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RESUMO

Objetivo: Compreender as percep¢es maternas acerca do diagndstico de Sindrome de
Down (SD) de seus filhos quando criangas. Método: Estudo exploratorio-descritivo
com abordagem qualitativa realizado com 9 mées de criangas com SD em um hospital
publico de nivel tercidrio no municipio de S&o Paulo. A coleta dos dados ocorreu por
meio de entrevistas individuais e semiestruturadas, guiadas por roteiro de topicos. Os
dados foram analisados por meio da analise tematica de contedo e & luz dos principios
de ancoragem e objetivacdo da Teoria das Representacdes Sociais. Resultados: Os
dados foram analisados e emergiram duas categorias principais: 1) as percepgdes
maternas em relacdo a comunicagdo do diagnéstico de SD do filho; e 2) as percepcbes
maternas acerca do impacto do diagnostico de SD do filho, com subcategorias
interligadas. Conclusdo: Constatou-se manejo predominantemente inadequado dos
profissionais ao comunicarem o diagndstico de SD, o que potencializou as reacdes
emocionais de sofrimento, que ndo se restringiram ao momento da noticia. As reagdes
podem ser amenizadas ou potencializadas com a vivéncia da maternagem e com
interacGes familiares, sociais e com profissionais de salde.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Enfermagem Pediatrica; Salde da Familia;
Comunicagdo em Saude; Pesquisa Qualitativa.
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RESUMEN

Objetivo: Comprender las percepciones maternas sobre el diagnéstico del nifio con
Sindrome de Down (SD). Meétodo: Estudio exploratorio-descriptivo con enfoque
cualitativo, realizado con madres de nifios con SD, en un hospital publico de tercer
nivel, en el municipio de Sao Paulo. La recoleccion se realiz6 a través de entrevistas
individuales y semiestructuradas, regidas por un guion de temas. Los datos fueron
analizados mediante andlisis teméatico de contenido y a la luz de los principios de
anclaje y objetivacion de la Teoria de las Representaciones Sociales. Resultados:
Participaron 9 madres de nifios con SD. Los datos se analizaron y surgieron dos
categorias principales: 1) Percepciones maternas sobre la comunicacion del diagndstico
de SD del hijo, y 2) Percepciones maternas sobre el impacto del diagnéstico de SD del
hijo, con subcategorias interconectadas. Conclusion: Se constatd manejo
predominantemente inadecuado de los profesionales en la comunicacion del diagndstico
de SD, lo que potencié las reacciones emocionales de sufrimiento, que no se
restringieron al momento de la noticia. Las reacciones se pueden mitigar o0 mejorar con
la experiencia de la maternidad, las interacciones con los miembros de la familia, los
profesionales de la salud y sociales.

Palabras clave: Sindrome de Down; Enfermeria Pediatrica; Salud de la Familia;
Comunicacion en Salud; Investigacion Cualitativa.

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma sindrome genética causada por variadas
formas de trissomia do cromossomo 21, que leva ao comprometimento cognitivo,
determinado a partir da configuracdo dos genes, assim como favorece a presenca de




doencas." H4 uma incidéncia mundial de aproximadamente 1/1000 nascidos vivos; no
Brasil, esse indice é de 1/700. Para uma sindrome, esse nimero é elevado, fazendo da
SD a alteragio genética mais comum.?

Em geral, a vivéncia da gestacdo traz multiplos sentimentos, como alegria, medo
e ansiedade. Durante esse periodo, a mulher vivencia o bebé idealizado e o real, aquele
que conhecerd e do qual cuidaré ap6s o parto. O imaginéario e o real podem entrar em
conflito, especialmente quando hé noticias inesperadas, como a SD.*

Quando essa condicdo é diagnosticada, os pais vivenciam um luto pelo “bebé
idealizado” e hé pouca recepcdo ao “bebé real”."® Essas reacdes podem ser amenizadas
ou potencializadas conforme o manejo da comunicagdo por parte dos profissionais de
satide.* Ap6s a comunicagdo do diagnéstico, os familiares podem passar pelo fenémeno
conhecido como “Memédria de Flash”, no qual, mesmo apds um longo periodo do
evento, ha lembrancas de detalhes, principalmente em relagdo ao manejo profissional.
Dessa forma, a comunicacdo deve ser baseada em evidéncias cientificas, tal como a
Diretriz de Atencdo a Salde da Pessoa com SD.® No entanto, na literatura nacional, ndo
h&a estudos que explorem o manejo dos profissionais durante a comunicacdo do
diagndstico de SD, nem mesmo as vivéncias maternas apos a noticia.

Assim, emergiu a seguinte inquietagdo: “Quais sdo as percep¢des maternas em
relacdo & comunicacdo do diagnostico de SD e os seus impactos?”. Conhecer essas
percepcdes possibilita que o profissional atue com foco em proporcionar a melhor
comunicagdo a mae, livre de aspectos negativo, com acolhimento e escuta ativa, de
modo a ressignificar as emoc¢des e empoderar a familia no cuidado a crianga, visando a
promogdo do seu desenvolvimento sadio e pleno. Diante do exposto, este estudo
objetivou compreender as percep¢des maternas acerca do diagnostico de SD de seus
filhos quando criancas.

METODO

Trata-se de um estudo exploratdrio-descritivo com abordagem qualitativa. Para
guiar sua escrita, utilizamos como guia o instrumento Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ).’

A populagdo consistiu em 9 mées de criangas com SD, selecionadas para o
estudo com base nos seguintes critérios: ter idade acima de 18 anos; ser autodeclarada
alfabetizada; ter cognicdo e comunicacdo verbal preservadas; e ter pelo menos um filho
com SD, em idade de até 6 anos completos. Foram excluidas: maes adolescentes; ndo
alfabetizadas; com alteracdes na cognigéo e na comunicagéo; com filhos com SD acima
de 6 anos - considerando que as memdrias referentes ao momento da comunicagéo do
diagndstico podem sofrer influencias temporais e ndo serem recordadas de forma
integral.

As mées participantes do estudo foram abordadas em um hospital publico, de
nivel terciario, no municipio de S&o Paulo, no qual as criancas estavam internadas. Vale
ressaltar que todas as mulheres abordadas pelo pesquisador aceitaram participar da
pesquisa.

Os dados foram coletados no periodo de julho a setembro de 2019 pelo
pesquisador, que é do sexo masculino, discente do terceiro ano do curso de Enfermagem
da Escola de Enfermagem da Universidade de S& Paulo (EEUSP) e previamente
treinado pela pesquisadora principal para desenvolver o estudo.

A técnica utilizada para a coleta foi a entrevista semiestruturada, guiada por um
roteiro de topicos desenvolvido pelos autores, composto pelos dados de identificagdo e
por 21 questdes abertas: Quando a senhora soube do diagnéstico de SD? Qual
profissional lhe forneceu a informagéo? Ele estava sozinho ou acompanhado de outro



profissional? Acompanhado de quem? Onde a senhora estava no momento da noticia?
Estava acompanhada de alguém? Se sim, quem? Como a informacdo lhe foi
apresentada? A senhora jé tinha visto seu filho antes de ser informada do diagndstico?
Qual foi a sua reagdo quando soube do diagnostico? Como se sentiu? Quais foram suas
principais preocupagdes? A senhora sabia o que era SD naquele momento? Teve
davidas? Quais? Suas duvidas foram esclarecidas? A senhora se sentiu apoiada pelo
profissional que lhe contou? E pelos seus familiares? E por outras pessoas? Quais?
Diante do que aconteceu no momento em que soube do diagndstico, o que a senhora
destaca de positivo? E de negativo? O que gostaria que tivesse sido diferente no
momento do diagndstico?

As entrevistas foram realizadas em um espaco reservado e privativo no proprio
hospital, tendo duragdo de 30 minutos a 1 hora e 30 minutos. N&o foi necesséario realizar
reabordagem das participantes para esclarecimento de davidas ou repetir a gravacdo da
entrevista. Os audios das entrevistas foram gravados e transcritos, e ndao foram
compartilhados com as participantes. Os pesquisadores principais fizeram leituras dos
depoimentos em conjunto, a fim de acompanhar o andamento da coleta e os discursos
obtidos. A partir da leitura da 92 entrevista, observou-se que as ideias principais estavam
se repetindo, havendo saturacdo teérica dos dados,® sem o acréscimo de novas
informacdes. Assim, optou-se por finalizar a coleta.

Apos finalizagdo da coleta, os dados foram analisados pelo método de andlise
tematica de contetido, proposto por Bardin.” O método consiste nas etapas de: 1) pré-
analise, com leitura flutuante do material, constituicdo do corpus e formulacdo de
hipoteses; 2) exploracdo do material, com categorizacdo, codificacdo e organizagdo dos
dados coletados; e 3) interpretacdo dos dados, correlacionando as informagdes coletadas
e 0 objetivo da pesquisa.

De forma a complementar a anélise e extrair novos significados dos discursos,
optou-se por fazer uso dos principios de objetivacdo e ancoragem da Teoria das
Representacfes Sociais, de Serge Moscovici.® A ancoragem consiste no sujeito integrar
novas concepgOes a partir de experiéncias e do contexto social em que esta imerso,
tornando o ndo familiar em familiar. No caso deste estudo, a ancoragem ¢é fazer a
integragdo da crianca com SD a realidade do ser mae, permeada pelas representacdes da
mulher como figura materna e de protegdo. J& na objetivacdo, nocBes abstratas séo
concretizadas na realidade. No caso do presente estudo, a vivéncia da maternagem e
suas expectativas sdo transformadas em reagOes emocionais vigentes em todo o
contexto. Esses principios permitem compreender as crengas, 0s simbolos, 0s
conhecimentos e 0s comportamentos do sujeito perante o fenbmeno, como exposto nos
resultados deste estudo. Para o tratamento e discussdo dos achados, nos baseamos na
literatura cientifica e na Diretriz de Atencdo & Salde da Pessoa com SD.°

Este estudo foi conduzido com base na Resolucéo 466/12 do Conselho Nacional
de Salde. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da EEUSP e da
instituicdo coparticipante, sob os pareceres n° 3.342.175, emitido em 22 de maio de
2019, e n° 3.440.118 de 05 de julho de 2019, respectivamente. As participantes foram
esclarecidas sobre o desenvolvimento do estudo, com leitura conjunta do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e assinatura em duas vias ap6s concordarem em
participar. Nos resultados, os depoimentos das mées sdo apresentados com a letra M
(mé&e) seguida do nimero da sua respectiva entrevista (M1, M2...), a fim de manter o
anonimato das participantes de pesquisa.



RESULTADOS

Caracterizacdo dos participantes

Participaram 9 mulheres com idades entre 20 e 43 anos, sendo que a maioria
tinha mais de 30 anos. QOito criangas tinham entre 18 dias de vida e 2 anos de idade, e
uma tinha 5 anos. A escolaridade das maes variou, sendo que trés tinham ensino
superior completo. Em relagdo & situacdo conjugal, quatro eram separadas. Quanto a
ocupagdo, cinco afirmavam ter alguma atividade de trabalho remunerado, enquanto
quatro eram donas de casa por opcéo, para cuidar do filho. O namero de filhos variou de
um a nove, sendo que cinco criangas com SD eram as mais novas e trés filhas eram
Unicas. Quando perguntadas sobre a rede de apoio, sete mulheres citaram a familia,
além de servicos especializados de atendimento a crianca e a familia, amigos,
profissionais de salde e outras mées de criangas com SD. Algumas ainda citaram a
leitura de livros e a espiritualidade como fonte de fortalecimento.

Por meio da andlise dos relatos, foram organizadas duas categorias principais: 1)
As percepcOes maternas em relacdo a comunicagdo do diagndstico de SD do filho; e 2)
As percepcdes maternas acerca do impacto do diagnostico de SD do filho, compostas
por subcategorias, apresentadas a seguir.

As percepg¢des maternas em relacdo & comunicacao do diagnostico de SD do filho

Esta categoria se refere ao manejo do profissional na comunicagdo do
diagndstico, bem como aos pontos positivos e negativos da abordagem profissional,
havendo duas subcategorias.

A comunicagéo do diagndstico de SD do filho

A comunicacédo do diagndstico ocorreu entre o nascimento da crianca e o 17° dia
de vida. O profissional médico foi o principal informante. Duas mées ouviram a noticia
de sua propria mée ou do enfermeiro. Cinco informantes estavam acompanhados por
outros profissionais e/ou estudantes de salde. A conversa ocorreu na unidade onde a
mae e/ou o filho estavam internados, como Alojamento Conjunto, Bercério e Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal. Uma delas foi informada no Centro Obstétrico logo ap6s
0 parto, antes mesmo de conhecer o recém-nascido. Todas as outras receberam o
diagndstico ap6s terem contato com a crianga.

Enquanto meu filho estava comigo no quarto, ninguém me contou
nada. [...] Minha mé&e foi na maternidade e a médica que estava la
falou o que ele tinha, e quem chegou e me contou foi minha mée. (M1)

Quando a pediatra passou ela ndo me falou nada, estava ela e a
assistente. Elas passaram, examinaram e sairam. A partir dai
comegou a entrar residente por residente, vieram uns 10, todos eles s6
para ver meu filho. Aquilo me assustou. [...] Tinham mais duas méaes
no quarto e elas comegaram a ficar assustadas. Nisso, eu comecei a
chorar desesperada e, quando todos ja tinham passado, a médica
voltou e disse que tinha 80% de chance dele ter SD. (M4)

Eu descobri no parto, foi uma cesariana. A pediatra deu a volta na
maca e falou: ‘Oh mée, ta aqui, ela td bem e tem SD, como a senhora
jasabe’. Dai eu falei: ‘N&o, eu ndo sabia’. (M2)



Apenas trés participantes estavam acompanhadas quando receberam a noticia,
todas por alguma cunhada, sem a opgdo de solicitar outro acompanhante ou receber a
noticia sem o familiar presente. Duas receberam a noticia na frente de outras mées de
criancas internadas, sem receberem apoio.

A médica veio sozinha e falou na frente de todo mundo. As outras
maes viram, outros profissionais viram, e ficaram com dé de mim.
(M3)

Pontos positivos e negativos do diagnéstico de SD do filho
Apenas uma mae relatou pontos favoraveis do manejo profissional: a calma do
profissional e o fornecimento de explicagdes sobre a SD de forma clara.

A médica foi uma pessoa muito calma, e quando ela veio falar comigo
ela me passou isso de uma forma muito bonita. [...] Acho que a calma
dela foi o mais positivo, e também o conhecimento. [...] Ela comecou
a me mostrar as caracteristicas marcantes, como a orelhinha, os
olhinhos. (M4)

J& os pontos negativos se referiam & comunicagdo da noticia ter sido feita por
terceiros (avo materna e companheiro); ao sentimento materno de desamparo; a falta de
esclarecimento sobre a SD, proporcionando mais angustias; a falta de privacidade no
local; ao numero elevado de profissionais informantes; ao tom de voz e as palavras
utilizadas de forma negativa; e a referéncias a outras pessoas com SD, retirando o foco
da experiéncia individual materna, mesmo que a intengéo fosse tranquilizar a mée.

A médica ndo chegou a sentar comigo e explicar: ‘Vou te falar o que
t4 acontecendo’, ndo. [...] Eu achei uma falta de respeito da parte
dela, ainda mais que ela nem olhou na minha cara. [...] Eu ndo me
senti apoiada. Me senti até desamparada pela equipe. (M5)

Eu ndo entendi o que é SD, e eu espero que me expliquem, por que
nasce assim. (M7)

Quando eles falam de SD eles néo explicam a realidade. ‘Mas hoje
tem SD formada, advogada’, mas eu ndo quero saber o que ela sera
daqui a 30 anos, eu quero saber da condicdo dela agora. [...] A mée
tem que ver que ela ndo esta sozinha, porque eles jogam o diagnéstico
e falam: ‘Olha mae, vai ser médico’; ‘Vocé ganhou uma caixinha de
surpresas que daqui a 20 anos vai se tornar um doutor’. [...] Ninguém
fala que eles ndo tém culpa de ser assim. (M2)

As percepgdes maternas acerca do impacto do diagndstico de SD do filho

Esta categoria trata dos impactos emocionais do diagndstico de SD e das
vivéncias maternas com a crianga, contemplando trés subcategorias.



Reacdes emocionais maternas a condicdo da SD do filho

As mées citaram 0s seguintes sentimentos ao descobrir o diagndstico de SD:
choque; desespero e raiva, acompanhados da tentativa de culpar algo ou alguém; tristeza
e angustia expressas por choro; rejeicdo a crianga, vivenciada por desconforto e
estranhamento no contato com ela; e frustragdo pelo luto do filho idealizado. Algumas
foram muito precisas ao expressarem o descontentamento com a condi¢do da crianga,
referindo que, se pudessem modificar algo no momento da comunicagdo do diagndstico,
retirariam a SD. Uma das mdes relatou que, ap6s descobrir que a crianca tinha SD, ndo
quis gestar outra, com medo de também ter alguma deficiéncia. Em um discurso, foi

possivel observar ambivaléncia de sentimentos em relacéo ao filho.

Na gravidez a gente ndo espera isso do filho. Eu imaginava que ele ia
me chamar de mamde, que eu ia ver os primeiros passinhos, mas na
hora que me falaram da Sindrome, a linguagem que ela usou, nossa!
Parecia um bicho de sete cabegas. Eu chorei, chorei, chorei. [...] Eu
ndo tinha mais coragem de ver ele. Depois eu levantei. J& tinha
chorado horrores, estava com o olho todo inchado. Dai eu lembro que
eu olhei para ele, peguei ele no colo, ja tinha passado aquele
desencargo de consciéncia. Eu pensei: ‘ele € meu filho, ndo vou
rejeita-lo’. Peguei ele, s6 que teve um desconforto, porque eu olhava
para e via como um nada, sabe? Eu fiquei pensando no que a médica
me disse. (M3)

Naquele momento, se eu pudesse mudar algo, gostaria que ele néo
tivesse nada. (M3)

Meu maior sonho era ser mae, sempre imaginei isso. [...] Descobri
que estava gravida ja tinha 4 meses, logo pensei que meu sonho
estava sendo realizado. [...] Mas agora? Eu tenho um pouquinho de
trauma de ter outro filho. (M3)

Eu ndo gosto que as pessoas falem coisas que ceguem as mées. N&o é
lindo ser mde de deficiente, porque ninguém quer ter um filho
deficiente para comecar, ninguém sonha em ter um filho deficiente.
Eu amo meu filho, eu amo demais. Mas para mim seria um presente
se ele fosse normal, porque s6 uma mée que tem um filho deficiente
entende quando vocé fala. [...] N6s amamos nossos filhos, mas eles
podiam ser normais. Por que ndo sdo? N&o é nossa culpa, ndo é
culpa deles. [...] As pessoas na sociedade mistificam muito isso,
passando a ideia de que é lindo ter um filho com Sindrome de Down.
E mentira! (M2)

Algumas mulheres referiram que tiveram esperanca de que o diagnostico néo se
confirmasse, principalmente nos primeiros meses de vida da crianga, periodo em que se
aguarda a confirmac&o laboratorial. Uma delas mencionou a esperanca de que houvesse
uma vacina para a cura da SD.

Ela era tdo bonitinha, que até o exame para confirmar, eu estava
torcendo que desse negativo. Porque a gente ndo quer, ndo adianta.
Mas estava 14, cromossomo 21. [...] Depois, eu procurei na internet



sobre a cura e apareceu uma vacina. Mas eu imaginava que as
pessoas j& estavam avancadas no assunto. E uma esperanca que fica.
(M2)

Além disso, observaram-se questionamentos sobre o motivo de o filho ter SD e
preocupacdes sobre o futuro da crianca, como o desenvolvimento fisico e cognitivo e o
acesso a servicos de salde.

Eu ficava olhando as criangas de outras mées e pensando no porqué
eles eram normais e 0 meu n&o. [...] (choro) Eu ficava pensando: ‘Por
que meu filho teve que nascer assim?’. (M3)

Eu pensei: ‘como vou lidar com isso?’. (M9)

Eu fiquei preocupada e tinha medo com essas questdes de andar,
falar, brincar. De conseguir se desenvolver direito, sem dificuldades.
(M3)

Apenas uma mée apresentou uma percepcdo favoravel & SD do filho apo6s
conhecimento do diagnéstico, mas ndo ofereceu mais elementos para a compreensdo do
discurso.

A médica disse que existia 80% de chances de ele ser Down. Gracas a
Deus! Foi 0 que eu disse para ela. Eu sempre, sempre, sempre, fui
apaixonada por criangas com SD. (M4)

A noticia também afetou o pai da crianca e a familia. Dentre as rea¢des paternas,
observaram-se preconceito, rejei¢do, tristeza, medo, inseguranca para o cuidado e
esperanca. J& em relagdo a familia, houve reacdes de apoio & mée, confortando-a e
unindo a familia, mas também houve rejeicdo, preconceito e tentativa de culpar algo ou
alguém.

Eu sinto um preconceito e rejei¢cdo do pai dele. (choro) Mas eu néo
estou preocupada com ele, ndo me preocupo com o que ele acha ou
deixa de achar. (M5)

A familia do meu marido nédo reagiu bem & noticia. Pensaram que ele
seria uma crianga retardada, cheia de problemas, aqueles
preconceitos que lidamos em sociedade. (M2)

Vivendo e aprendendo com o cuidar da crianga com SD

Houve relatos de que, com o tempo, as reacgdes iniciais foram diminuindo,
cedendo lugar para outros sentimentos, como amor, empatia, forga, maturidade e desejo
de se dedicar ao cuidado. Destaca-se 0 sentimento de transformacdo pessoal, com o
empoderamento materno e a luta pelo desenvolvimento da crianga.

Quando vocé é mae de um deficiente vocé muda como ser humano,
vocé comeca a ver tudo diferente. Ele muda a gente. Eu achava que
eu sabia amar, mas eu ndo sabia, até ele nascer. [...] S&o vitdrias,



cada avanco é uma festa, ai vocé deixa tudo que passou para la. [...]
Cada conquista dele vai ser uma comemoragao. (M9)

Ainda, surgiram expectativas positivas em relacdo ao futuro do filho,
principalmente quanto ao desenvolvimento. Associado & dedicacdo, algumas mées
reconheceram que a criangca com SD é seu projeto de vida, relatando um sentimento de
superprotegéo.

Eu imagino ele assim, grande, brincando, correndo, super bem, bem
desenvolvido. (M5)

Com o tempo eu fui mudando a maneira de tratar meu filho. O amor
foi s6 aumentando. [...] Quando eu tive o diagnéstico eu pensei:
‘Minha vida vai mudar totalmente’, e mudou. Hoje em dia, ndo que
seja negativo, mas a minha vida é em funcdo da dele. [...] Com o
tempo vocé percebe que tudo pelo que passou, valeu a pena. [...] Mas
no comego € muito dificil, era uma coisa que vocé ndo imaginava.
(M3)

Continuarei superprotegendo ele. Tem que tratar normal? Mas eu vou
mimar meu filho, independente de qualquer coisa. (M9)

Observa-se, no relato de uma mae, que a dedicacdo & crianga limitou seu
ingresso e seu desempenho no mercado de trabalho, devido a dificuldade de conciliar o
emprego e a agenda de atendimentos do filho em servigos de salde e de educacao.

Ainda ndo me joguei de cara no mercado porque € complicado vocé
arrumar um emprego, principalmente na area de educacéo e ter uma
flexibilidade de horérios para fono, fisio, escola. E dificil. (M2)

Atitudes e comportamentos sociais voltados a crianca com SD

Houve relatos de que, ap6s o nascimento do filho, as mulheres assumiram o
posto de me e principal responsavel pela crianga, o que levou a crenga de que ndo
podiam se desesperar nem demonstrar fraquezas, com preocupagdes em relacdo a sua
longevidade.

NOs mées temos um posto, somos cuidadoras, resolvemos tudo. Entdo
eu me debatia muito nisso. Se alguém vai resolver as coisas da minha
filha deficiente sou eu: entender vai ser eu, cuidar vai ser eu, levar
nos profissionais vai ser eu, entdo eu ndo posso me desesperar. (M2)

O ponto negativo de ser mde de uma crianga com SD é o medo de
morrer. Eu nunca tive esse medo, mas agora eu tenho. [...] Logico que
na minha familia vdo ter muitas pessoas para cuidar dele, mas
ninguém cuidara como eu, que sou mée. (M9)

As mdes manifestaram que, no cotidiano, as pessoas demonstram preconceito
por meio de atencdo excessiva e olhares de julgamento para a crianga, considerando-a
fragil e limitada. Além disso, também relataram que se sentiram inferiorizadas e



vitimizadas. Assinalou-se que, com o tempo, houve a “normaliza¢éo”, e que a crianga
passou a ser aceita nos contextos sociais.

O diagndstico chama uma atencdo desnecessaria, uma atencdo que eu
ndo gosto. [...] Nesse periodo de 5 anos, € a reacdo dos outros que as
vezes me incomoda, essa atengdo excessiva que déo para ela. [...] 1sso
me ofende, ela tem um tratamento especial. (M2)

Claro que tem pessoas que ndo falam, mas que vocé sabe que te
vitimizam, que te colocam como posicdo de vitima. ‘Ai coitada, tem
um filho doente, retardado’. (M4)

As maes reconheceram a importancia dos servigos de saude especializados no
atendimento a crianca com SD, destacando o acolhimento, o apoio, o cuidado e as
informacGes fornecidas pelos profissionais, e o enfermeiro foi especialmente lembrado
nos relatos.

Os enfermeiros sempre me apoiaram, e continuam apoiando. [...] As
enfermeiras pegam amor por ele, cuidam bem dele, sempre me
contaram tudo que acontecia. (M1)

S6 dos profissionais (da Enfermagem) ouvirem as angustias é muito
bom. Muitos pensam que é frescura da gente, que é exagero. Quem ¢
da area sabe, mas n6s méaes, ndo. (M8)

Destaca-se que, devido & frequente ida aos servigos de salde, houve
oportunidade de interagir com outras familias com criangas e/ou pessoas na mesma
condigdo. Essa interagdo promoveu forte identificagdo e cumplicidade entre as
mulheres, com construcdo de vinculo, compreensdo, amparo e segurancga para o cuidado
com o filho.

Ninguém melhor que as mées para entender o que eu estou passando,
0 que significa cada passo, cada coisa, cada evolugdo. Quando meu
filho sentou pela primeira vez com apoio, todo mundo comemorou.
Mas elas (mé&es de criangas com SD) comemoraram mais, porque elas
sabiam o que aquele primeiro avanco significava, 0o quanto nds
lutamos para que aquele avango acontecesse. (M4)

DISCUSSAO

No que diz respeito & comunicacdo do diagndstico de SD, embora muitas acoes
equivocadas sejam observadas neste estudo, cabe apontar que, em &mbito nacional e
internacional, a conduta profissional é orientada por recomendacdes e diretrizes,®*°
como disponibilidade, comunicagio apds consenso da equipe e apds a mae ja ter visto a
crianga e iniciado o vinculo. Ademais, a comunicagdo deve ser feita por meio de
informacOes essenciais, presenca de um acompanhante escolhido pela mulher, ocorrer
em local privado e ter a indicacio das caracteristicas definidoras da SD.° Para além do
citado, recomenda-se postura de acolhimento e apoio por parte do informante,
comunicacdo ainda na suspeita, com linguagem clara e profissional com experiéncia no
assunto.'%**



Porém, este estudo demonstrou que, muitas vezes, o profissional informante da
noticia ndo seguiu as recomendacOes, apresentando manejo antiético e condutas
desaprovadas pelas mulheres, o que contribui para a sua insatisfagdo e obscurece a
alegria do nascimento de um filho."**?

Em relagdo ao momento de comunicar a noticia, no caso dos primeiros dias de
vida da crianca, nota-se que as tecnologias para o diagnostico pré-natal ndo foram
acessiveis, apesar de estudos retratarem que as maes estariam emocionalmente mais
preparadas para lidar com a situacéo caso soubessem da condicdo durante a gestagdo.'"”

No Chile, em investigacdo envolvendo 345 mées de criancas com SD, 55%
consideraram o manejo profissional inadequado, sendo que, quase sempre, a noticia foi
dada ap6s o parto. Apenas 34 maes referiram que houve suspeita de SD durante a
gestacdo, percebida por alteragBes ultrassonogréficas. Entretanto, nenhuma realizou
amniocentese para confirmar a suspeita, em virtude de risco fetal ou contraindicagéo
médica.*

Praticas inadequadas de comunicacdo, como local improprio e um nimero
excessivo de profissionais informantes, também foram relatadas em outros estudos,®***!
0s que demonstraram ndo serem levadas em conta a necessidade da privacidade e a
liberdade de expressdo de sentimentos. Sabe-se que a presenca de um acompanhante de
confianga no momento da comunicagao é crucial, com oportunidade de que tanto a mae
quanto o acompanhante serem informados em conjunto, esclarecendo ddvidas e se
apoiando mutuamente.*®'%*? Ha relatos de que, quando uma mée recebe a noticia
sozinha, suas angustias sdo potencializadas pela soliddo e pela auséncia de suporte
emocional e fisico;'* esse contexto & visto neste estudo.

A literatura internacional traz experiéncias que corroboram os resultados deste
estudo no que diz respeito a transmissdo de informagdes escassas, negativas e até
mesmo erradas. Verifica-se por exemplo, comunicagdo com abordagem estritamente
clinica, em que a SD é vista como doenga e causa de patologias, havendo énfase no
atraso do desenvolvimento cognitivo, fisico e motor e condenacédo da crianga a condicéo
de morte precoce.*>**? Vale ressaltar que a imagem futura do filho com SD é
influenciada pela maneira como a condicdo é apresentada, especialmente se
“monstruosa”.

As reacOes emocionais relatadas pelas mées deste estudo sdo consequéncia do
inicio do conflito entre as idealizages e a realidade da crianga.'*'*'* Essas reagdes
também sdo vividas com a maternagem e com os sentimentos de incompeténcia e
impoténcia no atendimento das demandas de cuidado da crianca.’® Ha preocupacdes e
davidas referentes ao futuro da crianga, principalmente quanto ao seu
desenvolvimento®® e aos papéis sociais, como frequentar universidade, ser pai e se
casar,** revelando-se uma fonte de angustias. Em razdo desse sofrimento, as mées tém
receio de que a experiéncia de SD se repita, de modo que evitam uma nova gravidez.®

O impacto da SD também € de ordem socioeconémica. Na Turquia, de 129 maes
de criancas com SD, 84% afirmaram que ter um filho com tal condi¢éo afetou o seu
casamento, 37,3% disseram que houve aumento das despesas, 8% vivenciaram menor
participacdo em atividades sociais e 2% perceberam uma diminuicéo do tempo dedicado
para cuidarem de si mesmas.’ E esse impacto também ocorre sobre a familia, que inicia
uma luta adaptativa para restaurar o equilibrio prévio,' o que é particularmente
importante, uma vez que os familiares constituem a principal rede de apoio citada pelas
maes.

A sociedade como um todo também reage com discriminacdo baseada em
preconceitos e desinformagéo, restringindo a crianca a condicdo™**®, H& uso de termos
pejorativos'® e vitimizacdo materna.’ Tais atitudes pejorativas e estereotipadas ndo



atingem apenas a pessoa com SD, mas também a familia, que é ignorada pelos seus
esforcos e suas conquistas, sendo obrigada a compartilnar o descrédito do
estigmatizado."*'®%*% |sso pode levar a familia a esconder a crianca e afasta-la do
convivio social,’, fato prejudicial ao seu desenvolvimento.

Apesar dos desafios, assim como este estudo, outras pesquisas apontam que a
convivéncia com o filho contribui para amenizar os sentimentos e potencializar
aprendizados, amadurecimento e fortalecimento materno, com valorizagdo das
individualidades da crianca.*® As maes vivem uma jornada de aceitacdo semelhante a
um quebra-cabegas: aos poucos, juntam-se as pegas, com trabalho diante das emocdes e
encontro da beleza nos filhos.**

Observa-se 0 comportamento superprotetor da méae em relacdo a crianga com
SD, percebida como um ser vulneravel e incapaz de realizar as atividades por si 5.8
Erving Goffman®, estudioso sobre estigma, retrata que a familia tende a criar uma
cépsula protetora para o individuo “diferente” desde o seu nascimento, como uma forma
de demonstrar que é aceito. Nota-se que a familia fica mais atenta & qualidade
diferencial do que ao préprio individuo.

Essa superprotecéo traz, nas entrelinhas, a ideia de incapacidade permanente da
pessoa que necessita de cuidados frequentes, em razdo de ndo ser capaz de suprir as suas
proprias necessidades. Acredita-se que pode ser uma estratégia de regulacdo emocional
pessoal, na qual os pais evitam expor a crianga a situagdes novas e desafiadoras,
controlando a ansiedade produzida pelo medo do fracasso infantil. Além disso, a
superprotecdo faz com que as maes se entreguem ao filho, fazendo dele o seu projeto de
vida e se afastando de vivéncias profissionais e sociais.**°

Deve-se destacar que, no presente estudo, uma mée (M2) ousou expor sua
ambivaléncia pela crianca: mesmo sentindo amor pelo filho, hd um desejo de que ele
fosse diferente. Acredita-se que essa experiéncia seja mais frequente, embora raramente
revelada, a fim de se proteger de ataques por parte das pessoas que cobram sentimentos
e atitudes ideais de “boas mées”. Na sociedade ocidental, a representacdo social da
mulher é atrelada ao papel materno, entendendo-se que a natureza feminina a torna apta
ao amor e ao cuidado dos filhos e da familia,®* fazendo com que ocultem outros
sentimentos ndo amorosos em relagéo aos filhos.

Além disso, maes de outras criancas com SD foram citadas como fontes de
apoio, evidenciando a importancia da ida frequente a servicos de saude especializados,
onde, para além do atendimento a condi¢do de SD, é possivel constituir rede de apoio e
reconhecimento mutuo das forgas, por meio da troca de conhecimentos e experiéncias.
Na Espanha, em investigacdo com 352 maes de criangas com SD, apenas 11,6% tiveram
contato com servigos, apesar de todas definirem a experiéncia como positiva.*

Observa-se a necessidade de maior divulgagdo das diretrizes e mais evidéncias
cientificas que orientem melhores préaticas na comunicacdo do diagndstico de SD, por
meio da formacgdo profissional e educacdo permanente. Além disso, nota-se a
importancia de uma rede de apoio ampla e de politicas publicas verdadeiramente
intersetoriais e com intervencdes adequadas, para que 0s impactos proporcionados pela
condigéo de SD sejam ressignificados.

Apesar do roteiro de coleta de dados deste estudo n&o incluir perguntas sobre as
vivéncias da maternagem da crianga com SD, elas foram retratadas pelas mées de forma
a exemplificar as suas representacdes sociais diante dos sentimentos e das dificuldades
do cotidiano de cuidado. E relevante que os profissionais de salde reconhecam a
necessidade de acolher, apoiar, respeitar e integrar as familias no cuidado, respeitando
suas individualidades e proporcionando um ambiente propicio para que a pessoa com
SD atinja o seu potencial de desenvolvimento e possa contribuir para a sociedade.



Este estudo tem como limitagéo a impossibilidade de generalizar os dados como
representativos da populacdo geral de mdes de criangas com SD, com resultados
referentes a experiéncia individual e ao contexto em que ela esta inserida. Entretanto,
cabe ressaltar que os discursos das participantes se assemelharam em inimeros
aspectos. Esperamos que os resultados sensibilizem os profissionais de salde quanto a
importancia de acolher familiares de criancas com SD e quanto as tecnologias leves de
cuidado como ferramenta passivel de ser utilizada nos acolhimentos, permeando desde o
diagndstico até o percurso de cuidado.

CONCLUSAO

O manejo da comunicacdo do diagnostico de SD se revelou muito improprio.
Espera-se que o profissional de saude saiba se portar e se comunicar de forma adequada.
Para tanto, a tematica da comunicacdo deve ser tratada durante a formacdo e a educacéao
permanente dos profissionais de salde, abordando tanto os erros mais comuns como as
condutas apropriadas. Além disso, é desejavel que os estudantes da area da saude
tenham oportunidade de participar de experiéncias exitosas de comunicag&o.

Os profissionais de Enfermagem que atuam no cuidado a crianca e a familia sdo
essenciais na vivéncia materna. Embora essa classe profissional ndo seja respaldada
legalmente para a comunicagdo do diagnostico, é relevante que compreenda a melhor
forma de manejo. Neste estudo, mesmo sem serem questionadas sobre a atuagdo do
profissional de Enfermagem, as mdes foram claras sobre como esse profissional pode
fazer a diferenca apds a noticia da SD, constituindo-se ndo s6 uma fonte de
informagBes, mas também de apoio e acolhimento.
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