Disciplinarum Scientia. Série: Ciéncias da Satde, Santa Maria, v. 18, n. 1, p. 59-72, 2017.
Recebido em: 13.07.2017. Aprovado em: 26.10.2017.

ISSN 2177-3335

A SINDROME DE DOWN E OS PROFISSIONAIS DA SAUDE:
CONTRIBUICOES PARA O VINCULO MAE-BEBE!

THE DOWN SYNDROME AND THE HEALTH CARE PROFESSIONALS:
CONTRIBUTIONS TO THE MOTHER-INFANT BONDING

Ligia Andréa Rivas® e Luciane Najar Smeha’®
RESUMO

Neste trabalho, objetivou-se compreender o papel dos profissionais da saide na constru¢do do vinculo mae-
-bebé com sindrome de Down. Foi realizado por meio de uma revisdo de literatura narrativa. Para alcancar
essa proposta foi feito um reconhecimento de aspectos apontados pela literatura como relevantes para a
relagcdo mae-bebé, nos primeiros meses apds o seu nascimento. Foi possivel elucidar elementos do luto vi-
venciado pela mae; da intervencdo de profissionais da area da satide no momento de revelar o diagndstico e
das abordagens terapéuticas da estimulacdo precoce. Tais aspectos sao fundamentais para a constitui¢do do
vinculo mae-bebé. Salienta-se que a construgao do vinculo mae-bebé com sindrome de Down esta permeada
pela intervengao de profissionais da area da saude, desde o momento do nascimento e por todo o periodo de
estimulagdo precoce. Considera-se que a boa pratica dos mesmos pode contribuir significativamente para a
promogao e facilitagdo do vinculo mae-bebé. .
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ABSTRACT

In this work, it was aimed to understand the role of health care professionals in the construction of the
mother-infant bonding for babies with Down Syndrome. It was carried out through a narrative literary
review. To reach that proposal, a reconnaissance of the appointed aspects by the literature for the mother-
infant bonding, in the first months after the birth, was done. It was possible to elucidate elements of the
mourning experienced by the mother; of the intervention of health care professionals at the moment of
revealing the diagnosis and the therapeutic approaches of precocious stimulation. Such aspects are
fundamental for the constitution of the mother-infant bonding. It is highlighted that the construction of the
mother-infant bonding of babies with Down Syndrome is permeated by the intervention of the health care
professionals, from the moment of the birth and throughout precocious stimulations period. It is considered
that the good practice carried out by them may contribute significantly for the promotion and facilitation of
the mother-infant bonding.
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INTRODUCAO

Os estudos referentes ao vinculo entre a mae e o bebé com sindrome de Down sdo escassos,
quando comparados a toda produgdo tedrica existente para atender a tematica dessa alteragdo gené-
tica. Livros, manuais e artigos publicados, geralmente, abordam aspectos fisiologicos da sindrome
(FOLLY; RODRIGUES, 2010). Essa énfase se tornou mais evidente hd aproximadamente quarenta
anos, acompanhando a evolucao médica e a producdo de eficazes recursos para melhorar as condigdes
de vida das pessoas com sindrome de Down (COLNAGO, 2000).

No que se refere a pesquisas sobre o bebé que nasce com a sindrome, grande parte das produ-
¢oes sdao desdobramentos do interesse no desenvolvimento da motricidade e da linguagem, aspectos
referentes ao desempenho funcional, capacidades importantes para a aquisi¢ao de autonomia na vida
adulta (LIPP; MARTINI; OLIVEIRA-MENEGOTTO, 2010). Tais pesquisas sdo, na sua maioria,
produzidas na area da Fonoaudiologia e Fisioterapia (COLNAGO, 2000).

Na Psicologia as investigacdes sobre a sindrome de Down estdao orientadas no sentido de
ampliar a compreensdo acerca do tema da insercao e desenvolvimento da crianga e jovem com tris-
somia na educagdo, processos cognitivos, fases do desenvolvimento e relagdo com pais e irmaos.
Porém, percebe-se que héd poucos estudos brasileiros que busquem problematizar os aspectos que
permeiam a formacgdo do vinculo mae-bebé com sindrome de Down. Sabe-se que o estabelecimen-
to do vinculo é um ponto expoente para o desenvolvimento posterior do bebé, visto que é nesse
momento inicial que o bebé recebe as primeiras inscrigdes psiquicas e elas servirdo de base para a
consolida¢do da subjetividade do futuro sujeito. Vale mencionar que esse futuro sujeito sé vird a sé-lo
na medida em que for antecipadamente convocado pela fala e pelo olhar da mae (FAIMBLUM, 2004;
GOMES; PICCININI, 2010; JERUSALINSKY, 2004; OLIVEIRA, 2001).

Pesquisar acerca do vinculo mae-bebé com sindrome de Down € uma contribui¢do necessaria
as areas da satde envolvidas diretamente na estimulagdo precoce e no desenvolvimento pleno do
bebé com essa alteragdo genética. E necessario compreender a satide psiquica interconectada com a
satde do corpo, por isso, ao longo do acompanhamento profissional ao bebé, ¢ imprescindivel con-
siderar a importancia de favorecer a construcao da relagdo mae-bebé. Tendo em vista o exposto, no
presente estudo buscou-se compreender o papel dos profissionais da satide na construgdo do vinculo

mae-bebé com sindrome de Down, por meio de uma revisao narrativa de literatura.

MATERIAL E METODOS

Para alcangar o objetivo deste estudo, foi realizada uma revisao de literatura narrativa. Ela se
constituiu em uma analise da literatura publicada em livros, artigos, teses ou dissertacdes, na qual

houve interpretagao e analise critica pessoal do autor. O estudo aborda aspectos que fazem parte da
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rotina da mae e do bebé, como o luto vivenciado pela mae, as intervencdes terapéuticas de profissio-
nais sobre o bebé, a noticia do diagndstico e a preocupacdo da mae com a saude do bebé. No entanto,
o foco primordial deste estudo foi compreender o papel dos profissionais da saude na constru¢ao do

vinculo mée-bebé com sindrome de Down.
A CONSTRUCAO DO VINCULO MAE-BEBE

AS CARACTERISTICAS DA SINDROME DE DOWN E SUAS IMPLICACOES PARA O
VINCULO MAE-BEBE

A sindrome de Down se caracteriza pela ocorréncia de material genético extra no cromosso-
ma 21, e, em consequéncia, apresenta determinadas manifestagdes clinicas. Algumas das caracteris-
ticas facilmente identificaveis no momento do nascimento permitem ao pediatra avaliar e levantar a
hipdtese da existéncia da sindrome, antes mesmo do resultado do exame caridtipo (CUNNINGHAM,
2008; MUSTACCHI, 2000). Atualmente muitas mulheres recebem a suspeita do diagndstico do bebé
durante a gestacdo, mas a maioria s6 confirma o diagnéstico por meio do exame de investigacao ge-
nética realizado apos o nascimento do bebé (CUNNINGHAM, 2008).

Travassos-Rodriguez (2007) mencionou que, segundo Lejeune, um cientista francés que
se dedica ao estudo da sindrome de Down, existem mais de cem caracteristicas fisicas que aju-
dam a consolidar a suspeita da existéncia da sindrome, mas, nem todas se manifestam na crianga.
Dos sinais mais presentes podem ser citados, os olhos com linhas ascendentes, o nariz pequeno
e achatado, hipotonia muscular, pescogo curto e grosso, uma dobra da pele sobre o canto interno
dos olhos, boca geralmente aberta devido a flacidez dos musculos da regido, maos e dedos peque-
nos com prega palmar unica, entre outros (COLNAGO, 2000; OLIVEIRA, 2001; TRAVASSOS-
-RODRIGUEZ, 2007).

A sindrome de Down ¢ uma das anomalias cromossomicas que lidera os problemas genéticos
que causam a deficiéncia intelectual. Embora nao se possa desconsiderar que, de fato, as pessoas com
essa alteracdoa genética tenham um comprometimento cognitivo, vale ressaltar que a grande maioria
delas apresenta dificuldades leves ou moderadas. Apesar de tal variacdo, as habilidades intelectuais
das pessoas que possuem essa sindrome tém sido historicamente subestimadas. Assim, pode-se en-
tender que o impacto sobre o diagnostico tenha um peso consideravel, ja que a sindrome de Down
pode ser associada a uma representagao social construida historicamente (MOREIRA; EI-HANI;
GUSMAO, 2000). Embora seja possivel reconhecer caracteristicas pontuais que identificam a sin-
drome, vale mencionar que nao ha como prever o potencial cognitivo dos bebés (COLNAGO, 2000;
CUNNINGHAM, 2008). Além disso, as pessoas com sindrome de Down estdo mais vulneraveis a

desenvolver patologias, infec¢des, e poderdo ter seu desenvolvimento prejudicado.
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Outro elemento importante a ser considerado dentro dos aspectos da saude do recém-nasci-
do com sindrome de Down esta relacionado com o baixo tonus muscular, principalmente nos pri-
meiros meses de vida. Esse elemento pode levar o bebé a ter menos expressoes faciais em resposta
a estimulos advindos do meio externo. Dessa forma, a mae pode ter diminuidas as expectativas de
respostas do bebé quando em interagdo consigo. O prejuizo na qualidade de interagao também po-
dera ocorrer porque o bebé com sindrome de Down tende a apresentar um comportamento calmo
e menos responsivo, de forma que a mae pode interpretar essa caracteristica como um distensor
que desonera a mesma a necessidade de interagir, ja que o bebé parece nao precisar dessa interacao
(BELINI; FERNANDES, 2008; CUNNINGHAM, 2008).

A amamentag¢do refere-se a outro aspecto que se reveste de importancia dentro da relagao
mae-bebé. Quando se trata de um bebé com sindrome de Down, a relevancia da amamentacgao se
amplia porque a flacidez do tonus muscular da regido da face pode dificultar tal processo. Por outro
lado, amamentar fortalece a musculatura da face, favorecendo a que se desenvolva a fala da crianga
(AMORIM; MOREIRA; CARRARO, 1999). Em 2009 o Ministério da Saude disponibilizou uma
publicacdo que visa capacitar maes e profissionais da satde sobre aspectos relacionados a ama-
mentacao. Nesse caderno de atengdo basica, se preconiza a necessidade do uso de algumas técnicas
a fim de facilitar e garantir o éxito desse processo. Assim, a técnica de amamentagdo € composta
de alguns elementos, tais como, que a lingua do bebé esteja em forma de concha, que haja lacre
perfeito entre boca e mama, que o ciclo de movimentos mandibulares do bebé esteja adequado, que
0 par em questao esteja em um posicionamento especifico para que o aleitamento seja eficaz, entre
outras questoes. Trata-se de uma relacao de normas dirigidas a profissionais que orientardo as maes
nesse momento (BRASIL, 2009).

Se, por um lado, existe uma orientagdo no sentido de estimular o aleitamento materno, dis-
pondo para isso de técnicas especificas que buscam facilitar esse processo, por outro, ndo se pode
destituir a mae da sua capacidade de relacionar-se espontaneamente com seu recém-nascido. A ama-
mentacao deve ser estimulada, pois esse contato ¢ um dos que melhor condensam as possibilidades
de fortalecimento do vinculo mae-bebé. No entanto, os autores enfatizaram que a naturalidade do
processo deve ser preservada, mesmo quando seja necessaria a intervencao de profissionais para
facilitar a amamentagao, como no caso do bebé com sindrome de Down (AMORIM; MOREIRA;
CARRARO, 1999; TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

O ato da amamentacao vai além da satisfacdo nutricional. Nao ¢ suficiente que a mae for-
neca leite materno ao filho. Ela precisa se sentir entregue a esse momento, pois, para fortalecer o
vinculo ¢ mais importante a forma como a mae segura e toca o seu bebé, durante o processo, do que
a amamentacao em si. Se, por algum motivo, esse ato se torna fruto de uma pressao externa e nao
de uma comunicag¢do do par, tanto o bebé quanto a mae sofrem (JAQUETTI; MARIOTTO, 2004;
WINNICOTT, 2000b).
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O DIAGNOSTICO DE SINDROME DE DOWN E AS REPERCUSSOES DO LUTO PELO
FILHO IDEALIZADO

O bebé nasce simbolicamente antes do seu nascimento real. De fato, seu nascimento sim-
bélico acontece quando seus pais passam a desejar ter um bebé. E a partir desse desejo que nasce
o projeto de ter um filho e nesse desejo serao depositadas palavras, expectativas e fantasias que, de
alguma forma, reeditardo a historicidade dos pais na vida do filho que esperam. Trata-se do primeiro
banho de linguagem que a crianga recebera, antes mesmo de nascer (BRAZELTON; CRAMER,
1992; SZEJER; STWART, 2002).

Na gestacdo, as expectativas, sonhos e projetos de maternagem da mae sao enderecados ao
bebé. A mae fantasia e antecipa, no seu discurso, a imagem do corpo do bebé que espera. Nesse
periodo de nove meses € gestado, junto com o feto, um leque extenso de ilusdes, ideais e caracte-
risticas esperadas que tecem os contornos do bebé imaginario (BRAZELTON; CRAMER, 1992;
GOMES; PICCIANI, 2010; NUNEZ, 2007; OLIVEIRA, 2001). O eu do bebé advém da antecipa-
cao efetuada pelo discurso materno, sem a qual seria inviavel a constitui¢ao do ser-bebé enquanto
sujeito (AULAGNIER, 1994). Logo, quando o bebé nasce, sempre existe um duelo que se produzi-
rd na constatacdo de que o bebé narcisicamente imaginado ou ideal ndo equivale aquele que nasceu.
Esse choque serd tdo leve quanto a aproximacao desses dois bebés. Ocorre que o bebé com sindro-
me de Down traz consigo a bagagem de um cromossomo a mais e a mae ¢ retirada de seus projetos
ideais de maternagem, pois o bebé que nasceu ¢ diferente do bebé idealizado (OLIVEIRA, 2001).

Quando o bebé com sindrome de Down nasce, ainda nos primeiros momentos de vida, serd
recebido por profissionais da area da satide que nem sempre possuem capacitagcdo especifica para
lidar com o impacto desse diagnostico. Obstetras, pediatras, enfermeiros e técnicos em enfermagem,
que acompanham e facilitam o parto, poderdo ser surpreendidos pelo nascimento, ndo sabendo a
forma mais adequada de agir diante da constatagdo da sindrome. Essa condi¢ao de despreparo pode-
rd marcar a forma como se comunica o diagndstico e o suporte emocional fornecido a mae do bebé
(TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

Assim mesmo, a forma como ¢ dada a noticia aos pais e, sobretudo, a mae, pode determi-
nar-se como facilitador ou, ao contrario, dificultar o estabelecimento do vinculo entre mae e bebé.
O profissional da satde que participa dos primeiros momentos entre mae e filho pode conduzir a
noticia, alinhavando a mesma as capacidades e potencialidades do bebé ou, ao contrario, enfatizar as
dificuldades e limitagdes da crianca e, assim, direcionar em alguma medida o rumo do vinculo que ha
de se formar entre mée e filho (CUNNINGHAN, 2008; ESPINA; ORTEGO, 2003; NUNEZ, 2007;
TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

Seja como for, para as mades, o momento do diagnostico, invariavelmente, estard atravessa-

do por reagdes emocionais de maior ou menor intensidade. A tristeza, o choque, a raiva, a ansie-
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dade, sdo alguns dos sentimentos que podem povoar esse momento (CUNHA, BLANCOVI-ASSIS;
FIAMENGHI, 2010). Essas reagdes fazem parte de uma sensacao similar ao luto, j& que a mae pode
sentir que perdeu o bebé que durante sua gestagao, esperou (CUNNINGHAM, 2008; SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCOM, 2007; TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007). Assim, ter perdido o bebé ideal,
a chegada do bebé real, a forma como se da a noticia, a intervencdo dos profissionais que cercam
a diade mae-beb¢, o contato entre eles e o luto materno, serdo contetdos nao acessorios, nem op-
cionais, mas, fundamentais para a constituicao de um segundo nascimento: o nascimento subjetivo
do bebé (GUTFREIND, 2010).

Nos momentos posteriores ao diagndstico os pais hdo de passar por diferentes fases, que al-
guns autores classificam como fases de adaptacdo (KLAUS; KENNELL; KLAUS, 2000), fases de
luto (FAINBLUM, 2004) ou estagios de reorganizacao (CUNHA; BLANCOVI-ASSIS; FIAMENGHI,
2010). Embora haja discordancia quanto ao nome que se dd ao conjunto dessas etapas, os autores coin-
cidem ao mencionar que hd uma rota comportamental mais ou menos definida por meio da qual a mae
e o pai deverao transitar.

O primeiro momento coincide com a chegada da noticia. E o momento do choque, re-
presentado pelo choro, pela sensacdo de desamparo, de estranhamento e incredulidade diante do
diagnoéstico. Logo, as maes tendem a negar o diagnoéstico e, nesse sentido, se empenham a peregri-
nar entre especialistas na busca de um tratamento ou diagndstico mais otimista que garanta uma
“normalidade” no desenvolvimento do filho. Posteriormente, vem a tristeza, o 6dio, a ansiedade e
a desesperanca. Finalmente, os pais passam a se reorganizar em fun¢ao do diagnostico e do trata-
mento. E apenas nessa fase que os pais comegam a ter condi¢des de escutar as informagdes sobre o
diagnostico e o tratamento (FAINBLUM, 2004; KLAUS; KENNEL; KLAUS, 2000).

Assim, diante do diagnostico de um comprometimento irreversivel como o da sindrome de
Down, pode ser comum que os pais apresentem emog¢des que oscilem entre raiva, culpa e tristeza
(ESPINA; ORTEGO, 2003). Tais emogdes, poderdao ser diluidas e ressignificadas com o passar o
tempo, adquirindo um carater de elabora¢do no sentido de viabilizar a aceitacdo desse diagnostico.
No entanto, isso nem sempre acontece, de modo que algumas vezes a mae ndo consegue renunciar a
imagem do filho ideal e esse luto € mal resolvido. Neste caso, na medida em que subtrai ao bebé uma
posicao objetal saudavel, podera dificultar o desenvolvimento de um vinculo fortalecido entre mae e
filho (FAINBLUM, 2004).

Se, por outro lado, a mae transita pelas fases esperadas depois do nascimento do bebé com
sindrome de Down, ela terd que se organizar em dois sentidos contrarios e paradoxais: por um
lado, buscara dar vazao aos sentimentos de luto emergentes da frustracdo de ndo ter nos bragos o
bebé que foi idealizado durante a gestagdo e, por outro lado, precisara se dispor a uma logistica
ainda mais acentuada para poder dar conta de atender as necessidades do bebé (TRAVASSOS-
-RODRIGUEZ, 2007).
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O pai e a mae podem ficar inseguros, ndo sabendo como devem proceder tendo nos bragos um
bebé com determinadas e desconhecidas especificidades. A falta de esclarecimento sobre a sindrome
de Down torna o impacto da noticia do diagnostico ainda mais forte (CANGUILHEM, 1966, 2002).
A mae sai da maternidade com uma prescricdo médica que indica a necessidade de levar o bebé a
diferentes profissionais que possam, esses sim, dar conta das necessidades de estimulacdo precoce
(TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

Logo nos primeiros dias muitas novas informag¢des podem conduzir a mae a uma sensagao de
despreparo, ao passo que sua maternagem fica comprometida e modelada pelas indicacdes que essa
mae receberd dos profissionais, sobre a melhor forma de tratar o bebé (SUNELAITIS; ARRUDA;
MARCOM, 2007). Em geral, a mae pode ser conduzida a tratar seu filho recém-nascido sob a influén-
cia de um modelo médico interventivo anteriormente desenvolvido que visa potencializar o desenvol-
vimento psicomotor do bebé. A mae, entdo, pode vir a operar a distdncia de um modelo proprio que

pudesse ser impregnado de historia e naturalidade (CANGUILHEM, 2002).

O APOIO INICIAL DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE E A CONSTRUCAO DO VINCULO
MAE-BEBE

Os profissionais da saude que atuam no acompanhamento do parto € momentos iniciais apds o
nascimento do bebé, podem perceber apenas na sala de parto que o recém-nascido apresenta sinais de
alteracdo genética, através de suas marcas fenotipicas (FARIA, 2000). Diante dessa constatagdo, ou
mesmo da suspeita desse diagnostico, os profissionais podem ficar mobilizados. Além disso, poderao
ser tomados pela sensac¢do de impoténcia, na medida em que percebem que sdo incapazes de mudar o
diagnostico da crianga, e dessa forma se dao conta de seus limites, ancorando-se em posicoes defen-
sivas de enfrentamento (FAINBLUM, 2004).

Nesse sentido, no lugar de facilitar o encontro do bebé recém-nascido com a mae, a equipe
os afasta, alegando diferentes tipos de problemas, a fim de que se dé tempo para que o geneticista
ou o neurologista possa vir e dar a noticia a mae sobre o quadro clinico do bebé. Esse movimento
repercute negativamente na formagdo do vinculo mae-bebé, ja que € esse primeiro contato, invia-
bilizado pela equipe, poderia auxiliar a diminuir a ansiedade da mae, principalmente, se o contato
entre o par se der antes do diagnostico, quando ainda ndo ha sentimentos de frustragdo e desamparo
(KLAUS; KENNELL; KLAUS, 2000). Soma-se a isso a importancia do primeiro olhar, que ird
fundar bases para relacao e serdo marcas da constituicao de sujeito para o bebé. Por esse motivo,
Travassos-Rodrigues (2007) sugere que a noticia do diagnostico deve acontecer depois do primeiro
contato entre a mae e o recém-nascido.

O olhar da mae para um bebé exerce uma fungao especular que permite que o bebé possa ver-se.

E como se o rosto da mae fosse um espelho sobre o qual o recém-nascido se vé, antes mesmo de que
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0 mesmo possa entender-se como alguém diferente de sua mae. Em outras palavras, essa dinamica
especular antecede a Nocao do Eu, pois esse constitui-se no momento mais primitivo da existéncia.
Assim, se o olhar da mae se encontra angustiado ou ansioso, seu reflexo nao sera limpido e saudavel
para que o bebé possa se reconhecer nele (WINNICOTT, 1975).

Na interacao entre um recém-nascido com sindrome de Down e sua mae, pode-se pensar que
esse espelhamento ganha contornos mais angustiantes, na medida em que o bebé possui reflexos
mais lentos e ¢ menos responsivo aos estimulos sociais e pedagogicos advindos da mae (GOMES;
PICCININI, 2010). A forma como a equipe de profissionais da satde do hospital comunica o diag-
nostico ¢ fundamental e repercute em como pais vao lidar com a nova situagdo. Essa noticia deve
ser dada em doses pequenas, de forma paulatina e cuidadosa, por um representante da equipe que
possua maior e mais forte vinculo com a familia (TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007). Esse cuida-
do ¢ primordial, porque permite a mae criar os recursos necessarios para receber a confirmacao do
diagnostico de forma menos traumatica (COUTO; TACHIBANA; AIELLO-VAISBERG, 2007).

A reacdo defensiva e, por vezes desorganizada, dos profissionais envolvidos no nascimento
do bebé com sindrome de Down, revela um despreparo. A falta de capacitacao ndo ¢ exclusividade de
um ou outro profissional, porém, se torna mais relevante quando se trata de pediatras, considerando
que sdo eles os mais proximos a crianc¢a desde o nascimento, sendo deles a incumbéncia de facilitar e
acompanhar a estrutura¢ao do vinculo (COLNAGO, 2000).

Por outro viés, ancorados a uma concepgao positivista de intervengao e cuidado, muitos profis-
sionais, posteriormente solicitados, e que lidam especificamente com a saide do bebé com sindrome
de Down, focalizam sua aten¢@o no seu corpo e na sua deficiéncia. Tal pratica pode dificultar o vinculo
entre a mae e o recém-nascido, uma vez que essa mae nado tera nesses profissionais o apoio necessario
para olhar o bebé como um sujeito que possui caracteristicas além daquelas relacionadas a sindrome
(TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007). Vale salientar que a técnica, quando focalizada no bebé e na sua
deficiéncia, ignora a importancia da relagdo mae-bebé para a integracao no sistema de significacao do
sujeito (JERUSALINKY; CORIAT, 1983/1987). Essas inobservancias e praticas podem potencializar,
ainda mais, aspectos ansiogénicos e desestruturantes nessa relagdo quando, por exemplo, as informa-
¢oOes sao muito pessimistas sobre a satide e o futuro do bebé e seus cuidados (COLNAGO, 2000).

O bebé com sindrome de Down requer cuidados importantes, eles estdo mais vulneraveis a
contrair infec¢des respiratorias e outras doencas infecciosas, podem apresentar problemas auditivos
e visuais, distarbios nutricionais. Além disso, cerca de 40% a 60% dessas criangas possuem uma
cardiopatia relevante que deve ser reparada mediante intervencao cirurgica (CUNNINGHAM, 2008).
Todos esses aspectos tornam urgente a intervencao de diferentes profissionais sobre o corpo do bebé.
Entre eles, oftalmologista, nutricionista, educador especial, pediatra, fisioterapeuta, fonoaudiologo,
neurologista, terapeuta ocupacional, fisiologista. Trata-se de uma série de profissionais que embora

tenham como denominador comum a saude da crianga, em geral nao se conhecem e nio dialogam
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entre si sobre seus atendimentos (CUNNINGHAM, 2008). Apesar disso, sdo esses especialistas que
irdo tecer as bases que sustentam o inicio da subjetividade do bebé. A harmonia ou o desencontro
dos envolvidos nessa “teia” sera crucial para a saude psiquica da crianca (JERUSALINSKY, 2004;
TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

A intervencdo de varios profissionais sobre o0 mesmo “corpo-bebé”, sem considerar a correla-
¢do entre o sentido, o desejo e a terapia, pode ter efeitos iatrogénicos importantes para a subjetividade
da crianca. Essa premissa estd alicercada sobre os pressupostos de Jerusalinsky (2004), que langou
luz ao fato de que, quando nada ainda foi marcado como registro psiquico na crianga, qualquer inter-
vencao clinica pode ser estruturante e definitiva. O autor considerou a estimulag@o precoce como algo
que incide diretamente na formacao do vinculo mae-bebé com sindrome de Down.

A estimulacdo ou intervengao precoce ¢ um programa de intervengao que ocorre nos primei-
ros trés anos de vida da crianga e que tem como objetivo minimizar os distirbios do desenvolvimento
neuropsicomotor e viabilizar para a crianca o desenvolvimento de todo seu potencial (HALLAL;
MARQUES; BRACCIALLI, 2008). Quanto antes o bebé for submetido a estimulagdo intensiva e
focada, mais se exercita o desenvolvimento das vias nervosas, responsaveis pela lentidao em alguns
processos cognitivos do bebé. A plasticidade neural desses primeiros trés anos ¢ o motivo pelo qual
se acredita que haja maior possibilidade de ganhos no sentido de aceleragdao e aprendizagem. Nao
obstante, tais expectativas podem ser simplistas e otimistas demais visto que a estimulacdo ndo ga-
rante nem determina o sucesso no desenvolvimento cognitivo da crianga (CUNNINGHAM, 2008;
JERUSALINSKY, 2004; TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

De qualquer forma, hé tanta plasticidade neural nos primeiros trés anos de vida da crian-
¢a que seria impossivel ndo obter nenhum resultado com qualquer estimulacao (JERUSALINSKY;
CORIAT, 1987) A estimulacao precoce pode exercer importante funcao na relagao mae-filho, se for
projetada a partir da ideia de um Unico terapeuta que possa servir de ancora de uma equipe multipro-
fissional. Os pais, nesse sentido, devem ser levados a nao s6 obter conhecimento sobre as técnicas,
mas também, a perguntar ao filho “o que vocé quer?” Seria essa pergunta viva e constante que nao so
guiaria as intervengdes, dando a crianca o lugar de sujeito de escolhas, mas, convocaria a mae a exer-
cer a funcdo materna de colocar o bebé no lugar de sujeito. Vale ressaltar ainda, que a estimulagao
precoce pode ser uma ferramenta importante na restauracdo do laco que foi fraturado no momento do
diagndstico (CORIAT, 1997; JERUSALINSKY, 2004; OLIVEIRA, 2001).

E fundamental que a equipe seja acolhedora e dedicada a essa mée, que precisara de apoio e am-
paro. Sob a luz da perspectiva winnicottiana, entende-se que o bebé precisa de um ambiente acolhedor
atento, apresentado pelos bracos da mae, para que se estabeleca a base inicial para o desenvolvimento
humano saudavel (WINNICOTT, 2000a). De acordo com Couto, Tachibana e Aiello-Vaisberg (2007),
a mae deve obter da equipe que a rodeia o mesmo acolhimento, de forma a conseguir, ela também,

acolher o recém-nascido.
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A mae precisa de um holding para que lhe seja propiciada a sua entrada na “Preocupagdo Ma-
terna Primaria” e, com isso, ser capaz de responder as demandas de seu bebé (WINNICOTT, 2000a).
Essa necessidade vem acrescida pelo fato de que € justamente nesse periodo, denominado puerpério,
que a mae estd mais propensa a crises emocionais (DE FELICE, 2000; SZEJER; STEWART, 1997).
Para além desse ambiente acolhedor, que deve estar disponivel para a mae e para o bebé, considera-se
indispensavel que os profissionais responsaveis pela estimulacdo precoce sejam preparados para lidar
com os contornos dessa relacdo que esta se formando, a fim de facilitar o fortalecimento do vinculo
mae-bebé. De forma alguma isso equivale a ndo permitir que haja espago para a expressao de dor e
perplexidade da mae diante do diagnostico. Também ndo significa que o saber do profissional desa-
proprie a mae de seu proprio saber sobre o seu filho (TRAVASSOS-RODRIGUEZ, 2007).

O luto vivenciado pela mae, a incidéncia de muitos profissionais sobre o corpo do filho e a
vulnerabilidade do bebé com sindrome de Down podem promover um distanciamento da mae na rela-
¢do com o bebé, especialmente quando ela percebe estar desapropriada do poder/saber sobre o seu fi-
lho(a). Assim, com bases na teoria de Winnicott (2000a), salienta-se a necessidade de um ambiente de
acolhimento e seguranga propiciado pelos profissionais que atendem a crianga e respeito a um espaco

no qual a mae possa exercer sua maternagem, protegendo, se comunicando e cuidando do seu bebé.
CONSIDERACOES FINAIS

Esse artigo teve como propoésito compreender o papel dos profissionais da saude na construgao
do vinculo mae-bebé com sindrome de Down. Quando um bebé nasce com desenvolvimento atipico,
a mae vivencia a vulnerabilidade relacionada a perda do bebé imaginario, do bebé perfeito idealizado
durante a gestagdo. Diante disso, ela podera ter dificuldades por ndo saber como exercer a maternagem
de um bebé que requer cuidados especiais. Contudo, vale sinalizar que o “nao saber” da mae diante do
filho com sindrome de Down pode ser um potencializador para a instalagdo do desejo. Assim, “saber”
e “fazer” sao verbos diferentes, impregnados de distintos contetidos. Enquanto aquele parece transitar
pela logica do conhecimento especifico, esse ¢ movido pela histéria, pelo afeto e pelo desejo.

O bebé idealizado durante a gestagdo nunca sera o mesmo bebé que nasce. Seja como for,
quando o bebé nasce os pais passam por um periodo natural de adaptagdo e elaboragdo entre aquele
bebé esperado e o bebé real. No entanto, se o recém-nascido ¢ um bebé com sindrome de Down, cujo
diagndstico ndo foi conhecido durante a gestagdo, o impacto provocado por esse nascimento ¢ com-
plexo. A mae, geralmente, se encontra imersa em medos, angustias e frustracdo. Além disso, muitas
vezes, ndo encontra holding suficiente para ser acolhida, ja que a noticia do diagndstico reconfigura
as emocoes ¢ abala a equipe e aos familiares que cercam a diade mae-bebé.

Simultaneamente, a saude desse bebé necessita a intervengao de técnicas e praticas de profis-

sionais especializados. Assim, o desconcerto da mae enlutada e sem conhecimento sobre como cuidar
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de um bebé com sindrome de Down vai ao encontro do saber de diversos profissionais. Eles que rece-
bem o bebé e que noticiam o diagnostico costumam nao minimizar o impacto do mesmo, seja porque
lhes falta capacitacao sobre as vicissitudes desse momento ou porque lhes sobram defesas diante da
sensacdo de impoténcia que ¢ ocasionada por esse diagnostico.

Igualmente, a falta de conhecimento sobre os aspectos relacionais da mae com o bebé pode ser
palco sobre o qual os profissionais que cuidam da saude e da estimulacao do recém-nascido percebam
0 bebé como um objeto de trabalho, dividido em partes a serem reabilitadas. Sem uma visao integra-
dora, o bebé se refletira em um espelho fragmentado, cujo reflexo tera multiplas e distintas projecoes,
o que poderi dificultar o processo de integracdo psiquica do bebé.

Os profissionais da saude, sejam aqueles que recebem o bebé e sdo responsaveis por comuni-
car o diagnoéstico, ou aqueles que, posteriormente, cuidardo de intervir terapeuticamente para a saude
e a reabilitacdo da crianga, por vezes, parecem ndo ter clareza da importancia de suas agdes para a
constitui¢do do vinculo mae-bebé. Assim, salienta-se a importancia da agdo desses profissionais, uma
vez que se entende que os mesmos também sao responsaveis pela promogao e facilitacdo do vinculo
mae-bebé, nessas condic¢des, podendo também operar de forma contréria.

E preciso que o profissional, especialmente na 4rea da saude, funcione como um facilitador
do desenvolvimento fisico e cognitivo do bebé, mas, que também possa angariar para si, a responsa-
bilidade de valorizar e estimular o desenvolvimento emocional e afetivo do recém-nascido. Ele deve
ser aquele que olha para além dos sintomas e das limita¢des inscritas no corpo do bebé com sindrome
de Down, desta forma, podera antecipar no bebé o sujeito que dali possa surgir. Quando da ao bebé¢ o
lugar de sujeito, esta contribuindo na construgdo de um caminho para que também a mae possa olhar

para o filho da mesma forma, estimulando a constitui¢do e o fortalecimento do vinculo materno.
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