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NARRATIVE OF A FATHER WITH A CHILD WITH DOWN
SYNDROME.
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RESUMO

Este relato de experiéncia acompanha a jornada de um pai desde o pré-natal, passando pelo
impacto da descoberta no nascimento até o momento atual da vida de sua filha, diagnosticada
com Sindrome de Down (SD). Abordando a descoberta do diagndstico, a busca por respostas
médicas, a adaptacdo familiar e o envolvimento ativo do pai nos cuidados da crianca, a
narrativa ressalta a importancia do apoio médico, psicoldgico e familiar para a saude fisica,
mental e emocional da crianga com SD. Este relato oferece visbes valiosas para outras
familias que possam enfrentar desafios semelhantes, destacando a resiliéncia e a
determinacdo necessarias para permitir que a crianga com SD alcance seu pleno potencial.
O trabalho visa demonstrar a importancia da participacao ativa do pai perante os desafios de
uma criacdo com uma crian¢ca com necessidades especiais. Foi feito o relato referente as
experiéncias vividas pelo autor e com contrapontos do que a literatura cientifica expressa
sobre o tema, explorando o que é a Sindrome de Down e suas implicac6es decorrentes de
suas caracteristicas fisicas e de salde, bem como do impacto afetivo e emocional na familia.
Evidencia-se a importancia do apoio familiar, multiprofissional e psicolégico como forma de
assessorar esse pai no enfrentamento dos desafios no processo de cuidados com um filho(a)
com SD.

Palavras chave: Sindrome de Down; participacdo paterna; terapias especializadas;
desenvolvimento da crianga.

ABSTRACT

This experiential account follows the journey of a father from prenatal care, through the impact
of the diagnosis at birth, to the current moment in his daughter's life, diagnosed with Down
Syndrome (DS). Addressing the discovery of the diagnosis, the quest for medical answers,
family adaptation, and the active involvement of the father in the child's care, the narrative

Intercursos, ltuiutaba, v. 23, n. 2, Jul-Dez. 2024 — ISSN 2179-9059 6



UNIDADE | 22 Imtercursos Revista Cientifica
ITUIUTABA | ueme Ciéncias Humanas

emphasizes the importance of medical, psychological, and family support for the physical,
mental, and emotional well-being of a child with DS. This account provides valuable insights
for other families facing similar challenges, highlighting the resilience and determination
necessary to enable a child with DS to reach their full potential. The work aims to demonstrate
the importance of the father's active participation in the face of challenges in raising a child
with special needs. The account recounts the experiences of the author, contrasting them with
points from the scientific literature on the subject, exploring what Down Syndrome is and its
implications arising from its physical and health characteristics, as well as the affective and
emotional impact on the family. The significance of family, multiprofessional, and psychological
support is underscored as a means to assist this father in confronting the challenges in the
process of caring for a child with DS.

Keywords: Down Syndrome; paternal involvement; specialized therapies; child development.

INTRODUCAO

Este artigo de relato de experiéncia descreve a jornada de um pai desde o pré-
natal até o os cinco anos de vida de sua filha, diagnosticada com Sindrome de Down
(SD). A narrativa aborda a descoberta do diagnéstico, a busca por respostas médicas,
a adaptacdo da familia, e o papel ativo do pai no cuidado e desenvolvimento da
crianca. Além disso, explora a importancia do apoio médico, psicologico e familiar na
promocado da saude fisica, mental e afetiva da crianca com SD, bem como também
para incentivo de sua autonomia.

A paternidade é uma jornada repleta de desafios, descobertas e amor
incondicional. Este trabalho tem como objetivo explorar a perspectiva de um pai de
uma crianca com Sindrome de Down (SD), desde o momento da descoberta da
condicao até a fase atual da crianca. Nesta introducdo, apresentaremos um marco
teodrico de referéncia para contextualizar o tema, esclarecer nossa motivagdo para
este relato e estabelecer os principais objetivos desta narrativa.

A descoberta de que um filho(a) tem SD € um momento de grande impacto para
a familia, desencadeando uma gama de emocgdes, como culpa, negacdo, medo e
frustracdo, independentemente de ter ocorrido durante o pré-natal ou apos o
nascimento. A falta de conhecimento sobre a sindrome e 0s estigmas associados a
ela tornam esse momento ainda mais desafiador. Nesse contexto, o apoio psicolégico

a familia desempenha um papel fundamental na reducdo do impacto dessa
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descoberta, auxiliando na aceitacdo e na elaboracdo de estratégias para apoiar o0
desenvolvimento da crianca, conforme destacado por Coelho (2016).

A Sindrome de Down (SD) € a principal causa de deficiéncia intelectual em
criancas, e os pais desempenham um papel crucial no cuidado dessas criangas, que
enfrentam desafios e necessidades que exigem superacdo e adaptacdo para nao
prejudicar seu desenvolvimento. No entanto, muitas vezes, essa responsabilidade
recai principalmente sobre as maes, devido a pressdes culturais e sociais que
historicamente as colocam no centro da gestdo do lar e da criacdo dos filhos. O
resultado desse desequilibrio € frequentemente um isolamento social e esgotamento
fisico das maées, levando, em alguns casos, ao abandono de suas carreiras
profissionais para se dedicarem integralmente a casa e aos cuidados com os filhos,
como observado por Amorim e Shimizu (2022).

Em contrapartida, a participacéo ativa do pai no cuidado da crianga com SD
tem um impacto direto na saude mental da familia, na estabilidade financeira e na
interagcdo social como um todo, aliviando a sobrecarga emocional e fisica enfrentada
pela mée. A participagéo ativa do pai na criagdo dos filhos, incluindo aqueles com
necessidades especiais, esta se tornando cada vez mais evidente a medida que a
estrutura familiar evolui. No entanto, ainda ha uma lacuna na literatura em relacdo a
pesquisa sobre o papel do pai nos cuidados com os filhos e no desenvolvimento da
familia, conforme apontam Lewis e Dessen (1999) e Policarpo (2014), que destacam
a importancia da presenca paterna no desenvolvimento da crianca.

O cuidado € um aspecto incontestavel e essencial para a manutencao da vida
e para a construcdo de um mundo melhor (MORTARI, 2018). Quando o pai assume 0
compromisso de cuidar de seu filho(a) com Sindrome de Down, reflete o desejo de
tornar o mundo dele(a) um lugar mais acolhedor e inclusivo.

Este relato de experiéncia baseia-se em observacgdes e vivéncias pessoais do
autor, que é pai da crianga com SD. As informagfes foram coletadas ao longo do
periodo que compreende o pré-natal, o0 nascimento, até 0 momento atual na vida da
crianca. Neste contexto, esta narrativa pretende oferecer uma visao profunda e
enriguecedora da experiéncia de um pai que enfrenta os desafios e celebra os triunfos

ao lado de sua filha com Sindrome de Down. Ao compatrtilhar essa jornada, buscamos
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proporcionar conhecimentos valiosos, promover a compreensao e inspirar a reflexao
sobre a importancia da figura paterna nesse contexto e da necessidade de mais
debate sobre o tema, bem como destacar os impactos emocionais e as estratégias de
enfrentamento utilizadas para superar os obstaculos e proporcionar um ambiente

amoroso, inclusivo e que promova a autonomia da crianca.

DESENVOLVIMENTO TEORICO

No desenvolvimento deste relato de experiéncia, exploraremos a jornada de
um pai que, desde o nascimento de sua filha com Sindrome de Down (SD), enfrentou
uma série de desafios, impactos emocionais e responsabilidades Unicas. Além disso,
discutiremos as caracteristicas da SD, as preocupacdes iniciais do pai e sua crescente
participacdo no cuidado e na educacéo da crianca.

Para contextualizar, é importante compreender as bases teéricas da SD. John
Langdon Down, um médico pediatra inglés, descreveu a sindrome em 1866, e a
Organizacdo Mundial de Saude a reconheceu em 1965. Jerome Lejeune descobriu
sua causa genética em 1959, classificando-a como Trissomia do Cromossomo 21
(T21). A SD é caracterizada por uma alteracdo cromossémica que resulta em trés
copias do cromossomo 21, em vez das duas normais. E importante destacar que a
SD ndo é considerada uma patologia, mas sim uma condi¢cdo genética humana,
advinda da diversidade humana (TEMPSKI et al., 2011).

A SD é predominantemente de origem genética, decorrente da presenca de
trés copias do cromossomo 21 durante a divisdo celular meiética. Esse evento,
conhecido como trissomia livre do cromossomo 21, é a forma mais comum da
sindrome, sendo estéa a condi¢éo deste relato de experiéncia. Existem também outras
formas menos frequentes de ocorréncia da SD, como a trissomia por mosaico (3%
dos casos) e a trissomia por translocacao (2% dos casos) (SILVA, 1996). A trissomia
por translocacao ocorre quando o cromossomo adicional se funde a outro autossomo,
com uma incidéncia que pode chegar até 5% dos casos, segundo Brunoni (1999) e
Coelho (2016). Ja a SD do tipo mosaico, a forma mais rara, apresenta uma incidéncia
de 1% a 2% e resulta de um erro na distribuicdo celular, levando a duas populacdes
celulares distintas, uma com 46 cromossomos e outra com 47 (COELHO, 2016).
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Vale destacar que a idade materna também pode estar correlacionada com o
risco de ter um filho com SD. A incidéncia € de 1:1000 até os 35 anos de idade,
aumenta para 1:100 de 40 a 44 anos e chega a 1:50 acima dos 45 anos (COELHO,
2016). Além disso, fatores como exposicdo a radiacéo e uso de anticoncepcionais tém
sido associados a SD (SILVA; DESSEN, 2002).

O primeiro impacto que um pai pode ter € o momento em que Vvé a crianca pela
primeira vez no nascimento e percebe as caracteristicas que o podem suspeitar da
condicao de SD. Vale destacar que essa observacéo do pai em relacdo a condicdo da
filha foi possivel devido ao olhar clinico deste pai (autor do relato) ser estudante de
psicologia, com conhecimento prévio sobre o tema, mas as caracteristicas fisicas
chamaram sua atencdo. Durante o pré-natal, em que o pai acompanhou todas as
consultas, em momento algum se levantou a hipétese sobre a possibilidade da crianca
ter a SD. Esse impacto inicial foi marcado por uma gama de emocdes, incluindo medo,
culpa, negacdo, tristeza e preocupacado, como destacado por Rodrigues e Silva
(2015). O medo era pelas dificuldades que a crianga poderia enfrentar na sociedade,
como preconceito e discriminacdo, e preocupacdo com a saude da filha,
especialmente devido ao alto indice de cardiopatias congénitas em criancas com SD
(50%) (TEMPSKI,; et. al, 2011).

A percepcdo de que seu filho(a) poderia ter SD trouxe a tona uma série de
guestionamentos sociais, religiosos e emocionais. No entanto, com o tempo, esses
sentimentos iniciais de medo e preocupacdo foram transformados em forca e
determinacao, a medida que o pai compreendeu a importancia de seu papel na vida
da crianca. Conforme apontado por Policarpo (2014), a motivacdo para esse
envolvimento decorre do reconhecimento da importéancia do apoio paterno na
sociedade, bem como da disponibilidade de tempo para se dedicar ao cuidado da
crianca, mesmo diante das demandas da atividade laboral remunerada.

O pai é a pessoa que percebe tudo no inicio, antes mesmo da méae, e deve ser
aguele que também busca apoio médico para possiveis diagnosticos. Isso levou a
realizagdo de varios exames, incluindo o exame de cari6tipo, uma das principais

maneiras de confirmar a trissomia do cromossomo 21 apds o parto (COELHO, 2016).
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Segundo Rodrigues e Silva (2015), quando um possivel diagnéstico da SD
acontece apds 0 nascimento, esse anuncio € feito na maioria das vezes pelo médico
na presencga apenas da mée. No entanto, neste caso, é o pai que aborda o médico
para que o mesmo fale sobre a hip6tese junto com o pai para a mae.

Um dos fatores que tem ligacdo com a probabilidade que influencia uma crianca
nascer com SD é uma relacdo com a idade avancada da mae (COELHO, 2016). Isso
foi um dos primeiros impactos para a mae ao receber a noticia da possivel SD na
crianca, e o pai busca nesse momento consolar a mée, alegando que a filha foi um
presente de Deus e uma béncao para ambos.

O relato da suspeita deste pai no nascimento da filha remonta a citacdo a
seguir, demonstrando umas grandes similaridades dos fatos e de emoc¢des produzidas
com essa experiéncia.

As expetativas dos casais eram de ter um filho saudavel. Mesmo para
as maes com mais idade, em momento nenhum do periodo pré-natal
foi mencionada a possibilidade de ter um filho com T21. Deste modo,
a noticia gerou um grande impacto, com respostas emocionais, tais
como, choque, negacéo, choro, tristeza, culpa, revolta e medo de ndo
saber criar o filho, as quais ndo foram muito divergentes entre as maes
e os pais. A forma com que a noticia foi dada pelo médico e a falta de
apoio por parte dos profissionais de saude também contribuiu para
agravar estas reacfes, gerando mais revolta, descontentamento e
desagrado para com estes profissionais de salde. (RODRIGUES;
SILVA, 2015).

As criangas com SD podem enfrentar uma série de desafios de saude, incluindo
problemas cardiacos, disturbios visuais e auditivos, problemas de pele, hipotonia
muscular, vulnerabilidade a infeccbes no trato respiratorio, atraso no crescimento,
desenvolvimento de disturbios hematolégicos, dificuldades cognitivas e atraso no
desenvolvimento intelectual (POLICARPO, 2014). A filha deste relato apresentou
sinais de cardiopatia congénita, uma condicdo comum em criancas com SD, e que é
uma das principais preocupacfes dos pais, uma vez que pode exigir intervencéo
cirurgica (OMS, 2016). A crianca nasceu com Tetralogia de Fallot, uma ma formacéao
cardiaca caracterizada por quatro defeitos, que afeta a oxigenacdo do sangue e
frequentemente resulta em cianose, fadiga respiratdria e outros sintomas (RIBEIRO;

et. al, 2019). Ela passou por duas cirurgias para tratar a condicdo, 0 que gerou
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preocupacdes adicionais para 0s pais, mas que também ofereceu oportunidades de
crescimento e de colaboracéo entre os pais.

A familia que recebe essa crianca precisa ser acolhida e aconselhada desde o
inicio da descoberta, seja pelos médicos, enfermeiros e demais profissionais que
possam assessorar nesse momento, para que se possa fornecer aos genitores e
demais membros da mesma informacdes e recursos de enfrentamento. Dessa forma,
o profissional de psicologia tem um papel fundamental nesse processo, ndo apenas
com a crianga, mas com toda a familia, para que todos possam adquirir recursos para
gue ela tenha garantido seu melhor cenéario possivel no seu desenvolvimento. A
familia que recebe o devido apoio profissional se torna a peca fundamental do sucesso
dos cuidados para com esta crianga.

Percebe-se que por ela ser um sistema complexo, formado por
subsistemas que se influenciam, a saber: marido-esposa, genitores-
crianga e irmaos, a ideia é que estas relagdes, entre si e no todo,
influenciardo o desenvolvimento infantil. Nesse caso, ndo basta que
apenas a crianca seja tomada como foco de intervencao, porque 0s
membros da familia séo seus principais cuidadores, ocupando ai um
lugar central em qualquer projeto de intervencdo conjunta (FOLLY;
RODRIGUES, 2010).
Na dindmica de cuidado parental, o pai desempenha um papel ativo ao optar
por oferecer assisténcia abrangente, abordando aspectos emocionais, afetivos e
laborais relacionados as necessidades inerentes a criacdo da crianca. Esta
colaboracédo paternal evidencia uma notavel plasticidade adaptativa em relacdo as
funcdes tradicionalmente associadas as maes e aos pais. Atualmente, observa-se
uma participagdo mais ativa e engajada por parte dos pais, que assumem
responsabilidades que, em tempos passados, eram socialmente percebidas como
exclusivamente maternas. No contexto do amadurecimento emocional, torna-se
evidente que essas funcbes desempenhadas pelo pai tém um papel igualmente
relevante no desenvolvimento da crianga, conforme destacado por Ferreira e Aiello-
Vaisberg (2006).
O relato do pai oferece uma perspectiva Unica sobre a jornada de criar uma
crianga com SD, destacando a importancia do apoio, o impacto emocional e as

adaptacdes necessarias. Sua experiéncia ilustra a transformacdo dos sentimentos
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iniciais de medo e preocupacdo em amor incondicional e determinacgéo para fornecer

a filha o melhor ambiente possivel.

RELATORIO DE EXPERIENCIA

A narrativa inicia-se com a suspeita da SD no momento do nascimento da
criancga pelo pai, j& que durante todo o processo de pré-natal essa hipétese ndo havia
sido levantada, ressaltando a importancia dos exames de rotina para identificar
condicBes especiais. O nascimento da crianca € um momento de grande emocao para
qualguer familia, assim como para um pai que € o primeiro a notar tracos fisicos
caracteristicos da sindrome, como a hipotonia e caracteristicas faciais distintas.

A davida em relacdo ao diagnostico € um momento que necessita de uma
busca por esclarecimentos médicos. A familia enfrenta emocdes como medo,
preocupacao, culpa, fator de risco, pelo desconhecido. Familiares também s&o a
ancora dos pais nesse momento de adaptacgéao.

O papel fundamental desempenhado pelo pediatra na identificacdo e analise
das condicdes gerais de um recém-nascido € de extrema relevancia. Um profissional
devidamente capacitado possui a habilidade de avaliar, com maior seguranca,
aspectos fisicos que podem indicar a presenca da Sindrome de Down (SD) ou
gualquer anomalia ndo considerada normal na ausculta cardiaca. Quando a confianca
da familia na opinido médica € abalada, € comum buscar uma segunda opinido. Em
um caso relatado, um médico experiente identificou uma anomalia cardiaca,
encaminhando a crianca a um especialista em cardiologia pediatrica. Este ultimo, ao
solicitar uma bateria de exames, possibilitou o diagndstico preciso da Tetralogia de
Fallot, uma cardiopatia congénita que requer intervencao cirdrgica para corrigir as
imperfeicbes cardiacas.

O cardiologista pediatrico esclareceu que a Tetralogia de Fallot € uma condicao
resultante de ma formacdo cardiaca, destacando a necessidade imperativa de
procedimentos cirdrgicos para corrigir as imperfeicdes do coragdo. A comunicagao
dessa condicdo aos pais € uma tarefa delicada, dada a dimensdo do impacto

emocional que ela acarreta. O médico, no cumprimento de seu dever ético, informa
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sobre a possibilidade de mortalidade associada a espera pela cirurgia ou mesmo
durante a sua execucgéo.

As criangcas com Sindrome de Down (SD) geralmente passam por uma série
de exames e avaliagdes ao longo de seu desenvolvimento, visando monitorar sua
saude e identificar potenciais desafios médicos ou necessidades especificas. Entre os
exames mais comuns incluem-se andlises de sangue para verificar a contagem
sanguinea completa e niveis hormonais, como a funcgdo tireoidiana. Além disso,
exames de imagem, como ultrassonografias e radiografias, podem ser realizados para
avaliar possiveis anomalias anatdmicas. E comum também a realizacéo de testes
genéticos (exame de cariotipo) para confirmar o diagndstico da sindrome e identificar
quaisquer outras alteracdes genéticas associadas.

Além disso, as criangas com SD frequentemente sdo submetidas a avaliacdes
cardioldgicas, uma vez que defeitos cardiacos congénitos sdo mais comuns nessa
populacdo. Avaliacdes auditivas e oftalmolégicas também sdo comuns, pois
problemas de audicdo e visdo podem ser prevalentes em criangcas com SD. O
acompanhamento médico regular e a realizacdo desses exames desempenham um
papel crucial na garantia de um atendimento de salude adequado e na identificacédo
precoce de quaisquer problemas que possam surgir.

A importancia do pai durante o periodo de amamentacdo de uma crianga com
Sindrome de Down é inegavel. Embora a amamentagdo seja uma experiéncia
diretamente ligada a méae, o pai desempenha um papel crucial como um pilar de apoio
emocional e pratico. Ele pode oferecer suporte a mae, garantindo que ela tenha tempo
para descansar e se recuperar, auxiliando na criacdo de um ambiente tranquilo para
a amamentacdo. Além disso, o0 pai pode participar ativamente ao aprender sobre as
técnicas de amamentacdo e entender as necessidades especificas da crianca. Sua
presenca e envolvimento contribuem para um ambiente familiar mais acolhedor,
fortalecendo os vinculos familiares e promovendo um senso de seguranga e amor,
fundamentais para o desenvolvimento saudavel da crianga com Sindrome de Down.

Nos primeiros anos de vida de uma crianga com Sindrome de Down, a
importancia do pai é fundamental em varios aspectos. O pai desempenha um papel

de apoio e cuidado, fornecendo estabilidade emocional e afetiva para a crianga. Ele
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contribui para o desenvolvimento da crianca, oferecendo estimulos cognitivos, fisicos
e sociais que sao essenciais para seu crescimento. Além disso, o pai desempenha
um papel crucial na promogdo da independéncia da crianga, incentivando seu
desenvolvimento de habilidades e autonomia. Sua presenca ativa na vida da crianga
com Sindrome de Down ajuda a construir uma base solida para seu futuro,
proporcionando-lhe seguranca e confianca para enfrentar os desafios que possam
surgir ao longo de sua jornada.

Certamente, nos primeiros anos de vida de uma crianga com Sindrome de
Down, o papel do pai é multifacetado e repleto de desafios e oportunidades para
contribuir positivamente para o desenvolvimento de seu filho. Além do apoio
emocional e estimulo ao desenvolvimento, o pai também desempenha um papel
importante na promog¢éo da saude e bem-estar da crianca. Isso envolve garantir que
ela tenha acesso a cuidados médicos regulares, terapias apropriadas e um ambiente
seguro.

Outro ponto relevante € a participacao ativa do pai na educacdo da crianca.
Isso inclui ajudar com tarefas escolares, estimular o aprendizado e a criatividade, e
incentivar a crianca a explorar seu potencial. Além disso, o pai desempenha um papel
crucial na promocdo da inclusdo social da crianca, auxiliando-a a desenvolver
relacionamentos saudaveis com seus pares e na comunidade em geral.

A defesa e o0 apoio do pai sdo igualmente importantes quando se trata de
garantir que a crianca tenha acesso a recursos e oportunidades adequadas. Isso
envolve buscar informacdes sobre a Sindrome de Down, conectar-se com grupos de
apoio e defender as necessidades de seu filho em ambientes educacionais e sociais.

O pai também desempenha um papel na promocao da independéncia da
crianca, encorajando-a a se tornar 0 mais autbnoma possivel e a desenvolver
habilidades que a ajudem a enfrentar desafios especificos da sindrome. Isso inclui
incentivad-la a aprender a cuidar de si mesma e tomar decisdes, dentro de suas
capacidades individuais.

A presenca ativa e o envolvimento do pai nos primeiros anos de vida de uma
crianga com Sindrome de Down sdo vitais para seu desenvolvimento e qualidade de

vida. Através do apoio emocional, estimulo ao aprendizado, promoc¢éo da saude e
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bem-estar, educacdo, inclusdo social, e promocdo da independéncia, o pai
desempenha um papel indispensavel na jornada de seu filho com necessidades
especiais.

A importéancia da psicologia no contexto da Sindrome de Down é fundamental,
uma vez que a psicologia desempenha um papel crucial no apoio a familia, ao pai e a
crianca. A psicologia oferece uma abordagem multifacetada para lidar com os desafios
emocionais, sociais e psicolégicos que podem surgir ao longo da jornada de cuidados
de uma crianga com SD.

Para a familia, a psicologia proporciona suporte emocional, ajudando os pais a
compreender e lidar com as emoc¢des associadas ao diagndstico, a incerteza do futuro
e as demandas adicionais de cuidar de uma crianga com necessidades especiais.
Aconselhamento e terapia psicolégica podem ser ferramentas valiosas para ajudar os
pais a enfrentar o estresse, a ansiedade e a depressdo, além de desenvolver
estratégias eficazes de enfrentamento.

No caso do pai, a psicologia pode desempenhar um papel fundamental na
promocdo da sua participacdo ativa no cuidado da crianga. Os profissionais de
psicologia podem trabalhar com os pais para ajuda-los a compreender sua
importancia no desenvolvimento da crianca e oferecer estratégias para fortalecer o
vinculo pai-filho. Isso inclui abordar possiveis desafios emocionais que 0s pais
possam enfrentar, bem como incentivar a comunicagcdo e a cooperacao entre 0s
membros da familia.

Para a crianca com SD, a psicologia pode desempenhar um papel no apoio ao
seu desenvolvimento cognitivo, emocional e social. Terapeutas e psicélogos
especializados podem oferecer intervencdes personalizadas para ajudar a crianca a
lidar com dificuldades especificas, aprimorar suas habilidades de comunicacdo e
interag&o social, e desenvolver sua autonomia.

A psicologia desempenha um papel vital ao fornecer ferramentas e recursos
que auxiliam a familia, o pai e a crianca com Sindrome de Down a enfrentar os
desafios Unicos dessa condicdo. Essa abordagem abrangente e de suporte contribui
significativamente para melhorar a qualidade de vida e o bem-estar de todos os

envolvidos.
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A jornada de cuidar de uma criangca com Sindrome de Down é repleta de
desafios, mas também de amor e superacdo. A importancia da familia e dos pais em
buscar ajuda terapéutica ao longo desse percurso ndo pode ser subestimada. Essa
participacdo ativa é vista como fundamental ndo apenas para o desenvolvimento da
crianca, mas também para o fortalecimento dos lacos familiares. Com o apoio de
profissionais de saude, psicologos e terapeutas, a familia pode enfrentar as
adversidades com maior compreensdo, paciéncia e determinagdo, oferecendo a

criangca um ambiente de apoio crucial para seu bem-estar e desenvolvimento.

DISCUSSAO

Aposs o nascimento e diagndéstico, surgia o0 momento mais desafiador, no qual
a adaptacdo a descoberta e aceitacdo da condicdo de um filho(a) se tornava um
processo complexo. Nesse periodo, o apoio da familia, entre outros fatores,
desempenhou um papel crucial para auxiliar o pai a enfrentar todos os desafios
inerentes a essa jornada.

O relato narra uma experiéncia profundamente comovente que ilustra a jornada
de um pai dedicado enfrentando inUmeras adversidades enquanto cuida de sua filha
que nasceu com Sindrome de Down (SD). A histéria € um testemunho ndo apenas da
resiliéncia de um pai, mas também de sua determinacdo em superar obstaculos e
desafiar esteredtipos enraizados. A narrativa do pai confronta o preconceito e a falta
de conhecimento sobre a SD dentro de sua prépria familia. Comentarios insensiveis
e mal informados sobre a condicdo de sua filha desencadearam uma feroz
determinacao de esclarecer e sensibilizar parentes e amigos. Esse inicio da historia
lanca luz sobre a importancia da conscientizacdo e da educacdo em relacdo as
condi¢bes especiais.

O pai se destaca por desempenhar um papel ativo na vida de sua filha,
fornecendo cuidados abrangentes, apoio emocional e educacional. No entanto, a
narrativa também expfe a série de preocupacdes que permeiam sua jornada, em
especial as relacionadas a cardiopatia congénita de sua filha, a Tetralogia de Fallot.
O pai compatrtilha suas angustias com relacao a saude da filha, que incluem episodios

de ataques cianoticos e as cirurgias cardiacas que ela enfrentou. Ele enfrentou essas
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provacGes com resiliéncia e amor, encontrando forca na alegria e no progresso da
filha. A histéria, nesse ponto, destaca a importancia do apoio emocional e da
resiliéncia diante das adversidades.

A narrativa também enfatiza a importancia do apoio mutuo entre os pais durante
internacdes e procedimentos meédicos da crianca, além de descrever como a familia
se adaptou as mudancas na rotina, principalmente em meio a crise da COVID-19.
Essa adaptacao foi necessaria devido a imunidade reduzida da filha, o que demonstra
0 compromisso inabalavel da familia com o bem-estar da crianca. Nesse ponto, o
relato evidencia como a unido familiar pode se tornar um pilar fundamental diante de
desafios inesperados.

Em 11 de margo de 2020, a COVID-19 foi declarada pandemia. O fato
de a letalidade da COVID-19 estar associada a comorbidades comuns
gerou grande preocupacdo entre profissionais que trabalham com
pessoas com Sindrome de Down (SD). A prevaléncia de doencas
cardiovasculares em pessoas com SD € de 40-50%, e eles também
tém maior propensdo ao sobrepeso e a obesidade; além disso,
pacientes com SD apresentam alteracdes nas vias aéreas que
facilitam a infeccao pelo virus, o que pode piorar os efeitos da COVID-
19. Além disso, criangas com SD s&o mais suscetiveis a infecgoes,
devido a alteracdes na regulacédo de citocinas, enquanto os adultos
frequentemente apresentam aumento dos biomarcadores pro-
inflamatorios. Essas alteracdes podem ter impacto nas doencas
anatdbmicas dos pacientes e aumentar a prevaléncia de condicdes
inflamatorias cronicas e a mortalidade por sepse. (RUSSO, et. al,
2020).

A histéria também expde a tristeza da separacdo dos pais e a batalha do pai
para manter um relacionamento proximo com sua filha. O relato culmina na cirurgia
bem-sucedida da filha, um momento de alivio para o pai, embora a separacédo dos
pais continue sendo um desafio emocional em suas vidas. Isso ressalta a
complexidade das relacfes familiares e as dificeis escolhas que, por vezes, precisam
ser feitas.

O relato paterno é uma demonstracdo notavel de resiliéncia e dedicacao, a
medida que navega pela complexa jornada da paternidade com uma crianga que tem
necessidades especiais. Essa historia inspira a importancia do apoio familiar, do
esclarecimento sobre a SD e da forga do amor incondicional na promog¢éo do

desenvolvimento da crianca. Em ultima analise, € uma narrativa de superacao e
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aprendizado continuo, que reforca o profundo significado da paternidade e da
compaixao em nosso mundo. O amor, como exemplificado por esse pai, € a forca que

supera todos os obstaculos.

CONSIDERACOES FINAIS

A descoberta da Sindrome de Down (SD) apds o nascimento de uma crianca
pode ser um momento desgastante para a familia, uma vez que ela ndo teve tempo
suficiente para assimilar e aprender sobre todos os aspectos relacionados ao cuidado
da crianca. Esta narrativa destaca como a atitude do pai, ao se posicionar com
responsabilidade e prontiddo para colaborar diretamente na criacdo e educacédo da
crianca com SD, pode atenuar o impacto sobre a familia como um todo, facilitando a
vida da crianga em questdo. O inicio dessa historia revela a importancia da
conscientizacdo e do apoio familiar no enfrentamento das complexas demandas de
cuidados.

Esse pai desempenha um papel central na vida de sua filha com SD,
fornecendo cuidados abrangentes, apoio emocional e educacional. Contudo, ele
também enfrenta uma série de preocupacdes, especialmente relacionadas a
cardiopatia congénita da crianca, a Tetralogia de Fallot. Ele compartilha suas
angustias com relacdo a saude da filha, incluindo episédios de ataques cianéticos e
as cirurgias cardiacas que ela enfrenta. No entanto, ele encara essas provacdes com
resiliéncia e amor, encontrando forca na alegria e no progresso da filha. Esta parte da
histéria destaca a importancia do apoio emocional e da determinacdo diante dos
obstaculos.

A criacdo e os cuidados de uma crianga com SD vém carregados de desafios
extras que influenciam diretamente na dinamica familiar. O apoio profissional de
médicos, terapeutas, psicélogos e outros profissionais desempenha um papel vital
durante todo o processo, auxiliando a familia a compreender e superar cada
dificuldade relacionada aos cuidados com a crianga. Eles visam proporcionar a crianga
as melhores condi¢des possiveis para seu desenvolvimento fisico, mental e social,
oferecendo tratamentos que possam ajudar a atenuar as limitag6es inerentes a sua

condigao.
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Ao longo dos anos, o papel do pai na criacéo dos filhos, especialmente em um
contexto desafiador como esse, torna-se ainda mais significativo. Ele passa a
colaborar ativamente na criagdo e nos cuidados com a crianga, dividindo
responsabilidades com a mae, sem ultrapassar fronteiras saudaveis em sua relagcéo
com o filho. O pai assume atividades que antes eram normalmente atribuidas as maes,
aliviando a carga da méae e contribuindo para o aspecto financeiro da familia. Essa
mudanca fortalece o vinculo entre pai e filha, independentemente de estarem juntos
ou separados, e proporciona um ambiente de apoio continuo ao desenvolvimento da
crianca.

A postura do pai, que educa incentivando o desenvolvimento e a autonomia da
crianca, € outro aspecto positivo dessa experiéncia. Dadas as dificuldades associadas
a SD, como as limita¢des fisicas e intelectuais, conquistar a autonomia pode ser um
desafio. No entanto, o pai busca estratégias para ajudar a mitigar essas limitacées por
meio de sua abordagem na educacéao, nos cuidados e no apoio ao desenvolvimento
da crianga.

A vivéncia do pai descrita nesta historia € marcada por uma série de desafios
e aprendizados. Ele escolheu priorizar o bem-estar de sua filha com SD, encontrando
forca na resiliéncia da crianca. A jornada demonstra a importancia do apoio
multiprofissional, que fornece ferramentas essenciais para enfrentar as insegurangas
e desafios ao longo do caminho.

Este estudo foi caracterizado por inUmeras adversidades, as quais, contudo,
nao obstaram a elaboracdo. Tais dificuldades ndo decorreram da escassez de
referéncias especificas, mas, sobretudo, resultaram dos confrontos com as
circunstancias inerentes as proprias experiéncias, as quais estavam impregnadas de
uma intensa carga emocional. Destaca-se, entre essas vivéncias, a mais recente,
correspondente a Ultima intervencdo cirdrgica cardiaca enfrentada pela crianca.
Rememorar esses eventos equivale a revivé-los, demandando uma abordagem
psicolégica que possibilitasse a transcricdo e a integracdo adequadas no discurso
cientifico, sem sucumbir unicamente as influéncias emocionais subjacentes.

Esta narrativa também destaca a necessidade de mais pesquisas e referéncias

na area da psicologia, uma vez que ainda ha poucos recursos disponiveis sobre essa
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experiéncia. Incentivar estudos nesse campo € crucial para oferecer suporte
abrangente as familias, capacitando os pais a compreender a importancia de seu
envolvimento direto e auxiliando as maes no enfrentamento das cargas
frequentemente atribuidas a elas. Além disso, esse apoio pode beneficiar diretamente
os filhos, permitindo que superem desafios e caréncias, independentemente de suas
limitacBes. O relato demonstra como a escolha do pai pela participacéo ativa na vida
de sua filha é essencial para o seu desenvolvimento, criando um ambiente de amor,

dedicagdo e superagao.
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