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Resumo

Condicoes fisicas visivelmente atipicas despertam inseguranca,
inquietagdo e terror, levando as pessoas a comportamentos peculiares.
Historicamente se observam reagdes a deficiéncia fisica que apontam para
o0 uso de mecanismos de defesa frente 2 fragilidade da ordem que o quadro
desvela. Ainda que alguns jd tenham sido mapeados pela literatura, pouco foi
descrito acerca das defesas no contexto da relagao pais-bebé. Este artigo tem
como objetivo analisar o relato da parentalidade de bebés com deficiéncia
fisica ap6s seu diagnodstico. Trata-se de um estudo exploratério em que
participaram 20 diades compostas por cuidador principal e bebé, sendo 10
diades cujos filhos apresentavam deficiéncia fisica (grupo caso) e 10 diades
sem deficiéncia (grupo controle), pareadas por critérios sociodemograficos e
por faixa etdria. Utilizando a Entrevista Semiestruturada, avaliada por meio
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da Anilise de Contetdo, foram observadas particularidades no grupo caso
e indicios dos mecanismos formagio reativa, anulagio e isolamento, nio
detectados pelos autores cléssicos. Conclui-se que as reacoes a deficiéncia
implicam processos de descatexia que nio incidem apenas sobre os objetos,
mas também as suas conexdes, o que pode afetar o vinculo cuidador-bebé
no exercicio das fungées parentais.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia fisica. Parentalidade. Estados
emocionais. Mecanismos de defesa.

DEFENCE MECHANISMS IN PARENTS OF BABIES DIAGNOSED
AS PHYSICALLY DISABLED

ABSTRACT

Visibly atypical physical conditions engender insecurity, restlessness, and
horror leading people to peculiar behaviour. Historically reactions to physical
disability have been observed that point to the use of defence mechanisms face
to the frailty of the order revealed by it. Although some of it has already been
explored in literature, little has been described about defences in the context of the
parent-infant relationship. This article aims to analyse the parenting of babies
with physical disabilities after their diagnosis via its report. This is an exploratory
study in which 20 dyads composed of main caregiver and baby took part, 10
dyads whose children had physical disabilities (case group) and 10 dyads without
disabilities (control group) matched by sociodemographic criteria and by age
group. Using Semi-structured Interview and Content Analysis, particularities
were observed in the case group which evidence the presence of the defence
mechanisms reaction formation, annulment, and isolation, not detected by the
classic authors. It is therefore concluded thar the reactions to disability imply in
decathexis that do not affect only objects, but also their connections, which in turn
may affect the carer-infant bond and the parental functions.

Keywords: Physically disabled persons. Parenting. Emotional states.

Defence mechanisms.

MECANISMES DE DEFENSE CHEZ DES PARENTS DE BEBES
DIAGNOSTIQUES AVEC UN HANDICAP PHYSIQUE

REsuME

Les conditions physiques visiblement atypiques suscitent insécurité,
Lagitation et la terreur conduisant les gens & des comportements sui generis.
Historiquement, se sont observées des réactions au handicap physique qui
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pointent vers ['utilisation de mécanismes de défense contre la fragilité de l'ordre
révélée par ce cadre. Bien que certaines aient déja été tracées dans la littérature,
pas suffisament a été décrit au sujet des défenses dans le contexte de la relation
parent-enfant. Lobjectif de cet article est d'analyser le rapport de la parentalité
des bébés en situation de handicap physique aprés leur diagnostic. Il sagit d'une
érude exploratoire & laquelle ont participé 20 dyades composées du soignant
principal et du bébé, 10 dyades dont les enfants avaient des handicaps physiques
(groupe cas) et 10 dyades sans handicap (groupe témoin) appariées sur des critéres
sociodémographiques et par tranche d ge. A laide d’Entretiens Semi-Directifs
et dAnalyse de Contenu, des particularités ont été observées dans le groupe
cas indiquant laction des mécanismes formation réactionnelle, annulation
rétroactive et isolation, non détectés par les auteurs classiques. On conclut que
les réactions au handicap impliquent des processus de désinvestissement qui
naffectent pas seulement les objets, mais aussi leurs connexions, ce qui peut
altérer le lien soignant-bébé et l'exercice des fonctions parentales.

Mot-clés: Personnes handicapées physiques. Parentalité. Etats émotionnels.
Mécanismes de défense

Dentre os critérios utilizados como referéncia para que se defina
alguém como diferente, hd a comparagio com o modelo de normalidade.
Amaral (1994) realiza uma retomada histérica, verificando que a nogéo
de ordem possui uma conotagio positiva, remetendo ao “bem/bom” em
juizo de valor. No inverso, a desordem ¢ tida como “mal/mau”. Dessa
forma, foram criados os nimeros, as medidas, a simetria, de modo que
a perfeigao estd atrelada A ordem; e a imperfeicdo, & desordem. Assim,
aquilo que ¢é ambiguo, desestruturado, fora das normas e do controle
traz inseguranga, inquietacio e terror. Philippe Ari¢s (1985) afirma que
as sociedades tradicionais viam o diferente como um sinal de que a
ordem estabelecida ¢ frdgil, e, subjacentemente, agem “pulsoes loucas
e perigosas” que, por mais que devessem ser recalcadas, precisavam

também vir A tona ocasionalmente.

O fenémeno da enfermidade! tem dois pélos, um comum, o da vida
quotidiana, o outro extraordindrio, o do episédico e quase sagrado
papel que a enfermidade pode desempenhar em certos momentos, e
apenas em certos momentos. Este papel desapareceu da nossa cultura

contemporanea (Aries, 1989, p. 460, tradugao nossa).

TEMPO PSICANALITICO, RIO DE JANEIRO, V. 56, P. 137-161, 2024



140 PS D1EGO RODRIGUES SiLVA, NATALIA ALVES CALEJURI,
MARIA CRISTINA MACHADO KUPFER, ROGERIO LERNER

Entretanto, hd de se questionar o desaparecimento do cardter
extraordindrio que a deficiéncia, dada sua atipicidade, apresenta na
cultura atual. Amaral (1994), por exemplo, demonstra como as histérias
sobre o Saci-Pereré, que nio possui uma das pernas, ou o Curupira, que
possui os pés virados para trds, fazem parte de arranjos do corpo que
nio se encontram nas pessoas comuns, mas nos seres fantdsticos e nos

monstros. Como defende Fédida (1984):

De um certo modo, reencontramos ai alguma coisa que a experiéncia
psicopatoldgica quotidiana conhece bem, isto ¢, o fato de que, sob
qualquer forma que seja em relagio 4 integridade do corpo, o deficiente
apresenta um espelho perturbador, desorientador, um espelho que
certamente engaja nossa experiéncia psicética pessoal onde ela nao se

encontra reconhecida como tal, ou chamada como tal (p. 144).

Os autores Amaral (1994) e Fédida (1984) vao adiante, especificando
0s mecanismos presentes no encontro com a pessoa com deficiéncia, a
saber: a atenuacio, expressa em frases do tipo “poderia ser pior”, que
langam de uma tentativa de amenizar a dificuldade supondo outras mais
graves; a compensacio, que pode ser benéfica se nio estiver na fungio
de negacio, e aparece em frases com “mas”: “tem uma deficiéncia, mas é
inteligente”, em que um aspecto ¢ enaltecido possivelmente até o ponto
de ocultar a incapacidade advinda da deficiéncia; e, por fim, a simula-
¢d0, manifesta em frases da categoria “mas é como se nio fosse”, sendo
a forma de negagio mais expressiva quando comparada as demais, pois,
diferentemente daquelas, busca ocultar a deficiéncia sem nenhuma con-
trapartida. Amaral (1995/2022) indica que esses trés modelos nao esgo-
tam todos os mecanismos que podem se fazer presentes, deixando como
lacuna que estudos possam langar luz sobre tais processos.

Como consequéncia dos mecanismos utilizados, a deficiéncia fisica é
frequentemente alvo de reagdes peculiares. Livneh (1982) observou que
historicamente se encontram conotagoes relacionadas a deficiéncia como
uma doenga contagiosa, uma punigio, uma vivéncia obrigatéria de sofri-
mento e um comprometimento mental e moral adjacentes. Essas reagoes
também sdo observadas na relacio com o préprio filho, ainda que Freud

(1914/1996) defenda que hd nesta relagio um tipo de vinculo diferencia-
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do que remete as experiéncias infantis de cuidado do cuidador, ao que o
autor chama de narcisismo. Assim, o bebé assume uma posi¢ao de impor-
tAncia e onipoténcia em que tudo é permitido, uma “majestade”, sendo
esquecidas todas as suas deficiéncias (p. 97). Alguns relatos observados na

literatura ilustram a afirmacao:

“A hora que ele nasceu mesmo, eu s6 me perguntei por que comigo, mas
eu acho que estas pessoas que recebem isto sio mies especiais (sic E1)”
(Santos, Dias, Salimena, & Bara, 2011, p. 495).

“Ah! Nio sei, olha, muitas vezes eu falei; meu Deus do céu, por que
comigo, eu falei; no sei se tenho forgas para criar uma crianca assim,
entendeu? (...) Serd que eu fiz alguma coisa assim para merecer isso, né
(...) Ah! Sei l4, assim, as vezes as pessoas falam que eu sou muito egoista
(...) serd que Deus estd me mandando uma crianca assim para mim
ser mais humilde com as pessoas? (sic entrev. 4)”. (Battikha, Faria, &
Kopelman, 2007, p. 22)

“Eu entrei em desespero (...) deu a revolta com Deus, com tudo... Porque
tanta gente abandona os filhos... gente que tira e eu que esperava tanto,
planejei tanto, de repente Deus estava me tirando ele (...) entdo eu
comecei a tentar descobrir aonde eu tinha errado, quais eram os meus
pecados, porque eu deveria estar pagando algum pecado muito sério,
alguma coisa (...) uma punicio... uma punicio, e me bateu aquela revolta
(...) Al eu falei, ou é para, sei l4, tentar unir mais as familias (...) (sic
entrev. 9)”. (Battikha et al., 2007, p. 22)

Uma vez que a deficiéncia desperta reagbes ja conhecidas na
literatura, cabe investigarmos a diversidade de sua ocorréncia na relagao
cuidador-bebé. Tratando-se de uma relagdo permeada por um intenso
vinculo afetivo, tais mecanismos se fazem presentes da mesma forma?
Outros mecanismos podem ser verificados? Portanto, esta pesquisa tem
como objetivo analisar o relato da parentalidade de bebés com deficiéncia
fisica até quatro meses apds seu diagndstico. Tem-se como hipétese que,
dado 0 momento em que se encontram, mecanismos defensivos frente
a deficiéncia podem se fazer presentes na fala. Este estudo se justifica na
medida em que muito tem sido publicado a respeito da disponibilidade
afetiva do cuidador para os cuidados com o bebé, e hd fortes evidéncias
que mostram como a disponibilidade e sintonia com o bebé sao uma

condi¢io para o desenvolvimento cognitivo, afetivo e motor (Granat,
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Gadassi, Gilboa-Schechtman, & Feldman, 2017; Ulmer-Yaniv,
Djalovski, Priel, Zagoory-Sharon, & Feldman, 2018; Priel, Djalovski,
Zagoory-Sharon, & Feldman, 2019).

MEgtopo

Trata-se de pesquisa exploratdria, na medida em que busca identificar
varidveis, estabelecer prioridades ou sugerir afirmagdes (Sampieri,
Collado, & Lucio, 2006). Segue o modelo caso-controle, selecionando
participantes que apresentam alguma condic¢io clinica e outros que
nio apresentam tal condi¢ao, verificando sua exposi¢ao a determinados
fatores (Schlesselman, 1982).

Assim, integraram a amostra 20 dfades compostas pelo cuidador
principal e seu bebé de até 1 ano e 6 meses, sendo 10 destas com
diagnéstico de deficiéncia fisica e 10 sem esse quadro, compondo o
grupo controle. Como critério de inclusio, foram selecionadas diades
cuja noticia do diagnéstico de deficiéncia do bebé e seu esclarecimento
por equipe especializada tivesse ocorrido hd no méximo quatro meses,
cujo cuidador principal acompanhe o bebé na institui¢io e tenha estado
presente quando esclarecido o diagndstico. Como critério de exclusao, nao
foram selecionadas diades que tiveram conhecimento do diagnéstico ou
mesmo de um possivel quadro de deficiéncia do bebé ao longo da gestagio,
isto que pode haver diferencas quanto ao estado emocional do cuidador
nestas diferentes condigoes (Silva, 2022). As dfades de ambos os grupos
foram recrutadas nas instituicoes de satide onde eram atendidas, mesmo
local onde foram realizadas as coletas. Para o pareamento entre os grupos,
ap6s a selecio do grupo caso, as diades do grupo controle foram convidadas
obedecendo critérios sociodemogréficos e etdrios de semelhanca.

Cada encontro teve uma média de 50 minutos de duracio e ocorreu
em uma sala com garantia de sigilo aos participantes. Como instrumento,
foi utilizada uma entrevista com a seguinte pergunta disparadora (Bleger,
2003): “Como estd sua relacio com seu filho(a)?”.

Os resultados parciais aqui apresentados e discutidos referem-se & pesquisa
maior, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitdrio

da Universidade de Sao Paulo, sob o CAAE ntimero 12607218.2.0000.0076
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e pelo CEP da Associagdo de Assisténcia 2 Crianca Deficiente, sob o0 CAAE
nimero 12607218.2.3002.0085. Os sujeitos de pesquisa participaram apds
lerem e assinarem Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, sendo
informados, previamente, de todos os procedimentos utilizados e de seus

potenciais riscos de desconforto fisico ou emocional.
RESULTADOS
CATEGORIZAGAO DA AMOSTRA

Cada diade recebeu um ndmero de identificacao, sendo de 1 a 10
os pais de bebés com deficiéncia fisica (grupo caso); e de 11 a 20, de
bebés sem deficiéncia (grupo controle). A média de idade dos bebés de
ambos os grupos foi de 10,6 meses (DP=3,6 no grupo caso ¢ 3,2 no
grupo controle). A média de idade dos cuidadores do grupo caso foi de
31,1 (DP=7) anos e do grupo controle, 36 (DP=7,4). O pareamento
foi feito também considerando-se critérios de renda familiar e pessoal,
assim como condi¢do trabalhista, com resultados satisfatoriamente
semelhantes, favorecendo a possibilidade de se observar a exposicao do

cuidador a deficiéncia do bebé e suas consequéncias as fungoes parentais.
ANALISE DAS ENTREVISTAS

Asentrevistas gravadas foram transcritas e analisadas a partir da Anélise
de Contetido (Bardin, 2011), estabelecendo Unidades de Contexto
(UC) e de Registro (UR). Os dados foram categorizados por meio da
exclusao mutua, homogeneidade, pertinéncia, objetividade e fidelidade
e produtividade. Este processo foi realizado por trés avaliadores, que
foram concordantes na escolha das URs e sua categorizacio. Os eixos
e respectivas referéncias que balizaram essa construcio foram: fungées
parentais (Stern, 1992; Trevarthen, Aitken, Vandekerckhove, Delafield-
Butt, & Nagy., 2006; Feldman, 2016); habilidades do bebé (Nagy,
2011; Trevarthen, 2011; Golse & Amy, 2020); diagndstico, e situagoes
clinicas (Basaran, Karadavut, Uneri, Balbaloglu, & Atasoy, 2013; Pereira
& Kohlsdorf, 2014; Krstic, Mihic, & Mihic, 2015; Dieleman, Soenens,
Prinzie, Clercq, Ortibus, & Pauw, 2020).
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Fig. 1 - Unidades obtidas na entrevista e suas frequéncias

Grupo
Unidades de registro Caso Controle
Freq. Freq.
Restri¢ao a aspectos positivos 9 4
Preocupagoes 5 0
Tratamento 6 0
Expectativas parentais 5 16
Diferencas funcionais 1 0
Dedicagio completa 8 1
Recursos do bebé 7 13
Elipses 115 72
Reacoes frente 2 deficiéncia 6 0
Apelo ao saber genérico 1 1
Alteragdes ao longo do tempo 5 0
Expressoes figurativas 2 0
Dificuldades 5 10
Diagnéstico 1 0
Diferengas anatdémicas 1 0
Aborto anterior 1 1

Fonte: pesquisador

As unidades, por sua vez, foram agrupadas nas seguintes categorias:
“Peculiaridades no discurso”, formada pelas unidades Restricdo a aspectos
positivos, Elipses, Reagoes frente & deficiéncia, Apelo ao saber genérico e
Expresses figurativas; “Sofrimento parental”, por Preocupagées, Dificuldades
e Aborto anterior; “Suposicoes parentais”, contendo Dedicagio completa e
Expectativas parentais; “Recursos do beb&”, formada apenas pela unidade
de mesmo nome; “Idiossincrasias da deficiéncia”, abarcando Tratamento,
Diferengas funcionais, Diagndstico e Diferengas anatémicas; e “Alteragoes
a0 longo do tempo”, também formada apenas pela unidade homonima.

A Figura 2 ilustra as frequéncias das categorias na amostra.
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Fig. 2 - Categorias obtidas na entrevista e suas frequéncias

Grupo
Categorias Caso Controle
Freq. Freq.
Peculiaridades no discurso 133 77
Sofrimento parental 11 11
Suposigoes parentais 13 17
Recursos do bebé 7 13
Idiossincrasias da deficiéncia 9 0
Alteragdes ao longo do tempo 2 0

Fonte: pesquisador

Na comparagdo, o grupo caso usou significativamente mais
peculiaridades no discurso (133) do que o grupo controle (77), sendo essa
a categoria na qual se encontram expressoes que exaltam a relagio com
0 bebé ou suas capacidades, que expressam uma compreensio restrita as
boas experiéncias e que denotam uma preconizagio do saber externo em
relagio ao conhecimento subjetivo sobre o bebé. Faz-se interessante uma
descri¢ao mais apurada destes elementos.

Dentre as expressoes categorizadas como Restrigdo a aspectos positivos
se encontram falas que consideram apenas aspectos positivos das relacoes
ou dos recursos do bebé, enaltecendo-as:

“F uma relagio que s6 tem coisa boa” (n° 3).

“Ah, a minha relagio com ele sempre foi muito boa. Sempre, sempre
muito carinhosa” (n° 5).
“T4 a melhor possivel! (risos)” (n° 15).

“T4 étima, muito boa, maravilhosa!” (n° 19).

Em Elipses, hd frases com hesitagoes e/ou omissoes de elementos
importantes para o sentido da frase. Estas foram observadas a partir das
reticéncias na fala.

“E uma relagdo assim, suave, nio tem... Nio tem um negdcio ruim. E
um... £ uma relacso que s6 tem coisa boa” (n° 3).

“E uma relagio... ‘Ah, eu nio quero olhar” Nao, eu quero, quero o ter
cada vez mais perto ao meu lado” (n° 3).
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“Eu creio que veio... a gente fala: ah, veio porqué... tinha que ser assim.

E nio, nio acho que tinha que ser assim” (n° 8).

Alguns exemplos desta categoria evidenciam que grande parte das
ocorréncias no grupo caso se encontram préximas a mengdes sobre o
diagnéstico do bebé e seus recursos funcionais. J4 no grupo controle,
estas tendem a se encontrar préximas a situagdes que remetem a vivéncias

intensas, embora nio necessariamente.

“Depois logo no comego dos meses a gente viu... que ele era bem
quietinho... O... O... tinha uma preferéncia de dormir pro lado...
direito... a gente viu uma... assimetria no crinio...” (n° 1).

“As... detalhe do pezinho, a miozinha... Gracas a Deus ele jd td bem
esperto, porque, quando ele nasceu, era bem... né?” (n° 2).

“mas eu nio considero... E... ele... ele nao tem culpa disso” (n° 3).

“Ah... E... Eu acredito muito que ela... v4... Ah... Assim, eu acho que teve
essa dificuldade... mas... e... e 0 processo dela... ¢ lento, mas eu acredito

que ela vé... ter uma vida... assim, vamos dizer, normal, né?” (n° 7).

Apenas no grupo caso se encontram duas Expressoes figurativas que

apresentam um sentido peculiar atribuido ao bebé.

“E uma gravidez antes dele eu perdi, entdo esse aqui é o bebé arco-iris.
[Inquérito] Bebé arco-iris, pelo que eu ji ouvi falar, de algumas terapeutas
também, ¢ quando a mie teve uma gravidez anterior que perdeu, entio
esse bebé seria, digamos, uma recompensa, vai, digamos assim, ou vem
um bebé para acalentar o coragio da gente, ocupar o amor que vocé nio
teve. Que vocé nao podde dar, na verdade” (n° 5).

“mas jd que ela veio com essa malformacio, eu acho que veio pra ensinar muita
coisa. Veio pra mudar valores, pra gente... valorizar, trazer conhecimento de

coisas que de repente a gente jé ndo... nao prestava tanta atengio” (n° 8).

Em Reagoes frente & deficiéncia, foram inseridas falas que demonstram
expectativas obrigatoriamente negativas em relagio A presenca da

deficiéncia fisica:

“Eu tenho um lado, uma tristeza, toda assim, em relagio ao futuro dele,
mas eu nio considero... E... Ele... Ele ndo tem culpa disso” (n° 3).

“No comego eu tinha muito medo de tocar nele, sabe? Das pessoas
chegarem, pegar. Em como as pessoas iriam ver ele sabe? Tinha muito

medo em relagio a isso” (n° 4).
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Avangando para a categoria “Sofrimento parental”, ambos os grupos

tiveram a mesma frequéncia de ocorréncia, como se exemplifica abaixo:

“Preocupagio, é... de ndo perder as terapias dele, preocupacio de nio
ficar doente, preocupagio... como é que ele vai... como ¢ que vai ser pra
ele, sei 4, o futuro” (n° 1).

“E... porque ¢ 100 por cento ela é...¢é assim, eu acabo me anulando por
isso, entdo... é... tem dias que eu realmente... perco um pouco a paciéncia
e... e of ... eu as vezes sou um pouco mais irritada com ela” (n° 7).
“como eu nio tenho rede de apoio, meu marido fica fora o dia todo e
sou eu com os dois, entdo isso acaba... me deixando as vezes um pouco
nervosa com eles” (n° 11).

“af eu brinco com ele... af eu j4 comego a me estressar, quando ele...
na, na madrugada ele acorda duas, trés vezes e quer ficar pendurado no
peito” (n° 14).

Na categoria “Suposi¢des parentais’, o grupo controle apresentou um
nimero maior (17) de ocorréncias em rela¢io ao grupo caso (13). Alguns

exemplos:

“Eu consigo ver quando ele td com fome, quando ele precisa de alguma
coisa, quando ele precisa de um carinho, quando ele quer brincar. Eu sei
como ele gosta de brincar, como ele gosta de dormir, como ele gosta da
comida, como ele gosta da mamadeira” (n° 3).

“Entio acho que ela sente, acaba sentindo um pouco de falta no dia que
eu vou trabalhar” (n° 20).

Ao longo das entrevistas sdo feitas mengoes acerca dos “Recursos do
bebé”. O grupo caso teve 7 ocorréncias desta categoria, enquanto o grupo

controle 13. Seguem excertos:

“a gente se olha, ele sorri, eu sorrio” (n° 3).
“nao sei se ele comega, a... a sorrir pra mim, a fazer gestos, assim. As vezes

eu chego, ai eu converso com ele, ele faz uma alegria, sabe?” (n° 12).

A categoria “Idiossincrasias da deficiéncia” engloba especificidades
do grupo caso e teve 9 ocorréncias. Nesta se encontram mengoes as

peculiaridades motoras e funcionais, ao diagndstico e aos tratamentos.

“Como ele nio fica sentado, pra ele brincar ainda é um pouquinho

ruim...” (n° 1).
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“Ele vai tomar o leitinho dele, eu arrumo a roupinha dele, a gente brinca,
vai pro parquinho, vai pro médico, vai pra rua, a gente procura sempre
fazer alguma coisa, procura sempre fazer alguma atividade com ele, né?

Faco exercicio nele dentro de casa, né?” (n° 4).

Por fim, em “Alteragdes ao longo do tempo”, duas maes do grupo

caso relataram:

“Em como as pessoas iriam ver ele sabe? Tinha muito medo em relagio a
isso. Hoje n4o. Hoje eu ndo tenho medo mais . . . entdo... Hoje ndo. Nio
vou dizer que eu... 100 por cento. As vezes eu... tenho...” (n° 4).

“no comeco eu tinha uma frustragio com isso, é... s6 que eu entendo
que é um processo mesmo . . . Mas... hoje eu t entendendo um
pouco melhor e... e af eu vejo que ela mesmo td se acalmando e vejo
progresso, que agora aqui vai se desenrolando, os tratamentos aqui vao
ajudando, entdo... tudo td se encaminhando, eu sé preciso realmente

desse controle... desse tempo, né?” (n° 7).

Discussao

Os grupos possuem um pareamento que permite comparar a presenca
de uma deficiéncia na familia com situagoes aleatérias do cotidiano.
Ambos os grupos tiveram a mesma frequéncia na categoria “Sofrimento
parental” e lidam com dificuldades cotidianas e preocupacdes com
os cuidados do bebé. Entretanto, todas as unidades contidas em
“Peculiaridades no Discurso” — que compreendem expressoes restritas a
boa experiéncia, hesitacoes e omissdes em partes especificas das frases,
assim como expressoes figurativas que atribuem sentidos inusuais ao bebé
e expectativas necessariamente negativas sobre a deficiéncia — foram mais
frequentes no grupo caso.

Santos e Cols. (2011), entrevistando oito pais de criangas com
malformagées congénitas, encontraram falas de negacao, raiva, culpa e
resisténcia em aceitar o filho real. Battikha e Cols (2007), entrevistando
11 maes de bebés com doengas orginicas graves, observaram equivaléncia
entre o bebé e sua doenga, apoio em termos médicos e atribui¢io de uma
funcio heroica ao bebé. Diken (2006), entrevistando 13 maes de criancas
com deficiéncia intelectual, encontrou falas sobre culpabilizacio, que

consideram a deficiéncia tempordria ou mesmo negam sua existéncia,
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com marcante presenca de referéncias religiosas para explicar sua
ocorréncia. Canho, Neme e Yamada (2006) e Vadivelan, Sekar, Sruthi
e Gopichandran (2020), entrevistando pais de criancas com deficiéncia
auditiva e fisica, respectivamente, encontraram dados semelhantes.
Observaram tentativas de minimizagio da deficiéncia, negagio parcial
das dificuldades da crianca e expressoes figurativas como “Para mim ¢
algo que determinada pessoa tem que passar. Veio para ela ser daquele
jeito, e a gente tem a missdo de levar” (p. 265) e evitagio de temas que
abordassem possiveis implicagdes da deficiéncia para a vida da crianca.

H4 de se considerar que cada tipo de deficiéncia tenha suas
particularidades, de modo que generalizages devem ser cautelosas. De todo
modo, os dados aqui apresentados reforcam a presenca de algumas marcas
no discurso destes cuidadores. Enfatizando a deficiéncia fisica, alvo deste
artigo, a presenca dessas particularidades na fala poderia estar relacionada ao
uso de mecanismos de defesa por aqueles que estao diante de alguém com
deficiéncia, como propdem Amaral (1995/2022) e Fédida (1984).

Seguindo por esta via, Cubbage e Thomas (1989) buscam na teoria
freudiana e na literatura da época ferramentas tedricas que ajudem a
explicar esse fendmeno. Seuargumento encontra-se em torno da concepgao
de ansiedade de castragdo, que seria despertada frente a alteragoes ou
danos ao corpo, seja o seu préprio ou de outrem. Assim, contetidos como
medo da morte e ansiedade de separagdo estariam presentes no contato
com a pessoa com deficiéncia, despertando ansiedade e, nas situagoes
mais intensas, aversio. Metapsicologicamente, a ansiedade levaria o ego
a erigir defesas para reduzir a tensio e voltar ao estado anterior. Cabe
salientar que nem sempre a defesa leva a concepgoes negativas a respeito
da deficiéncia, como se exemplifica pela histéria dos ordculos que,
porque cegos, podiam ver o futuro. A deficiéncia, portanto, lhes conferia
poderes especiais. Desse modo, as peculiaridades do discurso observadas
na amostra, principalmente no que tange as omissoes ¢ as expressoes
figurativas, podem ser associadas aos mecanismos de defesa citados.

A UR Expressoes Figurativas, com 2 ocorréncias no grupo caso, se
assemelha ao papel heroico atribuido ao bebé encontrado por Battikha e
Cols. (2007) e aos “poderes especiais” de Cubbage e Thomas (1989), que
fazem uma extrapolacio da condicio fisica para outros aspectos da pessoa
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com deficiéncia. Jerusalinsky (1999) também se detém sobre o assunto,
indicando o risco de o bebé assumir um aspecto religioso mitico, seja
como herdi ou mdrtir. Assim, um recém-nascido pode se tornar capaz de
ensinar valores e promover conhecimento (n° 8) ou que pode restituir o
amor de um filho perdido (“bebé arco-iris”, n° 5).

A proposta mostra-se proficua na medida em que relaciona os
resultados encontrados na pesquisa com mecanismos de defesa que
atravessam a fala. Um estudo experimental realizado por Hirschberger,
Florian e Mikulincer (2005) pode corroborar esta compreensao.
Avaliando a resposta de 146 estudantes de graduacio, verificaram que,
quando estimulos visuais relacionados & morte eram apresentados, houve
menos sentimentos de compaixao frente a deficiéncia fisica. Inversamente,
quando o estimulo inicial era relacionado a deficiéncia fisica, contetdos
a respeito da morte foram observados em uma tarefa escrita. A conclusao
¢ a mesma do estudo anterior, em que condi¢des corporais atipicas se
associam 2 percep¢do da vulnerabilidade organica e sua finitude, sendo,
as vezes, necessdrio se afastar para evitar a ansiedade.

Thomas e Siller (1999) realizam uma revisio dos estudos publicados
sobre 0 tema e observaram que as teorias em torno da ansiedade de
castragio foram, com o tempo, se mostrando um modelo pouco efetivo
para explicar as atitudes frente 2 deficiéncia. Sob a alegacio de que se trata
de um modelo simplista, a critica recai sobre a inespecificidade de toda
e qualquer condi¢ao atipica do corpo suscitar ansiedade de castragio e a
deficiéncia seja apenas um de seus efeitos. Assim, os autores, seguindo o
panorama da época, propoem trés vias de explicagdo. A primeira localiza
0 narcisismo como componente central subjacente aos comportamentos
peculiares frente & deficiéncia. Desse modo, o movimento das catexias que
partem e retornam ao Eu estaria relacionado & menor ou maior presenga
das atitudes frente a deficiéncia. A descatexia é um processo importante e
se relaciona aos aspectos do Eu para lidar com o luto, de modo que quanto
mais recursos pessoais disponiveis, menores sio as reagoes. A segunda via
trata das defesas, verificando que pessoas com maiores indices de defesa
apresentaram mais comportamentos de rejeicao as pessoas com deficiéncia.
Por fim, a terceira via ¢ a projecao de medos inconscientes, que traria uma

especificidade maior & proposta. Como exemplo, a paralisia completa de
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uma pessoa com deficiéncia se mostraria ameacadora para aqueles que
possuem medos relacionados 2 independéncia.

Os trés pontos, ainda que fagam parte do mesmo arcabougo tedrico,
sdo apresentados de maneira difusa e pouco sistemdtica. Entretanto, os
trés estudos citados fornecem uma base que permite compreender alguns
processos bdsicos vistos no encontro com a pessoa com deficiéncia nesta
amostra. Para além disso, nenhum dos estudos citados lanca tentativas de
explicar as reacoes frente a deficiéncia no contexto da parentalidade, de
modo que seguimos as pistas deixadas pelos autores para construir uma
discussdo acerca deste fendmeno.

O primeiro passo ¢ definir o ponto de contato inicial entre ter um
bebé com uma deficiéncia fisica e a ocorréncia de mecanismos de defesa.
Assim, Freud (1926[1925]/1996), em um dos textos que dedica aos

mecanismos, afirma:

O luto ocorre sob a influéncia do teste de realidade, pois a segunda
funcao exige categoricamente da pessoa desolada que ela prépria deva
separar-se do objeto, visto que ele ndo mais existe. Ao luto ¢ confiada a
tarefa de efetuar essa retirada do objeto em todas aquelas situagées nas
quais ele foi o recipiente de elevado grau de catexia. Que essa situagao
deva ser dolorosa ajusta-se a0 que acabamos de dizer, em vista da catexia
de anseio, elevada e nio passivel de satisfacio, que estd concentrada no
objeto pela pessoa desolada durante a reprodugio das situagoes nas quais

ela deve desfazer os lacos que a ligam a ele (p. 169).

Segundo o autor, vivéncias de perda deflagram uma sensacio de
perigo, definido como “estar conscio de alguma grande perturbagao
na economia de sua libido narcisica” (p. 135). Na situagio do luto, tal
perturbacio se deve a perda de um objeto altamente valioso que implica
na perda de uma satisfacio. J4 haviamos apontado que a relagao pais-filho
¢ uma das formas de recuperar o narcisismo. Ao bebé ¢ atribuido um
lugar de satisfagio irrestrita e de possibilidade de realizagio dos desejos
nao alcancados (Freud, 1914/1996). Isso posto, ¢é possivel considerar que
perdas relacionadas a um filho, como visto nas falas da amostra, podem
se caracterizar como uma situacio de perigo nos termos apresentados.

Jé hd um consenso na literatura de que ocorre, neste caso, uma

situagdo de luto, uma vez que o bebé anteriormente imaginado ao longo
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da gestagio se perdeu, dando lugar ao bebé com deficiéncia. Franco
(2015) se destaca nesta literatura, fornecendo uma discussio detalhada
da vivéncia do luto quando hd uma deficiéncia. Segundo o autor, h4 trés
componentes principais que, uma vez nao satisfeitos, levam ao processo
de luto desses bebés. O primeiro ¢é estético: o bebé imaginado é dotado
de perfeicao fisica e estética e de caracteristicas semelhantes as de seus
pais. O segundo ¢ o dominio das competéncias: o bebé imaginado pode
executar tudo que dele for esperado. E o terceiro sio projecoes futuras: o
bebé imaginado percorrerd um percurso previamente planejado. Frente
aos dados, os trés pontos sio comprometidos pelas diferencas anatdmicas,
as diferencas funcionais e as preocupacoes com o bebé e seu futuro, que
sdo perpassadas por expectativas negativas, como ilustram as falas.

Compreende-se que a constatagio de uma deficiéncia, seja pela
comprovacio visual, seja pela afirmagio clinica, dispara sinais de uma
perda narcisica, no sentido de que o bebé imaginado nao mais existe e nao
trard a respectiva satisfagio esperada. E possivel argumentar que o bebé
real nio poderd atender a todas as expectativas parentais, tenha ele uma
deficiéncia ou nao (Amaral, 1995/2022). Entretanto, consideramos que
a deficiéncia fisica possui uma particularidade neste quesito, uma vez que
muitas de suas caracteristicas sao permanentes, de forma imaginada ou
factual, conforme observado nas falas das diades n° 1 e 2, que remetem a
alteragdes anatdmicas no cranio e nos membros, respectivamente.

A situagio do luto, enquanto uma situacio de perigo, sé ¢ sentida
enquanto tal por se inserir em uma cadeia de situagbes de perdas

prototipicas desde o nascimento que se atualiza:

Parece perfeitamente normal que aos quatro anos de idade uma menina chore
penosamente se a sua boneca quebrar-se; ao seis se a governanta reprova-

la; ou aos dezesseis, se for desprezada pelo namorado; ou aos vinte e cinco,

talvez, se um filho dela morrer” (Freud, 1926[1925]/1996, pp. 146-147).
Aqui, a observagio de Thomas e Siller (1999) sobre a projecao de
medos inconscientes parece se encaixar. Dada uma situagio de perigo,
afirma Freud (1926[1925]/1996), ¢ disparada a ansiedade [angustia?].
Esta se caracteriza como um estado de desprazer acompanhado por atos

de descarga especificos. Na linha da repeticao de perdas prototipicas,
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as reacoes a perda também se repetem seguindo percursos conhecidos.
Assim, a ansiedade possui duas fungoes, uma afetiva e outra protetora.

Como fungio afetiva, atua emitindo um sinal de que hd perigo.

O sinal anuncia: “Estou esperando que uma situagio de desamparo
sobrevenha” ou “A presente situagio me faz lembrar uma das experiéncias
traumdticas que tive antes. Portanto, preverei o trauma e me comportarei
como se ele jd tivesse chegado, enquanto ainda houver tempo para po-lo
de lado.” A ansiedade, por conseguinte, é, por um lado, uma expectativa
de um trauma e, por outro, uma repeti¢io dele em forma atenuada

(Freud, 1926[1925]/1996, p. 164).

J4 a funcdo protetora se refere i erecio de defesas contra o perigo.
Contudo, o limite do aparelho psiquico nio permite que isso seja feito,
sendo apenas possivel se reorganizar. Desse modo, os mecanismos de
defesa sio uma alteragio na organizagio do Eu que atua sobre o perigo
em questdo e ao que ele estd associado (Freud, 1926[1925]/1996). E
a partir deste funcionamento que podemos compreender os diferentes
mecanismos de defesa descritos na psicandlise e que podem ser associados
a reagdes a deficiéncia nos casos de parentalidade. Na literatura sao
descritos os seguintes mecanismos de defesa frente 4 deficiéncia: as
trés formas de negacio (atenuagio, compensacio e simulagio) (Fédida,
1984), o abandono e a superprote¢io (Amaral, 1995/2022).

Frente aos dados coletados, consideramos ter encontrado indicios
de modos de defesa ainda nio sugeridos pela literatura, talvez por
sua expressio mais sutil e menos alarmante do que as j4 descritas. As
particularidades elencadas na fala do grupo de cuidadores de bebés com
deficiéncia fisica, com destaque 2 restricio aos aspectos positivos e as
elipses, se aproximam das manifestacdes dos seguintes mecanismos de
defesa cldssicos: formagio reativa, isolamento e anulacio.

Os relatos estritamente positivos da relagio cuidador-bebé remetem a
formacio reativa, que, de acordo com a defini¢io de Laplanche e Pontalis
(2001, p. 200), éa

atitude ou hébito psicolégico de sentido oposto a um desejo recalcado
e constituido em reagdo contra ele . . . é um contrainvestimento de um
elemento consciente, de forca igual e de direcio oposta ao investimento
inconsciente ... assumem um valor sintomdtico no que oferecem de
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rigido, de forcado, de compulsivo, pelos seus fracassos acidentais, pelo
fato de levarem, as vezes diretamente, a um resultado oposto ao que é

conscientemente visado.

A situagio de luto pela perda do filho imaginado deflagra ansiedade,
que, por sua vez, sinaliza ao Eu para que se organize de modo defensivo,
0 que se manifesta na fala consciente quando o cuidador ¢ perguntado
sobre seu filho. Assim, sob a acao deste mecanismo, uma vivéncia com
um bebé com deficiéncia pode ser descrita apenas como “maravilhosa” e
“incrivel”. Como exemplifica Freud (1926[1925]/1996, p. 156), “Uma
histérica, por exemplo, pode ser especialmente afetuosa com seus prdprios
filhos, os quais no fundo ela odeia”. Talvez seja possivel alocar também
nessa categoria as manifestagdes denominadas de superprotegio, comuns
na literatura da deficiéncia fisica (Holmbeck et al., 2002; Pelchat, Levert,
& Bourgeois-Guérin, 2009; Silva, Brito, Sousa, & Franga, 2010). Uma
atitude manifesta de cuidados extremos evidencia, ainda mais que os
dados apresentados, a incidéncia da formagio reativa.

Expressoes figurativas podem igualmente ser derivadas da formacio
reativa, ainda que se suponha um percurso associativo mais complexo e
menos linear. No caso do bebé que propicia conhecimento (n° 8), este
demonstra ser dotado de algo valioso e incomum, nio necessariamente
em conformidade com a realidade, elevando consideravelmente as
expectativas sobre este. De maneira paradoxal, as expectativas nio
apontam para uma realiza¢io futura (se tornar um grande advogado,
por exemplo), mas para algo que supostamente ji podem fazer (oferecer
conhecimento). Desse modo, a economia libidinal, perturbada pela
auséncia de satisfagio advinda do bebé ideal é parcialmente recuperada
com o enaltecimento de capacidades j4 presentes no bebé.

Avancando, associamos as pausas e interrupgoes mais frequentemente
encontradas no grupo caso ao mecanismo do isolamento. Quantitativamente,
foi verificado que o nimero de Elipses no grupo caso ¢ bastante superior
ao grupo controle. Observou-se que as reticéncias se concentraram
préximas a mengées sobre o diagndstico do bebé e seus recursos funcionais.
Mais especiﬁcamente, estas surgem para retardar ou mesmo suprimir,
com o encerramento da frase, a manifestacio de termos especificos.
Conceitualmente, o mecanismo de isolamento
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consiste em isolar um pensamento ou um comportamento, de tal
modo que as suas conexdes com Outros pensamentos ou com o resto da
existéncia do sujeito ficam rompidas. Entre os processos de isolamento,
citemos as pausas no decurso do pensamento, férmulas, rituais, e, de
um modo geral, todas as medidas que permitem estabelecer um hiato na
sucessdo temporal dos pensamentos ou dos atos (Laplanche & Pontalis,

2001, p. 258).

Da mesma forma que os demais, aqui a organizacio do Eu leva
a uma atividade motora e sistemdtica para criar rupturas entre as
conexdes associativas e os contetidos precedentes ou procedentes (Freud,
1926[1925]/1996). Frente aos dados, a atividade motora se expressa na fala
e em sua interrupgdo e, nesse sentido, depende de vivéncias prototipicas
advindas de experiéncias anteriores, como ji mencionado. Essas rupturas
associativas sugerem a presenca de processos de descatexia, como mencionam
Thomas e Siller (1999). O contetdo disparador e aqueles associados sofrem
a acdo da defesa, podendo partir desde o nome do diagndstico até o nome
do préprio bebé. Na fala da diade n° 1, as reticéncias sugerem que o pai nao
citou o nome do bebé: “Depois logo no comego dos meses a gente viu... que ele
era bem quicetinho... O... O... Tinha uma preferéncia de dormir pro lado...”
(n° 1, grifos nossos). Desse conjunto de fendmenos relacionados a pausas
e interrupgoes na fala, apontamos que, dada sua estrutura, determinadas
frases impelem o emissor a trazer contetidos A consciéncia que, pela agao
defensiva do Eu, sao sistematicamente interrompidos, resultando em uma
fala truncada e reticente.

Por fim, duas falas categorizadas como elipses, enunciadas por uma
mie do grupo caso, se destacam pela forma como sio ordenadas, de
modo que se assemelham ao mecanismo de defesa anulagao. Segundo a
defini¢do de Laplanche e Pontalis (2001), esse ¢ o mecanismo pelo qual
o sujeito se esforca para fazer com que pensamentos, palavras ou atos
passados nio sejam reconhecidos. Este mecanismo encontra diferentes
modalidades de apresentagio, dentre as quais as agbes de anulacio
que ocorrem concomitantemente aquelas que se quer anular (Freud,
1926[1925]/1996). E possivel encontrar a anulagio nos comportamentos
cotidianos de retratagbes ou atenuagoes de pensamento, como por

exemplo, “ndo v4 julgar que...” (Laplanche & Pontalis, 2001, p. 29).
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Como visto na amostra, “E uma relagio assim, suave, nio tem... Nio
tem um negécio ruim. E um... E uma relagio que s6 tem coisa boa” (n°
3) ¢ “E uma relagio... ‘Ah, eu nio quero olhar!”” Nio, eu quero, quero o
ter cada vez mais perto ao meu lado” (n° 3).

Por meio desse percurso tedrico, é possivel olhar para os resultados
a partir da dtica das defesas lancando luz sobre possiveis mecanismos
de defesa utilizados frente a um bebé com deficiéncia fisica. A riqueza
de detalhes presente nas falas colhidas nesta pesquisa permite tecer as

hipéteses clinicas aqui levantadas.
CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo analisar o relato da parentalidade
de bebés com deficiéncia fisica apés seu diagndstico. A especificagio de
a coleta ocorrer até quatro meses apds esclarecimento do diagndstico/
progndstico pode ter sido uma condigio importante para a observagio das
particularidades do discurso encontradas predominantemente no grupo
caso. Como a literatura aponta, sdo os momentos préximos a descoberta
da deficiéncia que disparam maior ansiedade e, consequentemente, um
nimero maior de defesas.

Desse modo, foram observados formacgio reativa, anulagio e
isolamento, nao detectados pelos autores cldssicos. Vale ressaltar que nao
consideramos uma associacio direta entre uma fala e um mecanismo
defesa, mas que diferentes processos ocorrem e culminam nas estruturas
de fala observadas. Por uma questio metodoldgica, para explorar o tema,
tal arranjo é necessdrio. A discussio realizada parece se alinhar 2 literatura
prévia. Assim, mesmo sendo trabalhado o recorte das reacoes frente a
deficiéncia no contexto da relacio pais-filho, a pesquisa pode auxiliar
na compreensio geral do tema. Pesquisas clinicas sio necessdrias para
verificar as hipdteses propostas.

Como se apreende, na relagio com a pessoa com deficiéncia hd o
distanciamento, seja ele factual ou intrapsiquico devido a processos de
descatexia e organizagio defensiva do eu para afastar o que desperta a
ansiedade. Os pais do grupo caso mencionaram menos suposigoes
parentais e recursos do bebé na interacio cotidiana do que os do grupo

controle. Se a reagio implica descatexia, os mecanismos incidem nao

TEMPO PSICANALITICO, RIO DE JANEIRO, V. 56, P. 137-161, 2024



Deresas Em pals @ 157

apenas sobre os objetos, mas também sobre suas conexées. Hipotetizamos
que as consequéncias da descatexia poderiam inclusive afetar a atividade
motora do cuidador, tais como segurar e balangar, embora nao tenham
sido alvo de observagio nesta pesquisa. Desse modo, a ocorréncia de
defesas, potencialmente presentes quando hd uma deficiéncia fisica no
bebé, pode atravessar o exercicio das fungées parentais.

Vale ponderar que as consideracdes presentes nesta pesquisa derivam
de um estudo transversal e ndo-clinico. A limitagio metodoldgica também
deve ser considerada, uma vez que as falas foram obtidas a partir de
entrevista realizada em meio a um protocolo de pesquisa composto por
diferentes instrumentos quantitativos. Dadas as hipéteses levantadas a
partir dos dados, sio necessdrios estudos posteriores que as possam verificar.

Por fim, como demandaram Thomas e Siller em 1999, repetimos
aqui a necessidade de encorajar a comunidade psicanalitica a contribuir
com o campo da reabilitagio, a ser enriquecido pelo que a deficiéncia

fisica poe em evidéncia.
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Notas

'Embora o tema do texto seja a deficiéncia, chama a atengao o uso que faz, aqui,
da palavra “infirmit¢”, que pode significar deficiéncia, incapacidade ou doenga,
demonstrando a indissociabilidade entre esses termos.

*“Angst” no original; “anglstia, nas novas tradugdes; e “ansiedade”, na edicio
utilizada.

TEMPO PSICANALITICO, RIO DE JANEIRO, V. 56, P. 137-161, 2024



