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RESUMO — Este artigo sintetiza o treinamento de “pais-apoio”, visando desenvolver ha-
bilidades para auxiliar “pais-recentes”, na ocasido do diagnéstico e pés-diagnéstico da
sindrome de Down de seus filhos. O treinamento possibilitou aos participantes a aqui-
sicio de atitudes e comportamentos de compreensio e cooperagio, que podem prevenir
e auxiliar na situagio de desamparo de “pais-recentes” de criancas portadoras da sin-
drome de Down. |
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ABSTRACT — This paper summarizes the training of “support-parents”, with the propo-
sal of developing skills to help “new-parents”in the situation of diagnostic and after di-
agnostic of their Down’s Kids. The training helped the participants to acquire attituds
and behaviours of cooperation and understanding which may support “new-parents”,
of children with Down Syndrome, in the situation of helplessness.
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INTRODUCAO

‘Tem sido observada uma crescente mobilizagio dos pais de criangas porta-
doras de necessidades especiais na busca de novos recursos para o atendimento mais
adequado de seus filhos. A medida que essas criancas foram sendo adequadamente
atendidos em 4reas bésicas de seu desenvolvimento, seus pais puderam voltar-se para
si mesmos e perceber que, também eles, tém necessidades de atengdo e cuidado nesse
momento de suas vida.
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- Subseqiientemente, esses pais comegam a demonstrar interesse em oferecer
a pais-recentes (aqueles que recentemente souberam do diagnéstico de deficiéncia de
seu filho) algo diferente daquilo que outros sisternas de apoio, como médicos, amigos
¢ familiares, t€m condi¢ées de proporcionar. Principalmente por acreditarem ser in-
dispensavel, no momento do diagnéstico dos filhos, o contato com outros pais que
vivenciam sentimentos e dificuldades similares.

Ao se mvestigar experiéncias e necessidades de mies apés o diagnéstico de
deficiéncia mental do filho, aos pais deve ser oportunizado o contato com outros que
ja vivenciaram ou vivenciam problemas semelhantes. Este tipo de contato pode pro-
piciar o alivio de angustias, o esclarecimento de dvidas, informagées ¢ leituras es-
pecializadas sobre as recentes descobertas e os programas educacionais ou de orien-
tagio na 4rea da deficiéncia em questiio. Além desses beneficios, parece que os pais
s20 mais receptivos as informagdes, orientacdes e conselhos quando provenientes de
pessoas que se encontram em situacdes semelhantes s suas.

ORIGEM

Até o final de 1993, o Programa Sindrome de Down da Universidade Es-
tadual de Londrina (SILVA & TANAKA, 1990b; e TANAKA & SILVA, 1992) ofe-
receu aos pais que dele participaram, assim como a outros pais da comunidade, um
trabalho de apoio psicolégico, denominado Espago Pessoal (SILVA, 1990b). Esse es-
pago foi criado para que os pais pudessem trabalhar suas necessidades pessoais, numa
outra perspectiva que nio sé o atendimento e encaminhamento de seus filhos por-
tadores da sindrome de Down, assim como para compartithar sentimentos e vivén-
cias sobre diversos aspectos sociais e individuais, enquanto pai, mée oun casal.

Através desse espago, os pais envolvidos organizaram-se ¢ criaram a Asso-
ciagdo de Pais € Amigos dos Portadores da Sindrome de Down, a APS Down-Lon-
drina. A partir de entéo, vérios participantes dessa associagio vivenciaram a necessi-
dade da criagdo de um grupo de pais que pudesse dar apoio emocional a outros pais,
no momento do nascimento de seus filhos também portadores da sindrome de
Down.

Assim, no inicio de 1994, o Programa Sindrome de Down da Universidade
Estadual de Londrina coordenou a formagio e treinamento de um Grupo de Pais-
Apoio. O treinamento desses pais teve por objetivo instrumentalizi-los para serem
elementos de apoio emocional e de orientagio a pais-recentes, por ocasido do diag-
néstico da sindrome de Down de seus filhos. Esse grupo atuava junto a maternida-
des, postos de saiide e clinicas pediatricas.

METODOLOGIA

O treinamento aqui tratado baseou-se no Guia para Implantacio de um
Programa de Pais-Apoio (CORTEZ et al., 1990), que divulga a dinAmica e a siste-
mitica de atuacfo do Projeto Momento da Noticia, da APAE de Sdo Paulo. Inicial-
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mente houve o treinamento semanal dos pais-apoio, preparando-os para o contato
com os pais-recentes. Num segundo momento, estes pais-apoio atuavam junto aos
grupos ou casais de pais-recentes que haviam solicitado o contato, sob a supervisio
mensal da equipe técnica do projeto.

Embora o trabalho Grupo de Pais-Apoio também tenha sido desenvolvido
em dois momentos, conforme o programa citado acima, o presente relato expoe
apenas a experiéncia do treinamento dos pais.

O grupo foi aberto a todos os pais de portadores da sindrome de Down en-
gajados na APS Down-Londrina nele interessados em participar. Apesar da partici-
pacio do casal no treinamento ser considerada importante, ndo houve restrigoes a
participacio de apenas um dos conjuges. Nos encontros semanais, com duragio mé-
dia de duas horas, eram discutidos diversos aspectos ligados & problemética dos pais,
por ocasido do nascimento de seus filhos portadores da sindrome de Down. Também
eram discutidos aspectos referentes a uma adequada atuagio dos pais-apoio junto aos
pais-recentes, nos momentos de diagndstico ¢ pds-diagnéstico, € junto a profissionais
de primeiro atendimento e maternidade.

Inicialmente foram programados 10 encontros para o treinamento de pais-
apoio. Uma vez que se procurou atuar segundo as necessidades do grupo, para a con-
clusio da proposta foram necessdrios 17 encontros, que aconteceram da seguinte
forma:

* 1° encontro — Apresentacio da proposta de treinamento; oportuni-
dade para a exposi¢io de experiéncias pessoais em relagio ao nas-
cimento do filho portador da sindrome de Down, ao momento da
informacio diagnéstica € 3 postura dos profissionais que transmi-
tiram o diagndstico; investigagio do interesse dos participantes pelo
treinamento de pais-apoio.

* 2° ¢ 3° encontros — Discussio e reflexdo sobre os pré-requisitos que
os pais-apoio devem ter efou desenvolver para atuar junto aos pais-
recentes e estudo das Dicas para Pais-Apoio contidas no Guia para
Implantacdo de um Programa de Pais-Apoio.

* 4° ¢ 5° encontros — Continuagio do estudo e discussio das Dicas
para Pais-Apoio, juntamente com o delineamento das possibilidades
¢ limitagbes na atuagio desse grupo em particular junto & comuni-
dade.

* 6° encontro — Identificacio de recursos necessarios, como folhetos
¢ cartbes de visita, para o inicio do trabalho com os pais-recentes e
listagem das instituicBes existentes na comunidade, que seriam alvo
do trabalho de esclarecimento sobre o grupo de pais-apoio € respec-
tivas propostas de atuacio.

* 7° encontro — Discussio do livreto Vocé Sabe que é Sindrome de Do-
wn? (BATISTA e col., s/d) ¢ de um video sobre o debate apresentado
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no Programa Silvia Popovic, com pais de portadores da sindrome de
Down e profissionais da 4rea de Satde e Educacio Especial.

* 89 encontro ~ Continuagio da discussio anterior e troca de vivén-
cias pessoais; relato das expectativas dos membros quanto a sua atu-
acao como pais-apolo, Seus anselos € temores.

* 9° ¢ 10° encontros - Organizagiio da confecgio de material a ser utilizado
na segunda etapa do trabalho do grupo: folhetos, cartées de visita etc.

* 11° € 12° encontros — Discussio dos livretos Sindrome de Down: Co-
municagdo do Diagnéstico e Diagnéstico Pré-natal: anomalias cromos-
sémicas-sindrome de Down (BENATTI, s/d).

* 13° encontro — Debate com profissional atuante em intervencio
preventiva sobre informagées e auxilio que o grupo pode prestar aos
pais-recentes, em relagdo as providéncias iniciais que devem ser em-
preendidos junto aos fithos portadores da sindrome de Down.

* 14° encontro — Continuagiio da organizagio e confecgio de mate-
rial a ser utilizado na segunda fase do trabalho do grupo: cartazes,
folhetos, cartbes de visita etc., e complementagio do levantamento
das instituicbes-alvo existentes na comunidade.

* 15° e 16° encontros — proposicio de uma representacio de papéis,
simulando o primeiro encontro dos pais-apoio com os médicos, che-
fias de hospitais ¢ postos de satide e com os préprios pais-recentes,
com posterior discussio sobre a dramatizacio realizada.

* 17° encontro — Finalizagio do treinamento, com a reflexio do gru-
po sobre o tema “Em que cresci, em que poderia ter crescido, em que
penso que ainda poderei crescer com este trabalho”, ¢ fornecimento
de feedback de cada participante sobre a sua contribuicio no grupo
e sobre o crescimento do préprio grupo.

A EXPERIENCIA
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No primeiro contato, fez-se o esclarecimento da proposta e a sondagem das
expectativas dos pais sobre sua participagio no grupo. Compareceram dois casais e
trés mies; todos os presentes falaram sobre o “momento da noticia” vivenciado, re-
latando que o interesse em participar de um grupo de pais-apoio emergiu das expe-
ri€ncias pessoais que tiveram na ocasifo do nascimento do filho portador da sindro-
me de Down e do momento da informagio diagnéstica. Os participantes relataram
o quanto € confortante ¢ encorajador o contato com outros pais nesse momento. Vi-
rios pais demonstraram que ainda néio estavam emocionalmente bem em relacio 3
problemitica do filho e que ainda ndo se encontravam com disponibilidade interna
para atuar como pais-apoio.

Para o segundo encontro vieram cinco pessoas, um casal e trés mies, cujos
maridos ndo puderam ou nio quiseram participar, todos eles com filhos entre 4 ¢ 12
anos. A idade dessas criangas talvez tenha sido um dos motivos pelos quais esses pais
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pareceram ja ter conseguido reorganizar-se emocionalmente, a ponto de se sentirem
disponiveis interiormente para compartilbar suas experiéncias com outros pais. Ou
seja, sentirem-se capazes de falar acerca de seus préprios sentimentos ¢ de enfrentar
o desafio de criar seus filhos dentro de perspectivas realistas € com o0s recursos dis-
poniveis.

Durante as discussOes sobre os pré-requisitos que os pais-apoio deveriam ter
ou desenvolver para atuarem junto aos pais-recentes, o grupo refletiu muito sobre a
compreensdo e o respeito que deve haver frente aos perfodos de aceitacio/rejeicio
dos pais em relagfio aos filhos, visto que passaram e ainda passam por periodos se-
melhantes, mesmo que em menor intensidade. O grupo considerou importante ob-
servar 0 momento deles mesmos e dos pais-recentes, na ocasido de prestar apoio a
estes. Assim, um requisito que o grupo considerou indispensavel para o pai-apoio é
a capacidade de auto-observacio frente 2 problemdtica do filho com sindrome de
Down. Cada pai precisa avaliarse no momento da solicitacio do pai-recente, para
verificar se estd ou nio passando por um momento de fragilidade emocional. Se fosse
0 caso, teria a liberdade de indicar outros pais, reservando-se o direito de nio se con-
frontar com uma situacio que poderia imobiliz4-lo e impedi-lo de atuar como apoio.

Finalizando o estudo das Dicas para Pais-Apoio, o grupo decidiu acrescen-
tar algumas que facilitariam o seu trabalho: 1. é preciso enfatizar que, em primeiro
lugar, as criangas com sindrome de Down precisam de amor, pois os pais nio a
amam intensamente quando ela nasce. O amor é cultivado e aos poucos vai cres-
cendo; 2. investigar as crengas religiosas dos pais, 0 que podera ser um ponto de
identificacio e aproximacio dos pais-apoio 2 familia, pois a fé em Deus os fortaleceu
para a luta a ser enfrentada, e eles acreditam que para a maioria dos pais isso também
possa ser verdadeiro.

Ao estruturar suas possibilidades de atuacio junto & comunidade, o grupo
decidiu que, a partir do primeiro contato com os pais-recentes, analisaria algumas de
suas caracterfsticas e indicaria os pais-apoio que parecessem mais adequados para as-
sistir ao casal em questio. Ainda, todos concordaram com a necessidade de que, apés
a visita aos pais-recentes, 0 grupo voltasse a se reunir para relatar o ocorrido, avaliar
o seu desempenho e corrigir possiveis deslizes. Os participantes decidiram também
que deveriam atender apenas os pais de criancas com até dois anos, por acreditarem
que até essa idade € a fase mais dificil de enfrentamento da questio. Porém, se hou-
vessem solicitagbes que fugissem a regra, nada os impediria de atuar como pais-
apoio, mas com atendimento diferenciado que, posteriormente, seria decidido pelo
grupo. :

Durante o estudo de materiais informativos sobre a sindrome de Down, os
pais expressaram algumas dtvidas, as quais acreditavam que os pais-recentes também
poderiam ter, em funcio das muitas informagbes incorretas e imprecisas que rece-
beram de profissionais mal preparados. As dividas esclarecidas foram acerca do aci-
dente genético, que isenta os pais de culpa pela causa da sindrome do filho; tempo
de vida destas criangas; informagdes sobre a origem do nome mongolismo e sindro-
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me de Down; mosaicismo e trissomia livre e fatores que anmentam o risco do nas-
cimento de um bebé com sindrome de Down.

Em muitos momentos, os participantes relataram suas expectativas quanto
a atuagio como pais-apoio, bem como seus anseios e temores. Por exemplo, como
deveriam entrar em contato com clinicas ¢ maternidades? Eles temiam que esse tra-
balho pudesse desencadear atitudes de confronto por parte dos profissionais que nio
compreendessem a proposta do grupo. Ficou decidido, entio, que desde o inicio eles
deveriam deixar claro que sdo pais e ndo profissionais e, enquanto pais, queriam ape-
nas levar os médicos a-compreenderem as necessidades dos pais a respeito do apoio
emocional, informagio e encaminhamentos necessérios. Acerca do contato com pais-
recentes, emergiram muitos temores dos pais-apoio quanto ao risco de agirem de for-
ma inadequada, ficando decidido que, apés o inicio da fase pratica, as dividas po-
deriam ser retomadas e discutidas no grupo.

Preparando a segunda etapa do trabatho, o grupo fez a identificacio dos re-

© cursos necessarios e das instituigdes-alvo existentes na comunidade. Decidiu-se que

seria elaborado um folheto informativo sobre o grupo e um cartio de visitas. Fssa ati-
vidade levou também a uma reflexio quanto a ser necessario, sim, fornecer material
informativo sobre a sindrome de Down aos pais, mas que de forma alguma isso de-
Vetia SErvir como pretexto para sobrepujar a presenga e a assisténcia dos pais-apoio,
dado que o contato pessoal sempre € mais titil € confortador do que meramente se
proceder uma leitura sobre o assunto. Além disso, o “chorar juntos” pode significar
identificacdo e proximidade afetiva, e ser, a0 contririo do que se pensa, uma atitude
de apoio nos momentos dificeis que cercam o diagnéstico e pés-diagnéstico de sin-
drome de Down do fitho.

No debate realizado com o profissional que atua em intervengio preventiva,
os participantes quiseram discutir sobre as informagées e o auxilio que o grupo po-
deria prestar aos pais-recentes, em relagio as providéncias iniciais que devem ser em-
preendidas junto aos filhos portadores da sindrome de Down. Concluiu-se ser fungio
dos pais-apoio sugerir aos pais-recentes que: 1. nio escondam os filhos, e sim pro-
movam a sua socializagio; 2. reconhegam as limitagées e possibilidades dele, “vivendo
um dia de cada vez”; 3. nio fiquem ansiosos quanto ao futuro do filho, pois s6 o tem-
po trard as respostas que procuram; 4. compreendam a importincia de respeitar a in-
dividualidade e a personalidade de seu filho, pois “ninguém ¢ bom em tudo”; cada
crianga tem um desenvolvimento tnico ¢ diferenciado; 5. objetivem para seu filho que
ele seja feliz ¢ alcance toda a autonomia que puder para viver melhor; 6. quanto aos
programas de estimulacio, cada pai deve optar por uma linha de conduta que possa
se adequar 3s suas possibilidades, e depois segui-la com confianga, sem ficar fazendo
comparagbes com outros tratamentos empreendidos por outros pais.

Como preparagio para a atuagio pritica, realizou-se uma representacio de
papéis, simulando o primeiro encontro dos pais-apoio com os médicos, chefias de
hospitais, postos de satide e com os préprios pais-recentes. Os participantes envol-
veram-se ativamente na dramatizagio, durante a qual eram feitas pausas para discus-
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séio sobre o que estava acontecendo, que pontos estavam sendo esquecidos ou quais
eram desnecessirios num primeiro contato, retomando-se ou reiniciando-se a repre-
sentacio. Os participantes abordaram a questio de como lidariam com os pais cujo
sentimento de rejeicio estivesse sendo muito forte. Depois de muita reflexzo, o gru-
po concluii que os pais t8m o direito de sentir rejeigio, de sentir o desejo de ndo ter
tido aquele filho, porém precisam compreender que, embora ndo sejam responséveis
pela deficiéncia do filho, serfio pelo mesmo eternamente responséveis. Os pais-apoio
ndo devem insistir com os pais-recentes na aceitagio imediata do filho, mas sim na
assuncio dele, e nos cuidados emergenciais que se fazem necessarios.

O treinamento foi finalizado com a reflexdo do grupo sobre o tema “Em
que cresci, em que podetia ter crescido, em que penso que ainda poderei crescer com
este trabalho”. Cada participante escreveu sobre si ¢ em seguida realizou uma auto-
avaliacio, fornecendo feedback uns aos outros, sobre a contribuigio de cada um no
grupo e sobre o crescimento do préprio grupo. Todos os relatos foram significativos
em termos de crescimento e amadurecimento pessoal ¢ grupal. Cada participante
conseguiu visualizar sua postura frente ao grupo € o tipo de contribuicio efetiva que
estava pronto a fornecer na continuidade do trabalho, que ter por objetivo passar
um pouco de sua vivéncia para que outros pais possam ter a oportunidade de seguir
um outro caminho e transformar um momento tio dificil numa vivéncia de muitas

surpresas e alegrias.
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