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O que é o Projeto Down?

Fundado em São Paulo em 1985, o Projeto Down – Centro de Informação e Pesquisa da Síndrome de Down é o primeiro organismo particular brasileiro totalmente dedicado à divulgação da síndrome, ainda erroneamente chamada de mongolismo, bem como de incentivo às pesquisas que possibilitem melhores condições de vida e novos caminhos terapêuticos para os portadores da chamada trissomia 21. Tem dois comitês: um Executivo e outro Científico. O primeiro encarrega-se de coletar informações em centros genéticos e de reabilitação no Brasil e em todo o mundo, mantendo acordos operacionais com a Down’s Children Association, de Londres, e com a National Down’s Children Society, de Nova York, e outros tantos organismos. Distribui, a nível nacional, informações para veículos de comunicação, clínicas, profissionais do setor e mantém grupos de trabalho funcionando na área de pesquisa genética e comportamental. O Comitê Científico recebe essas informações, analisa, troca informações, discute entre si e supervisiona, na área médica, todas as atividades do organismo. O Projeto Down é mantido por um grupo de empresas brasileiras.

Presidente Honorário e Fundador:

Gilberto Luiz Di Pierro

Coordenadora:

Sonia Casarin

Patrono (in memorian):

Prof. Jerôme Lejeune – Instituto Progenèse, Paris

O Projeto Down funciona também como Vice-Presidência para o Brasil da Associação Latino-Americana de Síndrome de Down.

O Projeto Down é considerado “entidade de referência” pelo Programa Latino-americano de Defesa dos Direitos do Deficiente Mental, da ONU.

Este trabalho, elaborado pelo grupo de 

pesquisadoras mantido pelo Projeto Down,

pretende fornecer informações básicas

para médicos e outros profissionais da

área sobre a Comunicação do Diagnóstico

da Síndrome de Down. Outras pesquisas

evidenciaram a carência de um trabalho

similar, de cujos resultados, certamente,

dependerá maior harmonia, compreensão

e encaminhamento psicológico para

famílias que tenham um de seus membros

portadores da Síndrome de Down.
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A Síndrome de Down é uma das anomalias cromossômicas mais freqüentemente encontradas, apesar disso, continua envolvida em idéias errôneas e muitos profissionais, principalmente da neonatologia, encontram dificuldade em lidar com esse diagnóstico.


Um dos momentos mais importantes no processo de adaptação da família que tem uma criança com Síndrome de Down é aquele em que o diagnóstico é comunicado aos pais, esse momento pode ter grande influência em sua reação posterior.


Ao contrário de outras anomalias congênitas, a Síndrome de Down pode não ser claramente perceptível para os pais, e cabe ao médico decidir quando comunicar o diagnóstico.


A própria dinâmica da situação, em que estão envolvidos fatores emocionais dos pais e do médico, não permite que seja traçado um esquema rígido de conduta para o atendimento dos pais no momento de transmitir o diagnóstico. Entretanto, vários autores levantaram alguns aspectos que parecem ser importantes para um melhor encaminhamento da situação.


Dizer aos pais que seu filho não é normal é uma tarefa angustiante, e é fundamental que os profissionais que trabalham na neonatologia estejam preparados, técnica e emocionalmente, para amenizar o choque inicial e serem continentes da angústia vivenciada pelos pais no momento do diagnóstico (Ramos, 1985).


Muitos pais queixam-se da conduta dos médicos que, ao transmitir a notícia, deixam-nos sós com seu desespero. Quando o profissional que comunica o diagnóstico diz apenas “Seu filho é mongol”, sem dar outras informações e não fornecendo apoio, acentua mais o desespero e a desorientação, e gerando revolta. Os pais ficam à mercê de suas próprias fantasias, geralmente ligadas à imagem mais negativa que o termo mongolóide suscita, uma pessoa da qual nada se deve esperar e, além disso, encontrando muita dificuldade para obter informações corretas.


Um dos fatores que pode influenciar a reação dos pais é o tempo que transcorre desde o nascimento e confirmação do diagnóstico, até o momento em que este chega ao conhecimento dos pais. A maioria dos estudos conclui que a conduta mais adequada é informar os pais tão logo o diagnóstico seja confirmado.


Vários estudos realizados revelam a preferência dos pais, especialmente das mães, de receber a notícia o mais breve possível. A maioria das mães que consideraram adequada a forma com que receberam o diagnóstico, encontram-se entre aquelas que souberam entre o 5o e o 30o dia do nascimento (Carr, 1970), embora muitos manifestem preferência por receber no primeiro dia (Cunninghan, 1984; Ramos, 1985).


A demora na comunicação da notícia pode dificultar a aceitação do diagnóstico. Geralmente, durante a gravidez, os pais esperam uma criança sadia, que realize seus sonhos. Um filho representa uma continuação de si mesmo e nas fantasias os pais planejam o futuro da criança, o que farão juntos e como a criança vai se desenvolver. Muitas dessas fantasias são projeções das ambições dos próprios pais. Quanto mais tardia for a transmissão do diagnóstico, mais se prolongará a fantasia de que a criança é a realização de seus desejos.


Quando recebem o diagnóstico, todas essas fantasias acabam, torna-se muito difícil para os pais comunicar a parentes e amigos que a criança tem a síndrome, quando já haviam comunicado que ela é normal. A comunicação imediata auxilia também os pais a manter as expectativas num nível realístico e também assegura seu direito de saber se algo está errado com seu filho.


Outro aspecto importante na comunicação do diagnóstico é para quem ele é transmitido. Muitas vezes a notícia é dada só ao pai ou só à mãe, sendo sua tarefa transmitir ao outro cônjuge, o que é uma tarefa muito difícil. A maioria dos pais prefere que a notícia seja transmitida ao casal, pois assim poderão estar juntos desde o início e partilhar esse momento de angústia, proporcionando apoio emocional um ao outro (Gayton, 1974; Cunnigham, 1984; Ramos, 1985; Cath, 1985).


É aconselhável que a criança esteja presente na ocasião da transmissão da notícia, e que haja uma atitude de aceitação por parte do médico. É importante para os pais ver o médico segurando a criança e brincando com ela. Isso torna mais fácil para o casal a aceitação da criança.


Para os pais, um dos pensamentos mais assustadores é o de ter que enfrentar a marginalização que existe em relação à pessoa portadora da Síndrome de Down. Nesse sentido, o profissional, com uma atitude de aceitação pode amenizar a situação, mostrando outros caminhos e possibilidades.


Geralmente, quem transmite o diagnóstico é o médico, obstetra ou pediatra. Quando os pais conhecem o médico, a comunicação é mais fácil, porém, mais importante do que quem comunica o diagnóstico, é como essa comunicação é feita.


A disponibilidade emocional do médico, a abertura para responder perguntas dos pais pode facilitar esse momento. É muito importante que o médico seja capaz de ouvir e apoiar, oferecendo as informações de acordo com a solicitação do casal.


Pode ser difícil decidir sobre a quantidade de informações a ser transmitida. Por um lado é importante que os pais tenham uma visão adequada da síndrome e suas implicações, por outro lado, pode não ser conveniente fornecer muita informação nesse momento em que os pais estão muito ansiosos.


Muitas vezes o médico tem apenas uma entrevista com o casal, então essa ocasião deve ser aproveitada para informar tanto quanto possível. Geralmente, há interesse dos pais em conhecer outras famílias que tenham filhos com Síndrome de Down e também necessitam saber dos recursos que a comunidade oferece, como clínicas e escolas especializadas.


Dispondo de algumas informações a família não se sentirá totalmente desorientada e poderá procurar os recursos existentes quando necessitar.


Nem sempre os pais estão em condições emocionais de assimilar tudo o que lhes é dito nessa fase inicial, portanto, podem ser planejadas entrevistas posteriores, em que possam conversar sobre suas dúvidas, angústias e dificuldades em relação a si mesmos, a criança e aos cuidados que ela necessita.


As pessoas diferem quanto à sua reação diante dos fatos, assim é impossível prever, com exatidão, como uma família vai reagir ao nascimento de uma criança com Síndrome de Down. Porém, ser informada de que seu filho é portador é sempre um choque para a mãe.


A maioria dos pais são incapazes, no primeiro momento, de acreditar no que lhes está acontecendo. Esse momento de choque tem duração variável, pode desaparecer e voltar, mas é uma experiência comum a quase todos os pais de crianças com Síndrome de Down.


 A dificuldade de aceitar a situação leva à uma tentativa de negação do diagnóstico, gerando expectativas irreais em relação à criança e fazendo com que surjam planos inadequados às suas necessidades. A intensidade da negação varia consideravelmente, dependendo, em parte, de quanto a síndrome é perceptível. Esse período de negação pode não ocorrer e, pode durar anos quando ocorre, tornando mais difícil a adaptação à realidade e a possibilidade de serem oferecidos cuidados adequados à criança.


Ao nascer a criança com a Síndrome de Down, os pais sentem a perda da criança sadia imaginada. Aceitar a tristeza que advem dessa perda e se permitir viver um período de luto, pode auxiliar os pais a se libertar disso e pensar no filho que tem, para que seja possível estabelecer um vinculo efetivo com ele, aceitando-o como ele é, apesar de suas limitações.


Um período de reações emocionais profundas, e dificuldades e insegurança ocorre logo após o nascimento. É natural que depois os pais comecem a adaptar-se à situação. Aos poucos vão se sentindo mais seguros, tornam-se menos inclinados a ver a síndrome e mais inclinados a ver a criança.


A maneira como cada casal se adapta à situação varia muito. Isso depende das experiências anteriores, dos recursos internos e dos mecanismos de defesa utilizados, mas a maioria dos casais atinge essa adaptação.


É importante que os profissionais envolvidos na orientação inicial de pais de crianças com Síndrome de Down desenvolvam a habilidade de proporcionar assistência adequada, nessa etapa mais difícil da situação, pois isso pode ter uma influência decisiva no ajustamento e adaptação subseqüente.
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