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Conferéncia

Paix&o-dor-paixdo: pathos, luto e melancolia
no nascimento da crianca com deficiéncia™'

Vitor Franco*?

O nascimento de um filho com um transtorno grave de desenvolvi-
mento marca, enquanto crise, o percurso evolutivo dos pais. A perda do
204 bebé idealizado, exige um trabalho de elabora¢do do luto. No entanto, a
ligacdo emocional ao pathos-paixdo inicial ergue-se como obstaculo a
esse processo e, mais do que isso, a cria¢do de um novo vinculo ao bebé
nascido e real, com as suas qualidades e limitacoes, que corre o risco de
ndo ocupar um espag¢o na vida emocional dos pais a contas com o seu
pathos-dor. Neste trabalho serdo discutidas as saidas do lado melancdlico e
as alternativas de elaboragdo do sofrimento emocional com vista ao inves-
timento parental e apego a crianga com deficiéncia.
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Os transtornos de desenvolvimento e a deficiéncia sdo temas
que habitualmente concitam pouco interesse dos pesquisadores.
Podemos dizer que se trata de percursos de vida marcados pelo
pathos, em ambos os sentidos, patologia e paixdo, que ndo se
podem entender separadamente.

O pathos-patologia é que nos leva a evitar a tematica da defi-
ciéncia pois nos fala da imperfei¢ao, da incapacidade, e da propria
morte e, por isso, ¢ assustadora, acabando por ser um obstaculo a
inclusdo dessas pessoas. Por outro lado, o pathos-paixdo ¢ geral-
mente desconsiderado, o que cria dificuldade na compreensao do
que acontece com os pais destas criangas, a sua vida mental, e os
papéis parentais, impedindo a ajuda efetiva na retomada do seu
desenvolvimento saudavel.

Alids, em todo esse percurso quase sempre se ignora o que
acontece do lado dos pais, especialmente da mae, perspectiva
geralmente menos desenvolvida pela metapsicologia psicana-
litica em desfavor do que acontece do lado da crianga. Sabendo,
no entanto, que um ¢ outro lado se interligam continuamente ¢ se
constroem nessa ligagao.

Ora, um acontecimento emocional desta envergadura, que
¢ o nascimento — ou o diagnoéstico — de um filho com defi-
ciéncia grave, ¢ um desafio ao desenvolvimento do Eu, ao desen-
volvimento dos pais, que ndo pode ser encarado apenas sob a
perspectiva da patologia (ou do pathos-patologia) que nos condu-
ziria & patologizagdo da condicio. E, alias, essa mesma a colocacio
de Freud (1917/1992), ao escrever sobre luto e melancolia, em
que pensa essencialmente sobre o Eu na perspectiva da ndo dife-
renciacdo entre o normal e o patologico, acentuando que tristeza e
depressao ndo sdo sinais de presenca ou auséncia de normalidade,
mas apenas de que ha um trabalho em curso operando a perda do
objeto e uma remodelagem do Eu (Rivera, 2012).

Assim, vamos procurar fazer um percurso em trés atos, a que
chamaremos paixdo, dor e, de novo, paixdo. Procurando mostrar
como o pathos, no seu duplo sentido, estd presente em todo o
percurso até ser adequadamente elaborado e ser retomada a satde
desenvolvimental.
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Ato 1 — Paixao

A compreensdo da historia de desenvolvimento destas criangas nas suas
familias, obriga a recuar até aos primeiros momentos da sua existéncia. E todas
elas comecaram por existir antes do nascimento, ou até mesmo antes da concepgao,
pois todo o bebé “nasce no pensamento dos pais, muito antes do momento do parto,
sempre e quando estes sdo capazes de o imaginar” (Sa, 1996).

Af se inicia aquilo a que Brazelton & Cramer (1989) chamam a pré-historia
do apego, responsavel pela criagdo dos lagcos mais precoces e fundamentais que
permitem aos pais tornarem-se uma familia cuidadora e amorosa para a sua crianga.
E a idealizagdo do filho imagindrio que vai preparando a familia para um bebé real
que ira nascer.

O bebé imaginado

E preciso ser “louco” para desejar ser pai ou mie de um bebé. Para desejar
estabelecer uma relagdo que ¢ inconcebivel em qualquer outra circunstancia.
Podemos perguntar-nos quem estaria disponivel para assumir uma relacdo com
alguém que chora de hora a hora pedindo comida, que quando queremos descansar
quer brincar; quando queremos brincar quer dormir, ¢ instavel, cheira mal, grita e
chora inesperadamente, ¢ preciso limpar e cuidar permanentemente. No entanto,
noés humanos, desejamos e congratulamo-nos com essa relacdo quando se trata dos
bebés, embora em nenhuma outra situacdo estejamos disponiveis para tal tipo de
relagdo de forma continuada.

Este ¢ o pathos que nos permite ser pais: a paixdo por um filho que vai nascer.
Em que o narcisismo brota e a crianca € o lago em que nds, narcisos, nos queremos
mirar, ja que, como disse Helen Deutsch (1945) “a maternidade [e paternidade] ndo
¢ apenas um processo biologico mas também uma experiéncia psicologica Unica,
através da qual ¢ dada a mulher [e ao homem] a oportunidade de experimentar um
sentido real de imortalidade” (apud Pedro, 1985, p. 35).

Ora, ¢é fundamental reconhecermos que todas as criangas com deficiéncia
nasceram perfeitas na imaginagao dos seus pais. Pelo que, para as compreendermos,
e as suas familias, ndo podemos ignorar esse periodo fundamental nas suas vidas.
Observemos entdo o que aconteceu nessa fase, nesse primeiro momento de paixao,
para compreender o que vai acontecer depois.

Durante a gravidez, no psiquismo da mae (e também do pai) vai se formando
uma ideia de ser mae/pai e a construgdo da imagem mental do bebé (Stern, 1997)
podendo assumir que ha trés gestacdes simultaneas (Stern, Brunschwiler-Stern &
Freeland, 1999) sendo que uma delas ¢ precisamente a formagdo do bebé imaginado
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ou, como também diz Aulagnier (1990), uma gestagdo que se faz ao nivel biologico
e ao nivel da relagdo de objeto.

Assim sendo, o inicio da gravidez ¢ de um marcado narcisismo, pois esse bebé
imaginado, construido pelos pais, existe como parte deles mesmos e como objeto.
Embora o desenvolvimento do feto e do bebé imaginado ndo ocorram paralelamente
e Stern (1997) defenda que ha intensificagdo da idealizagdo do bebé a partir do
quarto meés a qual atinge o seu maximo por volta do sétimo més de gestacao.

Podemos designar esta ligacdo de varias formas: como uma pré-vinculagdo, ou
vinculagdo pré-natal (Condon, 1985; Teixeira, 2013), vinculagdo ao bebé imaginario
Lebovici (1987) ou pré-historia da vinculacdo (Brazelton & Cramer, 1989). Nao se
trata ainda de apego no sentido definido por Bowlby (1969), nem uma verdadeira
relacdo interpessoal, pois o bebé real ainda ndo ¢ conhecido nem se impde na sua
realidade, podemos situar ai o inicio de uma relagdo, pois o bebé imaginado permite
a mae entrar em relagdo antes do bebé nascer ou se dar a conhecer totalmente. Ela
personifica-o, situando-se ai as raizes do “apego primordial”.

Os desejos narcisistas dos pais sdo fundamentais para a constru¢do do filho
imaginado e por isso ele se torna um bebé idealizado. E s@o estes desejos narci-
sistas que, colocados sobre o bebé, preparam a mae para se vincular a futura crianga
(real) suportando as suas exigéncias. Ou seja, ¢ a dimensdo da idealizacdo, pelo seu
carater narcisico, que permite uma relagdo que podemos chamar “louca”. Refere
Hornstein (1994) que o bebé imaginado permite & mae inseri-lo numa ordem de
coisas da qual ela também faz parte, sendo este corpo imaginado que permitira que
a mae invista libidinalmente o seu bebé, reconhecendo-o como corpo separado.
Um investimento da libido no bebé imaginado que se vai intensificando como num
enamoramento (Bydlowski, 2000), uma paixdo. A idealizacdo ¢ precisamente esse
estado de considerar o outro como perfeito, ideal e lhe atribuirmos qualidades de
acordo com isso, exaltando-o e apaixonando-nos por ele.

Embora no seu inicio o objeto ndo difira do Eu, faz parte dele. A mae parte de
um objeto idealizado para que surja um bebé real privilegiado (separado do eu) em
que o objeto nascido na fantasia pode deixar-se amar e desejar. Este bebé imagi-
nario ¢ construido, pelos pais, a partir de trés componentes fundamentais que ndo
sdo alheios as suas representagdes e objetos internos ou suas experiéncias de vida.

Em primeiro lugar, uma componente estética: o bebé ideal tem caracteris-
ticas de perfeicao fisica e estética, incorporando semelhangas com os pais, mas
sempre atingido por padrdes estéticos elevados. Sendo bonita, corresponde ao
bebéé perfeito, sorridente, gordinho, com boas cores, limpo e ativo, que vemos na
publicidade. O corpo imaginado do bebé representa a primeira inser¢do no mundo
imaginario e é o que da a possibilidade de libidinizar o corpo enquanto separado do
proprio (Ferrari, 2003, p. 44) e inserido na mesma ordem humana.
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Em segundo, uma dimensdo de competéncia em que o bebé se imagina e
espera como intelectualmente competente, pleno de capacidades que correspondam
ao estilo de vida e valores dos pais. Um bebé que personifica os desejos e fantasias
maternas e paternas e, assim, se liga mesmo as mais arcaicas e infantis. Que sera
tdo bom quanto os melhores aspectos dos seus pais, mas sempre ainda um pouco
melhor que eles, pois assim eles cuidardo que seja.

Finalmente uma dimensdo de futuro. Os pais imaginam um futuro ideal para
essa crianga, que um dia cursara os seus estudos, sera um profissional de sucesso e
realizado, terd um certo tipo e nivel de vida, ¢ os deixara felizes e realizados como
pais. O bebé é pensado como o que fara o que ndo pdde ser feito, e reparara o que
ndo foi reparado na vida destes pais.

Como dissemos, ¢ o bebé idealizado que dara substrato psiquico para a mae
entrar em relacdo com o bebé real. O imaginado da vida ao real, diz Aulagnier
(1990). Tem assim uma funcdo fundamental, ja que ¢ ele que permite que os pais
se vao preparando para entrar em relacdo com a crianga que estd para nascer (Stern,
1997; Stern, Brunschwiler-Stern & Freeland, 1999; Aulagnier, 1990). Ao mesmo
tempo, ¢ ele que promete cuidar do Eu dos seus pais tornando-os melhores aos seus
proprios olhos, vencendo as angustias e medos da gravidez e da paternidade.

Assim, estas dimensdes imaginarias e idealizadas s3o fundamentais para
que os pais possam suportar as exigéncias colocadas pelo cuidar de um bebé.
Paradoxalmente, ¢ o bebé perfeito, nascido dentro de cada pai e cada mae, que
lhes permite cuidar de um bebé que nao ¢, de forma alguma, perfeito, mas requer
atencdo, ¢ instavel, suja-se, grita, exige e frustra. A idealizacdo € pois imprescin-
divel para o apego precoce. E a capacidade de vermos o bebé como completamente
bom que nos aproxima dele, nos permite apaixonar por ele e projetar nele os nossos
desejos, necessidades e esperancas.

Quando este pré-vinculo ndo se constrdi, ou seja, os pais ndo conseguem
imaginar os seus filhos, esses bebés incorrem no risco de abandono fisico ou
emocional, negligéncia ou falta de cuidados adequados. As criangas que ndo
nasceram na imagina¢do dos seus pais sdo criangas sem um lugar para nascer,
crescer e se desenvolver e, por isso, sdo criangas emocionalmente abandonadas. S
criancas sonhadas como bonitas, perfeitas, competentes € com um promissor futuro
diante de si podem ser cuidadas pelos seus pais. Mesmo que nem todas as criangas
comecem por ser desejadas, todas precisam ter um lugar emocional para nascer,
criado pelos seus pais, dentro de si, na relacdo e no cuidar. Mesmo que o destino
da idealizagdo seja o desapontamento, ou seja, o reconhecimento do outro como
completo, diferente de nos e imperfeito. E a desilusdo o que permite lidar com a
subjetividade do outro.

O apego ¢ assim um lago, uma liga¢do, que nos permite ser “loucos”. E este
pathos-paixdo que nos prepara para sermos pais e nos permite sé-lo.
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Se esta ¢ a historia fundamental de cada crianca, a base e a pedra-chave do seu
desenvolvimento, este ¢ também o principio da historia de vida de cada crianca com
deficiéncia. Todas as criangas com deficiéncia nasceram, um dia, na imaginagdo dos
seus pais, como criangas perfeitas, competentes e promissoras. Todas nasceram, na
sua fantasia e no seu desejo, como ideais e capazes e com um futuro pela frente.

Toda a crianga com deficiéncia nasceu perfeita e ideal, de um pai ¢ mae
perfeitos que, no seu filho, podiam ser ainda mais perfeitos.

Ato 2 — Dor

Crise e elaboragdo do sofrimento emocional

Ao nascerem com uma deficiéncia, ou quando essa alteracdo grave do seu
desenvolvimento ¢ identificada, hd uma ruptura do percurso de desenvolvimento
dessa crianga, da sua familia e da ligacdo entre ambos. O diagnostico comunicado
se traduz frequentemente nisto: “O filho que imaginou e idealizou ndo existe, mas
sim este bebé que tem um problema”.

Dizem alguns que, perante isto, ¢ inevitavel a depressividade cronica, o luto
cronico, ferida narcisica insuperavel reaberta pela presenca constante da crianca.
Porque no amar aquele filho que ainda ndo existia estava o Eu que, assim, fica posto
em causa.

Demasiado simplista para estar certo. A questdo fundamental é que o objeto
de amor destes pais desapareceu, mas ndo basta que ele desapareca para que se faca
o trabalho psiquico da perda (o trabalho de luto). E neste segundo momento, no
processo de desenvolvimento de um vinculo, que se da a crise, ou seja, a ruptura.
Nada mais sera como dantes e nada serd como tinha sido imaginado e esperado.
Tal significa bem mais do que mais trabalho, novas dificuldades, ou novas necessi-
dades e exigéncias. E uma crise, ou seja, nada voltara a ser igual e toda uma pers-
pectiva de vida, de presente e futuro, tem de ser mudada pois ja ndo se adequa a
realidade. Nao se trata de uma simples perturbagdo, disfuncionamento, emergéncia
ou problema a ser resolvido, de um ajustamento a ser feito com os recursos que tem
disponiveis, ou algo que tem de se aceitar.

Para estes pais, ao nascer uma crianga com uma deficiéncia grave, algo de
fundamental é posto em causa, englobando uma grande diversidade dos fatores
que caracterizam cada situa¢do. O retomar do desenvolvimento, que é também a
saida da crise, ndo passa por “aceitar” a nova situacdo. Aceitagdo tem um sentido
passivo, de inevitabilidade e de resignacdo, e ndo de organizagdo da vida mental e
relacional. O que vai estar em causa, nestes pais, sdo os meios que vao utilizar e os
movimentos que vao fazer para tentar retomar o seu curso de desenvolvimento.
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Um vasto conjunto de comportamentos tem a ver com a expressdo emocional
do sofrimento que a situagdo trouxe. Muitos destes movimentos estdo interligados
ou mascarados, como, por exemplo, a revolta, raiva, negagdo, culpabiliza¢do ou os
sentimentos depressivos.

Melancolia e manutengdo do objeto idealizado

A negacao ¢ um movimento inevitavel e fundamental face ao impacto do diag-
noéstico da existéncia de uma perturbagdo grave do desenvolvimento. Do ponto de
vista pragmatico leva a que os pais ndo fiquem passivos e resignados perante um
diagnostico tdo doloroso, e os faz buscar segundas opinides, especialistas mais
qualificados e técnicos mais competentes. No entanto, a negacdo pode ter formas
mais destrutivas quando os pais negam a realidade e colocam a crianga sem ter
assisténcia nem cuidados porque, supostamente, deles ndo necessita, ou esperar para
ver o que acontece, perdendo muitas vezes o tempo 6timo para uma intervengao
mais promissora porque mais precoce. A negagdo pode até ter formas mais dissi-
muladas e aparentemente benévolas, como os pais que se afadigam durante anos
em procurar solu¢des milagrosas, num aparente interesse pela sua crianga, ¢ que
também podem estar, dessa forma, fugindo e negando a realidade.

A negagio é, nesta situagdo, a manutencdo da ligagdo ao objeto idealizado. E
dizer que o bebé idealizado e o bebé real sdo 0 mesmo objeto e que ha continuidade
entre eles. Que ndo ¢ necessario transformar, perdendo e refazendo um novo objeto.

A negac¢do fundamental ndo se refere a negagdo da realidade da criang¢a em si.
Refere-se a tentativa de negar a descontinuidade entre o bebé idealizado e a crianga
real. Acontece sempre que o interesse pela crianga alimenta a ilusdo de que, com
um pouco mais de terapia, de esforco de educadores, de apoios de algum tipo, a
crianca real pode corresponder a crianca idealizada. A negagdo ¢ também a negacao
do desaparecimento do bebé imaginario e da sua idealizagdo.

O discurso de revolta e da raiva, contra tudo e todos, ¢ quase sempre a
resposta inicial. Revolta e raiva dirigida contra os médicos, profissionais de
saude, familiares ou amigos que alguma coisa fizeram (ou ndo fizeram) contra os
que parecem ndo compreender ou ndo ser suficientemente solidarios e empaticos.
Corresponde a por em causa tudo, incluindo até uma inquietagdo existencial de
revolta contra Deus, o destino ou a sorte, que de forma tdo dura parece ser respon-
savel pela destruicdo de algo bom e idealizado. Que o discurso dos pais sobre a
crianga e o seu desenvolvimento tenha uma componente de revolta e raiva ¢é inevi-
tavel e esta presente em todas as familias, mas ja a manutencdo da revolta como
elemento emocional preponderante, ao longo dos anos, ¢ um mau preditor do bom
desenvolvimento dos pais e, principalmente, da qualidade do apego. Pianta, Marvin
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& Morog (1999) mostraram que a manutencdo de um discurso marcado pela revolta
estd inversamente correlacionado com o desenvolvimento da vinculagdo entre pais
e crianga. Ou seja, o elemento de revolta e raiva estd ainda na esfera da elaboragdo
da perda da idealizacdo e, portanto, ligado ao bebé idealizado e ao sofrimento
causado por ter sido posta em causa. Por isso, mesmo quando esta revolta parece
ter uma dimensao legitima de interesse pelos filhos e defesa dos seus interesses, e
se manifesta por um litigio permanente com os profissionais ou servigos que lhe dao
apoio, frequentemente estamos perante pais ou maes com dificuldades de elabo-
racdo da perda e, consequentemente, perante familias que tém maior dificuldade em
estar disponiveis, e disponibilizar os seus recursos emocionais para o filho real, a
crianca concreta com a sua deficiéncia.

A atribui¢@o de culpa ¢ outro dos fatores mais presentes neste processo, quase
sempre aliado a revolta e a negagdo. A culpa tem consequéncias destrutivas sendo
sempre um obstaculo ao retomar do processo de desenvolvimento. Pode tratar-se
da culpa atribuida aos médicos ou outros técnicos que estiveram presentes nas
fases pré ou perinatal, ou associados ao momento do diagnoéstico, € a manutengao
dessa culpabiliza¢do representa sempre algum tipo de fixacdo no bebé idealizado,
e nestes casos liga-se diretamente a revolta. Pode ser também a culpabilizagdo do
conjuge, que tem frequentemente efeitos muito destrutivos, porquanto implica uma
atribuicdo causal relativamente a deficiéncia que, muitas vezes, ¢ irracional e se
estende até as geragdes anteriores. A sua destrutibilidade ¢ sempre muito grande em
relagdo ao funcionamento ou coesdo familiar, assim como ao bem-estar emocional.
Muito frequentemente encontramos ainda formas de autoculpabiliza¢do, que ndo
permitem um retomar saudavel do seu desenvolvimento, pois o abdicar do bebé
imaginario ndo parece possivel pela presenca dessa ferida da culpa.

Também o mal-estar depressivo é compreensivel numa situagdo como esta,
de profunda perturbagdo emocional. Mais do que isso, o sofrimento depressivo
¢ inevitavel pois o que estd em causa €, antes de mais nada, uma perda: do bebé
idealizado, com tudo o que ele representa. Questdo diferente ¢ a da existéncia de
depressao cronica nestas familias. Embora alguns autores afirmem a sua inevi-
tabilidade, fazem-no mais com suporte num modelo tedrico (a existéncia de uma
ferida narcisica irreparavel) ou em estatisticas que mostram a maior incidéncia de
situacdes depressivas nestes pais. Nenhuma delas nos permite, por si so, validar
essa perspectiva e encontramos oscilagdes significativas das situagdes depressivas
ao longo do tempo, dependendo da capacidade de pais e maes elaborarem os seus
sentimentos depressivos e de retomarem a sua conflitualidade emocional prévia.

Chegamos assim a questdo fundamental da melancolia. O que temos, nestes
processos, € aquilo que caracteriza a melancolia: identificagdo com o objeto perdido
(a ponto de se perder com ele). Em vez de encetar o luto pelo objeto perdido (o
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bebé ideal), o Eu se revolta contra a perda e contra os outros. Dai que a revolta
esteja no cerne da melancolia que se instala, criando uma dor, ferida permanente-
mente aberta que suga a libido.

Na melancolia “o Eu se torna como objeto de critica e de mortificacdo gragas
a uma identificacdo com o objeto perdido” (Rivera, 2012). Por isso, ha um caminho
de inevitavel empobrecimento do Eu, que leva a que estas pessoas corram risco de
multiplo empobrecimento (econdmico, cultural, social/relacional e egoico).

Nesta melancolia, a auséncia do bebé idealizado ndo produz significante, mas
sim vazio. “Diante a ausé€ncia, ou a inadequagdo da resposta recebida, produz-se uma
discordancia no vinculo, um movimento sem efeito subjetivo, um significante que
cai no vazio” (Humphreys, 2013). Trata-se da perda de um objeto que leva em si a
projecdo do ideal do Eu do sujeito e, portanto, do seu proprio investimento narcisico
(Asséo, 2003).

Podemos encontrar entdo facilmente a presenca da vergonha e da culpabilidade
que, para Freud (1917/1992), permitem diferenciar, de um ponto de vista psicopa-
tolégico, a crise aguda de melancolia, de outras formas de manifestacdo depressiva.
Também para Fédida (1978) nos diz que

(...) a escuta da queixa melancolica deixa frequentemente de lado a
dimensao da angustia de um Eu que se sente incapaz de sobreviver perante a
ideia do desaparecimento do objeto de amor. Por isso parece aceitdvel pensar
que a libido que ndo pdde ser investida sobre um outro objeto de substitui¢ao
seja retraida sobre o Eu, levando a identificagdo do Eu ao objeto abandonado,
e a agressividade ligada a angustia da perda do objeto de amor se manifesta
numa espécie de canibalismo melancolico capaz de destruir o objeto para
ndo se separar dele. O luto impossivel do melancélico consistiria assim na
unido canibalistica incestuosa a um objeto cujo desaparecimento pode ser
conhecido (no registro do que se sabe) mas ndo crida (unindo para sempre
o melancolico ao cadaver do seu objeto). O objeto perdido mantém-se assim
fantasmaticamente vivo. (p. 65)

Humphreys (2013) diz-nos que “se a depressdo constitui uma organiza¢ao
narcisica a proteger do luto, na qual o sujeito se vé mobilizado pela presenga da
auséncia, a melancolia seria o por em ag@o a violéncia da fascina¢do pelo objeto
de amor que ndo pode ser reconhecido como morto, mas sim devorado por uma
espécie de assassinato canibalico da beleza — mais que da bondade — associada a
morte” (p. 406).

A mania seria outra saida tentada para a melancolia, aflorada por Freud
(1917/1992): suspensdo da perda pela entrega maniaca ao objeto, presente nas
palavras dos pais quando referem “foi a melhor coisa que me aconteceu!”, “foi uma
dadiva de Deus”, acompanhados de exaltacdo e agitacao.
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Face a esta situag@o de crise e de perda, a questdo passa a ser entdo: que faz
esse pai ou essa mae, face a dois grandes caminhos: ficar de alguma maneira ligada
a fase anterior ¢ ao bebé imaginario ou, entdo, organizar o seu luto por ele.

Elaboragdo de perda e o sofrimento emocional

Para prosseguir o seu processo de desenvolvimento tem de ser feito o luto pela
perda sofrida: a perda do bebé idealizado. O luto refere-se ao processo, ao longo de
um determinado periodo, em que a pessoa elabora a sua perda. Um trabalho lento e
doloroso, em que o Eu renuncia ao objeto e se afasta pulsionalmente dele.

Temos entdo uma desilusdo. No sentido em que o bebé imagindrio nunca
chegou a nascer, ou melhor, desapareceu num determinado momento. J& ndo se trata
apenas do desapontamento, destino normal de evolucdo da idealizag@o a realidade.
Pelo contrario, o bebé que nasceu com deficiéncia corresponde as maiores angustias
e ansiedades que, muito provavelmente, acompanharam a gravidez. A desilusdo
funda o luto e a perda dos objetos relacionais é sempre, como vimos, acompanhada
de dor mental e de sofrimento emocional.

O que aqui se perdeu ndao foi a pessoa, o bebé, mas o objeto construido,
interno, idealizado, com o qual o processo vinculativo comegou a ter lugar. E ndo
basta que o objeto desapareca para haver separagdo dele, ¢ necessario o trabalho
psiquico sobre a perda. O desenvolvimento do Eu pode ser visto como um trabalho
de perda do objeto (Rivera, 2012) no mesmo sentido da posi¢do depressiva de
Melanie Klein. E pois um processo em que o Eu se transforma e se refaz no jogo
com o objeto (Rivera, 2012).

Ato 3 — Paixao

Reidealizacdo

No entanto, com o luto ndo esta terminado o percurso que descrevemos.
Este processo de luto ¢ diferente de outros no que se refere ao desaparecimento
da representacdo do objeto e do proprio objeto. O problema que temos aqui ¢ de
natureza diferente, j4 que ha uma crianga que permanece. Por isso, o processo
ndo termina no processo de luto e na sua elaboracdo, pois a questdo fundamental
passa a ser o que fazer com a crianga. Como se pode estabelecer um vinculo, uma
ligacdo, com essa crianca que ndo foi desejada, ndo foi imaginada nem esperada.
Nao se trata de restabelecer ou recuperar um vinculo, mas de criar um vinculo com
“outra” crianca.
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Aqui temos de nos socorrer de novo da teoria. Se a premissa que todas as
criangas nascem primeiro na idealiza¢do dos pais, e, mais do que isso, é essa idea-
lizagdo que lhes da possibilidade de existirem e serem cuidadas, a questdo nuclear
no desenvolvimento destes pais e da crianga ndo ¢ o luto, mas o que se lhe segue.
Se o que foi idealizado ndo nasceu, pois era o “outro”, hd agora uma crianga a ser
cuidada e investida emocionalmente como filha.

Hé um conjunto de pais que podemos chamar funcionais, ou seja, pais que, em
virtude do seu sofrimento emocional, ndo podem mais do que tratar do seu filho,
ndo podendo exercer uma verdadeira e completa parentalidade, apenas podendo
ser cuidadores de uma crianca que exige mais do que as outras. Esses pais estdo
dominados pela ag¢do e ndo pela relagdo parental. Todas as suas forcas e recursos
passam a estar ao servico das necessidades da crianca que deles carece, ndo
vivendo os verdadeiros vinculos que pressupdem bidirecionalidade e envolvimento
emocional mutuo e reciproco.

No entanto, a crianca real também tem de ser reidealizada (Franco, 2009),
ou seja, magnificada e fantasiada na imaginagdo dos pais e no seu desejo em
relacdo a ela. A reidealizagdo pressupde sempre o ndo retornar a idealizagdo
inicial, abdicando de qualquer movimento visando a sua manuten¢do ou sobrevi-
véncia. Representa, por isso, a possibilidade de investir emocionalmente o bebé
real e deixa-lo percorrer o caminho que se considera essencial para toda e qualquer
crianga.

Questao fundamental é compreender a natureza desta idealizagdo. Se a inicial
assentava sobre o bebé ideal, esta confronta-se com o bebé real e as suas caracteris-
ticas. Representa, por isso, a fertilidade emocional dos pais que se tornam capazes
de pensar sobre ele tal como ele ¢ e como podera ser, e ndo como poderia ter sido.
E esta fertilidade emocional que pode dar as criangas um lugar para nascer. Nao
o esforco, dedicacdo ou sacrificio dos seus pais. Nem o apoio social nas tarefas
praticas a realizar, por si s0. Criangas, filhas de pais funcionais, seriam criangas
emocionalmente descuidadas, assistidas mas ndo investidas na promocao do seu
desenvolvimento.

Sem reidealizag¢do temos, apenas, pais funcionais, ou seja, cuidando das suas
criangas com base no seu esforgo e estratégias de coping e procurando apoio. Mas
ndo pais amorosos ¢ emocionalmente envolvidos que é o que define a parentali-
dade e a criagdo de lagos e vinculos imprescindiveis ao desenvolvimento da crianca.
Como diz Blatt (2008) sdo as experiéncias de conexao (engagement) ¢ de quebra
da conexao (disengagement) na interagdo mae-crianca que conduzem a formacao
das representacdes de self e dos outros, a capacidade de autorregulagdo e de
inter-regulacdo.
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A reidealizagdo implica um segundo nascimento da crianga. Ao invés do que
acontece habitualmente, um nascimento que se deu primeiro na realidade e depois
na imaginacao dos pais.

Dimensaes da reidealiza¢do

Podemos interrogar-nos sobre as caracteristicas e condigdes para tal investi-
mento emocional. O que foi dito anteriormente em relacdo a idealiza¢do em geral
também ¢ aplicavel para a reidealizacdo destas criangas. Também continuam a
poder identificar-se trés dimensdes: uma estética, uma ligada as competéncias e
outra ligada a temporalidade (perspectiva temporal futura).

A possibilidade dos pais da crianga olharem para ela e acharem-na bonita ¢
uma dimensdo fundamental da constitui¢do do vinculo. O ditado portugués “quem
o feio ama bonito lhe parece” remete-nos para a verdade estética do vinculo. Esta
dimensdo estética estd ligada a vertente narcisica da paternidade: a possibilidade
dos pais mostrarem aos outros o seu filho, que veem como bonito, esperando que
do outro lado haja 0 mesmo reconhecimento de beleza. E esta dimensao da reideali-
zagdo que pode impedir que muitas criangas sejam retidas em casa, pelos seus pais,
a salvo do olhar dos outros e também o que permite o seu cuidado estético para
além do funcional. Que ndo sejam apenas bem alimentados ou tenham as terapias
certas, mas alvo de tudo aquilo que, de aparentemente supérfluo, todos os pais
querem dar aos seus filhos para que fiquem bonitos, sejam vistos como bonitos e
gostem deles.

A segunda dimensdo, a relativa as competéncias e capacidades é a que, por
defini¢do, se encontra afetada nestas criancas. A falta de capacidades ou compe-
téncias ¢ o que concretiza a sua situagdo de portador de deficiéncia. Quando se
defende que o trabalho educativo com estas criangas se deve centrar no que elas sdo
capazes de fazer, e ndo naquilo que n2o s2o capazes, estamos a referir-nos a muito
mais do que um modelo, ou técnica de trabalho. A possibilidade dos pais (como
também os técnicos) reconhecerem as competéncias dos seus filhos com deficiéncia
¢ fundamental nesta reidealizagdo. O pai ou a mae da crianga deficiente motora
ndo a podera mais idealizar como a grande desportista que porventura idealizou no
passado; mas se a conhecer e compreender as suas competéncias pode, agora, idea-
liza-la talvez como medalhista nos jogos paraolimpicos, ¢ assim mesmo uma grande
desportista. Esta idealizacdo ndo €, para estes pais, menos mobilizadora do que para
outros que pensaram que um dia os seus filhos seriam grandes musicos, despor-
tistas, médicos ou homens de negocios. O que estd em causa ¢ a capacidade de
idealizar a partir da ndo negacdo, ou seja, a partir da realidade que se conhece neste
momento, na sua realidade atual e nos seus limites futuros. A inclusdo educativa,
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social, desportiva ou cultural destas criangas s6 faz sentido, s6 pode acontecer,
se alguém, para elas, for capaz de idealizar, desejar algo de bom, belo e exigente,
tendo em conta a sua realidade, mas desejando muito para além dela. O limite ¢é
sempre 0 mesmo: o de ndo cair em negagdo que seria, de novo, voltar a idealizacao
original, ao outro, & crianga que ndo nasceu.

A dimensao futuro adquire-se assim: na possibilidade de pensar o futuro.
Frequentemente os pais destas criancas vivem localizados num presente que tudo
domina, e tém grande angustia relativamente ao futuro, tanto seu como dos seus
filhos. Mas o futuro ¢, por defini¢do, a dimensdo do que se espera, da esperanga
e do desejo. Podermos pensar sobre o futuro ¢ alimentar possibilidades, alimentar
esperanga. Estes pais, como todos os outros, ndo podem saber o que vai acontecer
no seu futuro e no dos seus filhos. A paralisia operacional seria a incapacidade de
pensar sobre isso que acompanha os sentimentos de inutilidade, impossibilidade
helpless (incapacidade de se defender ou agir sem ajuda) e melancolia. Muitas vezes
os pais, ou as maes, dizem que a sua realidade ¢ tdo dificil que apenas podem pensar
e enfrentar o dia a dia (um dia de cada vez). Mesmo assim sdo esses que t€ém, muito
frequentemente, na sua vivéncia, mais dimensdes de esperanga. Que pode advir do
acreditar em si mesmo, das suas convic¢des religiosas ou ideologicas, quanto mais
nao seja para ndo se sentirem esmagados emocionalmente pelo presente.

E entio a reidealizagio que permite retomar o processo de desenvolvimento
dos pais na relacdo com o seu filho com deficiéncia, que pode tornar-se agora, ele
mesmo, objeto de investimento (e sobreinvestimento) libidinal. Idealizagdo que esta
de novo ligada a paixdo e a proje¢do nela de valores ideais.

Um desafio que requer tempo, mas em que o tempo ¢ cada dia menor. Pois
também esta idealizacdo estd destinada a ser desidealizada e, por isso, também
ela serd transitoria, mas permite que aqueles pais retomem o seu desenvolvimento
normal, ndo ficando bloqueados no pantano da sua melancolia.
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Resumos

(Passion-pain-passion: pathos, morning and melancholy on the occasion of a child
born with disabilities)

The birth of a child with a severe developmental disorder affects, as a crisis, the
development of its parents. The loss of the idealized child requires mourning. However,
the emotional identification with the pathos-passion becomes an obstacle to that process
and to the bonding to the newborn, who has its qualities and disabilities, and who
may not be able to occupy any space in the emotional life of its parents, since they are
struggling with their pathos-pain. This paper discusses ways to escape melancholy and
alternatives to manage the emotional distress, encouraging parental engagement and
attachment to disabled children.

Keywords: Disability, attachment, melancholy, mourning

(Passion-douleur-passion: pathos, deuil et mélancolie a la naissance d’un enfant
handicapé¢)

La naissance d’un enfant avec un trouble grave du développement affecte, en tant
que crise, le développement des parents. La perte de [’enfant idéalisé demande [’éla-
boration du deuil. Cependant, le lien émotionnel avec la pathos-passion originale
devient un obstacle a ce processus et a ['attachement au nouveau-né, avec ses qualités
et insuffisances. Celui-ci risque en effet de rester exclu de la vie affective de ses parents,
étant donné qu’ils sont en train d’élaborer leur pathos-douleur. Dans cet article, nous
discutons comment échapper a la mélancolie et les alternatives d’élaboration de la
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détresse émotionnelle en vue de [’engagement des parents et de leur attachement a
I’enfant handicapé.
Mots clés: Handicap, attachement, mélancolie, deuil

(Pasion-dolor-pasion: pathos, luto y melancolia en el nacimiento del nifio con
discapacidad)

El nacimiento de un hijo con un trastorno grave de desarrollo afecta, como una
crisis, el desarrollo de los padres. La pérdida del hijo idealizado requiere la elabora-
cion de un duelo. Sin embargo, la conexion emocional con el primer pathos-pasion se
convierte en un obstaculo para este proceso y, mas que todo, en un nuevo vinculo con el
bebé nacido y real, con sus cualidades y discapacidades, un bebé que corre el riesgo de
no tener un espacio en la vida emocional de sus padres que luchan con su pathos-dolor.
En este trabajo se discuten los resultados del lado melancolico y las alternativas de
gestion de la angustia emocional con miras a la inversion parental y al compromiso con
el nifio con discapacidad.

Palabras clave: Discapacidad, vinculo, melancolia, duelo

(Leidenschaft-Schmerz-Leidenschaft: Pathos, Trauer und Melancholie anlédsslich
der Geburt eines behinderten Kindes)

Die Geburt eines Kindes mit einer schweren Entwicklungsstorung markiert, als
Krise, den evolutiondren Weg der Eltern. Der Verlust des idealisierten Kindes erfordert
Trauerarbeit. Die emotionale Bindung an die urspriingliche Pathos-Leidenschaft
behindert jedoch diesen Prozess, aber auch den Beginn der neuen Beziehung zum
geborenen und realen Baby, mit seinen Qualitéiten und Grenzen. Es besteht die Gefahr,
dass das Kind vom Gefiihlsleben der Eltern ausgeschlossen bleibt, da diese von ihrem
Pathos-Schmerz absorbiert sind. Dieser Artikel diskutiert Auswege aus der Melancholie
und die Alternativen fiir die Verarbeitung der emotionalen Belastung im Hinblick auf
die elterliche Investition und Bindung zu behinderten Kindern.

Schliisselworter: Behinderung, Bindung, Melancholie, Trauer
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