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RESUMO

O objetivo deste estudo é analisar, por meio de uma revisédo de literatura, o que tem sido
abordado acerca do impacto do diagnéstico de SD em familias, por pesquisadores da area
da saude. Trata-se de um estudo de revisdo integrativa de artigos publicados em
periodicos, que apresentaram como contetdo principal o impacto do diagnostico de
Sindrome de Down em familias. Foram incluidos artigos publicados entre janeiro de 2000
e novembro de 2020, em inglés, portugués e espanhol nos bancos de dados eletronicos
pesquisados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
PubMed, Psycoinfo. Além dessas trés bases de dados, também foi realizada busca de
artigos na area cinzenta, por meio do Google Scholar. Foram incluidos oito estudos para
andlise, os quais relatavam sobre os impactos do diagnostico da SD na familia ou em
integrantes desta familia, sobretudo, pais e mées. PGde-se constatar que, pesquisas que
discorrem sobre o impacto da Sindrome de Down em familias, de acordo com bases
eletrbnicas consultadas ainda sdo poucos, tendo como abordagem em sua maioria, 0S
aspectos organicos resultantes da sindrome, distanciando-se das questdes singulares de
cada um que possui SD. Nota-se, além disso, um restrito nimero de trabalhos vinculados
a uma perspectiva sdcio-historica, que considera a dialogia como fundamental para o
processo de apropriacdo da linguagem de cada sujeito. Este trabalho de revisdo de
literatura, também, aponta que grande parte dos participantes dos estudos, ou seja,
familiares de criancas com SD, sofrem impactos intrafamiliares intensos a partir do
diagndstico, derivados de um forte estigma social repleto de discursos enraizados sobre a
SD, que interferem negativamente na relacdo que estabelecem com suas criancas.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Diagnostico, Familia, Cuidadores.

ABSTRACT

The aim of this study is to analyze, through a literature review, what has been discussed
about the impact of DS diagnosis on families, by health researchers. This is an integrative
review study of articles published in journals, which presented as their main content the
impact of the diagnosis of Down's Syndrome in families. Articles published between
January 2000 and November 2020, in English, Portuguese and Spanish in the electronic
databases searched were included: Latin American and Caribbean Literature on Health
Sciences (LILACS), PubMed, Psycoinfo. In addition to these three databases, a search
for articles in the gray area was also performed using Google Scholar. Eight studies were
included for analysis, which reported on the impacts of the DS diagnosis on the family or
on family members, especially fathers and mothers. It could be seen that research that
discusses the impact of Down's Syndrome in families, according to electronic databases
consulted, are still few, having as their approach mostly the organic aspects resulting from
the syndrome, distancing themselves from the singular issues of each one having SD. In
addition, there is a limited number of works linked to a socio-historical perspective, which
considers dialogue as fundamental for the process of appropriating each subject's
language. This literature review work also points out that a large part of the study
participants, that is, family members of children with DS, suffer intense intrafamilial
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impacts from the diagnosis, derived from a strong social stigma replete with ingrained
discourses about DS, that interfere negatively in the relationship they establish with their
children.

Keywords: Down syndrome, Diagnosis, Family, Caregivers.

1 INTRODUCAO

A partir do momento que uma mulher toma conhecimento que est4 gerando
um bebé, ela passa, de forma geral, a criar expectativas sobre a crianca e, muitas vezes,
imagina situagdes que envolvem o seu nascimento e crescimento. Essas expectativas séo
atravessadas por diversos sentimentos, como amor, felicidade, angustia, medo, entre
outros. E, habitualmente, quando uma familia recebe o diagnostico de Sindrome de Down
(SD), os sentimentos negativos se intensificam, ocasionando dificuldades na relacdo com
a crianca (NAVAJAS, CANIATO, 2003; CAMARGO; SILVA, CUNHA, 2012).

Isso ocorre porque, ao criar expectativas sobre o bebé que estd chegando, a
familia ndo espera e ndo quer que sua crianga apresente algum tipo de limitagcdo organica.
Quando isso acontece, a familia sente que perdeu o filho ou a filha que tinha imaginado
e o resultado dessa perda interfere, de maneira contraproducente, nas possibilidades
interativas a serem estabelecidas com o bebé (BATTIKHA; FARIA, KOPELMAN, 2007;
CAMARGO, SILVA, CUNHA, 2012).

Por essa razéo, € comum que a interacdo entre a familia e a crianga com SD
seja prejudicada, especialmente, pelo impacto do diagndéstico. Tal diagnostico, de forma
geral, desperta sentimentos negativos no ambiente familiar, como angustia e medo, 0s
quais afetam a relacdo familia/ crianca, interferindo desfavoravelmente no
desenvolvimento infantil (NAVAJAS, CANIATO, 2003; CAMARGO; SILVA,
CUNHA, 2012; COUTO, TACHIBANA, VAISBERG, 2007).

Sob uma 6tica mais especifica, € possivel entender que a SD ndo fazia parte
dos planos familiares e o fato de seu bebé nascer com SD pode afetar negativamente 0s
momentos de interacdo, principalmente entre mde e filho ou filha, interferindo no
processo de apropriacdo da linguagem. Portanto, a dificuldade dos familiares em lidar
com a crianca que recebe um diagndstico de SD precisa ser considerada pelos
profissionais que lhes prestam atendimento, pois a relacdo estabelecida com esses
profissionais pode contribuir para que a familia entenda as possibilidades da crianca e a
necessidade de uma relagéo intrafamiliar efetiva (DOLTO, 1992; CAMARGO; SILVA;
CUNHA, 2012).
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E preciso ressaltar que a crianca tem como espelho seus familiares e que seus
primeiros vinculos afetivos sdo estabelecidos com eles. Tais vinculos sdo fundamentais
para o processo inicial do desenvolvimento infantil, o qual influencia a apropriacéo da
linguagem e das habilidades sdcio-linguisticas da crianca (CAMARGO, SILVA,
CUNHA, 2012). Além disso, o ambiente familiar é fundamental para o desenvolvimento
dessa crianca, sendo 0 espago para sua constituicdo, enquanto um sujeito singular.
Portanto, é importante considerar e, se possivel, envolver a familia no processo
terapéutico, pois ela € essencial para promover o desenvolvimento dos sujeitos com
Sindrome de Down (PEREIRA, OLIVEIRA, 2014).

Pereira e Oliveira (2014) afirmam que o processo de apropriacdo de
linguagem depende da interacdo que o sujeito estabelece com as pessoas ao seu redor.
Inicialmente, essa interacdo se da no meio familiar, em especial, com a mée, que
estabelece os contatos iniciais com o bebé, desde os primeiros minutos de vida. O
processo de construcdo da linguagem, que € continuo, se da a partir das relagdes
interpessoais que o sujeito estabelece com o outro, ndo sendo a condicdo genética a Gnica
determinante a influenciar a histéria de vida de um sujeito. Todo o processo de
desenvolvimento das criancgas vai além de sua condicdo neurobiolégica. E a medida que
esse sujeito assume uma posicao de interlocutor, ele tende a participar das atividades
familiares e, consequentemente, da comunidade em que vive (ANSERMET,
MAGISTRETTI, 2004; SILVA, KLEINHANS, 2006).

Em vista do que foi discutido até 0 momento, percebe-se que os vinculos com a
familia sdo fundamentais para o desenvolvimento das criangas. O fonoaudi6logo,
profissional responsavel por ajudar a familia durante o processo de apropriacdo da
linguagem, desde o seu primeiro contato com crianca, deve considerar o contexto familiar
em que a crianca esta inserida, buscando entender, por meio de conversas com 0s pais, a
visdo dos mesmos acerca de seu filho e as expectativas que depositam sobre ele
(PEREIRA, OLIVEIRA, 2014; MASINI, 2004).

Esse entendimento € essencial para o processo terapéutico, pois ha familias que
consideram apenas a SD e ndo a crianga com suas potencialidades. E, nesses casos, 0
fonoaudiodlogo deve trabalhar juntamente com a familia, a partir de um processo de
ressignificacdo de suas potencialidades (PEREIRA, OLIVEIRA, 2014; MASINI,
2004).

Nessa direcdo, entende-se neste trabalho, que a intervencdo fonoaudioldgica se
embasa nas relacGes sociais da crianga e ndo nos supostos atrasos de desenvolvimento de
linguagem que os sujeitos com Sindrome de Down podem apresentar. A partir da

perspectiva dialégica, na qual esse trabalho insere-se, compreende-se que quando o
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sujeito € convocado como interlocutor, ele se apropria da linguagem, assumindo uma
posicao no didlogo (FIORIN, 2006).

Pesquisas acerca da producdo do conhecimento em determinadas areas séo
essenciais e, no caso deste trabalho, o impacto do diagnostico de sindrome de Down na
familia foi o motivo da busca bibliografica, ja que essa discussao merece ser aprofundada.
O objetivo deste estudo é analisar, por meio de uma revisdo de literatura, o que tem sido
abordado acerca do impacto do diagndstico de SD em familias, por pesquisadores da area

da saude.

2 METODO
2.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo de revisao integrativa de artigos publicados em periodicos,
que apresentaram como contedo principal o impacto do diagnostico de Sindrome de
Down em familias. Esse tipo de revisdo permite a compilacdo sistematica de pesquisas
publicadas em diferentes areas e abordagens, possibilitando, dessa forma, conclusdes
gerais acerca do tema investigado (SOUZA; SILVA; CARVALHO; 2009).

2.2 CRITERIOS DE INCLUSAO
Foram incluidos artigos publicados entre janeiro de 2000 e novembro de 2020, em
inglés, portugués e espanhol. Os textos em que o publico-alvo e o tema se relacionavam

com o objetivo desse estudo, foram selecionados e analisados.

2.3 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Os seguintes critérios de exclusdo foram aplicados: 1) estudos publicados em
teses, dissertacOes, revisdes bibliograficas, cartas, resumos de conferéncias, opinides de
especialistas; 2) pesquisas com dados ausentes ou resultados incompletos; 3) estudos que

nédo avaliaram o desfecho de interesse; 4) publicagdes ndo disponiveis para leitura.

2.4 FONTES DE INFORMAQAO E ESTRATEGIA DE PESQUISA

Combinacbes de palavras e truncamentos apropriados foram selecionados e
adaptados especificamente para cada um dos bancos de dados eletrdnicos pesquisados:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed,
Psycoinfo. Alem dessas trés bases de dados, também foi realizada busca de artigos na

area cinzenta, por meio do Google Scholar. As buscas nas bases eletrénicas foram
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realizadas no dia 09 de novembro de 2020. Todas as referéncias foram gerenciadas e 0s
estudos duplicados foram removidos através de softwares apropriados (EndNote® X7
Thomson Reuters, Filadélfia, PA, e Rayyan QCRI).

Os principais descritores, apresentados em detalhes no apéndice A, relacionados
ao tema foram combinados a partir do uso dos operadores booleanos AND e OR. Essas
palavras-chave foram escolhidas pelo fato de estarem associadas ao objeto de estudo da
presente revisdo de literatura e por pertencerem ao catalogo de Descritores usados no
MESH na base de dados da PubMed. As mesmas palavras-chave foram usadas para
realizacdo da busca na LILACS, adicionando suas traducfes em Portugués e Espanhol,

segundo os Descritores da Ciéncias da Saude (DeCS).

2.5 SELECAO DO ESTUDO

A selecdo dos artigos foi realizada em duas fases. Na primeira, o pesquisador
revisou os titulos e resumos de cada artigo. Aqueles que ndo atenderam aos critérios de
inclusdo previamente estabelecidos foram excluidos. Na segunda fase, foi realizada a
leitura do texto completo dos artigos selecionados, na primeira fase, pelo mesmo
pesquisador. Em ambas as fases, para a leitura, foi utilizado o website Rayyan

(http://rayyan.qcri.org).

3 RESULTADOS
Na figura abaixo, é possivel visualizar a distribuicdo dos artigos encontrados
nas bases de dados, que abordam o impacto do diagnéstico de SD em familias, objeto

principal do presente estudo.
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FIGURA 1. Diagrama de fluxo dos critérios de busca na literatura e selecéo.
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Durante a busca, inicialmente, foram encontrados 1643 artigos, dos quais 642

foram descartados por serem duplicados. Sendo assim, foi realizada a leitura do titulo e

do
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resumo de 1001 artigos. Desse total, foram selecionados 11 trabalhos, os quais responderam
aos critérios de inclusdo do presente estudo.

Dentre esses onze, dez foram lidos na integra e dois deles foram excluidos por
apresentarem escopo ndo compativeis com a presente pesquisa. Além disso, um estudo ndo
foi encontrado para leitura integral, totalizando oito estudos incluidos para analise.

No quadro 1, esta apresentada uma sintese dos artigos que compdem a presente
revisdo integrativa, na qual sdo citados os titulos dos oito estudos selecionados, autores, ano
de publicacdo, objetivos, delineamento da pesquisa, protocolos ou instrumentos usados, além
de sujeitos respondentes/participantes. Os artigos sao identificados, neste quadro, e ao longo
do texto a partir da letra “A”, seguida de numerais de 1 a 8, correspondendo o estudo

mencionado.
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QUADRO 1. Sintese dos artigos incluidos na revisdo integrativa

TITULO/AUTORES/ OBJETIVOS PROTOCOLOS OU | RESPONDENTE

ANO DE PUBLICACAO DELINEAMENTO DA | INSTRUMENTOS S/IPARTICIPAN
PESQUISA USADOS TES

Al. A repercussdo de um | Identificar como a mée percebe o processo de revelagdo do | Estudo  descritivo  de | Entrevista semi - | Trés mées de

diagnéstico de sindrome de | diagndstico de Sindrome de Down (SD) e as repercussdes disto no | natureza qualitativa. estruturada. criangcas  menores

Down no cotidiano | cotidiano familiar, 0 conhecimento sobre a SD e as perspectivas em de um ano.

familiar: perspectiva da | relagdo ao futuro do filho.

mée.

CATIA, R e Col, 2007.

A2. Impacto da noticia da | Conhecer as rea¢des, 0s sentimentos e as experiéncias de um grupo | Estudo de carter | Entrevista semi - | Quatro casais, que

sindrome de Down para os | de pais de criangas com sindrome de Down, referentes ao momento | qualitativo. estruturada tém filhos com o

pais: histérias de vida.
CUNHA, AMF e Cal,
2010.

da noticia e do diagnostico, identificando a maneira como as
familias receberam a noticia, as reacGes maternas e paternas diante
do impacto dessa comunicagdo, o conhecimento familiar sobre a
sindrome de Down e as sugestfes dos pais direcionadas aos
profissionais para lidar com esse momento.

diagnostico de
sindrome de
Down.

A3. Impacto do
diagnéstico de Sindrome
de Down em maes e suas
repercussdes em relacdo ao
desenvolvimento de
linguagem das criancas.
CAMARGO, MM ¢ Caol,
2012.

Investigar o impacto materno do diagndstico de SD e suas
repercussdes sobre o desenvolvimento de linguagem das criangas.

Pesquisa quantitativa.

Entrevistas semi-
estruturadas e
Protocolo de
Observacéo
Comportamental
(PROC)

25 criangas com
SD, de 1,0 a 5,0
anos de idade e
suas  respectivas
maes.

A4. A perspectiva dos pais
sobre ter um filho com
Sindrome de Down na
Franga. SKOTKO, BG e
Col, 2019.

Perguntar aos pais de filhos com Sindrome de Down (SD) como
eles se sentiam por ter um filho com SD.

Estudo quantitativo.

Questionario on-line.

369 pais de filhos
com SD.
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A5.  Repercussbes do
Diagnéstico de Sindrome
de Down na Perspectiva
Paterna. FERREIRA, M e
col 2019.

Conhecer como os pais lidaram com a noticia do diagndstico de
sindrome de Down a época do nascimento do filho e,
posteriormente, na sua fase adulta.

Estudo

de natureza qualitativa e
carater exploratorio
descritivo.

Questionario
dados
sociodemogréaficos da
familia e Entrevista
sobre o diagndstico de
sindrome de Down.

com

Quatro pais de
filhos adultos com
SD

AB. Paternidade de | Examinar o impacto de um diagndstico de SD nas familias | Estudo qualitativo. Entrevista semi- | Oito  pais de
criancas com Sindrome de | equatorianas, em particular em como o diagnéstico foi comunicado estruturada. criangas com SD.
Down: influéncias sociais. | e recebido, bem como os sentimentos e experiéncias que se

HUIRACOCHA, L e Col, | seguiram.

2017.

A7. Vivéncia de maes com | Compreender a vivéncia de mée e filhos com Sindrome de Down. | Pesquisa  descritiva e | Entrevista semi- | Seis mées de
filhos diagnosticados com exploratoria, qualitativa. estruturada. criangas com SD.
Sindrome de  Down.

BENEVIDES, CBL e Col,

2020.

A8. O impacto do | Identificar os impactos do diagndstico da sindrome de Down no | Estudo de natureza | Entrevista semi- | Dez  mées de
diagnostico da sindrome de | ndcleo familiar, o tratamento ofertado, a inclusdo social, bem como | descritiva, quanti- | estruturada criangas com SD.
down no ndcleo familiar: | verificar a participacéo da familia na reabilitacdo do seu filho. qualitativa.

uma perspectiva
psicoldégica. BARROS, DR
e Col, 2019.
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Do total de oito artigos selecionados, seis (Al, A2, A3, A5, A7 e A8) foram
produzidos em lingua portuguesa e dois (A4, A6,) em lingua inglesa. Quanto ao periodo
de publicacdo, é possivel afirmar que hd um maior nimero de artigos produzidos na
segunda década dos anos 2000, ou seja, entre 2011 e 2020. Na primeira década, foram
encontrados apenas dois artigos: um, em 2007, e outro, em 2010. Na segunda década,
esse numero triplicou, sendo registrados seis artigos: um deles, publicado em 2012, outro
em 2017, trés em 2019 e um em 2020, indicando tendéncia de aumento em pesquisas
envolvidas com essa temética, nos Ultimos anos.

Verificou-se que todos os artigos enfocam objetivos semelhantes, que se
relacionam ao impacto do diagnostico da SD na familia ou em integrantes desta familia,
sobretudo, pais e maes.

Com relacdo a metodologia da pesquisa, é possivel visualizar que cinco artigos
(Al, A2, A5, A6, A7) caracterizam-se como estudos de analises qualitativas, sendo o
artigo Al, também classificado como um estudo descritivo, além de os estudos A5 e A7
assumirem seu carater exploratorio e descritivo. Dois artigos (A3, A4) sdo quantitativos
e 01 artigo (A8) e de natureza descritiva, quanti-qualitativo

Na maioria dos artigos (A1, A2, A3, A5, A6, A7 e A8), o instrumento utilizado
foi uma entrevista semiestruturada. O artigo A4 foi realizado por meio de questionario
on-line e o A5, também, utilizou um questionario para ter acesso aos dados
sociodemogréaficos da familia. O publico-alvo predominante foram pais e mées, como
destacam os artigos A2, A4, A5, A6. Em quatro artigos (Al, A3, A7 e A8), a pesquisa
envolveu maes de pessoas com SD, sendo que o artigo A3, também, teve como
participantes as prdprias criangas com SD.

Quanto aos resultados apresentados, os artigos A2, A4, A5, A7 e A8 destacam
que o impacto inicial da descoberta da SD é doloroso e envolve a perda do filho desejado.
Esse impacto é perpassado por sentimentos de medo e negacéo, ja que o diagndstico ndo
é esperado. Medo, vincula-se ao receio de ndo conseguir criar um filho com SD, sendo
que tal criagcdo se associa a um peso a se estender pelo resto da vida, baseado em
esteredtipos que cercam a SD, conforme especificado em A3. Outro tipo de medo,
explicitado nos resultados dos artigos, esta relacionado ao preconceito da sociedade. De
acordo com os participantes do estudo Al, por falta de informacdo, pessoas fazem
comentarios carregados de estigmas, historicamente, associados a SD.

J& a negacdo, é descrita no A5, por meio de um sentimento de o filho ndo ser

seu por completo, 0 que se mistura a ndo aceitacdo dessa crianca que apresenta a SD.
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No artigo A6, os pais relatam que os profissionais foram arrogantes ao passar a
noticia. De acordo com o artigo, além de falta de preparo por parte dos profissionais,
houve ironia e total falta de empatia. Ainda em relacdo aos resultados, os artigos Al e
A2 salientam a importancia de equipe de saude saber informar a familia sobre o
diagndstico, j& que muitas vezes 0s pais pouco tiveram contato com pessoas com SD, e
possuiam um conhecimento restrito acerca da sindrome. O artigo A8, ainda, destaca a
importancia de ser ter um profissional com formacdo em psicologia junto a uma equipe
multidisciplinar no momento de o diagnostico ser passado a familia. Na visdo dos
participantes desta pesquisa a presenca de tal profissional é relevante para amparar a
familia, fazendo com que o impacto néo seja tdo doloroso.

A mudanca drastica na rotina é apresentada no artigo A7, no qual a mae relata
que teve de renunciar ao emprego para acompanhar seu filho nas terapias. Segundo seu
relato, esse acompanhamento consome muito tempo durante a semana sendo dificil
conciliar sua rotina anterior com os afazeres do filho.

O artigo A8, salienta que a mae se sentiu castigada e doente por ter gerado um
filho com SD, indicando sua dificuldade de lidar com o diagnostico relacionado a uma
sindrome. Contudo, os artigos A4 e A5 demonstram mudancas nesses sentimentos, apos
a convivéncia com o filho com SD. O artigo A4, por exemplo, que toma mais de trezentos
e sessenta pais como respondentes de um questionario online, demonstra que a
convivéncia com crian¢as com SD fez com que seus pais se descrevessem como felizes,

e que tais filhos possibilitaram que se tornassem pessoas melhores.

4 DISCUSSAO

Verificou-se que, do total de artigos publicados nas bases eletronicas
pesquisadas, entre os anos de 2000 a 2020, apenas oito artigos abordaram o processo do
diagnostico da SD na familia. E, nenhum desses contempla a perspectiva socio-historica,
0 que demonstra a falta de producées acerca do tema, e também em relacéo a base tedrica
na qual esse trabalho se ampara.

No que diz respeito ao numero de sujeitos que participaram das pesquisas, nota-
se a incidéncia de no minimo trés e maximo de dez sujeitos, nos artigos que realizaram
um estudo qualitativo, o que demonstra que esse tipo de pesquisa busca compreender as
particularidades de cada participante. Sdo pesquisas que consideram, de forma mais
aprofundada, a histdria de vida dos participantes e a repercussao dessas historias nas agoes
cotidianas dos mesmos (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008).
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Na perspectiva socio-historica, que assume como base de seus estudos, a anélise
qualitativa, hd uma tendéncia de selecionar um nimero pequeno de participantes, para
que dessa forma, possa ser realizada uma analise minuciosa dos seus enunciados,
tomando como foco a sua historia e meio social no qual os sujeitos estdo inseridos
(BERBERIAN, MASSI, 2006).

Quanto aos procedimentos adotados para realizagdo dos estudos analisados,
todos os artigos que tiveram abordagem qualitativa, utilizaram entrevistas
semiestruturadas. Esse tipo de procedimento permite ao pesquisador uma maior
segurangca e uma quantidade de informacdes a partir do discurso dos sujeitos
entrevistados, visando contemplar suas relacdes sociais e familiares, a partir do uso da
linguagem. Segundo Sarlanis et al (2018), quando é usada uma abordagem qualitativa no
processo de andlise, é possivel considerar o sujeito a partir da sua singularidade, e o que
estd por tras de seu discurso, das vozes que carrega, e seu papel, enquanto individuo
social, e como este impacta diretamente em sua vida e nas suas relacfes. Foi observado
também, que nos estudos que obtiveram procedimentos de avaliacdo diferentes, como o
Protocolo de Observacdo Comportamental (A3), Questionario on-line (A4) e o
Questionéario com dados sociodemogréficos da familia (A5), estes, ndo deixaram de
realizar consideracdes acerca do processo de diagnostico, de compreender que este € um
momento delicado para a familia, e por isso, sugerem uma reflexdo acerca de como é
passada a noticia.

Com relacdo aos resultados dos artigos analisados, é possivel perceber uma
predominancia de artigos que abordam a importancia do momento e da forma que o
diagndstico é passado para a familia, e 0 quanto isso pode impactéa-la. No estudo Al, por
exemplo, fica explicito que a noticia do diagnostico foi repassada apenas para a mée, de
uma forma répida e sem esclarecimentos a respeito da SD. Com isso, essa mae teve
dificuldade de repassar o que ouviu para 0 esposo e, depois disso, ambos apresentaram
resisténcia em compartilhar o diagnostico com o resto da familia. 0 que demonstra uma
falta de preparo e planejamento por parte do profissional da salde.

Ainda, segundo a mée, o casal ndo estava preparado emocionalmente, ja que
pouco sabia sobre a SD, e ndo queriam despertar sentimentos de pena e do de outras
pessoas, conforme ¢é possivel acompanhar em seu relato: “Esse problema de Down me
afetou, afetou o meu marido, a familia ndo sabe, nés ndo quisemos comentar pra familia,
porque a gente sofre, vamos sofrer nos dois agora, né. Eu ndo quero pena de ninguém”

(Al). Skotko, Kishnani e Capone (2009) destacam que o profissional deve ter pleno
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conhecimento acerca da SD ao dar o diagnostico, sendo este um momento sensivel a
familia. De acordo com o estudo, as palavras usadas por tal profissional, e a forma como
séo ditas, tém influéncia no modo como qual os pais assimilam essa noticia. Além disso,
0s autores ressaltam que o diagnostico deve ser passado de forma presencial e reservada.

O que esses pais sentiram, no que se refere ao medo do julgamento, de acordo
com uma Otica dialdgica, pode ser explicado como resultante de uma construcéo histérica
sobre a SD. Levando em consideracao essa construcao, é possivel perceber que as pessoas
com tal sindrome sdo vistas como dependentes e sem perspectiva individual e social
(WUO, 2006). Arantes (2001) relata que uma visdo clinica fundamentada apenas em
aspectos organicos tende a desconsiderar o sujeito, sua historia e suas singularidades. A
perspectiva dialogica, na qual esse trabalho se baseia, vai no sentido inverso,
considerando o sujeito a partir de aspectos sociais que o constituem (FIORIN, 2006).

O motivo dos pais ndo quererem compartilhar a noticia com os demais membros
da familia, provavelmente, tem a ver com o0s estigmas acerca da SD, construidos
socialmente, tem forte influéncia nos posicionamentos pessoais e nas relagdes familiares.
Bakhtin (1998) destaca que as posi¢des sociais sdo construidas ao longo do tempo, por
meio de discursos, que perpassam geracdes. Parcela significativa da sociedade, ainda
produz discursos nos quais € possivel acompanhar um estereétipo forte em relacéo a SD,
ou seja, ainda é muito padronizado e aceito o pensamento de que um sujeito com SD nédo
consegue ser uma pessoa independente (BARR; GOVENDER; RENCKEN, 2016).

O artigo A5 demonstra que inicialmente os pais apresentam sentimentos de luto,

medo e receio do que esta por vir, como é possivel acompanhar no discurso que segue:

“O impacto foi violento pra gente. A gente o imaginava normal. N6s olhavamos pra
ele, nds chordvamos. Nés ndo imagindvamos o que que poderia ser. Porque que tem
um filho, ele vem pela metade, mas tu ndo quer perder. Entdo, nés ficamos totalmente
derrubados” (A5);

O fato de nédo imaginar do que poderia se tratar a SD, refere-se basicamente ao,
ainda, desconhecimento sobre a Sindrome, e também, a uma visdo estigmatizada, que
relaciona a SD a anormalidade. Goff et al (2013) demonstram, em sua pesquisa, sobre a
reacdo dos pais frente ao diagnostico inicial da SDque os sentimentos acima descritos
estdo relacionados, principalmente, a pouca informacdo a respeito da sindrome e a um
embasamento preconceituoso sobre a mesma.

Ja, no artigo A7, fica explicita a ideia de que & medida que os pais véo

convivendo com os filhos, tais sentimentos negativos vao sendo desconstruidos.
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“Hoje digo que ndo queria meu filho de outro jeito, do jeito que Deus me deu é o que
eu quero. N&o tenho sentimento ruim quanto a isso, nada! Nenhuma inseguranca. Néo
acho depois que eu morrer... Quem vai ficar com ele? Quem vai dar atengdo? Eu fico
pensando, quem vai poder ajuda-lo” (A7).

Entende-se que, para os estigmas em torno da SD serem ressignificados, é
preciso que essa familia possa conversar com profissionais capazes de explicitar as
singularidades da crianga, no que diz respeito as suas potencialidades enquanto um
sujeito, que possui uma sindrome. E necessario que a familia entenda que a sindrome é
uma parte do sujeito e de sua historia. Sarlanis et al (2018) destacam que esse processo
de ressignificacdo realiza — se a partir do didlogo com outra (s) pessoa (s). E, como
acompanhou-se no discurso apresentado em A7, € a partir da convivéncia com os filhos,
que os pais podem se dar conta de seu papel como mediadores da relagcdo que a crianga
estabelece com o mundo.

O artigo A8 relata esse processo de ressignificar a SD, no qual os pais podem
comecar a ter uma visdo mais positiva da crianca, mesmo apos terem passado pelo
processo dolorido do diagndstico. Tal processo de ressignificacdo permite uma mudanca
na relagdo ndo so6 com seu filho, mas com toda a familia, além de possibilitar que a crianca
seja considerada como alguém que tem condicGes de se tornar independente. O enunciado
a seguir, presente no artigo A8 demonstra uma visdo mais positiva e ligada as
possibilidades que seu filho pode vir a ter, inclusive, independéncia.

“Que ele aprenda a ler, escrever, que ele tenha uma vida boa, [...] que ele cresca e
seja bem inteligente, que ele aprenda se virar” (A8)

A andlise realizada nessa pesquisa indica que as familias sofrem impactos frente
ao diagndstico da SD, e que tais impactos tem consequéncias no ambito intrafamiliar,
como, por exemplo, 0 medo de se expor para 0s demais parentes e ter que responder a
guestionamentos como se a crianca vai andar, falar, além de outras situacGes que giram
em torno do estigma social em relagéo a SD. Cabe, assim, aos profissionais que trabalham
com criangas com SD e suas familias ajudar as pessoas a compreenderem o que € tal
sindrome, mas acima de tudo, a entender quem é cada sujeito com SD, ndo a partir dos
estigmas que foram construidos histérico-cultural e socialmente, mas sim de aspectos
singulares.

Com relacéo ao profissional da fonoaudiologia especificamente, esse ao receber
uma familia que esta passando por esse processo, deve acolher e considerar os discursos

desses pais, que muitas vezes, estdo carregados de preconceito, medo, angustia e falta de
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informacdo. Ao acolher, o fonoaudidlogo pode produzir novos didlogos com familiares,
lancando méo de outras formacdes discursivas, capazes de desestabilizar preconceitos.
Assim, esse profissional encontra novas possibilidades para reposicionar a familia na

medida em que ela, ao dialogar, puder, aos poucos, descontruir estereotipos.

5 COMENTARIOS FINAIS

A partir desse estudo, pode-se constatar que, nos Ultimos 20 anos hé publicacGes
de pesquisas que discorrem sobre o impacto da Sindrome de Down em familias, de acordo
com bases eletrdnicas consultadas. Porém, os artigos em torno dessa temética ainda sdo
poucos, tendo como abordagem, em sua maioria, 0S aspectos organicos, distanciando-se
das questdes de singularidades das pessoas com SD. Nota-se, além disso, a falta de
trabalhos que estejam vinculados a uma perspectiva sécio-historica, que considera a
dialogia como fundamental para o processo de apropriacao da linguagem de cada sujeito.
Apesar disso, algumas pesquisas buscaram compreender os discursos dos pais de criangas
com SD, dando voz a essas familias.

Este trabalho de revisdo de literatura, também, aponta que grande parte dos
participantes dos estudos, ou seja, familiares de criangas com SD, sofrem impactos
intrafamiliares intensos a partir do diagndstico, derivados de um forte estigma social, ao
qual essas familias estdo inseridas, e por isso, passam a considerar 0s discursos enraizados
sobre a SD, dificultando assim esse processo.

Conclui-se, portanto, a necessidade de pesquisas que abordem o impacto
intrafamiliar a partir do diagnéstico da SD, ressaltando a importancia do processo
dialdgico, para ressignificar a visdo sobre a sindrome, e ndo apenas as dificuldades

organicas gque pairam sobre a mesma.
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