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RESUMO

Objetivos: Identificar como a mae percebe o processo de revelacao do diagnéstico de Sindrome de Down (SD) e as repercussoes disto no cotidiano
familiar, o conhecimento sobre a SD e as expectativas em relagio ao futuro do filho. Métodos: Estudo descritivo de natureza qualitativa. Os
informantes foram trés maes de criancas menores de um ano que estiveram internadas na Unidade de Terapia Intensiva pedidtrica do Hospital
Universitario da Universidade Estadual de Maringa nos anos de 2004 e 2005. Resultados: Os dados revelaram que as vezes este diagnostico ¢
informado em circunstincias e momentos inadequados, que as maes conhecem pouco sobte a SD e que quando os problemas de saude sao muitos,
suas expectativas se restringem a melhoria e avangos em curto prazo. Conclusio: O desconhecimento, as reagdes ¢ atitudes das familias, como, por
exemplo, esconder o diagndstico da familia ampliada e até mesmo do pai, constituem indicativos da necessidade de apoio profissional a essas maes/
familias.

Descritores: Familia; Sindrome de Down; Relacoes familiares

ABSTRACT

Objectives: To describe mothers’ perception of the information process of the diagnosis of Down Syndrome and its impact on the family dynamic,
and to describe mothers’ knowledge of Down Syndrome and expectations regarding their child’s future. Methods: This was a qualitative
descriptive study. The sample consisted of three mothers of children under 12 months years old who were in-patients in a Pediatric Intensive Care
Unit of a University Hospital in 2004 and 2005. Results: The findings suggested that sometimes the information process of the diagnosis of Down
syndrome is inappropriate, mothers lack knowledge of the Down syndrome, and mothers’ expectations regarding their child’s future are focused on
short term progresses and improvements. Conclusio: Lack of knowledge and uncertainty of behaviors and attitudes of family members regarding
the diagnosis of Down syndrome lead mothers to hide the diagnosis from extended family members and in many instances even from the father.
These suggest the need of professional support for the mothers and their family.

Keywords: Family; Down Syndrome; Family relations; Mother-child relations; Activities of daily living

RESUMEN

Objetivos: Identificar cémo petcibe la madre el proceso de revelacion del diagnéstico de Sindrome de Down (SD) y las repercusiones de éste en el
cotidiano familiar, el conocimiento sobre el Sindrome de Down y las expectativas en relacién al futuro del hijo. Métodos: Estudio descriptivo de
naturaleza cualitativa. Los informantes fueron tres madres de niflos menores de un afio que estuvieron internados en la Unidad de Cuidados
Intensivos pedidtrica del Hospital Universitario de la Universidade Estadual de Maringa en los afios 2004 y 2005. Resultados: Los datos revelaron
que a veces este diagndstico es informado en circunstancias y momentos inadecuados, que las madres conocen poco sobre el Sindrome de Down y
que en cuanto a los problemas de salud son muchos, sus expectativas se restringen a la mejorfa y avances a corto plazo. Conclusion: El
desconocimiento, las reacciones y actitudes de las familias, como, por ejemplo, esconder el diagnéstico a la familia ampliada y hasta al mismo padre,
constituyen indicativos de la necesidad de apoyo profesional a esas madres/familias.

Descriptores: Familia; Sindrome de Down/Relaciones familiares. Relaciones madre-hijo; Actividades cotidianas
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INTRODUCAO

A familia constitui um conjunto organizado de pessoas
que se relacionam e interagem, cada um de seus membros
exercendo um papel especifico, determinado por questdes
culturais e pelas necessidades individuais e do grupo®.
Qualquer alteracao ou mudanca num dos membros pode
repercutir em todos os demais. F por essa razio que o
comprometimento da saide dos membros pode causar um
estado de crise que desorganiza a estrutura familiar.

Os efeitos sobre a estrutura familiar dependem do membro
acometido, do tempo de permanéncia do agravo e, ainda, de
sua gravidade. A doenga cronico-degenerativa, em especial a
de uma crianca, requer da familia maior tempo e dedicagao
para o cuidado e, dos profissionais de saude, maior empenho
no sentido de envolver e, 20 mesmo tempo, voltar suas agoes
para a unidade familiar, com vista a fortalecé-la e
instrumentaliza-la adequadamente para o desempenho eficaz
de suas funges junto a todos os seus membros e, de maneira
particular, junto aqueles dependentes de cuidados.

A crianga, por ainda encontrar-se em fase de crescimento
e desenvolvimento, depende de um cuidador, pois necessita
de estimulos, atencio, catinho, compreensio e protecao®.
Por esta razdo, a familia ¢ tdo importante nesse perfodo,
mais ainda nos casos de crian¢as com necessidades especiais,
como as portadoras da Sindrome de Down (SD).

Um aspecto importante que envolve esta condi¢iao € o
desconhecimento ainda existente na populacao em geral sobre
esta sindrome. As pessoas ouvem falar pouco sobte a mesma
e diante de um caso na familia, sentem-se inseguras e
desamparadas. Por essa razao, os profissionais de satide possuem
um papel muito importante junto a essas familias e suas agoes
devem ser no sentido de informar e prestar esclarecimentos,
como também estimular o vinculo com a ctianca.

Embora os pais sempre temam a possibilidade de uma
ma formagdo, o filho esperado e imaginado é sempre
saudavel e “lindo”. Porém, nos casos em que o filho real
difere do imaginario, as respostas de negacio ou de aceitagao
se refletirdo no vinculo que ¢ estabelecido e, por conseguinte,
nos cuidados dispensados ao filho, bem como no seu
crescimento e desenvolvimento®. Isso porque, quanto
melhor forem atendidas as necessidades basicas da crianca
de afeto e carinho, mais positivas serdo as respostas
apresentadas de adaptacdo e desenvolvimento. Nao basta
cuidar e atender as necessidades fisiologicas: é preciso falar,
tocar, acariciar e estimular, e isso tende a acontecer de forma
mais natural quando existe vinculo.

Diante do exposto e do entendimento de que a crianca
hospitalizada deve ser vista sempre a luz de sua constelagio
familiar, e nio isoladamente, ¢ que a meta do cuidado 2a
crianga deve estar sempre focada na familia, a ocorréncia,
relativamente freqliente, de internagdo de criangas com SD
em nosso local de trabalho, despertou-nos o interesse em
desenvolver o presente estudo, com o objetivo de identificar
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como a mae percebe o processo de revelagao do diagnostico
de Sindrome de Down e as repercussoes desta realidade no
cotidiano familiar, o conhecimento sobre a Sindrome e as
expectativas relacionadas com a vida futura do filho.
Esperamos que os resultados desencadeiem reflexoes
de modo a favorecer uma atuacao profissional que
ultrapasse as barreiras do cuidado clinico e priorize o
favorecimento e fortalecimento da triade mae-filho-pai.

METODOS

O estudo ¢ descritivo, de natureza qualitativa, e foi
desenvolvido na cidade de Maringa — PR, junto a trés
famflias, localizadas a partir do levantamento das internacdes
de criangas portadoras de SD ocorridas nos anos de 2004 e
2005 na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) de
um hospital-escola. Esse hospital é publico e constitui
referéncia para alta complexidade do Sistema Unico de Satde
(SUS) no ambito da 15" Regional de Sadde do Parana.

Os dados foram coletados no més de dezembro de 2005,
por meio de entrevista semi-estruturada. O instrumento utilizado
na coleta de dados foi um roteiro constituido de duas pattes, a
primeira contendo dados de caracterizagio socioecondmica
da familia, ¢ a segunda, dados relacionados com a experiéncia
vivida por ocasiao do conhecimento do diagndstico de SD,
mais especificamente com o modo como o diagndstico foi
informado e as reacoes decorrentes, o conhecimento sobre
SD e expectativas relacionadas ao futuro da ctianca.

No periodo investigado estiveram internadas na UTIP
cinco criangas, mas s trés residiam no municipio e foram
selecionadas para o estudo. Destas trés criancas, duas estavam
internadas por ocasiao da coleta de dados, sendo que uma
delas estava internada desde o nascimento e a outra havia sido
internada pela segunda vez na UTI, o que despertou o interesse
em realizar o estudo. As entrevistas foram previamente
agendadas. Nas familias B e C foram realizadas no domicilio,
e na familia A, por solicitacao da informante, realizou-se em
sala reservada no préprio hospital, apds o horario de visita na
UTIP. Tendo em vista maior interagao pesquisador-pesquisado,
apds autorizaglo expressa, as entrevistas foram gravadas e
tiveram a duracio média de 90 minutos.

Para efeitos de coleta de dados, as familias estiveram
reptesentadas por mulhetes/maes, em funcio de seu papel de
cuidador, tanto em situagdes de satde quanto de doenca, e
também porque, na maioria dos estudos realizados com familias,
especialmente quando o foco ¢ a ctianca, a mie tem sido a
informante principal, pois as mulheres sdo identificadas como
potta-vozes da vida ptivada, ou seja, da vida em familia®.

Para a anilise dos dados, adotou-se o referencial de analise
de conteudo do tipo temitica®, a qual envolve um conjunto
de técnicas de analise de comunicagido visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos, a descricao do
conteido das mensagens. Assim, apos leitura e escuta
flutuante realizada pelos autores, os dados foram
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refletidos, para escan¢do e o reagrupamento em sistema
de categorias.

O estudo obedeceu ao preconizado pela Resolugdo n.”
196/96 do Ministério da Satde, tendo sido aprovado pelo
Comité de Fitica em Pesquisa com Seres Humanos do Centro
Universitario de Maringda — CESUMAR, e as trés maes
assinaram o Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido.

RESULTADOS

As trés criancas tinham menos de um ano quando do
internamento na UTI. A crian¢a da familia A tinha cinco
meses e estava internada desde o nascimento; as outras duas
necessitaram de internamento por problemas respiratorios.
As trés familias encontravam-se em uma importante fase
do seu ciclo de desenvolvimento, ou seja, a de aquisicao®;
sao do tipo nuclear e podem ser consideradas pequenas,
pois tém, no maximo, dois (FB e FC) ou trés filhos (FA).

Os pais tinham idade entre 26 e 35 anos, eram
alfabetizados, com, no minimo, o ensino fundamental
completo (s6 o pai da FC iniciou um curso superior). Duas
maes, apds o nascimento da crianca, deixaram de trabalhar
para cuidar do filho. No caso da mie que continuou
trabalhando fora de casa, ¢ importante ressaltar que a crianca
nunca chegou a ir para casa, pois sempre esteve internada na
UTI (neonatal e pediatrica), e que a atividade laboral da mae
¢ desenvolvida em empresa familiar, o que permite
flexibilidade no horatio para as visitas. Os pais desenvolviam
atividades autonomas e a renda das familias A e B era de
quatro salarios-minimos e a da C era de um salario-minimo.

Para facilitar a interpretacdo e discussao dos dados
coletados, traduzimos as questoes do instrumento utilizado
nas entrevistas em topicos seqiienciais.

A percepgdo da miae sobre a revelagio do
diagnéstico da Sindrome de Down

Nas trés familias, o diagnéstico ou a suspeita foram
comunicados a mie individualmente e logo apds o
nascimento da crianca, desencadeando tensdo, angustia e
estresse. As maes revelaram ressentir-se do fato de nao terem
sido preparadas para o nascimento de um filho com SD.
Relataram ter realizado adequadamente o pré-natal, com
acesso a recursos como ultra-sonografia. Acreditam que este
exame poderia ter antecipado o diagnéstico e que os médicos
deveriam ter preparado a familia para receber esse filho.

Paraa FA e a FC, a abordagem foi singular e subjetiva, e feita
num momento em que o diagnodstico era sé uma possibilidade.

A miédica estava suspeitando, ela falou para nds que ele nao tinha
todas as caracteristicas de Down... af chamaram vdrios pediatras... eles
ficaran: em divida... demoron uns quatro meses para sair o resultado, ele
ez 0 caridtipo duas vezes, ai que a gente ficon sabendb... (FC)

Em contrapartida, no relato da mie da familia B o
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diagnostico foi relatado na hora do nascimento e quando a
mae estava sozinha.

O diagndstico chegon para mim “na lata”.. Foi horrivel. O pediatra
Jalon na hora que ela nascen, nreu marido nao estava. Ele pergunton
se et marido era japonés, en disse que nao, ele disse que minba filha
tinha um problema e que amanha a gente conversava. No outro dia,
ele disse que achava gue minba filha tinha SD e que ia pedir o caridtipo.

(FB)

A revelagio deste diagnostico normalmente desencadeia
sentimentos de decepgao, choque, revolta e outros:

Eut nem sei explicar conmo me sents, porgue ¢ uma coisa que ninguénm
espera. A gente espera nove meses, pensando ser uma crianca perfeita,
¢ eut falar para vocé que a gente espera unea crianca com SD ou alguém
com problema, ¢ mentira, eu demorei bastante para me recuperar.
)

Eu a desejei tanto, sabe, desde o primeiro dia, en a desejei demais.
Eram planos e planos, nomes, tudo, ronpas, bringuedos... Nao via a
hora de ela nascer. 56 que foi muita coisa, para mim que esperava
tanto, tanto, foi um chogue, um atrds do outro. Sabe o que € nm bebé
seu nascer e a enfermeira olhar para vocé e falar assin, vocé viu o sen
bebé, e pergunton: ela é perfeita, en falei nao... (EA)

Reagio da mie diante da confirmagio da Sindrome
de Down

Em seus relatos as maes revelaram que, num primeiro
momento, esconderam o diagnodstico de alguns membros
da familia ampliada, e até do pai da crianga,

Esse problema de Down me afetou, afetou o men marido... A
Jantdlia nao sabe, nds nao quisentos comentar pra familia, porque a
gente sofre, vamos sofrer nos dois agora, né. Eu nao quero pena de
ninguén... (FA)

Eu contei para o mren marido 56 depois que tive certeza, 45 dias

depois. (F'B)

Revelaram, ainda, o sofrimento por medo de a crianca
ficar doente e ser vitima de preconceito:

E dlaro que, quando chega assim para vodé ¢ fala que teu filbo é
Down, vocé leva um chogue. Eu sofii nmuito por medo que ele ficasse
doente, € 0 medo de ele vir a sofrer preconceito, porque en sei que, apesar
de ter bastante esclarecimento, hoje et dia, a felevisao esclarece bastante,
as criangas trabalbanm: e tudo, mas ninguém olha para uma crianga
assint e V€ uma pessoa normal. (FC)

Além disso sentimentos de negacao e puni¢ao:

Foi unr vazio total, en nao aceiter, como acho que mmnita gente nao
aceita. Meu marido ji aceitava... Ele gostava, achava bonito uma
crianga com problema de Down. E algo que vocé pergunta: por que

comrigo, por que minha fitha? (FEA)
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E, também, que precisam de algum tempo para se
conscientizar de que tudo é real e sem volta:

Foi um choque... Mas en, pra te falar a verdade, para falar para
0 mien marido, demoron uma semana. (FA)

Inclusive, revelaram que o fato de ja ter convivido com
outras criangas com SD ndo chega a minimizar o
sofrimento quando se trata de um filho, podendo até piorar:

Eu trabalhei numa findacio que en tinha 120 criangas que en
cuidava e 15 delas eram Down, entio vocé tem uma convivénciay mas
ndo ¢ a mesma coisa que ter um filho com SD, né, dai que vocé tem a

nogao do gue é. (FB).

Lacunas no conhecimento da mie sobre a
Sindrome de Down

Ao serem questionadas sobre seu conhecimento sobre a
SD, as maes manifestaram que, mesmo ja tendo passado algum
tempo (a crianca mais nova ja tinha cinco meses), ainda sabiam
muito pouco sobre SD e gostariam de saber mais.

O que a gente sabe assin, na teoria, € que nao € uma doenga, e gue
vai demorar um pouguinbo mass, mas ele vai ter uma vida normal.
Tem as limitagoes, € claro, e as doencas que vém junto, gue é pior... gue
depende nimito da familia para a crianca desenvolver; quanto mais ele

fica parado, mais ele vai demorar para desenvolver, para aprender

coisas. (FC)

Revelaram, ainda, que veiculos de comunicagio de
massa, como a televisao, por exemplo, tém-nas auxiliado
na compreensao do problema de saude do filho.

Nada, 0 que eu sei é 0 que eu ougo por televisao... Mas en gostaria
de saber o que ela tem de diferente, o que poderd acontecer na vida dela
de diferente em relagao a uma crianga normal... (EA)

Expectativas da mae em relagdo ao futuro do filho

Em relagdo ao futuro, observou-se que as duas maes
que ja convivem diuturnamente com a crianga apresentam
expectativas diversas. A mae da familia B, apesar de
temerosa ¢ insegura, visto que a filha estava internada na
UTIP pela segunda vez em menos de um ano, demonstrou
possuir expectativas positivas em relagio o seu
desenvolvimento e futuro:

Eu espero que ela consiga sair dessa alergia, porgue, fora isso, ela
va ser upa crianga praticamente normal, porque ¢ “Gragas a Dens”
gue a SD dela é leve, nao ¢ nma coisa assim mais complicada. Ela é,
assin, bastante inteligente, o que vocé ensina para ela, é, assin, coisa
rapida, né. Ela demoron para comecar a sentar, af ela fazia aquele
esforgo... Ella insiste naquilo que ela quer fazer... Ela é uma crianca
bem ativa... Depois de tempo que eu vim saber que guem ¢ Down
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demora mais assin na parte motora... A gente fag o possivel para ela
poder melhorar a parte clinica dela. (FB)

Ja a mae da familia C preferia, como ela mesma diz,
“viver um dia de cada vez”, ou seja, sem criar tantas
expectativas.

Sinceramente, en nem penso, assin, como ele vai estar daqui a 10
anos, porque € melhor viver um dia de cada vez... Eu penso assin: hoje
ele estd bem “Gragas a Deus”, eu nao penso dagqui a 2, 3, 4 anos, nao
penso se ele vai estar andando, se ele vai estar falando. En sei que ele
pode vir a falar, a andar, mas en nao penso guando isso vai acontecer...
Como en nao conbeco outro bebé com SD, entao en nao sei se o
desenvolyimento dele estd mmito atrasado em relacao aos ontros... Nao
¢ que eu nao tenho expectativa, en nao penso, eu nao e preocupo niuito
como ele vat estar. (FC)

Nio obstante, a mie da familia A revelou toda a sua
descrenca na possibilidade de sobrevivéncia da filha, fato
que veio a se confirmar mais tarde, ja que a crianga faleceu
aos sete meses sem nunca ter saido da UTIL.

Para falar a verdade, en nao sei..., nao sei se ela vai conseguir sair
daqui viva. Toda vez gue vai melhorando, tem nma recaida, entio eu
1o sei conto vai ser, nao vejo muita saida... (FA4)

DISCUSSAO

Observamos, nos relatos, que existem diferentes
maneiras de os profissionais comunicarem aos pais de um
recém-nascido o diagnodstico de uma doenca congénita
como a SD. A forma como a abordagem foi feita com a
mae da FC foi bem aceita por esta, que valorizou o fato de
o médico nio esconder a suspeita, informa-la sobre o
significado da doenca e das possibilidades para confirmagio
do diagnostico. O que se pode perceber é que o profissional,
20 mesmo tempo em que preparava a familia para o
recebimento de um diagnéstico indesejavel, também
demonstrou interesse em esclarecer o fato, e isso foi
percebido de forma muito positiva pela familia.

Em contrapartida, no relato da mae da familia B ¢é
possivel perceber que a forma como este diagnostico foi
comunicado resultou numa percepgdo muito ruim sobre
esta experiéncia. Os fatos que marcaram essa mae foram:
o caso tet-lhe sido comunicado logo apds o parto e em
momento em que ela estava sozinha e, ainda, o médico
fazer referéncia a um problema sem especificar qual. A
associacio de todos estes aspectos favoreceu a exacerbacio
da angustia e do sofrimento dessa mae, de tal forma que
ela ndo se sentiu segura para buscar ajuda, nem mesmo
com o pal da crianga e, por esta razao, s6 ap0os 45 dias teve
coragem de falar com ele sobre o problema.

Tomar conhecimento do diagnéstico de uma condi¢ao
cronica e com tantas limitagdes como a SD nao é facil para
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os pais, em especial para as maes, que se mostram
decepcionadas, a0 mesmo tempo em que lutam para
elaborar a perda do filho imaginario.

As maes revelaram ter sentido necessidade de apoio no
momento em que tomaram conhecimento do diagnéstico,
eisto ¢ compreensivel, pois a “chegada’ de um filho encontra-
se entre os acontecimentos significativos que marcam uma
importante mudanga de ciclo no desenvolvimento familiar®.
E um acontecimento que, embora considerado normal,
demanda do casal e da familia uma série de mecanismos de
ajuste para o enfrentamento e incorporacio da nova situacio,
provocando alteragoes na dinamica familiar®. Nos casos
em que ocorre o nascimento de um filho com algum
problema de satide ou necessidade especial, isto é
particularmente exacerbado, afetando toda a dinamica
familiar.

Por esta razao, o momento e a forma como o diagnéstico
de algumas condi¢oes, como a SD, é comunicado a famflia,
constitui um aspecto importante para o processo de
adaptacdo familiar. Alguns estudos tém apontado que o
diagnéstico da SD tem sido revelado aos pais de forma
incorreta e em momentos inoportunos, destacando os
problemas que isto pode trazer no estabelecimento do vinculo
com a crianga e na superacao do luto®. Por exemplo, os
pais percebem que muitos dos problemas e medos que
experienciaram e experienciam sio decorrentes de
informacoes tardias, erradas e incompletas®.

Sendo assim, é de supor que quanto antes os pais
tomarem contato com o diagnéstico, provavelmente mais
os bebés portadores de SD serdo beneficiados. Entretanto
isto nio ¢é valido para todos, ja que cada individuo tem
uma maneira prépria de reagir aos fatos e eventos que
marcam a vida. Por esta razdo, cada caso deve ser
considerado em particular. Se o conhecimento do
diagnostico ocorre ainda durante a gestacdo, é de supor
que os pais terdo maior oportunidade de se preparar para
a aceitagdo da condicio da crianga, porém nio podemos
deixar de considerar que por um bom tempo, ou seja, até o
nascimento, eles também irdo conviver com a angustia do
desconhecido e a preocupa¢io quanto ao grau de
comprometimento®.

Se o diagndstico s6 ¢é feito apds o nascimento, o
momento de comunicd-lo aos pais deve levar em
consideracio suas necessidades ¢ também as do bebé. E
importante permitir que os pais vivenciem os primeiros
contatos com o recém-nascido e tenham a oportunidade
de iniciar a formagao do vinculo afetivo, o qual nio se
da apenas pelo nascimento. Este ¢ um processo gradual,
precisa de um tempo, sendo a amamentagdo um fator
importante para que a mie ¢ o bebé iniciem este processo.
Desta forma, acredita-se que seria melhor, para os pais e
também para os bebés, que o diagnostico fosse dado
pelo menos 48h apés o parto”. Alguns estudos
identificaram que as maes consideram ideal ser
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informadas entre o 5 e 30° dias ap6s o nascimento do
bebé!"” - portanto, nunca no momento do parto, como
ocorreu para a mie da FC.

A circunstancia em que o diagnéstico é comunicado é
relevante. Estudos realizados junto a pais de filhos especiais
tém identificado que eles se ressentem muito da forma como
a noticia foi dada®"'". Por exemplo, sempre que for possivel,
¢ importante dar a noticia quando os conjuges estiverem
juntos, pois os pais relatam angustia e sofrimento muito
grande quando a noticia é dada separadamente e, com
freqiiéncia, quem trecebeu primeiro a noticia fica, por um
tempo, sem coragem de contar ao outro®. Além disso,
depoimentos de maes relatando como souberam do
diagnéstico de SD revelam com muita freqiiéncia a
postura negativa de alguns profissionais nesse momento®
%, caracterizada pelo fato de nio fornecerem as
explicacOes necessarias, deixarem as pessoas angustiadas
para o enfrentamento da nova situacdo, nao saberem
transmitir amparo e seguranca nem estarem preparados,
ou seja, nao possuirem conhecimento que lhes permita
explicitar informacoes de forma adequada as pessoas
competentes®.

Com relacao a este aspecto, mister se faz esclarecer que
nao existe uma receita a ser seguida, mas sim, aspectos a
serem considerados com vistas a amenizar o choque que
sempre vai existir a0 se tomar conhecimento de tal fato. F
preciso, por exemplo, ter sensibilidade e ética para reconhecer
que cada familia tem uma histéria de vida unica, e por isto,
suas necessidades também sdo unicas. Por esta razdo é
importante que o profissional que vai dar a noticia esteja
preparado para tal: deve estar imbuido dos sentimentos que
a noticia vai desencadear e ter respeito e empatia com as
pessoas que vao receber o diagnéstico. Neste contexto,
necessario se faz tomar cuidado, até mesmo com o tom de
VOZ, com a expressao, com o uso das palavras, com o local
e 0 momento para dar a noticia®. Sua postura também é
importante, pois se fizer esta comunica¢do de forma
pessimista, carregada de sentimentos e fatos negativos
ou se simplesmente jogar um monte de informagoes,
sem dar tempo para a familia elabora-las, fazer
questionamentos, chorar e se revoltar, ao invés de ajudar,
vai colaborar para o agravamento da fase do luto, que
naturalmente ocorrerd?.

Além disso, o profissional deve estar atualizado no que
diz respeito a sindrome, de forma a ter condi¢bes de fornecer
informagdes suficientes para aquela etapa da vida da ctianca,
sem deixar de enfatizar as possibilidades de desenvolvimento
afetivo, social e cognitivo destas criangas quando estimuladas
adequadamente, e também de responder a todas as questoes
apresentadas pela familia®.

Destarte, informar correta e claramente os pais sobre
a SD, de forma humanizada, com respeito, sem iludir,
tampouco omitir como provavelmente sera o
desenvolvimento da crianca é primordial para os pais. O
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profissional precisa ter sensibilidade para perceber o que
eles realmente necessitam, desejam e querem saber
naquele momento, sem deixar de considerar que a
angustia, a ansiedade e até mesmo a nao-aceita¢ao
daquele bebé podem aflorar.

Outro papel importante dos profissionais junto a
essas familias diz respeito ao preparo para a alta, ja que
levar o filho para casa ndo ¢ facil para os pais. Eles tém
medo por nao saber como cuidar de seu filho e a quem
recorrer em situacdes desconhecidas. Nesta ocasiao
devem ser ressaltados os recursos da comunidade
disponiveis, os possiveis locais onde possam buscar
apoio diante de intercorréncias e subsidios que os
auxiliem nessa caminhada.

No que diz respeito as reagoes apos o diagnodstico
de SD, observou-se que as trés maes, num primeiro
momento, tentaram negar este diagnostico. Isso foi
identificado a partir do relato de algumas atitudes, como,
por exemplo, a de esconder o diagnéstico de alguns
membros da familia ampliada e até mesmo do esposo.
E importante considerar que o fato de a mie nio contar
para outras pessoas pode indicar que ela ainda nio se
sente fortalecida para falar sobre esse assunto.

A adaptacio do filho idealizado para o real é um
processo que demanda tempo e ¢é vivenciada de forma
conflituosa, podendo ser considerada uma vivéncia
marcante para todos os elementos da familia. No entanto,
embora o choque diante do diagnéstico de SD seja
inevitavel, em especial para a mie, normalmente a
maioria das familias supera a crise e atinge um equilibtio.
Por esta razdo, o fato de duas mies terem optado por
nao compartilhar, durante algum tempo, o conhecimento
do diagnostico, até mesmo com o pai da criancga, fez
com que elas se privassem do apoio que poderiam
receber naquele momento dificil de suas vidas 7, além
de retardar o alcance do equilfbrio familiar. Mas este, a0
que parece, ¢ um tempo que elas precisam.

A ajuda e a mediagao de profissionais podem minimizar
o impacto, mostrando as possibilidades positivas, ¢ nao
somente 0s aspectos negativos. Quanto mais adequada for
a revelacio do diagndstico, menor sera a situacao de
desamparo enfrentada pelos pais®®. Com relagio a este
aspecto ¢ importante considerar que, embora normalmente
caiba a0 médico comunicar aos pais o diagnostico, os
profissionais de enfermagem sio os que permanecem 24
horas por dia nos hospitais e, por isso, 0s que terdo maior
contato com a puérpera e seu bebé. Por esta razio, esse
profissional tem um papel muito importante junto aos
membros de uma familia que vivencia tal situacio, devendo,
pois, estar preparado para cuidar da familia e em especial
da mie, apds a noticia. De que formar Estando junto/
perto, apoiando, ouvindo, tocando, permitindo o choro e
a revolta. Isto tudo porque, segundo os pais, muitas
perguntas deixam de ser feitas pelo choque da informagao
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ou por niao saberem nem ao menos que se trata da
sindrome; atonitos, nao sabem o que e como perguntar.
Depois do primeiro impacto, quando comecam a refletir
sobre as informacdes recebidas, surgem varios
questionamentos e normalmente elas nao tém com quem
conversar, o que lhes causa muito sofrimento.

As primeiras experiéncias de intera¢ao dos pais e
familiares com a crianga podem ficar comprometidas pelo
impacto produzido na familia pela noticia de ter um filho
com essa sindrome®. Por essa razio, € tio importante que
pais de filhos sindromicos recebam, o mais precocemente
possivel, apoio e incentivo para procurarem as melhores
condicoes de crescimento e desenvolvimento do filho,
mediante estimulos fisicos, motores e intelectuais. Também
nao podemos deixar de considerar que as familias diferem
em sua reacdo diante do nascimento da crianca com SD,
em funcido de seu estdgio de vida familiar, do papel
desempenhado pela crianga na configuragao familiar, do
impacto da noticia, do significado dessa condicio para os
componentes familiares’?, da personalidade de cada mae
e cada pai, do relacionamento entre eles, de suas experiéncias
e de suas crengas®. Algumas passam por um petiodo de
crise aguda, recuperando-se gradativamente. Outras tém
mais dificuldades e desenvolvem uma situacio de tristeza
cronica®™. Os profissionais precisam estar atentos a esta
questdo, pois se os membros da familia sao instaveis ou
permanecem abalados, sem conseguir superar a chegada
do filho com necessidades especiais e alcangar o tao
necessario reequilibrio, essa crianca podera ter seu
ctescimento e desenvolvimento prejudicados®.

Para que a aceitagao ocorra, a familia terd que se permitir
experienciar os diferentes estagios relacionados com as
perdas, até atingir o ponto em que as mudangas no ritmo
de vida estejam incorporadas e a aceitagao da crianga e de
suas limitacoes seja alcancada. Normalmente, diante de uma
perda, as pessoas passam por varios estagios: choque,
negacio, raiva, negociac¢ao, depressio e organizagiao
emocional, com a consequente aceitagao® 17,

Os dados revelaram que o fato de conhecer e mesmo
ter convivido com outras pessoas com 0 mesmo problema
nao ¢ capaz, por si so, de facilitar a aceitacio desta condicao
no interior da familia, conforme revelado pela mae da
familia B. e ao que parece, interfere nesta experiéncia o
medo do preconceito que a crianga possa vir a sofrer. Ha
que se considerar que a preocupagio ¢, aparentemente,
relacionada a atitude da sociedade para com a crianca. Isso
se justifica pelo fato de que cada um de nds tém idéias
preconcebidas em relacio as pessoas com necessidades
especiais, o que influird em nossas atitudes e interacoes com
elas®.

Destarte, a reacio da familia ¢ fruto do contexto em
que ela vive, e neste, infelizmente, ainda predomina a falta
de conhecimento, a rejeigdo e o preconceito em relacao ao
diferente. Assim, o medo da mae ¢ justificado, pois ainda

Acta Paul Enferm 2007;20(3):264-71.



270

temos um longo caminho a percorrer até que mudancas
atitudinais, relacionadas com a inclusio social, sejam a tonica
em nosso meio.

Nio obstante, um aspecto que interfere sobremaneira no
modo de a familia lidar com o problema ¢ o conhecimento
que ela tem sobre a sindrome. Observou-se que esse
conhecimento ¢ limitado, mesmo depois de duas delas ja
terem convivido diuturnamente com tal condicao durante
algum tempo, revelando uma falha importante dos
profissionais de saide com estas familias. Isto é
extremamente preocupante, pois a atuagao da familia junto
a crianca com SD depende do conhecimento que ela tenha
sobre a sindrome e também sobre as possibilidades de
tratamento. Este é um problema real. Estudo realizado na
cidade de Sobral — CE - identificou que mais da metade das
maes / cuidadoras de portadores de SD nao conhecia e
também nio tinha nenhuma informacio sobre a sindrome
e as necessidades dos portadores® 9.

Neste estudo, as maes mostraram sentir medo, devido
principalmente a ndo saber como cuidar, o que poderia
acontecer com ele, e se o filho iria conseguir fazer o que
fazem as criangas ditas normais. Revelaram, portanto,
necessidade de alguém que as ajudasse a, aos poucos,
compreender, aceitar, ter esperancas e amar seu filho. Isto
¢ muito importante, pois a medida que recebem
explicacoes e informacoes voltadas para o que realmente
querem e necessitam saber, maior compreensio sobre a
SD e de como agir diante dela vai sendo construida.

Os pais precisam sabet, por exemplo, que ter acesso a
tecnologia e a profissionais qualificados é importante, mas
nao é tudo. A participacio ativa e o envolvimento da familia
no processo de tratamento do filho sao de grande valia
para o estagio de desenvolvimento que a crianga alcangara.
Familias que conseguem manter ligacao afetiva estreita e
positiva com a crianca favorecem um desenvolvimento e
crescimento com mais seguranc¢a e autonomia®.

Este é um papel ao qual o profissional de satde nao
pode se furtar. Ele deve atuar com o objetivo de fortalecer
a familia para os enfrentamentos. As familias dependem,
nesse momento, de reconhecimento do problema do
filho, de a¢des facilitadoras para compreender as situacoes
vividas, e quanto mais esclarecidas estiverem, melhor sera
seu empenho no cuidado do filho".

Os pais precisam, por exemplo, ser esclarecidos de que
desde os primeiros meses, a crianca com SD tem dificuldades
para manter a atencao e estar alerta aos estimulos externos.
Em geral, é menos interativa e responde menos aos adultos,
mas isso ndo significa que nio seja capaz de desenvolver tal
tipo de comportamento. A exploracio do ambiente faz parte
da construcio do mundo da ctianga, e o conhecimento que
ela obtém, dessa maneira formara sua bagagem para se
relacionar com o ambiente.

Os primeiros anos de vida de uma crianga constituem
um perfodo critico em seu desenvolvimento cognitivo, e o
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papel da familia nesse periodo é fundamental, principalmente
nos casos de criancas com necessidades especiais, visto que
seu desenvolvimento nao depende s6 do grau em que sio
afetadas intelectualmente, mas também de varios outros
fatores, sendo o ambiente familiar o principal deles.

Por essa razao, nas criangas com SD, o desenvolvimento
da inteligéncia ndo depende apenas da alteragao genética,
mas também das importantes influéncias e situagdes
capacitadoras do meio em que elas estao inseridas®. Assim,
capacidades cognitivas e motoras, desde que sejam treinadas
e facam parte da vida social das criancas com SD, virdo a se
desenvolver de modo rapido e surpreendente, pois a
inteligéncia nao se define, ndo tem um grau estabelecido: ela
se constrol, dependendo do contexto familiar, social e escolar
de que a crianga participa. Tal fato, mais uma vez, ressalta
o importante papel dos profissionais de saude junto a estas
familias, esclarecendo e incentivando a precocidade de
estimulos adequados, o que ndo significa, apenas, acesso a
equipamentos e profissionais especializados.

O fato de duas maes terem revelado que nio criaram
expectativas em relagdo ao futuro do filho pode representar
uma atitude de defesa, mas também pode estar relacionado
a0 desconhecimento sobre as possibilidades de
desenvolvimento da crianga, o que as leva a preferir “viver
um dia de cada vez”. Os profissionais, no entanto, devem
ficar atentos para perceber até que ponto isto compromete
as possibilidades da crianca.

O desconhecimento sobre as condicoes ideais relacionadas
a0 desenvolvimento infantil é notado, por exemplo, quando
a mie relata nao saber se o filho estd em condicio de atraso
em relacdo a outras criancas. Se a falta de informacio e
orienta¢do constitui fator que dificulta a aceitagao e a atuagao
da familia diante da SD, ao reconhecermos esta condicdo
nas familias em estudo, vislumbramos quanto nossa atuagao
junto a essas familias estd sendo falha.

CONCLUSAO

As mies em estudo revelaram o impacto sofrido ao
receberem o diagnéstico de SD; porém, enquanto
profissionais de saude, chamou-nos a atencio o fato de este
diagnoéstico ter sido dado em condigdes e momentos
inapropriados. Deveria ter sido comunicado a familia, e nao
somente a mae, que revelou carregar sozinha, por um tempo,
o peso desse fato. Além disso, esta comunica¢do deveria ser
planejada, tendo em vista o apoio, o esclarecimento de
davidas e a melhor compreensio possivel por parte da
familia, a respeito da situagao.

A partir da chegada a familia de uma crianga com SD,
esta se torna o centro de sentimentos, pensamentos, davidas,
incertezas e, principalmente, de medo do desconhecimento,
pelo desconhecimento do que a SD pode provocar de
maleficios para a crianga, e do preconceito que ela possa vir
a sofrer; preconceito este vivenciado também pelos pais,
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que muitas vezes optam por nao revelar o diagnostico nem
sequer para a familia ampliada.

Nio obstante, a familia, ndo pode se privar do apoio
de sua rede social, a qual podera colaborar no cuidado a
crianca e em sua propria reestruturagdao. Isto porque a
estruturacio psicoldgica da familia e/ou uma rede de
suporte atuante constituem a melhor ferramenta para o
cuidado a0 filho com necessidades especiais.

Os profissionais de saude, por sua vez, ttm um papel
importante a desempenhar: junto a estas familias: de um
lado, precisam ajuda-las a reconhecer suas forgas e
potencialidades, bem como suas fragilidades e necessidades;
e de outro, ao reconhecerem o importante papel da familia
junto a essas criangas, precisam efetivamente estar junto
com elas, apoiando-as e instrumentalizando-as para que
possam, respeitando seus limites e dificuldades, cuidar de
seu membro familiar da melhor maneira possivel.

Isto significa fornecer informagoes de forma gradativa
e constante, até que a familia esteja suficientemente
esclarecida e pronta para ajudarem esse filho. A familia nao
deve ser “enganada”, e por isto, a medida que as demandas
chegam, as informagdes nio devem ser omitidas, mas ¢é
preciso respeitar o titmo, a individualidade e o tempo de
cada familia, ja que normalmente nao estdo preparadas
para saber tudo de uma s6 vez.

Assim, em suas interagdes com as familias, e em especial
com a puérpera, o profissional precisa desenvolver a
capacidade de ouvi-las sobre seus medos, duvidas e
necessidades e, acima de tudo, utilizar-se de termos simples e
adequados e, ainda, estar atento para a necessidade de sempre
checar seu entendimento sobre as informacoes oferecidas.

Mister se faz, considerar que estar junto com a familia e
apoia-la nio significa saber reconhecer os momentos
oportunos apenas para acrescentar informacdes, mas
também para promover interacoes; ou seja, é preciso ter
em mente que as condi¢des e necessidades das familias
devem sobrepor-se aos protocolos estabelecidos. Assim,
se por um lado, faz-se necessario estimular e promover o
estabelecimento de vinculos entre a famflia e a crianca, para
o bem-estar de todos na familia, e principalmente para o
desenvolvimento da crianga, por outro, é preciso que se
considere que isto ndo pode ser imposto, tem que ser
conquistado, promovido.

Ao se fazer presente, ao partilhar com a mae/familia suas
inquietudes e softrimentos, enfim, a0 deixa-las perceber que nio
estao sos no enfrentamento desta dificil situacao, sem duvida o
profissional estara contribuindo para a promogao de condicoes
favoraveis ao estabelecimento do vinculo com a ctianca.
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