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RESUMO

Objetivo: identificar as reagdes e os sentimentos de pais de criancas com SD e a par-
ticipacdo do enfermeiro perante o diagnostico da sindrome. Método: trata-se de um
estudo descritivo, exploratdrio, de abordagem qualitativa, realizado na Associagdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de um municipio do Vale do Rio Pardo/RS.
Os dados foram coletados em marco de 2018 utilizando um questiondrio com questdes
semiestruturadas respondido por cinco pais de criangas com Sindrome de Down que
frequentavam o grupo de Estimulacdo Precoce da APAE. Utilizou-se a Analise de Con-
tetido como método de tratamento dos dados. Resultados: os casais receberam a noticia
apods o nascimento e junto de seus parceiros, sendo o médico o responsavel pela infor-
macdo. Identificou-se que o enfermeiro possui importancia fundamental na realizagio
das orientagdes sobre a saude da crianca e os cuidados necessarios para os diferentes
Palavras-chave: ciclos vitais. Conclusio: considera-se que o diagnodstico de SD ainda possui varios
Sindrome de Down,; entraves na realidade dos pais entrevistados, principalmente em relagdo ao preconceito
Relagoes Familiares; e falta de orientagdes em saude. Faz-se necessario a realizacdo de intervengdes efetivas
Dindamica Familiar, do enfermeiro para enfatizar o quanto a Sistematiza¢do da Assisténcia de Enfermagem
Assisténcia de Enfermagem. (SAE) pode auxiliar no cuidado com a crianga e a familia.

Ipissaia@universo.univates.br

ABSTRACT

Objective: to identify the reactions and feelings of parents of children with DS and the
participation nurses in the diagnosis of the syndrome. Method: this is a descriptive,
exploratory and qualitative study carried out in the Association of Parents and Friends
of Exceptional Children (APAE) in a municipality in the Rio Pardo Valley/Rio Grande
do Sul, Brazil. Data were collected in March 2018 using a semi-structured questionnaire
administered to five parents of children with Down Syndrome who attended the APAE
Early Stimulation group. Content analysis was used to perform data processing. Re-
sults: the couples received the news of the diagnosis from the physician after the birth
of the child. Nurses were of fundamental importance in providing orientation about the
Keywords: children’s health and the necessary care in the different life cycles. Conclusion: there
Down’s syndrome; Family are still several obstacles that must be faced by parents when faced with a child diag-
relationships; Family nosed with DS, mainly in relation to prejudice and lack of health orientation. Effective
Dynamics; nursing interventions must be performed to emphasize how the Systematization of Nur-
Nursing Assistance. sing Assistance (SAE) can help in the care of the child and the family.
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SINDROME DE DOWN E SEU DIAGNOSTICO

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) ¢ a alteragao
cromossdmica mais comum comparada com outras
alteracoes cromossomicas. Sendo caracterizada,
geralmente, pelapresencadetréscopiasnocromossomo
21 ao invés de duas. Pode acometer 1 a cada 700 ou
1000 nascidos vivos. As gestagdes trissomicas podem
terminar em aborto, porém em comparacdo com
outras trissomias a SD tem menor probabilidade de
aborto por haver material cromossdmico extra em um
dos menores cromossomos.'

Ainda  assim, atualmente ha pouco
conhecimento sobre as causas da SD, porém sabe-
se que a mae ¢ a maior contribuinte para a anomalia.
Estudos mostram que nao somente maes com idade
avangada podem gerar um filho com SD, mas as
chances também existem para meninas que estdo no
inicio da vida sexual.’

As criangas apresentam caracteristicas proprias
herdadas de seus pais independente da patologia,
sendo a deficiéncia intelectual a caracteristica mais
frequente entre as criangas com SD.? Os portadores
também podem apresentar algumas complicagoes,
sendo estas percebidas logo no nascimento ou ao
longo do seu desenvolvimento como problemas de
visdo, cardiacos, respiratdrios, auditivos, digestivos
e metabolicos, articulares, entre outros.* Entretanto,
a expectativa de vida aumentou desde os avangos da
cirurgia cardiaca e, com a auséncia de cardiopatias, o
individuo possui uma expectativa de vida de até 60
anos de idade.’

Contudo, receber a noticia de que o filho
“idealizado” como “perfeito” apresenta uma anomalia
pode ser um momento traumatico e gerar conflitos na
familia, ainda mais sem diagnostico pré-natal e sendo
primeiro filho. Nestes casos, os profissionais da satde
nao podem deixar de lado os sentimentos dos pais e
muitas vezes essa assisténcia aos familiares € passada
despercebida.’

Neste contexto, o trabalho em equipe
possibilita compartilhar saberes, momentos, duvidas
e entender o que o paciente necessita garantindo
qualidade no atendimento. Ela deve informar a
familia sobre a importancia da intervencao precoce,
do apoio e acompanhamento do desenvolvimento da
crianca.” Ainda neste cenario, a Estimulagdo Precoce
possibilita a interagao da familia com o filho, partindo
do pressuposto de nao trabalhar somente a crianca,
mas também a familia na sua totalidade.’A partir do

momento em que os pais entendem as dificuldades
do filho eles acabam se tornando especialistas em
promover o cuidado.?

O papel da enfermagem consiste em
aconselhar, apoiar, resolver problemas familiares
e, como ferramenta, o enfermeiro deve utilizar a
Sistematizacao da Assisténcia de Enfermagem (SAE)
para organizar o cuidado de enfermagem e garantir
melhor assisténcia ao paciente ¢ a familia.” Desta
forma, a enfermagem atua frente as orientagdes
direcionadas aos familiares com o intuito de facilitar a
compreensao dos pais sobre a SD, incentivando boas
praticas de educacao em saude e qualificagdo da vida
do grupo familiar.®

Portanto, este estudo tem como objetivo
identificar as reagdes e os sentimentos de pais de
criancas com SD e a participagdo do enfermeiro
perante o diagndstico da sindrome. Espera-se que os
resultados despertem nos profissionais a importancia
do aconselhamento e do suporte para as familias
durante e apos o recebimento da noticia.

METODO

Este estudo ¢ do tipo descritivo, exploratorio,
com abordagem qualitativa. A coleta de dados ocorreu
por meio da realiza¢ao de uma entrevista com questoes
pré-estabelecidas para pais de criangas com SD que
frequentam a Estimulagdo Precoce na Associacao
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) em um
municipio do Vale do Rio Pardo, estado do Rio Grande
de Sul, Brasil. A escolha das questdes tive por base a
necessidade de avaliar os sentimentos dos pais sobre
a questdo, bem como compreender o papel da equipe
de enfermagem, por meio da visdo dos participantes.
A escolha do campo de pesquisa ocorreu devido ao
servico indicado atuar frente ao acompanhamento
do diagnoéstico de SD, utilizando-se de uma equipe
multiprofissional que fortalece o vinculo com o
grupo familiar e presta a assisténcia necessaria para a
crianga.

Foram estabelecidos como critério de inclusdo
os pais de criangas com SD com idade de 0 a 3 anos
e 11 meses que frequentam o grupo de Estimulacao
Precoce da APAE e que o diagnostico foi dado
somente no nascimento da crianca. E como critério
de exclusdao foram os pais de criangas de 0 a 3 anos
e 11 meses que frequentam o grupo de Estimulacao
Precoce, mas nao frequentam escola regular.

Os dados foram coletados no més de margo
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de 2018 apds contato prévio com a diretora da APAE,
sendo apresentado o projeto e os objetivos da pesquisa
e, em data agendada conforme disponibilidade dos
pais realizou-se a entrevista. No periodo havia trés
criancas que participavam do grupo de Estimulagao
Precoce, sendo assim, o publico alvo foi composto
por 3 maes e 2 pais com idade entre 19 anos e 45 anos,
sendo que os pais € maes foram entrevistados juntos
no mesmo momento quando possivel.

Os momentos de entrevista foram individuais,
realizados de acordo com a disponibilidade dos pais,
em uma sala oferecida pela APAE durante atendimento
do filho no grupo de Estimulacdo Precoce. Aos
pais, foram explicados os critérios €ticos € com sua
concordancia foi assinado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias de igual
teor.

Durante as entrevistas foiutilizadoum gravador
e apos escuta realizada pelos autores, os dados foram
transcritos, e analisados com aproximagdes na Analise
de Contetudo de Bardin.!° A analise ocorreu por meio
da leitura e agrupamento dos achados em pontos
focais que originaram a constru¢ao de categorias
tematicas de apresentacdo dos resultados e discussao
tendo como base autores que estudam sobre o tema.
A identidade dos entrevistados foi preservada, sendo
mencionados os codinomes: P1 e M1; M2; P3 ¢ M3.
Este estudo faz parte do projeto de pesquisa intitulado
“As repercussdes familiares de um diagndstico de
Sindrome de Down: o papel do enfermeiro”, sendo
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (COEP),
da Universidade do Vale do Taquari — UNIVATES,
através da CAAE n° 83123618.9.000.5310 e com o
numero de parecer 2.502.087. Foram respeitados os
aspectos éticos sobre pesquisas com seres humanos
que contemplam a Resolugdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saade.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir serdo apresentados os resultados e
discussao referentes a coleta de dados, os quais foram
agrupados em trés categorias tematicas. Sendo a
primeira, “Momento do diagnodstico da Sindrome de
Down”, seguido pela segunda, “Possiveis sentimentos
e reacdes apos a confirmacdo do diagnodstico de
Sindrome de Down”, e por ultimo, “O enfermeiro
como orientador ¢ a Sistematizagdo da Assisténcia de
Enfermagem”.

SINDROME DE DOWN E SEU DIAGNOSTICO

Momento do diagnostico da Sindrome de Down

Com base nos achados, todos os casais
receberam a noticia da suspeita da SD apds o
nascimento do filho e juntos de seus parceiros.
Todas as maes realizaram os exames do pré-natal,
como ultrassonografia, porém nao foram detectadas
alteragoes. Tal fato € relatado pela participante M2 no
trecho: Eu fiquei sabendo que ela tinha SD quando
nasceu, tive todo o acompanhamento, fazia até duas
eco por més por eu ser mais velha, fazia varios
exames e nunca apareceu. O mesmo fato foi descrito
pela participante M3 no trecho a seguir: So quando
ela nasceu, ai quando ela nasceu eles disseram que
iam fazer um exame que tinha suspeita né. Ainda
assim, a participante M1 relata detalhadamente sua
experiéncia no trecho: A adolescente recebeu a noticia
de forma diferente por ser menor de idade: Quando
ela nasceu que dai eles falaram que ela era especial.
[...] Primeiro eles falaram com a minha mde né, dai
eles ndo quiseram me contar primeiro.

As caracteristicas da SD sdo inconfundiveis
com outras anomalias, sendo reconhecidas logo no
nascimento ¢ confirmada pelo exame de cariétipo.!!
E normal algumas familias descobrirem durante
a gestagdo e/ou nascimento, contudo, quando
descoberto no inicio ha o preparo da familia para
receber essa noticia e dessa forma conseguir identificar
as caracteristicas da crianga logo ao nascer.!”? A
percepcao da SD foi descrita pela participante M2,
identificando algo diferente na filha quando a recebeu
apoés o parto, no relato a seguir: Eu achei a orelhinha
assim sabe tdo pequenininha [...] ¢ diferente a
orelhinha dela, as mdozinhas também sabe, mas ai eu
pensei deve ser assim né e eu por ser mais velha devo
estar imaginando coisa.

Em relacdo a forma como foi informado
o diagnoéstico. Em ambos os casos o médico foi o
responsavel pela informagdo. Podem-se perceber
pelas falas que os médicos utilizaram poucas palavras
e deixaram os pais carentes de informagao, o que
ja é visto em estudos como fator preocupante.'® Tal
fato pode ser verificado no relato da participante M1:
O que eu ia precisar fazer com ela ele ndo falou,
so falou que ela era especial. Outro relato foi o
realizado por M3, descrevendo a orientagdo médica
no trecho: Ele disse que eles tinham... era quase certo
ne, suspeita, ai tinha que fazer exame. [...] Acho que
la eles mandaram eu encaminhar pra ca (APAE). A
doutora falou que era uma crianga normal, so teria
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SINDROME DE DOWN E SEU DIAGNOSTICO

que ter mais alguns cuidados. Em contrapartida, uma
mae recebeu todo apoio e compreensao do médico
que realizou o acompanhamento, conforme relatado
por M2: Primeiro ela chegou e perguntou se eu tinha
percebido (ainda na sala de parto), dai ela disse mas
ndo se preocupe, porque tem crianga que nasce com
caracteristica da sindrome e as vezes ndo tem. Ela
foi bem atenciosa sabe. E de extrema importancia
que os profissionais fornecam todas as informacgdes
necessarias, pois elas ndo devem ser omitidas. Os pais
precisam saber quais as possiveis necessidades da
crianca e como proceder quando determinado situagao
ocorrer ou duvida surgir no contexto de crescimento
biologico.'?

Possiveis sentimentos e reagcdes apos confirmacgao
do diagnéstico da Sindrome de Down

A populagao possui pouco conhecimento sobre
a SD. A maioria das pessoas possui conhecimento
restrito ao que a midia apresenta € a maneira como
¢ informada pode interferir nos sentimentos da
familia, causando impacto, pensamentos negativos e
desorientagdo como pode ser percebido na fala dos
pais.'*

Tal fato pode ser verificado no relato de P1: 4
hora que eles falaram né o cara tem que aceitar nao
adianta. A falta de informacao e o impacto da noticia é
descrita por M3, a seguir: Meu Deus, aquilo pra mim...
Eu chorei meio dia la no hospital... Eu pensei que ela
ia ser uma crian¢a assim, aonde tu botava ela, ela ia
ficar sabe, nao ia se mexer, parada. O participante
P3 ainda relata seu sentimento em relacao a noticia
no seguinte trecho: Foi uma coisa que eu pensei que
a gente vai tem que saber lidar né, que a gente nao
tinha experiéncia nenhuma né.

Quando a familia esclarece suas duvidas,
recebe apoio e possui um pouco de conhecimento,
nota-se que os sentimentos sao de conformismo e ela
passa a enxergar o filho de outra maneira. Verifica-se
essa aceitagcao no relato de M2, descrita abaixo:

Depois de confirmado eu fiquei numa boa
sabe, foi tdo assim que pra mim isso foi
como se nao tivesse... Aceitei tranquilo.
O meu medo era de... porque ela tinha
problema de coragdo, ai sabe aquilo
ali comecou a me preocupar, por ter
sindrome de Down nao, mas pelas outras
coisas que vieram junto. Eu disse que ia
amar ela igual e realmente foi uma coisa

bem tranquila.

Ja para a participante M1, a noticia nao foi
impactante conforme a mesma relata: Pra mim foi
normal, ndo foi susto nenhum. Embora dois casais
tenham se divorciado ap6s o nascimento das filhas,
ambos relatam nao ter sido o motivo da separagao.
Apesar das dificuldades impostas pelo cotidiano,
como emprego, tempo, financas, os pais demonstram
boa adaptacdo com os filhos, exercendo bem o seu
papel de pai.’® A adaptacdo a essa situa¢do pode ser
verificada no relato da participante M2, a seguir:
Todo final de semana vem ver, pega ela, leva ela, ndo
para dormir, mas pega pra passar o dia. A gente uma
convivéncia pacifica sabe, porque se comegar uma
guerra, uma briga. Outro relato sobre o assunto foi
realizado pelo participante P3, abaixo:

Eu vou ver a crianga quando eu posso,
porque trabalho na cidade. Vou duas
vezes por semana, as vezes fim de semana
que eu tenho mais tempo pra ficar com
ela, ai eu aproveito mais. Até os dois anos
dela eu estava sempre presente, depois eu
fui me afastando, mas nao dela, eu s6 ndo
estava todo dia la vendo ela, brincar, tudo.

A SD pode nao ser um fator contribuinte para
a separagao dos pais, pois o relacionamento de ambos
0s casais participantes ja apresentava conflito antes
do nascimento da crianca. Esse fato ¢ confirmado por
um estudo que avaliou o relacionamento de casais que
ja estava em conflito antes do nascimento da crianga,
mesmo com a atencao que ela precisa e as dificuldades
por ela impostas, nao foi o fator determinante para o
divorcio.'

Uma dificuldade relatada pela M2 ¢ sobre o
futuro da sua filha, a forma como ela ira lidar com o
preconceito, pois ja vivenciou um caso em que sua
filha foi chamada de “retardada”. A sensagao reclatada
por M2 ¢ que ninguém conseguira proteger sua filha,
conforme pode ser visto abaixo:

Uma coisa assim que me incomoda as
vezes sao as pessoas sabe, a maneira
de uns olharem, porque ainda tem
preconceito mesmo a gente estando no
século XXI. Ela (a filha) ndo entendeu
0 que estava acontecendo ali, porque ela
ainda deu tchau [se emociona], mas eu
entendi e o meu medo ¢ futuramente ela
passar por esse tipo de coisa.

Todos os pais se preocupam com a
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SINDROME DE DOWN E SEU DIAGNOSTICO

independéncia e autonomia do seu filho, porém
por vezes se preocupam com quem ira substitui-
los quando morrerem. Essa questdo desencadeia
ansiedade, tristeza, incerteza quanto ao futuro de seu
filho. Apesar de acreditarem que ele possa se defender,
ainda existe preconceito entre a familia, amigos e
vizinhos."”

O enfermeiro como orientador e a Sistematizacao
da Assisténcia de Enfermagem
O enfermeiro possui o papel de aconselhar,
apoiar, demonstrar sentimentos € pensamentos,
auxiliar na resolu¢ao de crises e aumentar a autoestima
da familia, dessa forma também cabe a ele salientar a
importancia da familia para a obtencao da autonomia
e maior qualidade de vida para o seu filho no futuro,
que ela ndo estara sozinha e sem apoio durante esse
processo.'®
Somente um casal recebeu orientagdo e apoio
de um enfermeiro, contanto os outros casais nao
tiveram nenhum suporte da enfermagem, como pode
ser verificado no relato da participante M2, abaixo:
As enfermeiras conversaram bastante
comigo, elas vinham no quarto, vinham
pegar ela pra fazer exames. [...] A atencgao
das enfermeiras foi muito... Nossa... Até
hoje... Ai quando eu dei alta elas pediram
para mim trazer ela novo para elas verem,
ai eu fui umas duas, trés vezes. Até quando
ela tinha um ano eu levava pra elas verem,
conversarem, eu gostava sempre porque
elas sempre tinham uma coisa boa para
me passa. Elas sempre conversavam
coisas que me ajudavam bastante.
Estudos apontam a necessidade do enfermeiro
de compreender a importancia de sua participacao no
momento do diagndstico e a necessidade de buscar
outros momentos de encontro com a familia, além
do ambiente hospitalar, para melhor atender as suas
demandas. O enfermeiro ainda tem pouca ou quase
nenhuma participagdo no aconselhamento familiar
e percebe-se a necessidade de formagao de redes de
apoio a essas familias, além de fortalecer a profissao
por meio da realizagdo da SAE.!!4
Como mencionado acima, a enfermagem
ainda ¢ pouco mencionada quanto a orientagdo e
apoio aos pais apos o diagnoéstico da SD. Desta forma,
percebe-se que a realizacdo da SAE ¢ inexistente ou
parcialmente executado. A SAE ¢ reconhecida pelos

profissionais como uma ferramenta que qualifica o
cuidado de enfermagem, porém ainda ¢ vista pelos
enfermeiros como norma a ser seguida, como algo que
desorganiza o trabalho. Um desafio bastante relatado ¢
a sobrecarga devido a escassez de profissionais, o que
acaba gerando desconforto e inseguranca dificultandoa
sua realizagdo.!” A utilizagdo da SAE como ferramenta
para guiar o cuidado ao paciente repercute de forma
positiva na qualidade da assisténcia e na satisfacao do
enfermeiro por perceberem o reconhecimento do seu
trabalho.?

CONSIDERACOES FINAIS

Sendo assim, a noticia de que o filho possui
SD repercute em diversos sentimentos nos pais,
desde os mais tranquilos até os mais extremos,
principalmente quando ndo identificada durante o
pré-natal. Muitas vezes o casal ndo consegue superar
esse obstaculo quando o relacionamento ja apresenta
alguma instabilidade, podendo resultar em conflitos e
até mesmo divorcio.

Notou-se aresisténcia dos pais ao responderem
as perguntas, porém percebeu-se que a mae que
recebeu informacao e apoio da enfermagem sentia-
se mais tranquila e segura. Um ponto positivo foi
o conhecimento do diagnostico enquanto as maes
estavam acompanhadas, um fato que estd melhorando
se compararmos com outros estudos realizados.
Contudo, sabe-se que essas familias recebem pouca
assisténcia ¢ saem das instituicOes carentes de

informacgao.

Familias que recebem orientacio dos
profissionais, principalmente dos enfermeiros,
entendem melhor a situagdo, sentem-se mais

seguros ¢ amparados, buscam informagdo através
das redes sociais a fim de obter maior conhecimento
sobre a sindrome ¢ de como lidar frente a situagdes
constrangedoras. Compreende-se que a SAE ainda
¢ um processo de cuidado pouco executado pelos
enfermeiros nas institui¢des, porém sabe-se que ela
auxilia no cuidado integral tanto do individuo quanto
da familia. Ha a necessidade de educagao permanente
para os profissionais da area com o intuito de reforgar
a importancia da sua execucao e o beneficio gerado
no paciente ¢ na familia, como também na satisfagao
do enfermeiro ao receber o retorno da sua dedicacgao.
E importante lembrar que a Estimulagdo Precoce
melhora o desenvolvimento da crianga, como também
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SINDROME DE DOWN E SEU DIAGNOSTICO

quanto mais unida a familia estiver, melhor sera para
ela. Desta forma, faz-se necessario a intervengao do
enfermeiro ¢ a necessidade de enfatizar o quanto
a SAE pode auxiliar no cuidado com a crianga ¢ a
familia, diminuindo as duvidas dos pais quanto a
SD e trabalhando com a familia sobre as possiveis
complicagdes e duvidas que podem surgir ao longo
do desenvolvimento do filho.
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