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Um bebé diferente (*)

Nos ultimos vinte anos tem havido um inte-
resse crescente pelo estudo da interaccao que se
estabelece entre a mée e o bebé durante 0 1.° ano
de vida. S&o do final dos anos sessenta os pri-
meiros trabalhos que, abandonando a visdo da
crianga como um ser passivo, que apenas res-
ponde as influéncias do meio, comegam a consi-
derd-la como um ser competente, activo e in-
fluente. A partir dessa data, muitos investiga-
dores, nomeadamente Bell (1974, 1979), Brazel-
ton e colaboradores (1974, 1975), Brazelton e
Cramer (1989/93), Greenspan (1981), Greenspan
e Lieberman (1989), Sander (1969), Schaffer
(1977, 1977/79), Stern (1974, 1977/80, 1989/92),
e Trevarthen (1979, 1990), que pela influéncia
dos seus trabalhos nos merecem desde ja uma re-
feréncia especial, vao estudar os processos de
troca entre a crianga e 0 ambiente, salientando a
necessidade da mae e bebé estarem sintonizados
afectivamente, de tal forma que os sinais emiti-
dos por cada um sejam adequadamente interpre-
tados e respondidos pelo outro parceiro interacti-
VO.

(*) Este artigo resume a investigacéao feita no ambi-
to da Dissertagdo de Mestrado em Psicologia Educa-
cional, apresentada, em 1996, no Instituto Superior de
Psicologia Aplicada, sob o titulo «Um bebé diferente:
da individualidade da interaccdo a especificidade da
intervengéo».

(**) Instituto Superior de Psicologia Aplicada, Lis-
boa.

JULIA SERPA PIMENTEL (**)

Na sequéncia dos estudos sobre interaccao na
diade com um bebé normal, surgem outros tra-
balhos com o objectivo de aprofundar as formas
de interaccao que se estabelecem com bebés em
risco ou com deficiéncia, assumindo-se que estes
teriam experiéncias interactivas diferentes das
dos bebés normais, ndo s6 pelas suas caracteris-
ticas especificas (Als, Lester, Tronick, & Brazel-
ton, 1982; Jones, 1980; Richard, 1986; Rothbart,
& Hanson, 1983), como por caracteristicas do
comportamento materno (Berger, & Cunninham,
1983; Crawley, & Spieker, 1983; Field, 1983).

Os primeiros trabalhos experimentais vém
acentuar as diferencas no processo interactivo,
gue explicam ou por uma dificuldade especifica
da parte das maes desses bebés, ou, numa pers-
pectiva oposta, por uma necessidade de adapta-
cdo das mées face as caracteristicas e limitagbes
dos seus filhos (Fisher, 1988; Mahoney, 1988;
Mahoney, Fors, & Wood, 1990). Outros Investi-
gadores (Leitdo, 1992; Marfo, & Kysela, 1988),
no entanto, tendem a acentuar as semelhangas no
comportamento interactivo das mées dos bebés
normais e das mées dos bebés em risco ou com
deficiéncia, assumindo que estas Gltimas tém
igual sensibilidade e responsividade ao compor-
tamento dos seus bebés.

Numa outra linha de investigacdo, diferentes
autores se tém debrucado sobre a importancia
que as concepgOes dos pais sobre o desenvolvi-
mento dos seus filhos, as suas percepgdes sobre
esse mesmo desenvolvimento, bem como 0s

49



seus sentimentos, atitudes e expectativas, tém no
processo interactivo que entre ambos se vai esta-
belecendo (Goodnow, & Collins, 1990; Same-
roff, & Feil, 1985; Sameroff, & Fiese, 1992; Si-
gel, 1985).

Tem sido assumido que as emocgdes e per-
cepcdes sdo importantes e afectam as caracteris-
ticas do processo interactivo mae-bebé: o que os
pais «pensam» dos seus bebés, parece influen-
ciar decisivamente ndo s6 o tipo de interaccao
que com eles estabelecem, como também as
suas estratégias educativas, o que, por sua vez,
vai influenciar o comportamento e desenvolvi-
mento do bebé (Skinner, 1985).

Também relativamente a este aspecto e no que
respeita as criangas deficientes, alguns estudos
concluem que as mées de criancas deficientes ou
em risco diferem das mées de bebés normais na
apreciacdo que fazem dos seus filhos, nas ex-
pectativas quanto aos marcos de desenvolvi-
mento e nos seus sentimentos de eficacia e com-
peténcia (Smith, Selz, Bingham, Aschenbrenner,
Standbury, & Leiderman, 1985).

O processo de adaptacdo materna ao nasci-
mento de um bebé em risco ou com deficiéncia
tem também sido objecto de estudo, sendo o tra-
balho de Solnit e Stark (1961) uma referéncia
fundamental. Outros autores, noutras perspecti-
vas, se tém referido a este processo (Brown,
Thurman, & Pearl, 1993; Crnic, Friedrich, &
Greenberg, 1983; Hodapp, 1988; Peterson, 1988;
Tanaka, & Niwa, 1991), considerando-se actual-
mente igualmente importantes para uma boa
adaptacdo as caracteristicas da crianca, os facto-
res intraindividuais, a dindmica intrafamiliar, e
factores de suporte social (Dunst, & Trivette,
1988).

Estas linhas de investigacdo tém quase sempre
seguido o seu percurso de forma paralela, pelo
que sdo em numero muito reduzido os trabalhos
gue relacionam o estudo dos processos cogniti-
VoS e emocionais da mée e o0 seu comportamento
interactivo (Flemming, Flett, Ruble, & Shaul,
1988) e também o processo de adaptacdo ao nas-
cimento de um bebé com deficiéncia. Foi a es-
cassez destes trabalhos, que nos levou a inves-
tigar se os sentimentos e atitudes das méaes, bem
como a percepcao e as expectativas sobre o de-
senvolvimento dos seus bebés, se traduzem, de
alguma forma, na interac¢do que com eles esta-
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belecem e na sua posterior adaptagcdo ao bebé
real.

O trabalho de Shonkoff Hause-Gram, Krauss
e Upshur (1992) adquire para nds particular
significado j& que foi o Unico em que encontra-
mos uma anélise simultinea destas dimensdes
complementares, como ainda a abordagem da
problematica do bebé em risco ou com deficién-
cia, numa perspectiva integrada de avaliagdo/in-
tervencdo precoce com a qual nos identificamos.

As diversas perspectivas tedricas subjacentes
aos programas de intervencdo precoce, revistas
no trabalho de Meisels e Shonkoff (1990) tornam
actualmente possivel que a escolha do tipo de
intervencdo seja feita tomando em conta ndo so
as caracteristicas e nivel de desenvolvimento do
bebé e o desejavel aumento das suas competén-
cias, como a dindmica interactiva mae-bebé e
ainda as capacidades e recursos da familia. O
modelo transaccional e a abordagem centrada na
interacgdo (Bromwich, 1990; Field, 1983; Lester,
1992; Mahoney, Robinson, & Powell, 1992) e o
modelo ecoldgico e a abordagem centrada nas
necessidades e recursos da familia (Bailey, &
Wolery, 1992; Beckwith, 1990; Brown, Thur-
man, & Pearl, 1993; Dunst, Trievette, & Deal,
1988), fundamentam os actuais programas de in-
tervencdo garantindo que a crianga e a familia
sejam proporcionadas experiéncias de vida faci-
litadoras da sua plena integracdo social.

Apds este breve enquadramento tedrico, po-
demos entdo enunciar o principal objectivo do
trabalho que efectudmos: contribuir para au-
mentar a compreensdo das varia¢des do desen-
volvimento dos bebés com deficiéncia (sindrome
de Down) ou em risco (pré-termo) e a adaptacao
das suas mées ao longo do tempo, encarando
ambas as variaveis como processos multidimen-
sionais que sdo simultaneamente influenciadas
por factores externos e internos, ligados ao pro-
prio processo de desenvolvimento da criancga e
relacionados com os sentimentos das maes e
com a ecologia da familia.

Trata-se de um estudo exploratério, de ca-
racter longitudinal, em que utilizdmos uma me-
todologia de Estudo de Caso, que permitiu ndo
sO estudar, desde os primeiros dias e até ao fim
do primeiro ano de vida, o desenvolvimento dos
bebés e o ajuste sucessivo que as maes tiveram
de fazer as suas caracteristicas, como estabelecer



com as proprias maes uma relagdo continuada na
base da qual se puderam abordar mais profunda-
mente os seus sentimentos face ao bebé, acres-
centando uma dimensdo mais «clinica» as inves-
tigacOes que tém sido feitas sobre este assunto.

Nesta perspectiva, cada uma das doze diades
que compuseram a amostra, é tratada como um
caso individual digno de um estudo aprofunda-
do, assumindo, pelo reduzido nimero de sujei-
tos, um impacto muito grande no estudo. Acredi-
tando na individualidade de cada mée e de cada
bebé, no seu modo muito proprio de se ajustarem
um ao outro, no seio de uma familia e num con-
texto social especifico, mais do que encontrar
padrdes comuns de funcionamento interactivo ou
constelacdes de sentimentos para as diades com
bebés com caracteristicas semelhantes — nor-
mais, pré-termo ou com sindrome de Down — es-
peravamos vir a encontrar e analisar as diferen-
cas de cada uma delas, ndo descurando no entan-
to a andlise das semelhancas entre as mesmas.

Foi também nosso propésito relacionar a in-
dividualidade de cada diade com as suas neces-
sidades especificas em termos de Intervencao
Precoce, salientando as caracteristicas eminente-
mente individuais que estes programas devem
ter, para corresponderem as necessidades, tam-
bém individuais, dos seus destinatarios.

O nascimento de um bebé diferente vai estar
na base de um complexo processo que envolve
ndo s6 a sua mae, e toda a sua familia nuclear,
como pode originar um reajustamento de toda a
rede social em que a familia estd envolvida.
Apesar de ndo ter sido possivel aprofundar este
aspecto, parece-nos importante referi-lo, ja que o
consideramos que esta foi uma limita¢do impor-
tante do nosso estudo.

Uma Gltima questdo antes de expormos a me-
todologia do estudo efectuado: a atitude de «neu-
tralidade de investigacdo cientifica» face a esta
problematica e neste design de estudo de caso
(Mazet, 1993). Temos consciéncia que, no qua-
dro da presente investigagdo ndo nos sentimos,
nem fomos sentidos como um «investigador
neutro». Nao sei se seria possivel ou mesmo
desejavel que tal tivesse acontecido, quando se
abordam, horas apds o nascimento de um bebé
com deficiéncia ou em risco, em momentos
emocionalmente tdo intensos — o primeiro
contacto foi feito nos primeiros trés dias de vida,
estando as mées ainda na maternidade — questdes

tdo delicadas como os sentimentos, desejos e ex-
pectativas das maes face a esse bebé e periodica-
mente se retomam questdes que reabrem feridas
ainda néo cicatrizadas. No final, ficou um senti-
mento, ndo objectivavel nem mensuravel de que
a «intrusdo» junto destas familias, ainda que
quase sO exclusivamente através das maes, Ihes
proporcionou um apoio unico, cujos efeitos ndo
puderam ser avaliados no ambito do trabalho
realizado.

1. METODOLOGIA

1.1. Composicéo e caracterizacdo da amostra

Embora inicialmente tivéssemos pretendido
fazer o estudo de quinze diades, a nossa amostra
ficou composta apenas por por doze diades
(cinco com bebés com sindrome de Down, trés
com bebés pré-termo e quatro com bebés nor-
mais), seleccionadas aleatoriamente apds a sina-
lizagdo feita pelos servigos de neonatalogia. De
referir que apenas um dos casais contactados,
pais de um bebé com sindrome de Down, recu-
sou participar no estudo (Quadro 1).

1.2. Procedimento

As mées destes bebés foram inicialmente con-
tactadas pelos médicos ou enfermeiras responsa-
veis, que fizeram uma primeira sondagem sobre
a sua possivel participagdo no estudo.

Todas as mées foram contactadas nas primei-
ras 48 horas apds o nascimento dos seus bebés,
tendo primeira entrevista de recolha de dados
sido realizada nas 48 horas seguintes, estando a
mde s6zinha. Com esta entrevista pretendiamos:

- Aprofundar os sentimentos com que a gra-
videz tinha sido vivida, nomeadamente
eventuais problemas com a mée ou com 0
bebé, que, no caso dos bebés nascidos pre-
maturamente s&o frequentes.

- Conhecer a forma como a noticia da situa-
¢do do bebé tinha sido dada e as reacgdes
emocionais que provocara na mae e nos ele-
mentos do seu ndcleo familiar, nomeada-
mente marido e pais.

- Saber como é que a mae percepcionava
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QUADRO 1

Caracterizacdo da amostra

-Mome » caracts- { Date o.condlg. do | Salda da mater- | kdade e Mebliitag. | SRuaclo na fra-
risifca do bebé nsementy midads e académémicas, irla
. Hipe da culdados da Pal e Mie
e 24-2-04 X204 . .
38 sear. j " dp.ropming In M-20Bachami | dmicom2A
4.080g. e
H. 21-3-04 1" mho do Pal
Sind_Down eutbcico 24-3-04 P22 11" ano 2° fitha da Mie
41 sam. ' - rooming in -35 §* apn imnfl 12 ancs
4.0500r. '
d P L T 12-4-94 3° fiiho do pal
Sind.Down cesariang 40 9, 2dh culd_ inder. P-36 &7 amp 4" fifha g mBa -
40 gam , sl fabal por dific. resp. 1 M-35 €7 ano 1" filhe de ambes
380, . dp.rooming n . :
M. 10494 12.4-94 . ] .
Sind. Down emticioo 24h culd. interm. | P-28 Licenciado - 1* ffilva
A0 sam. dp.moming In M-28 Bacharol
v A
: R. 13404
Sind Down soticico 15-4-04 P-27 @Pano e
34 zam. - ToodTiNg i M-2311"sn0 .
26o0gr. | -] ' ;
.M 13-4 7-3-94
Pram_34 sam Torceps s culdedos P-28 Licenciedo | 1™ fifa
1.80Dgr. ot Sguas interméidics | M-26 Licencloda
A 28-3-54 20444 )
Prem.33 sem cesartans por cuid.otans_abd P-28 Curso 2 fihe
1.710gr. ACIU LT7} médio. iIrmA 2 anos’
aal de ino. 84 M-25 Bachams! :
F. 11404 iy EE-TY :
Frem.35 sedm. cesarians por s evidados P Prng ™ hihe.
| 4.5500r. placenta envelh imtermbdios M-23 11* ano
- F B2 :
normnal 38 sem cesariana por 1d-2-04 F-27 Bacharel 1* fitha
2.7T80gr. dearol. da ploe moosing in M-26 Bacharel
M 20-4-84
autéoice 21-4-04 P39 P eno Z*ha
rormal 48 3om rooming M-33 10° angr frnll do 12 enos
3.850Gr
C. 8504
normaf 40 sem. autdclco 8-804 P2 8P arn 1" filha
- A.750gr. Tooming N M-21 11" ano
JC ' 18-8-04
nomal 38 sem. | cesarlana-nio faz 24-8-04 P22 11* sno 3° fitho
- B.0200r. : dHatacha - RMMAIRG N M-26 12" eno Gémoas da 18
meses

52




este bebé relativamente as rotinas de sono e
alimentacdo, e as competéncias interactivas,
bem como a comparagdo que fazia com «o
bebé normal».

- Avaliar a sua capacidade de prever o desen-
volvimento futuro do bebé.

Previa-se que, sobretudo com as maes dos be-
bés com sindrome de Down, mas também com
as maes dos bebés pré-termo, esta fosse uma si-
tuacdo muito delicada, pelo que o guido da entre-
vista deveria ser o mais completo possivel, mas
sempre utilizado de forma ndo directiva. Foi
alias desta forma que, com cada mae, foram rea-
lizadas todas as seis entrevistas deste estudo.

No final da 1.2 entrevista era passada uma es-
cala de auto-estima materna, adaptada do Mater-
nal Self Inventory de Shea e Tronick (1988), que
nos pareceu ser uma medida objectiva do estado
emocional da mée apos ter pleno conhecimento
do estado do bebé, completando as informacgdes
recolhidas, de forma mais clinica, nessa mesma
entrevista.

No final do 1.2, 3.9, 6.%, 9. e 12.° meses de vi-
da as mées foram visitadas, em casa, em data e
hora previamente combinada com elas, coinci-
dindo com uma hora de alimentacéo do bebé.

Apos alguns minutos de conversa informal, as
mades e o0s bebés foram filmados em varias situa-
¢Oes: Alimentacdo (os 5 primeiros minutos), In-
teraccdo livre (5 minutos), Afastamento da mae
(1 minuto), Reaproximacéo da mae (1 minuto).
Apds uma breve pausa, foram ainda filmados 3
minutos em situacdo de ensino. Estas situacdes
foram escolhidas por permitirem a observacéo da
interacgdo em contextos estruturados — situagdo
de ensino — ndo estruturados — alimentagéo e
interacgdo livre — e numa situacdo geradora de
stress na crianga e também na mae — afastamento
e reaproximacao.

Ap0s a filmagem das situac6es acima descri-
tas, seguia-se uma entrevista semi-directiva, que
tinha como objectivo fazer um estudo aprofunda-
do a varios niveis:

- Formas de adaptacdo da mae as caracteristi-
cas de temperamento e ritmo de desenvolvi-
mento do bebé

- Estado emocional da mée e evolugdo dos
seus sentimentos e atitudes

- Evolucdo das competéncias de cada bebé,
conhecimento e adaptacdo das mées a essa

evolucdo e previsdo do desenvolvimento
futuro.

O guido destas entrevistas, conduzidas tal
como a primeira de forma ndo directiva, inspira-
-se nos trabalhos de Atkin, Olvera, Givaudan e
Landeros (1991).

Num segundo momento, o roteiro avalia o
stress maternal bem como os sentimentos de su-
porte e apoio social e familiar, j& que a estes as-
pectos tem sido dada particular relevancia nos
estudos mais recentes sobre a adaptacdo mée-be-
bé quando h& um bebé com deficiéncia ou em
risco (Shonkoff, Haus-Gram, Krauss, & Upshur,
1992).

Por dltimo procuravamos avaliar o conheci-
mento que a mée tinha da evolucédo e sucessivas
aquisicdes feitas pelo bebé, comparativamente
aos outros bebés da mesma idade, bem como as
previsdes para o seu desenvolvimento futuro,
obrigando as mdes a um confronto permanente
do seu bebé real com o bebé imaginério.

A partir do 3.° més, o desenvolvimento da
crianca foi sempre avaliado através da Escala de
Griffiths.

No 1.% 6.% e 12.° meses a mée respondia ainda
a uma escala de sentimentos e atitudes, adaptada
da Maternal Child Care Attitudes and Feelings —
EMKK - de Codrenau (1984) citada por Engfer
e Gravanidou (1986) e Alonso (1991), do qual
utilizamos apenas cinco dimensdes: satisfacdo
com a crianga, sobrecarga, frustracdo em relagdo
ao papel maternal, ansiedade excessiva e depres-
séo.

Na Gltima entrevista, para além da recolha do
mesmo tipo de informac&o das entrevistas ante-
riores, seguindo portanto a mesma estrutura,
pretendiamos fazer com as maes uma revisdo dos
aspectos mais importantes deste primeiro ano de
vida do bebé. Colocamos assim uma questdo
bastante aberta, perante a qual as mées foram
levadas a recordar o que viveram na altura do
nascimento dos seus bebés, ja que, ndo so pelo
tempo que passara, como pela confianca e rela-
cdo que entretanto se estabelecera entre nos, era
levada a pensar que muitos dos sentimentos e
emogdes que ndo tivessem sido expressos na pri-
meira entrevista, embora elaborados ao longo
deste ano, poderiam ser referidos nesta Gltima
entrevista.

Por dltimo, e integrado na entrevista, apresen-
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tavamos algumas questdes semelhantes a escala
de Auto Estima Materna que tinha sido passada
na 1.2 entrevista, 0 que nos permitiria comparar,
face aos mesmos parametros, a situagdo emocio-
nal actual com a vivida pela mée imediatamente
apos ter tido conhecimento do estado do bebé.

Com excepcdo da primeira entrevista realiza-
da ainda na maternidade, em todas as outras es-
tava também presente uma aluna finalista do cur-
so de Psicologia, cuja funcdo era registar exaus-
tivamente tudo o que se passasse durante a entre-
vista. Apés treino adequado, esta aluna, obser-
vadora ndo envolvida directamente na situagéo,
ia completando uma escala de avaliagdo molar
da interac¢do mae-bebé, adaptada do Parent/Ca-
regiver Involvement Scale de Farran, Kasari,
Comfort e Jay (1986), do Mother-Infant Com-
munication Screening de Raack (1989), de Mo-
ther Child Rating Scales de Crawley e Spieker
na adaptacdo de Goldman e Martin (1986) e do
Infant Parent Social Interaction Code de Baird,
Haas, McCormick, Carruth e Turner (1992).
Este mesmo instrumento foi também preenchido
por nos, imediatamente apos o final da entrevis-
ta, ja fora da presenca da méae. Posteriormente,
as gravacoes efectuadas foram novamente codi-
ficadas, chegando-se a acordo em todos os para-
metros da escala.

Pareceu-nos importante que o instrumento a
utilizar permitisse avaliar toda a situagéo inter-
activa por nos presenciada — mesmo aquela que
ocorria durante o tempo em que entrevistavamos
as mées ou em que estas prestavam alguns cui-
dados basicos ao bebé — e ndo s6 os episodios
filmados, de forma a evitar que a propria situa-
cdo de filmagem alterasse alguns dos parametros
interactivos.

Dividimos esta escala de avaliacdo em trés
partes — comportamentos do bebé, comporta-
mentos da mae e avaliacdo global da interaccdo
— embora todos os comportamentos avaliados
tenham uma dimensdo interactiva. A sua cotacdo
¢ feita numa escala de 1 a 5 (excepto um dos
comportamentos do bebé — expressdo dos
afectos).

Como pode verificar-se, para além da avalia-
cdo e analise da interaccéo e da passagem de es-
calas de auto estima e sentimentos e atitudes, a
maior parte dos dados foi recolhida através do
método de entrevista, que, neste tipo de investi-
gacgdo nos pareceu particularmente valioso. Nu-
ma investigacdo com uma metodologia de estudo
de caso, o principal enfoque € posto no aspecto
Unico de cada sujeito, fornecendo a entrevista
um material de grande riqueza (Kaplan, 1992).
Foi, desde o inicio, muito claro, que a néo total

QUADRO 2
Comportamentos avaliados na escala de avaliacao da interac¢éo utilizada

Comportamentos do bebé

Comportamentos da Méae

Avaliacéo global da interac¢do

- Iniciativa e interesse nos
objectos

- Nivel de maturidade ao jogo - Calor/Afecto

- Iniciativa de interac¢éo social

- Responsividade a mée

- Clareza de sinais e
expressividade

- Nivel de actividade e intrusividade
animacao

- Expresséo dos afectos

- Comunicacao intencional

- Sensibilidade/responsividade

- Aprovacdo/Desaprovacdo

- Qualidades de Estimulacéo

expressividade

- Atmosfera geral
- Disponibilidade da diade para
a interacgdo social

- Prazer

- Clareza de comportamentos e

- Directividade/Controlo/
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directividade das entrevistas permitiu que as
mées exprimissem sentimentos e opinides, atra-
vés de associacdes que, do ponto de vista indi-
vidual, sdo altamente significativas, ndo s6 pelo
seu contetdo como pelo momento em que foram
ditas. Por outro lado, dada a repeti¢do dos encon-
tros — seis no periodo de doze meses — foi possi-
vel retomar aspectos referidos anteriormente
pelas méaes e dar particular atencdo a evolugédo
dos seus sentimentos, percepcdes e expectativas.

2. ANALISE DOS DADOS E CONCLUSOES

2.1. Estudo longitudinal

Num primeiro momento apresentdmos um es-
tudo exaustivo, de caracter longitudinal, dos
aspectos mais significativos do 1.° ano de vida
de cada bebé, dando especial énfase a analise
dos sentimentos maternos, & evolucdo das ex-
pectativas maternas sobre o desenvolvimento
dos bebés e a dindmica interactiva estabelecida
no seio da diade.

Parecendo-nos essencial, para a compreensao
global do trabalho, a referéncia a todas as diades
analisadas, apresentamos um brevissimo comen-
tario que pretende resumir os principais aspectos
do processo adaptativo de cada uma, agrupando
os diferentes tipos de diades.

OS BEBES COM SINDROME DE DOWN
E SUAS MAES

A mée da Catarina — A negacdo da defi-
ciéncia e da depresséo

A mée da Catarina foi a Unica que, desde o
momento da 1.2 entrevista considerou que o de-
senvolvimento do bebé seria em tudo semelhante
ao de um bebé normal, nomeadamente ao da sua
irmd, na altura com dois anos e meio, e que a
mée considera ter sido muito precoce. Este facto
fez-nos recear que o confronto com o atraso que
inevitavelmente se iria verificar pudesse originar
uma grande depressdo na mée. Tal nunca veio a
suceder ja que o desenvolvimento da Catarina
foi sempre visto pela mae como adequado a ida-

de, interpretando a mée os seus mais pequeninos
progressos como as aquisicdes que s6 mais tarde
se vém, de facto, a verificar.

Existiu no entanto uma depressdo latente,
uma frustracdo e talvez até uma rejeicdo que se
manifestou nos comentarios que fez relativa-
mente as questdes da escala de sentimentos na
entrevista dos seis meses e que retomou na ul-
tima entrevista.

No entanto toda a interac¢do que presencia-
mos durante este primeiro ano é marcada por
grande sensibilidade da parte da mée que se re-
velou atenta as pistas do bebé e Ihes deu uma
resposta adequada, assegurando uma boa estimu-
lacdo e mostrando-se sempre muito afectuosa e
aprovadora do comportamento da filha.

No final do 1.° ano, a evolucdo do processo
adaptativo desta diade era, para nos, quase uma
incdgnita, ja que nos era dificil prever a forma
como a mée iria viver o confronto consigo proé-
pria e com 0s outros quando j& ndo pudesse ne-
gar a deficiéncia da filha, sendo este o aspecto
gue nos parecia fundamental considerar no pro-
grama de intervencao precoce.

A mée do Helder — Ansiedade, Depresséo,
Revolta e Frustragdo

A 1.2entrevista com a mae do Helder foi uma
situacdo extraordinariamente dificil, tanto para
ela como para nés, dado o estado de profundo
choque em que se encontrava.

Ansiedade e depressdo sdo 0s sentimentos
dominantes da mae até a entrevista do 9.° més.
Havia, contudo uma evidente preocupacdo com a
estimulacdo do filho e em mostrar que o seu de-
senvolvimento era igual ao de um bebé normal.
Também até essa altura a interacgdo foi marcada
por sensibilidade da méae e boa responsividade
do bebé. No entanto, e fora dos episddios que
eram filmados, era notoria a rejeicdo da mae a
alguns comportamentos espontaneos do bebé,
prontamente reprimidos ou com a introducgéo da
chucha - no caso do choro — ou com uma voz
irritada que nos incomodava.

O atraso de desenvolvimento do Helder (que
sobretudo no aspecto motor comegou a ser
evidente aos 9 meses), a dificuldade que a mae
tinha em obter a sua colaboracgéo para cumprir as
metas que ela prdpria lhe colocava (sobretudo
porque eram de uma extrema exigéncia) trans-
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formaram totalmente os padrdes interactivos na
entrevista do 9.° més que foi marcada por insen-
sibilidade, intrusividade, rejei¢cdo aberta do com-
portamento do bebé que se mostrou menos res-
ponsivo e que acabou por chorar vérias vezes na
sequéncia das atitudes da mée.

Na entrevista dos 12 meses o ambiente era um
pouco menos conflituoso, mas havia ainda pouca
sensibilidade da méae aos sinais do bebé e uma
atitude punitiva e rejeitante do seu comporta-
mento de que, no entanto, a mde ndo parecia ter
consciéncia.

Nesta diade foi bastante evidente o reflexo
gue os sentimentos da mée tiveram nas caracte-
risticas do processo interactivo mae-bebé. E, de
todas as diades com bebés com sindrome de
Down aquela que sentimos em maior risco no
processo de adaptacdo, sendo a altera¢do dos
padrdes de interaccdo méae-bebé bem como o
apoio emocional a mée os aspectos a atender
prioritariamente num programa de intervencédo
precoce, 0 que ndo aconteceu durante este pri-
meiro ano de vida.

A mée do Jodo Paulo — Ambivaléncia e
aceitacdo resignada

Nascido de uma gravidez que a mde sentiu
como «forcada» pelo marido e que viveu de for-
ma muito ambivalente, a noticia da sua deficién-
cia foi um choque terrivel. A rejeicdo inicial,
nomeadamente durante o periodo em que o bebé
esteve na Unidade de Cuidados Intermédios, foi
evidente e verbalizada pela méae na altura da 1.2
entrevista.

Na entrevista do 1.° més todos os sinais de de-
pressao, rejeicdo e revolta tinham desaparecido,
dando lugar a uma negacéo da deficiéncia. Esta
oscilacdo de sentimentos é a caracteristica mais
marcante da mée ao longo do 1.° ano de vida e
traduziu-se, de certa forma, na interaccdo que es-
tabeleceu com o bebé, por vezes marcada por
sensibilidade e adequacdo, outras por directivi-
dade, mas sempre mostrando grande disponibili-
dade e prazer.

A expressividade e responsividade deste bebé
terdo certamente contribuido para que ao longo
deste ano se mantivesse uma harmonia interacti-
va e, mesmo quando as propostas da méde eram
menos adequadas, ndo presenciamos nunca qual-
quer sinal de conflito.
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A ansiedade relativamente ao futuro do Jodo
Paulo manteve-se ao longo de todo o ano, mas a
depressdo inicial desapareceu, dando lugar a
uma aceitacao resignada da situacéo.

O estabelecimento de um programa educativo
para o Jodo Paulo e o refor¢o das competéncias
maternas foi, para esta diade, fundamental.

A mae da Mariana — Da depressdo a aceita-
¢do e adaptagéo consciente

Na altura da 1.2 entrevista o0 que impressiona-
va nesta mée era a contencdo e controlo com que
falava de toda a situagdo, muito embora admitin-
do a grande depressdo que sentia.

A harmonia que sempre caracterizou a inter-
accdo entre ambas deve-se a grande sensibilida-
de manifestada por esta mée que soube aprovei-
tar os mais ténues sinais de interesse do bebé
para captar a sua atencdo. A mde mostrou-se
sempre capaz de aceitar as caracteristicas do
bebé, demonstrou uma sistematica aprovagédo
do seu comportamento e teve atitudes de grande
afecto nas mais variadas situagdes. Reconhe-
cendo o atraso de desenvolvimento que a filha ia
manifestando, mostrou-se satisfeita com a sua
evolucéo e ndo demasiado ansiosa com o futuro.

A aceitacdo plena da deficiéncia da Mariana,
a vivéncia pela mae de uma depressao que pare-
ce ter sido capaz de ultrapassar conscientemente,
tiveram sem davida grande influéncia no estilo
interactivo desta diade que, entre todas nos pare-
ce a mais bem adaptada.

A mée do Rui — Uma depressdo sempre la-
tente

Na altura da 1.2 entrevista eram evidentes, na
mée, sinais de grande depressdo e ansiedade.

A entrevista do 1.° més é marcada por uma
grande passividade da mae que ndo s parecia
ndo saber o que fazer com o bebé, como fora
aconselhada por um médico a manter um am-
biente muito tranquilo a volta dele. Pelo contréa-
rio, o Rui era um bebé que estava bem alerta,
embora se mostrasse ainda pouco responsivo,
notando-se que estava muito pouco estimulado.

A atitude de alguma passividade da mae
manter-se-a durante quase todo o 1.° ano, mas a
sensibilidade com que seguia as pistas cada vez
mais claras emitidas pelo bebé emite, garantiram



a harmonia e contingéncia da interaccdo que se
estabeleceu entre ambos.

As competéncias do bebé nas varias areas do
desenvolvimento tiveram um progresso signifi-
cativo entre 0 3.° e 0 6.° més, o seu desenvol-
vimento aos 9 meses estava praticamente dentro
dos parametros, reflectindo bem a adequacéo do
programa de intervencdo precoce que iniciara.
No que respeita aos sentimentos da mée face a
situacdo, notou-se uma diminuicdo da ansiedade
ao longo do tempo, embora este sentimento nun-
ca tenha desaparecido. Os seus sentimentos de-
pressivos, que aos 9 meses tinham praticamente
desaparecido, voltaram a agravar-se aos 12 me-
ses e manifestaram-se quer numa situacdo de
exaustdo e cansaco fisico quer numa sobrecarga
emocional que conseguia reconhecer. A diminui-
¢do do ritmo de desenvolvimento do Rui parecia
reflectir-se imediatamente nos sentimentos da
méae, embora a interaccao entre ambos se tivesse
mantido muito adequada e harmoniosa.

O Rui morreu subitamente aos 13,5 meses. O
choque e a depressdo com que este acontecimen-
to foi vivido pela mée, a idealizag¢do que poste-
riormente esta veio a fazer sobre as competén-
cias do Rui, a irrealidade das suas expectativas
sobre o desenvolvimento futuro do bebé, confir-
mam a nossa ideia de que, aos doze meses, mui-
tos dos aspectos da adapat¢do mae-bebé estavam
ainda por resolver.

OS BEBES PRE-TERMO E SUAS MAES

A mée da Marta — O privilégio de poder ser
mée s6 nos momentos de prazer ou uma mae
«stressada» sem motivo aparente

A grande ansiedade com que foi vivido o nas-
cimento prematuro da Marta — embora ja durante
a gravidez tivesse sido posta essa possibilidade —
a qual se adicionou, poucas horas apds o seu
nascimento, a transferéncia para a Unidade de
Cuidados do Recém-Nascido (cuidados intermé-
dios) — facto que a mae ndo esperava — foi com-
pletamente ultrapassada durante o 1.° més de
vida, em face da excelente evolucdo do bebé
que, aos 8 dias de vida pOde ir para casa e, em
termos de desenvolvimento, cumpriu todas as
expectativas da mae, apesar destas terem sido

feitas sem ter em conta o factor da prematuri-
dade. Os sinais de ansiedade mantiveram-se no
entanto durante todo o ano, apesar dos motivos
terem variado: inicialmente pelo receio que algu-
ma doenga a fragilizasse — muito embora ndo
houvesse qualquer sintomatologia — posterior-
mente, a partir do momento em que a Marta co-
mecou a deslocar-se sozinha, que algum acidente
acontecesse, referindo-se a mae a si prépria,
frequentemente, como muito «stressada».

A interaccdo desta diade foi marcada por
grande sensibilidade da mée face a um bebé que,
até perto dos seis meses manteve ritmos muito
irregulares de sono e alimentacgéo, chorava fre-
quentemente e era, nessas alturas, muito dificil
de acalmar. A situacdo alimentar, sobretudo a
partir da introducdo dos alimentos sélidos, foi a
area de maior conflito, e, s6é no fim do 1.°ano a
mée conseguiu lidar melhor com ela.

Tudo correu bem com a Marta, mas relativa-
mente a esta diade ficAmos com uma pergunta
sem resposta: gque teria acontecido se esta mae
«stressada» ndo tivesse tido o apoio de que sem-
pre pode disfrutar?

A mée da Ana - Isolamento, sobrecarga e
pouca disponibilidade

Sobrecarga fisica e emocional é o conceito
gue melhor define os sentimentos que esta mée
apresentou desde a primeira a Gltima entrevista e
gue resumia, com humor, quando, referindo-se a
umas fotografias disse: «parecia uma morta-
-Vivay.

O nascimento prematuro desta segunda filha —
provocado por atraso de crescimento intra-ute-
rino — parece ter apanhado a mée completamente
desprevenida, de tal forma que nos interrogamos
sobre o seu desejo real de uma segunda gravidez
tdo proxima da primeira. O tempo de permanén-
cia da Ana na Unidade de Cuidados do Recém-
-nascido — 23 dias — passada a grande ansiedade
dos primeiros dias, foi vivida de uma forma um
pouco distanciada.

Desde 0 momento em que veio para casa, a
evolucdo e o desenvolvimento da Ana foram
muito bons. A Ana foi, no entanto, sentida pela
mde como um bebé muito exigente: 0s seus
ritmos instaveis, 0s curtos periodos de sono,
mesmo durante a noite, e a tranquilizagdo s
conseguida através da amamentacdo, mesmo
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quando ja tomava biberon, deixaram a mée
fisicamente exausta e emocionalmente pouco
disponivel para a filha.

Sem sinais de ansiedade ou depressédo eviden-
ciados quer nas entrevistas quer nas escalas de
sentimentos e atitudes, os sentimentos de sobre-
carga evidenciaram-se e tiveram o seu reflexo no
tipo de interac¢do estabelecida, nomeadamente a
partir do 6.° més.

De uma forma global podemos dizer que esta
a mée esteve, a partir dos seis meses, pouco dis-
ponivel para a interac¢do, com poucas demons-
tracOes de afecto relativamente a filha e demons-
trando pouco prazer na interac¢do com ela. Tam-
bém nesta diade os sentimentos de isolamento e
sobrecarga da mée foram bem evidénciados nas
caracteristicas do processo interactivo mae-bebé.
Sentimos a mde quase sempre sozinha, sem
apoio e sem querer pedi-lo, como se fosse obri-
gada a resolver tudo sem qualquer ajuda. Tam-
bém relativamente a ela ficamos com uma per-
gunta sem resposta: até quando podera aguentar
esta situacao?

A mae do Filipe — Passar do riso as lagri-
mas: 0 bebé de uma mae excitada e desorga-
nizada

Quase no final de uma gravidez sem qualquer
problema foi diagnosticado um atraso de
crescimento intra-uterino que levou a que o
parto fosse prematuramente provocado. Tal facto
causou uma enorme ansiedade na méde que se
manteve extremamente angustiada até ao mo-
mento em que pode ir visitar o bebé a Unidade
de Cuidados do recém-nascido, muito embora a
visdo do filho na incubadora em nada a tenha
tranquilizado.

O Filipe adquiriu muito cedo ritmos regulares
de sono e alimentacdo — e nesse aspecto foi mui-
to diferente dos dois restantes bebés pré-termo —
e ndo teve, ao longo de todo o 1.° ano, quaisquer
complicacdes de salde.

A interacgdo que presencidmos na entrevista
do 1.° e do 3.° més foi marcada por grande sen-
sibilidade, comportamento muito afectuoso e
aprovador, muito embora a responsividade do
bebé fosse ainda reduzida. Na entrevista dos seis
meses e sobretudo na dos nove meses a preocu-
pacdo fundamental da mée parecia ser fazer rir o
bebé, sendo o seu comportamento excitado e
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desorganizado, com mudangas bruscas nas acti-
vidades que propunha, o que provocava mais fre-
guentemente choro (que alids ndo durava mais
do que alguns segundos) do que sorrisos.

Esta mée, que inicialmente se adaptou bem ao
seu bebé, pareceu posteriormente encara-lo co-
Mo uma entre outras preocupacdes e objectivos
da sua vida. Quase poderiamos dizer que foi o
Filipe que teve de se adaptar a sua mée, com as
suas caracteristicas interactivas e imprevisibili-
dade. Ele foi capaz de o fazer... Por isso tudo
correu bem.

OS BEBES NORMAIS E SUAS MAES

A maée do Francisco — A possibilidade e
prazer de ser mée a tempo inteiro

O nascimento deste 1.° filho, embora néo pla-
neado, foi vivido com grande alegria pelos pais e
avos, tendo-se o0 bebé tornado o centro das aten-
coes de toda a familia.

Embora inicialmente tal ndo estivesse pre-
visto, a mée ndo retomou a sua actividade pro-
fissional fora de casa para poder, ela prépria,
tomar conta do bebé, resolvendo assim a ansie-
dade com que sempre falara da situacdo de sepa-
racao.

Alegria e disponibilidade para o bebé foram
as caracteristicas mais marcantes da mée ao lon-
go do 1.° ano de vida, embora na entrevista do
6.° més se notasse alguma frustragdo em relagao
ao seu papel maternal, que desapareceu poste-
riormente.

Os sentimentos positivos da mée face ao bebé
foram sistematicamente reflectidos nas caracte-
risticas interactivas desta diade.

A mée da Maria — As dificuldades de com-
preender um bebé dificil

A noticia da gravidez da Maria, ndo desejada,
estando a mée a fazer contracepcao oral, foi re-
cebida de forma muito ambivalente e 0 momento
do seu nascimento foi descrito pela méde como
altamente anxidgeno, muito embora nada hou-
vesse, de concreto e objectivo, a recear. Como
gue respondendo a esta ansiedade da mée, a



Maria foi, desde o 1.° dia de vida, um bebé
dificil: chorava muito, aparentemente com fome
e com colicas e so dificilmente se acalmava,
sempre e s6 ao colo.

Esta situacdo manteve-se ao longo dos pri-
meiros seis meses e nas trés entrevistas que ti-
Vvémos nesse periodo presenciamos sempre uma
interaccdo marcada pelas dificuldades da mae
em obter a colaboracéo e a resposta do bebé.

Com a irma mais velha (com doze anos e que
ficou muito satisfeita com o aparecimento deste
bebé), a situacdo era completamente diferente:
bastava que lhe ouvisse a voz e a Maria imedia-
tamente sorria e vocalizava. Este contraste ndo
passava despercebido a mae. Esta era muito am-
bivalente face a este aspecto: em certos momen-
tos parecia deliciada com a interaccdo entre as
duas irmés, parecendo até um pouco demitida do
seu papel maternal, como que cedendo a filha
mais velha o seu lugar; noutros mostrava-se
aborrecida pela preferéncia que a Maria aparen-
tava em todas as ocasides excepto quando estava
doente, altura em que s6 a mée a acalmava.

Por coincidéncia ou ndo, a «reconciliagdo»
entre as duas da-se exactamente apds um periodo
prolongado de doenga e mal-estar da Maria,
com sintomas de alguma gravidade, que obriga-
ram a inimeros exames. Estes episodios foram-
nos relatados na entrevista do 9.° més, e foi
precisamente nessa entrevista que encontramos
um bebé bem disposto, comunicativo e respon-
sivo a mae que, também pela primeira vez, esta-
va deliciada com a sua filha, muito afectuosa e
aprovadora do seu comportamento. Este clima de
tréguas e harmonia interactiva manteve-se na en-
trevista final, parecendo-nos garantida uma re-
lagdo mutuamente satisfatoria.

A mée da Carmo — Uma mé&e embevecida e
um bebé espevitado

O nascimento desta 1.2 filha, desejado e pla-
neado, foi vivido por todos com grande alegria,
embora a mae refira alguma ansiedade relati-
vamente as suas capacidades para tratar do bebé.

A Carmo mostrou-se sempre muito atenta e
responsiva & mde, embora muitas vezes fosse
dificil de consolar. A mée estava manifestamente
deliciada com a filha que considerava melhor de
cuidar e mais esperta do que todos os bebés que
conhecia. Assim, todas as entrevistas decorreram

num clima de grande prazer e disponibilidade
interactiva por parte da mde, a quem o bebé
sempre respondeu prontamente, sendo sem
divida, de todos os bebés que analisamos aquele
gue, mais precocemente mostrou vivacidade,
animacdo, responsividade e iniciativas interacti-
vas.

Também nesta diade 0s sentimentos positivos
da mée se traduziram na harmonia e prazer na
interacgdo.

A méae do José Carlos — A tranquilidade de
quem ja sabe 0 que € ser méae

A noticia de uma gravidez tdo proxima do
nascimento de duas gémeas (com cinco meses
apenas) foi ressentida pelos pais de forma muito
ambivalente, mas logo que houve a confirmagéo
de que seria um rapaz, a alegria sobrep6s-se a
todos os outros sentimentos.

A passividade inicial desta mée — para quem
0s bebés muito pequenos devem é descansar
muito para crescerem bem — foi substituida pro-
gressivamente por uma atitude de estimulagdo
denotando grande sensibilidade aos sinais do
bebé, cuja responsividade, animagao e expressi-
vidade eram ja muito elevadas na interacgdo que
presenciamos ao 3.° més.

Apesar da real sobrecarga da sua vida, nédo
houve, ao longo das entrevistas, quaisquer sinais
de indisponibilidade para o José Carlos ou para
as irmas, sendo os episédios interactivos mar-
cados por grande harmonia, contingéncia e pra-
zer de ambos os intervenientes, com demonstra-
¢Oes de afecto e uma atitude muito aprovadora
por parte da mée e sinais de afecto muito posi-
tivo por parte do José Carlos.

2.2. Analise comparativa

Num segundo momento tentdmos fazer uma
analise compararativa das diferentes diades rela-
tivamente aos factores analisados no decorrer
dos seis momentos de avaliacao.

Esta analise baseou-se fundamentalmente nos
dados das entrevistas e das escalas passadas na
altura do nascimento do bebé, e nas entrevistas
do 1.2, 6.2e 12.° meses.

Comparamos os dados obtidos relativamente
a:
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- Auto-estima materna na altura do nasci-
mento do bebé

- Sentimentos e atitudes das mées no 1.°,6.°e
12.° meses de vida do bebé

- Expectativas maternas relativamente ao de-
senvolvimento do bebé

- Analise do processo interactivo

Esta analise ndo permitiu, de forma alguma,
agrupar as maes dos diferentes tipos de bebés.
Evidenciou, sim, diferencas individuais muito
importantes, sobretudo nas diades com bebés
com deficiéncia, tendo ficado mais uma vez
evidente que a intervencdo com estas diades de-
veria reconhecer a sua individualidade e néo
pautar-se por um modelo ou técnica de interven-
¢do Unico.

Parece-nos, contudo importante salientar al-
guns aspectos diferenciadores dos varios tipos de
diades:

Mesmo nas mées com bebés que nasceram e
se desenvolveram sem qualquer problema, apa-
receram sinais de ansiedade, frustracdo, depres-
sdo ou sobrecarga em algum momento do pri-
meiro ano de vida do bebé, sem que tal facto
tenha tido um valor patoldgico.

As maes dos bebés nascidos prematuramente
pareceram-nos estar, nos primeiros tempos de
vida dos seus filhos particularmente vulneraveis,
sendo aquelas que, globalmente apresentaram in-
dices de maior frustracdo, ansiedade e depressao
e menor grau de satisfacdo com o bebé.

Os sentimentos, expectativas e tipo de inter-
accdo das maes dos bebés com sindrome de
Down foram, ao longo de todo o ano, discrepan-
tes e, em certa medida dificeis de interpretar a
ndo ser numa base individual, & luz de um con-
texto e circunstancias especificas.

2.2.1.Andlise comparativa dos sentimentos
dominantes, caracteristicas do processo
interactivo mae-bebé e desenvolvimen-
to do bebé

Pretendemos com esta analise apresentar, de
forma abreviada, 0s aspectos que nos pareceram
dominantes ao longo do primeiro ano de vida
dos bebés, quer no que respeita ao seu desenvol-
vimento e caracteristicas interactivas, quer no
gue respeita aos sentimentos das mdes que, de
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certa forma, reflectem a forma como se adapta-
ram aos seus filhos.

Foi nossa intencdo com este trabalho inves-
tigar se os sentimentos maternos se reflectiam,
de alguma forma, no tipo de interacc¢do estabele-
cida com os bebés, pelo que nos pareceu ser
indispensavel analisar simultaneamente estas
dimensoes.

A relagdo entre os sentimentos dominantes
das mées, as caracteristicas do processo inter-
activo mée-bebé e o grau de desenvolvimento do
bebés, que pretendiamos pbr em evidéncia com
este trabalho, ndo surgiu imediatamente eviden-
te: o que se salientou foi sobretudo uma «conti-
nuidade intra-diadica», mesmo que ao longo do
tempo, se tenham verificado algumas mudancas
no comportamento da mae ou nas caracteristicas
interactivas das diades. Foi essa continuidade
gue salientdmos na andlise anteriormente feita.

Parece-nos no entanto de referir quatro situa-
¢des em que nos pareceu evidente a interdepen-
déncia ente os sentimentos maternos e a dinami-
ca interactiva estabelecida, e que, de certa forma
confirmaram a nossa hipétese inicial.

A primeira e mais evidente é a situagcdo do
Helder e da sua mée: os sentimentos de revolta e
rejeicdo da situacdo de deficiéncia do seu bebé,
muito evidentes na primeira entrevista, voltaram
a ser dominantes na entrevista do 9.° més, altura
em que o Helder comegou a mostrar um atraso
significativo no seu desenvolvimento, originan-
do uma alteracdo radical na dindmica interactiva,
gue surge, a partir dessa entrevista, pouco har-
moniosa, marcada por pouca sensibilidade e
grande directividade da mae.

Ainda dentro dos bebés com sindrome de
Down, a interdependéncia entre os sentimentos
maternos e o padrao interactivo mée-bebé foi, de
certa forma evidente na diade do Rui com a sua
mée: a grande depressdo que a mée manifestou
nos primeiros meses e que se manteve latente ao
longo de todo o primeiro ano de vida, manifes-
tou-se num comportamento de grande passivida-
de, que, embora tenha diminuido, nunca desapa-
receu totalmente, ndo impedindo no entanto que
0 ambiente interactivo fosse sempre harmonioso.

A nivel dos bebés pré-termo, destacou-se a
Ana e sua mée: os sentimentos de sobrecarga
emocional e exaustdo fisica perante um bebé
muito exigente, marcaram também uma inter-
accdo em que a falta de sensibilidade e responsi-



vidade da mée contrastavam com as pistas muito
claras que o bebé dava.

No grupo dos bebés normais, embora de for-
ma muito mais ténue, também na diade formada
pela Maria e sua méde pudemos sentir a influén-
cia do comportamento do bebé nos sentimentos
da sua mée, marcados por alguma ambivaléncia.
De facto, as dificuldades que este bebé apresen-
tou ao longo do primeiro semestre, as frequentes
situacdes de desconforto que dificilmente eram
ultrapassadas, poderdo talvez ter posto em causa
o0s sentimentos de competéncia da mae relativa-
mente as suas qualidades maternas e capacidade
de compreender o seu bebé. Comparada com as
outras diades com bebés normais, esta surge, nos
primeiros episodios interactivos, como menos
contingente e harmoniosa e pouco disponivel pa-
ra a interaccdo, situacdo que s6 a partir do 9.°
més se alterou.

3. CONCLUSOES

Ao longo do estudo longitudinal relativo a ca-
da caso analisado, salientdmos as caracteristicas
da dindmica interactiva e do processo global de
adaptacdo mée-bebé. Como pudemos verificar,
apesar de algumas semelhangas no ritmo de
desenvolvimento dos bebés e nos sentimentos
dominantes das maes na altura do nascimento
dos seus filhos — alegria nas maes dos bebés
normais, grande ansiedade nas maes dos bebés
nascidos prematuramente, depressdo e ansiedade
nas maes dos bebés com sindrome de Down — ao
longo deste primeiro ano cada diade encontrou
uma forma especifica de se relacionar. De facto
encontramos, para a mesma diade, o que pode-
riamos chamar uma «continuidade tematica»
sendo possivel verificar que o tipo de problema-
tica surgida na primeira entrevista, continuava
bem patente na ultima.

No caso dos bebés com sindrome de Down, a
forma como, na primeira entrevista, as varias
méaes encararam a situacdo dos seus filhos, os
mecanismos de defesa que mobilizaram para
fazer face a angustia que a situacdo lhes provo-
cou, bem como o apoio familiar que referiram
sentir, revelou-se um bom predictor da adequa-
¢do do seu processo posterior de adaptagéo.

Ao longo da anélise comparativa apresenta-
mos ja as principais conclusdes referentes aos

aos dados recolhidos através dos instrumentos
por nés seleccionados. A metodologia que se-
guimos e o processo de recolha de dados em que
utilizamos o método da entrevista semi-estru-
turada complementada com escalas de Auto-Es-
tima ou de Sentimentos e Atitudes, pareceu-nos
adequado aos objectivos propostos.

Relativamente aos aspectos focados no roteiro
de entrevista, tal como ja referimos, pareceu-nos
particularmente importante a analise das ex-
pectativas das mées face ao desenvolvimento dos
seus bebés, bem como a andlise da avaliagéo,
mais ou menos realista que faziam das suas
competéncias. A evolucdo dessas expectativas, 0
ajuste que as mées dos bebés deficientes tiveram
de fazer e as justificagbes que encontraram para
0 atraso de desenvolvimento dos seus filhos, que
comecgou a ser evidente a partir do segundo se-
mestre de vida, forneceram pistas muito impor-
tantes para a analise do processo de adaptacdo
méae-bebé, nomeadamente a capacidade de acei-
tacdo da deficiéncia do bebé.

As informagdes que obtivémos através da en-
trevista foram complementadas e enriquecidas
através dos comentarios que as maes faziam pe-
rante as questdes que lhes eram colocadas nas
escalas que utilizdmos.

E relativamente as escalas utilizadas que nos
parece importante fazer uma primeira critica ao
trabalho que desenvolvemos ja que o conteldido
de algumas questdes e 0 seu agrupamento nas
varias dimensdes ndo nos parece 0 mais adequa-
do para os objectivos que nos propunhamos. No
entanto, como a seu tempo referimos, este era
um trabalho de carécter exploratdrio. Assim, e
em termos de investigacdo futura, pensamos
que, a nivel da avaliacdo e da intervengdo pre-
coce, seria da maior utilidade a construcéo e va-
lidagdo de uma escala de sentimentos maternos
que, abordando algumas das dimensdes avalia-
das quer pela escala de Auto-Estima quer pela
escala de Sentimentos e Atitudes, pudesse ser
utilizada de forma a obter informac6es significa-
tivas relativamente aos sentimentos das méaes
deste tipo de bebés e a forma como vao evo-
luindo no decurso da intervencdo implementada.

Este trabalho permite-nos ainda algumas
conclusdes, de ordem mais pratica, que nos pa-
recem de salientar pela importancia de que po-
dem revestir-se no campo da intervencao pre-
coce.
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Sentimos que a nossa primeira entrevista se
revestiu de enorme importancia quer para as
maes dos bebés com deficiéncia quer para as dos
bebés pré-termo. Quase todas nos referiram
posteriormente que a nossa presenga tinha sido
um grande apoio. Pensamos que 0s servigos de
neonatalogia e outras consultas hospitalares de-
vem ter pessoal especializado — referimo-nos
evidentemente a psicélogos — preparado para
enfrentar as necessidades de informacao e apoio
emocional das mées de bebés com deficiéncia e
também das mées dos bebés pré-termo, e que,
nos casos que nos foi possivel analisar, este
apoio ndo foi, em nenhum caso, sentido pelas
mées.

VerificAmos ainda que quer a informacéo dada
quer o encaminhamento feito as maes dos bebés
deficientes € quase sempre limitada aos recursos
existentes nos servigos médicos. Sabemos no en-
tanto que estas criancas, para além do diagnés-
tico e tratamento de alteracdes a nivel fisico, tém
necessidades especificas em termos educacio-
nais. Sabemos também que as suas maes vao
enfrentar uma situacdo, em termos emocionais
mas também em termos de exigéncias educati-
vas, para a qual ndo estdo preparadas. Nao pare-
ce gue os servicos médicos possam responder
adequadamente quer as necessidades educativas
das criangas quer as necessidades de orientacdo e
apoio emocional das mées. Parece-nos assim
que é urgente uma maior articulacdo entre as
equipas de neonatalogia e consultas de desenvol-
vimento com outras estruturas, ndo médicas,
que assegurem a orientacdo atempada dos bebés
deficientes e suas familias.

Temos consciéncia que, dado o limitado nu-
mero de casos estudados, os resultados obtidos e
as conclusdes a que chegamos ndo poderdo ser
generalizadas. Esperamos, no entanto que o
trabalho realizado venha a contribuir para uma
melhor compreensdo do processo de adaptacdo
mée-bebé quando estamos face a uma situacdo
de deficiéncia ou de risco, e salientado a neces-
sidade de uma abordagem integrada de todos 0s
componentes deste processo, pois sé assim
estara garantido o sucesso de um programa de
intervengdo precoce e, em Ultima anélise uma
melhor integracdo e bem-estar das crian¢as com
deficiéncia e suas familias.
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RESUMO

Apo6s uma breve revisao dos trabalhos sobre inter-
accdo mae-bebé e de estudos sobre a influéncia que os
sentimentos, atitudes e expectativas maternas tém no
processo interactivo, apresenta-se neste artigo a inves-
tigacdo desenvolvida, numa perspectiva longitudinal,
com 12 diades durante o0 1.° ano de vida: quatro mées
com bebés normais, trés mdes com bebés em situacao
de risco por terem nascido prematuramente e cinco
mées com bebés com sindrome de Down.

Evidenciamos as caracteristicas especificas de cada
diade, quer relativamente ao desenvolvimento do bebé
quer a dinamica interactiva, sentimentos maternos e
processo de adaptacdo da mae ao behé, aspectos fun-
damentais para o desenvolvimento de adequados pro-
gramas de intervencao precoce.

Palavras-chave: Interaccdo mée-bebé, sindrome
de Down, intervencgdo precoce.

ABSTRACT

The paper begins with a brief overview on the
recent works on mother-infant interaction and on
other studies analysing the influence of maternal
attitudes, feelings and expectations on the interactive
process with their infants. We present a longitudinal
study with twelve diads, during the first year of life:
four mothers and their normal infants, three mothers
and their pre-term babies and five mothers and their
Down Syndrome infants.

We enphasise the specific characteristics of each
diad in all the aspects we have studied — infant deve-
lopment, mother-infant interaction, maternal feelings
and mother-infant adaptation process. We believe that
the individual analysis of these aspects is of enormous
importance for the devellopment of early intervention
programs for infants and children with special needs
and their families.

Key words: Mother-infant interaction, Down syn-
drome, early intervention.



