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Social and psycho-affective characterization of families with Down Syndrome
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RESUMO

Objetivo: Caracterizar familias de criancas com Sindrome de Down de forma social e afetiva na obtencéo de
dados psicoafetivos, sociodemograficos, médicos e de rede de apoio. Métodos: Foi realizado um estudo
descritivo exploratdrio, transversal, com abordagem qualitativa, baseada em entrevistas de familias de crianga
com Sindrome de Down por meio de questionario eletrénico, entre setembro de 2021 a abril de 2022, em um
municipio do estado de Minas Gerais. Resultados: A amostra foi composta por 30 familias que responderam
ao questionario eletrdnico, sendo 86,7% (n=26) respondidas pelas mées das criancas, que apresentaram
mediana de idade de cinco anos. A caracterizacdo das familias evidenciou que 70% (n=21) tinham ensino
superior completo, 33,3% (n=10) possuiam uma renda familiar igual ou superior a seis salarios-minimos,
53,3% (n=16) tiveram diagnostico da Sindrome de Down realizado na hora do parto, 90% (n=27) relataram
ter recebido amparo do companheiro ou de algum familiar no momento do diagnoéstico, 73,3% (n=22)
iniciaram acompanhamento fisioterpico até o terceiro més de vida da crianca, e 93,3% (n=28) com
atendimento fonoaudiolégico. Concluséo: Evidenciou-se que as criancas sdo cuidadas majoritariamente
pelas mées, fazem acompanhamento multidisciplinar e que a renda mensal familiar ndo foi parametro de
divergéncia estatistica da amostra.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Trissomia do 21, Rede de apoio.
ABSTRACT

Objective: To characterize families of children with Down Syndrome in a social and emotional way by obtaining
psycho-affective, sociodemographic, medical and support care. Methods: An exploratory, cross-sectional
descriptive study was carried out, with a qualitative approach, where families with a child with Down Syndrome
were interviewed using a electronic questionnaire, between September 2021 and April 2022, in a municipality
in the state of Minas Gerais. Results: The sample consisted of 30 families who responded to the electronic
guestionnaire, 86.7% (n=26) of which were answered by the children's mothers, who had a median age of five
years. The characterization of the families showed that 70% (n=21) had completed higher education, 33.3%
(n=10) had a family income equal to or greater than six minimum wages, 53.3% (n=16) had diagnosis of Down
Syndrome made at the time of birth, 90% (n=27) reported having received support from their partner or a family
member at the time of diagnosis, 73.3% (n=22) started physiotherapy treatment until the third month of birth.
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child's life, and 93.3% (n=28) with speech therapy. Conclusion: It was evident that children are mainly cared
for by their mothers, undergo multidisciplinary monitoring and that monthly family income was not a parameter
of statistical divergence in the sample.

Keywords: Down Syndrome, Trisomy 21, Support care.
RESUMEN

Obijetivo: Caracterizar de manera social y emaocional a las familias de nifios con Sindrome de Down, mediante
la obtencion de datos psicoafectivos, sociodemograficos, médicos y red de atencién. Métodos: Se realizé un
estudio descriptivo, exploratorio, transversal, con enfoque cualitativo, donde se entrevistaron familias con un
nifilo con Sindrome de Down mediante cuestionario electronico semiestructurado, entre septiembre de 2021
y abril de 2022, en un municipio del estado de Minas Gerais. Resultados: La muestra estuvo compuesta por
30 familias que respondieron el cuestionario electrénico, de las cuales el 86,7% (n=26) fueron respondidas
por las madres de los nifios, quienes tenian una mediana de edad de cinco afios. La caracterizacion de las
familias arrojé que el 70% (n=21) tenia estudios superiores completos, el 33,3% (n=10) tenia un ingreso
familiar igual o superior a seis salarios minimos, el 53,3% (n=16) tenia diagnéstico de Down Sindrome
realizado al momento del nacimiento, el 90% (n=27) refirié haber recibido apoyo de su pareja o algun familiar
al momento del diagndstico, el 73,3% (n=22) inicié tratamiento de fisioterapia hasta el tercer mes de
nacimiento. vida, y el 93,3% (n=28) con logopedia. Conclusion: Se evidencié que los nifios son
mayoritariamente cuidados por sus madres, reciben seguimiento multidisciplinario y que el ingreso familiar
mensual no fue un parametro de divergencia estadistica en la muestra.

Palabras clave: Sindrome de Down, Trisomia 21, Red de atencion.

INTRODUCAO

A Sindrome de Down (SD) é uma condicdo genética no qual a crianca nasce com uma alteracao
cromossdmica que resulta na leitura diferencial e aumentada do cromossomo 21, e por isso, manifesta
alteracbes do desenvolvimento infantil, tanto no aspecto fisiol6gico, neuroldégico, como também
comportamental (COELHO C, 2016). Descrita clinicamente pela primeira vez por John Langdon Down em
1866, é a causa mais frequente de deficiéncia intelectual. O processo de nédo-disjun¢do cromosdmica na hora
da formagédo dos gametas maternos ou paternos € o principal mecanismo que leva a Sindrome de Down pela
trissomia do cromossomo 21, processo esse chamado de trissomia do cromossomo 21, e representa 95%
dos casos (MOREIRA LMA, et al., 2000).

As caracteristicas fisioldgicas mais marcantes nesta sindrome séo a reducgao no lobo frontal do cérebro,
regido responsavel pelo pensamento abstrato, linguagem e comportamento; mudancas no tronco cerebral,
responséavel pela atencéo e vigilancia; e mudancas no cerebelo, responsével pelo controle motor (FREIRE
RCL, et al., 2014). J& as caracteristicas fenotipicas sé@o plurais e variam de individuo para individuo, mas
geralmente envolvem baixa estatura, olhos obliquos, protuséo lingual, cabelos lisos e finos, orelhas pequenas
e de implantacéo baixa, palato alto, hipotonia muscular generalizada, tecido adiposo no dorso do pescoco,
prega palmar Unica, cardiopatias congénitas, dificuldades da fala, distdrbios visuais e atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor (BRASIL, 2013).

A plasticidade fenotipica, portanto, inviabiliza a construgdo de um padr@o neurobioldgico estereotipado e
definido para essas criangas. Somado a isso temos o fato de que a genética individual sofre influéncia do
ambiente de forma que a modulagdo génica pode ser influenciada pelo ambiente nutricional, comportamental,
social, educacional, de intercorréncias clinicas e de estimulos (FREIRE RCL, et al., 2012). Em rela¢cédo ao
diagnostico da SD, o principal rastreamento ocorre no primeiro trimestre da gestacdo e pode detectar
aproximadamente 90% dos fetos com trissomia do 21 através do exame ndo invasivo de ultrassonografia
obstétrica para verificacdo da presenca de osso nasal no feto (ausente na SD) e translucéncia nucal.

Neste exame é analisado o excesso de liquido sob a pele atrds do pescoco fetal, que se encontra
geralmente aumentado na sindrome. Somado a isso, utiliza-se da ultrassonografia com doppler acoplado que
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permite a visualizag&o de altera¢bes cardiovasculares significativas, recorrentes em 40 a 60% dos bebés com
SD. A observacao de alteracdes nesses exames ndo confirma nem descarta a sindrome, e permanecendo a
suspeita clinica, pode ser realizado o exame de cariétipo a partir de amostra fetal colhida por amniocentese
ou por puncéo de vilosidade coridnica, ou ainda através da amostra de sangue da crianca apds 0 nascimento
(HENN CG, et al., 2008).

Relativo ao campo afetivo, a chegada de um filho desperta sentimentos diversos nos pais e familiares,
acompanhado de muita expectativa, tornando o momento do diagnéstico da Sindrome de Down afetivamente
complexo, e por vezes, potencializando a inseguranca afetiva, que segundo Cunha AMFV, et al. (2010), pode
se manifestar de diferentes formas nesse nucleo familiar, levando inclusive a atitudes de superprotecéo, de
piedade ou rejei¢do da crianca. Rocha DSP e Souza PBM (2018) acrescentam ainda que esta idealiza¢éo de
filhos socialmente aceitos se manifesta nesses casos através do sentimento de frustacdo dos pais, que
projetam a readaptacdo da estrutura familiar aos sentimentos de aflicdo, impoténcia e desespero.

Nesses casos, em especifico, a rede de apoio é imprescindivel. As redes de apoio podem ser entendidas
CcOmo um sistema composto por varios objetos sociais, ou seja, pessoas, fungdes e situacdes que oferecem
apoio instrumental e emocional a pessoa, em suas diferentes necessidades (HAYAKAWA LY, et al., 2010).
Os principais componentes da rede social de apoio familiar sdo os filhos com desenvolvimento tipico, o
cbnjuge, tias e avés maternas, enquanto a rede social ndo familiar € composta, principalmente, por amigos,
escola, médicos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas, psicélogos e professores (SANTOS RP, et al., 2020).

Esta rede de apoio deve buscar auxiliar pais e médes no processo de adaptacdo a crianca com SD, tanto
no que diz respeito aos aspectos fisicos da sindrome, propiciando-lhes acesso a informacdes e oferecendo-
Ihes orientacdo nos cuidados demandados pela crianga, quanto a disponibilizacdo de atendimento aos
aspectos emocionais suscitados (CUNHA AMFV, et al., 2010; MATOS HS, et al., 2006).

Diante do exposto, a caracterizagdo de familias atipicas, sobre o olhar social e financeiro e também de
carater psicoafetivo se faz muito necessario e da voz para que essas familias possam expressar suas
fragilidades e demandas, desde a descoberta de um filho que vai necessitar de demanda especial, passando
pela rotina e dificuldades enfrentadas, mas também permitindo a projecéo de sentimentos e conflitos afetivos
da familia, o que pretende contribuir para a formacéo de uma sociedade mais inclusiva e acolhedora. Sendo
assim, o objetivo do estudo foi caracterizar familias de criancas com Sindrome de Down de forma social e
afetiva na obtencao de dados psicoafetivos, sociodemogréaficos, médicos e de rede de apoio.

METODOS

Foi realizado um estudo descritivo exploratério, transversal, com abordagem qualitativa, baseada em
entrevistas de familias de crianga com Sindrome de Down por meio de questionario eletrdnico, entre setembro
de 2021 a abril de 2022, em um municipio do estado de Minas Gerais.

A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario previamente definido com as variaveis: a)
sociodemograficas (renda familiar, nimero de filhos, escolaridade, profisséo, idade dos pais); b) da gestacéo
e parto (idade materna ao engravidar, tempo de gestacao, tipo de parto, pré-natal, momento do diagnéstico);
c¢) rede de apoio (apoio na familia, rotina com a crianca, presenca de cuidador ndo familiar, acompanhamento
multidisciplinar, estimulos, socializagdo); d) comportamento afetivo (sentimentos na gravidez e apoés o
nascimento da crianca, existéncia ou ndo de acolhimento no momento do diagndstico, expectativas,
dificuldades); e) de informag&o (conhecimento sobre a sindrome, participacao em ONGS/ instituigdo, busca e
divulgacéo de informacéo).

O questionario foi criado pelos pesquisadores na plataforma Google Forms e teve seu link disponibilizado
depois da busca ativa dos pesquisadores pelas familias de criangas com SD no municipio. Os entrevistados
aceitaram participar da pesquisa mediante concordéancia com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), também disponibilizado on line, conforme preconizado pela Resolu¢do do Conselho Nacional de
Salde (CNS) 466/12. Foram incluidas familias com criancas Sindrome de Down de zero até 17 anos, de
ambos os géneros, residentes no municipio.
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O estudo teve risco minimo, pois esta pesquisa utilizou questionario como forma de obtencao dos dados,
nao realizando nenhuma intervencéo ou modificacdo intencional nas variaveis fisioldgicas, psicolégicas ou
sociais dos participantes do estudo. O risco para os entrevistados foi um possivel constrangimento durante a
aplicacdo do questionario, pela possibilidade de ndo terem conhecimento suficiente para o assunto abordado.

Os dados coletados foram agrupados em tabelas e armazenados no programa Access 2016, Microsoft
Corporation® USA. Para a analise estatistica foi utilizado o programa SPSS 21.0, IBM® SPSS Statistic.
Medidas de posicdo e tendéncia central foram utilizadas para a descricao de variaveis continuas e proporcdes
para as variaveis categoricas estudadas. Na andlise do p-valor e dos intervalos de confianga o valor critico foi
definido em 95%. O projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil, analisado e aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da UNIPAC sob parecer de nimero 4.855.477

RESULTADOS E DISCUSSAO
Sociodemografico

A amostra foi composta por 30 familias caracterizadas socio-demograficamente de acordo com a (Tabela
1). Majoritariamente as respostas foram fornecidas pelas maes das crian¢cas com Sindrome de Down (86,7%,
n= 26) e a idade das criancas variou de 6 meses a 15 anos, com mediana de cinco anos.

Tabela 1- Caracteriza¢éo das familias com criangcas com Sindrome de Down (n=30).

Variavel | N ] %
Sexo do entrevistado
Masculino 2 6,7
Feminino 28 93,3
Vinculo com a crianga
Mae 26 86,7
Pai 2 6,7
Madrasta /Padastro 1 3,3
Outro 1 3,3
Idade que teve a crianca
Abaixo de 20 anos 0 0
20-30 anos 8 26,7
31-40 anos 16 53,3
41-50 anos 5 16,7
Acima de 51 anos 0 0
N&o se aplica 1 3,3
Estado civil
Casado (a) 22 73,3
Solteiro (a) 4 13,3
Divorciado (a) 2 6,7
Vidvo (a) 2 6,7
Escolaridade
Ensino Fundamental 1 3,3
Ensino Médio 6 20
Ensino Superior 10 33,3
Pés-graduacéo 13 43,3
Base Salarial
Até 1 salario-minimo 7 23,3
1-2 salarios-minimo 3 10
2-3 salarios-minimo 4 13,3
3-4 salarios-minimo 2 6,7
4-5 salarios-minimo 2 6,7
5-6 salarios-minimo 1 3,3
> 6 salarios-minimos 11 36,7
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Profissdo/ ocupacéo

Autdbnomo 7 23,3
Trabalho informal 1 3,3
Trabalho em casa 6 20
Inativo temporario 2 6,7

Desempregado 1 3,3
Outro 13 43,3
Numero de filhos
Somente 1 17 56,7
1-3 filhos 11 36,7
Acima de 3 filhos 1 3,3
N&o se aplica 1 3,3
Quantas pessoas naresidéncia
Duas 4 13,3
Trés 15 50
Quatro 8 26,7
Acima de 4 pessoas 3 10
Cuidados com a crianga*
Pela mae 23 76,7
Pelo pai 5 16,7
Pelos avoés 5 16,7
Baba 5 16,7
Familiar 1 3,3
Outro 0 0
Idade da crianca
0-1 ano 05 16,7
1-2 anos 02 6,7
2-5 anos 08 26,7
6-8 anos 03 10
9-13 anos 10 33,3
14- 17 anos 01 3,3
Nao-informada 01 3,3
Total 30 100

Nota: *Teve sobreposicdo de respostas com mais de um cuidador por crianga.
Fonte: Dalpra MG, et al., 2025.

Quanto ao numero de filhos, predominaram individuos com um filho por familia (n=17, 56,7%), casados
ou em relacionamento estavel (n=22, 73,3%). Quanto a escolaridade, a prevaléncia de participantes com
ensino superior completo foi majoritéaria correspondendo a 76,6% da amostra (n=23), sendo que 36,7% (n=11)
possuiam renda familiar superior a 6 salarios-minimos, seguido por 23,3% (n= 7) de familias que tinham até
1 salario. Com relagéo a ocupacéo, 43,4% dos individuos (n=13) declararam outra ocupagédo diferente das
disponibilizadas no questionario, seguida de autbnomos com 23,3% (n=7) e do lar com 20% (n=6).

Os resultados do questionario sociodemografico identificaram a predominancia de individuos com ensino
superior e pés-graduacéo, casados, com um filho, renda mensal maior que 6 salarios-minimos e que tinham
ocupacdo diferente das op¢cbes dadas no formulario. Seguido de familias que ganhavam até um salério-
minimo, com individuos casados, autbnomos ou que trabalhavam em casa, que estudaram até o ensino médio
e que tinham dois ou mais filhos. Segundo Portes JRM, et al. (2013), que analisaram os fatores de risco e de
protecéo a crianca com Sindrome de Down, € descrito que 0s riscos bioldgicos, riscos organicos e 0s riscos
ambientais podem tanto contribuir no seu desenvolvimento, caracterizando-se como fator de protecao, ou
conferir piora no desenvolvimento infantil, caracterizando-se como fator de risco.

Ainda em relacéo a identificacé@o dos riscos, de acordo com 0s autores, 0 hascimento de uma crianga com
sindrome de Down ja se enquadraria por si s6 como fator de risco organico em que a desordem genética
poderia ser um limitante ao desenvolvimento intelectual da crianca caso a familia ndo saiba lidar com esta
caracteristica, assim como a renda familiar e a escolaridade séo fatores de risco ambiental, uma vez que na
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falta de recurso e de conhecimento, os pais poderiam contribuir negativamente ao desenvolvimento
neuropsicomotor da crianca, ofertando-lhe menos acesso e frequéncia as redes de apoio (PORTES JRM, et
al., 2013).

Assim, o estudo se associa positivamente ao estudo de Portes JRM, et al. (2013), por também avaliar a
presenca desses fatores de risco as criancas com Sindrome de Down na cidade. A diferenca observada
guanto ao perfil social da amostra permitiu que neste estudo verificAssemos a associacdo da renda familiar
como ponto de comparacéo entre as demais variaveis analisadas, para que, além da contribuicdo acerca da
epidemiologia social das familias com criangas Down no municipio, pudéssemos verificar também se as
oportunidades e necessidades dessas familias passavam pelo fator econémico.

E no que diz respeito a renda familiar, encontrou-se um terco da amostra com renda superior a seis
salarios-minimos. Mas cabe ressaltar que Carneiro MSC (2009) alertou para que familias que apresentem
recursos financeiros abundantes é fundamental que exista o envolvimento dos familiares na formacao da rede
de apoio a pessoa com deficiéncia permitindo assim que elas possam se desenvolver fugindo do esteredtipo
e levando a questdo financeira para além do custeio de cuidados médicos e de acompanhamento
multidisciplinar, com destaque principal para a questdo social em todos os niveis de estratificacdo da
sociedade, implicando em sobrecarga de cuidado atribuido as mées, que emocionalmente podem ficar
fragilizadas. Outro resultado significante foi quanto aos cuidados da crianga com Sindrome de Down que era
realizado majoritariamente pela mée (76,7%, n=23), seguidos de dez pessoas que responderam que a mae
recebia ajuda do pai e de familiares como os avés e primas e cinco pessoas que destinavam os cuidados
diario da crianca a babés.

Importante informar que as mées também foram maioria na pesquisa totalizando 86,7% (n=26) dos
individuos que responderam ao questionario. Esses dados corroboram com o trabalho de Ribeiro MFM, et al.
(2013) que descrevem que as maes em geral passam a maior parte do tempo com os filhos e
consequentemente exercendo as atividades de cuidado das criancas. Faria MD (2020) detalhou o papel
central que as méaes exercem na rede de seus filhos com sindrome de Down, assumindo um lugar central no
desenvolvimento social e fisico dessas criancas, contribuindo na forma de pensamento dos irmaos, parentes
e demais pessoas que convivem com a crianga, inclusive no que diz respeito a dindmica sentimental, de
autoidentificacdo e dependéncia dos filhos, passando por questdes da relacdo emocional dessa teia. Ainda
em relacdo ao cuidado parental, Rocha DSP e Souza PBM (2018) relataram a participacdo de pais, tios e
avos, além das mées, na rotina diéria das criangas.

Ademais, Oliveira LC, et al. (2018) se dedicaram a falar do papel do pai de crianga com Sindrome de Down
em seu estudo, relatando haver muito ainda o que ser explorado sobre as experiéncias do progenitor no papel
de pai. Nossos dados mostraram que 73,3% da amostra era composta por individuos casados, o que implica
em dizer que a figura paterna estava indiretamente presente no cotidiano dessas criangas, apesar de somente
cinco entrevistadas (16,7%) associarem a figura paterna aos cuidados com a crianga no ambiente doméstico.

Isso reflete a realidade ndo somente de criangas atipicas, mas das familias brasileiras de uma maneira
em geral. Barbosa DC, et al. (2012) em sua pesquisa com a sobrecarga materna no cuidado a criangca com
condicdo cronica relatou que o cuidado materno se configura como uma tarefa exaustiva e que vem
acompanhada de sobrecarga fisica e sentimental, trazendo uma correlacdo a nosso estudo, que assim como
nas condi¢cBes cronicas, exige multiplos cuidados em atencdo as deficiéncias apresentadas pela crianca
desde o seu nascimento e principalmente para o seu desenvolvimento psicomotor (SANTOS RP, et al., 2020).

Gestacéo e parto

Quanto as variaveis em relagdo ao periodo pré-natal e posterior, o intervalo de duracéo das gestagfes
variou entre 30 e 40 semanas, com mediana de 38,5 semanas e predominio daquelas com mais de 38
semanas de gestacao (n=14, 46,7%). Todas as participantes declararam ter feito acompanhamento pré-natal.
Apenas trés participantes (10%) deram a luz por parto vaginal e 27 por cesariana (90%) e somente trés
relataram ter sofrido intercorréncias durante o parto (10%). Quando perguntadas sobre o diagndstico da
Sindrome de Down, 53,3% (n=16) relataram que ele foi feito na hora do parto e 13,3% das participantes (n=4)
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ndo tinham conhecimento acerca da sindrome. Quando perguntadas sobre acolhimento, 90% das
participantes (n= 27) relataram té-lo recebido do companheiro ou de algum familiar, mostrando pouca
participacdo dos profissionais da salde nesse momento (6,7%; n=2).

Maiores detalhes sobre o diagnéstico, falta de informacdo sobre a Sindrome de Down e amparo no
momento do diagndstico estdo na (Tabela 2). Ribeiro MFM (2016) diz que o diagnostico da Sindrome de
Down vem acompanhado de preconceitos por parte da equipe médica, o que pode deixar cicatrizes profundas
e duradouras nesta familia, gerando o sentimento de revolta, de culpa e de negacdo, dificultando o processo
de aceitacdo da crianca e enfraquecendo os primeiros lagos afetivos entre mée e filho. Rocha DSP e Souza
PBM (2018) reforcam a necessidade de adequacdo de linguagem pela equipe de salde considerando a
vulnerabilidade do momento. Somado a isso, Cavalcanti GDA (2013) diz que o fato do diagnéstico ser feito
durante o pré-natal daria a oportunidade da familia se preparar emocionalmente para o nascimento da crianca
atipica, enquanto aquele que é realizado no momento do parto ou de forma tardia decai como um fator
negativo a esse nicleo familiar.

Tabela 2- Distribuicdo dos participantes de acordo com as variaveis tipo de parto, diagndstico, amparo,
assisténcia, rede de apoio, conhecimento sobre a sindrome e informacgéo, comparadas estatisticamente a
renda familiar fixada como ponto de corte (n=30).

Variavel | N | % | Quiquadrado | p-valor
Tipo de parto
Cesariana 27 90
Vaginal 3 10 0,015 0,8995
Momento do diagndstico
Pré-natal 5 16,7
Parto 16 53,3 0,618 0,4318
Meses ap0s o parto 9 30
Amparo no diagndstico
Companheiro 13 43,3
Familiares 10 33,3
Profissionais da saude 2 6,7 1,407 0,2356
Outro 5 16,7
Conhecimento sobre a sindrome
Sim 26 86,7
N&o 2 13.3 2,672 0,1021
Participacdo em ONG
Sim 13 43,3
N&o 17 56.7 1,697 0,1927
Assisténcia multidisciplinar *
Fisioterapia 22 73,3 0,1169 0,7325
Fonoaudiologia 28 93,3 0,3165 0,5737
Odontologia 26 86,7 0,9345 0,3337
Oftalmologia 29 96,7 0,4372 0,5085
Pediatria 28 93,3 0,9095 0,3403
Terapia ocupacional 21 70 1,421 0,2332
Busca de informacao sobre SD*
Familia/ amigos 5 16,7
Profissionais da Saude 13 43,3 0,5989 0,4390
Internet/ Redes sociais 16 53,3
Tipo de rede de apoio
Familiar 21 70
Nao-familiar 9 30 19,58 <0,0001

Nota: *Teve sobreposicao de respostas ou o entrevistado poderia marcar mais de uma opc¢ao.
Fonte: Dalpra MG, et al., 2025.
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Rede de apoio

A rede de apoio mais prevalente foi de acompanhamento oftalmolégico com 96,7%, seguida de
acompanhamento fonaudidlogo e pediatrico ambos com 93,3%, de acompanhamento odontoldgico (86,7%),
fisioterapia com 73,3% e terapia ocupacional com 70%. Pereira WJG, et al.(2019) reuniram varias pesquisas
gue avaliaram a importancia da fisioterapia na vida de criancas com Sindrome de Down e mostraram trabalhos
com melhoria do reflexo motor, da habilidade de controle e planejamento motor, percepc¢ao visual e integracéo
visomotora, na protecdo aos distUrbios de visdo, audicdo, respiracdo e circulacdo, principalmente nos
primeiros meses de vida da crianga.

Nossos resultados mostaram que 73,3% das criangas (n=22) iniciaram acompanhamento fisioterapico até
os trés meses de vida em servigos prestados por instituigcdes (63,3%, n=19), bem como 93,3% (n=28) que
receberam atendimento de fonoaudiologia, também por meio de instituicdes sociais. Também tivemos 86,7%
dos entrevistados relatando que as criancas ja haviam ido ao dentista e encontravam-se em
acompanhamento. Segundo Melo C, et al.(2017) as principais alteragbes odontolégicas observadas nas
criancas com Down séo a baixa tonicidade muscular, além da pseudo-macroglossia que leva a regido lingual
a ter aparéncia ampliada causando dificuldade na fonacao e degluticao de alimentos.

De forma que 0s nossos resultados demonstraram uma descricdo positiva no enfrentamento dessas
alteragdes com a ajuda profissional direcionada. Em relagdo ao acompanhamento fonoaudioldgico, tivemos
93,3% da amostra com positividade para esta ajuda profissional. Lawder R, et al. (2019) relataram em seu
estudo que 49% dos entrevistados haviam percebido melhora na fala de seus filhos, 25% obtiveram melhora
no fortalecimento muscular, 12% em ajuda na alimentacdo e 4% descreveram regressdo do quadro quando
ficaram sem acompanhamento. Dessa forma obter um indice t&o alto de auxilio profissional em nosso trabalho
permite que as familias consigam gerar estimulos e resultados duradouros com as criangas.

O acompanhamento oftalmolégico foi o de maior porcentagem, chegando a 96,7% da amostra. Souza JCO
(2020) correlacionou a Sindrome de Down a alterag8es oftalmicas como a presenca marcante de dobra
epicantica proeminente, erros de refracdo como a hipermetropia e o astigmatismo, e o estrabismo. Foi
perguntado também aos entrevistados quais estimulos eles realizam com as criangas em casa e os resultados
mostraram que a familia oferece exercicios de desenvolvimento motor, seguido de exercicios de fala,
desenvolvimento sensorial e todos os estimulos juntos, nessa ordem de prevaléncia.

Comportamento afetivo

Em relacdo ao comportamento afetivo, foi perguntado aos responsaveis sobre os principais sentimentos
gue envolveram a descoberta da crianga atipica, onde eles poderiam responder com mais de um sentimento,
positivo ou negativo. Houve dispersdo de respostas em sentimentos variados como medo, preocupacao,
ansiedade, raiva, tristeza, bem como nos sentimentos de alegria, gratiddo, entusiasmo, felicidade e amor.

Os principais sentimentos descritos pelos participantes apds terem o diagnéstico da sindrome de Down
foram: desespero, medo do novo, sentimento de luto, culpa, inseguranca, dificuldade de aceitacéo, revolta,
medo do preconceito, apreensao, preocupacao com o futuro, arrependimento da gravidez, vergonha e aflicéo.
Alguns desses sentimentos ja haviam sido relatados por alguns na descoberta da gravidez, mas para outros
participantes esses sentimentos surgiram somente apds o diagnéstico. Obtivemos 43,3% (n=13) de resposta
para os sentimentos de medo e pénico, 46,6% (n=14) para ansiedade, 63,3% (n=19) para preocupacéo, e
60,0% (n=18) para vontade de aprender.

Esses dados corroboram com o estudo realizado por Pinto AMBR (2011) que disseram ser marcante o
sentimento de angustia das mulheres diante da maternidade, principalmente quando assumem a
responsabilidade da criagéo dos filhos sozinhas, ficando em destaque o medo, medo das limitagdes fisicas e
mentais, e 0 medo da discriminacéo social.

Rocha DSP e Souza PBM (2018) descrevem que sentimentos como aflicdo, desespero e impoténcia
geralmente estdo associados ao processo de aceitagdo da deficiéncia, sentimentos esses também
observados nas nossas respostas. Quando questionadas sobre o que faltava na rotina com a crianga o0s
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responsaveis relataram sentir falta de acolhimento da sociedade e preocupagdo com o ambiente social dos
filhos, dando voz ao entendimento de que a questao socioafetiva da populacédo é complexa, multipla e plural.

Informacé&o

Quando questionado se os entrevistados tinham divida sobre a Sindrome de Down, 76,7% (n=23)
responderam que sim e 16,7% (n=5) relataram nao ter recebido apoio para buscar informacdes. No que diz
respeito as OrganizacBes Nao Governamentais (ONGs) que prestam assisténcia a pessoas com deficiéncia,
apenas quatro entrevistados (13,3%) responderam nao ter conhecimento sobre o servigco prestado por tais
organizagdes no municipio, e somente treze (43,3%) disseram participar efetivamente de ONGs.

Estatistica

Foi verificada a homogeneidade da distribuicdo dos entrevistados quanto a renda familiar frente as
variaveis: tipo de parto (vaginal ou cesarea), momento do diagndstico (parto ou nos primeiros meses depois
de nascer), amparo no momento do diagndstico, conhecimento sobre a sindrome, acompanhamentos por
diferentes especialidades, conhecimento sobre o termo de educagéo inclusiva, participagdo em ONGs e tipo
de apoio recebido para cuidar da crianga.

Conforme pode ser observado na Tabela 2 a distribuicdo para cada varidvel testada frente a renda das
familias ndo apresentou diferenca significativa (p>0,05), exceto quando avaliada a rede de apoio (p<0,0001)
gue mostrou diferencga no tipo de apoio recebido por essas familias. Naquelas que recebem acima de seis
salarios-minimos tinham um cuidador ndo-parental pago, a bab4, e nas familias com até dois salarios-minimos
a rede de apoio era formada predominantemente por outros familiares. Observou-se assim, que a premissa
de que a renda familiar poderia ser um divisor entre ter ou ndo ter acesso a equipe multidisciplinar, ter ou nao
ter conhecimento, ndo se fundamenta neste estudo.

CONCLUSAO

O estudo com familias de criangas com Sindrome de Down avaliadas revelou que as criangas
apresentavam idade entre 0 a 16 anos, eram cuidadas majoritariamente por suas maes, que apresentavam
rede de apoio familiar e ndo familiar representada principalmente pelas babas nas familias que tinham renda
acima de seis salarios-minimos. As criangas apresentavam acompanhamento multidisciplinar regular de
fonoaudi6logo, pediatra, fisioterapeuta, dentista, oftalmologista e terapeuta ocupacional em maioria vinculada
a ONGS ou instituicdes ndo tendo diferenca significativa do acesso a esses profissionais com a renda familiar.
Novos estudos sao necessarios para elucidar estas variaveis em uma populagao adulta dando voz também a
novos publicos com suas especificidades.
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