangas em idade escolar ou adolescentes e familias com filhos adultos.

Dentro da unidade familiar, ha funcbes especificas em relacéo tanto a
seus membros quanto a sociedade total. Ser membro de uma unidade implica, para o
individuo, direitos e obrigacdes em relacdo aos outros membros, como também
atitudes claramente definidas. Espera-se dos mesmos, entre outras fungdes, a
cooperacdo entre si, 0 auxilio reciproco e a colocacdo dos interesses de seus membros
acima dos interesses de estranhos. A interagdo entre eles deve ser intima e continua e
sua acomodacdo reciproca e completa.Para Linton (1965, p. 175), o ideal é que os
membros de uma familia estejam unidos tanto por lacos de afeicdo, quanto de interesse
comum, sendo as disputas, entre eles, consideradas reprovaveis.

O nascimento de uma crianga especial gera, na maioria dos casos,
situagdes de conflito no circulo familiar, que se estendem nos mais diversos estégios
de seu desenvolvimento. Em todos esses momentos, seus membros interagem com
profissionais de diversas areas, 0s quais devem oferecer 0 suporte necessario para
auxiliar no cuidado, ndo somente a esse filho, mas também aos demais membros.
Como foi possivel constatar através das falas das mées- atrizes sociais deste estudo,
esse suporte ndo tem sido oferecido de forma adequada a essas familias. Em geral,
perante elas, os profissionais se sentem fragilizados, amedrontados, com a sensacéo
de impoténcia para lidar com as crises que emergem dessas situacOes.
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Em nivel do trabaho profissional com familias de portadores de sindrome
de Down, as contribui¢gdes das maes, oriundas de suas vivéncias, constituem-se em
fontes, na qual se pode buscar subsidios para conhecer e entender as tramas tecidas
entre os familiares e a propria crianca no circulo familiar.

Abordagem metodologica

O referencial teorico-metodoldgico centrou-se na teoria das
representacoes sociais, a qual tem como foco a forma pela qual os seres humanos
tentam apreender e compreender as coisas que os circundam e resolver os lugares
comuns e quebras-cabecgas que envolvem seus corpos, seus desafios, sucessos e
humilhacdes, enfim, os habitos e as trivididades do dia a dia

Toda representacao social é representacao de algo e de alguém [...] ela € o processo
pelo qual se estabelece suarelagédo ... com o mundo e as coisas[...] é aelaboracao de
um objeto social pelacomunidade(MOSCOVICI, 1984, p. 10).

A representacdo abrange, assim, a totalidade da vida em seu cotidiano,
determinando nossa visdo de mundo e nossa reagdo as pessoas e coisas, visando
dominar o ambiente, compreender e explicar seus fatos eidéias, agir sobre e com o0s
outros, situar-nosfrentea eles, comunicar comeles(ARRUDA, 1992, p.11). Por decorrer
de nossa convivéncia, elas implicam em acdo, experiéncia e reconhecimento de um
objeto ou situagdo e dos significados que possamos atribuir a eles.

No ato da representacdo, 0s sujeitos ndo sdo totalmente diferentes. Ha
um encontro permeado de estimulos e respostas gerando, no fendmeno de interag&o,
uma atividade de construcéo e desconstrucdo. Nesse processo de interacdo com o
mundo e os outros, a marca social dos contelidos de representacéo vincula-se as
condicOes e aos contextos nos quais elas emergem, as comunicacgdes pelas quais
circulam e as fungdes que elas servem nessa relagdo. As informacfes que veiculam
sobre a deficiéncia e seu impacto na familia poderéo ser objeto de atencdo em
funcéo de critérios culturais, uma vez que nem todos 0s grupos tém acesso igua as
informagdes e, sobretudo, de critérios normativos, ou sga, 0 que 0 sistema estabelece
em relacdo as pessoas que a portam e, nesta pesquisa, a pessoa com sindrome de
Down.

Ao0 construir seus pictogramas, as maes, através de vontade, evocaram o
oculto, o possivel, que poderdo ser visualizados no nucleo. No ato da producdo, o
conflito e a contradicdo existentes poderdo se encarnar, constituindo-se num conjunto
imaginado e coerente, aprendidos individualmente e em suas relacfes. Nesse processo,
as figuras, elementos do pensamento, tornam-se elementos da realidade e, com isso,
certos elementos de fundo cultural presentes no universo mental dessas méaes podem
ser mobilizados nessa atividade de estruturagéo.
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A trilha metodol égica

Buscar o conhecimento dos fendmenos intersubjetivos demanda uma
abordagem qualitativa, uma vez que ela caminha para o universo de significados,
motivos, aspiracfes, atitudes, crencas e valores presentes nesses fenébmenos.. Ela
possibilita o aprofundamento e abrangéncia da compreensdo das representacoes,
através de dados obtidos nas situacfes e acontecimentos que se déo através do contato
direto do pesquisador com o ambiente e a realidade pesquisada, retratando a
perspectiva dos atores sociais do estudo (LUDKE & ANDRE, 1986 ).

Os atores sociais da pesquisa foram maes que tém filhos Down, que se
encontram em Instituigdes educacionais , em instituicdes de resbilitacdo e em empresas
situadas na cidade do Rio de Janeiro. Pensamos que as mesmas detém os atributos
necess&rios para o conhecimento aproximado da realidade a ser conhecida, por ser o
elemento polarizador da familia.

Os gujeitos incluidos foram ao todo vinte (20). Este total foi considerado
suficiente por observarmos que permitiu um certo consenso nas informagdes, num
determinado momento da andlise dos depoimentos. Entretanto, ndo desprezamos as
informagfes que se mostraram impares , com potencial explicativo, pois, segundo
Minayo (1992), a amostra ideal é aguela capaz de refletir a totalidade nas suas multiplas
dimensdes .

O encontro com as maes se constituiu numa experiéncia gratificante e
enriquecedora. A receptividade dessas pessoas € algo que ndo poderiamos deixar de
ressaltar. Mesmo percebendo uma certa expectativa em relacdo a modalidade de
participacdo, a acolhida de todas em seus lares se deu de forma generosa, agradavel
e gentil. A grandeza interior expressa do ato de partilhar suas experiéncias foi a marca
primordial em todas essas maes.

A apropriagdo do contelido das representactes foi realizada através de
uma dindmica de criatividade e sensibilidade e da entrevista , para a qual se utilizou
um roteiro semi-estruturado, com vistas a obter ou agregar informagdes sobre as
representagdes em relacdo a familia. Down.

Dentre as diversas modalidades de entrevista, optamos pela semi-
estruturada gracas as idéias de Selltiz et al (1987), segundo as quais €la auxilia no
levantamento de aspectos afetivos e valorativos das respostas dos entrevistados e na
determinagdo do significado pessoal de suas atitudes, favorece a emergéncia de
contextos sociais e pessoais de crencas e sentimentos, a medida que as respostas séo
auto-reveladoras. Ao trabalhar as entrevistas, atentou-se para a fidedignidade do
material dos contetidos das representacfes com vistas a sua validagdo. Buscou-se
captar a comunicagdo ndo verbal , a exemplo dos gestos, expressdes, entonagoes,
hesitacOes, ateracfes de ritmo, entre outros, e confronta-los com os contetidos de
fala das productes pictoricas da familia e seus significados.

As dindmicas de criatividade e senshbilidade estimulam a pessoa a sair de
sua egocentricidade, favorecendo a liberacdo parcial dos sentidos reprimidos, das
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palavras que se calam e com issO cria nos participantes sentimentos de afeto e emogao,
guando trabalham temas cujos interesses s8o comuns. Aqui os sentidos falam e se
cruzam para gerar um conhecimento que € coletivo .

Selltiz et a (1987, p.47) acreditam que os métodos pictdricos sdo Uteis
por representarem muitos tipos de situagdes que sdo dificeis de descrever ; assim,
elas permitem o desvendar de reacBes que sdo dificeis de serem obtidos por outros
métodos.

Constatou-se, por ocasido da dindmica sensivel, a liberacdo dos sentidos
reprimidos como um fato, e por ocasido da entrevista redlizada, quando se percebeu
a emocgdo contida a envolvé-las, dificultando, algumas vezes, a verbalizacdo de suas
idéias e sentimentos. Observou-se diversas manifestagdes dessa emocdo através dos
olhos ansiosos e margjados de l&grimas, nas reticéncias e nas frases incompletas, nos
desvios de assunto, nas paavras e frases repetidas, nos siléncios, no tom da voz, nos
sinais que ndo foram verbalizados. Essas manifestacdes foram registradas , com o
intuito de evidenciar o0 ndo dito, buscando o sentido possivelmente existente nas
diversas manifestacoes.

As producdes artisticas fizeram emergir o imaginério que as méaes
construiram em suas experiéncias na convivéncia familiar com a pessoa Down,
apontando as tramas inerentes ao processo de desenvolvimento familiar, o qual, nessa
realidade, se inicia com a comunicacdo do diagndstico. A confeccdo de pictogramas,
através de formas, cor ou figuras, permitiu assegurar a objetivacdo da representacéo,
fazendo com que a figura emergida tivesse um significado. Como afirma Boff (1999;
p. 150), o ser humano ndo se contenta com fatos. Ele cria continuamente sentidos e
inventa simbolos e neles discerne valores e significagbes. Escuta as coisas que sao
sempre mais gque coisas por que se transformam em indica¢des de mensagens a serem
decodificadas.

A dindmica de criatividade e sensibilidade ocorreu em dois momentos:
1° — A construgéo do retrato de familia e 0 2° que denominamos — o retrato falado.
Neste momento,houve um mergulho no imagin&rio dessas mées, e cada uma trouxe
a superficie representacdes em relacdo a sua familia, deu significado aos signos,
imagens, simbolos presentes no retrato construido e teceu comentérios sobre 0s
mesmos, de acordo com a concepgdo de mundo a que estava acostumada ou que
aprendera pelo senso comum.

Dethlefsen & Dahlke (1983, p. 12) afirmam que o significado de um
acontecimento s emerge como resultado de sua interpretacdo. E a interpretacio
gue possibilita a apreensdo total do seu significado. O conteldo se expressa na forma,
e a conseqliéncia disto € que as formas se tornamrepl etas de significado , indicando a
verdade das coisas. E o sistema de interpretacdo que realiza a mediagdo entre o
individuo e 0 seu meio e entre as pessoas do mesmo grupo, na realidade estudada, a
familia e sua convivéncia com a pessoa Down .

A partir dos retratos, pode-se identificar, entre outras coisas, a posi¢ao
que a crianca Down se encontra na familia, sua integracdo ou ndo a mesma. Permitiu
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visualizar os diversos tipos de familia, sua estruturacdo e organizacdo. Vale ressaltar
gue os dados analisados, nesta pesquisa, referem-se aos significados dados aos retratos
criados sobre a familia

Para ndo causar constrangimentos e preservar as identidades, solicitou-se
aos atores desta pesguisa que dessem a sua familia cognomes de arvores. Algumas
deram nome de flores, tendo sido respeitadas. Assim, as familias foram identificadas
com nomes de &vores, por considerarmos que existe um paralelismo simbdlico entre
a arvore e a familia. Ambas se encontram na posi¢céo de centro - o eixo do mundo,
por sua capacidade de renovar e reciclar continuamente , mantendo o equilibrio da
sociedade e da natureza, e por ambas oferecer abrigo e alimento, uma, aos seus
membros; a outra, a fauna. Numa visdo sistémica, o tronco da arvore e cada membro
da familia indicam que o organismo individua esté ligado a Sstemas sociais e ecol0gicos
mais vastos. As familias receberam as seguintes denominagdes : Bananeira, Sandalo,
Goiabeira, Macieira, Mangueira 2, Mangueira 3, Bonsai, Quaresma, Oliveira, |pé,
Jacarand4, Cedro, Pinheiro, Macieira, Mangueira 1, Roseira, Violeta, Mangueira 4,
Coqueiro e Videira.

As percepgdes das mées em relagdo a familia foram confrontadas com os
retratos de familia produzidos, atentando-se para a presenca ou ndo de elementos
como coeréncia, contradi¢les, entre outros.

A partir da andlise dos dados coletados em confronto com o corpo tedrico
delineado, buscamos inserir, nesta pesquisa, somente os trechos mais significativos
dos relatos, bem como os pictogramas. Dessa forma, eles se apresentaram como
elementos para discusséo tedrica e para ilustracéo.

Asmaes

Foram levantados dados relativos a idade, nivel de escolaridade e ocupacédo
profissional das mées, bem como o nimero de filhos e a posi¢do que o filho Down
ocupa na familia. Ressaltamos, que ndo tivemos intencdo de fazer um levantamento
sociologico da populacéo estudada, e, por essa razdo ndo foram obtidos informes
sobre a sua situacdo socio-econdmica. Os contatos realizados com as maes em seus
domicilios demonstraram que das vinte familias estudadas, as familias Bananeira,
Sandalo, Goiabeira, Macieira e Mangueira 2, possuem melhores condi¢es de vida,
gozando de grande conforto material; ja as familias Mangueira 3, Bonsai, Quaresma,
Oliveira, Ipé, Jacaranda, Cedro, Pinheiro, Macieira, Mangueira 1, Roseirae Violeta,
mostram um padréo razoavel; agumas, contam com o apoio de familiares; findmente,
as familias, Mangueira 4, Coqueiro e Videira, lutam com grandes dificuldades ,
necessitando do amparo financeiro de parentes proximos e institucional.

Com relagdo ao nivel de instrugdo, 12 possuem 2° grau e oito 3° grau e
idade variando entre 27 e 51 anos.

Quanto a ocupacdo profissional dessas méaes, 8 ( oito) exercem trabalho
remunerado- duas advogadas; duas professoras; uma fisioterapeuta; uma secretaria;
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uma engenheira; uma escrituréria . As demais, trés deixaram seus empregos com o
nascimento do filho Down e ficaram em casa; uma fez opgdo para atividades no lar,
guando ainda se encontrava na fase de gravidez; duas ndo tém possibilidade de
trabalhar por ndo ter suporte para deixar o filho; uma encontra-se desempregada;
duas aposentadas; trés do lar .

No que se relaciona a0 nimero de filhos, 11 familias tém dois filhos, seis
familias possuem somente um filho e duas com quatro filhos, sendo que nestas, uma,
o filho Down ocupa a 2° posicdo e, a outra, ele é o 4° filho.

Apesar do pouco tempo em gue tivemos oportunidade de conviver com
as maes dessas familias, observamos que, em razdo do nivel de instrucéo,
principalmente, elas possuem condi¢gbes de compreensdo de suas dificuldades,
mostrando-se receptivas e interessadas no conhecimento que pudessem gudé-las no
encaminhamento de seus filhos, especialmente o filho Down, por suas peculiaridades.
As familias com dificuldades financeiras mostram um grande desgaste fisico e emocional
para sua sobrevivéncia e poucos recursos para o tratamento e habilitacdo do filho
Down. Seus familiares constituem o eixo onde encontram 0 apoio afetivo, emociona
e financeiro para suas vidas.

Observamos que a familia nuclear, formada de pai, mée e filhos, € a
modalidade de composicdo familiar que teve maior nimero. Dentro desse parametro,
encontram-se familias com caracteristicas bastante peculiares. Em termos de delimitacéo
de fronteiras, dlgumas mostraram ter papéis definidos, parecendo possuir uma estrutura
e organizacdo que favorecem enfrentar os problemas que emergem no cotidiano.

Acreditamos que com esses elementos e outros indicios, como o
conhecimento do nimero de membros da familia, suas idades, o problema
apresentado, os profissionais poderdo desenvolver algumas suposicdes sobre a familia,
as quais orientardo as primeiras sondagens em sua organizacao.

Os filhos Down

Quanto a idade dos filhos Down, 14 pertencem ao grupo de familias
com criancas pequenas ( do nascimento até a idade de seis anos); quatro, familias
com filhos em idade escolar ou adolescentes e duas familias com filhos adultos . Por
ter este recorte da pesguisa como foco a apresentacdo dos retratos de familia e seus
significados, ndo nos deteremos em expor as caracteristicas dos diversos estagios
preconizados por Minuchin (1990).

Asfamilias e suas configur acdes

As familias que participaram desta pesquisa apresentam diversas
configuracbes em sua estrutura familiar, no que se refere aos padrdes transacionais,
como podem ser observados nos pictogramas construidos e nos depoimentos das
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mé&es. Nesse processo de construcdo, a estrutura imageética da objetivacdo tornou-se
um guia de leitura para a realidade, a qual serviu para classificar as familias.

Sdo as fronteiras, ou regras de um sub-sistema, que definem quem participa
e como. Desse modo, as fronteiras tém a funcdo de proteger a diferenciacéo de seus
membros. Quando elas ndo sdo definidas suficientemente, o sistema fica preudicado.

Observando o conjunto de pictogramas elaborados pelas mées e os
significados que elas atribuiram as figuras, aos simbolos neles contidos,
complementados pela entrevista, observamos que podiamos dispor as familias em
grupos, considerando seu desenvolvimento dentro do parémetro da delimitacéo de
fronteiras do sub-sistema, apresentado por (MINUCHIN, 1982, p.60), qua sga: familias
que apresentam fronteiras nitidas; familias que mostram fronteiras difusas e familias
que mostram fronteiras inadequadamente rigidas.

As familias que apresentam fronteiras nitidas, funcionam de forma a realizar
suas funcBes sem interferéncia indevida, apesar de manter contato entre os membros
e 0s outros. Elas conseguem transpor as situagdes complexas ou ndo que se apresentam
sem que o sistema se esfacele.

Mostraremos, a seguir, trés exemplos, de familia que apresentam as
caracteristicas descritas —familia Sindal o, familia | pé efamilia Mangueira 1. Ao destacar
essas trés familias ndo significa que do total das familias, somente elas possuem essas
caracteristicas. Colocamos as que mais significado mostraram. A mesma observacdo
€ vdida para as duas outras configuracOes.

A representacdo pictorica da familia Sandalo, constituida de quatro
membros - pai, mée e dois filhos — uma menina e um menino (o filho Down). Mostra
gue 0s mesmos estdo juntos. A casa encontra-se com uma ligeira tendéncia para o
lado direito da cartolina Ela foi construida através de colagem de recorte de revista.
Tem uma chaminé e cerca saindo da parte lateral. Possui uma grama na frente, uma
grande porta aberta possibilitando a visdo de seu interior. Essa receptividade e abertura
foram demonstradas por ocasido do nosso trabalho. Observamos carinho e respeito
entre eles.

Os membros foram colocados fora da casa, no nivel da grama. Foram
recortes de revista sob forma de bonecos. No primeiro plano, o pai e a mée — um ao
lado do outro. Logo abaixo, os dois filhos, no mesmo plano. O retrato foi construido
na cartolina azul.

Os significados atribuidos ao pictograma foram

O azul €uma cor quetransmite uma sensacéo de paz, tranqilidade E a nossacasa. Tema
casa de Teré que é muito gostosa também. A gente passa todo final desemana[...] Tem
umjardimnafrente. Masanossa casa € aqui também. Eutenho muitavontadedemorar 14,

atépor causadeles.
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A familia Ipé parece ter uma estrutura estavel, com afetividade entre seus
membros. A mée representa a relagdo amorosa entre os membros da unidade familiar
da seguinte forma:

O que mais gjudou o Rogério foi 0 amor entre eu, meu marido e o Rogério. Isso foi lindo.
Sou casada ha 26 anos, e, até de vez em quando, ele ainda me pede em casamento de
novo. Gracas a Deus agente se aproximou maisum do outro com o problema. N&o nos
dividimos. A gente somou, gragasaDeus. Isso foi de extremaimportancial...]. O ambiente
familiar muito carinhoso, sempre unido. Isso estaem primeiro lugar, antes de qual quer
tratamento psicol 6gico, terapéutico, qualquer tipo de coisaforado ambiente familiar.
Em primeiro lugar, o ambiente familiar.

A familia Mangueira (1) € uma familia constituida de pai, mée e a filha
Down. Apesar de ser pequena , essa familia é extensa por conviver em estreita uni&o
com os demais familiares, embora separados espacialmente. A mae escolheu a
mangueira porque, da muita sombra e eu gosto de me sentir bem protegida. Da
muitos frutos e sdo deliciosos.

As representacBes da mée sobre sua familia foram:

A minhafamiliaéassim. Aqui éaminhairma. Essatem umameninaquejavai fazer 15
anos, minhasobrinha. Ndo moraaqui mas passaaqui todos osdias prasaber se estatudo
bem. Elan&o vem todos os dias mas liga pra saber se esta tudo bem. Meu irm&o mora
nessacasaaqui ao lado, tem meu sobrinho que veio me acordar as 8 damanha. Ele esta
com 6 anos. Tem essa minhairma que ndo mora aqui, mas acabou de sair daqui evai a
festalogo anoite. A filhadeletem doisanos. Minhasirmas que moram aqui em baixo e
esse meu irmao que mora sozinho, separou da esposa. Os filhos ja estdo crescidos,
casados. Morasozinholanosfundos.

A familiaMangueira(2) mostraum estilo transacional em que asfronteiras parecem ser
difusas, com tendéncia parao emaranhamento. Observa-se que, em raz&o desse estado,
a mée pode se encontrar tdo emaranhada com os filhos que o pai pode assumir uma
posicéo de desligamento em relagéio aos mesmos. Os membros das familias emaranhadas
podem ser prejudicados no sentido do sentimento de pertenciamento, requerendo, por

isso, umamaximareninciade autonomia.

A representacdo pictorica da familia Mangueira (2) mostra uma familia
em um dos momentos do cotidiano, no qua aparecem os pais chegando do trabalho
ou da rua, os irmdos abracados, brincando, fazendo palhacada. Numa outra figura o
pai

babando diante de uma filha e a mée abragando toda carinhosa. E, aqui, como eles

manipulam comaméae, como pai.

Observando o retrato dessa familia, poderia se pensar numa familia,
comum, estruturada, vivendo seu cotidiano. Entretanto, a manipulacdo expressa pda
méae parece oferecer indicios de provaveis disfungdes. Em sua fala, ela comunica seus
sentimentos em relacdo a familia dizendo:

Umafamilia estruturada eratudo o que eu queria, é o que eu batalho praser ... tenho
doisfilhos, um sem problemas. Entdo vocé fica encantada com o outro. Entdo tem uma
coisa meio de acusagdo. Eu acho que toda mée, quando tem o segundo filho e vai
amamentar, elacriaumasimbiose. O primeiro ficadelado. Nao tem jeito. Mas como foi

36



Relato de pesquisa

vividoisso com ele e ele apresentou problema quase de autismo, ele ndo pode estaem
qual quer escola, porque ele tem um comportamento muito dificil .

Acredito ser oportuno registrar que o casal ndo teve oportunidade de
vivenciar aquela fase da formacdo do casal, necesséaria para 0s ajustamentos
necessarios, uma vez que a coabitagdo aconteceu quando ja existia um ser em gestacdo
— o primeiro filho que nasceu com sindrome de Down. As dificuldades, nessa situacéo,
ampliaram-se e até hoje o casal busca o equilibrio desgjado, apesar de se ventilar uma
possivel separacdo. Eles encontram-se fazendo terapia de casal.

Durante a dindmica, no momento de escolha das figuras para a construgcdo
do retrato de familia, a mé&e ficou contemplando uma figura que mostrava uma mae
amamentando. Diante da mesma ela disse:

Eu estou lembrando da amamentac&o. Foi t&o dificil. O primeiro ndo mamou ( o filho
Down) . O segundo nasceu quando ele tinha trés anos. Ficou muito enciumado e o
NOSSO casamento COmegou a passar por uma crise grande — umacrise maior, porque ja
estava em crise desde que 0 primeiro nasceu [...] estamos numa terapia de casal. A
previsdo de continuarmosjuntos, pramim, jaéassim pequena]| ...] eutorco praficarmos
juntos, mas acho que fiquei cansada, acho que foi muito sofrido[...] ndo sei sefoi o fato
de ter me aproximado muito do segundo ... mas eu ndo deixei de gostar do resto. Eu me
desinteressei um pouc o.

As familias podem viver no cotidiano dentro de um outro estilo
transacional, onde as fronteiras sdo inadequadamente rigidas. Nessas condicles elas
podem funcionar autonomamente, tendo porém um sentido distorcido de
independéncia e carecem de sentimento de pertenciamento, bem como de capacidade
de interdependéncia e para solicitacdo de apoio, quando necessario. Nesse estilo, 0s
pais podem se sentir despreocupados a respeito de algum comportamento apresentado
pelo filho que mereca atencdo. Um sub-sistema pais-filhos pode tender para o
desligamento, a medida que as criancas crescem e finamente comegam a se separar
da familia.

A familia Quaresma parece apresentar algumas caracteristicas do estilo
transacional descrito. Ela vivencia uma situagdo de abandono, como pode indicar
suas representacdes, por separacdo recente. Ela ndo tem independéncia econdmica,
desenvolve atividades dentro do lar, possuindo dois (2 ) filhos. A familia, por ela
representada, mostra dois aspectos de sua existéncia: um , sua realidade de estar sO
com seus filhos, os quais estéo juntos e parecem felizes, outro, seu sonho - de afeto e
de se sentir livre : bragos abertos, alegria no rosto, passaros ao redor. Expressa seu
romantismo na escolha de sua érvore: a quaresma, que, segundo ela, da flores no
outono, época em que a quaresma € vivida

As representagdes acerca de sua familia foram:

Estasou eu emeusfilhos[...] Gostariade estar assim, com meu marido ... com ascriancas
juntas, alegres, num lugar livre[...] queriaser um pouco livre, porque asvezesagente se

sentepresal...].
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Quando acontece uma situagdo de morte ou separagdo, essas familias
podem ter problemas para redistribuir as tarefas dos membros ausentes. Minuchin &
Fishman (1990) apontam essa familia como em situacdo de transicdo. Compete ao
profissional mobilizé-la em direcdo a uma nova organizacdo. Para isso, 0 ponto de
partida é o reconhecimento da configuracdo basica dessa familia, incluindo,
posteriormente, elementos do estégio de desenvolvimento em que se encontra, € 0s
problemas inerentes a este estégio. Informagdes que indiquem sua religido, sua posicao
econdémica ou sua origem étnica sdo incluidas. Finalmente, o quadro da situacéo
apresentando o problema da crianca.

Na Familia Quaresma, o filho Down manifestou sinais de dificuldades em
seu comportamento social na escola, parecendo ser uma reagdo a situagdo de conflitos
oriundos da separacéo dos pais. A mée caracteriza esse fato muito bem em seu
discurso:

No ano passado... eu estava assim, arrancando os cabel os com negécio de separagao;
essas coisas sdo muito complicadas|...] foi desurpresa, de repente aconteceu. Entao
fiquei muito acabada, acabada mesmo. Entédo mexeu muito com as criangas. Ai mexeu
um pouco com o comportamento del e, porque el e passou umafase no col égio mordendo

muito, mordia, mastambém as criangas mordiam. Mas eu ficava naquel a ansiedade .

A ansiedade expressa pela mée parece decorrer da repercussao que o
ato de morder, por parte do filho Down, causa nos familiares das demais criancas.
Esse fato seria aceitavel em se tratando de criangas consideradas como normais. Em
ndo sendo, como a situagdo em pauta, causa transtornos manifestados sob a forma
de reclamacdo dos pais que se sentem agredidos.

A familia encontra-se sujeita as pressdes, tanto internas, que provém de
mudancas evolutivas nos seus proprios membros e subsistemas, quanto as pressoes
externas, procedentes das exigéncias necessarias a acomodagdo as ingtituicdes sociais
significativas, as quais tém um impacto sobre os membros familiares. Para responder
a essas exigéncias, Minuchin & Fishman (1990 ) afirmam ser necessario uma
transformacdo constante da posicéo dos membros da familia para as novas adaptacdes.
Esse processo se torna mais complexo guando acontecem situacGes de morte ou
separacdo. Acredito ser importante ressaltar que a mée da Familia Quaresma tem
apoio de uma psicologa.

Uma outra configuraco de familia que ndo se enquadra nos sistemas
familiares considerados por Minuchin & Fischman (1990) — pai, ma& e no maximo
dois filhos, € aguele identificado na familia Cedro. Sua familia € formada por ela e suas
duas filhas, ambas portando dificuldades. Apesar disso, ela n&o consegue ver esse
nicleo como sua familia.

Essa redlidade pode ser constatada nas representagdes sobre sua familia
e evidenciada no pictograma.

Minhafamilia e essa, masaquela queeumereportei noinicio, quando pensavaemfamilia,
eraminhafamilia de origem, meu pai , minha mée e meusirmaos. Eu acho que ela esta
junto. Sempre esteve muito presente, embora ela ndo esteja aqui, mas sempr e esteve muito
presente, até hoje.
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O retrato da Familia Cedro mostra a mée como figura central, olhar
sonhador, vendo-se como uma mulher vaidosa e auto-suficiente; coloca as duas filhas
gue parecem ndo ter crescido, apesar de terem 21 e 16 anos respectivamente.
Evidencia-se a dependéncia delas, provavelmente porque,

as duas tém um grau de deficiéncia diferente. A segunda € Down, a primeira tem 21
anosetemumadeficiéncialeve, levissimal...].

Nessa familia, 0 holon conjugal parece ndo ter se construido. Foram trés
relacionamentos que tiveram como produto: uma filha do 1° e outra, Down, do
segundo. A mée retrata seu sentimento a esse respeito dizendo:

Eu ndo consegui ter umafamilia completa. N&o sou casada com o pai daprimeira, vivi

com o pai da segunda, mas ndo consegui que essafamiliaficasse unida. E como se esse
pedaco tivesse faltando.

Em decorréncia dessa realidade, ndo houve a separacdo da familia de
origem, como se observa no seguinte depoimento:

Na hora de pensar de falar em familia, eu vou la atras, como se a minha familia na

verdade ndo tivesse sido construida. Aquelafamilianéo se desagregou, elacontinua

fazendo parte[...] € como se néo tivesse se desligado dela. Isso até por dificuldades

minhas.

Apesar de ter conseguido estabelecer, no segundo relacionamento, uma
convivéncia familiar, as fronteiras ndo eram nitidas e o nascimento da filha Down
contribuiu para a dissolugdo. Talvez, em razdo disso, a mé ndo conseguiu ver uma
familia nessa unido.

Goodrich et a (1990, p.76) denominam essas familias de familias de mée
sozinha e afirma que elas encontram-se permeadas de crengas e visdes negativas
existindo uma exigéncia social maior em relacdo a mulher.

Essa afirmag@o pode ser constatada nas seguintes falas:

Eu sei que agente sofre, é sofrido, agente caminha, maschegala[...] édificil enfrentar

isso. A gente ser a gente mesmo [...] porque recebe muita critica e a gente se cobra.

Chegaum momento que vocéficaassim: seraque eu estou certa? Seraque eu estou na

contramé&o do mundo?

A cobranca em relacdo a mulher sozinha deriva da resisténcia da sociedade
em reconhé-la e aceita-la numa posi¢do de independéncia e responsabilidade
tradicionalmente reservada ao homem. Por isso ela é vista como se fosse um fracasso,
uma figura suspeita da qual pode se sentir pena, mas que frequentemente desperta
criticas por estar nessa posic¢ao (Goodrich et a. 1990, p. 76).

Muitas adversidades sdo geradas em conseqiiéncia do preconceito
existente em relacdo a mée sozinha. Uma delas € a questdo econdémica. Na visdo de
Saffioti (1987), a questdo econdmica estd presente mesmo numa familia normal.

Além da dependéncia financeira, outros elementos se constituem em
tracos de unido mais fortes numa familia de mée sozinha, como a dependéncia
emocional, os sentimentos de culpa, as cumplicidades estabelecidas entre uns contra
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0s outros, as chantagens, ao invés dos lagos de amor, de carinho, de solidariedade.
Isto porque as relagbes entre homens e mulheres sdo desiguais, e, em decorréncia
desse fato, eles ndo gozam dos mesmos direitos. Em relagdo a mée sozinha, o
abandono, por parte dos pais, conduz essas méaes e seus filhos a grandes dificuldades.

Eu quetenho que decidir tudo, eu sou 0 pai e amae. A responsavel sou eu. Quem toma
as decisdes sou eu. Ndo adiantaficar pensando: fulano o que vocé acha? Elesndo acham
nada. Eles ndo querem nem achar. Quanto mais longe ficar melhor, porque néo estéo

guerendo participar disso.

O companheiro do terceiro relacionamento mostrou a necessidade da
depoente cobrar as obrigagdes e responsabilidades dos pais das criancas em relacéo
a participacéo financeira . Apesar de reconhecer ser verdadeira a colocagdo do
companheiro, sua visdo sobre a questdo foi:

[...] A genten&o podeforcar ninguém aamar ninguém. Vocé pode até exigir, legalmente,

0 que é dedireito [...] Vocé ndo tem como fazer um fulano amar seu filho, suafilha,

querer ficar [...] ndo daprafazer isso. E até nem é bom, porque quando vocé comegaa

forcar umabarra, numasituagdo dessa, acriancaé que sofre. Elasente, elapercebe]...]
acoisaécomplicadal...] agenteficanaquele conflito.

Todas essas dificuldades geram consegiiéncias para tais méaes e seus filhos,
tanto como individuos quanto como uma familia. Em nivel pessoal, a mée sozinha
confronta-se com uma expectativa generalizada de atuacéo inferior, apesar de caber
a €la, em qualquer situacdo, a maior responsabilidade pelo cuidado com a casa e com
o filho.

Essa situag@o ndo se congtitui em regra geral. Em situacfes ndo desviantes,
h& familias de mées sozinhas que apresentam niveis de resultado semelhantes aquelas
constituidas por pai e mde, no que concerne a0 gustamento emocional, conguistas
académicas, padrées de comportamento masculino em meninos culturalmente
esperado, entre outros.

Goodrich et al. (1990, p.85) apontam duas diferencas percebidas entre
ambos 0s grupos. Uma, € que as garotas de familias com apenas a mae sdo mais
independentes e competentes do que as garotas de familias com o pai presente. A
segunda, diz respeito ao fato de que algumas criangas, pertencentes a familias com a
méae sozinha mostram uma auto-estima menor. Alguns pesquisadores acreditam que
a causa encontra-se na opinido socia preconceituosa e ndo na estrutura familiar.

As reagOes das pessoas diante do inesperado, no caso 0 nascimento de
um filho Down, dependem de varios fatores. Os vaores pessoais podem se manifestar
em vérias dimensdes do ser. Nesse sentido, observamos, ao trabalhar os depoimentos,
gue apalavra Deus e a expressao gracas a Deus foram os elementos do nicleo figurativo
das representagdes mais evidenciados, mostrando na sua construgdo, a intervencao
de valores que trazem do grupo ao qual pertence.

Em relacdo a palavra Deus, ela se apresentou , na maioria dos relatos,
manifestando sentimentos de aceitacdo, de conformismo, de adaptacdo, por ter o
filho nascido Down. Isto porque, na visdo de mundo dessas maes, parecem permear
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idéias como o determinismo na vida; como provagdo, como privilégio que ndo é
oferecido a todos, mas a determinadas pessoas que detém atributos especiais.

Ao se da o nascimento do filho especia , os pais reagem mostrando
uma caracteristica comum a quase todos os mortais - 0 ser humano parece que
necessita compreender e explicar os fatos que se apresentam em suas vidas,
principalmente quando sdo acompanhados de dor e sofrimento. Mesmo n&o tendo
respostas concretas, uma vez que ndo se tem alcance para entender todas as situagoes,
a fé é suficiente para muitas pessoas. Esses dadoos podem ser observados no relato a
seguir:

Aqui éum tronco. Pramim, Deus estd acimade tudo. Aqui bem bonitinhas, as minhas
nuvens, significao céu, junto com Deus e aqui nds estamos sob a protegéo de Deus.
Aqui, sou eu chiquerésima, passando perfume, aqui meu negédo do meu marido, lindo e
maravilhoso e aqui € aJanete. A minhafamiliasou eu, minhafilhae Roberto. O restante
fazem partedaminhafamilia, masaminhafamiliasomosnéstrés. Aqui sou eu pensando
no futuro, quem sabe outro casalsinho de filhos.(Pai falou nessa hora - ndo é comigo
ndo). Estou sonhando. E pramim casamento € uma coisaprasempre. Por isso essafigura
de um casal velhinho. Somos nés amanhd. Os irméos dela chegando ai. E aqui é a
esperanca de uma sociedade menos hipdcrita, uma mistura de ragas, eu queria ter

colocado uns downsinhos aqui também pendurados. Aqui é abase, porque ndo pode
ter nadavoando, foi s6 praenfeitar. Eu queriafazer Deus como umarochadanossavida

[...]Deus dando sustento acima de tudo e agente sob as méos de Deus guardada.

A convivéncia com o filho especial oferece possibilidades de reflexao
sobre os sistemas de valores, como se observa no relato acima reproduzido. Hoje,
vocé é uma pessoa bem gjustada, em pleno exercicio de suas fungdes, Amanhg, se
encontra em meio ao conflito e a confusdo. A presenca da deficiéncia faz vocé parar
e pensar que muitos valores, antes considerados essenciais no Sseu ser, Nndo se mostram
como tais. Essa situacdo produz uma grande angUstia, mas também uma mudanca de
gualidade de vida. A transformag&o dos valores pessoais foram mostradas no
depoimento da Familia Oliveira a seguir:

Vou escol her amarelinho. Eu pensei no rosa. Eu queriatanto umafilhamulher, masn&o
deu. A minhaintencdo com o amarelinho é por causado visual. A Mae fal ou assim: tudo
gueeu planegjei, todos sorridentes. Agorajasei: seraoutro menino[...] Elefalou assim:
minhamae é muito boba. Vou fazer-lhe umasurpresa. Serei um menino diferente[...] Ai
diferente! N&o tem vaga pro diferente ( rindo). Ndo esta cabendo o diferente. Tem que
caber um diferente aqui. Agora vou botar meu macaco [...] me senti m&e de uns
macaquinhos que viviam agarrados em mim. Vocé ndo acha a palavratempo? Esses
pequenos trapal hdes com o tempo se transformaram em joias raras. Mesmo com cara
dejaponés... eu mudei o diagndstico dele ta? O que eu planejei, o que aconteceu e 0
que transformou e o que mudei: a sindrome de Down pra sindrome de simpatia. A
conclus&o é que aceitei [...].

Ao ter apresentado as diversas configuracdes de familias com suas
modalidades de interacdo, representadas nos retratos de familias construidos pelas
ma&es em seus pictogramas, teve como intencdo mostrar os valores culturais e sociais
que impregnam as representactes das maes e os atos cotidianos das familias, com a
intencdo de oferecer subsidios para o enfermeiro detectar, nos encontros com essas
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familias, sinais que mostrem a estabilidade ou ndo da organizacdo familiar, sua estrutura
organizacional, a fim de que possa identificar a necessidade ou ndo de apoio
terapéutico de outros profissionais.

Ter ressaltado essas evidéncias, ndo significa que se considerou como
vivéncias anOmalas. Diante dos conflitos emergentes a uma situacdo de tomada de
consciéncia da deficiéncia, os pais expressam com freguéncia esses e outros
sentimentos, assinalados, como a negagdo da existéncia do problema , a divida sobre
a verdadeira identidade da crianca ou até mesmo o desgjo pela sua morte (Buscaglia,
1993).

A convivéncia com essas maes ensina-nos que a experiéncia de ser mae
de um filho especial traz ricos ensinamentos ndo somente para elas mesmas , mas
também para todos que entram em contato com elas. As reag0es e sentimentos iniciais
vivenciados pelas mées déo lugar a expressdes que demonstram mudangas interiores
ocorridas pelas licBes que o filho oferece a cada dia. Embora o convivio com elas
tenha sido pegqueno, em termos de tempo, foi muito rico no que concerne ao conteldo.
Foi uma grande aprendizagem pois ofereceu oportunidades de reflexdo em varias
dimensdes da vida no que tange, principalmente, aos valores.

Quando os el ementos envol vidos sdo pessoas e ndo maquinas, o profissional necessita

estudar o modo pelo qual as pessoas vivem e imaginam, e aprender com sua propria
experiéncia(WINNICOTT, 1997).

Consideracdes finais

Ter oferecido um espago para que as méaes pudessem comunicar o que
significa ter uma familia com um membro especial, através de uma producdo artistica,
quando criaram seu retrato de familia, assegurou que as representacdes fossem
entendidas, a partir do contexto no qual eram geradas. Além disso, foi um momento
gue atendeu a duas necessidades; a minha, de ouvir; a delas, de faar.

Ressdlto, como ja dito anteriormente, que a minha ida as residéncias das
méaes permitiram conhecer melhor o modo de vida de cada familia, e observar, em
algumas o tipo de relacionamento existente entre seus membros. Por outro lado,
permitiu sentir a necessidade que essas mées tém de serem ouvidas. Tanto que
manifestavam o desgjo que tivesse sempre essa modalidade de trabalho.

A pesquisa permitiu mostrar através dos retratos produzidos pelas mées
familias com diferentes configuracGes. Evidenciou a auséncia do pai na familia,
percebendo-se, nas representaces, a presenca marcante de aspectos idealistas em
relacéo ao modelo de familia que gostariam ter. Algumas familias, por viverem um
estilo transacional com tendéncia ao emaranhamento ou desligamento de seus
membros, ndo conseguiram retornar ao ponto de equilibrio e algumas chegaram ao
esfacelamento. Como nesses sistemas familiares a afetividade e o pertenciamento
estdo prejudicados, os filhos sofrem as conseqliéncias e o processo de integracdo dos
mesmos fica prejudicado. Esta, contudo, ndo constituiu a maioria da amostra desta
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investigagdo. Mesmo nas familias nas quais os padrdes transacionais apresentam
tendéncias para o desvio, as maes se esforcam para oferecer ao filho Down as
condi¢cBes necessarias para seu crescimento e desenvolvimento, visando sua
integracéo.

Como ja referido, este se constituiu num recorte da pesquisa a qual
mostrou ndo somente os retratos de familia, mas as tramas existentes nas relactes
familiares com a crianca Down. Apesar disso, possibilitou conhecer as diversas
configuragdes familiares, as quais ndo se distanciam muito das demais familias existentes
em nossa sociedade.

Acredito que este recorte oferega ao profissional instrumentos que
possibilitem atender adequadamente essas familias, com vistas a promover um cuidado
efetivo a salde familiar, vendo-a como uma unidade de cuidado, como um sistema
aberto, com suas alteragOes, flutuacdes e transformacoes.
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