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APRESENTACAO

Esta obra surge no bojo de uma pandemia: a do novo coronavirus. Contexto marcado
pelo distanciamento social e consequentemente a suspensdo das atividades presenciais
em escolas e universidades. Segundo a Organizacéao das Nag¢des Unidas para a Educacéo,
a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), a pandemia da COVID-19 ja impactou os estudos de mais
de 1,5 bilh&o de estudantes em 188 paises. E € nessa conjuntura de um “novo normal” que
0s autores dessa obra organizam as produ¢des que compdem este volume.

Boaventura de Souza Santos' em sua obra “A cruel pedagogia do virus” nos
apresenta algumas reflexdes sobre os desafios desse periodo emergencial e lanca luz
sobre as desigualdades sociais evidenciadas por esse panorama. E consequentemente, na
Educacéo, esses aspectos compactuam de algum modo, ao acentuar a exclusdo daqueles
que ndo conseguem adequar-se desencadeando impactos no ensino como, por exemplo,
acesso a tecnologia, reinvencdes metodologicas e a mudanca de rotina da sala de aula,
dentre outros. O cenario emergencial potencializa os desafios e traz a baila as fragilidades
do ensino, ainda em fase de apropriagdo, pois precisam ser compreendidos, ou seja, as
informacdes carregam intencionalidade.

As discussOes realizadas neste volume 3 de “Educacédo e a Apropriacao e
Reconstrugcao do Conhecimento Cientifico”, perpassam pela Educacéo e seus diferentes
contextos e reinem estudos de autores nacionais e internacionais. Este livro, portanto,
retne trabalhos de pesquisa e experiéncias em diversos espac¢os, com o intuito de promover
um amplo debate acerca das diversas problematicas que permeiam o contexto educacional
brasileiro. Os capitulos que compde essa obra abordam, de forma interdisciplinar, a partir
da realizacdo de pesquisas, relatos de casos e revisdes, problemas e situacbes comuns do
contexto educacional.

Por fim, ao levar em consideragdo todos os elementos que apresentamos
anteriormente, esta obra, a partir das discussdes que emergem de suas paginas, constitui-
se enquanto importante leitura para aqueles que fazem Educac@o no pais e que se
interessam pelas tematicas aqui discutidas. Nesse sentido, desejamos uma boa leitura a
todos e a todas.

Américo Junior Nunes da Silva
llvanete dos Santos de Souza
Reinaldo Feio Lima

1 SANTOS, Boaventura de Sousa. A Cruel Pedagogia do Virus. Editora Aimedina, Portugal. 2020.
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RESUMO: A deficiéncia fisica & definida,
atualmente, como uma desvantagem, resultante
de um comprometimento ou de umaincapacidade,
que limita ou impede o desempenho motor de
determinada pessoa. Quando a deficiéncia é de
cunho pré-natal, ou seja, ocorreu algo durante
a gestacdo ou fecundagédo para que ela se
desenvolvesse 0s pais comegam um processo de
construcdes e desconstrugdes em relagdo aquela
crianga que estar por vim ou ja chegou. O presente
estudo teve por objetivo discutir como é esse
processo de ressignificacdes pelo qual os pais
passam ao deparar-se com a deficiéncia fisica
de seu filho. Através de uma reviséo da literatura
disponiveis em meios eletrOnicos académicos e
da area da saude sobre a tematica como SCIELO,
IBGE. Pode-se perceber no levantamento que
0s pais ao planejarem como o filho devera ser,
atribuem a ele perfeicbes possiveis e escondem
ou esquecem todas as suas deficiéncias,
salientando que a doenga, a morte, a renuncia
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ao prazer, e quaisquer reservas a sua propria
vontade néo o atingirdo. Entdo confrontados com
a noticia da deficiéncia fisica de seu idealizado
filho os pais e todos os membros da familia
entram em sofrimento psiquico. A deficiéncia
€ o construir e descontruir da subjetividade de
pais, que sdo sujeitos histéricos sendo permitido
sofrer, sem no entanto torna-la uma invalidez
social, emocional e subjetiva do sujeito.
PALAVRAS - CHAVE: Deficiéncia Fisica; Filho
Idealizado; Luto.

ABSTRACT: Physical disability is currently
defined as a handicap, resulting from a disability
or impairment, which limits or impedes a person's
motor performance. When the deficiency is
prenatal, that is, something happened during
pregnancy or fertilization for it to develop, the
parents begin a process of construction and
deconstruction in relation to that child who has
come or has arrived. The present study aimed
to discuss what is the process of reframing that
parents go through when facing their child's
physical disability. Through a review of the
literature available in academic and health
electronic media on topics such as SCIELO,
IBGE. It can be seen in the survey that parents,
when planning how their child should be, attribute
possible perfections to him and hide or forget
all his deficiencies, stressing that illness, death,
renunciation of pleasure, and any reservations to
his own will not reach you. Then, faced with the
news of the physical disability of their idealized
son, the parents and all members of the family
go into psychological distress. Disability is the
construction and deconstruction of the subjectivity
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of parents, who are historical subjects being allowed to suffer, without however making it a
subject's social, emotional and subjective disability.
KEYWORDS: Physical Disability; Idealized Son; Mourning.

INTRODUCAO

De acordo com o ultimo Censo Demografico realizado no Brasil, em 2010, cerca
de 45.623.910 pessoas, 23,9% da populagéo brasileira, refere algum tipo de deficiéncia.
Segundo este censo, mais de 13 milhées de pessoas apresenta deficiéncia motora, o que
corresponde a 6,95% da populacgao do pais. A deficiéncia fisica € mais significativa no sexo
feminino, afetando 9,75%, das mulheres, o que representa 8 milhdes desta populagéo. No
sexo masculino a prevaléncia descrita fica em 5,33%, o que totaliza 5 milhdes de homens
(IBGE, 2010).

De acordo com a estrutura e realidade familiar o nascimento de um filho é
habitualmente considerado como um dos acontecimentos mais importantes e marcantes na
vida dos individuos e da familia. O processo de espera durante a gestacao, e a consequente
preparacdo do casal para o nascimento do filho, estabelecem desde logo, a existéncia
idealizada do filho que se deseja que nasca saudavel e sem deficiéncias (ANDRADE, 2015).

No entanto, ao passo que quando a crianga nasce e é detectada alguma deficiéncia,
gera nos pais inquietacdo e angustia, pois os mesmos tém dificuldade de encontrar nesse
bebé, marcas ou vestigios que estejam relacionadas com o filho que desejaram, de acordo
com seus ideais (RAMOS, 2016). Assim, encontram dificuldades para enxergar algo que
esteja de acordo com aquilo que previamente tenham planejado.

Ao longo da vida, vivenciamos varias perdas que ndo se restringe somente ao
corpo fisico, mas sofremos também com as mortes psicoldgicas (SILVA, 2007). Tais mortes
psicolégicas podem gerar, na perspectiva deste estudo, um luto da “morte” do filho ideal,
ou seja, vao passar por um processo doloroso de re-significagcdo desse filho ideal que se
perdeu.

Diante disso, a pesquisa tem por objetivo discutir como é o processo de
ressignificacoes pelo qual os pais passam ao deparar-se com a deficiéncia fisica de seu
filho. Abordando olhares referentes a esse ser que foi idealizado, até a descoberta de sua
deficiéncia. Analisando como acontece o procedimento desde o ventre de sua genitora,
perpassando pela sua familia, sociedade e profissionais que trabalhardo com o filho
idealizado.

UM OLHAR SOBRE A DEFICIENCIA FiSICA

Na primeira metade do século XX, surgiu o modelo biomédico da deficiéncia, que
interpreta a deficiéncia como incapacidade a ser superada. Esse modelo esta vinculado a
integracdo social (MAIOR, 2015). Ainda segunda a autora, 0 modelo biomédico considera-
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se a deficiéncia como consequéncia de uma doencga ou acidente, que deve ser objeto de
tratamento para a habilitacdo ou a reabilitacdo do méaximo de capacidades, aproximando-
se da cura. O modelo (bio)médico da deficiéncia tem sido responsavel, em parte, pela
resisténcia da sociedade em aceitar a necessidade de mudar suas estruturas e atitudes
(SASSAKI, 2003)

Na deficiéncia fisica, a visibilidade dessa condi¢do, e suas consequéncias, podem
ser exacerbadas, pois consideravel parte dos sinais esta corporificada na aparéncia, forma,
tamanho e funcionalidade, denunciando a diferengca. Lembramos que as experiéncias
corporais ocorrem em e por particulares situagdes de vida e em um corpo socializado
(MARTINS; BARSAGLINI, 2011).

Para Maior (2015) a deficiéncia &€ um conceito em evolugcdo, de carater
multidimensional e o envolvimento da pessoa com deficiéncia na vida comunitaria
depende de a sociedade assumir sua responsabilidade no processo de inclusédo, visto
que a deficiéncia € uma construcdo social. As limitacdes fisicas, mentais, intelectuais ou
sensoriais passam a ser consideradas atributos das pessoas, atributos esses que podem
ou néo gerar restricdes para o exercicio dos direitos, dependendo das barreiras sociais ou
culturais que se imponham aos cidaddos com tais limitagdes (FONSECA, 2007).

A DESCOBERTA DA GRAVIDEZ E A CONSTRUQAO DA PARENTALIDADE

O casal que antes se constituia como homem e mulher, passa com a parentalidade
a se constituir como pai e méae, gerando alteracdes nas suas diligéncias individuais e
conjugais, idealizando a sua maternidade no esboco imaginario do filho, que se desenvolve
nas suas proprias identificacdes, aspiracoes e frustragdbes (ANDRADE, 2015).

O projeto de ter um filho comega muito antes do seu nascimento de acordo com
Piccinini e Alvarenga (2012). O desejo de ter um filho est& reatualizado nas fantasias da
prépria infancia e do tipo de cuidado parental da qual puderam ter. Assim o bebé é recebido
a partir da fantasia materna (SAMPAIO; SIMAO, 2019).

Pela imposi¢éo social que é colocada sobre a mulher para ser méae, existe uma série
de planejamentos frente a esse filho que vao desde a cor da pele, a cor dos olhos, o enxoval,
a escolha de compra, um carrinho se for menino ou uma boneca se for menina (SAMPAIO,
SIMAO, 2019). Todas essas idealizacdes dizem muito dos investimentos que s&o feitos
frente a esse filho, ha planos para o futuro profissional desse bebé, e uma série de demandas
frente ao mesmo, de acordo com a fantasia criada pela mae (VENDRUSCULO,2014).

O processo de parentalidade leva os pais a perceberem seu papel na sociedade e
construir a nogcéo da individualidade fetal que leva as categorizacbes do bebé enquanto
fantasmatico. Trata-se da representacdo dos desejos e projetos desses pais, imaginado,
criado e compartilhado no psicologico dos pais, imaginado e representado durante
o desenvolvimento gestacional de forma consciente, real. Estas representacbes séo

construidas na gestacéo e se articulam através do vinculo méae-bebé (OLIVEIRA, 2017).

Educacao e a Apropriacao e Reconstrucao do Conhecimento Cientifico 3 Capitulo 9



O CONFRONTO DO FILHO IDEAL COM FILHO REAL

A perda pode ser vivenciada como uma experiéncia de dificil elaboragéo. O sujeito
pode vivenciar o luto de varias formas ao longo de sua vida. O processo de elaboracdo da
perda manifesta-se de maneira dolorosa de ser trabalhada pelo sujeito ao longo do tempo
(SAMPAIO; SIMAO, 2019).

Luto € um processo interno que se desencadeia a partir da perda de algo
significativo ou alguém amado. Apesar de doloroso, porque inclui a percepg¢ao
da perda, o luto € um processo que visa representar e acomodar esta perda,
portanto, um processo necessario. O luto mobiliza profundamente o sujeito
porque rompe lagos afetivos construidos sob o apego (GONCALVES; BITTAR,
pag.40, 2016).

Nesse contexto Shineidr et al. (2018) discutem que quando se idealiza um filho
olha-se para frente, adiante, olha-se para um futuro repleto de confianca e certezas. Mas
na realidade esta € uma posi¢éo indeterminante, pois nao se sabe o que esse filho trara
consigo. Isto justifica o impacto ao receber a noticia de um filho atipico.

Também segundo os autores os pais se deparam com um futuro que ndo esta
determinado como imaginavam, pois a cada nova etapa do processo de desenvolvimento
atipico se veem diante da finitude, contemplam a nadificag@o do ser e a historia de vida desta
familia se transforma (SHINEIDR et al., 2018). A morte dos sonhos chega, evidenciando um
presente de angustia, arrebatando um passado idealizado e apontando um futuro repleto
de incertezas.

A m&e em sua fantasia criou um cenério para a chegada do seu filho, sonhou com
um berco arrumadinho, com a roupinha especial que ela separou para 0 momento e ao
entrar na UTI neonatal a realidade é diferente, o ambiente visto € diferente do imaginado,
e 0 bebé também é diferente do idealizado (TURATTI, 2016).

O bebé imaginario, cuja existéncia é fundamental, é criado e protegido pelo desejo
e essa imagem sera confrontada e organizada, posteriormente, com o bebé da realidade.
As maes passam pelas mesmas fases do luto, luto pelos diversos acontecimentos ter
sido diferente do imaginado (TURATTI, 2016). E comum que nas primeiras semanas haja
negacao, revolta, e muito disso ocorre em funcdo da troca do sonho pela incerteza.

Conforme Andrade (2015) no momento da comunicagdo do diagnostico da
deficiéncia do filho deve ser realizado tao breve quanto possivel e num momento em que
0s pais estejam juntos, para darem apoio um ao outro. Além disso, quando o diagnostico &
conhecido na fase p6s-natal, a presenca do bebé, durante e depois da noticia, possibilita
aos pais perceberem as caracteristicas positivas e atraentes do bebé com necessidades
especiais, ao invés de deixa-los distantes da crian¢a imaginando o pior (ANDRADE, 2015).

Sampaio e Simdes (2019) pontuam que a mae sente a morte do filho sonhado, e a

perda deste filho ocorre com a sua mé formacao, por desconstruir o campo racional. A mae
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culpa-se por ter um filho doente, preocupando-se e angustiando-se pela perda simbdlica,
surgindo assim o filho da realidade. A experiéncia da morte do filho idealizado demanda da
mée a necessidade de habituar-se com algo fora da sua norma pré-estabelecida.

A descoberta da mé formacdo amplia as dificuldades na gestacdo, mesmo que a
morte do bebé nao seja real ou iminente, pois os pais vivenciam o luto sobre o filho perfeito
idealizado, substituido pelo filho real (SAMPAIO; SIMAO, 2019). Os pais necessitam
passar por um processo de adaptacao sobre os cuidados emitidos pela crianca. As méaes
conseguem mesmo antes do nascimento se vincular novamente com o feto diagnosticado
com ma formacao, a ndo ser que o feto ndo sobreviva, 0 que a deixa com sensacédo de
inferioridade frente a outras mulheres (OLIVEIRA, 2017).

O LUTO DOS PAIS E OS SIGNIFICADOS DA DEFICIENCIA

Existem dois tipos de morte: concreta e simbdlica. A morte concreta € quando uma
pessoa morre e desaparece para sempre. Amorte simbdlica, ou morte em vida, sdo rupturas
que ocorrem durante a vida do ser humano. Essas rupturas deflagram o mesmo processo
de luto da morte concreta. Quando um filho nasce, a primeira coisa que os pais conferem
€ se a crianga é saudavel e “perfeita” e, nesse caso, ficam aliviados e comemoram. Caso
contrario, ha a morte do filho idealizado, e tal constatagéo gera profunda tristeza, medo do
futuro, frustragé@o e vergonha, pois necessitam reconciliar a imagem mental, idealizada ao
filho real e diferente do imaginado (ALVES,2012).

Quando um bebé nasce “doente”, ocorre um sentimento aterrorizador em
todos os que estiverem envolvidos com 0 nascimento. Para os pais, para
guem o recém-nascido representa o apice dos seus esforgos e incorpora suas
expectativas frente ao futuro, sobrepde-se uma carga de luto e adaptacéo,
além da necessidade de aprender novas formas de cuidados (KLAUS;
KENNEL; KLAUS,2000, p. 123).

Segundo Alves (2012), € preciso vivenciar o processo de luto pelo filho que foi
idealizado, para que seja possivel estabelecer um vinculo de amor e cuidado com o filho
que nasceu. Muitas vezes, pessoas que passam por essas experiéncias se fortalecem e
dao um novo significado a vida.

De acordo com (MANNONI, 1991), se este filho carregado de sonhos nasce doente,
a interrupgéo do sonho pela realidade provoca um choque na mée, reforcando os traumas
e as insatisfagdes anteriores das fantasias de um filho idealizado, assim impedindo a seguir
de um plano simbdlico, a resolugéo do problema de castragdo da mae.

Conforme Assumpcao Jr. e Sprovieri (2000) descreve as fases que a familia passa
para a elaboracdo do luto do filho imaginario, no qual a primeira fase seria o “choque”,
questionando a familia do porqué ter acontecido com eles. A segunda seria a “negacao”,
buscando uma ajuda técnica de suposto erro no diagnoéstico. Em seguida tem a fase
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da “célera”, o qual se descreve como afastamento do mundo externo. Descrita como
“convivéncia com a realidade”, a quarta fase significa a oscilagdo entre a aceitacéo e
oscilagdo sobre o problema do filho. A quinta fase é descrita como “expectativas frente
ao futuro”, quando os pais se questionam quem cuidara do filho caso venham falecer,
passando esse papel aos irmaos para ocuparem o lugar dos pais.

Lembrando que essas fases ndo se caracterizam como uma regra para todos,
podendo haver alteracées das ordens e o tempo em que cada familia ficar4 na fase,
podendo aparecer diferenca de sequéncia dessas etapas, e alertando o fato de cada
individuo passa em cada uma delas, é variavel e imprevisivel declara (ASSUMPCAO JR;
SPROVIERI, 2000).

SUPORTE DA FAMILIA E SOCIEDADE

Quando se tem um filho com algum tipo de deficiéncia, a pessoa conta com a
familia, acredita que ela estara junto, compartilhando, acolhendo, cuidando e protegendo.
No entanto, nem sempre € assim. E é, frustrante e doloroso demais perceber que a familia
além de néo estar ao lado, ainda perpetua o preconceito (ALVES,2012).

De acordo com Chacon (2011) tomando por foco a deficiéncia fisica, a descoberta
ocorre, via de regra, na maternidade, por se tratar de uma modalidade de deficiéncia em que
as condi¢des s&o mais visivelmente observaveis. A percepcao imediata dos profissionais e/
ou genitores, no momento do nascimento, os conduzira a busca do auxilio médico e, depois,
inevitavelmente, a busca de maiores informagbes. Cada membro da familia desenvolvera
uma histéria, que Ihe sera propria e peculiar, e desempenhara um papel, com flexibilidade
suficiente para re-significar valores e padrées de relacionamento. Cada personagem, no
seu respectivo papel, possui sua importancia (CHACON, 2011).

O sentimento de culpa vivenciado pela mée da crianca portadora de deficiéncia,
de acordo com Buscaglia (1993), é causado pela preocupagéo com a origem do déficit,
quando a mesma atribui a si a responsabilidade sobre o problema, levando a questiona-
la sobre seus atos passados como forma de castigo. A mée culpa-se inconscientemente
devido as fantasias destrutivas que a mesma se faz em relacdo aos seus bebés inclusive
ao primeiro filho é o que diz (KLEIN, 1946-1991).

Ainda de acordo com Omote apud Silva (1988), quando nasce uma crianga com
deficiéncia, a interagcéo afetiva com a méae caso seja de esquiva da parte da mae diante do
filho, e ou, as dificuldades do bebé devido sua deficiéncia podera acarretar negativamente
no vinculo afetivo de ambos, dificultando o desenvolvimento da crianca.

Dessa forma Vendrusculo (2015), fala que os filhos sdo um importante foco
emocional para a familia e principalmente para os pais. Portanto quando se manifesta
algo da ordem de um corte, de uma mudancga ou até mesmo de uma barreira real em

relacédo a eles, o mal-estar entre os pais € comum acontecer. Os pais tém em cada um
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deles uma extenséo de suas esperancas e sonhos de vida. O rompimento das expectativas
em relagéo ao filho, o sentimento de impoténcia em relacdo a deficiéncia e as opinides
divergentes de como lidar com essa situagéo abalam a dinamica familiar, sendo necessaria
uma ressignificacdo gradual deste contexto.

Criangas com problemas fisicos e neurolodgicos podem encontrar limites até mesmo
em seu desenvolvimento psiquico. Contudo é necessario que o desejo dos pais nao fique
colado a uma imagem de incapacidade em relacéo aos filhos. “O que marca o ritmo do
desenvolvimento é o desejo do Outro que opera sobre a crianga através do seu discurso”
(JERUSALINSKY, 2010, p. 29).

Assim a deficiéncia, como qualquer problematica ligada ao campo fisico ou psiquico
ndo deve ser considerada como o fim das possibilidades de vida desse sujeito e muito
menos de sua familia. A esses familiares pede-se que aceitem uma realidade que néo
desejam e que ndo é prevista, uma realidade em que os meios sociais e a midia pouco
abordam e, quando o fazem, &€ de maneira superficial, as vezes preconceituosa e sem
apresentar os caminhos para a incluséo social (MACIEL, 2000).

Dessa forma Holanda et al. (2015) dispbe que o apoio social, parte de qualquer
informacéao, falada ou néo, e/ou auxilio material, oferecidos por grupos e/ou pessoas que
se conhecem, que resultam em efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos. Pode
ser do tipo material, quando reflete o acesso dos individuos aos servicos praticos e recursos
materiais; afetivo, envolve expressdes de amor e afeicdo; emocional, refere-se a empatia,
carinho, amor, confianca, estima, afeto, escuta e interesse; e interagéo social positiva, que
diz respeito a disponibilidade de pessoas com quem se divertir e relaxar (HOLANDA et al.,
2015).

CONSIDERAGCOES

Sinteticamente, o enfrentamento do luto, com possibilidade de superar a perda,
significa a possibilidade de caminhar em dire¢do a sua resolucéo e encontrar uma maneira
de viver “com” e “apesar” da perda (GONCALVES; BITTAR, 2016). A crian¢a necessita que
0s pais ndo omitam seu desejo sobre a incapacidade, uma vez que o desenvolvimento €
marcado pelo desejo que os pais langam sobre o filho (VENDRUSCULO, 2014).

Enfim, elaborar o processo do luto do filho idealizado é uma tarefa dificil de acordo
com a pesquisa feita, ja que depende tanto da familia como da parceria entre os cuidadores
dessa crianca e, da equipe multidisciplinar que acompanha no tratamento para o progresso
do mesmo.

A definicéo de deficiéncia ainda é desafiadora, pois congrega elementos complexos,
dinamicos, multidimensionais e questionaveis, sendo histérica e socialmente determinada.
Devendo levar em conta que as criangas, familias que convivem com a deficiéncia sdo
das mais diversas sociedades, classes sociais e culturas. Portanto, devem ser tratados
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de forma individual, sabendo que esta possui uma histéria de vida Unica e coletivamente
compartilhada. Mais importante ainda frisar que o processo de luto é voluvel e nédo
determinado cada individuo enfrenta a partir da sua subjetividade as situacdes de crise.
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