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Os bebés com sindrome de Down e seus pais:
novas propostas para intervencao

Babies with Down syndrome and their parents:
new proposals for intervention

Fernanda TRAVASSOS-RODRIGUEZ'
Terezinha FERES-CARNEIRO'

Resumo

Esta investigacao teve por objetivo estudar as concepcdes de pais e de profissionais sobre a comunicagdo do diagndstico da
sindrome de Down nas maternidades, bem como avaliar o dispositivo de estimulacédo precoce. Foram entrevistados seis maes
e um pai, e oito profissionais. Das cinco categorias que emergiram da andlise do contetido das entrevistas, duas foram destacadas
neste trabalho: o momento da noticia e a estimulacdo precoce. Verificou-se que os pais sentem-se pouco acolhidos nas maternida-
des e pouco incluidos nos procedimentos de estimulagdo dos filhos. Constatou-se ainda que os profissionais dos centros
obstétricos, que comunicam aos pais o diagndstico do filho, e os terapeutas que realizam a estimulagéo precoce do bebé, em
geral, ndo consideram os aspectos relacionais entre os membros do conjunto pais-bebé-profissionais como parte do proprio
trabalho. Este trabalho apresenta uma proposta inovadora, com formas alternativas de atendimento que incluam os aspectos
vinculares nesses dispositivos clinicos.

Unitermos: Intervencédo precoce. Relagdo pais-crianca. Sindrome de Down.

Abstract

The goal of this investigation was to study the concepts of both parents and professionals regarding the communication of Down syndrome
diagnosis in maternities, and to evaluate the early stimulation device. Six mothers, one father, and eight professionals were interviewed. From
the five categories emerged in the content analysis of interviews, we emphasize two of them to present in this work: the communication
moment and early stimulation. We noticed that parents feel poorly assisted in maternities, as well as poorly included in early stimulation
procedures with their babies. In addition, we found out that professionals in birth centers - who communicate the diagnosis to parents -and
therapists who conduct the baby’s early stimulation do not generally consider the relational aspects among the members of the group
parents-baby-professionals as part of their work. We present an innovative proposal of alternative forms of assistance that include the
bonding aspects in clinical devices.

Uniterms: Early intervention. Parent child relation. Down syndrome.

O nascimento do bebé com Sindrome de Down das vezes, um momento traumético para familiares e
(SD) sem diagnostico pré-natal configura, na maioria até mesmo para os profissionais envolvidos no parto.
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Sem um protocolo de intervencéo especifico para tais
casos, e muitas vezes angustiados pelas questdes que
tal tipo de acontecimento pode suscitar, os profissionais
encaminham o bebé para uma série de especialistas.
Varios exames sao feitos, pois a crianga com SD pode
apresentar uma série de problemas clinicos. E, na ausén-
cia de uma cardiopatia grave, o bebé é encaminhado
desde a mais tenra infancia, no maximo aos trés meses
de idade, para a estimulacdo precoce.

Desde o momento da constatacdo da sindrome,
o cerne de todo o trabalho se da sobre a“problematica”
do bebé, visto que todo o cuidado profissional se volta
para a crianca recém-nascida. Enquanto isso, os pais,
que passam por um momento dramatico e muito deli-
cado, permanecem sem a devida assisténcia, visto que
nao se leva em conta que a noticia desse diagnostico
lhes golpeia o préprio narcisismo, principalmente quan-
do vivenciam com esse filho a primeira experiéncia
parental. Com frequéncia, a assisténcia aos pais, ou aos
familiares de maneira mais ampla, ndo é considerada
relevante nos centros obstétricos, nem nos centros de
estimulacéo precoce. Em contraste, no que diz respeito
ao bebé, tudo é feito em velocidade maxima, dada a
urgéncia concreta de tratar os problemas clinicos e
desenvolvimentais que ele pode apresentar.

Busca-se, neste estudo, investigar a peculiari-
dade da formacédo dos vinculos na relacdo pais-bebé
com SD e no conjunto familia-profissionais-bebé, de-
marcando as possiveis implicagdes desse ‘encontro’para
odesenvolvimento e a construcao subjetiva da crianca,
e também para a assuncao dos papéis parentais, atra-
vessados muito precocemente pelo contexto da insti-
tuicao de saulde.

Investiga-se ainda a relevancia do profissional
da drea de psicologia nas maternidades e nos programas
de estimulacédo precoce, atuando nas interfaces familia-
-profissionais-bebé, j& que os aspectos emocionais de
todos eles estdo envolvidos e vao repercutir tanto no
desenvolvimento da crianca quanto na fundacéo de
uma estrutura familiar mais saudavel no que diz respeito
ao dominio psicoldgico.

As primeiras relacoes pais-bebé com sindrome
de Down e assisténcia perinatal

Winnicott (1993) coloca que um bebé nao existe,
e que ele s6 pode existir relacionado a maternagem.

Sabe-se que a sobrevivéncia nos seres humanos ndo se
garante sem ajuda de um adulto que desempenhe deter-
minadas fung¢ées. Um recém-nascido, mesmo quando
se encontraem seu melhor estado, apresentando todas
as competéncias mencionadas por Brazelton (1980), ndo
tem nenhuma possibilidade de sobreviver sem a ajuda
do seu semelhante. E a partir desse desamparo inicial,
dessa dependéncia absoluta de um outro que desem-
penhe afung¢do de maternagem, que na espécie humana
sao forjados o psiquismo e a capacidade de pensar (Bion,
1994).

No nascimento do bebé com SD, sem um
diagndstico pré-natal, observa-se uma situacao parti-
cular. Os primeiros encontros entre os pais e o bebé,
fundamentais para o engajamento emocional e para a
experiéncia de vinculacdo, precursores do psiquismo e
da capacidade de pensar, séo fortemente perturbados
pela noticia da sindrome. Além disso, muitas vezes, 0s
profissionais que lidam com a situagao ficam téo per-
plexos com o fato que, ao invés de contribuir para dar
continéncia as angustias dos pais, também se angustiam,
tumultuando mais ainda esse momento inicial. Os pais
acabam tendo subtraida a experiéncia de intimidade
com o bebé que, com frequéncia, antes de ser apre-
sentado a familia j& recebeu um diagnostico clinico.
Assim, uma mée entrevistada neste estudo relatou que
‘a sindrome de Down chegou antes da minha filha”.

M. H. Klaus e P. H. Klaus (2001) ressaltam que
muitos pais querem que esses momentos logo apds o
nascimento do filho sejam sagrados - s6 deles e do be-
bé. Essa é uma experiéncia significativa e emocionante,
daqual eles se lembrardo para sempre. Parece, portanto,
que geralmente os pais de bebés com SD carecem de
uma experiéncia de parentalidade mais intima, visto
que sdo privados do momento em que se inicia 0 conhe-
cimento do bebé real. Muitas vezes, sao “atropelados”
por uma equipe de salide que comunica apenas um
dos familiares - pai ou méae -, sobre a suspeita da SD, sem
a0 menos trazer o bebé para que ele possa ser visto.

Para Rossel (2004a), antes de comunicar o
diagndstico da SD aos pais, seria conveniente oferecera
eles a oportunidade de estar com o bebé logo apds o
parto, ou logo que seja possivel. Esta conduta, segundo
Rossel (2004a), favoreceria 0 apego e os vinculos entre
pais e filho.




Buzatto e Beresin (2008) afirmam que a qualidade
de vida dos pais de criancas com SD ¢é afetada princi-
palmente no dominio psicoldgico. Os autores apontam
que o nascimento de um bebé com SD pode resultar
em grande abalo psiquico para os pais, gerando uma
confusdo de sentimentos que permanece presente
através do tempo.

Sunelaitis, Arruda e Marcom (2007) consideram
que a comunicacao do diagnéstico de SD exerce um
grande impacto sobre a familia. Em estudo de campo,
as autoras depararam-se com a frequente situacéo da
mae do bebé receber a noticia do diagndstico sozinha
na maternidade.

Rossel (2004a; 2004b) considera que o diagnds-
tico da SD pode desencadear uma dificuldade de apego
e vinculagédo entre pais e filho. Um afastamento inicial
entre eles pode, para a autora, provocar um efeito em
cascata de eventos emocionais negativos. Nesses casos,
a possibilidade de fracasso do mecanismo de apego e
do processo de vinculagdo € iminente, e o risco para o
desenvolvimento do bebé é incalculavel.

Os pais, na maioria das vezes, nocauteados pelo
golpe da noticia da sindrome, ficam tristes e pouco
receptivos ao bebé, que tem menos condicdes de
envolvé-los, o que cria um desencontro. Dommergues,
Bader-Meunier e Epelbaum (2003) mencionam que
alguns pais chamam a atencdo exatamente pela falta
de expressao do afeto, lidando com a constatacao do
diagnéstico do filho de maneira muito técnica e raciona-
lizada. Para Pereira-Silva e Dessen (2003), ainconsisténcia,
encontrada nos relatos verbais acerca dos sentimentos
em relacdo ao filho com SD, denota a dificuldade dos
pais em aceitar a sindrome.

Rossel (2004b) observa que os pais que perma-
necem paralisados, negando deficiéncia da crianca,
ocultam sentimentos de tristeza e dor. Nesses casos, fi-
cam inalcangaveis sob um manto de serenidade e com-
preensdo exacerbada. Para Sousa, Ribeiro e Melo (2009),
repetidas vezes os pais tentam ignorar o diagnéstico da
SD para amenizar o sofrimento que estdo vivenciando,
e, com isso, acabam negando a realidade. Quando é
assim, as relacoes familiares como um todo estdo em
risco, principalmente para aqueles que estdo inauguran-
do o exercicio da parentalidade.

Questiona-se aqui se as rupturas que levam a
um desencontro, nesta danga que envolve o bebé e

seus pais em um periodo téo critico, poderiam tornar
ainda mais dificil, para o bebé com SD, a emergéncia
das funcgdes psiquicas e cognitivas que sustentam e
possibilitam seus processos de pensamento. Para
Winnicott (1986), uma mudanca na competéncia e na
disponibilidade dos pais em criar um“espaco potencial”
perturba a constituicdo da autonomia do filho.

O momento da noticia da sindrome de Down
logo apds o parto foi considerado o momento mais
dificil para as familias nas pesquisas de Bolsanello (1998),
Casarin (1999) e de Pereira-Silva e Dessen (2006). A comu-
nicacdo do diagnostico, na maioria dos casos, é feita
pelo préprio médico que realizou o parto, e a maneira
pela qual é transmitida aos pais causa muita insatisfacao
(Bolsanello, 1998; Pereira-Silva e Dessen, 2003; Sousa et
al, 2009). Para Dommergues et al. (2003), a comunicagao
do diagndstico de uma deficiéncia aos pais, por mais
cautelosa e empatica que seja, serd sempre uma prova-
cdo paraeles, de modo que os médicos deveriam torna-
-la menos destrutiva e dolorosa para os pais.

Bolsanello (1998; 2003) menciona aimportancia
do trabalho com as mées de bebés com algum tipo de
deficiéncia. Em sua pesquisa, observou reacdes intensas
de dor, angustia, medo, confusdo mental e sensacéo
geral de incompeténcia que se desdobram em uma
grande dificuldade em exercer a funcdo materna. Bolsa-
nello (1998; 2003) ainda acrescenta que a maioria das
parturientes estudadas considerava a condicdo do bebé
como um‘castigo de Deus” Ela interpreta essa expressao
como uma possivel explicacdo para os intensos sen-
timentos de culpa que as maes demonstram em relacdo
a hostilidade dirigida ao proprio bebé. O sentimento de
culpa também é mencionado por Casarin (1999), que
ressalta que a necessidade de prover em excesso a
crianca pode estar relacionada a culpa vivenciada pelos
pais.

No estudo de Pereira-Silva e Dessen (2003), a
reacdo inicial das méaes era de preocupacao. Elas fomen-
tavam uma imagem muito negativa a respeito da crian-
ca. Na pesquisa de Sousa et al. (2009), o momento pds-
-diagndstico foi considerado pelos pais como um pro-
cesso de luto. O sentimento referido com mais frequén-
ciafoi o medo. Outros sentimentos mencionados pelos
entrevistados foram culpa, impoténcia, raiva, tristeza,
desespero, vergonha e rejeicao.
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Segundo Rossel (2004a), apds a comunicagao
de um diagnostico como o de SD, a equipe de satde
deveria estar afinada para facilitar e reforcaroapego e a
vinculagao entre o bebé e os pais. Para tanto, deveria
encorajar a amamentacao ao seio e o contato direto
com a mae e o pai. Este procedimento, na experiéncia
de Rossel (2004a), reduziria os sentimentos de ambiva-
|éncia e negacao posteriores.

Sunelaitis et al. (2007) também ressaltam que a
ajuda e a mediacdo profissional frente ao diagnostico
de SD podem atenuar o impacto quando € possivel
sublinhar o potencial do bebé, e ndo apenas os aspectos
negativos. Na mesma linha, Dommergues et al. (2003)
enfatizam que devem ser favorecidas todas as palavras
que deixem uma referéncia positiva em relacdo ao bebé.
Esta conduta, sequndo Dommergues et al. (2003) e
Sunelaitis et al. (2007), pode contribuir no investimento
dos pais sobre o filho. Para Sousa et al. (2009), com
frequéncia os sentimentos negativos frente ao
diagnostico da SD podem ser amenizados quando os
pais foram atendidos em suas angustias por profissionais
habilitados para dar apoio nesse contexto. Isso, na viséo
das autoras, refletiria na relacdo entre pais e filhos, faci-
litando aresolucdo do lutoinicial e, consequentemente,
o desenvolvimento da crianca.

Buzatto e Beresin (2008) mencionam que ha uma
sobrecarga psicoldgica nos pais, referente ao cuidado
com a crianca. Ansiedade, incerteza e inseguranca sao
sentimentos que atravessam a parentalidade com um
bebé que requer cuidados especiais. Nesse sentido,
Pereira-Silva e Dessen (2006) evidenciam que maes de
criangas com SD tém indices mais elevados de stress do
que maes de criancas com desenvolvimento tipico. As
autoras sublinham que o stress parental influi na inte-
racdo com a crianca e, consequentemente, sobre seu
desenvolvimento.

Em funcdo do atendimento usualmente contur-
bado nas maternidades, Sunelaitis et al. (2007) afirmam
que a comunicagao do diagnéstico de SD deveria ser
planejada, visando aimportancia do apoio da rede fami-
liar e dos proprios profissionais de satide. Rossel (2004b)
estabelece a necessidade de as equipes de salde das
maternidades consolidarem um plano de trabalho para
dar suporte emocional as familias que tém filhos com
SD. Para ela, sustentar os pais é erguer o alicerce funda-
mental em prol da defesa e protecéo da crianca.

Uma trajetoria especial: da comunicacao
do diagnéstico da SD ao dispositivo
de estimulacdo precoce

Faria (2000) menciona que os sinais fisicos apre-
sentados pelo bebé com SD podem ser estigmati-
zadores, mas que eles também permitem uma identifica-
cao imediata pela equipe da sala de parto. Para Faria
(2000), as equipes frequentemente se desorganizam,
tanto em nivel afetivo quanto no pensamento clinico,
por se sentirem feridas narcisicamente pelo nascimento
de um individuo que as coloca frente a sua impoténcia
e a seu limite como profissionais.

Para Acquarone (2004), lidar com a dor, com a
deficiéncia e com a morte faz com que o profissional de
saude invista um quantum maior de energia que o usual
na continua reativacao dos sentimentos relacionados a
essas questoes, para se proteger da tristeza, da impo-
téncia e do desconforto. Dessa forma, na visao das autoras
deste estudo, nas maternidades e nos centros de esti-
mulacédo precoce, a prioridade - que deveria ser a faci-
litacdo da relagcao pais-bebé com SD -, passa a ser o
atendimento da demanda da prépria equipe, em seu
encontro com suas angustias pessoais.

Por todos esses aspectos que perturbam a vin-
culacaoinicial entre pais e filhos, este estudo considera
que a crianca com SD, além da deficiéncia, tem fatores
de risco ambientais em relacéo a seu desenvolvimento.
Nunes (1998) pondera que 0s servicos de estimulacdo
precoce sao direcionados para proporcionar, a crianca
de risco e a deficiente até trés anos, as experiéncias
necessarias que garantam, a partir de seu nascimento,
o desenvolvimento maximo de seu potencial.

Os programas de estimulacdo precoce ini-
ciaram-se nos Estados Unidos na década de 60, e no
Brasil em 1973. Paulatinamente foram internacional-
mente deslocando seu foco do modelo centrado na
crianca para um modelo que inclui a familia e a comu-
nidade (Almeida, 2004). No Brasil, segundo Bolsanello
(1998; 2003), esse tipo de atendimento ainda é baseado,
na maioria das instituicdes, no modelo centrado na crian-
¢a; e, ainda, o tipo de atuacgao limita-se a funcéo defi-
citaria da crianca, sem vé-la em sua totalidade. A autora
conclui que, para os profissionais entrevistados, o obje-
tivo da estimulagdo precoce era apenas sanar ou atenuar
os deficits da crianca e promover seu desenvolvimento.




Assim, a interacdo entre pais e filhos ndo era
considerada relevante nesse contexto. Nesse ponto,
Brazelton (1980) salienta que os terapeutas, na ansia de
promover o desenvolvimento do bebé, ignoram sua
relacdo com os pais e, em consequéncia, obtém resul-
tados aquém dos que poderiam ser atingidos em um
trabalho que incluisse tais interacoes.

Bolsanello (1998; 2003) ainda constatou que os
profissionais envolvidos no trabalho de estimulagéo pre-
coce sentem-se despreparados tanto para lidar com a
crianca quanto com a familia. Os terapeutas que a pes-
quisadora entrevistou ndo conseguiram relacionar
nenhuma abordagem tedrica que fundamentasse o
trabalho desenvolvido com as criangas com SD, apesar
de grande parte ter pés-graduacéo na drea de Educagao
Especial. De forma paradoxal ao tipo de atendimento
prioritariamente mecanicista, 0s mesmos entrevistados,
em sua maioria, acreditavam que o fundamental para o
bom atendimento em estimulacéo precoce era um
vinculo afetivo entre os profissionais e a crianga, além
de disponibilidade para o trabalho.

Jerusalinsky e Coriat (1983) consideram que esse
tecnicismo na estimulacdo precoce é uma verdadeira
tautologia, ja que o sistema nervoso do ser humano
tem tanta plasticidade que seria impossivel ndo obter
nenhum resultado no comportamento introduzindo
algum tipo de estimulacao. Segundo Jerusalinsky e
Coriat (1983), medir e estimular dreas especificas do de-
senvolvimento de maneira dissociada nao ajuda a
introduzir o sujeito (bebé) na comunicacéo e nalingua-
gem, processos que fundamentam o ser humano como
tal.

Na estimulagao precoce, o atendimento ao bebé
focaliza as dreas motoras, em detrimento dos aspectos
psicoldgicos. Este estudo considera que tal conduta
constitui uma lacuna importante nessa clinica, ja que a
estimulacdo precoce se da durante a constituicdo do
psiquismo do bebé e a formacao dos primeiros esque-
mas cognitivos. Sabe-se da importancia dos aspectos
relacionais e, sobretudo, do exercicio da funcdo materna
para o desenvolvimento do bebé, vinculo esse que
muitas vezes é rompido no nascimento da crianca com
SD, mas que pode ser recuperado a partir do investi-
mento terapéutico no processo de estimulacao precoce
que inclui os aspectos vinculares entre pais e filhos.

Assim, este estudo propde uma clinica de esti-
mulacéo que contribua para o resgate da competéncia
parental, co-construindo novas expectativas em relacéo
ao bebé e apostando na emergéncia do desejo dos pais
em investir no préprio filho, visto que a deficiéncia men-
tal presente na SD ndo impede que a crianca desenvolva
seu psiquismo de forma saudavel.

Rossel (2004b) ressalta que o desempenho da
crianca com SD na estimulacéo precoce é frustrante
quando existem falhas importantes na origem dos pro-
cessos de vinculagdo entre ela e os pais. Segundo Rossel
(2004b), nada dificulta mais as relacdes entre os pais e
os filhos com SD que o isolamento social e a falta de
integracdo, que ndo sao mais do que uma faléncia na
vinculagao inicial pais/bebé.

Stray-Gundersen (2007) também menciona aim-
portancia dos programas de estimulagao precoce cen-
tralizados na familia. Eles devem levar em conta as
particularidades ndo sé da crianca, mas também as da
familia. Nesse sentido, Pereiro (2000) ressalta que o con-
ceitode estimulacdo precoce vem evoluindo na direcdo
de incluir, além da crianga, a familia e a comunidade.

Este estudo desenvolveu uma pesquisa qualita-
tiva, de acordo com as propostas de Bardin (2003) e
Turato (2003), com o intuito de melhor compreender o
universo das familias que tém bebés com SD e dos pro-
fissionais da area. Foram investigadas as concepcoes
de pais e de profissionais sobre o momento do diagnés-
tico da SD, bem como o dispositivo de estimulacao
precoce.

Método
Participantes

Os sujeitos entrevistados sdo seis maes e um pai
cujos primeiros filhos nasceram com SD sem diagnds-
tico pré-natal, e oito profissionais, sendo dois obstetras,
dois geneticistas, dois psicologos, um fisioterapeuta e
um fonoaudidlogo.

Procedimentos

As maes foram nomeadas comoM (M1 aM6) e o
pai como P1; e os profissionais como PO1 e PO2 (obste-
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tras), PG1 e PG2 (geneticistas), PP1 e PP2 (psicélogos),
PFi1 (fisioterapeuta) e PFo1 (fonoaudiélogo).

Para a coleta dos dados foram utilizadas entre-
vistas semiestruturadas com roteiro invisivel, realizadas
separadamente com cada membro da familia ou pro-
fissional. Os encontros foram gravados em dudio e trans-
critos na fntegra. O estudo foi aprovado pela Comissao
de Etica do Departamento de Psicologia da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio de Janeiro, tendo sido
solicitado aos participantes que lessem e assinassem o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Resultados e Discussao

A partirda avaliacdo do conteldo das entrevistas,
emergiram cinco categorias de analise: 0 momento da
noticia, a estimulacdo precoce, a sindrome de Down, o
luto e a formacdo dos lacos afetivos. Para este estudo,
foram destacadas as duas primeiras categorias.

Momento da noticia

O momento da noticia, como é chamada por
pais e profissionais a ocasido da comunicacao do
diagnostico da sindrome de Down, foi considerado
pelos pais o periodo mais dificil dessa trajetoria.

" mais dificil? E a noticia. ... eu t6 esperando aquela
crianca perfeita e vem esse choque: seu filho tem
sindrome de Down. E um choque muito grande” (M4).
"Ah! Eu diria a noticia. Acho que foi o pior momento da
minhavida, foi aquela hora alino corredor” (P1).

Os achados corroboram as pesquisas de Bolsa-
nello (1998), Casarin (1999) e Pereira-Silva e Dessen (2003),
nas quais os pais também consideraram o pior momento
da histoéria com o filho a comunicacdo do diagnostico
da SD. Os sentimentos que surgem nos pais, durante e
logo apds o momento da noticia, sdo intensos e sua
importancia dentro da relagao com o bebé deve ser
considerada. O sentimento relatado como o choque
com a noticia do diagndéstico da SD apds o nascimento
do bebé surgiu espontaneamente na fala de todos os
participantes da pesquisa. Esse sentimento também foi
mencionado na pesquisa de Pereira-Silva e Dessen (2003).
A noticia era completamente inesperada, visto que to-
das as gestantes fizeram acompanhamento pré-natal e

nenhuma suspeita da SD, nem de nenhum outro tipo
de alteracao, foi mencionada durante o periodo da
gravidez.

*..ochoque que a gente leva é um choque muito grande.
...0omundo desabou para mim, jd comecei a chorar, foi
aquele choque” (M4).

“Naquele momento alj, fiquei chocada... Iégico que o meu
mundo ruiu..” (M5).

Saber que ofilho tem SD interrompe o narcisismo
nascente dos pais de forma abrupta, causando-lhes
perplexidade frente a noticia para a qual ndo houve
nenhum tipo de preparo.

A ambivaléncia em relacéo ao filho surge no
discurso de alguns entrevistados:

"

"..eu quero, mas eu ndo quero com Sindrome de Down’
(M4).

“E porque as vezes ele (0 marido) ndo me permitia ter as
minhas crises de duvidas queénormal. Umavez...eutive
uma crise,... eu olhei aquele bando de crianca, eu falei: -
Putz! Por que o meu é o diferente daquele bando de
crianga?” (M5).

Se aambivaléncia esté presente na relacao pais-
-bebé com ou sem SD, no nascimento da crianca sema
sindrome ela é apaziguada pelas projecoes narcisicas
dos pais em relacdo ao bebé. No caso de um bebé com
SD, a polaridade de sentimentos é mais presente e inten-
sa, visto que o bebé ideal se desmaterializa instanta-
neamente.

Aambivaléncia também é mencionada no estu-
do de Rossel (2004b) como um dos sentimentos mais
comuns, nos pais de bebé com SD, apds o diagndstico.
J& a negacdo, também observada no discurso dos
entrevistados nesta pesquisa, ¢ mencionada por
Dommergues et al. (2003), Pereira-Silva e Dessen (2003),
Rossel (2004b) e Sousa et al. (2009). O mecanismo de
negacao surge como uma defesa e uma tentativa de
manter a representacdo do bebé idealizado na mente
dos pais.

"Eu achava que aquilo ndo era verdade, de que... Podia

serrevertido” (M4).

‘odia que chegou o resultado (do cariétipo) foi um marco.
Parei de ficar achando que a coisa néo era, que néo é,
entendeu? Eu tinha uma esperanca” (M5).

A ambivaléncia e a nega¢do que surgem nos
discurso dos entrevistados relacionam-se também ao




tema da culpa que, atrelado a um conteuddo de cunho
religioso, introduz um significado de recompensa ou
punicdo divina, o que faz com que os pais vejam o filho
oracomo um“presente’,oracomo um “castigo de Deus”.

A minha irmd comecou a gritar, chorar desesperada-
mente, a minha mae: ‘Lcia, calma, Deus sabe o que faz,
td? Se ele deu pra sua irmd, é porque Ele sabe que ela é
capazde cuidar. Sabe que ela é merecedora disso, né?”
(M3).

"Assim, eu fiquei pensando, tipo, 0 que que a gente fez pra
merecer aquilo. Por que cargas d'dgua? O que eu tinha
feito para o mundo para receber aquele castigo, entre
aspas, né? De terum filho com Sindrome de Down” (M5).

Esses resultados estdo de acordo com aqueles
obtidos por Bolsanello (1998), que mostram que a
maioria das parturientes estudadas considerava a defi-
ciéncia do bebé como um “castigo de Deus”.

Outros sentimentos como a tristeza e o deses-
pero foram ressaltados pelos pais entrevistados como
consequéncia do momento da noticia. A tristeza encon-
trada nesta pesquisa corrobora a pesquisa de Pereira-
-Silva e Dessen (2003), e o desespero, que foi um dos
principais sentimentos mencionados pelos pais, tam-
bém esta de acordo com os achados de Sousa et al.
(2009).

‘Na minha mente, a hora que eu vi os quatro membros
dele sumiu da minha cabe¢a, pra mimele ndo tinhauma
perna, ndo tinha um braco, fiquei desesperada... eu falej,
bom, deve estar ruim, deve ter morrido até” (M2).

" eufiquei desesperada, fiquei desesperada ndo aceitava
e comecei chorar, chorar, chorar. Afnada me fazia para
dechorar”(M4).

Esses sentimentos estao presentes e se interca-
lam a medida que vai sendo possivel a elaboracdo do
luto pelo bebé sonhado e torna-se possivel a adaptacéo
e vinculacado dos pais ao bebé real.

Percebe-se, assim como Rossel (2004a), que a
proximidade e o contato com o bebé, principalmente
antes da noticia relativa a SD, facilitam a emergéncia do
apego e a vinculagao entre pais e filho. A ideia baseia-se
na premissa de que esses processos poderiam emergir
com fluidez se os pais pudessem vé-lo e senti-lo como
ele realmente é, sem que nenhum rétulo ou estigma se
interponha na relacdo.

"Fu acho que assim, essa coisa de ter tido contato antes
(deter o diagnéstico da SD) com o bebé foi fundamental.

Eundo sabia de nada, meu filho veio pro meu colo, ndo
percebi absolutamente nada. Achei ele lindo, mara-
vilhoso, ele pegou no meu peito de imediato. Assim, ndo
tive problema nenhum pra amamentar” (M5).

A maioria dos pais entrevistados recebeu a noti-
ciada SD sozinhos e ainda a incumbéncia de transmiti-
-laao outro conjuge. A situacao suscitou-lhes uma gran-
de sobrecarga emocional e provocou uma indignacao
em relacdo aos profissionais que os assistiam.

"Acho que deveria ter sido falado sim, mas deumaoutra
forma, na presenca do meu marido” (M1).

“Entdo eu acho que poderia ter sido muito mais facil, ...
menos doloroso pra mim se ela viesse contar para a gente
junto e ndo esconder de mim”(M2).

Esses dados confirmam as pesquisas de Dessen
e Pereira-Silva (2003) e de Sunelaitis et al. (2007), nas
quais foram destacados relatos frequentes das maes
recebendo sozinhas o diagnostico dos filhos. A insatis-
facdo com o momento da noticia também é enfatizada
nos estudos de Bolsanello (1998) e Sousa et al. (2009).

Na fala dos profissionais, tal fato se da, muitas
vezes, por questoes praticas e institucionais. Sendo assim,
tais condutas ndo parecem ser questionadas.

“Normalmente, assim, este tipo de noticia, a gente acaba
falando sé com a mae porque as pacientes ficam em
apartamentos sem acompanhantes. A gente, normal-
mente, como obstetra, vaiter um ultimo contato, nahora
da alta, sé com a mde, sem o resto da familia, entdo, a
noticia é dada para a mée” (PO1).

Portanto, é ainda na maternidade que seiniciam
os variados embates com a equipe de atendimento que,
na urgéncia e angustia de comunicar a deficiéncia da
crianga para os familiares, usam um vocabuldrio muito
técnico, que os deixa mais confusos, sem saber o que
fazer com tanta informacédo. No discurso de um dos
profissionais:

“Eles (os pais) ouvem aqueles termos (médicos), meio
perdidos, mas ninguém perdeu tempo, literalmente em
sentar e conversarcom aquela familia”(PG1)

A fala dos pais entrevistados acerca do atendi-
mento profissional nas maternidades varia, mas para a
maioria das familias essa relacao nao foi muito facil,
apontando o despreparo e falta de informacéo mais
atualizada sobre a SD por parte das equipes.

"Me disseram para ndo esperar muito dele.... Achei deuma
falta de tato e informagao” (M1).
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“Bom, eu achei que a médica foi um pouco... a... talvez,
arrogante, eu ndo sei se essa é a palavra certa de se falar
... elafalou de sopetdo .. (P1).

Este tipo de avaliagao também aparece nas pes-
quisas de Bolsanello (1998), Pereira-Silva e Dessen (2003)
e Sousa et al. (2009), nas quais os entrevistados apontam
o despreparo da equipe médica. No entanto, para
Dommergues et al. (2003), por mais que os profissionais
sejam empaticos e cuidadosos, a noticia serd sempre
dolorosa para os pais. Nesse sentido, recomendam que
talvez fosse papel dos profissionais tentar tornar o mo-
mento da comunicac¢do do diagndstico menos destru-
tivo para os familiares, devendo ressaltar também os
aspectos positivos e as potencialidades do bebé, por
exemplo.

O conteudo da informacéo também parece ter
muita relevancia. Nesse sentido, alguns profissionais
entrevistados concluem que ‘os anos de experiéncia
mudaram as suas condutas”.

"..eutento sempre puxar a noticia pela prépria familia, e
ndo chegare dizertem (a SD), e comecar a soltar aquele
monte de informagées em relacdo ao diagnéstico, até
porque naquele momento eles ndo sdo capazes de
absorvernada disso” (PG2).

Neste sentido, Dommergues et al. (2003), Rossel
(2004a,2004b), Sunelaitis et al. (2007) e Sousa et al. (2009)
consideram que a equipe de salde perinatal deveria
antecipadamente elaborar estratégias que facilitem e
reforcem, no momento do diagndstico, o apego e a
vinculagao entre os pais e 0 bebé, principalmente logo
apos o parto.

Estimulacdo precoce

As definicdes conceituais do termo estimulacao
precoce, nomeadas pelos profissionais entrevistados,
sao confusas e incoerentes com sua prética clinica. Os
aspectos emocionais do bebé, assim como o entrela-
camento psiquico dos pais com o filho, ndo sdo consi-
derados como parte do trabalho a ser desenvolvido. A
visdo predominante dos profissionais ainda é meca-
nicista e centrada na deficiéncia da crianca, dividindo-a
em “partes” passiveis de intervencao especializada, o
que nao ajuda em sua integracao.

"..éumaestimulacdo como preveng¢do, por exemplo, eu

como fono, té pensando na fala, t6 pensando na
alimentagdo que jd estd iniciando” (PFo1).

“Eum investimento na crianca. Luto para ela desenvolver
amarcha” (PFi1).

Os achados deste estudo corroboram os de
Jerusalinsky e Coriat (1983), Jerusalinsky (2001) e Bol-
sanello (1998, 2003), que também consideram que o
especialismo e tecnicismo das estimula¢oes dividem a
crianca em partes e ndo a veem com um ser integrado.
Nesse sentido, a estimulacao precoce deixaria de cum-
prir a importante funcado de promover a interacéo e
vinculacao entre pais e filhos.

Na presente pesquisa, a principal funcdo da esti-
mulacao precoce, para os pais, diferentemente dos
profissionais, é dar suporte e promover a integracdo
familiar, enfatizando a importancia da interacéo com o
filho. A partilha de responsabilidade entre a familia e a
equipe de trabalho exerce uma importante funcéo de
acolhimento para os pais.

‘O que seria de mim se ndo fosse a estimulacdo? Para
mim sempre foi meu porto seguro, td? Como lidar, como
cuidar... Claro. Aminha primeira equipe foi maravilhosa!
Nunca vou esquecer porque tem um carinho muito
grande” (M3).

Apesar desse tipo de relato predominar na fala
dos pais entrevistados, a visdo tedrica dos profissionais
parece distante dessa perspectiva. Em alguns métodos
de estimulagéo precoce ainda sao prescritas muitas con-
dutas terapéuticas para os pais, 0 que lhes pode tolher
aespontaneidade no trato com o filho, ndo colaborando
para o resgate da competéncia parental e da funcéo
materna (Jerusalinsky & Coriat, 1983; Jerusalinsky, 2001).

“Vocé ia ld seis vezes por més, ela analisava a crianga,
passava exercicios, via vocé fazendo os exercicios para
ver se estavam sendo corretos, te mandava pra casa.
Passava um més, vocé voltava e fazia tudo de novo” (P1).

As condutas prescritivas e tecnicistas sdo ques-
tionadas por poucos profissionais:

"..Isso é umaexigéncia muito *hard”em cima da familia
.. estimulacdes que exigem treinamentos dos pais, eu
acho isso uma maldade ... Deposita-se toda a respon-
sabilidade na méo da familia, se néo der certo, a culpa é
dafamilia” (PP1).

Percebe-se ainda, nos profissionais entrevistados,
um grande impasse clinico que diz respeito a vivéncia
intensa de sofrimento a qual séo expostos. A falta de
informacéo acerca dos aspectos vinculares, envolvidos
na clinica com o bebé com SD e sua familia, somada ao




excesso de sobrecarga, gue ndo costuma ser trabalhada
nas instituicoes e clinicas privadas, impede que os tera-
peutas tenham um espaco psiquico para acolher a
familia com o bebé.

No entanto, alguns poucos entrevistados enfa-
tizaram os aspectos dolorosos que envolvem essa cli-
nica:

“Tém profissionais que séo zero atingidos por isso. Mas...

claro que atinge. Mas eu acho que o profissional tem que

sersensivel o suficiente pra captar aquilo e para ver se tem
alguma coisaafazer. Ndo dd prasersétécnico, né?” (PG2).

Por outro lado, a maioria dos profissionais entre-
vistados negou que a problematica da familia os atin-
gisse emocionalmente de algum modo:

“Como assim atinge? Néo atinge o profissional, ndo. Eu

acho que o profissional td muito longe de ter percepcdo

do queisso acarreta sobre vocé. .. Eu nunca vou chegar

proximo do que é ter uma crianca com Sindrome de
Down”(PG1).

Nesse sentido, Acquarone (2004) ressalta que o
profissional que trabalha com pessoas deficientes ou
doentes tem que dispor de uma maneira para elaborar
0s sentimentos que esse tipo de tematica suscita: tris-
teza, impoténcia e desconforto. Tais sentimentos, assim
como alguns conflitos internos por eles reativados, ou
deles derivados, deveriam ser discutidos em equipe, ao
invés de ficarem camuflados ou negados, pois acabam
por entravar a possibilidade de um “encontro”produtivo
entre os profissionais, o bebé e a familia.

Consideracoes Finais

Pensar um dispositivo que atenda a familia do
bebé que nasce com SD, a partir de uma perspectiva
que englobe a psicologia do desenvolvimento e a
psicologia clinica, subverte a ordem clinica na qual vém
sendo pensados e concebidos, de maneira geral, 0 aten-
dimento nas maternidades e a estimulacéo precoce. A
partir do entendimento propiciado por este estudo,
entende-se que ndo se pode conceber uma clinica que
proponha um trabalho com bebés, dissociado dos pais.
Portanto, a formacao dos profissionais envolvidos nesse
contexto, de acordo com a proposta deste estudo,
deveria ser reformulada a partir de uma énfase no tra-
balho do psicélogo para lidar com as questoes perti-

nentes. Os profissionais precisam estar atentos as ques-
tdes psiquicas dos pais e do bebé, respeitando sua
singularidade e fornecendo-lhes suporte para um exer-
cicio mais satisfatério das fungdes parentais.

Verifica-se 0 quanto o“encontro inesperado’dos
pais com o primeiro filho, com SD, sem uma mediacdo
cuidadosa por parte dos profissionais das instituicoes
de saude, pode trazer implicacbes profundas e dura-
douras na constituicao subjetiva da crianca, visto que
perturba a formacao dos vinculos entre pais e filhos. Tal
fato pode alterar o curso do desenvolvimento da crianca
e subtrair dos pais a sensacéo de competéncia no exerci-
cio de suas fungdes junto ao bebé.

Nota-se, portanto, uma urgéncia no investi-
mento do profissional que atua nessa area. Contudo,
esta proposta de mudanga exige uma transformacao
no tipo de intervengéo vigente na clinica, algo que nédo
se realiza em pouco tempo e depende de mudancas
em nivelinstitucional. Essas modificacdes seriam neces-
sarias nao s nas instituicdes que tratam dos bebés
com SD, mas também nas instituicdes formadoras de
profissionais que trabalham com tal clientela. Sem duvi-
da, seriam necessarias também reformulacdes nas poli-
ticas publicas de salide mental.

Para finalizar, relembra-se aqui que o sujeito se
constituiu na relagdo com o meio e, portanto, a subje-
tivacdo do bebé ndo depende apenas dos fatores cons-
titucionais, mas também dos ambientais, 0os quais
podem produzir efeitos benéficos ou patogénicos. O
bebé com SD apresenta diversas questdes constitu-
cionais que entravam o curso de seu desenvolvimento
e, porisso, sublinha-se a necessidade de um olhar pro-
fissional cuidadoso, que acolha precocemente a familia,
com a finalidade de que essas relacbes néo sejam nor-
teadas pela iatrogenia do diagnostico da SD. Assim,
considera-se que intervencdes profissionais que nao
contemplem a importancia da relacéo pais/bebé com
SD dificultam o acionamento do potencial maturativo
do bebé e seu advento como sujeito.
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