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Abstract This paper aimed to know and discuss a
group of parents of Down syndrome children re-
actions and feelings and the impact of the news
and diagnostic. Four couples whose children re-
ceived the diagnostic of Down syndrome partici-
pated in this research. Data were collected through
a semi-structured interview and the results were
qualitatively analyzed, using categories. Results
indicated that all four couples relate the feeling of
loss of the idealized son. It can be observed from
this study the need for professional capacitating
because the impact of the moment the family re-
ceive the news can interfere in the family’s dy-
namic, as well as in the child’s development.

Key words Down syndrome, Family, News

Resumo Este trabalho teve como objetivo co-
nhecer e discutir as reagdes e sentimentos viven-
ciados por um grupo de pais de criangas com sin-
drome de Down referentes ao impacto da noticia
e do diagndstico. Participaram da pesquisa qua-
tro casais, que tém filhos com o diagnéstico de
sindrome de Down. Os dados foram coletados atra-
vés de uma entrevista semi-estruturada e os re-
sultados foram analisados de forma qualitativa.
Os resultados indicaram que todos os casais rela-
taram o sentimento de perda do filho idealizado.
Pode-se perceber, a partir deste estudo, a necessi-
dade da capacitacdo profissional, uma vez que o
impacto gerado por este momento pode interferir
na dindmica familiar e, consequentemente, no
desenvolvimento da crianca.

Palavras-chave Sindrome de Down, Familia,
Noticia
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Introducéo

A chegada de uma crianga com deficiéncia em
uma familia pode gerar situa¢cBes complexas e
resultantes da falta de preparo e informagao ade-
quada para lidar com os sentimentos que possi-
velmente surgirdo nesse momento. Atitudes de
superprotecdo, piedade ou rejei¢do, presentes no
nucleo familiar, podem interferir no desenvolvi-
mento dos filhos, incluindo os aspectos sociais e
emocionaist.

A sindrome de Down, causa mais comum da
deficiéncia mental, é facilmente diagnosticada no
periodo imediato ao nascimento, devido as suas
caracteristicas peculiares, sendo a noticia trans-
mitida aos pais por ocasido do nascimento?s.
Hoje, vem sendo cada vez mais frequente o co-
nhecimento desse diagnostico ainda no periodo
gestacional, em decorréncia dos exames cada vez
mais precisos para levantar a suspeita da sindro-
me, que € confirmada pelo exame de caridtipo.
Um estudo® realizado com 44 gestantes submeti-
das aos métodos de diagndstico pré-natal cito-
genético detectou um caso de constatagdo da sin-
drome de Down, cuja continuidade foi interrom-
pida por decisdo familiar. Os autores comentam
que, embora o grupo estudado fosse predomi-
nantemente catolico, a grande maioria demons-
trava a intencdo de aborto no caso de resultados
positivos para a presenca da sindrome. Estes re-
sultados, embora provenientes de um grupo es-
pecifico, que procurava ja no periodo gestacio-
nal a noticia de possiveis alteracdes, podem ilus-
trar parte da dificuldade em se lidar com o tema
e com o significado social de se ter na familia
uma pessoa com deficiéncia.

Estudos envolvendo a representacéo social da
sindrome de Down vém mostrando que as méaes
desenvolvem imagens e pensamentos sobre seus
filhos considerando os significados construidos
coletivamente e atribuidos pela sociedade ociden-
tal a estas criangas®. Sigaud e Reis® chamam a
atencdo para a predominancia de sentimentos
negativos expressos pela representagdo social de
mdes de criancas com esta sindrome sobre seus
filhos, levando-as a experimentar sentimentos
ambivalentes e comportamentos de superprote-
¢do. Um estudo observou que o mecanismo de
defesa mais usado pelas mées foi a negagéo, como
forma de diminuir ou encobrir a problematica
do filho, para ganhar tempo para a elaboracéo
do choque inicial’.

Considerando que os pais nunca planejam o
nascimento de um filho diferente, pode-se supor
que grande parte da reacdo inicial a noticia da

sindrome ser& determinada pelo tipo de infor-
magcdao recebida, a maneira como ela é apresen-
tada e a atitude da pessoa que faz a comunica-
¢do®. Frequentemente, a noticia ndo € transmiti-
da de maneira adequada, fazendo ampliar o so-
frimento e, consequentemente, trazendo mais
dificuldades para a aceitacdo desse filho®. Algu-
mas vezes, a maneira profissional e objetiva dos
médicos pode causar a indignagdo dos pais; por
isso, é importante que o bebé seja apresentado a
familia de tal maneira que seus atributos e aspec-
tos normais sejam ressaltados. O médico deve
considerar o periodo de desorganizacdo que 0s
pais experimentam durante os estagios de cho-
que e negacdo, sabendo que informacdes sobre
as condigdes e a evolugdo da crianga terdo que
ser repetidas varias vezes®™.

Vérios autores™!! salientam que os profissi-
onais precisam ter uma linguagem adequada,
para oferecer aos pais informagdes claras, objeti-
vas e atualizadas no momento da noticia. N&o se
deve falar neste momento sobre progndstico e é
importante dar tempo para 0s pais absorverem
as informacdes e fazerem suas perguntas.

O diagnostico da sindrome de Down trans-
forma-se num marco na vida da familia, desenca-
deando um processo de reorganizacéo que envol-
ve cinco estagios'?. No primeiro estagio, observa-
se 0 choque; neste momento, muitos pais confi-
denciaram que este periodo inicial era uma época
de comportamento irracional, com muito choro,
sentimento de desamparo e, ocasionalmente, uma
ansia por fugir. No segundo estégio, é observada a
negacdo e muitos pais tentam escapar da infor-
macédo da anomalia de seus filhos. No terceiro
estagio, é observada reagdo emocional intensa,
como tristeza, raiva e ansiedade. No quarto esta-
gio, ocorre a adaptacdo dos pais, em que estes
comegam a se aproximar afetivamente do bebé. J&
0 quinto estagio corresponde a uma reorganiza-
¢do da familia. Além dos sentimentos classicos e
da dificuldade em aceitar o diagndstico, existe ain-
da a constante busca da cura da sindrome’.

O impacto das alteragdes provocadas pela
sindrome deve ser de conhecimento dos profis-
sionais, para que a implementacdo de progra-
mas especificos possa ter maior alcance, consi-
derando que a familia tem um importante papel
na inser¢do da criang¢a em seu contexto sociocul-
tural®. Parece existir uma dificuldade enorme na
relacdo entre 0 médico e os pais da crianga, devi-
do a deficiéncia na formacdo médica, do ensino
da relagdo médico-paciente, habilidade impres-
cindivel a préatica médica', evidenciando a im-
portancia de que os futuros profissionais médi-



cos/psicologos/fisioterapeutas sejam mais bem
preparados para o atendimento ao deficiente e
aos seus familiares®. Além disso, é imprescindi-
vel que haja uma interdisciplinaridade entre os
profissionais, pois estes precisam saber de sua
area de formacéo e dar contribuigdes para ou-
tras areas para o pleno tratamento da crianga e
sua familia®®. Os profissionais (fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, assis-
tentes sociais, psicélogos e pedagogos) que tra-
balham em programas de estimulacdo global
precisam estar atentos ao fato de que os pais,
provavelmente, s6 poderdo discutir e entender
as orientagdes profissionais depois que estes ti-
verem passado a fase que pode ser chamada de
“luto” pelo filho idealizado. E, finalmente, em
respeito as familias, é fundamental que a noticia
seja dada aos pais conjuntamente.

Portanto, este estudo teve como objetivo co-
nhecer as reacdes, 0s sentimentos e as experiénci-
as de um grupo de pais de criangas com sindro-
me de Down, referentes ao momento da noticiae
do diagnostico, identificando a maneira como as
familias receberam a noticia, as reacbes mater-
nas e paternas diante do impacto dessa comuni-
cacdo, o conhecimento familiar sobre a sindro-
me de Down e as sugestBes dos pais direcionadas
aos profissionais para lidar com esse momento.

Método

Este estudo foi de carater qualitativo e optou-se
por utilizar entrevistas semi-estruturadas, uma
Vez que, para atender aos objetivos propostos, foi
necessario apreender um momento especifico da
vida destes pais, 0 que s6 pode ocorrer através de
relatos do que cada um deles vivenciou.

Participaram da pesquisa quatro casais, que
tém filhos com o diagndstico de sindrome de
Down. As criangas eram do sexo masculino, com
idade entre um a quatro anos e frequentavam,
na época da coleta de dados, um programa de
estimulacéo global. Os pais foram mencionados
como P1e M1; P2 e M2; P3 e M3; P4 e M4.

Os critérios de inclusdo foram a faixa etéria
da crianca, a transmissdo do diagnostico da sin-
drome de Down aos pais durante o periodo pré-
natal ou até os dois primeiros meses de vida e a
constituicdo de uma familia nuclear, isto é, aque-
la composta por pai, mae e filhos, vivendo sob
um mesmo teto, unidos por lagos sanguineos e
de matrimdnio?®,

O critério de excluséo foi a crianca apresen-
tar, além da sindrome de Down, outros diagnés-

ticos associados, como paralisia cerebral, autis-
mo, cardiopatias graves e outras sindromes.

A pesquisa foi realizada numa instituicéo par-
ticular, sem fins lucrativos, de utilidade publica
municipal, estadual e federal, localizadaem Cam-
pinas, interior do Estado de S&o Paulo. Os parti-
cipantes assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido apés a leitura da carta de infor-
macéo, em que se definia a inexisténcia de risco
para os participantes, a possibilidade de retirar-
se da pesquisa a qualquer momento e o sigilo
quanto a sua identidade. O projeto de pesquisa
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da UPM (processo n°476/03/04).

A entrevista semi-estruturada apresentou
questBes sobre 0 momento da noticia, as reacdes
e sentimentos dos pais, informagdes que recebe-
ram sobre a sindrome de Down, periodo de
adaptacdo e também o que estes aconselhariam
aos profissionais responsaveis pela noticia e pelo
diagndstico.

Cada casal foi entrevistado uma vez, com a
duragdo de uma hora, aproximadamente. As
entrevistas foram gravadas com o consentimen-
to do casal entrevistado e posteriormente trans-
critas, respeitando-se com exatiddo a maneira
como cada um se expressou. Trés casais foram
entrevistados juntos (pai e mae) e um casal sepa-
radamente, por dificuldades de compatibilizacéo
de horério.

Ap0s a transcricdo, as entrevistas foram lidas
e analisadas de acordo com os temas discutidos
na literatura pesquisada, tendo em vista os obje-
tivos deste trabalho.

Resultados e discussao

Todos os casais receberam a noticia da suspeita
da sindrome de Down no prazo méaximo de dois
dias ap6s o nascimento, sendo que um dos casais
entrevistados recebeu esta noticia ainda no segun-
do més de gestacdo. Os profissionais que comu-
nicaram a noticia para os casais entrevistados fo-
ram o obstetra, o pediatra e 0 médico da UTIN
(unidade de terapia intensiva neonatal). A noticia
recebida em tempo imediato apds o nascimento
da crianca é relatada por alguns autores??, devido
as caracteristicas inconfundiveis da sindrome de
Down, que é reconhecida logo no momento do
nascimento, sendo que o diagnostico definitivo é
feito através do exame de cari6tipo.

Trés casais receberam a noticia separadamen-
te, enquanto apenas um casal a recebeu enquan-
to estavam juntos. Na maioria dos casos, 0s
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médicos deram a noticia primeiramente ao pai,
mas em um dos casos o pai (P4) recebeu a noti-
cia através da esposa que havia sido informada
da suspeita da sindrome pela médica no ultras-
som, ainda durante a gestac&o.

Na pesquisa de Pasqualin, os médicos en-
trevistados relataram que preferem comunicar
primeiro ao pai sobre o diagndstico de uma ano-
malia congénita e isto também foi observado
nesta pesquisa. Porém, entre os autores que estu-
dam o tema, é consenso de que a noticia seja
dada na presenca dos dois, pai e méae!19-2L,

Quanto a forma como foi dada a noticia, to-
dos os médicos foram direto ao assunto, sendo
gue em um caso 0 médico apenas levantou a sus-
peita sobre um aspecto sindrémico. Os entrevis-
tados relataram em todos os casos, a falta de
informacdes mais esclarecedoras sobre o pro-
blema.

Olha, mée, seu filho esta 6timo, a glicemia esta
Otima apesar de ele ser baixo peso, o barulhinho é
um barulhinho que a traquéia é ainda muito ima-
tura, entdo faz mesmo, depois com o tempo passa.
A Unica coisa é que ele é sindrémico, entdo vocé so
cuida disso daqui uns cinco anos, vocé procura um
geneticista, uma estimulacéo; isso era umas onze
horas da noite, e foi embora (M3).

Mas o médico ainda falou, néo sei, s8o mais de
cinco mil sindromes, dezenas, milhares de sindro-
mes, COmMo € que eu vou saber, isso é para vocés
investigarem depois com calma, o bebé esta super
bem (P3).

Entéo foi através da translucéncia nucal , eu
tava sozinha, e foi como eu te falei, ela avisou pra
mim que tinha 97% de chance de ser Down (M4).

Especificamente em M3, observa-se que a in-
formacdo compreendida e relatada pela mée
mostra uma falta de orientacdo sobre como pro-
ceder com a crianga nos primeiros anos de vida,
ja que o médico sugeriu, segundo a mae, que 0
auxilio terapéutico fosse buscado por volta dos
cinco anos de idade. No mesmo caso, P3 relata
que o médico disse ndo saber qual sindrome po-
deria estar relacionada ao seu filho, ressaltando
que conhecia mais de cinco mil sindromes. As in-
formagdes mal transmitidas podem estar relaci-
onadas ao desconhecimento sobre a sindrome de
Down ou ainda podem refletir a dificuldade mé-
dica em comunicar o diagndstico provavel* .

A forma como M4 recebeu a hip6tese diag-
nostica revela a falta de nocdo sobre os senti-
mentos que podem ser vivenciados neste mo-
mento, por parte do profissional que transmitiu
ainformagcdo, ja que a comunicacéo foi feita para
a mae sozinha, durante um exame de rotina na

gestagdo. E muito importante comunicar a noti-
cia ao casal, transmitindo todas as informagoes
necessarias sobre o problema, de forma objetiva
e clara, propiciando abertura para discutir o pro-
blema e sanar as possiveis duvidas dos pais*.

Com relagdo as reagdes, as méaes relataram
um sentimento de perda do filho idealizado, sen-
do que M4, por estar recebendo a noticia antes
do nascimento, teve um sentimento predomi-
nantemente de desorientac&o.

A minha reagdo era s6 chorar, a sensagao que te
da e que vocé esta levando um tiro. Eu tinha a sensa-
¢ao que me jogavam terra em cima de mim, eu estava
viva, mas de repente eu saia por causa do meu filho.
Mas a sensacdo é a pior possivel, é de desprotecéo,
castigo, parece que vocé esta sendo castigado por
Deus.Vocé chora mesmo a morte do filho, e ai eu
ficava assim, ah, meu Deus, porque eu estou choran-
do, se 0 meu filho esta vivo 1a. O meu filho que eu
esperava, eu chorei ele morto mesmo (M1).

A sensagdo era que meu filho, o meu filho,
aquele que eu esperei, ndo era 0 meu filho, que
estava ali, entendeu. E muito medo do desconheci-
do. Entdo é assim eu chorei muito, muito, muito,
muito, mas néo fiquei depressiva . Todo dia, a hora
que eu acordava, eu lembrava, nossa, meu filho
tem sindrome de Down e agora? (M3).

Entdo na hora, |4 dentro, eu ndo senti nada,
ndo caiu a ficha, foi cair 1a embaixo. E ai o que
aconteceu, eu sai pela rua, fiquei desatinada, atra-
vessei a rua, os carros passando um atras do outro,
eu s6 ouvia buzina, fui pra um lugar que eu mora-
va. Chegando la perto que eu vi que ndo era la
mais que eu j& estava morando. Cheguei em casa,
mas cheguei assim, eu tava nervosa, tinha chorado
muito. Eu queria s6 dormir, ndo queria ficar acor-
dada (M4).

Segundo Vash?®, todos os pais vivenciam o
choque e 0 medo com relagdo a noticia, como
podemos verificar nos relatos anteriores, bem
como a dor e a ansiedade de se pensar como
serdo as expectativas para o futuro da crianga.
Em geral, todos os casais pesquisados experimen-
taram a perda do filho idealizado. Esse sentimen-
to traduziu-se, neste estudo, por manifestacOes
como vontade de dormir, pelo susto em acordar
e lembrar a presenca da sindrome na vida fami-
liar e pelo choro relatado por todas as maes. Os
sentimentos parecem néo diferir em sua nature-
za frente ao comunicado da noticia em situacao
de gestacdo ou apds o nascimento. As angustias,
o luto e a preocupagdo fazem-se presentes em
ambas as circunstancias.

Entretanto, os programas de apoio aos fa-
miliares devem ser elaborados para atender as



necessidades de cada momento. A mulher ges-
tante necessita subsidios para o enfrentamento
desse periodo até o nascimento da crianga, en-
quanto que a familia que recebe a noticia apds a
chegada do bebé deve ser orientada e apoiada
para cuidar do filho e buscar o tratamento mais
indicado.

A perda do filho idealizado aconteceu, nesse
estudo, para pais e mées, aliada a preocupagao
com o quadro clinico da criancga e alguns senti-
ram indefinicéo, até receberem o resultado do
caridtipo.

No momento que ele me falou que ele era sin-
drome de Down, a gente sente um sentimento de
perca [sic], porque vocé esta esperando uma crian-
¢a saudavel que venha sem problema, um filho per-
feito, mas ndo tem como expressar o sentimento de
perca [sic] mesmo. Vocé pensa assim, porque tinha
que acontecer comigo e tem tanta gente que vem
normal (P2).

A minha reacdo é eu ndo chorei, eu ndo tive
crise, eu nunca rejeitei a crianca. Eu senti tristeza.
Parece que n&o foi o filho que eu esperei. Nasceu
alguém, meu filho, mas ndo foi este que eu esperei.
Puxa meu filho vai ser deficiente. Na verdade, a
gente viveu muito assim, uma sensacéo de indefi-
ni¢éo, porque o médico ndo nos disse assim, oh este
é 0 quadro de sindrome de Down, 0 médico disse:
tem um aspecto sindrémico, pode ser, mas pode
néo ser (P3).

O depoimento dos pais mostra uma atitude
mais realista frente a situacdo vivida, mesmo que
permeada pela tristeza e pelo sentimento de perda.
Embora a maioria dos trabalhos relate o discurso
da mée, ¢ importante que o pai possa ser ouvido e
tenha sua fala e suas expectativas analisadas?.

Todos os casais entrevistados tiveram pouca
ou nenhuma informagédo sobre a sindrome de
Down no momento da noticia, sendo que ne-
nhum médico que transmitiu a noticia atendeu
as expectativas dos pais, como podemos obser-
var nos depoimentos a seguir:

Ela ndo falou nada, falou s6 que era a sindrome
de Down, ndo falou nada que tinha que fazer tera-
pia, ela falou que era mais molinho (P1).

Ele ndo deu muita informacéo, ele sé pergun-
tou se eu conhecia a sindrome de Down e quando
eu falei que eu ndo conhecia, que eu tinha uma
vaga idéia do que seria, ai ele falou: que era mon-
golismo e que ele ndo era a pessoa mais preparada
para me explicar no momento, s6 me disse que era
um problema genético (P2).

Como podemos verificar neste ultimo depo-
imento, 0 médico assume n&o ser a pessoa me-
Ihor preparada para explicar a sindrome. Parece

que a maioria dos profissionais ndo se encon-
tram preparados, técnica ou emocionalmente,
para lidar com esse acontecimento, e podem ex-
perimentar alguns sentimentos como ansiedade,
desconforto e impoténcia ao ter que comunicar
a noticia para os pais!47,

Observou-se, nesse estudo, que 0s pais pas-
sam, de fato, pelos cinco estagios descritos, quan-
do recebem a noticia da anomalia do seu filho®.
Pode-se verificar que os sentimentos experimenta-
dos foram choque, negacéo, raiva, tristeza e culpa,
até que haja uma adaptacéo e reestruturacao fami-
liar, confirmando os achados na literatura®.

Alguns depoimentos revelam a vivéncias des-
ses sentimentos, reafirmando a necessidade do
apoio emocional nesse momento.

Vocé chora o filho que morreu, realmente mor-
reu. Até depois entender que no lugar esta aquela
crianca com sindrome de Down, até 1 vocé chora
muito, até vocé entender, o que aconteceu, e 0 que
vai acontecer, 0 que esta acontecendo em sua volta.
Vocé nega o tempo todo, vocé fala ele tem os olhos
puxadinhos, mas eu também tenho, vocé até puxa
seus olhos. Ele ndo tem sindrome de Down, vocé
nega todo momento, vocé procura assim, querer
mostrar pros médicos que eles estdo errados (M1).

Em relacdo aos sentimentos, olha até hoje eu
acho ainda vai me d& depresséo, que é normal.
Sera que eu ndo vou ficar deprimida, ou tal, claro
que tem dias que vocé vé que eu quero, que agora
ele esta na fase que ele quer falar e ndo sai, né. Eu
fico triste de ver, eu fico pensando mais quando ele
entrar numa escolinha, né? (M3).

Quando foi perguntado aos casais como eles
explicariam a sindrome de seu filho, estes res-
ponderam tentando repassar todo o conhecimen-
to que possuiam:

Um acidente genético, que néo foi culpa nossa.
Que ele tem atraso mental, que tem que fazer fisi-
oterapia e fono, que tem dificuldade de apreender,
tal. Mas, no mais, que ele pode trabalhar, pode es-
tudar, que ele pode fazer tudo que outro faz tam-
bém (P1).

Sindrome de Down é uma deficiéncia mental
que afeta bastante a parte motora, bastante a parte
cognitiva, mas que sao seres humanos com enorme
potencial que os programas de estimulagdo, as cli-
nicas especializadas, conseguem orientar e obter
um excelente resultado no aspecto motor. Que es-
tas criangas conseguem ir & escola, aprender a ler,
avancar na escola, conseguem trabalhar, conseguem
inclusdo, bastante préximo daquilo que a gente
chama de individuo normal (P3).

As sugestdes levantadas pelos entrevistados
para contribuir para que esse momento se torne
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menos traumatico revelam desejos e lacunas vi-
vidas por ocasido da noticia e do diagndstico.
Entre elas, destacam-se a forma e as informa-
¢Oes que gostariam de receber. Segundo as mées
e pais participantes, os médicos deveriam dar a
noticia um ou dois dias ap6s o nascimento, falar
sobre todos os aspectos inerentes a sindrome de
Down, incluindo os problemas que estas crian-
¢as podem ter, como problemas cardiacos e pro-
blemas respiratorios, e a importancia da estimu-
lacdo precoce. Se possivel, a mae nunca deveria
estar sozinha no momento da noticia, devendo
estar sempre acompanhada pelo marido ou pa-
rente. O casal M3 e P3 sugeriu a presenca de um
grupo de apoio, proporcionando troca entre ca-
sais que ja passaram pela experiéncia de ter um
filho com sindrome de Down. Foi sugerida por
M4 a presenca de um psicologo junto com o
médico neste momento.

Observou-se que nenhum dos participantes
deste estudo teve apoio de um psicélogo, o que
poderia ser um caminho para que o casal pudes-
se ser acolhido e conseguisse vivenciar e expres-
sar seus sentimentos com suporte profissional.
E interessante ressaltar que nenhum dos textos
consultados na literatura sugere a presenca deste
profissional no momento da noticia, como mem-
bro da equipe hospitalar. A presenga desse pro-
fissional em momento tdo delicado vem sendo
pouco explorada, inclusive nos casos de diagnds-
ticos pré-natais. Ainda em relacdo a participagdo
do psic6logo no momento da noticia, observa-
se quase uma unanimidade quando se fala sobre
0s sentimentos presentes, principalmente em es-
tudos realizados com maes no periodo p6s-no-
ticia; porém, a participagdo em grupos de apoio
imediato vem sendo pouco relatada em pesqui-
sas. Nota-se ainda que os estudos envolvendo o
interesse nessa tematica da noticia da sindrome
de Down concentram-se na década de noventa.

Conclusdes

Os profissionais responsaveis pela comunicacéo
da noticia e do diagnéstico da sindrome de Down
devem estar constantemente preocupados com
0 preparo para este momento tdo delicado para
avida de um casal, para que seja menos trauma-
tico para a familia e que esta tenha melhores chan-
ces para superar esta fase e contribuir de modo
mais tranquilo para o pleno desenvolvimento da
crianca.

Os sentimentos comuns vivenciados pelos
pais foram desorientagdo, choque, perda de uma
situacdo idealizada e ansiedade pelo futuro, prin-
cipalmente pela desinformagdo quanto ao qua-
dro clinico da crianga. Assim, ap6s o recebimen-
to da noticia e do diagndstico, é necessario que
0s pais tenham oportunidades para esclarecimen-
to de suas davidas e recebam explicacOes refe-
rentes a condi¢do do seu filho, aliadas ao apoio
psicoldgico, para superar 0s sentimentos negati-
VOSs que estdo presentes e que podem dificultar as
relagdes posteriores dos pais com a crianga. Este
suporte supde contato com uma equipe inter-
disciplinar, incluindo psico6logos, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais, assis-
tentes sociais, médicos, entre outros, que devem
estar também preparados para lidar com as an-
gustias e receios que cercam a nova realidade fa-
miliar. Para tanto, hé que se pensar em medidas
para intervir na formacao desses profissionais.

E importante que os pais possam buscar in-
formagdes nas institui¢Oes especializadas, orga-
nizando-se em grupos, para encontrar 0s me-
lhores caminhos e informacdes atualizadas so-
bre a sindrome de Down, além do apoio e orien-
tacOes necessarias para o pleno desenvolvimento
do seu filho. A instituicdo proporciona também
0 encontro entre maes e pais que se apdiam mu-
tuamente, auxiliando na superacéo dos conflitos
que surgem inicialmente e ao longo do desenvol-
vimento da crianga. Para tanto, é necessario que
as familias sejam orientadas e encaminhadas pe-
los profissionais que realizam os primeiros con-
tatos, buscando-se assim um trabalho interdis-
ciplinar que melhor atenda as necessidades dos
familiares e facilite o desenvolvimento da crianga
e o trabalho de toda a equipe.
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