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A PERCEPCAO DAS MAES SOBRE A ATUACAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

BREAST FEEDING IN DOWN’'S SYNDROME CHILDREN:
MOTHER'S PERCEPTION ABOUT THE PRACTICES OF HEALTH PROFISSIONALS
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RESUMO

O objetivo deste estudo foi entender a percepgcdo de mdes de criangas com Sindrome de
Down sobre o aleitamento materno, sua relagdo com essa prdtica e a atuagdo do
profissional de saiide nesse contexto. A metodologia utilizada foi a da pesquisa qualitativa.
A amostra foi composta por 14 mdes de criangas com Sindrome de Down. O instrumento
de coleta de dados foi a entrevista semi-estruturada, organizada através de um protocolo
que continha questées sobre a percepgdo das entrevistadas quanto ao aleitamento, seu
significado, seus anseios, dificuldades ou facilidades. Os principais resultados revelaram
que, além dos aspectos relacionados a crianga, o impacto causado pela noticia de um filho
deficiente, bem como, a presenga ou ndo de profissionais de saiide capacitados e sensiveis
na orientagdo e apoio a essas mulheres, podem ser fatores inibidores ou facilitadores do
processo de lactagdo.

Termos de indexacdo: aleitamento materno, Sindrome de Down, orientacdo materna.

ABSTRACT

The purpose of this study was to understand the perception of mothers of children with
Down’s Syndrome about breast feeding, their relationship with this practice and the
health professional performance in this context. The methodology used was the qualitative
one. The sample was composed of forteen (14) mothers of children with Down’s Syndrome.
The technique used to collect the data was the semi-structured interview. The interview
schedule had questions related to mothers’ feeling about breast feeding, its meaning, their
longings, difficulties or habilities. The main results revealed that, besides the problems
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related to the child, the impact caused by the news of having a child with deficiency, as

well as the presence or not of capable and sensitive health profissionals in the orientations

to these mothers, can be factors which contribute to inhibit or to facilitate the lactation

process.

Index terms: breast feeding, Down Syndrome, mother guidance.

INTRODUCAO

Emboraoaleitamento materno sejaum processo
bioldgico, seus modelos de aprendizagem e mani-
festacdo sdo de origem social. Por isso, * ... para ser
bem sucedida nessa prética, a mulher necessita de
apoio da sociedade” (Hardy & Osis, 1991).

Portanto, para que ocorra a amamentagdo, nao
basta o funcionamento adequado de glandulas
mamarias integras, mas de um conjunto de fatores que
vao desde o desejo de amamentar, o preparo para a
amamentacdo, e bom estado emocional e psicoldgico, a
suc¢do pelo bebé de forma a estimular a produgdo e a
ejecdo do leite, até o apoio e a orientagdo segura de um
profissional competente.

As vantagens do aleitamento materno, tanto no
que se refere ao aspecto nutricional e imunolégico,
quanto no estabelecimento do vinculo afetivo entre
mae e filho, sd3o fartamente comprovadas na literatura.
O incentivo a sua pratica passou a ser enaltecido a
partir do momento em que organismos nacionais e
internacionais passaram a acreditar que podem ser
reduzidas as taxas de morbidade e mortalidade infantil,
principalmente nos paises em desenvolvimento.

A literatura tao rica na questdo do aleitamento
materno para criancas em geral, é escassa quando se
trata de criancas com Sindrome de Down. E possivel
que a justificativa para esse fato seja baseada na
crenca de que o aleitamento dessas criancas € idéntico
as demais. Entretanto, devido as caracteristicas proprias
da crianga e especialmente pelo estado emocional da
mae por ocasido do nascimento de um filho deficiente,
essa prética pode ser prejudicada.

A Sindrome de Down, também conhecida por
trissomiado 21, é umaalteracdo genética caracterizada
por um cromossomo extra do par 21 acrescido ao par
normal, resultando em alteracdes fisicas e mentais do
individuo. Lefévre (1988), afirma que “...do ponto de
vista da neuropatologia, o dado mais importante é a
desaceleracdo do desenvolvimento do sistema nervoso
central. O cérebro é reduzido de volume e peso,

especialmente nas zonas do lobo frontal, tronco cerebral
e cerebelo”.

A Sindrome de Down € conhecida desde a
antigiiidade e, segundo Hayes & Batsham (1993), sua
prevaléncia em todas as regides do mundo, é em
média, um em 700 nascidos vivos. De acordo com esses
dados, pode-se estimar para o Brasil uma prevaléncia
aproximada de 300 mil pessoas com essa deficiéncia.

Embora o bebé com Sindrome de Down deva
receber aleitamento materno, sua succ¢ao € insuficiente
devido ao tdnus muscular diminuido e, muitas vezes,
a propria mae nao tem condi¢des de amamentar devido
ao estresse emocional ocasionado pelo impacto da
noticia (Cooley & Graham, 1991).

A noticia do nascimento de uma crian¢a com
problemas aoinvés do filhoidealizado, principalmente
quando o profissional de saide ndo estd preparado
para a sua transmissao, pode causar sérios transtornos
no equilibrio emocional da mae, com repercussdes no
processo de aleitamento. Segundo Arena (1987), a
mairoriados médicos ndo estd preparada para transmitir
anoticia aos pais. No entanto, esses profissionais nao
sdo totalmente culpados por isso, pois, durante sua
formacdo académica ndo foram preparados para
situagcdes como essa. Procurando se desvencilhar da
dificil tarefa, muitos profissionais informam aos pais
de forma rdpida, se limitando aos aspectos técnicos ou
clinicos, geralmente desatualizados, ndo considerando
osreflexos de sua atitude no estado emocional da mae,
no vinculo mae/filho e suas conseqiiéncias no processo
de lactagdo.

Segundo Nursing... (1995), a necessidade do
aleitamento materno em criangas com Sindrome de
Downé considerada particularmente importante devido
a hipotonia muscular e a susceptibilidade a infeccoes
respiratorias, além do estabelecimento do vinculo
mae/filho.

Entretanto, devido aos fatores ja mencionados,
a amamentagio nessas criangas nem sempre ocorre
naturalmente, e muitas vezes, ela nio acontece. O
estimulo e a orientacdo de sua pritica - quando
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realizados - geralmente seguem as politicas esta-
belecidas pelos 6rgdos oficiais para o aleitamento
materno dapopulacdo em geral, sem o apoio, dedicacdo
e paciéncia que o caso requer.

Tendo em vista essas questdes, este estudo teve
como objetivo entender a percepcao de maes de criangas
com Sindrome de Down sobre o aleitamento materno,
suarelacdo comessapréticae aatuagdo do profissional
de saude nesse contexto.

MATERIAL E METODOS

Este estudo é parte de uma dissertacdo de
Mestrado em Educacdo que trata da dimensao humana
naformacao dos profissionais de saide, especialmente
em relagdo a Sindrome de Down e ao aleitamento
materno.

Seu objetivo conduz para uma pesquisa
interpretativa, a qual, segundo Moreira (1996), tem
como interesse o significado que as pessoas ddo aos
diversos fendmenos da vida social.

Neste tipo de pesquisa, o fendmeno social
concreto € o ponto de partida; valoriza-se o contetido
da percep¢do. O ambiente natural é a fonte direta de
dados e o pesquisador o instrumento-chave, preocupado
com o processo e ndo simplesmente com os resultados.
Os fendmenos sdo descritos com os significados
fornecidos pelo ambiente e a interpretagdo dos
resultados surge da percepcdo de um fendmeno no
contexto. Privilegia-se a andlise dos significados que
os sujeitos dao ao fendmeno, os quais, dependem dos
pressupostos culturais do meioemque vivem (Trivifios,
1992).

Por se preocupar mais com a compreensao
abrangente e profunda do grupo social do que com a
generalizacdo dos dados, o critério que define a amostra
da pesquisa qualitativa ndo € numérico. A selecao da
amostra ¢ baseada na defini¢cdo do grupo social mais
relevante paraa pesquisa, ou seja, aquele comatributos
que o pesquisador deseja conhecer. O nimero da
amostra é considerado suficiente quando hd reincidéncia
de informagdes sem deixar de considerar, entretanto,
informagdes impares com explicacdes que devam ser
levadas em conta (Minayo, 1993).

A amostra desta pesquisa foi composta por 14
maes de criancas com Sindrome de Down, residentes
em Curitiba (PR), cujos filhos deveriam ter no momento

da entrevista, menos de 1 a 8 anos completos. Esses
dados foram obtidos através da Associacdo Reviver
Down, com sede em Curitiba e possui cadastradas em
torno de 350 familias.

A idade, a condi¢cdo socioecondmica, a
escolaridade e o fato de terem ou ndo amamentado seus
filhos, ndo foram critérios considerados na amostragem.

A técnica empregada para a coleta de dados foi
a entrevista semi-estruturada que obedeceu a um
protocolo previamente elaborado. Foram realizadas
duas entrevistas com cada mae. Na primeira, com
duracdo entre 20 e 40 minutos, foram abordados os
aspectos gerais, como a experiéncia em ser mae de
uma crianca com Sindrome de Down e o aleitamento
materno. Na segunda, foram questionados os aspectos
especificos da amamentagdo, complementando as
informagdes anteriores. Todas as entrevistas foram
gravadas, transcritas e como critério de validagdo, os
dados foram checados pelas entrevistadas. Para
assegurar o anonimato das entrevistadas e de seus
filhos, seus nomes pessoais foram substituidos por
nomes biblicos.

O fato de transcrever e ler vdrias vezes as
entrevistas proporcionou maior familiaridade com o
seu conteudo, permitindo a criagdo de categorias que
emergiramdos proprios dados coletados e que atendiam
os objetivos propostos. Essas categorias: o impacto da
noticia; dificuldades e facilidades na amamentagao;
dificuldades ndo superadas: maes que ndo conseguiram
amamentar; experiéncia e o significado da
amamentagao, constituem os resultados deste estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Todas as maes entrevistadas tentaram
amamentar seus filhos, o que vem corroborar o estudo
de Oliveira Filho et al. (1986), que evidenciam uma
predisposicdo natural das maes para amamentar.

Verificou-se que a idade das maes, porocasido
do nascimento do filho, variava de 19 a 39 anos. Seis
maes tém formacdo universitdria, e a maioria delas
ndo exerce atividade fora de casa.

Houve um grupo de mdes que conseguiu
amamentar por um periodo prolongado, algumas sem

qualquer dificuldade e outras com problemas iniciais
que foram em seguida superados. Para o outro grupo,

as dificuldades permaneceram, levando logo a
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complementacido ou desmame. E por dltimo, um
terceiro grupo, cujas maes por mais que tentassem
ndo conseguiram amamentar seus filhos, ou se o
fizeram foi por um periodo muito curto, 20 dias no
maximo.

Virios fatores contribuiram para a realizagdo
ou ndo do aleitamento. De acordo com os dados dessa
pesquisa, a forma como foi transmitida a noticia do
nascimento de um filho com Sindrome de Down para
amae e o impacto desse fato no seu estado emocional,
foi um fator importantissimo para a concretiza¢do ou
ndo da amamentacdo. Esse fato foi decisivo também,
na relacdo da mae com o profissional de sadde - ge-
ralmente o pediatra - e conseqiientemente naorientacdo
e estimulo para o aleitamento. Devido a sua
importancia no contexto do tema, ela é a primeira
categoria a ser interpretada e que foi elaborada a
partir das falas das entrevistadas.

A noticia e seu impacto

Para a familia que recebe a noticia do
nascimento de uma crianga com Sindrome de Down
- depois de tantos sonhos e idealizagdes acerca do
nascimento e futuro de seu filho - ouvir que ele ndo
corresponde a todas as suas expectativas, que pelo
contrario, é uma crianca com limitagdes no seu
desenvolvimento com as quais terd que conviver o
resto da vida, ¢ um momento dificilimo.

O relato de Rebeca, caracteriza essa situacao:

“ ... quando eu engravidei do Tiago, foi aquela

festanga, ele era um nené assim, extremamente
balangado, muito esperado. ...e, ele veio. Foi
horrivel! Nossa, acho que foi a pior experiéncia
que jd tive”.

O desespero dos pais, muitas vezes, é tdo
grande que é comum nessas situagdes, segundo Regen
etal. (1993) que maes desejem nao s6 a propria morte
como a de seu filho chegando inclusive, a verbalizar
de que forma o fariam.

Entretanto, esse momento pode ser menos
doloroso e superado rapidamente, quando o
profissional possui uma conduta adequada, € sensivel
e sobretudo ndo destréi todas as expectativas dos
pais. Esse tipo de atitude, foi revelada por Ester: “...
ela foi uma pediatra muito boa. Ela jd explicou que ele ia
falar, que ele era uma crianga quase perfeita. Entdo, por
isso, ela ndo assustou a gente, entdo eu nunca tive aquele

medo que ele fosse ser uma crianga muito diferente das
outras”.

Em algumas falas, é possivel perceber o carinho
para com o profissional que transmitiu a noticia, que
soube fazé-lo de forma a ndo traumatizar os pais.

Borges (1991), argumenta que € preciso
descobrir com as pacientes de que forma o saber
especifico do profissional de saide poderd ajuda-las.
A sensibilidade, a empatia - o colocar-se no lugar
de - sdo pontos que podem facilitar esse momento
dificil para os pais, mas sem divida, também para o
profissional. Com a ajuda desses profissionais, essas

maes conseguiram superar dificuldades e amamentar
seus filhos.

Para algumas maes a noticia de que o filho
nasceu deficiente foi seguida de outra também
traumatizante, geralmente, sobre a existéncia de uma
doencaassociadaou anecessidade deumaintervengdo
cirirgica. Além das dividas geradas quanto ao
desenvolvimento e potencialidades de seu filho, as
incertezas quanto ao futuro - préximo ou distante -
enfim todo o processo de assimilag¢do e aceitagdo de
uma crianga deficiente, vem a inseguranga quanto a
sua sobrevivéncia, como identificado na fala de
Madalena:

“E ai, quando me deram a noticia de que ela era
cardiaca, quando me falaram que o problema
cardiaco era grave, ai eu desmoronei. Foi o
momento que eu desmoronei. Foi mais de uma
semana depois da noticia [de que a filha era SD],
porque eundo sabia mais como lidar. Tudo o que
eu tinha elaborado em termos de possibilidade
de organizar a vida, saiu. Figuei sem chdo”.

Para Regen et al. (1993), alguns profissionais
por ndo estarem emocionalmente preparados para dar
anoticia aos pais, o fazem de “...uma forma destruti-
va - como se os pais nada devessem esperar daquela
crianca em termos de desenvolvimento”, aumentan-
do o seu desespero e a sua angustia.

Essa experiéncia foi revelada por Rute:

“Tinha uma junta médica de 8 pediatras. Ai,
eles falaram prd mim que era prd eu pegar ela,
que ela era como umtrapo, que eraprd eu ver que
ela era como um trapo, que ela ia ser uma crianga
que nunca ia andar, que nunca ia falar, que
nunca ia pegar nada com a mdo. Ai, eu fiquei
muito desesperada. Eu cheguei no quarto num
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desespero tdo grande. Era enfermaria. Ai, eu
olhava, era o 8° andar, eu olhava ld de cima, eu
tinha vontade de me jogar ld de cima, de tanto
desespero que me deu”.

E provével que a “junta de oito pediatras”
fosse formada pelo professor e seus alunos, residentes
ou académicos, ji que se tratava de um hospital
escola. Verifica-se através do depoimento desta mae,
arepeticdo de uma pratica pedagdgica que, de acordo
com Hoffmann (1993), influencia a formacgdo de
futuros profissionais de forma negativa e destrutiva
levando, conseqiientemente, a uma pratica médica
desumana.

Diante de situacdes como essa, é fdcil
compreender o desespero da mae e a dificuldade em
amamentar sua filha. A qualidade da relacdo
profissional-paciente sofre um abalo e qualquer forma
de comunicacdo, especialmente dividas que a mae
tenha inclusive sobre o aleitamento, ndo serao
resolvidas.

Regen et al. (1993), evidenciam outro tipo de
atitude na transmissao da noticia que ¢ a da omissdo,
muitas vezes pela falta de coragem do profissional em
enfrentar a situacio e comunicar o problema aos pais.
Foi essa conduta do profissional de satde que ficou
evidente na fala de Isabel “...eu ndo vi o nenémno 1°dia,
nemno 2°. No 3°, é que eu fui ver. Quer dizer, eles ficaram
adiando, adiando até trazerem o bebé e me contar. Eu tive
que pedir para o pediatra vir, para ver o que estava
acontecendo”.

No caso acima, foi necessario que a mae
solicitasse a presencga do pediatra para que ele viesse
lhe comunicar o que estava ocorrendo. A demora em
conhecer seu filho gerou expectativas e ansiedade na
mae, o que pode ter contribuido também, para a sua
dificuldade em amamentar, pois, como argumenta
Issler (1983) ““...a ansiedade materna pode determinar
o desmame, na medida em que atua sobre o reflexo de
ejecao.”

De acordo com os depoimentos das maes
entrevistadas, o momento da noticia pode ser um fator
facilitador ou inibidor do processo da lactagdo, pois
além de ter repercussdes na aceitacdo da crianga e no
estabelecimento do vinculo mae/filho, estarelacionado
com uma orientacdo segura e estimulante sobre a
amamentacdo ou sua total omissao.

Asdificuldades e facilidades encontradas pelas
maes, constituiram a segunda categoria deste estudo,
elaborada a partir dos dados coletados durante as
entrevistas.

Dificuldades e facilidades na amamentacdo

Succdo insuficiente devido ao tdnus muscular
diminuido (Cooley & Graham, 1991), problemas
cardfacos ou outras complicagdes que levamacirurgias
e ainternamentos, bem como a condi¢do emocional da
mae - determinada especialmente pelo impacto da
noticia - sdo fatores que podem dificultar ou até
impedir o aleitamento materno em criangas com
Sindrome de Down.

Das maes que fizeram parte deste estudo, trés
conseguiram amamentar seus filhos sem qualquer
dificuldade, de uma forma expontinea e natural,
inclusive por um periodo de tempo prolongado, como
pode ser observado na fala de Raquel: “Quando
trouxeram o Lucas, eu o coloquei no seio e ele mamou
numa boa. Entdo, ele ndo deu problema nesse sentido: dei
de mamar e ele mamou na hora ...até 1 ano e 1 més”.

Nesses bebés, a hipotonia parece ndo ter sido
acentuada a ponto de dificultar a suc¢do, ao contrdrio,
verifica-se pelos discursos das maes que eles sugavam
normalmente, sendo apresentadas como criancas
sauddveis. E o que revela Salomé: *
desde os primeiros dias, do 2° dia de vida que ele mamou,

‘...desde o inicio,

sempre com aquela forca, aquela vontade. Ele sempre
mamou muito bem, sugava super bem. Sempre mamou,
inclusive até I ano”. Mais adiante comenta: “Até hoje ele
ndo teve nenhum problema cardiaco, nem de intestino
que normalmente as criangas tém. Ele sempre foi muito
forte”.

Essas maes nio questionaram se teriam
condi¢des de amamentar ou ndo. Sdo mdes que tinham
experiéncias anteriores bem sucedidas no aleitamento
e ignoravam qualquer limitacdo que a crianga com
Sindrome de Down poderia ter em relacdo a
amamentacdo. Raquel deixa isso evidente em sua
fala: “... a gente ndo sabe de nada quando a crianca nasce,
nada, ndo sabe da hipotonia, ndo sabe de nada’.

O fato de ndo saberem dessas possiveis
limitacdes pode, inclusive, ter contribuido para o
sucesso do aleitamento, na medida em que, ficaram
isentas de uma preocupacdo a mais. Chegavam a
estranhar a insisténcia dos profissionais de saide em
saber se a crianca estava mamando bem: “... € o meu
médico ndo parava de perguntar: Salomé, mas ele estd
sugando? E eu ndo sabia porque era que ele pergunta-

b3
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Para outras mies a amamentacdo foi um
processo mais dificil de se estabelecer em virtude de
problemas relacionados a crianga e, algumas vezes
também, a elas préprias. Porém, a vontade, o querer
amamentar fez com que superassem essas dificuldades.
Algumas delas conseguiram amamentar normalmente,
decorridos alguns dias ap6s o nascimento da crianca.
Ester caracteriza bem essa situacdo: °
dificil para mamar porque eles ndo tém aquela forca que

‘... foi muito

os outros tém. Depois até ele aprender, tinha que tirar e
por na chuquinha e dar prd ele. Eu nunca tive bico do
peito. Entdo tinha que fazer com o aparelhinho [bico de
silicone]. Entdo, assim, ele foi mamando até aprender
bem. Depois que ele aprendeu, ai foi embora”.

O espaco de tempo logo apds o nascimento do
bebé e até que a amamentacdo se concretizasse, o que
durou aproximadamente uma semana, exigiu paciéncia
e disponibilidade das maes, como pdde ser observado
em suas falas, seja pelo tempo dispensado a cada
mamada, seja pela necessidade de usar de artificios -
como o bico de silicone - ou de esgotar o leite o que, de
um modo geral, se constitui num processo doloroso,
tanto fisicaquanto emocionalmente. Como evidenciam
Bom Angelo & Goldstein (1996), “o processo de
amamentagdo envolve um compromisso de entrega e
dedicacdo. A mulher enfrenta uma fase de reniincias
tempordrias, perdendo o comando de seus proprios
hordrios, colocando o contato a seu filho como meta
prioritdria nesse periodo”.

Anna, teve seus 2 filhos com Sindrome de
Down e apesar de alguns problemas iniciais
relacionados com a dificuldade de suc¢do e mamilo
plano, amamentou ambos por um periodo superior a 6
meses. Seu primeiro filho além da Sindrome de Down,
apresentava um quadro de leucemia e por isso, sua
segunda gravidez nio foi planejada e nem desejada.
Entretanto, apesar de todos esses problemas, associados
a noticia do nascimento de outra crianga sindromica,
apresentando ainda refluxo esofagico, ela conseguiu
amamentar. Para essa mulher, assim como para outras
que fizeram parte desse estudo, a amamentacdo € algo
natural e inquestiondvel. Terum filho significatambém
amamenta-lo. E Anna revela isso ao afirmar: “Toda
vida desejei amamentar meus filhos porque eu sempre
fui daquela opinido de que o leite materno era bem
melhor...” Como salienta Ayres Neto (1986), “...
muitas mulheres conseguem amamentar, apesar de
toda sorte de dificuldades e pressdes desfavordveis”.

Outras mies que amamentaram seus filhos
encontraram dificuldades semelhantes as anteriores
mas, ndo conseguiram superd-las e depois de algum
tempo viram que seus bebé€s ndo aumentavam de
peso, tendo que optar pela complementacio. Rebeca
éumadelas. Vejamos seu depoimento: “Até o 3°més
eu tentei s6 com o aleitamento materno, mas devido a esse
problema [refluxo e hipotonia], ele ndo estava tendo
alimentagdo adequada e estava perdendo peso, perdendo
peso. Entdo trocou, a amamentagdo ficou como maneira
complementar...”.

Eva teve dificuldades semelhantes, com
conseqiiéncias para o crescimento de seu bebé que
necessitava do aumento de peso para ser submetido
a cirurgia cardfaca.

“..ela tem problema cardiaco e so no seio ela
estava fazendo muita forca para sugar e ndo
estava ganhando peso. Por isso,o pediatra achou
melhor introduzir a mamadeira junto. Mas, da,
eu achei melhor ficar so no seio, porque eu falei,
ela vai acabar largando cedo do seio. Entdo, eu,
por conta propria, fui tirando da mamadeira e
deixando so no seio. Dai, nesse més - acho que foi
no 2°més - que ela ficou so no seio, ela engordou
50 30 gramas”.

Através de depoimentos como esse € possivel
perceber a resisténcia das mades em optar pela
complementacdo, preocupadas com o fato do bebé
dar preferéncia a mamadeira. Esta é uma das
informagdes veiculadas pela midia e transmitida
também, em todas as orientacdes sobre aleitamento
materno: as maes devem evitar o uso de mamadeiras
e até chupetas para que o bebé permaneca mamando
em seu seio. Informacdes como essa, recomendaveis
e aplicdveis a maioria da populacdo, podem se tornar
prejudiciais em casos especificos, em que a crianca
devido a uma deficiéncia ou doenga - ou ambos -, ndo
consegue obter o leite necessdrio para o seu
crescimento e desenvolvimento. Dai, a importancia
daatuacdo de um profissional suficientemente sensivel
ehumano paraperceber aangtistiada mae, tranqiiiliza-
la e orientd-la sobre a melhor alimentacdo para o seu
filho.

Ao orientar a gestante ou a puérpera, a
competéncia técnica e a seguranca dos profissionais
de sadde, bem como a qualidade da relacdo
interpessoal é fundamental para o sucesso do
aleitamento materno (Bom Angelo & Golsdtein,
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1996). Isso pode ser constatado na fala das maes que
conseguiram amamentar sem dificuldades ou que
conseguiram supera-las com a ajuda dos profissionais
que as assistiam, como no caso de Raquel: “... o
pediatra me incentivava no aleitamento materno.
Toda vida me incentivou”.

Alguns profissionais, além do estimulo,
permaneciam atentos as dificuldades que as maes
encontravam, orientando-as e sobretudo apoiando-as
no processo da amamentacio. E o caso da médica que
atendeu Ester, “Ela (a pediatra) ia ld e colocava o Pedro
em meu seio prd ele sugar. Ficava ali esperando até ele
mamar, ela ndo ia embora, ndo. Enquanto ele ndo mamava
um pouquinho, ela ndo ia. Ela me ajudou muito, me
ajudava muito, tudo ela ajudou. Ela é muito boa”.

Se para as maes de criangas normais, a atuagio
dos profissionais de satde é importante para o
estabelecimento do aleitamento, paramaes de criangas
com Sindrome de Down as evidéncias mostram que a
participacgdo, o apoio e aorientacdo sdo imprescindiveis,
uma vez que, muitas delas ndo amamentam porque
ndo conseguem superar sozinhas determinados
problemas, como porexemplo, adificuldade de suc¢ao
de seu filho. Dessa constatagdo surgiu outra categoria,
elaborada a partir dos relatos de mulheres que ndo
conseguiram amamentar devido a dificuldades ndo
superadas.

Dificuldades ndo superadas; mdes que ndo
conseguiram amamentar

Embora todas tivessem inten¢@o e vontade de
amamentar seus filhos, cinco maes por mais que
tentassem ndo conseguiram fazé-lo. “...quando eu
trouxe o Mateus do hospital, eu estava cheia de leite,
sO que ele ndo sugava. Eu ndo sabia o que fazer”.

A angitstia de algumas mades ao insistir no
aleitamento e verificar ao final, que seu filho ndo tinha
condicdes de ser amamentado, fica evidente em relatos,
como o de Débora, que aos 19 anos teve sua primeira
filha com Sindrome de Down: “Ndo mamou. Eu insisti,
nossa, eu cheguei a ficar até assim meio desesperada,
porque eu queria amamentar, eu tinha leite, estava até
empedrando, tinha que estar tirando e fiz isso durante
uma semana, so esgotando prd dar prd ela e pondo ela no
seio e, ndo teve jeito”.

Um dos principais fatores que impediu a
amamentacdo, segundo esses relatos, foi ainsuficiente

succdo ao seio pelo bebé, pois de acordo com a
publicacdo da Organizacion... (1989) “a succ¢do
vigorosa é um estimulo potente para a secre¢do da
prolactina e da ocitocina que, respectivamente, iniciam a
secregdo ldctea e estimulam o reflexo da descida do
leite...” Rute confirma esse fato em sua fala:
quando eu sai do hospital, ela ficou porque ndo tinha muito
peso. Ficou também tomando banho de luz. Ai, euia ld prd
amamentar. S6 que ela ndo, ela até que pegava o seio, mas
ndo tinha forca para sugar’.

Uma das criancas apresentou problema cardi-
aco grave, ndo conseguindo sugar o seio materno o
que corrobora a argumentacio de Mathias (1986), de
que as cardiopatias graves, principalmente as que
levam a cianose, constituem um obstaculo ao
aleitamento natural. Madalena, revela as dificuldades
que enfrentou na tentativa de amamentar sua filha:
“..a questdo da amamentagdo era problemdtica porque
ela ndo conseguia sugar e at, duas vezes fez apnéia no meu
colo. Ela ndo conseguia coordenar a respiragdo e a
sucgdo”.

Embora sua filha ndo tivesse apresentado
nenhum dos problemas anteriores, Sarah relatou que
ficou emocionalmente abalada com o impacto da
noticia, e esta, possivelmente, foi a causa de sua
hipogalactia.

...ela estava desde 6° feira sem se alimentar,
ndo aceitava mamadeira, chdzinho, nada. Entdo,
eu achei interessante que, eu botei ela no colo, ela
sugou no peito, no domingo isso, dois dias depois
que ela tinha nascido. Mas, por muito pouco
tempo que ela mamou. Acho que ndo chegou a 20
dias, dai secou o meu leite, ndo tive mais e foi
para a mamadeira. Eu ndo sei se foi por causa
desse estresse todo com o nascimento dela, que o
leite secou. SO pode ter sido, porque do meu 1°
filho, eu tive, durante I ano, eu tive leite. Ela, com
20 dias, eu ndo tinha mais leite.

Segundo Bom Angelo & Goldstein (1996),
“os mecanismos responsdveis pela producgdo e
liberacdo de leite sdo muito suscetiveis aos efeitos do
cansaco fisico, bem como aos fatores emocionais,
que podem gerar tensdo e ansiedade”. Dessa forma,
e ainda de acordo com essas autoras, as mensagens
transmitidas pelos profissionais de satde, sua atitude
em relagdo as puérperas, podem ser fatores
facilitadores ou inibidores da lactacdo.
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Nas falas das maes que conseguiram amamentar
apesar das dificuldades, ficou constatado que um dos
fatores que contribuiu para que isso acontecesse foi
a orientacdo e o estimulo recebido dos profissionais
de satide. E possivel verificar também que, para a
maioria das mdes que ndo conseguiu amamentar, a
falta dessa orientacdo e apoio, contribuiu para que
a amamentacio ndo ocorresse. E o caso de Isabel: “...
no hospital ndo tinha ninguém que te ajudasse, que te
orientasse. Mas, talvez se eu tivesse insistido mais, ou
mesmo um pediatra tivesse me orientado...”.

O abandono, a falta de orientacio e apoio que
essas maes sentiram foi identificado também no estudo
de Araujo (1991), surge na fala de Rute e coloca em
davidao papel (ndo) desempenhado pelos profissionais
de saide em relacdo a prética do aleitamento: “...eu
ndo tinha experiéncia nenhuma, ndo tinha ninguém que
me ajudasse. Al eu fui me desanimando com aquilo. Eu
queria muito ter amamentado, SO que eu ndo tive sorte,
ndo deu ndo. As vezes assim, se tivesse alguém que me

ajudasse na hora ali, podia até ter dado certo”.

Apesar de toda intensa campanha veiculada
pela imprensa, parece que o descaso, a indiferenca
com um tema to importante, continua sem merecer a
aten¢do de muitos profissionais e institui¢des de saide.
Esse desinteresse foi demonstradonoestudode Oliveira
& Spring (1984), no inicio do Programa Nacional de
Incentivo ao Aleitamento Materno (PNIAM) e em
periodorecente por Garcia-Montrone & Rose (1996).
Essaatitude, encontrada em relagdo a uma populacdo
normal, pode ser agravada quando se trata de uma
clientelaque necessitade maior atencio, sensibilidade
e conhecimento técnico, qualidades que, até por defeito
na formacao, estdo ausentes em muitos profissionais.

Por outro lado, a pressdo e a insisténcia
demasiada para que a mde amamente quando ndo
consegue, s6 faz aumentar sua sensacdo de culpa.
Muitas vezes, os profissionais de saide, imbuidos
das melhores intencdes e porque foram instruidos e
motivados para a pritica do aleitamento materno, ndo
admitem que uma mde tenha motivos para ndo
amamentar. Esses motivos podem estar ligados a
dificuldades apresentadas pela crianga ou como
conseqiiénciade seuestadoemocional. O depoimento
de Madalena demonstra essa situacdo: “...eu expliquei
prd ele: doutor, ela ndo suga, eu ndo tenho leite para
estimular, ndo vem mais do que 10 ou 15 ml. Ele: Ndo,
mde, vocé tem que fazer. Eu disse: tudo bem, eu estou

tentando, mas ela vai morrer de fome desse jeito. Ele foi
taxativo: vocé tem que fazer”.

Esta ¢ uma situacdo em que a empatia, a
sensibilidade para conhecer e compreender todas as
dificuldades que a mulher estd enfrentando naquele
momento, ¢ fundamental para a orientacdo sobre a
alimentacdo de seu filho. Uma das fung¢des do
profissional de saide € manter a mie bem informada
sobre as vantagens da amamentagdo, assim como
apoid-la e orientd-la sobre a melhor conduta a seguir.
Entretanto, ainsisténcia demasiada para o aleitamento
em mulheres contrdrias a amamentagdo ou que nio
tem condi¢Ges de amamentar, provoca sentimentos de
culpa e angustia materna; por isso, os profissionais
devem orientar e incentivar, mas jamais decidir pela
mae (Carvalho, 1985; Bom Angelo & Goldstein,
1996)

Todas as maes que fizeram parte desse estudo
desejaram amamentar seus filhos. Para algumas esse
desejofoiconcretizado e o significado desse fendmeno
teve uma conotacio muito diversa do que para aquelas
que ndo conseguiram. Os relatos das maes sobre a
experiéncia e os sentimentos que envolveram a
realizacdo ou ndo daamamentacdo, forneceram dados
para a elaborag@o da quarta categoria deste estudo.

Experiéncia, significado da amamentacdo;
sentimento em ndo conseguir amamentar

Para as mies que conseguiram amamentar,
independentemente das dificuldades encontradas, essa
experiéncia é sentida como gratificante e prazerosa. E
o que nos relata Marta “...eu tinha muito prazer, muita
felicidade em amamentar”.

A relagdo mae/filho, o vinculo tio enfatizado
na literatura, também é mencionado nos discursos das
mulheres, como Maria: “...me realizei como mae,
porque eu tinha prazer. Se ser mae realizada ¢é
amamentar, entdo, com ela eu consegui me realizar”,
ou Rebeca: “Ah, é uma ligacdo muito forte, é aquele
instinto maternal realizado. E aquela protecdo, carinho,
éaquelaligagdo, aquele elo muito forte, muito importante”.

Arantes (1995), menciona em seu estudo que
“as colocacdes sobre a amamentagdo como experiéncia
boa vém sempre em primeiro lugar”’, somente depois
nacontinuidade dorelato € que as mulheres expressam
as dificuldades encontradas no aleitamento. Isso se
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deve, segundo a autora, ao fato de que, socialmente,
amamentar é considerado um ato de amor e a mée que
ndo o faz € vista como ‘desnaturada’ e ‘culpada de
ndo amar o seu filho’.

Também neste estudo algumas mulheres
colocaram a amamentacdo como uma experiéncia
dificil, considerando as limitagdes caracteristicas da
crianca com Sindrome de Down. Rebeca, além da
satisfacdo em amamentar, relata suas dificuldades:
“Ah, meu Deus, eram 24 horas do dia no seio, porque
ele tinha que arrotar e quando ele arrotava, ele ja
vomitava’.

Olado emocional, todo o processo de aceitagao
da crianga com Sindrome de Down, envolve muito
sofrimento e tem conseqiiéncias na amamentagdo. E
ainda, Rebeca quem faz um depoimento contundente
sobre essa questdo: ¢
muito abalada. Eu, mulher, estrutura, apesar de eu ndo

‘... a minha parte emocional estava

querer reconhecer, hoje eu sei que eu estava muito
abalada, que eu ndo tinha tudo aquilo para dar para o
Tiago. Entdo, isso afetou muito, sabe, a minha parte
emocional”.

O cansaco fisico, o desconforto também fazem
parte do aleitamento e € relatado por Sarah: “.. era
uma coisa tdao chata amamentar, porque doia muito, o
leite empedrava, aquela dor no seio, era muito
desconfortdvel para mim”.

Para as maes que nao conseguiram amamentar,
atentativaem fazé-lo, a experiéncia em esgotar o leite
através da sugadeira manual, geralmente se constituiu
emum processo desgastante e doloroso, como percebe-
se nas falas de Débora “...mas ainda assim, insisti por
duas semanas, até que ndo agiientava mais, meu
seio ficou todo machucado de estar tirando o leite e
esgotando...” e de Madalena: “..eu fazia aquelas
massagens embaixo do chuveiro, tomava chd, que eu ndo
gostava, algumas coisas assim, fui tentando fazer. A hora
que estava doendo muito, eu fazia aquele tratamento
natural com a casca da banana para diminuir a dor, o

¢

ferimento e tudo o mais, causado pela prépria sugadeira”.

A expressdo manual do leite é recomendada
sempre que a producdo de leite é maior do que a
demanda, ou seja, quando o bebé& por qualquer
dificuldade nao suga o suficiente para esgotar o leite
das mamas. Pode ser feita com ou sem a utilizagdo de
instrumentos. A expressdao manual sem o uso de
qualquer aparelho, apenas com técnica adequada, é a
mais recomendada por sermenos agressivaeincoémoda
paraamae. Entretanto, em situagdes de ingurgitamento

ou quando as mamas estdo doloridas, é necessdrio a
retiradado leite com bombas de succio ou esgotadeiras
elétricas, estas ultimas, de uso hospitalar. A
desvantagem do uso de instrumentos manuais - bombas
de sucgdo -, € que geralmente sdo ineficazes, podendo
aumentar a dor e a irritacdo nos seios e mamilos
(Campestrini, 1983; King, 1991).

A equipe de satde deve estar apta a orientar a
mae sobre a técnica correta de extracdo do leite,
evitando sofrimentos desnecessdrios, sempre que
possivel. Arantes (1995), chama a atengdo dos
profissionais de satide que incentivam o aleitamento
materno para estarem atentos ao sofrimento, ao
cansaco, enfim, serem receptivos as dificuldades
relatadas pelas mulheres ao amamentar.

Nao conseguir amamentar pode significar para
algumas maes, sentimentos de frustracdo, culpa e
impoténcia. Para Madalena, o esfor¢o e a cobranca da
equipe de saide foi tdo grande, que ela se sentiu
pressionada e impotente por ndo conseguir realizar o
que se esperava dela: “Eu me senti extremamente
frustrada. Por um lado frustrada, por outro lado cobrada,
tanto por médicos, como pela sociedade, por todo mundo” .

Isabel, que nio se esforcou muito e ndo teve
apoio para isso, questiona a sua decisdo com um
velado sentimento de culpa: “Fico pensando que eu ndo
me esforcei muito. Eu vi que ele ndo conseguia sugar jd
acabei dando a mamadeira. Eu fico pensando até hoje:
serd que ndo foi mais fdcil para mim, que acabei deixando,
ndo insistindo muito?”

Nas duas situagdes os sentimentos poderiam
ter sido diferentes: devido as condi¢des de saude da
crianca e o estado emocional da mie, Madalena,
certamente ndo conseguiria amamentar. A insisténcia
e a pressdo para que o fizesse, s serviram para
aumentar seus sentimentos de culpa e frustracio.
Quanto a Isabel, provavelmente teria amamentado se
tivesse apoio e orientacdo adequada.

Para Sarah, prevalece a dor, o cansaco, o
estado emocional ao amamentar, por isso, relata que
o fato de nio conseguir levar adiante a lactacio, ndo
lhe causou maiores problemas. °
ndo me afetou muito. Eu sé achava que, por ela ter esse

‘...psicologicamente

problema, deveriater mamado mais tempo, s6 nesse sentido.
Porque ah, era uma coisa tdo chata amamentar, porque

doia muito...”.
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Em outro momento Sarah revela o quao dificil
foi aceitar o nascimento de sua filha com Sindrome de
Down, a desestruturacdo emocional, as mudangas em
sua vida profissional, as preocupagdes com o outro
filho, a casa, etc., 0 que, com certeza, teve reflexos na
amamentagdo.

Ao discorrer sobre os aspectos desagraddveis
daamamentag@o e todas as implicagdes que ela acarreta
na vida da mulher, Arantes (1995) chama a atencdo
dos profissionais de saude para considerarem a
realidade da experiéncia de amamentar, ndo imaginar
apenas o ideal, mas sobretudo contemplar o real, que
¢ “constituido também de momentos negativos.”

E tratando-se de maes de criangas com Sindro-
me de Down, a disponibilidade, o estar atento as suas
angustias e incertezas, o saber ouvir e, sobretudo,
decidir com ela sobre a melhor conduta em relagdo a
alimentacgdo de seu filho, sdo aspectos que devem ser
considerados pelo profissional de satiide que se propde
a atender essa clientela.

CONCLUSAO

Na fala das 14 maes que fizeram parte deste
estudo, através de categorias elaboradas a partir das
informacdes por elas fornecidas, ficou evidente que
anoticiado nascimento de um filho com Sindrome de
Down temrepercussdes importantes sobre o processo
de aleitamento, por implicar naaceitagdo e no vinculo
mae/filho. Algumas maes no encontraram qualquer
dificuldade paraamamentar, sendo que, alguns fatores
contribuiram paraisso: essas maes tinham experiéncia
anterior bem sucedidade aleitamento e desconheciam
qualquer limitacdo que a crianca com Sindrome de
Down pudesse ter para sugar. Outras mades conseguiram
amamentar superando dificuldades delas proprias e de
seus filhos, enquanto que um terceiro grupo enfrentou
dificuldades semelhantes ou mais graves e ndo
conseguiu supera-las. Um dos fatores que diferenciou
esses dois tltimos grupos, foi a presenca ou auséncia de
profissionais sensiveis e competentes na orientacio e
apoio a essas mulheres, por ocasido do nascimento de
seu filho com a Sindrome e durante o processo de
lactacdo. Para as maes que conseguiram amamentar,
essa experiéncia se constituiu em momentos de
satisfagdo, prazer e um profundo vinculo com seu
filho. Aquelas que ndotiveram sucesso no aleitamento,

relatam sentimentos de impoténcia, frustracdo e por
vezes, culpa.

Acreditamos que a maioria das maes consegue
amamentar seus filhos com Sindrome de Down, para
quem essa pritica é de fundamental importincia.
Existem situacdes entretanto, com sérios obstdculos
a realizag@o do aleitamento materno e os profissionais
devem estar preparados para identificar esses casos e
orientar a mae sobre a melhor conduta a ser seguida.

Na riqueza dos depoimentos das maes
entrevistadas, fica evidente anecessidade da formacgao
de profissionais humanos, com sensibilidade para
entender o sofrimento e a frustracdo que envolvem o
nascimento de um bebé com deficiéncia, e com
capacidade e competéncia para agir de forma adequada,
tanto na transmissao dessa noticia como na orientagao
e apoio no momento da lactacdo. Espera-se que os
cursos de graduacdo e os profissionais ja atuantes
saibam fazer uso dessas falas para ampliar seus
horizontes de ensino e aprendizagem.
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