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Resumo: o nascimento de uma crianca com Sindrome de Down (SD) impée o manejo de
emogdes conflituosas como: amor, tristeza, raiva, inseguranga, medo, entre outras, pois ne-
nhum casal deseja um filho com necessidades especiais. O objetivo desta pesquisa foi investigar
0 impacto desse diagndstico. Foram entrevistados 10 pais de pessoas com SD entre 06 ¢ 18
anos, atendidos pelo Projeto de Extensio da PUC Goids. Utilizou-se um roteiro semiestru-
turado. Os dados obtidos passaram pela Andlise de Conteiido e os resultados apontaram para
a importincia do profissional de Psicologia no momento do diagndstico, nio somente como
apoio aos pais, mas também aos profissionais da saiide, pois estes se mostraram despreparados
quanto a postura de acolhimento aos pais e as orientagoes e esclarecimentos de diividas.
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maternidade e a paternidade sio um marco importante ¢ complexo na vida de
um casal e s3o permeados por diversos sentimentos e pensamentos sendo conside-
rados como fonte de realiza¢oes e promotores do desenvolvimento do individuo,
mas também como fonte de problemas e frustragées. Podemos pensar a maternidade e a
paternidade como uma crise vital e evolutiva, pois mesmo num contexto de normalidade,

ocorrem ou precisam ocorrer diversos lutos. Entre estes, pode-se citar as perdas inerentes a
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condigido de pai e mae, como, por exemplo, deixar o lugar de autonomia para ter agora um
ser dependente de si ou, ainda, deixar a posi¢ao de filhos para assumir a de pais, sem falar
nas inimeras reformulagoes psiquicas e relacionais acarretadas por essa nova identidade.
Assim, ainda que com muitos ganhos, hd muitas perdas no que se refere 2 nova condi¢io de
paternidade e maternidade. Vale salientar que mesmo quando o bebé nao apresenta qual-
quer problema de satide o confronto do filho imagindrio com o filho real jd pode, por si s6,
gerar sentimento de perda e aparecer associado a importantes focos conflitivos, os quais,
se nao elaborados, interferem na relagao pais-bebé (LEBOVICI, 1992; SCHORN, 2002).

O nascimento de um filho com Sindrome de Down (SD) é mais uma crise que se
adiciona a prépria paternidade e maternidade e, nesta situagdo, Santos (2005) sugere que
se tem uma crise tripla: vital, evolutiva e acidental. Durante a gestagao e, por vezes, muito
antes, o pai e a mie constroem uma imagem do seu filho. Essa imagem ¢é proveniente de
suas préprias identificagoes, anseios e frustragdes (SCHORN, 2002). No diagnéstico da
SD, exacerba-se a distincia entre o que se imaginou e desejou para o filho e o que a reali-
dade mostra.

A confirmacio do diagnéstico que o filho tem SD, traz em seu bojo a vivéncia de
perdas, que podem ser reais ou imagindrias; o “luto” parental, ou melhor, a “morte” do filho
idealizado, ocorre como parte essencial da experiéncia emocional de se ter um filho com
Sindrome. Este “luto” é diferente, pois a crianga estd viva e os pais, em primeiro momento,
negam e/ou protestam contra o diagnéstico (AMARAL, 1995).

Portanto, as repercussoes emocionais sao dificilmente avaliadas, mas existem fato-
res fundamentais na elaboracio do luto, tais como: 0 momento em que é dada a noticia, a
gravidade da Sindrome, a paridade do casal, além do préprio diagnédstico, prognéstico, tipo
de cuidado necessdrio ao filho e, por fim, os recursos externos (apoio) e internos (estrutura
psiquica) disponiveis (KROEFE, MAIA; LIMA, 2000).

Percebe-se que o diagnéstico da SD tem sido revelado aos pais de forma incorreta e
em momentos inoportunos, pois as informagées de ordem genética nao sao emocionalmente
neutras, podendo suscitar angustia, temores, culpas e outros sentimentos que influenciam nos
problemas que esta informagao pode acarretar no estabelecimento do vinculo com a crianca e
na superagao do luto. Os pais percebem que muitos dos problemas e medos que vivenciam e
experienciam sdo decorrentes de informagoes tardias, erradas e incompletas.

Nenhum pai ou mae deseja ou tem expectativa em receber uma crianga com SD,
e, desse modo, a experiéncia da parentalidade passa a ser ressignificada. Especialmente para
as maes, o impacto percebido mostra-se sensivelmente intenso. Segundo Martins (2002), o
momento e a forma como o diagnéstico de algumas condi¢oes, como a SD, é comunicado a
familia, constitui um aspecto importante para o processo de adaptagao familiar.

O momento do diagnéstico foi percebido como um ponto critico para as intera-
¢6es familiares futuras, podendo gerar um desequilibrio no funcionamento da familia. £ de
fundamental importincia que os profissionais sejam bem preparados para lidar com os pais
(SILVA e PEREIRA, 2006). Esse momento pode ser menos doloroso e superado quando o
profissional possui uma conduta adequada, sensivel e, sobretudo, nao destréi todas as expec-
tativas dos pais (BOFF; CAREGNATO, 2008).

E nesta constante incerteza das familias que possuem criangas com a SD que se faz
necessdrio um esclarecimento simples e objetivo sobre o processo e os problemas que a crianga

com sindrome de down percorre no decorrer de seu desenvolvimento (CARSWELL, 1993).
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Para Sunelaites, Arruda e Marcom (2007) ¢ relevante citar que ao primeiro impac-
to, quando os pais comegam a refletir sobre as informagdes recebidas, surgem vérios questio-
namentos e normalmente mies/pais nao tém com quem conversar. Esse isolamento lhes causa
muito sofrimento, restando-lhes, assim, a busca por informagdes através de outras fontes,
pelo fato dos profissionais nao possuirem conhecimento que lhes permita explicitar informa-
¢oes suficientes e adequadas.

Os pais sentem que sao abandonados devido a falta de informagées iniciais adequa-
das, bem como o atraso em dizer que a crianga tem SD, justamente quando é mais necessiria
a ajuda para reagrupar os fragmentos das suas vidas, portanto, ¢ de suma importincia que os
pais sejam atendidos logo apds o nascimento da crianga com SD para que recebam orienta-
¢oes sobre a deficiéncia, o seu possivel desenvolvimento, o prognéstico médico em termos
de expectativa de vida e como lidar com um ser atipico. Esse suporte pode favorecer a dimi-
nui¢ao da ansiedade da familia podendo facilitar significativamente a busca pela inser¢ao da
crianca na sociedade (CARSWELL, 1993).

Intervengdes psicoldgicas breves e centradas na situacio-problema tém por objetivo
ajudar as familias a se adaptarem as exigéncias impostas por situacoes adversas como, por
exemplo, 0 nascimento de uma crianga com necessidades especiais. No momento do diagnés-
tico tais intervengoes podem diminuir o sofrimento e propiciar um uso melhor dos recursos
terapéuticos e, consequentemente, a reducio dos custos com satide (AMARAL, 2001; AL-
FONSO, ABALO, 2004).

Assim, percebe-se que um acompanhamento psicolégico é necessdrio para que to-
dos os membros da familia e a crianca sintam-se apoiados e informados sobre as possibilida-
des de evolugio das capacidades que a mesma possui.

Embora as primeiras manifestagoes emocionais surgidas na familia sejam inevitd-
veis, percebe-se um conformismo em relagio a nova situagao, havendo uma gradativa aceita-
¢ao da mudanga. Assim que a crise inicial é superada e os membros atingem um equilibrio e
um padrao predominantemente de resposta afetiva a crianga afetada, surgem sentimentos e
manifesta¢oes positivas como carinho, orgulho, privilégio, felicidade, grandiosidade, grande
aprendizado, um ganho, filho amado, filho maravilhoso (SUNELAITES; ARRUDA; MAR-
COM, 2007). Conforme afirmam Silva e Dessen (2002), o equilibrio de uma familia depois
do nascimento de um filho com sindrome de down pode ser reestabelecido de formas dife-
rentes, depende em grande parte dos recursos que essa familia possui para o enfrentamento
dessa nova configuracio familiar.

Estudar familias que possuem um filho com SD ¢, sem duvida, instigante, mas ao
mesmo tempo, uma tarefa bastante complexa, pois sao diversas as vertentes pelas quais ela
pode ser abordada. O objetivo deste trabalho foi investigar o impacto do diagnédstico da SD

gerado aos pais e a importancia do acolhimento a essas familias no momento da noticia.
CAMINHO METODOLOGICO

Para a presente pesquisa, foram entrevistados 10 pais e/ou maes bioldgicos de crian-
cas e adolescentes com Sindrome de Down (SD) de ambos os sexos, na faixa etdria entre 06
e 18 anos, que sao atendidos pela Pré-Reitoria de Extensao e Apoio Estudantil, através do
Programa de Referéncia e Inclusao Social (PRIS), da Pontificia Universidade Catélica de

Goids (PUC Goids), por meio do projeto de extensdo. Esse limite de idade para os filhos
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dos participantes considerou o fato de que esse periodo ainda reflete o impacto vivenciado
no diagndstico. Em relagao aos pais (pai/mae) buscou-se investigar a experiéncia relacionada
ao impacto vivenciado por um dos genitores e as informacoes recebidas para lidarem com o
diagnéstico.

Os participantes da pesquisa (pais/maes), tinham idades entre 39 e 58 anos. Em
relagao a escolaridade, dois tém nivel superior completo, trés tém nivel superior incompleto,
trés tém ensino médio completo e dois, ensino médio incompleto. As profissdes sio variadas,
sendo oito autbnomos, um aposentado e uma do lar. Quanto a posi¢ao na ordem de nasci-
mento do filho diagnosticado com a sindrome de Down, quatro sio o 2° filho, dois sio o 1°
filho, dois sao filhos tnicos, um ¢ o 3° filho e um é o 4° filho. Em relacio ao género da crianga
com SD, cinco sao do género masculino e cinco do género feminino. Os diagnésticos foram
recebidos pelos pais entre os anos de 1998 ¢ 2013.

Incialmente, as familias foram informadas dos objetivos da pesquisa sendo con-
vidadas, durante o més de novembro de 2015, a participarem do estudo e a se submeterem
as entrevistas que foram realizadas no més de margo de 2016. Antes de iniciar a entrevista,
apresentou-se novamente os objetivos do trabalho, realizando o Rapport e a assinatura do
TCLE. Foi garantido aos pais o sigilo, bem como a possibilidade de desisténcia da pesquisa a
qualquer momento do processo, sem nenhum dano para os mesmos. Em seguida procedeu-se
a entrevista relacionada as seguintes categorias: 1) Impacto do diagnéstico: Qual foi o impac-
to? Vocé se lembra o que sentiu nesse momento?; 2) Luto: Quais reagoes foram apresentadas
pelos pais frente a noticia de SD?; 3) Cautela do profissional/Orientacoes: O profissional da
satde foi cauteloso ao dar a noticia? Recebeu orientagoes, no hospital ou depois, por profis-
sionais da sade?; 4) Apoio psicolégico: Os pais e familiares devem receber apoio psicolégico
ap6s o diagndstico?

Apés o término desta etapa, a pesquisadora agradeceu a participagao e colaboracio
dos participantes. Todas as entrevistas foram feitas na sala de aconselhamento genético, drea
4 da PUC Goids e tiveram uma dura¢ido média de 1h30min. As entrevistas foram gravadas e
transcritas na integra. A andlise dos resultados serd organizada a partir dos temas contempla-
dos no roteiro da entrevista.

E importante ressaltar que os resultados apresentados estdo fundamentados em
uma andlise qualitativa proposta por Biasoli-Alves (1998) uma vez que sua fun¢io é apreender
o cardter multidimensional dos fendmenos em sua manifestacao natural e captar os diversos
significados de experiéncias vividas auxiliando a compreensao do individuo no seu contexto.

Utilizou-se também a andlise de contetdo para o relato verbal dos participantes,
que segundo Bardin (2006), consiste em um conjunto de técnicas de andlise das comunica-
¢oes, que utiliza procedimentos sistemdticos e objetivos de descri¢dao do contetido das mensa-
gens. A intengio da andlise de contetido ¢ a inferéncia de conhecimentos relativos as condi-
¢oes de producao (ou eventualmente, de recepgao), inferéncia esta que recorre a indicadores
(quantitativos ou nao).

Atendendo as recomendagoes da literatura, para iniciar a andlise de contetdo, re-
alizou-se, inicialmente, uma leitura exaustiva do material das entrevistas. Em um segundo
momento elaboraram-se os recortes, determinando assim os temas que norteariam a andlise.
Em fungao do tipo de anélise proposta, todas as categorias referentes a um tema sao apresen-
tadas, nao havendo preocupacio em quantificagio. Foram elaboradas categorias de resposta

para analisar os relatos dos pais sobre suas reagdes e sentimentos frente a noticia. Pois confor-
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me afirma Chizzoti (2006) o objetivo da anélise de contetido é compreender criticamente o

sentido da fala, por meio do contetdo e das significacoes atribuidas pelo sujeito entrevistado.
RESULTADOS E DISCUSSAO

O momento do diagnéstico da SD deve ser tratado com muita cautela, os pais se
defrontam com diversos sentimentos e emogdes: se é o primeiro filho do casal, hd um novo
papel a ser desempenhado, de filho/filha passam a ser pai/mae, hd uma nova configuragio
familiar, pois, a diade passa agora a uma triade, de um ser cuidado passa a ser um cuidador,
se o casal jd tem outros filhos, a chegada de uma crianca com deficiéncia impde uma nova

organizagao familiar.
Impacto

A partir desta nova realidade, muitas vezes os pais, a custa de muito sofrimento,
vivenciam sentimentos de medo, raiva, desespero e conflito interno, os quais se sentem obri-
gados a modificar seus préprios caminhos (FERRARI; ZAHER; GONCALVES, 2010).

Cunningham (2008, p. 41-44) afirma que sao emergidos os seguintes sentimentos
diante do diagnéstico de deficiéncia do filho: Choque, luto, incerteza, culpa, medo, revolta,

dor, desesperanca entre outros.

Olha, eu tenho um comunicado pra vocés: a filha de vocés tem sindrome de Down. Foi
curta e grossa. Af ele [marido*] saiu de 14 chocado, ele saiu de 14 e bateu o carro. (Mae
de F,16 anos)

Foi muita angtstia. (Mae de Y, 15 anos)
Luto

Quando ocorre o nascimento de uma crianga disfuncional, existe um processo de
luto adjacente que envolve vdrias fases: a) entorpecimento, choque e descrenga; b) ansiedade
e protesto, com manifestagio de emogoes fortes e desejo de recuperar a pessoa perdida; c) de-
sesperan¢a com o reconhecimento da imutabilidade da perda; d) recuperagao, com gradativa

aceitacao da mudanga.

Eu vejo pessoas que ficam no luto uma vida inteira. Esse luto atrasa tudo na vida da
pessoa, da crianca. Eu tive meu luto, mas quando o cariétipo chegou, eu ji estava bem
informada e estava bem mais leve. (Mie de D, 7 anos)

Eu sei que ele (marido*) ficou assim, eu vi que ele mudou, mudou até o relacionamento
comigo né, ndo s6 ele mudou, mas ficou me culpando, falando que era eu, por causa de
mim. (Mae de F, 16 anos)

Buscaglia (1997) ressalta que a compreensao das familias de criangas com SD passa,
antes de tudo, pelo entendimento de como as relagoes entre a crianga e outras pessoas encon-
tram-se estabelecidas no ambiente pessoal. E assim como outras criangas, elas possuem neces-

sidades comuns, como: carinho, amor ¢ um ambiente com oportunidades para se desenvolver.
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Ele fazia questao de levar ela pra tudo quanto ¢é lugar, falava: Eu quero levar ela, mostrar
pra todo mundo que ela é minha filha. Ele passou a mostrar pra todo mundo, ele tirava
a foto dela de dentro da carteira, ele andava com a foto dela e mostrava pra todo mundo:
“Minha filha, meu orgulho”. (Mie de F, 16 anos)

Cautela do profissional/ Orientagoes

De acordo com a pesquisa, o0 momento do diagndstico mostrou-se como um ponto
critico para as interagoes familiares futuras, podendo ocasionar desestruturagées no arranjo

familiar.

O pediatra me deixou meio que em parafuso porque ele nio sabia explicar direito e co-
locou a Sindrome de Down como uma doenca terminal. (Mae de G, 13 anos)

Eu acho que eles tém que ter carinho, eu acho que é mais carinho. As vezes nio precisa
nem ter muito conhecimento, mas eu acho que a maneira como vocé fala, eu acho que
¢ tudo, que muda tudo. (Mae de E, 6 anos).

Eu acho que eles jamais deveriam dar individual. (Mae de Y, 12 anos).

Quando vocé lida com a sensibilidade humana, do pai, de uma mae que vai receber aquela
noticia, entdo, dependendo do jeito que ele [profissional*] fala, que foi o que aconteceu
com a gente, vocé leva um baque, sabe, vocé fica meio sem chao. Eu acho que tem que

ser cauteloso sim. (Mae de Y, 15 anos)

Faz- se necessdrio a explicagio clara, simples e objetiva sobre o processo da concep-
¢ao da crianca com SD e as dificuldades que apresentard em seu desenvolvimento. A busca
por informacoes através de outras fontes, pelo fato dos profissionais ndo possuirem conhe-
cimento adequado, resulta em informagodes erréneas e insuficientes retardando o inicio do

tratamento adequado.

As vezes a gente nio tem o conhecimento, vocé tem medo e a gente sabendo, tendo mais
conhecimento, a gente deslancha bem melhor. (Mae de G, 13 anos)

Tem muitos profissionais que nao tem informacio, que nio sabem o que ¢ a Sindrome
de Down, eles deveriam estudar. (Pai de G, 10 anos)

Vocé pensa assim: Minha filha vai conseguir fazer o qué? Vai conseguir pegar um copo
e beber dgua sozinha? (Mae de Y, 15 anos)

A gente nao sabe como vai ser o desenvolvimento. Um vocabuldrio mais popular, porque
médico fala tudo, nomes e nomes, e a gente acaba nao entendendo nada, mas uma coisa
clara, que a gente possa entender, num vocabuldrio bem simples mesmo. (Mae de E, 06 anos)
Mostrar, falar que néo ¢é ficil, mas tem pessoas com Sindrome de Down que entram numa
faculdade, com dificuldade, mas entram, sai pro mercado de trabalho. Seria bem mais

facil mostrar o lado positivo da coisa, porque existe o lado positivo. (Mae de D, 07 anos)
Apoio Psicolégico

O sentimento de abandono dos pais devido a falta de esclarecimentos sobre a SD,

justamente quando se deparam com a morte do filho idealizado, pode acarretar ainda mais
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angustia e ansiedade na familia e retardar a busca por atendimentos especializados e a estimu-

lagao precoce da crianga.

Eu acho que tem que ter apoio psicolégico sim porque tanto os pais, as familias, todo
mundo fica fragilizado, a gente fica meio abalado. (Mie de V, 13 anos)

Eu fiquei muito chateada porque eu que nao sou nada, eu percebi. A pediatra, com
certeza, j4 tinha a resposta e nio quis me dar, eu fiquei muito chateada mesmo com ela.

Nem voltei nela mais como pediatra da E. (Mae de E, 6 anos)

Segundo Micheletto (2009), um acompanhamento psicolégico propiciard aos
membros da familia uma sensacio de seguranga, resultando na redugao da anggstia, possibi-
litando que toda a familia e a crianca sintam-se apoiados e informados sobre as possibilidades

de evolugio das capacidades que a mesma possui.

Ela é portadora? Sim, mas ela consegue desenvolver, vocés podem fazé-la desenvolver, com
os atendimentos, correndo atrds, ela vai desenvolver, de acordo com a capacidade dela.
Os pais devem receber apoio psicoldgico logo apds o diagnéstico. (Mae de M, 18 anos)
A gente ndo tem como tratar, ndo sabe como fazer, entdo eu acho que um apoio ajuda
muito. (Mie de E, 06 anos)

Segundo Rodriguez (2005), poucos profissionais lembram-se da importancia do
trabalho do especialista “psi” neste momento. Portanto, os pais ficam relegados a um segundo

plano.

Eu acho que se tiver uma pessoa, um profissional que sabe lidar com a situagio, claro
que fica mais fécil. (Mae de D, 07 anos)

Constata-se, com isso, que o equilibrio da familia depois do nascimento de uma
crianca com SD pode ser reestabelecido de vdrias maneiras e depende em grande parte dos

recursos psicolégicos que essa familia possui para enfrentar essa nova configuracio familiar

(SILVA; DESSEN, 2002).
CONSIDERACOES

Os participantes da pesquisa relataram que tiveram um impacto diante da noticia
de SD em seus filhos e que a forma como essa noticia foi comunicada causou-lhes angustia,
choque e inseguranca. Segundo esses pais, os profissionais da sadde nio foram cuidadosos no
momento do diagnéstico e, mesmo com a variagdo nas idades dos filhos com SD entre 06 e
18 anos, nao foram percebidas mudancgas com o passar dos anos na forma como o diagnéstico
¢ noticiado aos pais.

Também hd o processo do luto do filho idealizado, em que uma aceitagdo mais
rdpida resulta em beneficios tanto para os pais quanto para a crianga e o suporte de um profis-
sional de Psicologia ¢ de fundamental importincia. Apesar das primeiras emogoes suscitarem
sentimentos negativos como medo e inseguranga, quando esse luto é bem elaborado, quando

os pais e familiares tem o apoio especializado, esses sentimentos se transformam em aceitagio
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e dddiva, pois apds a vivéncia didria com a SD, os pais tem a possibilidade de desmistifica-la
e criar estratégias assertivas para poderem estimular e desenvolver seus filhos.

O luto dos pais foi relatado como uma fase em que a morte do filho idealizado pode
ser amenizada através da obtencao de informagoes acerca do desenvolvimento dos filhos.

Em relagao a cautela dos profissionais e sobre as orientagdes, os participantes ressal-
taram a importincia de um cuidado por parte desses profissionais no que tange a postura de
acolhimento e a escolha do momento mais adequado, principalmente evitando dar a noticia
de forma individual, ou seja, o pai/mae devem estar juntos ou acompanhados por uma pes-
soa de confianca para que assim tenham um apoio. Segundo relatos dos pais, os profissionais
da satde mostraram desconhecimento da real situacio da crianca com SD e dos cuidados
especificos sobre a estimulagio precoce, sobre quais profissionais e atendimentos seriam ne-
cessdrios num primeiro momento, fazendo emergir nos pais, muitas dividas e insegurangas
que podem ser evitadas caso exista, na equipe hospitalar, um profissional apto a oferecer es-
clarecimentos e orientagoes claras e objetivas, no caso um profissional da Psicologia se mostra
como parte fundamental.

O psicblogo se destaca dentro de uma equipe multidisciplinar como um profis-
sional fundamental para o primeiro atendimento aos pais apds o diagndstico, pois oferece o
espaco necessario para que 0s mesmos possam, caso queiram, tirarem suas dvidas quanto ao
que, de fato, é a SD e também sobre as estimulagdes e tratamentos que devem ser iniciados
precocemente para o melhor desenvolvimento dos filhos, mas, sobretudo, o profissional da
psicologia tem a escuta necessdria para o acolhimento a esses pais e familiares acerca de suas
incertezas, angﬁstias e conflitos.

Todos os participantes concordaram que é de suma importancia o apoio psicoldgi-
co logo apds o diagnéstico, favorecendo o estabelecimento do vinculo pais-bebé, a aceitagio
da deficiéncia e até mesmo a melhor assimilacio das orientagbes do desenvolvimento e sobre
estimulagio precoce.

Portanto, ao finalizar este trabalho, percebe-se a importincia e a necessidade de que
os hospitais e maternidades tenham equipes desenvolvidas para o suporte tanto aos profissio-
nais da satide quanto as familias visando um atendimento mais acolhedor e mais humanizado
diante de diagndsticos que envolvam situacoes adversas como o nascimento de criangas com
SD ou outras deficiéncias. O grupo psicoeducativo também ¢ uma importante ferramenta no
processo de acolhimento e orientagdo aos pais.

Mais do que serem ouvidos, os pais devem ser acolhidos e terem suas ddvidas e
incertezas minimizadas através da psicoeducagdo: orientagdes aos pais visando prepard-los
para que sejam capazes de propor autonomia a crianga, ensinar e desenvolver as capacidades
e habilidades individuais.

O tema preconceito nio foi abordado na pesquisa, porém os pais relataram que
esta ¢ a principal dificuldade encontrada por eles no desenvolvimento dos filhos. Preconceito
este que ainda os exclui da sociedade. Sugere-se que mais estudos sejam desenvolvidos acerca
deste tema, proporcionando maior visibilidade a SD e sua realidade. Existem sim limitacoes,
porém as potencialidades também fazem parte deste universo e havendo desmistificagio, es-
timulagio e principalmente acolhimento, esses individuos podem superar as dificuldades.

Acompanhar o grupo psicoeducativo de pais e maes do Projeto de Extensio durante
um ano possibilitou a escuta de diversas experiéncias dessas familias. A temdtica Impacto do

Diagnéstico chamou a atengio pois era um fator ainda muito presente nos relatos.
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Estudar e pesquisar sobre esse tema foi enriquecedor, mas também angustiante por
perceber que apesar da evolu¢ao nos campos cientifico e social, ainda existem situagdes em
que um ser humano ainda nio é acolhido em suas angustias e insegurangas, como nesse
momento especifico. Faz-se necessdrio um olhar mais atento e mais humanizado por par-
te das institui¢oes que promovem os cuidados em sadde e bem estar da nossa sociedade.
O profissional de Psicologia mostra-se como parte fundamental na equipe hospitalar, tanto
no atendimento as familias quanto aos profissionais da satide de modo geral, pois desempe-

nha a fun¢io do apoio psicoldgico tao valorizado na pesquisa realizada.

DOWN SYNDROME: THE IMPACT OF DIAGNOSIS UNDER OPTICS OF PARENTS
ON AN EXTENSION PROJECT

Abstract: the birth of a child with Down Syndrome (DS) imposes the handling of conflicting
emotions such as: love, sadness, anger, insecurity, fear, among others, since no couple wants a child
with special needs. The objective of this research was to investigate the impact of this diagnosis. We
interviewed 10 parents of people with DS between the ages of 6 and 18 attended by the Extension
Project of PUC Goids. A semistructured script was used. The data obtained went through the Con-
tent Analysis and the results pointed to the importance of the Psychology professional at the time of
diagnosis, not only as a support to the parents, but also to the health professionals, who were shown
to be unprepared regarding the posture of reception to the parents And guidance and clarification

of doubts.

Keywords: Down syndrome. Impact of diagnosis. Parents.
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