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CONSIDERAGOES FINAIS

Pensar um dispositivo que atenda a familia do bebé que nasce com
sindrome de Down, de uma perspectiva que engloba a psicologia do
desenvolvimento, a psicanélise € o campo da terapia familiar, subverte a ordem
clinica na qual vem sendo pensada e concebida, de maneira geral, a estimulagdo
precoce. Julgamos que a partir do entendimento propiciado pelo nosso estudo,
nao podemos supor uma clinica que proponha um trabalho com bebés de maneira
dissociada dos seus pais e, portanto, o preparo dos profissionais envolvidos neste
contexto, de acordo com a nossa proposta, deveria ser reformulado, sobretudo o
do psicologo. Tais profissionais precisam estar atentos as questdes psiquicas dos
pais e do bebé, respeitanto as suas singularidades e fornecendo-lhes um suporte
para um exercicio mais satisfatério das funcdes parentais.

Ao longo da nossa tese, procuramos demonstrar o quanto o “encontro
inesperado” dos pais com o primeiro filho, portador da sindrome de Down, sem
uma mediagdo cuidadosa por parte dos profissionais das instituigdes de saude, traz
implicac¢des profundas e duradouras na constituicao subjetiva da crianga, visto que
perturba a emergéncia do apego e a formagdo dos vinculos entre os membros da
“recém-nascida familia”. Tal fato pode alterar o curso do desenvolvimento da
crianga ¢ subtrair dos pais a sensagdo de competéncia no exercicio das suas
fungdes junto ao bebé.

Nao temos como pensar um processo terapéutico que vise o0
desenvolvimento da crianga de forma desvinculada dos seus familiares. Portanto,
entendemos que praticas que realizadas dissociadamente podem se tornar uma
grande imposi¢ao ambiental, ndo somente para o bebé, mas também para os seus
pais — privando-os de uma experiéncia de parentalidade, conectada com a sua
familia de origem. Desta forma, quando os pais sdo “convocados” pelos
terapeutas a agir como “membros da equipe”, ou para cumprir acdes
psicoeducativas junto aos filhos, hd uma quebra na parentalidade, que ¢
subitamente interrompida por um ato prescritivo. Consideramos, entdo, que
quadros de psicose e de deficiéncia mental mais severa, que surgem em criangas
portadoras da sindrome de Down, podem estar associados as perturbagdes nesta

via inicial de estabelecimento do apego e dos vinculos entre o bebé¢ e os pais.
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Através do nosso estudo de campo observamos o quanto o nascimento do
bebé com sindrome de Down pode ser desagregante para os seus pais € para os
profissionais de um centro obstétrico, principalmente quando este diagnostico nao
foi realizado no periodo pré-natal, o que configura o “encontro inesperado” na
hora do nascimento, fazendo emergir sentimentos de fracasso e impoténcia. O
“momento da noticia”, como ¢ chamada por pais e profissionais a ocasido da
comunicac¢do do diagndstico da sindrome do filho, foi considerado o periodo mais
dificil desta trajetoria. E no centro de atendimento obstétrico que se iniciam os
variados embates com a equipe de atendimento (obstetras, pediatras, enfermeiros
e outros), que na urgéncia e angustia de comunicar a deficiéncia da crianga para os
pais, usam um vocabulario muito técnico que os deixam mais confusos, sem saber
o que fazer com tanta informag¢do. Os familiares, perplexos pelo “acontecimento”
e ainda por sentirem-se negligenciados em suas emog¢des, mencionam a solidao
que os assola. Choque, ambivaléncia, tristeza e desespero foram os sentimentos
citados com mais freqiiéncia pelos entrevistados da nossa pesquisa.

A discrepancia entre o bebé sonhado e idealizado pelo casal, e o bebé real
e “imperfeito” configura um processo de luto muito complexo, a ser elaborado,
pois se refere a ferida narcisica dos proprios pais. Neste sentido, percebemos, no
discurso dos nossos entrevistados, uma negacdo prolongada a respeito das
dificuldades da crianga, proporcional a esperanga que os pais parecem nutrir de
resgatar o filho idealizado e perdido. A ambivaléncia, presente na relagdo com o
bebé com sindrome de Down, suscita-lhes ainda sentimentos de culpa, assim
como os muitos questionamentos acerca da deficiéncia do filho que permanecem
sem respostas. Tais perguntas relacionam-se também ao tema da culpa, que
atrelado a um conteudo de cunho religioso, introduz um significado de
recompensa ou puni¢do divinas, o que faz com que os pais vejam o filho, ora
como um “‘presente”, ora como um “castigo de Deus”.

O processo de formagdo dos lagos afetivos constitui-se de maneira
paradoxal, ja que demanda investimentos objetais e narcisicos reciprocos — ha um
investimento a ser feito na relacdo com o bebé, simultaneamente a um processo de
elaboracao de luto pela perda do bebé ideal que demanda um investimento interno
e narcisico dos proprios pais, o que lhes produz uma sobrecarga psiquica. Neste
periodo inicial de adaptagdo, a divisdo de tarefas entre os membros da familia, no

cuidado com o bebé, foi referida como de grande importancia. Ainda percebemos
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que algumas redes de apoio mencionadas, com destaque para a familia nuclear, a
familia extensa, os grupos de pais (presenciais e virtuais), a religido e os
profissionais de satde, também ajudaram na sustentacdo da fun¢do materna.

O ajuste de um compasso ritmico na interacao dos pais com o bebé foi um
tema explorado com riqueza, visto a sua relevancia. A maioria dos pais
entrevistados caracteriza o filho como “mais lento” na interacdo, deixando-os, em
contrapartida, demasiadamente ansiosos ou deprimidos, o que os torna
indisponiveis para “ler” os sinais comunicativos do bebé. Neste contexto, a
amamentac¢ao ao seio, quando bem sucedida, surgiu como um momento intimo,
valioso e de ganho narcisico para as maes, ajudando-as a reparar a sua vivéncia de
desintegracdo, apaziguando os sentimentos de ambivaléncia e culpa na relagdo
com o bebé.

Se o engajamento genuino entre pais ¢ filho na interagdo ¢ fundamental
para o estabelecimento dos lagos e em conseqiiéncia forja a coesdo psicossomatica
do bebé, um dos principais papéis dos profissionais de saude, que atuam neste
periodo critico, deve ser a facilitacdo destas relacdes. Notamos que, em qualquer
processo nascente de parentalidade, os pais se afligem pelo enigma apresentado
pelo bebé. No entanto, a iatrogenia do diagnostico da sindrome de Down e as
interferéncias muito precoces na competéncia parental podem lhes propiciar a
idéia de que a especificidade da crianca demande um especialismo no cuidado,
que lhes tolhe a espontaneidade e lhes faz sentirem-se fracassados. Nao ¢ por
acaso que vemos, com grande freqiiéncia, os pais se aprofundarem, cada vez mais,
junto com os profissionais, no “saber” acerca da sindrome do filho.
Compreendemos que a logica do “saber” ndo pode substituir a do “fazer”
impregnada de afeto e historia das origens de cada familia. No entanto, ¢ muito
comum perceber que ha pais que sabem muito sobre a sindrome de Down e pouco
acerca do proprio filho. Nessa mesma dire¢do, observamos que a maioria dos
profissionais ndo valoriza os aspectos relacionais entre pais e filhos, e
freqiientemente desconhecem as ligagdes entre a dindmica da familia e o
desenvolvimento infantil. Infelizmente, a intrusdo no interjogo pais-bebé¢, através
das muitas informagdes e orientagdes, quebra a linha da continuidade de ser dos
proprios pais, o que dificulta o advento do sujeito no bebé.

Apesar de todas as restricdes defendidas acerca das interferéncias dos

profissionais na parentalidade, também pudemos constatar, através da nossa
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pesquisa, que algumas orientagdes e prescricdes importantes, se dadas com o
devido cuidado, podem ajudar bastante aqueles muito fragilizados no exercicio
das suas fungdes junto ao filho. Concluimos, entdo, que ¢ apenas uma linha ténue
que distingue um acolhimento de uma intrusdo, levando em conta as diferengas
particulares de cada profissional e de cada familia. Percebemos, assim, o qudo
delicado ¢ este trabalho, e pudemos ainda observar que, a maioria dos
profissionais envolvidos, ndo tem no¢do da precisdo minuciosa das suas acdes.

As defini¢des conceituais do termo estimulacdo precoce também sdo
confusas e incoerentes com a pratica clinica. Os aspectos emocionais do bebé,
assim como o entrelagamento psiquico dos pais com o filho, nao sdo considerados
como parte do trabalho a ser desenvolvido. A visdo predominante ainda ¢ a
mecanicista, centrada na deficiéncia da crianga, dividindo-a em “partes” passiveis
de intervengao especializada, o que, a nosso ver, ndo ajuda na integragdo do bebé.
Notamos ainda que a estimulagdo cognitiva do bebé com sindrome de Down
também ¢ negligenciada pela maioria dos profissionais, € nos perguntamos se este
fato ndo seria uma contrapartida a negagao da deficiéncia mental.

A principal fun¢do da estimulacdo precoce, nomeada pelos pais, ¢ a de
suporte e integracao familiar. A partilha da responsabilidade entre a familia e a
equipe de trabalho exerce uma importante funcdo de acolhimento para os pais. A
visdo teorica dos profissionais parece distante desta perspectiva que busca enfocar
a construcdo subjetiva do beb€, mediada pelas relagdes intersubjetivas. Na nossa
proposta, a relevancia do trabalho em equipe interdisciplinar se da na medida em
que favorece um olhar sobre o bebé que contempla seus aspectos relacionais e em
decorréncia a sua importancia para o advento e desenvolvimento da vida psiquica.
Uma equipe com diversos especialistas, funcionando de maneira integrada, serve
de espelho para o bebé e reflete um todo que ¢ muito maior do que apenas a soma
das suas partes. No entanto, apesar de a maioria dos profissionais entrevistados
trabalhar em equipe interdisciplinar, ndo ha um entendimento conceitual desta
proposicdo e por isso tal tipo de trabalho parece sem sentido para tais
profissionais. As equipes desarticuladas, ndo trabalham na interdisciplina, e,
conseqlientemente, véem o bebé de forma ndo integrada - os espelhos sdo varios e
apontam em diversas direcdes.

Um grande impasse clinico diz respeito a vivéncia intensa de sofrimento a

qual os profissionais sao expostos. Uma falta de informagao acerca dos aspectos
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vinculares envolvidos na clinica com o bebé, portador da sindrome de Down, e a
sua familia, somada a este excesso de sobrecarga, que ndo costuma ser trabalhado
nas instituicdes e clinicas privadas, impede que os terapeutas tenham um espago
psiquico para acolher a familia com seu bebé. O papel do psicologo, terapeuta de
familia, neste contexto, parece essencial. Nossa proposta de trabalho contempla
diversas “montagens” clinicas, de acordo com cada familia e rede profissional.
Dispomos de um leque amplo de opg¢des para os familiares que inclui grupos de
troca e reflexdo, atendimento psicoterapico da relagdo pais-bebé e atendimento do
casal sem a presenga do bebé. Além disto, propomos um trabalho de
conscientizacdo da equipe médica e terapéutica acerca da importancia dos
aspectos vinculares no desenvolvimento do bebé, para que a sua pratica clinica
possa contemplar a sustentagdo dos pais de maneira acolhedora, flexivel € menos
prescritiva. Um trabalho de informacdo e supervisdo junto as equipes de
profissionais também se faz necessario, visto que precisam de ajuda com o manejo
do sofrimento, que os remete, com freqiiéncia, aos sentimentos de fracasso e
impoténcia, tdo presentes nesta clinica

Notamos, portanto, uma urgéncia no investimento do profissional que atua
nesta area, contudo, nossa proposta de mudanga exige uma transformagao do
paradigma vigente desta clinica, algo que ndo se realiza em pouco tempo e
depende de mudangas em nivel institucional. Estas modificagdes seriam
necessarias nao so nas instituigdes que tratam dos bebés portadores da sindrome
de Down, mas também nas institui¢des formadoras de profissionais que trabalham
com esta clientela e, ainda, seriam necessarias reformulag¢des de politicas publicas
no ambito da saude mental.

Para finalizar, gostariamos de relembrar que um sujeito se constituiu na
relagdo com o meio e, portanto, a subjetivagao do bebé nao depende apenas dos
fatores constitucionais, mas também dos ambientais, sendo que estes podem
produzir efeitos benéficos ou patogénicos. O bebé que nasce com a sindrome de
Down tem diversas questdes constitucionais que entravam o curso do seu
desenvolvimento e, por isso, sublinhamos a necessidade de um olhar profissional
cuidadoso, que acolha precocemente a familia com a finalidade de que estas
relacdes ndo sejam norteadas pela iatrogenia do diagndstico da sindrome de

Down. Concluimos, entdo, que um ambiente que ndo contemple as questdes
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relacionadas impossibilita o acionamento do potencial maturativo do bebé e o seu

advento como sujeito.
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