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RESUMO

O interesse pela pesquisa sobre os pais das criangas com transtornos graves
do desenvolvimento tem conhecido diferentes focos de interesse ao longo
do tempo, desde uma abordagem mais psicopatologica, interessada em
descrever os aspectos negativos gerados pelo impacto de ter um filho com
deficiéncia, passando pelo estudo das estratégias de coping usadas para lidar
com a situacdo, até ao conhecimento das forgas e da resiliéncia que esses
pais mobilizam nas suas vivéncias. A grande mudanga, no entanto, deriva
de os pais/maes serem considerados nao apenas em fungéo da crianca, mas
também pelo que acontece no seu proprio processo de desenvolvimento.
Esta perspectiva desenvolvimental ¢ aqui abordada a partir da construgio
dos vinculos fundamentais presentes na ligagao entre mae/pai e o seu bebé,
o modo como tal ligagdo é quebrada e como pode ser reconstruida quando
a crianga apresenta um diagnostico de transtorno grave. S6 a retoma do seu
proprio processo de desenvolvimento, por parte dos pais, lhes permitira
exercer plenamente a sua parentalidade de forma emocionalmente adequada
e consistente, assente numa responsividade permanente perante as circuns-
tancias da vida quotidiana. Esta perspectiva permite abrir novos desafios
interdisciplinares quanto a forma de trabalhar na intervengdo precoce no
desenvolvimento infantil e a uma leitura abrangente do trabalho centrado
na familia.
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ABSTRACT

The interest in research on parents of children with severe developmental
disorders has known different focuses of interest over time, from a more
psychopathological approach, interested in describing the negative aspects
of the impact of having a child with disabilities, to the study of coping
strategies used to deal with the situation, and the study of the strength and
resilience mobilized by these parents. The big change, however, is that the
concern about parents is not only because of the child, but also for what
happens in their own development processes. This developmental perspective
is addressed here to the construction of the fundamental attachment between
mother/father and the baby, how this bond is broken, and how it can be
reconstructed when the child has a severe disability diagnosis. Only the
resumption of parents’ developmental process will enable them to perform
their parenting in an emotionally appropriate and consistent manner, based on
adequate responsiveness in everyday life situations. This view allows to open
new interdisciplinary challenges about how to work on early intervention
in child development and to a comprehensive understanding of the family
centered intervention.

Keywords: disabilities; early intervention; family adaptation; developmental
disorder; parenthood.

Introducao

O nascimento de uma crianga com deficiéncia ou transtorno grave de
desenvolvimento ¢ um acontecimento que, embora sempre temido, nunca ¢
esperado e tem um impacto emocional significativo sobre a familia e cada uma
das pessoas que a compdem, que veem assim o seu desenvolvimento também
profundamente afectado.

A pesquisa acerca dos pais e maes dessas criangas (os estudos com maes
sdo consideravelmente mais frequentes) tem tido alteragdes significativas ao
nivel do seu foco de interesse, ao longo do tempo, ¢ podemos considerar quatro
enfoques principais. (KNIGHT, 2013).

Uma perspectiva marcadamente psicopatoldgica marcou os primeiros
estudos (VON GONTARD et al., 2002) especialmente enfocados na depressao,
estresse, sobrecarga e isolamento social desses pais/maes, sempre numa pers-
pectiva do seu disfuncionamento psicoldgico. Ser pai/mae de uma crianga com
deficiéncia era assumido como algo fundamentalmente negativo e perturbador,
com impacto pernicioso na vida, dependendo da severidade de cada caso, as
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caracteristicas da crianga e a sobrecarga que ela representa para a familia. Uma
leitura mais psicodindmica privilegiava a relevancia da ferida narcisica gerada
pela deficiéncia e um quadro essencialmente depressivo, ou de depressividade
cronica, enquanto num enfoque mais comportamental foram mais valorizados
os aspectos descritivos da situa¢do emocional dos pais ¢ 0 modo como a sua
vida social ¢ afectada.

Nas ultimas décadas do século passado prevaleceram os modelos de es-
tresse e coping especialmente interessados no estudo dos factores de estresse e
das necessidades das familias. (JOHNSTON et al., 2003; LEWIS et al., 2006).
Com eles foram valorizados os instrumentos para avaliagdo dos problemas
parentais e especialmente os processos de tomada de decisdo. A diferenca entre
um bom e um mau processo de adaptacdo a deficiéncia foi colocada, sobretudo,
ao nivel das estratégias (cognitivas e pragmaticas) para lidar com a situagao.

Num terceiro momento a situagdo deixou de ser entendida como neces-
sariamente negativa e perturbadora e o interesse dos pesquisadores centrou-se
nos modelos de resiliéncia, colocando o foco da pesquisa nas forgas e fortalezas
dos pais. (GREEFF; NOLTING, 2013; FEENEY, 2000). O foco deslocou-se,
assim, dos aspectos negativos de ter um filho com deficiéncia, para o interesse
em conhecer os factores positivos, em particular os factores de protecdo, suporte
social e resiliéncia, que permitem que os pais ¢ maes respondam adequadamente
as necessidades das suas criangas, mantendo a organizagdo e coesao familiar e
niveis de bem-estar emocional e social adequados.

Mais recentemente um novo paradigma da pesquisa sobre os pais das
criangas com deficiéncia tem-se preocupado, sobretudo, em compreender os
processos de adaptagdo e transformagdo que ocorrem nos pais e na familia.
(KNIGHT, 2013). Considerando tanto as dimensdes internas como as de suporte,
0s aspectos positivos e os constrangimentos, sendo que a situagao deixa de ser
vista como intrinsecamente negativa, para ser vista enquanto um processo real
e significativo de transformagao. (TRUTE et al., 2010; RIEGER; MCGRAIL,
2013; TRUTE et al., 2012, DEMPSEY et al., 2009).

Todos os diferentes modelos tedricos tém procurado descrever esse proces-
so de adaptagdo a deficiéncia, visando compreender a diversidade de respostas
encontradas nessas familias ao nivel das suas vivéncias e da forma como se
relacionam com a crianga. (MONTEIRO et al., 2002). Apesar da diversidade de
enfoques e perspectivas, ha em todos alguns aspectos comuns, admitindo que a
adaptagdo ¢ um processo complexo e multifacetado. (KNIGHT, 2013; BAILEY
etal.,2008; EMERSON, 2003). Dos mais antigos aos mais recentes, todos eles
enfatizam a importancia dessa multidimensionalidade de factores reconhecendo
a importancia de variaveis relativas aos pais/maes (suas caracteristicas, per-
sonalidade e estilos cognitivos), variaveis da crianga, incluindo a natureza do

Educar em Revista, Curitiba, Brasil, n. 59, p. 35-48, jan./mar. 2016 37



FRANCO, V. Tornar-se pai/mde de uma crianga com transtornos graves do desenvolvimento

transtorno ou déficit e da sua funcionalidade, e varidveis relacionadas com os
contextos de vida e de participagdo ao nivel social.

Embora todos esses modelos tentem integrar e descrever aquilo que acon-
tece, falham frequentemente na sua dimensao desenvolvimental, em parte pela
falta de estudos longitudinais que a possam esclarecer. Mas também porque
esse processo de adaptacao deve considerar ndo apenas o desenvolvimento dos
pais/maes enquanto processo global, como também o lugar que a parentalidade
(desde a gravidez a tudo o que acontece antes, no decurso e na sequéncia do
diagnostico) desempenha nesse processo de desenvolvimento.

Optamos, neste texto, por nos referirmos a pai/mae porquanto pretendemos
abordar aquilo que acontece em particular com cada um dos progenitores da
crianca com transtornos graves do desenvolvimento. Enquanto falar da adap-
tacdo familiar nos remete para uma abordagem mais sistémica do conjunto da
familia, aqui queremos colocar o foco no modo diferenciado como o pai e a
mae fazem o seu processo pessoal de desenvolvimento, muitas vezes em ritmos
e percursos bem diversos e a que nao serdo até alheios os papéis e esteredtipos
relacionados com as diferencas de género.

Quando ¢ feito o diagnostico de uma patologia severa, seja na altura do
nascimento seja em qualquer outro momento ao longo da infancia, hé inevitavel-
mente uma crise. As dimensdes emocionais consideradas mais frequentemente na
pesquisa com pais/maes (estresse, raiva, negacao ou depressao) (MCCARTHY
et al., 2006) podem ser consideradas como as primeiras respostas emocionais a
perda da idealizacao daquela crianga que eles tinham construido. A idealizagdo,
ou seja, a construcdo de uma representacdo do bebé ideal, estd precisamente
no inicio da constitui¢do da parentalidade. Ela acompanha a gravidez, ao lon-
go da qual a imagem de um bebé perfeito, desejado, bonito e do qual tudo se
pode esperar, vai sendo construida. Essa idealizacdo tem também uma funcao
fundamental que ¢ permitir cuidar do bebé real e o desenvolvimento do apego.

Dai que o fim dessa idealizacdo, e com ela a inevitavel perda de espe-
rangas e expectativas, seja sempre um processo doloroso de luto, em que os
sentimentos depressivos sdo inevitaveis e, por isso, estdo sempre presentes na
pesquisa, como uma reagdo imediata ao diagnostico ou ao longo do tempo. O
problema central passa a ser como ¢ que esses pais podem alcancar um novo
nivel de funcionamento depois da crise, apesar do seu sofrimento, tornando-se
pais/maes amorosos e nutrientes, e nao apenas funcionais e utilitarios, para um
filho que ndo corresponde a sua idealizagao.

Na avaliagdo do impacto das praticas de intervencao precoce no desenvol-
vimento infantil, numa perspectiva centrada na familia, tem-se verificado que
melhorar o funcionamento familiar e aumentar o suporte social sdo os objectivos
mais dificeis de alcangar. (FRANCO,; APOLONIO, 2008; FRANCO; MELO:
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APOLONIO, 2012). Por seu lado, alguns programas tendem a ignorar o que
acontece nos desenvolvimento dos pais ou apenas se preocupam em providenciar
suporte, instrumentos ou competéncias para que executem as suas fungdes, sem
cuidar de verificar se eles estdo em condicdes psicologicas e emocionais de o
fazerem de modo relacionalmente saudavel. Por isso, nos parece fundamental
compreender como o processo desenvolvimental dos pais/maes esté relacionado
com mudangas emocionais em ordem a promover a resiliéncia e o apego.

Os pais e maes face ao diagnostico da deficiéncia

A causa ou etiologia dos transtornos do desenvolvimento ¢ muito variavel
e até, em muitos deles, desconhecida. A detec¢ao de sinais que permitam chegar
bem cedo a um diagnéstico €, no entanto, fundamental, porque s6 isso permite
fazer intervengao precoce, ou seja, agir cedo no processo de desenvolvimento.
Dai que desde muito cedo os pais estejam envolvidos tanto na deteccdo desses
indicadores como na procura de compreensao ¢ diagnostico.

Em estudo sobre o impacto do processo de diagndstico (ou seja, como os
pais sentiram e o que pensaram face ao diagnostico que lhes foi comunicado,
neste caso concreto a Sindrome de X Fragil) encontramos varios aspectos
emocionais:

— Esperanga ilusoria no rétulo. Como se o encontrar a etiologia ¢ dar o
nome a Sindrome fosse 0 mesmo que encontrar uma solugio. Ou quando
isso parece, momentaneamente, afastar medos maiores, e.g. a mae que
pensa, aliviada, “afinal ndo ¢ autismo”’; Eu toda descansada, porreiro,...
como se o rotulo fosse a solugao

— Desiluséo e frustragdo. Ha pais e mées que referem que nessa primeira
confrontagdo com o diagnoéstico a primeira coisa que pensaram foi que
ndo poderiam mais ser felizes;

— Destrutividade. Como se o diagndstico, ndo esperado, fosse uma sen-
tenga para a vida, uma condenagao.

— Interrogacdo e confusdo. Um turbilhdo de interrogagdes e dividas,
muitas delas sem resposta: o que se passa? e agora? o que fago? o que
¢ isto? por qué?

Esse impacto teve, obviamente, consequéncias emocionais de curto e mé-
dio prazo: sofrimento, choro, sentimento de ser Unico, estar s6 e isolado,
sufoco, ndo conseguir dormir nem descansar. (FRANCO, 2013, p. 114).
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A partir do confronto com a noticia que ¢ trazida pelo diagnostico, coloca-
-se o problema do que fazer de seguida. Muitas vezes os transtornos de desen-
volvimento sdo encarados como se fossem doencas, ou seja, situagdes andmalas
e temporarias que carecem de um tratamento para ser anuladas, e pais e técnicos
tendem a seguir um tipo de pensamento proprio do modelo médico, centrado na
procura do que provoca a situagao e de como se pode tratar. A primeira pergunta
¢ frequentemente sobre qual o tratamento adequado para a crianca.

No entanto, de um ponto de vista do desenvolvimento, a deficiéncia ou
distarbio grave do desenvolvimento ¢ algo bem diferente. Porque o que esta em
causa ¢ todo o desenvolvimento, em todas as areas e ao longo de toda a vida. Para
os transtornos de desenvolvimento, que sdo condigdes de caracter permanente,
ndo hé cura. Pelo contrario, por muito favoravel que seja o quadro, ¢ algo que
vai marcar a vida da pessoa, em todas as areas e dimensdes e colocar desafios
aos seus contextos de vida. Consequentemente, o tratamento também nao € o
que conduz a cura, mas tudo aquilo que leva ao maximo desenvolvimento e a
maxima inclusao dessa crianga.

E nesta perspectiva longitudinal que temos de situar as familias. Na pes-
quisa com familias com Sindrome de X Fragil encontramos frequentemente
pais que passam anos procurando um diagnostico, colocando na expectativa
desse diagndstico uma esperanca de cura. Mas muitos nos relatam como o dia
a seguir ao diagnostico que buscaram durante tanto tempo foi de perplexidade,
pela constatagdo 6bvia que o diagnostico nada mudava do seu filho. (FRAN-
CO, 2013). O que ndo quer dizer que nao seja muito importante, mas os pais
percebem que nao ¢ o diagnostico que traz a cura.

A expectativa de cura (ou de tratamento) ¢, no entanto, compreensivel.
Certamente que todos os pais de criancas com transtornos graves do desenvol-
vimento gostariam que, quando lhes ¢ dado o diagndstico lhes fosse logo dito
que o problema tem cura, completa, rapida e eficaz, que ¢é facil e esta acessivel.
No entanto, ndo ¢ assim com as deficiéncias, e o trabalho com familias exige
que os técnicos o tenham bem claro. Mais do que isso, deixar que a familia se
instale na perspectiva da cura e tratamento comporta um risco grande e triplo.
Em primeiro lugar risco de exclusdo da crianga, em segundo lugar risco acrescido
para o seu desenvolvimento e, em terceiro lugar, risco para o desenvolvimento
e saude mental dos proprios pais.

Risco de exclusdo porque o desenvolvimento de uma crianga ¢ indissociavel
deum processo de ligagdo e envolvimento, ou seja, de inclusdo, que comega pre-
cisamente pela inclusdo familiar. Toda a crianga necessita de um lugar para nascer
e se desenvolver no contexto relacional de uma familia (lugar que € construido
a partir da idealizagdo, como vimos anteriormente). Quando a familia pensa que
o trabalho principal deve ser feito por um técnico, um terapeuta, um profissional
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de ajuda médica ou educativa, estd a dar um primeiro e amplo passo no sentido
da exclusao da crianca. Porque o processo de inclusdo ndo comega na entrada
na escola, mas sim no nascimento, ¢ sem inclusao familiar ndo ha inclusio edu-
cativa, e sem esta ndo havera inclusdo social ou profissional. Quando a familia
incorre na ilusdo de que alguém vai tratar (fazer tratamento) do seu filho que
tem um transtorno do desenvolvimento, facilmente descuida o desenvolvimento
e a inclusdo. Este ¢ um dos grandes desafios epistemoldgicos dos nossos dias:
mudar a abordagem dos transtornos de desenvolvimento (tanto por parte dos
profissionais como das familias) de um modelo médico tradicional, centrado no
problema, para um modelo centrado na familia e no desenvolvimento, tendo em
conta tudo o que sabemos hoje acerca de como este se processa e se promove.
Trata-se também de um risco acrescido para o desenvolvimento da crianga.
Embora a antiga, e ainda muitas vezes usada, designagdo de risco estabelecido
seja paradoxal na lingua portuguesa, porque, por um lado “risco” se refere
a uma possibilidade ou probabilidade de algo poder acontecer e, por outro,
“estabelecido” remete para aquilo que ¢ determinado, ja existente e estavel.
Esta terminologia, proposta por Tjossem (1976) organizando o risco em trés
categorias (estabelecido, bioldgico e ambiental) afigura-se hoje pouco rigorosa
para descrever e abordar quer os factores de risco quer a forma como o que ja
existe, seja uma sindrome ou um transtorno de desenvolvimento, afecta o futuro
da crianca ou a pode colocar em perigo. No entanto, um transtorno do desenvol-
vimento comporta riscos e perigos de diferente natureza e essas criangas passam
a estar em risco também ambiental e social. Pois 0 mais importante para o seu
crescimento e desenvolvimento (ja que, obviamente, ndo deixam de estar em
desenvolvimento por terem um problema) sdo as interagdes que estabelecem com
os que lhe s@o proximos e nos contextos concretos da sua vida. Se os pais ndo
estdo disponiveis, emocionalmente, ou se afastam para as entregar a alguém que,
supostamente, vai resolver a situagao, estdo a colocar em causa o desenvolvi-
mento. A primeira coisa de que a crianga com deficiéncia necessita, tanto quanto
qualquer outra crianga, € de pais, pai e mae, que sejam cuidadores e amorosos.
Claro que ser pai/mae de uma crianca assim (com eventuais limitagdes na sua
capacidade para interagir, responder ou tomar iniciativas) ¢ ainda mais dificil
do que ser pai/mae de qualquer outra crianga sem essas limitagdes. Mas pais
que entregam o desenvolvimento dos seus filhos a outrem os colocam em risco
na medida em que poderdo nao lhes estar a dar aquilo que é mais importante:
disponibilidade, interac¢do, envolvimento, transacdo, sincronia.

Os pais continuam a ser a principal influéncia no desenvolvimento dos
seus filhos, mesmo quando essas criangas beneficiam de programas de
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intervengdo, e a eficacia da intervenc¢ao esta altamente relacionada com a
eficacia dos pais em manifestarem esse processo interativo que se demons-
trou influenciar o desenvolvimento das criancas que ndo estao envolvidas
em programas de interven¢do. (MAHONEY; PERALES, 2013, p. 212).

O conceito de estimulagdo precoce ¢ uma ideia antiga, limitada ¢ ultra-
passada que considerava a crianga como basicamente passiva e receptora, € que
os outros, especialmente os técnicos, iriam promover o seu desenvolvimento
agindo sobre ela. Sabemos hoje que ndo ¢ assim que acontece o desenvolvimento
infantil. A crianga ndo é passiva e nao ¢ a acao pontual sobre ela que tudo resolve,
mas é num continuum de interagodes, relagdes e transagdes que o desenvolvimento
acontece, vinte quatro horas por dia. E por isso que a consideragdo do papel da
familia € imprescindivel na compreensdo do desenvolvimento da crianga com
transtornos graves.

Os pais também estdo em risco, porque aqueles pais que se limitam a
entregar os seus filhos para tratamentos (sejam farmacologicos, reabilitativos
ou educativos) e descuram o seu papel e envolvimento parental estdo, também,
a dar sinais de que algo no seu desenvolvimento estd ameagado ou em perigo.
Porque ter um filho com um transtorno grave do desenvolvimento ¢ um desafio
enorme ao funcionamento emocional, afectivo e social de qualquer pai/mae e,
consequentemente, a sua satide mental e bem-estar. Um filho ocupa um lugar
particular no processo de desenvolvimento daquele que vai ser pai/mae. E tal
como o filho necessita dos pais para se desenvolver, também o pai/mae s
pode ser cuidador adequado para o seu filho se ele mesmo estiver em processo
de desenvolvimento. Ou seja, se ndo se atolou nesse processo, no pantano da
sua dor e confusdo, se ndo teve de cortar esse filho do seu pensamento ¢ do
seu coragdo. (OLSSON; HWANG, 2001). Ninguém pode ser pai/mae de uma
crianga com transtorno grave do desenvolvimento apenas por obrigacdo ou
dever moral. Tais podem ser pais funcionais ou utilitarios, cumpridores e até
dispostos a fazer tudo aquilo que os médicos, psicologos, terapeutas ou pro-
fessores lhes exijam ou sugiram. Mas ndo ¢ disso que a crianga necessita, nem
0 que se espera de um pai/méae. Um filho ¢ parte de si mesmo, de um sonho,
de um desejo, de um projecto de vida, uma parte do seu Self. Pais que vivem
na negacdo das dificuldades do seu filho ndo podem ajudar a que ele se desen-
volva. Pais prisioneiros da sua raiva e revolta, ou da culpa, ndo podem cuidar
dos seus filhos, tentam cuidar apenas de si mesmos. Do mesmo modo que pais/
mae imersos no sofrimento depressivo e no desejo de voltar ao filho perfeito
que comegaram por desejar (e que existiu até ao momento do diagnostico) ndo
podem ajudar os seus filhos a crescer.
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A intervencio precoce centrada na familia e o tornar-se pai/mae

Depois dos primeiros momentos de impacto da noticia do diagndstico e
do posicionamento dos pais perante a interveng@o, a mobilizagdo para um pro-
grama de interven¢ao precoce ¢ entdo fundamental. A eficacia dos programas de
interven¢ao precoce no desenvolvimento infantil esta directamente dependente
da forma de envolvimento das familias.

Mahoney e Perales (2013) chamam a atengdo para que nos programas
de intervengdo que se limitam a oferecer servigos terapéuticos, sob a forma de
respostas no dominio da satde, educago ou protecao social, sem envolvimento
dos pais e em que a énfase estd nas competéncias técnicas e na qualidade dos
servicos disponibilizados, os resultados obtidos sdo em geral muito baixos. Esses
programas sao construidos a partir de uma perspectiva tradicional centrada na
problematica e na crianga ¢ que desvaloriza o tempo que os pais passam com
os seus filhos, que ¢ significativamente mais do que o dos servigos terapéuticos
ou educativos.

Ja nos programas que promovem a participagdo e envolvimento dos pais
¢ em que estes participam activamente na intervengao os resultados sdo mais
evidentes. Dai o sucesso de toda uma nova geragdo de programas centrados na
familia, em que esta ¢ chamada a trabalhar em parceria com os profissionais e
a estender a interveng@oo para além dos limites restritos da intervencdo tera-
péutica ou de reabilitacdo.

No entanto, Mahoney e Perales esclarecem que dentro do grupo de progra-
mas de interven¢ao precoce ha dois tipos bem diferenciados na sua concepgao e
resultados. Num deles, quando os pais sdo chamados a intervir para desempenhar
papéis que anteriormente eram assegurados pelos técnicos e a sua fungao passa
a ser estimular, ensinar e tratar, os resultados nao se diferenciam dos do primeiro
grupo e sdo igualmente baixos ou nulos.

Resultados significativamente diferentes verificam-se num outro tipo de
programa em que os pais participam ativamente, mas em que o que lhes ¢ so-
licitado ¢ que sejam mais efetivos na sua parentalidade, ou seja, que se tornem
pais mais responsivos em relacdo aos seus filhos, como fariam com outro filho
que ndo apresentasse transtornos do desenvolvimento. Dizem os autores:

Os pais desempenham um papel fundamental na promog¢ao do desenvol-
vimento precoce dos seus filhos; e a responsividade parental € uma das
principais qualidades parentais, promotora de aprendizagem e desenvol-
vimento da crianga. Os estudos indicam que a interven¢ao ndo foi eficaz
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a ndo ser quando promoveu a responsividade parental para com os seus
filhos, e que o desenvolvimento das criangas pode ser promovido através
do encorajamento dos pais a interagirem de forma mais responsiva com
os seus filhos. (MAHONEY; PERALES, 2013, p. 219).

Vemos aqui uma clara correspondéncia com trés momentos no processo
de adaptagdo (FRANCO, 2009) e de se tornar pai/mae.

No primeiro grupo de programas, a procura de estimulagdo sem envolvi-
mento dos pais, liga-se, fundamentalmente, com as diferentes formas de negacao,
quer como causa quer como consequéncia. Ou porque os pais procuram esses
programas em consequéncia da sua negacdo, buscando a cura num movimento
de retoma da idealizagdo inicial e de retorno ilusério a ela. Ou entdo porque a
natureza dos programas coloca intencionalmente os pais de fora e ndo lhes pos-
sibilita uma vivéncia plena da sua parentalidade, como se a familia ndo existisse
enquanto contexto social e relacional primordial em todo o desenvolvimento
da crianga. O que promove igualmente a negagio, tanto da problematica como
do reconhecimento, por parte dos pais, do seu papel e das suas competéncias
parentais e relacionais.

O segundo grupo de programas também corresponde a um outro momento
do desenvolvimento dos pais e méaes. O processo de adapta¢do ndo fica terminado
no luto, embora ai termine muita da literatura mais patologizante sobre os proces-
sos adaptativos. Se o processo de adaptagdo terminasse no luto, entdo estes pais
estariam sempre perante o risco de dor cronica (como também ha quem defenda)
perante algo que sempre estara em falta. No caso do luto ja elaborado teriamos
os pais funcionais e utilitarios, os que se dispdem a fazer pela crianga aquilo
que ¢ pedido pelas equipes ¢ técnicos. Os programas de intervengdo precoce
que, mesmo dizendo-se centrados na familia, exigem dos pais procedimentos
de tipo técnico (transferindo para eles o que tradicionalmente era saber técnico)
contentam-se com a ndo nega¢ao, ou aquilo que muita vezes ¢ significado pelo
aceitar. Aceitar como sendo o assumir passivo de uma inevitabilidade, a partir
da qual se define um conjunto de papéis parentais: alimentar, transportar, vestir,
estimular. Também aqui temos pais em risco de estagnag@o no seu desenvol-
vimento, ou pelo menos nalgumas areas ou dominios desse desenvolvimento.
A mobilizag@o dos pais para exercerem tarefas terapéuticas ¢, por vezes, feita
através da culpabilidade que os coloca numa situagdo de fragilidade face as
propostas de acc¢do dos servigos que oferecem os programas, € comporta riscos
conhecidos para a saide mental e bem-estar emocional.

Em relago ao terceiro tipo de programas, em que Mahoney e Perales
(2013) enfatizam a responsividade, dentro de uma perspectiva de parentalidade,
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eles implicam um processo de desenvolvimento dos pais que ¢ de outra natureza.
Exige que ndo tenha parado no luto pela idealizagao inicial (e respectiva elabo-
racdo), mas que se construa do lado da relagdo. O que representa a reconstru¢ao
de um vinculo.

A possibilidade de ser responsivo, estar atento e responder de modo ade-
quado as solicitagdes, ¢ um processo fundamental. Alias, corresponde ao que
se espera que sejam os comportamentos basicos de todos os pais. Brazelton
e Cramer (1989) descrevem precisamente cinco caracteristicas nas condutas
parentais no desenvolvimento fundamental de cada bebé: sincronia, simetria,
contingéncia, encadeamento/adesdo, jogos/brincadeiras e autonomia e flexibili-
dade. A responsividade corresponde entdo a essa ac¢ao permanente e quotidiana
dos pais/maes disponiveis para responder as solicitagdes da crianga. Mais do que
as necessidades, ja que as solicitagdes nos dao a ideia de uma crianga activa e
que procura no outro e no seu contexto aquilo de que necessita para se desen-
volver. Os pais/maes para poderem ter esse papel fundamental devem ter podido
retomar o seu desenvolvimento. No qual o desejo de ter um filho foi certamente
importante e estruturante e agora o desejo daquele filho ¢ imprescindivel.

O modelo de parentalidade enfatiza as praticas de intervengao que maxi-
mizam o uso, pelos pais, das qualidades interactivas que a pesquisa tem
mostrado estarem associadas com o desenvolvimento infantil. A pesquisa
indica que a responsividade parental representa uma influéncia decisiva no
desenvolvimento e bem-estar socio-emocional das criangas com Sindrome
de Down ou outras deficiéncias. (MAHONEY; PERALES, 2013, p. 220).

Nao admira que muitas vezes pais ¢ maes, ao sentirem a importancia desse
desejo, o fagam sobre negacdo de outras dimensdes da sua vida, por exemplo,
quando consideram aquele filho como “um anjo” na sua vida ou como “a
melhor coisa que lhes aconteceu na vida”. Nao que a presenca da crianga com
deficiéncia ndo possa ser vista de forma positiva. Alias, terd sempre de o ser,
mas no reconhecimento inicial das suas condigdes e realidade, para, a partir dai
construir novas idealizagdes.

Na idealizagdo se cria a forca para as tarefas impossiveis e desafiantes no
cuidar de um bebé (ou de um filho em geral, ou de um filho com deficiéncia). A
crianga real, com uma deficiéncia e bem diferente da que tinha sido imaginada,
tem de ser igualmente ser idealizada pelos seus pais como condigdo para um
real apego e um ajustamento adequado.
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Uma nova idealizacao tera de ter todas as componentes da original (da pré-
-historia do apego), nas palavras de Brazelton e Cramer (1989), nomeadamente
beleza, competéncia e esperanga.

Conclusao

Poder ajudar uma mae ou um pai no seu processo de adaptacio ¢ desen-
volvimento face a deficiéncia do seu filho exige, da parte dos profissionais, uma
compreensdo (necessariamente empatica) dos processos internos e emocionais
envolvidos no desejo de ser mae/pai, tanto quanto das condigdes sociais ¢ de
vida quotidiana dessas familias.

Se os programas de intervengao precoce descurarem os aspectos emocio-
nais envolvidos no processo de desenvolvimento da parentalidade, centrando-se
apenas nas competéncias pragmaticas e funcionais, correm o risco de colocarem
sobre os pais/maes e familia um fardo acrescido, aumentando a negagdo (com
esperanga ilusoria de tratamento e cura) ou a culpa (com o peso da vergonha
e da obrigagdo).

S6 o trabalho sobre o significado do tornar-se pai/mae de uma crianga com
um transtorno do desenvolvimento podera impactar no movimento interno que
cadaum dos progenitores (e até¢ de outros membros da familia) inevitavelmente
tera de fazer, de modo a poder construir uma parentalidade saudavel (para si
mesmos € para a crianga).
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