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    Prefácio




    Prefaciar é estar à janela e contar a quem passa na rua o que pode encontrar mais adiante. Aquele que passa pode, então, apressar o passo ou saltar por cima do prefácio, direto ao texto.




    É dever do prefaciador não atrasar o passo de quem procura o que vem mais adiante, mas apenas motivá-lo a ir mais além, porque mais curioso ou esclarecido, sabendo um pouco mais ao que vai, se acaso estiver disponível para escutar.




    É dessa janela, de que se pode olhar, no presente livro, que vos quero falar.




    Gosto mais de quem fala de caminhos e percursos do que de quem fala de variáveis e correlações. A Psicologia muitas vezes tem de escolher qual destas é a melhor forma de produzir conhecimento e, ao mesmo tempo, ouvir a fala e o sentir das pessoas.




    Este livro fala de vários caminhos. O caminho das pessoas com deficiência física, em primeiro lugar. Um caminho que conduziu o autor, Diego Rodrigues Silva, até aqui, ao momento em que organiza um pensamento e uma tese sobre as pessoas com deficiência e as suas famílias. Um caminho que ele próprio também bem conhece, feito por muitas barreiras e obstáculos, certamente, mas também um percurso de produção científica séria e significativa. Neste, o autor junta várias partes na maioria das vezes desconectadas e que não se comunicam: a pesquisa sobre o desenvolvimento das pessoas com deficiência física, o lugar da família e sua adaptação à condição do filho, a educação das crianças e o pensamento psicanalítico. Estes são saberes da Psicologia, da Psicanálise e da Educação que muitas vezes não dialogam o suficiente e, por isso, não crescem em conjunto. O autor deste trabalho, no livro em que divulga a sua tese de doutorado, assume o compromisso desafiador de construir um lastro teórico que não despreza nada do conhecimento científico e dos resultados de pesquisa neste domínio. Pelo contrário, enfrenta a árdua tarefa de colocar o pensamento psicanalítico a serviço da compreensão do desenvolvimento da criança e da família de que fala a pesquisa em Educação e em Psicologia.




    A pessoa com deficiência deixa de ser apenas um interesse teórico e conceitual, suporte na construção de uma teoria sobre o devir psíquico e as suas patologias, para ser objeto de interesse em si mesma, no seu percurso de vida, na multiplicidade dos fatores que estão presentes no seu desenvolvimento e nas suas diferentes formas de participação. O pensamento psicanalítico é, assim, desafiado dentro do paradigma atual de compreensão de deficiência, já não restrito à afetação das funções (psíquica ou outras) e estruturas do corpo, mas que integra as dimensões da atividade e participação, num momento em que o intrapsíquico se articula com a inclusão nos seus incontáveis desafios (familiares, escolares e sociais de todo o tipo).




    Um segundo percurso de que este livro dá conta é o do sofrimento da (e na) parentalidade.




    Muitas vezes se tem desprezado, no trabalho com as crianças com deficiência, o papel e lugar dos pais, que se olham essencialmente como obstáculo ou meros colaboradores das maravilhosas promessas das terapias. E estes pais/mães ficam então nas salas de espera, entregues à sua dor mental, sem passado nem futuro.




    Muitas vezes também, quem trabalha com estas crianças exige dos pais e mães que, simplesmente, estejam bem. Que no interesse do trabalho com a criança se declarem bem, se esqueçam de si e se anulem. Que a sua identidade se dilua, que o seu nome passe a ser “mãe de...” ou “pai de...”. Também então os pais ficam entregues à sua dor mental, desamparados nas expectativas e crenças que, querendo ou não, os profissionais lhes alimentam, na ilusão de que tudo vai voltar a ser, um dia, como era no seu desejo inicial, quando o bebê ainda não tinha nascido ou o diagnóstico ainda não tinha sido feito.




    Em ambos os casos o risco avassalador é que, no seu percurso de vida, os pais fiquem atolados nas areias movediças do seu sofrimento, incapazes de caminharem levando mais adiante o seu desenvolvimento.




    É esta a essência do que fala este livro: de como ser pai e mãe de uma criança com deficiência. Se ser mãe/pai de qualquer criança é difícil (porque não se aprende na escola nem ela traz livro de instruções), mais ainda o é quando o filho tem uma condição que o diferencia dos outros.




    Dois percursos se iniciam nesse momento, dois grandes vetores. Num deles os pais em sofrimento têm dificuldade em saber o que fazer com o seu bebê (como se comunicar, incentivar, motivar ou brincar) e, consequentemente, a relação que com ele estabelecem é marcada pelas consequências deste sentir e deste processo de adaptação. No outro lado do circuito, é a criança que, em função da sua condição/deficiência, ou seja, pela forma como estão afetadas as suas competências sensoriais, cognitivas, motoras ou emocionais, também ela não possui os meios, ou recursos, mais adequados para se comunicar e se vincular com os seus pais.




    No encontro destes dois percursos está a relação que se vai estabelecer, e que se quer promotora de desenvolvimento para a criança e igualmente o tem de ser também para os seus pais. Ambos os percursos requerem tempo: tempo para semear e para crescer.




    É no encontro destes dois percursos que o autor situa o essencial da sua tese:




    a descoberta de uma deficiência na prole pode acarretar mudanças práticas e emocionais, ainda que a sua extensão varie em cada caso. Sabe-se que diagnósticos na primeira infância podem comprometer a disponibilidade dos pais para a parentalidade. Para além disso, a deficiência pode impactar as habilidades do bebê para iniciar e sustentar uma relação ativa com seu cuidador. Se isto ocorre, as trocas necessárias ao desenvolvimento cognitivo, linguístico, social emocional e motor são comprometidas. Ainda que possa haver um processo de adaptação, é necessário um tempo do qual não se dispõe uma vez que as janelas de desenvolvimento são únicas. Contudo, mesmo que as dificuldades tenham sido instaladas, suas consequências (funcionais e emocionais) são passíveis de intervenção.




    Podemos ver mais claramente como é inibidor (ou pelo menos limitativo) o conceito popular de aceitar: o que se espera é que os pais têm de aceitar a condição de seus filhos.




    Se aceitar é resignar-se, de modo nenhum! Aceitar é bem pouco, quase nada. O contrário de negação não é aceitar. O oposto de negar, revoltar-se, sofrer ou deprimir é, neste caminho, retomar o seu desenvolvimento saudável, com o seu projeto de vida, novos sonhos, novos ideais e novas esperanças, junto com seu filho tal como ele é.




    Uma parentalidade assente na resignação, em que os pais são apenas utilitários, funcionais e práticos, não é o que a criança precisa para o seu caminho. Ela carece de alguém que possa efetivamente gostar dela, capaz de ver nela capacidades, qualidades e potencialidades e de com ela construir futuro.




    De tudo isto fala este livro e de muito mais. Em que a parte empírica é um bom pretexto para atentar no percurso e formularmos o desejo que a pesquisa científica possa, a partir dele, olhar de outro modo este caminho de tornar-se pai/mãe de uma criança com deficiência motora.




    Vitor Franco




    Évora, abril de 2022.


  




  

    Apresentação




    As páginas que se seguem são o produto de uma pesquisa de doutorado realizada ao longo de quatro anos no Programa de Psicologia Escolar e do Desenvolvimento Humano do Instituto de Psicologia da Universidade de São Paulo. São a consequência de dois anos de pesquisa anteriores em uma dissertação de mestrado sobre a deficiência física ocorrida anteriormente. E, finalmente, são o resultado de 32 anos de vivência e inquietação com as consequências da deficiência física para aquele que a possui, assim como àqueles que estão em seu entorno. Assim, produto, consequência e resultado se amalgamam neste livro dedicado à vivência dos cuidados de um bebê que, muito cedo, foi definido como uma pessoa com deficiência física. Este tema é uma gota de água frente ao oceano que é a deficiência. Condições como as deficiências adquiridas, as deficiências sensoriais e intelectuais e as pessoas adultas com deficiência não são aqui abordadas. Entretanto, o leitor se dará conta de que esta pequena gota carrega a complexidade de um universo e a análise de suas propriedades pode ajudar profissionais – até mesmo pais – a melhor compreenderem a sutileza da parentalidade, seu efeito no desenvolvimento infantil e as particularidades que podem ocorrer quando algo atípico é observado no bebê ou mesmo quando se detecta uma condição que se caracteriza como deficiência física.




    Quando se trata das deficiências, as comparações com um padrão de normalidade, ainda que injustas, são inevitáveis. Foi a partir de uma comparação como esta que a pergunta que norteou o tema deste livro surgiu durante uma aula de psicanálise: a experiência afetuosa dos pais ao segurar um bebê se mantém a mesma ainda que este tenha graves deformidades físicas? Eu era um aluno do terceiro semestre do curso de Psicologia que estava habituado com o universo da deficiência física e os conceitos apresentados sobre a parentalidade pareciam incongruentes com aquela realidade conhecida. Cinco anos se passaram e a pergunta se manteve, mas ganhara refinamento conceitual e científico: seria a parentalidade afetada por um diagnóstico de deficiência física do bebê?




    O que talvez tenha surgido de um preconceito se tornou uma preocupação real a partir do contato com os trabalhos de Cristina Kupfer e Rogério Lerner sobre o desenvolvimento infantil: havia evidências de que os pais precisam estar disponíveis para cuidar do bebê e, quanto menor esta disponibilidade, maiores eram os impactos no desenvolvimento. “Disponíveis” não diz respeito apenas ao tempo despendido. Um pai pode ter tempo para brincar com seu bebê e ainda assim não estar disponível. Trata-se de uma permeabilidade, uma abertura para afetar e ser afetado pelo que aquele pequeno ser expressa em seus gestos, olhares e choros. Se, por um lado, as pesquisas falavam da importância da disponibilidade dos pais, por outro, diziam que um diagnóstico de deficiência a afetava diretamente. Termos como “crise”, “impacto” e “desconstrução” estão sempre presentes nesses estudos e há certo consenso de que a experiência de ter um bebê com deficiência aumenta as chances de depressão, ansiedade, estresse e sobrecarga. Assim, me via frente a dois modelos que, se verdadeiros, seriam incongruentes entre si: se ter uma deficiência afeta a sensibilidade do cuidador para se relacionar com seu bebê, seu desenvolvimento estaria em cheque. Mais do que isso, talvez, uma parte das dificuldades que nele se observa e se atribui à deficiência poderiam ser, na verdade, produto de relações afetivas complicadas. No entanto, diferentemente das suposições anteriores, a parentalidade destes bebês e seu efeito no desenvolvimento foi muito pouco pesquisada.




    Novamente, a deficiência é vista como problemática por sua comparação com uma norma: a vivência da pessoa com deficiência é adversa, a experiência de seus pais, turbulenta, e o processo de desenvolvimento infantil, comprometido. São muitas afirmações que requerem cuidado e principalmente pesquisas que as confirmem ou refutem. É de vital importância que estas condições sejam conhecidas e verificadas, pois permitem que profissionais saibam exatamente como intervir, que gestores possam gerenciar recursos para garantir tratamento quando necessário e que pais saibam que dispõem de apoio caso requeiram. Neste caso, a comparação com um padrão normativo encontra sua utilidade na medida em que resultados de pesquisa, como os aqui apresentados, demonstram modelos da realidade que permitem fazer inferências e previsões, ainda que não reflitam a totalidade da vivência destas famílias.




    Deste modo, estes dados foram aqui organizados em três grandes tópicos que compõem partes distintas, mas que se inter-relacionam. A primeira trata do sofrimento parental após a notícia de um diagnóstico de deficiência física. O marco temporal aqui é fundamental, pois, somada às dificuldades práticas, a proximidade da revelação de um diagnóstico parece ter um efeito interessante, sendo ambos discutidos. A segunda delimita as trocas cotidianas que compõem a parentalidade, assim como, de que forma a deficiência a atravessa. Mais do que apontar se há uma qualidade inferior ou superior na parentalidade destes cuidadores, discuto particularidades e sinais de que algo possa não estar indo bem. Por fim, a terceira trata da participação ativa deste bebê no jogo intersubjetivo que trava com aquele que lhe fornece os cuidados primordiais. Cada turno dessa partida é analisado, do início do movimento do bebê até a resposta dada pelo cuidador, para que eu possa então apontar algumas fragilidades dessa interação.




    Como havia alertado, o tema traz “a complexidade de um universo”, cujos corpos celestes convidam o leitor a observar de perto fenômenos da psicologia do desenvolvimento infantil. Para alguns será um caminho de descobertas e para outros de aprofundamento, mas, em ambas as situações, levará ao menos a uma reflexão necessária na busca por melhorar as condições das pessoas com deficiência física.


  




  

    Introdução




    À guisa de uma orientação, primeiramente é preciso conhecer os protagonistas, as pessoas com deficiência e, mais especificamente, na tenra idade. Assim, defino e circunscrevo o grupo-alvo, suas características, sua incidência e, principalmente, a perspectiva que utilizo para abordar o assunto. Em outras palavras, este é um momento de alinhar o ângulo de visão do leitor para que possa tirar suas próprias conclusões a partir de uma compreensão ajustada sobre o texto.




    O ponto de partida




    O termo “deficiência” foi avalizado pela Rehabilitation Internacional em 1980 e traduzido para o português em 1989. No entanto, o termo trouxe consigo outros dois termos que a ele estão associados: “incapacidade” e “desvantagem”. Assim, o primeiro é definido por uma perda ou anormalidade de uma estrutura ou função do corpo. O segundo, por uma restrição de atividades devido à deficiência, e o terceiro, por um prejuízo social resultante da deficiência ou da incapacidade (Amaral, 1996). Desde então fica bastante clara a posição mundial sobre a deficiência: não se trata de uma doença, assim como não se restringe a uma anomalia de causa orgânica. Entende-se que sua origem é relevante, mas o quanto pode impactar as funções cotidianas, como a locomoção e a alimentação, por exemplo, também o é. Da mesma forma, a maneira pela qual as pessoas do entorno reagem à deficiência, incluindo-a ou limitando-a, compõe o que se compreende por deficiência.




    Este modelo ganha uma sistematização com a Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) (OMS, 2020). A deficiência aqui é concebida como uma condição de saúde, um arranjo no qual diferentes fatores participam compondo um quadro descritivo final. Sistematicamente, a alteração no corpo pode ou não afetar uma função, que por sua vez poderá ou não afetar uma atividade que será ou não incluída em um dado contexto social. Fatores pessoais como sexo, idade, estilo de vida, experiências passadas e valores psicológicos também são considerados e podem impactar os demais elementos, ainda que a classificação careça de uma fundamentação mais clara que permita sua utilização.




    Na articulação entre aspectos orgânicos e relacionais se encontra a deficiência. Isto é, uma criança pode ter um comprometimento nas pernas que afete sua habilidade de locomoção de modo que andar convencionalmente não se faz possível. Contudo, uma cadeira de rodas garante que esta função seja executada apesar do comprometimento em seu corpo. Deste modo, a alteração não afetou a função e a criança pode se deslocar como desejar. Essa forma de locomoção permite à criança desempenhar atividades como ir à escola e brincar com seus amigos, mas se estes a impedem de participar, por exemplo, ainda que a função e a atividade tenham sido contornadas pela cadeira de rodas, a deficiência se mantém. Como é possível supor, os arranjos são diversos e cada um dos elementos é considerado e analisado para que se caracterize uma deficiência.
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