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PREFÁCIO


			Esta obra, organizada por Cybele Moretto e Caroline Garpelli Barbosa, composta por capítulos de vários autores, apresenta e discute diferentes modalidades de práticas e experiências evidenciando a riqueza da psicologia, que, em sua irrefutável diversidade, tem se mostrado capaz de ampliar-se, criando-se e recriando-se em atendimento a novas e crescentes demandas, em todas as áreas de seu saber-fazer. Ao enfrentar tarefas e desafios propostos ao longo da história de seu desenvolvimento, a psicologia tem demonstrado sua plasticidade, construído modelos e práticas, fazendo-se presente em diferentes contextos sociais, institucionais e existenciais, bem como solidificando importantes interfaces teóricas, científicas e profissionais, necessárias para abarcar a complexidade da vida em suas diferentes realidades e nuances. 


			Com uma postura aberta, crítica e reflexiva, a psicologia vem contribuindo crescentemente para responder aos desafios contemporâneos, alicerçada no compromisso com o ser humano, com a promoção da saúde e com o alívio do sofrimento, como se pode atestar pelos trabalhos reunidos neste livro. Os capítulos que o compõem refletem uma psicologia plural e madura, que vem ocupando novos espaços sociais e institucionais e que não se omite diante da necessidade de ampliar seus campos e suas possibilidades de atuação, abrindo-se à construção de práticas emergentes que reconfiguram seus modelos de ação e atendimento.


			Tendo em vista os diferentes fundamentos teórico-filosóficos que norteiam o campo de conhecimentos e práticas psicológicas, é preciso compreender aquilo que definiria sua essência, capaz de reunir, sem pretender unificar, os modelos ou paradigmas que norteiem uma práxis flexível, ética e responsável e que não a descaracterizem em face das complexas demandas às quais deve responder. Longos e diversos debates epistemológicos têm sido travados ao longo do desenvolvimento da ciência psicologia, especialmente na clínica, em que as diferentes vertentes teórico-conceituais se manifestam de forma mais concreta, no atendimento de seus diversos e crescentes desafios, independentemente do lugar ou contexto em que a clínica seja exercida.


			Neste ponto, é necessário lembrar que a clínica não é um lugar no qual se exerce a atividade clínica ou a psicoterapia, mas um modo de visar e compreender a existência humana concreta, individual ou coletiva, numa perspectiva de acolhimento e escuta de seu sofrimento e de suas necessidades de crescimento e de busca por autonomia e bem-estar. As diferentes possibilidades de atendimento e de ações ou intervenções do psicólogo clínico ou psicoterapeuta não substituem a importância fundamental da qualidade da relação humana, intersubjetiva, ética e genuinamente pautada na tarefa do cuidar.


			Ao entrar em contato com esta obra, desde a leitura da introdução, seguindo pelos demais capítulos, evidencia-se uma proposta comprometida com uma psicologia aberta e que se define, essencialmente, como uma psicologia do cuidado, sensível às necessidades e ao sofrimento humano contemporâneo, onde quer que ele se apresente. As diferentes experiências descritas pelos profissionais autores dos capítulos deste livro mostram tal comprometimento e as consequentes contribuições que, certamente, trarão aos psicólogos, aos estudantes de psicologia e aos demais profissionais de áreas afins.


			Sou grata pelo convite para prefaciar este livro, vindo das organizadoras Cybele e Caroline (a estimada “Carol”, minha ex-aluna de graduação e orientanda de mestrado e doutorado). Em seu trabalho, reunindo com maestria os capítulos de seus colaboradores, mostram a competência e a seriedade que têm promovido o avanço da psicologia, formando profissionais e pesquisadores de qualidade e tecendo o futuro de nossa ciência e profissão!


			Prof.ª Dr.ª Carmen Maria Bueno Neme


			Psicóloga clínica e psicoterapeuta; livre-docente em Psicologia Clínica pela Unesp/Bauru; docente aposentada do Programa de Pós-Graduação em Psicologia da Unesp/Bauru.
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INTRODUÇÃO


			Caroline Garpelli Barbosa


			Cybele Moretto


			Historicamente, o espaço de constituição da psicologia enquanto ciência e profissão tem sido marcado pela dispersão de seu objeto de investigação, bem como pela diversidade teórica, metodológica e mesmo em relação aos seus campos de atuação (FIGUEIREDO, 1991). Essa característica faz-se presente desde o início do desenvolvimento da psicologia como uma ciência independente, no fim do século XIX e na primeira metade do século XX, quando era ainda vista como uma disciplina subordinada aos campos da educação e da medicina e fortemente questionada por outras ciências e saberes, como a filosofia, a educação e até mesmo a religião, que a consideravam uma intrusa e invasora de seus campos. Afinal, se a herança filosófica moderna, com sua noção de subjetividade privada, foi condição para o surgimento de uma ciência que se dispusesse a estudá-la, faltava definir o que lhe era próprio nesse processo. 


			Assim, como antídoto a essa falta de delimitação de lugar, a busca por uma identidade foi inevitável e a psicologia assentou sua atuação em uma prática que, sobretudo após a regulamentação da profissão no Brasil em 1962, tornou-se uma das funções exclusivas do psicólogo, a saber, a realização de psicodiagnóstico e o trabalho de orientação e aconselhamento psicológico diante de problemas de ajustamento. Essa identidade ficou ainda mais forte, pois, construída de modelos objetivos que possibilitavam identificar, classificar e medir características genéricas do comportamento e personalidade, conferiu à psicologia da época o status tão sonhado de cientificidade (SCHMIDT, 2009).


			Apesar de essa conquista ter sido um marco para o desenvolvimento da psicologia enquanto ciência independente, não é possível dizer que ela lhe trouxe unidade, pois, com o avançar dos anos, observou-se a emergência de uma série de modelos sustentados por diferentes teorias, instrumentos e objetivos para orientar a prática do diagnóstico e mesmo do aconselhamento, e que acabaram por revelar formas variadas de atuação profissional. Além disso, inicialmente marcada pela prática avaliativa, aos poucos a psicologia também se constituiu como prática clínica, de modo que, influenciada pela psicanálise e pelo modelo médico, foi além dos diagnósticos para também se colocar como um fazer que caminha em direção ao tratamento e alívio do sofrimento humano. 


			A atividade clínica, contudo, em um primeiro momento se assentou em uma prática demasiadamente individualista e fundada em um modelo epistemológico de subjetividade fechada em si mesma, não sendo por acaso que até hoje a imagem mais difundida do psicólogo é aquela do psicoterapeuta que atua em consultório, imagem essa que muitos filmes e novelas reproduzem, por vezes, até mesmo de modo caricato. 


			Por outro lado, a própria inserção da psicologia em contextos diversos, como escolas, hospitais, organizações e instituições de várias naturezas, bem como em diferentes realidades sociais, foi também responsável por tensionar os saberes e práticas até então instituídos, levando a psicologia a se posicionar criticamente e, por conseguinte, a ter de se reinventar e decidir sobre seu engajamento social. Aliado a isso, como discute Campos (2013), o início do século XX, com a virada linguística hermenêutica e pragmática na filosofia contemporânea, marca o surgimento de modelos teórico-filosóficos que ultrapassam a noção de sujeito e de interioridade em direção a modelos que se assentam em uma visão de subjetividade aberta, relacional e histórica, o que influenciará também as discussões epistemológicas no campo da psicologia. 


			Nesse sentido, diante dos apelos da tecitura histórica que apresentam outras formas de relações entre os sujeitos, bem como em face dos novos modelos de teorização contemporâneos, a psicologia assume o compromisso de se abrir a outros encontros, adentrando novos espaços e ampliando seus campos, contextos e possibilidades de atuação, movimento esse que exigiu a construção de práticas e saberes. Por isso, podemos afirmar que a psicologia, em sua tarefa de cuidar do sofrimento humano, precisou e ainda precisa se despir de uma identidade que se pretenda unificada e solidamente integrada, a fim de que a elasticidade ante novas demandas lhe permita ir ao encontro das necessidades reais e concretas de pessoas, grupos ou instituições, em que ela possa acolher e cuidar do sofrimento em suas variadas faces. 


			Esse cenário tem trazido novas configurações de atendimentos e nova conceituação para a prática do que se entende por cuidado psicológico, haja vista que o que se busca nesses novos contextos é, sobretudo, promover saúde e espaços de escuta. Não por outro motivo, na atualidade há uma ampla discussão, especialmente no campo da psicanálise e das abordagens fenomenológico-existenciais e também humanistas (vertentes que compõem a maioria dos estudos deste livro), que traz à baila a proposta de um cuidado como ética, e não como técnica, capaz de orientar a atuação do psicólogo seja no contexto clínico psicoterapêutico ou psicoprofilático, nos enquadres de atendimento individual, grupal e institucional, assim como em contextos privado e de saúde pública. Ou seja, um cuidado arquitetado no encontro humano e que não dita normas de conduta ou regras de agir, mas sim convoca o psicólogo a habitar um lugar de disponibilidade que libera o outro (pessoa, grupo ou instituição) para se mostrar com base em seu próprio horizonte de sentidos e significações, possibilitando que se aproprie de seu cuidado para consigo e com os outros (DIAS, 2013; DUARTE, 2010; FIGUEIREDO, 2007).


			Assim, é caminhando em direção a uma compreensão sobre como acolher as várias formas de sofrimentos individuais e coletivos que os autores reunidos neste livro discutem os novos desafios que atravessam a práxis cotidiana do psicólogo na atualidade. Para isso, os estudos foram organizados em duas seções. Na primeira estão presentes trabalhos voltados para o âmbito da atuação institucional e grupal, e a segunda traz discussões sobre a prática clínica pelo olhar da fenomenologia existencial e da psicanálise.


			Nessa direção, o trabalho de Cybele Moretto, “No dia a dia... a luta: os pais da criança com deficiência — um olhar psicanalítico”, abre a primeira parte do livro ao discutir quanto o nascimento de uma criança com deficiência pode trazer à tona diversas questões, como o impacto diante do diagnóstico e a necessidade de adaptação e aceitação para que seja possível o desenvolvimento da criança. Desse modo, reflete sobre a importância em proporcionar um espaço de escuta aos sentimentos vivenciados pelos pais e familiares por meio de um atendimento humanizado, que leve em consideração a complexidade de receber um diagnóstico de deficiência e os desdobramentos que este ocasiona na luta da vida diária. Com base em um relato de experiência, aponta possibilidades de intervenção psicológica salientando a importância de sua atuação no acolhimento aos pais da criança com deficiência.


			Na sequência, o texto de Caio Cotrim e colaboradores, “Saúde mental pública e as novas estratégias de atendimento: reflexões sobre a prática”, busca refletir sobre qual seria o papel da psicologia no contexto do Sistema Único de Saúde (SUS) e das Práticas Integrativas e Complementares (PICs), de modo a levantar quais práticas vêm sendo desenvolvidas pelos profissionais da área. Nesse sentido, os autores ressaltam que essa nova práxis alicerçada pelo movimento de desinstitucionalização, na construção de uma compreensão sobre saúde mental e coletividade, vem desenvolvendo uma nova noção de atenção à saúde. 


			O capítulo de Leonardo Botinhon de Campos, intitulado “Identidade, vínculo e cotidiano de agentes comunitárias de saúde: uma compreensão psicológica”, discute o processo de construção das identidades profissionais de Agentes Comunitárias de Saúde (ACS) que atuam em uma Unidade Básica de Saúde de Estratégia Saúde da Família (ESF). O autor parte dos significados que os ACS atribuem à própria atividade de trabalho, discutindo de que maneira as identidades construídas nesse contexto revelam, ao mesmo tempo, disponibilidade desses profissionais para a escuta e o acolhimento das demandas que recebem, mas também insatisfação e sofrimento diante de condições muitas vezes precárias de trabalho e que limitam a plena realização de suas atividades.


			Ainda no campo das discussões da atuação do psicólogo na saúde pública, Janaína Cardozo Souza e Cybele Moretto fazem uma análise sobre as políticas públicas nacionais sobre álcool e drogas voltadas para adolescentes. O trabalho discute as vulnerabilidades relacionadas a fatores macropolíticos, sociais, culturais e econômicos voltados a essa população, aponta para um atraso no debate sobre saúde mental pública infantojuvenil, bem como assinala a inserção tardia nas estratégias psicossociais direcionadas ao uso abusivo de álcool e drogas no movimento reformista, configurando um campo desafiador e em desenvolvimento para a atuação do psicólogo nesses contextos. Na mesma direção de discussão, o trabalho de Cali Rodrigues de Freitas procura compreender como se constitui a representação social do existir de quem faz uso de substâncias psicoativas, assinalando quanto tal representação ainda se assenta, em grande medida, em discursos atravessados pelo preconceito e estigmatização. 


			Já o capítulo de Anna Letícia Torres Campanha e Camila Maria de Almeida Lima, em consonância com os trabalhos anteriores, discutirá as estratégias de cuidado em Saúde Mental infantil e as estratégias de políticas públicas de cuidado para essa população no contexto da Atenção Primária. A proposta das autoras foi caracterizar os cuidados praticados por psicólogos e os desafios encontrados nesse cenário. Com base em relatos dos profissionais entrevistados, as autoras apresentam que, no município em que o estudo foi realizado, a demanda em saúde mental infantil nas Unidades Básicas e de Saúde é a mais emergente, mas, apesar disso, os entrevistados referem não terem sido preparados academicamente para atuação em Atenção Primária em Saúde e sentem dificuldades ao tentarem não transpor o modelo clínico ambulatorial para este cenário. Nesse sentido, discutem a necessidade de maior articulação entre diferentes áreas para pensarem juntas em ações efetivas de cuidado. 


			Caminhando na direção da necessidade de compreender como se dá a atuação interdisciplinar na área da saúde, especificamente no que diz respeito ao trabalho direcionado à obesidade, o capítulo “Transtorno alimentar e obesidade: a atuação do psicólogo em equipe interdisciplinar”, de Jéssica Caroline dos Santos Mira e Cybele Moretto, apresenta as contribuições da Psicologia nesse contexto, haja vista que se trata de uma prática que envolve diálogo com outras áreas de saber e exige abertura para um trabalho que também possibilite a intermediação da relação da equipe com paciente e familiares de forma a facilitar a comunicação, cooperação e elaboração de conflitos que emergem nesse processo. 


			No contexto da saúde mental e diante da necessidade do desenvolvimento de recursos terapêuticos para o tratamento de pessoas com transtornos mentais, o trabalho de Aline Moura e colaboradoras discute o uso da arteterapia como importante veículo de linguagem, comunicação e expressão, uma vez que facilita o acesso a sentimentos e emoções, possibilita processos de ressignificação, bem como favorece a manifestação criativa, especialmente nos âmbitos das redes de atenção à saúde e das redes de atenção psicossocial. Esta proposta de trabalho vai na direção do trabalho de Beatriz Fernandes Antonio de Souza e Cybele Moretto, que, ao discutirem as raízes sociais da loucura e a manutenção do antigo modelo segregacionista, mesmo com o processo de desinstitucionalização psiquiátrica, apontam para a necessidade do desenvolvimento de práticas capazes de resgatar a liberdade de pessoas que durante tanto tempo estiveram asiladas, ajudando-as em sua autonomia e restituindo-lhes o cuidado.


			Já no âmbito dos trabalhos que se referem ao campo da prática clínica, na segunda seção do livro, o capítulo de Caroline Garpelli Barbosa, intitulado “Do fechamento entre muros à abertura à alteridade: contribuições para a prática clínica à luz de Martin Heidegger”, desenvolve a proposta de que a concepção de ser humano apreendida da obra filosófica heideggeriana — na medida em que assenta a existência numa condição de precariedade constitutiva, chamada pela autora de condição de desabrigo — oferece à prática clínica importante fundamento para se pensar uma série de experiências de sofrimento, em especial aquelas que se configuram por restrições existenciais rígidas — “fechamento entre muros”. A autora ainda problematiza quanto a concepção ontológica de Heidegger pode estar no fundamento da atitude de cuidado psicológico na prática clínica, porém sem desconsiderar que a abertura dos muros rumo à disposição para a alteridade não se dá por um gesto de coragem solitária, mas precisa estar ancorada em experiências de confiança nos abrigos construídos de encontros humanos significativos. 


			Em direção semelhante, Robson L. A. Modesto, no texto “O lugar da psicoterapeuta: do estático ao ek-stático”, tem como proposta percorrer aspectos que constituem a experiência da psicoterapeuta em sua prática clínica, tendo como solo a analítica existencial de Martin Heidegger, com base na qual compreende o ser do homem como ek-stático, marcado pelo movimento de ser para fora. Para isso, tece reflexões entre os existenciais ser-aí, ser-no-mundo e cuidado com experiências cotidianas para pensar os modos de ser possíveis na prática clínica e, assim, aproximar-se de qual seria o lugar da psicoterapeuta nessa perspectiva. Sem propor uma resposta final, o autor compreende que tal lugar é marcado por uma dinâmica ek-stática, que não está dada ou já conquistada de antemão, mas que precisa se dar a cada vez com base no que pede cada encontro. Ainda no interior de uma proposta de pensar as contribuições de Martin Heidegger para a prática clínica, Naiara Sampaio dos Santos, no capítulo, “Fenomenologia existencial e a serenidade: um relato de experiência”, apresenta um relato de estágio de psicoterapia baseado na fenomenologia existencial em curso de graduação e, de um caso clínico, discute a atitude de serenidade do psicoterapeuta nesse contexto, apresentando como esta fundamenta a possibilidade de abertura do paciente para uma vivência mais autêntica, viabilizando o reencontro do sentido. 


			Ainda no âmbito da prática clínica, porém com base na visão da psicanálise winnicottiana, Andréia N. de Oliveira e Cybele Moretto, em “Psicanálise e vínculo terapêutico: reflexões sobre uma experiência de atendimento remoto em tempos de pandemia”, buscam conhecer as características do atendimento psicológico remoto em situação de pandemia de covid-19 tendo como base uma experiência com o serviço “Escuta Acolhedora”, da prefeitura de uma cidade do interior de São Paulo, com ênfase na vinculação terapêutica. Para isso, avaliam a organização e o funcionamento desse serviço, observando as características do vínculo terapêutico por via telefônica, de modo a levantarem as principais potencialidades e limitações do atendimento nesse contexto. A fundamentação teórica do estudo foi a psicanálise, sendo enfatizada a aplicação do conceito de transferência a atendimentos remotos. O trabalho revelou sinais relevantes, indicativos de formação de vínculos eficientes do ponto de vista da técnica psicológica e psicanalítica nos atendimentos via telefone, destacando que o atendimento remoto em saúde mental carrega ampla gama de possibilidades e vantagens e que pesquisas nessa área constituem nova lacuna na literatura e, consequentemente, nova área de atuação do psicólogo na atualidade. 


			Seguindo no interior das discussões sobre a clínica psicanalítica, Decirê Dalmolin Arsentales e Isabela Mariano Cardoso, mediante discussão de caso clínico, examinam os aspectos psicológicos da conduta infracional na adolescência relacionados aos impactos da privação emocional à luz da teoria do amadurecimento emocional de Donald W. Winnicott. Assim, ao considerarem que a conduta infracional constitui apenas mais uma entre as diversas manifestações da tendência antissocial, elas apresentam a importância da promoção de estratégias de prevenção e intervenção em saúde mental na adolescência.


			Por fim, os dois últimos trabalhos do livro trazem em evidência quanto a prática clínica e o contexto social, histórico e epocal se encontram em estreita conexão, de modo que a atuação do psicólogo nesse campo não pode estar desconectada de um olhar mais atento para a realidade mais ampla, que também se apresenta como condição para a emergências de várias formas de sofrimento. Nesse sentido, caminhando em direção a uma discussão sobre os impactos psicológicos relacionados ao exibicionismo nas redes sociais, as autoras Caroline Leme de Assis, Helene Santos Carvalho e Júlia Ramos Brito, mediante aplicação de questionário on-line, analisam com que frequência as pessoas publicam fotos em suas redes virtuais, bem como as possíveis preocupações ao fazerem isto. Observam que, entre os participantes da pesquisa, grande parte relata preocupação com a aparência da foto, compara-se a outras pessoas e usa frequentemente ferramentas de edições, visando alcançar padrões de beleza preestabelecidos. Desse modo, discutem o papel da virtualidade em alguns processos de adoecimento que podem apresentar-se como demandas no âmbito da prática clínica. 


			Fechando o livro está o trabalho de Amanda de Oliveira Leme e colaboradoras, no qual as autoras colocam em debate as raízes sociais em torno do ideal de maternidade, uma vez que compreendem que esse ideal, socialmente construído, na medida em que vem carregado de expectativas sociais e históricas em torno de como deve ser uma mãe, pode ser um dos fatores de grande relevância no desenvolvimento de quadros de Depressão Pós-Parto (DPP). Além disso, no fim, discutem o papel do psicólogo no cuidado com a DPP, enfatizando a importância de atuação no campo da prevenção com a gestante e a puérpera.


			Assim, ao trazer em relevo temas atuais, bem como novas faces da prática psicológica, este livro busca mobilizar reflexões sobre novas perspectivas de atuação em psicologia, de modo a contribuir para que esta mantenha seu compromisso mais fundamental, qual seja, cuidar do sofrimento humano em qualquer contexto. 
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			NO DIA A DIA... A LUTA: OS PAIS DA CRIANÇA COM DEFICIÊNCIA — UM OLHAR PSICANALÍTICO


			Cybele Moretto


			Sabe-se que o trabalho psicológico voltado para o apoio de pais de crianças com deficiência é essencial para o processo de adaptação e desenvolvimento tanto do paciente como dos seus familiares e cuidadores, pois compreende-se que a influência destes últimos permite ao paciente (à pessoa com deficiência) sentir-se aceito, contido emocionalmente e seguro. 


			Inúmeros sentimentos são envolvidos na adaptação da família em relação ao novo cotidiano para com os cuidados da criança com deficiência, pois há uma série de afetos contraditórios em relação às expectativas e aos ideais frustrados, gerando um processo de luto e desafiando os pais a lidarem da melhor forma possível com as dificuldades. Há momentos de grande afeto devido às conquistas (que, para muitos pais, passam despercebidas, mas, para pais de pessoas com deficiência, são verdadeiras vitórias) e também grandes momentos de tristeza, frustração e raiva. 


			Os familiares são parte essencial no processo de desenvolvimento e adaptação das crianças com deficiência. Devem ser considerados essenciais no processo de reabilitação desses pacientes. A forma de agirem em seus cuidados, propiciando ou não autonomia, de possibilitarem a estimulação adequada, de lidarem emocionalmente com as dificuldades e com a criança com deficiência é fator que deve ser refletido e orientado para evitar o sentimento de inadequação, a exclusão social, a excessiva dependência, a falta de consciência sobre as reais dificuldades e possibilidades. Ao compreender a relevância da família aos pacientes com deficiência, abre-se um campo de atuação para o psicólogo: aconselhamento e acompanhamento psicológico familiar. 


			Deseja-se colocar, no início deste estudo, dois esclarecimentos, que se complementam: por um lado, tenho conhecimento teórico-conceitual e experiência profissional na área, acompanhando há quase vinte anos grupos de pais de filhos deficientes; por outro, tenho também esse conhecimento num âmbito “prático”, por viver a condição de deficiência, pessoalmente, há cinco anos, uma vez que sou mãe de uma criança com encefalopatia crônica.


			Observa-se que pouco tem sido estudado e publicado cientificamente, no campo da psicologia, sobre o atendimento às crianças com deficiência, principalmente dirigido a seus familiares. Sendo assim, este trabalho tem por objetivo refletir sobre uma série de sentimentos e conflitos psicológicos presentes nas relações familiares, especialmente de seus pais envolvidos com o novo cotidiano, devido às necessidades especiais que possuem com o filho com deficiência. No fim, descreve-se um relato de experiência baseado na prática da autora como psicóloga. Este trabalho justifica-se pela relevância científica e social de apontar possibilidades de intervenção psicológica e interdisciplinar e contribui para a ampliação da literatura científica sobre o atendimento às pessoas com deficiência.


			A QUESTÃO DO TERMO “DEFICIENTE”


			Muitas pessoas com deficiência continuam excluídas e marginalizadas. O próprio termo “deficiente” carrega um si um valor negativo e tende a contribuir com a discriminação. O significante “deficiente” comporta a ideia de falha, defeito, imperfeição. Assim, nomear uma pessoa de “deficiente” é restringir sua identidade à deficiência em detrimento de sua condição de sujeito. Santos (2002) destaca que a noção de deficiência vem responder a construções históricas que moldaram nossa organização social, conferindo-lhe um caráter normatizador e sem lugar para a diferença. Logo, o que não se encaixa nos moldes estabelecidos pela sociedade higienista com seus padrões de limpeza, beleza e força, encontra-se deficiente.


			Na tentativa de utilizar um nome menos pejorativo, em 1988 foi proposto o termo “Pessoa Portadora de Deficiência (PPD)”, entretanto, com o tempo, também foi considerado um tanto inadequado, pois “portador” vem de “portar” e isto dá a ideia de que a pessoa carrega algo do qual, tão logo queira, pode se desvencilhar. Na maioria das vezes, a deficiência é permanente, não cabendo o termo “portador”. Ninguém diz que uma pessoa é “portadora de olhos castanhos.” Além disso, para simplificar, passou-se a dizer apenas “portador de deficiência”, retirando a parte considerada principal, que é “pessoa”. 


			A terminologia considerada atualmente “apropriada”, que passou a ser utilizada a partir de 1994, é, portanto, “pessoa com deficiência”. Essa última denominação tem se mostrado mais adequada, pois, em primeiro lugar, enfatiza a “pessoa” e, em segundo lugar, caracteriza a deficiência que ela possui (por exemplo, pessoa com deficiência auditiva, pessoa com deficiência física). Assim, não se trata de negar a deficiência, de promover uma “igualdade” onde não existe, visto que, para todo sujeito, lidamos com a questão de uma diferença irredutível e estrutural (SANTOS, 2002).


			Compreende-se, da experiência com crianças com deficiência e seus pais, contudo, a importância de não subestimar as possibilidades de desenvolvimento daquelas que encontram em seu próprio corpo a marca dessa diferença. Possibilidades essas que somente cada pessoa com deficiência poderá criar com base nos investimentos libidinais que recebeu em sua infância e a partir de seu próprio desejo.


			Complementando esse raciocínio, propõe-se conceitualmente os termos atualmente aceitos pela comunidade científica, como deficiência, incapacidade e desvantagem, tomando como ponto de partida o documento do Secretariado Nacional de Reabilitação da Organização Mundial da Saúde. Sobre isso, considera-se que, ao utilizar tais conceitos, ao se referir à relação pessoa/deficiência, preferencialmente com preposições e verbos na voz ativa, há uma maior ênfase à descrição das possibilidades do indivíduo, enfocando as desvantagens resultantes de circunstâncias do ambiente físico e social, e não do indivíduo com deficiência em questão (AMARAL, 1998; AMIRALIAN, 2000).


			A CRIANÇA COM DEFICIÊNCIA E SEUS PAIS: O PROCESSO DE LUTO PELO FILHO IDEAL


			Receber o diagnóstico de uma deficiência de um filho, seja na concepção da gravidez, seja no parto ou devido a algum eventual acidente, é uma missão penosa que recai principalmente aos cuidados dos pais e da família mais ampla. A criança com deficiência possui necessidades especiais que precisam ser sanadas, e tais necessidades muitas vezes influenciam a dinâmica da rotina familiar, das relações familiares, a estrutura física e material do ambiente. Há a necessidade de que os pais estejam envolvidos no processo de educação e reabilitação do filho com deficiência. Esse diagnóstico resulta num processo de luto pelo filho idealizado (sem deficiência), pois no geral há uma grande expectativa dos pais para com os filhos.


			À luz da teoria psicanalítica, no que se refere à perda de uma maneira geral, o ser humano resiste a aceitar perder qualquer que seja o objeto amado, pois, como afirma Freud (1996) em seu artigo “Luto e melancolia”, tudo aquilo que é amado o é em função de um investimento libidinal aí depositado, e desinvestir do objeto exige um trabalho psíquico extremamente doloroso. Nele, a libido dirigida ao objeto amado deve ser retirada de suas ligações com este e reinvestida em novos objetos. Sobre isso, compreende-se que esse desinvestimento ou desligamento da libido diz respeito ao processo de luto, o qual é processado gradualmente (FREUD, 1996). 


			Na relação dos pais com um filho, com a chegada de um novo membro fazendo-se presente em uma família, tornam-se inevitáveis as expectativas e fantasias geradas sobre aquele indivíduo, além da ideia de que seja inteligente, produtivo, saudável e, acima de tudo, perfeito física e mentalmente. Quando esse desejo não é realizado e a criança acaba sendo acometida por algum tipo de alteração, são produzidos pela família, principalmente pelos pais, mecanismos de enfrentamento como afastamento e/ou sentimento de culpa, e, a partir de então, compreende-se o que Kübler-Ross (2008) identificou como fases psicológicas do luto: negação, raiva, negociação, depressão e, algumas vezes, aceitação. 


			Paralelamente ao processo de luto pelo filho desejado, anteriormente idealizado pelas expectativas construídas no imaginário dos progenitores, instaura-se uma ferida narcísica nestes (FREUD, 1996). O eu projetado pelos sonhos desfaz-se, dando lugar a um ser que precisará ser ressignificado em um novo processo de gestação psíquica, no qual os vínculos deverão ser refeitos. O filho agora existente precisará de uma nova identidade, na qual sejam respeitados seus limites, dando-lhe um novo lugar com a construção de expectativas (BRAZELTON; CRAMER, 1992; OLIVEIRA, POLETTO, 2015).


			Conforme a criança começa a se desenvolver, muitos sentimentos são suscitados naqueles que estão diretamente envolvidos com esta, surpresas e inseguranças acontecem em relação aos novos problemas que possam surgir, por isso é necessário compreender que os pais precisam receber empatia e apoio constante do mundo a sua volta, em especial da família mais ampla, amigos e equipe técnica que atende àquela criança.


			Concorda-se aqui com Buscaglia (2006), o qual afirma que o envolvimento da mãe — e acrescenta-se a participação do pai — tem grande influência sobre o sentimento de aceitação ou rejeição da criança com deficiência. Se a criança for capaz de ser aceita, com sentimento de segurança e confiança, será maior a chance de também se sentir incluída e aceita em sua problemática. Reações emocionais como culpa, negação, inferioridade, confusão, raiva, desamor, questionamentos de crenças religiosas são conflitos que devem ser bem vivenciados, compondo-se um quadro normal, mas visa-se não perder a esperança e a credibilidade em si e em seu filho. Ressalta-se, ainda, com apoio na literatura, que esses pais precisam receber cuidados para não se tornarem “pais deficientes” (BUSCAGLIA, 2006), uma vez que terão seus sentimentos e posturas constantemente colocados à prova, tanto entre eles como entre os profissionais e o mundo que os cerca. E isto ocorrerá provavelmente com mais frequência em comparação a pais de crianças ditas “normais”.


			Alguns artigos (OLIVEIRA; POLETTO, 2015; SA; RABINOVICH, 2006) apontaram para um predomínio de vivências emocionais negativas e sentimentos ambivalentes dos pais em relação ao filho. Os pais de uma criança com deficiência experimentam uma complexa combinação de emoções — tanto ao tomarem ciência do diagnóstico quanto nos cuidados diários do filho —, conflitos psicológicos entre expectativa e realidade, emoções diante da dor, da frustração e do desapontamento, dificuldade em aceitar a deficiência com negação, culpa e tentativa de melhorar o desempenho de seu filho para superar os limites. Então, amor e ódio, abandono e reparação, decepção e culpa são binômios de sentimentos contraditórios que também permeiam este momento.


			Compreendem-se alguns fatores que são relevantes para o processo de aceitação e adaptação dos familiares para com a pessoa com deficiência, como o desejo pela gravidez; o tipo de personalidade dos membros familiares, entendendo que isto implica como vão lidar com a dor e a frustração (retraindo-se e fechando-se, ou esbravejando, culpando etc.); como está a relação matrimonial antes da gravidez ou do evento que gerou a deficiência, de modo que a criança não seja o bode expiatório dos problemas conjugais; o grau de preconceito para com pessoas com deficiência; a aceitação de sentimentos negativos para com a situação emergente (OLIVEIRA; POLETTO, 2015).


			Desta forma, a reação da família perante o filho depende do relacionamento conjugal e familiar, do apoio que os pais recebem. Os familiares necessitam de informações claras e precisas sobre a deficiência e suas necessidades, potencialidades e limitações; devem ser incentivados sobre seu relevante papel para o desenvolvimento e reabilitação da pessoa com deficiência. Também precisam lidar com a ansiedade que surge sobre o desempenho e desenvolvimento do paciente, pois a superexpectativa traz frustrações desnecessárias e evitáveis, assim como a falta de expectativa despotencializa a família a buscar estimulações e novidades para o desenvolvimento da criança. Outro aspecto importante é ter consciência de que a criança com deficiência possui necessidades especiais, o que implica muitas vezes modificações ambientais, necessidade maior de cuidado constante, observações e orientações; assim como também os familiares devem colocar limites, preocupar-se com o futuro da criança com deficiência tal como se preocupariam como outra criança sem deficiência.


			Várias são as dificuldades enfrentadas pela família, entre elas a perda do objeto do desejo, os elevados gastos com saúde e equipamentos especiais, a perda dos contatos sociais e o desequilíbrio emocional, sendo esses os fatores internos e externos que colaboram para aumentar o estresse familiar. 


			RELATO DE EXPERIÊNCIA


			Neste tópico, trata-se de expor alguns fragmentos de atendimentos realizados pela psicóloga-pesquisadora ao longo de sua atuação tanto no serviço público como privado com pais de filhos com deficiência. O registro das falas dos participantes foi feito pela própria psicóloga e referiu-se a aspectos que lhe chamaram a atenção de um modo particular, não sendo realizado, de modo geral, um relato exaustivo e minucioso, mas notas precisas e pertinentes que possibilitaram o processo de análise e interpretação.


			Considera-se que cada experiência emocional traz diversas possibilidades de investigação, contribuições científicas absolutamente singulares e diversas em relação aos nossos achados. Portanto, a que se propõe aqui não pretende esgotar as interpretações, à luz do referencial psicanalítico. Tanto os nomes como alguns trechos das falas foram omitidos, parcialmente, a fim de preservar a identidade dos participantes.


			OS FRAGMENTOS


			Os cuidados, o passado e a história de vida de cada um dos pais da criança encaminham como vai ser interpretada a deficiência; e, quanto mais a percepção da patologia em uma família tiver caráter negativo, mais complexas serão as relações com a criança com deficiência. 


			Seguem alguns depoimentos de pais ao receberem o diagnóstico da patologia de seus filhos e os sentimentos despertados: “Houve uma mudança grande nas nossas vidas [sic]... demoramos para tomar consciência de que tínhamos um problema sério...”; “Foi um choque! Saí do consultório médico atordoada... chorei, depois comecei saindo, comecei a encarar o problema”; “O mundo desabou sobre nós”; “Não é que eu não goste, não gosto nem de olhar, nem de ver, porque...” (informação verbal).


			Considera-se, com base nesses relatos, a importância do acolhimento emocional desses pais para que possam ter uma prática de cuidados, possam oferecer um ambiente suficientemente bom (WINNICOTT, 1979) para o desenvolvimento da criança com deficiência; e possam contar com um espaço continente e livre de censura ou julgamentos, para exporem as emoções ambivalentes, os sonhos, as desilusões e as frustrações que permeiam toda a relação pais-filho.


			Nos fragmentos a seguir, observam-se sentimentos relacionados ao processo de aceitação/negação psíquica diante da patologia do filho e de sua real limitação e/ou possibilidades da criança, de suas condições de desenvolvimento, dificuldades de comunicação e de relacionamento com os profissionais da saúde que assistem o filho, os quais podem ser desestruturantes aos pais, tornando o cuidado diário por anos a fio da criança com deficiência, um trabalho que pode ser penoso e deixar a família vulnerável. 


			Na elaboração do luto simbólico, o qual aqui compreende mecanismos de enfrentamento, os sujeitos passam por diferentes fases psicológicas (KÜBLER-ROSS, 2008), conforme se observa nos trechos a seguir: “A aceitação ajuda a ‘digerir’ a dor, o que talvez explique como é possível poder aceitá-la com naturalidade e até com alegria”; “Nós passamos por aquele momento difícil, de impacto, depois resolvemos ir pra luta”; “Foi difícil demais... acho que até hoje eu ainda não superei, porque eu ando assim... às vezes me dá uma vontade de chorar, não sei o que me dá”; “Eu quero que ela não se sinta menosprezada por ninguém, ninguém pode dizer que ela é isso, que é aquilo” (informação verbal). 


			Nos depoimentos a seguir, percebe-se que a família é geralmente confrontada com novas exigências, alterações nas suas rotinas, mudanças constantes e readaptações diversas, e a deficiência pode propagar seus efeitos nos níveis emocional, financeiro, ocupacional, pessoal e social: “A gente não tá ali naquela situação porque a gente quer, a gente não tá ali alegre... ninguém escolhe passar por isso”; “Tem pessoas que são discretas, outras já não sabem, porque tem gente que [sic] aproxima de você, sabem [sic] o que é, mas não pergunta, não magoa, não lhe agridem [sic]... Eu me acabo. Aí você tem que se segurar pra não chorar junto”; “Eu esqueci [sic] de mim, e agora só estou cuidando dela”; “[...] eu prefiro ficar com minha família. Se eu tiver que sair, sai [sic] nós três”; “Praticamente nossa vida ficou voltada pra ele” (informação verbal).


			As incertezas dos pais ante a nova condição em que se encontram foram identificadas como uma das situações que contribuem para sua angústia, suas fantasias a respeito do futuro, suas incertezas, impedindo-os, muitas vezes, de elaborar seus conflitos. A esse respeito, encontra-se na definição de preocupação materna primária de Winnicott (1988) uma possibilidade de compreensão. Para esse autor, em uma condição normal de gestação e nascimento, a mãe encontra-se preocupada de uma maneira bastante especial com seu bebê; por esse processo, entende-se como a energia antes dirigida a todas as relações e atividades das quais a mãe se ocupava passa a ser orientada para o relacionamento com seu filho, de quem passa a se ocupar física e psiquicamente de modo integral. No contexto de nascimento de uma criança com deficiência, pode-se pensar na preocupação materna primária especial, pois, de acordo com Granato e Aiello-Vaisberg (2002, p. 90-91, grifo nosso):


			[...] precisará ser especial no sentido de sua duração, já que, no lugar do arrefecimento da dedicação absoluta das primeiras semanas ou meses, observaremos o prolongamento de tal situação, um declínio menor do que o habitual, seu retorno em épocas de crise ou, ainda, sua manutenção por toda uma vida.


			A esse respeito, destaca-se que, em comparação à população geral, cuidadores de pacientes com quadro crônico apresentam significantemente mais sintomas de distúrbios do humor como ansiedade e depressão, além de maiores níveis de estresse (AMORIM, 2019; SONG; SINGER, 2006). Segundo Amorim (2019), estudos tratam sobre a depressão como uma relevante comorbidade presente em diversos quadros crônicos, porém a depressão “invisível” dos cuidadores também vem se revelando em estudos científicos que acompanham famílias de pacientes com deficiência ou doenças crônicas. Por isso, enfatiza-se a necessidade contínua de um ambiente de holding, incluindo amparo afetivo e empatia para com os pais, principalmente com a mãe que se encontra nessa preocupação materna especial, pois: 


			[...] na presença de uma criança que continua a viver um estágio de dependência absoluta ou relativa, teremos uma mãe mais preocupada do que aquela cujo filho caminha resoluto para a independência (GRANATO; AIELLO-VAISBERG, 2002, p. 91, grifo nosso).


			Trata-se de lutas diárias revestidas de ansiedade, conforme a seguir: “É muita angústia, muita angústia, no presente, no dia a dia, da adaptação da escola, sobre o futuro, na autonomia, angústia...”; “A ansiedade aumenta o cansaço, porque cansa, todo dia, fazendo, há anos... Como cansa. E a ansiedade de esperar melhorar cansa mais ainda...”; “A preocupação se vai andar, né? Saber se vai andar, falar...”; “É o futuro, né? Como vai ser mais tarde... meu filho vai andar? Meu filho vai falar?... Como vai ser a escola?... Isso tudo eu penso, né?” (informação verbal). 


			Apoiados em nossos estudos e experiência profissional, refletimos também para as dificuldades na relação conjugal dos pais, as quais se tornam frequentes diante de tantas demandas. Em situações de tensão prolongada, para se proteger da ansiedade intensa, a família bloqueia a comunicação, os sentimentos de tristeza e a expressão dos afetos em geral:


			Nem todas as mães toleram essa carga extra de dedicação, enquanto outras se entregam tão intensamente a ela que acabam por esquecer de si mesmas, do marido e dos outros filhos [...], atividades profissionais e sociais são relegadas, casamentos destruídos e filhos saudáveis se queixam de falta de atenção (GRANATO; AIELLO-VAISBERG, 2002, p. 91, grifo nosso).


			Observamos nas falas de mães e pais, as dificuldades conjugais, conforme seguem: “Mudou [...] porque ele tá muito irritante, ignorante, briga muito, xinga muito... Desses anos pra cá ficou assim, a gente não se entende mais não, ele está muito estúpido”; “Quando eu chego ela já está estressada com P., e aí [...] ficou menos tempo, né?”; “Às vezes dá um cansaço, a gente não tem ânimo para nada... Ele não mudou nada, eu é que mudei mais”; “Porque no início eu fiquei muito revoltada, eu não entendia, não aceitava [...] eu me afastei dele... eu queria jogar a culpa pra cima dele, e também pra cima de mim. Ele não fez alguma coisa [sic]. Tudo isso, né?”; “[...] infelizmente, eu não sei se é uma maioria ou uma minoria que a gente ainda vê: muitas mães sozinhas, e os pais... com vergonha... ou abandonam... ou mergulham no trabalho... Eu até entendo... porque é muito difícil suportar...” (informação verbal). Esses relatos apontam para a ocorrência de mudanças no relacionamento do casal, atribuindo-as a um maior cansaço materno, à presença constante da criança que dorme com os pais, à mudança de comportamento etc.


			CONSIDERAÇÕES FINAIS


			Conclui-se deste trabalho a necessidade e a importância de espaços de acolhimento empático para as angústias de mães e pais de crianças com deficiência. O suporte emocional, tanto profissional como familiar, oferecido a esses pais torna-se condição sine qua non que possibilitará transformar o sofrimento em força de trabalho, bem como um sentimento de confiabilidade (WINNICOTT, 1967), gerando equilíbrio entre as várias demandas da vida, satisfação das necessidades pessoais e condições para compartilhar uma dura realidade sem comprometer a dignidade humana.


			Observa-se, também, a carência de estudos que visem compreender melhor o impacto da deficiência no relacionamento familiar, pesquisas que atentem para a dimensão psicológica dos cuidados despendidos, além daquelas com enfoque na fisiopatologia e no tratamento, deixando uma lacuna quanto aos aspectos psíquicos das mães e dos pais, elevando suas incertezas e reduzindo sua qualidade de vida.


			Por fim, considera-se que este trabalho contribui na área de intervenção psicológica dedicada às famílias, além de proporcionar uma ampliação da literatura científica sobre o atendimento às crianças com deficiência.
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