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1. INTRODUCAO
A partir do tema gerador, intitulado “Psicologia e Saude”, do mddulo 111, do curso de

psicologia, a escolha do desafio segue na dire¢do de discutir a desconstru¢do dos imperativos
que atravessam a deficiéncia, através da elucidagdo da importancia do trabalho realizado pela
equipe multidisciplinar na Clinica da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
de [jui-RS. O desafio foi proposto no intento de pensar acerca da relevancia da intervengao
para o desenvolvimento funcional, adaptativo e intelectual da pessoa com deficiéncia.

No Brasil, de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE,
estima-se que existam aproximadamente 12 milhdes de pessoas com deficiéncia, numero que
representa 7% da populacao brasileira (IBGE apud BRASIL, 2020). A legislacdo brasileira
conceitua a pessoa com deficiéncia como a que possui um impedimento de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, de médio ou longo prazo, em interagdo com barreiras que
podem obstruir a sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes
(BRASIL, 2015).

O atendimento a esse publico se dd geralmente em servigos especializados, sendo que
a habilitacao/reabilitacio da pessoa com deficiéncia busca o desenvolvimento de
potencialidades e aptiddes em varios dominios como o fisico, cognitivo, sensorial,
psicossocial, entre outros. Para isso, ¢ fundamental uma abordagem multidisciplinar, apoio da
familia e cuidadores, em agdes e servicos que desenvolvam a capacidade funcional desse
sujeito’.

A vista disso, existem mais de 2.200 APAES espalhadas em todo o territorio nacional
para atender cerca de 250 mil pessoas com deficiéncia intelectual e multipla diariamente,

sendo que a APAE presta servigos no ambito educacional, da saude e da assisténcia social

! Fonte: https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/saude-da-pessoa-com-deficiencia
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(APAE BRASIL, 2022). A instituicdo conta com uma equipe multidisciplinar composta por
profissionais como assistente social, psicdlogo, fonoaudidlogo, entre outros.

Especificamente, no contexto da clinica da Apae de [jui-RS, destaca-se a resisténcia

por parte da familia da pessoa com deficiéncia quanto a adesdao aos servigos da clinica. A

resisténcia dos responsaveis pode estar relacionada aos estigmas culturais e sociais sobre a

pessoa com deficiéncia.-Desse modo, nota-se a importancia de abrir espagos de discussdo a

respeito do trabalho dos profissionais por conta da intervengdo multidisciplinar, a fim de que

os responsaveis consigam compreender o trabalho a ser realizado com cada sujeito, com

vistas a promog¢ao do desenvolvimento infantil.

2. JUSTIFICATIVA

O preconceito da sociedade muitas vezes causa mal estar nas familias que pensam em
aderir aos servicos da APAE, sendo que isso impacta negativamente para que ocorra essa
adesdo. Vale ressaltar que as estratégias nesse sentido podem promover oportunidades de
estimulagdo ao longo do desenvolvimento do sujeito com deficiéncia, mostrando-se eficaz na
busca por reverter ou mitigar os efeitos das adversidades nos primeiros anos de vida. Posto
isto, ¢ de suma importancia a escuta para poder compreender o que implica na resisténcia
familiar, como ¢ para os pais aderir esses servigos e qual a percepcao dos mesmos em relagao
a intervencao do profissional psicologo.

Por meio deste trabalho, buscamos uma maneira de abordar a questao da intervengao
precoce com criangas para favorecer a estruturacdo, sempre que necessario, partindo do
paradigma de uma clinica da estimulacdo precoce atravessada pela psicandlise na qual sdo
sustentadas as aquisi¢des de linguagem, psicomotricidade, aprendizagem e hébitos atrelados a
sua constituicdo como sujeito de desejo (JERUSALINSKY, 2002).

Nesse sentido, Alfredo Jerusalinsky (1999) traz a importancia do significante que
organiza e transforma o préprio estimulo, ou seja, € o outro na relagdo interpessoal que da
significado aos atos da crianca com deficiéncia, a fim de estrutura-lo como um sujeito
desejante. O autor destaca a relevancia do lugar da “fun¢do materna” que a estimulacdo
precoce pode ocupar, a qual é extremamente necessaria para a formagao da estrutura psiquica

desse sujeito.




S __ XXIV Jornada de Extensao
CONHECIMENTO X1l Semindrio de Inovacdo e Tecnologia \

De 23 a 27 de outubro de 2023, | Semindrio Académico da Graduacdo UNIJU{

Is
' XXXl Seminario de Iniciagdo Cientifica

’ *e ! XXVIIl Jornada de Pesquisa
UNDUI2023 #95 »

IX Mostra de Iniciagdo Cientifica Junior
11l Mostra dos Projetos Integradores da Graduagdo Mais UNIJUI
Il Seminario de Praticas Pedagdgicas

AN
Mediante a essa realidade, pensa-se na elaboragdo de estratégias que auxiliem no
processo de acolhimento das familias ao servico da clinica da Apae, tendo como intuito

desmistificar estigmas sociais e culturais que ainda circundam a inclusdo e a pessoa com

deficiéncia.

3. OBJETIVO
Elaborar estratégias que auxiliem no processo de acolhimento das familias ao servigo
da clinica da Apae, tendo como intuito desmistificar estigmas sociais e culturais que ainda

circundam a inclusdo da pessoa com deficiéncia.

4. REFERENCIAL TEORICO
4.1 Associacio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)

Conforme a Federacdo Nacional das Apaes, a APAE Brasil é a maior rede de apoio as
Pessoas com Deficiéncia Intelectual ou Deficiéncia Multipla. Ela foi criada em 1954, no
estado do Rio de Janeiro, sendo uma organizacao social com o proposito principal de
proporcionar a aten¢do integral a pessoa com deficiéncia intelectual e multipla, a iniciar nos
primeiros meses até o fim da vida. Outrossim, o Movimento Apaeano ¢ uma extensa rede
integrada por pais, pessoas com deficiéncia, amigos, voluntarios, profissionais e instituigdes
parceiras (privadas e publicas) unidas com o proposito de possibilitar e defender os direitos de
individuo com deficiéncia e a sua inclusdo social 2.

Do mesmo modo, a Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais beneficia a pessoa
com deficiéncia em diferentes areas, como: protecdo, saude, assisténcia social, educacao,
capacitagdo e autogestdo. Entre essas esferas enfatiza a satde, fazendo o acompanhamento da
pessoa com deficiéncia nas mais variadas especialidades, desde a prevengao até a reabilitagdo,
incluindo atencdo especializada. Também tem como foco a educacdo, em que presta
atendimento educacional especializado ao estudante com deficiéncia intelectual e multipla
que esta inserido na escola comum nas séries iniciais de ensino fundamental (APAE BRASIL,
2022).

Segundo informagdes disponiveis no site da Apae Brasil (2022), a instituicdo tem

resultados essenciais e que representam o trabalho e o éxito da APAE na luta pelos direitos

2 Fonte: https://www.apaebrasil.org.br/conteudo/quem-somos
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dos cidaddos com deficiéncia. Diante desse empenho, destacam-se a inser¢ao do Teste do
Pezinho na rede publica de satde, a pratica de atividades fisicas e a incorporacdo das
linguagens artisticas como ferramentas pedagogicas essenciais na formagao dos sujeitos com
deficiéncia, tal como a estimulagdo precoce, a qual ¢ fundamental para o desenvolvimento da
criang¢a com deficiéncia.

Assim o movimento Apaeano se manifesta diante da necessidade de cobrir a
ineficiéncia do Estado em prestar devida assisténcia as pessoas com Deficiéncia Intelectual ou
Deficiéncia Multiplas. Diante de um pais historicamente marcado por uma forte negacao,
discriminagao e preconceito, as familias das pessoas com deficiéncia, empenhadas em buscar
solucdes alternativas para que seus filhos possam ter condigdes de serem incluidos na
sociedade e ter a garantia de seus direitos como qualquer outro cidaddo, criaram as primeiras
associagoes.

De acordo com o site da APAE de Ijui, esta instituicdo foi fundada em 28/08/1970,
como associagado civil, beneficente, atuando nas areas de profissionalizagdo, educagdo, satde,
assisténcia social, prevencao, trabalho, defesa, garantia de direitos, cultura, lazer, esporte,
estudo, pesquisa e outros. A APAE de [jui conta uma clinica onde oferece servicos que sdo de
assisténcia social, orientacdo e apoio as familias e também encaminhamento para servicos de
saude e educagdo, que sdao executados por uma equipe multidisciplinar, que auxilia no
processo de desenvolvimento e na estimulacdo precoce. A clinica ¢ composta por trés
assistentes sociais, um dentista, cinco fisioterapeutas, dois fonoaudiodlogos, seis psicologos,
trés terapeutas ocupacionais, uma nutricionista, duas neuropsicopedagogas e trés médicos.
Vale ressaltar que o espaco da escola se difere dos servigos prestados na clinica da APAE, e o

foco do presente projeto esta enderecado aos servicos oferecidos pela clinica.

4.2 Deficiéncia

“A deficiéncia ¢ uma forma de estar no mundo”, parafraseando a autora Débora Diniz
(2007, p. 4), a qual traz em sua obra uma narrativa interessante sobre a deficiéncia. A
concepcao de deficiéncia passou a existir no século XVIII, quando o humano equipara uma
constituicdo bioldgica diferente a anormalidade, sendo esse um padrdo puramente estético,
com atribui¢do de juizo moral. Entre as formas de compreender a deficiéncia, estdo o modelo

biomédico e social.. O primeiro, modelo biomédico, compreende a deficiéncia como uma
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lesdo ou falta funcional, corporal ou intelectual. O segundo modelo social, porém, refere-se a
uma organiza¢ao dos arranjos sociais € culturais quanto a insensibilidade aos aspectos de
alteridade, relacionados a pessoa com deficiéncia (PCD).

Ao longo da historia, a deficiéncia foi compreendida de diferentes formas. Na Roma e
Grécia antiga, ela era vista com rejei¢do e intolerdncia, uma vez que a sociedade daquela
época valorizava os corpos que tinham forca e beleza, pois eram atributos favoraveis para as
lutas na guerra. As criangas que nasciam com alguma deformidade eram sacrificadas. Em
outras culturas de povos ndmades, pessoas com deficiéncia eram abandonadas no meio do
caminho, como um peso morto (PACHECO; ALVES, 2007).

Nas comunidades europeias da Idade Média, a deficiéncia era olhada pelo carater
religioso do cristianismo, como uma puni¢do ou castigo divino, sendo que a pessoa a quem
era imposta tal aflicdo, por possuir uma alma, merecia ser acolhida e cuidada. A Igreja passou
a criar instituicdes para o cuidado dessas pessoas, que consequentemente eram segregadas da
sociedade em geral. Somente na contemporaneidade ¢ que a deficiéncia passou a ser vista
diferentemente. Apds a 1* e 2* Guerras Mundiais, com tantos sobreviventes que tiveram que
conviver com uma incapacidade no seu corpo devido a lesdes e traumas da batalha, esses
deficientes tinham que ser reabilitados e inseridos novamente na sociedade e no mercado de
trabalho. (PACHECO; ALVES, 2007).

A partir da segunda guerra, inicia-se um movimento em busca dos direitos da PCD,
surgindo os primeiros documentos na década de 70. Em 1975, a Assembleia Geral das Nagdes
Unidas proclamou a “Declaragao dos Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiéncia". Esse
documento abrangia todas as deficiéncias, reafirmando os direitos e liberdades fundamentais,
juntamente com a promoc¢ao do desenvolvimento social e econdmico (POLITIZE, 2022).

O Art. 32 inciso I do Decreto n° 3298/99 (BRASIL, 1999) que regulamenta a Lei
7853/89 (BRASIL, 1989), considera “deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou funcao psicoldgica, fisioldégica ou anatomica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrao considerado normal para o ser humano”. Nota-se,
todavia, um viés positivista e discriminatdrio nesta conceituagdo, a qual foi reformulada na
Lei 13.146/2015, também conhecida como Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com
Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), especificamente no artigo 2°, em que

consta:
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Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0o qual, em interagdo com uma ou
mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢des com as demais pessoas (BRASIL, 2015, s.p.).

Essa concepg¢do vai trazer um conceito mais amplo, incluindo o aspecto social. Além
disso, a mesma Lei dispde sobre a inclusdo da PCD, no sentido de promover a igualdade,
exercicio de direitos e liberdades fundamentais, com o objetivo da inclusdo social e cidadania.
“Deficiéncia ¢ um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que também
denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente” (DINIZ, 2007, p. 5). Nesse
sentido, entende-se que a forma como olhamos para a deficiéncia esta intrinsecamente ligada
com a construgdo cultural e social que estamos submersos. “A inclusdo social é o processo
pelo qual a sociedade se adapta para incluir as pessoas com deficiéncia em seus sistemas, ao
mesmo tempo que estas preparam-se para assumir seus papéis na sociedade” (PACHECO;
ALVES, 2007, p. 5).

A Constituigdo Federal Brasileira de 1988, ¢ o primeiro documento oficial no Brasil
que discorre sobre os direitos da PCD. Apos ela existe uma sequéncia de leis e decretos que
corroboram na garantia e exercicio dos direitos desse grupo social. Como exemplo, tem-se a
Lei n° 9.394 (BRASIL), de 20 de dezembro de 1996, que estabelece diretrizes e bases da
educagdo nacional, e traz como direito da PCD no artigo 4°, inciso III o ‘“atendimento
educacional especializado gratuito aos educandos com deficiéncia, transtornos globais do
desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo, transversal a todos os niveis, etapas e
modalidades, preferencialmente na rede regular de ensino”. Ademais, em 2009 essa mesma lei
teve uma Emenda Constitucional n® 59 (BRASIL, 2009) que tornou obrigatéria a oferta
gratuita do ensino bésico, a partir dos 4 anos de idade, corroborada pela Lei 12.796 (BRASIL,
2013) que também engloba a educagdo especial na rede de ensino para PCD. Esta alteracdo na
lei teve demasiada importancia, pois muitas PCDs que permaneciam enclausuradas nos seus
domicilios passaram a buscar uma vaga na escola. Essa mudanca mobilizou diversas esferas,
tanto o publico de PCDs que teve uma maior integragdo e inser¢ao nos espagos educacionais,
como a propria sociedade, que teve que modificar seus arranjos para incluir e acolher a PCD.

Além disso, o Decreto n® 3298 (BRASIL, 1999) ja citado anteriormente, dispde sobre
a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia; a Lei n® 10.098,

(BRASIL, 2000), estabelece normas gerais para a promog¢ao da acessibilidade das PCDs; o
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Decreto n° 6.949 (BRASIL, 2009), promulga a Convengao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de
margo de 2007.

Com o avango da medicina, a deficiéncia passou a ser considerada como uma doenga,
um problema individual, no qual o individuo deveria ser cuidado para se adequar a sociedade
vigente, refletindo o modelo biomédico da deficiéncia. Ainda assim, a pessoa com deficiéncia
era vista com anormalidade, fora dos padrdes bioldgicos de funcionamento.

Antagbdnico a esse modelo, surge o modelo social da deficiéncia, que “definia a
deficiéncia ndo como uma desigualdade natural, mas como uma opressao exercida sobre o
corpo deficiente [...] uma ‘situacdo coletiva de discriminagdo institucionalizada’ (DINIZ,
2007, p. 8, 9). Esse modelo teve como precursores Paul Hunt e Michael Oliver, ambos
socidlogos deficientes fisicos, que militavam politicamente para que houvesse uma mudanga
no paradigma da deficiéncia. Gragas ao Hunt, anos mais tarde formou-se a primeira
organizacao politica em luta pela mudanca da concepgao de deficiéncia, a Liga dos Lesados
Fisicos Contra a Segregacao (Upias), da qual Oliver fazia parte (DINIZ, 2007).

Esse modelo propagava a ideia de que, a forma como a sociedade estava politicamente
e culturalmente organizada, influenciava diretamente a concepcdo de deficiéncia, isto ¢, a
deficiéncia ndo era apenas resultado das lesdes, mas do ambiente social hostilizado quanto a
diversidade fisica, da opressdo exercida por esse meio, € do contexto socioecondmico vigente.
Outrossim, a sociedade deveria propor condigdes favoraveis, que facilitassem a adaptagao,
acesso, locomogao, direitos e liberdades da PCD (DINIZ, 2007).

Além disso, o fato de que a lesdo no modelo biomédico constitui um fator
preponderante na deficiéncia ndo pode ser descartado, assim como, a pressdo de uma
sociedade capitalista e insensivel em ver o deficiente como alguém improdutivo. Os dois
modelos possuem fatores relevantes relacionados a deficiéncia. No entanto, tedricas
feministas da segunda geracdo do modelo social trouxeram contribui¢cdes importantes acerca
de duas questdes primordiais na deficiéncia que ainda nao tinham sido contempladas: o
cuidado do deficiente e a interdependéncia (DINIZ, 2007).

Nesse sentido, vale destacar que o ser humano ao nascer, necessita do outro para sua
propria sobrevivéncia e desenvolvimento. A interdependéncia e o cuidado sdo fatores

estruturantes e constitutivos na formagao da subjetividade e da vida psiquica, bem como em
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todos os aspectos do desenvolvimento cognitivo, instrumental e fisico do humano com
deficiéncia ou nao.

A maneira como se enxerga a pessoa com deficiéncia ¢ atravessada por valores
morais, éticos, filosoficos e religiosos, dentro de cada época e cultura. A questdo da pessoa
com deficiéncia passou, ao longo da histéria, da marginalizacdo ao assistencialismo, a
educacdo, a reabilitacdo, a integracdo social e, mais recentemente, a inclusdo social
(PACHECO; ALVES, 2007). Apesar dessa trajetoria, ainda existe um longo percurso a seguir

para que os direitos da PCD sejam garantidos integralmente.

4.3 O bebé imaginario e o bebé real

As fantasias e os desejos relacionados a maternidade comegam antes mesmo da
gravidez e sdo essenciais para a relagdo posterior da mae com o filho, sendo que as mesmas
podem comegar a preparar o lugar do bebé, a ficarem ansiosas pela sua vida e temer que nasca
com algum problema. Isso ocorre, pois o bebé ¢ para a mae, ao mesmo tempo, desconhecido e
protegido, gerando uma sensagao de completude e ansiedade (LEBOVICI 1987 apud FLECK,
2011).

Conforme o autor, essas representagdes maternas sdo formadas antes mesmo de o bebé
nascer, ja estando presente durante a gravidez e modificadas a partir do nascimento da
crianca, do contato com as necessidades reais desta e da relacio da mae com o mesma.
Ademais, também podem ser intensificadas com o decorrer da gestacdo, através dos
movimentos do feto, da imaginacdo do sexo e do aspecto do bebé e da propria fungdo materna
(LEBOVICI, 1987 apud FLECK, 2011).

Nesse sentido, para o autor existem trés bebés no psiquismo materno: o da fantasia, o
imaginario e o real. O bebé da fantasia, ¢ um bebé edipico, resultante da propria historia
edipica infantil da mae, que provém de contetidos e conflitos inconscientes desta. O outro
bebé, segundo o autor, o bebé imagindrio, construido durante a gestagao, ¢ o bebé dos sonhos
diurnos e das expectativas, o produto do desejo de maternidade. Por fim, o bebé real, ¢
descrito como o bebé fruto do nascimento, que confronta o bebé imaginario e torna-se uma
copia decepcionante deste. Por ser um “prolongamento de si aos olhos da mae” é, ao mesmo
tempo, um objeto subjetivo e um objeto real, desconhecido e estranho (LEBOVICI, 1987, p.
123 apud FLECK, 2011).
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Em vista disso, o nascimento de um bebé com deficiéncia significa para os
responsaveis a perda do bebé edipico e do bebé imaginario, o que leva a necessidade de
ressignificar o luto pelo bebé real que ndo corresponde ao esperado (OLIVEIRA; POLETTO,
2015). Além disso, quando uma mae recebe o diagndstico de deficiéncia de um filho, ela
reage de diversas maneiras, dependendo das suas caracteristicas proprias e das influéncias
socioculturais. As reagdes podem aumentar para diferentes estagios, muitas vezes, sio
causadas por vergonha ou medo da rejeigdo social, o que pode levar ao isolamento social
(SILVA, 2011 apud CRISOSTOMO; GROSSI; SOUZA, 2019).

Diante do exposto, quando a mae se depara com o bebé real, totalmente distante
daquele que vinha idealizando, o confronto psiquico materno gerado por esses dois bebés tao
diferentes - o real e o imagindrio, vem a tona e tornam-se perceptiveis as mudangas e
adaptacdes que passam a implicar em sua vida. Esta mde passa a ter que olhar para aquele
sujeito totalmente dependente dela e a angustia que isso lhe causa, muitas vezes, pode acabar
afetando o vinculo mae-bebé.

O cuidado das maes e dos pais diante das necessidades de seu filho com algum
comprometimento ¢ um processo angustiante, visto que todas as tarefas habituais de
preparacdo e cuidado estdo voltadas as limitagdes e impossibilidades destes e poderd também
trazer implicacdes aos cuidadores. Entende-se que as manifestagcdes emocionais vivenciadas
pelas maes e pelos pais de filhos com deficiéncia podem ser momentaneas ou podem perdurar
para o resto de suas vidas (OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

Além disso, o tipo de deficiéncia que esta mais presente na APAE ¢ a deficiéncia
intelectual, sendo que a definicdo desta estd pautada no Decreto n® 5.296: o funcionamento
intelectual estd significativamente abaixo da média e deve estar relacionado a duas ou mais
areas de habilidades adaptativas, como a comunicagdo, os cuidados pessoais, as habilidades
sociais, uso comunitario a saude e segurancga, as habilidades académicas e o lazer e trabalho.
Ressalta-se que tais dificuldades aparecem antes da idade dos 18 anos (BRASIL 2004, apud
BRANCO; CIANTELLI, 2017).

De acordo com a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD), a deficiéncia intelectual ¢ caracterizada por limitagdes significativas tanto no
funcionamento intelectual (raciocinio, aprendizado, resolu¢do de problemas) quanto no

comportamento adaptativo, que inclui uma gama de habilidades sociais e praticas antes dos 18
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anos de idade. O diagndstico da deficiéncia intelectual ¢ um processo cuidadoso porque
requer uma compreensdo dos fatores de risco (biomédicos, sociais, comportamentais e
educacionais) ¢ o momento da exposicdo a esses fatores (pré-natal, perinatal e pds-natal)
(AAIDD), e deve ser realizado por profissionais de saude que fazem parte de uma equipe
multidisciplinar BRANCO; CIANTELLI, 2017).

A pesquisa realizada por Cerqueira, Alves, e Aguiar (2016) mostra que as maes de
criangas com deficiéncia tém muitas dificuldades em lidar com o filho, pois este necessita de
cuidados continuos e precisa de acompanhamento pelos profissionais de instituigdes de satde,
de educagao e de assisténcia social.Isso, pois, muitas vezes, esses servigos nao sao oferecidos
ou demoram muito, considerando também que o preconceito ¢ uma das maiores dificuldades
encontradas pelos pais (CRISOSTOMO; GROSSI; SOUZA, 2019).

Assim sendo, a perda do estereotipo do filho aguardado, antes idealizado pelas
expectativas imagindrias dos pais, lhes traz uma ferida narcisica. O eu projetado no sonho se
desintegra, dando lugar a um ser que deve ser ressignificado em um novo processo de
gestagdo psiquica, no qual os vinculos deverdo ser restabelecidos. O filho agora existe e
precisara de uma nova identidade, onde seus limites sejam respeitados, dando-lhe um novo
lugar na constru¢do de novas expectativas (BRAZELTON; CRAMER 1992 apud OLIVEIRA;
POLETTO, 2015).

Nesse contexto, conforme a literatura, algumas maes conseguem elaborar a perda do
bebé imaginario da gestagdo e criar um vinculo forte com o sujeito. Vale ressaltar que isso
também envolve um processo de aceitagdo, onde a mae deve se adaptar as novas demandas e

abrigar o bebé real.

4.4 Negacao parental diante do diagnéstico do filho com deficiéncia

Com a chegada de um diagndstico, pode ocorrer uma desorganizacao nos cuidadores e
assumir uma posicdo de negacdo frente as condigdes e necessidades reais da crianca. A
negacao ¢ um mecanismo de defesa do ego que permite que o mesmo tenha conhecimento
daquilo que foi reprimido, ndo removendo a repressdo. Quando a mae ndo consegue elaborar
a perda do bebé imaginario da gestacdo, a negacdo surge no intuito de convencer-se que
aquele objeto ainda estd 14, mesmo ndo estando, e s6 desaparece quando o sujeito em questao

retira seus componentes libidinais de determinado objeto (FREUD, 1925). Desse modo,
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quando ha um investimento libidinal no bebé imaginario pode se ter dificuldades de se olhar
para o bebé real, levando a negacao da real condicao deste.

A teorizagdo proveniente das obras freudianas a partir do conceito de Narcisismo,
fornece excelentes indagacdes sobre o processo de construcdo da subjetividade,
principalmente ao citar como o fator infantil ¢ mantido no psiquismo do sujeito adulto.

Conforme propde Freud (1914/1976), o amor parental ¢ como um retorno que permite a

reproducdo do narcisismo dos pais. Mais especificamente o autor descreve:

No ponto mais delicado do sistema narcisico, a imortalidade do Eu, tdo duramente
acossada pela realidade, a seguranca ¢ obtida refugiando-se na crianga. O amor dos
pais, comovente e no fundo tdo infantil, ndo ¢ outra coisa sendo o narcisismo dos
pais renascido, que na sua transformagdo em amor objetal revela
inconfundivelmente a sua natureza de outrora (Freud, (1914/1976), p. 25).

Desse modo, pensar na ideia de um filho, coloca em percurso aspectos do narcisismo
de cada um dos pais, bem como fantasias e lembrancas acerca de suas relagdes objetais
primarias. A vista disso, ter um filho com alguma deficiéncia, além de mobilizar aspectos
narcisistas nos pais, pode gerar mecanismos de defesa como a negacao. Questao importante a
ser trabalhada, para que os pais consigam romper a idealizagdo do bebé imaginario, e a
negacao do bebé real.

Nesse sentido, mae e pai tem de fazer o luto, isto é, aceitar a perda de um objeto de
afeicdo, desapegando-se dele progressivamente (LAPLANCHE; PONTALIS 1990 apud
ANDRADE, 2015). Ademais, Klaus e seus colaboradores (1993) afirmam que o processo de
luto desenvolve-se da mesma forma que um processo de luto normal, onde o sujeito passa por
diferentes fases: choque, negacgdo, tristeza, raiva, equilibrio e reorganizacdo. Estas fases
podem variar em intensidade e duragdo, de sujeito para sujeito. Alguns individuos podem,
inclusive, ficar paralisados em algum dos estadios descritos anteriormente, € ndo experienciar
os restantes (ANDRADE, 2015).

Depois da perda, o objeto perdido passa a ndo existir mais, podendo ocorrer um
investimento no objeto real. Diante disso, a realidade ¢ a evidéncia de que ndo existe mais o
objeto amado, dessa forma, motivando a libido de se desvincular do objeto, frente ao trabalho
do luto, e o objeto se torna inexistente. Na presenca da apreciacdo da realidade o Eu tem o
direito da escolha entre sustentar ou ndo o direcionamento para o outro objeto (FREUD,

1917).
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O sujeito ¢ convidado por meio das forcas narcisicas a continuar vivo e, entdo, violar o
vinculo com o objeto venerado (nesse caso, o bebé imaginario). O luto necessita levar o Eu a
renunciar ao objeto, para que se mantenha vivo, ¢ a inica maneira da representacao do objeto
sofrer desinvestimento, oferecendo possibilidade ao sujeito o encontro com novos substitutos
(o bebé real) (FREUD, 1917).

O processo de luto constitui-se na reestruturagdo do mundo interno, reinserindo o
objeto bom com a inten¢do de reestrutura-lo, restabelecendo aquilo que ja havia adquirido na
infancia. A maneira de se comprovar que ocorreu a perda, estimula as ocasides mais dolorosas
e, ao compreender a perda, se inicia uma tarefa de exame da realidade, para que ocorra a
compreensdo e a elaboragdo (KLEIN, 1940). Ademais, o lugar de acolhimento ¢ importante
para o sofrimento de uma mae que estd em processo de luto, permitindo-a se sentir aceita e
oferecendo possibilidades para que a mesma expresse seus sentimentos (BERNARDINO,
2011).

O processo de simbolizar a perda demanda um tempo e contorna algum pesar para
redescobrir novos caminhos para o desejo. O sujeito descobre novos suplentes através do
desinvestimento desses objetos de amor. Contudo, ndo ¢ um processo simples, visto que ¢
necessario encontrar um substituto e efetuar as fantasias conscientes e inconscientes presentes
com a perda do objeto. Por isso, o processo de luto do filho imaginario refere-se a um

\

redirecionamento das fantasias e defesas do psiquismo que estd a procura de um novo
equilibrio, passando a ter um investimento no filho real, nesse caso com a deficiéncia. A
complexidade do trabalho do luto ¢ a evidéncia disso, frente a elaboracao da perda, visto que
o vinculo entre a mae e o filho pode ser rompido, necessitando de uma reelaboragdo
(CAMPOS, 2013).

Segundo Guerra et al. (2015) em estudos realizados com o intuito de evidenciar sinais
de sofrimento emocional vivenciados por maes de filhos com deficiéncia, € possivel perceber
as reacoes das maes, mediante a descoberta das deficiéncias intelectuais e fisicas de seus

filhos:

“so depois que comecei a fazer a pos-graduacdo, foi que me interessei, comecei a
pesquisar mais sobre a doencga dele, entdo hoje vejo que meu filho realmente é uma
crianca especial... (Marilene); estou conseguindo conviver com isso agora, nao
estava conseguindo viver antes [...] (Kryslanne); mas hoje em dia ndo choro mais,

Deus sabe que era porque ndo tinha o entendimento que tenho hoje (Rejane) [...]".

12
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Apoés essas falas é possivel evidenciar um processo de sofrimento emocional e
empoderamento das maes, que apesar das dificuldades, apoiaram seus filhos mediante a
descoberta das deficiéncias de seus filhos. Contudo, ¢ de extrema importancia a compreensao
desses mecanismos, para que os pais consigam dar sentido as suas angustias, podendo
vivenciar a realidade de uma forma menos ardua, e desse modo, buscar a assisténcia
necessaria para o desenvolvimento de seu filho, visto que a negagdo pode culminar em perdas

no desenvolvimento infantil, acarretadas pelo atraso na intervengdo, que tem um carater

emergencial e decisivo para a vida do sujeito com deficiéncia.

4.5 Estimulacao e Intervencao Precoce

E usual que diante do diagnéstico de deficiéncia, quando identificado nos primeiros
meses ou anos de vida, o bebé e sua familia sejam encaminhados para a intervengao precoce.
Desse modo, Jerusalinsky (2002) destaca que o termo “estimulo” estd inteiramente
relacionado ao trabalho com bebés, despertando a ideia de que a intervengao clinica partiria
do principio de colocar o bebé diante de diversos e variados estimulos perceptivos que
desencadeariam nele reagdes de estimulo-resposta. (JERUSALINSKY, 2002).

Na interven¢do com a primeira infincia resulta inegavel a importancia de que um
bebé com problemas orgdnicos de base possa ter acesso as praticas nomeadas como
“intervencdo precoce”, as quais costumam proceder pela subordinacdo do bebé a um campo
de estudo especifico, recortando na intervengdo um determinado aspecto ou funcgdo
(JERUSALINSKY, 2002).

J4 a estimulagdo precoce, atualmente se denomina a quem intervém a partir do corte
epistemologico da psicandlise nessa clinica, onde se produz o ponto de incomodo e ¢
caracterizado por mudancas nas habilidades e nos padrdoes de movimento que ocorrem durante
a vida. Jerusalinsky (2002, p. 77) destaca: “Se € algo que podemos tomar de transmissao de
Freud ¢ que vale a pena interrogar-se acerca das pedras que nos fazem tropecar, elas podem
dizer algo acerca do nosso caminho, por isso a questdo que nao consiste em rapidamente
varré-las a um lado ou escamotea-las, mas de coloca-las a trabalhar”.

Considerando a inclusdo de criangas que apresentam problemas em seu desenvolvimento e
as dificuldades enfrentadas diante dessa situacdo, a autora cita a importancia do

acompanhamento terapéutico e a dificuldade no trabalho com pacientes que apresentam
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graves patologias. Isso ocorre, pois, muitas vezes, o psicologo deve ter o trabalho de pingar
pequenas palavras distraidas ou timidamente enunciadas pelo sujeito e outorgar-lhe. Diante
disso, a demanda de tratamento na clinica com bebés se torna uma grande angustia diante da
confirmacdo ou suspeita diagndstica de um problema do seu desenvolvimento, visto que, se
destaca a impossibilidade dos pais por em cena seu saber inconsciente para exercer a
maternidade e a paternidade, deixando tomar conta, muitas vezes, a uma negacao da patologia
que foi diagnosticada. Situa-se ai a lacera¢do produzida no tecido simbdlico que estava
preparado para receber um filho (JERUSALINSKY, 2002). Diante do diagndstico de um
problema do desenvolvimento, os pais desencadeiam um processo semelhante ao luto, o qual
trata-se de um luto pela perda da fantasia do filho perfeito, da crianga sadia. Através disso, a
interrogacdo que se impde nos pais implica um conteudo que permanece recalcado: O que

podemos esperar dele? (uma vez que este ndo ¢ o bebé que foi esperado)? (JERUSALINSKY,
2002).

5. METODOLOGIA
A metodologia utilizada para desenvolver o trabalho foi qualitativa e transversal, pois
possibilita a observacdo e a escuta dos sujeitos envolvidos. Com essa abordagem, ¢ possivel
identificar “os fatores que determinam ou que contribuem para a ocorréncia dos fenomenos”
(GIL 1999, p. 44). Nesse sentido, o trabalho tem como escopo a coleta de dados no contexto
delimitado, para poder se pensar em agdes em prol do publico em foco. "A pesquisa
qualitativa trata do entendimento “que individuos ou grupos atribuem a um problema social

ou humano” (CRESWELL, 2021, p. 3).
Os procedimentos para a realizagdo do projeto foram desenvolvidos em 05 etapas. Na
1* etapa ocorreu a defini¢do do corpo tedrico do trabalho através da linha tedrica da
psicanalise, momento em que foi realizada uma pesquisa bibliografica, em artigos cientificos
e livros da area.

Na 2* etapa, foi realizada uma reunido com parte da equipe multidisciplinar da APAE
de [jui para compreender o desafio proposto, bem como para realizar a delimitacdo e
caracterizacdo do publico alvo. Nesta reunido participaram 01 psicologo e 03 psicologas, foi
um momento de conhecimento da equipe, apresentacdo da institui¢do e definicdo da demanda

proposta no desafio.
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Na 3% etapa, as estudantes participaram de uma reunido junto as familias, onde estavam
presentes aproximadamente 20 pessoas. O grupo foi coordenado por um psicélogo e uma
assistente social. Na 4* etapa, foram realizadas entrevistas com as maes na sala de espera da
clinica da APAE, neste momento foram abordadas 4 maes e foi utilizado um questionario
semiestruturado com perguntas orientadoras, para conduzir a conversa.

Todos os dados coletados, tanto das entrevistas com as maes na sala de espera, quanto
do grupo de familia, observacdes e reunides foram registrados em um diario de campo para
serem analisados posteriormente. A analise das informagdes foi realizada por meio da leitura
exploratoria do material escolhido, visando a compreensao e elaboragao do tema, com vistas a

constru¢do do produto final, o qual constitui a 5° etapa.

6. RESULTADOS

Ap6s circular por diferentes conceitos ja explorados no referencial teorico,
constatamos a dificuldade dos pais/cuidadores da PCD na adesdo aos servigos da clinica da
APAE de Jjui, visto que mesmo na contemporaneidade, a ideia da deficiéncia estd permeada
por questdes sociais. Desta forma, contribuindo para a reproducdo de estigmas e preconceitos,
que acabam impedindo a procura precoce de assisténcia qualificada.

Diniz (2009) traz aspectos que sdo essenciais para compreender a deficiéncia e a PCD,
quando denuncia a estrutura social que oprime o sujeito deficiente, como se ndo bastasse o
fato da limitagdo funcional bioldgica. Grande parte da visdo que temos da deficiéncia €
causada por barreiras sociais construidas pela propria sociedade, corroboradas pelo modelo
socioecondmico que impera.

Acerca disso, a APAE de Ijui acolhe e presta servigos para 634 alunos. Um desses
servicos ¢ oferecido aos pais e responsaveis, sendo nomeado como Grupo de Apoio aos Pais
(GAP), em que ocorrem trés tipos de reunides diferentes. Uma ¢ voltada para as familias e
acontece 1 vez por més, com o objetivo de escutar os cuidadores, sendo um momento em que
podem compartilhar sua experiéncia, como foi para cada um desde quando chegou com seu
filho na institui¢do, como se sentem com as conflitivas que estdo presentes no cotidiano, os
desafios, as mudangas que ocorreram também em suas vidas, os avancos no desenvolvimento
de cada crianga apos comegar frequentar a APAE e outros pontos que vem a tona no decorrer

da conversa. O outro grupo ¢ para os pais (homens), que no momento ainda nao esta
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acontecendo, mas que € essencial para que se possa pensar na relagdo do pai com o seu filho e
como ficam essas conflitivas para aquele que também deve cuidar e atender as necessidades
dessa crianca real.

Além destes, ainda existe o grupo das maes que ocorre quinzenalmente, e tem como
objetivo promover um espago de didlogo sobre a descoberta do diagnostico, as questdes que
ainda estdo presentes sobre a idealiza¢ao do filho que as acompanham desde a gestacdo e que,
muitas vezes, tornam o processo de aceitacdo da deficiéncia doloroso. Neste grupo, além das
maes, também frequentam avas, tias, parentes € maes sociais.

No dia 21 de margo de 2023, foram levantadas pela equipe questdes em torno da
importancia do atendimento humanizado com os pacientes e seus cuidadores, tendo em vista a
grande demanda. Neste encontro, a equipe trouxe que, muitas vezes, nos atendimentos ou em
outras situagdes acabam se referindo a “mae do fulano”, sendo um dos pontos que chamou
atencdo, ao invés de reconhecé-las também como um sujeito separado do filho.

Nessa ocasido, a psicologa trouxe o relato de uma mae em que o filho fez a 1*
avaliacdo com 2 anos ¢ somente aos 7 anos passou a frequentar a clinica. Demorou 5 anos
para a aceitacdo do diagnostico por parte dos pais, implicando no atraso do desenvolvimento
de forma significativa. Pode-se pensar, que se no primeiro momento em que o filho fez a
avaliagdo tivesse ocorrido uma intervengdo precoce, as chances de ter avangos no
desenvolvimento da crianga seriam muito maiores.

No entanto, cabe também ao profissional que acompanha o paciente em momentos de
negacao parental, encaminhar o cuidador para atendimento psicoldgico. A mae e o pai
precisam estar em condi¢des favoraveis para encarar esse filho real que se apresenta, visto que
inicialmente eles irdo o tomd-lo como imagindario e essa negacao pode culminar em perdas no
desenvolvimento infantil, acarretadas pelo atraso na intervengdo, conforme identificado em
um dos casos relatados anteriormente.

No dia 29 de margo de 2023, as estudantes acompanharam o grupo das familias, onde
os pais (maes e pais) puderam contar um pouco sobre o que a APAE representa para eles,
trazendo em suas falas que representa acolhimento, mudanca, familia, cuidado, relatando
também as mudangas apds o filho ter comecado a frequentar a instituicdo e estar sob o

acompanhamento dos profissionais da clinica.
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No dia 23 de maio de 2023, enquanto 4 maes aguardavam na sala de espera, foi
realizada uma entrevista com as mesmas,” onde foram abordadas algumas questdes
norteadoras, sendo elas:

1) O que a APAE representa para vocé e sua familia?

2) Vocé sente que ainda existe preconceito? Se sim, como vocé lida com isso?

3) Qual foi o maior desafio para vocé e sua familia quando vocés iniciaram na APAE?
4) O que vocé pode dizer para encorajar os pais que estdo chegando agora?

Como respostas obtivemos que a APAE representa para a maioria das maes
acolhimento e familia, pois a instituicdo abriu as portas, onde muitas escolas fecharam.
Ademais, uma das maes relatou que consegue perceber a alegria da crianga pelo olhar, e que
adora ir na APAE, pois a crianca se sente acolhida, a0 mesmo tempo tem outras distragdes e a
possibilidade de interagir com outras criancas. Em relacdo ao preconceito, a maioria das maes
relataram que no inicio houve muitas dificuldades e um grande choque de realidade, pois nao
imaginavam os desafios que iriam enfrentar com seus filhos e 0 medo tomou conta de suas
vidas. Uma das maes falou sobre a importancia da terapia na sua vida, pois acredita que ¢
essencial nesse percurso e com isso pode ajudar a conciliar a rotina exaustiva.

Ademais, sdo as maes que, muitas vezes, t€ém de abdicar da carreira profissional e de
sonhos pessoais, para se dedicar ao cuidado do filho com deficiéncia e a rotina intensa de
atendimentos terapéuticos.Pode-se perceber também que o preconceito esta presente, mas que,
para além disso, existe a angustia da mae de ter que lidar com as limitagdes do filho e o quao
dificil pode ser levar a crianga em um servigo especializado, sendo que 1a também ird se
deparar com outras criancas com diferentes idades e diagnosticos.

Ha também, outros fatores contribuintes como a dificuldade em aceitar o diagnostico,

a angustia vivenciada pelos pais diante das dificuldades, ao mesmo tempo em que percebem as
limitagdes reais e persistentes, também precisam continuar investindo e apostando no
desenvolvimento desse filho. E uma experiéncia singular ¢ que implica a0 mesmo tempo em
um processo de luto e também de ressignificacao.

A partir dos relatos dos casos, nota-se a dificuldade dos cuidadores em enfrentar um
possivel diagnostico, o qual rompe com a idealizagao do bebé imaginario, indicando que a nao

elaboracdo desse processo psiquico pode aparecer sob a forma de negagdo. Em particular, sobre

3 Foi garantido o sigilo da identidade dos participantes.
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o estigma social foi possivel perceber nas falas das maes entrevistadas que todas trouxeram que
grande parte do preconceito partia da propria familia, sendo que alguns familiares se afastaram
e também passaram pelo processo de negacdo. Ademais, a principal fala que apareceu no
discurso das maes no sentido de encorajar outras maes que descobriram o diagnostico e estdo
passando por experiéncias semelhantes foi para “ndo desistirem”, continuarem apostando em
seu filho.

Considerando os desafios que se anunciam apods a descoberta do diagnostico de um
filho com deficiéncia e que ¢ uma experiéncia singular para cada familia, ¢ essencial que os
pais consigam elaborar o luto pelo bebé imagindrio para que consigam investir no
desenvolvimento do filho e na relagdo com o mesmo. Diante disso, nota-se que o preconceito
estd presente, mas que para além disso, existe a anglstia da mae de ter que se a ver com as
limita¢des do filho e o qudo dificil pode ser levar a crianga em um servico especializado, sendo
que la também ird se deparar com outras criancas com diferentes diagnosticos, apesar dessa
angustia vivenciada pelos pais, ¢ extremamente importante e significativa a busca pelo
atendimento especializado e pela intervengao precoce, pois € por meio dela que o filho podera
desenvolver seu potencial em todos os dominios (cognitivo, motor, social e psiquico) e a falta

dela pode resultar em maiores dificuldades e, at¢ mesmo, em perdas no desenvolvimento do

filho.
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