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APRESENTACAO

A coleténea A psicologia no Brasil: Teoria e pesquisa, relne neste terceiro volume
dezeseis artigos que abordam algumas das possibilidades metodoldgicas do saber
psicologico.

A Psicologia enquanto campo teérico-metodoldgico traz em suas raizes tanto a
especulacéo filoséfica sobre a consciéncia, a investigagao psicanalitica do inconsciente,
quanto a pratica dos efeitos terapéuticos da medicina e em especial da fisiologia.

E, desse ponto de partida se expande a uma infinidade de novas abordagens da
consciéncia humana, creditando ou ndo algum poder para o inconsciente como plano de
fundo.

A presente coletéanea trata de algumas dessas abordagens em suas elaboracées
mais atuais como podemos ver nos primeiros capitulos em que se tratam do inconsciente
em suas relagbes com os corpos, as contribuicdes socioeducativas entre outros olhares
para o que é abarcado pelo psiquismo humano.

Em seguida temos alguns temas situacionais de nossa realidade imediata quanto
aos efeitos psicolégicos do isolamento social e 0 medo da morte.

Uma boa leitura!

Ezequiel Martins Ferreira
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RESUMO: O apoio psicolégico frente ao
diagnéstico da Sindrome de Down (SD) é visto
hoje como uma das formas mais importantes
para que ocorra a aceitagdo desse diagnostico,
muitas das vezes essa noticia € passada sem
nenhuma cautela, e isso dificulta a compreenséo
das possibilidades e impossibilidades presentes
nesta Sindrome por parte dos pais da crianca.
A forma que esse diagnostico é exposto a esses
pais, acaba gerando alguns questionamentos
sobre essa anomalia, como; sentimentos de
negacao e culpa. Aimportancia de um profissional
de Psicologia & fundamental frente a este
impacto, a funcéo de orienta-los emocionalmente
cabe a um profissional da area, para que essa
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noticia ndo tome tamanha propor¢éo a ponto de
influenciar no vinculo com a crianga. No decorrer
dessa pesquisa, vamos poder observar uma
série de trechos que nos afirmam a caréncia de
profissionais da area da psicologia, mediante a
comunicagdo desse diagnostico, o impacto que
ele & gerado em torno da familia que podem
cercar e perdurarem por um longo prazo na
forma de identificagdo tanto por parte dos pais
como da crianga com SD.
PALAVRAS-CHAVES: Diagnéstico. Profissional
de Psicologia.Caréncia.Impacto The importance
of the psychologist in the diagnosis of Down
Syndrome.

THE IMPORTANCE OF THE
PSYCHOLOGIST IN THE DIAGNOSIS OF
DOWN SYNDROME

ABSTRACT: The psychological support for the
diagnostic of Down Syndrome (SD) is nowadays
considered one of the most important ways in
which acceptance of these diagnoses occurs
many times this diagnostic is given without any
caution, and this makes it difficult to understand
the possibilities and impossibilities of this
Syndrome on the part of the parents of the child.
The form that this diagnostic is exposed to these
parents, ends up generating some questions
about this anomaly, such as; fault feelings. The
importance of a Psychology professional is
underlying to that impact, the function of directing
them emotionally is into to a professional in
the area, so that this news doesn’t take such
a large scale of influence the relationship with
the child. In the during of this search, we will be
able to observe a series of excerpts that tell us
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the deficiency of professionals in the field of psychology, through the communication of this
diagnosis, the impact that it is generated around the family that can surround and endure for
a long term in the identification of both parents and children with SD.

KEYWORDS: Diagnotics. Psychology Professional. Deficiency. Impact

Muitos pais sentem que sdo abandonados ao receber o diagnéstico de que filho
tem a Sindrome de Down [SD] devido a falta de informagdes iniciais adequadas e até
mesmo um apoio psicoldgico diante a essa impactante noticia, se torna essencial o ato
da escuta aos pais no decorrer desse processo, quando € mais necessaria a ajuda para
reagrupar os fragmentos das suas vidas, portanto, € de suma importancia que os pais
sejam atendidos logo ap6s o nascimento da crianga com SD para que recebam orientagbes
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 diminuicdo da ansiedade da familia podendo facilitar significativamente a busca pela
insercdo da crianga na sociedade.

A falta do profissional de psicologia no diagnéstico da SD é de extrema importancia,
pela escassez de informacdes necessarias para a compreensao dessa anomalia, vista as
que sao passadas aos pais pelo profissional da &rea da Saude responsavel pelo diagnéstico.
O papel do psicélogo frente a essa noticia, seria de uma conduta fundamental com base no
apoio emocional oferecido a esse pai € essa mée, e no esclarecimento de duvidas sobre a
sindrome, destacando as possibilidades e limitagbes desse filho.

O acompanhamento psicoldgico propiciara aos membros da familia uma sensacéo
de seguranca, resultando na redugdo da angustia, tanto dos familiares como da propria
crianga, os auxiliando nas formas de estimulos a serem trabalhados com a crianca. Sendo
assim, percebe-se que um acompanhamento psicolégico € necessario para que todos os
membros da familia e a crianga sintam-se apoiados e informados sobre as possibilidades
de evolugdo das capacidades que a mesma possui (Micheleto,2009). Segundo Rodriguez
(2005), poucos profissionais lembram a importancia do trabalho do especialista de
psicologia neste momento. Portanto, os pais ficam relegados a um segundo plano, pois
nao se oferece nenhum tipo de suporte a eles.

Intervencgdes psicologicas breves e centradas na situagao-problema tém por objetivo
ajudar as familias a se adaptarem as exigéncias impostas por situa¢cdes adversas como,
por exemplo, o nascimento de uma crianga com necessidades especiais. No momento do
diagnostico tais intervengdes podem diminuir o sofrimento e propiciar um uso melhor dos
recursos terapéuticos e, consequentemente, a redugdo dos custos com saude (Amaral,
2001; Alfonso & Abalo, 2004).

Micheletto (2004) ressalta que cada familia apresenta uma historia de vida uUnica,
por isso € importante que o profissional da area de Psicologia desenvolva a capacidade de
escuta-las sobre os seus medos, duvidas e demandas. Propondo intervengdes explicativas
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visando tranquilizar essas familias, frente ao diagnostico, trocas de experiéncias com
profissionais, podendo ajudé-los a reconhecer suas for¢cas e potencialidades diante desse
impacto, bem como enxergar suas fragilidades e necessidades e, com isso destacando seu
importante papel, ja Sunelaitis et al. (2007), descrevem que os pais ficam decepcionados

quando recebem o diagnostico e lutam para elaborar a perda do filho.

CAMINHO METODOLOGICO

A pesquisa em questdo teve como base, uma entrevista no qual possibilitou o
colhimento de dados bases sobre como foi dado o diagnostico de SD, essa entrevista
foi feita com a mae biolégica de um filho com SD, com a idade respectiva entre 2 e 10
anos, onde os mesmos utilizam servigos oferecidos pela Pro-Reitoria de Extensao e apoio
Estudantil, no Programa de Referéncia e Incluséo Social (PRIS),da Pontificia Universidade
Catolica de Goias (PUC Goias) , em um projeto de extensédo no qual a pesquisa se vincula
pelo fato da coordenadora ser a orientadora da pesquisa.

Em inicio foi feito o contato com duas mées, mas apenas um decidiu colaborar para
que fosse realizado o estudo. Esse contato foi feito via telefone celular, onde foi explicado
o objetivo da entrevista, no qual foi de acordo dessa mée participar e foi explicado o sigilo
dessas informacgdes obtidas somente para fins académicos. Logo em seguida foi se definido
uma data, para a realizagdo da entrevista.

A entrevista foi realizada no municipio de Goiania, em um do campus da PUC
Goias, primeiramente foi feito o Rapport e em seguida solicitado a leitura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), e caso houvesse consentimento com aquele
termo, era pedido a assinatura da participante como forma de concordancia. Apos esse
feito, devemos inicio a entrevista, feita na parte da tarde logo depois de seu atendimento
do ALFADOWN, projeto vinculado ao PRIS, com o auxilio de um gravador e folhas para
anotacbes. De base semi estruturada, o que possibilitou maior comunicacgéo, por parte da
mée da crianca e das entrevistadoras.

Os dados colhidos foram de fundamental importancia para a realizagcdo dessa
pesquisa, os relatos observados durante o encontro possibilitaram o andamento desse
estudo e assim fazendo ligagbes com algumas das teorias sobre o tema.

RESULTADOS E DISCUSAO

O nascimento de um filho constitui um grande acontecimento na vida de uma familia,
exigindo mudancgas e reestruturagdo de papéis, especialmente dos pais e mae. (Bradt,
1995).
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IMPACTO

Segundo Sunelaitis Arruba e Marcom (2007), afirmam que muitas das vezes o
diagnostico da SD ¢ dita de forma inapropriada para as maes de filhos com a sindrome,
essa anomalia genética nem sempre pode ser detectada no pré-natal, & noticia pode causar
um grande impacto para essa mae.

“No periodo durante a gestacdo, a gente ndo soube de nada, exatamente nada.
Ele foi gerado como uma crianga dita “normal”. Sem nenhum problema de satde, ndo foi
diagnosticada nenhuma doenca durante a gestacdo, nada do problema cardiaco que ele
tinha, ndo foi diagnosticada a SINDROME DE DOWN...”

“..vira e mexe a gente sabe de algo sobre a salde, né, mas sobre a SINDROME
DE DOWN néo, né?...

Muitas mées recebem & noticia sozinha, sem mesmo a presenca de seu marido ou
algum outro familiar, consequentemente resultando em uma serie de sentimentos, como de
negacao, culpa e medo. Pois, geralmente o conhecimento dessas mées sobre a sindrome
cabe a informacoes superficiais que sdo passada pelas televisdes e varios outros meios de
comunicacéo. (Micheletto,2004).

“Entao assim, foi um baque. Eu tava sozinha, ele ndo esperou o pai da crianca
chegar, ele ndo esperou minha mae, ele ndo esperou nenhum parentel...”

“E eu ndo sabia nada do que era SINDROME DE DOWN. Nada, extremamente
nada...I”

Desde o momento do diagnoéstico, entédo, até se chegar a aceitagéo da crianga com
deficiéncia mental, a familia passa por um longo processo. Os sentimentos vao desde o
choque, negacdo, raiva, revolta e rejei¢cdo, até a construgdo de um ambiente familiar mais
preparado para incluir essa crianga (Silva &Dessen, 2001). Tais sentimentos, entretanto,
parecem ser dominados a medida que eles passam a estabelecer um contato maior com
seu bebé (Murphy, 1993)

“N&o foi desesperador saber que ele tinha SINDROME DE DOWN, mas sim a forma

”

com que eu fui receber a noticia, né?...

LUTO

“E foi um choque ele foi categérico “seu filho tem SINDROME DE DOWN...”

“Entdo assim, foi um baque. Eu tava sozinha, ele ndo esperou o pai da crian¢a
chegar, ele ndo esperou minha mae, ele ndo esperou nenhum parentel...”

Serapompa e Maia (2006) vao falar que em um contexto de intervencéo
multiprofissional junto as pessoas com SD, demonstram que é interessante o dialogo
entre os profissionais das diversas areas envolvidas, assim como entre estes, a familia
e a crianca. Embora as primeiras manifestacdes emocionais surgidas na familia sejam

inevitaveis, percebe-se um conformismo em relagdo a nova situagdo, havendo uma
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gradativa aceitacdo da mudanca.

“... Ele também teve um outro problema de saude foi descoberto s6 quando ele tinha
dois anos....”

“.. ele ja nasceu com essa doenca, que foi o que provocou mesmo ele ter o abdémen
extendido...”

“Eu procuro tudo quanto é tipo de atendimento, ele faz Fono faz T.O tudo que eu sei
que é para o desenvolvimento dele neuroldgico eu procuro porque eu pretendo se Deus
quiser ele vai ser alfabetizado...”

Apbs a crise inicial ser “superada” e os membros da familia atingem um equilibrio e
um padrao predominantemente de resposta afetiva a crianga afetada, surgem sentimentos
e manifestagdes positivas como carinho, orgulho, privilégio, felicidade, grandiosidade,
grande aprendizado, um ganho, filho amado, filho maravilhoso (SUNELAITES; ARRUDA;
MARCOM, 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 diferentes, depende em grande parte dos recursos que essa familia possui para o
enfrentamento dessa nova configuracao familiar.

BUSCAGLIA (1997) ressalta que a compreensdo das familias de criangas com
SD passa, antes de tudo, pelo entendimento de como as relagdes entre a crianca e
outras pessoas encontram-se estabelecidas no ambiente pessoal. E assim como outras
criancas, elas possuem necessidades comuns, como: carinho, amor e um ambiente com
oportunidades para se desenvolver.

“.. Ai a gente arrecadou um dinheiro, minha mde me ajudou, minha irma. A gente
fez uma vaquinha la na familia e a gente juntou e fez os exames dele tudo no particular, ha
quatro anos atras...”

Estudar familias que possuem um filho com SD é, sem dlvida, instigante, mas ao
mesmo tempo, uma tarefa bastante complexa, pois sado diversas as vertentes pelas quais
ela pode ser abordada. O objetivo deste trabalho foi investigar o impacto do diagnéstico
da SD gerado aos pais e a importancia do acolhimento a essas familias no momento da
noticia. Com o objetivo de investigar as atribuicbes de culpa feitas pelos pais e mées e o
seu ajustamento ao nascimento de uma crianga com SD, Hall et al. (1997)

“Eu so fiquei curiosa, uma certa ignordncia da minha parte, em saber por que que
ele tinha nascido assim. O fato de n&o ter... ndo saber nada sobre o que isso causava, eu
fui tdo ignorante em saber se era ao que eu tinha feito, se era algo que eu tinha comido, se
era algo que eu tinha bebido, se era... sabe?...”

“.. Ai a gente arrecadou um dinheiro, minha mde me ajudou, minha irma. A gente
fez uma vaquinha la na familia e a gente juntou e fez os exames dele tudo no particular, ha
quatro anos atras...”

E comum muitas pessoas atribuirem o aparecimento ou resolugées dos problemas
de saude que as acometem e recorrem freqlientemente a ele como recurso cognitivo,
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emocional ou comportamental para enfrenta-los (Pargament, 1990).

“.. assim foi um periodo da minha vida que Deus testou a minha paciéncia o meu
amor, sabe, a minha compreenséao porque n&o foi facil foi um teste que Deus fez comigo e
eu fui aprovada por que néo foi facil ndo...”

Apoio psicolbgico

De acordo com Voivodic e Storer (2002), a orientagéo aos pais de criangas com a SD
deve buscar mudangas no comportamento e a educagéo deve ser vista num contexto mais
amplo, proporcionando apoio emocional as familias. Esse apoio deve incluir o momento
inicial da relacdo entre familia e crianca, tornando-se fundamental a presenga do psicologo
logo ao nascimento.

“S6 escutamos mesmo umas palavras de conforto, onde a gente ja tinha encontrado
antes, né, nesses quatro meses quando a gente chegou la. Assim, com quatro meses eu ja
tinha, como se diz, perdido aquele momento de luto...”

“.. uma professora da APAE falou para mim “m&e, chama aquela maezinha tal, S.,
que a filhinha dela tem a barriga muito grande que eu acho q ela tem o mesmo problema
de saude que o Joao Gabriel”

CONSIDERACOES

Levando em conta os dados obtidos na entrevista, onde foi visto a falta de um
profissional da area da Psicologia a fim de amenizar alguns abalos do diagnoéstico e
possibilitar aos pais e a familia novos campos de visao frente a essa Sindrome. O que nos
faz pensar, sobre esse diagnostico de SD, gera ndo sé um impacto com noticia inesperada,
mas sim “um luto” talvez do filho idealizado, incertezas quanto ao futuro dessa criancga,
medo diante da vivéncia de algo novo no qual esses pais ndo sdo devidamente instruidos.
Sao muitos fatores que contribuem e acarretam no histérico desse diagnéstico que podem
perdurar por varios anos na vida da familia impactada com o diagnostico de SD e de forma
indireta em relacionamentos pessoais que esses pais ou essa crianga possa vir a ter.

A importancia de uma escuta psicolégica mediante a esses fatores, podem exercer
um fundamental e importante papel, pelo direcionamento e redirecionamento como conduta
de profissionais dessa area podendo contribuir para a compreensao desses diagnostico.
Contando, que o momento e a forma de como é dada a informagdo nem sempre € um
ponto favoravel a este processo. Uma ressalva importante que foi percebida no decorrer
dessa pesquisa € o apoio familiar e a estrutura mediante ao comunicado da Sindrome,
resultando em um papel esséncia como uma fonte de fortaleza para esses pais, pois, visto
que o nascimento de um filho com SD pode ser as vezes meio conturbado, até mesmo por
negligéncia de informagéo ao ser dado o diagnostico.

Podemos dar énfase, na questao que foi frisado no decorrer da entrevista pela mae
da crianga, de que o diagnéstico em si ndo € assustador, mas sim a forma com que ele

A psicologia no Brasil Teoria e pesquisa 3 Capitulo 7 “



é passado, e com varios outros problemas de saude que a crianca com SD pode vir a ter
esse aspecto pode se torna muito mais assustador diante a falta de conhecimento e até
informacgdes a respeito do assunto, no quesito dos pais que acabam gerando e repercutindo
diante ao aspecto e ambito familiar.

O momento e forma com que é dada essa noticiam, é dificultada na forma de
enfrentamento por parte de todos os envolvidos, seja pai mae ou familiares proximos, nao
necessariamente a anomalia que se torna o causador dessa angustia e sim os fatores
contribuintes para o estabelecimento e entendimento desse diagndstico. Voltando a

ressaltar a importancia do profissional de Psicologia diante a esse determinado diagnéstico.
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