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: CUIDANDO DO
PORTADOR DE SINDROME DE DOWN E SEU SIGNIFICANTE

RESUMO

Este trabalho € fruto de minhas inquietagdes em face das praticas de cuidado aos portadores
de sindrome de Down e seu significante; constitui o relato de vivéncia que teve como
objetivos: descobrir como se cuida do portador de sindrome de Down e seu significante;
relatar uma experiéncia de cuidado ao portador de sindrome de Down e seu significante, em
um ambulatério a luz de trés fatores de cuidado de Watson (1979,1985),a saber:
sensibilidade, fé-esperanca e ajuda-confianca com énfase para os aspectos éticos e
educativos; delinear estratégias de cuidado para o portador de sindrome de Down, familia e
significante, com o fito de minimizar as dificuldades inerentes a escassez de literatura
especializada na drea. O cenario da pratica foi o Ambulatdrio da sindrome de Down - ASD,
do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parand, na cidade de Curitiba, Estado do
Parana. O processo de cuidado ocorreu mediante encontros pré-agendados numa trajetéria
dindmica na qual mantive um elo de liga¢dio, vinculo e comunicagdo aberta com dois
portadores de sindrome de Down e seu significante, no periodo de maio a agosto de 1997. A
observagfo participante foi o método de coleta de dados. O resultado dessa vivéncia permitiu
verificar que é possivel a implementacdo dos fatores de cuidado de Watson mesmo com
clientes agnosticos, uma vez que cada um possui.as suas crenga e os seus valores. O trabalho
iniciado no ambulatério constitui apoio € ajuda para os portadores de sindrome de Down e seu
significante, para enfrentarem com dignidade sua condigdo de vida e vislumbrar horizontes,
nos quais terdo assegurados os seus direitos e deveres de cidaddos.
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TAKING CARE OF THE
DOWN SYNDROME BEARER AND HIS HELPING ASSISTANT

SUMMARY

This work is the fruit of my inquietude concerning the care practice of Down syndrome
bearers and their auxiliary guides; it is the report of my sensitive experience whose goals are
the next: discovering how one takes care of Down syndrome bearers; reporting an experience
of this special nursing service in an ambulatory, in accordance to three Watson’s factors: (1)
sensitiveness; (2) faith and hope and (3) help and confidence, emphasizing ethical and
educative aspects; furthermore the author intends to sketch care strategies of these faulty
persons in order to minimize inherent difficulties due to the deficit of specialized literature in
the area. The scenery of this experience and practice has been the Ambulatério da sindrome de
Down, ASD, in Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parand, in the city Curitiba,
State of Parana. Care process has consisted of previously marked encounters for a dynamic
procedure and behavior in which the author has maintained a vivid and empathetical
connection in an open communication with Down syndrome bearers, from May to August-
1997. A keen participating observation has constituted the simple method of data collecting.
The result has permitted to verify the possibility of implementation of Watson’s care factors,
even with agnostic persons, because all human being may explore his interior spiritual values.
This difficult nurse duty has begun in the ambulatério, providing help and support to these
undergifted persons and their auxiliary guides in order to face their special barren life
condition, nevertheless permitting them a new horizon of hope of a nearly normal and useful
citizen in our always defective society.
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1. INTRODUCAO

Durante toda a existéncia, ou seja, desde que Deus criou o0 mundo, homem e mulher se
preparam para gerar filhos, esperando sempre' que eles sejam perfeitos, bonitos, inteligentes e
saudaveis, para entdo se orgulharem, pois esse € o milagre da perpetuagdo da espécie. Muitas
vezes ndo. percebendo, o casal quer exibir seu filho para uma sociedade que lhes cobra, assim
ndo esperam jamais que o bebé tdo amado’ e desejado possa nascer com algo que os
surpreendam, ou seja, uma noticia triste, dura € a principio inaceitavel: o nascimento de um
bebé com sindrome de Down.

O casal se vé diante de uma realidade triste, dolorida, pesada de mais para ser
verdade, tudo parece ser um pesadelo, como pode ser evidenciado nas palavras abaixo:

>

“...ndo conseguimos gerar o bebé com que sonhdvamos!
Ndo vamos suportar tudo isso...” (T.G.J).

Esses e outros sentimentoé perpassam o interior do casal, levando-os a enfrentamentos,
que necessitardo de ajuda ainda dentro da maternidade, logo ap6s o recebimento da noticia. A
principio, acham que ndo tém razdo nenhuma para ficar felizes e orgulhosos do filho que
acaba de nascer, pois ndo nasceu o filho que desejavam; assim inicia-se uma nova vida para o
casal.

Sabemos que a cada 500 a 600 criangas que nascem no Brasil uma € portadora da
sindrome de Down. Em 1993, 300 mil criangas brasileiras enfrentavam esta dupla dificuldade:
problemas especificos dessa anomalia genética, e aqueles criados por uma sociedade mal-
informada e preconceituosa como a nossa, ( Werneck, 1993 ). Hoje, a situagdo infelizmente

ainda ndo difere daquela de alguns anos passados, pois o ser humano portador da sindrome e



seu significante' continuam enfrentando  dificuldades com sua propria sociedade,
principalmente pelo estigma e pela segregaciio do portador desta anomalia.

A sindrome de Down ainda permanece como a mais freqliente anomalia
cromossOmica, juntamente com a sindrome de Sitio Fragil do cromossomo X (FRAXA ),
sendo o comprometimento mental a conseqiiéncia. mais deletéria da sindrome de den,
Mustacchi (1990). '

No Estado do Parand, mais especificadamente em Curitiba, o0 numero de criangas
portadoras da sindrome de Down € representadb por uma popula¢do de aproximadamente
3.500 individuos. Esses dados espantam aos que nfo estdo familiarizados com o prc;blema, eu
fiquei abismada ao deparar com numeros tdo altos; para mim, essas criangas passavam
déspercebidas pela rua, eu s6 as enxergava no bergario, logo ap6s seu nascimento, porque
eram cuidadas por mim. Mais espantoso € deparar com numero extremamente reduzido de
locais de atendimento oferecidos pelos servicos de saude ao portador da sindrome de Down e
seu significante.

O que presenciamos hoje no que concerne ao atendimento dessa familia e seu filho
com sindrome de Down pelo servicos de saude ¢ algo que deixa muito a desejar. Minha
vivéncia e experiéncia profissional de enfermeira, de unidade de neonatologia de altb risco,
me fez presenciar algumas situagdes desumanas, frias, impessoais e até mesmo insensiveis,
pela falta de profissionais experientes, preparados e sensibilizados com a situag¢do: o
nascimento de um “bebé Down” na familia.

Pais nos relatam que a maioria dos profissionais responsdveis pela notificagdo do
problema aos pais, e pelas explicagdes necessarias que deveria deixa-los menos angustiados,
quanto a nova situacdo, ndo estdo preparados para tal, deixando a familia com a dificil e drdua
tarefa de enfrentar um mundo novo, mundo de significados inimaginaveis.

Visando a exemplificar o vivido, relato aqui cenas cruéis presenciadas por mim, dentro

da unidade de neonatologia, e vividas pela senhoras Henrri e Freitas respectivamente:

' Pessoa expressiva, a mais proxima, que representa o seu ponto de apoio, que participa, conhece, informa e
expressa com clareza a responsabilidade para com o portador de sindrome de Down.



Senhora Henrri.

Em um nebuloso dia de inverno nasceu em nossa maternidade, ficando internado em
nosso bergario, mais uma cfiang:a portadora de sindrome de Down. Quando sua mée foi visita-
la, naquele exato momento eu estava cuidando de seu bebé, uma menina linda “gorduchinha”,
moreninha, primeiro filho do casal Henrri. A menininha apresentava varios dos tragos, ou
seja, caracteristicas de uma crianga portadora de sindrome de Down; isso percebi, tdo logo a
toquei, para dela cuidar. Entdo pensei! Mais uma criahg:a que possivelménte ¢ Down; foi
quando a senhora Henrri chegou para ter o pﬁmeiro contato com seu beb€ apos o ocorrido na
sala de parto.

Era visivel em seu semblante a expressiva ansiedade e medo do que estava sentindo ao
ver seu bebé em um lugar totalmente estranho, cheio de aparelhos, ao lado de outros bebés
que pareciam em estado grave, correndo risco de vida. Ela entfo perguntou: Por que minha
filha esta aqui e ndo comigo ld no quarto? Aproximando-se, 0 pediatra Ihe deu a seguinte
resposta: Sua filha tem uma doenga, sindrome de Down, é uma retardada, ndo vai falar,
andar, e nem ir para escola, ndo vai viver muito ndo! Logo vai morrer, mas ndo se preocupe
que no fim da tudo certo, viu!... Saindo logo em seguida, deixou aquela puérpera que acabara
dé parir fazia menos de 24horas, sem explicacdo nenhuma, um ser humano, fragil, delicado,
amedrontado, ansioso e com dores de pés-parto. Sozinha, sem seu marido ou algum outro ente
querido, com essa noticia arrasadora, em poucos minutos entrou em panico, comegou a chorar
e passou mal. Naquele momento deixei de cuidar de seu bebé e fui cuidar dela.

Recordo-me, que com senhora Freitas a situagdo ndo diferiu muito, embora sendo

outro profissional, a forma desumana de agir com a situagfo foi semelhante; vejamos.

Senhora Freitas.

Disse-lhe o profissional ao encontrar a senhora Freitas em sua segunda visita ao seu
filho na unidade de neonatologia: Seu filho é bobo, ele tem problemas sérios e ndo vai falar,
andar, aprender, enfim, ndo vai sobreviver muito tempo ndo, viu!... A senhora Freitas nfo
teve oportunidade de fazer perguntas, pois a pediatra saiu logo apds dar a noticia, deixando-a
sozinha perplexa, consternada e desprovida de toda e qualquer orientago.

Muitos pais relatam sentirem-se desestruturados, tristes ¢ perdidos na maternidade, o

que se agrava no momento da alta hospitalar, quando saem sem os conhecimento necessarios



de como cuidar do seu filho, do que ele podera apresentar, quais suas potencialidades e
limitacdes, acrescendo a este a discriminagéo e a segregagéo social. .

A desinformagdo dos pais decorre do despreparo dos profissionais, uma vez que nem
todos tiveram em seus curriculos informag¢des adequadas sobre sindrome de Down, o que os.
impede de refletir sobre a problemética; ndo se sentem seguros para responder as perguntas
formuladas pelos pais. " 7

As informac;()es para os pais geralmente sdo dadas pelo médico pediatra. Registra-se
que essa missdo ndo ¢ fécil, o que pode ser constatado pelo depoimento de uma pediatra mée
de uma crianga portadora de sindrome de Down que diz:

“..a sociedade nos julga poderosos, mas somos também  seres
humanos imperfeitos; antes de sermos recriminados, a sociedade deve

pensar no quanto é dificil dar conta de tdo drdua e delicada tarefa...”
(N.LX).

A falta de preparo dos profissionais e a inexisténcia de um servigo especializado, que
dé suporte as familia para o enfrentamento desta situag@o e mobilize pais, amigos, familiares e
significantes a4 busca de respostas, cuidados, orientagdes, enfim de apoio, de ajuda para
vivenciar com dignidade a nova situagfio € encontrar um porto seguro, para ancorar-se € tentar
viver seu cotidiano da forma menos dolorida e angustiante, € o desejo por todos. A via crucis
inicia-se primeiramente nos consultorios médicos, onde, na maioria das vezes, ndo encontram
0 necessario para sanar suas davidas e instrumentos praticos que os auxiliem a cuidar de seu
filho e de si proprios. Acabam entdo ancorados em associagdes de pais, que, como eles, vivem
a mesma situa¢do em seu cotidiano.

Essa realidade mobilizou-me, levando-me a participar do Ambulatorio da sindrome de
Down (ASD) onde, desenvolvi este trabalho, visando a compartilhar com os pais de criangas
com sindrome de Down suas angustias, medos, davidas e desabafos, para entdo ajuda-los a
encontrar subsidios necessarios para essa situagao.

Convido agora voce€, que por algum motivo se sensibiliza como eu por essas criangas e
por seus significantes, a percorrer comigo os caminhos delineados neste trabalho, na busca de
um novo horizonte para o portador da sindrome de Down e seu significante, de forma que lhe
assegure os seus direitos de cidadania e conseqlientemente um viver digno; mais nefasto que a

sindrome de Down, € viver sob o estigma do preconceito.



2. 0 ONTEM FAVORECENDO O PORVIR

“O dguia, ndo te desanimes

com a brisa repentina e tempestuosa,
pois ela s6 sopra assim para

Jazer teu véo mais rdpido e mais alto.”
Igbal

Minhas inquieta¢des, com as questdes referentes ao portador de sindrome de Down
tiveram inicio ja ha dez anos, quando iniciei minha carreira como enfermeira de Unidade de
Neonatologia em um hospital infantil; apés dois anos, em um hospital escola, ambos na
cidade de Curitiba. Naquela época, era muito comum o nascimento de “bebés Down 7 assim
eram chamados em nosso servigo, ou aiﬁda algumas pessoas da equipe os chamavam de
“bebés mongoldides”. Ressalto que isso evidencia a falta de preparo da equipe
multiprofissional, responsavel pelo atendimento a essas criangas; esse fator reitera a formagao
racionalista dos profissionais de saide. Contudo, considerando a falta dé qualificagdo da
equipe quanto aos aspectos expressivos do cuidar € do curar, como esperar que esses
profissionais ajam com os pais dessas crian¢as? Como esperar sensibilidade, proximidade, ja
que esses sentimentos contrariam o preconizado pela ciéncia? |

A preocupacdo dos profissionais de saude, que desenvolvem suas praticas conforme o
modelo vigente, norteado pelo pensar cartesiano, ¢ relevante para os pais, significantes e o
bebé com sindrome de Down; mas apenas isso ndo basta; € necessario que o mensuravel esteja
associado ao sensivel, para que o fazer da equipe nfo seja mecanico, frio, mas humano.

Minha vivéncia e experiéncia profissional como enfermeira de Unidade de
Neonatologia de alto risco me fez presenciar, no agir de alguns profissionais, cenas dantescas;
algumas situa¢des desumanas, frias, impessoais e até¢ mesmo insensiveis ocorriam, em virtude

da falta de profissionais experientes, preparados e sensibilizados no atendimento de criangas



portadoras de sindrome de Down, que levam mdes, pais ¢ significantes destas criangas a viver
verdadeiro calvario, conforme pode ser visto na introdugo nas paginas dois e trés.

Essas cenas levam a refletir sobre o porqué de tanto frieza, a sentir e atribuir sentido. A
comunicagdo é um ato de solicitude, que exige sensibilidade ética por parte do emissor de
mensagem, de forma que ajude os pais e significantes a suportar o impacto emocional no
enfrentar a dolorida situagéo. |

O tempo foi passando, e novos fatos foram acontecendo; aproximava-me cada vez
mais desses pais, ndo apenas ap6s o recebimento da noticia, mas durante toda a hospitalizagéo
do bebé na unidade de neonatologia, quando ficava explicito o despreparo de toda a equipe
para cuidar da pessoa responsavel por este bebé, ou seja, do seu significante. L4 cuiddvamos
do bebé, mas ndo de quem iria cuidar dele, apés a alta hospitalar. Era freqiiente ouvir relato de
pais de que estavam perdidos e desesperados para a alta, pois. ndo tinham sido orientados
sobre como enfrentar a nova situacdo. Naquele momento, tentava ajudar da melhor forma
possivel, 0 que nem sempre conseguia, pois muitas vezes faltavam subsidios, haja vista que,
durante minha formag¢3o académica, ndo haviam sido desenvolvidos contetidos voltados para
o cuidado do portador de sindrome de Down. Nem tudo se aprende na academia; o que me
faltava em contetidos tedricos sobrava em contetdos estéticos, sensiveis e expressivos, o que
facilitou a percepcio do mundo do sofrimento, a angustia de pais ou significante, que ficavam
sem saber onde e a quem procurar, ao deparar-se com o filho no mundo, num mundo cheio dé
preconceitos e estigmas.

Ressalto que a minha percepgéo era partilhéda com uma colega da equipe de trabalho,
a assistente social da maternidade, que fazia atendimento a unidade de neonatologia, que tem
um filho portador da sindrome de Down; juntas, discutiamos essa problematica e como
poderiamos amenizar essa situagdo.

Em virtude de minha preocupacéo € interesse com o tema, fui convidada para compor
a equipe multiprofissional do servigo de atendimento ao portador da sindrome de Down, do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Paran4, que foi denominado como ASD.
Aceitei o convite, o que muito me lisonjeou, fez-me sentir valorizada como profissional. Senti
haver chegado o momento certo para a concretizagdo de um sonho, 0 que tomou outra
dimensdo, quando optei por transformar em trabalho, como projeto de minha pratica

assistencial e, posteriormente, de minha dissertagdo de mestrado.



Assim Curitiba passou a ter o primeiro ambulatério em sindrome de Down do Estado,
tendo como objetivo o acompanhamento do crescimento e desenvolvimento das criancas
portadoras de sindrome de Down, com o fito de detectar distirbios clinicos e orientar quanto
ao seu tratamento, ainda como proposito contribuir com a pesquisa € ensino na area.

O projeto para implantagdo do ASD foi feito por uma equipe multiprofissional da qual
fago parte, sendo submetido a aprovagdo dos diretores do Hospital de Clinicas. Apés a
' aprovagdo foram iniciados os trabalhos em grupo, grupo assim composto: um enfermeiro, um
assistente social, um psicc’ﬂogo, um médico pediatra ¢ um nutricionista. As discussoes
surgiram gradativamente num convivio harmonioso e produtivo ~

Apesar da harmonia présente, pensar em  ser enfermeira do ASD, deixava-me
entusiasmada, mas me preocupava, pois muitas interrogagdes iam surgindo tais como: Qual o
papel do profissional enfermeiro no atendimento ao ser humano portador da sindrome de
Down? Como cuidar do portador da sindrome de Down e do seu significante? Como sera
trabalhar nesse ambulatério, corh equipe multiprofissional? Essas questdes delineavam o
trilhar de um caminho no qual vivenciei sucessivas aproximagdes, ndo s6 com profissionais
que iriam integrar a equipe multiprofissional, mas também aproximar-me-ia da tematica e de
outras correlatas, como a interdisciplinaridade.

Diante de tantas questdes, senti ser necessario deixar meu mundo dos desejos, da
primeira pessoa expressa pela expressdo EU QUERO, e adentrar no mundo coletivo, na esfera
do publico, ou seja, no mundo do agir, e expressar-me como eu fago, compartilho e me
solidarizo conforme Polak (1997). Assim, o meu primeiro passo no mundo do agir foi ler
material que pudesse esclarecer-me significativamente sobre o que é sindrome de Down, bem
como me aproximar mais e conhecer de perto como vivem as pessoas portadoras dessa
deficiéncia genética. Choquei-me ao deparar logo com a seguinte frase escrita na capa do livro
de Werneck (1993 ) que destaca: estima-se que no Brasil, de cada 500 criangas que nascem
uma ¢ portadora de sindrome de Down. No decorrer da leitura do livro de Werneck, constatei
que estatisticamente, segundo o IBGE, os portadores de diversos graus de comprometimenfo,
representam de 15 a 20 por cento da populacdo brasileira, sendo entdo cerca de 20 a 30
milhdes de pessoas, das quais menos de dez por cento recebem atendimento médico e
educacional adequado. SO em nosso pais nascem, por ano, cerca de oito mil bebés com

sindrome de Down.
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O Parana, mais especificadamente em Curitiba, cidade na qual desenvolvi esse estudo,
o nimero de portadores de sindrome de Down € de aproximadamente 3.500 individuos. Foi
assim, de surpresa em surpresa, que conclui a leitura do primeiro livro na area, dentre os
muitos consultados nessa caminhada.

Outra atitude de minha parte com relagdo ao assunto foi procurar imergir no tema e
descobrir tudo o que pudesse dar subsidios para trabalhar no ambulatério, € entdo conviver
com esse grupo de pessoas especiais. Para tanto me inscrevi em um curso intitulado:
“Capacitagdo Do Grupo De Apoio As Familias De recém-nascidos Down”, realizado no ano
de 1997, ministrado pela APAE - Sdo Paulo. Nesse curso pude perceber, juntamente com
outroé profissionais e principalmente com pais, significantes de criangas Down que nos,
profissionais que trabalhamos, que cuidamos de seres humanos especiais, temos muito de
aprender com aqueles de quem cuidamos.

Paralelamente ao curso e a leitura sobre a tematica sindrome de Down, senti a
necessidade emergencial de conhecer mais sobre o que ¢ interdisciplinaridade, pois a nova
situa¢do assim o exigia, porquanto esta vivendo numa verdadeira aldeia Global, na qual a
interdisciplinaridade se faz indispensavel. Desta forma voltei a refletir sobre as questdes:
Como trabalhar, como vivenciar a inferdisciplinaridade nesse ambulatorio de sindrome de
Down? O que ¢ de fato esta interdisciplinaridade? Para responder a essas questdes faz-se
necessario primeiramente conhecer o conceito, a definicdo de interdisciplinaridade, segundo
alguns pensadores, para poder refletir e viver no novo cenario.

Dentre as varias leituras que fiz, ressalto Japiassu (1976), que diz que a
interdisciplinaridade exige atitude de profissionalismo, alto grau de humildade e ndo pode ser
considerada fim em si mesma. Destaco duas palavras insertas na definicdo de Japiassu:
atitude e humildade, confesso que a principio me surpreendi, pois nunca havia parado para

‘pensar que essas palavras faziam parte desse conceito. Apesar de os conceitos atitude e
humildade serem conceitos diferentes, comungam entre si, interagem, facilitam, engrandecem
e valorizam nosso ser.

Pensando assim, como enfermeira, comungando com Japiassu, percebi que
precisavamos ter atitudes, no convivio interdisciplinar do ambulatério, a comegar por atitudes
de cuidado um com o outro, pois cuidar ¢ também ter atitudes e ser humilde, ¢ nossa maneira

de ser, é expor sem medo de ridicularizar-se.



Panizza (1993/1994, p.76) (in Japiassu, 1976 ) descreve que interdisciplinaridade €

“‘uma relagdo de reciprocidade de mutualidade, que pressupde atitude diferente a
ser assumida frente ao problema do conhecimento, ou seja, é a substituicdo de
uma atitude de abertura, ndo preconceituosa, onde todo conhecimento é
igualmente importante. Atitude feita de curiosidade, de sentido, de aventura, de
intuicdo existente entre as coisas e que escapam a observagdo’.

Iniciar e viver essa proposta ndo foi tarefa expedité. Exigiu devcada um de nés uma
atitude de profissionalismo e alto grau de humildade, pois estavamos acabando de assumir um
trabalho sem nos conhecermos. No comego, eu conhecia somente a assistente social; tivemos
portanto de construir primeiramente todo um relacionamento de aproximagfo, assumindo
postura aberta, ndo preconceituosa. Assim, at€¢ atingirmos o respeito mituo, foi havendo
crescimento entre o grupo, o qual passou a valorizar todo o conhecimento cientifico e de vida,
para o enfrentamento do problema.

A trajetoria iniciada e a revis@io da literatura mobilizaram-me para a intensidade de
trocas com a equipe interdisciplinar do ASD, haja vista que cada um, com sua diversidade de
pensamentos, sempre buscou a integrac@o; esta integragfo resulta da interrelagdo de multiplas
e variadas experiéncias. Com certeza, houve inumeras situagdes e experiéncias partilhadas, ja
que, como equipe, tinhamos consciéncia de que a nova pratica permitiria a abertura de novos
campos do conhecimento e novas descobertas, e assim aconteceu.

O vivenciar de toda essa trajetéria com o portador de sindrome de Down e seu
significante possibilitou o experenciar de minha pratica assistencial num contexto
interdisciplinar, norteado pelas interrogagdes: Como cuidar do portador de sindrome de Down
€ de seu signiﬁcanté, tendo como eixo os fatores de cuidado de Watson (1979,1985)
sensibilidade, fé-esperanca e ajuda-cbnﬁanga, compartilhando os problemas decorrentes de
se ter um filho portador de Down? Como ajudar o significante e o portador de sindrome de
Down a encontrar subsidios necessarios para enfrentarem com dignidade sua condig¢do de
vida, atendendo suas necessidades para construir um novo horizonte para eles enquanto seres
humanos?

Mobilizada por essas interrogacdes € pela crenga de que o presente trabalho possibilita
novo amanhd ndo apenas para portadores da sindrome, mas também a seu significante, para as

Instituicdes de Saude, para os curriculos da area de saude, para o desenvolvimento do
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conhecimento de enfermagem e para a propria sociedade, assumi o desafio de participar do
grupo € iniciar a escrita de uma nova histéria.

Espero ainda que este trabalho enseje o aperfeicoamento dos profissionais na tematica,
mediante o desenvolvimento do ensiﬂo, da pesquisa € da extensdo, que proporcionem a
articulagio da Universidade com a comunidade, cumprindo assim seu papel social. Destaco
que a inser¢do do académico de enfermagem no ASD sera nossa proxima meta.

" Ressalto ainda que a relevincia deste estudo resulta da inexisténcia de SErvigos
especializados para o atendimento dos portadores de sindrome de Down e seu significante em
Curitiba como também no Brasil; o dado mais importante, e que merece uma reflexdo, foi a
constatacdo na literatura, em boletins'especializados e participagdo em congressos em nivel
nacional e internacional, de que ndo existe o profissional enfermeiro inserto nessa modalidade
de servigo; verifiquei a presenga de outros profissionais, como fonoaudiologa, fisioterapeuta,
psicéloga, médicos, etc., todos envolvidos em tentar recuperar e reabilitar o portador de
sindrome e de Down; mas no que se refere ao cuidado de enfermagem, este espago ndo existe,
resulta, dessas ultimas descobertas a importancia do meu estudo, pois este representa um novo
horizonte para as pessoas com esse problema. Espero que a familia venha a sentir-se
amparada e respaldada, ao dispor de um servi¢o que atenda a satide de seu filho, que a oriente.
e lhe fornega subsidios no enfrentamento desta nova situagéo de vida.

Considerando as minhas inquieta¢des na questfo , proponho como objetivos:

e Descobrir como se cuida do portador de sindrome de Down e seu significante.

e Relatar uma experiéncia de cuidado ao portador de sindrome de Down e seu
significante, em um ambulatorio, a luz de trés fatores de cuidado de Watson (1979,1985 ), a
saber: sensibilidade, fé-esperanca e ajuda-confianca, com énfase para os aspectos éticos e
educativos.

eDelinear estratégias de cuidado para o portador de sindrome de Down, familia e
significante, com o fito de minimizar as dificuldades inerentes a escassez de literatura

especializada na drea.



3. ALICERCE DA CAMINHADA

E criou Deus o homem a sua imagem;

criou-o & imagem de Deus, e criou-os vardo e fémea. E Deus os abengoou, e disse:
& Crescei e multiplicai-vos.

Génesis 1,27-28.

Este capitulo sera subdividido didaticamente em dois momentos. ‘
O primeiro aborda a sindrome de Down, e o segundo a enfermagem € o portador de

~ sindrome de Down.
3.1 - Panorama histérico

“As vezes me pergunto,

Como seria, se fosse um cientista

Que resolvesse estudar os 47 cromossomos

Que afetam minha aparéncia e dificultam meu aprendizado.
Senhoras e senhores, vocés tém muito que aprender.

Vamos aprender uns com os outros”.

David Mc Farlane.

Portador de sindrome de Down.

Somos humanos, composto fisico-quimico, presenca natural, 0 que caracteriza o corpo;
mas somos também sujeitos, consciéncia encarnada dotado de sentimentos, emogdes € razdo,
0 que nos torna presenga intencional , o que nos torna “Leib”, ou seja, um ser €tico, consciente
que éé existe porque existe o outro que nos da sustentagfio e nos torna corporeidade ( Polak,
1997 ). Por sermos um ser que coexiste, somos também um ser com singularidadeé; esta
singularidade se d4 no micro e macro espago de cada um. E dentro desta diferenga qué nos

tornamos pessoas, com potencialidades e limitagdes que estfo cifradas no DNA de cada um,
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determinando tragos € maneira de ser especifica; é nesta diferenga que surge o portador de
sihdrome de Down; a diferenga se encontra no seus Cromossomos ¢ depois no social,
envolvendo toda a sua trajetoria e de todos aqueles que fazem parte do seu mundo.

A sindrome de Down existe desde a pré-histéria, o que é registrado em pinturas. No
caso especifico da sindrome de Down, o achado antropolégico mais antigo foi um cranio
saxonico do século VII. Pueschel ( 1993), enfatiza que o pesquisador Hans Zellweger,
descobriu a tela do artista italiano Andres Mantegna (1430-1506_), que retrata a Virgem Maria
aconchegando nos bragos um menino Jesus com tragos fisionémicos muito sugestivos da
sindrome de Down. O quadro, intitulado Virgin and Child, faz parte do acervo do Museum of
Fine Arts, de Boston.

A historia oficial da sindrome de Down comegou no século XIX; até entdo, os
deficientes mentais eram vistos como unico grupo homogéneo. Assim eram tratados e
medicados identicamente, sem se levar em consideragdo as causas da deficiéncia, que sdo
inumeras e podem ocorrer durante a gestagdo, no momento do parto e depois do nascimento.

A primeira descri¢do de uma crianga que se presume tenha sido portadora de sindrome
de Down foi registrado em 1938 por Jean Esquirol. Em 1846, Edouard Seguin descreve um
paciente com fei¢des que sugeriam sindrome de Down, denominado a condi¢do de “idiotia
furfuracea”; em 1866, Ducan registrou uma menina “com cabeca pequena e redonda, olhos -
parecidos com os dos chineses, projetando uma grande lingua e que sé conhecia algumas
palavras”, ( Pueschel 1993, p. 48). Ainda em 1866, John Langdon Down, publicou um
trabalho no qual descreveu algumas das caracteristicas da sindrome que hoje leva seu nome.
Down mencionou: “O cabelo ndo ¢ preto, como ¢ o cabelo de um verdadeiro mongol, mas ¢
de cor castanha, liso e escasso. O rosto ¢ achatado e largo. Os olhos posicionados em linha
obliqua. O nariz é pequeno. Estas criangas t€m um poder considerdvel para imitag&o”
Pueschel (1993, p. 48).

Down foi o primeiro a descrever as caracteristicas classicas da sindrome de Down
distinguindo esta sindrome das demais deficiéncias mentais. Na origem das espécies, Down
salienta que a condig@o agora chamada de sindrome de Down era um retorno a um tipo racial
mais primitivo; ao reconhecer criou o termo “mongolismo” e chamou a condicdo,

inadequadamente, de “idiotia mongoldide”. Hoje, sabemos que as implicagdes raciais sdo
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incorretas. Por esta razio e também por causa das conota¢des étnicas negativas dos termos
mongol, mongoldide e mongolismo, terminologia desse tipo deve ser terminantemente evitada.
Discorrendo um pouco mais sobre o termo mongolismo, Mustacchi & Rozone (1990, p.21)

enfatiza:

“O termo mongolismo, empregado por longo periodo para designar os portadores
_da referida sindrome, estd sendo gradativamente abolido da literatura;, como
sinonimia desta aberragdo cromossémica, gragas a semelhanca que apresentam
tais individuos com. um grupo de etnia mongdlica, esta designagdo, de sentido
pejorativo, era utilizada num sistema de Classificagdo étinica dos Individuos
Idiotas. Por tais relatos e devido a atuagdo de vdrios pesquisadores, a expressdo
mongolismo estd sendo abandonada progressivamente, em favor da verdadeira
denominagdio de.tal anormalidade, ou seja, sindrome de Down, em homenagem a
John Langdon Down, que primeiro descreveu as caracteristicas da sindrome”.

Em 1875, Mitchell apresentou o primeiro relato cientifico da sindrome de Down numa
reunido em Edimburgo; nesse relatério ela apresentou observagdes de 62 pessoas com
sindrome de Down. William Ireland, em 1877 incluiu pacientes com sindrome de Down como
um tipo especial em seu livro Idiocy and imbecility. Durante a parte final do século XIX,
cientistas também notaram a maior freqiiéncia de doenga cardiaca cohgénita em pessoas com
sindrome de Down. Em 1896, Smity descreveu é méo da pessoa com sindrome de Down,
notando a curva para dentro no dedo minimo, mostrando assim uma caracteristica dessa
clientela Pueschel (1993).

No inicio deste século, muitos relatérios médicos foram publicadds, descrevendo
detalhes adicionais de anormalidades encontradas em pessoas com a sindrome de Down, e
discutindo vdrias causas possiveis. Os progfessos no método de visualizagdo dos
cromossomos em meados dos anos 1950 permitiram o estudo mais preciéo de cromossomos’
humanos, levando a descoberta de Lejeune em 1959: em estudo de tais criangas, observa 47
cromossomos em cada célula, ao invés de 46 esperados; ao invés dos dois cromossomos 21
comuns, encontrou trés cromossomos 21 em cada célula, o que levou ao termo trissomia 21
(Mustacchi,1996). |

Geneticistas detectaram, subseqiientemente, que, além deste, havia outros problemas

cromossdémicos'em criangas com sindrome de Down, ou seja, translocagio e mosaicismo.
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Assim, durante as ultimas décadas muito se aprendeu sobre as anormalidades
cromossdmicas da sindrome de Down, embora existam muitas perguntas sem resposta, que

exigirfio pesquisas futuras para oferecer melhor compreenséo desta desordem.

32.- Causas da sindrome de Down

A necessidade de compreendér 0 que é, por que paradoxalmente s6 se faz presente
quando se inicia com o questionarflento de pais que, ao receberem o nascimento de uma
crianga com sindrome de Down, fazem diversos questionamentos; dentre esses as perguntas
mais freqiiente sdo: “Como pode acontecer isso conosco? Que foi que eu fiz? Que significa
isso? Por qué? Essas perguntas ocorrem tdo logo eles consigam sﬁperar seus primeiros
sentimentos de dor, desespero e tristezas, quando carregados de ansiedade e inseguranga,
geram sobre si mesmos € sobre o bebé sentimentos negativos de culpa.

Enfrentar a situa¢do de ndo ter respostas para a maioria de seus questionamentos € dar
continuidade ao processo de grande dor que vém sentindo. Isso se deve, ao fato de que até
hoje ndo existem respostas satisfatdrias a tantas questdes.

A sindrome de Down foi descoberta pela primeira vez ha mais de um século, como ja
mencionado anteriormente; por sua vez os cientistas da area médica tém buscado respostas
sobre sua causa. E freqiiente a pergunta: “Como 0 cromossomo extra entra na célula?” O
médico americano (Pueschel,i993) explica que a divisdo celular falha pode ocorrer em um
dos trés lugares, ou seja: no espermatozdide, no 6vulo ou durante a primeira divisdo da célula
apos a fertilizagdo, a ultima possibilidade é, provavelmente muito rara. Estima-se que em 20
por cento a 30 por cento dos casos, o cromossomo 21 extra resultou de divisdo celular falha
no espermatozéide ( ou seja, o cromossomo extra é derivado do pai); em 70 a 80 por cento dos
casos 0 cromossomo extra vem da méde. O mecanismo de diviséo celular falha ¢ considerado
igual em todas as trés situagdes. |

Em outros 3 a 4 por cento das criangas com sindrome de Down, hd um problema
cromossOmico um tanto diferente, denominado de “translocagfo”; essas criangas possuem o
nimero total de cromossomos nas c€lulas de 46, mas o cromossomo 21 extra esta ligado a

outro cromossomo; entdo ocorre, novamente, um total de trés cromossomos em cada célula. A
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diferenga nessa situag¢do é que o terceiro cromossomo 21 nfo é um cromossomo “livfe”, mas
esta ligado ou translocado a outro cromossomo, geralmente ao cromossomo 14, 21 ou 22:
todavia, o cromossomo 21 extra ou parte dele também poderia derivar de outros
Cromossomos.

O terceiro tipo, e menos comum, de problema cromossomico em criangas com
sindrome de Down ¢ denominado “mosaicismo”. O mosaicismo geralmente ocorre em torno
de 1 por cento das criangas com essa desordem. O mosaicismo é considerado como resultado
de um erro em uma das primeiras divisGes celulares. Posteriormente, quando o bebé nasce,
encontram-se algumas células com 47 cromosssomos ¢ outras células com o nimero normal
de 46 cromossomos. Alguns autores relatam que criancas com sindrome de Down desse tipo,
apresentam tragos menos acentuados de sindrome de Down bem como seu desempenho
intelectual é melhor do que a média para criangas com trissomia 21, Pueschel (1993).

Independentemente do tipo de sindrome de Down, seja trissomia 21, seja translocagéo,
seja mosaicismo, € sempre 0 cromossomo 21 o responsavel pelos tragos fisicos especificos e
funcdo intelectual limitada observados na maioria das criancas com sindrome de Down.
Entretanto n3o se sabe de que forma os genes do cromossomo extra interferem no
desenvolvimento do feto, levando as caracteristicas fisicas e aos efeitos nocivos sobre a
" fun¢do cerebral, (Pueschel 1993). |

| Durante os ultimos anos, teorias propostas como causa maternas da sindrome de Down
vém sendo propostas, como: a exposicdo ao raio X; a administracdo de certas drogas;
problemas hormonais ou imunolégicos; espermaticidas e infegdes virais especificas; mas ndo
ha evidéncias definitivas que qualquer uma dessas situagdes tenha sido diretamente
responsavel pela sindrome de Down em uma crianga.

Além disso, existe um fator bastante conhecido ja ha algum tempo: o de que a idade
avangada da mie (ou seja quanto mais velha, podem ter um risco maior de gerar criangas com
sindrome de Down). Assim médicos recomendam que mées acima de 35 anos de idade fagam
exame pré-natal para averiguar, se o feto estd afetado ou nfo. Porém, ndo devemos nos
esquecer de sermos éticos, e respeitar a liberdade de decisfo do casal.

Como foi citado anteriormente, a maior incidéncia de sindrome de Down ocorre na

prole de pais cuja faixa etdria estd acima da terceira década, no entanto ha também um
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aumento na populagio mais jovem, ji que as mées jovens sdo mais proliferas (Mustacchi, -
1996).

A sindrome de Dowm ¢é a mais freqiiente das cromossomopatias que sobrevivem ao
periodo gestacional, afeta muitas crian¢as nascidas vivas, independentemente de raga, sexo,
local de nascimento e poder aquisitivo. Portanto pode ocorrer em q.ualquer familia.

As caracteristicas fisicas de uma crianga portadora de sindrome de Dan sdo formadas
por influéncia de seu material genético. Ndo nos podemos esquecer de que primeiramente
essas criangas se parecerdo até certo ponto com seus pais, pois elas herdam os genes tanto da
méde quanto do pai, tais como: estrutura corporal, cor de cabelos ¢ olhos, padrées de
crescimento (embora em ritmo mais lento) etc. Mas essas criangas com sindrome de Down
também tém caracteristicas corporais que lhes ddo uma aparéncia diferente de seus pais,
irmios ou outras criancas sem deficiéncia; entre si elas se parecem um pouco por
apresentarem em suas células o cromossomo 21 extra. | ‘

Esse cromossomo extra € o responsavel pelo desenvolvimento alterado de certas partes
do corpo durante os estagios iniciais da vida do bebé em gestag@o (embrifo).

Para ilustrar melhor as caracteristicas do portador de sindrome de Down, criei uma

histéria, com a ajuda de Pueschel, 1993, de um bebé Down, o qual narra para nés como ele é.

SOU UM BEBE DOWN!

Como sou entdo?

Quais sdo minhas caracteristicas fisicas? Sou assim tdo diferente dos ditos
“normais”?

Sou ainda muito pequenininho, mesmo desse tamanho eu ji sou gente e tenho
sentimentos, ougo o que todos dizem, conheco a voz de papai e mamde. Vejo que tenho
uma cabe¢a um pouco menor; todo meu rostinho apresenta um contorno achatado;
meu nariz se encontra bem no meio de meu rosto e, devido ao osso nasal ser
afundado, o deixa pequeno; meus olhos sdo de formato normais, somente minhas
pdlpebras é que sdo estreitas e levemente obliquas (prega epicdntica, nos cantos
internos dos olhos ); as minhas orelhas sdo pequenas as vezes, e a borda superior

delas (hélix) é muitas vezes dobrada e meus canais auditivos sdo estreitos. Restou
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minha boca, essa é também pequena, ou'seja: 0 céu de nossa boca (palato) é mais
estreito do que na crianga normal levando, as vezes, a ficar com a lingua para fora.
As pessoas pensam que é porque nossa lingua é grande, mas, ndo é, ndo! Por isso
temos que fazer fono logo apés nosso nascimento. Meus dentinhos de leite: sua
erupg¢do geralmente é atrasada; pode haver auséncia de algum deles; seu formato
pode ser um pouco diferente, por vezes se apinhando devido as mandibulas pequenas.
Quané’o eit nasci, as pessoas encontraram logo em minha face achatada todas essas
diferengas, quando comparada a das outras criangas, ditas normais. Mas eu ndo me
assustei com os comentdrios, pois eu sou apenas um bebezinho Down.

Meu pescogo também é um pouco diferente, ele pode ter uma aparéncia larga e
grossa. Quando ainda bebé, como agora, dobras soltas de pele sdo observadas muitas
vezes em ambos os lados da parte de trdas (posterior) do meu pescogo;, com o passar
do tempo, quando eu crescer, podem ir desaparecendo.

Meu peitinho (térax), ndo tem nada de diferente, isso porque eu tive sorte de ndo ter
nenhum problema no coragdo, isso pode ocorrer em cerca de 40 por cento de meus
amigos Down, deixando, as vezes, seu peitinho (t6rax) mais globoso do lado do
coragdo e levar a ter pneumonia. |

Fui um dos contemplados para apresentar uma ruptura na regido do meu umbigo
(hérnia umbilical); era meio dificil eu ficar de fora dessa, pois mais de 90 por cento
de nds Down, apresentamos esse problema, mas ndo tenho medo, ndo; sei que
geralmente ndo exige cirurgia, nem provoca problemas posteriores, pois a hérnia se
fecha espontaneamente a medida que vou crescer.

Sou um menininho, ou uma menininha?...

Por enquanto ainda sou um bebezinho. Mas jd posso ter um nome. Por que vocé ndo
me dd um nome? Assim, logo apés vocé me dar um nome, meu sexo serd definido
conforme sua vontade e ai ficaremos mais intimos um do outro.

Meu nome é .2 Pense em seu coracdo; imagine como eu posso ser em seus
pensamentos e me dé um nome. Se quer que eu seja menina ou menino, ndo importa,
vocé é quem sabe; eu apenas quero ser desde jd, um ser humano amado e respeitado

PpoF VOcé.
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Agora que jd sou de fato alguém para vocé, um ser humano com identidade, pare!
Imagine nesse momento que estou sorrindo a vocé, e que estou dando minha mdozinha
para vocé tocar e descobrir como ela é. Pegue nela, toque-a, e verd que ela é menor e
mais grossa, assim como meus pezinhos também, meu quinto dedinho é levemente
curvado para dentro (displasia da falange média do quinto dedo); possuo uma unica
prega palmar transversa (cingiienta por cento dos que tém essa sindrome,
apresentam, uma sinica dobra atravessando a palma enﬁ»uma ou ambas as mdos).
Nossos dedinhos dos pés sdo geralmente curtos; na maioria de nos, hd um espago
grande entre o deddo e o segﬁndo dedo (sulco entre o hdlux e o segundo artelho, uni
ou bilateral). Podemos ainda na maioria das vezes ter pés chatos por causa da
frouxiddo dos tenddes, com isso por vezes temos de usar sapatinhos especiais.

Além da frouxiddo dos tenddes, geralmente temos também frouxiddo geral nos
ligamentos, assim parece que temos “articulagbes soltas”, mas ndo se assuste, pois
isso ndo causard maiores problemas, a ndo ser quando uma junta sai do lugar
(subluxagdo ou deslocamento), como as vezes ocorre com o joelho e ou com o quadril.
Como na maioria dos bebés Down, sou todo molinho (hipotonia muscular), pois
apresento tonus muscular pobre, for¢a muscular reduzida e coordenagdo muscular
limitada. No entanto, a medida que eu for crescendo, ficando mais velho e recebendo
estimulagdo logo apds o nascimento ainda no ber¢drio , meu t6nus muscular e a for¢a
muscular véo melhorando marcadamente, o.k.-Finalmente minha pele... |

Ah! Ela quer muito ser acariciada por vocé, ser tocada;, sentir seus dedos escorregar
por ela; sentir o calor protetor de suas mdos sobre todo meu pequeno corpo coberto
de uma pele que por vezes, é mais clara, podendo se manchar durante minha primeira
infdncia e ser ressecada. Mas ndo se esqueca, minha pele quer e necessita
simplesmente ser tocada, beijada, acariciada e cheirada por vocé.

Por favor me toque!

Pois tocar é amar.

Uma vez ouvi alguém dizer, que leu em um livro:

“quando tocamos somos capazes de transmitir mais afeto, carinho e seguranga
em cinco segundos do que com palavras em cinco minutos ” (DAVIS1991,p.24).
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Portanto, por favor, me toque! Eu preciso deste toque, deste carinho, deste amor.

...“0 amor e a humanidade comegam onde come¢a 0 TOQUE: no intervalo de
poucos minutos que se seguem ao do nascimento.” (MONTAGU, 1988, p.20).

O TOQUE fisico ndo é apenas agradavel. Ele € necessario. Faz a gente se sentir bem, acaba
com a solid#io e faz a gente superar o medo. (KEATING,1983).

Portanto, por favor, me toque e ajude minha mde a me tocar!

Gostaria, para fecharmos nossa conversa nesse momento no que se refere as minhas
caracteristicas fisicas, enfatizar que nem toda crianga com sindrome de Down exibe
todas essas caracteristicas que citei anteriormente. Além disso, algumas
cdracterz’sticas sdo mais acentuadas em algumas criangas do que em outras; sendo
assim, podemos ser reconhecidos como Down, mas ndo somos iguais; cada um é um e
nossas caracteristicas modificam-se com o decorrer do tempo.

Ah! Mais uma coisinha: quero falar-lhe fiquei muito feliz com (PUESCHEL, 1993),
quando ele em um de seus livros escreve o seguinte sobre nds:

“..é de fundamental importancia que o médico ndo enfatize demais as
caracteristicas fisicas da crianga, e sim apresente o bebé com sindrome de Down
como um ser humano que necessita de cuidados e carinho”. PUESHEL (1993, p.
83). ‘

Acredito que muito temos de estudar e investigar, para explicar a divisdo celular, falha
ocorrida que leva a sindrome de Down e, com ela, a todas essas caracteristicas; até o presente,
simplesmente ndo se sabe 0 que faz com que as células se dividam incorretamente e por que

0s cromossomos ndo se separam devidamente. Um dos maiores estudiosos salienta:

“..espera-se que as investigacles futuras iluminem estes fatores desconhecidos”
(Pueschel, 1993, p.64).

Sendo assim, acredito que, para esses pais e significantes conseguirem vencer o
desafio que a natureza lhes impds, € necessario que recebam o apoio constante do mundo a
sua volta, a comecar por médicos, enfermeiros, professores, amigos e parentes. Muitas vezes a
tendéncia dos amigos e parentes ¢ de se distanciarem, por imaginar que sé irdo atrapalhar ou
deixé-los mais constrangidos do que estdo, ou ainda por ndo terem coragem e ndo saberem

como lidar com essa situagéo; sendo assim, é mais facil distanciar-se.
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Sabemos que a compreensdo e amizade podem trazer muita tranqiiilidade ao casal; se o
relacionamento com( amigos e familiares se faz com honestidade e simplicidade, podem-se
evitar muitos problemas e dificuldades; com o passar do tempo, essas dificuldades se
modificam, e o casal serd capaz de compreendé-las e aceith-las.

Parece-me portanto, indispensavel “estar-com-o-casal” nesse especial momento;

Polak(1997, p.126) ressalta:

.. “¢ necessdrio sair de si, projetar- se em dire¢do ao outro com seguranga, com a
clara consciéncia do que se deseja alcan¢ar”.

3.3 - A enfermagem e o portador de sindrome de Down.

“Haverd ocasides em que serd preciso pedir a
alguém que nos ajude nos pedagos mais

' complicados.”
Maldonado.(1994,p.13)

Confesso que, ao iniciar a escrita desse estudo, estava me sentindo muito angustiada
com certo pessimismo e otimismo ao mesmo tempo. O pessimismo se explica primeiramente
pelo fato de que, apds varios estudos, levantamentos e visitas a instituigdes, como o Hospital
Darcy Vargas na cidade de Sao-Paulo, constatei que o profissional enfermeiro ndo se inseria
no mundo do pqrtador de sindrome de Down e seu significante; em segundo, ha falta de
bibliografia referente ao assunto dentro da enfermagem, que pudesse subsidiar-me na minha
pratica. |

O otimismo se deve ao fato de acreditar que poderia de alguma forma, ao término
desse trabalho, contribuir ndo s6 aos portadores de sindrome de Down e seu significante, mas
também a nossa profissdo, enquanto arte e ciéncia.

Comecei a me dar conta da total auséncia do profissional enfefmeiro no cuidado a
pessoas portadoras de sindrome de Down e seu significante, quando participei pela primeira

vez de um evento sobre a tematica, em setembro de 1996, na cidade de Curitiba.
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Ao participar na platéia de inimeras mesas redondas, me deparei com a dura realidade:
a auséncia do enfermeiro fazendo parte da mesa, juntamente com intimeros profissionais que
discutiam o assunto; questionei-me entfio: Por que ndo estamos fazendo parte desta equipe?
Por que néio estamos inseridos nesse mundo? Somos nés, enfermeiros, a primeira pessoa que
se faz presente apos o recebimento da noticia dada aos pais, ainda na maternidade; entdo, por
que ndo estamos envolvidos com essas questdes? |

Esses e outros questionamentos perpassavam nos meus pensamentos, ndo conseguiav
deixar de me sensibilizar com a dura realidade. Sentia que néio dava mais para fazer de conta
que isso ndo tinha nada que ver conosco; ndo podiamos deixar de nos envolver de alguma
maneira com esse assuntol, com essas pessoas, pois se tratava da sindrome de maior incidéncia
mundial; a populagdo de portadores de sindrome Down ndo é tio pequena assim, como
erroneamente muitos irhaginam; eles formam um grupo grande em nossa sociedade; eles
estdo ai andando pelas ruas, Brincando nos parques, presentes nas escolas regulares,
trabalhando no comércio, freqlientando academias, competindo e brigando por um espago na
sociedade que os reconhe(;ab como cidaddos; eles estdo ai, no ﬁosso meio, bem perto de cada
um de nos; é s6 querermos que 0s enxergaremos e ndo mais os segregaremos.

Assim, o tempo foi passando, fui me envolvendo cada vez mais com esse assunto e
com essas pessoas; acabei-por me comprometer na REVIVER?. Nessa associagdo, pude
vivenciar com eles inimeras situagdes que me ajudaram a responder a algumas das muitas
perguntas que me acompanhavam nesta trajetoria. Via a necessidade de realmente comegar a
agir, a fazer algo, a contribuir de alguma forma, ocupando um espago valioso, espago vazio;
no entanto esses seres humanos necessitavam, desejévam que nés enfermeiros estivéssemos
com eles, desde o recebimento da noticia.

Os depoimentos de significantes abaixo-discriminados reiteram minha percepgdo de
que o enfermeiro ndo estd envolvido com essa situagdo, sua auséncia; desde o momento do
recebimento da noticia junto a essa familia, na maioria dos casos, retrata a situaggo.

“Quando ganhei meu filho, me senti muito sozinha na enfermaria,
ninguém podia entrar para ficar comigo, s6 na hora da visita, sofri
muito com isso, me senti muito solitdria. Depois que recebi a noticia
que meu bebé tinha essa sindrome de Dowm me desesperei, quase néo
agtientei de tristeza e dor, queria muito que meu marido estivesse ali

* Associagéio de pais de filhos portadores de sindrome de Down.
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comigo, mas ele ndo estava....Entravam vdrias pessoas vestidas de
branco, onde eu estava; mas ninguém perguntava como eu estava, o
que eu estava precisando, o que eu estava sentindo ” (B.C.T).

“Ah! Como ficamos tristes com tudo o que ficamos sabendo sobre
nosso filho, e ninguém, mas ninguém veio dar uma palavra de
conforto. Passava um monte de gente por nés numa corrida, mas
ninguém dava uma paradinha para olhar para nos, pensavam
somente no nené porque ele tinha problema cardiaco”(G.P e L.P).

“Nos s6 queriamos alguém que ficasse do nosso lado naquele
momento de tanta dureza e dor!” (S.B.)

“Esperdvamos alguém que pudesse dar mais informagdo do que era
mesmo aquela doenga do nosso filho, s6 isso!”(LJ.T.)

Esses depoimentos expressam o nfo envolvimento, a pouca ou nenhuma participagéo
do enfermeiro acerca de toda essa situagdo. Pode-se também verificar certo desconhecimento
e despreparo da enfermagem para cuidar, perceber e sensibilizar-se com o portador de
sindrome de Dowm, e principalmente com seu significante. Torna-se mais agravante esse ndo
envolvimento, quando lembramos que a enfermagem esta vinte quatro horas no hospital, e que
essa dura e ardua realidade iniciasse logo apds o nascimento de mais um bebé, ainda na
maternidade.

Se somos nds que estamos todo o tempo dentro dos hospitais, cabe-nos entdo o
envolvimento com todas as questdes a cerca do cuidado para com o ser humano; temos de
cuidar de quem quer e precisa de nossos cuidados; potencializar no outro a coragem para
enfrentar a dor, a tristeza e a desilusdo.

O sair de si mesmo, e projetar-se em dire¢do ao outro e ao seu mundo, ¢é estar ao seu
lado, ajudando-o a entender melhor o que se passa com sua vida; € dizer sim ou no, conforme
o momento; € demonstrar interesse; € ajuda-los a fazer descobertas novas, que os auxiliem a
viver bem, mesmo que seja de outro jeito, diferente do que viviam antes da chegada de um
filho Down a familia. A tudo chamo de cuidado.

Mas como fazer, que fazer? E duro deixar o comodismo de lado e comegar a envolver-
se com questdes até entdo despercebidas por nds; envolver-se com o desconhecido € despir-se
de medos e de comodidade; € tentar estabelecer a confianga em quem espera pela gente; €

buscar aquilo de que o outro precisa para satisfazé-lo;, enfim é deixar de continuar achando



que o que ja fizemos seja o suficiente; o importante € conquistar aquilo que ainda ndo
conseguimos.

Foi entremeio a todas essas reflexdes, que iniciei minha pratica assistencial no ASD,
com o objetivo de descobrir como cuidar do portador de sindrome de Down e seu significante.
Como cuidar? Que ¢ cuidado para nos?

Buscando entdo entender melhor esta situagdo e visando a apoiar os familiares, a
crianca com sindrome de Down e seu significante, passei a procurar leituras que me
ajudassem, que me trouxessem subsidios € me permitissem compreender mais sobre como
cuidar deles. '

Paralelamente as leituras referentes a sindrome de Down, quis saber mais sobre o
cuidado; haja vista que o objetivo de meu trabalho era descobrir como cuidar do portador de
sindrome de Down e seu significante, como poderia ajudéa-los: que queriam eles e precisavam
para enfrentar essa situagdo...

Muito se tem discutido, estudado sobre o cuidado de nossa profissdo. Ndo quero, aqui,
discutir sobre a tematica do cuidado; quero apenas salientar alguns, dentre os muitos conceitos
existentes dentro da enfermagem, que vém ao encontro do meu jeito de ser ¢ minha maneira
de pensar e fazer enfermagem; aqueles que julgo comungar com minha concepgéo de cuidado.
Entre estes cito Polak (1997, p.126) que vé cuidado como: |

“ o projetar-se em dire¢do ao outro e ao mundo, com respeito e competéncia,
sensibilidade e solidariedade.”

Colliére (1989, p.235) define cuidado como:

“...uma agdo singular que fazemos a nés proprios desde que adquirimos
autonomia;, trata-se de um ato reciproco que prestamos a toda pessoa, que
tempordria ou definitivamente, tem necessidade de ajuda para assumir as suas

bl

necessidades vitais.’ i}

PATRICIO (1990) vé cuidado como um produto, uma troca entre as pessoas,
caracterizando-o como servico que o cliente deseja, precisa e que podemos e queremos
oferecer-lhe.

Em 1979,1985 Watson, da conotag@o espiritual ao cuidado, descreve dez fatores de
cuidado. Trés desses dez fatores cortejam meu modo de pensar, vém ao encontro do meu jeito
de cuidar e fazer enfermagem, reiterando minha concepgdo de que a enfermagem ¢ uma

profissdo, capaz de despertar no outro forgas interiores, que o auxiliem a suprir suas
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necessidades, a desenvolver seu potencial: assumindo entdo o comando de sua propria vida e
daquele por quem ¢ responsavel. Destaco esses trés fatores: promover fé-esperanga, ter
sensibilidade consigo € com 0s outros e desenvolver uma relagdo de ajuda-confianga.

WALDOW (1992)enfatiza que varias estratégias tém sido mencionadas na literatura de
enfermagem no que tange a uma abordagem centrada no cuidado, como primeiro passo €
requisito;v cita: abertura e disponibilidade para o mundo, para si e para os outros; para isso
requef despir-se de medos e preconceitos, dar-se para o outro sem receio de ser ridicularizado,
acreditar em si mesmo e partilhar experiénéias, assumir-se.

O que mais me sensibiliza nas palavras de Waldow, mencionadas acima, é: “quando
cuidamos devemos despir-nos de nossos medos e preconceitos sem receio de sermos
ridicularizados, acreditar em si nos, assumir-nos ”; cuidar de alguém entdo requer coragem,
é expor-se, é muitas vezes ser questionado, motivo de risos para aqueles que desconhecem que
o cuidado é também ato de amor, de fé-esperanga; € fazer para o outro o que vocé gostaria que
fizesse a vocé, ndo se preocupando com o que vio falar, pensar ou questionar a seu respeito; é
preocupar-se com a sua satisfagéo e a de quem voceé esta cuidando, € assumir-se.

As palavras de Waldow (1992) fazem-me lembrar um dos muitos fatos marcantes,
ocorridos quando ainda trabalhava na unidade de neonatologia, cuidando dos recém-nascidos
de alto risco; quando cuidando de Arthur, vivenciei na integra, sob a luz dos trés fatores de
cuidado de Watson j& mencionados, o que Waldow coloca como requisito para o cuidado.
Partilho com vocé nesse momento, a magia contida no toque, no siléncio, na sensibilidade e

fé-esperanca, contida no meu jeito de cuidar com: “O Rei Arthur”.

-----“0 Rei Arthur”--—--

Arthur chegou no ventre de sua mde vindo de muito longe, para ficar em observagdo
continua no hospital em que trabalhava. Sua mamde corria risco de vida por sofrer de DHEG
(doenga hipertensiva especifica da gestacdo); assim, Arthur poderia nascer prematuro a
qualquer momento e necessitar de nossos cuidados na unidade de neonatologia. Neste caso;
nossa responsabilidade e compromisso, de alguma forma, pesou mais, pois a mde de Arthur

escolheu este hospital por considerd-lo de renome quanto ao servico de pediatria.
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Numa bela manhd de inverno, Arthur nasceu. Era uma crianga prematura com Apgar
baixo, em condicdes que caracterizavam risco de vida, necessitando ser entubado ainda em
sala de parto; deu entrada no servi¢o de neonatologia em estado geral grave. Ao iniciar
nossos cuidados com Arthur, ndo poderiamos deixar de perceber que a situagdo era
gravissima. Muitos procedimentos invdsivos e agressivos foram realizados, mas Artur ndo
melhorou seu estado geral. Em meio a toda a situagdo, algo tocava, tinha uma intuicdo em

meus pensamentos. esta crian¢a ndo pode morrer, esta ndo!

A manhd toda se passou, e nos estdvamos atendendo, investindo em Arthur, mas ia-se
agravando seu estado, até que, em cerfo momenio, ocorreu o pior: parada cardio-
respiratoria; Arthur ndo respondia mais aos estimulos; assim, todos os recursos humanos
possiveis foram utilizados. Disse entdo o médico da equipe, em meio a mais ou menos dez
batidas do pequenino e frdgil coragdo de Arthur: ndo adianta fazer mais nada, a medicina

ndo tem mesmo mais que investir, desligue tudo. E saiu da enfermaria.

Neste momento, em siléncio, permanecemos eu e a auxiliar de enfermagem, ao lado de
Arthur. Eu sentia algo diferente em meu coragdo, algo me tocava , a intuigdo e a
sensibilidade crescia intensamente, a medida que ficava ao lado de Arthur, segurando sua
pequenina mdo, tocando seu corpo, sentindo aquela pele macia ¢ quente . Eu estava sem

~ coragem de deixd-lo, pois sentia que algo diferente aconteceria.

Mas o qué?... Meio confusa e aflita, permaneci com a auxiliar de enfermagem ao lado
daquele pequeno bebé, ndo desligando os aparelhos. Sabia que iria enfrentar, a partir
daquele momento, muitos questionamentos, cobrangas e até mesmo, quem sabe, ser
ridicularizada por acreditar em mim, em minha sensibilidade e principalmente em minha fé-
esperanga. Mas ndo me importava com o que iriam pensar, comentar etc., 0 que eu queria

naquele momento era cuidar do meu jeito, com minhas crengas e valores, assim fiz.

Ao olhar para Arthur ali naquele estado, todo picado, cheio de hematomas, manipulado
ao extremo, com cianose generalizadd, dores terriveis com certeza, lutando contra o gaspim,
ndo tive duvidas; no profundo da minha fé e esperanca, pedi ao médico dos médicos .ao
enfermeiro dos enfermeiros, Deus, que, se fosse da sua vontade, que ele devolvesse a vida a

Arthur, assim como “Ele devolveu a Ldzaro”- Jodo 11.1-46 Biblia Sagrada (1982).
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Assim, juntas, eu e a auxiliar de enfermagem, impusemos as mdos sobre Arthur e
oramos ao Senhor para manter aquele bebé, tdo desejado, amado e esperado, vivo entre nos.
Imediatamente, para nossa alegria, a frequiéncia cardiaca de Arthur foi subindo, a cianose
generalizada desaparecendo, sua respirag¢do voltando quase ao normal, e seu choro sofrido
em meio a geméncia, soando em nossos ouvidos. Neste exato momento ndo me contive e em
meio a lagrimas, choro de Arthur e da auxiliar de enfermagem, louvamos e agradecemos a
Deus, tamanho amor e poder para com Arthur, um ser tdo pequeno, frdgil, sofrido, porém

Jorte.

Arthur ficou conosco mais ou menos cinco meses, quando recebeu alta. Um ano mais
tarde, retornou para nos visitar; nessa visita ele corria e brincava, pelos corredores do

hospital.

Fatos como esse vdo surgindo em minha vida proﬁssional; dia apos dia, aumentando
minhas experiéncias de cuidado. Foi com esse meu jeito de cuidar, respaldado em minhas
crengas e valores, que cuidei e fui aprendendo a cuidar; descobri meu papel em face do
portador de sindrome de Down e seu significante no ambulatério. Para Polak (1997), os ritos
de cuidado possibilitam a defini¢io de papéis; tais ritos s@io constituintes culturais do

profissional.

Esses ritos de cuidado, a meu ver, estio estreitamente vinculados a cultura de cada um,
a suas crengas e seus valores, a seu jeito de ser e viver, naquilo que acredita e no lugar em que
vive. Acreditando em tudo isso, vivenciei toda a minha pratica assistencial no ambulatério. De
uma coisa eu tinha certeza; nfo iria mudar meu jeito de cuidar da forma que eu acreditava; eu
iria ser eu mesma, na tentativa de sempre ajudar alguém a compreender o que estava vivendo;
sabia que teria de ter forgas para compartilhar minhas intera¢gdes muito pessoais - boas e mas,
tristes e alegres, com 0s significantes, bem como com toda a equipe multiprofissional do
ASD. Vale lembrar o que Roach citado por Waldow (1992) dizem a respeito do cuidado:
“cuidado é nossa maneira de ser”. Fui acrescentando novos ingredientes, para fazer daquele
rito de cuidado um processo de construgdo de conhecimento, uma troca de experiéncias, uma

magia de sensibilidade, fé-esperanga e solidariedade.
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Em tais encontros interativos, fui descobrindo qual era meu papel no ASD; os
portadores de sindrome de Down e seu significante necessitavam de mim enquanto
enfermeira. |

Ajuda-los a enfrentar com dignidade essa condi¢do de vida foi uma das primeiras
coisas a ser descoberta por mim; apoid-los na travessia dos periodos dificeis, sem se
quebrarem por dentro, permitindo-lhes viver com mais alegria os périodos faceis, eis um outro
objietivo que fez pérte do cuidado a eles oferecido. Assim, muitas outras necessidades foram
sensivelmente percebidas,’quando, num processo de interacdo na construcdo do cuidado eu

estava sempre disponivel, aberta e solidaria.



4. MARCO CONCEPTUAL

Todo e qualquer projeto humano baseia-se e orienta-se por um eixo denominado
comumente como marco conceitual. Marco Conceitual, no entender de Trentini (1987), ¢ um
conjunto de defini¢des e conceitos interligados com o objetivo de apresentar maneiras globais
de perceber um fendmeno e de guiar a pratica de modo abrangente.

~ Desta forma, mediante de algumas leituras, realizadas para subsidiar o presente
trabalho, constatei que algumas pensadoras da enfermagem, entre estas Watson (1979,1985),
valorizam na enfermagem a conotagdo espiritual ao cuidado; cabe salientar, que comungo
com as primeiras idéias de Watson, quando ela propde que a meta da enfermagem ¢ assistir o
individuo para que logre elevado plano de harfnonia intelectual, corporal e espiritual. Essa
harmonia cria respeito, estabelecimento, conhecimento e cuidado proprios dentro do
individuo.

Conforme minha percep¢do, Watson vé a enfermagem como profissdo capaz de
despertar no outro:

e Suas potencialidades, e entre essas as referentes a espiritualidade, a fé em si, no

outro, em seus proj etos e em Deus, quandd crente.

e Despertar esperanga no porvir para enfrentar dificuldades e vicissitudes que

emergem em seu cotidiano e que interferem no modo de viver desses sujeitos.

O ser humano ja € visto como pessoa valorizada em si; deve ser atendida, respeitada,
zelada, compreendida e auxiliada. Watson acredita que o individuo possui trés esferas de
existéncia: intelecto, corpo e alma; para ela a alma € o ideal préprio que transcende o tempo e
o0 espaco, € forma potenciais da consciéncia, o mundo fisico e experiéncias da personalidade
como em qualquer determinado momento; em geral, uma visdo filos6fica de uma pessoa com

um “self” totalmente integrado e funcional (WATSON 1979,1985).
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WATSON (1985, p.75) em sua teoria descreve dez fatores de

cuidado abaixo discriminados:

1.Possuir um sistema de valores humanista-altruista.

2.Promover fé-esperanga. |

3.Ter sensibilidade consigo € com 0s outros.

4.Desenvolver uma relagdo de cuidado humano de ajuda-
confianga.

5.Promover e aceitar a expressdo de sentimento positivo e
negativo.

6.Utilizar o processo de cuidado criativo resolvendo problemas.
7.Desenvolver o ensino e o cuidado transpessoal.

8. Promover um ambiente protetor e/ou corretivo mental, fisico,
social e espiritual.

9.Focalizar a assisténcia em relagéo as necessidades humanas da
clientela.

10.Ter consciéncia da presenga de forcas existénciais-
femenoldgicas e espirituais na relagfo entre quem cuida e quem

¢ cuidado.

Dentre esses dez fatores de cuidado relacionados na teoria de Watson, trés vdo ao
encontro de minha forma de cuidar e de fazer enfermagem; por isso subsidiei minha prética
com trés fatores de cuidado que foram o meu marco conceitual, que sdo: Ter sensibilidade
consigo e com os outros, promover fé-esperanga, desenvolver uma rela¢do de cuidado
humano de ajuda-confianga, os quais serdo descritos posteriormente.

Gostaria de lembrar, que comungo com as primeiras idéias da autora a respeito de sua
teoria do cuidado, ressaltando, que cuido do ser humano e fago enfermagem, subsidiada em
minhas crengas, valores e religido. Sou uma pessoa cristd, tendo como doutrina religiosa o
catolicismo, o qual creio em um s6 Deus, sendo este poderoso que salva, cura, transforma e

liberta.
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Neste sentido, baseado no pensamento dos trés fatores de cuidado de Watson (1979;
1985), construi, com base em minhas crengas, nos valores e experiéncias de vida e
profissionais, bem como a convicgdio em minha religiosidade os seguintes conceitos: ser

humano, enfermagem, cuidado, sensibilidade e interacdo, fé-esperanca e ajuda-confianga.

4.1. Discorrendo sobre os conceitos

ENFERMAGEM

Neste estudo, a enfermagem se caracteriza pela pessoa do enfermeiro, que € elemento
catalisador das agdes, elo de unido entre os componentes € os demais membros da equipe
multiprofissional, a familia e o significante; € o elemento que proporciona éncaminhamento,_
que discute, que:coordena todas as agBes de enfermagem; é a pessoa que age € interage, que
compartilha com o outro, com base na sensibilidade e confianga mutua. E alguém que
desperta no outro, mediante a espiritualidade, a fé-esperanga para que ‘possa suportar
experiéncias de doenca e sofrimento; se neéessério, ajuda-o a encontrar subsidios e sentido
nas mesmas.

Pude perceber que Watson, vé a enfermagem como uma promotora da saide; de
prevengdo da doenga, mediante o cuidado. O cuidado € o foco centralizador; afirma a teorista
qﬁe a natureza da enfermagem se destina a ajudar as pessoas a obterem um grau mais elevado
de harmonia entre menté-corpo—alma, gerando autoconhecimento, auto-respeito, autocura e
processo de autocuidado. De acordo com Watson(1985,p.53,p.67), enfermagem ¢ :

“...uma ciéncia de pessoas e de experiéncias humanas de saide-doenca que sdo
medidas por transagdes profissionais, pessoais, cientificas, estéticas e éticas de
cuidado humano.”

“..ambos, juntamente, igualmente, uma ciéncia do ser humano e uma atividade
para a arte.”

Vejo a enfermagem também como ciéncia e arte, ao reunir conhecimentos tedricos e

praticos que a validam. Para tanto € mister, criatividade, estética, ética, espirito de descoberta,
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de conquista, um espirito sensivel que buéca e consolida caminhos, afim de fazer uma
diferenga na assisténcia a saude. |
A enfermagem que fago no ASD se da com muita ética, estética e sensibilidade,
guando num processo de interag@o, por meio da agfo e reagdo, ocorre o compartilhar mutuo
.,entre eu/enfermeira e o cliente/portador de sindrome de Down e seu significante, levando,
| assim, o compartilhar de informagdes e vivéncias, estabelecendo um relacionamento cordial e
de seguranga; deste surge o vinculo, que ajudara o significante € o portador de sindrome de
Down a percorrerem, com dignidade e respeito, seu tempo, a forma que lhe € peculiar, todas
as etapas da vida em dire¢éo ao desenvolvirﬁento pleno, contribuindo assim para melhor

qualidade de vida destas pessoas.

SER HUMANO

O portador de sindrome de Down é ser humano comb seu significante; ou seja: o
portador de sindrome de Down € ser completo e integral; estd no mundo agindo e interagindo,
com direitos e deveres, . diferente dos demais seres humanos por carregar consigo
geneticamente um cromossoma 21 a mais, levando-o a ser fragil, com algumas ou muitas
dependéncias do outro, para suprir suas necessidades; € ser humano, que faz quase tudo o que
a crianga normal faz, mas em ritmo mais lento. Com amor e compreensio de nossa parte e de
seu significante e familia, eles, os portadores de sindrome de Down, conseguirdo realizar
muitas coisas que anteriormente ndo eram esperadas deles; vdo andar, correr, rir, dizer-lhe
quando sentem fome ou frio, quando estdo tristes ou alegres, quais sdo seus desejos, vontades
e sonhos; serdo capazes de aprender a ler e escrever; terdo amor pela familia, escola e pelos
amigos; poderdo nadar, jogar, tocar piano, fazer bale; participar de grupos etc.

E um ser humano esperado, desejado ansiosamente, mas que, ao vir a0 mundo, muita
vezes leva os pais a passarem por um ritual de luto pela perda do filho tio desejado. Este
sentimento de morte que sente o significante, de quem quer matar e quer morrer, ¢ um
processo natural que acontece e que poderia acontecer com qualquer ser humano normal,
quando se encontra nesta situagfo. Deparar-se com uma crian¢a em que vé desmoronar seus

sonhos € algo triste e dolorido; as vezes acaba em caos, desestrutura a familia, o ambiente € a



emoc3o; com o passar do tempo, apos a aceitagdo desta crianga na familia, passara a fase de
desespero; sua sensibilidade ¢ tal que consolard em momentos tristes toda a familia, cativando
a sociedade, onde vive; passardo a vé-lo e tratd-lo como cidadﬁo com direitos e deveres, como
os demais cidad3os considerados normais pela nossa propria sociedade.

Significante se caracteriza como a pessoa expressiva, a mais importante a que
representa 0 apoio, que sempré participa,l conhece, informa e expressa com clareza a
responsabilidade para com este ser humano portador de Sindrome de Down. |

E alguém que necessita de ajuda, apoio, compreensao, carinhd, atencdo, enfim de
cuidado para poder cuidar do portador de sindrorne de Down. E um ser humano, que tdo logo
recebe a noticia que tem um filho com sindrome de Down, desmoronam dentro dele os seus
sonhos, suas projecdes, pois sempre espera que o filho seja mais do que ele proprio e nunca

menos.

CUIDADO

O cuidado vem sendo discutido j4 hd pouco tempo dentro de nossa profissdo por
muitos pensadores; percebo que, hoje, o que se busca ¢ tentar resgatar o éuidado dentro da
enfermagem; eu comungo com pensadoras que colocam o cuidado como a esséncia da
enfermagem; outras, por sua vez, v€ o cuidado como o centro da pratica, da educagdo e da
pesquisa em enfermagem, e ainda faz uma relagdo intima com as afirmacdes da Biblia,
relacionando o amor ao préximo como cuidado.

Para Mayeroff (1971), o cuidado ajuda o outro a crescer, busca criar um sentimento de
confianga entre ambos; neste estudo, tal confianca se busca entre a enfermeira , o significante
e o portador de sindrome de Down.

Watson (1979) introduz a definicdo de cuidado; este é baseado em uma forca
direcionada pelo sistema de valores que afeta o encontro entre a enfermeira e a outra pessoa.
A mesma teorista (1985, p. 30), assevera que: “o cuidado do ser humano comeca quando a
enfermeira entra no campo fenomenal do paciente e é capaz de detectar, sentir e responder
para o paciente”. Neste estudo, entrar neste campo é considerado por mim quando somos

capazes de ir além do que os olhos véem, ou seja além, do fisico.
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Percebo e vivencio o cuidado como estar com o outro num processo de inter-
relacionamento, no qual a sensibilidade exista e em que se sente, péurul.é.a, age, reage, podendo
‘desencadear um processo de mudanga. E nossa maneira de ser e viver no mundo com o outro,
¢ a inquietacdo de espirito; o enfermeiro co-participa com a pessoa, mobilizado pela fé em si
mesmo € no outro, na esperanga, na sua competéncia técnica, cientifica e estética. E esperar
que o outro se sensibilize quanto a suas orientagdes, de forma, que desenvolva o seu potencial
e assuma o comando da sﬁa propria vida, no caso a vida por quem ¢é responsével.

Ainda percebo e vivéncio o cuidado como: o deixar vir e aﬂorar da intui¢do, a
coragem de tomada de decisdes que podem mudar o percurso da vida do outro, o estar atento
ao que o coragdo diz, o ir além do que os olhos véem, o deixar de medos, preconceitos e
comodismo, a coragem de fazer pelo outro o que ele mais necessita, sem medo de ser
ridicularizado; cuidado € pdder, ¢ querer ser e fazer pelo outro e com o outro. Enfim, cuidado

é termos coragem de ser quem somos em todo tempo, lugar e espago.

SENSIBILIDADE E INTERACAO

Sempre acreditei que a sensibilidade e a competéncia sdo movedoras das relagdes
humanas, portanto responsaveis também pelo cuidado. A sensibilidade j& nasce com cada ser
humano; a medida que cada um de nds cresce € se desenvolve, ela desenvolve-se também.
Cabe, portanto, estarmos atentos, colaborando para o crescer e o desenvolver desse ente
sensivel; é importante que saibamos que existem pessoas que s30 sensiveis para conosco,
quando precisamos e, assim, devemos ser para com elas também.

Nio se pode deixar incubada, uma das mais ricas, importantes e necessdarias qualidades
do ser humano, a sensibilidade. Todos nos necessifamos da beleza e do fascinio da
sensibilidade, necessitamos sempre de algo novo que nos traga novo brilho, novas emog¢des
para nossas vidas, para os nossos momentos. E por acreditar que a sensibilidade move
obstaculos, transforma situagdes, supera preconceitos, faz-nos perceber as modifica¢des do
meio externo e intemd, ajuda-nos a reagir de maneira adequada a cada situag¢do, desperta-nos,
para ser e ndo s fazer; procuro cada vez mais alimenta-la e. fazé-la présente em meu viver

como ser humano e enfermeira.
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Ser sensivel é ser belo, € ser capaz de perceber no outro aquilo que os olhos ndo véem,
mas o coracdo sente; € a capacidade de experimentarmos sentimentos de ternura, emogédo e
compaixio, fazendo-nos aproximar mais uns dos outros; ter habilidade para detectar o
sentimento e a condig8o interior do outro, habilidade para sentir e expressar corretamente uma
unido com o outro (Watson, 1985, p.54) ; € ainda ser capaz de perceber o outro como carne,
alma e espirito; estando ai, ndo posso saber o que ele pensa, mas posso supd-lo, admira-lo,
ajudd-lo, a partir de suas expressdes fisiondmicas, de seus gestos e palavras; enfim, |
sensibilidade vem do eu interior, vem da alma e, por meio dela, vem entdo, a interagdo com o
outro, constituindo uma série de fendmenos corporais, de que somos testemunha.

Interagdo € a agdo que se exerce entre duas pessoas; € a a¢do reciproca, quando duas
pessoas estdo suficientemente préximas; € um processo de percepgiio e comunicacdo pessoa-
pessoa, representada pelos componentes verbais e ndo verbais dirigidos para uma meta. E
quando cada pessoa traz consigo, no vivenciar da situagéo, os seus valores, conhecimentos,
necessidades, objetivos, e experiéncias anteriores que influenciam o momento e a interagfo; ¢
ter sensibilidade para refletir sobre a situacéo e se perceber no lugar do outro, tendo coragem
de tomar decisdes que ajudem este estar e ser com o outro, enfim ¢ ser ctimplice do outro.

Neste estudo, a intera¢do € entendida como processo de percepgdo/acdo entre o
portador de sindrome de Down/enfermeira/significante e enfermeira/equipe multiprofissional
do ASD, voltados para determinado objetivo.

Estar interagindo € procurar, durante todo o tempo em que estiver junto com o outro,.
ndo perder nenhuma expressividade que possa contribuir para o processo de cuidado, desde a
entonagdo de voz que muda, o siléncio que paira, até uma crise de choro e ira, bem como
detalhes do ambiente que se torna importante. E o sentimento, a afetividade; ¢ estar pronto,
aberto e disponivel, para auxiliar/cuidar do outro; € o sensivel, o ético e o estético de cada um.

Este estético, para mim, € a capacidade de ver o belo, o sensivel; é olhar que vé além
do fisico, e que valoriza 0 humano; séo encontros, toques, expressdes faciais, quando nio
impoﬁa o tipo de resposta que recebe, quando o calor humano oriundo do afeto e do respeito
aquece 0 mundo frio da tecnologia, e torna potente essa coisa gostosa e necessaria, que é
“estar com gente”.

Para que este mundo estético e sensivel esteja com um e outro, é preciso o encontro, a

interacdo, que neste momento se compreende como processo de viver unico de cada ser
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humano, o qual desabrocha a todo o novo momento, quando duas pessoas estdo

suficientemente proximas, numa ag#o reciproca de troca consigo € com o ambiente.

FE-ESPERANCA

E crer naquilo que ndo se vé, mas naquilo que se espera; ¢ acreditar no porvir, é ter
desejos, projetos, & existir, ¢ ter esperanga. E ir além do que os olhos véem, mas descobrir o
que o coragdo sente, é chegar ao espiritual, ir além do tradicional, ultrapassando este mundo
mecanicista ¢ a ciéncia moderna, ndo .contrapondo-se a ela, mas oferecendo fé-esperanca
como subsidio, para superar as dificuldades do presente, a cura de traumas do passado e ter
esperanca no futuro, por meio de suas crengas e valores.

Esperanga implica acreditar, ter fé e esperar e confiar naquilo que se deseja; € ser
movido e deixar-se mover por algo que ajude a viver cada dia intensamente, para atingir os
objetivos do tempo futuro; € viver no mundo ndo apenas somando coisas fisicas, ou objetos
inertes, mas envolver-se com as pessoas, com o ambiente, com situagdes que favoregcam novas
experiéncias e abram horizontes de possibilidades.

Nesse sentido vejo que para se respeitem esses conceitos € vivencia-los no cuidado,
cumpre ter respeito um com o outro, lembrando sempre que cada ser humano € ser singular e
unico, com histdria de vida igualmente singular e Gnica; juntamente com essa historia, passam
suas crengas, valores, conhecimento, habilidades, potenciais, limitagdes, sentimentos, desejos
e emogOes.

Em qualquer caso de doenga, fato definido (no caso a sindrome de Down), vejo qﬁe €
uma ¢época de luta, de indagac¢les e descobertas, talvez pela primeira vez para muitos; a

verdadeira forga de sua fé aparece nesses momentos.

AJUDA CONFIANCA

Ajudar o outro ¢ ampara-lo, protegé-lo, socorré-lo; ¢ facilitar, propiciar, auxilia-lo a
fazer alguma coisa; ¢ prestar auxilio nfio s6 ao outro, mas a si mesmo; enfim, ¢ auxiliar-se

reciprocamente; isso faz-me lembrar o autor que disse ha muito tempo.
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“Os homens em sociedade sdo como pedras em uma abobada, resistem e se
ajudam simultaneamente.” (Maric4,1958,p.28)

Quando ajudamos o outro, penso que ndo estamos ajudando somente a ele € sim a nos
mesmos, pois a paz, o prazer, a satisfacdo que sentimos nesse momento nos fazem séntir mais
gente, mais ser, mais humano. | _

| Ja a confianga é seguranca, ¢ poder contar com alguém em qualquer situacio; € tratar
com familiaridade alguém; é esperar, é acreditar no outro. ' ' '

Ajudar uma pessoa seja amiga ou ndo, requer confianga, porquanto a partir do
momento em que esta pessoa se abrir, contando seus problemas, suas angustias, suas dores,
ela aceitou sua ajuda e sua confian¢a. Vejo a ajuda-confianga como uma das melhores coisas
que podemos fazer um pelo outro; mas isso ao meu ver exige firmeza e sehsibilidade; temos
de que aprender a falar, pensar, olhar olhos nos olhos e também a ouvir. A arte de ouvir, para
mim, é uma das primeiras prioridades, quando vamos ajudar, cuidar do outro; do ouvir vem
também a confianga, portanto ndo devemos preparar “tudo” antecipadamente; devemos estar
atentos, concentrados no que a pessoa nos esta falando, leva-la a falar de seus planos, o que
pensa para o futuro, em face das situagdes da vida que esta enfrentando.

Percebo, cada vez mais, como € dificil ajudar e confiar no préximo e o préoximo em
nds, pois vivemos num mundo ao mesmo tempo fascinante, e aterrador; os problemas do
outro ndo s#o 0s nossos, mas temos de ajudar, temos de confiar, no caso ajudar o portador de

sindrome de Down e seu significante, e conquistar sua confianga.



5. A TRAJETORIA PERCORRIDA

A opc¢do metodologica foi caracterizada pelo engajamento do Projeto de Dissertagéo
ao de Prética Assistencial, porquanto a disciplina da Pratica Assistencial propiciou néo apenas
0s primeiros passos para um delineamento de proposta; mas também para sua realizaco,
dando origem desta forma ao presente estudo.

Optei por uma pesquisa de campo, qualitativa, considerando que esse tipo de estudo
oferece uma perspectiva mais ampla para exploragdo dos conhecimentos que se deseja
~ adquirir em relagfo ao exposto. Por metodologia qualitativa de pesquisa compreende-se um
modelo alternativo de investigagéo cientifica. Segundo Leininger (1985), ndo se trata de urha
teoria ou método que tenha o poder de anular outros métodos ja conhecidos. Ela visa
essencialmente a documentar e interpretar o ponto de vista das pessoas envolvidas.

Ressalto que optei pela linha metodoldgica qualitativa, j4 que o meu ponto de partida
foi promover fé-esperanga, ter semsibilidade consigo e com os outros, desenvolver uma
relacdo humana de cuidado, de ajuda-confianga, no cotidiano da experiéncia com o portador
de sindrome de Down e seu significante.

O caminho metodologico seguido foi o processo de enfermagem, iluminado e
subsidiado por trés dos dez fatores de cuidado de Watson ( 1979,1985 ) citados anteriormente.

Para Griffth-Kenney e Christensen(1986,p.4) ‘

"O processo de enfermagem representa um modo sistemdtico pelo qual a
enfermeira demonstra a pertinéncia e a responsabilidade de suas agdes junto ao
cliente’.

Horta (1979), chama a atengdo para o significado de processo, definindo-o como:

“ .« oA . ~ . . . . . L. Py .
...a dindmica de agdes sistematizadas e inter-relacionadas, visando a assisténcia
ao ser humano. Caracteriza-se pelo inter-relacionamento e dinamismo de suas
fases e passos. “
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O cenario desse meu estudo, ASD, do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Parana, situado na cidade de Curitiba, Unico do pais especializado na temadtica.

A trajetoria percorrida junto ao portador de sindrome de Down e seu significante foi
um processo, no qual eu o designei como processo de interagdo, quando esse ocorreu de um
modo dindmico, aberto e continuo, 0 qual visou a proporcionar ao portador de sindrome de
Down e seu significante as melhores condigdes de vida, para que pudessem enfrentar a
situaé;ﬁo-e s.eguir vivendo sua i}ida.

Desta forma, para a operacionalizacdo do processo de interagdo foram realizados
encontros interativos pré-agendados no ambulatério, no periodo de 13 de maio, data da
inauguragéo do ambulatério, a 05 de agosto de 1997.

O processo de interacdo compreendeu vdrias etapas articuladas entre si, que se
complementavam e que ocorriam simultaneamente ou ndo; embora eu apresente as etapas que
nortearam o processo de interagdo em quatro momentos, ndo sdo concebidas como separadas,
porém se interpenetram, ficando cada uma delas sujeitas a retomadas.

Essas etapas sdo as seguintes:

e conhecendo-nos;

e conquistando a confianga juntos, mediante a sensibilidade
consigo e com 0 outro; |

° promqvendo fé-esperanga, primeiro em mim, no outro ¢ em
Deus quando crente;

e desenvolvendo uma relagdo de cuidado humano de ajuda-
confianga, em busca de novas necessidades

Separei, para fins meramente didéticos, as etapas propostas no processo de interagio,
por acreditar que se tornaria mais clara ao leitor sua compreensio, porquanto esses momentos
ocorreram ao mesmo tempo num nos encontros interativos pré-agendados. Digo meramente
didatico, porque, na pratica, houve situagdes nas quais as quatro etapas foram vivenciadas
simultaneamehte, quando estavam interligadas num unico encontro, o que me propiciou a

riqueza de vivenciar desses momentos.
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5.1- Explicando as etapas:
Conhecendo-nos

Este foi o momento inicial da trajetoria, que percorremos por um longo e duradouro
tempo, configurando o inicio do relacionamentd com a pessoa portadora da sindrome de
Down e seu significante. Neste momento. nos conhecemos, dissemos quem éramos, de onde
viemos e por que estavamos todos ali neste momento, vivenciando esse processo de interacdo,
isso tudo ocorreu da maneira mais informal possivel.

Esse momento teve como finalidade encontrar subsidios, que possibilitassem a
continuidade da trajetéria em encontros posteriores, quando tentamos “quebrar o gelo”. Ficou
por vezes presente, nessa fase, a histéria de nossas vidas pessoais e profissionais, as
dificuldades enfrentadas e também os objetivos alcangados; expliquei ao significante meu
interesse nesse tipo de assisténcia e por que eu fazia parte da equipe de atendimento do
ambulatoério.

Para que essec momento acontecesse, acreditei necessario o desvelar de ambas as
partes. Esse desvelar para mim foi de alguma forma deixar cair as mdscaras que nos encobrem
¢ nos ddo poder. Esse poder se da as vezes, quando estamos atras de uma mesa, vestindo um
avental branco, e por vezes sendo chamada de doutora; tratou-se ainda de um momento em
que superar o desconhecido era fundamental; isso ocorre quase sempre nesse primeiro
encontro, ou se completou em encontros subseqiientes, quando, de maneira afetiva e informal,
saindo de tras da mesa e sentando-me ao lado deles, segurando sua mao, inicidvamos a busca

da confianca, mediante a sensibilidade comigo e com o outro.

Conquistando a confianca mediante a sensibilidade consigo e com o outro

Esse momento foi acompanhada de uma relagdo que ja ndo foi a mesma, pois no
éramos mais 0os mesmos; a relacdio ja havia evoluido; o fato de nos conhecermos facilitou a
comunicacdo, que ocorreu mais fluentemente; a sensibilidade fluiu espontaneamente, para que

houvesse a conquista da confianca muitua, quando os sentimentos, palavras, toques,
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expressdes faciais e varias outras formas de comunicagdo foram estabelecidos: houve o
compartilhar com o0 outro; do compartilhar dessa interagdo emergiram vérias causas, fatores,
questdes para serem trabalhadas, entre elas as seguintes:

Superar o desconhecido; aceitando o filho Down; superar medo, raiva, preconceito e -
inseguranga; a busca do amor pelo filho diferente; conhecimento sobre sindrome de Down e
suas conseqiiéncias; enfrentar e apresentar o portador de sindrome de Down a sociedade e
ajustes familiares, entre outros. Essas questdes eram discutidas, analisadas e avaliadas na
busca de subsidios para supera-las.

‘Proporcionar grupos de vivéncias com outros pais, estar junto na sala de espera,
partilhando, aprendendo/ensinado, cuidando/agindo, foram também, fatores de ajuda-

confianga, para os portadores de sindrome de Dowm e seu significante.

Promovendo fé-esperan¢a, em mim, no outro e em Deus, quando se cré.

Nesta ocasidio, varios encontros interativos foram objetivados; ja ndo éramos assim tdo
desconhecidos uns dos outros, ocorria aqui um processo de ajuda ao responsavel pelo portador |
de sindrome de Down, levando-o a perceber sentido e significado em sua existéncia e no
mundo que o circunda, porque o homem ¢ alguém que precisa entender o.mundo e sua vida,
para dar respostas as questdes ultimas de sua existéncias.

Quando o homem vive situagdes de risco ou de desespero, como € o caso de ter um
filho Down, é comum que ele se depare com questionarhentos do tipo: Por que comigo?
Como devo viver aqui e agora? Deus existe? Se existe onde estd que ndo me responde? O
homem sente necessidade de interrogar as coisas € a si mesmo, o0 que o leva a conscientizar-se
e a viver também sua espiritualidade.

Desta forma a intui¢do nos ajudou a transcender o fisico e chegar ao mundo interior do
espirito do outro, para aqueles que créem, ajudando-o a ser e estar em seu mundo. Watson
(1985)afirma que o cuidado ao ser humano se inicia quando a enfermeira entra no campo

fenomenal do paciente e € capaz de detectar, sentir e responder.
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Desenvolvendo uma rela¢io de cuidado humano de ajuda-confianca, buscando

novas necessidades

Representou a maturidade de ambas as partes (enfermeira-pessoa e significante do ser
humano portador da sindrome de Down e por vezes o proprio portador); esse
amadurecimento, crescimento e confianga existente foram suficientes para ajudar os
significantes: 7 -.

e enfrentar com coragem a eterna situacfo em seu cotidiano;

e conhecimento necessario da sindrome de Down, ao ponto de, as vezes, colaborar

com 0S nOVoS pais que viessem a procurar esse atendimento;

e estar gradativamente preparados para cuidar de seu ente querido;

e significantes na maioria das vezes pais, estimulados a inserir seu filho na sociedade

precohceituosa em que hoje vivemos e lutar por eles;

e estruturarem-se emocionalmente para cuidar e aceitar o portador de sindrome de

Down; na maioria das vezes era seu filho.

Essas foram algumas entre muitas necessidades que surgiram durante os encontros
interativos, que ajudavam os significantes a comecar uma nova caminhada, para reivindicar os
direitos da pessoa portadora de sindrome de Down, enquanto cidaddo e ser humano. A partir
desse momento, nos seguintes encontros iam surgindo novas necessidades, que iam sendo

discutidas nesta trajetdrias de conquistas, dificuldades, lutas até mesmo de prazeres ¢ alegrias.

5.2 - Descrevendo o cenario

Apesar de ter sido convidada para fazer parte da equipe multiprofissional do ASD,
para o desenvolvimento desse meu trabalho como dissertag¢do, foi solicitada a autoriza¢do da
institui¢do, a qual ndo s6 consentiu , como também apoiou a realiza¢do do estudo.

Descrever o local onde vivenciei esse trabalho é muito gratificante, pois esse local hoje
existe, por existirem pessoas como Noemia, mide de Eduardo “Dudu”, portador de sindrome
de Down; por Noemia, minha grande admiragdo. e respeito. O ambulatério de atendimento ao

portador de sindrome de Down se tornou real, gragas ao seu esfor¢o; sonho em querer oferecer
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a esses portadores e seus significantes um local de atendimento diferente, com qualidade e
respeito; entre as qualidades estabelecidas no ambulatorio estdo: o aprimorémento diario e
continum sobre sindrome de Down, o carinho, o cuidado, a competéncia e respeito aos
portadores dessa e seu significante.

Quando digo diferente, estou-me referindo ao atendimento oferecido pela equipe
multiprofissional desse ambulat6rio a essas pessoas, pois 0 cuidado oferecido se diferencia
dos atendimentos existentes em nossa sociedade, principalmente por acreditarmos que 05
portadores de sindrome de Down devem ser respeitados enquanto seres humanos e cidadéos,
nesta nossa sociedade tdo preconceituosa, mostrando-lhe suas potencialidades; esse
ambulatério ainda tem por objetivo ser um porto seguro para esse grupo de seres humanos.

O ambulatério esta localizado em um hospital geral piiblico, localizado na capital do
Estado do Parand, classificado como de grande porte por possuir cento e sessenta leitos
ativados. O Hospital de Clinicas da UFPR € a primeira instituigdo que oferece nesse
ambulatorio, um servigo especializado e diferenciado ao portador de sindrome de Down e a
seu significante no pais, pelos servigos de uma equipe multiprofissional.

A planta ﬁ'sica desse ambulatério compreende: quatro box de atendimento, uma sala de
espera, um banheiro e um posto de enfermagem. O atendimento ocorre em consultas
agendadas por telefone com a secretéria ou ainda pessoalmente, as consultas ocorrem todas as
tergas-feiras, das 13:00h. as 18:00h.; os portadores de sindrome de Down e seu significante
sdo atendidos por todos os profissionais que compdem a equipe, conforme citado
anteriormente, ou seja: enfermeiro, assistente social, médico pediatra, nutricionista e
psicologa; os retornos s@o agendados conforme a rotina, ou conforme as necessidades

detectadas por qualquer membro da equipe.

53- Sﬁjeitos do estudo

Ndo me preocupei em determinar a principio o numero de participantes que
constituiriam o meu estudo, pois estes dependeriam da demanda que procurasse o servi¢o do

ambulatdrio desde o momento de sua inauguragfo, a qual ocorreu em 13 de maio1997.
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Para minha surpresa, ainda no primeiro més apo6s a inauguragdo do ambulatorio, o
namero de pessoas agendadas havia chegado em média a trés em cada terga-feira; desta forma
posso afirmar que assisti todos os que procuraram o ambulatdrio na fase em que realizava a
disciplina da Pratica Assistencial, perfazendo uma amostra de quinze pessoas portadoras de
sindrome de Down e seu significantes; o significante compreendia na maioria dos casos o
casal, ou seja, os pais da crianca portadora da sindrofne,. apresentando também como
significante uma avo, uma madrinha, somente o pai, uma irmd € uma tia entre a amostra
constituida.

A idade dos portadores de sindrome de Down atendidos variou de recém-nascido a
adolescentes com idade até 17 anos. Entre os adolescentes, atendemos o Unico caso até entfo
conhecido no pais, gémeos portadores de sindrome de Down, sendo do sexo feminino. A
renda destes participantes eram das mais variadas, compreendendo as trés classes sociais
determinadas em nossa sociedade; comprova-se que essa sindrome independe do poder
aquisitivo.

Embora tenha vivenciado com varios clientes a proposta no periodo da Pratica
Assisténcial, a vivéncia maior voltada para a minha prética profissional se deu com dois
portadores de sindrome de Down e seu significantes aos quais pedi consentimento para relatar
neste trabalho,(anexo 2). Para que os$ participantes aceitassem participar do estudo e se
sentissem seguros, procurei também esclarecer-lhes quem eu era, os objetivos do estudo e
assegurar-lhes, além do documento j4 mencionado acima, um compromisso verbal de minha
parte, que seus nomes seriam resguardados, garantindo-lhes sigilo e anonimato, utilizado-me
portanto de nomes ficticios. _

Os encontros interativos foram desenvolvidos nas tercas-feiras, quando a crianga
portadora de sindrome de Down retornava para o acompanhamento no ambulatorio, fosse o
acompanhamento de rotina, ou por minha solicita¢do ou de outro membro da equipe; assim, o
periodo de um encontro para o outro variou de uma semana a quinze dias. Em um dos casos
ocorreu também encontro domiciliar e hospitalar.

Os encontros interativos foram desenvolvidos de acordo com a abertura estabelecida,
buscando confianga em mim e no outro; discussdes iam surgindo a cada encontro, sendo
conduzidas a luz dos trés fatores de cuidado de Watson; desenvolvia-se, assim, a cada

momento uma relagdo de ajuda-confianga, quando eram compartilhados diversos problemas



44

relevantes de sua vida cotidiana no enfrentamento de ser responsavel por um portador de
sindrome de Down. Esse compartilhar nos levava a verdadeiras ihterac;(“)es, facilitando,
portanto, que encontrassemos juntos as solugdes que auxiliassem o portador de sindrome de
Down e seu significante a viver dignamente.

O numero de encontros interativos variou de um portador e seu significante para o
outro; no primeiro relato com Lucia e Tonia nos encontramos oito vezes; com Lina e Ana

foram sete encontro interativos.

5.4 - Registro das informacdes.

As informagdes foram obtidas mediante a observagdo participante, que segundo Gil
(1987) consiste:

“...na participagdo real do observador na vida da comunidade, grupo ou de uma
situagdo determinada, onde o observador assume o papel de membro do grupo,
isto é, a técnica pela qual se chega ao conhecimento da vida de um grupo a partir
do interior dele mesmo”. '

Os dados levantados dos encontros interativos vividos foram registrados na forma de
anotagdes de campo, mediante a observagdo, bem como com a ajuda de um gravador, quando
foi explicado o objetivo do estudo ao significante e este autorizou que assim eu procedesse;
tive o cuidado de guardar todo o material referente as gravagdes e anota¢des em local seguro;
apds ouvir as- fitas, eu as transcrevia na forma de resumo, de citagdes e de didlogos,
selecionando recortes mais expressivos, que tinham consonancia com meus conceitos
fundamentais do marco referencial e nos trés fatores de cuidado de Watson (1985), e se
adequassem a compreensédo dos problemas prioritérios.

Em momento posterior & compreensdo dos problemas prioritarios, foram estabelecidos

objetivos que iriam ser trabalhados nos encontros subseqiientes.
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5.5 - Analise e apresentac¢do do vivido

As vivéncias foram analisadas mediante interpretagdo dos discursos que serfio
posteriormente apresentados numa forma descritiva. Para tanto, procedeu-se a leitura dos
registros das anota¢des de campo, usando-se as proprias palavras do significante, ou as do
pesquisador, bem como suas observagdes pessoais feitas no transcorrer dos encontros
interativos. |

‘Desta forma, apresento, com cons_entimento deles os resultados com detalhes de dois
portadores de sindrome Down e seu significante entre os varios atendidos no ASD, durante o
periodo da Pratica Assisténcial. Apesar de ter atendido até o momento 267 portadores e seus
significantes, relatarei esses dois, por considerar: o periodo de instalagdio e constru¢do do
ASD; meu tempo de adaptagdo e envolvimento com a equipe € com a propria clientela; as
pessoas atendidas no periodo da Pratica Assisténcial e as que gostavam de participar de
estudo, entre estas a vivéncia maior € mais préxifno de minha préatica profissional se deu com

esses dois portadores de sindrome de Dowm e seu significante que relatarei a seguir.



6. VIVENCIANDO O PROCESSO DE INTERACAO COM O PORTADOR DE
SINDROME DE DOWN E SEU SIGNIFICANTE '

“O que caminha ndo fica no lugar.
Progride de si mesmo com consciéncia do

perigo.”
Hexagrama Lu.
Miranda (1996)

Relatar uma experiéncia ndo ¢ tarefa expedita; pelo contrario, temos de ter consciéncia
que correrﬁos o risco de ndo conseguir passar ao leitor toda a riqu_éza que houve no
experenciar da situagio como fato concreto e real.

Muitos foram os momentos valiosos vivenciados no ambulatorio, neste periodo de
atendimento. Para ilustragdo desta minha vivéncia selecionei, recortes que julguei mais
expressivos do processo de ihteragéo, vivenciados com dois portadores de SD e seu
significante, no dia a dia de atendimento no ambulatério, durante o periodo da Pratica
Assistenéial; procurarei expressar a riqueza de sentimentos ¢ emog¢0es ocorridas em todos os
recortes selecionados, bem como os momentos nos quais os trés fatores de cuidado
selecionados de Watson (1979; 1985) foram luz para esse trabalho, auxiliando-me na
descoberta do cuidado.

Para tanto esforgar-me-ei para apresentar os momentos vividos com o portador de

sindrome de Down e seu significante no cenario do mundo assisténcial.
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6.1- Relatando a vivéncia da inauguracio a interacio!

A inauguragio

Que ansiedade, que nervosismo, qual seria a surpresa que esse dia nos traria? Por ser a
inaugufaqﬁo_ do tdo espefado e desejado servigo do “HC” Hospitél de Clinicas da
Universidade Federal do Parand, estdvamos todos preocupados em como esse dia decorreria.
Em meio a conversés, partilhas, ansiedades e desejos, no colo da mamde, juntamente com
toda a familia, chega Natélia, uma crianca linda, portadora de sindrome-de Down. Juntas, eue
a assistente social, os convidamos para adentrar no ‘;box” de atendimento; iniciamos num
ambiente calmo, sereno e tranqi’iilo, nosso atendimento. Essa familia viera de longe, do nofte
bdo Estado, a mais de 600 quilémetros, para receber todas as informagéeé necessarias que os
ajudassem na nova situagdo de enfrentamento. Nesse exato momento a mie de Natalia nos
surpreendeu com a frase que o medico do interior lhe havia dito no momento do recebimento
da noticia; vejamos:

“Sua filha tem grande possibilidade de ndo enxergar, de ndo
caminhar, de ndo falar, vai ter problema cardiaco... Ele foi
supergrosso, eu quase morri, eu simplesmente ndo tive palavras para
Jfalar, eu s6 chorei, chorei e chorei... Viemos aqui porque queremos
saber tudo sobre esta sindrome de Down. Ndo nos esconda nada,
nossa filha vai andar, falar, estudar?...”(M.V.)

Percebi nesse momento que estava tudo iniciado,. sonho realizado, coragem e
disponibilidade iriam ter de existir sempre, daqui para frente. Atendemos também, nesse
mesmo dia, o Unico caso registrado de gémeos portadores de sindrome de Down no pais,
Laura e Lais. Ao atendé-las me relataram estarem gostando de estar ali naquele momento; de
forma muito espontdnea me fizeram muitas perguntas, sempre do género: vocé tem
namorado? Como ¢ ele? E bonito? E filhos, vocé quer ter? Percebi que me indagavam
assuntos da idade, do despertar da adolescéncia a sexualidade. Surpreendi-me com a tematica
envolvida nessa situagdo, pois ndo havia parado para pensar que seria necessdrio discutir no
ambulatdrio o assunto sexualidade; em meus pensamentos, até entfio, estava certa de que iria

atender somente criangas, bebés, esquecendo portanto outras fases que ocorrem no processo
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natural da vida, ou seja, o crescer, desenvolver e o chegar a fase adulta. Percebi que teria que
estudar e discutir com profissionais experientes, mais esse assunto entre outros, que com
certeza emergiriam. '

Foi entdo que, tirei como ligdo de vida e de amor a for¢a e coragem da méie dessas
duas adolescentes, uma coragem sem limites € uma for¢a que transporta montanhas, pois esta
enfrenta o dolorido fato de ter “dois filhos Down”, e ndo apenas um.

Mais uma semana passou; chegando o segundo dia de atendimento no arnbulat(')rio,m

vuma ter¢a-feira de muito frio, porém céu ensolarado; ao chegar ao ambulatorio, mais uma
surpresa logo de entrada: a sala de espera estava quase cheia de criangas portadoras de
sindrome de Down e seus significantes.

Nesse dia conheci a linda “garotinha” de 8 meses de idade Tonia e Ltcia, sua

significante, a qual vou descrever no capitulo que se segue.

6.2 - O vivenciado com Tonia e Lucia.
Momentos mais expressivos.

O conhecer-se no ambulatorio.

Chamei pelo nome de Tonia ao anunciar na sala de espera, logo entdo uma jovem de
mais ou menos uns 28 anos com sua filha ao colo se aproxima de mim. Convido-a para entrar
no “box” de atendimento, onde me apresento, digo quem sou eu, o que fago, qual meu
objetivo nesse ambulatério e principalmente que estou ali para cuidar dela enquanto
significante de Tonia; explico o que € esse termo significante e por que o uso dirigindo-me a
ela.

Iniciamos um processo de interagdo, em que emergiu a primeira fase do trabalho, a
lembrar: conhecendo-nos. O que percebi com o decorrer do tempo, quando ali permanecemos
ao implementar a metodologia proposta, é que as etapas se sobrepunham, ocorriam
simultaneamente, j4 no primeiro encontro interativo, como se percebe a seguir no relato dessa

interacdo.
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Entre receios e ansiedade de ambas as partes, inicio perguntando como foi dada a
noticia de que sua filha é portadora de sindrome de Down? e como foi o recebimento da
noticia?

Ela conta bem emocionada, com os olhos cheio de lagrimas, que desde que vira sua
filha pela primeira vez, ainda no centro dbstétrico, ela a achou diferente, diferente por
apresentar certas caracteristicas faciais diferentes dos outros bebé€s, mas ndo sabia o que
poderia ser e que ndo tinha nem condigdes de ficar pensando muito, logo ap6s 0 .parto. |

Conversamos mais a respeito desses sinais diferentes que ela havia visto em sua filha;
sobre seu nascimento, indaguei se ela ja sabia alguma coisa sobre sindrome de Down; foi
quando me disse, com os olhos cheio de lagrimas e a voz trémula:

“Fu sempre via os “Downs” na rua, eu sempre os percebia quando
um deles passava por mim. Quando eu estava no quarto més de
gravidez eu comentei com minha mde, que tinha medo que meu filho
nascesse com sindrome de Down,; quando vi o pescogo diferente da
minha filha, eu tive certeza. Ela tem sindrome de Down, porque o
pescogo é mais curto, é diferente!

Ndo me chocou muito, parecia que eu ja sabia, eu sentia! Para meu
marido ja foi bem mas bem mais dificil; ele ndo aceitava, parecia o
fim do mundo, meu marido ndo tinha vontade de nada; foi quando ele
foi buscar ajuda na casa da irmd, e mais tarde na Reviver. Foi la que
vimos que ndo éramos os unicos pais que tem filhos com sindrome de
Down; isso jd aliviou mais todo o choque.

Nesse momento, lembrei-me de que em alguns referenciais, em que busquei saber
sobre a sindrome de Down, muitas mées relataram ter uma intui¢do, durante a gestagdo, de
que seu filho poderia nascer com algum problema. Acredito, pois, diante dessas palavras de
Lucia que a intui¢do do ser humano € algo sempre a ser tratado de forma importante, com
respeito e atengdo, ndo nos esquecendo de que, muitas vezes, nossa intui¢do para
determinadas situagdes € o subsidio mais eficaz para a solugdo do problema.

Com o passar dos minutos, percebi uma intensa necessidade dela em falar, contar e
principalmente em ser ouvida. Respeitei suas necessidades e Lucia continuou contando todas
as dificuldades, tristezas e decepgdes vivenciadas por ela e seu marido nas primeiras semanas
apos o nascimento de Tonia. Fui percebendo que estava sendo aceita por Lucia, a partir desse
momento, quando ela foi expondo sua vida, suas dificuldades e problemas, isso me deixava

mais tranqiiila.
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Lucia deixou enfatizado, nesse primeiro encontro, que o que mais os levou a sofrer, ela
e seu marido foi o momento em que receberam a noticia de que sua filha tinha um problema
cardiaco, isso com sete dias de vida. Transcrevo as palavras de Lucia que me sensibilizaram:

“ ...eu me desestruturei, isso me chocou, esse problema do coragdo
para mim era pior que a sindrome de Down, agora quem ndo aceitava:
tudo isso era eu. Estava com muito medo. Em janeiro tive depressdo e
tive de procurar um psicélogo e ajuda da minha prima que é
pedagoga”.

Vejo a situagdo cirurgica como um momento dificil e delicado para qualquer ser
humano em qualquer situag@o de sua vida cotidiana; acredito que para a mée saber que seu
filho tem de enfrentar uma cirurgia ¢ uma dificuldade de enfrentamento dolorida, porque na
maioria das vezes pouco ou quase nada se sabe sobre a cirurgia.

O ser humano raramente vivencia uma situagdo cirirgica isolado de sua familia; nesse
caso, se trata apenas de um bebé, um recém-nascido com sindrome de Down, o primeiro filho
do casal. Nesse sentido, percebi que Lucia veio buscar em nés tudo o que ela e sua familia
necessitava para enfrentar o “drama” da cirurgia de sua pequena e frégil Tonia.

Percebi que estdvamos diante de uma causa para ser vencida nessa rela¢do de cuidado,
de ajuda e confian¢a com Licia, ou seja: o enfrentamento da cirurgia cardiaca de Tonia, bem
como o fato de Licia nfo poder, nessa fase da vida de sua filha, trabalhar fora. Em certo

momento de nosso encontro, Lucia coloca o seguinte com relago a trabalhar fora:

¢

 quando recebi a noticia de que minha filha tinha sindrome de
Down, eu logo pensei como eu faria para voltar a trabalhar; para
mim ter de ficar sé em casa, cuidando da Tonia e ndo ir mais
trabalhar era a coisa mais dificil; eu sempre criticava as pessoas que
ficavam em casa com as criangas e ndo iam mais trabalhar depois
que os filhos nascessem. Eu falava: Como pode ficar em casa o dia
inteiro sem fazer nada, s6 cuidando de filho?

Para mim, o trabalho sempre foi muito importante, eu falava que
Jjamais eu ia ficar em casa depois que meu filho nascesse, sé os quatro
meses de licenga da maternidade e pronto. Foi quando entdo comegou
minha depressdo: eu decai mesmo, eu ndo me conformava que tinha
de ficar em casa, que eu ndo ia mais poder trabalhar por um bom
tempo e ter de ficar em casa, porque a neném precisava de mim o
tempo todo, para estimulag¢do, para levar a fono, ao médico e... ainda
mais esse problema no coragdo! E essa nova situacdo ia contra tudo
0 que eu sempre falei e pensei para a minha vida”.
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Senti que Lucia, mesmo apds terem passado alguns meses do nascimento de sua filha,
esse sentimento de ndo poder trabathar mexia com toda sua estrutura de vida.

Entre partilhas sobre quem éramos, de onde viemos e outras coisas mais, surge minha
pergunta: quem ¢ Lucia hoje apos o nascimento, a chegada de Tonia em sua vida? Assim ela
diz:

“Hoje eu dou mais valor a vida, me preocupo mais com as crian¢as,
* sou mais forte, menos egoista e mais corajosa. Vejo o mundo de forma
diferente, de outro jeito, comecei a ir mais a igreja. Sempre fui devota
de Nossa Senhora Aparecida, sempre tive muita fé; so que hoje eu
busco mais a Deus, e tenho certeza de que é por isso que consigo
sustentar tudo. Hoje me sinto melhor que antes, ndo tenho
préconceito e me orgulho do jeitinho da minha filha, levo-a a todos os
lugares, e a amo. Vou confessar uma coisa, quando ela nasceu eu ndo
senti muita coisa assim... Mas depois que soube mesmo que ela tinha
sindrome de Dowm, ai comecei a amd-la.
Meu marido hoje diz que ndo pensava que eu ia ter tanta forca, e diz
que se orgulha do jeito como eu cuido de nossa filhinha. Ele
confessou para mim faz pouco tempo, que ele ndo queria ter filho, isso
porque nos ja temos seis anos de casado e eu engravidei com cinco
anos de casada; ele sempre dizia que ndo era a hora ainda de ter
filho; eu falava que queria; mais ele nunca falava por que ndo era
ainda o momento, s6 dizia que ainda ndo era a hora.
Agora faz pouco tempo ele confessou o porqué de ficar adiando a
vinda de um bebé, é porque ele tinha muito medo de ter um filho com
problema, e s6 agora depois que a Tonia nasceu que ele me contou.
Enfim, hoje eu tenho for¢a para falar. Deus me dd essa for¢a, estou
aqui falando para vocé numa boa, antes eu ndo tinha for¢a para falar
nada para ninguém. Tonia estd me ajudando a descobrir um outro
lado meu; hoje eu sei 0 que eu quero, antes eu ndo sabia!”.

Senti que, apds essas palavras de Lucia, contando-me fatos intimos de sua vida, foi
minha primeira experiéncia de empatia com ela, o que me possibilitava o processo de
intera¢@o em sintonizar com seus sentimentos, levando-me ao aprendizado.

Stefanelli (1993, p. 58) diz que:

“...para que a interagdio com o paciente se torne terapéutica, a enfermeira tem de
tentar se esfor¢ar para perceber a experiéncia do outro como ele a vivencia,
estando sempre atenta para ndo perder seu papel de profissional ou mesmo sua
identidade. Quando essa percepgdo do mundo do outro ocorre, podemos dizer que
estd ocorrendo a empatia que pode ser transmitida ao outro de modo verbal ou
ndo verbal. “ :

Pergunto, a seguir, que vocé quer hoje Lucia?
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“Fu quero conciliar a vida profissional com a vida pessoal. Eu quero,
depois que ela estiver mais grandinha, fazer pedagogia, para
trabalhar com essas criangas e poder ajudar”.

‘Pude perceber que as pessoas que enfrentam esses tipos de situacdes, ter alguém na
familia com algum tipo de deficiente, em sua maioria desejam ajudar de alguma forma outras
pessoas, que ndo seja somente seu ente querido; isso se deve talvez ao fato de tentarem
compensar sentimentos de culpa, piedade -ou simplesmente, como no caso dé Lﬁcié,
sensibilidade por essas criangas, a comegar por sua filha, querendo um futuro digno como
cidada.

Nesta ocasido, conversamos muito sobre tudo o que foi aqui colocado, surgindo
portanto, jA nesse primeiro encontro, momentos que transcendem o fisico, quando nio
deixamos de acreditar somente na ci€ncia moderna, mas juntando-se a ela o espiritual,
buscamos juntas fé-esperanga, no caso aqui em Deus, como recurso capaz de superar as
dificuldades vivenciadas na sua vida.

Combinamos entdo que ela voltaria a0 ambulatdério para outro encontro em quinze
dias, ou se necessario, se acontecesse algo de diferente, retornaria antes da data agendada.
Despedimos-nos com um abrago forte e com a seguinte frase dita por mim: Va éom Deus, que
Deus abencoe vocés. Ela responde olhando em meus olhos e segurando em uma de minhas
maos: '

»

“Amém, e muito, mas muito obrigada por tudo, tchau...’

O retorno surpresa!

Ola, Licia, tudo bem ?!

Como estdo voce e Tonia? Veio antes do dia agendado; qual o motivo? Percebi, ja de
inicio, no semblante de Lucia que estava muito ansiosa, até sua voz havia mudado. Foi
quando me disse que estava ali hoje, porque Tonia estava com gripe; e ela estava muito
preocupada que essa gripe se tornasse uma pneumonia; haja vista que estava chegando o

momento da cirurgia.
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Tentei acalma-la, puxando outros assuntos antes de examinar Tonia. Perguntei como
haviam passado a semana; ela me relatou que ndo foi muito boa, porque ela e o marido
estavam com muito medo da cirurgia; percebi neste momento que sua angustia estava bem
maior com relagdo a cirurgia do que no ultimo encontro que tivemos na semana; a gripe de
Tonia a preocupa também, mas dava para perceber que, por tras dessa preocupagéo, havia uma
bem maior. No decorrer do encontro, Lucia foi-se soltando e confiando em nossa interagéo e
disse o seguinte:

“...estou assim por ndo saber de nada da cirurgia, por ndo conhecer
onde ela vai ficar, os aparelhos que vdo ser colocados nela, que ela
vai ficar sozinha longe de mim, tudo isso mais algumas coisas ainda;
e sei que estd chegando esse dia; por um lado é bom, pois acaba esse
nosso sofrimento de ver que ela ndo cresce, ndo ganha peso e fica
sempre “doentinha”, mas por ser uma cirurgia, eu tenho muito medo
de tudo”.

Falei a Lucia: A partir de agora vocé pode contar comigo; eu vou acompanhar o pré e
pos operatdrio de sua filha; vou a sua casa fazer uma visita domiciliar, antes da internagio de
sua filha, para conversarmos um pouco, orientar, falar como as coisas possivelmente
acontecerdio; percebi que o semblante de Luicia mudou; parecia que eu naquele momento
estava salvando-a parcialmente de toda a anguistia, do desespero que sé ela sabia e sentia; era
como se eu fosse cumplice dela naquele sofrimento, foi quando disse:

“Meu Deus era o que eu mais queria, alguém para ficar comigo, para
me ajudar, alguém que entendesse o que eu estou sofrendo e me
ajudar. Deus ndo podia ser mais maravilhoso, mandou vocé, uma
enfermeira, isso é muito mas muito maravilhoso, agora comecgo a
ficar mais trangiiila, gragas a Deus”.

Passei a promover cada vez mais um ambiente que lhe passasse seguranga, confianga e
que lhe favorecesse expor todos seus sentimentos de medo do desconhecido, de culpa, de
ansiedade, de preocupagfio; enfim, tudo aquilo que a tirava de sua tranqiiilidade com relag¢do a
cirurgia do coragdo de sua filha. Nesse ambiente, procurei trabalhar os aspectos das
expectativas e dos sentimentos, quando informagdes e orienta¢Ges foram passadas: Somente o
que ela queria saber naquele momento, respeitando suas limitagdes. Ela relatou que estava
apresentando insonia, que ndo estava conseguindo dormir, e o estado gripal de Tonia poderia

cancelar a cirurgia, e isso a deixava mais angustiada ainda.
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A angustia-de Licia estava estampada em seu rosto; esse expressava o medo de um
cancelamento da cirurgia e isso significava uma prorrogac¢do de seu sofrimento; o estado
gripal de sua filha, poucos dias antes da data da cirurgia, era algo dificil de enfrentar. Essa era
sua grande causa para ser vencida naquele dia.

Fui tentando acalma-la, dizendo que ainda faltavam vinte e dois dias para a cirurgia e
que esse tempo era suficiente para cuidarmos de Tonia; o mais importante é que ela estava
 buscando o recurso; seu medo eré que poderia essa gripe virar pneumonia. Procurei langar
méo de colocagdes que levantassem seu intimo, sua condigéio de mie, dizendo-lhe: que estava
de parabéns, pois sua filha estava bem cuidada e estava fazendo tudo o que estava ao seu
alcance para cuidar de sua filha; como mée ela teria de ser forte, e isso ela estava sendo cada
dia; mesmo com sofrimento e dificuldades, ela estava conseguindo. Percebi que essas palavras
a confortaram um pouco.

Continuamos a conversar; num dado momento falei que estava vendo a possibilidade
de ambos, ela e o marido, visitarem o centro cirirgico € a UTI do Hospital, onde Tonia se
submeteria & cirurgia; isso aconteceria para tentar diminuir um pouco a ansiedade e angustia
que estavam passando, ela ficou muito feliz e disse: |

“...que se desse, iria ajudar muito a tirar um pouco de tudo o que
estava passando pela sua cabe¢a’.

Durante esse encontro, pelas colocagdes de Lucia percebi que ela e seu marido ndo
conversavam sobre a cirurgia de Tonia; alguma coisa os impedia; a uma certa altura da
interagdo, ela disse meio angustiada:

“...a gente ndo conversa sobre isso, 56 falamos neste assunto, no dia
em que marcou a data da cirurgia, depois nunca mais. Eu sinto que a
gente tem medo de falar, um para o outro, deste assunto; entdo é
melhor ndo falar da cirurgia. Nos ndo conseguimos sentar para
conversar, quando eu comego a falar, ele corta, ndo tem coragem,
dai, também fico com medo e deixo de lado a conversa.

Outro dia eu o peguei falando para a Tonia, que ela vai ficar fora de
casa por alguns dias para fazer a cirurgia e que vai dar tudo certo,
mas comigo ele ndo fala nada”.

Na familia ocorrem as primeiras rela¢des sociais, podendo aparecer também crises e
conflitos no momento em que um dos membros da familia apresente algum problema de

satide. Para todos ¢é fator de desequilibrio, levando por vezes a fragilidade dos
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relacionamentos; em determinadas familias ocorrem atitudes pessoais, dificeis de se

enfrentarem.
Para Pelzer (1993, p.40)

“...a familia pode apresentar momentos de necessidade de expressdo de seus
sentimentos de medo, culpa, depressdo, vergonha, raiva e outros de discussdo de
davidas e angustias, de busca de conhecimentos, informagdes e habilidades que
facilitem e viabilizem o cuidado na esfera familiar’’.

Considero muito importante que a enfermeira respeite e considere toda a situagio,
implicagdes que ocorrem no seio familiar em decorréncia do impacto de uma doenca, quando
essa familia, para facilitar e muitas vezes conseguir cuidar de seu ente doente, necessita de
nossa ajuda, forga, confianga, coragem e informagoes.

Ouvindo com atengdo seus comentarios sobre o comportamento de seu marido, o fato
de ele n3o conversar com ela sobre a cirurgia, de ndo deixar manifestar seus medos,
sentimentos e dor, tentei passar para Lucia algo pudesse ajuda-la a se aproximar dele,
propiciando esse momento tdo necessario a ambos, para discutirem juntos o drama da cirurgia
e enfrentarem juntos a situagéo. |

Watson, (1985) coloca que , numa situag¢do de cuidado, uma unido ocorre entre duas
pessoas, onde ambas s@o capazes de transcender a sela, o tempo, o espago ¢ a historia de vida
de cada um. Percebi que nossa relagdo se dava porque eu e ela fluiamos em dire¢cdo uma da
outra, formando, portanto, uma situag¢do capaz de compreensio e crescimento de ambas as
partes. |

Assim disse:

Lucia vocé tem de ser forte, entregue tudo a Deus e pega a ele que lhe dé sabedoria
para falar com seu marido e for¢a para ambos enfrentarem esta conversa, pois é de extrema
necessidade que ambos conversem sobre o assunto. Ndo podem mais continuar fazendo de
conta que este problema ndo existe para os ‘dois; coragem, vocé parece mais forte que ele, pois
ele, como vocé mesmo disse, ndo permite que vocé toque no assunto; assim, ambos ficam
sofrendo, um de cada lado. _

Procurei passar a Lucia que ela teria um bom motivo para‘ini'ciar a conversa com seu
marido: o fato de que eles talvez teriam a oportunidade de conhecer a UTI, onde sua filha iria

ficar ap6s ser operada; ela achou 6tima a idéia, ficou mais tranqiiila e assim encerramos nosso
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encontro como de costume com um forte e carinhoso abrago; Lucia fala baixinho préoximo ao

meu ouvido:

“...que bom, como vocé estd me ajudando ou melhor nos ajudando,
muito, mas muito obrigada, até a semana que vem! Ah! Tenho certeza
de que vou vir aqui para lhe contar da conversa que, se Deus me
ajudar, vou ter com meu marido!” '

Certo Lucia, ndo tenho divida de que vocé vai conseguir porque vocé € muito forte e
.corajosa, € uma grande mulher e mée; Deus a ilumine e abengoe nesta conversa. Ela responde
“amém”. .
Antes de Lucia sair, combinamos que eu iria fazer uma visita domiciliar trés dias antes
de Tonia ser internada para sér submetida a cirurgia. Ela expressou-se com um sorriso
dizendo: | v.

“...vocé vai na minha casa, Darci! Mas eu moro muito, muito longe!,
Ah! Eu ficaria muito feliz, se vocé fosse; nunca ninguém foi ld em
casa aqui do hospital; assim vocé jd via se Tonia estd bem, eu sei que
ela vai estar, nossa, mas vocé vai mesmo na minha casa?...”

E assim ficou tudo combinado para o préximo encontro.

A Visita domiciliar

Assistir pacientes em seus domicilios, diz CUNHA (1991, p.28)

“...é uma atividade desenvolvida desde a antigiiidade, estando, porém mais atual
a dada nos dias que passam (...) e ela é redescoberta como resposta a necessidade
de se prestarem cuidados aos pacientes em suas proprias casas, quer por falta de

- Institui¢oes Hospitalares, quer pela dificuldade financeira deles diante desse esta
situagdo e até mesmo pelos altos custos relativos aos tratamentos e permanéncia
hospitalares.”

Vejo que, a partir do momento em que resolvi ir ter com Licia em sua casa, fora do
ambiente do ambulatério, para realizarmos mais um encontro interativo, estava prestando a
ela ndo s6 uma visita domiciliar, mas a quebra de preconceitos e barreiras que ainda poderiam
existir com relagdo a minha posicdo de profissional enfertheiro, num grau visto por ela muito

superior ao dela, de uma simples mée de um bebé Down.
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Cuidar das necessidades que iam surgir desse encontro era meu objetivo principal.
Percebi, em nosso ultimo encontro, que o fato de eu ir_até sua casa, fazer-lhe uma visita ja lhe
estava proporcionando certo cuidado, o que lhe causara, desde aquele momento, grande
alegria e satisfacdo.

Antes de ir até a casa de Lucia, procurei ter um momento com a pediatra de nossa
equipe no ambulatdrio, para tirar algumas duvidas e esclarecer-me mais sobre o problema
cardiaco de Tonia e a cirurgia & qual seria submetida. Mara e eu conversamos muito sobre
Tonia e Lucia; nesse dia ndo nos restringimos somente ao problema cardiaco de Tonia e a sua
cirurgia, mas discutimos sobre todo seu crescimento e desenvolvimento, bem como sobre os
riscos e beneficios da cirurgia. |

Senti-me respaldada apoés ter partilhado e discutido com a pediatra Mara, sobre Tonia;
julguei-me pronta e apta para passar as informagdes que julgava necessarias e que fossem de
interesse de Lucia, quando fosse a sua casa.

Nesse dia estava ansiosa, pois ndo sabia como iria encontrar Lucia e Tonia. O fato de
ir até sua casa me deixava preocupada, pois uma sensagdo de invasdo da privatividade passa
em meus pensamentos; apesar de controlar muito a ansiedade,.ela me preocupava; 0 que me
sustentava e apoiava era acreditar no meu marco referencial, quando, pela sensibilidade e
ajuda-confianca, agiria de modo honesto e aberto Watson (1985).

Aproximei-me da humilde casa de madeira, localizada em local alto de um bairro da
cidade, bem distante do centro, local onde moro; tinha uma vista maravilhosa para uma
paisagem de que se avistava-se uma parte imensa da cidade. Bati palma, e logo apareceu
alguém que ndo conhecia para me receber, era a irma de Liicia; apresentei-me, ela também, e
logo me convidou para entrar, dizendo que Licia me estava aguardando.

Ao entrar na sala da casa, encontrei Licia & minha espera, cumprimentei-a com dois
beijos como de costume; para nds esse ato de dois beijinhos ja fazia parte de nossos encontros
interativos; convidou-me a sentar € comegamos nossa conversa. Sentei-me num sofa ao lado
de Lucia e sua irmd em outro; Tonia estava dormindo, sua irmd também participou da
conversa.

Procurei ter sensibilidade comigo e com o outro WATSON (1985 ), permitindo que se
expressassem, sentimentos positivos e negativos, se fosse o caso, para assim desenvolver uma

relagdo de cuidado, que ndo ficasse somente nas entrelinhas e, sim, numa relagéo de cuidado
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que implicasse confianga, ajuda e tomada de decisdes, permitindo dessa forma o crescimento,
a honestidade ¢ a confiabilidade de ambas as partes.

Voltei-me para Lucia, perguntei como ela estava, como havia passado a semana e se
alguma coisa diferente havia acontecido. Com essas indagagdes, estava questionando se havia
acontecido a conversa com seu marido, conforme haviamos combinado em nosso ultimo
encontro.

Ao comegar a falar, comegou também a tossir, € entre uma tosse e outra, relata nio ter
passado muito bem; estava resfriada; perguntei se tinha secre¢do na garganta, que cor era e se
estava expectorando; respondeu que um pouquinho, as vezes. Orientei Lucia para fazer
gargarejo com uma mistura de anti-sépticos mais 4gua morna trés vezes ou mais ao dia. Apos
esse assunto, iniciamos a conversa sobre a cirurgia de Tonia; nfo foi necessario perguntar se
ela havia puxado a conversa com seu marido a respeito da cirurgia, ela mesma comegou
dizendo:

113

o medo dele, Darci, era o mesmo que o meu! E na hora de
entregd-la para ir a cirurgia e vé-la com aquele monte de aparelhos,
a gente ndo sabe para que é tudo aquilo, nés ndo estamos com medo
da cirurgia, ndés queremos que ela faca o quanto antes, pois ela
sempre fica resfriada, passam dois, trés dias, ela jd fica novamente
com gripe; a pediatra falou que depois da cirurgia isso vai diminuir
muito. E nds ndo agiientamos ficar mais sem dormir a noite e também
de ver o sofrimento dela. Mas o medo dele é o mesmo que o meu, é de
vé-la ld, porque no cateterismo nos ficamos juntos e vimos um pouco
de aparelhos que colocaram nela; isso jd deixou a gente com medo;
imagina na cirurgia, é muito mais! Temos medo de que pode
machucd-la tudo aquilo. Viu! O medo dele é o mesmo que 0 meu e nés
ndo queriamos falar sobre isso, ficamos todo esse tempo cada um
sofrendo sozinho num canto”. '

Fiquei feliz por estar ouvindo isso de Lucia; percebi ciue nossos encontros estavam
sendo de grande valor e que dentro do meu jeito de cuidar, eu estava alcangando os resultados
de um processo de interagdo e, por que ndo, um processo de cuidado. Entendendo WATSON
(1985) nos seus escritos, vejo que para que haja o cuidado de enfermagem ¢é necessario que a
enfermeira, de alguma forma, detecte os sentimentos interiores e os expressados do outro, das
mais variadas formas, por meio de suas habilidades, de senso de observago, agio, palavras,

expressdes, sensibilidade e intuiggo.
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Levei a noticia de que ela e o marido poderiam visitar o centro cirargico e a UTI do
hospital onde iria ocorrer a cirurgia de Tonia; que havia conseguido permisséo para a entrada
deles, a qual seria dois dias antes da data marcada da cirurgia, quando Tonia j4 estivesse
internada. Disse ainda que eu iria acompanha-los nesse dia e que explicaria, juntamente com a
enfermeira da UTI e do centro cirurgico, tudo o que eles quisessem saber; percebi que Lucia
ficou extremamente euforica, dizendo:

“..que bom, vai ser muito bom mesmo, quero ver os aparelhos, 0s
aparelhos me deixam com medo, porque deve ser tudo tdo grande!”

De imediato ekpliquei que os aparelhos ndo sdo assim tdo grandes, que esses sdo
proporcionais ao tamanho da crianga, a0 menos na UTI. Mas, como eles desconhecem, ficam
muito preocupados; a partir do momento em que os vissem na UTI, mediante nossa
explicagdo ficariam um pouco mais tranqiiilos. No centro cirurgico expliquei que ficaria mais
dificil a entrada 14 dentro, e que nds s6 chegariamos até a recepgéo.

Logo apds, conversamos sobre o tempo. da cirurgia, suas possiveis complicagdes,
horério de visitas e outras rotinas mais do hospital. A preocupagdo maior de Licia, sentida por
mim nesse momerito, era com relagdo ao tempo que ela poderia ficar com Tonia na UTI e
depois que saisse e fosse para a enfermaria. Explico que na UTI sé tem horario de visita, aos
pais, sendo que outro parente ndo pode entrar; percebo no olhar da irmi de Lucia certa
tristeza; justifico colocando da seguinte forma: ja pensou se todas as méies, pais e parentes
quisessem ficar 14 dentro da UTI, ficaria meio complicado; compreendeu; deixamos agendado
que, na segunda-feira proxima, eu passaria no hospital no horario da tarde para visitarmos a
UTL

Olhando para sua irmd, que estava sentada proxima a nos, Lucia expressa certo medo
em sua expressdo facial e voz, quando sua irma fala na tentativa de ajudar, vejamos:

“...ndo precisamos ficar assim com tanto medo, Lucia! ela reagiu bem
ao cateterismo e vai reagir também na cirurgia, porque nés vamos
estar todos rezando para que Deus abencoe também mais esse
momento”.

Os olhos de Lucia enchem-se de lagrimas, pairando no ar uma emogio contida em seu
semblante; pego sua mdo, aperto forte e digo; “ Deus estara presente em mais esse momento

como sua irmd muito bem lembrou, ndo tenha davida disso, Lucia”. Saliento que a espera &
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terrivel em qualquer situagdo de nossas vidas, mas temos de passa-la, pois nada muda essa
situacdio; ela e Daniel, seu marido, encontrardo forca, forga que vem de Deus; sua irma nesse

momento diz:
“ é dificil, mas tem de pensar positivo, para passar isso para Tonia
que estard la dentro na mesa de cirurgia”. Liicia entdo fala: “eu estou
tentando ficar calma, eu ndo fico pensando que vai acontecer algo de
ruim, de mal; eu s6 fico pensando que vai dar tudo certo, pois
acredito que Deus vai abengoar tudo, mas essa é a pior hora ”

Solidarizo-me com Lﬁcia, concordando com ela; essa realmente € a hora mais dificil,
mas sera enfrentada com muita coragem e f&; ela concorda. Lembrei a Liicia e discutimos que,
no tipo de cirurgia cardiaca, o problema de Tonia era um dos mais simples, ou seja CIV
(comunicagdo intraventricular); ¢ uma das cirurgias cardiacas mais simples, tem risco como
toda a cirurgia, mas no € das mais complexas.

Nesse dia, resgatei pontos que haviamos abordado em encontros anteriores, quais’
necessitavam, ao meu ver, ser discutidos um pouco mais. Juntas, com a ajuda de Sara sua
irmd, encontramos meios de ajudar Lucia a enfrentar as situa¢des; partilhamos um pouco a
minha participag@o no Congresso Brasileiro de sindrome de Down, ocorrido em Brasilia, duas
semanas antes dessa data; apds dez minutos nos despedimos com forte abrago, quando
combinamos que eu me encontraria com eles no hospital na data do internamento de sua filha.

Por meio desses encontros interativos e dessa vivéncia, iniciei uma fase de reflexdo
sobre minhas atitudes, condutas anteriores, informag¢des que passava, orienta¢des que fazia,
relatos de experiéncias de vida, enfim agdes e alternativas que pudessem ajuda-los a enfrentar
toda a situagfo. Esse refletir juntamente com discussdes com a equipe multiprofissional do
ambulatorio, leituras e momentos com a orientadora, auxiliavam-me a encontrar novas
argumentagdes, que ja ndo julgava estarem longe da realidade deles. A final, eu ndo poderia
esquecer-me de que estava num processo de descoberta de como cuidar do portador de
sindrome de Down e seu significante; dessa forma, as experiéncias vividas com os dois
significantes selecionados para o estudo e os outros que atendia sem esse compromisso, me
levava a novos aprendizados e ao crescimento profissional: num processo de feed-back,
tentava devolver-lhes, apos discussdes conjuntas as solugdes praticas destinadas a resolver
seus problemas, ampliar sua capacidade de enfrentar a realidade com dignidade e fé em si

mesmos e em Deus.
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Um contato telefonico.

Procurei por Lucia e Tonia na segunda-feira no hospital, como haviamos combinado e
ndo as encontrei; entdo liguei para seu marido em seu trabalho; ele me informou que a cirurgia
havia sido suspensa, por problemas no hospital, onde estava marcada, e qﬁe ainda ndo tinham

marcado uma préxima data; eles a estavam aguardando a qualquer momento. Solicitei que me
” corﬁunicaséem, ”assim éﬁe a data da cirurgia fosse marcada, para eu estar présente, como
haviamos combinado, ¢ assim ficou resolvido ¢ eu pérmaneci no aguardo do contato.

Passou uma semana, e ndo recebi nenhuma noticia de Licia e seu marido quanto a
cirurgia de Tonia. Naquela semana estava ausente, quando passei alguns dias fora. Ao chegar
ao ambulatério na outra semana, recebi a noticia, pela equipe, de que Tonia havia sido
operada, a cirurgia ocorreu nos dias em que fiquei fora; foi uma noticia que a0 mesmo tempo
me alegrou, pois tudo ja havia passado para Lucia e Daniel, mas ao mesmo tempo me

entristeceu muito, pois eu ndo pude estar com eles, como haviamos combinado.

A Visita no hospital.

Lucia ao lado do bergo.

Quando cheguei ao hospital naquela manha ensolarada, porém fria, encontrei Licia
ao lado de Tonia, que se encontrava no bergo dormindo. Ao me ver, senti em seu sorriso e
expressdo facial certa alegria por me ver; um alivio de certo modo, por eu eétar de volta ao
lado delas; cumprimentamo-nos com um abrago como de costume; perguntei-lhe como estava

Tonia, como tinha sido a cirurgia. Entremeio a um tom de voz trémulo e baixo, ela respondeu.

13

. sabe ndo foi nada fdcil, ou melhor foi tudo muito, mas muito
dificil, foi uma pena vocé ndo estar aqui com a gente naquele terrivel
dia; sentimos muito sua falta; pensamos muito no que vocé tinha
falado para nés, e rezamos muito na porta do centro cirirgico; era o
que nds mais faziamos; a hora mais dificil foi entregar dos meus
bragos Tonia para a moga de branco que veio buscar na porta do
centro cirurgico, parecia que...! Ndo gosto nem de lembrar, eu estava
e meu marido também muito nervosos, tudo era risco, a gente sabia
que ela corria risco de vida.”
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Uma situagfio cirargica envolve toda a familia, o paciente a ser submetido a cirurgia
ndo sofre sozinho, seus entes queridos sofrem com ele; neste caso de Tonia e Lucia, mais
ainda por se tratar de um bebé.

Concordo com Hense (1987 p.104) quando salienta que:

“ Para a familia, é também um momento dificil, que se caracteriza pelo
nervosismo e pela preocupagdo. Além da familia sentir seu préprio “drama’, de
ter um parente submetido ao risco cirtirgico, ela sente o drama do paciente que
serd operado”.

Nesse momento, senti que estava sendo muito dificil para Lucia, ter de relembrar
aquele dia para me contar; propus-lhe que ndo me contasse mais nada, que o importante de
tudo isso era que Tonia estava ali com vida, se recuperando da cirurgia; abracei-a €, com 0s
olhos cheio de lagrimas, ela concordou comigo.

A emogdo pairou naquele momento, naquele ambiente; deixei o siléncio tomar conta
da situagdo, pois percebi que Lucia tinha de se recuperar das fortes emogles que estava
sentindo, ao relembrar aquele dia; sentia que era importante respeitar aquelé siléncio, porque
este, na maioria das vezes, se veste de significacdes valiosas ¢ dele podem brotar reflexdes
profundas... € o interior que se abre para o mundo...

Acredito que nos, enfermeiros, temos de formar relagdes peésoa-pessoa em oposicéo
as relagdes manipuladoras, como coloca Watson (1985); por esse relacionamento,
transcendemos cuidado fisico e material, e fazemos contato com o mundo emocional e
subjetivo da pessoa. Ser sensivel e perceber o limite do outro, suas fraquezas e limitagdes &
fundamental; deixar-se envolver com o0s sentimentos do outro e vivenciar com ele seus ritos
de passagem doloridos € tentar promover um comportamento altruista.

Continuamos a conversér, ap6s alguns minutos desse siléncio respeitado; nesse interim
Tonia acordou e comecei a brincar com ela, estava meio debilitada, porém atenta a tudo o que
conversdvamos; pedi para ver a cicatriz cirirgica; Lucia ergueu sua blusinha e pude entdo
perceber que tudo estava bem com aquele grande corte em seu torax. Lucia confessou que no
inicio ndo conseguia nem olhar para a inciso cirlirgica e que essa mesma incisio havia sido
aberta duas vezes; a prihcipio ndo entendi muito bem o que ela estava falando; ao
conversarmos mais um pouco, entendi o por que Lucia emocionou tanto, quando comegou a

contar da cirurgia.
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Ocorreu que Tonia ndo passou bem> no pos-cirurgico imediato, complicando-se seu
estado geral; teve portanto, de voltar em situagdo de emergéncia para o centro cirtirgico, ou
seja, Lucia e Daniel seu marido passaram duas vezes por uma situacdo de grande estresse,
separando-se de sua filha por duas vezes, numa situacdo de hospitalizagdo carregada de
caracteristicas, entre estas caracteristicas se destacam: a soliddo, o medo, a duvida se a filha
vai voltar, a ansiedade, a espera bem como o relacionar-se com varias pessoas desconhecidas
que, por vezes, nem o chamam pelo nome. '

Conversamos sobre a alta de Tonia, a qual era uma preocupagdo para Lucia, pois tinha
medo que algo pudesse acontecer quando Tonia estivesse em casa, 0 que € comum o familiar
pensar nesse periodo pos-cirurgico. Expliquei alguns cuidados p6s operatorio que Lucia teria
de tomar nessa fase, quando Tonia ja estivesse em casa; éla pareceu-me mais tranqiiila;
combinamos entdo que me avisaria no momento em que sua filha tivesse alté do hospital para

entdo nos encontrarmos no ambulatorio.

O ultimo encontro e um até breve.

Gostaria primeiramente de explicar que esse ultimo encontro finalizou apenas o
compromisso que eu ¢ Lucia haviamos feito, para que ela e sua filha fizessem parte de meu
trabalho no periodo em que desenvolvi a Prética Assistencial; apds essa data, continuamos a
nos encontrar nas consultas de rotina de Tonia no ambulatério.

Quando cheguei, neste dia, encontrei Lucia e Tonia em meio as outras criangas
portadoras de sindrome de Down com seus significantes na sala de espera; estava conversando
com uma adolescente que trazia em seu colo um bebé. Cumprimentei a todos como de
costume; algo me levou a sentar por alguns minutos ao lado delas; de imediato colocaram-me
na conversa € passei a fazer parte da discussdo, a qual tratava de informagdes a respeito de se
ter um filho Down. Licia passava informagdes aquela garota de dezessete anos que, havia
quinze dias, tivera seu bebé, também com sindrome de Down; a garota ouvia atentaménte 0
que Lucia lhe falava.

Participar dessa experiéncia foi aprendizado muito interessante e importante; com

certeza enriqueceu minha prética profissional, bem como me levou a questionamentos como
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do tipo: “falar para o significante de um portador de sindrome de Down € facil, dificil €
vivenciar o que ele enfrenta e passa...” Comecei a perceber que o que eu falo, informo,
oriento, esclarego etc., os ajuda a se sentirem seguros, respaldados e estimulados; € de grande
valor, como eles proprios dizeni; mas quando alguém, com um filho portador de sindrome de
Down, partilha com o outro que estd passando, pelo que ele ja passou, sem duvida é mais
significativo, expressivo e de grande peso para ajuda-los.

| A partir desse dia, tomei uma decisdo: comecei a ficar mais tempo na sala de espera,
convivendo com eles alguns minutos antes de entrar no consultorio, para iniciar os encontros
interativos. Tomei essa decisdo porque, depois daquela experiéncia, eu me convenci de que
tinha muito que aprender com eles proprios; estar na sala de espera era bem diferente de estar
dentro do consultorio; ali o significante ndo estava sozinho comigo, mas em céna com outros
que, como ele, compartilham a mesma dor, deixando-os, desta forma, mais a vontade para
falarem e se expressarem.

Estar com eles na sala de espera ajudou muito a quebrar certas barreiras, entre elas a
questdo do poder profissional, ou seja, estarmos atras de uma mesa, vestidos de branco ou
com avental branco, o que nos leva; por vezes, a achar que tudo sabemos, podemos e
decidimos. Mas sabemos que ndo € bem assim; vejo que esse poder que nos é dado pela
institui¢do e profissdo tem limites; devemos ter a sensibilidade de ser humildes quando
necessario, e estarmos o mais proximo daquelas de quem cuidamos.

Convidei Lucia para entrar no consultério; continuamos nosso processo interativo.
Examinei Tonia, a qual ja estava de dculos, pois tinha também problema de visdo; cerca de
50% das criangas com sindrome de Down tém problémas para ver de longe e outras 20% para
ver de perto; algumas apresentam canais lacrimais obstruidos e isso as leva a estarem quase
que sempre com secregdo ocular; um nimero bem grande de criangas sdo vesgas (estrabismo);
as vezes apresentam movimentos rapidos de olho (nistagmo) Pueschel (1993). O caso de
Tonia era estrabismo; ja com 9 meses de vida iniciou uso freqiiente dos 6culos; confesso que
me deixou um pouco triste vé-la de Oculos, por ser a primeira de muitos que veria
posteriormente ali no ambulatério e na REVIVER. |

Quando continuei a ectoscopia de Tonia, verifiquei que a incisdo da cirurgia ja estava
cicatrizada, porém ainda se mantinha com pele mais sensivel e avermelhada. Tonia estava

bem em seu estado geral; alimentava-se bem; era ativa, corada, ganhando peso; enfim,
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desenvolvia-se muito bem apés a cirurgia; o problema cardiaco a impossibilitava
principalmente de ganhar peso e crescer.

O problema de maior relevéncia e preocupagdo estava solucionado, bem como outros
que surgiram no decorrer dos encontros; via em Tonia uma crianga alegre, feliz em
desenvolvimento, ¢ em Lucia uma mae mais tranqiiila, feliz, ¢ disposta a lutar pela causa
sindrome de Down na sociedade; agora sua preocupa¢do era dar continuidade a estimulacdo
| .de Toma, assim propus a Lucia nesse dia em que éﬁcerrava NOSSO COMPromisso com meu
trabalho, que passariamos a nos encontrar nos retornos de rotina; ela concordou e assim me
disse:

“ acaba aqui s6 o nosso compromisso do trabalho, como vocé estd
falando, mas a gente vai continuar a se encontrar aqui no
ambulatorio? Ndo vai?

Eu respondi: Claro que sim, vocé ehtendeu 0 que eu acabei de falar; vamos encontrar-
nos sempre, quando vocé trouxer Tonia para 0 acompanhamento de rotina; ndo vamos deixar
de nos ver.

Entdo Lucia olhando bem para mim, disse:

(13

nunca vou esquecer tudo o que vocé fez para mim. Vocé foi e
é muito, mas muito -especial, ndo s6 para mim, mas para todos nos
que enfrentamos essa situacdo de ter um filho Down na familia. Muito
obrigada! E que Deus a conserve sempre assim”.

Com um forte ¢ prolongado abrago tendo no meio Tonia, caracterizou-se o fim do

compromisso formal, por meio desse abrago sanduiche, passamos principalmente & Tonia que

esta no meio, um sentimento de especial seguranca, e a nds o iniciar de nova partilha amiga.
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6.3 - O vivenciado com Lina e Ana.

Momentos mais expressivos.

O conhecer-se no ambulatorio.

Esse encontro diferenciou-se do primeiro caso, pois nos conhecemos na sala de espera
do ambulatério: numa das tergas-feiras, ao chegar ao ambulatorio, como ja era de costume,
sentei-me ao lado das pessoas que ali aguardavam ser atendidas.

Apés alguns minutos de conversas com algumas maées, a académica de servi¢o social
me chama; falou que uma mée, juntamente com sua irmd, estavam ansiosas; estando a irm de
Lina chorando, eu e a psicologa fomos conversar com Lina e sua irmi Clara. Apresentamo-
nos; dissemos quem éramos, e que ali elas podiam desabafar e contar tudo o que as estavam
incomodando. Clara comeca a falar dizendo assim:

bEd

“eles todos ficam assim quando crescerem?...

Clara estava assustada, com os olhos cheio de lagrimas, olhando para Jodo.

Jodo, uma das criangas com sindrome de Down atendida no ambulatério, com quatro
anos de idade, muito esperta, ativa, brincalhona, cheia de saude e vida. Ah! ¢ muito
beijoqueiro. Jodo estava havia algum tempo, desde que chegara ao ambulatoério, brincando
com uma cadeirinha de madeira, a empurrava de um lado para o outro pelos corredores do
ambulatorio, fazendo muito barulho.

Perguntamos a Clara o que ela queria dizer com aquela pergunta; vejamos o que ela
responde:

“Ah! Ndo sei, assim como vou dizer... ele ndo para nenhum momento,
parece que ndo se controla, fica andando pra ld e pra cd, batendo as
mdozinhas, empurrando essa cadeira, ele é diferente”.

Concordamos com Clara que Jodo era diferente, porque ele tinha sindrome de Down,
mas, ela estava vendo uma crianga alegre, bem cuidada, estimulada e com saude; a atitude e
ou comportamento de uma crianga brincando poderiam realmente chamar a atengfo; o fato

mais importante, no caso, era ele bater as maos varias vezes com movimentos que parecem
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descoordenados, o que é de comum nos portadores dessa sindrome; continuamos nossa
conversa a quatro, quando entfo Lina se expressou pela primeira vez, apos sua irmi se calar.

Lina disse balangando a.cabega € sorrindo:

“eu ndo vejo assim como vocé, Clara; eu o acho muito bonitinho e

sauddvel, tomara que Ana fiqgue bem assim; serd que ela vai ficar?...

serd que vai correr, falar, ir para escola o que a sindrome de Down

pode causar neles? Tenho muito medo e fico pensando o que Ana vai
- poder fazer ...” - '

Iniciamos logo ali um processo de interagdo, quando eu e a psicéloga comecamos a
informar Lina e Clara sobre a sindrome de Down; elas sabiam pouco a respeito da sindrome,
estavam assustadas. Ao colo de Lina estava dormindo Ana, um recém nascido de dezessete
dias de vida; passamos alguns minutos conversando, quando a pediatra chamou por Ana para
ser atendida; encaminhei-as para o consultério e as apresentei & pediatra Viviam, nossa colega
de equipe.

Naquele dia, senti que Lina ¢ Ana seriam a segunda significante e portador de
sindrome de Down a fazer parte do meu estudo, se assim o quisesse; foi quando, ao sairem do
consultorio da pediatra, conversei com Lina, explicando-lhe meu objetivo e, se ela aceitava
fazer parte do estudo; passando alguns segundos, sua irmd mais que depressa disse por Lina
que sim, e que achava que seria muito bom, porque elas tinham muitas davidas; logo apds,
Lina disse que seria um prazer. Percebi que a irmé de Lina, embora fosse mais nova que ela,
era quem estava tomando conta da situagdo naquele momento; senti que dominava a situagéo,
quando, por varias vezes, impunha-se a frente de Lina, respondendo por ela. Achei melhor
entdo agendar um encontro para a proxima terca-feira, quando continuariamos a nos conhecer
bem como a perceber como seria o processo de interago.

Passei aqueles dias até o momento do segundo encontro, tentando controlar minha
ansiedade; tinha um pouco de receio com relagéo ao relacionamento de Lina e Clara, pois pelo
pouco que conversamos na sala de espera do ambulatério, Clara era de personalidade forte um
tanto quanto diferente e, aparentemente, mostrava-se mais preocupada e sensivel com a
situagdo, parecendo tomar as dores da irma. |

Nesses dias que passei refletindo sobre este breve contato com Lina, Ana e Clara,
percebi a diferenca entre as duas situagdes vivenciadas logo na primeira etapa_ o conhecer-

nos; com Lucia e Tonia parecia ter sido menos angustiante, talvez pelo fato de Ltcia ser mais



68

nova que eu, ter-me recebido logo no primeiro encontro de forma mais tranqiiila, sorridente, e
Tonia ja estava com alguns meses de idade; a fase de grande dor apés o recebimento da
noticia ja havia passado; via que nem mesmo eu estava conseguindo responder a mim mesma
o porqué dessa grande ansiedade.

Minha preocupagﬁo era de ndo cohseguir estabelecer uma relagdo de ajuda-confianca
com Lina e Ana a principio, pois ndo tinha certeza de que Clara iria estar conosco em nossos
encontros interativos, embora algo fne dissesse que era provavel sua presenca.

Watson utiliza os trabalhos de Rogers, Carkhuff e Gazda para definir as caracteristicas
necessarias a relagio ajuda-confianga; entre essas caracteristicas encontra-se a calidez, a qual
se refere a aceitagdo positiva do outro, essa calidez expressa-se mais freqlientemente pela
linguagem do corpo, pelo tato e pelo tom da voz. Eu estava tentando aceitar que Clara fizesse
parte de nossos encontros; vivi essa situagdo de calidez, ou seja, aceitar Clara como ela se
apresentava até entdo, de uina forma positivé, sem preconceito, acreditando que iria ajudar e
contribuir muito durante todo o processo. Confesso, ndo foi facil.

Stefanelli (1993 p.58), assevera que para haver interagdo com o paciente tem de:

“tentar ou se esforgar para perceber a experiéncia do outro como ela vivencia”.

Concordo ainda com a autora que devemos ter percep¢do do mundo do outro; quando
isso ocorre, esta ocorrendo a empatia, que pode ser transmitida de forma verbal ou nfio verbal;
essa empatia,‘portanto, nos leva a um envolvimento emocional que ¢ fundamental, para que
nos, enfermeiros, compreendamos o mundo do outro, oferecendo-lhe cuidados
individualizados, respeitando suas crengas, valores, cultura e, ainda acrescento, seu modo de
ser.

Tentei dessa forma perceber, ¢ entender o que Clara, como tia e irma de Lina, estava

passando, como ela estava enfrentando e vivenciando essa experiéncia.

A sala de espera

Ao entrar na sala de espera do ambulatério na semana seguinte, encontrei-me de

imediato com Lina e Ana em seus bragos; Clara estava ao seu lado. Cumprimentamo-nos;
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permaneci por alguns minutos ¢ logo entrei para iniciar o atendimento; nesse dia havia cinco
pacientes para serem atendidos, entre eles estava Ana.

Atendi primeiramente duas criangas de uma cidade vizinha de Curitiba, Ponta Grossa;
ap6s fui até a sala de espera com o prontuario de Ana e as chamei.

Percebi que o rosto de Lina estava tranqiiilo, porém abatido; ela estava com resfriado e

febril; perguntei se estava passando bem; disse vque estava com tosse e espirrando muito;
orientei para usar mascara nesse periodo agudo do resfriado, quando pegasse Ana ao colo; ela
concordou. Nesse segundo encontro, logo de inicio esclareci a elas alguns aspectos éticos
inerentes ao trabalho, bem como o recurso do uso do gravador para registrar nossos encontro;
ambas concordaram em participar.

Tendo sido esclarecido meu objetivo e objetivos do ambulatério, perguntei como
estavam, como tinham passado a semana e se Clara estava um pouco mais tranqiiila; para
minha surpresa, Clara comega a chorar, apertando as maos uma a outra, levando-as até seus
olhos e os apertando com as méos, ficando seu rosto ruborizado e seu olhar fixo; a expressdo
facial, ou seja, a comunicagfo ndo verbal nesse momento deixou transparecer que algo estava
acontecendo com Clara, que a irritava e a fazia sofrer. Percebi que estava nervosa, ansiosa,
inquieta, com raiva eu diria. Levantei-me, fui até Clara; perguntei se gostaria de um abrago;
balangando a cabe¢a para cima e para baixo, deixa claro que sim; abracei-a fortemente por
alguns segundos e perguntei-lhe qual o motivo do nervosismo; ela respondeu:

“Ja me sinto mais trangiiila agora; acho que vou conseguir falar sem
chorar. O problema é vir aqui! Quando chego aqui ndo consigo ver
essas criangas, esse lugar; isso me choca e fico com raiva, e comego
entdo a chorar’.

Fiquei preocupada com a fala de Clara. Pensei: Mas raiva de qué, por que esse
sentimento para com o ambulatério, serd conosco também? Muitos questionamentos
passavam em poucos minutos por minha cabega; estava tentando entender o que o
ambulatorio lhe representava, para tentar compreendé-la; a cada ouvir e olthar ali instaurados
eu tinha novas descobertas; senti que haveria um desvelar de Clara; valorizei o momento,
dando a devida atencéo ao que ela estava falando, bem como ao que sua expressdo corporal

queria dizer. Como diz Rogers e Rosenberg (1977), a comunicagio deve ser valorizada como
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meio de dizer as coisas como elas sfo, produzindo a mesma linguagem por meio de
sentimentos, gestos, palavras e expresséo corporal.

Aqui vivenciam-se os fatores de cuidado de Watson (1985), permitindo que Clara
pudesse expressar sentimentos positivos e negativos; tentei dessa forma desenvolver o outro
fator de cuidado de Watson (1985), que também faz parte de meu marco referencial, ou seja:

“desenvolver uma relagdo de cuidado humano de ajuda-confianga, a qual implica como citado
anteriormente, a calidez; portanto, a abertura € aéeitagzﬁo do outro, no prbcessb de interac3o.
Pedi que Clara explicasse o que realmente ela estava sentindo e o porqué da raiva. Ela afirma
que sentia raiva ndo das pessoas que trabalhavam ali no ambulatério e tampouco das criangas.
O que a deixa com raiva e angustiada, a ponto de ndo conseguir conter-se, era o fato de
trabalhar no meio de pessoas politicas, € presenciar certas situagdes e fatos, em que verbas
sdo dadas a projetos de cunho meramente politico, ndo dando retorno e beneficio a
comunidade, enquanto obra como ‘a nossa, de tamanha necessidade e valor, ninguém ajuda,
ninguém valoriza.

Clara se reportava ao fato de estarmos atendendo ao portador de sindrome de Down e
seu significante em condi¢les precdrias, tanto de planta fisica, quanto material e de recurso
humano. Cabe relembrar, que nosso atendimento ocorre apenas um dia por semana, por
estarmos ocupando um local emprestado, restando-nos somente livre as tercas-feiras a tarde,
quando nos outros dias funciona a unidade ambulatorial de hematopediatria.

Confesso que durante sua fala me fui tranqiiilizando, deixei que meus sentimentos
fluissem, que a sensibilidade tomasse conta daquele momento, para entdo haver a interagfo.
Busquei cada vez mais ser sensivel e comungar com Clara e com seus sentimentos; procurei
fazer com que Clara e Lina percebessem que eu me preocupava € me interessava por elas;
estava querendo facilitar o acesso a sua intimidade; assim, teria abertura para me aproximar
cada vez mais.

Fish e Shelly, (1986, p.67 ) afirmam que:

“a enfermagem é uma profissdo que exige intimidade”

Na maioria das vezes nosso relacionamento com os pacientes ¢ limitado, e superficial;

procuramos, de alguma forma, nfo entrar na intimidade do outro; isso talvez ocorra por nfio

nos sentirmos preparados para tal envolvimento, ou ainda acharmos ou nos desculparmos com
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a idéia de que temos de respeitar o intimo de cada pessoa, no qual nds ndo devemos interferir.
N3io sera talvez mais comodo e facil para nés acreditarmos nisso?

Ao contrario do que citei anteriormente,‘ subsidiada em meu marco referencial, eu
tentei entrar na intimidade de Lina e Clara. Percebia e isso era visivel, que estava diante de
duas pessoas que vivenciavam um estado de fraqueza, decorrente do fato de Ana ter nascido
com sindrome de Down.

Questionei-me entfo: .atuamos em areas de fungfo fisioldgica nas quais'os pacientes
se pudessem, nos impediriam; por que ndo estarmos atentos a outras dreas desse ser humano
para tentar ajuda-los? Se para mim o ser humano é integral, fisico, psicossocial e espiritual,
ndo poderia na pratica agir de forma diferente, ou seja, facetando esse ser.

Dessa forma, procurei em todos os momentos cuidar delas como um ser em sua
totalidade, ou seja: seu corpo, alma e espirito, dando énfase a essa preocupagio de Clara, bem
como ao processo de empatia que estava surgindo.

Travelbee, (1971) acredita que a ¢nfermagem auxilia o individuo, a familia a enfrentar
a experiéncias de doenga e sofrimento e, se for necessario, encontrar o sentido destas’
experiéncias; nesse caso €, a chegada de um filho Down na familia. Eu, via que esse era meu
papel principal, bem como orienta-las em tudo o que queriam e necessitavam saber sobre a
sindrome de Down, para conseguirem cuidar de Ana.

Percebi que elas me estavam aceitando; foram-me expondo suas vidas, problemas e
dificuldades; ja me sentia mais a vontade para discutir os problemas que estavam enfrentado
com a chegada de um bebé Down, bem como os dramas inerentes a essa condigfo. Juntas
famos encontrando a melhor maneira para cada situagdio de duvidas, dor, tristeza, desespero
etc., que iam surgindo.

Quanto a empatia citada anteriormente, Rogers (1977) assevera que devemos perceber
as magoas e alegrias do outro como ele préprio as percebe; mas, para isso, requer-se
sensibilidade. Durante esse e outros encontros interativos que tive com Lina, Clara e Ana,
acredito que atingi realmente esse estado de empatia durante todo o tempo em que com elas
convivi, procurei sempre .respeitar seus sentimentos, valores e crengas, a luz dos trés fatores

de cuidado de Watson (1985).
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Ap6bs mais algumas falas, Clara enfatizou que nds nfo éramos o motivo de toda sua
raiva e sentimentos de tristeza; pelo contrario, a nosso respeito e trabalho ela diz: Vejo que
cabe relatar na integra o que ela e Lina dizem a cerca de nossa equipe de atendimento.

Lina. “Dentro de uma situacdo, que ndo é normal, eu tenho sorte! Isso
porque eu estou tendo apoio muito grande e importante de vocés.
Olha quantos ndo tiveram e ainda ndo tém esse apoio! Vocés sdo
muito importantes para nos!”

Clara. “Com vocés aqui, com toda essa ateng¢do e conhecimento para
passar para . a gente, principalmente vocé, como enfermeira, nos
ajudando, nos esclarecendo, as coisas parece que vdo ficando menos
pesadas e doloridas!”

Nesse momento, surgiu a idéia, vinda de Clara, de mandarmos por ela uma copia de
nosso projeto do ambulatério, para ser encaminhado para algum politico com o qual ela tinha
contato em seu local de trabalho; disse-lhe que a idéia era valida, agradeci sua preocupagio €
sensibilidade, dizendo que iria conversar com toda a equipe, pois nfo podia decidir sozinha,
mas que acreditava que todos iriam concordar; ela sentiu-se muito feliz, dizendo:

113

quero tentar de alguma forma ajudar vocés, para que vocés
ajudem e continuem ajudando essas criangas... Vocés sdo muito
importantes para elas e para nos também!”

Lina estava muito preocupada nesse dia. Contou-me que estava angustiada porque
estava desempregada, € que precisava achar com urgéncia um emprego. Conversamos sobre
as possibilidades e os caminhos que deveriam ser percorridos, para que ela fosse empregada.
Clara contou que estava angariando roupas usadas, para fazer um bazar e assim ajudar sua
irmé; pediu-me se ndo tinha nenhuma roupa para doar; disse-lhe que sim; combinamos que
traria em nosso proximo encontro, ambas ficaram contentes. '

Ao examinar Ana, quase tudo estava dentro do normal, apenas seu peso estava abaixo
do peso esperado; deveria ter ganho peso, pois ja estava com 24 dias de vida; nessa fase é
esperado que o recém-nascido ganhe em média 30 gramas diarias, recuperando, portanto, a
perda de 10% do peso de nascimento na primeira semana de vida. Nao foi nem preciso
perguntar se estava amamentando no peito, pois eu a vi na sala de espera nesse mesmo dia
amamentando Ana. Conversamos a respeito de como estava a pega de Ana no mamilo, o

tempo de dura¢do da mamada, tempo de intervalo de uma mamada a outra, bem como a
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quantidade de leite; passei informagﬁf)es, orientagdes e estimulos para que continuasse
amamentando no peito, € que Sueli a nutricionista iria examind-la, fazendo portanto o
acompanhamento nutricional de Ana.

Apos termos conversado sobre os cuidados com sua filha, despedimo-nos e

combinamos que nos encontrariamos apos quinze dias no ambulatorio.

Mais um encontro

Nesse dia, éo entrar em contato com Lina, Clara ¢ Ana, logo no inicio de nosso
encontro, percebi que ambas estavam mais tranqiiilas do que na ultimas vez em que nos
vimos. Cumprimentamo-nos, falamos um pouco sobre o tempo que estava chuvoso, e como
haviamos passado as duas semanas, intervalos entre nosso ultimo encontro.

Perguntei como estava Ana. Lina respondeu que ela passou bem nesse periodo, sem
nenhuma intercorréncia; achava que ela tinha engordado um pouco, pois suas bochechas
estavam mais cheias; mas algo a preocupava. Estava percebendo que seu leite parecia estar
diminuindo em relag@o ao dia anterior, examinei sua mama, fiz algumas perguntas, dei varias
explicagdes e orientagdes para o aumento do leite bem como para evitar rachadura e fissura
mamilar, pois seus mamilos estavam sensiveis e quase rachando; isso poderia talvez levar ao
desmame precoce. Tentei acalmé-la, combinamos que iriamos também acompanhar junto com
a nutricionista o peso de Ana; ela ficou mais tranqiiila e segura.

Durante o exame fisico de Ana, conversamos sobre alguns cuidados que Lina deveria
ter com sua filha, entre eles: o cuidado com a pele, pois estava ressecada, o que € comum nas
criangas portadoras dessa sindrome; a crosta lactea, algo comum na maioria dos recém-natos;
as massagens abdominais, para estimular o trdnsito intestinal € exercicios de estimulacfio
precoce. Orientei quanto ao exame de cariétipo, qﬁal sua funcdo e necessidade, agendando no
laboratério de genética o dia da coleta de sangue para realiza¢io do exame. Fizemos também
nesse momento do exame fisico um breve comentdrio sobre a ida de Ana para escola especial;
senti que Lina nfo foi muito receptiva; esse assunto ainda estava um pouco distante de seus

pensamentos; achei melhor deixar para conversarmos quem sabe no proximo encontro.
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Examinada Ana com Lina segurando uma de suas méos, percebi por algumas
colocagdes de Lina e Clara, que desejavam falar é respeito do nascimento de Ana; foi quando
perguntei & Lina como havia sido seu nascimento e o recebimento da noticia que ela tinha
sindrome de Down; achei que ja havia condigdes para entrarmos nesse assunto, pois Lina e
Clara ja estavam menos ansiosas com toda a situagéo.

Lina relata que recebeu a noticia logo apos a cesarea, estando na enfermaria sozinha
sem ninguém da familia; a noticia foi dada por uma auxiliar de enfermagem; quando essa
levou Ana para ela, falando-lhe que sua filha tinha um problema, e que esse problema era a
sindrome de Down; conta que ficou muito nervosa, comegou a chorar e que a auxiliar de
enfermagem quase chorou com ela. Cabe relatar as palavras de Lina para expressar sua
reivindicag8o, como a de muitos pais, de um profissional preparado, qualificado ¢ humano
para dar a noticia. Assim Lina disse:

“gostaria de ter recebido a noticia por alguém que entendesse, pois a
garota ndo entendia nada do que estava me falando; eu comecei a
fazer perguntas e ela ndo sabia me responder,; perguntei como eles
sabiam que era sindrome de Dowm,; ela se enrolou, ndo me
respondeu, e tudo aquilo me foi deixando desesperada, com muito
medo. Percebi que a guria estava tdo desesperada quanto eu, foi
muito duro, muito dificil!”

Pergunto se ela recebeu a visita da enfermeira, apés o recebimento da noticia.

Respondeu-me:

“«

. nunca vi a enfermeira ld, nem sabia se havia ou ndo enfermeira
naquele hospital...”

Lina relata que a Unica pessoa que voltou para falar com ela foi a auxiliar de
enfermagem, e assim ela coloca:

“eu tenho muito que agradecer a essa guria, pois ela mesmo ndo
sabendo como agir naquela situagdo, ela voltou depois para falar
comigo, mesmo eu descarregando toda minha angustia, meu
desespero e medo, minha carga sobre ela; coitada! Mesmo sem saber
me ajudar, ela acabou me ajudando. Ela foi a unica que ficou
proxima de mim, depois de Deus é claro, porque as outras queriam sé
dar as medicagdes, cumprir com seu hordrio e ir embora.”
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Fiquei muito entristecida, porém nfo surpresa, com as palavras de Lina, quando se
referiu a auséncia do enfermeiro, neste momento. Lina foi mais uma dos quinze significantes
atendidos no ambulatério na fase da minha pratica assistencial que revelam esse diagnostico,
ou seja: a quase total auséncia do enfermeiro inserido nesta situagdo. Das quinze familias
atendidas no ambulatério neste periodo, apenas um significante relatou que o enfermeiro
esteve presente apos o recebimento da noticia.

Lina em sua fala disse que lastimava a auséncia do profissional enfermeiro no
momento em que ela recebeu a noticia. Ela me questionou sobre nossa auséncia na
maternidade. Este questionamento me pegou de surpresé; confesso que fiquei um tanto
quanto embaragada para me explicar, ou melhor para explicar 0 nosso ndo envolvimento,
enquanto profissional, nessas situég:ées. Respéitando a ética, fiz algumas coloca¢des que
julguei serem as.mais coerentes e possiveis no momento, quando discutimos um pouco mais
sobre 0 assunto, talvez o suficiente para a ocasifo.

Ao chegar em casa naquele final de dia, parei para analisar e refletir sobre a cobranga
de Lina; percebi que essa cobranga havia mexido comigo, com certeza. Busquei discutir
comigo mesma; mais uma vez parei € me perguntei: Que nos impede de avaliarmos,
cuidarmos e estarmos presentes nesses momentos da vida dessas pessoas, sendo nés,
enfermeiros, os responsaveis pelo cuidado?

Ao tentar responder, divagava em meus pensamentos. Serd, talvez, porque a maioria _
dos relacionamentos se fazem com a doenga e ndo com a pessoa doente? Ou, ainda, podera ser
o receio de enfrentar algo desconhecido, imaginando, ainda que' erroneamente, que essa
populagdo € pequena em meio & humanidade? N&o bpodemos; essa sindrome € a de maior
incidéncia mundial: em cada 500 a 600 nascimento, um é portador de sindrome de Down; sé
para relacionarmos, a sindrome de Eduards (trissomia do cromossoma 18) é de um caso para
cada 8.000 nascimento; assim, devemos olhar e considerar essas criangas e seu significante
em nossa sociedade.

Continuando, percebi que Lina queria falar mais sobre aquele dia; dei atengdio a sua
fala, bem como as complementagdes de Clara, quéndo em certo momento, Lina diz que sofreu
muito com tudo o que havia passado, e.que ainda estava sofrendo; a dor era grande, as vezes
chorava muito; parecia que “néo tinha chéo”, ndo sabia o que poderia acontecer com sua filha,

pensava em problemas cardiacos, problemas de visdo, que poderiam manifestar-se; estava
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muito angustiada e com medo do futuro de Ana, e o que realmente ela iria poder e conseguir
fazer; nfo acreditava, ndo tinha esperanga que sua filha fosse crescer e se desenvolver.

Senti que o medo de Lina precisava ser revertido em esperanga, precisava acreditar
num porvir melhor; talvez o que lhe estava faltando, além das explicagdes que eu estava
dando, era buscar em seu interior uma forga, algo em que ela acreditasse, langar méio de sua
crenga; foi quando, perguntei a Lina qual era sua religido.

" Para minha surpresa, ela disse que era espirita, umbandista. Confesso que me
surpreendi, pois das quinze familias atendidas somente Lina nfo era catdlica, ou seja, pela
primeira vez um significante ndo comungava com minha crenga religiosa. Percebi naquele
momento que este fato ndo seria problema, mas sim algo a ser trabalhado e vencido, quando
aprenderiamos a nos respeitar no que se referia a fé, principalmente de minha parte para com
elas; meu objetivo era tentar ajudé-las a conseguir manter um relacionamento harmonioso
consigo (caracterizado aqui por paz e forca) e, conseqiientemente, um relacionamento
significativo com os outros com quem convivessém, independentemente de sua denominagéo
religiosa.

Respeitar sua fé, diferente da minha, era o ponto principal desta intera¢do daqui para
frente; eu buscaria discutir suas nece551dades espirituais, para que essas a ajudassem a superar
essa dolorida fase de sua vida, como ela mesma, Lina relata, a mais triste.

Fish, Shelly (1986, p.43) expressam:

“...é importante para um enfermeiro respeitar e reconhecer as  diferencas  na
maneira em que uma pessoa expressa sua fé, é significativamente mais importante,
ainda que o enfermeiro compreenda como sdo semelhantes as necessidades
espirituais de cada um..”

As mesmas autoras ainda definem fé como:

“Colocar nossa confianga em alguém, para fazer aquilo que nés mesmos ndo
podemos.” :

Lina pela sua crenga, acreditava que teria de passar por tudo o que estava passando e
que tudo isso teria um proposito nessa vida, como ela mesma diz; assim, eu iria tentar ajuda-la
a amenizar esse sofrimento poér meio da esperanga e expressdes legitimas de sua fé,
descobrindo quais seriam os componentes importantes no seu estilo de vida que preencheriam

suas necessidades espirituais e consequentemente a ajudariam a enfrentar a situago.
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Dar esperanga a Lina, no que se referia ao futuro de sua filha, foi um dos pontos mais
dificeis de ser alcang¢ado nesta interagdo. Procurei trabalhar e fazer da relagéo fé-esperanga um
subsidio ao suprimento de suas necessidades espirituais, para que este acreditar € esperar em
algo ou em alguém a confortasse e lhe trouxesse forgas para superar a caminhada, quando com
o passar do tempo as coisas se tornariam mais faceis ou menos doloridas.

Dlscutlmos por algum tempo sobre esta fé-esperanga, na tentativa que saber em quem
Clara e principalmente Lina acred1tavam e esperavam como forca € crenca. Embora tenha
ficado claro que pensavamos de forma diferente sobre Deus, quando divergéncias existiam a
este respeito, apesar disso houve de ambas as partes um transgredir da doutrina: conseguimos,
pdér meio de minha fé¢ em meu Deus, bem como da sua, lancar méo de subsidios, que as
ajudassem a ter esperanca em possibilidades que. gerassem mudancas das circunstancias .
dificeis pelas quais estavam passando.

A énfase que Watson (1985) da ao espiritual ¢ quando a ciéncia nada mais pode
oferecer a pessoa; a enfermeira pode entdo utilizar a fé-esperanca para oferecer uma sensa¢io
de bem-estar, por meio dessas crencas que sdo significativas para o individuo.

Fish, Shelly (1986, p50.) afirmam que:

“0 enfermeiro pode ser como um catalisador no relacionamento do paciente com
Deus, ajudando-o a encontrar sentido e propdsito para sua vida.”

E as mesmas autoras ainda citam (p.54) que:

“0 enfermeiro pode restaurar a esperanga do paciente, lembrando-o da presenca
de Deus no seu passado, ajudando-o a compreender que Deus estd com ele na
atual enfermidade.”

Quando Lina disse que acreditava em Deus, eu nfo me preocupei mais com sua
denominagdo religiosa € sim com sua fé em Deus, facilitando dessa forma nossa interacgo.
Procurei passar para Lina e Clara que, como conseqiiéncia do sofrimento, lograriam o
amadurecimento emocional e espiritual, embora talvez n3o seja sempre bem-vindo e
observado por elas de imediato, mas que com certeza poderia ser fonte de esperanga e
coragem.

Procurei, por meio de uma citagéo biblica, conforté-las com a leitura de Isaias 43, que

relata o papel de Deus confortando e consolando seus filhos em momentos de sofrimento e
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dor, mostrando ainda um Deus amoroso, que promete caminhar com a pessoa nas
dificuldades. Segurando uma das méos de Lina, disse:

Assim diz Isaias 43: 2-3 ( Biblia Sagrada 1982, p.832):

“Ndo temas quando tu passares por entre as dguas, eu serei contigo, e 05 rios ndo
te submergirdo; quando andares por entre o fogo, ndo serds queimado, e a chama
ndo arderd em ti .Porque eu sou o Senhor teu Deus, o Santo de Israel, teu
Salvador; eu dei por teu resgate o Egito, a Etidpia e Sabad.”

Ap6s ouvirem estas palavras, percebi que até mesmo a expressdo facial de ambas
mudou; foi um momento de grande riqueza e profundidade; estivamos vivendo um momento
impar, eu diria, simplesmente maravilhoso. Por comentérios feitos por elas, percebi que
estavam mais aliviadas, confortadas e que esta experiéncia as ajudou a libertar-se de cargas até
entdo advindas da nova situaéﬁo, quando as impossibilitavam até mesmo de aceitar tudo isso.

Finalizamos nosso encontro neste dia com um forte abrago, quando combinamos que

nos encontrariamos novamente dentro de quinze dias no ambulatoério.

Uin breve contato

Neste dia realmente tivemos apenas um breve contato. Lina compareceu ao
ambulatério somente com Ana; sua irmd Clara nfo viera neste dia; perguntei qual seria o
motivo; disse-me que estava viajando, mas retornaria ja no final de semana. Nesse dia Lina
estava tranqiiila, bem disposta e cheia de interesse em qUefer saber como colocar Ana na
escola, para iniciar de fato sua estimulagéo precoce.

Estava com duvidas de onde colocaria Ana, qual seria a escola, pois o0 medo de deixa-
la sozinha com pessoas diferentes estava angustiando-a. Lina confessou, que o medo estava
tomando conta dela; este era o motivo pelo qual ela ainda nfo havia tomado coragem para
perguntar a respeito e receber nossas orientagdes.

Percebe-se que € normal para a maioria dos significantes (pais) ter esse medo e receio.
Primeiramente isso acontece mais fortemente com os pais de criangas portadoras de alguma
deficiéncia, que com os pais de criangas normais. Isto deve ocorrer pelo fato de julgarem seus

filhos muito frageis e indefesos; num segundo momento, a desconfianga de que realmente
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existam profissionais capacitados, qualificados € humanos para cuidarem deles em sua
auséncia.

Percebi que a sindrome de Down em Ana estava gerando um medo em Lina; tal medo
ocorre em vdrias familias que se encontram na mesma situagdo de Lina. Geralmente este
medo vem exatamente nessa fase, quando a crianga necessita ausentar-se dos cuidados e
protecdo de seus pais e significantes, ficando sozinhos com pessoas que costumam ser
desconhecidas.

Para Lina, seu medo estava ndo s6 em deixar sua filha com estranhos, o que poderiam
fazer ou deixar de fazer com ela, mas também, havia uma preocupagdo quanto a interacio
existente entre ambas desde o nascimento de Ana. Lina estava muito apegada a Ana; este
apego a levava a superprote¢do, o que dificultava aceitar que pessoas estranhas ficassem com
sua filha.

Conversamos muito sobre esse medo e a superprote¢do de Lina para com Ana. Propus-
lhe que nos préximos encontros, quando viesse ao ambulatorio, irfamos partilhar com outras
mdes e significantes na sala de espera a respeito deste assunto; algumas familias ja haviam
passado o que ela estava passando, e poderiam auxilid-la com suas experiéncias, o que a
ajudaria a diminuir e até evitar seu sofrimento.

Lefévre (1981, p.29) coloca:

“Para a mde, verificar que ha dificuldades que ja foram vividas e solucionadas,
pode ser um conforto e a indicagdo de um caminho a seguir.”

Ao participar de véarios encontros de nivel nacional e internacional, constatei que, em
toda a parte do mundo, a familia que possui ﬁm portador de sindrome de Down sente
necessidade de conversar, conhecer e partilhar com outras familias que vivem em situagio
semelhante 4 sua; consideram que as experiéncias de sofrimentos e alegrias, que ja passaram,
sdo motivo de auxilio a outros que estdo passando ou vdo passar por situa¢des semelhantes a
sua; acreditam ainda que muito acertadamente poderdo auxiliar e evitar sofrimentos
desnecessarios. |

Uma mée francesa relatou no Congresso Mundial sobre sindrome Down em Madri na
Espanha, em outubro de 97, como superou muitos medos e receios criados por ela mesma e
alimentados por momentos dolorosos, entre eles 0 medo do momento de escolher a escola

para seu filho. Assim ela diz:
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“ Ndo foi facil. Primeiro o medo de escolher a escola errada e se
culpar depois, segundo, como poderia deixar Henrry com quem
ndo conhecia! Ele era tdo indefeso, tdo molinho, e tinha problema
cardiaco! Consegui superar todo este medo e inseguranga, quando
comecei a participar de um grupo de pais que, como eu,
enfrentavam a mesma dor. Tive a grande sorte de conhecer um
casal que me ajudou e a meu marido em muitas situagdes, até
mesmo nessa, pois sua filha ja era bem maior que nosso Henrry, jd
haviam passado por esse momento que estavamos passando. A
convivéncia com eles e outras familias que viviam como nés, com
um portador de sindrome de Down, era simplesmente algo
fundamental e necessdrio, nesta convivéncia, nos nos
conscientizamos de que ndo estamos sOs, e que ndo éramos o0s
unicos a enfrentar essa causa.”’

Lina achou a proposta muito boa, concordando e agradecendo imensamente minha
aten¢do € préocupagﬁo para com ela.

Ao examinar Ana nesse dia n3o encontrei nada de diferente; apenas tivemos uma
surpresa boa, quando a pesamos; havia ganhado peso; seu estado géral estava bom, seu
crescimento e desenvolvimento estava dentro da curva de grafico esperado; Lina ficou muito
contente. Perguntei como estava seu leite, ela responde que aumentou nessa semana € que
Lina estava sugando mais tempo.

Retomei neste dia o assunto sobre o trabalho que estava procurando, perguntei se ja
havia encontrado algo, ela respondeu que infelizmente ndo havia achado nada ainda.

Vale ressaltar, que neste encontro eu realmente percebi a empatia e confian¢a que Lina
tinha para comigo, estdvamos a sos, sem a presen¢a de sua irmd, ela consegui se abrir, se
expof, depositando extrema confianca em minha pessoa. Contou-me assuntos até entdo
desconhecidos; problemas intimos foram colocados por ela a seu respeito, chorou muito em
certos momentos de nossa interagdo; procurei respeita-la e ouvi-la, mostrando-me interessada
em seus problemas; ap6s ajuda-la com um siléncio terapéutico, Lina sentiu-se mais aliviada e
finalizamos mais um encontro com essas palavras de Lina:

A ‘ A , . . . o
“Vocé foi e estd sendo muito importante para mim e minha filha, ndo

vou esquecer nunca todo seu cuidado com a gente. Hoje foi
maravilhoso nosso encontro, eu estava precisando muito de alguém
que me ouvisse; ainda mais assim como vocé, com tanto aten¢do. Suas
orientagOes chegam sempre na hora certa; foi muito bom encontrar
vocé e toda a equipe deste ambulatorio,; vocés ajudam muito a gente,
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porque vocés sabem sobre a sindrome de Down e como nos tratar e
orientar o que a gente precisa.”’ '

Travelbee (1979) descreve que a empatia prevé o sucesso do trabatho desenvolvido. J&
havia percebido logo em nosso segundo encontro o surgimento desta empatia, mas neste
encontro ficara a certeza desta empatia e interagdo, haja vista as palavras de Lina citadas
anteriormente. ]

Senti-me muito feliz com a colocagdo de Lina. Essas palavras bem como outros
momentos que vivenciamos, ndo s6 com Lina e Lﬁcia; reafirmaram em meu intimo
profissional e pessoal que meu trabalho estava dando frutos, que minha presenga nesta equipe
era necessaria € que a proposta de cuidado para atendimento no ambulatdrio, respaldada nos
trés fatores de cuidadd de Watson (1985) estava dando certo.

Para mim era apenas um comego 0 que eu estava vivenciando, pois esta minha
proposta iria continuar apos o término do periodo da pratica assistencial, quando estes dois
significantes a quem descrevi os momentos mais expressivos, estavam abastecendo-me para

futuros atendimentos, a todos os que procurassem o ambulatoério, quando iria complementar e

validar esta proposta.

O ultimo encontro e um até breve.

Nesse dia, fui preparada para discutir com Lina o término de nossos encontros,
enquanto participante de meu trabalho; estava meio ansiosa este dia, pois ndo imaginava como
seria a reagdo de Lina. Acreditava que era o momento, pois ja haviamos discutido em
encontros anteriores que este dia, o dia de finalizarmos nosso compromisso estava chegando,
pois o periodo reservado para estes encontros, ou seja, o da Pratica Assistencial estava
terminando.

Vejo que nfo foi tdo dificil para Lina e eu terminarmos esse nosso compromisso, pois
nosso vinculo ndo iria finalizar com o término da-Pratica Assistencial; pelo contrario, nos
continuariamos a nos encontrar no ambulatorio, quando necessédrio; o atendimento iria
acontecer da mesma forma como estava acontecendo; s6 ndo haveria mais o compromisso de

fazer parte de meu trabalho.
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Ao chegar ao ambulatério, entrei na sala de espera e ndo vi Lina e Ana; logo pensei
que poderiam, quem sabe, ndo vir nesse dia; achei meio estranho, pois sempre, ao chegar ao -
ambulatério, elas estavam na sala de espera. Entrei no consultério, chamei pelo primeiro
paciente, um recém-nascido com apenas quinze dias de vida juntamente com seus pais e avo
materna. Apresentei-me conversamos muito; estavam muito preocupados, nervosos, tristes e
com medo: a noticia de que Silvia, a primeira filha de um casal jovem, tinha sindrome de
Down os deixara arrasados, como eles mesmo coldcam; estavam perdidos sem saber como
pOde acontecer isso com eles, e como iriam cuidar daquele bebé; ja sabiam que Silvia tinha
problema cardiaco e que era grave. |

Mais uma crian¢a portadora de sindrome de Down nasceu, mais um casal desolado,
mais uma avé inconformada e mais um atendimento se iniciando em minha pratica
profissional. Percebi que realmente meu trabalho estava se tornando sélido, pois ja nfio era tio
dificil o primeiro contato: o conhecer-nos, as interagdes iam fluindo com facilidade e eu ia
sentindo-me cada vez mais segura de meu atendimento, de meu modo de cuidar das pessoas;
resultados j& no primeiro dia, no primeiro encontro interativo, aconteciam e os significantes
saiam mais tranqiiilos com nossa ajuda, assim como relata esse casal e avé:

“Como foi bom encontrd-la, estivamos desesperados, sem saber o
que fazer, sem saber por onde comegar sem explicagdes e causas para
tudo isso que desabou em nossas vidas. Hoje vamos sair daqui
sabendo que podemos voltar muitas vezes, quando quisermos e
quando precisarmos e que vocés e todos nos ajudardo a enfrentar
essa dor.”

Apos ter atendido Silvia e sua familia, fui até a sala de espera e chamei por Ana. Lina
vem com Ana nos bracgos, estava sé neste dia também; Clara nfo estava com ela.
Cumprimentamo-nos, falamos sobre o intervalo de tempo desde nosso ultimo encontro;
demos risada por momentos bem descontraidos que surgiram; Lina me contou muitas
conquistas de Ana, o que ela ja estava conseguindo fazer, percebia que sua filha estava mais
“durinha”, mais atenta as coisas, mais comunicativa; falou também sobre a escola a que estava
levando Ana, da qual estava gostando muito; via sucesso, e que ja havia passado a angustia

com relagdo a deixar sua filha na escola; contou-me de seu emprego, disse que estava

gostando muito do que estava fazendo.
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Apds todas estas colocagdes, falei entdo sobre nosso dltimo encontro; expliquei que
chegara o momento e que entio precisdvamos concluir nosso compromisso; Lina ficou meio
insegura; arregalando seus olhos azuis, disse:

(13

. nos ndo vamos mais nos ver, vocé ndo vai mais atender-me e
Ana?... Como vamos fazer?”

Expliquei a Lina que n6s famos continuar nos vendo, encontrando-nos no ambulatério,
quando fosse necessario, que iria acompanhar o crescimento ¢ desenvolvimento de Ana, que
nada mudaria em rela¢8o ao atendimento; sé famos finalizar esta etapa que fizera parte do
meu trabalho, como haviamos combinado no inicio, quando nos conhecemos. Ela mudou
entdo sua fisionomia, ficou tranqiiila e entendeu.

~ Agradeci a Lina a sua aceitagdo em participar de meu trabalho, ter participado comigo
todo esse tempo, ricos momentos de aprendizado que com ela e Ana obtive no para
realizagdo de meu trabalho mas pelo aprendizado de vida e pela sua paciéncia e colaboragio
em cada encontro interativo.

Lina pediu a palavra e agradeceu a todos os encontros que tivemos, quando nesses
aprendeu muito sobre como cuidar, superar, viver e lutar pela vida de sua filha, por ter pessoas
como nds neste mundo e por existir esse lugar, o ambulatério.

Assim, finalizamos essa etapa, quando combinamos que nos iriamos ver no préximo més,

no retorno de Ana. Com um forte e carinhoso abrago, encerramos com um até breve.



7. REFLETINDO SOBRE O PROCESSO DE INTERACAO VIVIDO

Nesse capitulo, vou refletir sobre os trés fatores de cuidado de Watson(1985) e os
momentos por mim propostos para o cuidar, que sdo: conhecendo-nos; conquistando a
confianga mediante a sensibilidade consigo e com o outro; promovendo fé-esperanca,
primeiro em mim, no outro e em Deus, quando se cré; desenvolvendo uma relacéo de ajuda e
confianga, buscando novas necessidades. Apesar de didaticamente esses momentos terem
sidos apresentados separadamente, nesse momento ndo serdo, porquanto eles estavam
implicitos, interrelacionados a todo o momento nos encontros interativos: quando eu me
aproximava, eu conhecia, eu estabelecia ligagfo, eu reforcava, eu dava esperanga, ajuda €
confianca, mediante a sensibilidade. Assim, subsidiada pelos fatores de cuidado e pelos

momentos por mim propostos para o cuidar, pude alcangar meus objetivos.

O inesperado, visto como revelagdo que suscita nas pessoas disponiveis a necessidade
de ser feita alguma coisa que signifique avango, proveito da sociedade, marca toda a trajetoria
da fascinante aventura humana.

Esta presente nessa indagagédo a inquietude provocada em pessoas com mente aberta,
em que se procura O conhecimento crescente da consciéncia e muitas vezes sdo
incompreendidas por preconceitos, e negativismos, diante de idéias, de agdes, de
compromissos que dizem extrapolar os padrdes ditos normais e rotineiros. So idéias como
esta, que propus neste trabalho, que por vezes sdo encaradas, com desconfianga, com
agressdo, na visdo conformista e egoista dos que a negam sumaria e intempestivamente.

E preciso lembrar que existem pessoas embaladas por convicgdes, tentando ultrapassar
tempestivamente e corretamente os limites impostos pelo imobilismo social e pelo

desconhecimento derivado do egoismo.
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Nesta tentativa de fazer algo, que realmente seja ﬁtil, de beneficio para a sociedade,
busquei, por meio da descoberta didria na convivéncia com essas péssoas, éonstruir um
processo de cuidado para pessoas portadoras de sindrome de Down e seu significante;
procurei fazér desse processo de cuidar uma instrucdo de vida, uma ligdo de amor, um
trabalho feito na pratica cotidiana com as minhas crencas e valores. Para isso me preocupei
em ser ética. Ao lembrar-me desta palavra ética, me lembro também de estética, € comungo
com o enfoque que ¢ dado de ética e estética na visio personalista, em que a “preocupagio”
pelo bem-estar € coletivo, € em que se tenta trazer a reflexiio e vivéncia o homem, a
sensibilidade, a emogdo, enfim a estética, citado por (Gelain,1985).

Iniciar eéte trabalho inédito eu diria, dentro da enfermagem pelo menos, consoante
meu conhecimento, nfo foi tarefa espedita. Uma das grandes dificuldades enfrentadas foi a
inexisténcia de literatura em nosso acervo bibliografico no que se refere a tematica da
sindrome de Down, levando-me, portanto, a percorrer outras areas de conhecimento, para que
me abastecesse. Foi uma longa caminhada nesse processo de interagdo; iamos descobrindo
em cada dia, nos encontros interativos, como € que se cuida deste portador de sindrome de
Down e significante.

A interagio ocorrida nesse processo pdr meio da sensibilidade, da comunicagio verbal
e ndo-verbal, da intuicdo e percep¢do entre o significante ou familiares e o enfermeiro, no
ambiente do ambulatério, no hospital € no domicilio, tudo favoreceu para que eu atingisse
meu objetivo € emergissem vérios temas e problemas, que puderam ser observados,
analisados e discutidos, quando, juntos, tomavamos as condutas pertinentes a cada um dos
individuos envolvidos na situagéo.

A interag@o com cada significante e com portador de sindrome de Down evidenciou-se
em todas as etapas do processo de interagéo do estudo, algumas vezes com mais, outras vezes
com menos intensidade, confirmando, portanto, que o ser humano participa de grupos, e esses
thes sdo necessarios. Exerhplo disso foi a expressdo de Lucia quando disse em um dos
encontros interativos:

“...é muito bom estar aqui com vocés... vocés me ajudam muito,
sempre estdo com a cara boa para receber a gente, chego até a sentir
falta de vir aqui...”
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Para que o processo de interagdo pudesse ocbrrer, era necessdrio que sensibilidade e
percepcdo fossem eficazes nos encontros interativos; portanto percebia que, além de minha
maxima observagdo, a comunicagdo era fator imprescindivel de ser bem trabalhado, para
estabelecer o relacionamento com os significantes e os portadores de sindrome de Down,

como afirma Stefanelli (1993, p.20):

“a comunicacdo permeia toda ac¢do da enfermeira e a sua utilizagdo auxilia a
Jorma de como o paciente a Vvé... é pela comunicagdo estabelecida com o paciente
que podemos compreendé-lo em seu todo, sua visdo de mundo, isto é, seu modo de
pensar sentir e agir e assim tentar ajudd-lo.”

Embora a comunicag@o ndo tenha sido um item por mim estabelecido em meu marco
conceitual inicial, percebi desde a primeira etapa do momento da interagdo, quando estavamos
nos conhecendo, que a ela era vital, pois proporcionava o processo de interac;ﬁb entre mim € a
equipe multiprofissional do ambulatério, e entre eu, os portadores de sindrome de Down e os
significantes; por vezes, algumas palavras eram o suficiente para tentar compreender toda uma
situacdo de angustia e dor, como pode ser observado nas falas de Lucia e Clara:

Liucia - ...eu me desestruturei, isso me chocou, esse problema do
coragdo para mim era pior que a sindrome de Down, agora quem ndo
aceitava tudo isso era eu...”

Clara- “O problema é vir aqui! Quando chego aqui, ndo consigo ver
essas criangas, esse lugar, isso me choca e fico com raiva, e comego

’

entdo a chorar...”

Ao verbalizarem suas angustias, estavam sendo pessoas unicas naquele momento, com

seus valores, crengas € cultura prépria; afirmar o que estavam sentindo era expor-se e confiar

~em quem estava ouvindo. Essa confianga em mim depositada confirmava a segunda etapa do

processo de interagdo ou seja: conquistando a confianga, quando ao perceber esse momento,
procurei respeitar sentimentos, pensamentos e experiéncias de dor enfrentadas por elas.

Stefanelli (1993) diz que ha modos de comunicagdo, entre eles estd a confirmaco.

Esta confirmag@o ocorre, quando o que é comunicado por uma pessoa é respeitado pela outra

pessoa € com isso, conteido e relagdo de mensagem sdo aceitos, portanto confirmados. O

simples fato de ouvir com atenc¢do, mostrar interesse e respeitar a ambas, Lucia e Clara, em

suas falas, percebi que estava, entre outros fatores, promovendo seu bem-estar, sendo esse um

dos objetivos da assisténcia de enfermagem citado por Stefanelli (1993).
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A comunicagfo ndo verbal se fez presente em todo o processo de interagfio, desde o
primeiro momento, ji na etapa - conhecendo-nos; 0 que ndo era dito, verbalizado, mas
percebido, proporcionou-me subsidios para o encaminhamento dos encontros interativos,
quando ocorreram as trés outras etapas do processo de interagdo.

Stefanelli (1993, p.37) destaca manifestacdes de comportamento nio expressas por
palavras, que ocorrem nas relagdes; podem ser identificadas, levando a eficicia da interagdo

humana. Entre estas manifestacdes a autora destaca:

“... a expressdo facial e a corporal ( cinésica ou postura fisica e gestos), ou seja
0s movimentos do nosso corpo e, ainda, outras que poderiamos chamar de
fisiologicas, como rubor, sudorese, tremores, lacrimejamento, palidez.”

Na comunicag¢do nfo verbal pude perceber e identificar, muitas vezes, o medo, a dor, a
raiva, a conquista, angustia € outras manifestagdes de comportamento ndo expressas por
palavras pelos significantes.

Fish e Shelly (1986, p. 36) sita que:

“...0 homem possui vdrias dimensdes e diferentes maneiras de expressar-se, ou
seja: os aspectos fisicos, psicossociais e espirituais.”

Entre essas manifestagdes, ou seja, nas diferentes maneiras de expressar-se, a
comunicac¢fo nédo verbal foi percebida, avaliada, respeitada e trabalhada em véarios momentos
dos encontros interativos; destaco algumas maneiras em que os significantes expressaram os
aspectos fisicos; vejamos. | '

Lucia - “Eu sempre via os “Downs” na rua, eu sempre os percebia,
quando um deles passava por mim. Quando eu estava no quarto més
de gravidez, eu comentei com minha mde, que tinha medo de que meu
filho nascesse com sindrome de Down; quando vi o pescogo diferente
da minha filha, eu tive a certeza.

Percebe-se nos olhos cheio de lagrimas de Lucia e em sua voz trémula, ao me contar
como descobriu, ainda no centro obstétrico, que sua filha era portadora de sindrome de Down,
a dor da descoberta, e que essa dor ainda permanecia em seus sentimentos, pois ela sofria ao
relembrar de toda a situagdo. Mas Lucia queria compartilhar, dividir comigo aquela
experiéncia, apesar da dor ainda existir em sua vida.

O cuidado que tive com Lucia, nesse momento, transcendeu o fisico; por meio da

sensibilidade, de minha intencionalidade, pude compartilhar de seu sentimento de dor, de sua
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lembranga triste; o fato de dividir comigo esse momento de seu passado aliviou-a, pois passei
a ser cumplice de seu sofrimento, estabelecendo entio a quarta etapa do processo de interagdo,
ou seja: a relagdo de ajuda-confianga, pois mais uma pessoa se preocupava com cla, dava-the
atencdo e passava a saber de fato o que ela sentira naquele dia do nascimento de sua filha.

Lucia se sentiu confortada por partilhar comigo; esse conforto, além de ser percebido
em sua expressdo facial apds me contar, foi reafirmado nestas suas palavras:

13

...é muito bom poder abrir-me com vocé, assim vocé fica sabendo
que eu ainda sofro com aquele dia em que minha filha nasceu...”

'Apds cada momento como esse vivenciado, ia descobrindo e percebendo que usar de
minha esséncia para promover a terapéutica de cada significante e seu portador de sindrome
de Down estava revelando uma prética: havia-me proposto como objetivo deste trabalho. Isso
me deixava satisfeita, porém temerosa, pois o compromisso crescia e a cumplicidade
aumentava.

Dentro dessa terapéutica citada, eu procurei sempre ter a sensibilidade de ver e
respeitar cada significante e seu portador de sindrome de Down, como pessoa de valor que
merecia meu tempo e envolvimento, realizando assim o fator de cuidado de Watson (1979,
1985), ajuda-confianga; conseqiientemente, eu atingiria a quarta fase do processo. Para que
isso ocorresse, foi necessario que eu tivesse em cada momento, um conhecimento da condi¢do
humana de cada significante, bem como envolver-me e tornar-me vulneravel a outra pessoa e
n#o apenas me comunicando com ela, mas tendo comunhéo com ela.

Fish e Shelly (1986, p.113)colocam que vulnerabilidade:

>

“...quer dizer prontiddo em compartilhar as experiéncias das outras pessoas.’

Por meio dessa vulnerabilidade pude, em alguns momentos, emprestar minhas forgas
para o significante, até que ele novamente obtivesse as suas. Confesso que, em alguns
encontros interativos, me senti esgotada, pois ser vulneravel ao outro era também estar sujeita
a criticas e dor, a medida que me envolvia com eles.

Mas estava disposta a envolver-me em todas as suas necessidades e experiéncias,
fossem elas faceis, dolorosas ou de regozijo. Assim, para renovar minhas energias e
compreender cada vez mais que eu estava ao dispor de cada um dos significantes e do

portador de sindrome Down, eu procurava discutir tudo isso com a equipe multiprofissional
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do ambulatério, com uma amiga fora dos muros académicos, com Deus pelas minhas oragdes,
bem como com minha orientadora, quando, entdo, as for¢as eram renovadas.

Outro momento em que a comunicagdo ndo verbal pode ser observada foi na situacéo
vivenciada com Lina. Sua expressdo facial ao sorrir, bem como o balangar da cabe¢a em
sentido positivo, mostravam que ela ndo estava tdo ansiosa quanto sua irmé; parecia que o fato
de ver Jodo correndo de um lado para o outro sem parar, era exemplo de estimulo para pensar
que sua filha poderia chegar a fazer o mesmo no futuro. '

As palavras de Lina, balanc;ando a cabeca e sorrindo confirmam a percep¢do,
relembremos o que ela diz:

(33

Lina -“ eu ndo vejo assim como vocé, Clara;, eu acho-o muito
bonitinho e saudavel, tomara que Ana fique bem assim; serd que ela
vai ficar?... serd que vai correr, falar, ir para escola. Que pode a
sindrome de Down causar neles?...”

A angustia no aperto das méos de Clara demostravam quanto tinha raiva de todo o
processo politico que vivemos em nosso pais; suas méos nfo paravam de ser apertadas e
levadas até o rosto, quando, ao esfregar seus olhos, os deixava vermelhos; seu olhar
arregalado e fixo em um ponto da sala, onde nos encontravamos, deixava transparecerv toda
uma angustia. Sua fala juntamente com sua expressdo facial confirmavam 0 que minha
percepcdo me dizia.

* Tenho raiva dessas pessoas que tem o poder na mdo, ou melhor o
dinheiro e ndo fazem nada por uma causa tdo justa e necessdria como
essa que vocés estdo fazendo por simples prazer e ndo por dinheiro.”

O sorriso de Lucia demonstrou sua felicidade.

Ao dizer para Liicia que lhe iria fazer uma visita em sua casa antes de Tonia ser
submetida a cirurgia, a deixou muito contente e surpresa; esta surpresa pode ser percebida em

sua fala e em seu rosto; assim Lucia reagiu, expressando grande sorriso:

* Vocé vai a minha casa, Darci! Mas eu moro muito, muito longe!,
Ah! Eu ficaria muito feliz, se vocé fosse, nunca ninguém foi ld em casa
aqui do hospital, assim vocé ja viria se Tonia estd bem, eu sei que ela
vai estar, nossa, mas vocé vai mesmo a minha casa?...”
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O que pude perceber, nesse momento, com a alegria e surpresa de Lucia, € que por
achar sua casa muito longe e muito simples, sentir-se-ia lisonjeada pelo fato de um
profissional do ASD se dispor a ir visita-la, era descer de um pedestal no qual ela me via.

Reconhecer nossa humildade é também um sinal de humildade. Saber que somos téo
humanos quanto aqueles de quem cuidamos € reconhecer nossas limitagdes como também

“nossas forgas; a humildade nos faz aproximar do outro e com ele sempre aprendemos algo.

A humildade como bem coloca Fish € Shelly (1986, p.114):

I

. nos protege da tentagdo de nos sentirmos onipotentes e indispensaveis. A
humildade permite que sejamos auténticos. ”

Percebe-se na fala de Lucia, que ndo so6 o enfermeiro € visto ainda por muitos como
uma pessoa muito distante do ser humano de quem cuida, mas os outros profissionais
também; estes encontram-se em uma posi¢do tdo superior ao ponto de ndo conseguirem
interagir com o outro. Para tentar quebrar essa visdo, temos de lembrar que somos capazes de
ser envolvidos por aqueles de que cuidamos, e admitir livremente que somos tdo humanos
quanto eles.

Quando cheguei a casa de Lﬁcié, pude entender o porqué de sua surpresa, ao dizer-lhe
que l& eu iria; sua casa era siinples, de madeira, pequena e humilde, situada em um bairro
muito distante do centro da cidade, porém muito belo, com uma vista panordmica da cidade,
com algumas araucarias.

Finalmente eu acredito que a humildade deva estar sempre em nosso processo de
interagdo, de cuidado do ser humano. Sem a humildade, penso que ndo conseguiria
transcender o fisico em meu processo de intera¢do com Lucia, Lina e Clara, bem como
desenvolver uma relagdo de cuidado de ajuda-confianga, pois essa humildade me fez lembrar
sempre que devemos cuidar de cada individuo da mesma forma, independentemente de seus
padrdes morais, nivel sécio-econdmico, ou condigéo fisica e mental.

Outro momento dessa vivéncia, quando pude perceber que minha atitude foi vista
pelos significantes a quem atendi no ambulatério, como um ato de humildade, foi quando
deixei de estar de tras da mesa, descendo do pedestal, para estar com eles, sentado ao seu lado
na sala de espera. Para mim era motivo de bem-estar, de aprendizado e aproximagio, pois ali

mais proxima deles nés nos tocdvamos mais facilmente e espontaneamente; vejo que aprendi
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muito nfo sé como profissional, mas como pessoa € para eles era motivo de orguiho, atengéo
e interesse de minha parte. A fala de um significante revela o que acabei de comentar:

“Que bom que vocé estd aqui com a gente nesta sala! Assim podemos
conversar mais de perto e a vontade.”

Foi grande aprendizado estar com 0s signiﬁéantes na sala de espera; pude perceber que
o que discutiam eram eles mesmos quem determinavam, conforme seus interesses; as
orientagdes ndo provinham diretamente de mim, enquanto enfermeira, mas apareciam como
resultado de tudo o que eles mesmos expunham, das tentativas que os préprios significantes jé
haviam realizado, de seus erros e de seus éxitos. '

Os toques, embora também ndo tenha sido inicialmente contemplado em meus
conceitos iniciais, permearam todo o vivido, levando a criar relacionamentos humanos € a
efetivacdo de dois fatores de cuidado: o de ajuda-confianga e fé-esperanga, nas interagdes.

Esta forma de expressdo fisica nos ajudou no processo de intérag:ﬁo, levando-nos a
ricos momentos de crescimento mutuo, quando o simples fato de tocar o outro quebrou
preconceitos, rotinas, favorecendo-nos momentos de alegrias, de conquistas e prazeres.

Nesse ato tdo simples, porém tdo necessario a nds, seres humanos, o toque nos leva a
nos comunicar por meio de um simples pegar nas méos, um caloroso e demorado abraco, um
encaixe de bracos; por meio desse tocar, pode-se transmitir ao significante € ao portador de
sindrome de Down: afeto, carinho, amor, conforto, estimulo, fé-esperanga, seguranca, prazer,
solidariedade, quebra de preconceitos, alivio de dor, sua aceita¢do pelo que é, etc.

Em uma da obras de Montagu (1988, p. 18) é citado o seguinte dizer de Nikki
Giovanni:

“Eu sei que tocar foi, ainda é e sempre serd a verdadeira revolugdo.”

Nessa mesma obra intitulada: Tocar - O significado Humano da Pele, Montagu (1988)
diz que a linguagem dos sentidos, na qual podemos ser todos socializados e ampliar nossa
compreensdo em relagdo ao outro € o tocar. Ele assevera que, em razdo da progressiva
sofisticagdo e falta de envolvimento reciproco, passamos a utilizar exageradamente a
comunicagdo verbal, chegando por vezes a nos esquecer, a excluir € a nio valorizarmos a

comunicagéo nao verbal.
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Montagu (1988, p. 19) destaca que tocar:

“E a principal dessas linguagens outras linguagens. As comunicagdes que
transmitimos por meio do toque constituem o mais poderoso meio de criar
relacionamentos humanos, como fundamento da experiéncia.”

Enfatizando as palavras de Montagu, quando este se refere ao toque como meio de
“criar relacionamentos humanos, podemos observar nesse momento vivenciado com Lucia,
logo na primeira etapa do processo de interagdo- conhecendo-nos, como o toque, pelo abrago
e aperto das méos, confirmou o inicio de um relacionamento, aceitagdo de ajuda e confianga
do outro. Recordemos a frase de Lucia:

“Eu digo a Lucia, no final de nosso primeiro encontro, abracando-a
Jjuntamente com sua filha: vd com Deus, que Deus abengoe vocés. Ela
responde olhando em meus olhos e segurando uma de minhas mdos
apos nos desencostarmos: “‘amém, e muito, mas muito obrigada por
tudo, tchau...”

Concordo com Keating (1983, p.2) que diz:

“O toque fisico ndo é apenas agraddvel. Ele é necessdrio.

Descrevendo a sensacgdo que Clara teve, quando a abracei bem forte , em uma situagio
de angustia e ira, fica explicita a importancia € a necessidade do contato fisico para o ser
humano, e para desenvolver uma relagdo de ajuda-confianga. Vejamos o que Clara diz:

“Jad me sinto mais tranquila agora, acho que vou conseguir falar sem
chorar”.

O contato fisico ocorrido nesse momento foi um acontecimentd emocional, eu diria,
mas seus elementos sensoriais, provocados em Clara, fizeram-na sentir-se mais tranqiiila,
confortada e animada para enfrentar aquela situag&o.

Davis (1991, p.36) diz que o contato fisico, pode ser:

“tranquilizador, terapéutico, carinhoso, afetuoso, confortador ou animado.”

Outro momento vivenciado com Lina e Clara juntas, no qual demonstrou a
importancia do contato fisico nfio s6 como tranquilizador, mas como promotor de fé-
esperanca em si mesmo e em um Ser Superior, foi esse: Ao segurar uma das maos de Lina,

iniciei a leitura de Isaias 43: 2-3 ( Biblia Sagrada 1982, p.832), quando expressa o aspecto de
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Deus confortando e consolando seus filhos, em momentos de sofrimento e dor, mostrando
ainda um Deus amoroso, que promete caminhar com a pessoa através da dificuldade. Lina
apertava minha m3o e seus olhos lacrimejavam. O simples fato de segurar sua médo e
partilharmos um trecho biblico, foi gesto suficiente para transmitir-lhe calma, tranqiiilidade e
seguranga, quando se fizeram presentes as etapas de ajuda-confianga e fé-esperanca

O toque ¢ visto por Stefanelli ( 1993, p. 38) como:

“...um dos meios mais concretos de transmitir nossos sentimentos de empatia e
confianca.”

Ja com Lucia, o momento em que o toque foi motivo de conforto, esperanga, ajuda-
confianga e solicitude, foi no momento em que estava no hospital, ap6s a cirurgia de Tonia, ao
perguntar-lhe como havia sido a cirurgia, os olhos de Licia enchem-se de lagrimas, seu olhar
“diminui como de sol poente”, sua voz ¢ diminuida de tom e fica trémula; nesse momento
abracei-a; com os olhos cheio de lagrimas, ela me aperta bem forte. Senti em meu peito seu
coragdo ;caquicardico, deslizei minhas mé@os sobre seus cabelos, e assim permanecemos por
alguns segundos, o suficiente para Lucia se acalmar e revigorar suas for¢as, como ela revela.

Nos atendimentos vivenciados no ambulatorio, pude evidenciar, em certos momentos
dos encontros interativos, a existéncia do medo na vida dos significantes. Apds ouvi-los, nds .
dialogdvamos sobre o que os estava afetando; desta maneira eles desabafavam seus temores e
descobriamos juntos o que poderia ser feiro para que esse sentimento passasse ou diminuisse.

Muitas vezes, apenas ouvi-los j& era forma de apoio, for¢a e esperanga; quase sempre,
eu tentava incentiva-los, partithando experiéncias vividas com outros significantes, quando
essas os fortaleciam e os ajudavam a buscar forgas interiores para reagirem na situagfo. Néo
foi facil trabalhar a questdo do medo nessa tematica: para mim, até entfio era desconhecido
todo esse sentimento dentro dessa temética; desta forma, busquei primeiramente na literatura
sobre o assunto (medo), e posteriormente nos momentos de discussdo com a equipe, levando-
me entdo a subsidios necessarios para serem discutidos e refletidos junto com os significantes.

Esse medo, costumava ser percebido principalmente na fase em que os significantes
haviam acabado de receber a noticia de que chegara um portador de sindrome Down na
familia.

Uma defini¢do de medo é encontrada na obra de Fish e Shelly (1986, p.52) como

sendo :
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“Emocgdo dolorosa que surge quando pensamos que podemos ser feridos ou
sujeitos a vontade de alguém, que ndo deseja o nosso bem. A partir do momento
em que nos colocamos sob a protegdo de alguém de boa vontade para conosco, o
medo ¢ langado fora.”

O nascimento de uma crianga Down na familia, desde o inicio coloca principalmente
0s pais € depdis avos e outros parentes diante de um fato irreversivel, levando-os a uma
emogdo dolorosa, que lhes vai despertar varias reagdes. Logo nos primeiros dias surge
descrenga, confusdo e incerteza; estas reagdes trazem consigo o medo; pelos relatos dos
significantes, esse medo se deve principalmente a ndo saberem como cuidar de seu filho, o
que pode acontecer com ele, e se essa crianga vai conseguir fazer o que as outras criangas
ditas normais fazem.

Ao vivenciar esses momentos com os significantes, pude constatar que eles
neéessitavam muito de alguém que os ajudasse aos poucos, a compreender, a aceitar, a ter
esperanga e amar seu filho. A compreensdo da sindrome de Down ia chegando, 4 medida que
explicava o que eles queriam e necessitavam saber. Muitas vezes, foi necessario reverter toda
uma situagdo de grande dor surgida pela forma como a noticia foi dada, pelos erros cometidos
quando se reportaram a sindrome, bem como por outras coloca¢des totalmente incabiveis.

A maioria dos significantes refere que os problemas e o medo surgem, quando as
informagdes sobre seu filho sdo tardias, erradas e incompletas, como mostra esse relato
elucidativo de um significante:

“Traz muita afli¢do a gente perceber que alguma coisa esta errada,
diferente com o filho da gente. E um sofrimento terrivel ter diuvidas,
perguntar e ninguém saber responde;, isso traz muita ansiedade e
medo. Se me contassem certo o que ela poderia fazer quando fosse
crescendo, ficaria mais trangiiila e enfrentaria com menos medo e
mais esperanga tudo isso” (C.T.).

No caso de Lina e Clara, um dos medos era referente ao que Ana poderia fazer ou
deixar de fazer, ou seja, quais suas potencialidades e limitagSes, por ser ela portadora de
sindrome de Down; outro medo percebido foi referente a0 momento de decidir em qual escola
iria colocar sua filha, tinha; muito medo de quem iria cuidar dela e se saberiam cuidar dela por
ter a sindrome. Apds perceber e detectar esses e outros medos surgidos no processo de
interagdo, iniciei todo um trabalho, com ambas colhi informes do fator de cuidado de Watsom

de fé-esperanga; em nossos encontros interativos, tinha como um dos propodsitos transmitir-
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lhes primeiramente uma esperanga: a de que Ana era um ser humano, com todas as
potencialidades e fraquezas inerentes a humanidade, e que elas tinham de se valer da nossa
ajuda para vislumbrar um futuro promissor para sua filha.

A esperanga tem sido definida como “o vislumbre de algo methor”.

Portanto procurei passar e estimular, todo o tempo, que a esperanga num porvir, num
~ futuro melhor para sua filha, era ela, Lina, quem, juntamente com seus familiares iria
proporcionar; de fato isso aconteceria, se ela com amor, carinho, coragem,. paciéncia e
compreensdo, cuidasse e estimulasse sua filha.

Por varios momentos pude perceber que ndo s6 Lina, mas também Lucia desejavam
acreditar e ter esperanca no futuro de suas filhas. Procurei entdo ajudéa-las a ter esperanca,
orientando-as, estimulando-as, apoiando-as nas coisas mais valiosas que teriam que oferecer
as suas filhas, entre essas: desejar que suas filhas desenvolvessem no sentido pleno seu
potencial, que todas as suas realiza¢des € conquistas seriam delas também, que suas filhas iam
conseguir fazer quase tudo o que a crianga normal faz, mas seu ritmo seria mais lento. Elas
ndo eram um bebezinho diferente, apenas tinham algo de diferente; isso ndo as
impossibilitariam dé andar, correr, rir, dizer-lhe quando sentem sede ou fome; geralmente
seriam capazes de ler e escrever, teriam amor pela escola e musica; teriam prazer em viajar e
tantas outras atividades que elas, enquanto mées e significantes, poderiam desejar para suas
filhas.

Ao ajuda-las nesse momento, eu prépria fui percebendo que o fator de cuidado de
~ ajuda-confianca estava tdo embutida na fé-esperanca e no de sensibilidade, que ndo tinha
como descrevé-los separadamente, pois estavam implicitos um no outro.

Outro momento dificil de se ter trabalhado o medo, mas, com obtengfo de sucesso, foi
com relagdo a cirurgia de Tonia. Licia mostrava-se muito ansiosa e com muito medo de que
sua filha ndo conseguisse superar a cirurgia, ndo retornando, pois, aos seus bragos.

A expressdo de crengas foi observada no decorrer da trajetoria do processo de
interagdo, em um momento ou em outro, algumas de forma mais evidentes e clara, outras
menos; os significantes expressavam sua espiritualidade e explicitavam sua crenga em um Ser
Superior. O reconhecimento de um Ser Superior é algo que tende a se tornar mais forte nas
dificuldades, nos momentos em que o ser humano se sente com menos poder € em maior

sentimento de medo e desespero. Isso pode ser evidenciado nas falas de varios significantes,
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quando me diziam que passarém a procurar mais a Deus na igreja, fazer ora¢des, novenas e
leitura da Biblia, depois do nascimento de um filho ou neto na familia. |

Essa espiritualidade evidenciava-se principalmente quando eles chegavam ao
ambulatoério perdidos e desamparados, sem saberem como cuidar de seu filho com sindrome
de Down, bem como da forma como haviam recebido a noticia. Podemos observar pelas falas
de Lina:

“ A gora mais que nunca pe¢o a Deus que me ajude a enfrentar essa
barra.”

Ou ainda na de Lucia:

“Estou todos os dias pedindo a Deus que me de for¢as e coragem
para suportar essa cirurgia.

Com Licia trabalhei muito o fator de cuidado de fé-esperanca, fazendo-se presente,
portanto, a terceira etapa do processo de interagdo. Lucia comungava da mesma fé e no
mesmo Deus que eu; isso favorecia todo o processo de intera¢fio ¢ a supera¢io desse medo. A
¢ foi amparo, conforto, confianga, fator de paz e estimulo para Lucia e seu marido, levando-
os a ter esperanc¢a que Tonia iria voltar da cirurgia, como fica evidenciado nessas palavras de
Lucia:

13

. sabe, Darci! Ndo foi nada facil, ou melhor foi tudo muito, mas
muito dificil naquele terrivel dia. Rezamos muito na porta do centro
cirurgico, era o que nds mais faziamos, a hora mais dificil foi
entregar dos meus bragos Tonia para a mog¢a de branco, que veio
buscar na porta do centro cirirgico, parecia que...! Ndo gosto nem de
lembrar; eu estava e meu marido também muito nervosos, tudo era
risco, a gente sabia que ela corria risco de vida; foi sé nosso Deus
para nos ajudar naquele momento.”

O fato de Lucia rezar, ir & missa, e batizar Tonia, eram expressdes legitimas de sua fé
em Deus; esses componentes eram importantes em sua vida, principalmente nesse momento
de grande medo da cirurgia de sua filha. A fé, segundo meu entendimento da biblia e minha
doutrina religiosa, € crer naquilo que nfo se v€, mas naquilo que se espera; é também definida
de maneira simples por Fish e Shelly (1986, p.57) como:

“...colocar nossa confian¢a em alguém para fazer aquilo que por nés mesmos ndo
podemos.”
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Geralmente as pessoas colocam esta confianga em Deus, esperando que ele, todo
poderoso e fiel, possa ajudé-los a resolver e enfrentar as dificuldades e tragédias do dia a dia,
da vida. Em certas situa¢Oes as pessoas, além de colocar sua confianga em Deus, colocam-na
também em outro ser humano, aquele mais préximo de si, vivendo, compartilhando com eles
momentos dificeis de sua vida.

Lucia foi um desses seres humanos; além de colocar primeiramente sua confianga em
Deus, depositou também em mim, enquanto enfermeira e pessoa da sua confianga, como pode
ser percebido em suas palavras abaixo:

“...meu Deus! Era o que eu mais queria, alguém para ficar comigo
para me ajudar a enfrentar a cirurgia da minha filha, alguém que
~entendesse o que eu estou sofrendo, e me ajudar. Deus ndo podia ser
mais maravilhoso, mandou vocé, uma enfermeira, isso é muito mas
muito maravilhoso, a gora comego a ficar mais trangiiila, gracas a
Deus”.

Os pensamentos e sentimentos de uma pessoa em relagdo a Deus podem ser muito
pessoais e preciosos. E dificil que o ser humano, passando por um momento perigoso em sua
vida, arrisque a ter suas crengas ignoradas ou desafiadas, numa hora em que seu mundo esta
abalado.

Deus ¢ para a maioria das pessoas, para a maioria de nos, um Pai, no sentido de ter-nos
dado a vida e folego; a0 mesmo tempo, esta paternidade de Deus e os beneficios resultantes de
sernios seus filhos s6 se tornam reais, quando reconhecemos em Deus o proposito, a fonte de
amor e relacionamento.

Foi por confiar no relacionamento de Licia para com Deus, bem como comungar com
sua crenga, que tive facilidade em trabalhar com ela a questio da fé em nosso Deus,
conseguindo-se desta forma que Lucia superasse e enfrentasse menos dolorosamente toda a
situagdo que a amedrontava.

Por fim, pude concluir que a espiritualidade é algo que integra inseparavelmente a
experiéncia global do significante de um portador de sindrome de Down. De todos os quinze
significantes atendidos no ambulatério durante o periodo da Pratica Assistencial, todos
deixaram explicito, independentemente da doutrina religiosa, um lugar bem definido de um
Ser Superior que os ajuda e nele confiam, para superar e vencer seus problemas, suas tristezas.

Ficou claro que o reconhecimento de um Ser Superior é algo que pode amenizar essa dura
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experiéncia; eu diria que é mais, é algo que pode facilitar, dar confianga e sentido nessa
situagdo dificil, dolorida e indesejada.

Confesso que nio foi tarefa expedita fécil trabalhar com os significantes esses medos,
ansiedades e problemas, que emergiram durante o processo de interagdo. N&o raro me senti
ansiosa com as situa¢des vivenciadas, levando a atropelos por causa disso; ja em outros
momentos sofria junto com os significantes suas dores e desesperos; as vezes, passava por
icertas insegurangas com relégéo a conseguir ou nﬁo.ajudé-los a superar aquilo que realmente
estavam sentindo. Repito, ndo foi facil e expedita tarefa; tive de estudar muito a sindrome de
Down para poder ajudéd-los, pois a responsabilidade em passar informag¢des que os
subsidiassem a cuidar de seus filhos e a enfrentar com dignidade sua condi¢do de vida, era
grande e cobrada por eles; o fato de atendermos no ASD somente um dia na semana também
foi outra dificuldade enfrentada.

Procurei sempre lembrar-me, € isso me ajudou muito de, que somos livres quando
cuidamos de alguém; nesse processo de interagédo, podemos alegrar-nos com aqueles que estdo
alegres, e chorar com aqueles que choram. Foi tudo muito valido, pois a cada encontro
interativo ia percebendo meu amadurecimento emocional, de conhecimento cientifico e |
principalmente de como cuidar deles e do portador de sindrome de Down.

- O amadurecimento emocional dos significantes também era evidenciado em
conseqiiéncia do sofrimento; esse amadurecimento era fonte de esperanga e coragem para eles.
Pelas partilhas dos significantes, pude perceber ainda, no decorrer da trajetoria, que aquilo que
parecia tragédia de suas vidas estava-se tornando vitéria, os medos do inicio do processo ja
haviam sido superados e outros iam surgindo menos doloridos, fazendo-se presente entdo a
etapa do processo de buscar novas necessidades para serem superadas; uma plena
oportunidade de realizacdes e conquistas era partilhada em cada novo encontro no
ambulatério; o que me gratificava por demais era lembrar que eu, enquanto pessoa e

profissional mediante o meu trabalho também era responsdvel por isso.



8. DELINEANDO ESTRATEGIAS DE CUIDADO

Neste capitulo, pretendo esbogar estratégias de cuidado que -ajudem pessoas que por
algum motivo estdio envolvidas com a questdo da sindrome de maior incidéncia mundial, a
sindrome de Down.

Para chegar ao que denominei de estratégias de cuidado, foi necessario entre muitas
atitudes, deixar de lado a vaidade pessoal e me envolver inteiramente com os portadores de
sindrome de Down e seu significante; portanto essas estratégias sdo resultados:

e de uma caminhada de convivéncia com portadores de sindrome de Down e seu

significante no ASD; ou seja, a convivéncia concretizada no periodo de minha
Pratica Assistencial e o continuo desta até os dias de hoje;

e de discussdes com a equipe multiprofissional do ASD;

o (e reflexdes desta vivéncia comigo mesma, com amigos € com a orientadora;

e do grande aprendizado com ds proprios portadores de sindrome de Down e seu

significante;

e de vérias leituras sobre o assunto e participac;ﬁo' em congressos de nivel nacional e

internacional.

Para melhor explicita-las, as dividi didaticamente em quatro ciclos iniciando desde o
ciclo natural do rito de passagem do gestar ao nascer, ao crescer ¢ desenvolver do bebé que a

seguir serdo apresentadas.

Orientac¢io no pré-nupcial.

Antes mesmo de planejar uma gravidez, aconselha-se o casal a fazer o pré-nupcial;

neste, pode-se preveni-los de situagdes que os levaria a grandes e duras tristezas; conhecer,
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talvez, as possiveis chances de gerar um filho com deficiéncia, sejé algo de suma importancia
para a vida do casal. Acredito que apds conhecer a historia de vida de cada um, orientag¢des
podem ser dadas neste momento ao casal, que os ajudardo a tomar ciéncia, ndo estando assim
tdo desprovidos e alheios de possiveis riscos e fatos.

Ao me referir a0 acompanhamento pré-nupcial, questiono: sera que € loucura falar de
‘exames pré-nupciais em um pais que nem ao menos consegue oferecer ao ser humano
condi¢des de vida e, por exemplo, tratamento que evitem mortes por diarréia?...

Nio sei! Talvez até seja loucura; mas néo dé para deixar de citar, neste momento, que
esta conduta seria de grande importancia na vida dos casais. Vejo como momento propicio,
também paré serem discutidas essas questdes, no curso de noivos, oferecidos pela, Igreja
Catolica: discutem-se varios temas dos quais julgo interessantes € necessarios, entre esses
assuntos abordados, discutir o crescer e o multiplicar da espécie; desta forma, poderia também
ser discutido pelo profissional enfermeiro a temética sindrome de Down, ja que de cada 600
criangas nascidas uma € portadora desta sindrome. Os noivos seriam alertados para a pesquisa
na familia de algum caso e ou de possiveis surpresas em suas vidas decorrentes de fatos
relacionados com o seu passado; assim decidiriam ou n#o fazer exames precoces de

acompanhamento genético.

Conduta do profissional no pré-natal.

Com o passar dos anos, muito tem avangado o que se refere ao conhecimento
cientifico e tecnoldgico para assistir a gestante e seu feto. Novos equipamentos, materiais e
técnicas vem sendo utilizadas para oferecer & gestante uma gravidez tranqiiila e segura; entre
todos esses novos recursos oferecidos, existem métodos pelos quais se pode diagnosticar
doencas genéticas e desordem cromossdmica como a sindrome de Down.

Saber deste fato mesmo antes de o ﬁlho nascer, ndo deixa de ser menos ou mais
dolorido e triste para os pais; mas pode-se iniciar desde ja um apbio digno e necessario, que os
ajudaré a enfrentarem o nascimento do filho. E certo que o diagnéstico pré-natal tem muitos

usos potencialmente benéficos, porém néo deve ser esquecido que este pode levar ao exercicio
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de aborto seletivo, 0 qual ndo é meu objetivo neste momento discutir sobre as questdes éticas
e por ser contraria a este tipo de conduta.

Vejo a importancia de um profissional enfermeiro preparado, qualificado, sensivel e
acima de tudo humano, atuando no pré-natal por meio do curso psicoprofilatico, por exemplo
dando informagdes precisas sobre a sindrome de Down aos futuros pais; estes tomarfio
consciéncia de que nascera um filho com necessidades especiais, podendo desta forma
trabalhar o recebimento da noticia ainda com o filho intra-utero, preparando-osr “com
sensibilidade, fé-esperanga, e ajuda—conﬁénga, para o nascimento desta crian¢a especial.

Como trabalhar esta questéo? O recebimento da noticia deve ocorrer ainda no periodo
géstacional, ou apos o nascimento do bebé?

Saber antes que esta gerando um filho portador de qualquer deficiéncia pode ter suas
vantagens e desvantagens. As vantagens estariam centradas nos recursos desenvolvidos pela
tecnologia, para melhorar as condi¢des desse bebé em formagdo. No caso da sindrome de
Down, poucas coisas poderiam ser feitas, além de preparar a familia para a chegada desta
crianga especial. O trabalho maior fica em lidar com essa imensa ansiedade que se forma
diante do desconhecido.

Durante meses esta familia terd de conviver com um real que é desconhecido, gerando
desta forma turbilhdes de sentimentos, que dificultardo sua relago; portanto é de fundamental
importancia que esta familia tenha um acompanhamento terapéutico. A prética nos revela que
o sofrimento e a angustia da espera do filho que esta sendo gerado pela mie é muito intensa,
chegando por vezes ao desespero. Sabe-se também que esta familia vai passar por muitas
fases até a chegada do bebé; s6 entdo se confrontar com a realidade; assim devemos respeitar
a necessidade desse contexto familiar em vivenciar o processo de amadurecimento e
restruturagio.

Estudos e pesquisas em varias partes do mundo ainda referem o estado de desespero e
dor profunda que se manifestam nos pai§ depois de conhecerem a verdade sobre seus filhos;
ndo raro, ocorre um sentimento de rejeicdo, o que lhes acarreta muito sofrimento e
inseguranga.

Em seu livro intitulado Mongolismo - Orientagdo para familias, (Lefévre, 1981),

descreve-se que a reagdo a noticia depende, evidentemente, de cada casal, do tipo de
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personalidade de cada mée e cada pai, do relacionamento entre ambos, de suas experiéncias
vividas, de suas crengas.

Minha experiéncia no ASD mostrou-me que pessoas muito religiosas em geral aceitam
o fato mais rapidamente, mas permanecem ainda a vida toda se questionandof “Mas por que
eu?”. “Por que comigo?”

Nio tenho duvidas de que, concomitante ao fator personalidade e outros citados acima,
as reagdes dos pais re significantes, no momento do recebimento da noticia, dependem também
da forma pela qual a noticia é dada aos pais pelo profissional responsavel; de que maneira lhes
foi explicado; como foram passadas as informagdes reais e coerentes, se foram realmente
passada essas informacgdes e se o profissional responsavel por dar essa noticia tem
conhecimento e preparo para explicitd-las a pessoas leigas.

Infelizmente, percebe-se que isso ndo ocorre em quase todos os momentos de
nascimentos de bebés Down. Na maioria das vezes € o médico pediatra quem da a noticia ao
casal; temos de levar em conéideragﬁq que esse profissional nfo € preparado no mundo
aéadémico para tal situagdo. Ndo posso deixar de citar um depoimento de uma pediatra, mie
de uma crianga portadora de sindrome de Down, que relata o seguinte:

13

a sociedade nos julga poderosos, mas somos também seres
humanos imperfeitos, antes de sermos recriminados, a sociedade deve
pensar no quanto é dificil dar conta de tdo penosa e delicada
tarefa...”

Pais nos relatam no ASD que a maioria dos profissionais encarregados por dar a
noticia nfo fornecem as explicagdes necessarias, deixam as pessoas angustiadas para o
enfrentamento da nova situagdo, ndo sabem transmitir amparo e seguran¢a, nio estio
preparados; os interessados ficam com a dificil tarefa de enfrentar um mundo novo,
totalmente duro e desconhecido. Alguns relatos emocionantes de significantes, todas mies,
demonstram mais uma vez aquilo que freqiientemente ocorre com o recebimento da noticia
dada por um profissional ndo preparado, nem qualificado. Vou transcrevé-los integralmente.

“Saimos da maternidade apds o momento da alta sem estrutura,

tristes e perdidos”( P.G.).

“ Ah! simplesmente o médico falou um monte de coisa que ndo
sabiamos, falou para irmos para casa, que o tempo ia resolver tudo;
saimos sem saber como cuidar da nossa crianga, o que de fato é essa
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sindrome, o que nosso filho podia apresentar, o que ele podia e ndo
podia fazer, enfim, como ia ser sua vida"( B.H.).

“Ele foi muito grosso e cruel, ndo explicou direito o que nosso filho
tinha e nos deixou arrasados; até acharmos quem nos explicasse
transcorreu grande tempo de sofrimento”( F.L.).

Fica entfdo uma interrogacdo: como dar a noticia? Qual o momento de dar a noticia?
Deparamo-nos sempre com essa terrivel divida, quando temos de enfrentar uma situagéo
como essa. A pratica, bem como a literatura nos oferecem varios depoimentos de pais, que
relatam como foi esse recebimento da noticia. Durante esse um ano de vivéncia de
atendimento ao portador de sindrome de Down e seu significante no ambulatorio, realizamos
leituras sobre o assunto, analisamos as experiéncias vivenciadas; acredito que a noticia deva
ser dada, respeitando alguns pontos que julgo extremamente indispensaveis, para amenizar o
choque que sempre vai existir ao se tomar conhecimento de tal fato.

Descrevo a seguir alguns desses pontos que consegui elaborar até 0 momento, tendo a
certeza de que outros surgirdo no decorrer do tempo; sdo eles:

Procurar dar sempre a noticia, se possivel, quando os conjuges estiverem juntos.
Nunca dar a noticia somente ao pai ou a mée separadamente; pais relatam uma angustia e
sofrimento muito grande quando isso ocorre; quem recebeu primeiro a noticia nido tem
coragem de contar ao outro, como pode ser evidenciado nas palavras desta mie:

“Recebi a noticia no segundo dia apés o nascimento de minha filha;
eu estava sozinha na enfermaria, sem ninguém da minha familia e
principalmente sem meu marido. O médico chegou, falou que minha
filha tinha problema, e que era para procurar, logo apds a alta, um
bom pediatra, porque sendo ela podia morrer. Falou da sindrome, eu
nem sabia o que era isso, pensei que fosse uma doenga grave; entrei
em desespero; s6 chorava, meu marido chegou; ndo tive coragem de
contar a ele, guardei para mim todo esse sofrimento por vdrios dias;
quando ndo agiientava mais, ele ja tinha percebido meu nervoso,
minha tristeza; foi quando, quase brigando, eu contei tudo a ele; foi
muito, mas muito doido carregar tudo isso sozinha por algum
tempo”(ZK.).

De todos os significantes atendidos no ASD no periodo da Pratica Assistencial, todas

as maes receberam a noticia sozinhas, sem a presenga do marido, companheiro ou alguém da
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familia. A magoa, dor e tristezas referidas em suas falas expressam claramente a falta de
sensibilidade de quem deu a noticia a elas. Vejamos alguns depoimentos.

“Nossa, quase morri de susto, tristeza e desespero. Ndo sabia o que
o médico estava falando; pensava que era igual a doengca do meu
vizinho, um mogo mongol,; eu querig muito que meu marido estivesse
comigo naquele momento, para dividir comigo meu sofrimento”
(M.L.B).

“..ndo pensava em outra coisa a ndo ser em minha mde para me
abracar bem forte e ficar ali comigo, eu so queria alguém que me
amasse para ficar comigo, nada mais... ”(V.B.) ‘

“...é de morrer estar sozinha, e receber uma terrivel noticia que
muda tudo o que a gente pensou e sonhou...”(G.L.)

Fica assim evidenciado pelos depoimentos dos significantes acima: profissionais que
trabalham, envolvidos em ritos de passagem como o nascimento de um novo ser, € nds,
enfermeiros, que fazemos parte desta equipe, devemos estar sempre preparados, atualizados
sobre questdes como essa; o inesperado pode acontecer; este profissional deve saber trabalhar
com o fato. Os profissionais envolvidos devem buscar sempre bibliografias que os auxiliem
em momentos t80 penosos como esse; mas, acima de tudo, devem ter a sensibilidade e o
respeito para com o outro; cumpre tomar cuidado até mesmo com o tom de voz, com a
expressdo, com a postura, com o uso das palavras e, sem davida, com o local onde se da a
noticia.

Nunca deixara de ser menos ou mais dolorido esse momento para ambas as pértes, mas
principalmente para quem estd recebendo a noticia. Acredito que temos de ter a sensibilidade,
a ética e a humildade em nosso coragdo humano de reconhecer que n3o somos os donos da

verdade; cada nova situagdo vivenciada € um novo aprender com esses pais e significantes.

Orientando durante o puerpério.

Alegro-me em lembrar que somos os enfermeiros que ficamos vinte e quatro horas
com a puérpera e seu bebé na maternidade; portanto muito temos que fazer, muitos sdo os

cuidados que podemos, devemos e esperam que fagamos. Entretanto, ao mesmo tempo,
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entristeco-me, quando no ASD significantes afirmam que, no momento do recebimento da
noticia de que seu filho tem sindrome de Down, nfo estava presente nenhum enfermeiro para
lhes dar apoio, para estar com eles; ¢ triste, porém real.

Parece claro o papel fundamental do enfermeiro que trabalha na 4rea materno infantil;
este estd bem proximo da familia, para lhe dar apoio sem pressa; devemos estar preparados
para participarmos com competéncia, sabedoria, sensibilidade e dignidade desses momentos.
bs significantes nosﬁrciievem eﬂcontray a0 seu lado e ver em nés pessoas sensiveis e capazes de
os ajudar, auxiliar e oferecer orientagdes para enfrentar a dor com menos dificuldade; temos
muito que cuidar, ndo podemos estar ausentes.

Devemos estar presentes ao lado da puérpera ou casal, até mesmo antes do
recebimento da noticia, principalmente apds o recebimento desta. Este é o momento crucial;
o0s pais ndo podem mais ficar sos, sem apoio apds a noticia. Pais nos relatam que muitas
perguntas deixam de ser feitas pelo choque da informagao ou por ndo saberem nem ao menos
que se trata da sindrome; atonitos ndo sabem o que e como perguntar; por isso sofrem muito. -
Quando ja se sentem menos angustiados ndo aparece ninguém para os ajudar.

Portanto, devemos dizer desde o primeiro instante aos pais, que muito ha para se
esperar e fazer com seu filho durante toda sua vida, e que eles préprios serdo os maiores
estimuladores e responsaveis pelo sucesso do desenvolvimento e crescimento da crianga;
informar correta e claramente os pais sobre a sindrome de Down, de forma humanizada, com
respeito. N&o devemos iludir os pais, nem tampouco deles omitir como sera o
desenvolvimento de seu filho; precisamos ter a sensibilidade de perceber o que realmente eles
necessitam, desejam e querem saber, ndo nos esquecendo de que sua angustia, ansiedade e
talvez até a ndo aceitagdo daquele bebé estdo aflorados nesse momento. Sendo assim,
devemos ter consciéncia das potencialidades e limitag3es de aceitagdo ou de abstrag@io de cada
significante; devemos perceber o que de fato deve ser informado e como informado.

Apds o momento do recebimento da noticia vem o preparo para a alta; levar o filho
para casa ndo € facil para os pais, porquanto estes tém medo por nfo saber como cuidar de seu
filho e a quem recorrer no mundo 14 fora; desta forma o enfermeiro deve prepara-los,
orientando-os para a alta, ressaltando: onde buscar apoio, subsidios que os auxiliem nessa

nova caminhada.
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Todo os profissionais envolvidos com essas questdes devem procurar saber para onde
encaminhar essa clientela, seja em um local de sua prépria cidade ou em cidades vizinhas,
mais proximas e acessiveis. O importante é que ela deve sair da maternidade segura em
relacdo ao local onde v3o ancorar-se; assim serd evitado longas peregrinagdes, angustias e
temores, 4 procura de um local que a ajude. Poupé-la de sofrimentos desnecessarios ¢ humano
e dever de nossa parte. |

Sendo assim, sugiro que as unidades de puerpério e bergario de Curitiba disponham de
folheto explicativo, para os significantes dos portadores de sindrome de Down, constando do
mesmo: endereco do ASD, REVIVER DOWN e outros recursos existentes na comunidade,

bem como os dias € horarios de atendimento.

" Encaminhando pai’a 0 ASD: o porto seguro.

Todo portador de sindrome de Down e seu significante tém o direito de ter um lugar
onde possam extravasar suas angustias, temores, duvidas, medos; um local onde profissionais
competentes, € seriamente envolvidos com a sindrome de Down, possam orient4-los, ajuda-
los e estimula-los a conquistar etapas dificeis que irdo enfrentar, bem como comemorar
alegrias que surgirdo; este, sem duvida, deve ser o porto seguro desses seres humanos; apos
deixarem a maternidade, inicia-se de fato uma grande batalha para ser vencida cada dia. Hoje,
- essas peésoas contam com o ASD, que estd atendendo ha um ano em Curitibé. No ASD,
cuida-se ndo s6 do portador de sindrome de Down, mas de quem cuida dele, que procura ser
sua ancora.

Cada portador de sindrome de Down e seu significante tém suas necessidades
especificas, particulares, porém a maioria destas sdo comuns a todos; para melhor apresents-
las, descre»verei primeiramente os cuidados ao portador de sindrome de Down, conforme as
caracteristicas anatdmicas e fisiologicas que ele possa apresentar; num segundo momento, 0s

cuidados que incumbem ao significante.
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Cuidados ao portador de sindrome de Down: orientacdes ao significantes.

Cuidados ambientais.

Todo ser humano é resultado de dois fatores fundamentais: o constitucional (genético,
hereditério, congénito) e o ambiental, que € a forma pela qual somos recebidos, cuidados neste
mundo, quando nascemos e depois no decorrer da infincia; grande repercussdo tém os fatores
ambientais sobre a potencialidade do individuo. Assim, os significantes devem sér
esclarecidos: muito dependerd dos estimulos do meio em que viverd a crianga portador de
sindrome de Down, sendo que esses estimulos dependeré deles. Os portadores de sindrome de
Down ja nascem com um potencial hereditario para serem mais ou menos inteligentes ou
saudaveis, como ocorre com cada um de nds, mas t€m de ter ciéncia que eles serdo mais
lentos nas suas varias respostas motoras e sociais; o que vai ajuda-los a desenvolver sua
potencialidade no dia a dia ¢ a forma pelo qual ser@o cuidados, estimulados e amados.

Fica evidente que, entre os fatores ambientais de maior importéncia que ajudario o
portador de sindrome de Down, decidindo seu potencial futuro, estd a sua recepgio bem-vinda
ao mundo, ainda em sala de parto, por profissionais qualificados: a afetividade e aceitagio dos
pais e significante € decisiva. Sendo assim, devemos tomar o cuidado de perceber se eles ja
aceitaram o bebé Down, se ja passou o luto pela morte do filho sauddvel que tanto
imaginaram; se estdo em condig¢des emocionais de agir, a ponto de envolverem-se de vez com
a situacédo; do contrario, os resultados néo serdo obtidos e tampouco adiantara a estimulag#o.

A estimulag@o precoce inicia-se, primeiramente com o amor e carinho dos pais; o
tocar, acariciar e embalar seu filho; ambiente tranqiiilo, arejado e iluminado; a realizagio de
exercicios que estimulem sua psicomotricidade, estimulando-o com brinquedos, sons, objetos
quentes e frios, superficies duras € moles, asperas e lisas, mudanga de posi¢do no bergo ¢ do
ber¢o, mudanga de posi¢fo dos brinquedos no teto, parede, etc.; é estimulagdo. A convivéncia
com toda a familia, ou seja primos, tios € avos, bem como amigos, a partir do momento em
que eles estejam preparados para apresentar seu filho a sociedade, também € estimulagio.

O encaminhamento a escola especial, para iniciar a estimulagdo precoce com
acompanhamento do profissional fisioterapeuta e pedagogo, ja ocorre no ASD; o significante
saird com endereco e, por vezes com um contato telefénico da escola que ira conhecer, para

entfo levar seu filho; com isso serd poupado tempo e peregrinagdes.
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Os cuidados que se devem ter com a crianga portadora de sindrome de Down sdo
semelhantes aos da crianga dita normal, salvaguardando algumas particularidades. Vejamos.

Para descrever esses cuidados, pretendo esbogar com a ajuda, com a imaginagdo, com
a empatia do BEBE DOWN , o mesmo que na pagina 16 nos disse sobre suas caracteristicas,
a forma que acredito que esta crianga gostaria de ser cuidada. Considerando a dificuldade, e a
problematica apresentada por ele, as sugestdes vdo em dire¢do aos pais, significantes e

profissionais, que de algum modo estdo envolvidos com esta questo.

LEMBRE-SE! SOU UM BEBE DOWN!

S6 porque sou um bebé Down, rhamﬁe, vocé€ e o papai ndo me devem tratar como
coitadinho, doente, porque a sindrome de Down, nfio é doenga, ¢ um acidente genético; fale
isso para seus amigos, quando nos vierem visitar; ndo os deixe ficar com do de mim nem de
vocés; eu vou conseguir fazer quase tudo o que os filhos deles fazem; s que um pouco mais
tarde. Mamée, papai, eu vou andar, falar, estudar, fazer travessuras e tudo o mais, s6 que vai
depender de vocés para me estimularem, ajudarem e também de minha potencialidade e
limita¢cdes como as das outras criangas da minha idade ditas normais. Vamos 14! Déem-me
forgas e eu darei a vocés, certo!

Como vocés devem cuidar da

Minha cabecinha.

Lave, seque e penteie meus poucos ou muitos, claros ou escuros cabelos como de
todas as criangas, sem receio e medo da fontanela, essa parte molinha que parece um buraco
fofo no alto da minha cabeca, a chamada vulgo moleira; muitas vezes ela € maior e demora
mais para fechar; ndo machuca, nfo déi e néo fura; entdo podem passar suas maos, lavar bem
meu cabeludo e fazer carinho em minha cabega; eu gosto muito.

Mesmo assim, se vocés ficarem com medo de lavar de verdade minha cabeca e
aparecerem as crostas lacteas, aquelas caspinhas de bebé que podem virar cascdo, ndo se

preocupe, mamae; € s6 passar 6leo de oliva, de cozinha ou qualquer outra solu¢do oleosa,
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como a vaselina no couro cabeludo, deixando-me dormir bem melecadinho de um dia para o
outro; assim no outro dia € sé passar um pente bem fininho e esfregar na hora do meu banho,
que vai saindo aos poucos e tudo se resolve. Lembrei-me de algo que € bom vocés saberem.
As vezes pode haver areas com falhas de cabelo em minha cabega, a chamada (alopecia), ndo

se assustem.

Meus olhos.

Devido a obstrugdo, ou seja, o canal por onde saem minhas lagrimas ser entupidb,
vocés devem, varias vezes ao dia, fazer exercicios nos cantos internos dos meus olhos; isso
ajuda a estimular o canal lacrimal, cuja obstrugdo é comum; também devem fazer limpeza
com agua fervida sempre que necessario; prestando atengdo na cor e quantidade da secre¢do
que pode sair dos meus olhinhos; essas secre¢do costuma ser de cor branca acinzentada; se ela
for amarelada, em grande quantidade, e meus olhos ficarem vermelhos e quentes, levem-me
ao médico; pode ser que esteja com conjuntivite bacteriana e dai ele vai colher material para
fazer o exame e vai dar o remédio para vocé, mamde, ou 0 papai passarem em mim, certo?!...

Eu preciso também que vocés me levem ao oculista; muitos de nos podemos ter
dificuldade para enxergar; ainda quando somos bebés, necessitamos usar 6culos, se for o meu

caso, ndo fiquem tristes, simplesmente ¢ mais um usando 6culos.

Minha boca.

Sabe, mamae! Vocé, o papai, a vovo € 0 vovd vo ouvir muito das outras pessoas, que
eu nfio paro com minha lingua dentro da boca, porque isso é o que mais chama atengéio delas,
quando olham para mim, mas ndo fiquem tristes, ndo, levem-me a fonoaudiologa; ela vai
ensinar a vocés os exercicios que ajudarfio minha lingua a ficar para dentro e minha boca ficar
fechada; isso ocorre sabem por qué ? Porque o espago (cavidade oral) de dentro da minha
boca € menor; os musculos do meu rosto séo hipotdnicos, ou seja frouchinhos; é muito, mas
muito importante que eu mame o maximo de tempo possivel em vocg, mamﬁé; no minimo
seis meses, pois vai auxiliar a fortalecer os musculos da minha face, ajudando também para

que eu mantenha minha lingua dentro da boca, bem como estimulando o desenvolvimento da
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linguagem; fortalecendo essa musculatura, pronunciarei melhor as palavras. Certo?... Além de
todos esses aspectos, a fundamental fun¢io da amamentagfo estqd também em me proteger
contra as doengas, pois tenho baixa resisténcia imunoldgica, e seu leite ir4 me proteger, cle é
muito precioso para mim. Sentir seu corpo quentinho, suas méios acariciando meu rostinho,
minha m#o, 0 amor que vocé tem por mim, tudo isso podemos curtir juntinhos, quando vocé
me amamentar, pois vocé vai poder ver em meu olhar o quanto eu amo voc€.

"Eu poderei chupar a chupeta? Conversando com uma psicéloga, eu descobri que a
chupeta tem uma fungdo no desenvolvimento da criam;a,‘. Além do desenvolvimento das
fungdes orofaciais citadas acima, também funciona como um suporte em situagdes em que eu
esteja com medo, ansioso por ndo ter vocé ou papai por perto, a falta do colo gostoso de
vocés. Entdo como deve ser essa chupeta? Ela deve ter um modelo ortoddntico, pois deve
acomodar-se dentro da minha boca como o bico do seu seio, mamie. Ah! Uma coisa muito
importante, a chupeta deve ser transparente e de silicone, deve ser desse material, para que
vocé possa ver ée fica alguma bactéria ou fungos nela. No se esquecga, com o tempo essa
chupeta vai perdendo a fungdo; por isso fique atenta e nfio deixe que eu a chupe tempo de
mais, pois ela pode prejudicar a chegada dos meus dentinhos.

Nio esquecam de me levar ao dentista no momento certo. Mais ou menos por volta do
meu séxto més, deve ouvir as dicas de como prevenir alguns problemas, antes da chegada dos
meus primeiros dentinhos; quando eles nascerem, pode ocorrer o apinhamento dos dentes
permanentes devido as minhas mandibulas pequenas; assim meus dentes podem ficar meio

tortos, mas ndo ha grave problemas, a gente vai corrigindo.

‘Meu pescoco.

Esse meu pescogo € molinho mesmo; as vezes, as pessoas véo ter receio de me pegar,
porque assim como o pescogo, o resto do meu corpo também ¢é molinho; isso tudo é chamado
de hipotonia muscular; assim, vocés devem deixar-me o maximo possivel de brug¢os durante o
dia e a noite, mas nfo esquecam de me virar, de vez enquando, sendo eu vou me cansar ¢ dai
eu vou chorar. Gosto muito de ficar de brugos, e sei que esta posi¢do vai me proteger, para eu
ndo me afogar, se eu vomitar; vai também ajudar a fortalecer os musculos do meu pescogo;

conseqiientemente ndo vou demorar tanto para conseguir segurar minha cabega.
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As vezes nos, que temos essa sindrome, podemos ter frouxidio dos ligamentos na
regifio do pescogo; os nervos da coluna vertebral podem ser danificados devido a pressdo dos
0sso0s; vocés tem de me levar para fazer RX quando eu tiver mais ou menos 2,5 anos a 3 anos
de idade, para avaliar se ha a instabilidade atlantoaxial e atlantooccipital; s6 entdo poderei

virar cambalhota, se ndo houver essa instabilidade.

Minha barriga (Abdome). .

Os musculos da minha barriga as vezes sdo fracos; com isso minha barriga lembra
“barriga do sapo” (abdome batraquio), ou seja espalhado; meu intestino pode ficar preso,
necessitando entdo de uma dieta especial orientada pela nutricionista. -Para ajudar no
funcionamento do meu intestino, vocé€s devem realizar massagens abdominais, acompanhandd
a anatomia do bolo fecal, ou seja: fagam varias vezes ao dia massagem na minha barriga da
esquerda para a direita como se vocé estivesse fazendd um S, faga também exercicios com
minhas pernas de esticar e encolher varias vezes. |

Me deixe de brugos algumas vezes no dia, eu gosto dessa posi¢éo, sinto-me protegido,
tranqiilo e ajuda na digestdo dos alimentos em meu estdmago; se vomitar, vou estar com a

cabega de lado, evitando que eu me afogue e que va alguma coisa para o meu pulmao.

Minha pele.

Querida maméie, papai e todos aqueles que me vdo pegar no colo, brincar comigo;
primeiramente me toquem, deixem-me sentir as méos de vocés deslizando sobre meu corpo;
assim, vocés sentirdo minha pele que, durante as esta¢Ses mais frias, fica ressecada. Assim,
tém de passar creme hidratante, principalmente nas mios e no rosto, pois eles podem ficar

rachados; quando eu crescer e ficar mais velho, a minha pele pode ser toda 4spera, certo!

Minhas perninhas.
Mamie, desde de ja aviso que vou andar, mesmo que demore um pouco; por isso

controle a sua ansiedade, ndo me compare com as outras criangas, pois possuo as minhas
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proprias condi¢des de desenvolvimento; contudo vocé e papai podem ajudar-me muito,
incentivando-me, apoiando-me, encorajando-me e acreditando em mim.

Procure sempre colocar-me de pé, segurando-me por alguns minutos, para que eu va
perdendo meu medo e forcando meus musculos; assim minhas pernas véo ficando mais fortes;
n#o esqueca de me colocar no chéo e brincar comigo de rolar, virar e brincar de bicicleta com

minhas perninhas, que logo apresentarei progressos.

Minha fala.

Vou avisando a vocés todos, que vou falar. Ndo esquegam que eu me comunico de
vérias formas desde 0 momento em que nasci; quero dizer que ndo € somente por palavras que
digo para vocés o que sinto € o quero. Por isso, quando forem falar comigo, olhem para mim e
percebam o que quero dizer, mesmo que ndo seja com palavras. Quando eu comecar a
pronunciar as primeiras palavrinhas, respeitem as minhas dificuldades e nunca desistam de me

estimular; com vocés poderei criar autoconfianga para falar com toda a sociedade.

Levem-me para a escola especializada.

Nesta missdo maravilhosa de me educar, vocés poderdo contar com o apoio de muitos
proﬁésionais, que devem ser especializados e que tenham boa vontade. Poderdio encontra-los
nos centros especializados, ou seja, nas escolas particulares ou filantrépicas. Entre esses
profissionais estdo: fonoaudidlogos, que irdo melhorar meu processo da linguagem;
fisioterapeutas, que irdo agilizar meu desenvolvimento motor; psicélogo, que ird melhorar o
meu processo cognitivo e ird também acompanhar meu desenvolvimento emocional, como o
professor e o reeducador Visual, etc. Vai ser muito bom ir para a escola; 14, vou conhecer

novas pessoas € amiguinhos que como eu também tém a sindrome.

Meu segmento e exames.

Mamae e Papai!
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Todos nbs bebds, necessitamos de acompanhamento de profissionais preparados que
ajudem vocés a cuidarem de nos; assim, varios sdo os exames que tenho de fazer de rotina,
por ser um portador de sindrome de Down. E muito importante que vocés nio esquecam de
me levar ao ASD, por exemplo, para que a equipe oriente vocés a como cuidar de mim, e
quais os exames que preciso fazer. | |

Sei que necessito fazer muitos exames, para controlar de perto as doengas infecciosas
que possa ter, bem como cirurgias de que possa precisar, principalmente a cardiaca, mas n#o
se assustem; eu vou ser forte para os fazer todos; eu sei que vou levar picada as vezes para
tirar meu sangue, mas com vocés me segurando e me protegendo tudo vai ser mais facil.

Esses sio 0s exames sugeridos pelos médicos geneticistas do nosso pais:
ecocardiograma com eletrocardiograma; raio X de térax; TSH, T3 e T4; ultrassom de abdome
global; ultrassom de sistema nervoso central; fundo de olho; audiometria de tronco cerebral;
colher cari6tipo; hemograma com plaquetas; urina tipo I; Ca, P e fosfatase alcalina;
imunizagdo complementar; e rever avaliacdo com o cardiologista, neurologista, ortopedista e
endocrinologista, se necessario. (Mustacchi, 1997)

E muita coisa, mas vai ser tudo no seu tempo, ndo se espantem, vamos com calma; no
ASD os profissionais irdo orienta-los sobre os exames que terei que fazer e quando os fazer;
segundo o protocolo do ASD, serd mais ou menos assim:

*no meu primeiro més, quando ainda sou um recém-nascido vou fazer os seguintes
exames: cariotipo, cardioldgico, oftalmolégico, gastroenterologico, neurologico, controle da
fun¢do tirdidea, avaliagdo do crescimento e desenvolvimento, orienta¢do nutricional,;
atendimento psicologico, fonoaudidlogico, fisioterapico, terapéutico-ocupacional, pediatrico,
consulta de enfermagem e atendimento social em todos os meses, até completar meus catorze
anos quando serei um adolescente; poderei também conforme meu estado geral ir para
hidroterapia;

*do segundo ao sexto més de vida, preciso continuar com a estimulagio precoce € com
a avalia¢do psicomotora; com seis meses voc€s vio me levar para avaliagdo da audi¢io;

*quando completar nove meses vou fazer meu primeiro exame ortopédico, sendo que o
mesmo sera repetido no meu primeiro aninho de vida, juntamente com o oftalmoldgico. Nio

esquegam que aqui ja estou com um aninho de vida, é meu primeiro aniversario, entdo
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gostaria muito que tivesse uma linda festa com.todos meus amigos € nossos parentes, 0 que
vocés acham? |

*mais um ano se passou, ja estou com dois anos de vida, assim, tenho que fazer
novamente o exame de controle da fungéo tiredidea, e avaliagdo da audi¢do; com trés aninhos,
terei que retornar ao oftalmologista e ortopedista, ¢ para avaliagdo auditiva; com essa idade
irei pela primeira vez no dentista, pois como vocé€s ja sabem meus dentinhos podem nascer
tortos. Daqui para frente provévelment_e ndo precisarei mais de atendimento fisioterapico;

*quando eu tiver quatro anos farei s6 o exame da tiredide e com cinco anos o exame
oftalmolégico, avaliagdo da audigdo se for necessario e novamente vocés vdo me levar ao
dentista;

*aos seis anos, farei novamente o controle da fungfo tirdidea, avaliagdo da audigdo,
exame ortopédico, visita ao dentista; com sete anos vou fazer novamente os éxame
oftalmolégico, sendo que este serd refeito aos nove, doze e catorze anos de idade; quando
farei a reavaliacdo auditiva e odontologica. Esta reavaliacfo sera feita daqui para frente todos
os anos até completar meus catorze anos, quando ja serei um adolescente;

*aos oito anos farei exame de tiredide; aos nove anos o ortopédico o qual sera revisto
quando eu chegar aos meus dose anos, e o oftalmologico; dos dose aos catorze anos sera
repetidos os exames oftalmologicos, de tiredide e cardioldgico.

Sera uma longa caminhada, mas amem-me, pois eu 0s amo muito; juntos venceremos
nossas dificuldades.

Ah! Néao esquegcam: além dos exames citados acima, vocé€s ndo podem deixar de me
levar para tomar as vacinas na data certa, pois estas me beneficiardo muito; além das vacinas
que fazem parte do calendario oficial de vacinagio, devo tomar também a vacina antivaricela
(catapora), uma unica dose apds meu primeiro aninho, se descobrirem alguma doenga cardiaca
e respiratoria crénica em mim; sou candidato ao uso de vacinas antigripal a partir dos meus
seis meses € a aintipneumocdcica, a partir do meu segundo aninho de vida. Pupo Filho (1997).

Assim, com todos esses exames, acesso as cirurgias, o melhor controle de doengas
infecciosas € 0s avangos em imunizagdes, bem como a vida normal com vocés e com os
nossos amigos, vou ser feliz e, quem sabe, chegar até aos 83 anos de idade como um portador

desta sindrome nos EUA. Portanto vamos lA.
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Cuidados ao significante.

Partindo do principio de que, no decorrer do trabalho, foram citados cuidados do
significante em vérias situagdes, atenho-me apenas a complementé-los. Por ser inesperado,
desagradavel, triste e dolorido cuidar de seres humanos que estdo passando por essas
situagdes, ndo € tarefa expedita; mas, com paciéncia, disponibilidade, atengdo e carinho,
sempre algo de bom e produtivo conseguimos oferecer a quem mais necessita de nossos

" cuidados, de nossa ajuda.

Primeiramente, devemos respeitar cada significante com singularidéde, como Unico €
individual; com suas crengas e valores, qualidades e defeitos; respeitar sua condi¢do de ser
humano fragilizado e sofrido, por carregar consigo uma responsabilidade que por vezes é
maior que ele préprio.

Apb6s o respeito, devemos oferecer-lhe ndo sé um lugar onde possa ancorar-se para
tirar suas davidas, medos e receios, mas também um ombro amigo disponivel, envolvido e
cumplice, com o qual ele possa contar sempre que necessitar. Passar as informagdes de forma
clara, simples e eficaz, para que possa cuidar com seguranga do portador de sindrome de
Down, do qual € responsavel, ndo escondendo-lhe nada, nem tampouco antecipando-lhe algo
para o qual ainda ndo esta preparado; € nosso dever, nossa obrigacdo; devemos ainda, leva-lo
a conhecer a associagéio de pais de criangas portadoras de sindrome de Down, aqui no caso a
REVIVER DOWN; oferecer-lhe momentos de partilha e convivéncia com grupos de
significantes que, como ele vivem esta mesma situagdo; indicar e oferecer bibliografias que o
auxiliem na compreensdo da sindrome; oferecer-lhe apoio espiritual, emocional, psicologico e
social por profissional...

Enfim, vejo que devemos estar com, o portador de sindrome de Down e seu
significante: eles precisam e esperam de nés; ndo nos esquecamos de que...
os portadores de sindrome de Down sdo mais que uns, menos que outros, mas iguais a

muitos outros.



9. SINTESE DA CAMINHADA

Durante toda a trajetoria pude vivenciar momentos marcantes, em minha vida
profissional, bem como pessoal. Estar ao lado, num convivio estreito com portadores de
sindrome de Down e seu significante, bem cbmo com os membros da equipe multiprofissional
foi algo que transcendeu minhas expectativas e meus objetivos. A cada novo dia de
atendimento no ASD, quando iniciava novos encontros interativos, era uma li¢do de vida, um
encontrar-se sem limites, deixando o eu interior falar mais alto que o eu profissional.

Essa trajetoria, para mim, ndo acaba com a finalizagdo desse trabalho; pelo contrario,
ira continuar por tempo indeterminado; ao assumir o compromisso profissional com a
Institui¢do e equipe multiprofissional desse ambulatério, assumi um compromisso comigo
mesma; a partir desse momento, ja existe todo um envolvimento € compromisso com a
comunidade, que precisou e precisard de nosso cuidado; vejo que nfo posso voltar atras;
mesmo que houvesse algum jeito, eu ndo voltaria, pois meu envolvimento ¢ forte, gratificante
e recompensador, nfo s6 para mim, mas para minha profissdo também.

Durante a trajetoria muitos fatores emergiram; os mais expressivos foram trabalhados,
devido a riqueza do sensivel que inundou o cenario nesse processo de cuidar, quando estive
totalmente aberta para vivéncia-los e os vivenciei.

Acredito que, com o passar do tempo, esses fatores serdo mais faceis de ser
trabalhados, bem como aqueles que de alguma forma ndo foram; a experi€ncia, o convivio e o
crescimento com a equipe no-dia-a-dia me fizeram amadurecer enquanto profissional e ser
humano.

A medida que o tempo de convivio aumentou com as pessoas no ASD, fui reafirmando
ainda mais minha certeza de que o enfermeiro pode ser uma das poucas pessoas a estar junto

do significante, desde a maternidade, com o recebimento da noticia, ajudando-o a enfrentar e
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vencer essa situa¢fo. Mas acredito que isso s6 pode ocorrer, e as experiéncias assim
comprovam, se cuidarmos do outro com um cuidado diferente e especial.

Hoje, ja me sinto mais capaz e mais segura ao iniciar novo atendimento aos portadores
de sindrome de Down e seu significante: em 13 maio de 1998, o ambulatério completou um
ano de existéncia, um ano em que o sonho se tornou realidade. Durante esse periodo, pudemos
atender 267 portadores de sindrome de Down e seu significante, nimero expressivo para

“apenas um dia de atendimento na semana, o que comprova que esse grupo de pessoas cresce,
cada dia. A possibilidade de atendermos mais um dia na semana no ASD j4 vem sendo
discutida pela equipe multiprofissional junto a Instituigdo, bem como com as pessoas
envolvidas na questdo; acredito que, muito breve, mais esta conquista serd atingida por nés. A
busca de algo mais sera sempre nossa meta nesta causa.

Estou certa de que o espago como esse, ocupado pela enfermagem, possibilita informar
melhor meus colegas profissionais, como também pode ajudar a reverter o quadro de davida,
que muitos t€m a respeito dos portadores dessa sindrome em nossa sociedade.

Ao oferecer um cuidado ao portador de sindrome de Down e seu significante, com a
aplicagdo de uma metodologia escalonada nos trés fatores de cuidado de Watson ( 1985)
sensibilidade, fé-esperanga ¢ ajuda-confianga, percebo que pude colaborar para o
desenvolvimento de marcos referenciais proprios da enfermagem, que nos guiem a
conquistarmos novos horizontes; tenho certeza de que os objetivos propostos no trabalho
foram atingidos, haja vista a solicitagdo de significantes para que o enfermeiro atenda (cuide)
de seu portador; a demanda aumenta cada vez mais para atendimento no ASD; a solicitagfo
por parte da sociedade, para que se divulgue o trabalho do ASD vem-se ampliando.

Acredito também que este trabalho pode oferecer referencial para ser utilizado dentro
do contexto do atendimento ao portador de sindrome de Down e seu significante, n#o
explorado em nossa realidade, o qual possibilita a avaliagdo de sua aplicabilidade.

Ficou evidenciado nessa trajetéria que o trabalho do enfermeiro junto a equipe
multiprofissional do ASD ¢é fundamental para o cuidado daqueles que o procuram e dele
necessitam, o que foi constatado na pratica e em minhas atitudes enquanto enfermeira e ser
humano; de forma geral, pode-se dizer que o papel do enfermeiro € o de um catalisador, ja que
ele pode ajudar e facilitar o significante a encontrar apoio ou retaguarda para fortalecer-se e-

restabelecer-se em seu processo de vida. Vejo que falar e ouvir, contar, explicar, encaminhar,
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tocar, envolver, interagir, etc. fazem parte do ensinar e aprender juntos, caracterizando assim o
processo educativo, o qual, desde o inicio, se tornou consistente € confiante no vivido nos
encontros interativos, quando tentei proporcionar nessa relagdo de ensino-apredizagem um
assoalho, onde espiritualidade e crencas, fé-esperanga, sensibilidade e ajuda-confianga,
estavam presentes. O resultado dessa vivéncia permitiu-me crescer como ser humano e
profissional; fez-me perceber que, apesar de certas dificuldades, o trabalho com o portador de
sindrome de Down e seu significante deu frutos.

Pude verificar ainda que € possivel a implantagéo de fatores de cuidado propostos por
mim, mesmo com clientes agndsticos de qualquer cenario, desde que a pessoa tenha abertura e
disponibilidade para escuta e ajuda; cada um possui sua crenga e valores; € caracteristica do
grupo a busca de suporte que ajude os portadores de sindrome de Down e seu significante a
enfrentarem com dignidade sua condig¢do de vida e construirem novo horizonte para eles,
enquanto seres humanos. Acredito que, ao ter desenvolvido esse trabalho, colaborei para que o
sonho se tornasse real, ou seja, a concretizagﬁo de uma utopia, que pode contribuir com o
ensino, a pesquisa e a assisténcia; busquei mostrar uma pratica inovadora de cuidar, num
campo ainda ndo explorado pela enfermagem.

A fé-esperanga em mim, no outro e em Deus, bem como a sensibilidade e a ajuda-
confianga, foram meu farol, iluminando e respaldando minha caminhada. Esses trés fatores de
cuidado foram meu marco referencial no meu rito de cuidado com aquelas pessoas que me
deram a oportunidade do interagir mutuo, permitindo-me vivenciar o toque como um
comportamento de cuidado, quando ndio s6 quebrou preconceitos, mas transmitiu ajuda,
conforto, estimulo, seguranga, amor em cinco segundos mais do que com palavras em cinco
minutos; o ambiente espiritual adequado que nos levou a transcender o fisico, indo além do
que os olhos viam; sentimentos de empatia e respeito nos ajudavam aceitar a cada pessoa
como ela é.

O proximo desafio serd avaliar, analisar e discutir essa pratica de cuidado vivenciada
no ASD, procurando, assim, cada vez mais a concretude desta forma inovadora de cuidar.

Recomendo que as diretrizes delineadas no capitulo anterior sejam divulgadas,
acolhidas nos curriculos de enfermagem, mais especificamente na drea materno-infantil, bem
como nos servigos institucionalizados. Para tanto pretendo, num futuro bem préximo, manter

contatos com 0Orgdos como a Secretaria de Saude do Estado e ou Municipio, para juntos em
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parceria elaborar um folheto (livreto), que utilize o contetido deste capitulo como manual de
orientacdo para os pais e coloca-los a disposi¢io das familias e da sociedade. Pretendo ainda
elaborar, juntamente com a equipe multiprofissional d_o ASD, um folder, para divulgar o0 ASD
nas maternidades e unidades de saude da grénde Curitiba, e futuramente nas quinze regionais
de saiude do Estado.

Enfim, em um ano de convivéncia com criangas portadoras de sindrome de Down e
seu significante, percebi muito claramente que néo basta saber quase tudo sobre sindrome de
Down, mas cumpre ter sensibilidade para enxerga-las sob a 6tica do natural.

Pude perceber que fui além dos trés fatores de cuidado de Watson, pois ao conviver,
me relacionar e cuidar desta pessoas, emergiram trés outros fatores de cuidado, que me
subsidiaram nesse processo, sdo eles: vulﬁerabilidade, humildade, toque; agora, ja ndo cuido
do portador de sindrome de Down e seu significante no ASD apenas com o referencial de
Watson, mas sim, com mais esses trés fatores de cuidado.

Gostaria de deixar registrado, neste fecho, uma frase de (FADUL 1993) que me
sensibilizou, apoiou e encorajou na elaboragdo desta proposta, fazendo-me sentir “gente que
cuida de gente” neste mundo.

Hd pessoas que nascem, crescem, lutam, bdtlzlham, vencem, e deixam no decorrer

da vida a sua mensagem; eu nasci, eu fiz, eu realizei, eu tentei, eu venci.
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ANEXO 1

Eu : . concordo em participar do

estudo realizado pela enfermeira do ASD, mestranda Darci Aparecida Martins, sendo que, a
qualquer momento e por qualquer motivo que julgar justo, posso desistir. Concordo e permito

- que nossos encontros sejam gravados em fita magnética.

Curitiba, de de 1997.




