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Resumo

Verificar como a crianga portadora de Sindrome de Down expressa suas necessidades para a mae foi o objetivo
deste estudo descritivo e exploratorio. A amostra foi constituida por nove maes que tinham filhos portadores
de Sindrome de Down entre um e doze meses de idade. Os resultados mostraram que as méaes oferecem aos
bebés cuidados relacionados a higiene corporal e alimentagao, e poucas percebem a necessidade de estimulac@o
e socializagdo. Em relag@o ao reconhecimento das necessidades do filho portador de Sindrome de Down, o
choro foi a manifestagdo mais citada; a maioria das maes relatam néo ter dificuldades de entender e reconhecer
as necessidades do seu bebé, referindo-se as necessidade fisiologicas.

Descritores: Enfermagem pediatrica. Sindrome de Down. Desenvolvimento Infantil. Crianga.

Abstract

THE CHILD WITH DOWN SYNDROME: EXPRESSING HIS/HER NEEDS TO THE MOTHER
ABSTRACT

This is a descriptive and exploratory study to analyze how the child with Down Syndrome expresses his/her
needs to the mother. The sample consisted of nine mothers who had children with Down Syndrome with ages
ranging from one to twelve months. The results showed that mothers offer to their infants care related to
body hygiene and feeding but only a few recognize the need for stimulation and socialization. Regarding
acknowledgement of children with Down Syndrome’s needs, the cry was the most mentioned; most of the
mothers did not report the difficulties to understand and recognize the needs of their infant regarding their
physiological needs.

Keywords: Pediatric Nursing. Down Syndrome. Childish Development.
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Resumen

ELNINO PORTADOR DEL SINDROME DE DOWN: COMUNICANDO SUS NECESIDADES PARA

LAMADRE

El objetivo de este estudio descriptivo y exploratorio fue verificar como el nifio portador de la Sindrome de

Down expresa sus necesidades para su madre. La muestra se constituy6 de nueve madres que tenian hijos

portadores de la Sindrome de Down, con edades entre uno y doce meses. Los resultados mostraron que las

madres ofrecen a los nifios cuidados relacionados a la higiene corporal y alimentacion, y pocas perciben la

necesidad de estimulacion y socializacion; en relacion al reconocimiento de las necesidades del hijo portador

de la sindrome de Down, el lloro fue la manifestacion mas citada; la mayoria de las madres relatan no tener

dificultades de entender y reconocer las necesidades de su niflo, refiriéndose a las necesidades fisiologicas

Descriptores: Enfermeria Pediatrica; Sindrome de Down; Desarrollo Infantil.

INTRODUCAO

A sindrome de Down acomete um em cada 600 a 800
nascidos vivos, esta geralmente associada a diversas ano-
malias como as cardiopatias congénitas, encontradas em
pelo menos 40% dos casos (ADAMS, VICTOR, 1998).

A Sindrome de Down ¢ causada por uma anomalia
genética (trissomia do cromossomo 21) evidenciada ja no
momento do nascimento, por suas caracteristicas fisicas
como: olhos com implantag@o proxima de modo obliquo,
cabeca pequena achatada, lingua protrusa que interfere
na sucgao, e respiragdo pela boca. Além disso, as mios da
crianga so curtas e grossas, ¢ o dedo minimo ¢é curvado.
A musculatura ndo desenvolvida (hipotonia) e as articu-
lagdes folgadas capacitam a crianga a assumir posigdes
incomuns (THOMPSON, ASHWILL, 1996).

Devido a fraqueza muscular e, freqiientemente, a uma
instabilidade das articulagdes, o bebé com Sindrome de
Down demora a dar pontapés, mexer-se, virar de lado, ele
pode precisar de ajuda dos pais, ele precisa de mais apoio
na cabega do que os outros bebés (GOOD, 1994).

Os erros de distribuicdo dos cromossomos que resul-
tam na instalacdo da Sindrome de Down ocorrem com
maior freqiiéncia com filhos de gestantes idosas, conforme
mostram os nimeros relativos a sua incidéncia, de acordo
com 0s grupos etarios maternos: entre 15 ¢ 29 anos, 1:
1500; entre 30 e 34 anos: 1:1800; entre 35 € 39 anos, 1: 270;
entre 40 ¢ 44 anos, 1:100; acima de 45 anos: 1: 50 (ADAMS,
VICTOR, 1998).

Quanto ao prognostico, a mortalidade na Sindrome de

Down ¢ consideravelmente superior a da populagao geral.

O pior progndstico esta condicionado geralmente & pre-
senca de cardiopatias ¢ malformagdes digestivas. As
causas mais comuns de 6bito sdo as pneumonias ¢ as car-
diopatias congénitas, ocorrendo com freqiiéncia aproxima-
damente igual e concorrendo juntas para 15% dos obitos.
Cerca de 25 a 30 % dos pacientes morrem no primeiro ano
de vida e 50 % antes do quinto ano. Para os que sobre-
vivem no primeiro ano de vida, a expectativa de vida ¢ de
23 anos; para os de cinco a nove anos ela ¢ de 26 anos.
Oito por cento dos pacientes sobrevivem acima dos
quarenta anos de idade e apenas 2,6% dos mesmos
superam os 50 anos (ADAMS, VICTOR, 1998).

As criangas com Sindrome de Down tém um desenvol-
vimento prejudicado. O fato de o bebé com Sindrome de
Down balbuciar, imitar agdes e usar gestos um pouco mais
tarde que os outros bebés ¢ ser mais lento para responder
as estimulacdes, sdo provavelmente os resultados de
acdes mais lentas no sistema nervoso. Ele precisa de um
tempo maior para entender a informagao que recebe do
meio ambiente e dar a resposta, ele também usa mais gestos
e menos vocalizagdes que um bebé sem atraso no mesmo
estagio de desenvolvimento. O atraso na manutengdo do
contato de olho pode ser devido a uma hipotonia nos
musculos oculares. O estado de alerta pode ndo ser tdo
bom quanto o das outras criangas, ou seja, o bebé porta-
dor da Sindrome de Down “desliga” mais facilmente dos
estimulos apresentados. Os sentidos da visdo e audig@o
podem ndo ser tdo bom. Para que a crianga entenda e
aprenda o significado das palavras é preciso que ela veja

claramente as coisas que estdo sendo mostradas, tenha
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oportunidade de manusea-las ¢ ouca a palavra que esta
sendo associada ao objeto (CASARIN 1999).

O ambiente em que a crianga vive e se desenvolve tem
o papel importante no processo de aquisi¢ao de linguagem.
Assim, os pais podem dar um 6timo ambiente para a crian-
¢a fornecendo tudo o que ela precisa para se desenvolver
adequadamente.Tdo importante quanto alimentagdo ¢
higiene, sdo o carinho e atencdo que forem dados a cla.

Um folder elaborado por Casarin (1999), e direcionado
para mées, orienta condutas que devem ser tomadas com
o bebé portador de Sindrome de Down reforcando a
necessidade e a importancia de estimular o desenvol-
vimento deste bebé. Neste folder encontramos as seguin-
tes orientagdes: a mde ou substituta pode incentivar a
crian¢a a se comunicar desde o nascimento. Talvez ela
comece a sorrir um pouco mais tarde e vocé terd que
insistir um pouco mais para encoraja-la a sorrir. A
crianga deve ser estimulada a olhar e escutar, pois isso
¢ muito importante para o aprendizado dela, chame
atengdo dela batendo palmas, balan¢ando algum objeto
colorido e barulhento a sua frente, sorrindo conversando
e repetindo os sons que ela ja sabe fazer. Elogie-a e
agrade-a toda vez que ela olhar para vocé, ofereca
brinquedos ou objetos que fagam barulho e chame a sua
ateng¢do para barulhos caseiros.

Em relagdo aos familiares, o que se encontra na pratica
clinica, em casos de disturbios do desenvolvimento tao
precocemente diagnosticado como a Sindrome de Down,
s80 pais abalados e cheios de duvidas a respeito do futuro
de seus filhos, do que esperar deles preocupados com os
déficits do desenvolvimento que podem ter. Cabe, em
primeiro lugar, a tentativa de mudar a direcéo do olhar dos
pais, da patologia para o sujeito. Pode o profissional sensi-
bilizar esses pais para observar e valorizar as caracte-
risticas pessoais da crianca e desvendar, junto com eles,
com quem se esta interagindo. Descobrir-se-a como ela
“diz” o que quer e quais seus desejos (SCHWARTZMAN
etal., 1999).

Para Figueiredo (1994), a imagem ou representagdo
que a mae faz do seu bebé enquanto interlocutores ¢é
determinada pela cultura em que estdo inseridos mae ¢
bebé. Partindo dessa interlocucdo, ¢ desenvolvida uma
interagdo entre a mae ¢ o bebé, onde um entende as reagdes

do outro fazendo com que a convivéncia entre os dois
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seja de forma simultanea e continua. Essa interagdo vai se
aperfeigoando a partir da observacédo e da percepgdo que
um tem pelo outro A relagdo entre a mae e o bebé ocorre
progressivamente, e a crianga vai desenvolvendo os
seus sistemas perceptivo e motor, proporcionando uma
integragdo das experiéncias exteriores.

Com o tempo exercitando sua capacidade de obser-
vacdo, a mie estara cada vez mais apta para perceber e
auxiliar o progresso da crianga, através do contato do dia-
a-dia. Ela deve entender que a resposta do bebé ¢é extre-
mamente valiosa para que ela possa prosseguir nas
solicitagdes (LEFEVRE, 1981).

E importante para a mde compreender e atender a
necessidades de seu filho desde o nascimento e captar
através do choro, do olhar, do riso, o que ele realmente
quer.

Sendo assim, segundo Higarashi; Pelloso; Carvalho
(1998), compreender ¢ pretender dar conta do vivido tal
como ele se apresenta na vivéncia. E preciso “entrar” neste
vivido, dar significagdo a ele. Para tanto, ¢ preciso que
o observador saia de si mesmo, ponha em suspenso suas
concepgdes, conceitos, convicgdes, indo a compreensao
empatica do outro. Para que isso possa acontecer,
¢ preciso mais que ouvir ¢ preciso “ver” os siléncios, os
gestos, as expressoes.

Toda crianga de 0 a 12 meses demonstra para a mae de
alguma forma suas necessidades. A crianga com Sindrome
de Down ndo ¢ diferente, porém seu desenvolvimento ¢
seu crescimento fisico podem ser mais lentos em relagéo
ao de uma criang¢a normal. Por exemplo, a idade média de
uma crianga normal comegar a sorrir ¢ de um més com
variagdo de meio 4 trés meses, em uma crianga com a
sindrome de Down a idade média é de dois meses ¢ a
variagdo ¢ de um a quatro meses. Para iniciar a falar
palavras, a idade média da crianga normal é de 10 meses
com variagdo de seis & 14 meses, na crianca com a
Sindrome de Down é de 16 meses com varia¢do de 9431
meses. Ja formar frases, a crianga normal leva em média 21
meses com variagdo de 14 4 32 meses, enquanto a crianga
portadora da sindrome de Down leva 28 meses com
variagdo de 18 4 96 meses (HIGARASHI; PELLOSO;
CARVALHO 1998).

Segundo (GOOD, 1994), ¢ muito importante estimular

0 bebé com Sindrome de Down para obter uma evolugao
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melhor e mais eficiente do seu desenvolvimento, e para
isso € importante conhecer as necessidades e priorizar
o desenvolvimento: sensorial, motor e social, e isso
deve ser iniciado logo ao nascer, pois aprender ¢ um
processo continuo, que comega no nascimento, com a
experiéncia de sugar, tocar, virar, erguer a cabega, olhar,
e escutar.

As repercussoes da Sindrome de Down, tanto no de-
senvolvimento da crianga como nas relagdes mae-filho,
justificam o planejamento de agdes educativas na promo-
¢do e na manutengdo da satde do bebé portador de sin-
drome de Down, que a enfermeira deve desenvolver junto
aos pais na preven¢do de negligencias e maus trato a
crianga, decorrentes das dificuldades da mae no atendi-

mento as necessidades do seu filho.
OBJETIVO

Este estudo teve como objetivo verificar como a crianga
de 1 a 12 meses portadora de Sindrome de Down comunica

para a mie suas necessidades
CASUISTICA E METODOS

Trata-se de um estudo exploratério descritivo trans-
versal e de campo. A pesquisa exploratdria, de acordo

com Politt Hungler (1995), busca explorar as dimensdes
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do fendmeno, a maneira pelo qual ele se manifesta e os
outros fatores com os quais ele se relaciona.

Esta pesquisa foi desenvolvida no ambulatorio de ge-
nética de um hospital-escola geral, filantropico, de grande
porte, campo de pesquisa de ensino tedrico-pratico para
alunos dos cursos da area da saude, localizado no mu-
nicipio de Sdo Paulo. Participaram do estudo nove maes
que tinham filhos portadores de Sindrome de Down, com
idade entre um e doze meses, atendidos no ambulatorio
de acima referido.

Os dados foram coletados por meio de entrevista, com
formulario, realizada com as maes de filhos portadores de
Sindrome de Down, apds a sua anuéncia.

O projeto desta pesquisa foi submetido a apreciagdo
do Comité de Etica em Pesquisa da institui¢do, recebendo
parecer favoravel, (Parecer n® 081/02)

Para todas as maes, antes de cada entrevista
foi apresentada o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido atendendo as exigéncias da Resolucdo
196/96 que trata das Diretrizes de pesquisa em seres

humanos.
APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSAO

Alguns dados relacionados as caracteristicas da amos-

tra estdo apresentados nos Graficos 1 e 2.

Grafico 1: Distribuigao das mées de bebes portadores de Sindrome de Down, segundo a idade. Sdo Paulo, 2004.
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E importante observar que 45% das mées entrevistadas
apresentaram idade entre 30 e 34 anos. Segundo Adams,
Victor (1998), essa faixa etaria tem uma incidéncia de 1:1800

de maes com bebés portadores de Sindrome de Down.

30 a 34 35a40

Para esse autor, outros grupos etarios maternos tém uma
incidéncia maior, como ¢ o caso das maes entre 35 e 40
anos (1:270), que neste estudo foi representado apenas

uma mae.
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Wong (1999) ressalta que apesar de haver um risco

estatisticamente maior em mulheres mais velhas, 80% do
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lactente com Sindrome de Down nascem de mulheres com

menos de 35 anos de idade.

Grafico 2: Distribuicao das méaes segundo a idade do filho portador de Sindrome de Down. Sdo Paulo, 2004.
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Quanto a idade das criangas portadoras de Sindrome de
Down, verificou-se que em 45% das maes pesquisadas o
filho tinha entre trés e cinco meses e 33% entre seis ¢ 0ito
meses. Durante a entrevista, as maes de bebés na idade entre
seis e oito meses, referiram ter dificuldades para reconhecer
as suas necessidades, e comentaram: “o normal do bebé ¢é
chorar bastante ¢ 0 meu bebé fica quieto a maior parte do
tempo, ndo consigo identificar se deseja mamar ou dormir”.

A relagdo entre a mae e o bebé ocorre progressivamente,
a crianga vai desenvolvendo os seus sistemas perceptivos e
motor lentamente, proporcionando uma integragdo das
experiéncias exteriores (SCHWARTZMAN et al., 1999).

6a8m

Segundo Lefevre (1981), com o passar do tempo
exercitando sua capacidade de observagdo, a mae estara
cada vez mais apta para perceber e auxiliar o progresso da
crianga, através do contato do dia-a dia. Ela deve entender
que a resposta do bebé ¢ extremamente valiosa para
prosseguir nas solicitagdes.

Os profissionais de satide podem sensibilizar esses
pais para observar e valorizar as caracteristicas pessoais
da crianga e desvendar, junto com eles, com quem a mae
esta interagindo, assim ela descobrira como seu bebé “diz”
o que quer ¢ quais seus desejos (SCHWARTZMAN et
al., 1999).

TABELA 1. Cuidados oferecidos pelas maes a seus filhos portadores da Sindrome de Down. Sado Paulo, 2004.

Tipos de cuidados

N
Higiene
Banho 9
Troca de fralda 9
Alimentacao
Amamentacgao 6
Mamaderia 5
Sopa 1
Suco 1
Papa de frutas 1
Mingau 1
Estimulacio
Brincadeiras 2
Conversar 3
Total 38*

Maes
%

23,6
23,6

16,0
13,1
2,6
2,6
2,6
2,6

79
52
00,0

Obs: *algumas maes referiram mais de um cuidado
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Os dados acima revelam que todas as maes oferecem
a seus bebés, portadores de Sindrome de Down, cuidados
fisiologicos (banho, troca de fralda, alimentagdo), porém
os cuidados relacionados a estimulagdo (brincar, con-
versar) essenciais para o desenvolvimento dos bebés por-
tadores da Sindrome de Down, foram referidos por apenas
7,9% e 5,2% das maes respectivamente.

A estimulagdo do bebé portador de Sindrome de Down
melhora o desenvolvimento intelectual e motor, facilita a
interlocucdo mae e bebé e o reconhecimento de suas ne-
cessidades (CASARIN 1999).

Para desenvolver todo seu potencial, a crianga

com Sindrome de Down necessita de um trabalho de
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estimulacdo desde seu nascimento. Ela faz parte do
universo da diversidade humana e tem muito a contribuir
com sua forma de ser e sentir para o desenvolvimento
de uma sociedade inclusiva (FUNDACAO SINDROME
DE DOWN, 2003).

Corroborando Good (1994) destaca que ¢ muito
importante estimular o bebé com Sindrome de Down
para obter uma evolugdo melhor ¢ mais eficiente
do seu desenvolvimento, e para isso € importante
conhecer as necessidades e priorizar o desenvolvi-
mento: sensorial, motor e social, e isso deve ser ini-

ciado logo ao nascer.

TABELA 2. Manifestagdes apresentadas pelos bebes, portadores de Sindrome de Down para comunicar as suas

necessidades a mée. Sao Paulo, 2004.

Manifestagdes das necessidades

Choro

Incomodo nao definido
Inquietacao
Movimentos

Olhar

Nao reconhecem

Total

Mies
N %
07 30,4
05 21,8
03 13,0
02 8,7
02 8,7
04 17,4
*23 100,0

Obs: algumas maes referiram mais de uma manifestagao

Esses resultados apontam como a mae identifica as
manifestagdes dos bebés, portadores da Sindrome de
Down na comunicacdo de suas necessidades, sendo que:
30,4% das maes reconhecem as necessidades do filho
por meio do choro; para 21,8% delas, a crianga fica in-
quieta e 8,7% referem que o bebé movimenta-se quando
quer alguma coisa. Entretanto, 17,4% parecem nao
reconhecer os sinais de comunicagdo das necessidades
no seu bebé.

Casarin (1999) comenta que ¢ dificil nos primeiros
meses, a mae entender seu filho, e recomenda a ela que

brinque com o filho, faga-o sorrir e lhe dé muito carinho.

Ao perguntar para as maes sobres as dificuldades
encontradas no cuidado com seu filho portador de
Sindrome de Down, a maioria delas (67%) referiu ndo ter
dificuldades para entender a comunicagdo do bebé,
referindo-se ao atendimento das necessidades rela-
cionadas com a alimentagdo e troca de fraldas, ndo
mencionando as necessidades de estimulag@o (conversar
e brincar). Algumas maes (22%), afirmaram ter dificuldade
para identificar a manifestacdo de necessidades dos seus
filhos, com a seguinte frase “as vezes, ndo entendo o que
0 bebé esta querendo comunicar, fica inquieto e impaciente

ou entdo muito quicto”.
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Higarashi; Pelloso; Carvalho (1998) comentam que toda

crianga demonstra de alguma forma para a mae suas
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necessidades, a crianga portadora de sindrome de Down

ndo ¢ diferente, porém seu desenvolvimento ¢ mais lento.

Grafico 3 - Diferenga entre o cuidar do bebé portador de sindrome de Down e do bebé normal. Sdo Paulo, 2004.

40%

As maes, que possuiam outro filho além do portador
de Sindrome de Down, perceberam diferencgas no cuidar,
referindo que o bebé normal era mais ativo e manifestava
de forma mais clara as suas necessidades, o que pode ser
evidenciado na seguinte frase: “o outro bebé ria mais,
chorava mais; esse bebé (referindo-se a crianga o porta-
dora de Sindrome de Down) fica a maior parte do tempo
quietinho”.

Thompson; Ashiwill (1996) ressaltam que as diferengas
no desenvolvimento do bebé normal ¢ do portador da
Sindrome de Down ocorrem devido as proprias conse-
qiiéncias da trissomia do cromossomo 21(atraso no

desenvolvimento global no sistema central).
CONCLUSAO

A maioria das maies, deste estudo, realizam cuidados
relacionados a higiene corporal ¢ alimentagdo, mas poucas

percebem a necessidade de estimulac@o e socializagdo do
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