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DIFICULDADES ENFRENTADAS POR MAES COM CRIANCAS COM
SINDROME DE DOWN

Josiane Maria de Souzal

Rafael da Costa Santos?

RESUMO

A sindrome de Down é conhecida como uma alteracdo genética humana que resulta da trissomia
do cromossomo 21. além disso, a sindrome é responsavel por causar comprometimento
intelectual com graus varidveis, bem como dificuldades fisicas, motoras e cognitivas,
considerando os problemas de saiude como: hipotonia, problemas de audicdo, cardiopatia
congénita. No Brasil, a cada 600 e 800 nascimentos, uma crianca nasce com diagnéstico de
Sindrome de Down independente do género ou classe social em que a pessoa esta inserida.
Conhecer as principais dificuldades que as mdes enfrentam no cuidado de criangas com a
sindrome de Down. Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa pois busca
trabalhar com uma vasta variedade de opinides no contexto social, cultural e econdmico que
ajudam a explicar com clareza o comportamento do ser humano no &mbito em que encontra-se
inserido. Os participantes do estudo foram 15 mées com idade que variaram de 18 a 56 anos.
Foi desenvolvida a coleta de dados com aprovacdo do comité de ética de enfermagem com
mées que moram na cidade de Goiana- PE (Associacdo Novo Olhar) e Recife-PE (Associagédo
Novo Rumo).O presente trabalho constatou que as 15 maes entrevistadas com idades entre 18
a59anos relataram grandes dificuldades enfrentadas no seu cotidiano em cuidar dos seus filhos
com sindrome de down, mediante as dificuldades foram vistas que as méaes tém sobrecarga de
trabalho,que dificulta um pouco em lidar com o filho.

Palavras-chave: sindrome de down; maes; estratégias de enfrentamento.
ABSTRACT

Down syndrome is known as a human genetic alteration that results from trisomy of
chromosome 21. Furthermore, the syndrome is responsible for causing intellectual impairment
with varying degrees, as well as physical, motor and cognitive difficulties, considering health
problems such as: hypotonia, hearing problems, congenital heart disease. In Brazil, for every
600 and 800 births, a child is born with a diagnosis of Down Syndrome, regardless of the
person's gender or social class. Know the main difficulties that mothers face when caring for
children with Down syndrome. This is a descriptive study with a qualitative approach as it seeks
to work with a wide variety of opinions in the social, cultural and economic context that help
to clearly explain the behavior of human beings in the context in which they find themselves
inserted. Study participants were 15 mothers ranging in age from 18 to 56 years old. Data
collection was developed with approval from the nursing ethics committee with mothers living
in the city of Goiana-PE (Associacdo Novo Olhar) and Recife-PE (Associacdo Novo Rumo).
The present work found that the 15 mothers interviewed aged between 18 and 59 years old

! Discente- Faculdade de Goiana -FAG curso de graduacdo em enfermagem; mjosianemaria0@gmail.com

2 Docente- Faculdade de Goiana- FAG curso de graduacdo em enfermagem; rafaelsantos945@gmail.com



reported great difficulties faced in their daily lives in caring for their children with down
syndrome, through the difficulties it was seen that mothers have work overload, which makes
it a little difficult to deal with the child.

Key words: down syndrome; mothers; coping strategies.
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1 INTRODUCAO
A Sindrome de Down (SD) é conhecida como uma alteracdo genética humana que

resulta da trissomia do cromossomo 21. Sendo responsavel por causar comprometimento
intelectual com graus variaveis, bem como dificuldades fisicas, motoras e cognitivas,
considerando os problemas de saide como: hipotonia, problemas de audicdo, cardiopatia
congénita, problemas de viséo, alteracGes na coluna cervical, disturbios da tireoide, obesidades
e envelhecimento precoce (Hannum et al., 2018). No Brasil, a cada 600 e 800 nascimentos,
uma crianga nasce com diagndstico Sindrome de Down independente do género ou classe social
em que a pessoa esta inserida (Ferreira et al., 2019).

O diagnostico é baseado através do acompanhamento pré-natal, ou por um exame de
imagem (cariotipagem e ultrassonografia) que se chama de transluscéncia nucal. Se a
quantidade de fluido na nuca estiver em excesso, entre a 112 a 132 semana por gestacao, hd um
risco maior para ocorréncia de anomalias cromossdmicas,e malformaces fetais (Hannum et al;
2018).

Silva et al. (2021) descreve que, a mae com idade elevada apresenta uma probabilidade
maior de gestar uma crianca que apresente risco para o desenvolvimento de trissomias
cromossOmicas, principalmente acima dos 35 anos de idade.

Desta maneira, o processo de adaptacdo ao cuidado da crianca é complexo e apresenta
multiplas demandas. Causando diversos impactos na rotina familiar. A criangca com a Sindrome
de Down, ao receber o aleitamento materno, possuem certas dificuldades durante a suc¢éo, pois
0s ténus musculares sdo diminuidos e, muitas vezes a méde nao tem condicbes psiquica para
amamentar devido, ao estresse emocional, ocasionado pelas informacdes sobre diagndéstico da
crianca (Lopes, 2019).

Ao retratar-se sobre alteracdo genética (Sindrome de Down), as criangas que nascem
com esta sindrome, embora que apresente dificuldades em sua fisiologia, ndo quer dizer, que a
ndo possa levar uma vida normal, e realizar atividades diérias da mesma forma que outro
individuo sem alteracd@o genética, as estimulacdes adequadas apresentam avangos nos aspectos
motores, cognitivos sociais que permite a crianga realizar as atividades diaria normal (Ferreira
etal., 2019).

A estimulacdo precoce envolve uma abordagem de carater sistematico, e sequencial,
utilizando procedimentos como técnicas para recursos que possibilita a estimular os dominios
que interferem na maturacdo da crianga com a sindrome, favorecendo o desenvolvimento
motor, cognitivo e sensorial. Com a proposta de amenizar os danos eventuais. Contudo, a

identificagdo precoce no desenvolvimento das criangas, facilita um cuidado oportuno, como
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prevenir menores alteragcdes no desenvolvimento natural e as chaves de risco biopsicossocial
para a crianga que sofre com esta patologia (Lopes, 2019).

A proposta da pesquisa cientifica justifica-se pela necessidade de investigar de que este
é um meio de explorar e entender, quais as dificuldades enfrentadas por médes com criangas com
a Sindrome de Down. Portanto, é fundamental atentar-se a subjetividade das maes a partir de
suas experiéncias e percepcdes no contexto de suas vivéncias na trajetoria de cuidados a crianga
com Sindrome de Down.

Assim, a autora discorre sobre o0 motivo da escolha desse tema pelo simples fato que as
mées sempre envolvidas no processo de cuidar dos seus filhos com a Sindrome de Down como
também vivencia a fragilidades durante as lutas dirias. E de extrema importancia conhecer o
lado das mées que lutam constantemente para uma melhor qualidade no contexto social,
psicolégico e emocional.

Portanto, o objetivo geral do trabalho é conhecer as principais dificuldades que as mées
enfrentam na criacdo de criangas com a Sindrome de Down. E como especificos: entrevistar
mées com filhos com a sindrome Dwon; caracterizar o perfil das maes que enfrentam
dificuldades com diagnostico da Sindrome Down; descrever as principais dificuldades de maes

com filhos com a Sindrome de Dwon.

2 REVISAO DE LITERATURA
2.1 Sindrome de Down

A Sindrome de Down é uma doenca que ocorre em todo mundo, sendo 1 caso em cada
700 nascimentos, e que os fatores de risco estéo relacionados com a idade da mée acima de 35
anos. No entanto, a crianga com sindrome possui caracteristicas diferentes bem como, como
olhos afastados, faces achatadas, orelhas displasicas, displasia e um retardo mental. Mas o
intelecto pode ser bem diferente entre eles sendo que cada um se desenvolve de maneira Ginica
(Silva; Trabaquini, 2019).

As criangas que nascem com a Sindrome de Down, possuem algumas alteracGes
musculoesqueléticas, tais como irregularidade da densidade 6ssea, hipotonia, baixa estatura,
hipoplasia da cartilagem, frouxidao ligamentar. Além disso, o impacto sobre o desenvolvimento
de habilidades motoras, mostra atraso nas aquisicdes de marcos motores basicos, que véo
evoluindo lentamente (Silva; Marqui, 2020).

Desta maneira, ¢ comum identificar na literatura alguns conceitos a respeito da

patologia, a saber que:
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A Sindrome de Down é uma condicao genética que envolve o cromossomo 21 e pode
ocorrer de trés diferentes formas: trissomia livre, translocacdo e mosaicismo. A
trissomia livre é a mais comum, ocorre em 95% dos casos e esta relacionada com a
triplicacdo do cromossomo 21 devido a ndo disjungdo cromossdmica (Silva; Marqui,
2020, p.27,50).

O diagnostico da Sindrome de Down caracteriza-se por uma alteracdo genética, isso
significa, a existéncia de um cromossomo a mais no par cromossoémico 21. Que é denominado
como trissomia 21. No qual envolve consequéncias relacionadas a modificacoes fisioldgicas,
cognitivas e motoras. Além disso, a Sindrome de Down se apresenta de forma intensa e
apresenta varias alteracdes e especificidades em cada sujeito (Ferreira et al., 2019).

Vale ressaltar, que o diagnostico vem sendo mais frequente no periodo gestacional,
através dos exames que estao cada vez mais precisos na busca de suspeitas que sdo confirmadas
por meio de exames de cariotipo. A mée ao saber da noticia de ter um filho com Sindrome,
torna-se € um momento crucial, pois a forma de como € recebida, a linguagem utilizada, podem
dificultar a compreensdo dos pais em relacdo aos aspectos clinicos, que pode interferir nos

vinculos afetivos entre pais e filhos (Bianchi; Spinazola; Galvani, 2021).

Né&o se conhece com precisdo 0s mecanismos da disfuncdo que causa a SD, mas esta
demonstrado cientificamente que acontece igualmente em qualquer raga, sem
nenhuma relagdo com o nivel cultural, social, ambiental, econdmico, etc. H4 uma
maior probabilidade da presenca de SD em relacdo a idade materna, e isto é mais
frequente a partir dos 35 anos, quando os riscos de se gestar um bebé com SD aumenta
de forma progressiva. Paradoxalmente, o nascimento de criancas com SD é mais
frequente entre mulheres com menos de 35 anos, isto se deve ao fato de que mulheres
mais jovens geram mais filhos e também pela influéncia do diagndstico pré-natal que
é oferecido sistematicamente as mulheres com mais de 35 anos (Paiva et al., 2018,
p.167).

Apesar, do risco aumentado da Sindrome de Down para a mae com idade mais velha, a
uma possibilidade do ovdcito velho, tem sido indicado: quando mais velho o ovécito, mais a
chance de ocorrer erro durante a disjuncdo dos cromossomaos, ou seja, 0s ovocitos mais velhos,
podem ndo ser eficaz. Por esse motivo, o evento etioldgico leva ao nascimento de uma crianga
com Sindrome de Down. Quando a mée da crianga possui um feto cujo ovocitos primérios da
préfase na primeira divisdo meiotica, acontece um completo entendimento da ndo disjuncao do
cromossomo 21 (Paiva et al., 2018).

Em relacéo aos cuidados diante do individuo com SD ha as seguintes politicas publicas
adota os seguintes programas: politica nacional de humanizacao, politica nacional da atencdo
basica, programas de saude da crianca e do adolescente, saide da mulher, do homem, do idoso,

salde mental e no relatério mundial sobre a deficiéncia. Diante disso, as politicas publicas junto
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com conhecimento tedrico, ttm melhores resultados no que concerne ao cuidado como o apoio,
a escuta, o didlogo dos pacientes mediante ao processo terapéutico. Cabe ressaltar que toda
assisténcia a crianga com SD deve oferecer uma equipe transdisciplinar. O qual o profissional
de saude trabalhe na melhor forma possivel, enquadrando os saberes, flexibilidade e o didlogo
com a finalidade de promover a qualidade de vida das criancas que estdo recebendo o
tratamento (Spinelli, 2021).

Conforme Amorim et al. (2006), o impacto das anomalias congénitas na saude do
individuo e de todos aqueles que o cercam é complexo, pela cronicidade e pela possibilidade
de atingir diversos 0rgaos e sistemas, ou até mesmo o 6bito. Dessa forma, os profissionais da
salde precisam possuir 0 conhecimento de estratégias de cuidado adequadas, para execucao de
intervencdes nas dimensdes biopsicossocial voltadas a crianca e a familia.

Nesse contexto, essa assisténcia deve comecar desde o pré-natal, pois o portador possuli
restricbes importantes tanto no desenvolvimento fisico quanto na capacidade intelectual. Esse
atendimento visa o acompanhamento de todas as suas necessidades fisicas mediante uma
assisténcia adequada desde o momento do parto, evitando possiveis complicacfes e um
comprometimento maior no futuro (Werneck, 2009).

Os familiares também necessitam de cuidados, pois ap6s o diagndstico de um parente,
a mesma passa a vivenciar um periodo de fragilidade emocional diante dessa situacdo, e muitas
vezes se deparando com uma intensa ansiedade do que precisardo enfrentar no futuro (Pereira
etal., 2021). A equipe de enfermagem pode auxiliar durante o processo de adaptacao da familia
ao diagndstico de um parente, através do acompanhamento, apoio e orientacdo dos pais desde
0 inicio, desenvolvendo estratégias que possam trazer mais seguranca e prepara-los para
conviver e cuidar do portador. Para a efetivacdo dessas estratégias se torna necessario que a
equipe de enfermagem possua um conhecimento técnico e humano, que permita uma

assisténcia completa e de qualidade (Dittberner, 2017).

O impacto das anomalias congénitas na satde do individuo e de todos aqueles que 0
cercam é complexo, pela cronicidade e pela possibilidade de atingir diversos érgaos
e sistemas, ou até mesmo o 6bito. Dessa forma, os profissionais da salde precisam
possuir o conhecimento de estratégias de cuidado adequadas, para execucdo de
intervengdes nas dimensdes biopsicossocial da enfermagem e aconselhamento
genético e seus sindnimos de forma isolada ou combinada (Camparoto et al., 2021, p.
603).

2.2 Os tipos de tratamento
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O tratamento envolve duas partes importantes para a intervengdo, como a estimulacéo
precoce e a terapia instrumental centrada na criancga e a intervencgdo precoce que € conhecida
como terapia estrutural centrada na familia e na crianca. A terapia instrumental oferece
tratamento na crianca de forma que estimular os estimulos de maturacao, facilitar posturas para
um bom desenvolvimento motor e cognitivo. A outra forma de terapia estrutural € um meio que
oferece um conjunto de agdo na familia e na crianca focado na prevencao, reabilitacdo nas areas
sociais e na saude e educacéo de ambos (Halberstadt; Moraes; Souza, 2020).

O tratamento por meio de psicoterapéutico, € importante na abordagem centrada no
individuo com SD. Este tipo de tratamento ocorre por meio de uma redefinico de papéis entre
0 terapeuta e o paciente. No qual compreender mudancas na relacdo terapéutica referente a
comunicacdo. Nesse sentido, a comunicacdo descarta-se de uma maneira mais unilateral,
centrada na relacdo, partindo para algo mais transcendente (Spinelli, 2021).

Cuidar de uma crianga com a Sindrome de Down exige uma ateng&o especial, voltada
para o acompanhamento do desenvolvimento infantil nos primeiros anos de vida, é uma tarefa
importante, pois através da observacdo é possivel promover a salde e prevenir agravos. A
identificacdo dos atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor é uma estratégia que permite
acesso para possivel avaliagdo, no diagndstico, tratamento, reabilitacdo inclusive na
estimulacgdo precoce das crianc¢as. Portanto, para manter um tratamento adequado é necessario
um cuidado especializado (Halberstadt; Moraes; Souza, 2020).

Certamente as criangas com Sindrome de Down possuem dificuldades tateis que na
maioria do caso afeta a fala e também dificuldade com a consciéncia sensorial, no entanto, a
crianca tera dificuldade no aprendizado em compreenséo. E importante ressaltar a importancia
de comunicar a familia a respeito da doenca da crianca, contudo, oferecendo apoio a méde no
pré-parto e pds-parto, ao qual favorece vinculos entres pais e filhos (Halberstadt; Moraes;
Souza, 2020).

A estratégia do tratamento visa a qualidade de vida das criancas que tém o diagnostico
da Sindrome de Down. Silva e Marqui (2020), ressalta, que as criangas com a Sindrome De
Down, necessitam de atendimento especial e cuidados clinicos. Acompanhado pela equipe
multidisciplinar para melhor atendé-las. Contudo, as redes de apoio social, como associagéo de
pais e amigos dos excepcionais (APAE) proporciona tratamento, dispor-se qualidade de vida
de forma integral aos individuos com a Sindrome de Down (Silva; Marqui, 2020).

A crianga com a SD necessita de cuidados especiais oferecido por uma equipe
multiprofissional, que trabalhe nas estratégias fundamentadas para amenizar as dores fisicas e

emocionais, que aflige os familiares e acbes especificas para cada crianca. Destacando um
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crescimento saudavel e adaptacGes novas no meio da sociedade. As principais estratégias
desenvolvidas pelo profissional de satde podem incluir a mae no cuidado, orientando a respeito
da realizacdo dos estimulos com a criangca, como a brincadeira, terapias, promovendo a
orientacdo basica da rotina de cuidados, para otimizar o desenvolvimento delas. As atividades
terapéuticas sdo uma forma de recriar convivio em grupos de criangas com a mesma sindrome
(Camparoto et al., 2021).

2.3 Mée de crianca com a Sindrome de Down

Silva e Marqui (2020), ressalta, que as criancas com a Sindrome de Down, necessitam
de atendimento especial e cuidados clinicos. Acompanhado pela equipe multidisciplinar para
melhor atendé-las. Entretanto, as redes de apoio social, como associagédo de pais e amigos dos
excepcionais (APAE). Oferece tratamento, visando qualidade de vida de forma integral aos
individuos com a Sindrome de Down.

De acordo com Camparoto et al. (2021) descrevem que o profissional enfermeiro
oriundo na equipe multidisciplinar pode atuar nas orientaces a mae com relacao as estratégias
de promocao de habitos alimentares saudaveis, para beneficiar a alimentacéo da crianca com
SD. Além disso, a alimentacdo adequada beneficia o estado fisico, cognitivo e social na satde
da crianca com a sindrome. Em relacédo a essas adaptacdes na rotina e dedicacao, realizada pode
influenciar melhor desenvolvimento nesse aspecto, a0 mesmo tempo a mée necessita receber
um suporte da familia, pela equipe de salde e dos grupos de apoio para auxiliar durante as
atividades ou exercicio das funcdes com qualidade, para dedicar a sua prépria saude.

Paiva et al. (2018) descreve que na gestacdo as mées criam expectativas, de como sera
seu filho, que cor serdo seus olhos e qual sera a sua aparéncia assim, Como se preocupa com a
saude do seu filho. Mas quando as expectativas ndo sdo absolutamente viaveis, cria-se um
estado mental confuso, um impacto diferente com a realidade.

A Partir dessa perspectiva, os profissionais de salde, devem preparar o estado
emocional, da mée ou da familia toda, para que eles percebam a necessidade do seu filho
mediante a condicdo clinica da criangca com a Sindrome de Down, apesar de exercer as
atividades comuns a todas as criancas, eles sdo seres humanos capazes de desenvolver uma vida
normal, brincar, estudar e etc. além disso, € importante que os pais sejam orientados a estimular

a crianga a superar os limites , incentivar a estreitar os lagos familiares ( Paiva et al., 2018).

A chegada de um filho com Sindrome de Down também ocasiona diferentes reacdes
entre os demais membros da familia. Em algumas mées, notou-se a fragilidade dos
lagos afetivos por meio da auséncia. Em outras, frente a nova situacdo, as pessoas se
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uniram em prol do bem-estar do grupo e se apoiaram mutuamente (Benevides et al.,
2020).

De acordo com Benevides et al. (2020) afirma que a sindrome de Down, consiste em
uma condicdo clinica que interfere no cotidiano da familia, ocasionando mudancas e desafios,
0s quais 0s pais devem readaptar e compreensao ao estado da crianga com a sindrome. Mesmo
encontrando as dificuldades em meio ao tratamento ou aceitacdo para lidar com a delicadeza
da criangca em momentos de superacao

A familia de uma crianca com a Sindrome de Down, pode apresentar sentimentos de
duvidas, incertezas e principalmente o desconhecimento de lidar com Sindrome de Down por
provocar maleficios para crianga e do preconceito que ela pode sofrer. No entanto, a familia
pode se privar de apoio social, ao qual pode colaborar no cuidado da crianca em sua propria

reestruturacdo, proporcionando qualidade de vida para ambos (Hannum et al., 2018).

O motivo dos pais nao quererem compartilhar a noticia com os demais membros da
familia, provavelmente, tem a ver com o0s estigmas acerca da SD, construidos
socialmente, tem forte influéncia nos posicionamentos pessoais e nas relacoes
familiares. Bakhtin (1998) destaca que as posi¢des sociais sdo construidas ao longo
do tempo, por meio de discursos, que perpassam geracOes. Parcela significativa da
sociedade, ainda produz discursos nos quais € possivel acompanhar um estereétipo
forte em relacéo a SD, ou seja, ainda é muito padronizado e aceito o pensamento de
que um sujeito com SD ndo consegue ser uma pessoa independente (Lima et al., 2021,
p. 66912).

Conforme Hannum et al. (2018) descreve que a maioria das mées durante o estudo, a
resposta dela, é que a noticia sobre a deficiéncia de seu filho tornou-se um choque. No entanto,
0 diagnéstico da Sindrome de Down do filho gera sentimentos antagdnicos, que esta
relacionado a aceitacdo dessa deficiéncia. As mées citadas neste estudo, relatam a descrenga, a
intensidade da negacdo e da aceitacdo. Portanto, a aceitagcdo € uma das dificuldades enfrentadas
pela mae, pela situacdo de enfrentar a realidade da crianca, que muitas vezes apresenta culpa
procurando outro mecanismo de defesa para explicar o motivo da deficiéncia do seu filho.

Mae com crianca com a Sindrome Down, lida constantemente com desafios pela grande
demanda de cuidados especiais exibida pelo filho. No entanto, elas se sentem sobrecarregadas
e desamparadas. Quando a crianga precisa lidar com mudancas de rotina familiar, internag0es
frequentes e a maioria das vezes de reabilitacdo. E 6bvio que a crianca com a sindrome recebe
0 cuidado no tratamento de reabilitacdo, portanto, as exigéncias sdo diversificadas e a mae

recebe pouco apoio para enfrentar os desafios do dia a dia. (Benevides et al., 2020).

3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

3.1 Tipo de estudo
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Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa, pois busca trabalhar com
universos de opinides, no contexto social, cultural e econdmico que ajudardo a explicar melhor
0 comportamento do ser humano no ambiente em que ele se encontra inserido.

A pesquisa qualitativa compreende a seguintes condi¢6es: aprofundar no conhecimento
sobre os fenbmenos no contexto social, apresentar a opinido dos individuos envolvidos nas
pesquisas, ou as condic¢des do ser humano com base nas experiéncias individuais ou coletivas,

opinides, e significado, de modo a adquirir subjetividades do estudo (Silva et al., 2018).

3.2 Local de Pesquisa

A pesquisa foi realizada em duas institui¢des, sendo a primeira a Novo Olha, localizada
na cidade de Goiana - PE, e a segunda na cidade do Recife - PE, denominada de instituigéo
Novo Rumo. As duas sdo classificadas como instituicdes de referéncia para diagnésticos e

atendimento de criangas com sindrome de Down, e suas familias.

3.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo maes que estejam acompanhando a crianga com a Sindrome de
Down e que desejaram livremente participar do estudo ap6s convite. Durante as consultas, séo
geralmente as maes que assumem os cuidados com os filhos doentes. Como critérios de
inclusdo, serdo consideradas aquelas participantes que conhecem o diagndstico dos seus filhos

e que se encontram cadastradas nas institui¢oes.

3.4 Coleta e organizacao dos dados

Para a coleta de dados, foi utilizada a técnica da entrevista individual a partir de um
roteiro de entrevista semiestruturado, cujas perguntas serdo as seguintes: como é para vocé ser
mée de uma crianca com sindrome de down? Qual foi a sua reacdo ao receber o diagnéstico do
seu filho com sindrome de down? Qual foi sua reagdo emocional em relatar para seus
familiares? Quais sdo suas dificuldades enfrentadas em relagdo ao tratamento dirio? Qual foi
sua visao sobre a incluséo social? Levando em consideracdo a experiéncia e as informagdes que
vocé possui atualmente, como vocé acha que reagiria a situacao de receber o diagnéstico de um
filho com sindrome de Down? Que conselhos vocé daria a uma mée que passa hoje por uma

situacdo como essa que voceé vivenciou?

3.5 Analise dos dados
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Apos a transcri¢do das falas, a andlise dos dados sera aplicada a tematica, seguindo as
etapas de pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos resultados obtidos e interpretacao,
construindo as seguintes categorias de analise. Todo esse processo seguira o que é preconizado
pela Analise de Conteudo de Laurence Bardin (Bardin, 2011).

Para a interpretacdo dos dados, foi empregada a analise tematica, apos serem transcritas
as entrevistas, realizou-se a primeira organizacao dos relatos iniciando-se uma classificacao.
Dessa forma foi-se feita uma analise comparativa dos relatos, seguindo a leitura exaustiva e
repetida do texto, fazendo uma relacéo interrogativa para apreender as estruturas de relevancia.
A partir das estruturas de relevancia, foi processado o enxugamento da classificacao,

reagrupando os temas mais relevantes.

3.6 Aspectos Eticos

A pesquisa foi desenvolvida atendendo ao que é preconizado para o desenvolvimento
de pesquisa com seres humanos, desta maneira, seguindo 0 que estd disposto na Resolucdo
466/12, Resolucdo 510/16, ambas do Conselho Nacional de Satde (CNS), e também pela Lei
Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD) de nimero 13.709 de agosto de 2018. Sendo
assim foi submetida em Comité de Etica em Pesquisa (CEP) pelo CAAE de N
73388123.2.0000.5188, e sendo aprovada conforme apresentado no Parecer de N°: 6.461.823.

4 RESULTADOS
As participantes do estudo foram 15 mées com idade que variaram de 18 a 56 anos e 06

eram da instituicdo Nova olhar localizada na cidade de Goiana — PE, e 09 eram da Associacao
Novo Rumo que fica na cidade de Recife — PE.

Baseando-se numa escala de porcentagem criada a partir da quantidade de 15 mées
entrevistadas, foram-se ordenados em raga, religido, profissdo, estado civil e idade, obtendo
dados os quais podem contribuir de maneira abrangente na caracterizacdo do perfil das maes
de filhos com Sindrome de Down. Sendo assim, foi possivel evidenciar que a maioria das maes
eram pardas 53,3% (N=8), catolicas 46,6% (N=7), realizavam atividades do lar 46,6% (N=7),
e casadas 53,3% (N=8).
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Grafico do perfil caracteristico das maes

m M3es Pardas  m Mdes Catdlicas = Praticam atividades do Lar = Casadas

Os resultados consentiram abranger a vivéncia de mées cujos filhos foram
diagnosticados com Sindrome de Down. A qual permeia-se por diversos sentimentos, como
medo, frustracdo, e principalmente a preocupacéo com o futuro dos filhos, pertinente as intensas
mudangas em seu cotidiano. Da analise do material empirico, foram extraidos diferentes relatos,

0S quais agruparam-se em duas categorias.

4.1 Principais dificuldades das mé&es com filhos com a Sindrome de Down

Nesta categoria serdo apresentadas as principais dificuldades que apareceram a partir
dos relatos das maes, foi possivel perceber que elas estavam relacionadas com: auséncia de rede

de apoio, efetivacdo dos direitos, financeiro, desconhecimento sobre a condicdo da crianca,
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adaptacao a nova rotina, e comportamento da pessoa com sindrome de Down, como pode ser

visto a partir das falas e gréfico abaixo.

Principais Dificuldades
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“[...] -Dalia: a maior dificuldade que eu tenho de fato é com a rede de apoio. Porque eu tenho 2
empregos. Eu tenho. Vinculo de um trabalho de dia e um trabalho a noite, e eu tenho toda essa
demanda das terapias com ele e praticamente é 90%, 90% do de tudo que ele precisa sou eu que

acompanho, entdo assim eu realmente eu. Muito sobrecarregada [...]”

[...] -Melissa: a maior dificuldade é principalmente a questdo financeira, porque é tudo muito
caro. E tudo muito caro, ento, e as necessidades deles sdo diversas, entdo ndo é 1 terapia, um

profissional que ele precisa. [...]”

“[...] -Iris: ser mae de uma crianca ou adolescente, no meu caso, adolescente com sindrome de
down é, na verdade, enfrentar desafios todos os dias. Desafios pela efetivagdo dos direitos desse
filho, é desafio que comeca a partir do momento que a gente sai da maternidade. A luta pela.
Pela efetivacdo dos direitos de terapias e de todo 0 acompanhamento que o nosso filho precisa

ao longo da vida. E uma é uma Batalha constante [...]”

“[...] -Iris: as dificuldades encontradas ¢ o fator da mesma geréncia tempo, eu sou mae que
tenho 2 vinculos de trabalho... E mais dificil né? Conciliar alimentacao dele é muita restrita por
gue ele tem uma hipersensibilidade né? Na questdo sensorial e que envolve toda boquinha,todo

0 palato, ndo faz mastigagao,toda alimentacéo e pastosa mais machucadinha [...]”
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“[...] -Angelica: eu ndo entendia, ndo sabia nada a respeito, porgue eu nunca tinha lido a respeito,
nunca tinha me interessado e para mim eu soube depois de télo, é como se eu tivesse nascido
junto com ele, porque foi uma experiéncia Ginica. E uma surpresa, né? Para mim, porque eu nio

esperava. [...]”

[...] -Violeta: tenho muita dificuldade, ndo foi mais no comeco, né? De foi retirada as
fisioterapias, correr atras de transporte, de ter que se deslocar de uma cidade para outra. Hoje,
gracas a Deus esta mais estavel, ndo é assim, consegue j& mais coisas mais. Rapido, e esta na

nossa cidade, entdo fica mais fécil [...]

“[...] -Gardenia: a dificuldade que eu tenho é mais essa questdo de comportamento, sabe que

eu ndo consigo lidar com as vezes com o Comportamento dele[...]”

4.2 ReacOes das mées a comunicacao do diagndstico de Sindrome de Down

Nesta categoria sdo apresentados os relatos das mées em relagdo a comunicacao de que

teriam um filho com Sindrome de Down, € possivel perceber que as mesmas apresentaram

reacOes distintas, algumas com uma reagéo positiva, mas outras permearam a preocupacgao com

a realidade que poderia ser enfrentada pelo filho(a).

“[...] -Violeta: eu chorei, mas eu pensei no preconceito da sociedade quando eu ndo

estiver aqui para protegé-la. [...]”

“[...] -Violeta: minha familia em si é. A gente recebeu com muito amor, muito amor de

verdade [...]”

“[...] -Rosa: ele € uma pessoa muito como é que eu posso dizer muito, dada muito.
Depois, tem muita palavra. Ele € uma pessoa muito social, entdo assim. Fala com todo

mundo. Dinamica, alegre. [...]”

“[...] -Melisa: foi um choque porque eu fiquei procurando na familia 0 motivo, porque

0s antigos dizem que a faixa etaria de idade e eu ja estava com 39 anos e cheguei a
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pensar que poderia realmente ser, a familia talvez ndo aceitasse, mas foi totalmente

diferente. [...]”

“[...] -Gardenia: como um balde de agua fria, né, assim os profissionais da area ndo
souberam me dizer né, ainda estava na sala de parto quando ele nasceu. [...]Jo sentir medo
desconhecido, né, medo dele sofrer preconceito na escola, né, e os olhares das pessoas

até me acostumar com os olhares, foi bem dificil. “[...]

“[...] -Margarida: Fiquei surpresa, fiz uma gravidez totalmente tranquila, sé tive a
confirmacéo depois 8 dias de nascimento, chorava muito, chorava muito, mas tentava
entender o porqué, né, mesmo sabendo dos desafios, e a gente decidimos aceitar e seguir

os desafios “[...].

“[...] -Violeta: o que eu posso dizer mais dificil, o que mais me faltou foi informacao,
0 gque mais me atormentou 0 meu coracdo e angustia a minha alma foi receber o
diagnostico algo diferente, num nascimento de um filho sem nenhuma informacéo

realmente €, comprometida, entdo a gente tem informacBes vagas e muito limitadas.

“[..]

“[...] -Iris: foi bem dificil quando eu recebi realmente eu ndo aceitei, né teve luto, eu
realmente eu passei semanas bem dificil, e muito triste sem aceitar, né, mas a partir do
momento que aquele ser independente de mim, né, no desconhecido, eu propus

realmente de ir a luta, e na verdade eu falo luto muito, do luto da luta. “[...]

“[...] -Angélica: para falar a verdade eu fiquei muito assustada como eu disse eu sabia
dos problemas que eu poderia enfrentar das responsabilidades dobradas, ndo é que a

gente tem entdo eu me assustei muito. “[...]

5 DISCUSSOES
Para Favero e Nascimento (2019), a gestacdo é algo natural e belo por, sendo assim,

uma mée sempre idealiza um filho sem deficiéncia. A chegada de um bebé é prometida e
idealizada pela familia, ao qual os pais desenvolvem expectativas e fantasias sobre 0 mesmo,
constroem uma perspectiva de um filho fantastico. Frequentemente propdem caracteristicas a

eles com o designio de torna-lo mais préximo enquanto ndo nascer.
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Silva, Dantas, Franco (2017) relatam que através de questionarios foi possivel observar
as principais dificuldades das mées que tém filhos com sindrome de Dwon. Quando relatamos
ou perguntamos sobre o que foi mais dificil de lidar, 20 % responderam que o obstaculo eram
as caracteristicas tipicas atrelados ao transporte e 20 % relatar que ter dificuldades como
mobilidade e aprendizagem eram grandes desafios, enquanto 60 % proferir que 0os maiores
obstaculo € o preconceito das pessoas ao lidar com a sindrome de Down. Outro aspecto
observado através de questionarios, as principais dificuldades enfrentadas pelas mées no
cuidado do filho com sindrome de Down, onde 20 % das méaes responderam que é dificil lidar
e 20 % responder que o obstaculo era a personalidade da crianga com a sindrome e 20 % proferir
que dificuldades como mobilidade e aprendizagem eram o problema enquanto 60 % proferir
que o preconceito das pessoas era 0 maior obstaculo.

Benevides et al (2020) afirmam que foram destacadas as emoc¢6es das mdes no momento
do diagndstico do filho com a Sindrome de Down, os quais perpassam durante todo o
desenvolvimento do filho, tais como: medo do desconhecido, revolta, apreensdo, ansiedade,
negacao e rejeicdo. No entanto, esses sentimentos foram extrapolados, conforme o processo de
aceitacdo da condicao clinica da crianca. Outro aspecto demonstrado no fato de as maes
enfrentarem diversos desafios e dificuldades em seu cotidiano, 0s quais sobreviveram,
principalmente sobre suas atividades laborais.

Diante do exposto, ao identificar foi possivel observar que as familias tém um complexo
de adaptacdes relacionado ao filho com diagndéstico da sindrome de Down. As familias passam
por um complexo ao longo do processo de adaptagdo, apds a vivéncia do caos movido pelo
diagndstico de Sindrome Down em sua crianca e da dificuldade de aceitagdo, por parte das
mées. Destaca-se que em diversas situacfes didrias algumas maes procuravam esconder a
crianca da sociedade (Miranda, Barreto, 2019).

Ferreira et al (2019) descrevem que as dificuldades primitivas s&o marcantes, 0S
participantes (os Pais) do estudo propuseram o sofrimento, aflicdo e medo diante do diagndstico
e das necessidades do filho com deficiéncia. Na fase crescida dos filhos, nas lembrancas do
periodo do diagnostico, hd uma predominancia nos relatos quanto &, poucas informagdes sobre
a sindrome e uma sensacdo de desamparo. Portanto, este estudo comprovou que quando 0s pais
embolsam a noticia com muita evidéncia nas fei¢bes negativas da crianca, eles podem ter mais
dificuldades para adaptar ou até mesmo para reorganizar a vida, no sentido de aprimorar as
necessidades especiais decorrentes da sindrome.

De acordo com Lopes (2019), as mdes relataram que dificuldades durante o

desenvolvimento das criancgas, € vista pelas complicaces de saude das criangas tais como:
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dificuldade para sugar, infecgdes respiratorias recorrentes, deficiéncia auditiva e disturbio
comportamental. Entretanto, os desafios variam conforme a fase em que a crianga se encontra.
Familia vivencia as dificuldades como a rotinas dificeis de acompanhamentos, auséncia de
apoio/beneficios sociais, dificil acesso aos servicos e atendimentos, bem como apreensédo
referente a satde do filho e acerca do preconceito.

Santos et al (2022) asseguram que, a crian¢a portadora da Sindrome de Down influéncia
em situacdes desconhecidas para 0s pais, sejam eles pais primarios ou praticas. Por isso, 0
diagnostico precoce se faz relevante, uma vez que normalmente vem acompanhado de
frustracOes, estresse, dividas e medo do futuro e do desconhecido. Nesse processo de adaptacdo
pelas familias, a preparacéo psicoldgica e 0 acesso a informagdes sobre Sindrome sdo efetivos
para ressignificar o contexto. Os relatos evidenciam significados dessas familias com as
criangas como uma bencéo e que ndo tornam a familia como incapazes. No entanto, o papel de

méde normalmente é o mais impactado diante desse diagndstico.

5.1 Limitacao do estudo

A limitacdo do estudo esta no fato de ter sido realizado com maes com filhos com a
sindrome de down, que faz acompanhamento na instituicdo Associacdo Novo Rumo e na
instituicdo Novo Olhar, visto que estas instituicdes sdo referéncia para reabilitar criancas com
a Sindrome de Down, situacdo que pode alterar o padrdo de dificuldades se comparado com

maées que nao possuem esse tipo de apoio.

5.2 A contribuicéo para area da saude e enfermagem

Esta pesquisa ajuda o enfermeiro a entender previamente a dificuldade enfrentadas pelas
mées, eles podem pensar em intervir para diminuir as dificuldades segundo o que esta
disponivel nesta pesquisa, € necessario reconhecer e apresentar cuidados relacionados ao
tratamento para essas familias, recomenda-se ainda a busca por conhecimento em relacdo as
suas condicdes sociais e econdmicas, € um grande desafio para os cidaddos e profissionais da
salde implementarem o que esta disposto nas politicas publicas tdo complexas que véo além

das condi¢es da salde.

6 CONSIDERACOES FINAIS
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O presente trabalho constatou que as 15 mdes entrevistadas com idades entre 18 a 59
anos relataram grandes dificuldades enfrentadas no seu cotidiano em cuidar dos seus filhos com
sindrome de Down, mediante as dificuldades foram vistas que as maes tém sobrecarga de
trabalho, que dificulta um pouco em lidar com o filho. Portanto, destaca-se o papel de mées
sendo capazes de oferecer o apoio necessario e satisfatorio ao enfrentar as dificuldades
cotidianas em vista da sua realidade atual.

Constata-se que apesar da genética ndo ser algo novo dentro da sociedade, as
participantes do estudo tiveram pouco conhecimento sobre a Sindrome de Down, devido a falta
de conhecimento sobre a sua condi¢do. Apesar das dificuldades e os desafios que as maes
enfrentam, durante o cuidado com o filho Sindrome de Down, elas também recebem apoio da
Instituicdo Novo Rumo e da instituicdo Novo Olhar, onde séo vistos como um programa que
intervém nas melhorias do cuidado desenvolvimento motor e cognitivo as criangas com a
Sindrome. Espera-se que este estudo possa incentivar aos demais pesquisadores, a fim de
investigar mais informacdes vigentes e atuais.

Essa pesquisa teve como objetivos principais identificar os aspectos relativos ao
processo de inclusdo SD e compreender as caracteristicas a cerca na perspectiva de diferentes
relatos identificando as dificuldades enfrentadas por maes com filhos com a Sindrome de
Down. As participantes na pesquisa demonstram que as mées passam por sobrecargas no
trabalho e na maneira de lidar com os filhos, contudo, h4 um grande estresse emocional no
cotidiano refletidos dos seus anseios e angustias.

A necessidade da adaptacdo mais intensa por parte dos pais é excepcional,
espacialmente por parte da mae, na maneira que ela esta relacionada com o filho. A escassez
dessa relacdo avalia a interacao entre mae e filho, onde nessa condi¢do apontam para relevancia
na contribuicdo do desenvolvimento da crianca.

No decorrer da pesquisa, foram vistos que ha poucos estudos cientificos recentes
relacionados a tematica, foram poucos os artigos encontrados que ressaltem a importancia do
estudo desses desafios que as mées enfrentam durante o cuidado do filho com a Sindrome de

Down.
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APENDICE
APENDICE A - QUESTIONARIO ABORDADO
1. Para vocé, como € ser mée de uma crianca/adolescente com Sindrome de Down?
2. Qual foi a sua reacdo ao receber o diagndéstico do seu filho(a) com Sindrome de Down?
3. Qual foi sua reagcdo emocional em relatar para seus familiares?
4. Como € o seu suporte familiar no cuidado a seu filho(a)?
5. De quem vocé recebe mais apoio? Como é esse apoio recebido?
6. Quais sdo as dificuldades enfrentadas em relacéo ao dia a dia no cuidado ao seu filho?
7. Quais sdo as dificuldades enfrentadas com a busca com assisténcia a saude?

8. Qual foi a sua visdo sobre a inclusdo social desses individuos?



ANEXO

ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

NOVO .. -
OLHAR~

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos (0) a pesquisador (a) Josiane
Maria de Souza, a desenvolver o seu projeto de pesquisa Dificuldades enfrentadas por
mies com criancas com sindrome de Down, que esta sob a coordenaciio/orientaciio do (a)
Prof. (a) Me. Rafael da Costa Santos cujo objetivo ¢ Conhecer as principais dificuldades
que as mdes enfrentam na crniaciio de criangas com a Sindrome de Down. nesta unidade
assoctagdo novo olha pesquisa Goiana- PE.

Esta autonizacdo estd condicionada ao cumprimento do (a) pesquisador (a) aos
requisitos da Resolugdo 466/12 CNS e suas complementares. comprometendo-se o/a
mesmo/a a utihzar os dados pessoais dos sujeitos da pesquisa, exclusivamente para os fins
cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a nio utiliza¢io das informagdes em prejuizo das
pessoas ¢/ou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados o/a pesquisador/a deverd apresentar a esta
Institui¢io o Parecer Consubstanciado devidamente aprovado, emitido por Comité de Etica

em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, credenciado ao Sistema CEP/CONEP.

Goiana, em 03 de Outubro de 2023

e
Ra r()d:.

Rodrigo Augusto de Oliveira
Presidente
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SAUDE DA UNIVERSIDADE Qm“a mo
FEDERAL DA PARAIBA - asil
CCS/UFPB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DIFICULDADES ENFRENTADAS POR MAES COM FILHOS COM SINDROME DE
DOWN

Pesquisador: Rafael da Costa Santos

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 73388123.2.0000.5188

Instituicdo Proponente: CENTRO DE ENSINO SUPERIOR DE GOIANA LTDA

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.461.823

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de um protocolo de pesquisa egresso do Curso de Graduagédo em Enfermagem da Faculdade de
Goiana — FAG.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

Conhecer as principais dificuldades que as maes enfrentam na criagdo de filhos com a Sindrome de Down

Objetivo Secundario:

* Entrevistar mdes com filhos com a sindrome Down;

* Caracterizar o perfil das maes que enfrentam dificuldades na criagéo de filho com
diagnéstico da Sindrome Down;

* Descrever as principais dificuldades de maes com filhos com a Sindrome de Dwon

Avaliagcao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

As mulheres podem se sentir inibidas em divulgar informagdes de carater pessoal a respeito do processo de
criagao dos seus filhos.

Endereco: Campus |/ Prédio do CCS UFPB - 1° Andar

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br
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Continuagéo do Parecer: 6.461.823

Beneficios:

As experiéncias podem dar subsidio para as maes que estdo em processo de adaptagdo da criagdo dos
seus filhos, e servir também para os profissionais de enfermagem e da saude orientarem essas pessoas
durante os atendimentos.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa. A pesquisa sera realizada em duas
instituicdes, sendo a primeira a Novo Olhar, localizada na cidade de Goiana - PE, e a

segunda na cidade do Recife - PE, denominada de instituicdo Novo Rumo. As duas séo classificadas como
instituicdes de referéncia para diagnésticos e atendimento de criangas com sindrome de Down e suas
familias. Participardo do estudo maes que estejam acompanhando a crianga com a Sindrome de Down e
que desejarem livremente participar do estudo apds convite. A analise das entrevista sera realizada por
meio da Analise de Conteudo de Laurence Bardin.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Os termos de apresentacgdo obrigatéria foram anexados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Diante das exigéncias éticas e legais de pesquisas com seres humanos e devido ao cumprimento da lista de
pendéncias elencadas no parecer anterior, somos de parecer FAVORAVEL a execugdo do presente
protocolo de pesquisa, salvo melhor juizo.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba — CEP/CCS aprovou a execugdo do referido projeto de pesquisa. Outrossim, informo que a
autorizacdo para posterior publicacdo fica condicionada a submissdo do Relatdrio Final na Plataforma Brasil,
via Notificacéo, para fins de apreciagdo e aprovacéo por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 11/10/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2197768.pdf 09:43:21
Outros Certidao_FAG.pdf 11/10/2023 |Rafael da Costa Aceito

09:41:03 | Santos
TCLE / Termos de | TCLE_Atual.pdf 11/10/2023 |Rafael da Costa Aceito

Endereco: Campus |/ Prédio do CCS UFPB - 1° Andar

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br
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Assentimento / TCLE_Atual.pdf 09:38:57 |Santos Aceito
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | ProjetoAtual.pdf 11/10/2023 |Rafael da Costa Aceito
Brochura 09:38:11 | Santos
Investigador
Outros Carta_Anuencia_Novo_OLhar.pdf 11/10/2023 |Rafael da Costa Aceito
09:32:09 | Santos
Outros NovoRumo.pdf 22/08/2023 |Rafael da Costa Aceito
09:55:18 | Santos
Folha de Rosto SindromeFolhaDeRosto.pdf 22/08/2023 |Rafael da Costa Aceito
09:42:18 | Santos

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Endereco:

JOAO PESSOA, 26 de Outubro de 2023

Assinado por:

Eliane Marques Duarte de Sousa

Bairro: Cidade Universitaria

UF: PB
Telefone:

Municipio:
(83)3216-7791

JOAO PESSOA
Fax:

(83)3216-7791

(Coordenador(a))

Campus | / Prédio do CCS UFPB - 1° Andar

CEP: 58.051-900

E-mail:

comitedeetica@ccs.ufpb.br
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