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RESUMO

O presente estudo tem como objetivo compreender o papel do enfermeiro em relagdo a orientacdo a
familia do portador de Sindrome de Down (SD), entender o processo de aceitacdo da sindrome pela
familia através do aconselhamento do enfermeiro sobre a SD e as repercussfes dessa deformidade
congénita no ambito familiar. O impacto emocional negativo emerge fortemente ao descobrir a
condicao do filho recém-nascido; porém, posteriormente, surge um conformismo em relacdo a situacao,
levando a familia experimentar sentimentos ambivalentes. Acredita-se que a orientacdo constitua o
primeiro passo para a superacdo da nova situacdo de vida dessas pessoas. O diagndstico de
Sindrome de Down pode ser feito em bercario. A presenca da crianga atipica leva a desagregacao da
familia. A intervencdo da enfermeira ensinando técnicas higiénicas, alimentares e de estimulacédo
precoce podera permitir um ajuste melhor da familia. Podemos apreender que o enfermeiro deve
prestar uma acao imprescindivel relacionada ao aconselhamento e orientacdo a essa familia, sendo,
portanto, de responsabilidade dos pais a estimulacdo da independéncia futura de seus filhos, sob a
supervisdo do profissional enfermeiro.
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ABSTRACT

This study aims to understand the role of nurses in relation to guidance to the family of patients with
Down syndrome (DS), understand the process of acceptance of the syndrome by the family through the
advice of the nurse on the SD and the impact of congenital deformity in the family. The negative
emotional impact emerges strongly to discover the condition of the newborn child, but later, there is a
conformity of the situation, leading the family experiencing ambivalent feelings. It is believed that the
guidance is the first step to overcome the new situation of life of these people. The diagnosis of Down
Syndrome can be done in nursery. The presence of atypical child leads to breakdown of the family. The
technical assistance of nurse teaching hygiene, food and early stimulation may allow a better
adjustment of familia. We learn that the nurse must provide an action related to the essential advice and
guidance to the family and therefore the responsibility of parents to stimulate the future independence of
their children, under the supervision of the professional nurse.
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INTRODUCAO
A sindrome de Down (SD) é a forma mais frequente de retardo mental devido,

provavelmente, a um atraso global no desenvolvimento, que varia de crianca para
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crianca, causada por uma aberragdo cromossOmica microscopicamente
demonstravel, originada pela ocorréncia de trés (trissomia) cromossomos 21, na sua
totalidade ou de uma porc¢éo fundamental dele. E caracterizada por histéria natural e
aspectos fenotipicos bem definidos.

Dentre as caracteristicas fenotipicas desta sindrome destacam-se a braquicefalia,
fissuras palpebrais com inclinacdo superior, pregas epicanticas, base nasal achatada
e hipoplasia da regido mediana da face. Além dessas caracteristicas da face,
observa-se, também, que o pescoco € curto, a lingua é protusa e hipotdnica. Logo
apos o nascimento, elas mostram dificuldades para a succéo e degluticdo. Em geral,
as criancas com SD sao muito sonolentas. A linguagem dessas criancas € bastante
comprometida, principalmente se comparadas com 0 grupo de criangcas com
desenvolvimento “normal”.

Um filho traz consigo a representacdo simbolica de realizacbes emocionais e
sociais, tanto para a mulher quanto para o homem. E frequente eles terem
expectativas em relacdo a crianca que esta para nascer. Geralmente, desejam um
bebé perfeito que represente a sua continuacado. Eles esperam que seu filho possua
uma série de qualidades, mas a maioria concorda que a mais esperada € que gerem
uma crianca saudavel e quando ficam sabendo que seu filho é portador da sindrome
de Down, suas expectativas sdo quebradas e ha um grande sofrimento por parte dos
pais. A familia é tomada pelo pavor, como se naquele momento lhe fosse
apresentada uma sentenca para a crian¢ca e, também, para a propria familia. Nao
contando com esta possibilidade em sua vida, a familia percebe-se complemente
fragil diante da situacdo e sé consegue identificar um intenso medo, do que tera que
enfrentar. No entanto, a aceitacdo de um filho com SD é um processo de alta
vulnerabilidade e reajuste emocional que requer tempo. As reacdes sao diversas e
dependem da histéria de cada familia, de seus recursos fisicos, sociais e emocionais.
Quando o reverter da situacdo € inevitavel, como no caso da Sindrome de Down,
resta aos pais adaptar-se as mudancas. Nessa fase de adaptacao, do luto do filho
desejado e a consequente aceitacao do filho real, muitas vezes a familia precisa de
muito mais ajuda do que a propria crianca. A adaptacdo pode ocorrer de varias
formas, por acesso a informacfes, maior tempo de convivio com a criancga,
conformismo dos pais, entre outras atitudes e comportamentos. Os pais destas

“criangas especiais” tornam-se, portanto “pais especiais”, pois terdo de reformular ndo



somente suas expectativas com relagdo ao filho, como também suas acbes e
comportamento perante este. Diante de todas as consequéncias que essa
deformidade traz consigo, os pais podem sentir ainda mudancas no ambiente familiar,
ja que principalmente estes, precisam se “desdobrar” para cuidar dessa crianca,
gerando um conflito interno acompanhado de consequéncias como, por exemplo,
discusséo dos pais sobre quem tem maior responsabilidade no cuidado ou o fato de
um deles se dedicar mais ao trabalho do que a crianca. Assim, € de suma relevancia
a participacdo da equipe de saude na atencéo as dificuldades cotidianas da familia, a
fim de proporcionar seguranga para que estes possam cuidar da crianga com SD em
suas necessidades ampliadas, permitindo que os mesmos esclarecam suas duvidas
sobre a deficiéncia e sintam-se encorajados a buscarem qualidade de vida dentro dos
limites impostos a crianca. Despertou-nos o interesse em desenvolver o presente
estudo, pois constantemente é observada a necessidade do profissional de
enfermagem orientar os familiares de portadores de Sindrome de Down, ja que estes,
na maioria dos casos estao desinformados e sentem-se desamparados em relacéo a
nova realidade que terdo que enfrentar para o resto de suas vidas, ou seja, cuidar de
“criangas com necessidades especiais”. Os objetivos deste artigo sdo os de
compreender a dinamica do relacionamento dos pais com seus filhos portadores de
Sindrome de Down, as repercussdes desta realidade no ambito familiar, identificar
como a familia pode lidar melhor com os cuidados em relacdo ao cotidiano dos
portadores de SD, compreender o papel da enfermagem em relacdo a familia e o
portador de SD. Sabe se que a probabilidade de nascer uma crianga com sindrome
de Down aumenta principalmente com a idade da mée, ou seja, quanto maior a idade
maior serad a possibilidade de se ter um filho com essa sindrome, sendo a mais
prevalente e melhor estudada atualmente. Esse trabalho também oportuniza uma
acao educativa com o intuito de orientar sobre a necessidade de prevencdo como
também do tratamento e os cuidados com o filho recém nascido. Desta forma, é
provavel que incida uma tensdo indevida sobre a estrutura familiar. Devido ao
consideravel esforco a que a condi¢cdo da crianca obriga, as relacdes familiares tanto
se podem fortalecer como se pode desintegrar. Enquanto algumas familias séo
capazes de serem bem sucedidas ao proceder & necesséria adaptacdo, revelando —
se consideravelmente realistas, outras se encontram menos preparadas para aceitar

o desafio que uma crianca deficiente representa para a familia.



MATERIAL E METODOS

Para nos aproximarmos do objeto de estudo nos propomos a realizar uma
revisdo bibliografica sobre a orientacdo do enfermeiro em relacdo a familia de
portadores de Sindrome de Down, abrangendo o periodo entre 2004 até 2015. Houve
uma consulta a varios trabalhos cientificos que foram classificados em: artigos de
pesquisa; artigos teoricos e/ou de revisdo de literatura; trabalhos apresentados em
congressos; teses e dissertacdes. Procuramos varios estudos relacionados ao tema
de pesquisa, porém, ndo sendo estabelecido nenhum limite, pois o objetivo era
localizar varios estudos independentemente do critério. Cada trabalho foi
posteriormente categorizado de acordo com 0 tema investigado e agrupado em: I)
definicdo de Sindrome de Down (SD); 2) familia e sua crianca portadora da Sindrome
de Down (SD); 3) interacBes sociais no contexto familiar;, (4) recomendacdes do
profissional de enfermagem a familia do portador da sindrome. De posse das
informacdes iniciou-se a leitura e triagem dos textos, ou seja, partiu-se para analise e
interpretacdo do material de acordo com o tema escolhido. Apds este ter sido
organizado e categorizado em areas tematicas, iniciou-se a redacdo, desta forma,

culminando o ciclo da pesquisa de revisao bibliografica.

RESULTADOS E DISCUSSAO
E na relagdo com a familia que a crianca cresce, se desenvolve e aprende a se

relacionar com o mundo que o cerca. Os pais ndo podem mudar a condicdo genética
de seus filhos, mas podem e devem proporcionar a elas tudo de que precisam; amor
e um ambiente necessario para desenvolver todo o seus potenciais. Sabemos o
quanto o nascimento de um bebé com sindrome de Down pode ser um elemento
perturbador na vida pessoal dos pais, do casal e da familia. Para muitos, seu filho
pode ser considerado como um “deficiente mental”, um ser em que se esperar muito
de seu futuro é correr riscos de decepc¢des profundas e ansiedades inuteis. A palavra
“deficiéncia”, portanto, estd carregada de um valor cultural que segue padrdes,
normas e regras que estdo fixadas no amago das relacbes sociais. A propria

designacdo destas pessoas como “anormais’, para algumas caracteristicas



especificas, supbe que a sociedade selecione certos atributos e normas,
considerando-os desejaveis, e aqueles individuos que fogem aos padrdes
estabelecidos por estas normas, sdo considerados divergentes e tratados como tais.
O fato é que a unido da familia nesse momento pode ser um elo altamente precioso
para lidar com o portador de SD. Essa lida diaria envolve varios fatores como as
dificuldades que terdo que enfrentar quando o filho ja estiver na idade escolar e seus
pais ndo conseguirem inseri-lo em estagios subsequentes dos estudos, ai sim, podem
se deparar com o fato de que seu filho tem um retardo mental. Depois disso, pode vir
um grau consideravel de depresséo se estes nao tiverem sido orientados no momento
certo quanto as limita¢cdes que seus filhos, mesmo com um tratamento igualitério a de
qualquer outra crianca podem chegar a ter. Conhecer como se processam as
interacbes entre a crianca com SD e seus genitores e irmdos possibilitam
compreender as relacdes futuras desta criangca com seus companheiros, bem como a

sua insercao nos diversos contextos socioculturais.

A familia contribui para o desenvolvimento e seguranca dos seus
elementos de varias formas: satisfazendo as suas necessidades mais
elementares; protegendo-os contra os ataques do exterior; facilitando
um desenvolvimento coerente e estavel; favorecendo um clima de
pertenca, muito dependente do modo como sdo aceitos na familia. E
também na familia que os individuos fazem a primeira adaptacao a
vida social, a primeira experiéncia de solidariedade, proibicdes,
rivalidades etc. (OLIVEIRA, 1994; SILVA; DESSEN, 2004).

Um dos sub-sistemas familiares é o parental, habitualmente constituido pelo pai e
pela mée, tendo como uma das fungcbes essenciais 0 apoio ao desenvolvimento e
crescimento da crianca com vista a sua socializacdo e autonomia , o que implica que
possua a capacidade tripla de nutrir , guiar e controlar. Nutrir fornecendo as condi¢des
materiais, fisicas, psiquicas e sociais para o crescimento, mas também guiar e
controlar, o que pressupde impor limites, orientar, proibir, definir regras e exigir a sua

aplicacao, podendo assim ser encarado como o sub-sistema executivo da familia.

Quando esta realidade é diagnosticada pode ter lugar um vasto niumero
de reacgbes e o periodo de adaptacdo que requerem os membros da
familia para modificar os seus sonhos e aceitar a crianca “diferente”
dentro das suas vidas varia de uma familia para a outra. Em alguns
casos o0 processo € longo e dificil, em outros é facil. As familias sdo por
vezes vulneraveis e outras vezes extremamente fortes (COSTA, 2004).



Grande parte da reacdo inicial dos pais, quando recebem a noticia do diagndéstico da
sindrome, esta relacionada a maneira como foi a transmissdo da informacdo e
também que tipo de informacdo é passada para os pais naqueles momento, levando
cada familia a uma forma de reac&o. Os pais experimentam a perda das expectativas
e dos sonhos que haviam construido em relacédo ao futuro descendente. Sendo assim
, a familia passa a adequar a nova realidade, desenvolvendo duas maneiras de lidar

com a situacao: enfrentando ou reagido.

CONSIDERACOES FINAIS
Este trabalho pretendeu desvelar a importancia de um eixo seguro e eficaz

para a convivéncia da crianca portadora de Sindrome de Down e sua familia, este
sendo representado nesse presente estudo pelo profissional enfermeiro. Sendo as
caracteristicas fisicas e mentais dessa crianca bem especificas, a familia desta
precisa partir para a acdo da ajuda mutua e do amor incondicional a ela prestado em
detrimento do preconceito préprio. O impacto do diagndstico de um bebé com
sindrome de Down (SD) pode trazer a tona sentimentos variados com relacdo a esta
situacdo. Medo, culpa, tristeza, vergonha e inseguranca diante desta nova condi¢ao
que se apresenta a familia, se misturam aos sentimentos de amor e de
responsabilidade com o cuidado do recém-nascido. Cada pessoa tem uma forma de
lidar com os sentimentos e de elaborar novas situagbes. O papel da enfermeira é
provocar mudancas, planejar uma intervencdo sistematizada junto a familia e
desenvolver programas de treinamento a serem avaliados continuamente. O cuidado
a saude da crianca com SD inicialmente deve estar focado no apoio e informacéo a
familia e no diagndstico das patologias associadas. Apds esta fase inicial, o Plano de
Cuidado Individual inclui a estimulacdo global, imunizacéo, estimulo ao aleitamento

materno e manutencéo da saude com acompanhamento periodico.
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