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Abstract

O projeto tem como objetivos esclarecer e
divulgar questdes sobre os métodos clinicos
e laboratoriais de diagnostico da sindrome
de Down (SD), no pré-natal e no pos-parto;
abordando aspectos éticos e a relacdo dos
profissionais com pessoas que possuem SD.
Também sera dada atencao as maes de
bebés com SD, investigando-se os principais
sentimentos manifestados por elas, durante e
apos o recebimento do diagnéstico de seu filho.
Visa também analisar comparativamente as
diferentes expressoes de sentimentos das maes
ao receber a noticia durante o pré-natal ou no
momento do nascimento, além de investigar se
o entendimento sobre a sindrome melhora apos
aleitura da cartilha produzida por nés intitulada
“Entendendo a Sindrome de Down, 2017”
(figura 1).
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Thisprojectaimsto clarify and promote discussion
around the current clinical and laboratory
methods of prenatal and posnatal diagnosis for
Down’s syndrome, its ethical aspects and how
professionals should approach it. Furthermore,
attention will also be given to the mothers,
analyzing and comparing their major feelings
experienced during and after the diagnosis,
cither prenatally or postnatally. Another aim is to
investigate whether the syndrome understanding
is improved after reading and comprehending
our booklet entitled “Entendendo a Sindrome
de Down” (figure 1)
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Entendendo e ensinando sobre sindrome de down

No Brasil, segundo o Ministério da Saide, a cada 600-800 nascidos vivos uma crianga nasce
com SD, tendo havido um aumento constante da expectativa de vida dessas pessoas desde o século
XX. Essa estatistica representa uma parcela significativa da populacgao, ressaltando a importancia
do fornecimento de informacdes atualizadas aos pais e profissionais de satide que terdo contato
com essas pessoas. Com 1sso, o Ministério da Saude, criou diretrizes e recomendacdes de rastreio
de patologias mais prevalentes na SD, a fim de orientar os profissionais da satade (BRASIL, 2012).

Este projeto tem como objetivos realizar palestras, para estudantes da area da satde que
terdo contato com SD no seu cotidiano profissional , assim como, divulgar e orientar os discentes
como conduzi-las nos seus diferentes graus de necessidade.

Em paralelo a divulgacdao da Sindrome para os profissionais, desenvolvemos um projeto de
pesquisa que aborda as maes de criancgas diagnosticadas com essa sindrome, buscando compreender
o impacto da noticia na vida dessas mulheres e a forma como as mesmas sdao orientadas durante
esse periodo de descobertas e apreensoes.

Conceituar SD ¢ a primeira etapa para elucidar o que ¢ esta condi¢do, de forma a tornara
abordagem mais simplificada. A SD é um erro na distribuicao dos cromossomos (“carga genética”),
pelos fenomenos de nao disjungdo meidtica, nao disjuncao mitética ou de uma translocagao, na
qual ha a presenca de um cromossomo 21 extra desde a fase intrauterina, gerando caracteristicas
especificas no individuo no longo da sua vida (BRASIL, 2012). Nao se deve classificar como doenga,
pois o fato de pessoas terem SD nao quer dizer que as mesmas possuam alteracao ou desvio do seu
estado de equilibrio com o meio ambiente, como explicitado pelo Ministério da Saude. A SD nao
representa condi¢dao de instabilidade que necessite de medidas terapéuticas para o seu controle,
sendo um equivoco o uso de expressoes como portadora ou acometida por SD.

A presenga da trissomia do 21 determina algumas caracteristicas fenotipicas inerentes a
sindrome, porém nao necessariamente presente em todos os individuos. Entre as caracteristicas
fisicas podemos destacar: pregas palpebrais obliquas voltadas para cima, uniao de sobrancelhas,
base nasal plana, palato ogival, baixa implantagao de orelhas, braquidactilia, hipotonia e frouxidao
ligamentar (BRASIL, 2012; BULL, 2011). Os pacientes também podem apresentar deficiéncia
intelectual de graus variaveis. Entre as patologias mais prevalentes, destacamos a perda auditiva
(75% dos casos), o déficit visual (60%), a apneia do sono (50%), alteragoes cardiacas congénitas
(40-50%), atresias gastrointestinais (12%), alteracao na tireoide (4-18%) entre outras (BULL,
2011).

O exame clinico ¢ suficiente para fechar o diagnostico de SD quando ha a observacao
dessas caracteristicas fenotipicas no recém-nato, porém, mais precocemente, a triagem pré-natal
pode ser realizada com uso de ultrassonografia (USG) e testes bioquimicos, e o diagnostico pode ser
confirmado pelos estudos de amostras colhidas das vilosidades coriénicas ou por amniocentese.

Para facilitar o entendimento sobre a sindrome, desde as caracteristicas até o diagnostico, o
projeto desenvolveu uma cartilha ilustrativa e didatica, sobre os principais aspectos da SD, para ser
distribuida para pais e cuidadores de pessoas com SD. A figura 1 mostra a capa da cartilha. Outro
ponto importante que deve ser destacado é o preconceito na sociedade e a maneira como esse
modo de pensar afeta a percepgao das familias de criangas que tém o diagnoéstico recente de SD
confirmado (SUNELAITIS; ARRUD; MARCOM, 2007; MUSTACHI, 2009). Caso nao haja um
trabalho multiprofissional capacitado para atender as demandas das familias, as incertezas, davidas
e medos irao aumentar, dificultando a interacao dos familiares e retardando o estimulo precoce do
bebé, pois os pais devem adotar uma postura ativa para auxiliarem no desenvolvimento de seus
filhos (SUNELAITIS; ARRUD; MARCOM, 2007; MUSTACHI, 2009).

A gravidez ¢ uma época de grandes transformacdes emocionais na vida de uma mulher, ¢é
durante ela que o carinho e expectativas se desenvolvem nas maes e nos familiares. Sendo assim,
Lebovici, em 1987 e 1995, afirmou que durante a gestacao a mae tende a criar um bebé imaginario,
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que ¢ fruto de sua imaginacao diurna e deposito de expectativas e idealizagdes sobre a forma de ser
e suas caracteristicas, como também fruto de seus conflitos edipicos desde sua infancia. O impacto
reside quando o bebe imaginario é posto a prova com o nascimento do bebé real, ou quando o
imaginario ¢ quebrado, com a noticia durante a gravidez de que a crianca possui SD (LEBOVICI,
1987, 1995).

Ao impacto da noticia que um bebé tem SD, podem ser notadas diferentes reagoes diante
da noticia. Miller (1995), afirma que existem dois mecanismos de se lidar com o fato, enfrentando
ou reagindo. “Enfrentar significa lidar com os problemas e avangar” superando assim os desafios
com o menor gasto de energia possivel; ja na reacao “ocorre um desgaste de energia, que diminui
seu sentido de controle sobre sua vida”, gerando um misto de sensagdes como inseguranga, medo,
luto, raiva, impoténcia e culpa.

Tendo em vista o impacto emocional que as maes enfrentam ¢ possivel que se observe
algumas reagoes de sobrevivéncia, té-las nao significa que a pessoa seja fraca ou que é um defeito de
carater, sdo apenas reacoes normais frente as adversidades (IERVOLINO, 2005). Sao elas: Choque,
em que ha a sensacao que tudo a sua volta parece irreal, o corpo se torna mais letargico, apresenta
confusdao mental e desorientagao. Fadiga, representada pela sensagao de fraqueza e vulnerabilidade
transitorias. Luto, desamparo, solidao, tristeza e até mesmo depressao, que ¢ um estagio cronico e
incapacitante. Confusdo, caos e incerteza. Medo excessivo. Culpa, a mae se julga responsavel pelo
fato. Vergonha, por se sentir desconfortavel com a situagado e tentar escondé-la. Incerteza, medo de
nao ter capacidade de conseguir realizar as medidas necessarias. Raiva direcionada a uma pessoa
-como médico ou marido- ou generalizada, a raiva pode ser manifestada ainda sobre a forma de
inveja e ressentimento. Negacao, mecanismo de autoprotegao pode ser de dois tipos escolhida ou
inconsistente. A inconsistente se manifesta por meio de incredulidade com fatos, nao acreditando
que sao verdadeiros; ja a escolhida ¢ tentativa de evitar a verdade, como a ignorando (MILER,
1995).

Tendo em vista todos esses sentimentos e possiveis repercussoes, torna-se Imperioso que
os profissionais de satde que transmitem a noticia aos pais, adotem uma postura humana e ética
acolhendo a familia e dando toda informagao adequada, compartilhando os saberes e estando
sempre disponivel para o didlogo (BRASIL, 2012). Essa atitude diminui as apreensoes cultivadas
pelos familiares sobre o futuro e a exclusao que essa crianca possa ser submetida, por ser fora do
padrao determinado e estabelecido social e culturalmente, que a rotula como incapaz para uma
vida autonoma (TEMPSKI, 2011; SAMPAIO, 2012).

Para evitar que profissionais da saide adotem um posicionamento distante por despreparo
técnico-cientifico, ¢ necessario a promocao do conhecimento. Tal atitude ¢ resultado de um déficit
na formacao e nas qualificagoes profissionais (IERVOLINO, 2005).

A Diretriz de atencao a pessoa com SD determina que o profissional devera ter um completo
conhecimento sobre todos os aspectos genéticos e clinicos que envolvem a SD e as diretrizes do
aconselhamento genético (BRASIL, 2012).

Baseando-se nesse contexto buscamos divulgar informacgdes sobre a SD entre os futuros
profissionais de satide que deverdo estar capacitados para atender essa parcela da populagao.
Acreditamos que a graduacao deva possibilitar um primeiro contato técnico com a complexidade
que esse tema abrange, qualificando o profissional e garantindo a eficiéncia na sua abordagem de
modo que tanto a primeira noticia, assim como a conduc¢ao durante a vida, ocorram naturalmente.

E complementando nossos questionamentos elaboramos um projeto de pesquisa que além
de investigar os principais sentimentos manifestados pela mae durante e apés o recebimento da
noticia que seu filho tem SD, visa fazer uma analise comparativa entre as diferentes manifestacdes
de sentimentos ao receber a noticia no pré-natal ou apds o nascimento. Essa investigacao sera feita
através de um questionario (tabela 1) com os principais sentimentos relatados no periodo de luto.
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Quadro 1 - Questionario do projeto para as maces.

Responda com atencao as perguntas abaixo:

1) O diagnostico foi realizado durante:

O pré natal O apds o nascimento

O 1° trimestre O 2° trimestre

3) Qual idade tinha na gestagao do bebé com sindrome de Down:

4) Escolaridade:
O Analfabeta O Ensino médio incompleto
O Ensino fundamental incompleto [0 Ensino médio completo

O Ensino fundamental completo

5) Dentre os quadros abaixo, qual manifestou?

O Choque (tudo a sua volta parecia [ Confusdo, caos
mentira, alguém notou lentidao em

suas atitudes ¢/ou confusao ou de-

sorientac¢ao)

O Fadiga (fraqueza e vulnerabilida- [0 Medo excessivo
de transitorias)

O Luto (desamparo e solidao)
pelo fato)

tarefas do dia a dia) diagnostico)

da crianga)

2) Se a resposta fol pré natal, em qual trimestre foi feito o diagnostico?

O Culpa (se julga responsavel

O Tristeza (ndo conseguia realizar [ Vergonha (tentou esconder o

O Depressao (diagnosticada por al- [0 Incerteza (medo de nio ter
gum profissional médico/psicélogo) capacidade de conseguir cuidar

O 3° trimestre

anos

O Ensino superior incompleto

O Ensino superior completo

O Raiva direcionada a uma pessoa
(como médico ou marido)

O Raiva generalizada (pensamentos
como “por que comigo?”’)

O Negacao escolhida (prefere nao
pensar no problema e/ou adia)

O Negacao inconsistente (acredita
que o diagnostico ¢ errado, mesmo
apo6s confirmacao)

O Outro(s):

6) Escreva abaixo o que desejar sobre seu primeiro sentimento ao ter a noticia:

7) Houve algum intercorréncia na gravidez:

O Sim O Nao

8) Se sim, qual?

Responder as seguintes caso a descoberta tenha sido durante o pré-natal:

Fonte: Os Autores (2017).
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Figura 1 - Capa da cartilha entendo a Sindrome de Down

ENTENOE ,JQO A...

S“W“E de

Fonte: Paiva (2017).
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