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1. INTRODUGAO:

Na area da saude, o conceito de “ma noticia” pode ser definido como qualquer noticia que altera
negativamente a visdo do paciente sobre seu futuro” [1], além disso, ela é repetidamente descrita como um
fenbmeno subjetivo, baseado na percepcdo, cultura e ambiente do paciente [1-6]. Nesse contexto, quando
confrontados com o diagndstico de seus filhos, os pais podem néo reagir bem ao serem comunicados de que a
informacéo trata-se de uma noticia "ruim" [2], assim, com o objetivo de melhor traduzir em palavras a experiéncia
individual do recebimento de um diagndstico médico, um estudo propds a substituigdo do termo “mas noticias”
por “‘compartilhamento de informag¢des que alteram a vida” (SLAI, na sigla inglés), definindo-o como qualquer
informag&@o médica que o paciente ou familia pode interpretar como mudanca significativa na salde ou qualidade

de vida da crianc¢a e da familia [7].

A literatura vigente relata o processo de comunicacdo médico-paciente como uma tarefa particularmente
dificil para os profissionais [8], uma vez que a maneira pela qual as informa¢des sdo transmitidas pode ter um
impacto significativo na vida dos pacientes e familiares [9], além de gerar sequelas emocionais para o profissional,
incluindo culpa, raiva e ansiedade [10]. Por esta razéo, varias recomendagfes para a entrega do SLAI foram
estabelecidas, sendo a mais popular o protocolo SPIKES [1]. Esse protocolo foi desenvolvido como tentativa de
driblar o desconforto dos médicos oncologistas ao naotificar o paciente quanto ao seu diagnéstico [4]. No entanto,
outros profissionais de salde estéo frequentemente envolvidos no compartilhamento de informag8es que alteram
avida [11,12] e apesar do SPIKES ter contribuido para uma melhor comunicagédo entre médico-paciente, estudos
recentes sugerem que o protocolo SPIKES pode nado atender as necessidades da experiéncia clinica de outros

profissionais [13].

Levando em consideracgédo as limitagdes deste protocolo e as dificuldades do SLAI, transmitir o diagnéstico

aos pais de filhos portadores de Sindrome de Down (SD) é um desafio a ser enfrentado. Nesse sentido, o
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compartilhamento de tal noticia exige competéncia social, boa comunicacdo, manejo e responsabilidade do
profissional de salde, uma vez que a experiéncia dos pais durante o compartilhamento da informagdo pode
desempenhar um papel importante na percepgéo da familia sobre a crianca e sua deficiéncia a longo prazo [14-
16]. Contudo, pesquisas cientificas realizadas nessa area desde 1984 até os dias atuais, evidenciam que a forma
como o0s médicos comunicam o diagnostico da Sindrome de Down é considerada insatisfatéria [17-24]. Além
disso, esses estudos concluiram que pouquissimos médicos conhecem de fato a realidade dessa sindrome e,

muitas vezes, tais profissionais se cercam de conhecimentos ultrapassados, erréneos e pessimistas.

A Sindrome de Down é o distlrbio genético-cromossémico mais comum, ocorrendo, em média, em 1 em
cada 700 nascidos vivos [25]. No entanto, apesar de sua alta recorréncia e do aumento nos testes pré-natais, a
maioria das familias fica sabendo do diagnostico de SD de seus filhos depois que a crianca nasce [26]. E quando
0s pais de uma crianca sdo informados pela primeira vez que seu filho tem SD, eles geralmente respondem com
uma reacéo de crise traumatica [19], uma vez que ter um filho com necessidades especiais, muitas vezes, ameaca
0 bem-estar psicolégico dos familiares. Algumas das mais comumente emoc¢des negativas relatadas incluem
medo, raiva, choque, tristeza, culpa e vergonha [27]. Nesse contexto, um estudo relatou que o diagndstico pré-
natal na Espanha ao invés de conduzir uma abordagem terapéutica, esta proporcionado, na maioria dos casos,
um aborto eugénico de criangas com Sindrome de Down [28]. Portanto, fica claro que o apoio aos pais no

momento do recebimento do diagndstico é considerado indispensavel.

Apesar da literatura j& evidenciar que o modo pelo qual as informagdes sdo comunicadas impacta fortemente
na resposta emocional dos pais [27], ha uma clara escassez de protocolos que facilitem e orientem a abordagem
dos profissionais que possuem a dificil missdo de comunicar o diagnostico de Sindrome de Down. Dessa forma,
compreender as experiéncias dos pais no momento do SLAI e estabelecer um protocolo que possa auxiliar na
transmissé@o do diagnéstico, tornando-o0 menos arduo para o profissional e menos impactante para os pais, é

essencial para melhor compreenséo do cenario e desenvolvimento de formas de aceitagdo e enfrentamento.

Ainda no campo de desafios enfrentados por pais com filhos portadores da Sindrome de Down, outro tema
de alta relevancia clinica é a amamentacéo. H& incontaveis estudos cientificos que reafirmam os beneficios do
aleitamento materno para as crian¢as, como: protecao contra infec¢des, prevengdo de mas oclusbes, importancia
no desenvolvimento facial, aumento da inteligéncia e provavel associagdo com a reducdo do excesso de peso e
Diabetes Mellitus [29]. Além disso, h4 um impacto positivo no desenvolvimento de habilidades orais das criangas
[30] e promocao da relacao de vinculo entre mée e filho [31]. No entanto, a Sindrome de Down proporciona
condicdes anatdmicas, fisioldgicas e comportamentais que podem dificultar o processo de amamentagéo,
tornando-o um ato cansativo e malsucedido. Entre essas dificuldades estdo a presenca de lingua protuberante
[32], os disturbios de degluticdo [33,34], malformacdes gastrointestinais [35] e baixo peso ao nascer [33], além
dos aspectos emocionais que envolvem a mde de uma crianga com Sindrome de Down e a falta de apoio ao
aleitamento materno dessas criangas por parte dos profissionais de saude [31]. Em vista destas consideracdes,
compreender a realidade de mées de criangas com SD acerca do aleitamento materno e identificar seus maiores

obstaculos é fundamental para fornecer informagdes e tracar estratégias para superacédo desse quadro.

Desse modo, os objetivos deste estudo séo avaliar as experiéncias dos pais relacionadas ao recebimento do
diagnéstico de Sindrome de Down e avaliar as informacgdes recebidas sobre amamentagéo. Este estudo podera
contribuir para o desenvolvimento de um protocolo padronizado e especifico para a entrega do diagnoéstico de

Sindrome de Down e estabelecer estratégias para o apoio e promogado do aleitamento materno.
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2. METODOLOGIA:

2.1 Caracteristicas gerais da populacéo estudada

Foram incluidos na populacdo amostral, 50 responsaveis por pacientes diagnosticados com Sindrome de
Down que estdo em tratamento odontolégico no OROCENTRO (Centro de diagnéstico e tratamento de lesfes
bucais) da Faculdade de Odontologia de Piracicaba, Universidade Estadual de Campinas (FOP/UNICAMP).

Todos os participantes assinaram previamente ao inicio da pesquisa o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, conforme a resolucdo no 466/2012 do CONEP/MS apds tomarem conhecimento de todos os

aspectos da pesquisa e concordarem com o estudo.
2.2  Descricdo da etapa clinica

Foi aplicado um questionario aos responsaveis pelos portadores de Sindrome de Down, que avaliou a
experiéncia relacionada a entrega do diagnéstico, as preferéncias de como gostariam de receber as informacdes

e como foram orientados em relagéo ao aleitamento materno e seus desafios.
2.3 Andlises estatisticas

Os dados obtidos estdo sendo analisados e serdo apresentados por meio de estatistica descritiva, através
do uso de numeros absolutos, frequéncias e porcentagens. Todos os niveis de significancia serdo estabelecidos
em 5 %.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO:

Até o presente momento foi realizada a coleta de dados de 19 responsaveis por pacientes com Sindrome de
Down sobre a experiéncia durante o recebimento do diagnéstico. J& em relacédo as orientacdes recebidas pelas
maes sobre o aleitamento materno de pacientes com Sindrome de Down, foram coletados dados de cerca de um
pouco mais da metade da amostra prevista (n=27).

Desse modo, como a pesquisa ainda esta em desenvolvimento, segue abaixo a apresentacdo de forma
descritiva (frequéncia e porcentagem) dos dados coletados desses pacientes, porém, em virtude de a amostra
ndo estar completa, andlises inferenciais ainda ndo s&o possiveis. Um achado interessante com esses dados
preliminares foi observar que 70% das mées receberam orienta¢do acerca do aleitamento materno e que 81%
conseguiram realizar a amamentagédo (Tabelal), o que vai em contramdo com a hipétese deste estudo, uma vez
gue esperava-se que as maes relatassem dificuldades e caréncia de apoio no aleitamento materno. No entanto,
uma justificativa para este dado é que a maioria das maes entrevistadas possuiam entre 31 e 46 anos e que 88%
ja apresentavam outros filhos, o que pode indicar mais experiéncia com a maternidade e, consequentemente,

com a amamentagao.

Tabela 1. Frequéncia e porcentagem (%) de informagdes de mées de pacientes com Sindrome de Down acerca do aleitamento materno.

Frequéncia

Varidveis Categorias

Sim 24 88,8
Possui outros filhos?
Nao 3 11,2

Sim 19 70,3
Alguém orientou a
amamentag&do?
Néo informado 1 37

Enfermeira do hospital 10 52,6
Quem orientou sobre a - .
Médico do hospital 1 52
amamentagéo?

Mudltiplos profissionais 3 15,7
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Né&o informado 5 26,3
Sim 22 81,4
Amamentagdo Néo 4 14,81
Leite materno na mamadeira 1 37
Até 3 meses 1 4,5
4 a 12 meses 11 50
Por quanto tempo amamentou? 13 a 36 meses 6 27,2
Mais de 36 meses 2 9
Na&o informado 2 9
Sim 22 81,4
Usou mamadeira? Néo 4 14,8
Né&o informado 1 37

Analisando-se a Tabela 2, nota-se que a reacdo mais comum durante o recebimento do diagnéstico foi de
choro/tristeza e que 52,6% dos profissionais ndo ofereceram apoio ou solidariedade através de gestos ou
palavras, além disso, 68,4% dos pais gostariam que esse momento fosse diferente, com melhor explicagao acerca
da condigdo, com a presenc¢a de um familiar e com maior empatia, 0 que corrobora com a nossa hipétese de que

0s pais apresentariam insatisfacdo com a forma de revelacdo do diagnéstico da Sindrome de Down e com o

suporte fornecido pelos profissionais.

Tabela 1. Frequéncia e porcentagem (%) das informagdes sobre as experiéncias dos pais relacionadas ao recebimento do diagndstico de

Sindrome de Down.

Frequéncia
Variaveis Categorias
n %
Pediatra 14 73,6
Qual profissional deu o Neurologista 2 10,5
diagnéstico? - -
Médicos que participaram do
3 15,7
parto
Sala de consulta 6 31,5
Em qual local foi dado o X
. Quarto do hospital 6 31,5
diagnéstico
Sala do parto 7 36,8
Algum familiar estava junto Sim 11 57,8
durante o recebimento do
diagnéstico? Néo 8 42,1
Choroltristeza 8 42,1
Susto 2 10,5
Como foi a sua reagéo ao
. Preocupada 3 15,7
receber o diagnéstico?
Confusa/pensativa 2 10,5
Tranquila 4 21
O profissional ofereceu apoio e Sim 9 473
solidariedade através de gestos
ou palavras? Nao 10 52,6
Melhor explicagéo, dividas
sanadas, mais empatia e junto 13 68,4
Como vocé acha que deveria com um familiar
ter sido este momento?
Exatamente como foi (ndo
6 31,5

mudaria nada)

4. CONCLUSOES:

Diante dos dados obtidos é possivel verificar que o curso da pesquisa parece estar em conformidade com a
hip6tese do presente estudo com relacdo a experiéncia dos pais no diagnostico de seus filhos, mas divergente
em relacdo as orientacdes recebidas pelas mées sobre o aleitamento materno. Entretanto, apesar dos dados
mencionados dados possibilitar a verificacdo do curso da pesquisa, conclusdes definitivas ndo podem ser feitas,

uma vez que € necessario que a coleta de dados seja finalizada.
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