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RESUMO

A Sindrome de Down foi descrita primeiramente pelo médico inglés John Langdon Down em
1866. De ordem genética, a sindrome caracteriza-se por um retardo mental com expressdo
corpdrea em desenvolvimento fisico atrasado, com baixa estatura, dedos curtos e grossos,
estrutura facial tipica — lingua grande, olhos obliquos, cabeca arredondada, mas formacdes nas
orelhas, mdos e pés. Diante dessas particularidades de formacdo e desenvolvimento, esta
sindrome caracteriza-se ainda pela dificuldade apresentada por algumas maes no que se refere
a amamentacdo. Os fatores de protecdo conferidos pelo leite materno ao bebé sdo ainda mais
importantes para a crianga portadora da Sindrome de Down. Julgou-se pertinente conhecer
qualitativamente a percepcdo das maes acerca das facilidades e dificuldades enfrentadas
durante o periodo de amamentacdo de bebés Sindrome de Down. A pesquisa caracterizou-se
por uma abordagem qualitativa. A coleta de dados seguiu um roteiro de entrevista semi-
estruturada. Teve como sujeito sete maes de criancas portadoras de sindrome de Down com
até no maximo 3 anos de idade que estdo matriculadas APAE-NATAL/RN — Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais. Foi adotada essa amostra de sujeitos, com a finalidade de se
obter éxito no trato com os discursos. As entrevistas foram gravadas, posteriormente ouvidas
e transcritas pelo pesquisador. As mées que se enquadravam no critério de inclusdo foram
selecionadas através dos prontuarios da propria instituicdo, posteriormente foram abordadas
no momento em que seus filhos estavam nas terapias oferecidas pela instituicdo. Nos relatos
dessas maes de sindrome de Down varios aspectos que podem interferir no sucesso do
aleitamento materno e foram citados: a forma como é transmitida a informacgé&o de que o filho
€ ou pode ser uma crianca sindrome de Down; a espera e angustia da confirmacdo do
diagnéstico; o impacto da noticia; a aflicdo associada ao estado de saude da crianga ao nascer;
o sentimento de culpa; fenda palatina; refluxo; dificuldade de succdo; cardiopatias e entre
outras. E notavel a importancia do incentivo ao aleitamento materno em criancas portadoras
de sindrome de Down, para reduzir as dificuldades comumente encontradas por estas mées no
que se refere & alimentac&o de seus filhos. E importante também observar os sentimentos que
interferem na relacédo crianca versus mée, crianca versus familia e crianca versus alimentacao.
O profissional de saude é o grande incentivador desta prética do aleitamento, e é o primeiro a
ter contato com a familia e a transmitir a informacdo de que a crianca tem a sindrome. A
postura do profissional de salde deve ser a mais esclarecedora possivel, e de sempre estar
atento as modificacbes que podem interferir na alimentacdo desta crianca buscando solugdes
vidveis e com boa aplicabilidade.

Palavras chave: Sindrome de Down. Amamentacdo. Relagdo familia versus profissional da
saude.



ABSTRACT

The Syndrome of Down was described firstly by the English doctor John Langdon Down in
1866. Of genetic order, the syndrome is characterized for a mental retardation with corporal
expression in physical late development, with low stature, short and thick fingers, facial
typical structure — big language, oblique eyes, round leader, bad formations in the ears, hands
and feet. Before these peculiarities of formation and development, this syndrome is still
characterized for the difficulty presented by some mothers in what it refers to the
breastfeeding. The factors of protection checked by the motherly milk to a healthy baby still
more important for the childish bearer of the Syndrome of Down. one judged relevant
Sindrome de Down knew qualitatively the perception of the mothers about the facilities and
difficulties faced during the period of babies' breastfeeding. The inquiry was characterized for
a qualitative approach. The collection of data followed an itinerary of semi-structured
interview. It had like man seven mothers of childish bearers of syndrome of Down with even
at most 3 years of age what APAE-NATAL/RN is enroled — Association of Parents and
Friends of the Exceptional ones. This sample of subjects was adopted, with the finality of
result was obtained in the treatment with the speeches. The interviews were carved,
subsequently heard and transcribed by the investigator. The mothers who were fitted in the
criterion of inclusion were selected through the handbooks of the institution itself,
subsequently they were boarded just as his children were in the therapies offered by the
institution. In the reports of these mothers of syndrome of Down several aspects that can
interfere in the success of the motherly breast-feeding and they were quoted: the form as there
is transmitted the information of which the son is or can be a childish syndrome of Down; the
wait and it distresses of the confirmation of the diagnosis; the impact of the piece of news; the
affliction associated to the level of health of the child while being born; the guilty conscience;
slit palatine; ebb; difficulty of suction; cardiopatias and between others. The importance of the
incentive is notable to the motherly breast-feeding in childish bearers of syndrome of Down,
to reduce the difficulties comumente found by these mothers in what it refers to the food of
his children. It is important also to observe the feelings that interfere in the childish relation X
mother, child X family and child X food. The professional of health is the stimulating big
thing of this practice of the breast-feeding, and there is the first one to have contact with the
family and to transmit the information of which the child has the syndrome. The posture of
the professional of health must be as explanatory as possible, and of are always attentive the
modifications that can interfere in the food of this child looking for viable solutions and with
good applicability.

Key words: syndrome of Down. Breastfeeding. relation — family versus professionals of the
health.
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1- INTRODUCAO

A Sindrome de Down foi descrita primeiramente pelo médico inglés John Langdon
Haydon Down entre 1864 e 1866. Sendo de ordem genética, a sindrome caracteriza-se por um
retardo mental com expressdo corpérea em desenvolvimento fisico atrasado, com baixa
estatura, dedos curtos e grossos, estrutura facial tipica — lingua grande, olhos obliquos, cabeca
arredondada, mal formacGes nas orelhas, méos e pés. Ha4 também relatos de comorbidades
associadas como malformacdes do coracao, alteracGes no metabolismo do zinco, distarbios da
tirdide e obesidade (BRASIL, 1994; TORTORA, 2002).

Diante dessas particularidades de formacdo e desenvolvimento, esta sindrome
carateriza-se ainda pela dificuldade apresentada por algumas maes no que se refere a
amamentacao.

O aleitamento materno exclusivo até os seis meses garante com sucesso a reducao de
alergias, e a protecdo contra microorganismos patogénicos. E o unico alimento completo e
adequado as necessidades nutricionais da crianca recém-nascida. Favorece a estimulacao oral
e cognitiva através da succdo realizada para obtencdo do leite contribuindo para o
desenvolvimento da fala e denticdo adequada. Promove ainda a formacdo de fortes lacos
afetivos entre a mée e o bebé, pois da continuidade ao vinculo mée-filho desenvolvido no
periodo gestacional. E um processo biol6gico, porém socialmente condicionado com
interferéncia de fatores de origem emocional, psicoldgica e social. (ACCIOLY; SAUNDERS;
LACERDA, 2005).

Os fatores de protecdo conferidos pelo leite materno ao bebé sdo ainda mais
importantes para a crianga portadora da Sindrome de Down que apresentam comorbidades
associadas a sindrome. O aleitamento materno para bebés sindrome de down é considerado
um recurso importante para a estimulagéo oral das criangas Sindrome de Down tendo em vista
que estas apresentam déficit no ténus muscular (AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999;
WIECZORKIEVICZ; SOUZA, 2007; EUCLYDES, 2005).

Este autor ressalta ainda que o processo de amamentacdo na sindrome de Down € na
maioria das vezes prejudicado, pois 0s bebés devido as suas caracteristicas fisicas como o
tdbnus muscular diminuido, apresentam succdo insuficiente, ou pode ocorrer ainda devido o
estresse emocional causado pelo impacto da noticia do nascimento de uma crianga dita pela

sociedade como ndo normal junto a familia.



A amamentacdo em bebés com Sindrome de Down constitui um fator diferenciado
para o desenvolvimento cognitivo e oral da crianca onde se julga importante investigar quais
fatores prejudicam ou facilitam o andamento deste processo. Diante do exposto, julgou-se
pertinente conhecer a percepcdo das mées acerca das facilidades e dificuldades enfrentadas
durante o periodo de amamentacao de bebés Sindrome de Down.



2—-OBJETIVOS

2.1-OBJETIVO GERAL

Conhecer a percepcdo das maes sobre amamentacdo de seus filhos com Sindrome de Down.

2.2-OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conhecer a interacdo das maes para com os filhos com a Sindrome de Down

no tocante a amamentacé&o;
e Identificar fatores que podem contribuir positivamente ou negativamente na
conducdo da amamentacdo de recém nascidos com Sindrome de Down.

e Identificar o papel do profissional de satde segundo a percepcao das maes.



3 - REFERENCIAL TEORICO

3.1- SINDROME DE DOWN

Néo hé registros da existéncia de uma sindrome com as caracteristicas da sindrome de
Down antes do século XIX. Um registro foi oficialmente exposto a comunidade cientifica por
Edouard Onesimus Seguin em 1846. O primeiro relato sobre a sindrome foi feito entre 1864 e
1866 por John Langdon Haydon Down, médico inglés que trabalhava com criancas com
atrasos neuropsicomotor em uma clinica em Surrey na Inglaterra. Este pesquisador recebeu
influencias de teorias como a da evolucdo de Charles Darwin e acreditava que as criangas
pesquisadas estavam passando por algum tipo de regressdo a uma raga primitiva. Nessa
perspectiva o pesquisador criou a terminologia “mongolismo” para definir a sindrome.
Somente em 1959, quase cem anos apds a descricdo do Dr. Down, os cientistas Jerome
LeJune e Patricia Jacobs trabalhando de forma independente possibilitaram a descoberta da
real causa do até entdo “mongolismo”, como sendo a trissomia do cromossomo 21.
(OLIVEIRA; GOMES, 2009)

Este mesmo autor relata que o periodo que antecede a identificacdo da alteracédo
cromossémica os individuos com sindrome de Down foi marcado pela forma como as pessoas
lidavam com esta realidade. O sindrome de Down era tratado com intolerancia proveniente de
raizes religiosas ou culturais, eram mantidos sob regime hospitalar, rejeitados e sobreviviam
em condigdes precarias.

O uso do termo mongoldide de cunho pejorativo foi por muito tempo utilizado
largamente pela populacdo. A partir da década de 90 a sociedade brasileira de forma lenta e
gradual passou a utilizar com maior énfase o termo Down ao se referir as pessoas com essa
sindrome. O uso adequado da nomenclatura, dos termos e terminologia é fundamental para a
defesa das pessoas com sindrome de Down. Até a expressao “portador” ndo ¢ utilizada de
forma adequada para a sindrome, pois quem possui uma deficiéncia como a sindrome de
Down ndo deixa de porta-l4 como quem possui uma doenca qualquer. Pessoas com sindrome
de Down nascem sindromes de Down. Uma pessoa sindrome de Down ndo é doente. O
correto € dizer que a pessoa € Down e ndo portadora ou mongoloide. (SABBAG, 2009)

A sindrome de Down é um distarbio que muito freqlientemente resulta da nédo

disjuncdo do cromossomo 21 durante a meiose, que deixa passar um Cromossomo extra para



um dos gametas, por isso a sindrome é denominada também de trissomia do 21. E
freqlientemente associada a idade da méde dado que odcitos comecaram a meiose (divisao
celular) quando ela mesma era feto, e a exposicdo a agentes quimicos e radiacdo que podem
danificar. A sindrome caracteriza-se por retardo mental, desenvolvimento fisico atrasado,
estrutura facial impar e malformac6es do coracdo, orelhas, maos e pés raramente a maturidade
sexual € atingida (TORTORA, 2002).

Foi detectado que 2,9 milhGes de brasileiros apresentam deficiéncia mental, ndo
importando a magnitude da doenca. Ndo ha dados especificos sobre os diversos tipos de
deficiéncia, mas sabe-se que a Sindrome de Down é uma das deficiéncias que se apresenta
com mais incidéncia. Os dados de probabilidade conhecidos sdo de que para cada 800
nascimentos 1 crianca apresenta a sindrome (FRANCESCHINI; SANTOS; PRIORE, 2006;
TORTORA,2002).

Segundo Moore (2004) perturbacdes do desenvolvimento presentes ao nascimento séo
descritas como anomalias genéticas. Defeitos do nascimento ou malformacdes congénitas sao
as principais causas de mortalidade infantil. Podem ser de causas estruturais, funcionais,
metabdlicas, comportamentais ou hereditarias. Sdo definidas como anomalias congénitas as
anormalidades estruturais de qualquer tipo, podem ser causadas por fatores genéticos como
anormalidades cromossdmicas ou fatores ambientais como o0 uso abusivo de drogas e alguns
virus.

Este autor ressalta ainda que os fatores genéticos s@o as causas mais importantes de
anomalias congeénitas, causam cerca de 1/3 de todos os defeitos e aproximadamente 85% das
anomalias de causas desconhecidas. Mecanismos de divisdo celular como mitose e meiose
podem falhar, essas aberragdes sdo comuns em 6 a 7% dos zigotos. Os cromossomos sexuais
ou autossomos podem ser prejudicados. Individuos com anormalidades cromossémicas
possuem geralmente fendtipos caracteristicos.

As anomalias na divisdo dos cromossomos sao as principais causas das malformacoes
congeénitas. Classificam-se em erros numéricos ou estruturais. As trissomias ocorrem como
resultado de uma ndo disjuncdo, que pode ocorrer durante a gametogénese paterna ou
materna, durante a meiose e como conseqliéncia a presenca de um trio no lugar do par
cromossémico usual. A trissomia do par 21, uma das mais estudadas € conhecida como
sindrome de Down. Nesta os individuos apresentam comprometimento mental e expressao

facial caracteristicas. As mdos com sinais particulares apresentam impossibilidade de



oposicdo dos dedos polegar e minimo. Defeitos cardiacos atingem a 50 % dos casos e podem
apresentar também atresia duodenal e outras anomalias intestinais (DUMM, 2006).

Segundo Hassold e Sherman (2000) apud Gusméao (2003) independentemente da idade
materna o processo de ndo disjuncdo pode ocorrer, somente ocorre com mais frequiéncia com
0 avanco da idade devido a degradacdo do processo mei6tico vinculado a idade. Existem dois
fatores que justificam a Sindrome de Down, o primeiro independe da idade materna, estando
associado a uma configuracdo anormal de quiasmas; e o segundo dependente da idade
compreende o processo anormal de um bivalente vulnerdvel na meiose I. O efeito da idade
esta restrito, portanto aos casos de origem materna, 0s casos encontrados de trissomia do
cromossomo 21 de origem paterna e de origem zigética sdo independentes da idade.

As caracteristicas como a hipotonia muscular, mdos pequenas e dedos curtos, prega
horizontal Gnica das méos, olhos com linhas ascendentes e dobras de pele nos cantos internos,
nariz pequeno e pouco achatado, orelhas pequenas e de baixa implantacdo e pele abundante
no pescoco sdo os indicios mais fortes para a identificacdo da crianga Sindrome de Down.
Para a confirmacdo da Sindrome é necessario a realizacdo de exame que identifica o cariotipo
— 0 conjunto de caracteristicas de um individuo apresentadas como arranjo sistematico de
pares de cromossomos. O diagnostico é afirmado quando ha presenca de 47 cromossomaos por
nacleo de célula ao invés dos usuais 46. H& trés tipos de anomalias cromossémicas ou
variantes da Sindrome de Down, a trissomia simples (47 cromossomos - 95% dos casos), a
translocacdo (46 cromossomos onde o extra estd grudado a outro — 5% dos casos), mosaico
(47 e 46 cromossomos concomitantemente — 3% dos casos) (BRASIL, 1994; LEITE, 2008;
TORTORA, 2002).

As criancas Sindrome de Down sdo mais susceptiveis a algumas patologias,
freglientemente associa-se a sindrome a desordens hormonais, bioquimicas e nutricionais. As
principais comorbidades sdo as cardiopatias, problemas auditivos, oftalmoldgicos,
ortopédicos (subluxagdo atlanto — axial), hormonais, hematolégicos e respiratorios. As
principais patologias que influenciam no estado nutricional e na amamentagéo (distribuicéo
reduzida de zinco, hipotireoidismo, obesidade, cardiopatias) serdo citadas sucintamente
abaixo (MARQUES; MARREIRO, 2006; BRASIL, 1994).

As cardiopatias trazem como conseqiiéncia o0 baixo ganho de peso, desenvolvimento
lento, mal-formagdes toracicas, cianose de extremidades e cansago constante; fatores que

podem influenciar também na amamentacdo. A presenca de distdrbios no funcionamento da



tiredide pode ser uma das causas da obesidade na sindrome de down. E a disfuncdo mais
comum acomete aproximadamente 10% das criancas e 13 a 50% dos adultos. A tendéncia a
engordar ocorre por diversos fatores, a hipotonia geral dos musculos que inclui os digestivos
atrasa a resposta de saciedade favorecendo o comer compulsivo. O excesso de peso pode
agravar as cardiopatias na maioria dos casos. (BRASIL, 1994).

3.2- AMAMENTACAO

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 1991) juntamente com a UNICEF
(1991) a recomendacao € a de que criancas devem fazer aleitamento materno exclusivo até os
6 meses de idade e nenhum outro alimento ou bebida complementar deve ser ministrada.
Orienta também que ap0s os seis meses de aleitamento materno exclusivo a alimentagédo
complementar deve ser introduzida com manutencdo do aleitamento materno, a amamentacéo
deve durar até pelo menos os 2 anos de idade ou mais.

O periodo de lactacdo representa a fase final do ciclo reprodutivo nos mamiferos, em
quase todas as espécies o leite materno é essencial para a sobrevivéncia do recém-nascido
durante o inicio da vida extra-uterina. Desde os primordios a alimentagao ao seio representou
a forma mais natural e quase que exclusiva de se alimentar o ser humano em seus primeiros
meses de vida (ACCIOLY; SAUNDERS; LACERDA, 2005).

Silva e Mura (2001) confirmam que a amamentacdo € uma atividade basica, um modo
natural e apropriado de satisfazer as necessidades do recém nascido, compativel com o
ambiente ecoldgico e sanitario da mie e do filho. E uma das primeiras intervencdes
nutricionais, materiais e de satde infantil que a mée pode aprender para assegurar a salde da
crianca.

O leite humano é de composicédo Unica, balanceada em macro e micro nutrientes onde
estdo inseridos também fatores protetores e diversas substancias bioativas para favorecer a
maturagdo do organismo e o crescimento e desenvolvimento da crianga. Por estes motivos o
leite materno é considerado como um alimento funcional, devido as evidentes efeitos
benéficos e das repercussdes positivas no estado de saude do lactente a curto e longo prazo. O
processo de aleitamento materno contribui para fortalecimento de vinculos quando
proporciona um contato intimo entre mée e filho tornando a separagdo pos-parto mais gradual,

facilitando a adaptacéo da crianca ao novo ambiente (EUCLYDES, 2005).



Para ocorrer a amamentagdo nao basta que haja secrecéo do leite, mas outros fatores
sdo importantes como o desejo de amamentar, 0 preparo para a amamentacao, o bom estado
emocional e psicologico, a succao pelo bebé de forma a estimular a producdo e ejecédo do leite
((AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999).

O estresse emocional da méde provocado pela noticia do nascimento de um filho
deficiente pode prejudicar a pratica do aleitamento. O processo de aleitamento pode ser
influenciado pela forma como foi transmitida a informacdo do nascimento de um filho
portador de deficiéncias ao invés de um filho idealizado. Pouco se sabe sobre as necessidades
nutricionais, parametros utilizados para avaliagao nutricional que devem ser utilizados para a
Sindrome de Down, bem como sobre parametros utilizados para analisar nutricionalmente
estes pacientes por profissionais de saide (AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999;
FRANCESCHINI; SANTOS; PRIORE, 2006).

Diante disso, Amorim; Moreira; Carraro (1999) afirmam que a crianga Sindrome de
Down como qualquer outra deve receber o aleitamento materno exclusivo até os seis meses. E
ressalta que as dificuldades relacionadas a succdo insuficiente devem ser resolvidas através de

estratégias em nutricdo.

3.3— AFAMILIA, A MAE E O PROFISSIONAL DE SAUDE COMO CUIDADORES.

A crianga ao vir ao mundo, néo esta pronta e ndo sobrevive sozinha. E necesséario uma
outra pessoa que garanta sua sobrevivéncia e, a partir desta relacdo, ela podera se constituir
como sujeito. Quem garante esta sobrevivéncia é a mde, ou aquela pessoa que assume a
funcdo materna, juntamente com o pai, ou aquele que cumpre a funcdo paterna (DORIA,
PEREIRA FILHO; MARINHO, 2006).

Dessen (1997) afirma que o nascimento de uma crianga, por si SO, ja acarreta
alteragcdes que constituem um desafio para todos os membros familiares. A chegada de um
novo membro incube a familia a responsabilidade de buscar recursos e exercer as atividades
do cuidado.

As mudancas que ocorrem com a chegada de um filho sdo maiores do que as previstas
inicialmente pelos pais. H& um rearranjo em suas vidas que é refletido em mudancas na forma
como se véem e véem seus objetivos de vida. As idéias e sentimentos que experimentam antes

da chegada da crianga sdo resultados das projecdes das fantasias felizes e ansiosas com



origens na infancia dos pais e estd associada a forma como esses pais gostariam de ter sido
tratados por seus proprios pais (BETTHELHEIM, 1988).

De acordo com Buscaglia (1993). Diariamente nascem criangas com necessidades
especiais de saude ou criancas que por terem sofrido algum tipo de acidente apresentam
algum tipo de limitacdo. Ninguém esta livre de uma possivel deficiéncia irreparavel. A
chegada de uma crianca deficiente traz o confronto dos sonhos e anseios dos pais com uma
nova realidade que sempre é inesperada e possivelmente assustadora. As drasticas mudancas
no modo de vida, na profissdo, nas expectativas e planos para o futuro podem vir junto aos
ajustes a essa nova realidade.

Segundo Dessen (1997) Quando esse novo integrante traz consigo algum tipo de
deficiéncia, de modo geral, causa grande impacto na familia, esse momento é traumatico,
podendo causar uma forte desestruturacdo na estabilidade familiar.

Sabe-se que muitas familias retiram-se do convivio social por preconceito, vergonha e
sentimento de rejeicdo, passando a conviver quase que exclusivamente com pessoas que
vivenciam a mesma situacdo (FRANCESCHINI; SANTOS; PRIORE, 2006;).

Desde os primordios da sociedade percebe-se uma notavel divisdo social dos géneros
onde a mulher cabe a missdo de reprodutora e ao homem a fun¢do mantenedora. Agregado a
iss0, a mulher acumula ainda a missao de cuidar da familia o que é fortemente evidenciado na
ligacdo entre a mulher e salde.

Sobre isso, Dias (1991) afirma que dentro do @mbito domiciliar da classe trabalhadora,
a mulher exerce funcdes de manutencdo das condicGes de salde necessarias a reproducao da
sua prole, como também da forca de trabalho do marido, dos filhos e delas mesmas. A elas
cabe a tentativa de responder globalmente as necessidades das criancas seja:

Responsabilizando-se pela nutricdo e desenvolvimento da crianga, desde a
fase uterina (quando ela gera o filho no seu ventre por nove meses de
gestacdo); enquanto bebés (quando ela o alimenta ao seio materno); e
fazendo sua comida, mesmo até mais adiante, quando a crianga se torna
menos dependente; cuidando de sua higiene; preocupando-se em dar
carinho, agasalho, oportunidade de distragdo e, mais tarde, estudo para seu
filho (DIAS, 1991, p. 24)

Dentro do amplo leque de cuidados desenvolvidos pelas mulheres, especialmente as de
classe trabalhadora, € indiscutivel que grande parte das praticas educativas para com os filhos,
seja na formacdo de habitos, crencas e visdes, sdo por elas exercidas. Favorece para este fato o



grande convivio domiciliar materno com as criancas.
Um fator que pode dificultar favorecer a este afastamento social diante do nascimento
de um filho com alguma deficiéncia € o despreparo de alguns profissionais de satde.
Franceschini; Santos; Priore (2006) ressaltam ainda que é de grande importancia que
os profissionais de salde saibam como melhor lidar com portadores de necessidades
especiais, bem como seus familiares especialmente pais e mdes, ja que a forma como é
transmitida a informacdo do nascimento de um filho deficiente é o que mais influencia no

comportamento e tratamento da mée para com o filho.



4 - METODOLOGIA

4.1 - TIPO DE PESQUISA

A pesquisa caracterizou-se por uma abordagem qualitativa cujos dados irdo fazer
sentido apds um tratamento logico secundario resultante de um “olhar clinico” do pesquisador
(SANTOQOS, 2001).

A pesquisa qualitativa pode ser caracterizada como a tentativa de uma compreensao
detalhada dos significados e caracteristicas situacionais apresentados pelos entrevistados, em
lugar da producdo de medidas quantitativas de caracteristicas ou comportamentos
(RICHARDSON et al, 1999).

4.2 - UNIVERSO E AMOSTRA

A pesquisa teve como amostra cerca de quinze mdes de criangas sindrome de down,
destas apenas oito foram contatadas e somente sete se dispuseram a participar da pesquisa. Foi
adotada essa amostra de sujeitos, com a finalidade de se obter éxito no trato com os discursos.

A amostragem teve como critério de inclusdo mées de criangas sindrome de down com até
no maximo 3 anos de idade que estdo matriculadas APAE-NATAL/RN — Associacdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais. A APAE € uma entidade filantropica ndo-governamental sem
fins lucrativos, fundada em 30 de outubro de 1959 com sede: Rua dos Potiguares n° 58, Dix-
sept Rosado. Cuja missdo é “promover e articular acdes de defesa e direitos, prevencao,
orientacdo, prestacdo de servicos, apoio a familia, direcionando a melhoria da qualidade de
vida da pessoa portadora de deficiéncia na construcdo de uma sociedade mais justa e
solidaria” (ALMEIDA; SILVA, 2006)

4.3 — CONSIDERACOES ETICAS

A pesquisa é ciente das consideracOes éticas encontradas na Resolucdo 196/96 do
CONSELHO NACIONAL DE SAUDE — MINISTERIO DA SAUDE que trata de pesquisa
com seres humanos e seus respectivos aspectos éticos que devem ser seguidos Esta pesquisa

envolve seres humanos e atende as exigéncias éticas e cientificas fundamentais. Ha



ponderacéo entre riscos e beneficios, tanto atuais como potenciais, individuais ou coletivos, o
pesquisador compromete-se com o0 maximo de beneficios e 0 minimo de danos e riscos. Os
danos previsiveis foram evitados. Ha relevancia social da pesquisa com vantagens
significativas para os sujeitos da pesquisa — as maes de portadores de sindrome de Down. Ha
minimizacdo do 6nus para 0s sujeitos vulnerdveis, o que garante a igual consideracdo dos
interesses.

Para garantir o respeito devido a dignidade humana esta pesquisa se processou apos
consentimento livre e esclarecido dos sujeitos para que manifestem a sua anuéncia a
participacdo na pesquisa. As mées de filhos portadores de sindrome de Down que se
encaixaram no critério de inclusdo cujos filhos estdo em acompanhamento nas terapias
oferecidas pela instituicdo APAE-Natal-RN foram recrutadas através de um convite. Aos
sujeitos que aceitaram participar da pesquisa foi feita uma explanacdo sobre o objeto de
estudo e em seguida sobre o preenchimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(apéndice A) os que assinaram o e estiveram de acordo foram selecionadas para participar da

pesquisa.

4.4 - COLETA DE DADOS

Na entrevista semi-estruturada, uma série de perguntas abertas sdo feitas verbalmente
em uma ordem prevista, mas o0 entrevistador pode acrescentar perguntas de esclarecimento
que julgar necessario (LAVILLE; DIONNE, 1999).

A coleta de dados se deu através de entrevistas gravadas na sede da instituicdo a
APAE- Natal com base num roteiro semi-estruturado (apéndice B).

A entrevista, tomada no sentido amplo de comunicagdo verbal, e no sentido
restrito de coleta de informagdes sobre determinado tema cientifico, é a
estratégia mais usada no processo de trabalho de campo. Esta autora ressalta
ainda que a entrevista é acima de tudo uma conversa a dois, ou entre varios
interlocutores, realizada por iniciativa do entrevistador, destinada a construir
informagfes pertinentes para um objeto de pesquisa, e abordagem pelo
entrevistador, de temas igualmente pertinentes tendo em vista este objetivo.
(MINAYO, 2004, p.261)

Neste estudo foi adotada a entrevista compreensiva. Para Kaufmann (1996) apud Silva

(2006), para que este tipo de entrevista seja desenvolvida é necessario trabalhar com uma



ordem precisa de idéias, estruturando-as a cada instante em uma hierarquia. Cada mée foi
questionada sobre: como Ihe foi comunicado que o filho seria Sindrome de Down; sobre a
aceitacdo do filho na familia; quais comorbidades a crianca apresentava; sobre o inicio da
alimentacdo da crianga — amamentacao; sobre as emocdes que mais marcaram vivenciadas
neste periodo; Que estratégias foram utilizadas para solucionar as dificuldades; sobre
quais foram as dificuldades enfrentadas atualmente pela mae com seu filho associadas a
alimentacdo; e por fim sobre as demais dificuldades enfrentadas com o filho do
nascimento até hoje. A partir destes questionamentos se pretendia investigar a atuacao do
profissional de saude, sobre a interferéncia das patologias na amamenta¢cdo, como as
interacdes entre a familia e o profissional podem vir a interferir no habito alimentar da
crianca e mais especificamente na amamentacdo e como foram superadas estas
dificuldades.

4.5-TRATAMENTO DOS DADOS

Serviram de material para analise as fitas gravadas com os relatos dos sujeitos. As
etapas da analise dos dados - respectivamente as transcricbes das gravacOes, escuta,
interpretagdo e categorizagdo das entrevistas proposta por Kauffman apud Siva (2006.
Segundo Michelat apud Thiollent (1987), ndo € aconselhavel definir as categorias de analise
antes do trabalho de campo, e, mesmo apds a coleta, devemos ler varias vezes cada entrevista
inteira, para nos “impregnarmos” do contetdo explicitado pelos entrevistados, buscar outros
significados implicitos, e s6 entdo definir as categorias de analise.

O fato de transcrever e ler varias vezes as entrevistas proporcionou maior
familiaridade com o seu contetdo, permitindo a criacdo de categorias que emergiram dos
proprios dados coletados e que atendiam 0s objetivos propostos. Essas categorias: O sindrome
de Down e a familia; papel do profissional da saude no auxilio a familia; e sindrome de Down

e respectivas implicacGes associadas a alimentagéo.



5 - RESULTADOS E DISCUSSOES

Os resultados dos relatos verbais obtidos a partir das entrevistas serdo descritos
agrupando-se os dados adquiridos por meio dos audios da entrevista semi-estruturada
objetivando uma integracdo dos aspectos relevantes a respeito da amamentacao das criancas
com sindrome de Down e das respectivas implicagfes na alimentagcdo dessas criangas. Os
dados foram discutidos a partir dos discursos acerca da interacdo dessas criancas e suas
familias, ao impacto da noticia do nascimento de uma crianca com necessidades especiais, a
fragilidade da crianca ao nascimento, a falta de apoio da figura paterna, a atuacdo do
profissional da saude junto as familias, as comorbidades associadas a sindrome, a
amamentacdo e alimentacdo dessas criangas e como os fatores anteriormente mencionados

influenciam na amamentacéo.

5.1 — O SINDROME DE DOWN E A FAMILIA

A familia desenvolve forte influencia social e ndo pode ser ignorada nos estudos do
crescimento, do desenvolvimento, da personalidade ou do comportamento humano.
Desempenha papel importante na determinagdo do comportamento humano, na formagéo da
personalidade no curso moral, na evolucdo mental e social, no estabelecimento da cultura e
suas instituicdes. E uma unidade social formada pelos pais e filhos que criam, pelas interacdes
de todos o0s seus membros, seus sentimentos uns pelos outros e a maneira como estes séo
integrados na vida cotidiana. (BERTTELHEIM, 1988; BUSCAGLIA, 1993)

A gravidez é um momento muito especial e desejado pelos casais. Um filho traz
consigo a representacdo simbdlica de realizacbes emocionais e sociais, tanto para a mulher
quanto para o homem. Os pais trazem para este momento uma série de expectativas em
relacdo a crianga que esta para nascer. Geralmente, esperam e desejam um bebé perfeito que
represente a sua continuagdo. (COLLET; COSTA; HOLANDA, 2008)

Ap06s meses de espera com 0 nascimento de um membro excepcional na familia surge
também a diferenca que confunde os sonhos e planos do casal. Nesse sentido, o nascimento de
uma crianca, diferente da esperada, pode ser traumatico e desestruturador, podendo inclusive
interromper ou afetar o equilibrio familiar, dado que o impacto da noticia se faz intenso e sua

extensdo é indeterminada. A familia tera que elaborar o luto do filho idealizado este é um



problema real, que se depara com inumeras tentativas de negé-lo, embora ndo seja possivel
fazé-lo. (DUARTE,2009; COLLET; COSTA; HOLANDA, 2008)

Estes autores afirmam ainda que lidar com a queda da imagem de um filho idealizado
implica lidar com um sujeito que ndo se enquadra nos parametros de normalidade
preestabelecidos. Em muitos casos, observa-se o aparecimento de diferentes reagdes, tais como:
choque, negacdo, raiva, rejeicdo, desespero e a procura por justificativas, como se fosse um
castigo a eles destinado.

As mées que participaram desta pesquisa quando questionadas sobre como foi
comunicado que o filho seria uma crianga sindrome de Down relatam em seus discursos que
ndo receberam bem a noticia, que a informacdo ndo foi passada a mae ou familia, choro,
desespero, preocupacao demonstram atitudes ou sentimentos associados ao impacto negativo
da noticia:

M1 “.. Pra mim foi um choque. Até entdo eu esperava um bebé como eles dizem “normal”
sem deficiéncia...”.

’

M2 “... Eu ndo achei a noticia muito boa ndo...”.
M5 “... eu chorava muito, mas em nenhum momento eu rejeitei...”.

M 6 “..Eu sei que quando cheguei la estava escrito: suspeita de Sindrome de Down. E
ninguém me disse nada. Eu fiquei desesperada...”

M7 “.. Ainda cheguei a cair em depressdo, mas eu mesma me levantei. Porque pra cuidar
dele tinha que ser eu mesma...”

No contexto da familia, estd socio-culturalmente determinado que a mulher é a
provedora dos cuidados as criangas, idosos e doentes. A mulher assume o papel de cuidadora
principal de criangas com necessidades especiais de salde, dedicando-se integralmente ao
cuidado. Os legados (da tradicdo, dedicacdo, abnegacdo, educacdo e socializacdo familiar e
solidariedade feminina, aliados a obrigacdo moral) que sdo transmitidos culturalmente para as
meninas da familia, contribuiram para que elas internalizassem a funcdo de cuidadora
principal da familia. (CABRAL; NEVES, 2008)

Para Almeida (2007) as mulheres da atualidade conquistaram o direito ao trabalho e a
escolarizacdo, mas continuam a lhes ser atribuidos antigos valores e funcdes tais como
submissdo, abnegacdo, tarefas domésticas, cuidados infantis entre outros, estes valores
chocam-se com as recentes conquistas femininas, elas ainda se sentem responsaveis e

culpadas pelas mudancas e acontecimentos ndo desejados no &mbito de suas relagOes



familiares

A mae pode sentir-se culpada por ndo conseguir alimentar seu filho através da
amamentacdo. Segundo Buscaglia (1993) o sentimento de culpa é comum as familias de
portadores de deficiéncias. O dia a dia dos deficientes e seus familiares sdo geralmente cheios
de historias de falta de informagdes médicas, confusdo, medo, culpa, auto-piedade, e
desprezo. Sentimentos a atitudes que sdo ainda reforcados pelas caracteristicas culturais de
nossa sociedade.

M1“...S6 que ai eu ndo sei, eu me sentia culpada realmente por ndo poder amamentar ele ...”

Para Crepaldi et al 2006 até meados da metade do século XX o pai era
considerado responsavel pelo sustento da familia, servindo de modelo de realizagdo
profissional, enquanto as maes eram responsaveis pelas atividades domésticas, pelo
cuidado das criancas e por suprir as necessidades emocionais de seus filhos. Pode-se
dizer que este modelo de organizacdo familiar permanece até hoje, na sociedade
contemporanea, porém tem sido alterado pelas transformacbes que afetam as relagdes
familiares que a familia vem sofrendo ao longo do tempo.

A partir dessas transformacgdes socioculturais e econdmicas, cria-se uma expectativa
de que o pai assuma tambem muitas tarefas anteriormente pertencentes a esfera feminina
Contudo, em poucas sociedades os homens cuidam de suas criancas no dia-a-dia, e
assim, continuam sendo considerados, na sua maioria, pelos papéis que exercem fora do
ambito das interacdes familiares (AMATO, 1998 apud CREPALDI et al ,2006; LEWIS;
DESSEN, 1999 apud CREPALDI et al 2006).

De acordo com Piccinini; Rapoport, (2006) existem muitos pais pouco envolvidos e,
com o crescente numero de separacdes entre casais, muitas maes acabam tendo que cuidar
basicamente sozinhas de seus filhos(as), enfrentando inimeros problemas, eventualmente até
mesmo a falta de pagamento de pensdo as criangas. Nestes casos, a sua sobrecarga torna-se
ainda maior.

As mées relataram sentir falta da figura do paterna para dividir as atividades do dia a
dia como criar e educar seus filhos e também para conduzir as criancas as terapias
necessarias. Esta realidade de afastamento ou abandono dos companheiros pode ser percebida
em outras mdes de criangas com necessidades de cuidados especiais de salde.

M7 “.. Ai assim faz exame, tem que mostrar a médica, tem que trazer pra ca, e a dificuldade

que eu tenho é de que sou sO eu pra tudo, se o pai dividisse a responsabilidade de levar aos



tratamentos...”’

Mudangas e alteragbes num dos membros pode repercutir em todos os demais. O
comprometimento da salde dos membros pode causar uma crise que desorganiza a estrutura
familiar. (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCOM, 2007)

A sindrome de Down estd, portanto relacionada a alteragfes anatémicas e fisiologicas
congénitas que associadas a idade materna avancada podem estar relacionadas a
prematuridade e internagdes em Unidades de Tratamento Intensivo neonatal.

As maes relataram sentimentos de angustia e aflicdo para elas e para a familia
associadas ao estado de satde debilitado da crianga. O que pode repercutir para toda a vida da
crianga, com atitudes dos pais e familiares de superprotecao.

M1 “.. Agente ndo pensou tanto.: Que vai ser uma luta vai ser uma batalha ndo. Agente
pensou mais na saude dele, pois estava ali para ser transferido. la ser transferido com
urgéncia para UTIL...”

M3 “.. Mas assim eu passei dificuldades porque quando ele nasceu ele passou 24h no
oxigénio, passou 13 dias na UTI por ser prematuro... ”

M6 “... E ai fiquei muito preocupada, porque eu vi também que ela tinha problema cardiaco,

)

tava muito cansadinha ...’

5.2 — PAPEL DO PROFISSIONAL DA SAUDE NO AUXILIO A FAMILIA

A sindrome de Down acarreta uma série de alteragbes orgéanicas, como as
endocrinologicas, oftalmologicas, gastrointestinais, auditivas, imunoldgicas etc., além da
epilepsia e da doenca de Alzheimer. Devido as dificuldades em adequar a crianca deficiente
mental e a necessidade de cuidados extras, s&o comuns os altos niveis de estresse,
principalmente, em mées. (DESSEN; SILVA, 2003)

Este mesmo autor coloca em seu estudo realizado na Universidade de Brasilia em
2003 que as maes e os pais afirmaram que a forma como os médicos deram a noticia do
diagnostico da crianca ndo foi adequada e, devido a isto, suas fantasias a respeito da sindrome
aumentaram, uma vez que ndo esperavam uma crianga com sindrome de Down e nem tinham
conhecimento suficiente sobre o assunto.

O momento da chegada da crianga deficiente na familia pode ser amenizado quando o



profissional de salde possui uma conduta adequada, é sensivel e, sobretudo ndo destroi todas
as expectativas dos pais. (REGEN,1993 apud AMORIM; MOREIRA; CARRARO,1999)

Nos discursos as maes descrevem a pouca ou falta de orientagdo pelos profissionais de
salde no que diz respeito a amamentacdo e inclusive sobre como a informacdo de que a
crianca seria um portador da sindrome de Down foi transmitida a mae foram freqiientemente
mencionados por essas mées. Apesar de existirem campanhas nacionais de estimulo ao
aleitamento materno sabe-se que devido as condicdes precarias de trabalho e atualizacdo
profissional nem sempre esta préatica é valorizada.

M1 “.. Ndo tive ajuda, na maternidade pedi ajuda, mas ali vocé fica de certa forma
“jogada”. Vocé cuida do seu filho do jeito que acha que deve cuidar... Quando o levo a
alguma consulta nunca me sinto tdo orientada pelos médicos. E eles os médicos falam que
isso tudo é normal.”

M6 “.. Entdo quando chegou la ninguém me avisou, ninguém da equipe chegou pra me
avisar. Acho que foi esquecimento ou ndo sei...”

Assim, é de fundamental importancia o apoio de uma equipe multiprofissional no
momento de comunicar o diagnostico aos genitores. Desempenhando papel importante a junto
a estas familias reconhecendo suas forcas e potencialidades, e também suas fragilidades e
necessidades. Estando junto, apoiando, e instrumentalizando-as para que respeitando o0s
limites e dificuldades possam cuidar de seu membro familiar da melhor maneira possivel.
Esse primeiro momento parece ser o mais dificil para as familias que devem, aos poucos, e,
dependendo dos recursos do préprio grupo familiar, acomodar e integrar a sua crianca.
(SUNELAITIS;ARRUDA; MARCOM, 2007;DESSEN; SILVA, 2003)

Poucas mées relataram ter vivenciado atitudes como estas acima mencionadas. Estas
méaes deram a luz a seus filhos em estabelecimentos particulares.

M 3 “... Ai veio a enfermeira e disse: — Olhe vamos trabalhar a amamentacdo é s vocé fazer
assim, vocé ndo se preocupe, vai dar tudo certo. Ai veio a neonatal e abriu os bragos e disse
eu estou aqui pra lhe apoiar em tudo...”

MS “.. A equipe de saude que me recebeu foi muito bons, muito atenciosos, com uma
cautela...”

Segundo Sunelaitis; Arruda; Marcom, (2007) nas interacbes com as familias
especialmente as genitoras o profissional precisa desenvolver a capacidade de ouvir seus

medos, davidas e necessidades utilizando termos simples e adequados, checando sempre o



entendimento sobre as informacdes oferecidas.

5.3 - SINDROME DE DOWN E RESPECTIVAS IMPLICACOES ASSOCIADAS A
ALIMENTACAO

O nascimento de um filho é um evento que modifica a vida do casal, especialmente a
da mae. A resposta da mulher a estas mudancas é influenciada, por fatores individuais e
ambientais, destacando- se, como um dos fatores mais importantes que influencia o seu bem-
estar, 0 apoio que ela recebe daqueles que a rodeiam, especialmente do pai do bebé.
(PICCININI; RAPOPORT, 2006)

A questdo do aleitamento materno, ndo é somente bioldgica, mas € histérica, social e
psicologicamente delineada. A cultura, a crenca e os tabus tém influenciando de forma crucial
a sua pratica. Mulheres que recebem orientagdes de pessoas nas quais elas depositam total
confianca apresentam mudanca de comportamento. E importante os profissionais de satde
oferecem orientacdo educacional as mulheres, ja no inicio da gravidez e que estes sejam
capazes de identificar mulheres que estejam correndo risco de enfrentar dificuldades no
processo do aleitamento materno. (ICHISATO; SHIMO,2001)

O apoio social é fundamental ao longo do desenvolvimento humano, tendo destaque
durante periodos de transi¢cdo e de mudancas, quando naturalmente sdo exigidas adaptacoes e
o individuo passa por situacbes de estresse. A rede de apoio se mostra especialmente
importante na gestacdo, periodo pos-parto, puerpério e no retorno da mulher ao trabalho, o
que tem exigido novas opgdes para o cuidado regular de bebés e criangas pequenas. As
principais situacdes geradoras de estresse relacionaram-se ao cansago materno, ao ato de ter a
vida regrada pelos horarios e necessidades do bebé e ao adoecimento deste. (PICCININI;
RAPOPORT, 2006)

A amamentacdo € ineficaz quando a mée e o bebé apresentam ou estdo em risco de
apresentar insatisfacdo ou dificuldade com o processo de amamentacdo, apresentando as
seguintes caracteristicas — suprimento inadequado de leite real ou percebido; incapacidade do
bebé de prender-se corretamente ao seio da mée; sinais de ingesta inadequada pela crianca;
succdo nao sustentada ao seio; esvaziamento insuficiente de cada seio depois da mamada;
persisténcia de mamilos doloridos ap6s a primeira semana de amamentacgdo. A incapacidade

do recém nascido em agarrar ou sugar pode ser secundaria a aspectos fisiolégicos como o



labio leporino ou fenda palatina, prematuridade, cirurgias mamaérias anteriores, mamilo
invertido e reflexo da descida do leite inadequado. (CARPENITO-MOYET, 2006)

Nos paises desenvolvidos a prematuridade ou condicdes a ela associadas sdo a causa
de mais da metade das mortes em recém nascidos. A ingestdo alimentar deflagra uma série de
adaptacdes fisioldgicas, pois o desenvolvimento do intestino é influenciado pela secrecdo de
células especializadas que permitem que o bebe adapte-se imediatamente a alimentacdo pos-
natal. Os bebes prematuros estdo privados desta ingestdo. Bebé&s prematuros dificilmente
conseguem coordenar succao, degluticdo e respiracdo simultaneamente, ha riscos de aspiracéo
alimentar (COSTA; LACERDA, 2002).

O autor completa afirmando que bebés prematuros podem apresentar dificuldades em
retornar ao aleitamento materno exclusivo. A transi¢do para o peito pode ser facilitada por
uma abordagem individualizada da equipe de saude enfocando — a observacdo da mamada,
refletindo em mudanca de cor da crianca (cianose), estado de alerta, respiracdo e deglutigéo;
orientacdo aos pais para sentirem-se confiantes ao alimentar o bebé.

Embora o recém nascido com sindrome de Down deva receber aleitamento materno
sua succdo é insuficiente devido ao ténus muscular diminuido e muitas vezes a propria mae
ndo ter condicbes de amamentar em consequéncia ao estresse emocional ocasionado pelo
impacto da noticia (COOLEY e GRAHAM apud AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999)

Cardiopatias sdo comumente encontradas na sindrome de Down: comunicagdo
intraventricular (CIV), comunicacdo interatrial (CIA), persisténcia do canal arterial (DCA) e
tetralogia de Fallot. O lactente com sindrome de Down além das caracteristicas fenotipicas da
prépria sindrome apresenta cardiopatia congénita que na maioria das vezes podem dificultar o
processo de amamentacdo. (MARCHI, 2006)

De acordo com Sanchez, 2004 podem causar alteracdes na succdo do bebé na
mamada: intercorréncias clinicas, baixo peso ao nascer (em especial prematuridade),
disturbios metabdlicos, alteracdes neuroldgicas, sindromes e anomalias congénitas (fissuras
labiopalatais, fissuras submucosas, anquiloglossia e laringomalacia). Praticas clinicas
relacionadas ao tratamento de bebés prematuros, como, por exemplo, intubacdo prolongada e
uso sondas oro- nasogastricas também podem interferir no desenvolvimento normal da
coordenacdo succdo/degluticao/respiracdo, bem como ocasionar problemas respiratorios,
devido ao refluxo gastresofagico e aspiragéo.

O recém nascido sindrome de Down apresenta caracteristicas proprias como a



hipotonia muscular, cardiopatias congénitas, refluxo gastro-esofagico. As maes entrevistadas
confirmam que estas caracteristicas acabam dificultando o processo de amamentacdo, sdo
comuns relatos de vomitos pds-amamentacdo, de cansaco do bebe, cianose na face ou labios
depois da mamada provocada pelo esforco para sugar o leite, dificuldade para ganhar peso
deflagram sintomas de que € frequiente a ocorréncia de amamentacéo ineficaz.

M1 “... Foi uma experiéncia bastante dificil... Tentei, tentei tirar leite, mas ele ndo aceitava.
E ndo pegou de jeito nenhum o peito. Até meu leite ele ndo aceitava ...”

M2 “... Ele ficou em amamentag¢do exclusiva até os sete meses No inicio ele ficava
cansadinho e ainda cansa...”

M5 “... ele ndo pegou 0 peito logo, ele ficou pela sonda, eu tive que usar um bico de silicone
porque eu ndo tinha bico para que ele pudesse amamentar. Mas trés dias ele ficou com o bico
de silicone, tinha dia que ele mamava, tinha dia que ele ndo mamava. Entao foi dificil a
amamentacao com ele. Mas ainda amamentei-o até os cinco meses, foi quando ele parou de
tomar...”

M6 “... Ela mamou teve uma boa sucgdo pegou bem o peito, mas logo em seguida ficava toda
ciandtica...”

O periodo para o aleitamento exclusivo de licenca maternidade garantido pela
legislagdo brasileira foi mencionado pelas mées como um dos empecilhos para a
amamentacdo exclusiva no periodo de seis meses como recomendado pela Organizagédo
Mundial de Saude.

Silva (2005) apud Carandina; Faleiros; Trezza (2006) verificou que a falta de apoio
nas instituicbes e de condi¢cbes ambientais para a ordenha do leite, bem como a falta de
bercérios, permitindo a proximidade méae-crianga, foram as principais dificuldades apontadas
pelas maes em relagdo a manutencdo da amamentacao.

M3 “... Ele mamou até quatro meses, mas depois ele iniciou com os complementos... Até
porque no quarto més eu tive que voltar a trabalhar. Entdo quando eu voltei a trabalhar que
ele comecgou a receber os complementos ele comegou a gostar e foi esquecendo o peito...”

M7 “... Ele vomitava quando amamentava, ndo sei por que, ndo sei se é por que eu voltei a
trabalhar cedo e ingeria também leite, mas creio que seja por causa do meu leite mesmo.
Entdo deixei de dar com trés meses...”

Segundo Pipes; Holm (1980) apud Mingroni (1997) o fato da sindrome ser
identificada dede o nascimento ou nos primeiros dias de vida da crianca pode tornar os pais



mais vulneraveis a infantilizar seus filhos.

O maior motivo das mées nao alterarem os habitos alimentares de seus filhos seja o
temor de que algum problema ocorra mantendo a consisténcia do alimento inadequada e
sempre aquém da idade de desenvolvimento da crianga. (MINGRONI, 1997)

Birch (1998) apud Ramos; Stein (2000) diz que os fatores psicossociais influenciam as
experiéncias alimentares desde o momento do nascimento da crianga, proporcionando a
aprendizagem inicial para a sensacdo da fome e da saciedade e para a percepcao dos sabores.
A adequada introducdo dos novos alimentos no primeiro ano de vida, com uma correta
socializacdo alimentar, a partir deste periodo, bem como a disponibilizacdo de variados
alimentos saudaveis em ambiente alimentar agradavel, permite a crianca iniciar a aquisicdo
das preferéncias alimentares responsaveis pela determinacdo do seu padrdo de consumo.

A amamentacéo ao seio desenvolve estruturas oro-motoras essenciais para uma futura
aceitacdo dos alimentos mais solidos. Ao sugar o0 seio 0 bebé trabalha a musculatura peri e
intra-oral através dos movimentos da mandibula. A auséncia da amamentagdo pode levar a
alteracdes do crescimento das estruturas orofaciais. Os movimentos feitos pelo bebé enquanto
suga 0 seio garante crescimento harmonioso entre estas estruturas, formacdo adequada da
mandibula, articulagbes temporo-mandibulares proporcionando uma mastigacdo correta.
(MINGRONI, 1997)

A alimentacdo é fator importante para um 6timo crescimento e desenvolvimento. A
alimentacédo da crianca desde o nascimento e nos primeiros anos de vida tem repercussfes ao
longo de toda vida do individuo. Existem evidéncias que criancas exclusivamente
amamentadas aceitam novos alimentos mais facilmente do que as ndo amamentadas, pois séo
expostas a uma variedade de sabores que o leite materno proporciona. (FAGIOLI; NASSER,
2006; BRASIL, 2002)

Os obstaculos que as mées enfrentam para amamentar seus filhos sindrome de Down
se ndo superados e solucionados podem repercutir em dificuldades para alimentar-se para toda
a vida do sindrome de Down.

M1 “.. Ele ndo gosta de nada com grdos se tiver um graozinho sequer ele ndo come...”
M3 “... E ele tem um probleminha de fenda palatina que dificulta a alimentagdo dele, agente

)

tenta dar uma comida solida, mas ele se engasga...’

1

M5 “... S0 a denti¢do que estd atrasada...’

M7 “... Eu tenho medo de tudo, pois ele ndo mastiga ainda e ele ta assim: come muitas



verduras passadas no liquidificador...



6— CONCLUSOES

Nos relatos dessas maes de criancas com sindrome de Down ha temas comuns a maes
de outros deficientes —existe o preconceito delas com elas mesmas e delas com seus proprios
filhos; preconceito que este que é culturalmente repassado através da sociedade, e muitas
vezes encontra-se dentro da propria familia. Essas maes sdo e sentem-se sobrecarregadas,
outras foram abandonadas por seus parceiros neste momento delicado do nascimento de um
filho, que se torna ainda mais dificil por essa crianca apresentar-se mais fragil que as demais e
necessitarem de cuidados especiais.

O preconceito pode ser o maior obstaculo do processo de amamentagdo para a crianga
sindrome de Down é muitas vezes influenciado pela forma como a noticia de o filho ndo seria
uma crianca dita “normal” foi transmitida. O que mais favorece o aleitamento materno nesses
individuos € uma boa orientagdo quanto as reais limitacGes e dificuldades que vao enfrentar e
sobre as técnicas de aleitamento materno.

Os deficientes e seus familiares tém necessidade de obter uma orientacéo eficiente e
saudavel, calcada na realidade. Este € um processo multidisciplinar com o objetivo de ajudar
os deficientes e suas familias. Através de complexos processos necessarios a obtencdo dos
ajustes mentais, fisicos e emocionais com que se defrontam assim como a aquisi¢do da
esperanca, da compreensdo e da forgca necessarias para que aceitem, como seu, 0 maior de
todos os desafios humanos, o direito inalienavel de todas as pessoas deficientes ou ndo, a
auto-realizacéo.

A conscientizacdo da sociedade sobre a diferenca e a aceitacdo do outro ser diferente é
um processo lento, mas é preciso acreditar que é possivel, procurar o conhecimento adequado

e viabilizar os instrumentos necessarios a promocéo da inclusdo.
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APENDICES



m APENDICE A: ROTEIRO SEMI-ESTRUTURADO DE ENTREVISTAS
NOME:
DATA DE NASCIMENTO:
GENERO:
NOME DA MAE:

1. Fale sobre como Ihe foi comunicado que seu filho seria sindrome de down.
2. Comente sobre a aceitacdo do seu filho na familia.
3. Quais comorbidades a crianca apresenta?

4. Comente sobre o inicio da alimentacdo do seu filho - amamentacao.

5. Comente sobre as emogdes que mais marcaram vivenciadas neste periodo.
6. Que estratégias foram utilizadas para solucionar as dificuldades.

7. Quais as dificuldades enfrentadas atualmente por vocé com seu filho associadas a

alimentacéo?

8. Mais relatos sobre “dificuldades” com o seu filho do nascimento até hoje.



APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

m LIGA DE ENSINO DO RIO GRANDE DO NORTE

FACULDADE NATALENSE PARA O DESENVOLVIMENTO DO RIO GRANDE
DO NORTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: Amamentacao na sindrome de down: dilemas e conquistas

Pesquisadores: Carina Leite Aradjo Oliveira — Prof®. Mes. Orientadora do Projeto, Andreiny
Pereira Lima dos Santos — Graduanda em Nutricdo (Bacharelado)/FARN — Autoras do

projeto.

Objetivo: O objetivo deste estudo sera realizar uma analise qualitativa dos dados relatados
por maes de criangas sindrome de down sobre os dilemas enfrentados no periodo da

amamentacao.

Riscos: Esta pesquisa prevé riscos minimos fisicos ou bioldgicos aos participantes dessa
pesquisa, nenhum individuo serd punido ou premiado se decidir deixar ou participar da

mesma.

Beneficios: Os beneficios em participar deste estudo sdo contribuir para o conhecimento dos
principais dilemas comuns a mées de filhos portadores da Sindrome de down. Tal estudo
podera servir de subsidio para o desenvolvimento de condutas clinicas e nutricionais no que
diz respeito a amamentacdo para portadores de necessidades especiais em especial para

portadores da sindrome de down.

Confidencialidade: O registro da participacdao deste estudo sera mantido confidencial, até o
limite permitido por lei. No entanto, o comité de ética pode inspecionar e copiar 0s registros
pertinentes a pesquisa, e estes podem conter informacdes identificadoras. Se qualquer
relatorio ou publicacdo resultar deste trabalho, a identificacdo do paciente ndo podera ser

revelada.



Participacao voluntéria: Toda participacdo é voluntaria. Ndo ha penalidade para alguém que
decida ndo participar neste estudo. Ninguém também sera penalizado se decidir desistir de
participar do estudo, em qualquer época. A pesquisa sobre amamentacédo e sindrome de down

ndo sera diferente caso vocé decida ou ndo participar desta pesquisa.
Consentimento para a participacao:

Estou de acordo em participar dos estudos provenientes desse projeto. Fui
devidamente esclarecido quanto aos objetivos do projeto, 0s procedimentos aos quais serei
submetido e dos possiveis riscos que possam advir de tal participacdo em qualquer época, sem
que este ato implique em qualquer prejuizo a minha pessoa ou a familia. A minha participacéao
ndo implicara em custos ou prejuizos de carater econémico, social, psicolégico ou moral,

sendo garantido o anonimato e o sigilo dos dados referentes a identificacdo da minha pessoa.

Nome:

Assinatura do paciente ou responsavel:

Assinatura do pesquisador:

Data: / /




