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Deficiéncia Fisica Congénita e Saude Mental

Congenital Physical Disability and Mental Health
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RESUMO

Apresenta-se as varias modalidades das deficiéncias fisicas congénitas e amplia-se a
abordagem do tema, ressaltando o panorama biopsicossocial sempre determinante para a
salde mental dos pacientes portadores de deficiéncia e na abordagem psicolégica de seus
pais e familiares. Discute-se a luz da Psicologia Social e da Psicologia da Saude as diversas
interfaces que o tema exige, propondo uma reflex&o a respeito das dificuldades emocionais
vividas pelos pais quando do nascimento do filho com deficiéncia, do desenvolvimento da
personalidade deste sujeito, do dificil processo para integracdo social destas pessoas, das
vivéncias emocionais dos protagonistas, e das dindmicas sociais que se estabelecem a
partir das diferencas.

Palavras-chave: Deficiéncia Fisica, Reabilitacdo, Inclusdo Social, Aconselhamento
Psicoldgico

ABSTRACT

This paper shows a number of congenital physical disabilities and widens the view to this
issue focusing on the biopsychosocial aspect, which is of fundamental importance for the
mental health of disabled individuals, and on the psychological approach to the patient’s
parents and relatives. The various aspects involved in the issue are discussed under the
light of the social and mental health psychology and the reader is invited to consider the
emotional difficulties experienced by parents rising from the birth of their disabled child
and the development of their child’s personality, the emotional drama experienced by the
persons involved, the difficult social interaction and acceptance of disabled individuals,
and the social dynamics that personal differences usually originate.

Keywords: Physical Disability, Rehabilitation, Social Inclusion, Psychological
Counseling.
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Introducéo

As chamadas Deficiéncias Fisicas Congénitas definem-se como qualquer perda ou
anormalidade de estrutura ou funcdo fisioldgica ou anatdbmica, desde o nascimento,
decorrente de causas variadas, como por exemplo: prematuridade, andxia perinatal,
desnutricdo materna, rubéola, toxoplasmose, trauma de parto, exposicéo a radiacdo, uso de

drogas, causas metabdlicas e outras desconhecidas.

Esta deficiéncia pode ser uma alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos
do corpo humano, acarretando o comprometimento da funcéo fisica, podendo apresentar-se
sob as formas de: paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia de

membro, paralisia cerebral e membros com malformacao.

Abaixo segue uma breve definicdo de cada uma destas varias formas de deficiéncia:
- Paraplegia: paralisia total ou parcial da metade inferior do corpo, comprometendo as
funcdes das pernas.
- Paraparesia: perda parcial das fun¢des motoras dos membros inferiores.
- Monoplegia: perda total das fun¢des motoras de um s6 membro (podendo ser membro
superior ou membro inferior).
- Monoparesia: perda parcial das fungdes motoras de um s6 membro (podendo ser membro
superior ou membro inferior).
- Tetraplegia: paralisia total ou parcial do corpo, comprometendo as fung¢des dos bracos e

pernas.

Tetraparesia: perda parcial das funcbes motoras dos membros inferiores e superiores.

Triplegia:  perda total das funcbes motoras em  trés  membros.

Triparesia:  perda parcial das fungcbes motoras em trés  membros.

Hemiplegia: perda total das fun¢Bes motoras de um hemisfério do corpo (direito ou
esquerdo).
- Hemiparesia: perda parcial das funcdes motoras de um hemisfério do corpo (direito ou
esquerdo).
- Paralisia Cerebral: termo amplo que designa um grupo de limitagbes psicomotoras
resultantes de uma lesdo do sistema nervoso central. Geralmente os portadores de paralisia

cerebral possuem movimentos involuntarios, espasmos musculares repentinos, fenémeno
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chamado de espasticidade. A paralisia cerebral apresenta diferentes niveis de
comprometimento, dependendo da area lesionada no cérebro. Embora haja casos de
pessoas com paralisia cerebral e deficiéncia mental, essas duas condi¢cdes ndo acontecem
necessariamente a0 mesmo tempo.

- Malformacdo Congénita: anomalia fisica desde o nascimento.

Pode ocorrer a associacdo de duas ou mais deficiéncias primarias
(mental/visual/auditiva/fisica), com comprometimentos que acarretam atrasos no
desenvolvimento global e na capacidade adaptativa, e sdo chamadas de deficiéncias

maultiplas.

Qualquer que seja a forma pela qual o individuo tenha a deficiéncia (congénita ou
adquirida), ela repercute com profundas implicacGes psicoldgicas, desde a rejeicdo pura e
simples até a dificuldade de elaborar a prépria diferenca em relagdo aos outros. O aspecto
social, juntamente com o psicolégico e o bioldgico formam um tripé sobre o qual se apoia

a experiéncia vivida de cada pessoa portadora de deficiéncia.

Deficiéncia e Cultura
Em nossa cultura, a palavra "deficiente” tem um significado muito estigmatizante, onde
a aparéncia de normalidade ou a invisibilidade do desvio em relagdo & norma sdo o0s

principais elementos que podem determinar a inclusdo ou a excluséo social.

O que se observa é que a questdo da identidade do deficiente, apesar de ser
constantemente justificada pela dimensdo bioldgica, ¢, na verdade, fortemente influenciada

pela dimens&o cultural.

Nado se deve, é claro, confundir essa influéncia com um determinismo cultural. A
questdo da deficiéncia deve ser tratada sob o ponto de vista do homem total, ou seja, de um

sujeito que é biopsicossocial em sua esséncia.

Quando dizemos que o social contribui enormemente para a definicdo da identidade do
deficiente, ndo estamos afirmando que exista um determinismo social e nem tampouco
que as sociedades sejam rigidamente organizadas, sem nenhum espago para qualquer

elemento desviante. Porém, € claro que qualquer "desviante” da "normalidade” em
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qualquer sociedade, ndo € inserido nos grupos e padrdes sociais sem que ocorram

importantes niveis de tensdes.

E preciso esclarecer que as sociedades sio realidades vivas e, portanto, dindmicas,
sempre sujeitas a tensGes e ajustes que tentam lidar com os problemas concretos e
historicos que lhes sdo pertinentes, inclusive com as questdes relativas ao poder e a
desigualdade. Mas nos importa repensar a grande carga simbdlica atribuida as pessoas

portadoras de algum tipo de deficiéncia, e que s6 pode ser dada pelo aspecto cultural.

MERLEAU-PONTY (1971) apresenta uma conceituacdo interessante a respeito da
influéncia do corpo na existéncia de todo ser humano: "O corpo € a unidade maxima de
representacdo do ser humano e por isso adquire importancia para toda vida e cultura. Para
viver é necessaria a mediacao do corpo, que é o primeiro dos objetos culturais, o portador
dos comportamentos. Vive-se com o0 corpo e nos relacionamos através dele. Toda
percepcao exterior é imediatamente sindnima de certa percep¢do do corpo, como toda

percepcao do corpo se explicita na linguagem da percepcao exterior".

Assumir este olhar significa compreender o comportamento humano, observado na
manifestacdo das experiéncias motoras, como expressao da dinamica intrinseca do
organismo humano, além de refletir sobre sua contribuicdo na organizacdo da auto-imagem
(Coelho et al., 2000), da imagem corporal (Van Kolck, 1987) e do auto-conceito (Tamayo

et al., 2001), elementos fundamentais para a vida psiquica.

Segundo Goffman (1982), trés modelos de "carreiras morais" ou tipos basicos de
historia de vida podem ser identificadas entre as pessoas deficientes. A primeira delas diz
respeito aqueles individuos que nascem com algum tipo de deficiéncia, e que tem a
oportunidade de incluir a socializacdo dentro da deficiéncia, sdo aqueles em que as funcdes
da familia e da educacdo sdo essenciais para que a crianga possa se inserir no meio social
com um impacto minimizado das tensdes geradas pelas suas diferengas, com chances
maiores de desenvolver suas habilidades motoras e adaptar-se, porém, de qualquer

maneira, a socializacdo ocorre em meio as desvantagens.

No segundo modelo, que é da socializacdo dentro de uma situacdo de protecdo, é onde

se observa que a atuacdo da familia e da instituicdo educativa sao prejudiciais, pois levam a
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uma “cristalizacdo™ da deficiéncia (a limitacdo do deficiente dentro de um mundo irreal)
com a possibilidade do surgimento de niveis maiores de tensées, quando ocorrer 0 contato
com o0 mundo exterior, uma vez que seus potenciais adaptativos ndo foram suficientemente

evocados e desenvolvidos.

Para aqueles que adquirem a deficiéncia depois de socializados, que pertencem ao
terceiro modelo, pressup8e-se que ja houve tempo e condi¢Oes suficientes para a aquisicao
de certos preconceitos com relacdo aos individuos portadores de algum tipo de deficiéncia.
Nestes casos, sera preciso um esfor¢o emocional e o uso de mecanismos de enfrentamento
para supera-los, pois o individuo vera a si proprio como costumava ver 0 outro. A maior
dificuldade, contudo, serd a adaptacdo a nova condicdo, processo que requer grande
responsabilidade, ainda, por parte da familia e da instituicdo de reabilitacdo, além é claro,
do proprio portador da deficiéncia, sujeito implicado e protagonista de sua propria historia.

Auto-Imagem, Imagem Corporal, Identidade Pessoal e Auto-Estima

Por ser visivelmente manifesta, a diferenca apresentada pelos deficientes é um elemento
absolutamente essencial para a construcdo do que Goffman (1982) chama de "ldentidade

Pessoal".

A identidade pessoal, construida pelos outros, € a imagem que as pessoas tém sobre o
individuo deficiente. Essa imagem é criada e pode ndo corresponder (e em geral ndo
corresponde) a realidade, mas acaba influenciando fortemente o relacionamento do
estigmatizado com as pessoas com as quais ele se relaciona ou encontra cotidianamente, e
que acabam se remetendo aos esteredtipos da deficiéncia, pré-julgando as suas capacidades

na forma de abordagem.

O proprio individuo também tem uma auto-imagem, nomeada por Goffman (1982) de
"ldentidade do Eu", que em geral € construida com os elementos que 0 senso comum usa
para montar o quadro da identidade pessoal. Mas estes elementos podem ser combinados
de modo a resultar numa elaboracdo final mais coerente com a real dimenséo da
deficiéncia. Se essa auto-imagem, ao formar-se, for muito influenciada pelo senso comum,
o individuo correrd o risco de introjetar 0s mesmos preconceitos que a sociedade tem em

relacdo a ele (passando a ter preconceito contra si proprio) resultando, ndo raro, em
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sentimentos de inseguranca e forte angustia, dificultando ainda mais o uso apropriado de

mecanismos de enfrentamento.

Coelho et. al. (2000) entendem a auto-imagem como uma constelacdo de pensamentos,
sentimentos e agdes relativas aos relacionamentos entre pessoas e do self como diferente
dos outros. Ela é constituida pelo self independente (enfatizando qualidades internas,
pensamentos e sentimentos para expressar a si mesmo aos demais) e o self interdependente

(enfatizando os feitos publicos e externos para se relacionar com o meio social).

Van kolck (1987) entende essa percepc¢do individual como imagem corporal. Para a
autora, a imagem corporal é como cada pessoa elabora a imagem de seu proprio corpo
acentuando ou modificando as diferentes partes em fungdo dos mecanismos de sua
personalidade e de todas as suas vivéncias, passadas e presentes. A imagem corporal néo é
apenas consciente, ela é construida tomando em grande parte a referéncia do corpo de
outras pessoas predominando, em geral, os elementos visuais. Porém, a imagem dos outros
ndo esta ligada somente a sua aparéncia fisica, mas principalmente a qualidade de nosso
relacionamento com eles, alem de aspectos do outro que desejamos ser. "O modo como
uma pessoa sente e vive 0 mundo a sua volta dependera em grande parte, de como ela se
considere ‘forte’, 'bonita’, ‘flexivel', 'alta’ e estas avaliacfes sdo aprendidas através do

contato com outros corpos” (Penna, 1990).

Tamayo et. al. (2001) indicam que o processo do individuo organizar suas experiéncias,
reais ou imaginarias, controlar o processo informativo relacionado consigo mesmo e
desempenhar a funcdo de auto-regulacdo deve ser denominado de auto-conceito, o qual é
constituido pelos componentes avaliativo (auto-estima), cognitivo (percepcdo dos tracos,
caracteristicas e habilidades) e comportamental (estratégias de auto-apresentacdo), todos

fortemente influenciados pela cultura.

Portanto, compreende-se que 0s conceitos de auto-imagem, imagem corporal e auto-
conceito sdo indicadores de um auto-conhecimento maior, o qual é construido com base no
relacionamento consigo mesmo e com 0S outros. Por esse motivo, 0 termo imagem
corporal passou a representar o conhecimento que o ser humano possui acerca da relagéo
de seu corpo com o0 mundo. A imagem corporal é a configuracdo do nosso corpo formada
em nossa mente, ou seja, 0 modo pelo qual o corpo se apresenta para nés mesmos. Os

individuos portadores de deficiéncia desde o nascimento, apresentam vantagens neste
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aspecto, em relacao aqueles que adquirem a deficiéncia posteriormente, pois seus registros
de imagem corporal tem seu correspondente emocional desde os primérdios. Ndo ocorre a
ruptura, o individuo se reconhece naquele corpo e se identifica com ele. Suas rela¢fes com
0 mundo externo partem desta imagem corporal, e contribuem para o desenvolvimento e

estruturacdo da personalidade.

Isto vem demonstrar que a imagem corporal consiste em um processo dindmico que se
modifica de acordo com os valores socioculturais, sofrendo altera¢des a todo 0 momento,
fato que comprova ndo existir a percepcdo de objetos exteriores sem uma referéncia

corporal e ndo haver percepgéo do corpo como objeto, sem uma referéncia ambiental.

Verifica-se, portanto, que o ser humano constroi sua imagem corporal na relagdo com o
mundo vivido e essa percep¢do nao ocorre sempre da mesma maneira, isto €, se alterar a
percepcao, negativa ou positivamente, alterard sua auto-imagem (Almeida et al, 2002;
Cometti et. al, 2000; Fernandez e Loureiro, 1990; Penna, 1990).

Especificamente, no caso do portador de deficiéncia fisica, pela sua diferenca corporal
ser, em geral, significativa, essa percepcdo, caso ndo gere sensacdo de auto-aceitacao,
podera provocar desequilibrios emocionais, gerando sentimentos negativos, contribuindo

para um prejuizo da auto-estima e definindo aspectos de sua psicodinamica.

Duarte (2001) entende que para a pessoa portadora de deficiéncia conseguir manter um
equilibrio emocional positivo é necessario um constante processo de adaptacdo da
capacidade de resolver problemas, atendendo as demandas exigidas pela vida cotidiana,

fato que pode colaborar para a construcdo de sua auto-imagem positiva.

Este processo é fundamental para a pessoa portadora de deficiéncia ndo gerar ansiedade,
medo ou outros sentimentos em demasia e, com isso, ndo desestruturar seu auto-conceito.
Além desses fatores, ha forte influéncia para o processo de integracéo social dos portadores
de deficiéncia, que séo os fatores que dependem diretamente das melhorias nas condigdes
estruturais como a acessibilidade, o aumento de meios de transportes adaptados, o

atendimento integral as necessidades individuais, etc.

Amaral (2001) apresenta algumas atitudes que, em geral, sdo observadas em pessoas
portadoras de deficiéncia no processo de adequacdo ao contexto vivido, sdo elas:

"compensacdo desmesurada”, ou seja, querer compensar a deficiéncia se dedicando
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excessivamente a atividades que nao foram afetadas pela deficiéncia, por exemplo, tornar-
se campedo em natacdo, artista plastico; ou a "sub-valorizacdo" de si mesmo, na qual a
pessoa se nega a vivenciar novas experiéncias com medo de fracassar ou se frustrar, se
"escondendo” atras da deficiéncia. Em muitos casos observa-se também a presenca de
“agressividade”, comportamento que se mostra presente como um mecanismo de defesa do
deficiente perante o tratamento estigmatizante de desvalorizacdo que recebe do meio
social, ou quando adianta-se a rejeicdo que imagina que ira sofrer, e projeta agredindo

antes.

Desta maneira, verifica-se que uma maior integracdo poderia ser favorecida por meio de
atividades que objetivassem resgatar, nas pessoas portadoras de deficiéncias, sentimentos
positivos de dignidade e auto-estima. Assim, um exemplo disto é a préatica de atividade
fisica, que pode se constituir num momento privilegiado de estimulagédo e percepcdo das
potencialidades do ser humano portador de deficiéncia, servindo como estimulo para
integrar 0s aspectos constitucionais da auto-imagem. Nesse entendimento, a pratica nao
necessita valorizar demasiadamente 0s aspectos técnicos, mas servir como um estimulador
da auto-imagem da pessoa, proporcionando reconhecimento social por meio das mudancas
de comportamento, gerados pela experiéncia de conseguir superar dificuldades e, desse
modo, poder estimular atitudes de incluséo da pessoa portadora de deficiéncia. Entende-se
que o portador de deficiéncia fisica parece obter beneficios em suas capacidades
funcionais, fato que pode otimizar sua percepcao relacionada a auto-imagem, favorecer
relacdes inter-pessoais e contribuir para uma construcdo ou até mesmo a modificacao

positiva de sua auto-imagem.

O estimulo as potencialidades e o desejo da pessoa viver o mais independentemente
quanto lhe for possivel, deve comecar desde muito cedo para os nascidos com deficiéncia
fisica, e fazer parte de uma conscientizagdo permanente das pessoas que prestam cuidados
significativos. Portanto, isto deve comegar em casa e continuar a ser estimulado na escola e
pela sociedade em geral. Tornarmo-nos conscientes das questdes relacionadas a essa auto-
determinacdo, que incorpora independéncia e auto — suficiéncia como fatores que
contribuem para todo o processo de adaptacdo, constitui-se um primeiro passo essencial a
ser dado pelas familias que recebem seu filho com deficiéncia; ao meio social no qual

estardo inseridos e aos profissionais envolvidos na assisténcia.
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Ao alcancar esta aceitacdo, os portadores de deficiéncia descobrem que a vida deles é
superar obstaculos. Por isso, precisam estar sempre trabalhando a sua auto-estima, que

representa uma importante ferramenta de enfrentamento e adaptacdo & realidade.

Aquela crianca portadora de deficiéncia fisica congénita, que cresce e se desenvolve em
meio a um contexto afetivo e socio-ambiental pouco estimulador, limitando-se aos
prejuizos acarretados pela deficiéncia, apresentard maiores dificuldades de adaptacédo e
insercdo social, 0 que ao longo de sua vida, resultard no estigma pessoal, que por sua vez
logo encontrard no meio social outros elementos dificultadores, que contribuirdo para que
este individuo veja seus potenciais sub-julgados ou desconsiderados, e sinta-se
"rotulado” como incapaz ou ineficiente, 0 que podera gerar sentimentos negativos e afetar

sobremaneira seu bem estar psicolégico.

Em termos de socializacdo, diversos estudos sobre os comportamentos gerados pelo
enfrentamento das dificuldades cotidianas, programas de inclusdo social e a pratica de
atividade fisica, vém se constituindo como uma abordagem cientifica desta situacao-
problema (Costa e Duarte, 2001 e 2002; Oliveira e Casal, 2001). Estas pesquisas tém
indicado que, mudancas de atitude provenientes dos proprios portadores de deficiéncia, nos
seus variados tipos de manifestacdo (danca, esporte, mercado de trabalho, incluséo social),
como meio de vivenciar sensag0es de bem estar geral , vém contribuindo para a
diminuicdo da ansiedade e depressédo, com ganhos emocionais e funcionais, e melhora do

auto-conceito, auto-imagem, auto-estima e auto-confianga.

Filhos desejados X Filhos reais

Um outro aspecto relevante na abordagem do tema Deficiéncias Fisicas Congénitas é o
fato de que culturalmente, somos ensinados a esperar e a planejar o futuro de um filho-
sonho. Desde o inicio imaginamos um futuro brilhante para nossos filhos. A gestacéo, o
parto, os primeiros dias em casa, tudo se transforma em apreensdo e ansiedade. Porém,
alguns recém-nascidos sdo bem diferentes daqueles acalentados em nossos sonhos. Mas, 0
que acontece quando o bebé real é muito diferente do bebé desejado? Incentivados por toda
a vida para receber filhos perfeitos, € natural que os pais sintam dificuldade em lidar com
este filho real que apresenta diferencas e que frustram seus desejos mais intimos de

“normalidade”, além de terem que lidar com o “olhar social”.
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Os profissionais de satde envolvidos neste contexto, com freqiiéncia também costumam
ser pouco habeis diante do recém-nascido que ndo corresponde a expectativa dos familiares
e da equipe médica. Em vez de fortalecerem os vinculos afetivos entre pais e filho, que se
inicia naquele instante, muitos profissionais da area de saude (os primeiros a ter contato
com a familia), por falta de informacéo, de conhecimento técnico, por preconceito ou por
ndo terem consciéncia sobre a importancia de seu papel, agem com constrangimento,

dando aquele bebé o lugar de "doente", do "diferente".

Voltando ao recém-nascido, se a limitacdo apresentada é grave, ou pelo menos visivel,
até as visitas, ansiosas e bem intencionadas perdem a naturalidade e evitam fazer
comentéarios ou perguntas, todos apresentam dificuldades no momento de abordar o
assunto. Tantos equivocos de abordagem refletem a imensa dificuldade que temos com
aquela que deveria ser a mais estimulada de todas as reflexdes, desde a infancia: a ética do

individuo com sua espécie e o respeito a diversidade.

Discutir diversidade humana ainda é uma necessidade em tempos modernos, ja que é a
caracteristica mais intrinseca do género humano. O bebé com deficiéncia nos surpreende

com suas diferencas, suscita fantasias, nos remete ao desconhecido.

O que muito frequentemente e lamentavelmente ocorre, é que o meio familiar baixa
imediatamente suas expectativas em relacdo ao seu recém-nascido real por ndo conseguir
adequé-lo a imagem do seu recém-nascido desejado. Inabilidade esta que tende a se
replicar no relacionamento familiar, e se multiplicar pelas vias sociais, contagiando de

forma discriminatéria todo o meio social.

A deficiéncia se impde a vida emocional da familia, trazendo uma concretude dificil de
se lidar, gerando inimeros sentimentos ambivalentes e angustiantes, reagdes emocionais
variadas e sentimentos de culpa. Observa-se que ao abrir caminhos para a dimenséo
simbolica desta vivéncia, o processo pode tornar-se muito mais criativo e portanto, mais

adaptativo.

Uma abordagem especializada na area de Saude Mental, com uso de técnicas de

aconselhamento psicoldgico adotadas mais precocemente podem contribuir de maneira
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eficiente, ajudando principalmente aos pais, a desenvolverem mecanismos de
enfrentamento para lidar de forma mais saudavel com suas frustracfes, insegurancas e
fantasias. A reestruturacdo emocional dos pais e do proprio grupo familiar, ap6s o encontro
com o bebé real, pode ser decisiva para a vida emocional deste e para que um processo de

adequacado e habilitacdo funcional se construa.

Considerando o exposto, verifica-se que a Psicologia da Saude na area de reabilitacéo,
com toda a sua potencialidade de acdo, trabalhard para a estimulacdo e formacdo da
imagem corporal mais saudavel dos individuos portadores de deficiéncia, favorecendo os
sentimentos de auto-aceitacdo e auto-confianca, 0s quais poderdo se constituir em
estimulos para que estas pessoas desenvolvam suas habilidades e talentos, diminuindo as
limitagdes impostas pela deficiéncia fisica e aumentando as possibilidades de construir

uma auto-imagem positiva e desta forma buscarem suas formas de auto-realizacao.

Ao individuo com deficiéncia cabe explorar-se em busca de maior autonomia,
transformar suas crencas internas, para que desta forma possa mudar os aspectos externos
de sua vida. Como que num movimento continuo, a sociedade integra os protagonistas da
deficiéncia, se aprimora, se humaniza, liberta-se dos preconceitos e aprende com a

diversidade humana. Melhoramos todos e transformamos os caminhos da desigualdade.
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