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Resumo

Objetivou-se compreender o contexto de vida de cuidadores de criangas com Sindrome Down. Trata-se de um estudo
descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa. O estudo teve como participantes os cuidadores de criangas com
Sindrome de Down que residiam em um municipio no interior do Ceara. A coleta foi feita por meio de um roteiro de
entrevista semiestruturada. A analise de dados ocorreu através da técnica de andlise de conteldo proposta por Minayo.
A pesquisa obedeceu a todos os preceitos éticos da Resolucdo 466/2012, que trata de estudos realizados com seres
humanos. Participaram onze cuidadores de criancas com SD de zero a nove anos. Foi possivel identificar o
conhecimento dos cuidadores a respeito da sindrome e captar varios componentes pertencentes ao diagnéstico de SD
que podem interferir no processo de adaptacdo da familia, bem como situagdes de vulnerabilidade que surgem diante
do mesmo. Os participantes referem experiéncias negativas no inicio da descoberta, no entanto, ao se familiarizar com
a SD, expressam aprec¢o sobre a situacdo de ter um filho com SD. Em relacdo ao enfrentamento, destaca-se a forca
encontrada na religido e na familia. A pesquisa contribuiu para identificar as fragilidades encontradas no diagndstico e
os cuidados dedicados a crianga com SD pelo seu cuidador, para ampliar o conhecimento dos profissionais acerca do
processo de adaptacdo em que a familia que possui portador de SD vivencia.

Palavras-chave: Sindrome de Down; Cuidadores; Familia; Cuidado da crianca.
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Abstract

The objective was to understand the life context of caregivers of children with Down Syndrome. This is a descriptive,
exploratory study with a qualitative approach. The study had as participants the caregivers of children with Down
Syndrome who lived in a municipality in the interior of Ceara. Data collection was carried out using a semi-structured
interview script. Data analysis was performed using the content analysis technique proposed by Minayo. The research
complied with all the ethical precepts of Resolution 466/2012, which deals with studies carried out with human
beings. Eleven caregivers of children with DS from zero to nine years old participated. It was possible to identify the
caregivers' knowledge about the syndrome and capture several components belonging to the DS diagnosis that can
interfere in the family's adaptation process, as well as situations of vulnerability that arise in front of it. Participants
report negative experiences at the beginning of the discovery, however, when becoming familiar with DS, they
express appreciation for the situation of having a child with DS. In relation to coping, the strength found in religion
and family stands out. The research contributed to identify the weaknesses found in the diagnosis and the care
dedicated to the child with DS by their caregiver, to expand the professionals' knowledge about the adaptation process
in which the family with DS suffers.

Keywords: Down syndrome; Caregivers; Family; Child care.

Resumen

El objetivo fue comprender el contexto de vida de cuidadores de nifios con Sindrome de Down. Se trata de un estudio
descriptivo, exploratorio con abordaje cualitativo. El estudio tuvo como participantes a los cuidadores de nifios con
Sindrome de Down que vivian en un municipio del interior de Ceara. La recoleccion de datos se llevd a cabo mediante
un guion de entrevista semiestructurada. El andlisis de los datos se realizd a través de la técnica de analisis de
contenido propuesta por Minayo. La investigacion cumplio con todos los preceptos éticos de la Resolucién 466/2012,
que trata de estudios realizados con seres humanos. Participaron once cuidadores de nifios con SD de cero a nueve
afios. Fue posible identificar el conocimiento de los cuidadores sobre el sindrome y captar varios componentes
pertenecientes al diagnostico de SD que pueden interferir en el proceso de adaptacion de la familia, asi como
situaciones de vulnerabilidad que se presentan frente a €l. Los participantes relatan experiencias negativas al inicio del
descubrimiento, sin embargo, al familiarizarse con el SD expresan aprecio por la situacion de tener un hijo con SD.
En relacion al afrontamiento, se destaca la fortaleza que se encuentra en la religion y la familia. La investigacion
contribuyé a identificar las debilidades encontradas en el diagndstico y el cuidado dedicado al nifio con SD por su
cuidador, para ampliar el conocimiento de los profesionales sobre el proceso de adaptacion que sufre la familia con
SD.

Palabras clave: Sindrome de Down; Cuidadores; Familia; Cuidado de los nifios.

1. Introducéo

A chegada de uma crian¢a gera uma gama de sentimentos para a familia, sobretudo, quando nasce com algum tipo de
necessidade especial, tornando essa situagdo complexa e, por vezes conflituosa, devido a inseguranga da familia em alguns
casos, interferindo em aspectos cotidianos, com superprotecdo ou até mesmo por rejeicao (Cunha et al., 2010).

Assim, destaca-se a Sindrome de Down (SD), como uma situagao que requer atenc¢do, j& que se trata de uma alteragéo
decorrente de uma trissomia no cromossomo 21, ou seja, uma condi¢do humana geneticamente determinada, responsavel por
instituir caracteristicas fisiondmicas e posturais especificas, com deficiéncia intelectual que ocasiona atraso no
desenvolvimento psicomotor da crianga e que segue por toda sua vida (Miranda et al., 2014).

O diagnostico dessa condicdo gera, frequentemente, grande impacto na familia, uma vez que a presenca de um
membro com a SD demanda cuidado continuo que necessita de compromisso familiar, além da realizacdo de um
acompanhamento multiprofissional adequado, inclusive para fornecer suporte familiar, com esclarecimentos sobre os cuidados
basicos e sobre os problemas que podem ser advindos dessa condicdo, além de contribuir com o estabelecimento do vinculo
entre pais e filhos (Brasil, 2012).

Cada familia vivencia esse processo de descoberta de modo diferente e, muitas vezes, expressa dificuldade em aceitar
um filho com SD, embora as rea¢Ges vivenciadas sejam diversas e dependem, sobretudo, da histéria e dos recursos disponiveis
de cada familia (Holanda et al., 2008).

Posto isto, a familia enfrenta inimeras dificuldades, muitas vezes associadas ao despreparo em lidar com um novo

modo de cuidar, com alteragdes de papéis e expectativas, decorrentes de toda uma crise gerada frente as emogdes e conflitos
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provenientes dessa situagdo e, por isso vivencia uma série de desafios, tendo em vista as constantes tarefas que deverdo
desempenhar (Barbosa et al., 2012).
A partir disso, objetivou-se com o esse estudo compreender o contexto de vida de cuidadores de criangas com

Sindrome de Down.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratéria e de abordagem qualitativa, dos quais os participantes foram
cuidadores de criangas com SD, tais como mées, pais ou qualquer outro membro familiar que desempenhasse os seus cuidados
dirios.

A pesquisa descritiva busca descrever fielmente as caracteristicas do objeto de estudo que pode ser de uma
determinada populacdo ou fendmeno, enquanto que a pesquisa exploratéria permite maior flexibilidade na coleta e
interpretacdo dos dados, pois, irdo evidenciar e constatar fenémenos ocorridos nos experimentos, além de possibilitar o uso de
novas técnicas para obtencdo dos mesmos (Gil, 2017). E a abordagem qualitativa se “desenvolve numa situacdo natural,
oferecendo riqueza de dados descritivos, além de focalizar na realidade de forma complexa e contextualizada” (Lakatos &
Marconi, 2017).

Como critérios de inclusdo foram considerados os cuidadores de criancas de zero a nove anos, pelo fato de
demonstrarem uma maior necessidade de cuidados devido ao seu processo de crescimento e desenvolvimento, posto que nessa
fase o individuo apresenta total dependéncia dos cuidadores. Foram excluidos da pesquisa aqueles cuidadores de criancas que
possuiam algum tipo de doenca subjacente, sindrome ou distdrbio que interferisse na assisténcia prestada a crianca.

Participaram da pesquisa 11 cuidadores, cuja coleta de dados ocorreu por meio de um roteiro de entrevista
semiestruturada. A analise dos dados ocorreu a partir da técnica de anélise de contetdo, na modalidade de andlise temaética,
conforme proposta por Minayo. Neste método, considerou-se os sentidos semanticos relativos aos significantes do discurso e
o0s sentidos socioldgicos, além de varidveis psicossociais, contexto cultural e processo de producdo da mensagem (Minayo,
2012). Foi utilizado o critério de saturacao das falas, otimizando os elementos argumentativos dos participantes do estudo.

A pesquisa seguiu 0s preceitos éticos da Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde (CNS), que trata de
pesquisas realizadas com seres humanos e que destaca referenciais basicos dispostos na bioética, destinada a garantir os
direitos e deveres que dizem respeito aos participantes da pesquisa e a comunidade cientifica (Brasil, 2013). O projeto foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa, e foi devidamente aprovado mediante o parecer de nimero 2.626.719.

Para respeitar o anonimato dos participantes, estes foram identificados pela expressdo alfanumérica (C1, C2, C3...)
atribuida a cuidador.

3. Resultados e Discusséo

Dos 11 cuidadores entrevistados, nove foram mées e dois pais, com idade variando de 20 a 46 anos, percebendo-se
que a maioria é do sexo feminino.

E notdria a participagdo da mulher no mercado de trabalho como ser modificador de sua historia, entretanto, ainda
percebe-se a figura feminina materna como principal cuidadora, tendo em vista que lhe é atribuida a responsabilidade dos
cuidados prestados a familia em geral, revelando a concepcdo conservadora do papel destinado & mulher pela sociedade
tradicional (Olivi & Fonseca, 2007).

Em relacéo ao estado civil, apenas um participante estava em unido estavel, uma estava solteira e o restante casados.
Quanto a escolaridade, apenas um possuia ensino fundamental completo, dois possuem o ensino médio incompleto e oito

possuiam ensino médio completo.
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Quanto a renda familiar dos participantes, constatou-se que a maioria dos participantes (sete) tem apenas o beneficio
advindo da necessidade especial da crianca. Daqueles com vinculo formal de trabalho, houve relatos de dificuldade em
conciliar o trabalho com o cuidado prestado a crianga, o0 que acaba interferindo na permanéncia do vinculo empregaticio, ja que
optam por deixar o servigo, voltando-se apenas para o cuidado materno/domeéstico. Apenas dois cuidadores afirmaram possuir
plano de salde privado, sendo que apenas um dos planos de salde oferece cobertura de servicos médicos hospitalares para a
crianga com SD.

Referente ao processo de analise de contelido viabilizado pela técnica adotada neste estudo, foram identificadas trés
categorias tematicas: Concepgdes dos cuidadores acerca da Sindrome de Down; Experiéncias cotidianas de cuidadores de

criangas com sindrome de Down e Potencialidades e fragilidades mediante o cuidado a crianga com Sindrome de Down.

Concepcdes dos cuidadores acerca da Sindrome de Down
Essa categoria apresenta a compreensdo dos participantes a respeito da crianga com SD, no contexto geral, da qual
percebeu-se que a maior parte das falas retratam concepgdes distintas, permeadas por dividas a respeito dessa alteracdo

genética, conforme apresentado a seguir.

“[...] Sindrome de Down assim, quando ele entrou nas nossas vidas, a gente tinha dificuldade e tinha pergunta, ia ser
uma crianca com SD (?), mas com o passar do tempo eu descobri que ele é uma crianca igual as outras, o meu tem
SD, tipo leve[...] " C8.

“[...] E tanta coisa que eu ndo sei nem explicar. S6 sei que ¢ tipo um retardo de varias coisas que a gente tem e eles

ndo tém, como o aprendizado, como a facilidade de varias doencas, é por isso que o nome é especial né? [...]” C9.

“[...] Eu ndo sei explicar, o que conhego por Sindrome de Down. Quando eu ndo tinha ela, eu via com os olhos bem
diferente do que hoje eu vejo, antes eu ndo tinha entendimento nenhum, pra mim eram crian¢as que nasciam com
problemas, s6 que hoje eu vejo que ndo é assim, eu vejo a diferenca que ndo é um estado assim, ndo tem nada com o

que a gente imaginava [...].” CI1.

Os relatos demonstram que os cuidadores, geralmente, buscam compreender a sindrome a partir da vivéncia com a
crianga, 0 que torna imprescindivel o apoio nesse contexto, no sentido de esclarecer dividas e orientar, de forma clara e
objetiva sobre o processo de desenvolvimento da crianga. A busca por informag6es advindas de outras fontes, que ndo sejam
por profissionais capacitados, pode acabar acarretando incertezas e medo, dificultando os cuidados (Cunha et al., 2010).

A forma com que os pais recebem a noticia também influencia no contexto emocional, pois é nesse momento que
acontece a perda do filho idealizado e o choque para a familia inteira. E geralmente a mée acaba tornando-se mais fragilizada
emocionalmente e por vezes, atribui para si a culpa pela geracdo “defeituosa”, sucedendo-se a uma cascata de sentimentos.

Isso ocorre, porque ainda sem perceber, a familia atribui a ela responsabilidades que néo sdo de sua incumbéncia e por

falta de informac®es precisas sobre 0 assunto acabam ocasionando dlvidas, rejeigao e pesar (Nunes et al., 2011).

“[...] Quando eu a tive eu tomei um choque, eu tive até rejeicéo ficava me perguntando: aonde foi que eu errei? Mas
depois que eu comecei a ser acompanhada pela NUTEP, foi que eu comecei a ver outras crian¢as bem mais graves
que ela, ai eu tive outra visdo, comecei a ver que a minha néo tinha nada. No comeco eu tinha vergonha, ndo gostava

de receber visita de ninguém com medo do que o povo ia falar. Depois eu aceitei [...] " C10.
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“[...] Hoje, depois de muito ler entendi mais um pouco e acho que nem os profissionais da salde estdo capacitados,
porque assim, quando eu tive ela, eu fiz a morfologica e ndo deu pra ver, quando nasceu o0 médico disse que ela tinha
a sindrome e pronto, pra uma mae que nunca teve (choro), no retorno ela s6 perguntou se eu tinha alguma divida
que ela era Down e eu pedi 0 exame, porque até entdo achava ela muito parecida com o pai. S6 na terceira consulta
com uma pediatra diferente é que soube que tinha que ter acompanhamento com outros profissionais, sofri muito
[..]" C4.

Antes da confirmacao, a familia se apega a possibilidade de erro no diagnéstico. Contudo, ap6s a confirmagao podem
surgir sentimentos de culpa, da qual a familia procura a explicacdo para tal fato em lacunas nas consultas de pré-natal e/ou de
exames e cuidados néo realizados.

Alguns participantes destacaram, de modo mais especifico, algumas caracteristicas associadas a essa sindrome.

“[...] E um defeito genético no cromossomo 21 quando estdo se formando, quando chega ao 21 acontece a
duplicagdo, entdo fica com 3, e com isso as criangas vao ter caracteristicas parecidas que sdo o olhinho puxado, a
cabelo liso, eles também tem as perninhas curtas e o tronco mais alongado quando pequenos e quando ele cresce a

gente ndo nota tanto, sé depois que ele nasceu é que fui estudar pra saber mais [...] ”C3.

“[...] Eu conhe¢o que tem um cromossomo a mais né. Sao pessoas muito mais doceis, gentis, mais amorosas e que

tem muito preconceito em relacdo a essas criancas que eu acho muito errado /...]” C1.

“[...] Cientificamente, o que eu conhego é que se trata de uma crianga que tem alguns cromossomos a mais, segundo

0 que pesquisei na internet [...] "C2.

“[...] E uma doenca genética [...] " C11.

Ao saber mais sobre a sindrome que acomete seu filho, os pais, se sentem mais preparados na conducdo dos cuidados,
uma vez que buscam acompanhamento precoce, enfatizando a estimulagdo para garantir desenvolvimento fisico adequado e

em todo contexto da sua salde biopsicossocial (Cunha et al., 2010).

Experiéncias cotidianas de cuidadores de criangas com sindrome de Down
Esta categoria evidencia como s8o desempenhados os cuidados cotidianos e as principais necessidades da crianca
com SD. Os relatos posteriores estardo relacionados aos cuidados prestados, da qual destaca-se o enfrentamento do novo e a

dedicacdo que cada cuidador tem em relacdo ao seu filho.

“[...] No inicio foi muito dificil, ela tinha problema no coracao, pulmao, meu outro menino ficou meio abandonado
porque eu ndo tinha tempo pra ele, ele ia fazer 6 anos, eu so vivia nas clinicas fazendo exames. Meu marido ficou
com medo de perder o emprego porque mudou tudo e ainda tinha o outro pra ele cuidar, eita foi muito dificil,

mudou totalmente nossa vida a chegada dela, mas hoje 9 anos depois ta tudo diferente, ta melhor [...]” C9


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i7.30089

Research, Society and Development, v. 11, n. 7, 43611730089, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i7.30089

“[...] Na época eu fiquei perdida, tinha acabado de terminar o ensino médio, minha familia nao aceitou eu gravida
em casa e fui morar com minha irmd, foi muito dificil porque ndo foi uma gravidez desejada, sempre enfrentei

dificuldade, mas sempre procurei o melhor pra ele. Minha irma me ajudou muito [...]” C8.

A familia vivencia diversas experiéncias frente ao diagnéstico de Sindrome de Down, que desencadeia uma série de
reacOes, inclusive de negacdo e rejeicdo devido a essa condicdo, que interfere na aceitacdo da crianga e no surgimento de
distintas indagac0es a respeito dos motivos desse problema (Benevides et al., 2020).

Quando se trata de cuidados destinados a crianga nos primeiros meses de vida nota-se a sobrecarga sobre o principal
cuidador, que na maioria dos casos € a mae. A partir disso destaca-se que a mée, por vezes, esquece de si para cuidar dos
membros da familia, acarretando uma série de desordens na convivéncia e desgastes, causando por vezes desestruturacdo da
estabilidade familiar (Nunes et al., 2011; Rezende et al., 2014).

No que diz respeito ao dia-dia da crianga, percebe-se a mudanga na rotina de toda familia em consequéncia da
atencdo e dedicacdo. Assim, a rotina de cuidados a crianga com SD, conforme relatado nas falas, acabam ocupando grande

parte do tempo do dia. Observe:

“[...] Nao da pra fazer outra coisa, ele depende muito da gente, a doutora falou que tem que estimular muito, e pra

mim eu acho que ele é muito pequeno, ainda nem consegue andar /...]” C2.

“[...] Tenho que estd perto o tempo todo, pra tomar banho, comer, porque ela se engasga muito, entdo eu prefiro da

comida a ela, na escola ela também tem muita dificuldade porque o aprendizado é lento, muito lento [...]” C9

“[...] Ela estuda em uma escola regular, eu nunca coloquei na APAE porque eu quero que ela desenvolva mais
com as criancas ditas normais da idade dela, porque na APAE j& sdo criancas que também tem deficiéncia [...]”
Cl11

Ap6bs o nascimento de uma crianga com SD, a familia busca adaptar-se a nova realidade e reorganizar-se para se
adequar a experiéncia (Rocha & Souza, 2018). Oliveira et al., (2018) destacam que em partes, o0 processo que a familia
vivencia a partir do nascimento da crianca pode acarretar algum prejuizo para a sadde mental e fisica de toda a familia.

A familia constitui uma instituicdo socialmente construida que se modificou ao longo dos anos com dindmicas de
relacdo variadas. E por isso, nota-se que a influéncia familiar no desenvolvimento, comportamento e formacdo da
personalidade da crianca se d4, primordialmente, por meio das relagdes estabelecidas através das interacOes e relacdes entre os
membros familiares (Batista et al., 2016).

No que diz respeito as principais necessidades da crianca com SD, a maioria dos participantes relata a dificuldade no
cuidado e a necessidade de apoio. Contudo, perceberam que o cuidado que prestavam era similar a de uma crianca sem

alteracdo genética, como podemos observar a seguir:

“[...] E igual a outra crianca s6 que com mais dedicacdo. Devido a essa dedicaco total nesses 2 primeiros anos

ela ficou muito grudada em mim [...]” C4.

“[...] Senti medo no inicio porque o povo ficava dizendo que ndo ia andar, comparada com outras criangas, mas

com ela foi tranquilo /...]” C2.
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“[...] A maior necessidade ¢é que ela precisa de mais atengdo, por conta de exames, consultas e fisioterapia, e que

ndo pode ficar sozinha, alias eu nunca a deixo sozinha e, portanto, meu tempo e sé dela [...] " CI0.

Ainda foram encontradas situacdes em que a mée se dedicava em tempo integral ao filho, ficando impossibilitada de
realizar qualquer trabalho fora do lar, além de situacdes de abandono do pai, fragilizando uma relacdo tdo necessaria para

crescimento e desenvolvimento da crianca, conforme relatam as falas adiante.

“[...] Acho que ele necessita mais é de um amor de pai, 0 amor da familia, eu acho, queria que ele convivesse com
todo mundo, sair, porque muitas vezes ele sai com o pai pra praca e ele deixa ele dentro do carro, queria que ele
tivesse o carinho do lado da familia do pai dele (choro) [...]” C13.

“[...] Acho que necessita do amor e a dedicacdo em tudo, em ir atrds das coisas, em cuidar, era isso que eu queria

que o pai tivesse também, porque ele ndo tem amor pelo filho que deus nos deu (choro) [...]” C3.

Apesar das mudancgas no modelo tradicional existente na atualidade, em algumas familias ainda existe a diferenca de
papéis entre homens e mulheres. No antigo modelo o homem é posto como a pessoa que sustenta a familia e a mulher como a
pessoa que cuida da casa e de todos, entdo, o cuidado a crianga deve ser realizado apenas por ela, retirando a responsabilidade
do homem em exercer a sua atividade paterna, arcando, dividindo e enfrentando os cuidados necessarios a crianga (Barros et
al., 2017; Torquato et al., 2013).

Dificuldades e potencialidades mediante o cuidado & crianca com Sindrome de Down.
Ao abordar as dificuldades encontradas durante o cuidado, foi destacada a falta de informacdo advinda por

profissionais de satide como fator crucial, destacando a busca por fontes ndo confiaveis, como podemaos observar a seguir:

“[...] Tivemos dificuldades mais por falta de informacao sobre o cuidado, mas a gente sempre pergunta ao médico a
fisioterapeuta, ou eu olho na internet porque é cuidado diferente comparando com ela e o outro aqui (Filho) [.../”
C1.

“[...] Eu tive dificuldade no inicio, tive depressao pds-parto e rejeitei no hospital mesmo, queria nem ver, mas foi

uma coisa que depois que tive acompanhamento passou logo [...] " CI0.

A busca por informacfes e a frustracdo por ndo as encontrarem pode propiciar ao cuidador o sentimento de
impoténcia diante dessa situacdo, geram expectativas irreais e podem causar isolamento social da crianca e de seus familiares.
Desse modo, 0 acompanhamento multiprofissional deve contemplar todo nucleo familiar e ndo apenas a crianga.

Conforme Micheletto et al., (2009), um acompanhamento psicoldgico é primordial e propiciara aos membros da
familia uma sensagdo de seguranga, resultando na reducdo da angustia e nos esclarecimentos necessarios.

Ao abordar sobre como tem sido o cuidado a crianga com SD, os participantes destacaram inimeros sentimentos e

necessidades, como veremos:

“[...] A atengdo, o carinho, o amor, a dedicagao [...]” C2.
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“[...] A atencdo de toda familia com ela, a forma de amar, de aceitar, desde o inicio [...] C11”.

“’[...]JA atengdo, o carinho, 0 amor e a dedicagdo [...] C2

“[...] O amor e 0 carinho, porque eles exigem muito da gente, mas sao tdo carinhosos que supera tudo /...]” C9

“[...] Aceitacdo é o caminho. A partir da aceitacdo tudo se resolve, fica descomplicado, os caminhos se abrem, vocé

consegue tudo [...] " C4.

Falar de como tem sido o enfrentamento desde o nascimento da crianca até os dias atuais fez com que os entrevistados
relembrassem de todos 0s momentos vivenciados por eles. Este momento foi de suma importancia, pois se percebe como o
diagnostico de SD influenciou o estado emocional de pais e mées que encontram, na maioria das vezes, forcas para prosseguir
na religido a qual esta inserido e na familia, fazendo com que este estudo auxilie o profissional de saude a se familiarizar com a
situacdo a qual o cuidador relata, tendo em vista que sdo situagdes parecidas, e busque meios de intervir e até proporcionar

conforto para seus medos e anseios.
Relevante destacar ainda a necessidade de um profissional capacitado para atender as necessidades das familias uma

vez que a falta de informacéo aumenta o medo e a inseguranga.

“[...] Acho que o profissional deve ser mais esclarecido, mais humano ao dar o diagndstico e tratar a crianca /...]”

C7.

“[...] Quando morava em outra cidade eu tinha mais aten¢ao, mais aqui eu acho muito precario, a gente tem que t4
adulando, correndo atras, sé acho ruim isso. Eu ndo vou pro postinho porque ndo acho certo o médico ortopedista

atendendo uma pessoa com problema de coracao, se ele passar um remédio errado? [...]” C9.

“[...] Do postinho do bairro ndo tive apoio, so pras vacinas. Tive apoio por parte da doutora que eu pagava consulta

esse atendimento ai foi étimo [...] " CI11.

“[...] Nao tive assisténcia nenhuma, meu parto foi a paciente do lado quem me ajudou. E quando o médico chegou o
menino ja tava fora e roxo, faltava sé os ombros. O médico me machucou com um ferro. Mas tudo que pedi a Deus

foi que ele salvasse meu filho [...7” C10.

“[...] Eu entendo que ndo pode trazer um especialista pra atender sé ela por isso evito procurar o postinho, mas

quando Vou ld a enfermeira é super atenciosa até mais que o médico [...] " CI11.

Diante desses relatos, vé-se a necessidade de equipes multidisciplinares na composicdo da Estratégia Salde da
Familia (ESF) para fornecer apoio a familia e propiciar um acompanhamento adequado no seu sentido de favorecer o

crescimento e desenvolvimento da crianca.
As abordagens multidisciplinares tém contribuido de forma significativa no acompanhamento, cuidado, inclusive do

impacto do diagndstico da SD, além de estratégias de enfrentamento (Hannum et al., 2018).
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Outro ponto importante refere-se as estratégias educativas e de promogao de salde junto aos profissionais, no sentido
de elucidar davidas e desmistificar tabus, proporcionando conhecimento aos familiares, de modo a atender as demandas
especificas no cuidado a crianca (Cavalcanti et al., 2020). E preciso estabelecer intervencdes especificas, de modo que sejam
devidamente organizadas, executadas e avaliadas integradamente, para acompanhamento constante que favoreca o
desenvolvimento da crianca (Silva et al., 2021).

Nesse contexto, a familia devera manter um vinculo continuo com os profissionais para um acompanhamento
favoravel, com vistas a orientar durante o processo de estimulacdo precoce, como também na interacdo com todos os

integrantes do ambiente domiciliar, proporcionando confianca e conforto (Sampaio, 2012; Silva & Trabaquini, 2019).

4. Concluséo

A familia exerce papel primordial no cuidado & crianga, sobretudo para favorecer o seu crescimento e
desenvolvimento, e para tanto, precisa desenvolver habilidades de cuidado necessarios a esta conducéo.

Assim, foi perceptivel o impacto do diagnéstico de sindrome de Down gerado na familia e a necessidade de mudanca
da dindmica social, uma vez que a crianga necessita de cuidados continuos, especificos a sua condi¢&o.

Diante disso, ressalta-se a importancia do acompanhamento multidisciplinar, de modo a assistir adequadamente a
crianca e sua familia, fornecendo o apoio necessario, com estabelecimento de vinculo e escuta ativa, para compreender as
dificuldades vivenciadas e estabelecer estratégias satisfatdrias no contexto do cuidado, no sentido de atender e entender as
angustias do cuidador.

Espera-se que esse estudo seja disparador para novos trabalhos, a fim de discutir o protagonismo do cuidado
executado pela familia da crian¢ca com sindrome de Down, além de fornecer reflexGes que fundamentem as estratégias

implementadas pelos profissionais de salude nesse contexto.
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