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RESUMO

O nascimento de uma crianca faz parte do ciclo de vida de uma familia. Desde a sua
concepcao, a crianca ja é fruto de uma série de expectativas. O objetivo desta pesquisa
foi descrever e analisar as rea¢cfes dos pais de criancas com sindrome de Down (SD)
diante da noticia do diagnéstico da sindrome e o0s apoios recebidos para os cuidados do
(a) filho (a). O delineamento da presente pesquisa foi de abordagem mista, de cunho
descritivo. Foi utilizado para coleta dos dados: um roteiro semiestruturado de Entrevista
de caracterizacdo paterna. Participaram da pesquisa 10 pais (homens) de criancas
diagnosticadas com SD na faixa etaria de 0 a 6 anos de idade. O contato com o0s pais
ocorreu por meio de um Instituto de convivéncia de pessoas com SD em uma cidade do
interior do estado de Sao Paulo. A coleta de dados com 0s pais ocorreu nas dependéncias
do Instituto ou na residéncia dos préprios participantes. Foi realizada a andlise de
conteudo com a categorizacdo dos dados qualitativos das entrevistas. Os resultados
apontaram gue no quesito maneira como a noticia da SD foi dada, a maioria dos pais
recebeu a noticia apdés o nascimento da crianca. Em relagdo a mudancas na maneira
como receberam a noticia, dois pais relataram que poderia ser diferente, os médicos
poderiam ser mais sutis. Para o apoio para cuidados, nota-se que parte dos pais recebeu
apoio pessoal e financeiro para os cuidados dos filhos. O estudo mostrou que o0 momento
da noticia precisa ser reavaliado pelos profissionais, e que as intervencdes devem focar
nas criancas e nas familias.

Palavras-chave: Educacao Especial; Pais; sindrome de Down.
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ABSTRACT

The birth of a child is part of a family's life cycle. Since its conception, the child is already
the result of a series of expectations. The aim of this research was to describe and analyze
the reactions of parents of children with Down syndrome (DS) to the news of the diagnosis
of the syndrome and the support received for the care of the child. The design of this
research was a mixed approach of a descriptive nature. It was used for data collection: a
semi-structured interview script with paternal characterization. Participated in the research
10 parents (men) of children diagnosed with DS in the age group from 0 to 6 years old. The
contact with the parents took place through an Institute for the coexistence of people with
DS in a city in the interior of the state of S&o Paulo. Data collection with parents took place
on the premises of the Institute or at the residence of the participants themselves. Content
analysis was performed with the categorization of qualitative data from the interviews. The
results showed that in terms of how the news of DS was given, most parents received the
news after the child's birth. Regarding changes in the way they received the news, two
parents reported that it could be different, doctors could be more subtle. For support for care,
it is noted that part of the parents received personal and financial support for the care of
their children. The study showed that the moment of news needs to be reassessed by
professionals, and that interventions should focus on children and families.

Keywords: Special Education; Parents; Down's syndrome.

RESUMEN

El nacimiento de un nifio es parte del ciclo de vida de una familia. Desde su concepcion, el
nifio ya es el resultado de una serie de expectativas. El objetivo de esta investigacion fue
describir y analizar las reacciones de los padres de nifios con sindrome de Down (SD) a la
noticia del diagndstico del sindrome y el apoyo recibido para el cuidado del nifio. El disefio
de esta investigacion fue un enfoque mixto de caracter descriptivo. Se utiliz6 para la
recoleccion de datos: un guion de entrevista semiestructurado con caracterizacion paterna.
Participaron en la investigacion 10 padres (hombres) de nifios diagnosticados con SD en el
grupo de edad de 0 a 6 afios. El contacto con los padres se realiz6 a través de un Instituto
para la convivencia de personas con SD en una ciudad del interior del estado de Sao Paulo.
La recogida de datos con los padres se llevd a cabo en las instalaciones del Instituto o en
la residencia de los propios participantes. El andlisis de contenido se realiz6 con la
categorizacion de los datos cualitativos de las entrevistas. Los resultados mostraron que,
en términos de como se dio la noticia del sindrome de Down, la mayoria de los padres
recibieron la noticia después del nacimiento del nifio. En cuanto a los cambios en la forma
en que recibieron la noticia, dos padres informaron que podria ser diferente, los médicos
podrian ser mas sutiles. Para el apoyo al cuidado, se observa que parte de los padres
recibié apoyo personal y econémico para el cuidado de sus hijos. El estudio mostré que el
momento de la noticia debe ser reevaluado por profesionales y que las intervenciones
deben centrarse en los nifios y las familias.

Palabras clave: Educacion Especial; los padres; sindrome de Down.
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Introducéao

A sindrome de Down (SD) é facilmente identificada no periodo imediato ao nascimento,
por meio de algumas caracteristicas peculiares. Algumas caracteristicas fenotipicas das
criangas com SD s&o: braquicefalia (cabeca achatada); fissuras palpebrais com inclinagéo
superior; pregas epicanticas; base nasal achatada e hipoplasia da regido mediana da face.
O pescoco € mais curto, a lingua é protusa e hipotdnica, entre outras caracteristicas (SILVA,
DESSEN, 2002).

Atualmente, ha o conhecimento desse diagndéstico logo no periodo gestacional,
provenientes de exames mais precisos, que sugerem a suspeita da sindrome, a qual &
confirmada pelo exame de cariétipo (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010).

De acordo com Cunha, Blascovi-assis e Fiamenghi Jr (2010), a noticia do diagnostico
de SD ou de qualquer outra deficiéncia para a familia pode leva-los a passar por cinco
estagios de impactos do diagnostico. Vale ressaltar que alguns pais podem nao passar por
esses estagios, outros podem passar por alguns, assim como algumas maes passam por
essas fases, porém ndo nessa ordem. O primeiro refere-se ao periodo de choque,
comportamentos irracionais, com muito choro, sentimentos de desamparo e vontade de fugir.
A segunda etapa corresponde a negacdo da anomalia de seus filhos. Na terceira acontecem
reacOes emocionais dos pais, como, tristeza, raiva e ansiedade. O quarto estagio condiz com
a adaptacao, em que comeca a aproximacao afetivamente com o bebé. Ja a quinta fase, diz
respeito a reorganizacdo familiar. No entanto, embora haja 0os sentimentos classicos e a
dificuldade em aceitar o diagnéstico do filho, perdura ainda a constante busca da cura da
sindrome.

Segundo Vendrusculo (2014), entre o anuncio de uma gravidez até a chegada de um
bebé, os pais idealizam uma série de planos para o bebé que esté por vir, a fim de dar muitas
oportunidades para a crianca. Os planos vao desde oferecer diferentes brinquedos da ultima
geracdo, roupas, o melhor colégio, viagens, curso de inglés, entre outros, como também
planejam o futuro profissional do bebé e coisas que o mesmo deve ter e ser, segundo o
desejo de seus pais.

Devido a este fato, o nascimento de uma crianga com qualquer tipo de deficiéncia
acarreta no planejamento dos pais uma divergéncia, necessitando ser reformulada, sendo
importante reorganizar o espago psiquico para acolher a crianga que esta por vir ou ja esta
nos bracos dos pais (VENDRUSCULO, 2014).

Revista Educacdo Especial | v. 34 | 2021 — Santa Maria
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



http://dx.doi.org/10.5902/1984686X37804

Como relatado por Henn, Piccinini, Garcias (2008), o nascimento de uma crianga com
SD exigir4 dos pais uma adaptacdo maior, pois estas criangas apresentam um atraso no
desenvolvimento e algumas limitacées em aquisicdes, necessitando assim de mais tempo
para adquirir habilidades como andar, controlar os esfincteres e na comunicacdo. Sendo
assim, cada momento terd suas particularidades, o que algumas vezes pode acarretar em
Impactos sobre os genitores.

O médico é visto como o detentor de sabedoria e verdade universal, exercendo assim
uma forte influéncia na maneira como os pais vao reagir frente a noticia sobre diagnéstico da
sindrome de Down (OLIVEIRA, 2001). Algumas vezes, as atitudes dos pais frente a seus
filhos sdo de se precipitarem por eles, tomarem seus lugares, por explicitarem uma intensa
preocupacao com o bem estar deles, com o desejo de defendé-los da sociedade cruel para
as pessoas com deficiéncias, o que pode acarretar em uma dificuldade de aquisicédo de certas
individualidades e habilidades. Entretanto, em muitos casos, 0s pais conseguem proporcionar
aos filhos possibilidades de desenvolvimento enquanto seres humanos capazes de
aprendizado e individualidade (SOUZA; BOEMER, 2003).

Segundo Vendrusculo (2014), a medida que a deficiéncia do filho se torna mais familiar,
0S pais conseguem ter uma elaboracgéo psiquica. No lugar das resisténcias encontradas no
primeiro momento, deve-se colocar o conhecimento da deficiéncia, transformando-as em
novas experiéncias.

A partir do momento que 0s pais criam novas experiéncias para estimular seu filho com
deficiéncia € que este consegue se desenvolver melhor, pois mesmo que um filho ndo tenha
nenhuma deficiéncia, em um ambiente empobrecido de estimulos, a crianga ndo conseguira
se desenvolver plenamente. O desenvolvimento da inteligéncia de toda e qualquer crianca,
com ou sem deficiéncia necessita de muitos estimulos, ou seja, submeter uma crianca a
estimulos pobres ou até mesmo a falta deles, faz com que haja uma barreira nas chances de
desenvolvimento desta crianga (VENDRUSCULO, 2014).

Desde os primeiros dias de vida, o trabalho dos pais com seu filho deve se dar por meio
da estimulacéo precoce?, com o intuito de auxiliar a familia e a crianca no desenvolvimento,
sendo que as interagdes se dao por meios instrumentais como: psicomotricidade, linguagem,
aprendizagem, habitos de vida, socializa¢do e o brincar (VENDRUSCULO, 2014).

Segundo Dessen e Braz (2000) com a chegada de um bebé com deficiéncia, a familia
acaba se reestruturando, havendo a necessidade de um equilibrio entre os responsaveis para

lidar com as novas situagfes que surgem nesses periodos, principalmente a contribui¢cdo do

Revista Educacdo Especial | v. 34 | 2021 — Santa Maria
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



http://dx.doi.org/10.5902/1984686X37804

pai para o desenvolvimento do seu filho. Sendo assim, cada vez mais tém surgido estudos e
pesquisas visando identificar a figura masculina dentro da estrutura familiar, a fim de
contribuir para o conhecimento e entendimento desse contexto.

Segundo Silva e Aiello (2009), estudos recentes apontam para a presenca do pai
biol6gico ou até mesmo da figura masculina dentro da estrutura familiar como um fator
fundamental para o desenvolvimento das criangas.

O papel do pai vem se alterando na sociedade, devido as transformacdes culturais,
sociais e familiares, indo da fase de que os filhos eram propriedades do pai, com a mée sem
direito, até na fase em que o pai era apenas um suporte econémico da familia (BENCZIK,
2011).

De acordo com Silva e Aiello (2009), o pai deixou de ser apenas o mantenedor da
familia, para ser um fator importante no desenvolvimento psicoafetivo de seu filho, por meio
de afetos e atitudes, além de se constituir como referéncia para a personalidade da crianca
e o transmissor da autoridade social, o pai € um ser de autoridade, seguranca, ideais e
valores (SILVA; AIELLO, 2009).

Segundo Benczik (2011), o pai € muito importante no desenvolvimento da crianca,
podendo ser melhor a relagéao entre pai e filho, caso o pai participe ativamente do crescimento
e educacao da crianca. Lamb (1997) coloca que os pais que estdo mais altamente envolvidos
com suas criancas, podem influenciar uma maior competéncia cognitiva, menor crenca
sexualmente estereotipada, maior empatia € um maior nivel de controle interno.

Devido as mudancgas no papel do pai que ocorreram na estrutura familiar, Lamb e
colaboradores (1985) definem o envolvimento paterno a partir de trés dimensdes de
avaliacdo do seu comportamento: interacdo, acessibilidade a crianca e responsabilidade. A
primeira diz respeito ao contato direto com o filho, em atividades compartilhadas e cuidados;
a segunda refere-se a presenca ou disponibilidade para a crian¢a para possiveis interacdes
e, por ultimo, a responsabilidade corresponde ao papel do pai em garantir cuidados e
recursos para seu filho.

Mondardo e Valentina (1998) especificam que atualmente os pais dividem os trabalhos
com suas companheiras, indo as reunides, levando os filhos ao dentista, pediatra, danca,
futebol, ou até mesmo ficam em casa quando seu filho encontra-se doente, sendo assim,
pode-se confirmar que a presenca de um pai é tdo fundamental quanto a da mée, quando
pensa-se no desenvolvimento socioemocional da crianga. O ideal seria que o pai colaborasse

ativamente desde o nascimento de seu filho, participando dos momentos de banho, conversa

Revista Educacdo Especial | v. 34 | 2021 — Santa Maria
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



http://dx.doi.org/10.5902/1984686X37804

com pediatra e enfermeiras, troca de fralda, cantigas. Mesmo se 0 casal estivesse separado,
€ de suma importancia que o pai participe com a mde dos questionamentos sobre as
preferéncias de seu filho, para assim fazer parte da vida dele.

Para Benczik (2011), as familias mudaram o foco do modelo tradicional, atualmente ao
papel de autoridade do pai, é adicionado o papel de fornecedor de carinho, tornando-se mais
ativo na vida da crianga, brincando e atuando na formacao e educacao dela.

Lamb e Billings (1997) colocam que sempre foi dada muita atencéo no papel da mae,
mas que pouco se sabe sobre como e quanto 0s pais — homens — gastam seu tempo com
seus filhos com deficiéncia e mesmo que nos ultimos anos tenham estudos sobre o papel do
pai em diversos contextos, estes acabam por ndo abordar a paternidade com criangcas com
deficiéncia intelectual. Além disso, os estudos existentes apresentam, muitas vezes,
limitacdes, pois os dados baseiam-se em dados clinicos, relatérios maternos a respeito das
reacOes emocionais e comportamentais dos pais.

Nessa perspectiva, ao considerar que 0s estudos baseiam-se em dados clinicos e
relatos maternos a respeito das rea¢des emocionais e comportamentais dos pais, cabem o0s
seguintes questionamentos: (a) quais sao as reac¢des dos pais diante da noticia de ter um
filho com SD? (b) como os mesmos se fazem presentes na vida de seus filhos? (c) quais
apoios recebem durante a noticia e depois para os cuidados da crianca?

Objetivo

Descrever e analisar as reacdes dos pais (homens) de criangas com SD diante da
noticia do diagnostico da deficiéncia e apoios recebidos para os cuidados do (a) filho (a).

Método
Delineamento

O delineamento da presente pesquisa foi com abordagem mista de cunho descritivo.
Procedimentos éticos

O projeto de pesquisa foi submetido & avaliagcdo do Comité de Etica em Pesquisa de
Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos (CAEE: 81125417.8.0000.5504) e
apos aprovacao os participantes foram recrutados de acordo com o interesse em participar

da pesquisa.
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Participantes

Participaram do estudo dez pais, todos casados, com uma média de idade de 39,1
anos, desses, apenas quatro nao participavam de um grupo de apoio a pais.

A Tabela 1 se refere a caracterizacdo dos participantes. Os pais desta pesquisa foram
nomeados por P1 até P10, correspondente ao numero total de participantes.

Tabela 1 — Caracteriza¢do dos participantes

Renda Pertence a
Participantes Idade StaTtus Escolaridade  Profissional  familiar umgrLllpo
Conjugal de apoio a
anual )
pais
P1 34 Casado Cursando Inspetor de 40.000 Sim
superior manutengao
P2 43 Casado Segundo Técnico em 15.000 Sim
grau telefonia
completo
P3 41 Casado Superior Administrador ~ 72.000 Sim
completo
P4 39 Casado Superior Empresario 70.000 Sim
completo
P5 35 Casado Ensino médio Entregador 30.000 N&o
completo
P6 39 Casado Segundo Serralheiro 20.000 Sim
grau
completo
P7 52 Casado Superior Servidor 109.000 Néao
completo publico
P8 29 Casado Segundo Vigilante 18.000 N&o
grau patrimonial
completo
P9 42 Casado Segundo Vendedor 48.000 N&o
grau
completo
P10 37 Casado Superior Representante  48.000 Sim
completo comercial

Fonte: elaborado pelas autoras (2018).

Revista Educacdo Especial | v. 34 | 2021 — Santa Maria
Disponivel em: https://periodicos.ufsm.br/educacaoespecial



http://dx.doi.org/10.5902/1984686X37804

A Tabela 2 se refere a caracterizacdo dos filhos dos participantes. Os filhos dos
participantes foram nomeados nessa pesquisa por C1 até C10, correspondente ao humero
pelo qual o pai foi nomeado, ou seja, a crianca nomeada por C1 é filho (a) do pai nomeado

por P1 e assim por diante.

Tabela 2 — Caracterizag¢éo dos filhos (as) participantes

Identificacdo da Idade da crianca Sexo da crianca Escolaridade da
crianga crianca

C1 5 Feminino Educagéo Infantil
Cc2 3 Masculino Educagéo Infantil
C3 4 Masculino Educagéo Infantil
C4 6 Feminino Educagéo Infantil
C5 5 Feminino Educacéo Infantil
C6 2 Feminino N&o vai a escola
Cc7 5 Masculino Educagéo Infantil
C8 6 Feminino Educagéo Infantil
C9 7 Masculino Ensino Fundamental
C10 6 Feminino Educagéo Infantil

Fonte: elaborado pelas autoras (2018).
Local
O contato com o0s pais ocorreu por meio de um Instituto de convivéncia de pessoas

com sindrome de Down, em uma cidade do interior de Sao Paulo. A coleta de dados com

0s pais ocorreu nas dependéncias do Instituto e na residéncia dos préprios participantes.
Materiais e equipamentos

Foram utilizados os seguintes materiais e equipamentos: papel sulfite, impressora,

computador portatil, caneta e gravadores.
Instrumento para coleta de dados

Roteiro semiestruturado de Entrevista: o roteiro foi construido pela pesquisadora e
avaliado por trés juizes, que eram pesquisadores do Programa de Pds-Graduacdo em
educacao especial. O roteiro continha 09 questdes abertas divididas em 04 tematicas,
sendo eles: (1) Sentimentos e reagdes frente ao diagnostico da SD; (2) Conhecimento sobre
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a sindrome de Down; (3) Apoios recebidos para os cuidados do filho; (4) Expectativas
paternas em relagéo a educacéo do (a) filho (a) com sindrome de Down.

Procedimentos de coleta de dados

A pesquisadora entrou em contato com um instituto de convivéncia de pessoas com
SD, para explicar os objetivos da pesquisa e os procedimentos da coleta de dados. Apds o
consentimento da coordenadora de projetos do Instituto, foi estabelecido um contato via
telefonema com os pais das criangas alvos, a fim de explicar os objetivos da pesquisa e de
0S mesmos assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Apés combinar o
local e horario da entrevista, os pais responderam ao instrumento. O instrumento foi
preenchido em forma de entrevista. Os encontros com 0s pais duravam em meédia uma
hora. A pesquisadora perguntava ao pai se podia gravar em audio a entrevista, para depois
transcrever, ou seja, com o consentimento dos pais, todas as entrevistas foram gravadas.
Alguns encontros aconteceram na residéncia dos participantes e outros ocorreram na sede

do grupo de apoio.
Procedimentos de andlise dos dados

Os dados qualitativos obtidos nas entrevistas com os pais foram analisados de forma
descritiva. Foi realizada a analise de conteido com a categorizacéo dos dados qualitativos
das entrevistas. A categorizacdo € “uma operagao de classificacdo de elementos
constitutivos de um conjunto, por diferenciacado seguida de um reagrupamento baseado em
analogias, a partir de critérios definidos” (FRANCO, 2008. p.59). Sendo assim, as
categorias foram: maneira como a noticia da SD foi dada; mudangcas na maneira como
receberam a noticia da SD; conhecimentos atuais sobre a SD; adaptacdo da dinamica da
familia ao nascimento da crianca com SD; apoio para cuidados; apoio recebido no momento

da noticia; e sugestdes aos profissionais no momento da noticia aos pais.
Resultados e Discusséo
Descricao e analise das rea¢fes dos pais diante da noticia da SD e apoios recebidos

Em relacdo a maneira como a noticia da SD foi dada identificou-se que para P1,
P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8 e P10 a noticia foi apds o nascimento:
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Para falar a verdade, foi para mim primeiro...perguntaram, vocé que € o pai da
crianga? Sim sou eu, ai ele disse, a entdo sua filha nasceu com um
probleminha, ai tinha alguma coisa que parece que me avisou, sua filha nasceu
com sindrome de Down...0 médico disse que a minha filha tinha nascido com
sSopro no coragao...ela também nasceu com sindrome de Down (P1).

Ela veio falando, olha seu filho tem Down, ele vai fazer o que todos fazem,
correr, brincar, mas vai ser um pouco mais lento (P2).

[...] ele estava olhando uma crianca que estava ao lado e ai o pediatra de
plant&o, que ndo era o dele, desconfiou pelos tracos...o geneticista olhando do
lado, disse essa crianga tem sindrome de Down. Deu a noticia para a minha
esposa que estava no quarto e depois para mim (P3).

Foi complicado viu, a gente ficou sabendo na hora, ndo foi nada antes...mas
para mim foi mais facil do que para a minha esposa, eu resolvi um pouco mais
facil, ela demorou um pouco para assimilar (P4).

Foi surpresa, porque nos fizemos todos os exames e nada constava...a médica
veio e me falou assim, olha pai ela nasceu bem, mas nds suspeitamos que ela
tenha alguma sindrome, como ela nasceu com essas coisas (uma parte do
rosto roxo), vamos avaliar...a médica disse que estavam suspeitando de
sindrome de Down, por causa da orelhinha, dos tragos, mas que isso s0 seria
verificado com o cariétipo...no exame constou a SD (P5).

Na verdade, a noticia foi dada pela minha mulher, pelo telefone. Ela estava na
gota e ela tinha tido o parto, eu estava com 0s amigos, indo para la e foi ai que
ela me contou... O médico simplesmente falou para ela, sua filha tem sindrome
de Down e pronto, curto e grosso (P6).

No parto, o pediatra que era da minha mulher, me chamou e disse para
consultar um especialista em sindromes, por causa de algumas caracteristicas
dele, méo, pé, rosto, entre outras (P7).

Fui chamado |4 pela pediatra...foi passado a informagdo pra mim, pela
aparéncia, pelo rosto, méaos, pés, falou que ela simplesmente poderia ter
sindrome de Down, que ai ela iria fazer os exames complementares com o
geneticista para comprovar isso ai (P8).

A noticia foi dada na hora do parto (P10).

Os relatos apontaram que para a maioria dos participantes, a noticia do diagnéstico
foi dada, apds o nascimento da crianca.

A sindrome de Down é facilmente detectada no periodo imediato ao nascimento, por
causa das caracteristicas especificas, assim sendo, a noticia € transmitida aos genitores
ao nascimento (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010). O momento da noticia
sempre sera um episodio dificil para os pais.

Segundo Brandéo (2017), a grande insatisfacdo por parte das familias € o modo como
a noticia é dada, e provavelmente que esses sentimentos de tristeza, raiva, susto, sejam

desencadeados a partir do modo como a noticia foi dada pelos profissionais de saude.
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Deve-se considerar que, muitas vezes, as informagdes transmitidas pelos
profissionais aos pais da crianca, podem ser distorcidas de acordo com o choque sentido
por eles (KOZMA, 2007).

Embora muitas mulheres neguem os sentimentos ao nascimento de um filho com SD,
o tdo chamado “luto pelo filho imaginado” é sentido pela grande maioria das familias que
tem um filho com deficiéncia (XAVIER, 2017).

Conforme Chacon (2011) aponta, os pais apresentam diferencas no momento em que
se dao conta da deficiéncia do filho, estando relacionado ao modo como aceitam a
informacdo que estdo tendo no momento da noticia, principalmente em relacdo as
necessidades do filho.

Em contrapartida, para P9 a noticia foi dada durante a gestacdo da esposa, conforme

fala ilustrativa:

Quanto a noticia da sindrome, a gente recebeu no ultrassom...O médico
conversou com a minha esposa, falou que havia dado uma altera¢éo na nuca
(P9).

O diagnostico vem sendo mais frequente ainda no periodo gestacional, por meio de
exames que estdo cada vez mais precisos e que levantam suspeitas que sdo confirmadas
por meio do exame de cariotipo (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010).

O momento da noticia de ter um filho com SD é crucial, pois a forma como esta é
dada, a linguagem utilizada, podem dificultar ou facilitar a compreensao dos pais em relacao
aos aspectos clinicos, influenciando nas expectativas, no que se refere ao desenvolvimento
fisico, intelectual e emocional do filho, o que pode interferir no vinculo afetivo estabelecido
entre pais e filhos (BRANDAO, 2017).

A noticia do diagndstico de uma crianca com deficiéncia causam, nos pais e nas maes,
questdes emocionais, fazendo-os passar por dificeis periodos, relacionados com a crianca
(BRITO; DESSEN, 1999). Como no caso do P.4, em que relatou que para ele foi mais facil
lidar com a noticia do diagndéstico do que para a sua esposa, pois esta demorou em
assimilar o que estava acontecendo.

Quando questionados sobre se mudariam algo na maneira em que receberam a
noticia da SD do filho (a) P1, P2, P4, P5, P6, P7 e P8 ndo mudariam nada.

Olha eu ndo mudaria nada néo, por que acho que do jeito que aconteceu foi
a melhor forma...jA& que vocé recebe a noticia na hora, vocé comeca a se
preparar ali, ndo antes (P1).
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Nada, que nem eu falei, eu recebi, pra mim foi normal. Ela foi direta, ela
chegou e falou, seu filho tem Down, vai aprender, vai andar, vai fazer tudo,
s6 que vai demorar, vai ter que dar mais tempo (P2).

Eu acho que ndo mudaria, porque se a gente soubesse antes ia ser pior, a
minha esposa ia pirar, a gravidez néo ia decorrer como foi...se fosse s6 eu,
eu preferiria saber antes (P4).

Sem problema no coracao, nada, ndo mudaria nada (P5).

Nada e agradeco do médico no parto...Eu acho que foi melhor ficar sabendo
depois, porque é um sofrimento que a gente tem, porque ndo sabemos como
vai ser, 0 que vai ser, de que jeito, a gente s6 vai imaginar o pior né, entao
realmente eu acho que nao saber e ficar sabendo apenas na hora é a melhor
coisa (P6).

Mudaria nada (P7).

Nada, saber em cima da hora ajudou o crescimento tanto meu, quanto da
minha esposa, da forma de eu correr atras, um incentivo a mais, um impulso
vamos dizer assim, de saber um pouco mais de uma crian¢a com sindrome
de Down, as necessidades (P8).

A noticia influencia ndo somente na imagem que 0s pais vao ter da crianca e do seu
futuro, mas também, o futuro de toda a familia. Por isso, € muito importante que seja
proporcionado aos pais um processo de adaptagcédo, com informacées mais claras, que
facam com que os mesmos se sintam mais acolhidos e satisfeitos e apresentem uma menor
frustacdo (BRANDAO, 2017). Receber a noticia que tera um filho com SD durante a
gestacao, poderia ajudar os pais a se prepararem melhor para os cuidados da crianca que
esta por vir e a entender um pouco mais sobre SD.

Mesmo os pais apontando que foi dificil e uma surpresa, os mesmos nao mudariam a
maneira como a noticia foi dada, este fato pode ter relagdo com a idade das criancas, pois
ja passaram um tempo desde o nascimento e os sentimentos do momento da noticia ja
foram superados.

O participante P3 nao respondeu se mudaria algo na maneira como recebeu a noticia
de ter um filho (a) com SD, voltando sua reflexdo para a visdo médica, compreendendo que
a noticia em si gera um grande impacto nos familiares, independente da forma como for
dada

Dificil, eu ja me fiz essa pergunta, mas é que eu vou voltar para os lados dos
médicos...nos dissemos que os médicos sdo frios, mas infelizmente nao &,
eu vejo que é tao dificil para eles darem a noticia, quanto para nés que vamos
receber, ele ndo pode se derrubar na frente do paciente, porque ai ele pode
colocar tudo a perder (P3).
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Para o médico, dar a noticia de uma crianca com SD pode ndo ser uma tarefa facil.
Para Branddo (2017), muitos profissionais da salude relatam que nunca tiveram
treinamentos sobre como dar essa noticia aos familiares com mais sensibilidade, de modo
com que os familiares se sintam satisfeitos com as informacdes recebidas, e ao mesmo
tempo se sintam acolhidos diante da nova realidade. Segundo Brandao (2017), os
profissionais evidenciam também que se sentem despreparados, ansiosos e que
apresentam sentimento de impoténcia ao dar a noticia aos familiares.

Para P9 a maneira como a noticia de ter um filho (a) com SD foi dada poderia ser mais

sutil.

Eu acho que o médico poderia ser mais sutil, talvez pudesse ser mais
preparado né. Foi meio de supetéo (P9).

Para P10 a maneira como a noticia de ter um filho (a) com SD foi dada poderia ser

durante a gestacéo.

Gostaria de ter ficado sabendo durante a gravidez, para pode me preparar
para o momento (P10).

Os relatos apontaram que para os dois participantes, P9 e P10, a maneira como a
noticia foi dada poderia ser diferente, por exemplo, o0 médico poderia ser mais preparado
para este momento da noticia e que gostariam de receber esta durante a gravidez para
conseguirem se preparar melhor.

No entanto, ndo é possivel saber se receber a noticia durante a gravidez, ou apés o
nascimento da crianca, seria a melhor opcdo, pois poderia desencadear desconforto,
depressdao, entre outros sentimentos, pelo fato de que toda a expectativa de ter um bebé
saudavel seria quebrada.

Segundo Silva e Dessen (2002) a principal queixa dos pais de criangcas com SD é a
forma como os médicos dao a noticia do diagnéstico, pois muitas vezes essas acabam
favorecendo a incredulidade da sindrome.

Constantemente, a maneira como a noticia € transmitida aos pais é de forma
inadequada, o que causa maior sofrimento, fazendo com que os pais tenham uma maior
dificuldade em aceitar o filho (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010).

E importante que os profissionais tenham uma linguagem mais adequada no momento
da noticia, a fim de transmitir aos pais informag¢des mais claras, objetivas e atualizadas
(CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010).
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Dando continuidade nessas questdes, na categoria conhecimentos atuais sobre a
SD, para P1, P2, P3, P4, P6, P8, P9 e P10 estes conhecimentos aumentaram apds o

nascimento do (a) filho (a)

Aumentou muito, antes eu ndo sabia nada né, ia pesquisar para que né? (P1)

O conhecimento, eu sabia sobre a deficiéncia, eu tinha um pouco, hoje eu
participo daqui do grupo, as vezes vejo algo na internet, mas nada demais
(P2).

Entdo, naquele momento, nés ndo sabiamos nada sobre a SD, a gente
comecou a se aprofundar depois da noticia, comecamos a entender o que
eraa SD (P3).

Eu tenho trezentas vezes mais, eu tenho até um primo na familia, sabia da
SD, as coisas bem basicas, hoje eu dou aula (P4).

A com certeza aumentaram bastante. Eu conhecia muito pouco...mas pra ser
sincero, eu nunca me aprofundei em estudos mesmo, porque eu ndo tenho a
pratica de estudar, minha mulher sabe mais, eu sei mais por conversar, bater
papo (P6).

No segundo colegial eu tive um pouco de contato com algumas sindromes
por uma peca de teatro...mas eu fui ter mesmo um contato e buscar coisas
depois dela (P8).

Quando a gente soube da noticia, nés nao tinhamos contato com nenhuma
crianca né...A gente ndo conhecia, ndo sabia das capacidades, das
limitag6es...Hoje néo, hoje nés sabemos da capacidade dele (P9).

Pesquisamos muito (P10).

Alguns pais buscaram mais informacdes sobre a SD do que outros pais, alguns até
deixaram para a esposa pesquisar.

Percebeu-se que o envolvimento do pai pode ser impulsionado em direcdo a
construcdo do conhecimento sobre a deficiéncia do filho, fazendo com que ele consiga
desenvolver estratégias que ajudem a gerenciar as demandas e potencialidades da
crianca. No entanto, para que isso ocorra, € necessario que o pai tenha participacao ativa
no trabalho de intervencdo com seu filho (GOITEIN; CIA, 2011). Quanto maior 0s
conhecimentos e habilidades que os pais adquirem, mais conseguirdo lidar com os
desafios que apareceram em relacdo ao filho, favorecendo o processo de aceitacao
(GLAT, 1996).

De acordo com Bronfenbrenner (2011), quanto maior for o conhecimento dos pais,
maior a probabilidade que eles tém de manter boas relagées com os seus filhos.

Apenas os pais P5 e P7 ja conheciam alguém com SD antes do nascimento do filho

(a).
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Para mim, eu ja conhecia criangas com SD...(P5)

Conhecia uma pessoa com sindrome de Down, ndo tinha nenhum
parentesco, mas era bem proximo (P7).

Nota-se que mesmo que 0s pais tenham 0s mesmos conhecimentos que antes do
nascimento de seus filhos com sindrome de Down, é de suma importancia que sempre
busquem por mais informacdes ao longo das fases de desenvolvimento das criangas.

No que se refere a adaptacéo da dinamica da familia ao nascimento da criangca com
SD, P1, P4, P5, P6, P7, P8, P9 e P10 relataram algumas mudancas

Nao, acho que ndo, vida normal. A Unica adaptagdo que teve, € que minha
esposa voltou a trabalhar agora (P1).

Foi tranquila até...fomos aprendendo o que a gente tinha que fazer com ela e
fomos tocando a vida (P4).

Minha mulher parou de trabalhar...eu pensei, se minha mulher vai sair para
ganhar um pouco de dinheiro, deixa que esse pouco eu ganho e vocé cuida
das criangas, porque a gente que tem, ja sabe cuidar pouco, 0s outros menos
ainda (P5).

Sim teve, minha mulher parou de trabalhar para ficar com ela. Eu realmente
trabalhava em um horario e hoje eu nao trabalho mais de manha para fazer as
fisioterapias para ela (P6).

[...] minha mulher parou de trabalhar para ficar com ele (P7).

Um pouco, existia um pouco de ndo conhecimento do que era a sindrome de
Down, ninguém conhecia, ninguém sabia, porque a gente ndo tem caso na
familia, entdo a gente ndo sabia exatamente o que era, entdo a familia ficou
um pouco apreensiva (P8).

Tiveram varias mudancas...o fato de ter que levar ele na USE, na Federal, de
ter o estimulo desde os dois meses né...sim, bastante, essa rotina que a gente
tinha antes de ter um filho e depois mudou muito. O que os fisioterapeutas
faziam de exercicio, nds tentdvamos fazer em casa de estimulacéo (P9).

Foi dificil, principalmente nos primeiros meses, mas depois tudo vai entrando
nos eixos (P10).

De forma natural, o nascimento de um bebé ja acarreta mudancas e reestruturacao de
papéis de uma familia (BRADT, 1995) e quando se trata do nascimento de uma crianga com
sindrome de Down, o0 processo de adaptacdo por parte dos pais pode ser maior, pois o filho
apresenta atraso em seu desenvolvimento e limitacbes em suas aquisicbes, havendo a
necessidade de um tempo maior para desenvolver habilidades como, andar, falar, etc
(KOZMA, 2007).

Segundo Henn, Piccinini e Garcias (2008), os pais de criangas com SD apresentavam

menores niveis de estresse do que as maes. E algumas dificuldades foram destacadas como,
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questdes financeiras, planejamento familiar, preocupacdes de longo prazo para com seus
filhos e restricbes familiares, no entanto, os pais demonstraram uma Vvisdo positiva da
personalidade de seus filhos, uma boa adaptacao as exigéncias e cuidados demandados por
eles.

Segundo Saladini, Cia e Fantinato (2011), o nascimento de uma crian¢ca com deficiéncia
acarreta algumas mudancas na vida dos genitores, pois a partir desse momento, comegam a
se preocupar com o filho e realizam mudancas em suas rotinas em decorréncia da crianca.

De acordo com Xavier (2017), o convivio familiar pode deixar de ser um momento
harmonioso e ludico e passa a ser uma lista de exercicios a serem feitos visando o
desenvolvimento da crianga com SD. A sala de estar se transforma em sala de fisioterapia, a
hora de comer passar a ser um momento de fortalecimento da musculatura bucofacial, a hora
de vestir torna-se um momento de repeticdes. Tudo o que se faz, tem a ver com esperar a
melhora na condi¢éo da crianga com SD.

Em um ambiente em que ha uma crianca com deficiéncia é imprescindivel que os
cuidados sejam compatrtilhados, ambos, pai e mae, devem dividir as tarefas que vao desde o
cuidado com a casa, os outros filhos ao acompanhamento da diade mae-bebé, as consultas
médicas e terapéuticas, e apoio emocional e incondicional que devem ser dados a cada
membro familiar que participa dessa nova adaptacdo de ter uma criangca com deficiéncia
(XAVIER, 2017).

De acordo com Martins e Pires (2008), normalmente sdo as maes, em familias no qual
hé filhos publico alvo da educacgéo especial, que assumem a responsabilidade pelos cuidados
do filho, havendo a necessidade, muitas vezes, de deixar o trabalho e as atividades pessoais,
a fim de se dedicar totalmente ao filho, como vimos na presente amostra. Os dados dessa
pesquisa apontam consonancia com os dados indicados neste estudo, pois muitas maes
deixaram de trabalhar para cuidar dos filhos, enquanto os pais apresentam o papel de
mantenedor financeiro.

Para P2 e P3 ndo houve mudancas na dinamica da familia apds o nascimento do (a)
filho (a) com SD

Nada, tanto que a gente o colocou na escolinha, porque eu e minha esposa
trabalhamos (P2).

Nenhuma...o tratamento € normal, tanto para ele, quanto para minha outra
filha (P3).
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As interagcfes dentro do nucleo familiar séo as que trazem mais significados para o
desenvolvimento da criancga, a inclusédo comeca no leito da maternidade (XAVIER, 2017).
Em relacdo ao apoio para cuidados com o () filho (a) com SD, P1, P2, P5, P6 e P7

disseram receber apoio.

Sim...tem o CEDIP (Centro de Especialidade de Reabilitagcdo) aqui na cidade,
guando nasce crianga prematura ou com alguma sindrome, eles ja encaminham
direto pra la. E la tem os profissionais né, tem T.O., tem psicéloga, tem
fonoaudiologa (P1).

Sim recebi e continuo recebendo (P2).
Financeiramente minha mulher recebe um salario, mas ndo pode trabalhar (P5).

A gente recebe sim um auxilio do governo...acho que é um salario...eu e nem
minha mulher podemos ser registrados (P6).

Recebo apoio da UFSCar, a USE e da APAE (P7).

Nota-se que parte dos pais recebeu apoio pessoal para os cuidados do filho, como do
CEDIP, da Universidade Federal de Sao Carlos, da instituicdo, apoios financeiros através do
governo. Muitas familias que tém um filho do PAEE necessitam de apoio financeiro para
conseguir suprir as necessidades do filho (NARVAZ; KOLLEER, 2004).

Os programas de apoios oferecidos aos familiares devem ser pensados a fim de atender
as necessidades que os pais apresentam em cada momento. A mulher gestante necessita de
apoios para o enfrentamento desse periodo até o nascimento, ja para a familia, que recebe a
noticia apds a chegada da crianca, deve ser orientada e apoiada para cuidar do bebé e buscar
o tratamento mais adequado (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR, 2010).

Em contrapartida, os participantes P3, P4, P8, P9 e P10 relataram ndo receberem apoios

financeiros

Eu ndo recebo nada de ajuda, de custo, eu ndo recebo nada pelo meu filho (P3).

Em relacdo ao apoio emocional, a gente recebeu apoio com os cuidados da
nossa filha dos familiares...Mas apoio financeiro ndo, porque a gente nao
necessitou (P4).

A gente ndo recebe apoio nenhum, ndo recebemaos apoio nenhum em questéao
financeira (P8).

Nao, ndo recebo nenhum apoio...Nés estdvamos até tentando entrar com
advogado para ver o direito que ele tem, porque eu ndo sei se € verdade, que
ele tem direito a ajuda mensal. A gente sabe que ele tem o direito de usar o
adesivo de vaga especial no carro, mas nds nao recebemos e ndo contamos
com nenhum apoio (P9).

Apoio do governo? Néo (P10).
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Estudos de Gualda, Borges, Cia (2013) e Spinazola (2014) vem demostrando que
as necessidades financeiras, sdo apontadas por familias de criancas PAEE,
principalmente no que tange ao pagamento de despesas com terapias, cuidados médicos,
tratamentos e ajudas técnicas com relacdo a equipamentos. Estes estudos indicam que
assim como a area emocional e financeira também precisa ser repensada diante da nova
realidade.

No que se refere ao apoio recebido no momento da noticia, P1, P2, P4, P8, P9 e

P10 relataram que receberam algum tipo de ajuda, como pode ser identificado a seguir

Apoio dos profissionais da saude, a gente ndo teve nenhum. O Unico apoio
gue nés tivemos no ato da noticia foi s6 dos familiares...de resto nenhum,
nem de psicologa, nem nada (P1).

Apoio motivacional s6 (P2).
[...] a gente teve esse apoio tanto da familia, quanto dos amigos (P4).

No momento de receber a noticia dela, eu recebi somente as orientagfes de
procurar um geneticista e quais procedimentos tomar para ela (P8).

No momento da noticia, o apoio que a gente teve foi 0 meu para a minha
esposa e 0 da minha esposa comigo...e o apoio dos nossos familiares (P9).

No momento da noticia o apoio foi da familia (P10).

Segundo relato dos pais, ndo houve um apoio de equipe da area da saude. Nesse
guesito, destaca-se a importancia do apoio de uma equipe multiprofissional, como o
psicologo, por exemplo, no momento de dar a noticia do diagndstico aos genitores, sendo
esse apoio elaborado com base nas interacdes familiares, o que facilitaria a integracao
da crianca na familia (SILVA; DESSEN, 2002).

Conforme Saloméo (1985) aponta, o apoio familiar, principalmente aquele advindo
do marido, em familias com criancas do PAEE, é de suma importancia para ajudar a mae
a aceitar e a conviver com o filho com deficiéncia. Como pode ser observado no caso do
P9, que salientou esse apoio mutuo entre o casal.

O estudo de Gualda (2015) realizado com familias de criangcas publico alvo da
educacdao especial em idade pré-escolar identificou, por meio da escala de suporte social,
que o cbnjuge, os pais, filhos e irmédos e amigos foram os mais mencionados pelas
familias, como fonte de apoio.

Porém, os participantes P3, P5, P6 e P7 relataram ndo terem recebido nenhum tipo

de apoio durante a noticia
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No momento da noticia, eu nédo recebi nada, s6 depois que eu vim conhecer
0 grupo que participo (P3).

No momento da noticia também nenhum apoio, tratamento normal (P5).

No momento da noticia ndo teve apoio nenhum ndo...mas logo que o médico
falou também, ele ja colocou a gente no grupo onde comecou a ter tratamento
para ela (P6)

N&o recebo apoio da rede publica (P7).

Segundo Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi Jr (2010), o apoio aos familiares deve
atender a todas as suas necessidades em cada momento. A mée da crianca com sindrome
de Down necessita de subsidio para enfrentar esse periodo do nascimento. Para a familia
que recebe a noticia, deve receber orientacdo e apoio para cuidar do filho e para buscar
qual o tratamento mais adequado. Porém para os pais P3, P5, P6 e P7, ndo houve esse
apoio durante o0 momento da noticia.

Em relacdo a sugestdes aos profissionais no momento da noticia aos pais, Pl e

P9 apontaram né&o existir uma forma para se dar a noticia.

Eu acredito que ndo tenha uma forma de dar a noticia (P1).

N&o sei se existe uma forma mais sutil de falar...A forma vai ser sempre essa
olha seu filho vai nascer com alguma sindrome, sindrome de Down, ou
qualquer outra (P9).

Para os pais P4 e P6, os profissionais poderiam dar a noticia de maneira mais

cautelosa, com calma e carinho.

[...] dar com maior carinho, porque € uma noticia meio bruta, € bem
complicada, eu acho que tem que ser bem sério, mas com carinho, com
jeitinho (P4).

[...] eu acho que o cara grosso foi melhor...Eu acho que ele chegar e falar é
melhor, ndo tem como ficar enrolando...Eu acho que o cara ter um pouco de
mais calma, as vezes tem muitas maes que rejeitam, acho que para isso eles
deveriam estudar um jeito melhor de falar (P6).

De acordo com Brunhara e Petean (1999), no momento da noticia aos pais, é
importante que os profissionais da salude tenham uma linguagem mais adequada,
oferecendo a eles informacdes mais claras, objetivas e atualizadas. Nao € necessario falar
sobre prognastico nesse momento e é de suma relevancia, que eles deem tempo para que
0S pais consigam absorver as informacdes recebidas e fazerem as suas perguntas, a fim
de esclarecer todas as davidas.

Para P2, a noticia poderia ser dada com referéncias a socializacéo das criangas com
SD.
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Acho que seria mais a socializacdo, porque hoje ainda tem pessoas que
discriminam (P2).

O participante P3 voltou-se para a visdo médica, conforme ilustra seu relato a seguir

[...] para o médico também é complicado, porque eu ja conversei com outros
médicos referente a isso e todos eles, foi unanime, todos disseram, que
guando eles tém isso em maos, qual a sensacao, também é de chorar, que
eles também compartilham a dor com o paciente.

Para o participante P5, eles receberam a noticia muito rapidamente.

N6s descobrimos bem de supetdo, eu falaria, cuide, porque ndo tem coisa
melhor no mundo.

O participante P8 relatou que os médicos poderiam informar os familiares sobre a SD

de forma mais popular e menos cientifica.

Vamos dizer assim, dar uma explicagdo menos cientifica e mais popular sobre
0 que é a sindrome de Down, porque ele deu a informacdo, vamos dizer
assim, clara, mas eu que tive que correr atrds de algumas coisas, para saber
exatamente o que era a sindrome (P8).

Para o P10, os médicos ndo conhecem sobre a sindrome.

Os profissionais sado leigos quanto a sindrome, eles acham que nao vao falar,
andar, etc. (P10)

De acordo com os relatos, muitos pais acham que os profissionais da saude nao estéo
preparados para dar a noticia da SD aos familiares, pois fazem o uso da fala cientifica ao
invés da popular, para melhor compreenséo dos pais, dao as noticias de forma fria, quando

poderiam ser mais cautelosos e defensivos.

Considerag®es finais

Podemos apontar, a partir desse estudo, que foi possivel analisar e descrever as
reacOes dos pais das criancas com SD, diante da noticia do diagnéstico da sindrome e
guais foram os apoios recebidos para os cuidados dos filhos.

Em relacdo as entrevistas realizadas com os pais, pode-se verificar que no quesito
maneira como a noticia da sindrome de Down foi dada, nove pais receberam apds o
nascimento da crianga e apenas um pai recebeu a noticia durante a gestacao.

Para mudancas na maneira como receberam a noticia, sete pais ndo mudariam a
forma como foi dada, um pai voltou seu pensamento para uma visao médica, expondo que

para o profissional da saude, também é complicado dar a noticia, por isso que muitas vezes
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transmitem a noticia e vdo embora, para ndo demonstrar sua fraqueza frente aos familiares
e dois mudariam, relatando que os médicos poderiam ser sutis e que se soubessem durante
a gestacao, poderiam se preparar melhor.

Sobre conhecimentos atuais sobre a sindrome de Down, oito pais tiveram seus
conhecimentos ampliados ap6s o nascimento, pois comecaram a frequentar grupos de
apoios e a pesquisar na internet e apenas dois pais continuaram com 0S mMesmos
conhecimentos que tinham antes do filho com SD, pois ja conheciam pelo menos uma
pessoa com a sindrome.

Para a adaptacéo da dindmica da familia ao nascimento da crianga com sindrome de
Down, oito pais relataram algumas mudancas, como a esposa parar de trabalhar, a rotina
de profissionais atendendo seus filhos, entre outras, dois pais disseram ndo necessitar
quaisquer mudancas.

Em relagéo ao apoio para cuidados, metade dos pais recebeu algum apoio financeiro
e a outra metade nao recebeu nenhum apoio financeiro. Para o0 apoio recebido no momento
da noticia, seis pais receberam algum tipo de ajuda, sendo a maior parte deles, por
familiares e amigos e quatro pais nao receberam nenhum apoio.

No quesito dar sugestdes aos profissionais no momento da noticia de ter um filho com
sindrome de Down, as respostas foram bem divergentes, pois dois pais disseram ndo existir
uma forma correta para se dar a noticia, dois pais falaram que seria melhor se os médicos
fossem mais cautelosos, mais cuidados e carinhosos, um pai queria que o profissional
referenciasse a socializagdo da criangca, um pai voltou seu pensamento para a Visao
médica, relatando o lado complicado para o médico transmitir essa noticia aos familiares,
um pai falou que recebeu a noticia de supetdo e que dessa forma foi melhor e um pai falou
gue os médicos parecem nao saber sobre a sindrome de Down.

Uma dificuldade encontrada para a realizacdo desta pesquisa foi encontrar um dia e
horario que menos atrapalhasse a rotina das familias. Nas outras questdes os pais foram
receptivos para participar do trabalho, respondiam as questfes com muita sinceridade e
sempre conversando além delas com a pesquisadora, tentando expor suas opinides e
ideias ou até mesmo quando tinham duvidas.

O estudo mostrou que 0 momento da noticia precisa ser reavaliado pelos profissionais
e que as intervencdes devem focar nas criancas e nas familias. Aléem disso, também revelou
que as familias conseguem se adaptar a nova realidade e que tal fato pode ter relacdo a

frequentarem um grupo de apoio.
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A partir deste trabalho foi possivel verificar sugestéo para pesquisas futuras como, por
exemplo, envolvimento paterno na rotina dos filhos com SD.

E importante ressaltar que h4 uma escassez de trabalhos voltados para os
guestionamentos dos pais (homens), pois sempre visam pesquisar e questionar as maes

em relacdo aos seus filhos com deficiéncia.
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Notas

L A estimulagao/intervencéo precoce constitui-se em um programa de atendimento, inserido na Educagao
Especial, que busca especialmente promover o desenvolvimento de criancas com deficiéncias, nos primeiros
anos de vida, mas notadamente dos zero aos trés anos de idade (BOLSANELLO, 1998).
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