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RESUMO

Objetivo: Este trabalho teve como objetivo investigar o relato de como pais de criangas
portadoras de Sindrome de Down percebem a adequacdo do ambiente hospitalar e o
relacionamento dos profissionais da saide com a crianga e familiares. Método: Foi elaborado
questiondrio especifico para este estudo e entregue a todos os familiares de criangas com
Sindrome de Down (n = 45) na faixa etaria de 0 a 12 anos que freqiientavam uma instituicdo em
Campinas SP. Foram devolvidos 27 questiondrios, os quais foram analisados quantitativamente.
De acordo com o maior nimero de internacdes, foram selecionadas cinco criangas cujas maes

foram convidadas a participar de uma entrevista elaborada para este estudo. As entrevistas foram
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realizadas individualmente, gravadas e transcritas para posterior andlise qualitativa sob a forma
de categorias. Resultados: A andlise das entrevistas mostrou pontos de satisfacio e de
insatisfacdo referentes ao atendimento que foram indicativos de investimento na humanizagao
hospitalar, porém problemas como adequada acomodagdo aos acompanhantes, falta de espaco de
convivio para as criangas internadas, preconceito e desinformacg@o dos profissionais de satde e
inseguranca dos familiares por falta de didlogo e informacio, ainda estdo presentes no cuidado a
crianga com deficiéncia durante a fase de internagcdo hospitalar. Conclusdo: Os pais de criancas
com Sindrome de Down participantes deste estudo percebem o ambiente hospitalar como
parcialmente adequado e as relagdes entre profissionais da saide e a crianga/familia, um dos
aspectos onde ocorrem falhas importantes. Este estudo mostra a necessidade de investimentos no
ambiente fisico hospitalar e no treinamento de profissionais de saide para atuarem dentro de
principios humanistas bem definidos, que poderdo resultar na melhora do desempenho dos
profissionais, na adequacdo da atuacdo dos pais em relacdo aos filhos durante periodo de

internacgdo e, certamente, no melhor atendimento da crianca.

Palavras-Chave: Sindrome de Down, Cuidado da Criangca, Rela¢des Profissional-Familia,

Humanizagado, Hospitalizagao.

ABSTRACT

Objective: This research aimed to verify what were the observations and feelings of parents of
Down syndrome children during hospitalization of their children considering the adaptation of
the hospital environment to children and the relationship of staff with the children and parents.
Method: Research was conducted via sending of 45 questionnaires to parents of Down syndrome
children, O to 12 years old attending a specialized institution in Campinas, SP. 27 questionnaires
were returned and quantitatively analyzed. Based on the higher number of hospitalizations, five
children were chosen and their mothers interviewed. Interviews were individually conducted,
digitally recorded and transcribed for further qualitative analyses by means of categories. Results:

Results from the interviews showed satisfaction and dissatisfaction aspects concerning care,
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which means that, for the population studied, hospital humanization was really in use. However,
problems were related in the process of hospitalization of disabled children, such as adequate
accommodation for parents, shortage of leisure space for the children, prejudice and lack of
information of staff and parents’ insecurity due to scarce dialogue and information. Conclusion:
From this study’s data it can be concluded that humanization of hospital environment must be

emphasized and staff must be skilled to attend to disabled children.

Keywords: Down syndrome, Child’s care, Family-Staff Relations, Humanization,

Hospitalization.

INTRODUCAO

O atendimento atual em pediatria tem mudado para o cuidado centrado na familia, em lugar
do cuidado a crianga, pois varios estudos mostram como € dificil o relacionamento entre crianga,
pais e profissionais de saude, principalmente no ambiente hospitalar, que possui regras proprias.

Durante a hospitalizacdo de seus filhos, varias sdo as atitudes e os sentimentos
demonstrados pelos pais, e os profissionais envolvidos devem estar treinados para reconhecer as
dificuldades enfrentadas por essas familias e prover formas de suporte, dentro do possivel.
Porém, nem todos os que trabalham nesta drea estdo capacitados para desempenharem tal papel, o
que torna a situacdo de dificuldade familiar durante a hospitalizacdo ameacadora também para
eles. Essa relacdo fica mais complicada quando se trata da hospitalizagao de uma crianca com
deficiéncia, que devido as alteracdes de cogni¢do e comunicacdo possui maior dificuldade de
entender e vivenciar esta situacdo. Soma-se a isto, a presenca de pais que, por participarem mais
dos cuidados e estarem mais envolvidos no tratamento, podem estar mais atentos e questionar
mais a equipe de saude.

A doenca e a hospitalizacdo geram ansiedade e desorganizagdo na percep¢ao, compreensao
e emoc¢do da crianca (ELSEN, 2004). Além disso, o ambiente hospitalar que lhe € estranho,
também a deixa vulnerdvel a situagdes desconfortiveis e dolorosas desencadeadas pelos

procedimentos muitas vezes invasivos. Deste modo, a hospitaliza¢do se torna uma experiéncia
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estressante e traumadtica, podendo a crianga apresentar inapeténcia, perda de peso, atitudes anti-
sociais e agressividade e até mesmo falta de receptividade orginica ao tratamento durante a fase
de internacdo (GUARESCHI, 1997).

A interpretagdo da doencga do filho depende das percepgdes, do suporte e das habilidades
que a familia dispde no momento para enfrentar o episdédio (ANDRAUS, 2004). Na fase de
internacdo hospitalar, os pais podem parecer indiferentes, superprotetores, ansiosos ou podem até
agredir aqueles que estdo prestando cuidados ao seu filho, reclamando por uma melhor
assisténcia, em conseqiiéncia de, geralmente, se sentirem culpados pela doengca (GUARESCH]I,
1997).

Como o hospital € um ambiente com situagdes e regras proprias, 0s pais apresentam
dificuldade em atender as necessidades da crianga que se encontra doente, 0 que 0s tornam
indecisos, inseguros e ansiosos. Seus questionamentos para com a equipe de saide podem
determinar um grau de tensdo maior para o trabalho destes profissionais, com maior cobranga,
maior controle, maiores influéncias e maior envolvimento emocional, sugerindo até mesmo um
despreparo da equipe frente a essas situacoes (TAMASHIRO, 1996).

Estes novos sentimentos levam as mudancas de comportamento, o que € percebido pela
crianga, que busca sua seguranca no padriao de cuidados dos pais, ao qual estd acostumada. Tal
situacdo se agrava pelo fato de nem sempre, serem explicitadas quais as expectativas da equipe
de satde em relacdo ao comportamento do familiar no hospital, o que gera mais dificuldades na
participacdo dos cuidados do filho (ANDRAUS, 2004). Embora ndo esteja delimitado, o papel
que os pais desempenham € fundamental para o ajustamento social e psicolégico da crianga
durante a hospitalizacdo, independente da idade desta (OLIVEIRA, 1999).

Apesar do esfor¢o de alguns profissionais de saide no reconhecimento € na compreensao
das dificuldades que a familia enfrenta durante o processo de doenca e hospitalizacao dos filhos,
bem como na importdncia da presenca dos pais na recuperagdo da crianca e o direito de
permanecerem ao lado do filho, observa-se que a convivéncia no espaco hospitalar entre
familiares e equipe de saide tem sido um desafio. Alguns profissionais alegam que as maes

interferem nos cuidados por eles prestados, que os pais importunam, “fiscalizam’ o servi¢o e nao
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respeitam as rotinas do ambiente (ANDRAUS, 2004). Muitas vezes, os pais sdo rotulados como
“pais-problema” pela equipe de satide (BURKE, 1991).

Os comportamentos apresentados pela familia estdo relacionados a didvida, ao
desconhecimento do diagndstico, do progndstico e a falta de informacdes. A familia tem duvidas
e necessita do contato com a equipe para conversar, para ser alertada sobre o que estd por vir,
para ndo ser surpreendida pelo desconhecido. Enfatiza que sente necessidade de maior nimero de
informacdes a respeito das causas e evolugcdo da doenca e, portanto, tem o desejo de esclarecer

duvidas e receber, sobre seu filho, informagdes que julga importante (ELSEN, 2004).

Politicas de humanizacao hospitalar

Apesar da presenga de muitos conflitos no relacionamento da equipe de saide com a familia
da crianga internada, € importante ressaltar que no ultimo quarto do século XX, com os avangos
do conhecimento sobre o ser humano nas primeiras fases da infincia, os estudiosos da drea de
saiude passaram a considerar a crianga e sua familia, mutuamente dependentes, tentando adequar
a postura dos profissionais as necessidades emocionais dos pais e das criangas hospitalizadas
(ANDRADE, 1993). Deste modo, o foco da assisténcia pedidtrica vem passando gradualmente do
cuidado da crianca para o cuidado centrado na familia (OLIVEIRA e ANGELO, 2000). Esta
forma de intervencdo privilegia a boa comunicacdo entre os profissionais € 0s pais € o
estabelecimento da divis@o de responsabilidades nos cuidados prestados a crianca. Desta forma,
evita-se que os pais se sintam desconfortdveis ou pressionados a aceitarem responsabilidades que
eles ndo dominam e que fiquem esquecidos e/ou subestimados pela equipe de satde, situacio

freqlientemente relatada por eles (ANDRAUS, 2004).

Além de seus pais, as proprias criangas hospitalizadas t€ém necessidade de explicacdes em
linguagem clara, de acordo com seu grau de entendimento, a respeito de todo e qualquer
procedimento a ser executado. O profissional de saide deve ser honesto e leal na relacdo com a
crianca, devendo estar consciente do sentimento e da atitude que estd vivenciando, pois a
confianca € a base para que o relacionamento exista (GUARESCHI, 1997).

Outro fator importante € entender que cada familia € unica e passa pelo processo de

hospitalizacdo de maneira particular. Portanto, é necessario que a equipe de saide conhecga a
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familia, compreenda seu comportamento, sentimentos, signos e significados do processo desta
vivéncia. Deve-se lembrar que sua postura, atitude e comunica¢do tém um significado para a
familia e sdo geradores de seus comportamentos. Portanto, o cuidado ndo pode ser padronizado,
deve ser individualizado para a familia, assistindo-a nas suas necessidades (ELSEN, 2004).

Deve-se destacar que o processo de humanizagao hospitalar requer maior preparo da equipe
de saude, ndo podendo mais ficar a cargo de um tnico profissional, como no modelo em que a
figura centralizadora era o médico. O processo de recuperacdo da crianca é beneficiado por uma
equipe multiprofissional, que compreende o médico, o enfermeiro, o nutricionista, o psic6logo, o
fisioterapeuta, o fonoaudidlogo e os técnicos de forma geral, pois todos, com seus conhecimentos
especificos, dividem a assisténcia e agilizam o tratamento (COLLET e OLIVEIRA, 1999).

Sendo assim, a equipe de saide deve assegurar sua assisténcia profissional por meio de
conhecimento tedrico efetivo e treinamento para considerar a integracdo somatopsiquica na
abordagem do doente; atuar demonstrando empatia e compreensdo do sofrimento do paciente
sem cair em exageros que o fragilizem diante dele e da sua familia. O treinamento também deve
prover habilidades de comunica¢do na transmissdo de seguranga e interesse pelo paciente e sua

familia (DUNNINGHAM, 1993).

Particularidades da hospitalizacao da crianca com deficiéncia

Apesar da existéncia de uma vasta literatura direcionada ao relacionamento entre criangas
hospitalizadas, pais e equipe de saude, o material referente a criancas que apresentam deficiéncia
ou doencas cronicas € ainda muito escasso (FORD, 2001). Devido aos avancos médicos, vérias
criancas com sérios problemas de satide hoje sobrevivem, fazendo com que a equipe de saude
entre em contato com esta clientela e sua familia com maior freqiiéncia (PHILLIPS e
BROSTOFF, 1989).

A hospitalizacdo de uma criangca com deficiéncia € ainda mais traumdtica, uma vez que,
com a presenca de alteragdes de comportamento, cognic¢do e comunicagdo, torna-se
especialmente dificil para elas, a compreensdo da experiéncia hospitalar. Muitas vezes, as
criangas com deficiéncia ndo entendem as explicagdes verbais sobre os procedimentos a serem
realizados pelos profissionais de saude.

38

Cadernos de Pés-Graduagao em Distirbios do Desenvolvimento, Sao Paulo, v.9, n.1, p.33-48, 2009




ISSN 1519-0307

O tratamento deve ser moldado de acordo com as necessidades de cada crianca. Uma
histéria completa incluindo suas incapacidades, rotina didria, preferéncias, modos de
comunicagdo, entre outras particularidades, deve ser obtida junto aos pais, com o objetivo de
preparar os profissionais da equipe de satde que irdo atender a crianca (FINN, 1982).

De acordo com Pasqualin (2001), os profissionais de satide, inclusive o médico, apresentam
dificuldade em se relacionar com estes pacientes e suas familias, em decorréncia provavelmente,
de uma formacao insuficiente na abordagem destas situagdes.

Se os proprios pais reagem frente a deficiéncia de seus filhos, os profissionais de saide
também o fazem, apesar de existir um esforco para negar este fato. A proximidade dos
profissionais com a deficiéncia gera ansiedade, que pode ser explicada pela ameaca da perda do
poder, pois o profissional se sente ameacado por ndo conseguir resolver por completo o problema
apresentado, neste caso, a deficiéncia. Varias pesquisas t€ém confirmado que o treinamento no
atendimento de criangas com deficiéncia e a formacdo sobre o desenvolvimento infantil t€ém se

mostrado insuficientes na formag¢do médica (PASQUALIN, 2001).

Um fato particular constatado na maioria dos estudos sobre a internacdo hospitalar de
criancas com deficiéncia € o aumento da participa¢do dos pais no tratamento de seus filhos e a
valorizacdo desta situacdo pela equipe de saide. Maytum (2004) evidenciou que os pais
envolvidos no tratamento sdo mais habilidosos no cuidado com as criangas e cobram mais pelo
cuidado fornecido pela equipe de satde. Para Ford (2001), os pais de criangas com doenca
cronica estdo intimamente envolvidos nos cuidados de saide de seus filhos, pois a maioria dessas
criancas recebe atendimento especializado em casa.

Contudo, uma vez que os pais participam mais efetivamente do cuidado ao seu filho,
tornam-se mais atentos as complexidades do quadro clinico e aos erros de conduta que
infelizmente podem ocorrer por parte da equipe de satide (PHILLIPS e BROSTOFF, 1989).

O valor familiar vem pouco a pouco sendo reconhecido pelos profissionais e tem se tornado
uma necessidade na promocdo de um cuidado adequado as criancas com defici€éncia. Os pais
necessitam de respostas honestas por parte da equipe multiprofissional as suas preocupacdes e
indagagdes, apesar de ndo quererem perder o seu ultimo fio de esperanca (PHILLIPS e

BROSTOFF, 1989).
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Alteracoes clinicas que levam a hospitalizacao de criancas com Sindrome de Down

A Sindrome de Down (SD) decorre de um erro genético, em que a maioria dos individuos
afetados, de ambos os sexos, possui um cromossomo 21 a mais, sendo a condicdo também
conhecida como Trissomia do 21. A incidéncia da SD em recém-nascidos vivos estd em torno de
1:700 nascimentos, sendo que a idade materna elevada tem forte influéncia na incidéncia nesta
sindrome (RIBEIRO, 2003).

Os achados clinicos nos individuos acometidos pela SD sdo vérios, porém, os mais
freqlientes sdo, retardo mental, perfil facial chato, fissuras palpebrais obliquas, pregas
epicanticas, hipotonia muscular, defeitos cardiacos, suscetibilidade a infecc¢des, suscetibilidade a
leucemia aguda, hiperflexibilidade, pele do pescoco abundante, alteracdes do sistema
gastrintestinal, orelhas displdsicas, prega palmar horizontal, alteracdes endocrinoldgicas,
alteracdes oftalmoldgicas e alteracdes respiratorias e pulmonares (ROBBINS, 1991;
SCHWARTZMAN, 1999).

Em razdo das diversas alteracdes clinicas que os pacientes com SD apresentam, varios dos
problemas de satide s6 podem ser corrigidos ou melhorados através de procedimentos cirirgicos.
Conseqiientemente, os pacientes necessitam de internagdo hospitalar e cuidados especiais por

parte da equipe de saide, assim como sua familia.

OBJETIVO
O objetivo deste estudo foi investigar como os pais de criangcas com Sindrome de Down
relatam sua percepcdo sobre a adequacdo do ambiente hospitalar e o relacionamento dos

profissionais de saide com as criancas e com eles proprios durante as situagdes de internacao.

METODO

Amostra e local

Foram enviados questiondrios a 45 familias de criangas com Sindrome de Down, na faixa
etaria de 0 a 12 anos, de ambos os sexos, que freqiientavam uma institui¢do particular, sem fins
lucrativos, situada na cidade de Campinas, SP. Do total de questiondrios entregues, 60% dos
familiares (27) os devolveram devidamente preenchidos, sendo que todos os participantes
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receberam a carta de informagdo e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido, apos a
aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Presbiteriana

Mackenzie.

Procedimentos

ApOs a aplicacdo do questiondrio elaborado especificamente para este estudo, na segunda
fase da pesquisa, foram selecionadas e entrevistadas, por meio de questdes semi-estruturadas
cinco familias cujos filhos tiveram maior nimero de internacdes hospitalares. As entrevistas

foram gravadas individualmente e transcritas posteriormente para andlise qualitativa dos dados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracteristicas da amostra

Das 27 familias que devolveram os questiondrios devidamente preenchidos, a maioria dos
respondentes, 93% (25), foi composta por maes, com idade média de 36 anos. J4 os pais, apenas
7% (2) dos respondentes, possuiam idade média de 45 anos. A média da idade das criancas

participantes do estudo foi de 5,2 anos.

Quanto a escolaridade dos familiares, 36% das maes possuiam segundo grau completo e

34% dos pais possuiam nivel superior completo.

Das 27 criancas com SD, seis (22%) nunca haviam sido hospitalizadas, sendo, portanto
descartados seus questiondrios do estudo. Das 21 criangas que foram hospitalizadas, dez (48%)
foram hospitalizadas somente uma vez até o momento da pesquisa; quatro (19%) duas vezes; trés

(14%) trés vezes; trés (14%) cinco vezes e uma (5%) foi hospitalizada sete vezes.

Caracteristicas da hospitalizacao
Dentre as causas mais freqiientes de hospitalizagdo das criangas com Sindrome de Down
citadas pelos respondentes encontram-se: cirurgias diversas (17%), pneumonia (13%), cirurgia

cardiaca (11%), quadro alérgico e/ou viral (6%) e laringite (4%).
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Em relacdo ao tipo de hospital, 62% das criancas foram internadas em hospital particular;
19% em hospital publico e 19% foram internadas tanto na rede publica quanto na privada.
Quanto ao tipo de convénio, 62% das criancas foram atendidas por convénios particulares; 19%
foram atendidas pelo SUS; 14% usufruiram tanto do atendimento conveniado, quanto do SUS,
em diferentes momentos e apenas uma crianca (5%) teve atendimento particular.

Entre os profissionais que participaram do atendimento efetivo dessas criancas na situagao
de internagdo, somente os médicos e enfermeiros estiveram presentes em 100% dos casos; ja os
demais profissionais apareceram em menor propor¢ao.

Em relacdo a satisfacdo do respondente sobre o atendimento da crianca no ambiente
hospitalar, 76% responderam terem tido bom atendimento, nao apresentando queixa alguma; 24%
responderam terem tido bom atendimento, mas esperavam mais da equipe de satde e ndo houve

respostas de pessoas que tenham sido mal atendidas.

Dados gerados pela analise qualitativa das entrevistas

As entrevistas foram analisadas a partir de categorias elaboradas para esse estudo, que
surgiram apds as transcri¢des, quando foi possivel estabelecer as relagdes e os pontos comuns as
falas dos entrevistados. As maes entrevistadas foram denominadas apenas como mae 1 (M1), mae
2 (M2), mae 3 (M3), mae 4 (M4) e mae 5 (MS), preservando-se o sigilo quanto a sua identidade.
As criangas, quando mencionadas no relato verbal das maes, foram identificadas pelas iniciais de
seus nomes, bem como o nome dos hospitais. As transcricdes das falas seguem literalmente o
modo como cada mae fez o seu relato, ndo havendo nenhum tipo de adequag@o ou correcio
gramatical.

Categoria 1: Participacdo do responsavel

Todas as maes relataram que foi permitida a permanéncia de algum familiar durante o
periodo de internagdo da crianca. Elas somente saiam do lado dos filhos para ir rdpido para casa
resolver problemas e, durante a sua auséncia, sempre deixavam alguém de sua inteira confianca,
quase sempre outro familiar.

As maes fizeram questdo de permanecer junto a seus filhos durante todos os procedimentos
realizados pela equipe de saide, com a finalidade de transmitir seguranca e acalmar as criancgas,
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uma vez que estas sempre choravam. Os cuidados de higiene e alimentacdo eram realizados
sempre por elas, sem ajuda alguma da equipe de enfermagem, exceto por uma mae que relatou
que era esporadicamente auxiliada, pelo fato de filho possuir um acesso venoso. Este dado mostra
ao mesmo tempo a responsabilidade e aten¢do demonstrada pelas maes na situacio de internagdo
e a sobrecarga fisica e emocional a que sdo submetidas. Uma vez que o foco de atengdo na
hospitalizacdo humanizada é a familia, o papel da mie deveria ser melhor delineado e esta
também deveria receber algum tipo de suporte.

Apesar da permanéncia continua dos pais no ambiente hospitalar poder causar maior grau
de tensdo para a equipe de atendimento (TAMASHIRO, 1996), esta ¢ uma conquista dos
programas de humanizacdo que vem sendo adotada e cumprida nos hospitais, gerando maior
tranqiiilidade para a crianga e sua familia.

Categoria 2: Participacio da equipe

Quando as maes foram questionadas sobre a reacdo dos profissionais de saude frente a
situacdes de estresse com as criangas, a maioria respondeu que estes tentavam acalmar a crianca
conversando, brincando e explicando o que iria acontecer. Apenas uma mae relatou ndo ter
evidenciado o comportamento esperado dos profissionais que atenderam sua filha quando estava
chorando.

Embora as méaes tenham respondido afirmativamente a pergunta sobre o comportamento da
equipe de brincar e interagir com seus filhos, em alguns relatos elas deixaram transparecer que
nem todos deram a atencdo necessdria.

“As enfermeiras sim. Jd o residente que falou que ia deixar ela internada so por
inseguranca minha, eu percebi que ele nem tocou nela (M3)”.

O ambiente hospitalar, por si s6, gera ansiedade e desorganizacdo na crianga, uma vez que
ela se encontra fora de seu ambiente habitual (ELSEN, 2004). Para minimizar os sentimentos
aflorados na crianca e na familia diante da internacdo, a boa comunica¢do entre os pais, 0s
profissionais e a crianca torna-se relevante (ANDRAUS, 2004). Estabelecido a base da relacio
profissional — crianga (Guareschi, 1997), o esforco em transmitir seguranca e garantir boa

comunicacao consolida a integracdo necessaria (DUNNINGHAM, 1993).
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Sobre as informagdes dadas pelos profissionais aos familiares no momento de alta
hospitalar, todas as maes responderam que obtiveram orientacdes adequadas para o cuidado das
criangcas em casa, sendo estas orientacdes recebidas exclusivamente dos médicos e da equipe de
enfermagem.

Trés maes relataram que os profissionais transmitiam seguranca no atendimento, porém as
deixavam nervosas quando nio conseguiam realizar o procedimento de puncdo venosa, pois as
criancas choravam muito. As outras duas maes relataram sentir inseguranga em certos
profissionais que ja atenderam ou continuam atendendo suas filhas até hoje, mas também
ressaltam alguns profissionais em quem elas confiam plenamente.

“Da primeira vez que ela ficou internada eu reclamei da fisioterapeuta que faz a succdo
daquela secrecdo, a aspiragcdo. Eu briguei com ela porque ela era um bebé e achava ruim, eu
falava: minha filha td chorando! Briguei, fiz trocar a fisioterapeuta (...) O que eu mais sinto
mesmo é a questdo do pediatra dela, eu percebo inseguranga nele, eu percebo que ele lida em
diversas situagcoes sem saber direito. Eu mantenho ele porque quando eu chego no ‘CM’ as
portas se abrem (M2)”.

Categoria 3: Preocupacdes manifestadas

Todas as maes relataram muita preocupagcdo quando seus filhos foram internados. A
maioria cita o medo de a crianga correr risco de vida, mas a preocupacdo financeira e a
responsabilidade pela integridade da crianca também aparecem como fatores que afligem
algumas maes. De acordo com Elsen (2004), cada familia vivencia, de modos diferenciados, pelo
periodo de internacdo. Os pais podem manifestar diversas formas de comportamento que retratem
preocupacgdo, podendo, inclusive, se culpar pela doenga do filho (GUARESCHI, 1997).

Categoria 4: Acesso as informacdes recebidas

Observou-se que a maioria das maes ndo entendia o que os profissionais explicavam num
primeiro momento, mas s nunca ficavam com duvidas a respeito do quadro clinico ou evolucao
de seus filhos, sempre questionando prontamente os profissionais. E os profissionais, de uma
maneira geral, respondiam a todas as perguntas e de forma muito cordial.

“(...) A médica falava que o ‘G’ tinha um probleminha no pulmdo, mas que probleminha
que era? E ele tinha mesmo uma mancha no pulmdo que ndo era pneumonia, era atelectasia. E
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eu perguntei: o que é isso? Como é que é isso? E ela explicou que era uma parte do pulmdo que
ndo usa e tal, ai eu disse: entdo td bom, agora entendi (M5)”.

As duvidas e a necessidade de explicacdes podem se manifestar em qualquer familia. Os
pais necessitam conversar com a equipe para receber informacdes e acompanhar com maior
tranqiiilidade a evolucdo de seu filho diante de um quadro de hospitalizagao (ELSEN, 2004).

Categoria 5: Relacdes da equipe com a crianca com SD

Frente ao atendimento das criangas com Sindrome de Down, apenas uma mae relata o
desconhecimento e/ou inseguranga do profissional no tratamento de sua filha.

“O pediatra que cuidava dela até cinco meses, eu achava que ele tinha medo de dar
medicamento para ela, porque ela, de bebezinha, teve infec¢do de urina e ele tinha medo, ele ndo
sabia o que ele podia e o que ele ndo podia dar(....). O ‘C’, que é esse que eu levo até hoje, ele jd
tem vdrias criancas com SD e acho que outras sindromes também. Entdo nele eu senti seguranca
(...)(M3)”.

Ja as demais maes, exceto uma, percebem um atendimento diferenciado com seus filhos,
com melhores cuidados, maior paciéncia e com maiores explicagdes por parte da equipe de saude
quando comparadas as criangas sem deficiéncia.

“Eles tratam diferente, ndo é que eles tratam melhor, mas com mais paciéncia e explicam
tudo (...) (M1)”.

“Eu ndo senti muita diferenca. S6 que para mim, parece que explicavam melhor as coisas
do que para as outras mdes. Parece que eles tinham mais cuidado com o meu filho (M4)”.

Observa-se que, mesmo procurando dar atendimento satisfatorio, pode ocorrer, em alguns
casos, inseguranga entre os membros da equipe que assiste a crianga no hospital. Cabe lembrar
que, segundo Andraus (2004), alguns profissionais referem interferéncia das maes, que atuam
como fiscais do atendimento. Nesses casos, € possivel que esses pais sejam rotulados como ‘pais-
problema’ (BURKE, 1991), dificultando a relagao.

Categoria 6: Sugestdes dadas pelas maes

Esta categoria corresponde as sugestdoes dadas pelas maes (respondentes) para melhorar o
atendimento das criancas no ambiente hospitalar. Apenas uma mae ndo opinou, pois nio tinha
queixas a fazer sobre o atendimento de seu filho. As demais maes expuseram principalmente sua
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visdo a respeito das acomodacdes inadequadas para acompanhantes e sobre o atendimento dos
profissionais, principalmente quanto a ajuda na realizagdo de tarefas como troca de fraldas e
banho e sobre a importancia da conversa com os familiares a respeito do quadro clinico das
criancas. Essas sugestOes apontam para os principios da humanizacdo, que centra o cuidado de
assisténcia ndo apenas na crianga, mas nas necessidades da familia (OLIVEIRA e ANGELO,

2000).

CONCLUSOES

Os pais de criancas com Sindrome de Down participantes deste estudo percebem o
ambiente hospitalar como parcialmente adequado e as relagdes entre profissionais de saude e a
crianca/familia um dos aspectos onde ocorrem falhas importantes. Este estudo mostra a
necessidade de investimentos no ambiente fisico hospitalar e no treinamento de profissionais da
saude para atuarem dentro de principios humanistas bem definidos, que poderdo resultar na
melhora do desempenho dos profissionais, adequag@o da atuagdo dos pais em relacdo aos filhos
durante periodo de internagdo e, certamente, no melhor atendimento da crianca.

Problemas como acomodacdo inadequada para os pais e grande nimero de criangas
internadas por leito ainda sdo reclamacdes das mdes que utilizam, principalmente, o hospital
publico. A falta de espaco de convivio para as criancas foi encontrada mesmo em hospitais
particulares. Portanto, embora venha sendo bastante ressaltada a adequagcdo do ambiente
hospitalar em programas de humanizacdo e haja empenho de muitos profissionais na sua
implantacdo, ele nem sempre atende as necessidades da crianga para uma adequada e rapida
recuperagdo e ao conforto da familia que a acompanha. Pode-se notar que as observagdes
apontadas pelas maes participantes desse estudo ndo se referem especificamente as questdes
relativas a deficiéncia de seu filho e que as sugestdes trazidas podem ser benéficas para qualquer

crianga ou familia.

Observou-se, pelas queixas apresentadas pelas maes, que vdrios profissionais,
principalmente médicos, ainda sentem-se inseguros em tratar criancas com Sindrome de Down.

Sendo assim, tanto os profissionais da drea hospitalar quanto os profissionais que atendem em
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ambulatorios e clinicas devem estar atentos as particularidades das criancas com deficiéncia, para
que possam transmitir maior seguranca e satisfagcdo com o atendimento as familias.

A partir dos resultados deste estudo, evidencia-se a importancia de trabalhos na area de
satide que tratem da adaptagdo do ambiente hospitalar ao publico infantil — incluindo as criangas
com ou sem deficiéncia — e principalmente do estudo das relacdes humanas dentro deste

ambiente.

Faz-se necessdrio a implementacdo do ensino sobre as doencas e intercorréncias mais
comuns da infincia, bem como sobre as deficiéncias que podem ser encontradas e as
caracteristicas comportamentais desta populacdo. Estas informagdes contribuirdo para que a
equipe possa lidar melhor com criancas em determinadas condi¢Oes, fazendo com que seus

familiares se sintam mais confiantes e amparados nas situacdes de internagcdo hospitalar.
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