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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo avaliar o conhecimento e o
sentimento despertado nas mies de criangas portadoras da Sindrome de
Down, assim como a atuagiio da enfermagem nesses casos. O trabalho
foi desenvolvido através de uma pesquisa descritiva aplicada a populagio
alvo de vinte mies de criangas com Sindrome de Down. Como instrumento
de medida utilizou-se um questiondrio contendo 12 questdes. A pesquisa
permite informar que 85% das mdes realizaram pré-natal, mas nio foi
diagnosticado, nesta fase, a Sindrome de Down, e sim ao nascimento,
sendo que 15%, meses depois, comprovando assim que nio € de rotina
os exames especificos para esse diagnéstico. E notivel a preferéncia que
as mies tém em receberem a noticia o mais cedo possivel e esse momento
¢ muito delicado e exige do profissional que dard a noticia muita
sensibilidade. Infelizmente os dados mostraram que nenhuma mée recebeun
algum tipo de orientagiio de enfermeiros, levando, com isso, a um tempo
maior para a aceitagdo desta crianga. Foi constatado que, independente
do grau de escolaridade e da renda familiar, as mies sdo bem informadas
sobre a sindrome, adquiriram esse conhecimento através de leituras e
questionamentos a pessoas especializadas.
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ABSTRACT

The present study has the objective of evaluating the knowledge and the
feeling raised in mothers of children with Down Syndrome as well as the nursing
role in these cases. The work was developed through a descriptive research
applied to a target population of twenty mothers of children with Down Syndrome.
As an instrument of evaluation it was used a questionnare of twelve questions.
The research allows us to inform that 85% of the mothers were submitted to
pregnancy periodical exams. The Down Syndrome, was not detected in the
beginning of pregnancy, but at the birth moment and in 15% of the cases, months
later, proving, in this way, that it is not a routine the use of specific exams for the
detection of Down Syndrome. It's clear the preference that mothers have, to be
informed about their sons with the Down Syndrome as soon as possible. This is
a very important and delicate moment and requires great ability from the
professional that is going to reveal the parents the problem. Unfortunetly the
data shows that none of the mothers received any type of orientation from the
nurses, giving a hard time to them to accept the child with this problem. [t was
acknowlegded that no matter the social or intelectual level, the mothers are well
informed about the Down Syndrome and it was proved that they acquired this
knowledge through questioning and reading.

Key Words: Down Syndrome, Role in Nursing.
INTRODUCAO

Sera exposto no presente trabalho, dados que irio detalhar um pouco da
vida de mies de criangas com Sindrome de Down, que é a causa mais encontrada
de retardamento mental moderado. Pretende-se com este estudo avaliar como
estd a atuagio da enfermagem nos casos dessa sindrome.

Segundo WERNECK (1992, p.24):

Atualmente vivem, no Brasil, cerca de 20 a 30 milhdes
de deficientes com diversos graus de comprometimento
fisico ou mental, dos quais menos de 10 por cento
recebem atendimento médico e educacional adequado.

Pretende-se descrever e analisar os dados obtidos de forma que se
possa expressar de maneira mais fidedigna o sofrimento, a aceitago e a
realizagdo das mies para com seus filhos especiais, experiéncias ¢ssas que
servem de ligdo de vida, e que provam a capacidade que o ser humano tem
de modificar, evoluir e aprender.
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Mo decorrer do trabalho percebe-se o quanto pode ser ampla a atuagio
da enfermagem para com as mées e seus filhos.

Tem-se como objetivo geral avaliar o conhecimento e o sentimento
despertado nas mies de criangas portadoras da Sindrome de Down, assim
como a atuagdo da enfermagem nestes casos.

E como objetivos especificos os seguintes:

+ Identificar alguns fatores como a influéncia da idade e realizagio

do pré-natal das mies das criangas com Sindrome de Down.

» Conhecer sentimentos e dificuldades das familias de criangas

portadoras da Sindrome de Down.

» Verificar a atuagdo da enfermagem frente a puérpera do recém

nascido com Sindrome de Down.

+ Avaliar o conhecimento das mies sobre Sindrome de Down.

REVISAO BIBLIOGRAFICA

Langdon Down descreveu a sindrome clinica pela primeira vez em
1866, mas sua causa permaneceu um mistério durante um século.

THOMPSON er al. (1993), citam que, em 1959, Leguene confirmou
gue a maioria das criangas com Sindrome de Down tem 47 cromossomas e
que 0 membro extra € um cromossoma acrocéntrico pequeno, designado
cromossoma 2 1. Por isso o nome da doenga.

Sindrome de Down, também conhecido como Trissomiado 21, é um
distirbio genético autossémico que levaaum retardamento mental moderado
(THOMPSON et al., 1993).

O mesmo autor cita que a alta percentagem dos casos de trissomia do
21 nos quais o gameta anormal originou-se a meiose | materna esta relacionada
a idade materna avangada como a principal causa. Quanto mais velho o
ovdcito maior a chance de 0s cromossomos séio se segregarem corretamente.
Ha também uma minoria (5%) dos eventos ndo-disjuncionais que envolvem
o cromossomo 21 o que acontece na meiose paterna.

A presenga de um virus, ou dano por radiagdo foi sugerido como
estando entre os fatores causais. E claro que quanto mais velha a mulher,
mais tempo esses agentes tiveram para agir em seus ovicitos. Foi relatada a
incidéncia de Sindrome de Down naquelas que haviam tido hepatite infecciosa
antes da gestagio (BURNS & BOTTINO, 1989).

A probabilidade de que uma doenga auto imune possa tomar parte em
alguns casos € evidenciado pelo fato de que aumenta cerca de 3 vezes o
risco de uma crianga com Sindrome de Down, em qualquer idade materna,
quando esté presente um alto nivel de anticorpo tireoideano.
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Segundo BURNS & BOTTINO( 1989, p.239):

Em um estudo, 30 de 177 mies de criangas com
Sindrome de Down tem alguma forma clinica de
disturbio tireoideano, comparadas a apenas 11 dentre
177 mies do grupo de controle (isto €, as que ndo
tinham filhos com Down).

Uma outra explicagio pode basear-se no fato de que um ovdcito ird
degenerar-se na trompa uterina dentro de cerca de um dia, caso ndo seja fertilizado.
Se a fertilizagio ocorrer préximo ao final do periodo de viabilidade, provavelmente
levario a anomalias acrossémicas.

A informagdo genética preliminar dos candidatos ao diagndstico pré-
natal aborda os seguintes pontos: o risco do feto ser afetado, a natureza e
conseqiiéncias provaveis do problema, os riscos e limitagdes dos procedimentos
a serem usados, o tempo necessario para alcangar um resultado ¢ a possivel
necessidade de repetigio do procedimento no caso de lentativa fracassada ou
achado inconclusivo. Os pais devem ser alertados que pode ser dificil interpretar
um resultado e que exames adicionais podem ser necessdrios. Apesar de quando
na maioria das vezes, o resultado ser tranquilizador em alguns casos os pais
desejam considerar a interrupgdo da gravidez, o tempo disponivel para esta
decisdo é limitado.

METODOLOGIA

A metodologia utilizada foi uma pesquisa descritiva, cujo questionario
¢ composto por doze questdes, sendo que cinco sio questdes fechadas e sete
sdo abertas. A populagdo alvo foram 20 méaes de criangas portadoras da
Sindrome de Down de diversas instituigdes que sdo especializadas em
deficientes fisicos e mentais, sdo elas: Escola Antdnio Francisco Lisboa,
Associagiio de Pais ¢ Amigos de Excepcionais (APAE), Nucleo de Ensino,
Pesquisa e Extensdo em Educagio Especial (NEPS) e Ecoterapia da
Universidade Federal de Santa Maria (UFSM).

Os dados da pesquisa foram obtidos através de um questiondrio com
questdes objetivas que contemplaram a idade materna, renda familiar, pré-
natal, exames realizados na gestagfio, quem deu a noticia; e questdes
subjetivas como, por exemplo, qual o sentimento da mae ¢ da familia ao
receber a noticia, quais dificuldades em criar um filho Down.

A coleta de dados foi realizada durante os meses de abril e maio de 1998.
Para andlise e interpretagdio dos dados, foram utilizados tabelas de fregiiénciae
erificos.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Este questiondrio foi aplicado a 20 mies de filhos portadores de
Sindrome de Down em varias instituigoes. A faixa etdria dos clientes
com Sindrome de Down foi bem diversificado, variando de zero a trinta
anos.

A receptividade das mdes foi muito boa, ficaram muito interessadas
e relataram logo de inicio que € necessdrio um atendimento especial &
essas maes, principalmente nos primeiros meses de vida de seus filhos.

De acordo com a Tabela 1, percebe-se que a Sindrome de Down
nio estd relacionada somente com a idade avan¢ada da mie devido a
um considerdvel nimero de mies jovens, nio sendo mais vilido aquele
antigo conceito encontrado nos livros de genética que considerava apenas
como causa da Sindrome de Down a idade avangada. (THOMPSON et
al., 1993),

Tabela 1 - Idade em que as maes de filhos portadores de Sindrome de
Down entrevistadas engravidaram.

Idade Fregiiéncia T
- 25 anos 06 30
25 - 35 anos 07 35
+ 35 anos a7 35
Total 20 100

Na Figura 1 percebe-se que muitas maes tiveram que deixar seus
empregos para proporcionarem uma melhor educagio para seus filhos que
necessitam de uma ateng@o especial, outras ainda sdo obrigadas devido &
necessidade, a deixarem seus filhos com parentes que, na maioria das vezes,
possuem pouco ou nenhum conhecimento sobre a sindrome.
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Figura 1 - Percentual de mies de filhos com Sindrome de Down que tém
ocupacio fora de casa.
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Na Figura 2 nota-se ainda que é uma minoria que possui um curso
superior e que tem condigdes financeiras de pagar uma pessoa mais
especializada para cuidar do filho enquanto trabalha.
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Figura 2 — Grau de instrugdo das mées de filhos com Sindrome de Down.

Na Figura 3, apesar da maioria das maes terem realizado pré-natal,
para nenhuma foi diagnosticado o problema antes do parto, isso porque o
exame para esse diagnéstico oferece risco para o feto e isso mostra gue nao
¢ de rotina realizar exames para detectar alguma anormalidade. Percebe-se
que cada vez mais as mies estdo tendo consciéncia da importincia do pré-
natal.

Figura 3 — Percentual de maes de filhos com Sindrome de Down que
realizaram pré-natal,

Infelizmente a maioria das mies nao teve nenhum preparo psicolégico
para receber um filho Down, além disso, essa noticia foi dada em um momento
muito delicado. Na maioria das vezes (85%) (Tabela 2) as mies descobriam
que seu filho era portador da sindrome de down no nascimento, momento
apés uma cirurgia com anestesia ou pelo trabalho de parto, periodo esse em
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que a mae deveria estar de repouso, trangiiila, com apoio da familia,
merecendo também um cuidado especial da enfermagem, mas ao contrério
disso, elas passam por um choque, entram em pénico, pensam em atitudes de
extremo desespero, mas essa maneira ainda é melhor do que receber a noticia
meses depois, porque além de passarem por toda a angistia, esses pais nio
puderam procurar logo nos primeiros dias, uma ajuda especializada e, alguns
ainda tentavam negar que o filho apresentasse Sindrome de Down, dizendo
gue ele era normal, levando assim a uma maior dificuldade de aprendizagem
da crianga, porque essa quando ¢ trabalhada desde os primeiros dias apresenta
melhor desenvolvimento,

Tabela 2 - Como descobriu que teria um filho com Sindrome de Down?

Freqiiéncia Yo
Durante a gestagio — —
Ao nascimento 17 85
Meses depois 03 15
Total 20 100

Os dados mostram que a maioria das maes receberam a noticia
pelo médico (Tabela 3). Mostra-se também que nenhuma mae recebeu a
noticia da enfermeira, a enfermagem nesses casos deve ser um ponto de
referéncia para a mée e para a familia podendo informar que uma crianga
com Sindrome de Down pode ter um bom desenvolvimento apesar de ser
mais lento.

Consideramos que a noticia deve ser dada em um momento em que o
pai e mie estdo juntos, pois, ¢ssa noticia quando dada somente 4 mie podera
despertar um grande sentimento de culpa mas, se estiver o casal ou demais
familiares torna-se mais amena, ficil de compreender.

E importante também que a enfermeira saiba para onde encaminhar a
mie para que ela e a crianga recebam um tratamento adequado, como por
exemplo instituicGes especializadas para o tratamento.

Na pesquisa, salientou-se um indice de 70% de mdes que receberam a
noticia do médico.

E muito dificil colocar no papel o que essas mies sentiram ao receberem
anoticia. Foram usadas para expressar esse sentimento palavras como chogue,
desespero, experiéncia horrivel, panico, vontade de sumir, que o mundo iria
acabar, védrios dias chorando, depressio, culpa, pavor, umas pensaram até
em abandonar o filho, sentiram-se como num periodo de luto pela perda da
crianga sadia esperada; as que se sentiram um pouco melhor expressaram:
“seja o que Deus quiser”, nio contando é claro com as mies que receberam
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a noticia mais tarde, que ja estavam acostumadas com as caracteristicas da
crianga, mas em quem ja se percebiam algumas anormalidades.

Tabela 3 - Quem deu a informagio que o bebé era portador de Sindrome

de Down?
Informante Fregiiéncia Yo
Meédico 14 70
Enfermeiro — —
Auxiliar de enfermagem 02 10
Outros 04 20
Total 20 100

Todos esses sentimentos citados acima sdo muito dificeis de absorver,
por isso salienta-se a importancia de um acompanhamento psicologico para
essas mies, auxiliando a estabelecerem um vinculo afetivo com a crianga,
aceitando-a como ela €, apesar de suas limitages. Essa aceitagio acontece
normalmente, mas as vezes leva mais tempo, chegando até a levar meses ou
anos.

A maneira como cada casal se adapta a sitvagcfo varia muito, isso
depende das experiéncias anteriores, dos recursos internos e dos mecanismos
de defesa utilizados.

Apos esse critico periodo de aceitagiio, as mies descobrem o “grande
tesouro™ (expressio usada por varias mies) e a maravilha que € ver uma
crianga especial se desenvolver. Essas criangas sdo especiais porque
necessitam de uma atengio, de um carinho e de uma imensa dedicagio. Em
troca de toda essa dedicagdo as criangas retribuem com muito amor e serdo
sem divida eternos companheiros de seus pais.

Uma das principais dificuldades sentida pelos pais ¢ o preconceito
que a sociedade tem para com essa crianga. Para os pais um dos pensamentos
mais assustadores € o de ter que enfrentar a marginalizagiio, nesse sentido, o
profissional deve assumir uma atitude de aceitagio que poderd amenizar a
situagdo, mostrando outros caminhos e possibilidades.

Em algumas entrevistas encontramos depoimentos em que a mée relata
que somente freqilenta lugares em que seu filho € recebido sem discriminagao,
mas, em primeiro lugar, quem tem que superar este preconceito € a propria
familia para poder fortalecer-se e estar confiante para encarar a sociedade.

Outro problema relatado é que a maioria das criangas apresentam
dificuldade para deglutir, deixando as mdes muito impacientes, preocupadas
com a nutri¢do deste filho. Essa caracteristica € normal para a sindrome
devido ao fato de terem a lingua de tamanho maior que o normal, sulcada e
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saliente. Mesmo com a dificuldade de engolir, alimentos mais solidos devem
ser oferecidos para estimular a mastigagfo, pois somente assim a crianga ird
superar esta etapa.

O problema cardiaco que acomete esta sindrome, foi encontrado apenas
num caso em que a crianga esta fazendo o tratamento rigoroso mas mesmo
assim tera necessidade de cirurgia. Nessa situagio, apesar do prognostico da
cirurgia ser bom, a mde preocupa-se muito com o risco de perder seu filho,
além, é claro, do énus financeiro, que exige dos pais muito sacrificio
econdmico.

Problemas nido graves, mas comuns em todas as criangas sfio os de
falar e andar, que se resolvem facilmente com fisioterapeutas e pedagogos,
mas mesmo com acompanhamento o desenvolvimento € mais tardio que nas
outras criangas.

Na adolescéncia também se encontram dificuldades, pois tenta-se
sempre aproxima-los cada vez mais da realidade, tudo isso é feito com muita
naturalidade e, este adolescente, como os outros que ele convive tem vontade
de sair, passear com 0s amigos, namorar, enfim, como qualquer outro
adolescente, porém, a mae tem consciéncia de que este filho ndo podera
participar dessas diversdes, sem ter um adulto responsavel, pois por mais
proximo que ele esteja da realidade, esta crianga ndo € normal, e isso nunca
pode ser esquecido e estas limitagGes fazem com que este adolescente sofra
muitas angastias nesta fase. Este também € um momento de incentiva-los ao
estudo ¢ a cursos técnicos, como exemplo, marcenaria, técnicas, musica,
digitagio, desenho, pintura, ¢ uma outra alternativa ¢ para as familias que
tém seu proprio negocio, inclui-lo no grupo de funciondrios, inclusive
recebendo a remuneragiio.

Como exemplo desse comentério, podemos citar dois casos:

Um € uma jovem de 21 anos que fez varios cursos de
misica (teclado) e hoje participa de eventos sociais
em toda regiio, sendo muito requisitada, tem sua
agenda cheia e cobra caché como qualquer outro
artista, sendo que faz parte do seu dia a dia um

treinamento de uma a duas horas diarias.

O segundo caso € de um jovem de 24 anos cuja familia é proprietaria
de um posto de gasolina, ele atende aos clientes, troca cheque, e as vezes
inclusive abastece, apesar de haver funcionarios especificos para isto, mas
para supervisionar o Down ha um irmao mais velho que é o responsivel pelo
posto. Essa atividade faz com que ele conhega toda a comunidade ajudando-
n as<im na qna socializacio.
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Durante a pesquisa tivemos a oportunidade de conhecer uma mie que
ocupa seu tempo em atividades educativas para deficientes inclusive é formada
ha varios anos em Educagéo Fisica, hoje cursa a Faculdade de Pedagogia
para poder dar atendimento amplo ¢ integral a esses deficientes que séo pessoas
carentes. Ela possui experiéncia nesse campo principalmente por ter
acompanhado sua filha em varios projetos, pesquisas, olimpiadas e excursies
para deficientes fisicos e mentais. Um de seus objetivos € colocar em prética
o seu projeto que ¢ adquirir um terreno, fazendo com que essas criangas
desenvolvam técnicas agricolas para que estejam sempre em contato com a
natureza, pois segundo ela esse contato acalma e educa, servindo como uma
terapia. Também faz parte desse projeto uma casa em ue se possam
desenvolver técnicas comerciais, artes plasticas, e futuramente criagio de
animais, enfim, uma pequena fazenda. Essa mae esta lutando para que se
coloque em pritica esse projeto o mais cedo possivel, porém depende de
verbas municipais e estaduais.

CONCLUSOES

O presente trabalho nos permitiu constatar que a sociedade esta muito
mal informada sobre o que ¢ Sindrome de Down, devido ao preconceito
sofrido por essas criangas. Por isso € frustrante o momento em que a mae
recebe a noticia, porque tem uma imagem errdnea da Sindrome de Down.
Acha que serd uma vergonha para a familia, pois essa crian¢a jamais ird
trazer alguma satisfagdo, achando os pais que nunca conseguirdo amar esta
crianga.

A pesquisa permite informar que o sentimento inicial é de frustragio,
rejeigdo, culpa e desespero e que a duragio desta fase depende também do
apoio e orientago recebida da enfermagem.

E primordial que os profissionais envolvidos na orientagdo inicial de
pais de criangas com Sindrome de Down desenvolvam a habilidade de
proporcionar assisténcia adequada nessa etapa mais dificil da situagdo. Esse
comportamento pode ter uma influéncia decisiva no ajustamento e adaptagio
subseqiiente. A disponibilidade emocional da pessoa que dard as informagGes
e, a abertura para responder as perguntas dos pais, podem facilitar esse
momento. E crucial que essa pessoa seja capaz de ouvir ¢ apoiar, oferecendo
as informagdes de acordo com a solicitagdo do casal. Pode ser dificil decidir
sobre a quantidade de informagdes a ser transmitida. Por um lado € importante
que 0s pais tenham uma visdo adequada da sindrome ¢ suas implicagdes, por
outro, pode ndo ser conveniente fornecer muitas informagdes nesse momento
em aue 0% nais estin mnitn ancinene
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Foi possivel concluir que, apesar da grande maioria das mies terem
realizado o pré-natal, nenhum caso foi diagnosticado porque os exames
especificos, por serem de risco, deverio ser feitos através de aconselhamento
e com consentimento dos pais e também por néo terem nogiio da importdncia
desse nesse momento. Também a maioria das mies preferem saber a noticia
o mais cedo possivel para logo buscarem ajuda. As maes entrevistadas
mostraram-se muito bem informadas sobre todos os aspectos da Sindrome
de Down como, a respeito da genética e o desenvolvimento da crianga, mas
o que mais ajuda € a experiéncia prépria e de outras mies.

Constatamos, contudo, que a enfermeira ndo teve atuagio efetiva no
que se refere a tarefa de informar e orientar a mie e a familia nesta fase
inicial sendo, portanto, um alerta sobre a atuagio da enfermagem nos casos
da Sindrome de Down ou sobre o quanto pode ser ampla essa atuagio.
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