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Resumo: O presente estudo objetivou conhecer como os pais lidaram com a noticia do
diagnoéstico de sindrome de Down a época do nascimento do filho e, posteriormente, na fase
adulta desse. Para alcancda-los, nessa pesquisa de abordagem qualitativa, os pais responderam a
uma entrevista de dados sociodemograficos da familia e a Entrevista sobre o Lugar do Diagnéstico
de Sindrome de Down na Vida do Filho. Com base na andlise de conteddo, emergiram duas
categorias temdticas: o impacto do diagnéstico para os pais: “Ele (o filho) vem pela metade” e
o diagnéstico na vida do filho adulto: “Teu filho é normal para ti”. Foi possivel perceber que o
momento do diagnéstico foi vivido como um forte impacto para os pais, associado a diavidas
e receios. Vivenciado o luto pelo filho idealizado, percebeu-se a possibilidade da construcao
de uma relacdo pai-filho de proximidade e de esperanca. Além disso, os pais indicaram
ter melhorado enquanto pessoas, uma vez que adquiriram aprendizados de vida a partir da
convivéncia com as limitacées do filho e demonstraram valorizar o contato com o filho na idade
adulta. A partir deste estudo, destaca-se a capacidade dos pais de investirem na relacdo pai-
filho, devendo ser considerados como importantes figuras a serem incluidas nas acdes de apoio
a familia e a pessoa com sindrome de Down.
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Repercussions of Down Syndrome Diagnosis from the Paternal Perspective

Abstract: The present study aimed to know how parents dealt with the news of the diagnosis
of Down syndrome at the time of their child’s birth and, later, in their adult phase. In this
qualitative research, parents responded to a sociodemographic family data interview and to
the Interview on the Place of Diagnosis of Down Syndrome in the Son’s Life. Based on the
content analysis, two thematic categories emerged: The impact of the diagnosis for parents:
“The child comes in half” and the diagnosis in the life of the grown up child: “Your grown
up child is normal for you”. It was possible to perceive that the moment of the diagnosis was
lived as a strong impact for the parents, associated with doubts and fears. After experiencing
the mourning for the idealized child, the possibility of building a parents-child relationship
of closeness and hope emerged. In addition, the parents indicated that they had improved as
people, since they acquired lifelong learning from the coexistence with the limitations of the
child and demonstrated to value the contact with the grown up child in the adult age. From
this study, we highlight the parents’ ability to invest in the parents-child relationship, and
argue that they should be considered as important figures to be included in actions to support
the family and the person with Down syndrome.
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Repercusiones del Diagnéstico del Sindrome de

Down desde la Perspectiva Paterna

Resumen: El presente estudio tuvo como objetivo conocer c6mo los padres trataron las noticias
del diagnéstico de sindrome de Down en el momento del nacimiento del nifio y, mas tarde,
em su fase adulta. Para llegar a ellos, en esta investigacién cualitativa, los padres respondieron
a una entrevista sociodemogréfica de datos familiares y a la Entrevista sobre el Lugar del
Diagnéstico del Sindrome de Down en la Vida del Hijo. Basado en el andlisis de contenido,
surgieron dos categorias tematicas: Elimpacto del diagnéstico para los padres: “El (el hijo) viene
por la mitad” y El diagnéstico en la vida del hijo adulto: “Tu hijo es normal para ti”. Se pudo
percibir que el momento del diagnéstico fue vivido como un fuerte impacto para los padres,
asociado con dudas y temores. Experimentado el duelo por el hijo idealizado, se percibi6 la
posibilidad de construir una relacién padre-hijo de cercania y esperanza. Ademads, los padres
indicaron que habian mejorado como personas, ya que adquirieron aprendizaje permanente
de la coexistencia con las limitaciones del hijo y demostraron valorar el contacto con el hijo
en la edad adulta. A partir de este estudio, se destaca la capacidad de los padres para invertir
en la relaciéon padre-hijo, y deben considerarse como figuras importantes para ser incluidas en

acciones de apoyo a la familia y la persona con sindrome de Down.

Palabras clave: Paternidad, Sindrome de Down, Relaciones entre padres e hijos.

Introducao

No Brasil, a cada 600 a 800 nascimentos, nasce
uma crianca com sindrome de Down, seja qual for a
etnia, género ou classe social (Ministério da Saude,
2013). Em termos diagnésticos, a sindrome de Down
caracteriza-se por uma alteracdo genética, devido a
existéncia de um cromossomo a mais no par cromos-
s6mico 21, recebendo o nome de Trissomia do 21 (Cas-
tro, & Pimentel, 2009). Dentre as consequéncias desta
sindrome estdo, modificacoes fisioldgicas, cognitivas
e motoras (Espigares, 2012). Segundo Cunningham
(2008), além de uma condigdo genética, a sindrome
de Down se apresenta de forma complexa, envol-
vendo uma variedade de alteracoes e especificidades
em cada sujeito. O fendtipo dessa sindrome caracte-
riza-se, por exemplo, por pregas palpebrais obliquas
para cima, epicanto, base nasal plana, face aplanada,
protusdo lingual, pé plano, hipotonia, entre outras
caracteristicas. Contudo, nem todas as caracteristicas
necessitam estar presentes para a realizacdo do diag-
néstico clinico. Além disso, podem estar associados a
sindrome: cardiopatias congénitas, alteragdes auditi-
vas, endocrinoldgicas, do aparelho locomotor, neuro-
l6gicas e hematolégicas (Ministério da Saude, 2013).

A deficiéncia intelectual também se constitui em
uma caracteristica importante da sindrome de Down

(Alonso, 2011). Em decorréncia do comprometimento
intelectual, estes sujeitos apresentam uma necessi-
dade maior de tempo para assimilar e compreender
as mensagens recebidas nas interacdes sociais (Espi-
gares, 2012). Portanto, pode-se pensar que estas pes-
soas apresentam algumas particularidades em seu
modo de se relacionar socialmente e que caracteristi-
cas da sindrome podem trazer implicacdes para seus
relacionamentos no contexto familiar. Além disso, a
rotina de tratamento devido as complicacdes médi-
cas e mesmo as intervengoes e terapéuticas focadas
nas limitagdes de desenvolvimento associadas a sin-
drome de Down repercutem nas relacdes familiares,
dentre elas, a construida entre pai e filho.

Embora o nascimento de uma crianga com
necessidades especiais ocasione modificagdes e exija
adaptacdes no grupo familiar como um todo, a litera-
tura tende a apresentar a mae como aquela que sofre
o principal impacto diante do diagnéstico do filho
(Matos, Andrade, Mello, & Sales, 2006). No estudo de
Sunelaitis, Arruda e Marcom (2007), do qual participa-
ram trés maes paranaenses de bebés com sindrome de
Down, as maes indicaram néo ser facil receber a noti-
cia do diagndstico de uma alteragdo genética com-
plexa como a sindrome de Down. Contudo, pode-se
pensar a partir disso, que o pai também sofre de forma
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direta esse impacto, embora a maneira de manifesta-
¢do do sofrimento seja diferente e menos explicita
que a da mae. Nesse sentido, no estudo de Albuquer-
que, Pereira, Fonseca e Canavarro (2012) com pais e
maes de criancas com um diagndéstico de Anomalia
Congénita ndo houve diferencas entre os genitores na
percepcao de sobrecarga relacionada ao diagnéstico.

Diante do diagnéstico do filho, Cunha, Blas-
covi-Assis e Fiamenghi Junior (2010) identificaram
que tanto as maes quanto os pais vivenciaram sen-
timentos como o de desorientacdo, choque, perda
da idealizacdo sobre o filho e ansiedade diante do
futuro. Matos et al. (2006) indicaram reacoes seme-
lhantes, envolvendo choque, desapontamento,
perda do filho ideal e falta de seguranca ao lidar
com a nova realidade.

Na pesquisa de Henn e Piccinini (2010), ao inves-
tigarem o envolvimento e a experiéncia da paterni-
dade de seis pais de filhos com sindrome de Down
da cidade de Porto Alegre, a descoberta diagndstica
também foi identificada como um momento que fez
emergir sentimentos intensos nos pais, como cho-
que, lamentacio, tristeza, além do nervosismo e pre-
ocupagoes no que diz respeito ao futuro desse filho.
Sentimentos como esses haviam sido apontados
pelas maes do estudo de Sunelaitis et al. (2007), que
descreveram reagoes de decepcao e revolta diante do
diagnéstico e a presenca de tensdo, angustia e estresse
ap6s o nascimento do filho.

Ainda com relagdo ao diagnéstico do filho, em
um estudo com 12 pais da cidade do Rio de Janeiro
com filhos identificados com uma malformagado
congénita, identificou-se que todos os pais apresen-
taram sentimentos como tristeza, sendo que 91%
dos pais apresentaram sinais minimos de depressao
(Silva, Girdo, & Cunha, 2016). Os sintomas depressivos
paternos poderiam estar associados ao estresse rela-
cionado ao medo do homem em falhar nas tarefas de
provedor, apoiador emocional e parceiro romantico
(Falceto, Fernandes, & Kerber, 2012), ou seja, as pres-
soes associadas ao desempenho de um papel paterno
ainda fortemente vinculado a esteredtipos de género,
podendo se agravar frente ao diagndstico de sindrome
de Down do filho (Iaconelli, 2011).

O momento do diagnoéstico, invariavelmente,
estard atravessado por reacdes emocionais de maior
ou menor intensidade. Tais emocdes podem ser,
inclusive, comparaveis ao luto vivido pelos pais que
perdem um bebé durante a gesta¢do (Cunningham,

2008; Sunelaitis et al., 2007; Travassos-Rodriguez,
2007). Assim, ter perdido o bebé ideal, se deparado
com a chegada do bebé real, além da forma como foi
transmitida a noticia, a intervencao dos profissio-
nais, o contato entre eles e o luto dos familiares serdao
conteidos fundamentais para a constituicio do
bebé como um sujeito na familia (Gutfreind, 2010).
Tal processo de luto também é referido na pesquisa
norte-americana de Bentley, Zvonkovic, McCarty
e Springer (2015), em que os pais de criancas com
sindrome de Down demonstraram a ambiguidade
de amar o filho que tiveram, mas também, paralela-
mente, lamentarem a vida que sonhavam em ter com
um filho sem deficiéncia.

Nos momentos posteriores ao diagnostico, espe-
ra-se, entdo, que os pais passem por algumas etapas
de adaptacao (Klaus, Kennell, & Klaus, 2000), ou fases
de luto (Fainblum, 2008) ou, ainda, estagios de reor-
ganizacdo (Cunha et al, 2010). Destaca-se, entdo,
que se trata de um processo gradual de elaboracao e
adaptacdo a nova realidade, de modo que as ideali-
zacdes e expectativas quanto ao filho possam ser res-
significadas, adquirindo um cardter de elaboragdo da
nova condicdo no sentido de viabilizar a aceitacdo do
diagnéstico do filho. Quando isso ndo acontece, pode
indicar que o pai encontra dificuldades em renunciar
a imagem do filho ideal. Tal contexto traz consigo o
risco de que se subtraia ao bebé real uma posicao de
investimento afetivo, podendo dificultar o estabeleci-
mento do vinculo pai-filho (Fainblum, 2008).

Segundo Henn e Piccinini (2010) os pais parti-
cipantes de seu estudo mencionaram que ja durante
os primeiros dias de relacdao com o filho foi possivel
comecar a aceitar o fato de serem pais de uma crianga
com sindrome de Down. No que tange ao envolvi-
mento posterior do pai com os filhos com sindrome
de Down, os autores identificaram variadas maneiras
de participacao, como ir a consultas médicas, alimen-
tar, vestir, arrumar o filho e brincar com ele.

Contudo, tal envolvimento paterno com os cui-
dados com os filhos ndo tem sido consenso na lite-
ratura sobre a relacdo pai-filho com deficiéncia. Em
uma pesquisa realizada com familias brasileiras de
criangas com deficiéncia intelectual, sendo a maioria
com diagnostico de sindrome de Down e nivel socio-
econdmico baixo, Souza e Fiamenghi (2011) destaca-
ram que os pais desempenhavam seu papel a partir
de uma perspectiva tradicional de género, com papéis
fixos e estereotipados, destinados aos pais e as maes.
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Nesse caso, o cuidado das tarefas domésticas e dos
filhos era assumido pelos pais apenas em situacdes
de impedimento da mae. Além disso, o estudo revelou
pouco contato do pai com as instituicdes especializa-
das que atendiam a crianca e, em decorréncia, uma
compreensdo restrita das dificuldades e limitacoes
das criancas.

Conforme os filhos avancam em idade, algumas
especificidades e desafios se apresentam na relacao
parental. Quando o filho chega a idade adulta, pais e
maes ainda possuem um importante papel a desem-
penhar em suas vidas. No entanto, a literatura na drea
da Psicologia, frequentemente, apresenta estudos
sobre o tema focados na fase da infancia e/ou adoles-
céncia (Bastos, & Deslandes, 2009; Bentley et al., 2015;
Henn, & Piccinini, 2010), sem que haja um investi-
mento na investigacao da relacdo pai e filho com sin-
drome de Down na fase adulta.

Houve um tempo em que poucas pessoas com
sindrome de Down chegavam a fase adulta e, geral-
mente, viviam em instituicdes que os isolavam da
comunidade. Atualmente, o convivio e a interacdo
com o sistema familiar e outros contextos sociais
ainda podem ser restritos, mas, algumas possibilida-
des de efetiva participacgdo social influenciaram posi-
tivamente em sua maior visibilidade. Assim, hoje, o
adulto com essa sindrome passa a ser mais percepti-
vel (Casarin, 2003). No ambito legal, em 2015, entrou
em vigor a Lei n° 13.146, de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
promovendo os direitos e a liberdade das pessoas
com deficiéncia com o objetivo de dar-lhes garantia
de cidadania e inclusao social. Tal legislacdo garante
condicoes de acesso a satde e a educacdo e, ainda,
estabelece punicdes para atitudes discriminatérias
(Andénimo, 2016).

Almeida (2013) salientou que o desenvolvimento
de individuos que possuem a sindrome de Down sofre
influéncia da qualidade do cuidado, educacao e expe-
riéncia que lhe sdo oferecidos. O dia a dia, indepen-
dentemente da idade que o filho com sindrome de
Down possua, encontra-se permeado pelos recursos
que lhe estao disponiveis e pela atitude das pessoas
que vivem com ele, com quem convive na comuni-
dade e das pessoas que o sustentam e/ou ensinam.

E indiscutivel a importancia do pai na vida dos
filhos, sendo sua presenca atualmente compreendida
como um fator de protecdo ao desenvolvimento dos
filhos (Bossardi, & Vieira, 2010; Cia, Williams, & Aiello,

2005; Bueno, & Vieira, 2014). Todavia, os pais, histori-
camente, ndo tém recebido o mesmo destaque que as
maes nas investigacdes e producdes em Psicologia, no
que diz respeito a esse tema. Segundo Goetz e Vieira
(2013), na Psicologia ha um menor investimento de
estudos sobre a contribuicdo do pai para o desenvol-
vimento dos filhos, considerando-se a mde como a
protagonista nos seus cuidados e como aquela apta a
informar sobre as relagées familiares. Ao se conside-
rar o papel paterno em um contexto mais especifico,
como € o caso de um filho com sindrome de Down,
a escassez de estudos é ainda mais marcante. Além
disso, as percepcdes de pais sobre os filhos com sin-
drome de Down em idade adulta ainda sdao pouco
conhecidas pela comunidade cientifica.

A partir do exposto, destaca-se a relevancia de
se investigar a visdo que os pais possuem sobre seus
filhos com sindrome de Down e como lidam com o
diagnéstico do filho, tanto no momento inicial quanto
tardiamente em sua vida. Assim, neste estudo, bus-
cou-se, a partir de um olhar focado no pai, conhecer
como os pais lidaram com a noticia do diagnéstico de
sindrome de Down a época do nascimento do filho e,
posteriormente, na sua fase adulta.

Método

Delineamento e Procedimentos

Esse estudo possui natureza qualitativa e carater
exploratério-descritivo. Conforme Minayo (2014) a
pesquisa qualitativa trabalha com o universo de sig-
nificados, motivos, crencas e atitudes dos sujeitos.
Sabadini, Sampaio e Koller (2009) complementaram
afirmando que a abordagem qualitativa busca expli-
car o “como” e o “porqué” dos fend6menos.

No que tange aos procedimentos adotados no
estudo, posteriormente a obtencdo das autorizacoes
institucionais, a pesquisa foi submetida ao Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Uni-
versidade Federal de Santa Maria (UFSM). Depois de
aprovada (CAAE 51624415.0.0000.5346), os pais, que
haviam sido indicados pela associacdo/instituicdo
ou por indicacao, foram contatados via telefone a
fim de serem convidados a participarem do estudo.
Com aqueles pais que demonstraram interesse, foi
agendado um encontro presencial, momento em
que receberam explicacoes detalhadas acerca da
pesquisa, e foram informados sobre seus aspectos
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éticos, sendo solicitados a assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), auto-
rizando sua participacdo no estudo. Uma vez assi-
nado o TCLE, os pais respondem a solicitacdo de
informacoes sobre os dados sociodemogréficos da
familia, assim como a perguntas sobre o diagnoéstico
de sindrome de Down na vida do filho. Estas entre-
vistas ocorreram em uma das salas das instituicoes,
tiveram duragdo média de setenta minutos e foram
gravadas em 4udio. Posteriormente, as entrevistas
foram transcritas na integra e, com base em sua ané-
lise, estabeleceram-se as categorias teméticas que
compodem os resultados deste estudo.

Participantes

Participaram do estudo quatro pais de filhos
adultos com sindrome de Down, que residiam com
seus filhos. Os pais possuiam idades entre 52 e 73 anos
e os filhos tinham idades entre 27 e 37 anos, sendo trés
homens e uma mulher. A Tabela contém a caracteriza-
¢do dos participantes.

No momento da coleta de dados os participantes
residiam em um municipio na regido central do RS.
Trés pais eram casados, residiam com as maes dos
filhos e um pai (P4) era vitivo e vivia com uma nova
companheira/esposa. Todos os filhos dos participan-
tes possuiam irmaos, sendo que apenas no caso qua-
tro esses residiam com a familia, sendo uma irma con-
sanguinea e uma irma por parte da madrasta.

Os pais foram acessados por meio de duas ins-
tituicdes e por indicacdo. Uma das instituicoes refe-
ria-se a uma associagdo de pais e amigos das pessoas
com sindrome de Down e a outra era uma escola que
presta servicos, em diferentes dreas, as pessoas com
deficiéncia e suas familias. Ambas estavam localiza-
das na cidade de moradia dos participantes.

Instrumentos

Os pais responderam a um questionario com
dados sociodemogréficos da familia e a Entrevista
sobre o diagnéstico de sindrome de Down. A entre-
vista, elaborada pelas autoras do estudo, correspon-
deu a modalidade semiestruturada, sendo composta
por perguntas abertas e fechadas, proporcionando
maior possibilidade de aprofundar determinados
temas sem se prender a indagacdo formulada pelo
entrevistador (Minayo, 2014). A entrevista baseou-se
em um roteiro contendo as seguintes temadticas: o
processo diagnéstico do filho, a construcdo da rela-
¢do pai-filho com o avancar da idade, caracteristicas
da relacdo pai-filho ao longo do desenvolvimento do
filho e singularidades da relacdo diante da deficiéncia.

Anadlise dos dados

Utilizou-se como estratégia a andlise de contetido
(Bardin, 1977/2010) que, segundo a autora, é com-
posta por trés fases: pré-anélise; exploracao do mate-
rial; tratamento dos resultados, inferéncia e interpre-
tacdo. A fase de pré-andlise envolve a organizagdo
do material, em que se intuem questionamentos,
tornando operacionais e sistematizadas as ideias ini-
ciais. Na fase da exploracdo do material, decompde-
-se o texto, codificando os fragmentos encontrados.
Na udltima etapa, realiza-se o tratamento dos dados
encontrados, interpretando-os e langcando inferéncias
a partir deles (Bardin, 1977/2010).

Neste estudo, as entrevistas transcritas foram
lidas exaustivamente a fim de identificar os focos de
sentido atribuidos pelos participantes ao diagnéstico
do filho com sindrome de Down, que deram, entao,
origem as categorias temdticas. As categorias deriva-
das da anadlise tiveram, entao, como unidade de ana-
lise os temas identificados, tendo sido construidas a

Tabela
Caracterizagao dos participantes.
Numero Idade Ocupacgao Idade Sexo Com quem mais Ifmaos: que
. . o ndo residiam
do caso do pai do pai do filho do filho residiam P
com a familia
59 Motorista 27 Masculino Mae 1
72 Aposentado 31 Masculino Mae e avé materna 1
73 Aposentado 37 Masculino Mae 1
4 52 Autgnomo 30 Feminino Madrasta e 2 irmas 2
(pintor)
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posteriori, ou seja, com base no material coletado. De
acordo com Laville e Dionne (1999) o recorte de con-
teido em temas se constréi através de fragmentos,
sendo que cada um deles relaciona-se a uma ideia.
Conforme as autoras, com esta estratégia é possivel
aproximar o pesquisador do sentido do contetdo,
pois se depara com o dever de constituir suas unida-
des por meio da compreensao dos dados coletados.

Resultados e discussao

O impacto do diagnéstico para os
pais: “Ele (o filho) vem pela metade”

No que se refere ao diagnéstico de sindrome de
Down do filho, os pais revelaram terem sofrido um
forte impacto a época da gestagcdo e nascimento do
filho. Para os pais, o diagndstico esteve associado a
perda de um filho idealizado e necessidade de olhar
para um “novo filho”: “O impacto foi violento pra
gente. A gente imaginava ele normal. N6s olhava-
mos pra ele, nés chordvamos. N6s ndo imaginéava-
mos o que que poderia ser. Porque que tem um filho,
ele vem pela metade, mas tu nao quer perder. Entao,
nés ficamos totalmente derrubados” (P2); “Ah, néo é
agraddvel, né. A gente fica chateado. A gente sente. E
que a gente espera uma crianca normal e tal, como
qualquer um. E ai recebe, ndo é facil” (P3); “Que dai
o médico me falou e foi muito complicado aceitar.
Nao aceitar, aceitar ela como filha eu aceitei, s6 que
a gente nao tinha informagdo nenhuma a respeito do
que que era a sindrome de Down” (P4).

Tais relatos estdo de acordo com a literatura que
indica o momento do diagndstico como um periodo
critico, marcado pela presenca de sentimentos como de
choque, desorientacdo, lamentacdo, tristeza e/ou preo-
cupacoes quanto ao futuro do filho (Cunha et al., 2010;
Henn & Piccinini, 2010; Pereira-Silva & Almeida, 2014).
Além disso, os pais também precisam lidar com a difi-
culdade de aceitacdo dessa crianca que nasceu diferente
do que esperavam (Ministério da Satde, 2013), levando
aperda da imagem idealizada que havia sido construida
para o filho (Cunha et al., 2010; Matos et al., 2006). Inde-
pendentemente do momento em que o diagnéstico foi
comunicado, durante a gestacao ou apds o nascimento
do filho, as angtstias, o luto e a preocupacdo frente a
noticia sao frequentes (Cunha et al., 2010).

Quando nasce um filho com sindrome de Down,
sentimentos de duvida, incerteza e inseguranca sdo

também comuns, seja em razdo da saide do filho,
seja diante de seu potencial em termos de desenvolvi-
mento, independéncia no futuro e qualidade de vida
(Ministério da Satude, 2013). O sentimento de divida e
receio apresentado pelos pais pode estar relacionado
a falta de conhecimento sobre as necessidades de um
filho com sindrome de Down, envolvendo a satde
fisica, o processo de socializacdo, o desenvolvimento
global do filho. Segundo pesquisa de Cunha et al.
(2010), o sofrimento dos pais em parte era devido ao
fato de ndo possuirem informacdes suficientes sobre
a condicao clinica do filho.

Embora haja muitas dificuldades no momento
da descoberta do diagndstico, alguns pais referiram
uma reacdo de menor impacto diante do diagnos-
tico do filho. Em outras palavras, de certa aceitacdo
e naturalidade ao lidar com a noticia: “Nao é uma
noticia muito... mas a gente tem que aceitar. E filho, a
gente quer filho, entdo, como ele vem, a gente tem que
aceitar” (P3); “Ah, eu fiquei emocionado (com o diag-
nostico). Mas nao foi uma coisa assustadora, assim.
Eu sempre aceitei com a maior naturalidade [...]. E, foi
a confirmacao s6 pra deixar claro. Mas o resto a gente
ja tinha aceitado numa boa, nao tinha problema” (P1).

Conforme Pereira-Silva e Almeida (2014), além
dos sentimentos de choque, negacao, rejeicdo, tam-
bém vai se apresentando a aceitacao e a busca de
informacao sobre a sindrome. Tal postura pode estar
atrelada ao fato de os pais ja identificarem algo de
“diferente” no filho, mesmo antes da confirmacgdo do
diagndstico médico: “Desde criancinha, que ele nas-
ceu no hospital a gente ja sabia que ele ia ser Down”
(P3); “A fisionomia dele, o rostinho dele era bem dife-
rente. Aquilo ja estava nos mostrando que alguma
coisa errada ele tinha. Opa, ‘O que que é doutor?’. N6s
tinhamos uma coisa, assim, que ndo tava certo, que
ele era diferente” (P2).

Os pais eram perceptivos ao ponto de terem
consciéncia de que havia caracteristicas singulares
em seu filho, apesar de nao terem uma confirmacgédo
médica ainda. Esse dado se contrapde, de certa forma,
com o da pesquisa de Matos et al. (2006), segundo a
qual as participantes demonstraram negacao frente
as alteragdes que diziam respeito a sindrome. No pre-
sente estudo, parece que os pais usaram essas carac-
teristicas para buscar prepararem-se para a noticia
do diagnéstico, que veio como a confirmacao de suas
suspeitas: “Ai foi a confirmacao quando ele fez o cari-
6tipo” (P1); “A confirmacdo veio trés meses depois,
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quando nés fomos fazer o caridtipo, aquele exame
que diz propriamente que tem a sindrome” (P3); “Na
época nao existia exame pra saber se a crianca tinha
ou ndo, a ndo ser particular [...]. E s6 fomos saber que
era sindrome de Down na hora que ela nasceu” (P4).

Um aspecto que também pode interferir nos sen-
timentos, diante de um diagnéstico de sindrome de
Down de um filho, envolve a maneira como os pro-
fissionais ndo s6 transmitem a noticia aos pais, mas
também, como orientam e/ou acompanham o caso.
Ainda sobre o caso 3, o pai relatou que no momento
do diagnéstico sentiu falta de informacdo por parte da
equipe de satde, considerando que a época do nas-
cimento do filho ndo se conhecia tanto sobre a sin-
drome de Down como na atualidade.

Ninguém explicava pra nds o que era. Hoje nao,
uma crianca, antes de nascer, os pais ja sabem.
Entdo, foi muito complicado pra gente. Tu leva
um soco na boca do estdmago. Ele s6 disse: “A
tua filha é doente. A tua filha tem isso e isso”, mas
virou as costas e foi embora. Uma enfermeira,
ninguém, ninguém me explicou o que que era.
Depois que eu fui ver ela (filha): “Mas o que que
ela tem de anormal? De doente?”. Levei tempo
pra descobrir. Dai tu vai descobrir, é bem dife-
rente. A doenca dela é um atraso (P4).

Essa falta de conhecimento, de informacdo e
mesmo de apoio técnico pode interferir nas expec-
tativas criadas acerca do filho e mesmo na busca por
tratamentos para 0s mesmos.

Trinta anos atras, os sindromes de Down eram
quase uma aberracdo. Ai comecaram “Ah, por-
que ela tem poucos anos de vida”. Ta ai ela com
trinta anos, super bem, mais sa que nés. S6 que
na época foi muito triste. N6s fomos comegar a
achar isso ai (SD), ela tinha acho que dez anos.
Imagina, dez anos de atraso pra ela. N6s ndo
tinhamos informacao. Alguém tivesse me orien-
tado, a gente teria procurado recurso. Eu nao
sabia de ninguém que tinha quase, porque, ha
trinta anos, tu via pouco e os que tinham estavam
escondidos (P4).

No estudo de Pereira-Silva e Dessen (2003), com
seis familias compostas por mae, pai e crianga com
sindrome de Down, a forma como os médicos lhes

apresentaram o diagnoéstico do filho ndo lhes pareceu
apropriada. Assim, por ndo estarem preparados para
tal noticia e ndo possuirem conhecimento suficiente
sobre ela, isso deu lugar ao desenvolvimento de fan-
tasias sobre a sindrome. As participantes do estudo
de Sunelaitis et al. (2007) também mencionaram que
sabiam pouco sobre ela, mesmo tendo convivido ja
algum tempo com esse filho.

A ampliacdo do conhecimento e sua divulga-
¢do nas midias digitais contribuiu para o aumento
da expectativa de vida das pessoas com sindrome de
Down a partir da segunda metade do século XX. Os
avancos na area da satde e a construcdo de progra-
mas do governo para orientar os cuidados na satde,
a inclusdo para favorecer o acesso a educacdo no
ensino, visando a inser¢do profissional, independén-
cia e também qualidade de vida dos sujeitos, foram
alguns dos avancos (Ministério da Satide, 2013).

Conforme Glat e Duque (2003) ndo se pode afir-
mar que estes pais ndo passaram por episodios de
angustia e, até mesmo desespero, frente ao diagnos-
tico dos filhos. No entanto, gradualmente, a insegu-
ranca pode ser superada e uma maior conscientiza-
¢do dos pais acerca da situacdo vai sendo construida.
Assim, é fundamental que os pais tentem lidar e supe-
rar os desafios didrios, ja que é enfrentando a reali-
dade e nao se afastando dela, que construirdo uma
relacdo de qualidade com esse filho.

O diagndstico na vida do filho adulto:
“Teu filho é normal para ti”

De um modo geral, percebeu-se que, com o pas-
sar do tempo, os pais conseguiram elaborar a nova
situacdo, sendo que a forma como receberam o diag-
néstico se tornou um fator fundamental nesse pro-
cesso. As falas apontaram para a sensacdo de que o
tempo auxiliou esses pais a vivenciarem de forma
positiva a situagdo, aprendendo a lidar com o filho
e com seu diagndstico: “Ai a gente explicava pras
pessoas, a gente ficava meio assim. Mas agora néo,
agora a gente t4 mais natural. Se precisa falar alguma
coisa, a gente ndo td nem ai” (P1); “Entdo, s6 o tempo
foi nos colocando direitinho nos lugares e nds pro-
curando fazer tudo como tinha que fazer. E hoje t6
aqui” (P2); “Com o tempo, a gente vai administrando.
E vai achando e vai superando. E, cada dia que passa,
fica mais legal” (P3).

Notou-se um grande envolvimento paterno no
cuidado com o filho desde pequeno. Este cuidado
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se expressou, também, na busca de informacdes
que, como visto, ndo estavam disponiveis, ja que,
como na pesquisa de Cunha et al. (2010) os casais
obtiveram pouca ou nenhuma informacao sobre a
sindrome, quando foram informados sobre o diag-
nostico do filho: “Naquela época, a gente ndo tinha
experiéncia” (P3).

No inicio, qualquer coisinha, a gente queria saber
alguma coisa sobre Down, sempre tava tentando
descobrir alguma coisa. A M. (esposa) estudava
muito, lia muito, e eu escutava, as vezes lia um
pouco. O sentimento era muito aflorado, porque
eram muito cobradas as coisas. Antigamente, ha
20 e poucos anos, nao era que nem agora, muito
liberal (P1).

A gente levou muitos anos pra comecar a pro-
curar recurso, fonoaudiéloga, um acompanha-
mento pra ela. Quando viemos pra Y. (cidade de
residéncia atual), que dai a gente comegou a ter
mais recurso. S6 que dai ja tinha passado aquele
tempo do aprendizado. Ela comecou a caminhar
com cinco anos. Imagina (P4).

O potencial a ser desenvolvido parece ser um
desafio didrio (Ministério da Saude, 2013). Frente ao
diagnéstico de sindrome de Down do filho, segundo
pesquisa de Henn e Piccinini (2010), hd o confronto
com uma realidade com a qual os pais ndo estavam
acostumados, precisando, assim, irem em busca de
informagdes em revistas e livros, a fim de estuda-
rem a respeito, além de apontarem a importancia da
“estimulacdo” para o desenvolvimento desses filhos.
Alguns pais da pesquisa de Glat e Duque (2003), inclu-
sive, mudaram seus horérios e rotina para possibilita-
rem maior auxilio aos filhos, participando ativamente
de suas vidas. Apesar da possivel exaustao devido ao
envolvimento com o tratamento, a educacao e a esti-
mulacdo da independéncia do filho, tais atividades
também eram fonte de satisfacdo para os pais.

Percebeu-se, entdo, a capacidade dos pais de
reconhecerem seu filho e investirem nesta relagdo
desde muito cedo. Os pais indicaram vincular-se
e dedicar-se intensamente ao filho, atendendo as
suas necessidades e adaptando-se a elas: “Eu que
dei banho primeiro nele, em casa [...]. N6s passa-
mos dois meses cuidando dele, intensamente. Nao
descuidamos. Dava mamé numa coisinha pequeni-

ninha, na boca dele. Cada vez que aumentava 100g,
pra nds era uma vitoria. E ai ele foi crescendo” (P1);
“Ser uma crian¢a com sindrome de Down, mas que
andasse, caminhasse. Entdo, daquele dia em diante,
nunca mais nés paramos. [...] Qualquer coisinha, via
ele diferente, a gente ja corria no médico. E nunca
mais paramos” (P2).

Na literatura é consenso o fato de existir, hoje,
um pai mais participativo na vida dos filhos e nos seus
cuidados (Amiralian, 2014; Balancho, 2004; Féres-Car-
neiro, Zivianu, Magalhdes, & Ponciano, 2013; Staudt,
& Wagner, 2008). Segundo Pereira (2003) esse cenério
responde as mudancas no lugar ocupado pela mulher
na sociedade, iniciadas na década de 1960 e intensi-
ficando-se nas ultimas décadas do século passado. A
partir dai, os homens passaram a vivenciar uma maior
participacdo efetiva dentro da familia, ndo se limi-
tando a representantes da autoridade ou do sustento
financeiro. No caso especifico deste estudo, chama
atencdo o fato de os pais, que tiveram seus filhos ja
ha trés décadas, apresentarem uma postura tdo envol-
vida e dedicada ao filho, o que pode ter sido intensifi-
cada pela presenca da sindrome de Down.

Acredita-se que a demanda de atencéao e cuida-
dos com um filho com sindrome de Down podem ser
maiores que em outros contextos que ndo envolvem
deficiéncias. Isso poderia explicar um maior envol-
vimento e proximidade do pai com o filho. Portanto,
nesse contexto, pode ocorrer de a condicao do filho
englobar, na sua relacdo com o pai, maior participa-
¢do e comprometimento pelas demandas existentes.
O estudo de Darke e Goldberg (1994), que investi-
gou possiveis repercussdes da doenca cronica na
relacdo pai-filho, considerando criancas sauddaveis,
filhos com fibrose cistica e filhos com doenca cardi-
aca congénita, evidenciou que no grupo de fibrose
os pais que apresentavam mais tempo envolvidos
com o tratamento do filho se relacionavam de forma
mais comprometida com os mesmos na intera¢do
no laboratério de pesquisa. Da mesma forma, o pre-
sente estudo identificou que a convivéncia didria
entre pai e filho foi importante para o vinculo afetivo,
de modo que os pais pareciam possuir papel central
na vida dos filhos.

Neste mesmo sentido, Ethier (1999) desenvolveu
um estudo no Canadd com seis pais e maes de crian-
cas com necessidades especiais e seis pais e maes de
criancas com desenvolvimento tipico. Foi possivel
identificar que os pais e maes de criancas com neces-
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sidades especiais, embora tivessem escolhas mais res-
tritas quanto as atividades a serem desenvolvidas com
os filhos, mostraram-se mais envolvidos com estes.

Considerando-se o modo como o diagndstico do
filho foi vivido pelos pais com o avancar da idade do
filho, chama atencao que, ao descreverem sua percep-
¢ao do filho no momento atual, usaram o termo “nor-
mal” para descrever o filho: “Ele tem essa sindrome de
Down, mas ele, pra mim, ndo tem nada” (P2); “Nao,
pelo contrério, eu acho normalissimo e trato ele como
normal. Nunca vem a baia® essa situacao da sindrome.
N3ao interfere de maneira alguma” (P3); “As vezes, tu
quer que teu filho seja normal. Teu filho é normal pra
ti. Pros outros nao importa” (P4).

Percebe-se que, partindo de um momento ini-
cial de diagndstico, em que a diferenca apresentada
pelo filho foi sentida como muito marcante, com o
passar do tempo e o estreitamento dos lacos afeti-
vos, a sindrome de Down deixa de ser sentida como o
foco da relagdo com o filho. Esta forma de ver o filho,
ndo parece indicar uma negacdo de sua deficiéncia,
mas sim que a crianca passa a ser considerada como
central, a despeito da sindrome. Ainda, pensa-se que
esses pais procuram proteger o filho de qualquer pre-
conceito ou discriminacao. Portanto, cogitar em “dife-
renca”’ ou “singularidade” deste poderia, em alguma
medida, ser tomado como uma nao aceitacdo do
filho em si. Pode-se supor que o que os pais desejam
expressar seja que ndo percebem seus filhos como
“falhos”, “incompletos”, aceitando-os com suas carac-
teristicas especiais.

Além de indicar nao ver o filho como diferente
em funcdo da sindrome de Down, pode-se perceber
que a presenca da sindrome singularizou a relagdo
pai-filho, no sentido de uma grande dedicacao diante
das necessidades apresentadas e uma consequente
gratificacdo envolvida.

N3o sei, se por felicidade maior, Deus me deu este
filho. Se ele fosse um filho normal, pra mim seria
tudo no mundo. Mas como ele ndo é normal e eu
tenho esta graca de ter este filho, ele é mais tudo
no mundo pra mim. Parece que a gente sabe do
amor que a gente tem por ele e a necessidade que
ele tem. A gente sabe que ele vai ser um filho que
vai precisar de nés o resto da vida. A felicidade é

maior. Eu ndo queria que ele fosse normal. Eu ndo
trocaria hoje, porque nés nos apegamos tanto. Nos
apegamos tanto a ele, tanto o amor que nds temos
pela deficiéncia dele, por ele ser o que ele é (P2).

Conforme os pais, as evolugdes que estes filhos
apresentavam diante de suas dificuldades proporcio-
nam sentimentos de animo no pai. Com isso, diante
das limitacdes associadas a deficiéncia, esses avancos
eram ainda mais valorizados: “E bom. E o que d4 con-
forto pra gente, que anima. E ver que ele progride, que
responde a algumas expectativas, de evolugdo dele”
(P3); “A singularidade seria a capacidade dele trans-
mitir que ele gosta da gente também, que ele sabe que
é bem-aceito entre todo mundo, que ninguém discri-
mina ele. Entao, ele se sente normal na frente de todo
mundo. Ele nunca se sentiu discriminado” (P1).

Além disso, os pais indicaram que melhoraram
enquanto pessoas, uma vez que adquiriram aprendi-
zados de vida a partir da convivéncia com as limita-
¢oes do filho, valorizando o contato prolongado com
o filho, mesmo na idade adulta. Percebe-se a possibili-
dade de, a partir de uma situacao inicial dificil, extrair
ensinamentos e visualizar vantagens: “Ah, ele ensinou
muito pra mim. Ver a vida de um angulo diferente. Isso
é o forte da coisa. A aceitacdo da situacdo dele serve
pra gente, pro crescimento da gente. A gente tem que
se dobrar, tem que se esforcar. Isso tudo ele ensina pra
gente, mais que os normais” (P3).

Com essa idade, se ela nio tivesse essa diferenca
de gene, tu acha que ela taria aqui hoje? Eu acho
que ndo. Sao coisas que s6 Deus explica. A gente
nao sabe. As outras duas minhas (filhas) tao em X.
[cidade de outro estado] e tdo cheia de problema,
e eu com ela ndo tenho problema nenhum. Sé
agradeco a Deus (P4).

Esta visdo positiva acerca do diagnéstico do
filho na vida dos pais havia sido identificada por
Pereira-Silva e Almeida (2014). Em um estudo com
pais e maes com filhos com deficiéncia da cidade de
Brasilia, posteriormente ao choque diante do diag-
néstico, os pais afirmaram conseguir se adaptar ao
contexto, apresentando satisfacdes e esperancas em
relacdo ao desenvolvimento do filho.

3«

! Expressdo regionalista com significado similar a “vem a tona”.
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Com o passar do tempo, os desafios podem se
tornar mais complexos, demandando desses pais, e
da familia, novas acdes a cada etapa do desenvolvi-
mento. Contudo, estes obstdculos podem ser enfren-
tados e percebidos de forma a valorizar os aspectos
positivos e os potenciais dos filhos. Assim como neste
estudo, na pesquisa de Glat e Duque (2003) os pais
procuraram dar destaque as caracteristicas positivas
dos filhos e ao fato de que estes ainda tinham a possi-
bilidade de desenvolver suas habilidades. A valoriza-
¢do de seu potencial e subjetividade mostrava o que
de melhor podiam proporcionar aos filhos, mesmo
percebendo as dificuldades existentes.

Assim, por mais que o momento do diagnéstico,
quando do nascimento do filho, tenha se configurado
como uma experiéncia dificil para os pais, isso ndo
os impediu de investir no filho e na sua relacdo com
0 mesmo, ao longo do seu desenvolvimento e do seu
crescimento. Com o passar do tempo, a experiéncia de
luto pareceu dar lugar a construcdo de uma relacdo
pai-filho baseada no afeto, na proximidade e na espe-
ranca, que perdurava na fase adulta do filho.

Consideracoes finais

As dificuldades iniciais sdo marcantes, os par-
ticipantes do estudo relataram o sofrimento, tris-
teza e receio diante do diagnéstico e das necessida-
des do filho com deficiéncia. J4 na fase adulta dos
filhos, nas lembrancas do momento do diagnéstico,
h4d uma predominancia nos relatos quanto a falta
de empatia da equipe de satude, poucas informa-
¢oes sobre a sindrome e uma sensacao de desam-
paro. Este estudo evidenciou que quando os pais
recebem a noticia com muita énfase nos aspectos
negativos da crianca, eles podem ter mais dificul-
dades para processar a informacdo e reorganizar a
vida, no sentido de suprir as necessidades especiais
oriundas da sindrome.

Ao longo do desenvolvimento do filho, foi possi-
vel constatar que o diagnéstico deixa de ser o prota-
gonista, perdendo o papel central na medida em que
o vinculo afetivo e a convivéncia didria evidenciam
caracteristicas singulares do filho. Assim, ele passa
a ser percebido pelo pai como uma pessoa especial
e Unica, produto e produtor de uma relacdo afetiva.
Na fase adulta do filho, a sindrome ja ocupa um lugar
subjacente, e ndo mais preponderante como na fase
inicial do diagnéstico.

10

A partir deste estudo, destaca-se a capacidade
dos pais de investirem na relacdo pai-filho, tendo
se mostrado como figuras fundamentais em suas
vidas. A partir dai, refere-se a importancia de que os
pais, além das pessoas com sindrome de Down ou
suas maes, sejam também incluidos nas acdes de
apoio a familia e a pessoa com sindrome de Down.
Os pais, assim como as maes, precisam ser conside-
rados como pessoas que participam ativamente da
vida dos filhos com sindrome de Down, que podem
se sentir sobrecarregados na tarefa didria de cuidado
ao filho e frente as demandas emocionais advindas
deste cuidado.

Em relacdo a informacéo sobre a sindrome, des-
taca-se que no Brasil, no compasso de politicas de
protecdo e promocdo do desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia, as midias televisiva e virtual tém
abordado o assunto de forma positiva. Programas
de auditério e telenovelas apresentam as potencia-
lidades das pessoas com sindrome de Down, o que
favorece o conhecimento desta realidade para uma
grande parte da populacdo. Diante disso, é possivel
que os jovens pais de bebés ndo se sintam tado carentes
de informacdes, como os participantes deste estudo.
Para se confirmar a ideia referida, é essencial o inves-
timento em pesquisas sobre o tema que tenham um
carater comparativo.

Como limitacao do estudo, indica-se o fato de os
dados referentes ao momento diagnostico terem sido
coletados de forma retrospectiva, referindo-se a uma
situacao vivida pelos pais hd duas ou trés décadas.
De qualquer forma, pode-se supor que a intensidade
emocional associada as vivéncias da época tenha
conferido uma capacidade de registro e de memo-
rizagdo significativa associada as mesmas. Desta
forma, foi possivel para os pais acessarem facilmente
tais recordagdes. Contudo, recomenda-se a elabora-
¢do de estudos com delineamento longitudinal a fim
de sanar tal limitacao.

Considerando também que os filhos adultos
deste estudo foram diagnosticados hd mais de duas
décadas, sugere-se novos estudos sobre como os pais
atualmente estdo recebendo a informacdo do diag-
néstico. E necessdrio detectar avancos na capacidade
profissional da equipe de satide em fornecer o diag-
néstico, de forma a apresentar aos pais, também as
capacidades de uma crianca com sindrome de Down
e ndo apenas as limitacoes associadas.
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