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APRESENTACAO

A colecéo “Enfermagem e o Gerenciamento do Cuidado Integral 3” retrata
em cinco volumes a producgdo cientifica sobre as diversas formas de gerenciar o
cuidado. As produgdes apresentam, de forma multidisciplinar, as diferentes questdes
que envolvem o cuidado, desde o profissional até o cliente.

O objetivo principal foi categorizar os diversos estudos, a¢des e propostas
das diversas instituicdes de ensino e de assisténcia do pais, a fim de compartilhar
as ofertas de cuidado. A conducéo dos trabalhos contextualizou desde farmacologia,
salde basica, educacgéo sanitaria, imunologia, microbiologia até o gerenciamento
das areas correlatas.

A diversificagdo dos temas organizados em cinco volumes favorecera a
leitura e o estudo permitindo que académicos e mestres que se interessarem por
essa viagem cientifica possam usufruia-la.

O avanco do tema “cuidar” impulsionou a organizacéo deste material diante
da situacé@o de saude a qual vivemos atualmente. Ressalto, contudo a importancia
do profissional atentar com o comprometimento necessario para que o resultado
seja 0 mais digno possivel dentro do processo do cuidar.

A proposta dos cinco volumes resultou nas unificacbes dos assuntos,
sendo divididos: Gerenciamento do Cuidado da Assisténcia da Atencao Primaria,
Gerenciamento do Cuidado na Assisténcia Hospitalar, Gerenciamento do Cuidado
com o profissional de saude, Gerenciando o Processo Educacional na Saude e
por fim, e n@o menos importante, o Gerenciamento da Gestdo do Cuidar. Assim
sendo, a diversidade das discussdes enfatizam a necessidade de compreender o
cuidado como uma ciéncia, e, portanto, o estudo continuo se faz necessario para
que possamos constantemente ofertar dignos cuidados.

Facamos essa viagem cientifica buscando aprimorar os conhecimentos em

questao.

Silene Ribeiro Miranda Barbosa
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RESUMO: Objetivo: Avaliar na literatura cientifica
como ¢€ realizado o processo de revelagdo do
diagnostico de criancas com SD. Metodologia:
Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura a
partir de artigos das seguintes bases de dados:
na Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online, na Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude e na SciVerse
SCOPUS. No formulario avancado foram
inseridas seguintes as palavras-chave: revelacao
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da verdade ou revelagao ou revelacao ou diagnostico e sindrome de down. Seguiu-se,
atendendo os seguintes parametros de inclusdo: estudos que tivessem seus resumos
disponiveis nas bases de dados, na integra, online e gratuitos, em portugués, inglés ou
espanhol. E os seguintes parametros de exclusao: teses, dissertacdes, monografias e
seus respectivos capitulos. A coleta dos estudos ocorreu em agosto de 2020. Utilizou-
se uma analise descritiva. Resultados: Houve a separagéo dos artigos por eixos
tematicos, sendo estes: Impacto e consequéncias da Revelagdo de Diagndstico e a
importancia da comunicagao junto aos pais (42,0%); Mudancas na rotina das familias
de criangas com SD, sentimentos e emocgdes (15,0%); A importancia da revelagéo
precoce do diagndstico pelos dos profissionais da saude (21,0%), minimizando
impactos; A necessidade de orientar a familia como estabelecer interacédo e relagao
com as criangas com SD (21,0%). Conclusodes: Salienta-se a necessidade do incentivo
a realizacao de capacitagdes e sensibilizagdes acerca da revelagdo do diagnostico a
equipe multiprofissional, a qual ira realizar a assisténcia inicial e prestar diretamente
0s cuidados.

PALAVRAS-CHAVE: Revelacdo da Verdade; Sindrome de Down; Enfermagem.

DIAGNOSIS REVELATION PROCESS OF CHILDREN WITH DOWN
SYNDROME: A NARRATIVE REVIEW

ABSTRACT: Objective: Evaluate in the scientific literature how the diagnosis of
children with DS is carried out. Methodology: It is a narrative review of the literature
based on articles from the following databases: in the Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online, in the Latin American and Caribbean Literature in Health
Sciences and in the SciVerse SCOPUS. In the advanced form, the following keywords
were inserted: revelation of the truth or revelation or revelation or diagnosis and
down syndrome. It followed, taking into account the following inclusion parameters:
studies that had their abstracts available in the databases, in full, online and free,
in Portuguese, English or Spanish. And the following exclusion parameters: theses,
dissertations, monographs and their respective chapters. The studies were collected
in August 2020. A descriptive analysis was used. Results: There was a separation
of articles by thematic axes, which are: Impact and consequences of the Disclosure
of Diagnosis and the importance of communicating with parents (42.0%); Changes
in the routine of families with children with DS, feelings and emotions (15.0%); The
importance in the speech of health professionals when revealing the diagnosis and its
precocity (21.0%), minimizing impacts; The need to guide the family on how to establish
interaction and relationship with children with DS (21.0%). Conclusions: Emphasis is
placed on the need to encourage training and awareness about the disclosure of the
diagnosis to the multiprofessional team, which will carry out the initial assistance and
directly provide care.

KEYWORDS: Revelation of Truth; Down’s syndrome; Nursing.
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11 INTRODUGAO

A Sindrome de Down (SD) desenvolve-se em decorréncia de uma alteracédo
genética. Embora haja mais de uma conformagédo genética possivel, a mais
recorrente € a trissomia parcial, ou total, do cromossomo 21, correspondendo a 95%
dos casos (DIAZ-CUELLAR; YOKOYAMA-REBOLLAR; CASTILLO-RUIZ, 2016).
Consoante o Ministério da Salde, essa sindrome caracteriza-se, assim, como a
cromossomopatia mais frequente na espécie humana (BRASIL, 2013).

Assim, o diagnostico de SD pode ser realizado, ainda, durante a gestacao ou
no periodo neonatal e, sua revelagdo pode ser comunicada por qualquer membro
da equipe de saude, contanto, que este tenha dominio e experiéncia acerca da
cromossomopatia, a fim de repassar informagcbes atualizadas e adequadas,
acolhendo a familia e promovendo um cuidado humanizado e ético. Pois esse
momento pode ter impacto e influéncia positiva ou negativamente na maneira como
a familia reagird as mudancas no cotidiano e conduzir os cuidados com a crianga
(SBP, 2020).

O momento da revelacdo do diagnéstico € permeado por um conjunto de
sentimentos e sensagodes. Esses, evidenciam-se pela presenca de frustragéo, culpa,
luto, insegurancga, medo e desesperanca, agravando-se ainda mais quando se trata
de uma crianca.

E conspicuo que o processo de aceitagéo do diagndstico é de dificil manejo,
principalmente pela parte dos pais, isso se da pelo fato de que, muitas vezes, ndo
possuem conhecimento acerca da doenca. Por isso, € fundamental que o profissional
da saude responsavel pela revelagdo do diagnéstico tenha conhecimento e dominio
da SD, utilizando uma linguagem clara e acessivel, favorecendo o esclarecimento
de duvidas e entendimento do diagnostico, minimizando sentimentos de angustia,
medo, anseio, impoténcia, culpa e outros sentimentos negativos advindos desse
processo (PINTO et al., 2016; SBP, 2020).

Barros et al. (2017) revelam que, apesar da evolucéo na partilha de tarefas
entre os pais e as méaes, a segunda ainda fica com as maiores responsabilidades
relacionadas ao cuidado com a crianga que vivencia alguma condi¢éo cronica de
salde. Destarte, € mais comum que as maes acompanhem os filhos nas consultas
durante o tratamento, além de que, muitas deixam seus empregos para atender
melhor as demandas apresentadas pelo infante. O processo do cuidar, mostra que
muitos dos responsaveis apresentam algum problema de salde, trazendo a tona, a
sobrecarga que o0 processo gera, pois muitas vezes, o cuidador deixa de cuidar de
sua propria saude em prol do outro.

Criangcas com SD exigem maior assisténcia por parte dos cuidadores
familiares, visto que a cromossomopatia acompanha diversos problemas de salde
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como atraso no desenvolvimento intelectual, maior vulnerabilidade para doencas
cardiacas, respiratorias e disfungdes da tireoide, além de dificuldade para sucgéo,
degluticéo e linguagem, e propenséao a obesidade. Esses agravos, juntamente com
o diagnéstico da crianca, que muitas vezes est4 atrelado a estigmas e preconceitos,
trazem instabilidade, medo e sobrecarga aos cuidadores, uma vez que necessitam
compreender e adaptar-se as demandas do infante (MIRANDA; BARRETO, 2019).

Diante do exposto, tem-se a elaboracdo de um estudo norteado pela seguinte
questao: quais sao as evidéncias disponiveis sobre como € realizado o processo de
revelag@o do diagnoéstico de criangas com SD? Como objetivo: Avaliar na literatura
cientifica como é realizado o processo de revelagéo do diagnéstico de criangas com
SD.

21 METODOLOGIA

Trata-se de uma reviséo narrativa da literatura (BRUM et al., 2015). Assim, a
presente revisdo se subsidiou a partir de artigos nas seguintes bases de dados: na
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), na Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e na SciVerse
SCOPUS. No formuléario avancado foram inseridas seguintes as palavras-chave:
revelagdo da verdade ou revelacdo ou revelagdo ou diagnostico e sindrome de
down.

Seguiu-se, atendendo os seguintes parametros de inclusdo: estudos que
tivessem seus resumos disponiveis nas bases de dados, na integra, online e
gratuitos, em portugués, inglés ou espanhol. E os seguintes parametros de excluséo:
teses, dissertagdes, monografias e seus respectivos capitulos. A coleta dos estudos
ocorreu em agosto de 2020.

Foram encontrados 8.256 estudos. Destes, 293 da LILACS, 7.842 da
MEDLINE e 121 da SCOPUS. Primeiramente, a selecdo dos estudos deu-se pela
leitura de titulo e resumos dos artigos, utilizados esses critérios foram elegidos
ficaram 28 e apds a leitura na integra permaneceram 19 artigos para analise.
Os estudos foram codificados a partir da letra arabica ‘A’ seguido da numeracao
conforme segue: A1 a A19 conforme Quadro 1.
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Cédigo Referéncia

Eixo Tematico 1

A1 SILVA FILHO, Jo&o Antonio da; GADELHA, Maria do Socorro Nunes; CARVALHO,
Sandra Maria Cordeiro Rocha de. Sindrome de Down: reacao das maes

frente a noticia e a repercussao da intervencao fisioterapéutica da crianca.
Revista Brasileira de Ciéncias da Saude, v. 21, n. 2, p. 157-164, 2017. Portal de
Peri6dicos UFPB.

A2 TRAVASSOS-RODRIGUEZ, Fernanda; FERES-CARNEIRO, Terezinha. Os bebés
com sindrome de Down e seus pais: novas propostas para intervencao.
Estudos de Psicologia, Campinas, v. 29, n. 1, p. 831-840, dez. 2012. FapUNIFESP
(SciELO).

A3 CARSWELL, Wendy Ann. Estudo da assisténcia de enfermagem a criancas
que apresentam Sindrome de Down. Revista Latino-Americana de Enfermagem,
Ribeirdo Preto, v. 1, n. 2, p. 113-128, jul. 1993. FapUNIFESP (SciELO).

Ad SUNELAITIS, Regina Catia; ARRUDA, Débora Cristina; MARCOM, Sonia Silva. A
repercussao de um diagnéstico de sindrome de Down no cotidiano familiar:
perspectiva da mae. Acta Paulista de Enfermagem, [S.L.], v. 20, n. 3, p. 264-
271, set. 2007. FapUNIFESP (SciELO).

A5 G, Lucia Torres; C, Eulalia Maia. Percepcion de las madres acerca del
contenido de la informacion del diagndstico de Sindrome de Down. Revista
Chilena de Pediatria, [S.L.], v. 80, n. 1, p. 39-47, fev. 2009. Sociedad Chilena de
Pediatria.

A6 PAUL, Maria A. et al. ¢ Como reciben los padres la noticia del diagnéstico de
su hijo con sindrome de Down? Rev Med Chile, Santiago, v. 141, n. 0, p. 879-
886, maio 2013.

A7 CAMARGO, Mayra Moslavacz de; SILVA, Mabile Francine Ferreira; CUNHA,
Maria Claudia. Impacto do diagndstico de Sindrome de Down em maes
e suas repercussoes em relacao ao desenvolvimento de linguagem das
criancgas. Distarb Comun, S&o Paulo, v. 24, n. 2, p. 165-172, set. 2012.

A8 NUNES, Michelle Darezzo Rodrigues; DUPAS, Giselle; NASCIMENTO, Lucila
Castanheira. Atravessando periodos nebulosos: a experiéncia da familia de
criancas portadora de Sindrome de Down. Revista Brasileira de Enfermagem,
Brasilia, v. 64, n. 2, p.227-233, abr. 2011.

Eixo Tematico 2

A9 PEREIRA-SILVA, Nara Liana; DESSEN, Maria Auxiliadora. Familias de criancas
com sindrome de Down: sentimentos, modos de vida e estresse parental.
Interacdo em Psicologia, Curitiba, v. 2, n. 10, p. 183-194, jul. 2006.

A10 OLIVEIRA, Rayzza Helena Sousa de et al. Conhecendo a vivéncia de maes de
criancas com sindrome de Down. Revista de Pesquisa: Cuidado é Fundamental
Online, Rio de Janeiro, v. 10, n.1, p. 276-281, 4 jun. 2018. http://dx.doi.
0rg/10.9789/2175-5361.2018.v10i3.276-281.

A1l BATISTA, Bruna Rafaela de; DUARTE, Marcia; CIA, Fabiana. A interacao entre
as pessoas com sindrome de Down e seus irmaos: um estudo exploratorio.
Ciéncia & Saude Coletiva, [S.L.], v. 21, n. 10, p. 3091-3099, out. 2016.
FapUNIFESP (SciELO).

Eixo Tematico 3

A12 Lizama-C, Macarena. Nacer con tres cromossomas 21 en el siglo 21. Boletin
del Hospital de Vina del Mar, Chile, v. 71, n. 4, p. 26-29, 2015.

A13 ROSSEL-C, Katherine. El recién nacido con Sindrome de Down y el equipo de
salud neonatal. Revista Pediatria Electronica, Chile, v. 1, n. 1, p. 9-12, 2004.

Al4 COELHO, Charlotte. A Sindrome de Down. Psicologia.Pt: o portal dos

psicologos, Porto, v. [1], n. [1], p. 1-14, mar. 2016.
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A15 JACKSON, Lauren et al. Cémo enseiar a estudiantes de Medicina a
comunicar el diagnoéstico de sindrome de Down: utilidad de un programa
educativo. Sindrome de Down: Vida Adulta, [S.1], n. 35, p. 1-10, fev. 2020.

Eixo Tematico 4

A16 RAMOS, Débora Adriana; GOUVEIA, Ellen Alves. A importancia da equipe
multidisciplinar no preparo dos pais diante da sindrome de down: uma
revisao bibliografica de literatura. Jrg de Estudos Académicos, [S.I], v. 5, n. 2,
p. 370-382, 2019.

A17 ROQS, Laura; COSTA, Arlete Eli Kunz da; PISSAIA, Luis Felipe. Sindrome de
down: trajetorias do seu diagnostico para os pais. Revista Interdisciplinar de
Promocéo a Saude, Santa Cruz do Sul, v. 2, n. 1, p. 8-13, jan/mar. 2019.

A18 SILVA, Nara Liana Pereira; DESSEN, Maria Auxiliadora. Sindrome de Down:
etiologia, caracterizacao e impacto na familia. Interacdo em Psicologia,
Brasilia, v. 6, n. 2, p. 167-176, nov. 2002.

A19 MIRANDA, Ane Caroline Rodrigues Lucena; BARRETO, Mayckel da Silva.
Familias com Sindrome de Down: experiéncias quotidianas. Repenf: Rev Par
Enferm., Maringé, v. 2, n. 1, p. 13-22, abr. 2019.

Quadro1. Corpus da Pesquisa. Processo de revelagao do diagnostico de criangas com
sindrome de Down: uma revisao narrativa. 1993-2020. Chapec6é. Brasil.

As informacgdes foram extraidas mediante a utilizacdo de uma ficha de anélise
documental, desenvolvida pelas autoras do estudo, com os itens: ano, procedéncia,
metodologia, area e subarea do conhecimento sustentada na classificacédo da
Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES). Os dados
foram analisados descritivamente emergindo quatro eixos teméaticos. Apds foram
consideradas as convergéncia e divergéncias entre os autores. E em relagdo aos
aspectos éticos, respeitaram-se as ideias, conceitos e as definicdes dos autores,
esbocadas fidedignamente, descritas e citadas conforme as normas do periddico em
questao, bem como respeitou-se a Lei n° 9.610/98 dos Direitos Autorais.

31 RESULTADOS

Dos 19 estudos, o Brasil destacou-se como principal pais de produgéo
(68,0%), seguido do Chile (21,0%), de Portugal e dos Estados Unidos da América
com 5,2% cada um. No que concerne o delineamento da pesquisa foram descritos
qualitativo (73,0%), quantitativo (10,4%) e abordagem mista (15,0%).

No que se refere as areas de conhecimento, sobressaem-se as producbes
de Enfermagem, Psicologia e Medicina com 21,0% cada uma, seguidas por
Interdisciplinar (15,6%), Fisioterapia (10,4%), Fonoaudiologia e Educagéao Especial
cada uma com 5,2%. Quanto aos anos de publicacdes, evidencia-se: 1993-1995,
5,2%; 1996-2001, 0,0%; 2002-2005, 10,4%; 2006-2009, 15,6%; 2010-2013, 26,3%;
2014-2017, 21,0% e 2018-2020, 21,0%.

Houve a separacéo dos artigos por eixos tematicos, sendo estes: Impacto e

consequéncias da Revelacao de Diagnoéstico e a importancia da comunicacgéo junto
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aos pais (42,0%); Mudancas na rotina das familias de criangcas com SD, sentimentos
e emocgdes (15,0%); A importancia da revelagdo precoce do diagnostico pelos
profissionais da saude ao revelar o diagnostico e a precocidade do mesmo (21,0%),
minimizando impactos; A necessidade de orientar a familia como estabelecer
interacéo e relacéo com as criangas com SD (21,0%).
3.1 Impacto e consequéncias da Revelacao de Diagnéstico: importancia
da comunicacao junto aos pais

Os estudos de A1 a A8 consentem que para os pais, a ocasiao da revelacao
do diagnostico de SD é reputada como o momento mais dificil de todo o percurso,
enfatizando a dificuldade da equipe em compartilhar as informagdes atualizadas
e o despreparo da mesma para comunicar a noticia Apds a notificacdo da SD, os
pais vivenciam sentimentos como frustragé@o, choque, tristeza, medo e rejei¢éo, os
autores reforcam quanto a auséncia de esclarecimentos primordiais adequados aos
cuidadores, bem como a comunicacao do diagnéstico tardio e ainda mencionam
a importancia de revelar o diagnéstico aos cuidadores de forma clara e objetiva,
informando com honestidade todas as informacdes necesséarias e propiciando o
debate para elucidacao de duvidas. As orientacoes e explicacdes acerca da tematica
tendem a deixar os pais mais seguros e positivos frente a revelagdo do diagnéstico
de sindrome de Down de seu filho.

3.2 Mudancas na rotina das familias de criancas com SD: sentimentos
€ emocoes

Ja os trabalhos de A9 a A11 afirmam que quando a familia recebe o
diagnoéstico de Sindrome de Down as reacbes e os sentimentos sdo diversos.
Dessa forma, a vinda dessa crianga origina mudancas na vida da familia que requer
de cada membro redefinicdo de papel. Assim, como todos os outros membros da
familia, o irm&o passa por sentimentos como frustracao, aceitacao e culpa. Também,
a mae que muitas vezes é a cuidadora principal, acaba sendo sobrecarregada
necessitando do suporte da familia e de grupos de apoio.

3.3 A importancia da revelacdo precoce do diagnéstico pelos
profissionais da saude

Os artigos de A12 a A15 indicam que no momento de revelacdo de
diagnostico os profissionais da saude necessitam utilizar uma linguagem delicada
e fornecer orientagcéo efetiva e assisténcia emocional, ao comunicar a noticia é de
suma importancia respeitar as fases emocionais que os pais vivenciam. E relevante
explicar aos cuidadores sobre o acompanhamento de saude dos filhos, programas
de estimulagcao precoce, agendamentos de exames de salude e redes de apoio.

Pelo fato da notificacdo do diagnéstico de SD ser inesperado pela familia,

ao informa-la é imprescindivel destacar a qualidade de vida que as criangas com
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SD podem obter com o apoio familiar e que com a estimulacdo precoce o infante
pode expressar sua potencialidade méaxima. Todas essas informa¢des associadas
a suporte emocional aos cuidadores, auxiliam a elaboragdo de ferramentas para
enfrentar o processo de adaptacdo de um filho(a) com um diagndstico imprevisto
amenizando os efeitos do processo de revelagéo de diagnoéstico.
3.4 A necessidade de orientar a familia como estabelecer interacao e
relacdo com as criancas com SD

Por fim, os estudos de A16 a A19 afirmam que esté incluso na atribuicdo
da equipe multiprofissional amparar a familia para que esta, sinta-se acolhida e
esclarecida sobre quaisquer implicagdes que a SD manifeste no transcorrer do
crescimento e desenvolvimento da crianga até a fase adulta. Os profissionais
também possuem a incumbéncia de integra-la ao ambiente familiar e social, além

de colaborar no desenvolvimento neuropsicomotor.

41 DISCUSSAO

As criangas que vivenciam a SD demandam alguns cuidados singulares e
particulares, especialmente do setor saude. Em decorréncia disso, a familia precisa
passar por um processo de readaptacao, com o fito de atender e suprir as demandas,
o qual, muitas vezes, inclui a dedicacéo exclusiva a crianca (DIAS et al., 2019; REIS
et al., 2017). Embora a vivéncia de cada familia apresente-se de maneira singular,
essa adaptacéo se inicia tao logo haja a revelagdo do diagnostico da SD, uma vez
que esse processo pode, inicialmente, tornar-se dificultoso, especialmente aos pais
que idealizavam a concepcao de um filho sem problemas de saude (MIRANDA;
BARRETO, 2019).

Nessa perspectiva, a revelagdo do diagnéstico da SD pode configurar-se
como um processo doloroso a familia. O estudo realizado por Miranda e Barreto
(2019), evidenciou que esse momento € permeado por choque, divida, insegurancga
e ansiedade. Em decorréncia disso, as familias podem sentir-se despreparadas
ao empregar os cuidados necessarios, especialmente os voltados a realizacdo de
alguns procedimentos (REIS et al., 2017).

Nesse sentido, os profissionais apresentam-se como mediadores do
conhecimento e das informacgdes relacionados a SD. No entanto, conforme o
exposto de Dias et al. (2019), percebe-se a fragilidade e incipiéncia das orienta¢des
aos cuidadores familiares das criangas com necessidades especiais, por parte dos
profissionais da saude. Orientacées, estas, tanto acerca dos cuidados as criangas
quanto dos seus direitos. Nao obstante, os resultados do presente estudo apontam
que as informagdes fornecidas na revelagédo do diagnostico sédo consideradas, pelos
familiares e/ou cuidadores, insuficientes, suscitando sentimentos de ansiedade,
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insatisfacdo, medo e estresse.

Na érea da salde, a revelagéo de alguma noticia inesperada € intrinseca a
atuacéao profissional. Todavia, os profissionais da saude, compreendem como uma
pratica dificil e que propicia sentimentos como impoténcia, angustia, compaixao,
fracasso e nervosismo, ocasionando, por vezes, situacdes de abalo na relagédo
entre familia e profissional (GALVAO; VALFREIXO; ESTEVES, 2015; KUMATA;
BORGES; DUPAS, 2015). Similarmente, na pesquisa de Gongalves et al. (2015),
muitos profissionais relatam a existéncia de uma lacuna no ensino desse processo,
evidenciando a fragilidade na formagéao académica.

A partir disso, Cruz e Riera (2016) apresentam o protocolo de SPIKES, que
consiste em seis passos, 0s quais identificam-se pelas letras de seu préprio nome,
sendo assim: S (Setting Up), refere-se ao preparo para o encontro do paciente, P
(Perception), relaciona-se a perceber o paciente, | (Invitation), convida o paciente
para o didlogo, K (Knowledge), é direcionada a transmissao de informacdes, E
(Emotions), para a expressao de emocoes, e, por Ultimo, S (Strategy and Summary),
é utilizado para resumir e organizar as estratégias (CRUZ; RIERA, 2016)

Ainda, o protocolo conta com quatro objetivos principais: saber que seu
paciente e familiares entendem a situacéo da qual estéo vivenciando; providenciar
as informacdes conforme o paciente e sua familia suportarem ouvir/saber, confortar
0 paciente sobre qualquer reagéo que possa ocorrer e, ter um plano de cuidados. O
protocolo mostra-se como um novo modelo relacionado a comunicacado de noticias
indesejadas, haja vista que ele procura organizar tal momento, ajudando assim,
os profissionais, pacientes e familiares, a manter um vinculo, bem como uma
comunicagao clara e aberta (CRUZ; RIERA, 2016).

Outrossim, para além do espago académico, faz-se importante o
estabelecimento de estratégias nos servicos de saude, sendo: estabelecimento
de vinculo entre profissional-familia-paciente (MIRANDA; BARRETO, 2019);
escuta ativa das duvidas e anseios dos cuidadores e/ou familiares (DIAS et al.,
2019), promovendo dialogo e apoio, tanto emocional quanto ao fornecimento de
informacdes (SANTOS et al.,, 2017); e considerar que cada crianga e familia sdo
singulares, com suas individualidades, a fim de orientar os cuidados conforme suas
demandas especificas (GALVAO; VALFREIXO; ESTEVES, 2015; OKIDO et al.,
2018).

Kumata, Borges e Dupas (2015) evidenciam que a atua¢dao multiprofissional,
em momentos como este, proporciona discussdo e compartilhamento de
conhecimentos, e vivéncias, acerca de como desenvolver a abordagem familiar.
Portanto, compreende-se a relevancia do desenvolvimento da habilidade de
comunicacao por parte dos profissionais de saude, com a finalidade de desencadear
relacbes interpessoais de qualidade, considerando que usuarios e seus familiares
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séo individuos com valores e crengas diferenciadas, importando prezar e respeitar
(SANTOS, 2016).

Ainda, no momento de revelacdo do diagnostico da SD, e para além dele, é
imprescindivel que o profissional da saude atue de maneira ativa no compartilhamento
de conhecimentos, informagdes e orientagbes acerca dos cuidados a crianga com
sindrome, a fim de mediar o processo de adaptacao familiar (SANTOS et al., 2017;
DIAS et al., 2019). Destarte, promovendo, e facilitando, um atendimento humanizado
e qualificado.

51 CONSIDERAGOES FINAIS

Os estudos da pesquisa indicaram que os familiares e/ou cuidadores
consideram a revelacao do diagnostico de SD inadequada e com insuficiéncia de
informagdes 0 que causa insatisfacdo, ansiedade, estresse e medo. Salienta-se a
necessidade do incentivo a realizacdo de capacitacdes e sensibilizagbes acerca
revelacao do diagnostico a equipe multiprofissional, a qual iré realizar a assisténcia
inicial e prestar diretamente os cuidados.

Evidencia-se a importancia da comunicagdo entre profissionais e familia,
minimizando possiveis sentimentos negativos advindos do diagnoéstico, isto, por
meio da escuta qualificada e do esclarecimento de dividas, proporcionando um
ambiente acolhedor e empatico, identificando e trabalhando com as potencialidades
e fragilidades do contexto vivenciado por estes. Contribuindo para a informatizacao
dos cuidadores familiares, auxiliando, consequentemente, para uma eficiente
adaptacéo e integracdo da criangca com SD, assim como dos cuidados e estimulos,

possibilitando que este seja realizado o mais precocemente possivel.
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