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REPERCUSSOES PARA A FAMILIA EM TER UMA CRIANCA
COM SINDROME DE DOWN

Resumo: A Sindrome de Down representa um problema para muitas familias em
fungdo da dificuldade em lidar com as deficiéncias de um de seus membros, o que
requer habilidades deste grupo social primario para criar um balanceamento entre
mudangas para se estabilizar com esta nova situacdo. Descrever as repercussdes na
familia no cuidado e convivéncia com uma crianga com Sindrome de Down. Revisdo
tradicional da literatura, através da busca na BVS, SCIELO, Google Académico, sendo
selecionados dezesseis artigos, publicados de 2001 até 2021. Evidenciou-se que a
familia passa por sofrimentos e adapta¢des desde o impacto do diagndstico,
necessitando de orientagGes e apoio no cuidado e promogado do desenvolvimento do
filho. E imprescindivel o papel do enfermeiro e da equipe multiprofissional,
sobretudo na atengdo primaria para apoiar e ajudar as familias a se reestruturarem
para atender as demandas deste novo membro.

Descritores: Familia, Sindrome de Down, Rela¢gGes Familiares, Papel do Profissional de
Enfermagem.

Repercussions for the family of having a child with Down syndrome

Abstract: Down Syndrome represents a problem for many families due to the
difficulty in dealing with the deficiencies of one of its members, which requires skills
of this primary social group to create a balance between changes to stabilize with this
new situation. To describe the repercussions on the family in the care and
coexistence with a child with Down syndrome. Traditional literature review, through
the search in the VHL, SCIELO, Google Scholar, being selected sixteen articles,
published from 2001 to 2021. It was evidenced that the family goes through suffering
and adaptations since the impact of the diagnosis, requiring guidance and support in
the care and promotion of the child's development. The role of nurses and
multidisciplinary staff is essential, especially in primary care to support and help
families to restructure to meet the demands of this new member.

Descriptors: Family, Down's Syndrome, Family Relationships, Role of the Nursing
Professional.

Repercusiones para la familia de tener un hijo con sindrome de Down

Resumen: El Sindrome de Down representa un problema para muchas familias
debido a la dificultad para hacer frente a las deficiencias de uno de sus miembros, lo
que requiere de habilidades de este grupo social primario para crear un equilibrio
entre los cambios para estabilizarse con esta nueva situacion. Describir las
repercusiones en la familia en el cuidado y convivencia con un nifio con sindrome de
Down. Revisidn de literatura tradicional, a través de la busqueda en la BVS, SCIELO,
Google Scholar, siendo seleccionados dieciséis articulos, publicados de 2001 a 2021.
Se evidenciod que la familia pasa por sufrimientos y adaptaciones desde el impacto del
diagnédstico, requiriendo orientaciéon y apoyo en el cuidado y promocién del
desarrollo del nifio. El papel de las enfermeras y el personal multidisciplinario es
esencial, especialmente en la atencion primaria para apoyar y ayudar a las familias a
reestructurarse para satisfacer las demandas de este nuevo miembro.

Descriptores: Familia, Sindrome de Down, Relaciones Familiares, Rol del Profesional
de Enfermeria.
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Introducao

A Sindrome de Down (SD) representa um
problema para muitas familias em funcdo da
dificuldade em lidar com as deficiéncias de um de
seus membros, qualificada por um erro na divisdo
celular do embrido devido a presenca de trés
cromossomos 21 nas células do individuo, sendo
também denominada como trissomia do cromossomo
21. Esta alteragdo cromossémica é capaz de promover
uma série de particularidades, tais como: diminuicdo
das dimensdes do nariz, arredondamento do rosto,
baixa estatura, encurtamento do pescogo e
problemas cardiovasculares?.

De acordo com a Federagdo Brasileira das
AssociacBes de Sindrome de Down (FBASD)?
no mundo, a incidéncia estimada é de 1 em 1 mil
nascidos vivos. A cada ano, cerca de 3 a 5 mil criangas
nascem com sindrome de Down. Em 95% dos casos a
sindrome pode ser herdada do pai ou da mae, por
falha na separacdo dos cromossomos homodlogos
durante a meiose, tendo como fatores de risco:
mulheres com idade superior a 35 anos ou inferior a
18 anos, idade paterna acima de 55 anos, histdrico de
abortos, presenca de portadores de disturbios
cromossémicos na familia e ocorre também naqueles
que cometeram incesto®.

O avango da idade materna aumenta a
possibilidade de uma crianga nascer portadora da SD.
Estimam-se que as chances sdao de um caso a cada
1500 nascimentos aos 20 anos, aos 35 anos sobe para
um a cada 380 partos e a partir dos 45 anos, esse
numero aumenta ainda mais para quase um a cada 28
nascimentos®.

As familias possuem formas diferentes de

receber a noticia que a crianca tem uma anomalia
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congénita e de encarar a situacdo. Algumas
descobrem durante a gestacdo, outras apds o
nascimento. Durante a gestacdo o diagnostico
laboratorial da SD pode ser realizado através de uma
andlise genética (por exemplo a denominada
caridtipo) e o segundo por exame ultrassonografico
para identificar a transluscéncia nucal, no primeiro
trimestre, entre 11 semanas e 3 dias, e 13 semanas e
6 dias’. Quando a descoberta desta sindrome é feita
na ocasido do nascimento, sua identificacdo ocorre
pela presenca de algumas caracteristicas fisicas, como
a alteracdo nos olhos, que podem ser verificadas pelo
médico, que por sua vez, identifica a alteracdo
genética presente desde o desenvolvimento no
ambiente intrauterino®.

Algumas familias passam por um processo de
ressignificacdo apds o nascimento. Na maioria dos
casos a crianga convive em um ambito familiar e
natural. Ainda existe muito preconceito e para muitas
pessoas de fora, que n3ao tem convivéncia com
pessoas portadora de SD, seu filho pode ser
considerado como um “deficiente mental”, um ser em
gue ndo se deve esperar muito do seu futuro e correr
riscos de decepcdes profundas®.

Um novo membro com dificuldades sociais,
mentais ou fisicas afeta todo o grupo familiar.
Portanto a familia deve ter habilidades para criar um
balanceamento entre mudancas para se estabilizar
com a situagao, no entanto, nesse meio tempo em
busca de um equilibrio, acaba sobrecarregando todos
aqueles que convivem com o individuo®.

Considerando o exposto acima, surgiram os
seguintes questionamentos: Apds o impacto do
diagndstico e nascimento de uma crianga com SD,

quais as repercussdes para a familia no cuidado e
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convivéncia com um novo membro com esta
anomalia congénita? Quais as dificuldades e desafios
e vivenciados pela familia? Quais os mecanismos de
enfrentamento e como as familias se reorganizam?
Frente a necessidade de respostas aos
guestionamentos apresentados, para que O0s
profissionais de saude, em especial a enfermagem,
possam ajudar a familia a adotar estratégias de
enfrentamento positivas a esta nova situacdo,
evitando desestruturacao e disfuncionalidade familiar
é que se propde a realizacdo desta pesquisa, razao
pela qual o objetivo deste estudo é descrever as

repercussdes na familia no cuidado e convivéncia com

uma crianca com Sindrome de Down.

Material e Método

Trata-se de uma pesquisa de revisdo tradicional
da literatura, que tem como propdsitos: a construgdo
de uma contextualizacdo para o problema e a analise
das possibilidades presentes na literatura consultada
para a concepc¢do do referencial tedrico da pesquisa.’
Para tanto, o material coletado pelo levantamento
bibliografico foi organizado por procedéncia como
fontes cientificas (artigos) e fontes de divulgacdo de
ideias (revistas, sites, videos entre outros), e a partir
desta andlise, favorecendo a contextualizacdo,
problematizacdao e uma primeira validacao do quadro
tedrico da pesquisa.

O levantamento da literatura foi realizado a
partir de uma busca nas bases de dados BVS, SCIELO e
Google académico, utilizando as palavras-chaves:
Familia; Sindrome de Down; Rela¢des familiares;
Papel do Profissional de Enfermagem. Para a selecdo
do material foram considerados os seguintes critérios
de inclusdo: literatura publicada entre 2001 a 2021,

em lingua portuguesa e/ou inglesa. A selecdo dos
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artigos foi realizada mediante a leitura e inclusao de

trabalhos que abordam o tema estudado.

Resultados e Discussao

O centro essencial para o desenvolvimento de
todo o ser humano ¢é a familia. De fato, o seio familiar
apresenta-se como o local préprio para o
desenvolvimento pessoal em todos os sentidos,
influenciando em mudangas como atitudes, educacao,
ideias e com o modo como cada um se constitui a
protecdo de sua parentela. O afeto a uma crianga é
imprescindivel a saude fisica e psiquica ao decorrer de
seu crescimento. A importancia que o individuo nasce
e desenvolve, moldando sua personalidade ao mesmo
tempo em que se integra no meio social vem de todo
um processo durante sua criacdo. E na familia que
todo o ser humano durante sua existéncia encontrard
conforto e refigio para sua sobrevivéncia®.

As crencas religiosas podem influenciar muito
nessa situagdo, tanto quanto no enfrentamento e
aceitacdo, como também no cuidado, acgbes e
decisoes futuras, pois algumas familias podem ver isso
como uma dadiva e outras como um castigo divino.
Essas crengas abrangem valores e suposi¢des que
produzem um conjunto de premissas basicas,
desencadeando rea¢Ges emocionais. Cada familia tem
seu tempo e sua forma de aceitar. Por conseguinte,
algumas podem promover as resolucdes de
problemas e adapta¢bes positivas, enquanto outras
podem favorecer sofrimentos, problemas e
disfuncdes®.

A transcendéncia e espiritualidade de familias
constituem crencas que oferecem mais significado
sobre a vida e conforto nas situacdes de angustia,

tornando os eventos inesperados, como o nascimento

de uma crianga com SD menos ameagcadores,
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permitindo a aceitacdo de situa¢des que ndao podem
ser modificadas, no entanto, que apenas frequentar
uma atividade religiosa nao representa
necessariamente que a pessoa ou familia tem crencas
favoraveis e positivas em relagdo ao filho. E através
das relacdes familiares que as criancas comecam a
compreender o mundo que as cercam e constroem
sua identidade, independentemente de cultura,
religido, composicdo, classe social ou periodo
histérico, a familia é o primeiro grupo social do qual
os seres humanos fazem parte e estabelecem seus
contatos®.

O cuidado com o bebé e a crianca portadora de
SD, serd compartilhado entre a familia, a equipe
multiprofissional de enfermagem e entre outros
profissionais da saude capacitados. Deste modo, a
familia precisa estar preparada para a chegada de
uma crianga e suas demandas, isso exigira
transformagdes deste grupo social a fim de
proporcionar os cuidados, estimulos, interagdes e
ensinamentos na promog¢do do desenvolvimento do
ser humano ao longo da vida. E fundamental para o
reajuste familiar a essa nova fase o auxilio, a
orientagdo, possibilidades de tratamentos com vistas
a saude fisica, mental e afetiva. No entanto, essas
familias podem necessitar de maiores apoios, devido
ao envolvimento parental a elas exigido. Um aspecto
importante que envolve esta condicao é a falta de
informagdo da populagdo sobre esta sindrome, as
pessoas ouvem falar pouco sobre a mesma e diante
de um caso na familia, sentem-se inseguras e
desamparadas®®.

O momento em que os pais recebem a noticia do
diagndstico de SD em seu bebé tem um grande

impacto na aceitacdo da familia. Estd totalmente
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relacionado a maneira em como foi a propagacao da
informacao pelo profissional, espera-se do mesmo
uma postura humana, ética e principalmente
acolhedora, pois isso interfere muito na reacao dos
membros familiares. E nessa hora em que tudo
comeca a desabar, perca de expectativas e dos
sonhos que haviam construido em relagdo ao futuro
descendente. Sendo assim, a familia passa a adequar
a nova realidade, desenvolvendo duas maneiras de
lidar com a situacdo: enfrentando ou reagindo®.

A nova situacdo vivida carece de uma adequacao
familiar. A primeira coisa que a familia busca sao
respostas para suas duvidas. A maioria delas ndo sabe
o que é a SD, e o que essa nova condicdo acarretard
para familia.

A busca por informagbes e

esclarecimentos vai de encontro a necessidade de
saberem o que fazer daqui para frente, tanto no inicio
da experiéncia quanto no decorrer da evolugdo e
desenvolvimento da crianga, por meio de um
constante aprendizado e ter de se ajustar ao novo®.

Apesar das mudangas ocorridas na familia
contemporanea, a diferenca de papéis entre homens
e mulheres ainda é uma realidade, sobretudo no que
se refere as familias com menor poder aquisitivo.
Dificilmente o homem se responsabiliza pelos
cuidados diretos e geralmente eles participam do
cuidado de uma forma secundaria, por meio do
sustento da familia ou em tarefas externas, como o
transporte da pessoa que necessita de cuidados
diferenciados®?.

Ha evolugbes muito positivas no sentido da
partilha de tarefas entre pai e mde, no entanto, o
cuidado dos filhos com deficiéncia cronica continua
sendo, na maioria dos casos de responsabilidade da

mde. Sdo0 muito mais as mades do que os pais que
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acompanham os filhos as varias consultas, que se
responsabilizam pelo seu tratamento e que
abandonam os seus empregos e 0s seus projetos
profissionais para permanecerem perto da crianca®®.

Para que ocorra uma adaptacao familiar bem-
sucedida, alguns recursos s3o necessarios, como
apoio intrafamiliar, extrafamiliar de amigos, de
instituicdes e de profissionais de saude. Esses
suportes formam parte da rede de apoio da familia, a
qual estd recorre quando ha necessidade. As redes
podem ser entendidas como um sistema composto
por varios objetos sociais, ou seja, pessoas, funcoes e
situacdes que oferecem apoio instrumental e
emocional a pessoa, em suas diferentes necessidades.
Suportes sociais recebidos e percebidos pelas pessoas
sdao fundamentais para a manutencdo da saude
mental, enfrentamento de situa¢les estressantes,
alivio dos estresses fisicos e mental®.

Este mesmo autor defende que o suporte de
parentes da familia extensa como tias e avd maternas
sao fundamentais, pois muitas vezes, auxiliam na
realizagdo de tarefas domésticas e de cuidado com a
crianga, oferecem suporte pratico, financeiro, afetivo
e emocional aos genitores, especialmente as maes. A
assisténcia extrafamiliar, principalmente de amigos,
escolas e profissionais, como médico, fonoaudidlogo
sdo de muita importancia. Pois quanto maior a rede
de apoio social maior é a chance de encontrar familias
bem-adaptadas e em processos de resiliéncia®.

A importancia da sanidade mental familiar,
manter uma rotina e uma alimenta¢do saudavel de
ambos, tanto da crian¢a quanto dos pais, interfere
muito na relagdo entre os membros, pois é onde os
individuos fazem a primeira adaptagao a vida social e

se espelham em seus pais'?. A familia n3o pode mudar
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a condicdo genética de seus filhos, mas podem e
devem proporcionar a elas momentos de amor,
carinho, um ambiente confortdvel que seja necessario
para desenvolver os seus potenciais, pois a sua
principal motivacdo s3o seus pais®3.

A comunicagao e compartilhamento de tarefas
entre diferentes membros das familias e a
organizacao da rotina e definicdo de prioridades sao
recursos de gerenciamento de tensdes que auxiliaram
a enfrentar situagcbes e a solucionar problemas
relacionados as diferentes demandas que se
apresentam?.

A dimensdo do apoio psicoldgico em relacdo a
aceitacdo dos filhos, podem causar problemas no
funcionamento da vida familiar. Além disso, a
sindrome de Down tem um fendtipo especifico, que
pode ser um fator que contribui para a
estigmatizacdo. As caracteristicas da pessoa, tanto
externas quanto internas, podem exercer influéncias
na forma como as outras pessoas lidam com elas,
dessa forma, afetam o contexto, as experiéncias e as
relagdes que acontecem ao longo do tempo. Portanto
as familias de criangas com deficiéncia que possuam
caracteristicas bem especifica e maior visibilidade na
sociedade como a SD podem ter uma maior
necessidade de ajuda com aceitagao da crianga, o que
influéncia nas relagdes familiares e principalmente
entre o casal®.

Esforgcos tanto individuais ou familiares, podem
ser adotados na tentativa de reduzir as demandas e
buscar recursos para lidar com situagGes que
envolvem a SD, configurando-se na perspectiva de
adaptacdo familiar como comportamentos de

coping®.
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O coping familiar deve ser visto como a
coordenacdao de comportamentos para resolucdo de
problemas, envolvendo esforcos individuais
complementares de seus membros, podendo gerar
um equilibrio entre demandas e recursos e diminuir
as dificuldades. Assim, o coping se refere ao modo
como as pessoas interagem com os estressores e as
dificuldades, sendo possivel surgir um conjunto de
mecanismos pelos quais sao identificados os recursos
qgue ajudam os individuos a adquirirem competéncias
duradouras para administrar situacdes de crise!*,

A atencdo adicional necessdria a essas familias
tende a despender muita energia e tempo na gestao
de problemas de saude da crianca, além de financiar
muitas vezes, 0s onerosos servicos de tratamento
necessarios para a promocdao e estimulacdo do
desenvolvimento do filho®.

O impacto social e financeiro da deficiéncia
também pode repercutir na qualidade de vida e saude
mental de seus cuidadores. Existem muitos relatos de
pais sobrecarregados com estresse pds-traumatico,
depressdao pds-parto, sentimentos de insuficiéncia,
exaustdo e entre outras consequéncias ao se adaptar
com essa nova fase!?. A sobrecarga ocorre em todos
aqueles que convivem com o individuo, mas
principalmente com a made que tem contato direto
com a crianga desde o Utero, passando por todas as
dificuldades psicoldgicas e o medo de ndo ser capaz
de criar seu filho ou até mesmo perder o bebé por
uma fatalidade. No entanto, esta sobrecarga continua
com as demandas do cuidado exigido pela crianca®3.

Além do impacto financeiro e sobrecarga fisica e
emocional relacionada as demandas com os cuidados

da saude, para outras dificuldades encontradas pelas

familias com criancas com SD, entre elas: a
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experiéncia de enfrentar situacées de preconceito, a
caréncia de apoio e rede social. Essas sdo algumas das
situagdes que as familias tém de enfrentar e superar
para alcancar seus objetivos, sdo circunstancias que as
desestabilizam e que muitas vezes as levam a
necessidade de uma reestruturagao familiar, uma
reorganizacdo das atividades que as movimentam
para novas buscas por apoio e orientacdo. Mesmo
diante das dificuldades as familias cultivam a
esperanca de que tudo ird melhorar e se resolver®.

Nos individuos com SD, a linguagem é uma das
areas que se encontra prejudicada. E o dominio mais
extensivamente estudado dentro do sistema cognitivo
nesta populacdo. E amplamente aceito que a
capacidade linguistica interfere e é influenciada pelo
sistema cognitivo. Os transtornos na comunicagao
podem estar relacionados ao atraso global no
desenvolvimento e as habilidades de pensamento,
gue podem ser fundamentais para a capacidade de
desenvolvé-la. Varios fatores contribuem para a
alteragdo de linguagem oral que esta presente no
individuo com SD, eles sdo tanto anatdmicos como
em nivel de sistema nervoso e auditivo. Ocorre, ainda,
um relativo atraso no desenvolvimento de
comportamentos nao-verbais, no uso de contato com
os olhos, gestos ou vocalizagdo para fins
instrumentais?®.

As principais causas ou fatores relacionados ao
transtorno de linguagem na crianga com SD sdo:
comprometimento cognitivo, dificuldade de meméria
de curto prazo, prejuizo na qualidade da interacdo
crianga-mae, atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, alteragdes neuroldgicas, do sistema
estomatognatico, auditivas e visuais. As habilidades

fonoldgicas, semanticas, sintaticas da linguagem
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podem apresentar-se alteradas. O desenvolvimento
da linguagem nestes individuos, ha um prejuizo
significante nos aspectos sintaticos e semanticos tais
como comprimento médio da expressao e nimero de
palavras. Apresentam ainda alteracdes na producao
articulatdria que podem persistir até a vida adulta®®.

Alguns marcos no desenvolvimento motor da
crianga com SD sdo: sentar de forma independente
entre 6 e 28 meses, ficar de pé entre 11 e 42 meses e
deambular entre 12 e 65 meses. Apesar dessas
evidéncias, as criangcas com SD tendem a seguir a
mesma sequéncia do desenvolvimento motor de
lactentes saudaveis. Muitas vezes essas criancas
sentam-se com as pernas separadas, passam de prono
para sentado estendendo as pernas e empurrando
com as mios.' Estas condi¢cBes de desenvolvimento,
exigirdo da familia mais dedica¢do e ateng¢dao com a
crianga. E muito importante a iniciativa e paciéncia
dos membros familiares para que a crianga consiga se
fortalecer e se desenvolver no tempo delas®.

A existéncia de mitos, de preconceitos
historicamente construidos e a precariedade de
informagdes ou conhecimentos referentes as
potencialidades das pessoas com SD, constituem
fatores que dificultam sua participagdo na sociedade.
O preconceito do qual sdo alvo os individuos e seus
familiares, a desinformacdo, desencadeando o
prejulgamento. O estigma torna a pessoa um ser
incomum, a condicdo de “desacreditado”. Sua
aparéncia diferente pode gerar  apelidos
discriminatdrios®®.

A inclusdo de criangas sindrOmicas surgiu no
Brasil na década de 90, com a Conferéncia Mundial
de Salamanca, na Alemanha, onde nosso pais

se comprometeu a modificar o sistema educacional
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brasileiro para melhor atender as criangas com
Necessidades Educacionais Especiais (NEE), este € um
fator bem complicado, afinal o preconceito da
sociedade ainda é grande, por pensarem que uma
pessoa com SD, ndo é capaz de estudar, trabalhar
e até mesmo ingressar numa faculdade®.

A sociedade exige que as pessoas com SD
tenham um comportamento perfeito, pois diante de
qualquer deslize, atribui o comportamento a
sindrome, como se isso ndo pudesse acontecer nas
mesmas  circunstancias como qualquer outro
individuo. Atitudes preconceituosas sdao observadas
nos mais variados contexto entre criancas,
adolescentes, adultos e pais de criancas sem
deficiéncias que frequentam os parques, cujos filhos
compartilham os brinquedos com as que apresentam
sindrome de Down, nos transportes, em lanchonetes,
restaurantes e até entre donos ou diretores de
escolas que se dizem educadores quando em
contrapartida, rejeitam alunos com a sindrome. A
rejeicao feita as pessoas com SD, ndo se da somente
por motivos diretos, mas também indiretos, ou seja,
pela preocupagdo com a opinido das outras pessoas. A
familia que possui uma pessoa com sindrome de
Down também sofre discrimina¢do. Afastamento de
parentes e amigos de sua convivéncia sao comuns. Ao
que parece, a existéncia de um filho com SD
desestabiliza a familia e provoca a reestruturagao dos
valores em que ela se apoia®®.

Existe um programa chamado Associagdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais (APAE), o qual atende
criangas de zero a quatro anos que apresentam atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor e deficiéncia
instalada, conta com o trabalho de uma equipe
fisioterapeutas,

multidisciplinar  composta  por
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terapeuta ocupacional, fonoaudidélogas, psicéloga e
pedagogas. Muitas pessoas ndo conhecem esse
programa por falta de informacdes sobre como criar e
educar uma crianca sindrOmica. A APAE trata-se de
uma organizacdao social, cujo objetivo principal é
prestar servicos de educacdo, saude e assisténcia
social a quem deles necessita, constituindo uma rede
de promocado e defesa de direitos das pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla. Em parceria com a
prefeitura, as criangas que frequentam essa
instituicdo, especificamente aquelas do setor de
Estimulacdo Precoce, sdo encaminhadas para a escola
regular®.

A assisténcia de enfermagem, tém um
importante papel junto a estas familias: de um lado
estd a familia que precisa de apoio, do outro, uma
crianca que necessita de cuidados especiais?'. O papel
da enfermagem na promog¢do de resiliéncia e
adaptagdo nas familias de criangas com SD. De acordo
com esta autora, os pais também percebem que
muitos dos problemas e medos que tinham sdo
decorrentes de informag¢bes tardias, erradas e
incompletas e ressalta que embora normalmente
caiba ao médico comunicar aos pais o diagndstico, os
profissionais de enfermagem sdo os que permanecem
24 horas por dia nos hospitais e por isso, os que terdo
maior contato com a puérpera e seu bebé. Por esta
razdo, esse profissional deve-se estar preparado para
cuidar da familia apds a noticia, estando perto e
apoiando®.

O cuidado com a saude da crianga com SD
inicialmente deve estar focado no apoio e informacgao
a familia, no diagndstico das doengas associadas. Apds
esta fase inicial inclui-se estimulo ao aleitamento
materno, intervencdo

precoce, imunizagao e
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manutengcdo da sadde com acompanhamento
periddico. E recomendando que o cuidado com a
saude desta crianca seja norteado pelas politicas
publicas do Ministério da Saude, tais como: Politica
Nacional de Atencdo Integral a Saude da Crianga,
Politica Nacional de Humanizacgao, Politica Nacional da
Atencado Basica, Programas de Saude da Crianca e do
Adolescente, Saude da Mulher, do Homem, do Idoso,
Saude Mental e no Relatério Mundial sobre a
Deficiéncia??.

O profissional deve estar atualizado no que diz
respeito a sindrome e deve conhecer os recursos de
saude que o municipio possui que possam fazer parte
da rede de apoio a familia, de forma a ter condicdes e
fornecer informacdes suficientes para aquela etapa da
vida da crianca, sem deixar de enfatizar as
possibilidades de desenvolvimento afetivo, social e
cognitivo quando estimuladas adequadamente e
também de responder a todas as questdes
apresentadas pela familia®.

A crescente autonomia de criangas e adolescente
com SD, nas atividades cotidianas deve-se em parte
ao compromisso dos genitores no que se refere ao
engajamento na promog¢do do desenvolvimento e da
saude do filho, bem como devido ao acesso aos
programas de estimulagdo precoce e de outras
intervengdes, tendo implica¢gdes na qualidade de vida
dessas pessoas?.

A atuacdo dos profissionais de saude junto as
familias esclarecendo e incentivando a precocidade de
estimulos adequados é de fundamental importancia.
A necessidade de um trabalho de apoio e intervenc¢ao
na familia, o que podera refletir na melhora do
desenvolvimento cognitivo da crianga portadora de

SD. Tratando-se de familias com criangas em situagGes

191



Cavalcante LG, Ferreira MC, Paixdo SHDS, Villas Boas ASC, Maia JS. Repercussdes para a familia em ter uma crianga com sindrome de

cronicas, as enfermeiras precisam avaliar suas
experiéncias e propor intervencdes especificas para
aumentar a qualidade de vida, estreitar os
mecanismos de enfrentamento, manter o bem-estar e
promover a saude dos membros da familia®.

Sendo assim, a assisténcia de enfermagem frente
a confirmacdo da sindrome, deve objetivar o
esclarecimento quanto ao diagndstico, sintomas,
efeitos da doenca e tratamento, bem como a
preparacdo do ambito familiar, fornecendo os
cuidados posteriormente ao nascimento de uma
crianca com necessidades especiais e desenvolvendo

acBes educativas e de promogdo a saude?*.

Conclusao

Evidencia-se neste estudo que a aceitacdo da
chegada de um membro com Sindrome de Down no
ambito familiar, desencadeia muitos problemas
emocionais nos pais da crianca, desestabilizando a
familia e provocando uma reestruturacdo, pela falta
de informacBes e conhecimentos, despreparo dos
profissionais de saide em fornecer as informacgGes
precisas sobre a SD, apoio social e preconceitos ainda
existentes. Porém, com o tempo a familia vai
aprendendo a lidar com esta nova situacdo, se
adaptando ao novo, criando vinculo e se
desenvolvendo.

As caracteristicas fisicas de um portador de SD
acaba influenciando em como as outras pessoas lidam
e reagem quando estdo no mesmo ambiente,
desencadeando o prejulgamento e gerando apelidos
discriminatérios. E fundamental que as familias
recebam orientacgdes, principalmente no que se refere
as caracteristicas da SD e as consequéncias da
sindrome para promover o melhor desenvolvimento

da crianca, bem como fornecer os recursos
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necessarios para promové-lo. Entdo é de extrema
importancia que os pais estejam sempre presentes,
observando, apoiando e zelando pelo seu filho.

Os profissionais e as instituicdes que atendem as
criangas com SD e suas familias devem proporcionar
uma base de apoio, bem como favorecer a formacao
de novas redes de suporte social, politicas em relacao
aos servicos de oferta de apoio também seriam
importantes. O objetivo é expandir o conhecimento
sobre a Sindrome de Down, onde muitas pessoas nao
sabem o que isso realmente significa, combater o
preconceito e ajudar a estimular o desenvolvimento,
pois essas criancas sindromicas exigem um cuidado
especial para garantir seu futuro e uma qualidade de

vida estavel.
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