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Acontecimento inesperado: o encontro dos pais com o
bebé “diferente” e o desafio do apego

Uma das principais polémicas que envolve os pais de bebés com sindrome
de Down e os profissionais de saude desdobra-se sobre o tema “momento da
noticia”. Varias associacdes de pais, assim como profissionais envolvidos no
assunto, j& tentaram construir instrumentos reguladores desta ‘“pratica”.
Redigiram cartilhas, propuseram treinamentos especificos, mas o tema ndo se
esgota, ¢ claro. Dar a noticia sobre uma possivel deficiéncia para os pais de um
recém nascido ¢ um assunto dos mais delicados e nds abordaremos esta questao
mais detalhadamente. No entanto, acreditamos que exista uma outra questao que
acompanha este tema e gostariamos de introduzi-la a partir do discurso de um pai

e de uma mae de bebés com sindrome de Down.

‘A forma como a coisa me foi apresentada no hospital foi
muito ruim, no meu ponto de vista. Cruzei com o obstetra ¢ ele
praticamente fugiu de mim, s6 conseguiu dizer que o pediatra falaria comigo.
O pediatra veio, se identificou e disse: ele esta bem, ha uma suspeita de
ele ter ‘sindrome’ - ele falou assim, ndo disse sindrome, disse ‘sindrome’, tenho
a impressdo que para me confundir! Mas disse que s6 um exame poderia
comprovar. Isso sim, me atrasou, pois na davida eu entrei na internet e
comecei a pesquisar, até concluir que se tratava de sindrome de Down. Nisso
perdi uns quinze dias. O pediatra nao deu mais detalhes, acho que ele deveria
ter tido uma conversa franca comigo. Acho também que essa hora deveria ser
acompanhada de um psicologo, que é habilitado para entender e trabalhar as
diferencas humanas. Imagino que tenham pessoas que até agridam um médico se
ele passar uma informagdo assim. Eu recebi com tranqiiilidade, mas estou
falando do pai... Falando da mae, como ela estava sob efeito da anestesia,
claro que nao falei nada para ela no primeiro dia, nem na manha do segundo
dia, decidi que so6 contaria depois que ela recebesse alta, mas ai o pediatra
visita ¢ fala: pois é mamde, como eu falei pro papai ontem... E disse a
mesma coisa que me disse, sem detalhes, gracas a Deus!
A partir dai ndo recebemos apoio psicologico algum na maternidade nem na
UTI, nosso filhote passou quinze dias na UTI, foi bem cuidado, os pais ndo.
Acho importantissimo um apoio psicologico aos pais, uma cartilha com as
principais informacdes sobre a sindrome de Down, telefones de grupos de
apoio, etc. Enfim, informacdo  positiva que  nos  conforte.
Me convenci sozinho de que se tratava de sindrome e, apds quinze dias minha
esposa ainda alimentava esperancas de que ndo houvesse nada, e ai eu tive
uma conversa franca com ela, que caiu aos prantos e me mostrou todo seu medo
e inseguranca, acabei sendo eu o psicologo dela.” (C.G., pai de bebé com
sindrome de Down)
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‘Sou médica e mde de Jodo com sindrome de Down e Maria sua irma
gémea sem sindrome de Down. Eles estdo completando 3 anos agora em agosto ¢
minha noticia foi dada pelo proprio Jodo, no momento que o vi, ap6s a avaliag@o
inicial do neonatologista. No momento foi cadtico para mim! Nenhum exame
havia detectado qualquer possibilidade de alteragdes em nenhum dos dois e,
quando vi sua face sindromica perguntei a colega neonatologista, que se viu
numa situacdo vexatoria. Comecei a perguntar repetidamente e, na angustia da
equipe, a solugdo que encontraram foi me sedar. Acordei ao final da cirurgia - fui
cesareada - atOnita, porém consciente de que Jodo tinha algo errado, se é que se
pode dizer assim, mas foi s6 0 que me veio a cabega, seguido de uma rejeigao
inicial, pois aquele ndo era o Jodo que eu esperava! Desci para UTIN (nasceram
com 33 semanas) dez horas apos parto, mas ndo conseguia chegar perto dele,
somente de Maria. Foi um momento de conflito intenso entre a mae ¢ a
profissional, que recebeu a sindrome antes de receber o filho. A minha superagao
desse momento crucial contou com o apoio inigualavel de meu marido que nao ¢é
médico e teve paciéncia e muito amor para nds trés nesse momento tdo delicado.
O sorriso sempre presente em seu rosto, o carinho com que segurava Jodo, a
preocupacao sobre seu bem estar e satide e 0 momento em que me disse: ele &
meu filho, ndo importa o que ele tem, foram decisivos na minha superagdo. Um
momento muito especial nisso tudo foi quando estdvamos na UTIN e Jodo foi
mamar pela primeira vez: tive dificuldade em coloca-lo nos bragos, mas sabia que
ele precisava mamar, consciente dos beneficios da amamentacdo e preparada
emocionalmente para amamentagdo exclusiva dupla, mais uma vez meus
conflitos afloraram, e as lagrimas desceram... Nessa hora, a presenca dele
aconchegando Jodo em meus bragos, ajudando-o na pega correta com um sorriso
sincero e franco no rosto, sem dizer nada ele disse tudo... € eu consegui
amamentar ambos. Dai pra frente descobri ao meu lado um "pai meio mae"
fantéstico, que foi fundamental na superagdo desse momento inicial. Falo todos
esses detalhes para ressaltar: primeiro, a importancia de, no momento da noticia,
deixar que os pais recebam primeiro seu filho, que tenham contato fisico,
amamente, conhega-o e, depois, tomem conhecimento da sindrome. Em segundo
lugar, que a familia seja comunicada concomitantemente e seja solicitado um
suporte para os pais, em especial a mae, que se encontra mais fragilizada fisica e
emocionalmente, sob efeito de um turbilhdo de emogdes inerentes a maternidade
em si e de um "boom" hormonal de readaptagcdo organica - da gestacdo para o
puerpério - sempre em fungdo do bebé. Tudo fica mais facil se for dada a
oportunidade de chegar primeiro o filho e depois a sindrome, pode ter certeza.’
(A.M., mae de bebé com sindrome de Down)

As muitas queixas dos pais acerca do momento da noticia da sindrome do
bebé certamente fundamentam-se também no fato de que nenhum deles queria
receber tal noticia. Podemos, portanto, pensar nesta questdo através do prisma
que o relato supracitado da mae dos gémeos nos oferece. Neste caso, ndo houve
“noticia dada”, e sim “constatacdo”, mesmo assim, tal percep¢do equivale a um
golpe, desta vez acionado pela imagem do filho (beb€). Pensamos que os
sentimentos hostis dirigidos, freqlientemente, aos profissionais da area de saude
funcionariam em parte como uma defesa que protegeria a relagdo pais-bebé, pois

tais sentimentos seriam, assim, projetados para fora desta relagdo.
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Em contrapartida sabemos que os profissionais também sdo surpreendidos
com o nascimento de um bebé deficiente sem diagndstico pré-natal e, na maioria
das vezes, quando ndo trabalham freqiientemente com este tipo de situagdo ficam
sem saber como agir. Tratam de fazer o que supostamente lhes caberia: o parto, o
diagnostico e o cuidado com o bebé. No entanto, os pais sentem-se muito
desamparados. Isto fica muito claro no discurso de C.G., que nos fala do atropelo
causado pelo pediatra da maternidade que além de ndo ter sido habil para
transmitir a noticia da sindrome para os pais, também ndo confirmou o
diagnéstico, o que aparentemente os deixou mais aflitos. Aborda, ainda, a
necessidade de conforto, cuidado e ainda um “apoio psicoldgico™ (sic.) por um
profissional “habilitado para atender e trabalhar as diferen¢as humanas” (sic.).

De acordo com estes relatos e no contato com os familiares, observamos
um discurso em unissono de que a noticia deveria ser dada a ambos os pais juntos
e depois de terem passado alguns momentos com o bebé. Klaus e Klaus (2001)
ressaltam que muitos pais querem que estes momentos logo apds o nascimento do
filho sejam sagrados — s6 deles e do bebé. Os pais tém pedido aos hospitais que
lhes permitam ficar juntos neste momento, sem interrup¢des. Esta ¢ uma
experiéncia significativa e emocionante da qual eles se lembram para sempre.
Parece-nos, portanto, que quando os pais carecem de uma experiéncia de
parentalidade mais intima com o bebé, eles sdo privados de um momento onde se
inicia o conhecimento do bebé real, pelo atravessamento de uma equipe de satde
que, muitas vezes, comunica apenas a um dos familiares — pai ou mae - sobre a
suspeita da sindrome de Down, sem ao menos trazer o bebé para que ele possa ser
visto. Pensamos, entdo, que este momento delicado e precursor de toda a
experiéncia de vincula¢do e apego neste nucleo familiar ja se inicia de maneira
turbulenta e exatamente com um bebé que estaria em “desvantagem” devido as
suas circunstancias biologicas. Nao imaginamos que exista uma maneira ideal
para que se dé a noticia de uma deficiéncia para os pais de um recém-nascido,
porém, também ndo podemos negar as conseqiiéncias deste momento marcante na
trajetoria de vida de cada uma destas pessoas. Vamos buscar, portanto, entender
um pouco melhor a dinamica deste primeiro encontro e como, a partir de entdo,
consolidam-se as bases do sujeito através do que hd de mais primitivo nas

relacdes, e em particular nas relagcdes entre pais e bebés com sindrome de Down.
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Para explorar este tema, escolhemos em primeiro lugar a teoria do apego
porque, além de detalhar estas relagdes iniciais dos pais com o bebé e ter varios
desdobramentos tedricos muito atuais em funcdo das descobertas das
neurociéncias, tal teoria também toca e contém o antigo debate entre o inato X o
adquirido. Como achamos que estas questdes nao se excluem, elas coexistem e se
retroalimentam, que nenhum bebé ¢ uma “tdbula rasa” e considerando a condi¢do
organica do bebé sindromico, dispomo-nos a refletir sobre os caminhos da
emergéncia do apego em tais condigdes, visto que também ha uma predisposi¢do
inata no seu surgimento, segundo Bowlby (1969). Pensamos, entdo que a
condi¢do genética particular do bebé com sindrome de Down e as conseqiiéncias
fisicas desta especificidade em um recém-nascido irdo influir muito ndo s6 na
fantasia dos pais, mas também no ritmo de desenvolvimento da triade pai-mae-
bebé em funcdo de um bebé menos responsivo. Na literatura encontramos
pesquisas sobre a interagdo pais-bebé com sindrome de Down de Spiker (1982,
1990), Richard (1986), Fischer (1987), Mitchell (1987), Berger (1990) e Marfo
(1990). Estes estudos demonstram que as criangas pequenas portadoras da
sindrome de Down podem ter maior dificuldade em gratificar socialmente seus
pais tomando um numero menor de iniciativas do que o esperado para um bebé de
sua idade. Nas suas interacdes, sua resposta e iniciativa em relagdo ao parceiro ¢
mais sutil e em ritmo mais lento, tornando mais dificil a “leitura” dos seus sinais
comunicativos para os pais. Casarin (2001) explica que o bebé portador da
sindrome de Down ¢ menos responsivo e, muitas vezes, a mae tenta preencher
essas lacunas na comunica¢do com a sua propria atividade e com isso pode deixar
de notar as importantes reacdes do proprio bebé.

Alguns outros autores enfatizam que a interacao do bebé com sindrome de
Down no primeiro ano de vida ¢ notadamente marcada por um ritmo mais lento na
emissdo de sinais comunicativos € mais contido na expressdo das emogoes,
providenciando poucas oportunidades de contato ocular, vocalizando com elevada
freqliéncia, sem pausas em suas emissOes vocais e ainda oferecendo pouca
oportunidade para engajar a mae no didlogo vocal (Berger ¢ Cunningham, 1981;
Sorce e Emde, 1982; Sdarimski, 1983). As mae conseqiientemente tem
dificuldades acrescidas em manter a comunicagdo com o bebé e em engajar-se
com ele emocionalmente. Desta forma, observa-se que a maioria das maes tem

uma conduta ‘“‘sobreestimulante” como se quisessem compensar a limitagdo
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interativa e garantir uma boa experiéncia comunicativa (Sorce ¢ Emde, 1982 e
Sdarimski, 1983).

Os pais, na maioria das vezes, nocauteados pelo golpe da noticia da
sindrome, ficam deprimidos e pouco receptivos ao bebé que, como ja foi dito, tem
menos condi¢des de envolver seus pais e isto cria um desencontro. Dommergues,
Bader-Meunier e Epelbaum (2003) mencionam que alguns pais chamam a atengao
exatamente pela falta de expressdo do afeto, lidando com a questdo de maneira
muito técnica e racionalizada. Seu sofrimento parece “adaptado”, ha um
emudecimento que vai além da nossa compreensdo, mas interfere nas relacdes.
As relagdes familiares como um todo, entdo, estio em risco, principalmente
quando os pais estdo inaugurando o exercicio da parentalidade. A mae deprimida
¢ também descrita na literatura (Anthony, 1983; Bettes, 1988; Murray e Stein,
1991 e Field, 1995) como pouco disponivel e sensivel ao bebé, atribuindo pouca
importancia as necessidades e a realidade proprias da crianga, conseqiientemente
tem uma dificuldade maior em sintonizar e coordenar o seu comportamento e
estado afetivo em relagdo a demanda do bebé durante as suas interagoes.
Consideramos, portanto, necessario um cuidado profissional especifico aos pais

desde o momento que seja constatada a sindrome de Down do bebé.

2.1
A sindrome de Down

Em 1866 um médico inglés, Langdon Down, foi a primeira pessoa a
descrever a sindrome de Down a qual foi assim denominada em sua memoria.
Langdon Down baseou-se apenas nas caracteristicas fisicas dos portadores da
sindrome, relacionando-as a seu funcionamento cognitivo diferenciado, a
deficiéncia mental, para categoriza-la. Por muitos anos os portadores da sindrome
de Down foram chamados de “mongoldides” e tal expressdo devia-se as
caracteristicas fisicas semelhantes entre estes individuos e os de raga mongolica,
tais como, olhos “rasgados” com dobras epicantais, nariz levemente achatado,
orelhas pequenas, formato da cabeca, uma linha unica na palma de uma ou das
duas maos, dentre outras mais de 100 caracteristicas fisicas (Lejeune, 1990),
sendo que nem todas estas caracteristicas manifestam-se em cada portador da

sindrome.
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Langdon Down fez uma descrigdo precisa e completa acerca das
caracteristicas fisicas presentes na sindrome de Down e as mesmas permanecem
validas atualmente, porém, devido aos recursos da sua época, ndo foi capaz de
detectar a origem da sindrome.

Quase cem anos depois, em meados da década de 50, Jerome Lejeune, um
cientista francés, pesquisando os cromossomos dos portadores da sindrome de
Down, descobriu que os mesmos diferiam do padrdo dos individuos sem a
sindrome. Eles portavam 47 cromossomos ao invés dos 46 usualmente
encontrados. Apenas ap6s diversas pesquisas ¢ anos de trabalho foi possivel
identificar que este excesso de material cromossomico estava relacionado ao par

21.
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Atualmente, podemos afirmar que a sindrome de Down caracteriza-se por
uma alteracdo cromossomica representada pela presenga de um terceiro
cromossomo adicionado ao par 21, a “trissomia do cromossomo 21”. Hoje em
dia, ¢ considerada a alteracdo genética mais freqiiente, pois ¢ encontrada, em
média, em um a cada 800 bebés “nascidos vivos”, pois a grande maioria das
malformagdes de origem cromossomica apresentam uma inviabilidade pré-natal,
isto ¢, acontecem abortos espontdneos ainda nos primeiros meses de gestacdo.
Assim, sabemos que os individuos nascidos com qualquer alteragdo genética sdo
apenas “a ponta de um iceberg” da maioria das diferentes “montagens”
cromossomicos que ocorrem. A inviabilidade pré-natal representa um fenomeno
da selecao natural.

A freqiliéncia da sindrome de Down entre os recém-nascidos vivos de maes
de até 27 anos ¢ de 1/1.200. Com maes de 30-35 anos ¢ de 1/365 e depois dos 35
anos a freqliéncia aumenta mais rapidamente: entre 39-40 anos ¢ de 1/100 e

depois dos 40 anos torna-se ainda maior (Teresa Negrotti, médica geneticista,
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comunicac¢do pessoal, FEPI, Buenos Aires, Argentina, 2005). Esta presente em
todas as etnias e grupos sécio-econdmicos igualmente. No Brasil, a média de
nascimentos de bebés com sindrome de Down ¢ 1/700 e de acordo com as
estimativas do IBGE realizadas no censo 2000, existem 300 mil pessoas com
sindrome de Down no pais. Seus portadores apresentam, em conseqiiéncia,
deficiéncia mental (de leve a moderada) e alguns problemas clinicos associados.

Pelo que sabemos atualmente, a sindrome de Down nao esta relacionada a
nenhum tipo de comportamento dos pais, nem a fatores ambientais. A
probabilidade de que nasga outro filho com sindrome de Down em uma gestagdo
posterior ¢ de 1%, no entanto existem algumas variagdes relacionadas a idade
materna e a transloca¢do. Veremos melhor este assunto a seguir.

Trés tipos de variagcdes genéticas podem ocasionar a sindrome de Down;
sdo elas: a trissomia livre ou simples, 0 mosaicismo ¢ a transloca¢do. Na grande
maioria dos casos, em aproximadamente 92% deles, encontra-se a trissomia livre.
A constitui¢do genética destes individuos ¢ caracterizada pela presenga de um
cromossomo 21 extra em todas as suas células. Nestes casos 0 cromossomo extra
tem origem no desenvolvimento anormal do 6vulo ou do espermatozdide onde
ocorre uma nao-disjun¢do durante a meiose, na gametogénese, sem razdes
conhecidas. Em decorréncia deste fato, quando os mesmos se encontram para
formar o embrido, em um dos gametas, 6vulo ou espermatozodide, estdo presentes
trés cromossomos 21 no lugar de dois. A medida em que o embrido se desenvolve
o cromossomo adicional permanece acoplado a todas as células do individuo em
func¢ao da divisao celular.

O mosaicismo esta presente em aproximadamente 2 a 4% dos individuos
que nascem com sindrome de Down. Tal alteracdo deve-se a uma situacao similar
a da trissomia livre, porém, neste caso, o cromossomo 21 extra nao esta presente
em todas as células do individuo. Neste caso, o 6vulo pode ter sido fecundado
com o numero habitual de cromossomos, mas, devido a um acidente na divisao
celular no principio do desenvolvimento do embrido, algumas células adquirem
um cromossomo 21 adicional. Desta forma, o portador da sindrome de Down por
mosaicismo tera 46 cromossomos em algumas células e 47 em outras (nimero
ocasionado pelo cromossomo 21 adicional). Nesta situacdo a propor¢do dos
problemas fisicos ocasionados pela trissomia pode variar em conseqiiéncia da

proporcao de células com 47 cromossomos.
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Por ultimo, vamos descrever a chamada transloca¢do. Estes casos
representam de 3 a 4% dos individuos com sindrome de Down nos quais encontra-
se, através de exame genético, todas as células com 46 cromossomos. Na
translocagdo, parte do material de um cromossomo 21 adere-se ou transloca para
algum outro cromossomo. Isto pode acontecer antes ou durante o momento da
concepgdo. Nestas situagdes, as células dos individuos com sindrome de Down
tém dois cromossomos 21 como o habitual em pessoas sem a sindrome de Down,
no entanto, encontramos também material adicional proveniente do cromossomo
21 aderido a algum outro cromossomo, o que da ao individuo as caracteristicas da
sindrome. A translocagdo se produz quando uma por¢ao do cromossomo 21 se
adere a outro cromossomo, geralmente o nimero 14 ou 15, durante a divisdo
celular.

Quando se tem um filho portador da sindrome de Down devido a
translocagdo, devemos estar atentos para este fato, pois ha maior probabilidade de
nova ocorréncia da sindrome em futuras gestagdes. Isto se da porque um dos pais
pode ser portador de uma translocacdo balanceada, na qual o individuo portador
da alteracdo genética ndo apresenta as caracteristicas relacionadas a sindrome de
Down, mas pode transmiti-la aos seus descendentes. Este ¢ o unico tipo de
sindrome de Down que pode ser relacionada a hereditariedade. No entanto,
consideramos importante sublinhar que nem todos os pais de portadores de
sindrome de Down por translocacdo sdo necessariamente portadores de uma
translocagcdo balanceada. Portanto, os mesmos devem fazer uma investigagao
genética para que possam planejar as proximas gestagdes se assim desejarem.

As pesquisas em genética demonstram que a possibilidade de que uma
célula reprodutora feminina (o 6vulo) contenha uma copia extra do cromossomo
21, aumenta notadamente com relacdo a idade da mulher. Isto se da porque o
processo de maturagdo dos 6vulos da mulher comeca antes do nascimento, mas s
¢ completada na puberdade. Os ovocitos primarios permanecem em profase
suspensa por varios anos, até que a maturidade sexual seja alcangada na
puberdade e comecem os ciclos reprodutivos. Enquanto isso, a formagao dos
gametas masculinos envolve uma seqiiéncia de eventos através da qual células
germinativas  primitivas chamadas espermatogonias transformam-se em
espermatozodides. Esse processo tem inicio na puberdade (13 a 16 anos) e continua

até a velhice. Dados revelam que 20% dos casos de trissomia do 21 derivada falta
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de segregacao ocorrida na gametogénese paterna. Nesse casos, o aumento da
idade paterna também acarreta aumento na ocorréncia das aneuploidias, porém
esse efeito s6 € constatado claramente em pais com idade superior a 55 anos;
como a paternidade nessa idade ¢ relativamente rara, esse fato ndo foi percebido
com a mesma facilidade como nas mulheres com mais de 35 anos.

Portanto, uma mae ou pai com mais idade teria uma maior probabilidade
de ter um bebé com sindrome de Down, no entanto, as estatisticas nos
surpreendem quando vemos a incidéncia maior de bebés com sindrome de Down
nascidos de pais muito jovens (75%); tal distor¢ao se da devido ao fato de que em
uma faixa etaria mais baixa as mulheres tém mais filhos, em contraste com
mulheres acima dos 35 anos (9%), aumentando assim o numero de pais jovens
com filhos portadores da sindrome. Mesmo assim, proporcionalmente, a idade
materna e paterna estéd relacionada ao aumento da probabilidade do nascimento de
um filho com sindrome de Down.

Hoje sabemos, a partir das extensas investigagdes acerca do genoma
humano, que em 88% dos casos, 0 cromossomo extra presente na trissomia tem
sua origem no 6vulo da mae, ¢ em 8% dos casos no esperma que fecundou o
ovulo. Nos 2 a 4% dos casos restantes, a sindrome de Down decorre de erros na
mitose — um erro celular que ocorre depois da fecundacgao.

Exames pré-natais permitem o diagnostico da sindrome de Down na
gravidez. Atualmente é possivel realizar uma triagem com um exame do soro
sangiiineo denominado tri-teste (dosagem de alfa-fetoproteina, estriol nao-
conjugado e gonadotrofina coridnica), e paralelamente a este teste sdo feitas
algumas medidas especificas do feto por meio ultrassonografico, tais como:
achados anormais de estruturas fetais (orgdos ou partes moles), auséncia da
falange média do quinto dedo dos membros superiores (observando-se as duas
maos), espessura da prega nucal, também conhecida como translucéncia nucal,
medida da pelve renal fetal, relagdo do comprimento do fémur com o
comprimento do pé, comprimento dos ossos proprios do nariz. Caso haja
alteragdo nestas medidas, os pais do bebé em conjunto com o médico assistente
podem realizar os chamados exames invasivos. Esta decisdo ¢ considerada
importante, pois apesar destes exames detectarem com grande precisdo a presenca
da sindrome, eles podem induzir a gestante ao aborto mesmo que o feto ndo tenha

por nenhum tipo de ma-formagao.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0313382/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0313382/CA

30

Dentre os exames invasivos podemos citar os trés métodos mais utilizados:
coleta de vilosidades coridnicas (a partir da 9% semana de gestacdo),
aminiocentese (a partir da 14®. semana de gestacdo) e cordocentese (a partir da
18% semana de gestagdo). Através destes ultimos exames o médico é capaz de
realizar o caridtipo fetal, exame citogenético de grande precisao.

As conseqiiéncias da sindrome de Down para o individuo sdo diversas e
variam bastante. A hipotonia muscular, uma flacidez muscular, consiste em um
dos principais fatores do atraso do desenvolvimento motor do individuo portador
de sindrome de Down. Uma das suas conseqiiéncias, por exemplo, ¢ o
posicionamento da lingua da crianga para fora da boca, visto que o tonus do
aparelho fonoarticulatério também ¢ mais baixo. Na idade pré-escolar, a
hipotonia muscular, associada a deficiéncia mental, representam um complicador
no desenvolvimento da aquisi¢ao da linguagem verbal das criangas.

Algumas alteragdes cerebrais presentes no portador da sindrome de Down
e responsaveis pela deficiéncia mental ndo s6 decorrem da presenca de um
cromossoma 21 extra, mas também de todo o equilibrio e relacdes que se
estabelece com todos os outros genes em fungdo desta diferenga. Achamos
importante ainda ressaltar que esta interacao recebe influéncia da heranca genética
dos pais da crianca e da qualidade dos estimulos do meio ambiente que lhe sdo
oferecidos.

O conjunto de células neurais ndo ¢ uma estrutura estatica, pelo contrario,
elas possuem uma caracteristica chamada plasticidade, o que significa que suas
estruturas e fungdes podem ser, em parte, “remodeladas”, principalmente nos
primeiros anos de vida quando ainda estdo se formando. Atualmente sabemos que
de maneira diferente do resto do cérebro, na vida adulta, existe uma pequena area,
o hipocampo, que continua produzindo neuronios € que a sua producdo aumenta
com boas condi¢des de estimulacao.

As principais diferencas encontradas no cérebro do portador da sindrome
de Down devem-se tanto a problemas no seu desenvolvimento quanto a presenga
de fatores toxicos que podem lesionar os neurdonios. Como conseqiiéncia disso
nota-se: (1) uma diminuicdo de alguns tipos de neurdnios no cortex cerebral,
principalmente daqueles que sdo especializados em associar e integrar a
informagdo; (2) uma alteragdo na estrutura ¢ uma diminui¢do do numero das

espinhas dendriticas que formam o aparato receptor dos neurdnios; (3) uma
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redu¢do no tamanho de certos nucleos e areas cerebrais, sobretudo do hipocampo,
do cerebelo e de algumas éareas do cortex pré-frontal que constituem-se por
exeléncia em zonas que tém como func¢do armazenar, recapitular, integrar e
sintetizar a informagao para entdo organizar a memoria, a abstragdo, a deducdo e o
calculo; (4) ha ainda uma menor eficidcia da organizacdo bioquimica cerebral
através da qual os neurdnios que recebem estimulos poderiam se integrar para
organizar uma resposta.

Em decorréncia destas diferencas cerebrais o individuo portador da
trissomia do cromossomo 21 sera mais lento em captar, processar ¢ interpretar as
informacdes que sdo elaboradas parcialmente. Gostariamos de sublinhar que
apesar destas informacdes existe uma enorme variabilidade entre as pessoas com
sindrome de Down e conseqiientemente também uma variagdo do numero de
funcdes cerebrais afetadas e da intensidade destes prejuizos (Florez, 1999;
Troncoso, 1999).

Pesquisas realizadas no Hospital Geral de Massachusetts (Neves, Zucker,
Daly e Chess, 2004) sugerem que o excesso de material genético encontrado nos
portadores da sindrome de Down pode impedir o estabelecimento das conexdes
usuais entre as células cerebrais durante o desenvolvimento fetal. Assim, muitas
conexdes mentais “improdutivas” continuariam presentes, formando labirintos
nestes circuitos que atrasariam o desenvolvimento fisico, a aprendizagem e os
processos de pensamento nestes individuos. Talvez este fator também possa
contribuir com um processamento mental mais lento, pois as redes neurais
estariam cheias de atalhos e circuitos paralelos que ndo favoreceriam as respostas
do bebé ao meio ambiente e isto dificulta a sua trajetoria desenvolvimental.

Nos trés primeiros anos de vida, as criangas portadoras da sindrome de
Down passam pelas mesmas fases do desenvolvimento que as criancas sem a
sindrome, no entanto, seu ritmo ¢ mais lento e varia muito de um individuo para
outro. Todavia, em média, este percurso leva o dobro do tempo do percurso
realizado por uma crianga com desenvolvimento dentro dos padrdes esperados
para sua idade cronolédgica. Spiker e Hopmann (1997) mencionam que durante os
seis primeiros meses de vida do bebé alguns pais experimentam um periodo de
“lua de mel” em relagdo a questdo da sindrome de Down, pois os bebé, na maioria
das vezes, ainda ndo sdo identificados socialmente como “estranhos” e€ ha uma

crenca de que o filho seja “quase igual” as outras criangas da familia quando
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tinham a mesma idade. No entanto, com o passar dos anos, este atraso torna-se
cada vez mais evidente e maior, principalmente em relacdo ao desenvolvimento
cognitivo.

O individuo portador da sindrome de Down pode ainda apresentar uma
maior probabilidade acerca de comprometimentos na satde fisica em virtude de
alteragdes congénitas e predisposi¢des caracteristicas da sindrome. Sao eles: as
cardiopatias (defeito do canal atrioventricular, comunica¢do interventricular,
comunicagdo inter-atrial e tetralogia de Fallot), os problemas pulmonares
(decorrentes da predisposi¢do imunoldgica ¢ da hipotonia muscular do trato
respiratorio), a instabiliadade atlanto-axial (aumento do espaco intervertebral entre
a primeira e a segunda vértebra cervical), hipotireoidismo, problemas visuais e
auditivos. Por todas estas razdes as consultas a diferentes profissionais da area
médica e terapéutica s3o muito freqiientes e desde muito pequenas estas criancas
sdo examinadas de maneira constante, minuciosa e, muitas vezes, invasiva.

Outras complicagdes de satde tém sido constatadas nos portadores da
sindrome de Down, mas a sua relacdo com esta condi¢do genética e a sua
incidéncia ainda ndo estdo bem estabelecidas. No entanto, nota-se que ha uma
predisposi¢cdo maior nestes individuos do que na populacao em geral de sofrer de
algum tipo de transtorno mental (depressdo, autismo e outros), doenga de
Alzheimer e leucemia. Contudo, os avangos da medicina a partir da segunda
metade do século XX dobraram a média da expectativa de vida dos portadores de
sindrome de Down (de 25 para 50 anos), sendo esta expectativa ainda maior
quando o individuo ndo tem doenca cardiaca.

Os tratamentos voltados para o individuo com sindrome de Down ocupam
um largo espectro, visto que seu portador pode ter mais ou menos problemas
clinicos em determinados aspectos de sua saude. O acompanhamento constante
do desenvolvimento destes individuos ¢ muito recomendado por especialistas
(Ludlow e Allen, 1979; Coriat et al, 1968), visto que frente a uma série de
predisposi¢des que podem alterar o seu curso maturacional, seus riscos de atraso
no desenvolvimento global sdo evidentes. Avaliacdes freqilientes e estimulagao ou
reabilitacdo quando necessario ajudam a crianga em seu desenvolvimento a
superar as transi¢des do ciclo desenvolvimental — sublinhamos aqui o
desenvolvimento cognitivo, visto que a deficiéncia mental é regra, e ndo excessao,

no portador da sindrome de Down. Contudo, a presenca da deficiéncia mental nao
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quer dizer que os pais e profissionais devam desacreditar do potencial da crianga,
pois sabemos que, sem o investimento parental, qualquer crianga “normal” pode
ficar muito aquém do que se espera em relag@o ao seu desenvolvimento. Tal tipo
de iniciativa comeg¢ou a mudar a qualidade de vida e principalmente a trajetéria do
desenvolvimento das criangas com sindrome de Down. Neste campo, diversos
tipos de terapias com foco no desenvolvimento do bebé foram concebidos e se
tornam cada vez mais complexos. Contudo, de maneira geral, sobretudo no

Brasil, estas praticas sdo conhecidas com o nome de estimulagao precoce.

2.2
A formacao do apego x o luto dos pais: um paradoxo?

Klaus e Kennell (1992) relatam que, nos Estados Unidos, 2% das criangas
nascem com uma ma-formagdo importante, porém o estudo relativo ao
desenvolvimento do apego parental, nestes casos, permanece pouco explorado,
apesar de varias pesquisas terem apontado que nascimentos nestas condig¢des
precipitam importantes crises familiares.

Segundo Dessen e Silva (2003), as relacdes estabelecidas na familia
nuclear sdo as que mais trazem implicagdes para o desenvolvimento da crianga e,
particularmente no caso de criangas com deficiéncia mental, poucos sdo os
estudos que focalizam o tema das interagdes familiares, principalmente no Brasil.
Percebe-se ainda que ha uma predomindncia na investiga¢cdo da dindmica mae-
crianga, sendo que o papel do pai na relagdo ¢ raramente abordado, “indicando a
necessidade de implementagdo nao somente de mais estudos sobre este tema, mas
também de estudos que incluam todos os membros da familia” (p. 503). E
ressaltada, ainda, uma tendéncia atual nas escassas pesquisas em terapia de familia
de portadores de deficiéncia mental em tentar explorar o papel do pai.

Poucas pesquisas descrevem o impacto da deficiéncia do neonato sobre os
pais. No entanto, um ponto de convergéncia entre elas constitui-se na afirmacao
de que a via pela qual o apego inicial natural entre pais e bebé deveria se dar
encontra-se profundamente perturbada no nascimento da crianga deficiente.

Portanto, acredita-se que, quanto mais estabilidade tiver o sistema familiar para
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promover o inicio destas relagdes, melhor sera a qualidade do apego no futuro da
crianga, dentro e fora da familia.

D’Arcy (1968) observou que as maes de bebés deficientes, natimortos ou
com morte neonatal, experimentavam um luto mais intenso; no entanto,
recuperavam-se mais cedo do que as maes de bebés com sérios defeitos
congénitos que sobreviviam. Ainda em pesquisa com 194 maes de bebés com
algum tipo de ma-formacao, a autora percebeu que a ansiedade das mesmas tendia
a aumentar enquanto ndo recebiam informagdes sobre o quadro da crianga.
Informagdes muito pormenorizadas eram desaprovadas, assim como a
minimizacdo do quadro em funcdo da ansiedade dos pais. D’Arcy, portanto,
conclui que o aconselhamento inicial as maes de bebés malformados causa
profunda e duradoura impressdo, levando-nos a pensar na importancia desta
primeira intervengao junto aos familiares.

Dessen e Silva (2003) em um estudo com pais de bebés com sindrome de
Down observaram que, na maioria dos casos, a noticia sobre a suspeita da
sindrome foi revelada pelo médico para a familia logo apds o nascimento do bebé.
A reacdo das maes relacionava-se a expectativa sobre a imagem do bebé, enquanto
os pais referiam sentimentos de tristeza, estranheza, choque e também aceitagao.
Ambos os membros do casal parental sentiam-se incapazes de lidar com a crianga,
pois consideravam-se pouco informados acerca da sindrome e achavam que os
médicos ndo tinham sido hdbeis em comunicar o diagndstico e isto favoreceu uma
fantasia crescente a respeito do que seria a sindrome de Down.

Drottar, Baskiewicz, Irvin, Kennel e Klaus (1968) ressaltam que os pais de
criangas deficientes, mesmo apos longos anos de experiéncia, sdo capazes de
recordar com detalhes todos os eventos que envolveram seu nascimento € suas
proprias reagdes. Nesta mesma pesquisa, os autores padronizaram cinco estagios
identificaveis de reacdes da familia, apds o nascimento da crianga. Consideramos
que tal esquema seja uma generalizacdo das diferentes reacdes da familia,
existindo uma variagdo da sincronia entre estes estdgios para cada membro. Sua
seqliéncia diz respeito a reagao da familia a perda do bebé idealizado e parece ter
sido organizada baseada nas etapas de elaboracdo do luto descritas por Kiibler-
Ross (1969). Rossel (2004) desenvolveu uma pesquisa delimitando etapas

semelhantes acerca do processo de vinculagdao dos pais ao bebé com sindrome de
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Down. E importante ainda ressaltar que existem interse¢des e sobreposi¢des
nestes estagios propostos. Sao eles:

(1) Choque — Reagdo inicial a noticia. Sao relatados sentimentos intensos,
desamparo, choro e desejo de esquivar-se da situacdo. No caso do bebé
sindromico, observa-se uma grande ambivaléncia nos pais ¢ uma grande
impossibilidade de lidar com as informacdes fornecidas pela equipe de satde.
Percebe-se que esta situacdo se agrava quando os pais ndo puderam ver seu filho
imediatamente ap0s o parto, antes que o diagndstico fosse revelado.

(2) Negagao — Ocorre como uma tentativa de amortecer o golpe sentido
pela noticia. Neste momento, podemos entender a negacdo como uma defesa,
visto que os pais, na maioria das vezes, ainda ndo apresentam condi¢des de entrar
em contato e administrar internamente seu conflito. Algumas vezes se perguntam
se aquele € mesmo o seu filho e se ndo poderia haver algum tipo de engano, pois
ndo se reconhecem na crianga. Todos estes afetos presentes impossibilitam o
surgimento do apego.

Se esta etapa prolonga-se demansiadamente, os sentimentos de dor e
ansiedade seguem ocultos, disfargados por um manto de serenidade e uma
compreensdo quase exagerada.

Normalmente, ao final deste estdgio acontece uma “corrida aos médicos” e
um retorno a religido. Através do relato dos familiares foi possivel pensar neste
movimento como uma forma de aliviar a culpa pelos sentimentos muitas vezes
preconceituosos relativos ao filho ou de procurar amparo seja no saber médico,
seja em Deus, pois neste momento os pais t€ém uma intensa vivéncia de
desamparo.

(3) Tristeza, colera e ansiedade — Neste estagio os pais comegam a entrar
em contato com os conteudos que permaneceram negados no estagio anterior. O
enfrentamento destes conteudos e a integragdo deles ao psiquismo de cada genitor
ocasionam a depressdo. A colera pode ser voltada contra Deus ou o destino,
contra a equipe de saude ou, ainda, contra si mesmo. A colera dirigida
diretamente ao proprio bebé ¢ menos comum, assim como alguns relatos que
descrevem o bebé como algo “ndo-humano”. Os pais muito angustiados temem o
futuro, o desconhecido e ndo compreendem o que ocorre com as suas emogoes.
Sofrem em perceber sua dificuldade em vincular-se ao filho, contudo buscam no

bebé sinais de interagdo. A atividade menos intensa de alguns bebés em


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0313382/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0313382/CA

36

responder aos estimulos recebidos gera uma frustracdo nos pais, que podem
acreditar que ele “ndo precise dos seus cuidados”. Ansiedade e dor sdo
sentimentos mencionados junto a uma desesperanca de vinculagdo com o bebé.

Nesta etapa surgiriam as bases que dariam condi¢des a reparagdo por parte
dos pais, mas nem sempre isto acontece € 0os mesmos permanecem num estado de
culpa persecutoria.

(4) Equilibrio — Periodo durante o qual ocorre uma diminui¢do gradual da
ansiedade e das reacdes emocionais mais intensas. Os pais comec¢am a aproximar-
se mais do bebé e também a buscar maiores informagdes sobre a sindrome de
Down. Ha relatos da familia sobre um maior ajustamento a situacdo ¢ um
aumento da confiabilidade em seus proprios cuidados parentais. O apego do bebé
e a vinculagdes dos pais retomam o seu curso, no entanto, o meio ambiente, isto €,
as redes familiares e sociais, parecem ter um poderoso efeito sobre esta interagao,
portanto, considera-se importante um suporte que seja viabilizado pelo sistema de
saude.

(5) Reorganiza¢ao — Durante este periodo ocorre uma elaboracao da culpa
por parte dos pais. Algumas maes tiveram de se assegurar que os problemas da
crianca ndo foram causados por elas. Percebeu-se também que o apoio mutuo
entre os pais facilitava uma aceitacdo positiva, mesmo que a longo prazo, da
crianca. Nesta etapa a postura dos pais ¢ diferente — o bebé ja foi integrado a
familia e esta aprende a tolerar a sua deficiéncia e se compromete em relacao ao
seu tratamento. As relacdes podem entdo se fortalecer e simultaneamente os
avancos desenvolvimentais e emocionais, especificamente do bebé com sindrome
de Down, engajando seus pais em uma interagdo que ¢ recursiva. Observa-se que
os programas de estimulacdo precoce podem ser facilitadores desta reorganizagao
ja que contém a oportunidade de acolhimento aos pais pelos terapeutas, pelos
outros pais e ainda contribui de forma direta para o desenvolvimento de bebé.

A maneira pela qual acontece a passagem por cada um desses estdgios tem
conseqiiéncias amplas sobre os estagios subseqiientes. Por exemplo, alguns pais
que nao tiveram reagdes iniciais de choque e perturbacdo emocional e que, ao
invés disso, tentaram solucionar a questdo intelectualizando o problema do bebé,
ndo alcancaram os Ultimos estagios propostos. Permaneceram em um estado de
tristeza cronica que continuou por muitos anos — um luto ndo elaborado, sem

reparagao possivel . Outros culpam o bebé de todos os eventos defavoraveis em
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suas vidas: o fim do casamento, a depressao de um dos membros do casal
parental, as dificeis relacdes interpessoais e até os problemas financeiros,

justificando os gastos com o filho. De acordo com Klaus e Kennell (1992):

Se o processo de luto cristaliza-se num clima permanente na familia, o fantasma
do bebé desejado, esperado e saudavel continua a interferir na adaptagdo da
familia a crianga imperfeita (p. 251).

A chamada crise do nascimento, deflagrada na familia do bebé deficiente,
tem um potencial impar para unir os pais através do “compartilhar sentimentos”
necessario a adaptacdo da familia. No entanto, alguns estudos demonstram que
quando hd uma assincronia do casal referente aos estagios supracitados e a
comunicagdo entre eles nao flui, acontece uma separagdo emocional que constitui
fator significativo para o numero alto de divorcios. Ocorre nestes casos que,
impossibilitadas de compartilhar seu processo de luto, tais familias acabam se
fragmentando. Tal fato assinala a importancia do aspecto da comunicagdo dentro
da familia. Consideramos importante apontar que o lugar imaginario que o bebé
ocupa na relacdo de cada casal também influencia muito o desdobramento deste
cenario. Por exemplo, um bebé desejado por um dos conjuges no intuito de
“salvar” um casamento provoca questdes no casal diferentes daquele bebé
planejado por ambos como fruto de uma relagdo estavel. Portanto, a historia
anterior da relacdo do casal também ira determinar os desdobramentos da noticia
do nascimento do filho com sindrome de Down.

Solnit e Stark (1961) pesquisaram sobre o desenvolvimento da imagem
mental que os pais realizam sobre o filho durante a gestagcdo, considerando que
suas projecoes acerca da crianga sdo provenientes de suas impressdes, desejos e
experiéncia cultural. Em seus estudos, descrevem que uma das principais tarefas
realizadas pelos pais apds o nascimento da crianga ¢ resolver a discrepancia entre
a imagem fantasiada e a imagem real. Para os autores, os pais devem elaborar o
luto pela perda do bebé idealizado, para que possam tornar-se apegados ao bebé
real e imperfeito. Este processo de luto no nascimento de um bebé deficiente,
muitas vezes em funcdo da culpa, transforma-se, através de uma formagao reativa,
em uma dedicagdao abnegada a crianca, excluindo outros membros da familia.
Observamos, neste momento a emergéncia de vivéncias persecutorias e defesas

maniacas. A raiva e a tristeza sentidas pelos pais fazem parte deste processo e,
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segundo os autores, nao devem ser interpretadas pela equipe de saude que nao
esteja preparada para este tipo de interven¢do, visto que possivelmente criaria uma
intelectualizagdo da questdo, privando a familia da experiéncia do luto. Este
periodo de elaboracdo do luto ndo ¢ considerado efetivo quando a crianga tem
uma ma-formagao compativel com a vida, ja que cuidados especificos com ela e o
impacto fisico e psicoldgico sobre a familia lhe fazem profundas exigéncias no
cotidiano como cuidadores, possivelmente pelo resto da vida.

Quando, mesmo com o passar do tempo, o processo de luto se intensifica
ao invés de se atenuar e a familia permanece depressiva em fungdo de uma culpa
nao elaborada, os pais perdem muito da sua habilidade e competéncia relativas ao
bem-estar da familia como um todo, tornando suas relagoes disfuncionais. O bebé
parece “entorpecido” e desvinculado dos pais, suas possibilidades de
desenvolvimento neuromotor, cognitivo e psiquico sdo pequenas, € O seu
adoecimento fisico também ¢ freqiiente. A crianga torna-se, entdo, pouco
comunicativa, inexpressiva e hostil e isso afasta mais ainda os pais. Em algumas
situagdes chega-se a notar um abandono social e maus-tratos.

Olshansky (1962) denominou de tristeza crénica um aspecto importante e
persistente do impacto diario sobre os pais, causado pela convivéncia com a
crianga com deficiéncia mental. O autor considera que esperar que o luto seja
resolvido e depositar esse desejo sobre os pais da crianga, pode apenas funcionar
como um reforco da negacdo como defesa contra estes aspectos dolorosos,
dificultando mais ainda o trabalho elaborativo da familia e a formacao do apego

entre pais e filhos.

Varios estudos observam casos nos quais os pais, em razao de uma culpa e colera
ndo-resolvidas, desenvolvem uma atitude superprotetora com relagdo a crianga, o
que pode inibir seu desenvolvimento. O manejo dos sentimentos angustiantes,
pela negacdo dos aspectos dolorosos da malformagao, podem, também, levar a
bloqueios do desenvolvimento.  Outros membros da familia podem ser
negligenciados, se os pais evitam o processo de luto e estabelecem um apego
culpado com a crianga (Klaus e Kennell, 1992, p.253).

No processo de elaboragao do luto, um dos aspectos mais importantes ¢ o
sofrimento causado pela questdo relativa ao tema da culpa. A busca constante
pelas causas que originaram a deficiéncia se reatualiza em diferentes niveis ao
longo deste processo e pode ser muito frustrante, ja que, muitas vezes, a

deficiéncia pode ndo ter uma causa determinada. De acordo com Klaus e Kennel
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(1992), algumas pesquisas apontam para o fato de familias de criangas que
desenvolveram algum tipo de deficiéncia apdés o nascimento, ocasionadas por
meningite, asfixia ou outras causas, adaptarem-se muito melhor a situagdo, por
mais traumatica que ela seja, do que aquelas que recebem a noticia na ocasido do
nascimento do filho.

Godoy (1998) faz uma analise de varios estudos que tratam a questdo da
familia do portador de deficiéncia mental e conclui que o cuidado vitalicio que
tais individuos demandam s3o com freqiiéncia assunidos pela mae e que os
sentimentos de “tristeza cronica”, “depressdo” e “baixa auto-estima’” sdo comuns
neste meio familiar. Ressalta o fato de que os outros filhos apresentam
“problemas comportamentais” com grande incidéncia e que hd no presente uma
constante tensdo e preocupagdo com o futuro do filho deficiente em fun¢do do
envelhecimento dos pais. A autora também menciona a divisdo das tarefas com
outros familiares e a busca pela religido como formas de diminuir a sobrecarga
das maes e aumentar o conforto da familia.

Por estas questdes, o risco do retraimento da familia nuclear com relagdo a
familia extensa e a sociedade em funcdo de uma focalizagdo excessiva na
deficiéncia, na terapia e nos médicos especializados € uma questdo
freqlientemente associada aos pais de individuos portadores da sindrome de Down
(Dommergues, Bader-Meunier e Epelbaum, 2003).

Most, Fidler, Laforce-Booth e Kelly (2006) desenvolveram uma pesquisa
quantitativa que elucida alguns dos aspectos supracitados. Eles comparam a
trajetoria do estresse materno durante um periodo de tempo (12-15 meses, 30
meses ¢ 45 meses de vida do bebé) em dois grupos. Um de maes de bebés
portadores da sindrome de Down e outro com maes de beb&s com atrasos no
desenvolvimento decorrentes de etiologias mistas (exceto a sindrome de Down).
Os resultados deste estudo demonstram que existem especificidades no estresse
das maes dos bebés com sindrome de Down, demarcados pelos autores como
periodos de vulnerabilidade familiar ligados a etapas preditiveis do
desenvolvimento da crianca com sindrome de Down. Enquanto aos 12 meses o
estresse materno do grupo de bebés com etiologias mistas era mais alto do que o
do grupo de bebés com sindrome de Down, o primeiro grupo mantém o estresse
em niveis quase constantes até os bebés completarem 45 meses, em contraste, o

estresse das maes do segundo grupo era menor quando os bebés tinham 12 meses


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0313382/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0313382/CA

40

e continuava a aumentar até eles completarem 45 meses. As explicagdes
sugeridas pelos autores para o aumento do estresse € para a mudanga na qualidade
do estresse ao longo deste tempo sdo relacionadas aos fatores compotamentais e
cognitivo-lingliisticos da crianga com sindrome de Down. Tais achados sugerem
implicacdes do estresse da familia no desenvolvimento da crianga trissomica, o
que leva os autores a sugerirem periodos “criticos” para intervengdo familiar neste
grupo.

Gostariamos de considerar também, ja& que Most e cols. (2006) nao
mencionam em seu trabalho, que a revelacdo do diagnostico da crianga com
sindrome de Down seja o primeiro grande fator desencadeador do estresse
parental. Pensamos, portanto, que este momento € o primeiro destes “periodos
criticos” sujeitos a intervencao familiar, pois as vias de formagao do apego ficam
prejudicadas, visto que a sua formacdo decorre em parte da elaboracdo da perda
do bebé ideal. No entanto, neste momento, os pais abalados pelo golpe da noticia
da sindrome de Down mantém-se paralisados nas relagdes, pois o luto pelo bebé
ideal ¢ mais dificil de ser elaborado e, portanto, ha urgéncia de uma intervencao
nas relagcdes de maneira precoce € junto aos pais com ou sem a presenca do bebé,
dependendo de cada situagao.

Entdo, levantamos a hipdtese de que a simultaneidade entre a situag¢do de
formacao do apego e o luto pelo filho idealizado, seja uma situagdo paradoxal, um
impasse que estas familias deverdo atravessar, o que consideramos uma grande
sobrecarga em termos elaborativos. Acreditamos, portanto, na pertinéncia da
proposta de atendimento familiar em tempo habil, antes que muitos prejuizos, para
o0 bebé e para a dindmica familiar, ja estejam em curso.

Segundo Rossel (2004a), a equipe de satde perinatal deveria elaborar
antecipadamente estratégias que facilitem e reforcem, no momento do
diagndstico, o apego e a vinculagdo entre os pais e o bebé, principalmente logo
apos ao parto. A autora considera fundamental cuidar da linguagem empregada
com os familiares, o tipo de informagdo que ¢ dada e o respeito pelas etapas
emocionais pelas quais os pais passam, pois, sob o seu ponto de vista este cuidado
inicial influi inevitavelmente na capacidade futura dos pais em integrar social e
emocionalmente o filho a familia extensa e a sociedade.

Sabemos que um bebé com sindrome de Down possui competéncias

neurofisioldgicas e comportamentais para envolver seus pais, mesmo que estas
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possam ser mais sutis. A importancia dos cuidados com estas interagdes iniciais
visam possibilitar a emergéncia do apego e da vinculagdo, visto que nesta fase
precoce do infans, viabilizardo as bases para o seu desenvolvimento e
funcionamento harmoénico.  Dizemos isto, pois sdo frente aos cuidados,
inicialmente corporais, mas que incluem toda uma bagagem psiquica por parte de
quem cuida, que se d4 inicialmente a formagao dos seus processos subjetivos.
Visto que todo o conjunto de cuidadores-bebé reatualiza e transforma a sua
propria subjetividade através deste encontro, haverd particularidades nesta
conjungdo entre os familiares, os profissionais ¢ o bebé portador da sindrome de
Down, pois a subjetividade dos pais e dos profissionais se véem afetadas e este
fato terd repercussodes nas relagdes intersubjetivas produzidas nesta rede. Segundo
0 nosso ponto de vista, demarcamos aqui um dos pontos-chave deste trabalho, no
sentido que estamos inseridos no amago do trauma, mas também da
potencialidade transformadora deste encontro para a (re)formulagdo de seu enlace.
Lembremos de Mathelin (1999) quando nos fala que nao basta salvar as criangas,

¢ preciso também salvar os lagos entre elas e seus pais.

2.3
Apego ou vinculo? Uma confusao conceitual

Quando iniciamos a nossa pesquisa bibliografica, buscdvamos um conceito
que caracterizasse as multiplas ligagdes entre os pais e o bebé ao nascimento do
primeiro filho, acreditando que, de certa maneira, sobre esses lagos construir-se-
iam as bases para a “recém-nascida familia”. Resolvemos, portanto, desenvolver
o nosso trabalho abordando a conceituagdo dos termos apego e vinculo,
procurando esclarecer o emprego de tais conceitos no ambito das relagdes pais-
bebé. Esta preocupacio deu-se em funcdo do emprego de tais termos de forma
bastante confusa e controvertida dentro do campo da pediatria, da psicologia do
desenvolvimento e da psicandlise.

Julgamos importante sublinhar a pertinéncia de uma exploracdo mais
cuidadosa dos conceitos de apego e vinculo, isto porque eles serdo retomados

posteriormente.
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A 1déia inicial de utilizar o conceito de apego deu-se a partir da literatura
na 4rea de pediatria, que até entdo era um dos nossos Unicos referenciais, ¢ de
algumas observagdes durante o nosso trabalho clinico com pais e bebés. Também
constatamos que o termo apego ¢ freqiientemente usado pelos proprios pais para
designarem seus sentimentos pelos filhos, e ainda pelos profissionais da area de
satde quando se referem ao relacionamento entre pais e bebé. Este termo parece
ter uma conotagdo de senso comum que remonta as primeiras relagdes
interpessoais de um individuo, sendo utilizado, na maioria das vezes, para delinear
um tipo de relagdo muito especifica que ¢ diferente do que se chama, também no
senso comum, de vinculo, dependéncia e ligacao.

Em um primeiro momento, a palavra de escolha foi apego, decisdo pautada
na escolha dos proprios pais, acreditando sempre que ¢, através da clinica, que
podemos construir e repensar nossos (pré)conceitos. Buscamos, entdo, tentar
definir o que seria apego dentro de uma teoria psicologica ou psicanalitica, para
depois pensar em delimitar em que sentido o termo apego poderd vir a ser
empregado neste trabalho.

O primeiro problema encontrado foi em relagdo a especificidade do termo
na lingua portuguesa. Percebemos que nas edigdes portuguesas e brasileiras dos
livros que utilizam o conceito de apego havia uma diferenca significativa: nos
livros portugueses encontramos o termo vinculagdo enquanto nos mesmos livros
de edi¢ao brasileira encontramos na tradu¢do o termo apego. Observamos
também que muitas tradu¢des, a maioria do inglés, aplicam o termo,
indiferenciadamente, para traduzir palavras como bond, attachment, join with e
outras.

Segundo o Novo Dicionario Aurélio de Lingua Portuguesa (Ferreira,
2002), apego significa: “l1. Aferro, pertindcia, tenacidade, afinco. 2. Inclinagao
afetuosa, afeicdo, fer grande apego a familia. (...)” enquanto o termo vinculo
significa: “1. Tudo que ata, liga ou aperta (...) 2. No, liame. 3. Fig. Liga¢do moral.
4. Gravame, Onus, restri¢des. 5. Relacdo, subordinacdo. 6. Nexo, sentido (...)”
Portanto, apego pareceria uma palavra mais adequada aos propositos deste
trabalho.

Segundo Kaplan & Sadock (1997),

(...) o termo vinculagdo algumas vezes, ¢ utilizado como sindnimo para apego,
mas, na verdade sdo fenOmenos diferentes. A vinculacdo refere-se aos
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sentimentos da mae com relagdo ao bebé, e difere do apego, na medida em que a
mae normalmente ndo recorre a seu bebé como fonte de seguranga — um requisito
para o comportamento de apego (p.161).

Em outro trecho do mesmo compéndio de psiquiatria, os autores utilizam-
se dos mesmos termos de maneira invertida:

(...) uma vez que os bebés prematuros tém um sistema sensorio-motor
enfraquecido, ocorre menor interagdo mae-filho com um bebé prematuro do que
com um bebé a termo. Esta diferenca pode afetar a vinculacdo (sentimentos do
bebé para com a mae) e o apego (sentimentos da mae para com o filho), que
dependem, em parte, desta interagdo (p.46).

A partir desta confusdo conceitual procuramos explorar o termo apego na
obra de Bowlby (1969), pois acreditamos que, ao se falar de apego, vinculo ¢
mesmo formagdo de lagos afetivos, ndo podemos deixar de citar tal autor, visto
que se dedicou durante muitos anos ao estudo desta tematica. Suas idéias e
pressupostos servirdo como precursores daquilo que vamos empreender mais a
frente no que diz respeito a complexidade da formacdo dos lacos familiares,

principalmente quando sujeitos a situagdes adversas.

2.4

A teoria do apego, corporeidade e os primérdios do psiquismo

“(...) a pele é a superficie do cérebro projetada
no contato com as coisas, segundo um
processo reciproco onde as coisas (o visto, o
ouvido, o tocado, o sentido, o degustado) sdo
transpostas diretamente para as idéias que
filtram as percepgdes das coisas”.

Didier Anzieu

Ao investigar a natureza do vinculo estabelecido entre o bebé e sua mae,
Bowlby (1969, 1973, 1980) elaborou um método de estudo que buscou conciliar
os conceitos psicanaliticos com aquilo que chamou de ciéncia, almejando
conquistar para a psicanalise um status cientifico, de acordo com o paradigma
vigente da ciéncia da época (década de 60).

Com base na Teoria da Evolug¢do das Espécies (Darwin, 1859), em estudos
etoldgicos, que se ocupam dos habitos dos animais e das suas acomodagdes as
condicdes do ambiente, na Psicologia Cognitiva e na Teoria das Relacdes

Objetais, e dispensando conceitos tais como o de energia psiquica, impulso
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(drive), oralidade e identificagao, Bowlby procurou comprovar que a tendéncia a
estabelecer lagos emocionais intimos com determinadas pessoas ¢ um
comportamento basico do ser humano, presente no ciclo de vida do neonato ao
idoso. A partir de entdo, o autor concebeu a Teoria do Apego norteado pelas
idéias de que o modelo de interagdo mae-bebé e o meio ambiente serdo, em
grande parte, responsaveis pelo desenvolvimento da personalidade do individuo.
Desta forma, esta teoria foi proposta por ele como uma variante da teoria das
relacdes objetais, visando explicar fendmenos inicialmente conceitualizados em
termos de dependéncia em criangas, adolescentes e adultos.

Para introduzir o pensamento de Bowlby e o seu conceito de apego, ¢
esclarecedor diferenciar os termos apego e comportamento de apego (Bowlby,
1969). Ambos revelam uma tendéncia do ser humano em procurar proximidade e
contato com alguém, em busca de protecdo. Contudo, o apego caracteriza-se pelo
fato de ser persistente, duradouro e direcionado a poucas pessoas. Em contraste, o
comportamento de apego pode ser demonstrado por uma variedade de individuos
em circunstancias diferentes, podendo ser passageiro.

A Teoria do Apego tenta explicar tanto o apego duradouro, estabelecido
com alguém especial, como o comportamento de apego com seus
estabelecimentos e rompimentos esporadicos. Apesar de haver uma distingdo
entre esses dois conceitos, Bowlby ndo demonstrou, ao longo de sua obra, uma
preocupacdo em diferencia-los, somente em um pés-escrito no volume I — Apego -
de sua trilogia. Acreditamos que isto ocorra porque a natureza e a fungao, tanto
de um como de outro, s3o as mesmas. Entretanto, para facilitar a compreensao,
pretendemos elucidar que o autor se utiliza da palavra apego apenas para se referir
ao tipo de vinculo unidirecional estabelecido pelo bebé em relagdo a sua principal
figura de apego, na maioria das vezes, a propria mae.

A conceitualizagdo do termo apego enfatizou a tendéncia dos seres
humanos a estabelecerem fortes vinculos afetivos com alguns outros, e de explicar
as multiplas formas de consternacdo emocional e perturbacao da personalidade,
incluindo ansiedade, raiva, depressdo e desligamento emocional, a que a
separacdo e a perda involuntarias dao origem. Segundo Bowlby, a formacdo e o
rompimento dos vinculos afetivos desde a mais tenra infancia cont€ém uma
conexao com o desenvolvimento dos comportamentos supracitados ao longo da

vida do individuo.
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Até meados da década de 50, havia uma predominancia de um dos pontos
de vista sobre a natureza e origem dos vinculos afetivos. Psicanalistas e tedricos
da aprendizagem concordavam que os vinculos surgiam e eram sustentados em
funcdo da alimentacdo do bebé (Bowlby, 1982). A satisfagdo de tais impulsos
(drive) era compreendida como a origem da constru¢ao dos relacionamentos.
Contudo, Bowlby argumenta que o vinculo made-bebé ndo necessariamente se da
em funcdo da alimentacdo, e sim, através da simples exposi¢do do bebé a figura
materna (ou substituta), com a qual se familiarizou. Para tal formulagdo utilizou-
se do conceito de imprinting elaborado por Lorenz (1935) e de estudos realizados
com primatas nao humanos descritos por Harlow (1958).

Um dos aspectos mais importantes da construgdo tedrica de Bowlby
baseia-se na hipdtese de que o apego € organizado por um sistema de controle
inscrito no sistema nervoso central, cuja fungdo bioldgica é de protegao,
concedendo ao bebé a chance de aprender com a mae atividades necessarias para a
sua sobrevivéncia. Esse sistema de controle funciona de forma analoga aos
sistemas de controle fisioldgicos, ndo sendo nem subordinado, nem derivado da
necessidade de alimento e sexo. Funciona, portanto, como uma “homeostase
ambiental”, mantendo a relacdo da pessoa com a sua figura de apego dentro de
certos limites de acessibilidade.

Embora suas evidéncias sejam mais significativas nos primeiros anos de
vida, persiste durante todo o ciclo vital, sendo que no adulto tal classe de
comportamentos surge durante momentos de consternacdo, doenca e medo.
Inclui, como ja foi dito, qualquer espécie de comportamento que mantenha a
proximidade com a figura de apego, como por exemplo, o choro e o chamado.
Com a idade, a freqliéncia e a intensidade de tal forma de comportamento
diminuem, gradativamente, apesar de persistirem ao longo de toda a vida como
parte importante do equipamento comportamental da espécie humana.

Bowlby (1969) considera que embora os tedricos das relagdes objetais
(Fairbairn, 1952; Balint, 1965; 1968, Guntrip, 1975 ¢ Winnicott, 1979) levantem
questodes acerca desta tematica, os conceitos de dependéncia, oralidade e regressao
persistem como organizadores da compreensdo acerca do fendomeno das relagdes
humanas. Consideramos ainda importante salientar a diferencia¢do feita por
Bowlby com relagdo aos conceitos de dependéncia e apego. Ele acreditava que

ser dependente de alguém e estar apegado a este alguém sdo condigdes bem
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diferentes. Enquanto a dependéncia ¢ maxima no nascimento e s6 diminui no
decorrer da vida, o apego estd ausente no nascimento e sO se torna observavel
depois de seis meses de idade. No entanto, o comportamento de apego pode ser
observado em beb&s com poucas horas de vida (Klaus e Klaus, 2001). Além
disso, “ao passo que a dependéncia ¢ uma condigdo a ser evitada ou deixada para
trds, o apego ¢ freqlientemente uma condicdo a ser preservada” (Bowlby, 1969,
p.245), o que salienta a importancia das circunstancias da sua formacao.

Segundo o autor, provavelmente o fator que mais influencia o
estabelecimento da satide mental do ser humano ¢ o tipo de apego formado pelo
bebé durante o primeiro ano de vida. Trés modelos principais sdo sugeridos:
apego seguro, apego resistente e ansioso, € apego ansioso com evitagdo
(inseguro).

As bases bioldgicas apoiadas na idéia de instinto de sobrevivéncia levam
Bowlby a acreditar que os seres humanos, assim como outras espécies, estariam
propensos geneticamente a temer o escuro, ruidos fortes, movimentos bruscos,
assim como a separacdo da figura de apego. A partir dai, o autor vai investigar as
variagdes da intensidade da ansiedade despertada em diferentes individuos sob
determinadas condigdes, enveredando por questdes relativas a etiologia e a
psicopatologia, pensando na relacdo das experiéncias infantis com os disturbios
psiquiatricos. Bowlby baseia-se em algumas explora¢des pautadas na biologia e
na etologia, argumentando que se membros de outras espécies reagem a auséncia
da figura materna, e se compartilhamos de determinados mecanismos fisiologicos
e anatdmicos com espécies inferiores, seria curioso que nao compartilhassemos
algumas caracteristicas comportamentais.

O ponto fundamental da hipotese de Bowlby, e por isso ele formula o
conceito de apego, constitui-se na relagdo causal entre as experiéncias infantis
pais-bebés e a capacidade posterior do bebé para estabelecer vinculos afetivos.

O apego ¢ aqui concebido como um sistema comportamental instintivo
que ¢ ativado pela proximidade com a mae, que vai se tornando cada vez mais
complexo e que tem como meta fixada manter o bebé em proximidade com a
mesma. O que acontece pode ser descrito de acordo com a biologia como
feedback negativo ou homeostase. Bowlby enfatiza a importancia deste aspecto
relacional na constituicdo do sujeito, sobretudo na infincia. Assim, em tal

formulacao, o autor nao explorou as conexdes entre apego, experiéncia cultural e
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aspectos inconscientes. Como consideramos estes fatores importantes, neste
trabalho, iremos retoma-los nos proximos capitulos através da contribuicdo de
outros autores.

O ambiente do bebé, sob nosso ponto de vista, contém de maneira
sobreposta todos estes grandes complexos ligados a formacdo do apego, a
dindmica familiar inconsciente e aos elementos provenientes da cultura dentro da
qual ele se desenvolve. Sabemos também atualmente, com base em pesquisas no
campo das neurociéncias (Ferrari, Toyoda, Faleiros e Cerrutti, 2001), que tais
elementos provenientes do ambiente transformam alguns comportamentos
considerados inatos, agem sobre eles, restringindo-os ou ampliando-os. Por isto,
consideramos dificil trabalhar conceitos mais subjetivos sem conecta-los a um
bebé com um organismo especifico, com competéncias particulares, ja que
falamos de bebés portadores da sindrome de Down, que apresentam uma
diversidade genética e bioldgica que deve ser levada em conta, mesmo ndo sendo
este nosso principal foco de estudo. Afinal, trata-se de uma especificidade ndo
negligenciavel de nosso objeto, até porque sobre esta questdo recaird o tema da
deficiéncia mental. O cérebro do portador da sindrome de Down, como ja vimos,
difere em nivel funcional e anatémico, do cérebro de outros sujeitos nao
portadores da sindrome.

Desta forma, ndo se pode excluir os aspectos organicos deste bebé ja que
sabemos que eles participam de maneira ativa na constru¢do de sua propria
subjetividade (Stern, 1992, 1997; Montaigner, 1998 e Klaus e Klaus, 2001),
evocando comportamentos de cuidados na sua mde ou substituta, estabelecendo
assim um processo de retroalimentagdo da interagdo. Portanto, conhecer as vias
de estabelecimento do apego é importante para poder pensar a sua subjetivagao,
cujo acesso se da através da intersubjetividade.

Brazelton (1981), baseado em sua experiéncia na clinica pedidtrica,
procura dar contornos ao conceito de apego de forma diferente a que foi descrita
por Bowlby (1969), ampliando a nocdo deste conceito a toda rede de vinculos que
estao presentes, sobretudo na familia nuclear, no processo de chegada de um novo
bebé. O autor preocupa-se e, portanto, inclui neste processo a historia social, isto
¢, o contexto particular que envolve cada trama, e a historia pessoal / familiar de
cada membro deste sistema, incluindo-as como parte indissociavel nas vias de

formagdo do apego nesta nova rede de ligagdes que se constroem a cada dia.
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Assim, nesta visao, o termo apego pode ser estendido também em relagao
a ligacdo afetiva especifica dos pais direcionada ao bebé. Sabemos que os pais,
no nascimento do filho, fazem uma regressao para que haja identificacdo entre
eles; neste estado, possibilitam a reedi¢do do seu comportamento de apego tendo
em vista os bebés que foram um dia. Esses dados reafirmam os achados da nossa
clinica, na qual constatamos cotidianamente o emprego da palavra apego na
definicdo dos pais em relagdo ao filho e acreditamos que este emprego tem um
significado maior do que uma simples expressdao do senso comum.

Vaughn, Goldberg, Atkinson, Marcovitch, Macgregor ¢ Seifer (1994)
conduzem um estudo sobre a avaliacdo do tipo de apego estabelecido em relagao
aos pais com 138 criangas pequenas portadoras da sindrome de Down. O
instrumento utilizado na pesquisa foi a situacdo estranha de Ainsworth e Bell
(1970) na qual se observou um excesso de casos classificados como apego
inseguro. Seria possivel considerar este resultado um efeito dos prejuizos na
formacgdo do apego nestes casos?

Os estudos de Anzieu (1985, 1987, 1993, 1994) que atravessam a
teorizagao de um eu-pele que se constitui a partir de uma pele para dois (Joyce
McDougal, 1987) at¢ um eu-pensar, nos ajudaram a conceber algumas idéias
acerca desta constru¢do que caminha do bioldgico e concreto e pode avangar para
o subjetivo e simbolico. Segundo Anzieu (1985), o desaparecimento dos pélos
sobre a superficie do corpo na espécie humana, em decorréncia da sua evolugao,
propicia a diade mae-bebé, interagdes significativas a nivel tatil. De acordo com
as idéias do autor, este tipo de troca antecede e fomenta o acesso do bebé humano
a linguagem, contudo, a satisfa¢do da pulsdo de apego tornar-se-ia mais aleatoria,
criando um espago maior para as falhas no desencadeamento de determinadas
condutas maternais, visto que estas, certamente, ndo se apdiam somente em
condutas instintivas. A pulsdo de apego foi um termo designado por Anzieu para
caracterizar a base sobre a qual pode se manifestar o élan integrativo do Eu
(Luquet, 1962), conseqiientemente o Eu-pele criaria a possibilidade do
pensamento. A este respeito Bernard Golse (1999), em comunicacao pessoal na
Sociedade Brasileira de Psicandlise do Rio de Janeiro (SBPRJ), questiona-se se
podemos falar de pulsdo de apego, respondendo, todavia que sim, mas nunca no
sentido de uma pulsdo sexual parcial classica enraizada em uma zona erégena

especifica.
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Anzieu (1985) de acordo com Brazelton (1981) cita que:

O recém-nascido tem necessidade ndo somente de receber cuidados repetidos e
ajustados de um circulo maternante, mas também: a) de emitir em relagdo ao
circulo sinais suscetiveis de desencadear e refinar esses cuidados; b) de
explorar o ambiente fisico a procura das estimulagdes necessarias para exercer
suas potencialidades e ativar seu desenvolvimento sensorio-motor (p.80).

Nesta perspectiva, o bebé ¢ entendido como um parceiro ativo, interagindo
durante todo o tempo com o ambiente e desenvolvendo técnicas especificas, ainda
que rudimentares, mas competentes em relagdo ao seu nivel de maturidade, para
lidar com o circulo maternante. Assim, observa-se uma dupla solicitacdo: uma
que parte do bebé com relagdo ao meio, e outra que advém do meio, sobretudo da
mae com relagdo ao bebé.

Anzieu (1985) considera que:

Se o circulo maternante ndo entra nesse jogo de solicitagdo reciproca ¢ nao
alimenta esse duplo ‘feedback’ ou se uma deficiéncia do sistema nervoso priva o
bebé de tomar iniciativas sensorio-motoras em relacdo as pessoas que o cercam
e/ou de responder aos sinais emitidos por sua causa. (...) Essas reagdes tendem a
permanecer durdveis, intensas e patologicas se a ndo-resposta do circulo
maternante persistir. (...) Um bebé passivo e indiferente mergulha na incerteza e
no desespero aqueles que se ocupam dele (p.80; grifo nosso).

O autor entende que a psicogénese do Eu-pele instala-se sobre o duplo
sistema retroalimetativo diddico mae-filho e tais processos vao permitir, como
veremos posteriormente, a instauracdo do Eu-pensar. Para Anzieu, durante os
dias que sucedem o nascimento, o recém-nascido ja apresenta um esbogo de Eu
propiciado pelos seus longos meses de experiéncia intra-uterina. No entanto,
aquilo que garante a sua sobrevivéncia dentro da espécie humana nos lembra
bastante os pressupostos levantados por Bowlby a respeito de sua teoria do apego,
visto que o bebé necessita ndo somente dos cuidados maternos, ajustados e
repetitivos, mas também de emitir sinais suscetiveis de desencadear e refinar estes
cuidados por parte da mae ou daqueles que o cercam, e em relacdo ao circulo
maternante que vai se formando. Este tipo de comportamento exploratorio ¢é
vitalmente necessario com finalidade de potencializar e ativar o desenvolvimento

de sua capacidade sensorio-motora, ainda em estado precario € em formacgao.
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Como vimos, o recém-nascido, dentro desta perspectiva, ¢ visto como um
parceiro nao passivo que solicita o adulto da mesma forma que este o solicita
como bebé. Os ajustes ritmados desta solicitagdo mutua, quanto mais harmonicos,
permitem uma comunica¢do muito particular no interior desta “pele”. Assim, dia
ap6s dia, o bebé comeca a ser visto como um sujeito dotado de referenciais, os
quais no inicio limitam-se sobretudo aos estados fisioldgicos, como sono,

alimentacao ¢ alerta. Assim:

O sucesso do bebé nas suas conquistas sobre o meio psiquico e sobre o circulo
humano suscita da parte desse circulo ndo apenas uma aprovagdo, mas também
marcas complementares gratificantes das quais o bebé procura provocar o retorno
para o seu prazer: a forca do desejo de se langar em novas conquistas se acresce a
for¢a do desejo de se antecipar as expectativas dos adultos (Anzieu, 1985, p.82;
grifo nosso).

Os comportamentos que se instalam precocemente a partir da relagdo mae-
bebé sdo precursores dos modelos cognitivos posteriores, portanto, este periodo
precoce ¢ de extrema importancia para o desenvolvimento do sujeito. O bebé,
com seu estilo e temperamento, cria referenciais previsiveis para o ambiente e
determina, até certo ponto, as interagdes com seus cuidadores.

Neste contexto, Brazelton (1981) refere-se a diade como envelope
maternagem € também envelope controle — estes envelopes englobam a mae e o
bebé num sistema homeostatico de feedback negativo, que corresponde de certa

maneira ao que Anzieu (1985) denomina de Eu-pele:

Por Eu-pele designo uma representacdo de que serve o Eu da crianga durante as
fases precoces de seu desenvolvimento para se representar a si mesma como Eu
que contém os contetidos psiquicos, a partir de sua experiéncia da superficie do
corpo. Isto corresponde ao momento em que o Eu psiquico se diferencia do Eu
corporal no plano operativo e permanece confundido com ele no plano figurativo

(p.61).

Existem algumas concordancias e divergéncias sob a dtica
experimentalista-cognitivista e a psicanalitica deste nosso tema. Segundo Anzieu

(1985):

A psicologia experimental e a psicanalise concordam quanto a existéncia de um
pré-Eu corporal no recém-nascido, dotado de um ‘élan’ integrador dos diversos
dados sensoriais, de uma tendéncia a ir ao encontro dos objetos, a acionar
estratégias em relacdo aos objetos, estabelecer com as pessoas do circulo
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maternante relagdes de objeto (sendo o apego um caso particular), dotado de uma
capacidade de regulacdo pela experiéncia das fungdes corporais e psiquicas que o
codigo genético e o desenvolvimento intra-uterino colocaram a sua disposicdo
(p.83; grifo nosso).

Uma das divergéncias entre os dois enfoques estaria apoiada na idéia de
simetria do circulo maternante, defendida pelos experimentalistas. Para a
psicandlise, a relacdo mae-bebé teria um carater assimétrico. Outra divergéncia
consiste no fato dos experimentalistas ignorarem a idéia de uma fantasia de uma
pele comum entre mae e filho. “Essa fantasia tem uma estrutura de interface
particular, que separa duas regides do espaco tendo o mesmo regime e entre as
quais se instala uma simetria” (Anzieu, 1985, p.84). Segundo o autor, é somente
neste plano que pode haver simetria.

Uma terceira divergéncia apdia-se na consideracio de que os
experimentalistas trabalham sob observacdo e suas premissas baseiam-se em um
esquema do tipo estimulo-resposta. Em contraste, os psicanalistas trabalham
sobre as fantasias ligadas a conflitos inconscientes e as organizagdes singulares do
espaco psiquico.

Anzieu (1985) ainda diverge do ponto de vista experimentalista-
cognitivista a respeito da afirmacdo de que o tato ndo estaria entre 0s primeiros
sentidos a se desenvolver, pois segundo ele, os outros sentidos (audigdo, olfato,
paladar e visdo) sdo apenas significados através do calor do corpo a corpo
propiciado pelo amparo e apoio do envelope maternagem, considerando, entdo, a
pele como referéncia basal para todos os outros sentidos. Menciona ainda que se
trata do Unico sentido que recobre todo o corpo humano e que contém diversos

sentidos distintos.

Como Freud (1923) assinala alusivamente, o tocar ¢ o tinico dos cinco sentidos
externos que possui uma estrutura reflexiva: a crianga que toca com o dedo as
partes de seu corpo experimenta as duas sensacdes complementares de ser um
pedago de pele que toca, a0 mesmo tempo de ser um pedaco de pele que é tocado.
Sobre este modelo da reflexibilidade tatil se constroem as outras reflexibilidades
sensoriais e a reflexibilidade do pensamento (Anzieu, 1985, p.87).

Em um sentido mais restrito, o Eu-pele pode ser considerado um
“instrumento de emissdao de mensagens”, pois funda sobre a superficie corporal
conjunta da mae e do bebé uma certa flexibilidade que pressupde a potencialidade

da injun¢@o de um espaco interno de comunica¢do e sentimento anterior a palavra.
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Em contrapartida a todo este processo de co-construgdo intersubjetiva, os folhetos
externos e internos comeg¢am gradualmente a descolarem-se forjando, gragas a um
processo de adaptacdo intenso, a formag¢do de mecanismos cada vez mais
complexos que dardo origem a representagdo, a imaginagdo, a fantasia e ao
pensar. Desta forma, toda a importancia efetivada pela ilusdo de uma pele para
dois, mergulhada nesta mutua dependéncia narcisico-simbiotica, precisa pouco a
pouco desfusionar/desaglutinar, pois s6 assim cada um podera reconhecer a sua
propria pele e o seu proprio Eu - etapa do processo sobrecarregada de afetos,
resisténcias e dores, ja que hd uma sobreposi¢do momentanea do plano somatico.
Finalmente, como resultado deste drduo processo, teriamos como conseqiiéncias a
instalacdo de uma dupla interiorizagdo do complexo Eu-pele: (1) “Da interface,
que se torna um envelope psiquico continente dos contetidos psiquicos, de onde a
constitui¢do, segundo Bion (1967), de um aparelho para pensar pensamentos; (2)
“Do circulo maternante, que se torna o mundo interior dos pensamentos, das
imagens, dos afetos” (Anzieu, 1985, p.89).

As fungdes interiorizadas pelo Eu-pele, segundo Anzieu, seriam nove.
Nao nos aprofundaremos nestes pontos, mas gostariamos de sublinhar seus
principais aspectos acerca do funcionamento psiquico precoce, baseado numa
espécie de correspondéncia com as fun¢des do Eu. Esta intersecdo entre o
organico € o psiquico mostra-se tdo fundamental e ao mesmo tempo tdo
problematizada para o ser humano, sobretudo para aqueles que tém um corpo
marcado por deficiéncias. O emperramento desta fusdo psicossomatica parece
influenciar, no caso dos bebés com sindrome de Down, a emergéncia de um
prognéstico mais grave, na maioria das vezes manifestado através de uma
deficiéncia mental mais acentuada e / ou de transtornos invasivos do
desenvolvimento.

De acordo com Anzieu (1985) as nove fungdes do Eu-pele sdo:

1. Manutengdo do psiquismo — ¢é paralelo ao holding conceitualizado
por Winnicott (1958, 1965a, 1965b, 1971). Supde a incorporagdo
fantasmatica primaria de um objeto de sustentacdo, indo além do
comportamento de apego.

2. Formagdo de um continente — uma casca — Emerge dos cuidados
da mae, assim como o préprio handling descrito por Winnicott

(1958, 1965a, 1965b, 1971). Envolve principalmente os sentidos e
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a prosodia materna, formando um envelope sonoro que desdobrar-
se-4, entdo, em envelope tatil, onde o bebé podera experimentar
uma empatia com a mae singular.

Contengdo e para-excitag¢do - Fungdo materna de para-excitacao de
um quantum energético que o bebé ainda ndo pode suportar.
Segundo Anzieu, a mde encontra em sua propria “pele” uma
possibilidade para assumir essa funcdo junto ao bebé, protegendo-o
assim das ansiedades de aniquilamento préprias deste periodo, o
que dara futuramente acesso as representacdes mentais.

Inicio da individuagdo do self.

Estabelecimento do envelope tatil — a idéia somato-psiquica de
“intersensorialidade” ¢ o que nos possibilita a formag¢do de um
senso comum integrado. Estas interconexdes sensoriais em nivel
de realidade psiquica passam a ser engendradas no espago
intersubjetivo durante este processo.

O investimento libidinal — inicio de um envelope de excitagdo
sexual global.

Recarga libidinal - As funcdes da pele estariam aptas a responder
as sobrecargas libidinais do funcionamento psiquico e a
manuten¢do energética interna entre seus subsistemas psiquicos.
Inscrigdo dos tracos sensoriais tateis - A pele fornece informagdes
diretas sobre o exterior e enquanto isso a mae apresenta os objetos
ao bebé (Winnicott, 1962). Assim, um desenho da realidade se
imprime sobre a pele e ao longo da vida os sujeitos se dividem em
grupos identificados pela pele. “O Eu-pele ¢ o pergaminho
origindrio que conserva a maneira de um palimpesto os rascunhos
rasurados, riscados, reescritos de uma escrita ‘origindria’ pré-
verbal feita de tragos cutaneos” (p.138).

Uma antifungdo ou fungdo negativa do Eu-pele - Todas as fungdes
anteriores derivam da pulsdo de apego para ir de encontro a uma
pulsdo libidinal. Contudo, Anzieu coloca uma questdo
fundamental a nossa pratica: “Nao existiria uma fung¢ao negativa do
Eu-pele, um tipo de antifuncdo a servico de Tanatos, e visando a

autrodestruicdo da pele e do Eu?” (p.138)
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Os ataques aos continentes psiquicos encontrados em doengas
auto-imunes, eczemas topicos e desagregacdes psiquicas diversas
sdo vistos, nesta perspectiva, como fungoes toxicas do Eu-pele,
representando partes do self fundidas a pulsdo de morte que
quebram a continuidade do ser e rompem a pele, destruindo

qualquer tipo de coesdo seja em nivel organico ou psiquico.

Ao relacionar tais idéias ao nosso continente intersubjetivo que da origem
a essa teia da vida intrincada e complexa podemos perguntar: um bebé com
sindrome de Down poderia ser “desagregante” para o psiquismo dos seus pais? E
também da equipe que o atende?

De acordo com essas prerrogativas, o sentimento de Eu seria volatil ao
longo de toda a experiéncia humana, sendo capaz, em situacdes adversas, de
regressoes e dissociacdes individuais arrebatadoras, o que colocaria em risco, por
exemplo, o circulo maternante que citamos. Este nucleo complexo, fundado
primariamente no corpo ird requerer, entdo, trés principais precursores: uma
unidade no tempo, uma unidade no espago ¢ uma idéia de causalidade (Federn,
1952).

Assim, desde os primordios da psicanélise Freud nos falava do desamparo
do bebé humano e da necessidade de acdes especificas para lhe conferir a
sobrevivéncia. De acordo com Freud (1927), o eu ¢ antes de tudo um eu corporal
e deriva de sensagdes corporais, principalmente daquelas que tém sua origem nos
cuidados com o corpo, considerado por ele como representante da superficie do
aparelho psiquico. Estes achados freudianos apontam para o que aqui chamamos
de “trocas corporeas entre pais e bebés”.

Winnicott (1958, 1965a, 1965b, 1971) também ressalta este tipo de troca
quando nos diz que, no inicio, o amor materno consiste apenas em cuidado
corporal, pois apenas os ajustamentos destes ritmos corpéreos harmonizam e
regulam o funcionamento fisiologico da mae e do bebé — o que tornara possivel a
transfiguragdo de um tempo aparentemente cronologico de previsibilidade na
relacdo numa temporalidade intersubjetiva e de coesao psicossomatica da diade.

Atualmente, as descobertas das neurociéncias (Damasio, 1994, 1999, 2003
e LeDoux, 1998) vém corroborar tais hipoteses. Encontramos em Damasio (2003)

as seguintes argumentacoes acerca da problematica corpo € mente:
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O aparecimento dos sentimentos s6 foi possivel quando os organismos passaram
a possuir mapas cerebrais capazes de representar estados do corpo. Por seu turno,
esses mapas cerebrais foram possiveis porque eram imprescindiveis para a
regulacdo cerebral do estado do corpo, sem a qual a vida ndo pode continuar.
Tudo isso significa que os sentimentos dependem nao apenas da presenca de um
corpo ¢ da presenca de um cérebro capaz de representar esse corpo, mas
dependem também da existéncia de dispositivos de regulagdo de vida que
incluem os mecanismos de agdo e apetite. Sem a existéncia prévia de todos esses
dispositivos regulatdrios, ¢ bem possivel que nada houvesse de interessante para
sentir. Uma vez mais, encontramos na origem de todo esse processo a emogio e
os seus alicerces. O sentimento ndo ¢é, de forma alguma um processo passivo (p.
120).

Sabe-se ainda que o ambiente ndo diferencia e modela apenas as respostas
de um organismo, mas que a intera¢do organismo-ambiente diferencia e molda a
anatomia cerebral, seus circuitos e redes neurais. Cabe ressaltar, portanto, a
grande importancia da plasticidade neural ao longo da vida de um individuo e
como o meio ambiente como um todo participa da constitui¢do do individuo, visto
que suas caracteristicas sao fruto de sua historia pessoal em interagdo com o meio
externo, o que constitui um sistema nervoso central com caracteristicas e fungdes
proprias. Os primeiros trés anos de vida da crianga sdo marcados pelo auge da
plasticidade do sistema nervoso ainda em formac¢do (Kandel e Hawkins, 1992).
Entdo, tais informagdes convergem com as nossas prerrogativas nas quais
ressaltamos a importancia do aspecto relacional no principio da vida do bebé,
principalmente do bebé portador da sindrome de Down, devido a toda a
complexidade de questdes que envolvem seu nascimento e seu desenvolvimento,
levando em conta o seu entorno.

Diante de tais argumentos, procuraremos pensar no engendramento desta
trama somato-psiquica intersubjetiva que servird de continente para o bebé que
acaba de nascer com um aparato somatico geneticamente particular, visto que, na
maioria das vezes, suas proprias competéncias para envolver os cuidados
maternos encontram-se em desvantagem com relagdo aos bebés sem a sindrome

de Down nascidos a termo.
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