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Aos nossos familiares que nos ensinam,
pelo amor; todos os dias, a viver.

Aos nossos pacientes que nos desafiam,
estimulando em nds o gosto pela pesquisa
e pela constante aprendizagem.

Aos familiares dos nossos pacientes

que nos mostram que todo esforgo,
incondicional, vale a pena.

E a amizade, em especial a nossa,
sem a qual este livro ndo seria possivel.






PREFACIO

O ENSINAR BASEADO EM EXPERIENCIA,
EVIDENCIA E... AMOR

Marisa, Albino, Carla, Christiane, Eline, Jamile, Mari-
lise, Rose e Suraia, sdo individualmente, e agora em conjunto,
uma verdadeira usina de idéias e realizacdes, dotados de
privilegiada inteligéncia, determinismo, gestdo pessoal e foco
em agoes. Eles tém brindado a todos que os cercam com um
grande nimero de contribui¢des de grande valor nas areas
da educacio, do atendimento aos disttirbios emocionais, do
desenvolvimento cultural de Passo Fundo e do Sul do pais.

O curriculo dos autores é um exemplo bem acabado de
como € possivel trabalhar simultaneamente, de forma proativa,
em vérias dreas de atividade. Eles atuam na Educacio, na
Psicologia, na Psicopedagogia, na Psiquiatria, dentre outras
atividades. O entusiasmo (que se traduz aqui em “ter Deus
dentro de si”) estd estampado por todos os meandros dos
seus vastos curriculos, que ndo lhes pesa e nem os envaidece.

Esta obra, Pais competentes de filhos doentes, é uma coletinea
bem estruturada de textos produzidos por pessoas que estuda-
ram, viveram ou testemunharam dramas reais e sobreviveram
a eles, entenderam que nio deveriam manter tais experiéncias
para si préprias ou para o seu circulo mais intimo, venceram o
esteriotipo que diz tudo é perfeito comigo e ao meu redor; pesqui-
saram a bibliografia mais atualizada; debateram longamente
entre si para que o consenso fosse alcancado e, finalmente,
transformaram esta excepcional experiéncia em ensinamento
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para muitas pessoas, em forma de livro. Estamos falando aqui
do produto da experiéncia pessoal e da evidéncia cientifica,
adicionados de doses generosas de amor e dedicagdo pessoal.

Marisa, Albino, Carla, Christiane, Eline, Jamile, Ma-
rilise, Rose e Suraia estdo de parabéns pela capacidade de
tocar em temas tao densos, interpretar suas vivéncias a luz da
ciéncia e transformar tudo isto num texto de extrema leveza,
facil e apaixonante leitura, onde o amor incondicional é uma
presenga constante.

Neste livro, o ato de escrever ¢ simplificado, as idéias
estdo em sequéncia a permitir um entendimento organizado
e natural pelo leitor. As opinides contidas, no entanto, sio
cuidadosamente apresentadas para anlise e conclusdo prépria
do leitor, levando sempre a um aprendizado, ao esclarecimento,
a adverténcia.

Boa leitura!
Osvandré Lech

Presidente da Academia Passo-Fundense de Letras
Passo Fundo, novembro de 2012.
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APRESENTACAO

Marisa Potiens Zilio

O desejo de escrever este livro nasceu hd anos, fruto de
minha prépria experiéncia com um filho muito amado, Luis
Paulo. Era meu quarto filho, meu neném. Foram 3 anos e
meio de uma longa e sofrida luta contra sua doenga, e, com
muitas internacdes. Passamos muito mais tempo em hospitais
que em nossa propria casa.

Em 1985, aos § anos de idade, Luis Paulo faleceu. Na
ocasido em que apresentou os primeiros sintomas de sua do-
enca, ele tinha 2 anos, Luciana tinha 9 anos, Andrea 7 anos
e Pietro § anos.

Como administrar tal situacdo?

Confesso que naquele tempo adoecemos todos. Confesso
também que Luciana, Andrea e Pietro ficaram sob os cuidados
do pai, Juarez (maravilhoso), mas com total auséncia da mae
(eu), que me dedicava integralmente a Luis Paulo. Minha
preocupacdo era com os quatro filhos, mas enraivecia diante
do fracasso de meu papel como mie de todos, pois cobrava
e exigia de mim mesma para que a derrota pudesse parecer
menor. Por outro lado, mesmo padecendo, compartilhava e
dividia com outras mdes um sofrimento comum e, a quase
tristeza, da perda de nossos filhos.

Pude ver maes dedicadas, cheias de fé e esperanga. Pais
ajudando-se, irmaos participando. Superacoes em diversos
aspectos. Vi também pais ausentes, casais que, ao invés de
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unirem-se, separavam-se, sob intermindveis listas de culpas e
acusagoes (a maioria). Vi mies sozinhas de coragdes partidos
receberem seus filhos mortos em seus frageis bragos.

Presenciei pais cuidadosos, sempre disponiveis, carinho-
sos, mas também pais de corpo presente que mal olhavam para
seus filhos. Vi muitos agradecendo a Deus, as enfermeiras e
aos médicos, mesmo na hora da perda.

Muitos ouviam com cuidado as orientagdes, outros nio
escutavam, outros ndo compreendiam, outros nem queriam
ouvir, pois pensamentos e preocupagdes agravavam a saide
fisica e mental destes pais.

Vi mées que ndo sabiam o que fazer para dar conforto
e amor aos seus filhos sofridos, mas também vi mies lendo
revistinhas enquanto seus filhos gemiam em seus leitos. Cito
aqui “maes”, porque era raro ver um pai zelando por seu

filho no hospital.
Que pensar sobre eles: valorizar, lowvar ou condenar?

Por mais que nos parecesse cruel a indiferenca, a auséncia
fisica, a auséncia de carinho, ndo nos atrevemos nunca a este
julgamento. Mas era espantoso e nos perguntdvamos o porqué
da auséncia, mas nao julgdvamos. O que leva um pai, uma
mie a tamanha crueldade? Incapacidade de lidar com a dor?
De mostrar amor? De tornar transparentes seus sentimentos?

Ainda havia que considerar as limitagoes hospitalares.
Lembro de quando hospedamos um casal em nossa casa. Eram
do Parand e passavam dia e noite nos bancos do hospital, ao
lado da CTI. Sua filha, de 8 anos, faleceu semanas depois,

consequéncia de um cancer cerebral.

Hoje, 20 anos apds, acompanhando dessa vez meu neto,
nas mesmas situagoes atormentantes do passado, ainda vemos
que os hospitais nada podem fazer por pais que dormem em
bancos, colchonetes debaixo de escadas, sentados, deitados,
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escorados ou em pé. Enfim, ndo hd sequer uma forma de
acomodar seus corpos cansados préximos de seus filhos.

Assisténcia material? Emocional?

Na verdade, ha alguns paliativos insuficientes e muitas
situacdes bastante perversas pelas quais essas pessoas passam.

E sobre estas situagdes que queremos escrever, porque
nio desejamos a ninguém tais sofrimentos.

Entre nossos objetivos, primeiramente vem a compre-
ensdo de nossos proprios sentimentos como forma de evolui-
-los. Segundo, e consequentemente, o objetivo maior € levar
a outras familias a compreensio das mais diferentes situacdes
vividas quando se tem filho doente e de como superi-las,
ou minimiza-las, afetando o menos possivel o casamento, os
outros filhos e a satide de todos, enfim.

Para ilustrar um pouco do que o leitor verd pela frente,
apresento pequenos adiantamentos dos assuntos desenvolvidos
nos capitulos deste livro:

No primeiro capitulo, A familia é um sistema, de minha
autoria (Marisa Potiens Zilio), procuro demonstrar o porqué
dessa afirmativa ja no titulo com uma pequena sensibiliza¢io
sobre os papéis familiares e mais quatro exemplos de casos
onde a dinidmica familiar foi alterada por um filho portador
de deficiéncia. Basicamente uma familia ndo tem regras e vai
se formando a partir da singularidade dos seus integrantes,
todavia gravita caprichosamente em torno de papéis, afetos,
circunstincias, comunicacoes e retroalimentacoes que cada
um tem dentro do grupo, sobretudo nestas épocas globais
de mudancas de paradigmas na sexualidade humana, bana-
lizacdo de direitos e deveres, consumismo, doengas etc. Fato
é que a chegada de um filho especial em uma familia, altera
os papéis e as demais varidveis citadas no principio, mas para
a surpresa de muitos nao necessariamente é prejudicial (isso
vai depender do tipo da familia, da autoridade constituida,
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do comprometimento), podendo ocorrer, isso sim, uma maior
unido do ntcleo familiar, mesmo que o filho nasca doente,
deficiente e/ou adoeca. Saiba mais também sobre em que con-
siste um projeto para um filho lendo este capitulo na integra.

No Capitulo 2 - Do luto a luta, Suraia Estacia Ambros
fala dessa fase cheia de significados e idealizacoes que é a da
gestacdo, a qual pais associam planos para seus filhos que
um dia os irdo cuidar, légica esta que é quebrada quando da
chegada de um filho deficiente, ja que este provavelmente terd
dificuldades até mesmo de efetuar o autocuidado. O periodo
de luto, entdo, tem inicio, levando os pais por um circuito de
amadurecimento que vai desde a nio aceitacio até o desen-
gano, onde geralmente ficam para trés a libido, a paciéncia, o
interesse pessoal e social, podendo também estar af incluidos
a vida profissional e familiar. A fase da luta, todavia, é a de
reconstrucao (motivada pelo que Freud chama de impulso
de vida), na qual a familia sente os resultados no préprio
bebé que reage (fendmeno da retroalimentacio) vividamente
a este novo comportamento. Leia mais sobre a singularidade
do recém-nascido adiante.

Jamile Estacia mostra no Capitulo 3 - Os ideais paternos
¢ a crian¢a, a intima relacdo (embalar, alimentar, conversar,
tranquilizar) que os pais desenvolvem com o filho para con-
seguir seu amor. A vivéncia dos olhares, gestos e expressoes
dos adultos formardo na mente da crianca a imagem dela
mesma, desenvolvendo af a sua narcisiza¢io (amor pela ima-
gem de si proprio), tio fundamental & autoestima do bebé.
Quando da chegada de um filho deficiente, essa sistemdtica
pode, todavia, estar ameacada, pois muitas maes frustram-se
diante da realidade distante da que fantasiou na gestagio, o
que tem influéncia direta na formacéo psiquica da crianga. A
quebra do ideal paterno leva os pais a superprotegerem ou
abandonarem seus filhos, causando na crianca uma dicotomia
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de sua via simbdlica de se expressar, dando lugar a tensio e
a angustia onde deveria haver a fantasia sob os cuidados de
uma mie suficientemente boa. Para saber também sobre a
construgdo da representagdo de si, entre outras coisas que
as criangas precisam desenvolver, leia o capitulo na integra.

No Capitulo 4 - As competéncias dos cuidadores, Marilise
Brockstedt Lech traz logo de inicio o seguinte axioma: “ser
responsével por alguém é uma das tarefas mais humanizadoras,
ja que a esséncia humana reside no amar e cuidar”. Todavia
para amar ao outro, hd que se amar também, pois sdo os pais
que criam o ambiente em que os filhos se desenvolvem. O
afeto deve ser inegédvel, por mais que dificultoso e fatigante,
ademais, hd um gozo especial irrenunciavel na capacidade de
oferecer amor. Para solucionar o nio-saber cuidar de forma
especial basta buscar conhecimentos, simples, qualquer difi-
culdade nisso pode na verdade estar ocultando uma outra: a
do ndo querer fazer. Um cuidador experiente tem intuigoes
acertadas provindas do habito. E essa tomada de consciéncia
ndo se ensina, hi que conquistd-la. Saiba mais sobre como
enfrentar os desafios do cuidado especial adiante no livro.

O titulo do Capitulo 5 - As limitagies do corpo nao sao os
limites da mente é bastante sugestivo e verdadeiro. Christiane
Albuquerque de Miranda recupera as interagdes entre o
bebé e a mae (universo dele) para mostrar a sutil separagio
do somdtico e do psiquico durante a evolucio da crianca
rumo 2 descoberta de si, experienciando realidades internas
e externas cuja marca psiquica vai condicionar suas escolhas
de vida. O que nido puder acontecer na vida dos deficientes
fisicamente, é possivel através de sensagdes, pensamentos,
fantasias proporcionados por uma mente livre, desde que
psiquicamente bem formada. Isso é que vai projetar a pessoa
para além da vulnerabilidade. Logo, a dor ou a incapacidade
ndo ¢ suficiente para alienar ou retirar do individuo todo o
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prazer e alegria que pode haver no simples fato de existir. A
autora deste capitulo nos ensina ainda a adaptar os deficientes
a ndo-passividade e até a ndo-dependéncia o mdximo que se
puder para que aprendam a conviver com suas limitagdes, do
contririo o corpo pode sofrer um lapso de consciéncia e gravi-
dade que arruinam o convivio social. Leia mais sobre o como
existir e a independéncia e autonomia possiveis neste capitulo.

O Capitulo 6 - Eline: eu por mim mesma, trata-se do
relato de Eline Ester Grossi, de 32 anos, que desde os nove
convive com um raro reumatismo que lhe tirou os movimen-
tos do corpo no vico da infincia. A jovem hoje estudante
de psicologia era uma menina que subia em arvores, pulava
corda, amarelinha, dancava, corria, virava estrelinha, andava
de bicicleta entre varias outras coisas que todas as criangas
fazem. Sua vida e a de sua familia mudaram no final de
1988 quando problemas comegaram a aparecer e logo apds
foi constatada a sua doenga: dermatopoliomiosite (2 época,
o quarto caso no mundo). Nesta quase indescritivel catarse,
Fline conta a dolorosa batalha que corpo e mente travaram
dentro da longa caminhada em que viveu e perdeu muitas
coisas, horas excitando-se pela paixdo pela vida, horas quase
erguendo a bandeira branca em sinal de “desisto”. Basicamente
esta garota que se admira intelctual, psicoldgica e inteligen-
temente falando, além de possuir 6timo cariter, todavia sente
um vazio inexplicavel. Agora adulta, tem a convic¢do de que
sempre encontraremos algo que fard tudo valer a pena, seja
um sorriso, um abraco, e seu principal objetivo € repassar esse
amor que tem pela vida e que seus conhecimentos convertam-
-se em beneficios a amigos, familiares e a quem queira o seu
conforto. Adiante é possivel ler mais sobre como diz Eline
“transformar dor em vida”.

Qual ¢é a relacdo mais longa que alguém pode ter na
vida? Essa resposta encontra-se jd no titulo do Capitulo 7 - A
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fraternidade: irmdos na participagio da vida. E assim que Rose

Carla Sesti inicia seu estudo, tanto mais cheio de significados
quando um dos irmdos é deficiente. A partir disso, o adoeci-
mento da familia pode ter inicio j4 no ocultamento por parte
dos pais da realidade do irmio especial, excluindo os outros
irmdos da vivéncia da deficiéncia. Isso provoca uma reacio,
dependendo do tamanho da familia, da situagdo financeira,
da inversdo de papéis e da configuragdo das pressdes sobre os
membros. Se o irmdo normal sentir que tem que fazer tudo
sozinho, pode desenvolver um vazio, indignagio, alegria,
tristeza, raiva, excitagdo, medo, cidimes, frustracdo, culpa,
uma avalanche de sensacoes agravadas pela auséncia dos pais.
Segundo a autora, estes ndo devem deixar de levar os irmaos
todos juntos, por exemplo, as sessoes médicas acompanhando,
a praca, a um lanche fora de hora etc. Nio h4 que tirar um do
convivio com os outros. Saiba mais sobre os efeitos negativos
(quando os pais exigem brilhantismo dos filhos normais) e os
positivos (irmdos que desenvolvem maior empatia e huma-
nidade) a que estdo sujeitos os irmdos de deficientes lendo o
texto completo adiante.

No Capitulo § - O filho que nao veio, Carla M. Ventura
Tarasconi lembra da dificuldade de alcancar o desejado na vida
a partir de escolhas importantes. Af entra a maternidade, uma
das expectativas humanas, como resultado de uma trama de
demandas bioldgicas, familiares e sociais, enfim, que é uma
das grandes escolhas da vida adulta. A infertilidade (que
acomete 15% dos casais) vem a ser, entdo, a vila de todo um
periodo de planejamento de vida. Tem-se inicio uma fase de
busca desesperada por auxilio médico e tecnolégico, que, na
modernidade, é bem verdade, viu aumentar a média de sucesso
em reproducio humana assistida de 35 para 45%). Por outro
lado, o insucesso cobra um prego alto aos casais, levando-os
a experimentarem isolamentos, depressdes, inferioridades e
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outros efeitos como dedicagdo exagerada ao trabalho. Inclusive,
muitas mulheres sentem haver desperdicado um parte de si
mesmas. Nao deixe de ler a seguir sobre as causas e influéncias
da infertilidade (que muitas vezes pode ser tratada), sobre as
técnicas alternativas de reproducio (utero de substituicio e
as doagdes de embrido, 6vulo ou sémem) e sobre o bebé do
imagindrio da mae.

Fais que adoecem seus filhos é o titulo do Capitulo 9, que
escrevo (Marisa Potiens Zilio) em coautoria com Albino Julio
Sciesleski, onde alertamos: “Ser casal nao é o mesmo que ser
familia”, isso porque a maioria destes ndo estd pronta para a
maternidade e paternidade, nao por idade, mas pela aceitacao
de certos papéis (rentncias, sacrificios e responsabilidades)
garantidores de uma construcao psiquicamente saudavel de
um novo ser. Jd se perguntaram: “O que permitir?” “O que
negar?” “Quando criticar e quando recompensar?” Se sim,
parabéns, vocés sdo pais conscientes. Pois bem, saibam que é
no e pelo brinquedo que as criangas se encontram, deduzem,
inferem, erram e corrigem rumando assim a uma formacio
cidada. H4 que brincar com as criangas, entrar em seus
mundos de faz-de-conta. Do contrario é muito fécil desen-
cadearem neuroses familiares. E verdade que muitos pais
tém duvidas quanto aos limites da normalidade, da saide
e da doenca pela qual um filho pode estar passando. Como
profissionais, aconselhamos uma investigacdo no contexto da
familia da crianca, onde estdo envolvidos afeto, autoridade,
exigéncias, seguranca, equilibrio, compreensio. Leia adiante
alguns exemplos de caso que mostram, também, como a escola
pode ajudar a recuperagio desse organismo chamado familia.

No Capitulo 10 - Experiéncia familiar de doenga pro-
longada, eu (Marisa) tomei as rédeas de minhas emogoes e
procurei repassar um pouco do que foi conviver cinco anos
com uma pessoa muito especial portadora de uma necessi-
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dade fisica, o Luis Paulo, um de meus filhos. Por que decidi
contar isso! Justamente porque houve em mim e sei que em
muitas pessoas também h4 uma forca indescritivel impulsio-
nada pelo amor que sentia por meu menino-anjo. Partilhar
é util e pode ajudar a engrandecer a alma de muita gente.
Confesso que oscilei meu comportamento e meu pensamento
diversas vezes, como quando o Luis Paulo foi perdendo os
movimentos das maozinhas e depois do resto do corpo, sem
falar dos procedimentos médicos diversos, sob convulsdes,
aos quais era submetido, nunca perdendo o brilho de seus
grandes olhos azuis. Cheguei até a perguntar o que Deus
queria de ndés, mas nunca desistia, transformava o hospital
em extensdo de nossa casa e promovia festas e interacdes com
outras criangas. Nao houve portas fechadas para a dor, nem
para as novas experiéncias. Descobri uma coisa importante (e
comento isso detalhadamente adiante no capitulo): o poder
e a importincia dos enfermeiros nessa caminhada, pois sdo
dinamos de forga para os pais.

Tenham todos wma engrandecedora leitura!

Marisa Potiens Zilio
Passo Fundo, primavera de 2012
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CAPITULO

\ 4

FAMILIA E UM SISTEMA

Marisa Potiens Zilio

Familia ¢ um sistema e, como tal, seus elementos estdo
ligados por papéis, afetos, circunstincias, comunicagoes, retro-
alimentagoes (feedbacks), muitos deles claros, compreendidos,
aceitos, outros, no entanto, nio desejados e com interrupg¢ao
da comunicagio, ainda que alheia a vontade.

Também cabe lembrar que todos os membros da familia
participam de todos os fendmenos em seu funcionamento.

Essa participagdo implica papéis (inimeros e varidveis)
nos afetos, no reconhecimento da singularidade de cada um (o
que vai permitir que os sujeitos se construam e se constituam
como tais), na interacio e nos objetivos compartilhados. En-
fim, é um sistema humano que nasce sem regras, mas que ao
longo da caminhada estas regras e papéis vio se construindo,
adequada ou inadequadamente.

As vezes, e ndo raramente, a familia pode romper seus
lagos, distanciar-se, deixar de ser um sistema, para somente
habitar no mesmo espago, com alguns objetivos em comum.

Um acontecimento inesperado pode, muitas vezes, resga-

tar a interrelagdo familiar: um casamento, uma conquista,
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a realizagdo de um sonho, uma mudanca ou até mesmo uma
doenca. Tais circunstincias colocam em claro os objetivos
da familia e as singularidades de cada membro familiar que,
diante do acontecimento, tem que se (re)posicionar, assumir
seu papel tradicional, ou até mesmo um novo papel.

Para a compreensdo dos fatos, é necessario perceber
como cada um se posiciona dentro do grupo familiar com
suas expectativas, medos, afetos, tarefas, autoridade, lideranga
e forma de comunicagio.

Como nos diz Osoério e Valle (p. 48), “qualquer sistema
social, seja ele um casal, uma familia, um grupo terapéutico
ou uma institui¢ao, ndo é um mero somatério de individu-

alidades.”

Portanto, neste grupo familiar e/ou sistema, diante das
novas circunstincias ou desafios, seus membros passam a
exercer seus papéis, ou até mesmo outro papel, ditado pela
mudanga, como partes de uma mesma teia que os mantém
e sustenta.

Neste capitulo de compreensio familiar, ndo estamos
querendo entender apenas com base em teorias ou regras.
Queremos nos referir a compreensdes empiricas de que as
familias sio mutdveis, repletas de afetos que se transferem
e contratransferem numa dinimica permanente de trocas e
realimentagdes.

Muitas vezes, as familias estdo equilibradas, tal como
um mébile que ndo mais se mexe apds encontrar seu ponto
de apoio.

Basta um fato, uma s6 pega deste mobile se mexer, alte-
rar, para que todas as outras tenham que se reposicionar para
reencontrar seu novo equilibrio.

Hoje, podemos dizer que as familias estio tentando
reencontrar seu equilibrio, afetado por vérias circunstancias,
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como, por exemplo: as mudangas de paradigmas na sexua-
lidade humana, a autoridade questionada pelos movimentos
feministas, o poder dos meios de comunicacio, o desrespeito
aos direitos e deveres, a falta de privacidade desencadeada
pelos chats de comunicacio, o reconhecimento dos direitos
da crianca e do adolescente, a insatisfacdo nas relacdes ma-
trimoniais, o aumento na expectativa de vida e de vida util
e saudédvel, o medo das doencas préprias de uma velhice
prolongada, o consumismo, a mudanca de valores éticos e
morais, entre outras.

As perguntas que mais surgem no meio familiar sio:
Por que eu? Se vocé pode, por que eu nao posso?

Tais perguntas denotam as seguintes problemadticas: a
falta de autoridade constituida e a confusio de papéis, além
da auséncia de afeto e comprometimento com o grupo e para
com seus membros.

Por que fizemos esta abordagem tedrica, antes mesmo de
entrarmos no assunto de nosso interesses

Porque para compreender a familia com seu filho doente,
acreditamos que esta visdo nos ajudard a perceber as dificul-
dades que se impdem a uma familia quando, diante de tais
circunstincias ou de outras similares, tem que alterar papéis e
afetos para assumir uma realidade dolorosa que exige esforco
e resignificagdes.

As familias sao iguais?

Podemos chamar as familias de ansiosas, rigidas ou
permissivas, cuidadosas ou ausentes, intervencionistas, aglu-
tinadas ou dispersas, ou, até mesmo, familias desrespeitosas,
violentas, desprovidas de afeto.

Seja qual for o tipo de familia, quando esta sente os riscos
de uma degradacio, de uma desconstitui¢do, os membros
adoecem, ou adoece apenas um deles, como que tentando
resgatar a ordem anteriormente existente, para ver sua familia

23

1 - Familia é um sistema



tal como era antes, embora nem sempre sadia. Numa situagio
de doenga, independente do tipo de familia, todos tém que
Se veconstruir.

CASO A - ANDREZINHO E SUA FAMILIA

A familia de Andrezinho era de um segundo casamento
do pai, que, diante de uma separagio dolorosa, havia ficado
com os filhos adolescentes (e problemdticos) da familia ante-
rior. Os problemas destes adolescentes tinham decorrido da
situa¢do conflituada de seus pais e das escolhas da mae que
preferiu abandond-los para viver em outra cidade.

Nio havia outra soluc@o para o pai, senio tentar reconsti-
tuir sua vida e se ligar a uma pessoa que assumisse a condigio
de substituta da mae desses adolescentes. Fra uma tarefa nada
facil, pois a miae biolégica continuava a manter ligacdes, nem
sempre sadias, com seus filhos.

O segundo casamento ndo fora feito com bases em um
amor verdadeiro, tao s6 por admiragio, respeito e necessidade,
por parte do pai.

Alice fora morar com Estevio na mesma casa em que
ele morava. Os mesmos mdvels, mesmas cortinas, mesmas
panelas. Nada saira do lugar habitual que tinha sido deixado
pela esposa anterior. Também, ainda que sutilmente, nio era
permitido & Alice fazer quaisquer mudancas na casa.

Alice engravidou inesperadamente. Dessa forma, passou
a ter sua prépria familia, ainda que com um marido que no a
assumisse totalmente como esposa, mas que teria que assumir
seu novo papel de pai, de um novo filho.

Andrezinho nasceu prematuro, com riscos de vida e ficou

hospitalizado até estar em condicdes de sobrevivéncia. Nesse
momento, o casal se uniu mais significativamente. Desde
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ai, os filhos adolescentes reagiam e pioravam suas condutas.
Aos poucos, foram procurando ajudas terapéuticas e, de certa
maneira, tomando de volta a atengdo do pai, impedindo que o
mesmo se ligasse mais profundamente a nova familia.

Andrezinho, ainda pequeno (5 anos), também comegou
a apresentar sintomas (desatencio, descuido na execugio de
tarefas) que preocupavam os pais. Era a sua forma incons-
ciente de lutar pelo casamento, pela uniio dos pais.

Eles temiam pelo seu desenvolvimento e quando avaliado
clinicamente, constatou-se uma inteligéncia superior tanto
cognitiva, como psicomotora.

Logo, podemos notar que, muitas vezes, a crianca, e ou,
os filhos adoecem, como se fossem sintomas de um desequi-
librio, que neste caso era familiar.

A familia foi, entdo, encaminhada a terapia. Fra neces-
sario que definissem melhor seus papéis e seus afetos para
reencontrarem seu equilibrio e evitarem adoecer ainda mais.

Neste exemplo de caso, houve varios membros adoecidos
pelas dores que se acumulavam através dos filhos, que, como
o préprio casal fazia questdo em afirmar, eram seus zesouros.

Podemos dizer que o que separou inicialmente também
foi motivo de unido posterior. Assumir filhos doentes significa
estar sadio diante deles. Caso contrdrio, poderfamos perguntar:
Quem assume quem? Quem é a pessoa doente, de fato? Quem é a
pessoa capaz de manter as estruturas e os rumos dessa_familiad Ou
ainda, como TODOS deverao rever seus papéis, suas condigoes e
seus comportamentos diante de tais circunstancias?

CASO B - O NENEM QUE ESPERAMOS
Comparando a familia novamente a um mébile repleto
de pegas que vio se sobrepondo, articulando-se em constantes
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desequilibrios, neste segundo exemplo, ha apenas duas pecas
no mobile em perfeito equilibrio.

Nio importa aqui se esta familia tem perfil permissivo
ou rigido, aglutinador ou disperso. O que vai realmente de-
terminar o que ¢ uma familia e o que, a partir de entéo, vai
definir o seu perfil, serd o nascimento do filho.

Vamos, entdo, fazer referéncia aquele casal amoroso que
mantém uma relacio sadia e que deseja um filho idealizado,
sadio, bonito, o orgulho do pai e da mamae. Era uma familia
que herdara muitas tradigoes. Prepararam-se para tudo. Du-
rante a gravidez, com paixdo, o casal preparou o quarto do
neném, comprou roupinhas, fez o chi-do-bebé, frequentou
assiduamente o consultério médico, enfim, tomou todos os
cuidados para receber o filho desejado e amado. Marido e
esposa curtiram um ao outro COmo se carregassem O mesmo
corpo.

Inesperadamente, porém, a gravidez foi interrompida.
O neném se encontrava em sofrimento, envolto no cordio
umbilical. Foi o primeiro grande sofrimento.

Nasceria vivo? Em que condigoes?

Muita dor e muito choro e a primeira alegria: nasceu.
Nio estava bem, mas havia possibilidades de sobrevivéncia.
Todos choravam num misto de alegria, alivio e preocupagoes.

O neném foi para a CTI e 14 permaneceu durante longos
trés meses cheios de angustias e incertezas. Cada dia uma
novidade. As boas traziam esperangas, as ruins derrubavam
os sonhos, mas acontecesse 0 que acontecesse, estavam sempre
14, ao lado do neném, dentro ou fora da CTL.

As primeiras culpas comecam a palpitar: O gue foi que
nao fiz direito? O que nao percebi? Serd...serd...serd...

No inicio, a presenca de parentes e amigos era constante,
depois, pouco-a-pouco, o casal foi ficando sé. Poucos lhes
davam forcas. Poucos faziam presenca.
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Nesta hora, comegaram a olhar um para o outro e para
os lados e perceberam os outros pais com sofrimentos seme-
lhantes.

De cuidados, passaram a assumir um novo papel: o de
serem também cuidadores. Viam os que perdiam seus filhos e
se angustiavam, pensando que o mesmo poderia lhes ocorrer.
Conversavam e se aproximavam de todos. Ajudavam, pois

assim suas familias nucleares lhes ensinaram.

De certa forma, essas atitudes, embora do ponto de
vista psiquico possam parecer ndo muito sadias, auxiliavam

a enfrentar com dignidade o préprio drama.
A dor aproxima e a dor compartilhada alivia.

Varias vezes, conseguiram comunicar seus desejos insa-
tisteitos: Quando serd que vou poder ficar com meu filho no colo?

A ligacao simbiética fora cortada de forma abrupta e
dolorosa.

O casal se uniu na dor, mas perdeu o que compunha as
outras formas de relagdo: a sexualidade nio se manifestava,
ndo havia planos para o futuro, socialmente estavam ausentes
e por hora haviam abandonado até seus compromissos pro-
fissionais. Futuro? Dtvida constante.

Finalmente, a noticia tio desejada. O neném sairia da
CT1, iria para o quarto, ainda do hospital. Poderiam segura-lo
no colo (Gragas a Deus!), mas ele exigiria muitos cuidados,
dia e noite. Alguém sempre deveria ficar vigilante.

Sempre que possivel, seus pais o tinham no colo. Nio o
largavam por um segundo e as noites de insonia se sucediam.

Natal? Fim de ano?

Comemoragdo no hospital.

Como manter o equilibrio com tanta alegria, mas também
com tanta dor? Serd normal o nosso filho?
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Diante da noticia de seus vérios prejuizos neurolégicos, os
pais se desesperavam. Nio faltava quem lhes desse esperanca
e mostrasse a eles o quanto poderiam fazer pelo desenvolvi-
mento de seu filho.

Virios outros episédios se sucederam. Novas hospitali-
zagOes € NOVos riscos.

Foi necessdrio que, naquele momento, esse casal se desse
conta do quanto amavam seu filho, embora estivesse distante
do filho idealizado e tivesse que desenvolver novas compe-
téncias, novos conhecimentos para ajudar aquela crianca tao
amada e tdo fragilizada. E isso o casal estava fazendo com
muita competéncia.

Fot necessario, também, que se resgatassem aos poucos
como casal. Que retomassem suas convivéncias sociais, que
dividissem as tarefas de educar e cuidar, mas que protegessem
a sl mesmos, que retomassem seus momentos de intimidade
e amor, que se alimentassem como pessoas e como casal, pois
somente assim teriam as forcas necessdrias para viver uma
vida mais plena e digna, apesar da dor para sempre com eles.

Quem cuida do filho doente?

Quando cabe a apenas um a tarefa de cuidar do filho
doente, isso pode cansar, causando assim uma cisdo irrecu-
peravel ao casal. Viver uma realidade nova e dolorosa exige
entrega, amor e aceitagao.

Apesar das angustias e davidas, o amor, o grande amor
pelo filho, ajudou a superar inimeras dificuldades. Melhor
ainda, este amor veio contagiando a quem se aproximava
desse bebg, pois também aprenderam a amé-lo. Esse neném
foi se tornando uma béng¢do em muitos ambientes e, por certo,
apesar de suas limitagdes, foi sendo aceito, acolhido e amado.

O casal necessita olhar-se para que ndo se perca, acres-
centando novas dores decorrentes de suas incompeténcias
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e descuidos, muitas vezes autoatribuidos injustamente pelo
préprio casal.

Toda a realidade podera se transformar em formas de
felicidade. Diferente, mas felicidade.

* % %

Também vimos outras situacdes, como a de filhos adoeci-
dos por casamentos desfeitos; filhos adoecidos para recuperar
a unido de seus pais e filhos que nascem doentes e modificam
a realidade e o sonho dos seus entes queridos.

E preciso, diante das mais diferentes circunstincias,
cultivar a sabedoria para poder olhar e se olhar, para poder
ouvir e se ouvir, para poder falar, chorar e se alegrar, ndo
apenas como individuo, mas como familia.

CASO C - AS CRIANCAS QUE NUNCA VIMOS

Quantos negam a existéncia de seu filho portador de doengas
e diferengas?

Ha muitos anos, ainda jovem, fiquei entre chocada e
curiosa diante de uma situa¢ao na qual um casal da sociedade
paulistana escondera suas filhas deficientes em um quarto, com
toda a assisténcia necessaria, porém jamais permitindo que
fossem vistas, nem sequer pelos amigos mais intimos do casal.

Lembro de sentir que ndo havia negagio apenas das
criangas, mas estava presente a negagao de ser pai e de ser mae
também. Perguntei a mim mesma o que sentiam. Imaginei a
dor e desprezo por si mesmos.

Havia no semblante desses pais, mesmo em momentos
de festa, auséncia de emogdo (nem alegria, nem tristeza).

Quando as criangas faleceram, o casamento ndo se
sustentou. Nada fora cultivado, além da dor. A condigio
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econdmica permitia o atendimento, mas negava as criangas
e aos pais o afeto.

CASO D - PAIS QUE ACREDITAM

Ante a conflitos, é necessirio ter estratégias elaboradas
e reelaboradas. Cabe aos pais o planejamento de suas vidas e
familias, ou melhor, da vida de seus filhos. A exemplo disso,
lembro de um relato de uma mae com seu filho deficiente
mental. Por pior que fossem os pareceres médicos, ela tinha
um projeto para seu filho e acreditava que poderia ajudd-lo a
se desenvolver, ndo medindo esforcos para isto.

Buscava todos os servigos disponiveis como fisioterapia,
estimulagdo, fonoaudiologia... e, paralelamente, propos-se a
exigir do filho um comportamento cidadéo, pois era este seu
plano para o futuro.

Procurava nio se deixar tomar pelas emogdes, exigindo
dele que superasse dificuldades. Fxigia sempre um compor-
tamento ético e responsavel, nio admitindo que o tratassem
como cottadinho. Disciplinou seu filho para a vida.

Aceitava que fosse lento na execugdo das tarefas, no
seu desenvolvimento, ou mesmo na escola, mas nio aceitava
que fosse irresponsavel, ndo cumprindo com suas obrigagoes
como: ajudar em casa, organizar o quarto, as tarefas de casa
e da escola, os seus objetos pessoais.

Por fim deu-lhe a fé em Deus, em si mesmo e na vida.
* % %k

Esteja nele ou nao a presenca de limitagaes, o que quero para
meu filho? Para onde o estou conduzindo? Qual o seu papel na
familia, na sociedade? Qual a hierarquia, quais os valores que
espero que ele construa, que ele compreenda?
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As respostas a essas questdes devem ser buscadas a todo
momento. Nosso projeto inicial de um filho lindo e sadio
pode ter sido comprometido, mas o projeto de vida para um
filho vai muito além da beleza e saide. Temos que ser pais
na plenitude da palavra.

A familia, em qualquer situacio, como um sistema,
exige companheirismo, confianga, luta, afeto, projeto. Exige
que papéis estejam definidos, mas, acima de tudo, que todos
respeitem a unicidade de cada um e sejam cuimplices na
construgdo de suas histérias.
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CAPITULO

\g

DO LUTO A LUTA

Suraia Estacia Ambros

A gestagdo de um bebé provoca nos pais e demais pa-
rentes uma série sucessiva de imaginacdes sobre como serd o
novo membro da familia, além de imaginacdes sobre como serd
a vida com ele e todas as mudancas decorrentes da chegada de
um recém-nascido e o espago que ele requer na vida de todos.
Ap6s a revolugdo contraceptiva, em que os casais passaram a
optar por ter um filho, gerar uma crianga adquiriu um novo
significado, como se fosse um capital afetivo e narcisico, o que
traz repercussoes que significam poténcia e capacidade para
os pais, representadas no rebento. Soma-se o fato de que a
diminui¢do da natalidade contribui para tornar a crianca um
bem precioso, valorizado socialmente.

Como o nascimento ¢ um fato bioldgico, que representa
a perpetuagdo da vida e a continuidade da familia, tende
naturalmente a ser associado com projecdes de futuro e de-
senvolvimento, e relacionado a progressdo natural de que um
dia, seus genitores ficardo idosos, sendo esse novo membro,
ja crescido e forte, quem os olhard na velhice.

Entretanto, ha situacdes, como quando o bebé nasce com
graves problemas fisicos, neuroldgicos ou mentais, em que
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ficard impedido de poder desenvolver a autonomia necesséria
para poder cuidar-se, muito menos para vir a cuidar de seus
pais. Quando as limita¢oes sdo tdo sérias que impedem a
aquisicao de condigoes basicas, este serd um bebé que para o
resto de seus dias exigird cuidado e atengdo permanentes. Uma
lesdo cerebral é um exemplo, pois danos motores impedem os
movimentos minimos para um autocuidado.

Os pais, ao receberem um diagnéstico fechado, que
ja lhes revela a gravidade e a irreversibilidade da situagio
de seu filho, terdo que se defrontar com toda uma gama de
sentimentos despertados diante da dureza de um prognéstico
assim: choque, incredulidade, revolta, sentimento de culpa,
raiva, impoténcia, sensagoes de castigo, pensamentos de que
o bebé morra e, ainda, rejeicao a ele. As reacoes tendem a ser
catastréficas num primeiro momento, como se lhes tirassem
o chdo. Todavia, os pais precisam abrir mao de todas suas
expectativas e desejos narcisicos projetados neste filho. Sobre
eles mesmos recai todo tipo de cobrangas e muita tristeza, pois
terdo que fazer o luto do filho gestado por nove meses, que
ndo era este, que agora possuem.

Segundo Bowlby (1985), o processo de luto dos pais
inicia-se quando o médico comunica o diagndstico grave e
limitador do filho. Eles tendem a vivenciar uma espécie de
torpor alternado por explosoes de raiva direcionadas a equipe
de profissionais da saiude e principalmente ao médico que
transmitiu o diagnéstico. Os pais sentem-se confusos e, por
vezes, referem-se a situagdo como se fosse um sonho ruim do
qual irdo posteriormente despertar. Até que consigam assimilar
a noticia, tendem a comportar-se de modo distante, como se
tudo aquilo dissesse respeito a uma outra familia.

Ap6s o choque do primeiro momento, surge a fase da
descrenga na exatidio do diagnéstico e a tentativa de rever-
sao do quadro. Os pais iniciam uma busca de informagoes
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médicas, geralmente com a finalidade de ouvir aquilo de que
gostariam, ou seja, que seu filho tem alternativas de melhora.
Geralmente, ao fim de uma cansativa e frustrante pesquisa,
cujas evidéncias comprovam a realidade, curvam-se diante
da inexorabilidade da situagio e inicia-se o periodo do luto.

O luto envolve um trabalho psiquico, de acordo com
Freud (1917), em que o sujeito retira a libido (energia amo-
rosa), investida na pessoa amada. E um processo de desliga-
mento gradual e demanda um tempo relativo a capacidade
de cada um poder reagir ¢ enfrentar perdas. E um perfodo
caracterizado por profundo desinimo e desinteresse pelo
mundo externo, pela perda momentinea da capacidade de
ligar-se a objetivos e também pela inibigdo de toda e qualquer
atividade, mesmo as que antes pareciam prazerosas. Os pais
passardo, portanto, por um periodo naturalmente enlutado,
necessario ao entendimento da perda de um filho idealizado
para poderem aceitar e amar esse filho real que agora possuem.

Além da angustia por essa perda, ha outro tipo de an-
glstia presente em contextos que envolvem circunstincias
de limitacdo de vida e impoténcia: a angustia de castragio:
uma reagdo a situacdes de perigo e ameaca 2 integridade da
vida. A vivéncia deste sofrimento pode gerar nos pais uma
sensagdo de desamparo, levando-os a sentirem-se sozinhos e
nao compreendidos em sua dor.

Diante deste panorama desfavordvel, mais do que nunca,
os recursos emocionais dos pais terdo que ser ativados para
fazer frente as exigéncias emocionais que demanda a nova
e presente circunstincia de suas vidas. O desencadear de
mecanismos de defesa devem ocorrer em funcio da busca de
um equilibrio interno. Um dos mais utilizados é o da negacao,
que leva os pais a imaginar que o estado do filho serd rever-
sivel ou mesmo que podem minimizar a gravidade. Também
pode ser fomentada a idealizagio que os leva a crer que, num
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futuro préximo, os recursos médicos se ampliardo a ponto de
resolver os problemas de seu filho. Quando o acionamento
dos mecanismos de defesa é dentro de uma perspectiva, ainda
dentro da realidade, mesmo que fantasiosa, sdo alternativas
saudédveis que auxiliam no enfrentamento.

Noutro extremo, a angustia dos pais gera um sentimento
de culpa, através do qual passam a se questionar sobre que
falhas tiveram e como elas repercutiram no problema do filho,
desde algum procedimento que ndo fizeram até a sensacio
de incapacidade por nio ter conseguido gerar um filho sem
problemas. Para buscar compensar o bebé e reparar suas
supostas faltas como pais, passam a ter um cuidado excessivo
com o filho. Neste caso, tornam-se superprotetores, tentando
preserva-lo de tudo e todos que possam vir a lhe causar al-
gum sofrimento. E pode acontecer de concentrarem-se tanto
na crianga que acabam por negligenciar os outros filhos, o
trabalho, a casa etc.

Quando um dos pais consegue reconhecer com mais
clareza a situacio de seu filho, enquanto o outro se mantém
mais alienado ou descompromissado com os cuidados e
preocupagdes, surgem conflitos conjugais que se ndo contor-
nados, podem conduzir a uma separagio do casal. Quando
esse € o desfecho, o pai que fica com a guarda do filho acaba
extremamente sobrecarregado por ficar com a maior parte da
responsabilidade.

Passada a fase do luto, com a consequente elabora¢do da
situacdo presente, finalmente os pais poderdo estruturar uma
relacio amorosa, de aceitagio e motivacgdo que arque com 0s
desafios inerentes aos cuidados demandados pelo bebé. A fase
do luto sucede entdo a da luta! Cabe aqui mencionar que Freud
(1917) defendia a existéncia de duas forgas na constitui¢ao do
psiquismo, presentes simultaneamente em todo ser humano:
uma delas operando em sentido destrutivo e desagregador,
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e outra no construtivo e agregador. Essas for¢as antagonicas
sdo denominadas pelo autor como pulsiao de morte e pulsao de
vida, respectivamente. Terminado o periodo necessirio ao
trabalho do luto, vem, por fim, 0 momento em que os pais ja
conseguem elaborar a perda do filho idealizado, a pulsio de
vida tende a prevalecer e permitir assimilacdes das limita¢oes
porventura inerentes as dificuldades de seu bebé.

Dependendo da estrutura emocional de pais e familiares,
cujos recursos psiquicos, de enfrentamento e capacidade de
tolerdncia a frustracio, puderem ser acionados, menos penoso
serd percebido o caminho a frente, o qual deverdo trilhar, para
absorver nas suas vidas o novo filho, tal como ele é, ¢ poder
ama-lo incondicionalmente.

O investimento proporcionado pela pulsio de vida dos
genitores em seu filho permitird a este perceber o desejo
deles sobre si mesmo e fazer um /ink, ou seja, engatar-se no
desejo de vida dos pais sobre ele. A identificacdo do desejo
do bebé com o desejo dos pais pela vida o pulsionard no sen-
tido de estimular sua capacidade de lutar pela superacao das
dificuldades. Esse empenho do filho, em contrapartida, serd
o retorno necessério para fortalecer e alimentar a aderéncia
dos pais ao projeto de vida que agora se reorganiza em torno
da ajuda necessdria a crianga.

A atengdo e dedicagdo incrementadas pelo cuidado ao
filho desenvolvem uma relacio de dependéncia com maior
ligacdo ainda. A partir dai, o destino da crianca j4 se estabelece
fadado a ter mais um adicional: depender de um outro. Ob-
viamente, essa necessidade sera relativa ao grau de autonomia
que as limitacdes da crianca lhe permitirdo. Entretanto, ainda
assim, coloca-se a questao: Que lugar esse outro terd na sua vida?
E também, por parte da familia, que € o referencial primdrio
desse outro, a qual caberd acolher e atender indefinidamente
do novo membro.
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Algumas familias ttm uma maior capacidade de aceita-
¢ao e adaptacdo. Para estas, a nocao de dependéncia torna-
-se menos assustadora e vao incorporando aos poucos a sua
rotina didria os cuidados ao pequeno ser, cujas evolucdes, por
menores que sejam, servem de estimulo e reforco. As que
demonstram um duplo pesar, o de ver seu filho em sofrimento
e sofrer por ndo poder reverter seu estado, podem chegar a
desistir da luta e incorporarem a doenca como extensao de seus
préprios corpos e desejos, afastando-se do caminho da luta.

Um ponto importante surge diante desse quadro, ao se
questionar qual seria o lugar do corpo e da subjetividade do
sujeito com algum tipo de deficiéncia, uma vez que nio sé
o diagndstico se impde ao corpo ou a mente desse sujeito-
-sintoma. Vale ressaltar também que, em meio a algumas de-
fini¢des de sujeito pés-moderno, os portadores de algum tipo
de deficiéncia nio se enquadram como aqueles do espetdculo
e narcisismo, como nos diz Joel Birmam (2001), mas como
aquele excluido, igual a muitos outros, que estariam ausentes
no ato de pensar e agir da comunidade. Talvez surja dai, mais
um novo contraponto para acrescentar aos ressignificados
do mal do homem pés-moderno: o contraponto da exclusio.
Muitos fazem daquele que é diferente, que ndo se enquadra
nos moldes de uma sociedade narcisista, o excluido. Mesmo
sabendo que todos nés somos diferentes, este filho com di-
ferengas se vé num aprisionamento, marcando a organizacio
de sua subjetividade desde o nascimento.

A nocio da singularidade de cada crianga precisa ser
evocada no auxilio ao processo de aceitacio dos pais, diante
de uma sociedade que tenda a uniformizar e massificar os
sujeitos. A medida que os pais vdo convivendo e conhecendo
as potencialidades de seu bebg, vio travando uma relacio
com o seu filho real e, a partir das representacdes que vio
construindo de seus bebés, criam-se vérias expectativas quanto
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ao seu desenvolvimento. Quando o bebé nasce em situagio
de risco, os pais tendem a desenvolver estas expectativas de
forma distorcida e negativa, desadequada da realidade de seu
filho e prejudicial ao estabelecimento de uma boa relacéo.

O processo de conhecimento das reais potencialidades
do seu bebé real, com toda sua individualidade e riqueza de
competéncias, auxilia para uma boa aceitacdo das limitagoes
do filho e a entusiasmar os pais a explorar as condi¢oes de
avango e singularidade. A conscientizagao de que cada crianga
¢ diferente de todos os outros, leva os pais a perceber que
tém que adotar uma forma especifica de lidar com seu bebg,
estando ambos, pais e filho, vinculados a uma interagao.
Através dessa interagio e do jogo mutuo, o papel essencial
dos pais é ajudar a crianga a estabelecer uma base que lhe
permita desenvolver-se, quer em nivel psicolégico, quer em
nivel fisico. Desde modo, durante o primeiro ano de vida da
crianga, sio fundamentais os estimulos que ela recebe dos pais
e familiares, os quais vio facilitar o seu desenvolvimento e o
estabelecimento das relacdes interpessoais.

Essa relacao é marcada pela perduracio da representagao
mental investida de outra pessoa. A primeira a estabelecer-se
¢ a existente entre a mie e seu bebé. A atitude emocional da
mae ¢ de extrema importincia, pois € através das experién-
cias de compreensio e interacio entre ela e seu filho que se
estimulario o desenvolvimento pessoal e a capacidade de
interagir com os demais.

Os bebés nio nascem com a mente suficientemente
desenvolvida capaz de acionar todos os recursos possiveis
para conhecer o mundo. Vém ao mundo munidos dos érgaos
dos sentidos, e, através destes, conseguirdo captar o mundo
ao seu redor e tentar interagir. De acordo com Lebovici e
Lamour (apud BRAZAO et al., 1995), as interacdes entre a
mie e o seu bebé podem se desenvolver de vérias formas, e é
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importante que as maes as conhegam, para saber que dispoem
de um rico arsenal de ferramentas que as instrumentalizam
para estimular seu filho:

As interagoes corporais permitem um didlogo tonico,
um ajustamento de contato fisico entre o corpo da mie e o
corpinho de seu filho. Através do toque, da forma de pegi-lo
no colo, abragd-lo e embald-lo, estard estimulando as sensacoes
tateis, que auxiliardo o bebé a conhecer suas préprias sensagoes
e desejar o contato com esse outro, ainda ndo percebido como
outro e sim como sua continuidade, a mie.

As interagdes visuais também interferem no desenvolvi-
mento da relagio mae/bebé. O clima afetivo se expressa no
rosto da mie, funcionando esta como um espelho. O bebg, ao
ver o rosto da sua mie, vé-se entdo a si préprio e de acordo
com o olhar amoroso da mae, passard a se amar também.

As interagdes vocais estimulam a capacidade de ligacdo do
bebé que passa a conhecer a mae apenas pela sua entonacio,
e também, através do tom e de uma linguagem particular
que estabelece com seu filho, o estimula a desejar ouvir o seu
entorno e reagir aos sons que ouve. Dessa forma, coloca o
bebé como interlocutor ativo na conversa, incentivando uma
sincronia entre os sons e os movimentos do filho.

Ainda segundo Lebovicie Lamour (apud BRAZAO et
al., 1995), as interagoes afetivas refletem a influéncia reciproca
da vida emocional do bebé e de sua mae. Quando elas con-
seguem aprender a ler as diferentes manifestagdes afetivas de
seus filhos, permitir-se-d0 modular as préprias estimulagoes
em relagdo a ele, nem sobrecarregando pelo excesso, nem
privando pela falta. A interpretagio que a mae faz de seu bebé
vai dando-lhe um sentido através do qual ele se organiza.

Ao pai cabe também um papel fundamental na estimu-
lagio e desenvolvimento do filho. Nas interagoes pai/bebé,
normalmente observa-se que os pais efetuam mais gestos e
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mais contatos fisicos do que as maes. O cardter mais fisico,
tipico da interacdo dos pais, provoca no bebé um estado de
excitagdo e atengdo intensos, acompanhados de prazer, obtidos
através das brincadeiras. Brazelton e Cramer (1993) acrescen-
tam que a maior parte dos pais parece ter uma conduta mais
lidica e mais estimulante com seus filhos, estimulando-os a
querer brincar e se divertir.

Além da interacio com o filho, a atitude do pai em rela-
¢d0 a mie tem uma influencia direta sobre o bebg, através do
apoio que ele oferece 2 mée e incentivo para seguirem adiante
nos cuidados dispensados, bem como continuar a olhi-la
nio s6 como mae, mas como a mulher que um dia escolheu
para ter como companheira de vida. Tal atitude permite um
reequilibrio na harmonia conjugal que pode ver-se pendendo
apenas para o lado das necessidades do filho, privando o pai
e a mie de revitalizarem-se enquanto casal.

A atengdo a todos estes cuidados torna-se mais efetiva
quando se instala desde o mais cedo possivel, determinando
que o casal sinta-se apoiado e fortalecido para lutar e obter as
melhores condi¢des possiveis na caminhada que terdo a frente.
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CAPITULO

®

OS IDEAIS PATERNOS
E A CRIANCA

Jamile Fstacia

O nascimento de um filho constitui um momento
existencial de extrema importincia na vida dos pais, geran-
do complexas reformulacoes psiquicas e relacionais, tanto
na organizacdo familiar como no meio social em que estdo
inseridos. Desde a gravidez, e, na maioria das vezes, mesmo
antes da concepgio, a crianga ja comega a ser concebida no
imagindrio dos pais. Através de sonhos, pensamentos, projetos
e expectativas vai se construindo antecipadamente uma relagio
e um lugar para este bebé.

Esse lugar especial que o bebé ganha no mundo interno
dos pais é importante, uma vez que garante que prevaleca um
sentimento de desejo necessario para que a futura mae possa
sustentar emocionalmente e levar a termo sua gestagio. Pois,
durante o processo natural de desenvolvimento da gravidez,
encontra-se sempre presente, em toda gestante, um certo
grau de ambivaléncia, resultante de sentimentos conflitantes
e ambiguos.

Sio questionamentos e ansiedades muito singulares,
no entanto, algumas sio bastante comuns, pois envolvem
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questdes sobre o parto, o puerpério e acerca da futura relagio
mie/bebé. Como nos diz Langer (1988), tanto em nivel in-
consciente como conscientemente, a maternidade produz em
toda mulher uma vivéncia de maior ou menor conflito. Quer
dizer, entre uma tendéncia maternal e outra de contra-desejo.
Cabe destacar que, segundo a autora, outro sentimento de
inquietagdo derivado desse conflito é de que algo ou alguém
possa arrebatar o filho tio sonhado!

Nesse sentido, quando nasce este bebé tio esperado,
a posi¢do que ele ocupa para os pais é fundamental para
viabilizar a construcio de um vinculo afetivo (ou nio). Este
vinculo se dard a partir da relacdo com o adulto cuidador. A
mae ou substituta, ao atender e realizar os cuidados basicos,
assim como, ao dar o leite e amamentar, também oferece
inconscientemente um plus de prazer, propiciando uma vi-
véncia de satisfacdo alimentar e libidinal. Assim, a0 mesmo
tempo acolhe, embala, conversa e tranquiliza apaziguando a
tensdo interna do bebé. Como propde Aulagnier (2001), é o
processo inaugural do aparelho psiquico que funda-se a partir
da “satisfagdo da necessidade psiquica de prazer”.

Como podemos perceber em um processo de desenvol-
vimento onde sdo consideradas as necessidades essenciais
da crianga, ela se constitui psiquicamente determinada ba-
sicamente pelas vivéncias, registros ou marcas das relagoes
significativas inicias e formagoes relativas ao ideal parental.

O ideal paterno representa algo mais do que imperativo
para manter a vida. Significa a possibilidade de ser amado pelo
outro, o que é organizador da vida psiquica e necessdrio para
a construcdo da autoestima. A vivéncia de uma constelacio
de atitudes, olhares, gestos, expressdes, vdo conformando, ao
mesmo tempo, que configurando uma imagem de si que a
crianga ird percebendo, refletida no o/4ar materno, que opera
como primeiro espelho onde a crianga aprende a reconhecer-se.
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A teoria psicanalitica denomina este olar dos pais de
narcisizacdo, processo intersubjetivo que compreende por parte
do outro significativo uma valoragdo positiva do sujeito, com
a concomitante expressio de prazer, e, por parte do sujeito,
uma identificagdo com essa valoragio e esse prazer. Segundo
Laplanche, no vocabuldrio de psicandlise, o narcisismo seria a
captagdo amorosa do individuo por essa imagem ou “o amor
que se tem pela imagem de si mesmo” (364). Portanto, pos-
sui uma funcio muito importante, tanto para a formagdo da
autoestima como para a formagao subjetiva da personalidade.

Nessa perspectiva, o lugar idealizado de encantamento e
perfeicio que os pais conferem ao bebé de: “Sua majestade o
bebé” ¢ um investimento libidinal e amoroso necessario nesse
momento evolutivo, mas que tenderd a sofrer modificagoes
futuras. Nas palavras de Freud, “a atitude afetuosa dos pais
¢ uma revivescéncia e reproducio de seu proprio narcisismo,
que de ha muito abandonaram” (p. 107). Esse filho sonhado
nasce com a missdo de fazer diferente o que na histéria da
mie ou do pai foi julgado deficiente ou de realizar aquilo a
que tiveram de renunciar, encobrindo fracassos e frustragoes
préprios da vida adulta.

Conforme escrevemos, o amor é o elemento essencial,
pois possibilita mais do que uma esperanca, uma realidade
vincular. Principalmente quando este amor pode, no decorrer
do desenvolvimento de toda crianga, transformar-se. Em
outras palavras, quando permite a crianca abandonar o lugar
de ideal dos pais para ter os pais como ideal. Na rela¢do dos
pais com a crianga, essa possibilidade encontra sentido com a
mediacio do complexo de Edipo. Quando, através da presenca
paterna, é estabelecido um corte nessa primeira relagio dual,
corte este que abre uma perspectiva de ascensio ao universo
simbdlico e realizacio futura no mundo externo. Abrindo um
caminho para a independéncia, onde a crianca poderd ser ela
mesma e ter capacidade de amar.
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Com base no exposto acima, acerca da constitui¢do da repre-
sentacao de si mesmo, outorgada pelo ideal dos pais e as relagoes
iniciais, cabe indagar o que ocorre qguando nasce uma crianga com

dificuldades especiais?

A abordagem da problemitica da crianga portadora de
dificuldades especiais coloca duas questdes fundamentais: a
primeira, relacionada com as dificuldades especificas corres-
pondentes a sua patologia, e a segunda, vinculada as questdes
psiquicas e a sua inser¢ao no marco familiar e social.

Esses fatores se acham de tal maneira mesclados que nio
resulta facil deslindar cada um deles. Porém, seguiremos, de
acordo com o nosso texto, abordando os desdobramentos do
ponto de vista psiquico. Mais especificamente, os derivados
da relagdo pais e filhos e os ideais paternos que determinam
a constitui¢do da crianca como sujeito.

Sendo assim, retomamos a teoria psicanalitica: “Um
acontecimento psiquico deve ceder lugar a necessidade de um
determinismo cujo principio se estende a vida mental” (p. 132).
Este postulado de Freud remete a um ponto fundamental em
nossa compreensio, ou seja de que o desenvolvimento do
ponto de vista psiquico na crianga ndo estd determinado por
uma questdo fisica ou limitago fisica e sim de como a familia
e principalmente a crianca vao lidar com essa realidade.

Apesar de sabermos que a imagem criada na fantasia
da mie do filho idealizado nunca corresponde exatamente
a imagem real do mesmo, diante de um bebé com alguma
malformacio estabelece-se uma distincia ainda maior entre
o que as maes desejaram e a realidade. Comprometendo a
qualidade, tanto da fun¢do como da relacio materna, que,
nesse caso, poderd inicialmente ndo ser tdo prazerosa.

Neste momento, muitas expectativas sio frustradas, pre-

judicando o processo de idealizagio e narcisizacio do filho.
Esse contexto acaba gerando um aumento do sofrimento
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psiquico materno que obrigard os pais a olharem para esse
vacuo entre a representacio do bebé idealizado e o bebé da
realidade. Para o autor, se houver a possibilidade de reconstruir
e adequar as representacoes acerca do bebé real, discriminando
as projegoes e conflitos provenientes dos pais, pode ajudar a
facilitar o desenvolvimento fisico e psiquico do bebé.

Do contrario, e aqui ndo cabe a nés qualquer julgamento,
a mie pode ficar algumas vezes invadida por um sentimento
de fracasso e fantasias de culpa, correndo o risco de nio
assumir o seu lugar de mae. Ao comprometer sua prépria
autoestima, sentindo-se impotente e desvalorizada, também
fica comprometida a capacidade de investir amorosamente no
filho que € sentido como extensdo de si, deixando marcas de
desprazer na formagio do psiquismo do bebé.

Outro ponto, conforme coloca Schimidt (2003), refere-se
a possibilidade da funcio paterna operar, dada pela figura de
autoridade, no sentido do interdito da relagio de completude
entre a mie e a crianga, muito comum nesses casos. Porque o
corte simbdlico geraria culpa. Segundo o autor, a culpa decorre
“principalmente dos sentimentos de rechago e o desejo de
morte parentais, ambos inconscientes, em relagdo ao filho, o
que faz com que a mie tenha muita dificuldade em afastar-se
dele e aceitar a proposta de corte do pai, isto € se esta chegar
a ocorrer e no caso de algum tipo de laco se estabelecer entre
a mae e o filho” (p. 30). Salientando que esta é uma das ra-
zoes pelas quais os pais frequentemente se afastam, deixando
o filho com limitagdes fisicas aos cuidados da mae. Nesses
casos, nio ocorrendo o corte ordenador de forma consistente,
a infantilizagio do bebé se estende em demasia, indo mais
além do que seria o esperado mesmo para sua idade mental.

Cabe, nesse ponto de nossa exposi¢do tedrica, ilustrarmos
com um breve material clinico que exemplifica o caso.
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* % %

Suzana era uma mulher de meia idade. Realizou o sonho
de ser mae aos 38 anos. Apdés um longo tempo de tentativas
e expectativas frustradas, deu a luz um menino que chamou
de Lucas. No decorrer do parto ocorreram complicacoes e o
bebé foi tirado da barriga da mae com o uso de férceps. Apesar
do procedimento de emergéncia, Lucas sofreu pela falta de
oxigénio e sofreu uma parada cardfaca. Em consequéncia,
diagnosticou-se uma paralisia cerebral. Suzana descreveu em
se seu relato: “Foi como se tivessem quebrado minhas pernas”.
Sentiu-se triste e impotente para lidar com a nova realidade.
Devido ao refluxo gastroesofdgico, Lucas vomitava apés as
mamadas, o que levava sua mie a dormir ao lado de sua cama,
pois temia que se afogasse no préprio vomito e morresse.
Com o desenvolvimento inicial, evidenciou-se cada vez mais
o comprometimento psicomotor, observado principalmente
pelo deficir de equilibrio e a dificuldade de linguagem.

Atualmente, aos 12 anos, apesar de estudar em uma
escola com bons recursos, ndo se encontra na série adequada
para sua idade, devido a dificuldade de aprendizagem. Sofre
pela dificuldade de relacionar-se com os colegas e nio possui
amigos. Exm fungdo da dificuldade motora, isso se intensifica,
pois evita a pratica de esportes de grupo. Lucas apresenta um
transtorno alimentar de obesidade. Em funcio das limitagoes
dele, Suzana nio se sente capaz de impor limites e, como saida,
usa o excesso de protecao.

* % %

Para Jeruzalinsky (2004), o nascimento de uma crian-
ca portadora de dificuldades especiais, que apresenta uma
dificuldade inata de ordem fisica ou neuroldgica, pode criar
uma situagdo em que a crianga, além de ter que fazer face a
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sua limitagdo ou comprometimento, ainda fique muitas vezes
sujeita a incapacidade dos pais de lidarem com sua frustracio
e angustia. Este pensamento do autor é muito pertinente,
pois permite conceber o que poderfamos denominar de dupla
vivéncia de desamparo, pois essa pode se somar a indiferenga
dos pais e a dificuldade especial.

No caso recém exposto, o diagnéstico inicial de paralisia
cerebral causou em Suzana um impacto que produziu um
efeito de ruptura do ideal, que significou uma invasio de
angustia, uma fragmentac¢ao no si mesmo e uma quebra da
autoestima. A intensidade da reagdo de Suzana ndo é incomum
ou inesperada para esses casos, pois de acordo com Gomes, no
processo gradual de aceitagdo, pode-se perceber a manifestacao
de diversos mecanismos de defesa, como negacio, ansiedade,

frustragdo, depressio e superprotecio.

Quando hé a quebra de ideal, alguns pais podem ter uma
atitude de superprote¢io. Esta se sobrepde inconscientemente
ao vazio, representando a manifestacdo de um luto nio elabo-
rado. Tanto a superprote¢io como o desamparo sao faces da
mesma moeda. Na medida em que este desencontro primordial
pode causar uma fratura na construgdo psiquica, interferindo
no processo de diferenciagio e autonomia da crianga. Como
nos diz Moraes, tais fraturas atualizam-se principalmente no
campo da alteridade, uma vez que a forca motriz do encontro
primordial pode produzir sofrimento psiquico pela sensa¢io

de aprisionamento.

A dificuldade dos pais nesse momento da vida pode estar
ligada aquilo que a crianca reedita da histéria infantil do pai
ou da mae. O reconhecimento das diferencas por parte do
adulto é fundamental para que a crianca possa, paulatinamen-
te, fazer face as suas limitacdes e a superacio da relacio de

dependéncia. Assim, é importante que os pais possam ter um
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espaco para trabalhar suas questdes internas, discriminando
aspectos de sua propria histéria infantil.

Tanto para uma crianga sauddvel quanto para uma crianca
que necessita de cuidados especiais, o excesso da presenca da
mie ou a vivéncia de uma relagdo de profundo abandono ou
falta de cuidados pode comprometer o desenvolvimento da
representacio de si mesmo e da mie dentro dela. Em contra-
partida, a possibilidade da auséncia temporaria e necessaria
do outro promove o desenvolvimento de sua representagao.

Quando a vivéncia de falta da mae ou do outro signifi-
cativo no pode encontrar uma forma de expressao através do
brincar, das palavras, dos sonhos, das ideias e pensamentos, o
corpo pode adoecer, transformando-se na tnica via possivel
por onde passardo as cargas de tensdo, excita¢do e angustias.
Tudo passard por uma via concreta, corpdrea, pois a crianga
nio dispde de via simbdlica para expressar-se.

Esta capacidade de simbolizar advém desta relagdo mae/
bebé e da progressiva evolucio da presenga para a auséncia
materna para que nesse espago ocupado pela mie suficien-
temente boa desenvolva-se a fantasia, o desejo. Este é um
aspecto crucial para o desenvolvimento normal da crianga,
pois é através dessa capacidade de simbolizar as vivéncias
que a crianga ndo vai ficar colada, seja ao seu préprio corpo,
seja ao corpo da mae.

Um exemplo é uma crianca que sente medo do aban-
dono, pois estd impossibilitada de ficar s6. Ao ndo conseguir
expressar isso simbolicamente, ou seja, fantasiar mentalmente a
presenca da mée, poderd expressar concretamente o sentimento
de desamparo desenvolvendo, por exemplo, um distarbio do
sono, o que obrigard as pessoas a ficarem sempre com ela.

Como podemos observar, é importante diferenciar entre

a dificuldade especial e o comprometimento psiquico. No caso
de Lucas, o transtorno de obesidade foi uma consequéncia
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psiquica que expressou, entre outros sentidos, a impossibili-
dade de lidar com a angustia. Possivelmente, a auséncia de
um interdito o manteve colado & figura da mae. Este apri-
sionamento manifestou-se no comportamento de Lucas ndo
conseguindo estabelecer novos relacionamentos. Sendo assim,
a inibi¢do apareceu como um sintoma que comprometeu o
seu desenvolvimento.

Em relagdo a dificuldade na obtencio do processo de
aquisi¢do da linguagem, apresentada no caso de Lucas, con-
sideramos a contribuicio de Jerusalinski (2004) ao referir
que esta também tem como um dos eixos fundamental o
lugar ocupado pela crianga no discurso de seus pais (p. 247).
Pois a apropria¢do da linguagem pela crianca se dard, nao
enquanto ela for um sujeito sujeitado ao outro, simples lugar
de repeti¢dao, mas quando houver uma construcio para que
surja a palavra como portadora da subjetividade de desejo do
descobrimento préprio do saber.

Importa reiterar, neste caso, que a representagao de si
mesma que a crianca ird construir nao necessariamente serd
uma simples projecio de sua anatomia ou coincidente com
as vicissitudes das dificuldades especiais ou anatomicas que
ela possui, mas sim de sua histéria afetiva determinada pelas
relacdes primordiais.

Em outras palavras, a capacidade de representagao
psiquica se dd por uma questdo psiquica e nio fisica. O
inconsciente é um produto resultante da interpretagdo e da
elaboracdo das situagoes reais e experiéncias significativas.

Nesse ponto, retomamos a importancia de transformagao
do lugar que a crianga ocupa para os pais, na medida que a
crianca capta as mensagens emitidas pelas figuras significati-
vas para o sujeito. Independente de ser uma crianca saudével
ou portadora de dificuldades especiais, para algumas delas a
representagio de si é construida a partir de representagdes va-
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lorizadas, narcisistas, enquanto que em outras a representacao
de si é construida a partir de cédigos diferentes.

Se a crianca mesmo com insuficiente desenvolvimento
cognitivo capta no olhar, nas palavras, nas mensagens in-
conscientes, apenas suas limitacdes frente as circunstincias,
ela terd grande chance de construir a representagio de seu
eu como insuficiente, como dotado de escassos recursos para
manipular o mundo exterior. Nesse sentido, qualquer avango
que a crianga realize se torna inexpressivo ou insignificante.

Como podemos concluir, essas percepcdes e experiéncias
serdo registradas pela crianca que verd, nos olhos e na atitude
afetiva da mie ou dos pais, refletida uma imagem que nio
tardard em aceitar como prépria. Sendo assim, uma vez que a
mie possui uma fungdo tdo importante na construgdo psiquica
do filho, seja no caso de criancas com dificuldades especiais
ou ndo, é importante que possa se fortalecer trabalhando
seus ideais infantis, a fim de ndo se tornar cativa e refém de

processos 1nconscientes.

Nessa perspectiva, a mae, ou o adulto cuidador, terd mais
chance de perceber a crianca de modo mais inteiro e com
potencialidades, investindo ativamente na evolucio da crianga,
sem ficar passiva como se a ma-formacio ou deficiéncia deter-
minasse apenas limites e fracassos, pois a capacidade de viver
implica tanto para pais como para filhos aprender a conviver
com qualidades, defeitos e limitagdes que todos possuem.
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CAPITULO

&

AS COMPETENCIAS
DOS CUIDADORES

Marilise Brockstedt Lech

Ser responsavel por cuidar e educar alguém que requer
atencio especial e diferenciada ndo é tarefa ficil, contudo, é
uma das acdes que mais humanizam as pessoas, visto que
a esséncia humana reside na capacidade de amar e cuidar.
Para dedicar-se a isso, muitos cuidadores descuidam-se de
suas proprias vidas no intuito de garantir a sobrevivéncia e
assegurar a felicidade de seu dependente.

Para Weihs (1984), se desejarmos compreender e ajudar
um sujeito com limitacdes, devemos perceber que somos
parte do ambiente no qual ele vai viver e crescer. Assim,
precisamos também nos ver como sujeitos completos e ca-
pazes de enfrentar as dificuldades inerentes a cada situagio,
preparando-nos para desenvolver as competéncias necessdrias
a esse enfrentamento. A capacidade de cuidar depende da de
amar o outro e esta, por sua vez, da dimensao do amor pré-
prio, afinal o cuidador também precisa cuidar-se para estar
disponivel para o outro.
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No presente capitulo, serdo apresentados, de forma
sistematizada, os principais comportamentos que podem ser
considerados competéncias diante da responsabilidade de
cuidar e educar alguém com necessidades especiais, sejam
essas ocasionais ou definitivas. O estudo ndo objetiva, dessa
forma, propor o que fazer ou a forma como agir diante de
diferentes situacdes, mas destacar quais as fontes nas quais
os cuidadores (familia, profissionais da satide e da educagio)
podem basear-se para fortalecerem-se e prepararem-se para
assumir suas responsabilidades com competéncia.

O termo competéncias, como aqui se pretende considerar,
designa ndo somente os conhecimentos, como também os
comportamentos de alguém face a estimulos, sentimentos e
necessidades. Botomé (1994, p. 48) esclarece que “compor-
tamento ¢ uma complexa relacdo entre aquilo que o homem
faz, a situagdo em que o faz e as condicdes que decorrem
desse fazer em uma situacio definida”. Nesse sentido, para
avaliar se as atitudes tomadas estdo sendo as mais adequadas,
é necessario reconhecer o que precedeu e o que se sucedeu a
partir daquela acao. Considerando-se essa colocagio, destaca-
-se que, em alguns casos, os fins justificam os meios.

Flucida o autor que,

de uma quase magica nogio de capacidade, o conhecimento
evolui para a de habilidades, daf para a de competéncia [...]
a nog¢ao de comportamento, nao como sindnimo do que “um
organismo faz”, mas significando uma complexa relagio
entre 0 que o organismo faz e as situacdes que envolvem
esse “fazer” (o que acontece antes e depois da a¢gdo compde
o “fazer”) (BOTOME, 1994, p. 19).

Para desenvolver as competéncias necessarias ao enfren-
tamento das situacdes dificeis ndo existe escola. E preciso,
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para isso, em primeiro lugar, haver a aceitacao da responsa-
bilidade, que, cedo ou tarde, decorre naturalmente oriunda
da capacidade humana de amar. Em seguida, surge a neces-
sidade de se adquirir novas aprendizagens, seja pela busca
de conhecimentos, seja pela reflexdo individual ou coletiva
sobre a experiéncia.

Felizmente, sio muitos os autores que se dedicam a
teorizar sobre os modos de cuidados especiais, tanto no que
diz respeito a satde fisiolégica, quanto a satide afetiva ou
mental. No entanto, ndo existem receitas prontas ou cami-
nhos predefinidos e exatos que indiquem como lidar com
as situacoes especials e muitas vezes imprevistas. E af estd a
primeira competéncia necessaria: saber lidar com imprevistos.

O primeiro imprevisto é a prépria chegada do sujeito
especial, pois ninguém considera ou prevé essa situacao para
sua vida. No caso dos pais, superado o primeiro impacto
provocado pela constatacio de que o filho necessitard de
cuidados diferenciados, chega a hora de se estabelecer uma
rede de apoio, evitando assim que a sensagdo de impoténcia
e desamparo seja ainda maior.

As pessoas da familia ampliada, como avds, tios e irmaos
mais velhos, geralmente se envolvem, mostrando solicitude
e colocando-se disponiveis. O préprio pediatra que acompa-
nhou o nascimento do bebé ou 0 médico da familia, que, em
muitos casos, conhece a origem e a evolugdo dos problemas,
sejam eles fisicos ou mentais, também deverdo estar sempre
atentos a cada pedido de ajuda. Além dessa assisténcia, muitas
familias ainda podem contar com uma rede de profissionais
como fisioterapeutas, enfermeiros, fonoaudidlogos, psicélogos,
psicopedagogos, professores especializados e quicd com uma
empregada doméstica ou baba.

Toda essa equipe multidisciplinar deve oferecer tanto
conhecimentos técnicos quanto afeto e continéncia para a
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crianga (ou adulto) especial e para os seus pais. Essa acio é
essencial para que seja distribuida a grande responsabilidade
de cuidar e educar aqueles que talvez nao venham a tornar-se
totalmente independentes ao longo da vida.

F esta tarefa também compete as politicas pablicas. De
acordo com o que Zilio (p. 22, 2005) coloca, o que se vé, mui-
tas vezes, sao “familias de sujeitos com necessidades especiais
a mercé das condigoes que pessoas idealistas oferecem [...]
poucos espagos para atendimento técnico, poucos professores
habilitados e quase nenhuma assisténcia do Estado.” Diante
dessa situacio, é preciso reivindicar os direitos, mas nao hd
tempo para ficar esperando.

Para Perrenoud (2000), uma das importantes compe-
téncias humanas necessdrias para lidar com situagoes dificeis
consiste em aceitar a complexidade e reconhecer os implicitos
da tarefa. Deve haver uma tomada de consciéncia sobre as
diferentes situagdes, uma vez que nio existe um caminho
tracado para lidar com elas, afirma o sociélogo suico. Cada
situagdo exige acdes apropriadas, portanto, receitas prontas
nao existem.

AFETO — AMOR — ACEITACAO

Dentre todas as fdrmulas de conduta, as que estdo anco-
radas nos recursos internos de cada cuidador sio as que mais
os tornam competentes. Conforme proposto por Lech (2007),
o afeto é a base de todos os comportamentos que constroem as
relacdes humanas, pois abre os caminhos para a comunicagio
e permite o estabelecimento de vinculos, formando a confianga
necessaria para que o desenvolvimento de uma personalidade
sauddvel se estabeleca, mesmo dentro dos limites impostos
pela deficiéncia.
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Representado pelo amor e traduzido como expressio
de aceitacdo, o afeto contribui, ainda, para o sentimento de
valorizacio do sujeito especial, o qual perceberd que, embora
seu modo de ser seja diferente do idealizado, ao expressar-se,
nio estard sendo rejeitado como pessoa.

Maturana (1998) explica que a rejei¢do constitui uma
conduta onde o outro é negado como um ser legitimo na
convivéncia. Nesse caso, s6 a emogao do amor constituira as
agdes de aceitar o outro como ele é. Portanto, amar ¢ abrir
um espago de interagdes recorrentes com o outro, no qual sua
presenca € legitima, sem exigéncias.

A partir dessa ideia, mesmo que pais, familiares, profis-
sionais da satde e da educacio vejam seus dependentes como
seres imperfeitos, poderdo reconhecé-los como completos. E,
preciso que vejamos as qualidades espirituais desses sujeitos
como ilesas e perfeitas, pois isso estimulard seu desenvolvi-
mento e sua habilidade de expressar-se e de sentir-se amado,
facilitando bastante o seu desenvolvimento.

Segundo Weihs (1984), o estabelecimento de uma ma-
neira aceitivel de convivéncia dependerd da habilidade de
permitir que o sujeito com necessidades especiais experimente
a seguranca do amor, mesmo diante das dificuldades que possa
ter em corresponder esse amor conforme as expectativas. Esse
amor legitimo serd percebido mesmo que os comportamentos
incomuns tenham que ser restringidos pelo préprio bem e
seguranga do sujeito especial. Pode-se ndo amar as atitudes
inadequadas e alguns aspectos do jeito de ser de quem cuida-
mos, mas € necessario que se ame o ser humano que estd por
tras disso, pois, ao sentir-se amado, ele vai, espontaneamente,
tornando seu modo de ser mais congruente com o modo de
ser de seus cuidadores (MATURANA, 1998).

Dentre as competéncias dos cuidadores, portanto, estio a
amabilidade — que conduz as habilidades de enfrentamento — e

57

1V - As competéncias dos cuidadores



a disponibilidade. Conforme Bowlby (1988), ndo hd nenhum
tipo de relacionamento no qual um ser humano se coloque de
maneira tdo irrestrita e continua a disposi¢do de outro quanto
aquele que é embasado no verdadeiro amor. Mesmo assim,
Knobel (1992) faz lembrar que alguns equivocos nessa relacio
podem acontecer, mas, se houver amor e inten¢do de acertar,
tais lapsos ndo terdo cardter tdo grave.

Por fim, 0 mesmo autor refere ainda que, apesar de todas
as dificuldades, “existe um gozo especial irrenuncidvel na
capacidade de oferecer amor” e exemplifica com a situagio
de uma maie que, ao cuidar de seu filho enfermo — ainda que
a realidade fadigue do ponto de vista fisico —, desfruta de
uma satisfagdo intima e inefével da auto-realizagio” (p. 121).

Tal prerrogativa estd em acordo com o que Heidegger
(1989), o filésofo do cuidado, afirma: “Somente a partir da
dimensdo do cuidado emerge a realizagao do humano.” Essa
ideia pode ser completada por Boff (2004), pois o tedlogo
coloca que € no saber cuidar que se traduz a ética do humano.

SABERES CIENTIFICOS, PROPRIOS E OCULTOS

A capacidade afetiva, a busca de conhecimentos cientifi-
cos, a reflexdo, o bom senso e a experiéncia 3o as competéncias
que mais podem favorecer a construgdo de saberes préprios
dos cuidadores e que, na medida em que se abrem os caminhos
dos acontecimentos, permitem encontrar maneiras adequadas
de lidar com as novas e/ou repetidas situagoes.

Nesse sentido, faz-se necessario nio somente buscar conhe-
cimentos prontos, mas também construir conhecimentos préprios
a cada caso, seja dialogando com especialistas, pesquisando em
livros, revistas ou artigos de nzernet ou mesmo trocando experi-
éncias com outras pessoas que vivem situacdes semelhantes. Fste
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envolvimento é fundamental, pois instrumentaliza o pensamento
a partir do qual decorrerdo as agoes. Além disso, facilita a refle-
xd0 e a andlise das competéncias adquiridas ou que precisam ser
desenvolvidas para enfrentar melhor as situagdes dificeis que
possam surgir. Portanto, s6 amar nio basta. E preciso incorporar
saberes a esse amor.

Maturana (1998) destaca que os saberes sdo essenciais
para iluminar os caminhos, mas é a emocio que permite que
os usemos diante de situagdes imprevistas. O autor, especialista
em biologia das emogdes, afirma ainda que “cada vez que se
tem uma dificuldade no fazer, pode estar existindo uma dificul-
dade no querer fazer, que fica oculta pela argumentagio sobre
o ndo saber fazer”. Quantas vezes, em situa¢do de desespero,
alguns sujeitos manifestam ndo saber o que fazer, no entanto,
com uma facilitagdo pela via da emogio, ou seja, do querer, o
sentimento do amor transforma-se em atitudes de paciéncia,
persisténcia, resiliéncia e, até mesmo, em entusiasmo. Assim,
os saberes se manifestam através de nossas acoes, tornando-se
vélidos, afinal, eles s6 tém valor na medida em que sio usados.

Freitas (1999) também contribui com o tema ao afir-
mar que nossas acoes, embora nio dependam somente de
intencdes e emogoes, sdo movidas por estas. Na medida em
que as repetimos, transformamo-las em repertérios de agdo,
formando hdbitos. Nesse caso, é importante que cada uma
dessas agoes seja encaminhada por um ato consciente para que
possam ser avaliadas e julgadas possiveis de serem aproveitadas
como experiéncia positiva, ajudando na construciao de novos
saberes. Isso nio significa, contudo, que nio surgirdo novas
duavidas sobre o que fazer diante dos cuidados especiais que
os sujeitos dependentes requerem.

Botomé (1994) aponta como fatores que dificultam as
tomadas de decisio sobre o que fazer diante das dificuldades
a inexperiéncia, o despreparo, o desconhecimento e a falta de
recursos externos ou internos. Essas dificuldades, contudo,
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ndo sio o problema, elas fazem parte deste e, dessa forma,
constituem também o que precisa ser resolvido e superado.
Isso pode ser alcangado por meio do desenvolvimento de
competéncias, afinal, como diz Weihs (1984), hd um aspecto
importante a ser considerado: apesar de a constitui¢do do
sujeito especial ter sido determinada pela genética, por
doengas adquiridas ou traumas, o percurso do seu desen-
volvimento nio o é, e este sim depende de competéncias
especiais dos seus cuidadores.

BOM SENSO E REFLEXAO

Viver é um ato criativo por exceléncia e precisamos estar
preparados eticamente para lidar com os imprevistos inerentes
a vida. Podemos, na medida do possivel, ser livres para criar
e escolher nossas proprias agoes, desde que respeitemos nossa
realidade. No entanto, é necessdrio que se tenha um norte,
alguma orientacdo. A isso podemos chamar bom senso ou
ética. Alguns autores, dentre os quais, Maturana (1998),
sabiamente conceituam ética como

a flexibilizacdo e a reflexdo sobre a moral, adequando-a as
diferentes situacdes, sempre se baseando na preocupagao
com as consequéncias que nossas agdes tém sobre o outro.
E um fenémeno que tem a ver com a aceitagio do outro e
que pertence ao dominio do amor (p. 72).

Cuidar bem depende da capacidade de amar e aceitar,
mas também depende do bom senso, ou seja, do senso do
bem. Quem o possui, tem a inteligéncia trabalhando a favor
do coragdo e ambos a favor da vida. Assim sendo, o funda-
mento do bom senso e da ética estd enraigado mais no aspecto
emocional do que no racional (MATURANA, 1998).
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Nas palavras de Lucca (1998), todo comportamento que
nio tenha um sentimento pessoal e que ndo leve em conta as
sensagdes do individuo que age, no caso o cuidador, corre o
risco de ser inadequado. Assim, toda acio deve ser precedida
de uma reflexdo. A sensatez é uma competéncia daqueles que
tém cautela e prudéncia, mas que, acima de tudo, refletem. A
reflexdo é que conduz a compreensio e a tomada de decisoes
adequadas e deve ser baseada em sentimentos, conhecimentos
e experiéncias vivenciadas.

Além disso, a reflexdo favorece a andlise e a significagio
da experiéncia adquirida tanto pelos erros quanto pelos acertos,
ajudando a estabelecer um consenso e a construir melhores
caminhos. No caso da chegada de um sujeito com necessidades
especiais na vida de alguém, grande parte das experiéncias
de vida que antecederam essa situagdo podera facilitar ou di-
ficultar a tarefa do cuidador. Experiéncias de cuidado, tanto
recebidas quanto dedicadas, poderdo ser determinantes na
transferéncia desses contetidos internalizados para outrem.

Porém, conforme Huxley (apud LLUCCA, 1998, p. 20)
salienta, “a experiéncia ndo é o que acontece com vocé, mas
sim, o que vocé faz com o que lhe acontece”. A partir dessa
afirmacio, pode-se entender que a experiéncia sé serd vélida
se pudermos reconhecer os acertos, validando-os, e reconhecer
os erros, evitando que sejam repetidos. Aqui cabe salientar
o valor da reflexdo que estd, em verdade, na tomada de
consciéncia sobre as préprias agdes, a qual surge a partir do
estabelecimento de um didlogo consigo mesmo.

Perrenoud (2002) afirma que a tomada de consciéncia
ndo pode ser ensinada, pois “pertence ao Ambito das relacdes
internalizadas, entre as quais estdo as competéncias, bem
como uma relacio reflexiva com o mundo e com o saber,
a curiosidade, o olhar distanciado, as atitudes e a vontade de
compreender” (p. 81).
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Mesmo baseadas em profundas reflexdes, as experiéncias
podem se diversificar, ndo sendo passiveis de repeti¢ao, mas
podem aumentar nossas competéncias, pois, conforme destaca
Perrenoud (2001), “o ser humano é capaz de improvisar e
aprender com a experiéncia para agir de forma mais eficaz quan-
do surgirem situacdes similares”; o que nos leva a certos padroes
de comportamento que, repetidos, formam nossos habitos.

Considerando que parte das agdes de cuidado e educati-
vas é composta por urgéncias e improvisagoes, a experiéncia,
ou seja, o /abitus, contribui de forma relevante, pois permite
que o sujeito aja adequadamente por meio da intui¢do que
podemos considerar como conhecimentos ocultos. Por exem-
plo, o educador, diante de uma crianga que se comporta de
forma agressiva, ndo pode hesitar muito para decidir se vai
chamid-la & ordem ou fingir que ndo percebeu nada. Visando
tomar uma decisdo imediata, o sujeito experiente ndo pode
mobilizar saberes para dar origem a uma decisdo informada e
consciente por meio de um longo caminho reflexivo. Em vez
disso, ele aciona um esquema de agio construido em fungdo da
experiéncia, que ele ajusta a situagdo (PERRENOUD, 2001).

Embora os cuidadores, principalmente a familia, e em
especial a mae, estejam orientados biologicamente em relacao a
seus dependentes (WINNICOTT, 1965), compreende-se que
a capacidade de reflexdo € uma das principais competéncias e
um dos grandes recursos para orientar as agdes, pois permite
que tomem consciéncia de seus atos, os quais, se percebidos
como inadequados, podem ser modificados.

* % %

Muitas coisas que acontecem na vida ndo tém uma expli-
cagdo objetiva. Diante disso, precisamos encontrar significados
na transcendéncia, ou seja, na espiritualidade, na crenca e na
fé para, assim, podermos aceitar e enfrentar os desafios que
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elas nos interpdem. Aqui cabe lembrar Freud, que afirmava
que na vida nada acontece por acaso. Frente a essa realidade,
a competéncia humana consiste em identificar o que nio estd
bem e a forma como podemos mudar e, dentre as situagdes
que ndo podemos mudar, precisamos saber como podemos
nos adaptar.

Se por um lado nio se encontra uma explica¢io cientifica
para muitos acontecimentos, por outro, hd que se considerar
a presenga do livre arbitrio, que permite que se escolha o
modo de pensar e no que acreditar. Para tanto, nosso olhar
deverd adotar uma visao mais caleidoscépica do mundo — As
pedras coloridas que estao diante dos nossos olhos poderio ser
sempre as mesmas, mas ao girarmos o nosso caleidoscépio,
teremos infinitas formas de enxergé-las, dando-lhes novas
interpretagoes.

Com base nesses novos olhares, poderemos encontrar a
forca e o esteio que nos conduzem para frente e que podem
fazer com que estejamos sempre prontos a realizar o possivel
e o aparentemente impossivel, para ajudar o filho, o neto,
o irmdo, o paciente, o aluno... Assim, seremos capazes de
superar nossos proprios niveis de incompeténcia, os quais
estdo subjacentes a nossa eterna necessidade de aprender. Tal
forga pode promover maior aceitagio e compreensdo sobre
os diferentes modos de comportamentos, de ambos os lados
— do sujeito que é cuidado e do cuidador —, adaptando-nos
as situagdes peculiares, ancorando agdes mais adequadas e
competentes. Por fim, podemos considerar que esta forca se
chama: AMOR.

Ao concluir, opto por fazé-lo em forma de poema, pois
ciéncia nenhuma consegue expressar a amabilidade, a dispo-
nibilidade e a responsabilidade da aceitagio, a nio ser pela via
das emocdes. Parafraseando Vinicius de Moraes, dedico-o a
todos os cuidadores que, ao assumirem sua tarefa, o fazem
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com tanto zelo, e tanto, que mesmo em face do maior dese-

-ENCANTO, dele se ENCANTE mais sex pensamento.

DeseENCANTO

Dar a luz, uma vida,

Maior encanto nio ha.

E eis que ela chega, sofrida.
Tlusdo da perfeicio, perdida.

E especial a vida que chega,
Tanto quanto quem a amara.
E é o0 amor sem medida,

A energia que a transformara.

Busca alivio na esperanca
De um amanha animador.
A cada novo dia
Uma conquista...

Ou... uma nova dor.

Vird a autonomiar
Preocupa-se o cuidador.
Ame, cuide e persista.

Nas suas mios estd uma vida
Cheia de encanto e amor.

Encante-se com o préprio amar
E nido espere nada em troca.
Apenas dé uma beijoca.

E o sorriso respondido

Serd tua forga, a cada levantar.
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CAPITULO

o

AS LIMITACOES DO CORPO
NAO SAO AS DA MENTE

Christiane All)uquerque de Miranda

Olhes para as estrelas e nao para seus pés.
(Look up at the stars and not down at your féet.)
Stephen William Hawking

Se eu nao podia ser como as outras pessoas, pelo menos
seria ew mesmo, da melhor maneira possivel.

Christy Brown, My left foor.

Os casos de limitacdes fisicas decorrentes de causas
genéticas, doengas ou acidentes, quando hd auséncia de
comprometimento ou de sequelas cognitivas constituem uma
problematica especial, uma vez que a limitagdo apresentada
acomete apenas o corpo fisico e nio a mente. E necessrio
todo um cuidado para garantir que tal limitacio permaneca
apenas no plano corporal, neste corpo fisico — quando e se
imutdvel —, de forma a preservar, manter e até desenvolver os
recursos mentais e psiquicos potenciais da pessoa acometida
por situagdes desta natureza, para que a limitacdo fisica ndo
se transforme e ndo acarrete uma limitagdo psiquica.
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Para que a potencialidade psiquica e mental possa ser
preservada e até desenvolvida nos sujeitos dos casos aqui
enfocados, primeiramente, ressalta-se a importancia da mae/
cuidador, de modo a permitir que se possa estabelecer, nes-
tas pessoas, uma identidade subjetiva, para que elas possam
constituir-se como pessoa. Mc Dougall (1996, p. 33-35)
refere que a vida psiquica tem inicio com uma experiéncia
de fusdo entre o bebé e sua mie, o que conduz este a fantasia
de que existe um s6 corpo e um sé psiquismo, onde ambos
constituem uma s6 pessoa, uma unidade unica e indivisivel.
A mie caracteriza um ambiente total, uma mae-universo,
sendo a crianga apenas uma pequena parte dessa unidade.
“O prolongamento imagindrio dessa experiéncia vai nio
somente representar um papel essencial na vida psiquica
do recém-nascido, mas também reger seu funcionamento
somatopsiquico. Tudo aquilo que ameaga destruir a ilusdo
entre o préprio corpo e o corpo da mie lanca o bebé numa
busca desesperada para reencontrar o paraiso perdido intra-
-uterino” (MC DOUGALL, 1996, p. 33-35).

Mas, em toda a crianginha, também existe uma necessi-
dade de separacio, de se diferenciar da mie, de dessomatizar
seu psiquismo, isto é, de que seu psiquismo possa ser cons-
tituido além de seu corpo. Entretanto, isso traz consigo uma
busca psiquica que ocorre em dois sentidos: a pequena crianga
busca a0 mesmo tempo fundir-se com esta mae-universo e
diferenciar-se dela. Os bebés buscam, principalmente nos
momentos de sofrimento fisico ou psiquico, reeditar aquela
ilusdo de unidade corporal e mental, com o “seio-universo
mégico”, a0 mesmo tempo em que lutam para diferenciar seu
corpo e seu se/f do corpo e do se/f da mae. Entao, quando a
relagio miae/bebé é suficientemente boa, “a partir da matriz
somatopsiquica original vai se desenvolver uma diferenciacio
progressiva na estruturacdo psiquica desta pequena crianga,
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entre seu proprio corpo e essa primeira representagio do
mundo externo que é o corpo materno, o ‘seio-universo’.
Paralelamente, pouco-a-pouco, aquilo que € psiquico vai se
diferenciando na mente da crianga daquilo que é somdtico”
(MC DOUGALL, 1996, p. 34), de tudo aquilo que se refere
apenas ao corpo.

Tais aspectos sdo importantes na medida em que a
crianga possa distanciar-se de seu corpo, deixe de prioriza-lo
e, assim, possa viabilizar uma constituicao psiquica que lhe
possibilite vir a ser um ser de sujeito. Para tanto, os desejos da
mie devem permitir que esta crianga construa “uma imagem
do ambiente materno; depois, uma representacio mental da
prépria mie enquanto figura tranquilizadora e benevolente,
capaz de acalmar as tempestades afetivas de seu bebé e de
modificar seu sofrimento, sem se opor ao seu desejo constante
de alcangar a autonomia somdtica e psiquica” (p. 35). Vemos,
aqui a importancia da diminui¢do do corpo como forma de
comunicagdo entre a crianga e a mae, para que esta forma de
comunicaco, inicialmente corporal, possa entdo ser substituida
pela linguagem, pela comunicacio simbdlica, permitindo a
crianca comunicar-se pela palavra. Se este processo fracassar,
a capacidade da crianca em integrar e reconhecer como seus
0 seu corpo, 0s seus pensamentos e os seus afetos ficard com-
prometida, comprometendo também seu pleno acesso a posse
de si mesma, dificultando sua individuacio (MC DOUGALL,
1996, p. 35-36).

Em seu desenvolvimento, o bebé nio deve prender-se
apenas as sensacoes oriundas de seu corpo e permanecer preso
a elas. Ao contrério, a partir do berco de sensacoes nas quais
estes pequenos estdo vivendo, nesta etapa de suas vidas, eles
devem dirigir-se as percepcdes, para tudo aquilo que se refere
ao cognitivo, ao pensamento. Pensar, portanto, ocorre partir
das sensagoes corporais e pode transformar estas em ideias
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e conceitos, em dire¢do a construcao do simbolismo. Fedida
(2001) fala em uma “realidade corporal do psiquismo”, isto
é, que o psiquismo existe num corpo; que existe a partir deste
corpo. Nio saber onde seu corpo comega nem onde termina
¢ uma das primeiras experiéncias vividas pelo bebé. Poder,
entdo, delimitar seu corpo, dando-lhe limites e fronteiras, ird
preparar a formagio do ego da crianga, pois € a partir do ego
corporal que se constréi o ego psiquico. E a partir do corpo
que se constrdi o psiquico tornando possivel, entdo, construir
na pessoa um “lugar geométrico do eu”, que € a nogio de si
mesmo em seu COrpo € existir Como pessoa.

A crianga deve poder subjetivar-se, singularizar-se,
perceber-se a si mesma como uma pessoa Unica e se reconhe-
cendo em si mesma. Isso é algo singular, o que mais tarde
acarretard viver com ddvidas, insegurangas, questionamen-
tos e perguntas, muitas jamais respondidas. Existir, viver, é
transitar entre as nossas realidades externa e interna, estando
nés expostos a sinais que poderdo repercutir, no corpo, os
fendmenos associados as situagoes da vida que sdo experimen-
tadas como perdas, como falhas ou como faltas. Nasio refere
que a dor é sempre um fendmeno associado a um limite, que
estd na fronteira entre o eu e o outro, entre 0 psiquismo e o
corpo, entre o equilibrio e a desorganizacio. Quando hd uma
desarmonia entre o meio e as necessidades da pessoa é que
surge a dor, fisica ou psiquica, sendo que esta dor sempre
serd real, pois é a expressio humana de acontecimentos que
afetam e fragmentam o senso de unidade da pessoa e sua
totalidade de existir.

Como a imagem que a mie tem dos potenciais de seu
filho é que ird constituir a imagem que esta crianca terd de si
prépria, pois esta utilizard as capacidades egoicas da mae para
constituir e estruturar seu proprio ego, ¢ muito importante a
forma como ela serd olhada. Um ambiente cuidadoso e prote-
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tor, continente, facilitador das potencialidades, que se apresente
afetivo e que lhe proporcione a liberdade de ser, permitird que
as fungdes psiquicas possam ser bem constituidas nesta crianga,
de forma a que suas fungdes egoicas no se percam no excesso
de sofrimento ou de faltas. Um bom ambiente é fundamental
para que se estabelecam bons vinculos, fundamentais para
que ocorra uma estruturacio psiquica saudavel, determinan-
te da forma como a pessoa ird se relacionar e viver em seu
mundo. As experiéncias de prazer sdo tio necessdrias quanto
as vivéncias de desprazer, mas estas devem ser apresentadas
a crianga de forma gradativa. Luis Hornstein (2002, p. 21)
refere que todos “somos como cristais que ante determinado
tipo de situagdes nos rompemos segundo linhas de fissura que
estdo condicionadas pela histéria”; mas assinalando que certas
possibilidades podem vir a ocorrer, que ndo um destino que
fatalmente vird a ser.

Nisio (2003) vé tanto a pulsio de vida como a de morte,
como forgas psiquicas a servigo da vida e que se opdem uma
a outra: a de vida, ao ligar, e a de morte, ao desligar. Ambas,
porém, associam-se para manter-nos o maximo de tempo
possivel vivos. A primeira conduz a unido e ao encontro
duradouro com as pessoas, os seres e as coisas do mundo. A
estabilidade que dai resulta é imprescindivel para consolidar a
unidade fisica e psiquica e afirmar nossa autoimagem. A pulsio
de morte é uma for¢a de desligamento e de destruicio de tudo
que nos ¢ prejudicial, quer esteja em nosso psiquismo ou em
nosso corpo. Mas ela é também uma forga positiva e saudavel,
propiciando um efeito benéfico ao possibilitar nos afastarmos
de situacdes desagradédveis, pois também ird guiar as nossas
escolhas nos caminhos que trilhamos em nossas vidas.

Estamos fazendo escolhas permanentemente e, ao fazé-
-las, deixamos outras muitas opgdes para tras, pois “o caminho
que sulcamos no tempo estd juncado das ruinas de nossos
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amores embriondrios e de tudo aquilo que poderfamos ter-
mos nos tornado” (NASIO, 2003, p. 94). O caminho a ser
percorrido, pelos sujeitos com limitacdes fisicas deve poder
conter e suportar as ruinas de tudo aquilo que ndo pode ser
desenvolvido na vida destas pessoas e em si mesmas, de tudo
aquilo que ndo pode acontecer em suas vidas e de tudo que
nio puderam vir a ser. A capacidade de tolerar tao grandes
frustracdes s6 € possivel a um psiquismo bem constituido,
independente do corpo que abriga e que acolhe este psiquismo.
Pois, mesmo se um corpo fisico estd limitado, aprisionado em
seus movimentos por suas consequentes limitagoes, isto ndo
implica necessariamente aprisionar/limitar sua mente e seu
psiquismo, pois estes poderdo ser, sempre, livres e plenos em
sua liberdade de ser, de pensar, de sentir e de criar.

O EXISTIR E COMO EXISTIR

Para existir é necessdrio estar vivo no tempo, num deter-
minado perfodo de tempo, por algum tempo, em algum lugar.
O sentido de viver, de existir, resulta de um processo que ird
perdurar por toda a vida e que inclui a necessidade de criar e
de manter lagos e vinculos entre o que € vivido e o que pode
ser inscrito no psiquismo de cada pessoa. Entretanto, a dor
pode romper as ligagdes com as outras pessoas e fechar as
fronteiras pois a dor, o sofrimento, desumanizam. “Fnquanto
se sofre, se deixa de amar” (FREUD, 1914).

Mas se a dor e o sofrimento podem submeter, subjugar
e cristalizar a forma da pessoa ver-se a si mesma, de ser e de
se relacionar, sabemos também que a pessoa acometida pela
dor, pelo sofrimento, pode também ser capaz de superar e
transcender a esta condi¢do. Birman (1997), utilizando os
conceitos de sublimagdo (em Freud) e de criatividade (em
Winnicott), mostra como estes conceitos podem ser compre-
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endidos como atos psiquicos onde, ao invés do subjugamento
e da passividade, a maneira com que a pessoa ird lidar com
as perdas podera resultar numa agio ativa em relac@o ao seu
meio, através da criacio de novos objetos para seus desejos
e suas vontades. Essa forma de agir e de reagir ird inscrever,
no psiquismo da pessoa, uma forma tnica de lidar com tais
experiéncias.

O pensar, o imaginar, o criar, restauram as conexoes
rompidas por experiéncias dolorosas, projetando a pessoa
além de sua fragilidade e vulnerabilidade, sem congeld-la ou
blind4-la na realidade que lhe foi imposta.

Assim, do retraimento ao ato criativo, que refletem as
diversas formas através das quais é possivel expressar e lidar
com as dores que acometem uma, que fazem parte de sua
vida, seja em forma fisica ou psiquica, esta pessoas pode se
expressar de inimeras maneiras, numa aproximagao maior ou
menor, pelo recalque, pela desintegragio, pela melancolia, pelo
adoecimento ou também sob formas positivas, onde as expe-
riéncias de dor podem ser transformadas e transformadoras.
Pois, gracas a criatividade inerente a cada um, a dor nao é
suficiente para alienar ou retirar do individuo todo o prazer
e a alegria que pode sentir, pelo simples fato de poder existir.

Especificamente, quanto as pessoas acometidas por uma
limitacdo fisica, ndo existe um tipo de personalidade que as
definam. O que existe em comum entre elas é a propria limi-
tagdo, pois apresentam um deficit que as ird discriminar dos
sujeitos ditos normais. A limitagdo fisica pode ser vivenciada
sob diferentes formas, conforme sua estrutura psiquica. Algu-
mas a irdo encarar como um desafio a ser superado, buscando
novas formas de adaptagio e outros referenciais de vida. Ou-
tras, entretanto, podem evidenciar reagdes negativas, como a
acomodacio a esta situagdo inicial, ou vivenciando momentos
de muita revolta, de nio-aceitagio, momentos depressivos,
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desesperanga ou, ainda, de momentos carregados de muita
angustia e até desespero. Se esta deficiéncia implicar limites
de acdo e de expansdo em seus projetos pessoais, em seus
projetos e sonhos de vida, a limita¢do podera ser vivenciada
com dor e desesperanca ainda maiores, podendo até segregéd-la
do convivio social, afastando-a das oportunidades normais de
realizacdo em sua vida pessoal, profissional, social e afetiva.

Quanto ao corpo fisico, pode ocorrer também um deficit
quanto a consciéncia de seu préprio corpo, pela dificuldade
que pode ocorrer em relagio aos seus membros e ao seu centro
de gravidade, que pode estar sujeito a oscilagdes e levar a uma
distor¢do da real nogao de espaco, implicando dificuldades de
adaptagio dessa crianca/sujeito ao mundo, no que se refere a
suas relaces de espaco, tempo e relagoes interpessoais. Essa
pessoa pode sentir-se aflita a0 ndo conseguir realizar tarefas
comuns ao cotidiano, acarretando momentos de inseguranga
e ansiedade. Sdo também indmeras as limitagdes que per-
turbam e dificultam seu desenvolvimento harmdnico, pois a
situacdo de deficiéncia favorece o surgimento de estados de
depressio, insatisfacio, inseguranca, reacdes de agressividade
ou impulsividade, bem como baixa tolerincia a frustragio.
O sentimento de frustracio, por sua vez, pode levar a mani-
festacdes e comportamentos de agressividade, desconfianga,
ansiedade e também a condutas regressivas, de impaciéncia,
depressio, inveja, bloqueios, fuga e dificuldades de adaptacio
social. E imprescindivel, portanto, torna-las socialmente mais
adaptadas, para que nio se tornem dependentes ou passivas
em funcdo de sua condicio fisica.

Outro fator importante a ser considerado € o nivel de
expectativa em relagdo a si mesmas, a sua condicdo e aos seus
projetos de vida. E necessario estimula-las para que possam
obter melhoras, mas esclarecendo-lhes sobre as consequéncias
de sua deficiéncia, auxiliando-as a conviver com suas limita-
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coes e a supera-las, em todos os aspectos que forem possiveis.
Entretanto, seu nivel de expectativa deve ser mantido dentro
da realidade que lhes foi imposta. Uma das formas através
das quais isto serd possivel é possibilitando a expressdo de
suas fantasias, desejos e experiéncias de forma simbdlica, uma
vez que nem todas poderdo ser realizadas no real concreto de
suas vidas.

Seguindo os conceitos winnicottianos, a diferenca entre
as pessoas com deficiéncia e aquelas sem problemas orginicos
ou fisicos é qualitativa e ndo apenas quantitativa. A deficiéncia
deve ser vista como uma condi¢o estruturante destas pessoas,
pois é a partir de seu conjunto orgnico e fisiolégico que elas
irdo se constituir e se tornar individuos, tnicos e indissolu-
veis. Entretanto, irdo somar-se ao deficit fisico ou funcional
as vivéncias decorrentes de suas interagdes que serdo, por sua
vez, permeadas pela sua condicio de deficiéncia, bem como
do significado desta no ambiente no qual vive. A deficiéncia
¢ uma condicdo constituinte e estruturante deste sujeito, logo,
ele apresenta diferencas qualitativas em relacio aquelas que
se encontram em condi¢des orginicas e funcionais diferentes
da sua. Entretanto, isso ndo significa que a devamos con-
siderar “constituindo categorias ou classes separadas e, em
muitos aspectos, distintas de pessoas” (AMIRALIAN, 2003,
apud TELFORD & SAWREY, 1976, p. 24), mas, sim, que
a deficiéncia é parte de sua natureza e que ¢ assim que ela
deve ser aceita.

E inegével a existéncia de diferencas no desenvolvimento
de criangas com funcionamento varidvel do corpo-mente. As
criangas com limitagoes necessitam por muito mais tempo do
cuidado de duas maes. Nos seus estudos relacionados as pesso-
as com deficiéncias, Winnicott (1988) apresenta trés aspectos
importantes: o primeiro, refere-se a forma através da qual ele
compreende o desenvolvimento humano, que constitui a base
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que sustenta novas abordagens na compreensio da limitagdo
organica/fisica. Ao considerarmos que “a base da psique é o
soma”, que “a psique comeca como uma elaboragao imaginati-
va das fun¢des somaticas” (WINNICOTT 1988, p. 37), vé-se
que o organismo daqueles que possuem alguma imperfei¢ao
fisica é a base a partir da qual o seu psiquismo e o seu si-
-mesmo irdo se constituir. A deficiéncia deveri ser, entdo, uma
parte integrante do psiquismo destas pessoas e ndo algo a ser
negado, combatido ou até eliminado. Esses individuos serdao
tanto mais sauddveis psiquicamente, quanto mais o for o seu
ambiente — e as suas mies, pois estas constituem o primeiro
ambiente que as sustentam. E, quanto mais este ambiente
puder atender as suas necessidades peculiares e especificas e
puder ajuda-los em seu caminho rumo ao desenvolvimento
e amadurecimento — que, sem duvida, terd mais e maiores
obstdculos —, tanto melhor serd a adaptagdo dessas pessoas ao
seu meio. Todavia, é fundamental que se possa compreender
que € a partir dessa condicdo fisica, inegdvel, que eles precisam
ser conhecidos, reconhecidos e amados.

Em segundo lugar, Winnicott (1988) descreve as falhas
ambientais que podem transformar-se em fracassos, trazendo
complicacoes especiais a quem apresenta uma condi¢ao orga-
nica peculiar. Tais falhas podem se apresentar como invasoes
a crianga em desenvolvimento, pela ndo-satisfagio de suas
necessidades, e podem ocorrer tanto por a¢des extemporineas
como pela auséncia daquilo que deveria acontecer, mas que nao
ocorreu, causando uma ruptura em seu modo de continuar
a ser e a existir.

A ocorréncia de invasdes ambientais, seja pela agdo ino-
portuna ou pela nio satisfacdo das necessidades da crianga,
pode acontecer na intera¢do entre o individuo com deficiéncia
e o ambiente no qual vive (WINNICOTT, 1990). Tais dificul-
dades podem ocorrer desde as primeiras interagoes na relagio
mie/bebé, e podem se repetir nas indimeras intera¢des que
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serdo experimentadas por aqueles que apresentam deficiéncias,
em diferentes momentos de suas vidas, nas relagdes familiares,
no contato com amigos, familiares, com professores, colegas
e também nas relagdes profissional/cliente. Pois, mesmo o
profissional que os atende e que busca ajudi-los, pode muitas
vezes relacionar-se com estas pessoas na base da intrusio e da
invasio. Perceber as necessidades desta outra pessoa por meio
de outras pistas, sensoriais ou motoras, nio é algo simples.
Assim, como também ndo ¢ f4cil constatar que a realizagio
plena e satisfatéria de algumas pessoas se dé sob condigdes
de vida muito diferentes das nossas.

Em terceiro lugar, a abordagem de Winnicott (1971),
concebida como a “clinica do amadurecimento”, amplia as
formas de intervencdo com pessoas portadoras de deficién-
cia. O desenvolvimento ¢ entendido como a progressio que
vai da dependéncia absoluta (do bebé em rela¢ao a sua mae)
para a independéncia ou autonomia. Esta é uma questio
bésica para os portadores de deficiéncia, para sua familia e
seu grupo social. Se pensarmos, como Winnicott, que saide
psiquica significa maturidade conforme a idade do individuo
e ndo apenas quanto ao desenvolvimento de sua capacidade
instintiva e que, para o adulto, a satde relaciona-se com sua
capacidade em “alcancar uma certa identificacio com a so-
ciedade sem perder muito de seus impulsos individuais ou
pessoais” (p. 21), o atendimento as pessoas com deficiéncia
ocorrera sob outro angulo.

COMO EXISTIR?
DA DEPENDENCIA A INDEPENDENCIA
E A AUTONOMIA

A questdo da dependéncia/independéncia, da autonomia
e de como a mesma deve ser compreendida e estabelecida é
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fundamental para os individuos portadores de deficiéncias
fisicas e orgnicas. Muitas vezes, nas relacdes com essas pes-
soas, ndo fica clara a diferenca entre a nogao de independéncia,
como decorrente de um sélido “Fu sou” ou de um firme “Eu
quero”, de seu préprio desejo, o que significa para eles assumir
e controlar seus proprios impulsos, acoes e desejos, de forma
a que possam ocorrer contatos e trocas satisfatérias entre eles
e os outros e em relagdo a necessidade de ajuda que lhes é
necessdria, por sua limitacio fisica ou funcional. A confusio,
que muitas vezes se estabelece entre a inevitavel limitagio fisica
e a condicio de dependéncia desta pessoa, em suas relagoes
interpessoais e em seus afazeres deve ser pensada, discutida,
analisada e elaborada em cada caso, como um caso unico, seja
esta pessoa um adulto, seja uma crianca, com seus familiares e
com quem os auxilia em sua reabilitagdo, e também com eles
préprios, no reconhecimento de sua dependéncia.

Dentre as pessoas com deficiéncias fisicas, muitas de-
las necessitam lutar contra um sentimento de fracasso na
adaptac¢do ao ambiente onde vivem. Algumas também terdo
que se ocupar com as reacdes que elas terdo em relagdo as
intrusdes de seu ambiente em relagdo a elas, o que pode
conduzi-las a interrupg¢oes no processo de constituicio de si
mesmas e a dissociagdo entre os diferentes aspectos de sua
pessoa, levando-as a uma sensacio de irrealidade e, também,
a organizac¢io de um falso se/f; de um falso ex, que podera
ser estabelecido como defesa e protecio. Entretanto, se bem
constituido psiquicamente, se pleno de si mesmo, o sujeito
com limitagdo fisica poderd, como diz Nisio (2003, p. 20),
“modificar sua atitude com respeito ao seu sofrimento, podera
mudar a visdo que tinha de si mesmo, como alguém doente,
para poder entdo encontrar a flexibilidade de poder voltar a
s1”, ao seu ex de sujeito, a quem ele verdadeiramente ¢, e de
“af se descobrir como um estranho a si préprio, passar a ser
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de forma diferente e de sentir seu mal-estar de uma outra
forma”. “O nosso verdadeiro lugar de nascimento, conforme
diz Marguerite Yourcenar, é aquele em que langamos pela
primeira vez um olhar inteligente sobre nés préprios”. E
a partir disso que esta pessoa poderd reconciliar-se consigo
mesma, redescobrir-se em si mesma a partir de sua condi¢do
e do que ela é... Pois s6 assim ela poderd amar-se de uma
maneira diferente encontrando em si mesma, dentro de si, um
amigo que a conforte, que a sustente e que a suporte em sua
imagem de si (NASIO, 2003, p. 99), para que possa obter e
preservar o valor de si e a estima por si prépria.

A capacidade de distanciar-se do corpo fisico, limitado em
suas plenas funcdes e capacidades, e ingressar na linguagem,
no pensamento, no simbolico, é o que permitird experimentar
emogdes: sentir, desejar, imaginar e fantasiar. E o que lhe ir4
permitir ser, ele, alguém que sente, que vibra com suas emo-
¢des, com suas vivéncias e com seus afetos... sejam estes de
serenidade, de paixdo, de alegria, de tristeza ou de dor. E o que
lhe permitird ser alguém, ter uma identidade: um sentimento,
uma consciéncia e uma consisténcia de si mesmo, sem que
os limites deste si mesmo se apresentem borrados, enevoados
ou confusos, sejam por seu corpo ou por seu psiquismo. Para
que esta pessoa possa, entdo, sentir e falar de suas conquistas,
realizagdes e alegrias, assim como também sentir e dizer de
suas dores, de suas incapacidades e de seus sofrimentos, sejam
eles quais forem... se este sofrimento tem a ver com suas
vivéncias, com seus amores, seus desejos, suas frustragoes,
seus sonhos interrompidos e frustrados, seus projetos de vida
abortados, ou com as limitagdes que seu corpo lhe impde e
as quais ele deve submeter-se, por ser esta a realidade que a
ele foi imposta.

Os portadores de deficiéncia ndo podem ser considerados
individuos que carregam sua deficiéncia, como se esta fosse
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um fardo. Eles apenas sdo pessoas que tém uma deficiéncia,
uma condicio fisica e orgénica diferentes, mas que, para eles,
sdo simplesmente o que sdo, pois este representam o seu estado
normal de vida. E ¢ desta maneira que eles querem e desejam
ser aceitos e amados: “Tal como comeca, assim tem de ser
aceito, e assim tem de ser amado. F, uma questdo de ser amado
sem sangoes” (AMIRALIAN, 2003 apud WINNICOTT, 1993,
p. 205). Essa ideia, derivada da proposta de Winnicott, assi-
nala que o desenvolvimento saudivel é aquele que possibilita
ao individuo crescer e amadurecer, conforme suas condigdes
herdadas e congénitas. A fun¢do do ambiente é oferecer-lhe
as condicdes necessirias de interagdo, de forma a permitir
que “surja um emergente, individuo que procura fazer valer
seus direitos, tornando-se capaz de existir...” (WINNICOTT,
1990, p. 26), pois individuos sadios sdo todos aqueles “que
estdo mais proximos de ser aquilo que [lhes] permitiria o

equipamento com que vieram ao mundo” (p. 37).

Entretanto, nesses casos, ndo se pode negar a existéncia
de feridas que podem se apresentar muito profundas em re-
lagdo a um projeto de vida, que pode se apresentar falho ou
frustrado em suas expectativas e em seus sonhos, pois estes
sempre existem. H4 feridas que tardam a cicatrizar, assim
como hi também aquelas que talvez nunca cicatrizem. Pois,
da mesma forma como ha desafios que abrem novas estradas,
hd também os que fecham caminhos. Aprender a conviver com
experiéncias e vivéncias dolorosas, frustrantes, impeditivas. ..
este é e sempre serd, certamente, o desafio maior, no qual,
muito mais importante do que aquilo que a vida nos apresenta,
é o que iremos fazer com aquilo que a vida nos impds, que
nio pedimos para ter e que nao querfamos ter.

Ao crer nisso, serd possivel seguir na dire¢do que nos
conduziri a abertura de novos caminhos, a uma nova e dife-
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rente forma de viver, apesar da melancolia que talvez sempre
se faca presente, em algum lugar dentro de nés mesmos, ao
lembrarmos de todos os sonhos e projetos que, talvez, nunca
possam ser realizados. Mas este sentimento, mesmo que muito
profundo e forte, nao impedird que novos caminhos se abram,
que novos sonhos se tornem novos projetos e que, estes sim,
poderio ser realizados, trazendo consigo uma realizacao plena
em suas diferentes formas e também satisfacoes, realizagoes
e alegrias.

E necessdrio crer no futuro, em tudo aquilo que, inde-
pendente do corpo, ainda estd por vir. Diz Nasio (p. 148)
que “A esperanga ¢ a confianga absoluta que coloco no futuro.
E de fato uma expectativa, a expectativa de uma realizacio
da qual serei o ator, mas pouco importa que essa realizacio
tenha ou ndo lugar, o que conta é estar mobilizado pela
promessa do amanha”. A esperanca deve sempre prevalecer,
pois ela € a forga superior que dé sentido ao presente, por
trazer confianca e fé no futuro, em tudo o que estd por vir e
ainda poderd acontecer. Diz ele: “tente se projetar para além
de vocé mesmo e suportard melhor as provas do cotidiano”.
Isto é pulsio de vida ou, simplesmente, é vida! E acreditar
nela, na vida que estd ai, plena e disponivel para quem dela
quiser e a quem dela puder e souber usufruir, do jeito com
que ela nos foi apresentada, de um modo ou de outro. Afinal,
como refere Hornstein (2002), o presente pode ser criativo,
pois cada dia é um novo dia. E um dia novo, pleno de pos-
sibilidades. E, como vemos, a possibilidade de usufruir ou
nio das potencialidades da vida nio sdo limitadas pelo corpo,
mas sim pela mente, pelo psiquismo. E este é, e vai, muito
além de um corpo!

O presente sempre pode acrescentar algo novo ao pas-
sado, pois ¢ através do presente que certas dimensdes do
passado de cada pessoa podem neutralizar-se, atualizar-se,
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de modo a permitir que surjam novas dimensoes de vida em
seu presente e em seu futuro. Assim, é possivel a esta pessoa
ter a sensa¢do de realmente existir, além dos limites de seu
corpo, encontrando o que anime sua existéncia, sua vida e que
0 provoque e que o instigue, em si mesma, o genuino desejo
de existir e de viver.

Certamente, os casos aos quais estamos nos referindo
mobilizam na prépria pessoa, na sua familia e amigos, em
todos aqueles que se deparam com tais situagdes e que se
sensibilizam com as mesmas, perguntas do tipo: Por que eu?
Por que comigo? Por que com esse alguém, de quem eu gosto tanto?
Afinal, por que com ele, com eles, que é/sao pessoas tdo legais? A
resposta a tals perguntas..., certamente, nao as encontrare-
mos com facilidade e, talvez, nunca a encontremos, por mais
que a busquemos. Por gue nao? Simplesmente, porque talvez
apenas Deus tenha estas respostas. Tais perguntas abrigam
em si nossas angustias e revelam que nossa alma humana foi
tocada por situagdes que, ao causarem perturbagio, trazem
desconforto e desassossego, pois revelam que nos deparamos
com a angustia e o desconforto, que sempre surge e que é
inerente a vida humana em relagio a tudo o que € incerto e
imprevisto, a tudo aquilo que ndo nos foi permitido decidir e
em relacio ao qual nao nos foi dada a chance de poder escolher.
Fazem, ainda, com que nos deparemos com tudo aquilo que
nio depende de nés e em relagdo ao qual ndo nos foi sequer
possibilitado dizer: Nao! Eu nao quero isto!

Mas, assim como o tempo que determina as estagoes e
que traz consigo a chuva e o sol, o frio e o calor, tudo aquilo
que a vida nos traz pode ser vivido sob diferentes formas e
pode ser visto sob diferentes olhares. O olhar através do qual
vamos ver nossas vidas, da forma sob a qual ela se apresenta
nos casos de limitagdo fisica, dependerd de como nossos olhos
— n0sso Fu, nosso psiquismo —, foi constituido. A partir daf é
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que serd possivel ver a chuva apenas como um fendémeno que
alaga e encharca os campos, destruindo plantacdes, ou vé-la
irrigando estas mesmas plantagdes, tornando as temperaturas
mais amenas, trazendo o frescor que nos trard o alivio apds
dias muito quentes, que possibilita que as plantas cresgam,
florescam, deem alimentos e que tragam o verdor e as flores
que embelezam o horizonte para o qual olhamos. E possivel
sentir o sol aquecendo-nos em demasia, sufocando-nos e
queimando os campos. Mas, também, ¢ possivel vé-lo como
a estrela que é, que fornece a luz imprescindivel para que a
vida ocorra, que ilumina os nossos dias e que traz o calor que
nos ird aquecer nos dias de frio.

A tudo o mais, que ndo nos foi possibilitado escolher.. .,
cabe apenas a certeza de saber que hd muito sobre o qual nio
podemos decidir. Porém, se suficientemente bem constitui-
dos psiquicamente, caberd a nds a certeza de sabermos que
podemos decidir e escolher sobre como melhor viver e como
melhor existir, com o imutével que coube a cada um. De forma
a que os sonhos interrompidos, as angustias e frustracoes, as
incertezas e as dores decorrentes de uma limitago fisica ndo
roubem a coragem de existir e a alegria de viver.
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CAPITULO

e

ELINE...
EU, POR MIM MESMA!

Eline Ester Grossi

Falar sobre minha vida ¢é falar sobre uma luta didria.
Todavia, minha infincia foi normal até meus nove anos de
idade. Era uma crianga bem ativa, adorava brincar com as
criancas da minha rua, subir em drvores, pular corda, ama-
relinha, dangar, correr, virar estrelinha, andar de bicicleta e
muito mais. Gostava de estudar e desde os 2 aninhos comecei
a frequentar a escola. Sempre fui uma aluna dedicada e meu
desempenho escolar era Gtimo.

No final de 1988, minha vida comegou a tomar um rumo
diferente. Sofri uma queda de bicicleta e, meses depois, alguns
problemas de saide comegaram aparecer. Foi quando comple-
tei 9 anos e alguns meses que senti sintomas estranhos, como
vermelhiddo nas pélpebras e nas juntas do corpo, dores muito
fortes nas pernas e fraqueza muscular. Meus pais me levaram
no médico do meu municipio e passei a fazer tratamento para
alergia, infec¢do nos rins e sei l4 o que mais. Nenhum destes
tratamentos fazia efeito e a cada dia ficava pior. Em uma das
internacdes comecel a escarrar sangue Vivo e a preocupacio
aumentou. Fui encaminhada para o municipio vizinho, es-
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pecificamente a um médico pediatra. Fui internada por duas
vezes no hospital de 14 e, na segunda vez, depois de vérios
exames foi detectado que eu tinha um tipo de reumatismo,
mas como era muito raro, os exames nio conseguiam detectar
o tipo exato. Os sintomas se agravam a cada dia e comecei a
ficar muito inchada. As dores pioravam, as for¢as diminufam
e continuava escarrando sangue.

Os médicos me encaminharam para Passo Fundo. Na
época, hd 23 anos, ter que ir para essa cidade era sinal de que
a situagdo estava gravissima e isso provocou um choque para
a familia. Mas assim foi feito. Nesta procura de solucio ja se
iam 5 meses de correria e nada de resultados. Fiquei inter-
nada por 13 dias, entre um exame e outro, uma junta médica
diagnosticou que eu estava com dermatopoliomiosite, um tipo
de reumatismo raro, que na época era o 4° caso no mundo,
uma doenca que nio tem origem, nio é transmissivel, enfim,
poucas informacdes foram-nos passadas. Comecei a fazer o
tratamento e alguns meses depois estava mais recuperada. Po-
rém, notava que meu corpo nfo era e nio seria mais 0 mesmo.

Tudo parecia ir bem quando outra crise forte me abateu
e precisel internar mais uma vez, a situagdo comegava a se
agravar de novo. Além de estar totalmente modificada corpo-
ralmente, muito inchada, com as manchas avermelhadas em
evidencia, meus bragos e pernas comegaram a atrofiar. Fssa
internagio foi muito pior que a primeira, muitos exames foram
feitos e alguns deles eram bem doloridos: biopsia muscular
e também eletromiografia (exame que coloca agulhas em
determinadas partes do corpo para detectar onde se localiza
mais o problema muscular). Fato é que ambos me deixaram
um pouco em choque, pois eu era uma crianga de 10 anos e
precisava assimilar e agir como um adulto. A minha doenga
foi se agravando cada dia mais e mais problemas foram sur-
gindo. Em poucos meses, depois da dltima internacio, perdi
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totalmente a capacidade de andar e um tempo depois passei a
ficar somente deitada. As dores ficaram bem mais intensas e
perdi toda a massa muscular. Em menos de 2 anos depois do
inicio da doenga, meu corpo ficou completamente debilitado
e por alguns anos o sofrimento deu as caras na minha vida
e na vida da minha familia. Confesso que muitas coisas eu
esqueci, ou melhor, ndo gostava de lembrar.

Manter o equilibrio e a serenidade em meio a tanto
sofrimento e perdas ndo é uma tarefa ficil de ser executada.
Ver meu corpo perfeito sendo transformado pela doenca,
sem ter escolha foi, para mim, um baque que nio pode ser
explicado. Uma mente habitando um corpo que nio ¢ seu...
Corpo e mente em conflito didrio. O que a mente quer, o
corpo ndo permite, o que a mente busca, o corpo impede, o
que ela deseja, o outro reprime. Mas, de uma forma ou ou-
tra, percebo que a lagrima que cai pode ser transformada em
sorriso. O felo, fica bonito. O escuro, fica claro. O diferente,
torna-se especial. A dor transforma-se em vida. VIDA! As
experiéncias dolorosas ganham o significado de experiéncias
amorosas. A dor cura-se com o amor e a vida se faz viva, no
brilho ofuscante do olhar. Olhar este que fala sem palavras,
que sente sem toque, que busca sem direcdo, que deseja
com o corag¢do, que declara com emogdo. No pranto da dor,
as ldgrimas regam o jardim do amor. Amor, amor, amor ...
Simplesmente, amor!

A paixdo pela vida move meus passos, constréi caminhos,
derruba obstaculos e derrota inimigos. Lutar pela vida ¢ en-
frentar uma batalha todos os dias, é restabelecer as forgas, é
consertar as armas, € ir ao encontro dos verdadeiros motivos
que me fizeram lutar. Ganham-se algumas batalhas, perdem-
-se outras. Umas sdo mais fdceis de restabelecer, outras, nem
tanto. Forcas sobre-humanas sdo necessarias para nio erguer
a bandeirinha branca e dizer: Eu me rendo! Desisto!
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Ao longo das batalhas, muitas coisas foram e sdo perdidas,
roubadas, eximadas e arrancadas a forca de minhas mios,
raspando meus dedos e deixando um rastro de sangue pelo
chio. Beleza, fisico, saide, independéncia, privacidade, infin-
cia, adolescéncia, juventude, tudo isso eu vi escorrendo com o
sangue dos meus dedos machucados. Feridas de dor, feridas
de amor, feridas por querer, feridas por perder, feridas por
ter, feridas por ndo ter, feridas pelo que foi e pelo que nunca
tive. Cada uma deixou, em mim, sua cicatriz. Na tristeza da
perda e na alegria da vitéria, o que ficou estd guardado na
alma de quem viveu. Minha arma? A vontade de VIVER!
Depois de cada batalha, é importante deixar toda tristeza de
lado, espantar o negativismo, fortalecer as forcas, retomar um
lindo sorriso nos labios, as dores aliviadas, os medos recolhidos
e a vivacidade a todo vapor para mais um desafio, para mais
uma batalha, para mais uma caminhada.

Muitas coisas na vida sdo possiveis de serem controla-
das, mas, como seres humanos, estamos vulnergveis a tantas
armadilhas. .. Controlar a dor fisica é possivel, vocé toma um
analgésico e sua dor j4 estd aliviada alguns minutos depois.
Ao contrério, contra a dor da alma nao hd nada que possa
ser ingerido para aliviar tal sofrimento... é uma dor que s6 o
tempo pode curar e amenizar. Estar consciente da situacdo em
que me encontro, das limita¢des que possuo, provoca uma dor
interna muito grande, uma dor que déi na alma. Nao gosto de
representar a coitadinha, limitada, diferente... mas isso ndo
estd s6 na minha cabega, pois muitos me tratam assim, nio
precisam falar com todas as letras! O olhar deles é o espelho
de suas almas, que eu percebo, sinto e me faz sofrer com isso.

Como disse, sei das minhas capacidades, do meu poten-
cial. H4 dias em que entro em guerra com meu corpo, pois
minha mente deseja o que meu fisico ndo pode realizar. E
horrivel a sensagdo de imobilidade. Fu vejo a imagem real do
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que sou fisicamente, ndo posso esconder minha deficiéncia, ela
existe e estd a mostra para quem quiser ver. Eu me vejo presa
a ela, mas nao € s6 isso. Além de me limitar, também levou
embora minha beleza fisica ... e tenho medo que ela também
possa levar embora a beleza da minha alma. Fisicamente, nio
é facil ficar numa boa com o corpo, tenho vergonha da minha
aparéncia, fico constrangida quando as pessoas me olham, s6
nido me escondo porque tenho consciéncia do porqué de ter
ficado assim. Eu aceito, mas nio me conformo.

Intelectual e psicologicamente, eu me admiro e até gosto
de mim, sei do meu potencial, do meu carater, da minha in-
teligéncia, da pessoa que sou, das qualidades que possuo. Sei
que sou forte, que lutei e luto por meus ideais. Sei que sou
corajosa, que possuo um arsenal de adjetivos que mostram
a pessoa que me tornei nessa minha caminhada de lutas e
batalhas arrasadoras que precisei enfrentar sozinha e com a
ajuda de pessoas muito especiais, como minha mie. Tenho
consciéncia de tudo que passei, que superei, que guardei. Hoje
sou adulta, minha visdo é madura, é realista.

Da inocéncia de menina, sé ficaram alguns tragos, nada
tdo profundo. Minha docura de crianca foi-se embora junto
com tudo o que perdi dessa época. Meus sonhos adormeceram
quase todos, os que permaneceram acordados estdo pulsando
para serem realizados e alguns permanecem trancados a sete
chaves. A alegria permanece comigo, mas carrega consigo
uma névoa de tristeza. Sorrisos distribuo sempre, mas, do
meu olhar, uma ldgrima insiste em cair e escorrer sobre minha
face. Meu coragdo é guerreiro, sabe sentir que s6 ele. Diria
que ele é um eterno enamorado! Nao culpo ninguém pelo
rumo que tomou minha vida, mas nunca imaginei passar por
tudo que passel.

Perder a capacidade de locomogio, a beleza e a liberdade
me fizeram crescer positivamente em alguns pontos como
pessoa, como ser humano, mas confesso que existe dentro
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de mim um vazio que todos os dias busca ser preenchido.
Posso estar feliz, triste, euférica, deprimida. Nao importa
meu estado. Fsse vazio sempre estd presente e provoca uma
sensacdo desagradavel que, muitas vezes, nao consigo disfargar
e meu jeito de ser fica abalado. Nem sempre consigo levar
numa boa minha experiéncia de vida. As pessoas veem em
mim um exemplo, uma batalhadora, de coragem. Nao quero
decepcionar ninguém, mas nio quero ser exemplo, s6 quero
ser a Eline. Eu s6 quero ser eu mesma, com minhas revoltas,
com minhas alegrias, com minhas tristezas, com minhas con-
quistas e derrotas, que possa desmoronar as vezes, que possa
reclamar, chorar, gritar, ficar de mau humor.

Aprendi ser forte, esperancosa e paciente. Sei das minhas
limitagdes e isso gera um impasse na minha vida, uma gran-
de barreira. E tanta coisa misturada, algumas maravilhosas
se misturam com outras horriveis, lembrancas do passado
misturam-se com pensamentos atuais, tudo estd tdo presente
e a flor-da-pele que, muitas vezes, me sinto muito perdida,
assustada e cansada. Sinto tristezas como todo mundo, mas
minhas tristezas se fazem pelo fato de que minha mente vai
muito além do que meu fisico pode ir, e ndo sei até quando
vou ser capaz de controlar esse desequilibrio entre meu corpo
e minha mente. Tenho muita paixdo pela vida e acredito seja
isso que me impeca de dar um fim a tudo que venho lutando
hd anos. S6 queria ter a chance de construir um novo capi-
tulo para minha histéria, onde a deficiéncia nio fosse o papel
principal. E impossivel no ver o quanto sou fragil. Dentro
de mim existe uma mulher que pulsa para vir para fora, mas
eu a sufoco todos os dias com muita forga, com muita dor.
Nunca aprendi a ser mulher. S6 aprendi a ser deficiente e,
muitas vezes, até penso que esse corpo que habito ndo é meu.

Vivo uma realidade que estd bem longe de ser o que eu
sonhei. Vou em busca dos meus objetivos, mas por muitas
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e muitas vezes morri na praia, por no conseguir nadar o
suficiente. Sou uma sonhadora! Sonho em ter minha casa,
sonho em estudar cada vez mais, sonho em ter um carro, em
encontrar uma pessoa que me ame do jeito que sou... sonho,
sonho, sonho. Sou um ser humano e, como tal, possuo ambi-
¢coes e desejos. Busco me realizar como pessoa, tanto na drea
profissional como na emocional. Sonho com tantas coisas, mas
tenho certeza que a maioria meus sonhos sdo apenas son/os,
nada mais que son/os. Sou uma menina sonhadora, que mui-
tas vezes, ndo me dou conta que j4 cresci e que devo colocar
meus pés no chio e focar-me na minha dura realidade. Mas
ao mesmo tempo, acho bom ter dentro de mim essa menina
sonhadora que me impulsiona a ndo parar de sonhar. E essa
Eline-menina que ilumina e torna minha realidade mais facil
de enfrentar, me desliga do mundo real e me transporta para
o imagindrio (onde, de certa maneira) me sinto livre para
viver tudo intensamente.

Pouco a pouco, fui perdendo tudo que sempre gostei.
Minha realidade é muito dura, sei que muitas pessoas sofrem
muito mais que eu, mas tenho uma pulsio de VIDA tio
grande dentro de mim que minha condi¢io ndo me permite
usufruir nem metade dela. Percebo que estou apagando
em certas coisas, lacrando-me sem deixar brechas. Qual é a
minha historia realmente? Uma histéria voltada somente ao
sofrimento, a luta, a aceitagio, mas que se resume em torno de
problemas de satide. A Eline-crianga, a Eline-adolescente, a
Eline-moca, a Eline-mulher. .. foram parar aonde? Cadé a his-
toria de cada uma delas? Cadé a histéria da fase de cada uma
dessas Elines! Posso estar enganada, mas todas essas Elines
foram soterradas pela Eline-doente, deficiente, debilitada. ..
Entretanto, o que aguelas Elines deixaram para esta Eline foi a
VIDA, a vontade de viver, o mais importante, eu diria, se ndo
fosse pelo fato de ter que abrir mio de tantas coisas impor-
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tantes. Tem dias que quero chorar desesperadamente, chorar
de solugar, como fazia quando crianca; quero gritar ao ponto
de perder a voz; quero sumir como num passe de magica e
aparecer na cartola de um mégico, como um coelho; quero
asas para voar muito além das nuvens e mergulhar no mais
profundo mar; quero escalar a mais alta montanha e sentir
o vento bater no meu rosto deixando a marca da liberdade;
quero dormir profundamente por um longo periodo e acordar
com o toque suave do AMOR.

Quero tantas coisas, algumas possiveis, outras totalmente
impossiveis, algumas reais, outras simples fantasias; querer,
querer, querer — poder e conseguir, s6 o tempo dird. A von-
tade de VIVER, a PATXAO pela VIDA sio os combustiveis
que me impulsionam a frente, que fazem meus momentos de
tristeza, revoltas e desdnimos ficarem em segundo plano e nio
tomarem conta da minha alma, da minha esséncia.

Quero viver;, viver intensamente!

Mesmo com todas as dificuldades que enfrento, eu sinto
como se diariamente a VIDA viesse de encontro a mim e me
desafiasse a enfrentd-la. Outra fonte de energia que me impul-
siona a aceitar o desafio de VIVER ¢ minha FE em DEUS.
Se esta estd ao meu favor, nada podera me derrubar e mesmo
que no meu caminho surjam estradas cheias de pedras, curvas
sinistras, tempestades perigosas, ventos devastadores, morros
ingremes e em alguns momentos tudo parecer sem cor, sem
saida, vou lembrar e firmar meu pensamento que zudo em nossa
vida tem um propdsito e sempre saberemos como agir; pois uma
Jforca superior a nds estd sempre firme e alerta para nos guiar,
proteger; abencoar e amar mesmo que as vezes nos desviemos
de nosso verdadeiro caminho por motivos diversos. L4 onde
a gente menos espera tem um GPS para nos direcionar por
onde devemos seguir. Somos limitados, cometemos erros,
falamos bobagem, pensamos porcarias, enxergamos embaga-
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do, interpretamos agdes e atitudes precipitadamente porque
simplesmente esquecemos de VIVER.

Dias de alegria sao necessarios, sem preocupacoes e
medos para poder seguir o caminho, caminho esse que é
carregado de espinhos, mas onde muitas vezes nascem flores
coloridas e cheirosas para amenizar o sofrimento da cami-
nhada. Com essas flores sigo construindo um lindo jardim,
em que cada flor € exclusiva, com suas peculiaridades, cores,
formatos, tamanhos, perfumes, umas muito raras e outras
nem tanto, umas muito lindas e outras mais simples, algumas
que nunca murcham, outras que ja murcham com facilidade,
umas que precisam de muita luz e outras a quem uma réstia
de luz basta. Onde ha flores exdticas singulares, onde algumas
nascem e permanecem por uma vida, outras duram poucas
horas ou dias, umas sdo bem espinhentas e fechadas, outras
bem suaves e abertas. H4 uma variedade tao grande de flores
encontradas no meu caminho, que muitas j4 fizeram mudas,
sementes e raizes, e tantas outras murcharam, secaram e mor-
reram. O bom de toda essa caminha é que vocé nao passa sem
deixar suas pegadas e levar consigo virias outras. O lindo de
ser um ser social é que vocé passa a vida inteira em processo
de conhecimento, amadurecimento, aprendizagem, evolucio.
Por mais penosa ou espinhenta que seja nossa caminhada
didria, sempre encontraremos algo que fard valer a pena tal
maratona — um sorriso, um abrago, um amigo, uma palavra,
um elogio, um gesto, um olhar — e, se 0 nosso coragao estiver
aberto e batendo para a vida, ndo serd dificil reconhecer o
prémio dessa competicao didria.

Fu Eline, teria todos os motivos para largar mio de
tudo, fechar-me em quatro paredes e esperar a vida passar.
Isso ja passou virias e varias vezes por meus pensamentos, e
sel que val passar ainda por muitas vezes em minhas ideias
de desistir de tudo. O que posso confirmar no momento é
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que enquanto pulsar em mim a vontade de continuar vivendo
ndo vou abandonar essa competicio. F certo que vou levar
muitas espinhadas nessa caminhada, umas sutis, outras mais
profundas. Vou sangrar, chorar, xingar, brigar e até pedir
para morrer, gritar pelo fim, vou chegar ao meu limite, mas
s6 vou parar quando ndo existir nem mais uma gota de vida

pulsando em minhas veias.

Apenas no dia que a vida ndo tiver mais sentido algum,
que ndo significar mais nada, nesse dia minha caminhada
acabard. Nio serd a morte o fim de tudo. A vida termina
quando perdemos a vontade de lutar por ela, mesmo respiran-
do, muitos j4 estio mortos hd muito tempo. Posso entrar em
coma de vez enquanto, por alguns dias, mas sempre o fluido
da vida vai restabelecer minhas forcas e me colocar na ativa
novamente. Numa mistura de angustias presentes, sonhos
a lutar, sentimentos a superar, obstdculos a vencer, futuro a
temer, medos a enfrentar, experiéncias a conquistar, dores a
lamentar, ldgrimas a enxugar, sorrisos a doar e objetivos a al-
cancar, nesta salada de motivos e expectativas, aos poucos uma
histéria vai sendo registrada em forma de texto sem regras ou
normas ortograficas, palavras dando vida a uma histéria cheia
de VIDA. Através do SOFRIMENTO a minha maneira de
olhar a VIDA ganhou um SIGNIFICADO que vai além de
apenas RESPIRAR, vai além do que as PALLAVRAS possam
EXPLICAR, simplesmente aprendi AMAR a VIDA como
ela se apresenta.

Meu principal objetivo € passar esse AIMOR que carrego
junto de mim mesmo com todos os obsticulos que me sdo
impostos, é demonstrar que VIVER vale a pena mesmo que
seja regado por lagrimas em alguns momentos. Eu desejo, eu
busco, eu quero, eu procuro, eu grito por liberdade. Liberda-
de para dangar na chuva ao som do vento que bate forte nos
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cabelos escuros; fazendo a dgua limpida escorrer pela face; a
roupa clara molhada define um corpo perfeito, esculpido pela
magia da criagdo; os detalhes mais intimos se escondem nos
olhos marejados de ldgrimas; um sorriso singelo apresenta a
intensa vontade de Viver e o odor da terra molhada faz muitas
lembrangas aparecer. Um temporal de emogdo toma conta
do coraco. Uma luz que irradia por debaixo das nuvens. E
possivel ver ao longe um arco de cores que atravessa o mais
negro dos céus, trazendo na meméria a DOR do pouco que
restou, a DOR das marcas que gravou, a DOR do que nunca
provou, a DOR que o AMOR transformou. Transformou
em VIDA e a DOR amenizou.

As vezes — muitas vezes, por sinal —, fiquei\fico imagi-
nando a minha vida como um conto de fadas ao avesso, de
ponta cabega, com uma misturanca de personagens (bons e
nem tdo bons) que, por conta de uma grande confusio que
envolve destino, fatalidade, castigo ou sei 14 o qué, tenta ser
reeditado para ter um final feliz, um final onde todos SERAO
FELIZES PARA SEMPRE. Comparo a isso, porque uma
boa parte das meninas sonha com uma vida semelhante a das
princesas dos filmes, das histérias felizes. Eu ndo sou dife-
rente, ou melhor, ndo fui diferente, hoje talvez o meu conto
de fadas ndo tenha tanto glamour, mas continuo buscando o
final feliz. As histérias das princesas Branca de Neve, Cin-
derela, Rapunzel, Ariel, Bela Adormecida, entre outras, sio
ricas em detalhes. Alguns me remetem a certas perdas que
sofri sem ter escolha de reivindicar se estaria disposta a abrir
mio. Quando crianga, num momento complicado da minha
vida, tais histérias traziam a esperanga de que, como ocorre as
princesas no despertar do dia seguinte, minha fada madrinha,
num passe de mdgica, traria a menina sapeca que subia em

arvores e andava de bicicleta. Quando adolescente, sonhava
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com o principe encantado, que chegaria em seu cavalo branco
e, com o toque dos seus ldbios nos meus, o feitico langando
contra mim seria desfeito e, assim, nos meus 15 anos, com
meus lindos sapatinhos de cristal, dancaria a valsa com o

meu amado.

Nio mordi a ma¢d envenenada, mas cai de cama. No
espelho, espelho meu, nao era o génio que aparecia, mas sim
uma imagem embagada. Nunca joguei as trancas, os cabelos
cafram antes do primeiro chamado. A cauda da sereia nio
apareceu ao toque da dgua, pois as pernas nunca tocaram o
mar. O vestido de festa, rodado e cheinho de brilho, foi subs-
tituido pela camisola rosa com menininha na frente. Nio furei
o dedo na roca, mas adormeci de olhos abertos. A abébora
nio se transformou em carruagem, uma cadeira com rodas

tomou o seu lugar.

O tempo nio volta, as coisas que aconteceram, j4 acon-
teceram, nio € possivel pegar com a mio o que foi perdido,
o que foi perdido sé pode ser sentido, e sentido por quem
perdeu e mais ninguém. Meu corag¢do nunca foi cacado por
um cacador da rainha malvada, mas foi muito machucado, e
mesmo que um dia venha a compreender tudo isso, tudo que
aconteceu, pedagos dele foram muito danificados e sempre
vao doer. Fui crianca, fui adolescente, fui jovem e hoje sou
adulta, uma adulta que, por mais que tente, ndo consegue
achar uma explica¢io clara para sua vida. Transformar a dor
em vida é meu objetivo maior, de coracdo eu quero isso e
no meu cotidiano € isso que busco. Transmitir em palavras
nem sempre é uma tarefa ficil, muitas vezes a boca fala de
uma dor e a experiéncia fala de outra. Eu nio quero deixar
de acreditar que ainda muito das coisas que imagino, sonho
e procuro eu vou conseguir; que muitos caminhos vio se

abrir e novos mundos vao estar ao meu alcance, ao alcance
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das minhas maos, das minhas rodas, das minhas limitagoes.
Preciso confiar que sou capaz, preciso aprender e entender
que mesmo tendo um histérico grande de perdas e danos,

consegui construir e escrever uma linda histéria do mais

PURO AMOR A VIDA.

Sou feliz comigo mesma, com as conquistas que ja recebi,
com a coragem que possuo, com a familia que tenho e com
0s amigos que conquistei, mas sou humana, humana demais
as vezes, e fico sufocada e com um aperto enorme dentro do
meu peito por ndo poder usufruir e conhecer o que o mun-
do apresenta. Sei que o sofrimento faz parte da vida e que
todos, de uma maneira ou de outra, t¢ém seus sofrimentos.
Tenho consciéncia de que a vida é feita de altos e baixos e
que o mundo d4 voltas, a natureza nos impde isso. Sei que
nio mudarei minha histéria, tudo estd registrado na minha
mente, nas minhas marcas fisicas, nos meus 32 anos de vida,
no enredo da minha histéria, pardgrafo por pardgrafo, ponto
por ponto, virgula por virgula, palavra por palavra. Erros,
paginas arrancadas, amassadas, amareladas ou branquinhas
como neve, tudo, tudinho estd bem guardado no livro da
minha vida!

Que a VIDA permita que eu alcance todos os meus
objetivos, e que o sonho de ser uma excelente profissional se
concretize em alicerces fortes, que meu conhecimento traga
muitos beneficios em prol de mim mesma, dos meus familia-
res, dos meus amigos e daqueles que a mim vierem em busca
de conforto e bem-estar. Que a VIDA possa me conduzir por
caminhos seguros, que eu suporte e enfrente os obsticulos
de cabega erguida e com um lindo sorriso na face. Que eu
consiga separar o joio do trigo, os amigos dos inimigos. Que
as forgas positivas sejam sempre superiores as negativas. Que

as palavras que sairem de minha boca sejam sempre para o
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bem, que transmitam tranquilidade e paz. Que meus olhos
s6 visualizem a luz, jamais as trevas. Que meus ouvidos s6
escutem sons harménicos, palavras sibias e cheias de amor.
Que todos os meus sentidos filtrem e absorvam apenas o
que ird me engrandecer como PESSOA, como FILHA,
como IRMA, como AMIGA, como ALUNA, como o SER
HUMANO que sou.
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CAPITULO

N

A FRATERNIDADE;:
IRMAOS NA PARTICIPACAO
DA VIDA

Rose Carla Sesti

Embora as relacdes fraternas tenham um valor primor-
dial na vida e ocupem lugar de destaque na construcio de
um sujeito, envolvendo toda uma questdo de subjetividade,
tem sido pouco estudadas entre os pesquisadores de criangas
com necessidades especiais.

A literatura ainda é imprecisa e precria, muitas vezes se
privilegiando as questdes dos pais em detrimento da impor-
tdncia dos irmaos. Das relaces estabelecidas entre irmaos,
pelos poucos estudos existentes, sabe-se pouco sobre eles, e
os existentes nos relatam sobre os aspectos de ajustamento, es-
tresse, enfrentamentos, relacionamentos sociais, em detrimento
de trabalhos que identifiquem a natureza das interacdes entre
criancas com necessidades especiais e seus irmaos.

Todavia, sabe-se que as relagdes fraternas sio essenciais,
ndo apenas na infincia e adolescéncia, mas também durante
a vida adulta, pois o relacionamento entre irmios é o mais
duradouro dos relacionamentos familiares. E um relaciona-
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mento que tem fases, com um ciclo de vida préprio, que muda
e se desenvolve a medida que os irmdos crescem e atingem
a vida adulta.

Tentarei de uma forma extremamente resumida, levantar
algumas consideragdes sobre a relacio de irmaos, quando um
deles apresenta necessidades especiais e o impacto que as mu-
dangas na vida cotidiana exercem sobre os mesmos. Tentarei
ainda delinear como os pais competentes podem auxiliar os
filhos que apresentam necessidades especiais, implicando

cuidados no seu desenvolvimento.

O trabalho na clinica, com essas criangas, tem mostrado
que os cuidados afetam ndo somente os pais, como também
os irmdos, em especial, que podem estar envolvidos direta
ou indiretamente nos cuidados com a mesma. Um amplo
repertério de sentimentos e pensamentos podem ser viven-
ciados intimamente ou externalizados através de diversas
maneiras, linguagens, condutas pelos irmaos de pessoas com
deficiéncia. Seu alvo ¢ varidvel, abarcando os pais, o préprio
irmdo, ela ou ele mesmo e demais pessoas envolvidas no seu
mundo vivencial.

O nascimento de um filho com deficiéncia pode gerar
uma crise no meio familiar e afetar todos os membros. Cada
familia supera uma crise dependendo de seus recursos e da
intensidade do acontecimento. A relagdo entre irmaos, quando
envolve deficiéncias e atencoes especiais dos pais, torna-se
terreno fértil, mas nio necessariamente existente, para difi-
culdades que também necessitam de atencio especial.

Sabe-se que os irmdos passam muitas vezes por expe-
riéncias e sentimentos muito parecidos com as experiéncias
vividas pelos genitores, sendo que, podem encontrar maiores
dificuldades para compreender e atravessar tais experiéncias,
de maneira especial quando se trata de irmaos de pouca idade
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e quando as informacdes recebidas a respeito da deficiéncia
forem escassas ou incompreensiveis.

Cada irmio € singular e tnico, e sua reagdo a existéncia
de um irmdo com necessidades especiais é influenciada por
vérios fatores implicados na complexa interagdo familiar, ou
seja, varios fatores podem influenciar a manifestagiao de emo-
¢oes e sentimentos negativos ao convivio adequado e saudavel,
tais como o tamanho da familia e como ela tem respondido
as suas necessidades e as necessidades do irmao; a situagio
financeira da familia e as despesas excessivas com a doenga
da pessoa; o tipo e o grau de deficiéncia; a idade, o sexo e
a condigdo de nascimento dos irmaos; as pressdes exercidas
pelos pais e profissionais quanto a alteragdo de papéis, fungoes
e responsabilidades, maus tratos com o irmio sem deficiéncia
pelos pais e pelo préprio irmdo com deficiéncia.

Os afetos destrutivos nem sempre sdo direcionados ao
irmdo deficiente, podendo acontecer algo diferente, ou seja,
direcionar-se do irmdo deficiente para aquele sem necessidades
especiais. Ressentimentos, mdgoas, citimes, inveja e hostilidade
também podem acontecer por parte do irmado com deficiéncia
por sentir-se desconfortivel com a condigdo de seu irmdo nio

apresentar comprometimentos, limitaces e desvios.

A maioria dos pais e a populagdo em geral ndo percebem
que o impacto da deficiéncia nos irmdos lhes causam muitas
vezes sentimentos contraditérios, e esses irmaos precisam de
ajuda, pois além do irmdo deficiente roubar a atencio dos
pais, é como se o irmdo sem necessidades especiais tivesse que
fazer tudo sozinho. A capacidade em reconhecer estas emogies
e sentimentos contraditorios é necessaria para estabelecer uma
comunica¢ao fluente e honesta, estabelecer uma relagao saudavel
na familia, construir vinculos amorosos e seguros, por consequinte

manter a saiide mental de toda a familia.
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Os sentimentos vividos pelos irmao de criangas com neces-
sidades especiais podem mudar em significado, intensidade,
em sua motivagao, exprimindo muitas vezes sua indignacao,
alegria, excitacdo, tristeza, raiva, medo, ciimes, frustragio,
culpa ¢ soliddo. E comum que todas estas manifestacoes das
emocdes também se facam presentes na relagdo entre irmaos
sem necessidades especiais, todavia, naquela situacdo hd uma
realidade que poderd no médximo ser amenizada, mas nio
modificada: a necessidade especial.

Frequentemente, os irmaos sem necessidades especiais en-
contram pouca tolerdncia por parte dos pais para expressarem
e lidarem com os seus sentimentos negativos, como a hosti-
lidade, a vergonha, o ciimes e os demais afetos relacionados
no paragrafo anterior. Essa energia emocional fica reprimida,
circulando no ambiente familiar, mantendo uma aparéncia de
que apenas experimentam afetos positivos. Notamos que o
papel do irmdo sem deficiéncia fica ao longo do tempo esva-
ziado de significado, contudo predominam-se as cobrangas,
responsabilidades futuras e a necessidade quase que imposta
da convivéncia pacifica e compreensiva frente a deficiéncia.

Em algumas familias, os irmdos podem sentir raivas, o
que é muito comum. Eles podem odiar tanto o irmio e sua
deficiéncia quanto seus pais, os profissionais que passam a ser
percebidos como incapazes, a religido e a sociedade, porque
sentem-se desvalorizados, ignorados e colocados & margem
das questdes familiares e dos acontecimentos. Esse sentimento
pode aparecer também quando sentem que os pais ficam bas-
tante tempo com o irmdo, abandonando-os; quando nao tém
possibilidades de lazer e vida social em fung¢ido de cuidados
necessarios; quando se sentem injusticados; quando a familia
comega a ter expectativas discrepantes para os irmaos, sendo
eles relegados a um segundo plano, com a possibilidade,
ainda, de serem perdidos ou desviados no tempo e no espaco.
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O sentimento de rejeicao, verdadeiro ou ndo, na reali-
dade, pode fazer com que as pessoas busquem na soliddo ou
no isolamento o seu porto-seguro ou que seu mar e seu porto
sejam povoados por fantasmas. E possivel que um irmio
fique ressentido quando ja possufa uma fragilidade psiquica
antes da chegada do outro com necessidades especiais ou nao
receba dos familiares ou profissionais a ajuda indispensével a
sua (re)estruturagao psiquica.

A percepcio de que na familia ndo existe a represen-
tagdo de suas necessidades de atenc¢io e cuidados, que nao
sd0 lembrados ao longo das conversas e nao sao valorizados
pelos visitantes da casa, pode desencadear uma avalanche de
ciimes e sentimentos dele derivados. A maioria dos irmios
expressam a necessidade de uma regulacio afetiva dos pais
e do funcionamento da familia, um tratamento afetivo mais
préximo e justo. A necessidade especial de uma crianga nao
pode comprometer as conquistas e ocasides especiais de outra.
Ha familias que encontram solucdes criativas e se esforcam
para serem flexiveis, o que ajuda que os feitos de todos os
membros da familia sejam cuidados e comemorados.

A confusido é um outro sentimento muito frequente
nestes irmaos, pois perdem o referencial de seus papéis em
determinadas situacdes. Em alguns momentos, sdo irmaos,
em outros, cuidadores, ainda, em outros, sdo pais substitutos,
ou ndo sdo nada e veem a todo momento as prioridades e
desigualdades de atendimentos oferecidas apenas ao irmio
com necessidades especiais. As vezes, ainda, os pais podem
pressionar os demais filhos para unirem-se na doentia forma
de cuidar do irmio, sendo que o atendimento ndo precisa ser
tdo urgente e necessirio em muitos casos.

Pais eficientes sio aqueles que dedicam um tempo ex-
clusivo a seus filhos sem necessidades especiais. As criangas
precisam ouvir da boca dos pais que eles se importam com elas
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enquanto sujeitos. Quando os pais conseguem abrir espaco
nos seus afazeres, que no sio poucos, para sair, brincar, con-
versar, comer um hamburguer com o filho individualmente,
1sso expressa uma mensagem que ele pode contar com os pais
além de abrir uma excelente oportunidade para falar sobre
uma série de assuntos.

Podem desenvolver relacionamentos que podem oscilar
entre relacionamento de maior tolerincia em relagio aos
outros, um grau mais elaborado de empatia e altruismo. No
lado oposto podemos encontrar relacionamentos caracterizados
pelo retraimento, baixa autoestima, depressio e empobreci-
mento das relagdes. Podem se sentir ameagados, sentindo
medo da reagio do meio em relacdo ao irmdo deficiente, o
mesmo acontecendo em relagdo aos sentimentos de piedade
expressados em relacio a ele, a familia e ao irmdo. Os irmaos
sentem medo da reacdo do meio frente ao irmao deficiente, a
si mesmo e a sua familia, devido as limitagoes e incapacidade
desses individuos

A falta de informacio sobre a deficiéncia é um fator mui-
to importante que pode gerar confusdo emocional e mental.
Podem aparecer medos, tais como de a doenca ser contagiosa
ou desenvolver a deficiéncia; de terem filhos, porque nio
desejam que esses passem pela condi¢io de deficiéncia, o
que é comum acontecer quando ndo estio bem informados
ou alertados da doenga ser ou ndo genética, hereditiria ou
transmissivel. A confusdo emocional e os medos, referidos
anteriormente, podem acentuar o estresse emocional, liberando
energias destrutivas a saude mental.

Os irmios ndo participam, na grande maioria, dos en-
contros com profissionais, escolas, institui¢des, atividades estas
quase sempre s6 envolvendo os pais e o irmdo com deficiéncia.
Com isso, nio sabem o que seu irmio tem, ou, quando o
sabem, ¢ apenas o nome da doenca, o que abrird um grande
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espaco para fantasiar o que esta acontecendo. Por isso é im-
portante a familia, profissionais e instituicdes possibilitarem
um espago de didlogo com todos.

A familia muitas vezes tem resisténcia em fornecer in-
formagoes como que tentando preservar e proteger a crianga
com necessidades especiais. Outras vezes, encontram-se tao
sobrecarregados pelas exigéncias do filho doente, que ndo
encontram tempo nem energia para explicar e esclarecer dd-
vidas com os outros filhos. Outras vezes querem informar,
mas ndo sabem como.

Ao longo de suas vidas, os irmdos tém necessidade de
informagdo sobre a deficiéncia de seu irmio, tratamento e
implicacdes, necessidade esta que vai se transformando com
o tempo. Os irmdos tém maior seguranca quando os pais e 0s
profissionais envolvidos nos atendimentos conseguem trans-
mitir informacdes relevantes. Desde cedo e continuamente,
os pais podem explicar para os filhos por que o irmio especial
tem necessidades de mais tempo e atengao. Quando se esta-
belece a possibilidade de didlogo, as limita¢des do irmdo vao
aparecendo e também as qualidades do filho sem necessidades
especiais, fazendo-o sentir-se importante até para ajudar o
outro a superar e avangar seus limites.

Portanto, além de saber sobre o problema do irmio
especial, a crianca pode aos poucos participar dos cuidados
com ele, acompanhando-os nas suas terapias, sempre com
cautela e ateng¢do para que ndo assumam responsabilidade
para eles mesmos e para seus irmdos que vao além de suas
capacidades, que tém como consequéncia colocar todos em
situagdo vulnerdvel. A seguranga pessoal dos outros irmaos
sem necessidades especiais deve ser tdo resguardada quanto
a do irmdo com deficiéncia.

Outro ponto importante diz respeito as expectativas que
os pais e os proprios filhos acabam tragando para suas vidas,
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como uma forma de compensar as deficiéncias do irmio
doente e de aliviar o desconforto que os pais tenham nos
constantes cuidados com o irméo. Diante das necessidades
de adaptacio ao filho com necessidades especiais e de aten-
derem aos cuidados exigidos por ele, os pais frequentemente
mudam a relagdo que tinham com os outros filhos, que por
vezes sdo negligenciados ou podendo ser exercida sobre eles
maior pressao para que sejam brilhantes na vida, compensando
assim o fracasso do irmdo.

Identificar essas expectativas possibilita que os irmaos
identifiquem seus préprios sentimentos e reagoes diante dos
seus desejos e objetivos de vida. A partir disso podem lidar
com suas potencialidades e desejos no sentido da aquisi¢io de
construir uma identidade, segundo suas dificuldades e ganhos,
mobilizando recursos para a construcio do seu préprio eu.

Criangas com irmaos com necessidades especiais ma-
nifestam maior ansiedade e inquietacio em relagdo aos con-
flitos familiares e manifestam também mais intensamente
os afetos negativos em relagdo a esses conflitos. Assumem
maiores responsabilidades, envolvem-se mais nos diferentes
conflitos, muitas vezes se incumbindo de encontrar respostas
para soluciond-los, pois percebem ameagas diversas a todos
os tipos de conflitos, fazendo com frequéncia a leitura das
demais pessoas como tendo mais problemas de ajustamento.

O estresse € parte natural de qualquer familia, e os irmaos
de criangas com necessidades especiais podem estar expostos
a demasiadas exigéncias que se alastram a outros setores de
suas vidas. Parece que essas criancas aprenderam a ficar alerta
a problemas da dinimica familiar e sio inclinadas a reagir em
relagdo a esses conflitos.

Outro ponto que interfere na maneira como os filhos
irdo lidar com as necessidades especiais do irméo e a maneira
como vao levando adiante sua vida, estd ligado diretamente a
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questdo do bem-estar e felicidade dos pais e da familia. Para
a crianca é um alivio e um modelo de identificagdo saber que
os pais procuram e encontram alguma forma de encontrar
felicidade, que suas vidas ndo sejam exclusivamente a dedi-
cagdo especifica ao irmdo.

Para os irmios é uma grande fonte de desconforto que
os pais tenham uma permanente infelicidade como resultado
das incapacidades e insuficiéncias do irmdo. O drama que se
estabelece é que o irmdo sem necessidades especiais carrega o
fardo de tentar tird-los desta infelicidade. Muitas vezes, os pais
nio respondem positivamente a todo o investimento do filho,
podendo entdo surgir uma depressdo, um luto, uma dor nao
elaborada, permanecendo na familia uma tristeza generalizada.
E importante que os pais ¢ a familia como um todo possam
desfrutar gratificagdes positivas e afetivas, buscar momentos
de descontragio e lazer, como uma forma de aliviar as tensoes.

Como j4 foi referido anteriormente, a convivéncia com
um irmao com necessidades especiais ¢ uma experiéncia
conflitiva, permeada de sentimentos negativos e positivos. A
exposi¢io realizada até aqui tentou despontar as questdes de
vulnerabilidade dessa relacdo, ou seja, voltada as repercussoes
mais dolorosas. No entanto, ter um irmao com necessidades
especiais pode também apresentar aspectos positivos, uma vez
que, crescer com um irmio nessas condicdes, provoca uma
maior maturidade e sentido de responsabilidade.

Alguns autores defendem que os aspectos positivos exis-
tentes na relagdo entre irmao e entre irmaos e o iIrmao com
necessidades especiais vdo além do aumento da maturidade e
da responsabilidade, levam ao altruismo, a tolerincia, a preo-
cupacdes humanitirias, ao senso de proximidade na familia,
principalmente entre os demais irmios, e a independéncia,
experimentando como irmdo deficiente uma relagdo de afeti-
vidade e compreensao.
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Muitos pois, inclusive, relatam ter percebido que seus
filhos se tornaram mais tolerantes as diferencas e que o irmédo
doente atua como um agente transmissor de valores diferen-
ciados, o que poderd se transformar em relagoes empéticas e
tolerantes a sentimentos de preocupagdo, tornando-os mais
habilidosas em estabelecer relacionamentos.

Gostaria ainda de citar que muitos irmaos expressam
uma série de preocupagoes especiais que tém consigo mesmo,
com suas familias e com o futuro. Essas preocupagdes podem
ser entendidas como uma demonstragdo de carinho e afeto e
se apresentam, sobretudo, por fatos que estao implicados com
a propria deficiéncia e as complicagoes advindas.

Para finalizar, acho importante salientar novamente que,
o tema sobre a fraternidade, onde um irmio tem necessidades
especiais, ainda precisa de muitos estudos. Os dados aqui apre-
sentados visam a contribuir para que a populagio constituida
por esses irmaos seja primeiramente entendida, principalmente
pelos pais, para que eles possam cuidar desses filhos também
de uma forma competente. Logo, torco para que haja uma
ampliagdo de estudos e recursos voltados para esses irmaos.

E, preciso continuar estudando e compreendendo o que
se passa nas relacdes fraternais com criancas com necessidades
especiais, pois para educar um filho nio h4 férmula nem ma-
nual que se possa seguir, pois cada pai e cada filho sdo tnicos
em sua natureza. Todos precisam ser respeitados.
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CAPITULO

¢

O FILHO QUE NAO VEIO

Céll/ld M. Ventura Tﬂl’dSCOI‘li

A vida é dotada de escolhas e desejos, mas nem sempre
as possibilidades de alcance sdo féceis. Quanto maior uma
decisdo mais complicada pode se tornar a capacidade de optar
por algo e decidir. Escolher e desejar a maternidade e a pa-
ternidade faz parte das expectativas humanas desde sempre;
vem a ser um projeto fundamental na vida da maioria das
pessoas. A fecundidade humana é uma manifestagio de uma
emanharada trama de demandas, das mulheres, dos homens,
dos familiares, da sociedade e faz parte do ciclo desenvolvi-
mental, especialmente da vida adulta.

PARENTALIDADE

A urgéncia pela parentalidade é similar em ambos os
géneros e aparece ocupando os primeiros planos entre as prio-
ridades humanas. Contudo, em termos de importancia, sabe-se
que esta necessidade pertence mais as mulheres do que aos
homens. Desse modo, ndo hd como ignorar a inquietude de
um casal ou de qualquer pessoa que passa a desejar um filho.
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Tornar-se mie e ou pai representa um momento crucial
no decorrer da vida. Significa transcender, ultrapassar, desejar
a continuidade, realizar a aspira¢do de experienciar ter filhos.
Homens e mulheres revelam essa valorizagdo. A possibilidade
de gerar um filho traz um contetido de emocgdes, alteragoes
biolégicas e sociais que invadem a rotina de um sujeito. Assim,
grande parte dos individuos anseia ser pai ou mae.

Historicamente, a maternidade ¢ construida como o
ideal maior da mulher, como tnico caminho para alcangar
a plenitude e a realizacdo da feminilidade. Mudancas de
ambito sociais e culturais, tanto no universo feminino quanto
no masculino tém provocado transformacdes nas formas de
constituir uma familia.

Na década de 50, as mulheres tinham uma funcio
materna bem definida, a qual se sobrepunha dentre todos os
papéis tidos como femininos. A partir dos anos 90, tais valores
passarem por uma reestruturacdo e a maternidade passou a se
configurar como uma opc¢io que pode ser adiada, e até mes-
mo descartada (BORTOLETTO, 1992, apud TACHIBANA,
SANTOS e DUARTE, 2006).

Indiscutivelmente, em todas as culturas, definir o voci-
bulo made, significa mencionar uma mulher que gerou e deu
a luz uma crianca, ou a que substitui a mae, tornando-se
a figura materna. A capacidade e as aptiddes para que as
mulheres maternem e obtenham satisfacoes em serem maies
estdo fortemente ligadas aos processos internalizados psico-
logicamente e integrados a estrutura feminina.

Para Maldonado (1976), a maternidade se constitui num
momento intenso no ciclo vital feminino, oportunizando a
mulher a integracdo e o desenvolvimento da personalidade
além de se tratar de um evento biolégico carregado de ex-
pectativas e planos futuros.
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Algumas modificagoes aconteceram no comportamento
das mulheres e dos homens, como a op¢do por menos filhos,
o adiamento do momento da decisdo de terem filhos, o nio
querer filhos. Percebem-se entdo alteragoes relacionadas a
parentalidade.

Mas quando este filho nao vem?

E quando esta mulher se vé diante da impossibilidade de
engravidar?

H4 momentos em que o desejo da possibilidade de ter
filhos nio se torna uma tarefa simplificada, a dificuldade apa-
rece como na infertilidade ou mesmo durante uma gravidez
com resultados obscuros em relagio ao feto, acompanhados da
descrenga na capacidade de gerar um bebé saudavel. Virias
tentativas podem ser realizadas e atravessadas por insucessos
constantes. Devido & importancia de ser pai e mée, a inferti-
lidade pode vir a ser uma situagdo traumatica, ameagadora e
geradora de diferentes sentimentos, um conflito psiquico que
cerca individuos e casais.

INFERTILIDADE

Segundo Cambiachi (2004), defini-se infertilidade como
a dificuldade de um casal engravidar devido a alteracdes do
sistema reprodutor masculino, feminino ou em ambos. Apds
doze meses de relagdes sexuais frequentes e regulares, sem uso
de qualquer método contraceptivo, sem conseguir gestagao,
um casal é considerado infértil. Dados cientificos revelam
que as dificuldades relacionadas a infertilidade acometem
aproximadamente 15% de casais em idade reprodutiva.

Pode-se verificar este conflito em inimeras manifestagoes
de mulheres na vida didria: “— O tempo passa e nao resolvo

» <«

isto...”, “— Vejo gravidas o tempo todo, tém muitas, nunca vi
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tantas...”, “— Vejo maes com seus filhos...”. Uma série de sen-
timentos sdo exteriorizados e nomeados como raiva, ciimes,
vontade, tristeza, garra, luta. Falas como: “— Nunca pensei
que isto aconteceria comigo, minha familia é grande, com muitas
criangas, o que estd acontecendo?” “— Nao suporto quando mandam
me acalmar e evitar ficar estressada... como se faz isso?” “— Parece
facil, mas tenho este problema e preciso resolver?” “— Claro que

>

penso o tempo todo... desliga, fica menos ansiosa... sé que pioro...”

No momento em que casais se percebem com dificulda-
des na sua fertilidade sentem-se invadidos na sua vida pessoal.
FEssa situacdo toma conta das perspectivas e projetos, eventu-
almente levando os casais a realizarem diversas intervencoes
médicas, buscando em virias tentativas a possibilidade de
gerar um filho.

Junto a este filho desejado que nio vem e que nio se
concretiza, sentimentos de ameaga, de perda, de danos se
tornam presentes. O filho que nio veio, a incapacidade de
ser mie, de ser pai, de constituir uma familia, de aumentar os
lagos afetivos, de um corpo perfeito, de uma imagem corporal
completa passam a ser encarados de maneira constante.

O sofrimento emocional deve ser levado em conta,
uma vez que é mobilizador de intensa ansiedade e arraso.
Uma mescla de sentimentos toma parte destes casais, destes
individuos ou destas mulheres que desejam serem maes. O
isolamento social, o aprofundar-se na carreira profissional, o
adoecimento, a depressio, a inferioridade diante dos amigos
e das pessoas do convivio, sio manifestacoes psicolégicas
observadas. As limitagoes fazem da infertilidade algo préximo
em todas as atividades rotineiras destas pessoas, para todos
os espagos da vida. Langer (1981, p. 131) revela que “ainda
que seu instinto maternal seja sublimado ao méximo, a mulher
que ndo conseguiu realizar-se como mée sentird, no fundo do

seu ser, haver desperdicado parte de si propria”.
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A imposi¢ao dessa ordem linear de acontecimentos, viver
numa sociedade de certo modo, estipula os passos a serem
conduzidos pelos individuos, especialmente no que diz res-
peito a ser pai e ser mie, e acarreta ainda mais pressdo sobre
os casais que tentam engravidar, como também nos que nio
tém este desejo. E, se estes ndo marcarem o seu espago frente
a demanda do outro, pontuando o que os incomoda, para se
protegerem, as angustias podem tornar-se insuportdveis.

Surge a vivéncia da infertilidade. Os processos tera-
péuticos podem ser breves, no entanto muitos sio longos,
desgastantes, superlotados de sentimentos frustrantes e inca-
pacitantes. No casal, a infertilidade deve ser encarada como
uma dificuldade da dupla, ambos devem estar envolvidos,
seja no problema de um, seja no do outro, e compartilhar do
tratamento, de todo processo, pois, uma vez que ndo se trata
de uma situacdo esperada, o sofrimento psiquico é inevitdvel.

FATORES

Muitas sdo as causas de infertilidade. Fntre essas, pro-
blemas orgénicos, presenca de estresse, interferéncias emocio-
nais, inadequagoes no processo alimentar, habitos sedentérios,
alteragdes do peso da mulher e sua idade. Diferentes fatores
podem influenciar psiquicamente a fung¢do reprodutiva, tais
como os tragos de personalidade, presenga ou auséncia de
transtornos mentais, capacidade de adaptacio e de suportar
frustragoes, base social e familiar.

Achados cientificos tém demonstrado a relacio dos
aspectos emocionais na impossibilidade de engravidar, de-
sorganizagdo na vida do casal até chegar a desarmonia. O
choque diante do diagnéstico de infertilidade, a cobranca
dos familiares e grupo de amigos levam a dificuldade a uma
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dimensdo mais intensa e de dificil aceita¢io e enfrentamento.
Sabe-se também que a terapéutica da infertilidade implica
numerosos exames diagnésticos e longos tratamentos médicos
que podem desencadear respostas emocionais diversas.

Componentes psicolégicos no processo de fertilizagao
podem afetar diferentes aspectos da vida dos pais, as relagoes
familiares, sociais e até mesmo profissionais. A decisdo de
ter um filho habitualmente nio carrega a possibilidade de
enfrentar dificuldades para engravidar. A ansiedade, a inse-
guranca e a preocupagio acompanham os pais que esperam
engravidar e o tempo vai passando sem sucesso nesta busca.
O impacto da impoténcia gera efeitos emocionais relevantes,
indignacio, medo, frustra¢do, incapacidade, intolerancia,
baixa autoestima. Interferéncias emocionais, como pressio
de familiares, grupos de amigos, contato com criangas e até
mesmo a midia influenciam a demanda do casal.

Para os homens, alguns motivos sio comuns aos que
enfrentam a impossibilidade de gerar filhos, como a resisténcia
e o medo, associando muitas vezes a questio de virilidade.
Ainda existe a recusa neste universo masculino a se submeter
a tratamentos médicos em reprodugio. Os fatores s3o os mais
diversos para este impedimento, como, por exemplo, questoes
biolégicas, uso de substincias téxicas, transtornos alimentares,
fumo, alcool, entre outros. O homem participa como fator
causal, isolado e conjugal em metade dos casos.

Existe uma variabilidade na maneira como cada indivi-
duo reage a experiéncia de infertilidade, dentre os quais se
encontram questdes de género, causa da infertilidade, auto-
estima, ocorréncia de conflitos interpessoais. O impacto da
infertilidade na relacdo conjugal pode ser o maior exemplo
desta diversividade, podendo haver aumento nos conflitos
como maior unido destes casais. Vivenciar a infertilidade é
uma experiéncia extremamente dolorosa, gerando sentimentos
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de incapacidade, vergonha, baixa autoestima e ansiedade, afe-
tando todos os aspectos da vida do individuo (SPOTORNO,
MACHADO da SILVA e LOPES, 2008).

Diante da incapacidade de engravidar, a auséncia do
filho desejado e os sentimentos frustrantes dominam a vida.
A demanda por um filho passa por procedimentos médicos,
que podem durar longos anos, seguidos de éxito ou insucesso,
agregados a desgastes afetivos, emocionais, fisicos e econd-
micos. Tratar a infertilidade ja é uma experiéncia dolorosa.
Dor do tutero vazio, dor do luto pelo aborto, dor diante de
um procedimento que ndo deu certo. Pode se tornar uma crise
cronica, quando ndo hd perspectiva ou solucdo identificavel,
ou mesmo quando se inicia o tratamento, mais uma tentativa,
mais um ciclo e hd o fracasso e novas tentativas acontecem
e ndo tém resultado. O conflito e o abalo entre esperanca e
desesperanca causa alteracdes emocionais impossiveis de serem
negadas a cada periodo que passa.

REPRODUCAO HUMANA

A contemporaneidade tem presenteado a humanidade
com novas tecnologias na drea reprodutiva. Os progressos
da medicina da procriagdo estdo se intensificado de forma
alarmante, no sentido de satisfazer a demanda e dar atencdo
aos individuos que pretendem gerar filhos e que, por diversos
aspectos, encontram-se impossibilitados. O mundo estd em
permanente transformagio, principalmente na drea cientifica
e tecnoldgica. A sociedade nunca experimentou em escala
tdo profunda avancos cientificos tio marcantes. A ciéncia é
forga no cendrio cotidiano; seu desenvolvimento é abrangente
e continuo e parece ndo ter limites. Nesse campo de inova-
cdes tecnoldgicas, as pesquisas médicas atraem uma atengio
especial das ciéncias juridicas, as quais apresentam pontos de
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interpenetragdo, embora o direito apresente-se com lentidao
em relagdo ao progresso continuo da reproducio assistida.

A érea da reprodu¢do humana ha alguns anos foi consi-
derada absurda, impossivel, mas com a melhoria da medicina,
as possibilidades surpreenderam e tornaram vidveis muitos
projetos relacionados a capacidade de gerar. Este panorama
mudou drasticamente a partir do século anterior. Se o pro-
jeto parental € inviabilizado, casais inférteis podem recorrer
as técnicas de reprodugio assistida, em busca da realiza¢io
do desejo de se tornarem pais. Os progressos e avangos
tecnolégicos constantes no campo da reproducio assistida,
resultaram numa mudanga radical para a existéncia humana
(DORNELLES e LOPES, 2011).

A busca parental de ter um filho pode ser muitas vezes
efetivada, unicamente, a partir de tratamentos médicos para
a infertilidade conjugal. Como técnicas de mais frequente
utilizagdo na reproducio humana, realizadas em laboratério
apropriado, para que muitos casais possam alcangar o sonho
de serem pais, encontram-se:

a) anseminacao intrauterina (1U), que consiste na intro-
ducio de espermatozoides, previamente preparados,
no interior do Utero para aumentar a possibilidade de
gestacdo naquele ciclo;

b) a fertiliza¢ao in vitro (FIV), que propicia a unio de
6vulos e espermatozoides, com posterior formagio
de embrides fora do organismo feminino seguida da
transferéncia de um ou mais embrides para o utero
da futura mae;

C) ainje¢do intracitoplasmatica de espermatozoides (1CSI),
introdu¢io de um espermatozoide através de uma
agulha no interior do évulo, resultando na formagio
de embrides.
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Entre as técnicas alternativas, incluem-se a doacio de
sémen, a doagdo de Gvulos, a doacio de embrides e ttero de
substituicao (de aluguel).

Nio conseguir ou estar impossibilitado de gerar um filho
e dar continuidade a familia leva a intensa desmotivacio. A
frustragdo frente ao empecilho de uma gravidez saudével,
as falhas, a falta de controle nas tentativas fracassadas nos
recorrentes tratamentos médicos e psicolégicos geram de-
pressao e descontrole. Comumente, surgem sentimentos de
raiva e duvida:

O que houve? Quem tem culpa? O que acontecen?
Qual o motivo de nao dar certo? O que fazer com a dor
diante do procedimento médico que fracassou?

Os sentimentos negativos, de vazio e fracasso, aumen-
tam e a expectativa se torna crescente. A cada més, a mulher
sente-se gravida e em seguida com a sensagdo de perda do

filho esperado, do filho do desejo.
E ENQUANTO A GRAVIDEZ NAO VEM?

Enquanto esperam pela possibilidade de gestar, mulheres
sentem-se gravidas inimeras vezes, o que vem acompanhado
de profunda tristeza quando nio se concretiza a sensagdo de
estar gravida. A ilusio toma conta e pode acontecer muitas
vezes de uma mulher simular inconscientemente uma gestagao,
passar a sentir enjoos, notar a barriga crescendo e sentir outros
sintomas que sinalizariam o inicio de um periodo gestacional.
Frente as dificuldades de fecundidade, volta-se intensamente
as tentativas de engravidar, tornar-se obstinadas por ter filhos.
Relatos de vérias mulheres demonstram a rotina da busca de
diferentes profissionais dessa drea, ansiadas pela realiza¢io do
sonho da maternidade. Tudo o que desejam e pensam gira
em torno de terem um bebé. Esperam, néo raro, anos para
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conseguirem a gravidez. Isso representa estresse emocional e
fisico. Sdo falas comuns: “— Mewu marido me apoia e seguramente
tudo é muito dificil para ele também, mas com certeza ele nao deve
entender o que significa ficar menstruada todo més. E como perder
a chance, o filho, todas as vezes. Nao estar novamente gravida”.

Langer (1986) afirma, entretanto, que tais mulheres com
dificuldade em engravidar, ou ainda, em levar uma gravidez
até o seu estagio final, apesar de referirem em nivel consciente
forte demanda em se tornarem mdes, apresentam paralela-
mente muita angUstia quanto a concretizagao desse fendmeno.

O BEBE DO IMAGINARIO

Este filho, mesmo antes de concebido, jd carregado de
uma pré-histéria. Pré-existe, pois seus pais, antes de o bebé
ter um corpo, jd 0 imaginam, pensam no nome, em como ele
serd. E algo que ficard marcado na histéria e nas expectativas
destes pais. Ao desejar um filho, este comega a existir. Os pais
imaginam seus bebés, particularidades fisicas e caracteristicas
emocionais que se tornam imprescindiveis para a crianga e
também para os pais. Anterior a gravidez e ao nascimento, va-
rios atributos sdo destinados pelas fantasias da dupla parental.

Para Lebovici (1992), outro ponto a ser destacado refere-
-se a0 bebé imagindrio da mie, fruto do desejo de gravidez,
da interagio mae/feto, que faz parte de suas abstragdes e é
composto por impressdes e volicdes oriundas de experiéncias
anteriores.

O bebé imaginado pela mae dard a possibilidade de ele ir
se constituindo num sujeito, j4 que é papel fundamental da mae
interpretar e humanizar os impulsos do seu filho, dando-lhes um
significado, que estd pautado e fusionado com a histéria da mae
e com o seu desejo em relagdo a essa crianca. Sio as tradugdes e
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entendimentos realizados pela mae a respeito dos comportamentos
do recém-nascido que vao sendo inseridos na caracterizacio desse
futuro ser (AULAGNIER 1989, apud FERRARI e PICCININI,
2010).

Na espera de um filho, o casal deposita nele sonhos,
ideias, expectativas. Independente de quem seja a mie, o
nascimento de um bebé nunca corresponderd a exatamente o
que ela espera, ocupa o lugar de sonhos passados e perdidos.
Devendo este filho estar ligado a sua fantasmatica, necessita
recompensar o que passou na gestacao e no parto, fazendo-a
feliz. O filho real vai mostrando aos pais o seu lugar (MAN-
NONI, 1988). Habitualmente, os futuros pais conferem
caracteristicas fisicas e psiquicas aos filhos, tal como se ouve:
“— serd parecido com o pai?”; “claro que vai puxar calminho
igual a mae!” “Os cabelinhos serdo claroes...”. E assim vao se
constituindo no imagindrio os detalhes do bebé. Mas quando
este filho nao é o do desejo? I quando, apds tanta expectativa,
investimento constante, este filho nao é sauddavel? E quando nasce
uma crianga deficiente? E a perda do filho sadio que nao veio?

SUCESSO

O nascimento de um bebé ja traz uma longa histdria,
além das indmeras caracteristicas genéticas, a crianga chega
ao mundo com o histérico de sua vida intrauterina, que pode
influenciar a saide na infincia e na fase adulta de maneira
positiva ou negativa. E essa influéncia continua a cada dia de
vida do bebé em desenvolvimento. O mesmo ocorre quando
uma pessoa ou uma diade opta pela adogdo. Buscam aquele
filho que complemente as demandas do bebé esperado.

De acordo com a estatistica mundial a média de sucesso
em reproducido humana assistida aumentou para 35% a 45%
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atualmente, convertendo-a numa maior possibilidade para
inimeras pessoas insistentes em formar lagos familiares.

O sucesso também se deve a uma vida sem filhos. Sabe-
-se que algumas mulheres ndo desejam ser mies e 0 mesmo
ocorre com homens que ndo desejam a paternidade, descon-
siderando a possibilidade de ter filhos, o que deve ser aceito
e compreendido. Um individuo ou um casal sem filhos cria
na maioria dos casos, centros de interesses diversos, especial-
mente fora do lar.

Conquistas sdo produtos de investimento interno, de
dedicagdo pessoal, de garra, de lutas constantes pelos ideais
¢ objetivos préprios. E seguir em frente buscando os sonhos,
sendo feliz e vencendo as barreiras que a vida apresenta.

Pegue um sorriso e doe a quem jamais o teve...

Pegue um raio de sol e faga-o voar ld onde reina a noite...

Pegue uma lagrima e ponha no rosto de quem jamais chorou...
Pegue a coragem e ponha-a no animo de quem jamais soube lutar...
Descubra a vida e narre-a a quem nao sabe entendé-la...

Pegue a esperanga e viva na sua luz...

Pegue a bondade e doe-a a quem nao sabe doar...

Descubra o amor e faga-o conhecer o mundo...

GANDHI
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CAPITULO

®

PAIS QUE ADOECEM
SEUS FILHOS

Marisa Potiens Zilio e Albino Julio Sciesleski

Ser casal ndo tem a ver com ser familia, pois esta implica
a maternidade e a paternidade, sendo o filho o que concede
esta condi¢do. Construir uma familia ndo é ficil e muitos

casais ndo estdo preparados para serem pais.

Esta imaturidade ndo corresponde necessariamente a
idade, mas no perceber-se e no aceitar-se dentro desse novo
papel paternal que exige rentdncias, aceitages, sacrificios,
responsabilidades. Varios fatores poderdo contribuir para que
se alcance este estdgio, como, por exemplo, uma estrutura
psiquica amadurecida, que, a partir, mais ou menos, dos 25
anos, proporciona aos jovens buscarem e assumirem novas
responsabilidades, casamento, trabalho, estudo, representacoes
sociais. Mesmo assim, poderdo ocorrer fragilidades, como
citimes da relagdo da mde com o filho, por parte do pai; ig-
norincia ou abandono do papel de esposa, pela mae, enfim,
situagoes de despreparo dispensdveis para esta tdo nobre e
exigente missao: a da construcio de um sugeito, de um pequeno
ser que terd necessariamente que se reconhecer como um ser
presente no mundo e com vida prépria através de seus pais.
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Nesse processo de construcio dos filhos, os pais terdo
que compreender e auxiliar para que, se possivel, danos nio
sejam causados nesta formacio psiquica. E comum que pais
despreparados nem sempre percebam, por exemplo, a impor-
tdncia do brinquedo, da arte e da criatividade, tampouco de
suas presengas, dos seus carinhos e da aceitagdo da crianga.
Além disso, enfrentam mais dificuldades, ainda, quando tém
que avaliar as medidas e os limites que devem impor:

O que ¢ protegao e o que é superprotecao? O que deixar fa-
zer? O que proibir? Quando conversar? Quando e como castigar
ou recompensar?

As respostas a essas questoes exigem alguma compreen-
sdo. Por exemplo, a crianga arteira, como nos diz Rafael Célia
(1996), demonstra interesse, curiosidade, espontaneidade,
tdo necessarios ao desenvolvimento da inteligéncia. Todos os
brinquedos sdo colaboradores das aprendizagens e das cons-
trugdes psiquicas, pois é brincando que a crianca se ajusta e
compreende a realidade.

Isso nos permite conclusdes muito importantes a respeito
da atividade ludica da crianca. A primeira é que ela estd na
base de muitas, talvez de todas as atividades humanas, como
vimos na magia e no teatro. O que hd de maravilhoso no faz-
-de-conta € a possibilidade de transferir o acontecimento real
para uma ideia que pode ser jogada no pensamento, sem leis,
sem compromissos ou riscos, na mais absoluta liberdade que
o ser humano possui, que é a de pensar. Entdo, neste brincar
interno, a crianga tem a possibilidade de fazer comparacoes,
arranjos e previsdes que sio verdadeiras hipdteses de inves-
tigacio do mundo (CELIA, 1996, p. 63).

Quem educa, necessita saber da importancia do brinque-
do e de, como pai e mée, também participarem deste brincar,
bem como deixar brincar sozinho. S6 brinca, quem resgata
de sua infincia, a crianga que muito brincou.
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Lembro de um paciente que me disse: “— Meu amigo
queria ter um carro, eu um aviao, € meus pais diziam que eu era
wm louco, eu acreditei nisto e deixei de sonhar”.

Como se vé, ndo é nada simples ser pai e ser mae. Isso
implica harmonia, ajustamento, coeréncia e muito amor entre
ambos. E o despreparo dos pais nesse quesito, pode causar
danos irreparaveis.

E no brinquedo e pelo brinquedo que a crianca se encon-
tra, deduz, faz inferéncias, erra e corrige e, assim, caminha
para uma formacio cidadi, um ser do coletivo, sem perder
sua referéncia e individualidade préprias.

Essas consideragdes do e sobre o brinquedo sio apenas
referéncias para que compreendamos o quanto necessitamos
saber sobre a evolugdo de uma crianga. Poderfamos discorrer
sobre varios outros aspectos, mas queremos nos deter sobre o
quanto podemos adoecer nossos filhos, quando nao estamos
prontos para sermos pais.

Enfim, é na riqueza das interagdes humanas que o ser
humano se constréi.

A satde infantil fica quase que totalmente como se fosse
de total responsabilidade dos pais. Sabemos que nio se trata
apenas disso, mas de como a crianca reage aos obstdculos que
a ela sdo impostos.

Perceber que algo ndo vai bem com o filho tampouco é
tarefa fcil. Quando uma crianga estd psiquicamente adoecida,
desencadeia uma verdadeira neurose familiar, a qual pode
ser traduzida em culpas e acusagoes. Descobrir a origem dos
enganos paternos (falta de preparo para a projenitura, desejos
reprimidos, insatisfacdes com a vida conjugal, social, econd-
mica), pode até ser proveitoso, mas, para isto, é necessario
que haja maturidade suficiente para que os pais olhem para
st mesmos, num processo de reflexdo, para se descobrirem
COmMO pessoas e como pais.
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Geralmente, os pais tornam-se reféns de situacdes em que
nio sabem até onde vai a normalidade, a satide ou a doenga
e a dificuldade dos filhos. Corremos o risco de comparar
nosso filho a outras criangas, negando sua individualidade e
negando, muitas vezes, que estamos comparando nosso filho
real ao filho de nosso desejo.

Todas as criangas terdo dificuldades, maiores ou menores
para se adaptarem a exigéncias, no entanto, percebemos que
algumas ndo aceitam as frustragdes naturais, desenvolvendo
sintomas, que poderdo significar doencas.

Nio raramente, recebemos criangas em nossos consult6-
rios, com pais ansiosos para saberem se o comportamento de
seu filho é normal, com consternacdes como estas: “— Meu
filho ainda nao fala e tem 2 anos”. “— Na escola, a professora diz

» <<

que ele perturba”. “— Meu filho ndo obedece ninguém’. “— Muitas
vezes, deixamos fazer o que quer porque nao sabemos lidar com

suas birras e agressoes”.

Antes mesmo de qualquer hipétese diagnéstica, porém,
hd que ver em que contexto esta crianca estd se desenvol-
vendo e como os pais estdo conduzindo seus papéis de afeto,
autoridade, exigéncia, seguranca, equilibrio e compreensio;
se compreendem o desenvolvimento de uma crianca, ou se
realmente estamos diante de um sofrimento psiquico, de uma
crianca dificil. Pois ndo é raro acontecer de a crianga estar
apresentando apenas o sintoma das perturbagoes e neuroses
familiares. Nesse caso, hd que saber se estes pais sdo capazes
de reverem a si mesmos nesta relacao.

Ousamos dizer que dificilmente a crianga adoece emo-
cionalmente se seus pais também nio estiverem adoecidos.
Dificil serd para estes pais ndo se sentirem julgados e des-
velados, assumindo a si mesmos. Sentimentos contraditérios
se instalam: de um lado o amor e do outro o ressentimento
e a frustragio.
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Quando se instala uma doenga psiquica numa crianga,
nao ha davidas de que os pais também estio adoecidos. Sendo
assim, independemente dos motivos que causaram a doenga
do filho, sempre subsiste a presenca do sentimento de culpa
pela condigio da crianca.

Como diz Freud, deve prevalecer, neste momento, o bom
senso, a consciéncia.

Muitas vezes, os pais também adiam o tratamento de
uma crianca, nio somente porque tém dificuldade em lidar
com a situacdo. Como os sintomas nem sempre sao pertur-
badores ou reconhecidos (criangas extremamente silenciosas,
sem amigos, sem exigéncias, com alguns tiques ou manias),
sdo dificeis de serem percebidos como sofrimentos. Criangas
rebeldes e opositoras conduzem mais rapidamente a tomada
de atitudes e a busca de tratamento e ajuda.

A verdade é que todos nés desejamos filhos sadios e
sabemos o quanto somos participantes deste processo. A
ndo-aceitagio dos pais em receber ajuda e entender que seu
filho necessita de tratamento, leva a uma situagdo cronica e
irreversivel, comprometendo o futuro da crianga e da familia.

E de conhecimento popular o seguinte drama contado
como ligdo aos pais:

Meu filho estd doente. Hoje, adulto, muitas vezes, nao tem
definigoes nem projetos. Continua nao tolerando frustragoes, e vejo
que nao o ensinamos. Demos a ele muita liberdade. Nao exigimos,
nao cobramos. Hoje ndo tolera cobranga, seja de quem for. Seu
cardter € fragil e duvidoso. Causamos um grande mal a nosso filho.

Quando neném, o protegiamos de tudo e de todos. Foi dor-
mir em seu proprio quarto quando ja tinha alguma idade, tendo
dificuldade em se acostumar a isto com muito medo. A comida
era dada por nds, nao queriamos que se sujasse. Quando brigava,
por algum bringuedo ou espago, prontamente o defendiamos e ele
nunca era o culpado. O que era certo ou nao...bem, poucas vezes
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lhe era exigido e quando wm de nds ousava fazer, logo o outro
entrava em sua defesa. Ele era o rei. Nao percebiamos que estas
atitudes escondiam nossa rejeigao a crianga dificil que ele era,
nem tampouco o quanto isto o estava tornando fragil perante a
vida. Hoje, sem estudo e sem trabalho, continuamos nossa missao
de protegé-lo, de sustentd-lo.

As vezes, luta por algum querer ainda que ilegitimo, mas,
como lutou, justifica este querer como se fosse algo de muito valor
como se tivesse sido conquistado com grande trabalho e esforo.
Meu filho esta doente. Nés fomos o virus. Dificil admitir que se
trata de wma doenga cronica e de dificil reversao. Mas toda e
qualquer doenga seja fisica, seja psiquica, mental, pode e deve ser
tratada com especialistas adequados.

Hoje 56 nos resta continuar protegendo-o, como se ele fosse
incapaz perante a pripria vida efou procurar o tratamento
adequado.

Chegar a esta consciéncia é angustiante e doloroso, o
que leva, por vezes, a negagio e a ilusio de que tudo poderd
ser revertido.

Quando reconhecemos que a superprotegiao sempre é
adoecedora, lembramos também aos pais das criangas porta-
doras de limitagdes que o mesmo se aplica a elas. Protegidas,
nio se desenvolverio, ndo se reconhecerdo como capazes.
Superprote¢io sempre € e serd limitante. Todos nds queremos
o méximo no desenvolvimento de nossos filhos e isso exige
esforco e trabalho, exigéncias.

Um olhar sobre o quanto somos capazes de esforcos e
sacrificios conosco dard a dimensio do quanto podemos e
devemos exigir do outro, considerando-o um ser capaz.

Para o reconhecimento do filho como sujeito, portador
de sofrimentos, angustias e faltas, é necessdrio a castracio dos
pais. Muitos autores nos propoem a necessidade de os pais
verem o filho como um semelhante, com inteligéncia e enten-
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dimento das coisas da vida, uma crianga dotada de desejos.
Perigo ha quando o veem como um corpo de necessidades,
mal regrado e falho, como se o tempo pudesse resolver e
determinar todo o futuro.

Sem duvida, nossas criancas sdo os nossos herdeiros, de
tudo o que fomos e somos, de tudo o que pensamos, de como
construimos nossa adaptagdo social, de nossos desejos e da
autorizagdo de seus préprios desejos.

Winnicott (1993, p. 71) afirma que cada bebé e cada
crianca cria a familia a partir da forma como respondem aos
estimulos e se apresentam diante das caracteristicas do meio
externo e interno.

E isto depende de um ambiente suficientemente bom,
mesmo diante de um bebé que possa apresentar-se dificil, o
qual supde a capacidade de os pais tolerarem e lidarem com
a situagdo, com o disttrbio. Isso supde pais maduros, que se
amem e se completem; pais capazes de amar incondicional-
mente o filho, proporcionando o melhor para seu desenvol-
vimento; pais que reconhecem suas cu#/pas e a capacidade de
lidar com elas; pais que estejam prontos para assumir toda e
qualquer adversidade, sem adoecer.

Em muitos escritos, Freud aponta como fundamental
0 bom senso dos pais. Vamos lembrar do que foi falado no
inicio deste capitulo: antes da familia, existe um casal que
deve ser pleno de compartilhamento, confianga e amor; que
deve continuar a se cultivar como tal, tendo seus espacos de
intimidade e trocas.

Por fim, vale muito a pena lembrar da participagio da
escola na saide de seus educandos e sua familia. Professores
bem preparados sio grandes auxiliares na percepg¢ao dos pais
sobre suas condutas, pois cooperam nos encaminhamentos
terapéuticos; promovem reunides desenvolvendo temas per-
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tinentes ao papel dos pais; auxiliam na mudanga; levam a
andlise de contextos e ensinam regras fundamentais.

Professores mal preparados ndo ouvem seus alunos; nao
auxiliam o contexto; nao cooperam com a saude das criangas;
ndo se ddo conta das diferencas entre criancas sadias, espertas,
curiosas e adoecidas por problemas domésticos e mentais.

Em certa ocasido, vem a lembranca de uma estagidria
da Educagio Especial. Seus alunos, com quase nenhuma
higiene, mais faltavam do que frequentavam a aula. Logo,
questionamos sobre como viviam as familias e percebemos
que, além de extremamente pobres, ndo tinham qualquer
estrutura, nem dgua, nem esgoto, nem alimento.

De pronto, conversamos sobre como a comunidade po-
deria cooperar com as mudancas e fizemos apontamentos. A
prefeitura instalou luz e dgua. O comércio entregou roupas
bacias, baldes panelas... A escola abriu um espago de apren-
dizagens para as maes, que passaram a vir a instituicio com
seus filhos para aprender a ler, a fazer bolos, a fazer trico,
costura, com a ajuda de senhoras da comunidade.

Nio € necessdrio dizer das grandes transformacoes que se
operaram. Criancas rebaixadas, psicotizadas, encontraram um
sentido para sua existéncia. Maes se valorizaram e valorizaram
seus filhos, tornando-se pessoas melhores para suas familias.

Este foi apenas um comeco para aquela comunidade,
antes tdo abandonada, mas que serve, aqui, para mostrar a
importincia da escola na vida das familias.

Nio somos os culpados por todas as dificuldades dos
nossos filhos, mas somos os responsaveis pelo seu futuro.

E este futuro sim necessita ser construido a partir de
intensas reflexdes sobre como estamos conduzindo a saide
fisica e mental de nossa familia.
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CAPITULO

©

UMA EXPERIENCIA
FAMILIAR DE DOENCA
PROLONGADA'

Marisa Potiens Zilio

Fatar de uma experiéncia que ainda € tdo dolorida, torna-
-se tarefa penosa e dificil, mas, lembrando o nosso querido
Luis Paulo, cuja vida foi uma doagio constante, nio podemos
negar nossa contribui¢io em qualquer tarefa que possa sig-
nificar crescimento, compreensio, elevacio da alma humana.
Seu coragio so teve lugar para o dar, sem nada pedir em troca.

Quantas vezes fomos interpelados com palavras como:
“— Nao sei como vocés suportam!”. Palavras estranhas para nos,
pois ndo havia peso algum em dar carinho. Havia cansaco,
mas este, que, em muito, era esquecido pelo amor que tudo
espera, tudo suporta e com tudo se alegra.

A doenca de Luis Paulo iniciou em novembro de 1981.
No inicio, foi apenas um grande susto. Havia esperanca de
que tudo seria facilmente contornado. Uma convulsdo... seis
dias de hospitalizacio... exames... pesquisas... a que tudo,

! Relato apresentado no IV Encontro de Enfermeiras Pediatras do Hospital da
Crianga Santo Antonio, 1985.
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apesar da grande vitalidade, energia e alegria de viver, nosso
pequeno filho suportava, e com tudo cooperava, sem temor,
sem lutas... e assim foi até o fim, com uma for¢a incrivel,
uma docilidade jamais imaginada numa crianca de apenas
dois anos de idade.

Porém, ja neste primeiro momento, sentimos que se
tratava de algo mais sério, pois ainda lembro da mio de
seu médico carinhosamente em meu ombro antes de dizer:
“— Vamos rezar e pedir a Deus para que tudo corra bem!”. Um
frio percorreu nossa alma. Fra a primeira nuvem, a primeira

grande dor.

Mas, nosso filho, contrariando em muito a ciéncia, crescia
alegre e feliz e, nos intervalos, onde parecia ser uma crianga
sem comprometimentos, vivia intensa e alegremente tudo
que podia, levando um dos especialistas a expressar em seu
relatério: “— Trata-se de uma crianga brilhante!”.

No inicio, um més... dois de convivio com a familia e
quinze ou vinte dias de hospital, com crises convulsivas de
dificil controle. Aos poucos, a situagio modificava-se e ja
tinhamos ele muito pouco conosco em casa.

Foram trés anos e meio. Outros comprometimentos
foram lentamente se instalando. Sua linguagem estacionou e
depois diminuiu, depois perdeu o tonus de sua mio direita,
que logo substituiu pela esquerda, chegou a vez de seu brago,
sua perninha... e, no final, jd ndo podia mais caminhar ou

levantar-se por si mesmo.

Lembro-me com muita dor que, as vezes, ele queria algo
que nio sabia explicar e chorava muito, compreendendo sua
limitagdo. Sua inteligéncia, porém, parecia preservada, pois a
tudo entendia, e seus grandes olhos azuis traduziam-nos sua

compreensdo de forma que também nos traduziam tudo ou
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quase tudo, porque também nossas limitagdes se associavam
as dele.

Suas lagrimas eram longas e sentidas. Seus sorrisos
eram largos e indescritiveis. Seus bracos vinham tdo cheios
de amor e carinho, que quem os recebeu, creio jamais podera
se esquecer do calor daquelas maozinhas.

Tudo nele era grande, era perfeito. Se alguém revelou
Cristo para nés, esse alguém foi Luis Paulo e ninguém até
hoje o fez como ele. Muitas vezes, parecia o préprio Senhor
Jesus, silencioso e entregue ao seu sofrimento, como se algo
maior, mais sublime e divino o aguardasse.

Como nés pudemos entdo manter, durante tanto tempo,
um sofrimento crescente, interferindo em nossa luta, em nossas
esperangas e em nossa vida, o equilibrio e a for¢a necessiria
para dar a Luis Paulo e aos outros filhos toda a alegria a que
tinham direito! Como pudemos?

Pessoas que nos visitavam, muitas vezes expressavam a
sua admiracdo: “— Como vocés conseguem ser tranquilos e feli-
zes?”, “— Como sao unidos!” “— Como as criangas enfrentam
bem a situagao!”

Fu chegava a pensar que nio estava conseguindo ver
com clareza. Talvez algo existisse por detrds daquele aparente
equilibrio. Serd que estaria me enganando? Mas nao. Hoje,
realmente, essa paz se tornou mais clara e comega a repercutir
em outros pontos da vida de nossos filhos.

Principalmente das meninas, j4 adolescentes. Havia, sem
divida alguma, o lado humano. Os momentos de fraqueza.
Fu conversava e indagava a mim mesma:

«

Meu Deus, o que “Tu” queres de nos?

— Se nao fosse o problema do Luis, nossa vida seria bem
diferente (nunca “se nao fosse o Luis”).

— Quanta despesa!l Quanto sacrificio?
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— Quanta inseguranga?

— Por qué? Quanta limitacao e desorientagao!

— Quanta solidao!”

Comegamos a analisar o que nos levou a manter este
equilibrio. Foi nossa fé em Deus, na oracio, em nossa ca-
pacidade de pais, cuja resiliéncia aumentava com o amor ao
Luis Paulo, que, apesar de tdo pequeno e fragilizado, tinha
a forca de um ledo.

Foi nosso amor a vida, ao Luis Paulo, as outras criangas
doentes e aos nossos filhos, Luciana, Andréa e Pietro, que
nos fazia compreender que a vida continua. Até porque seus
coragoes apertados ndo nos negavam nenhum afeto e nenhuma
compreensao.

E, também, foi a esperanca na ciéncia, nos médicos, na
enfermagem, no futuro..., sem perder o senso da realidade
que nos apontava para uma luta sem tréguas nem sucesso,
sobretudo, ficamos firmes em nossos propdsitos. Noites sem
sono, mal alimentados, nada disso importava, nada disso con-
tava, porque a esperanga era maior e continudvamos lutando.
Um pensamento nas horas de angustia e desesperanca nos
acompanhava: “— Sempre faremos o melhor; sempre lutaremos e
¢ esta atitude que nos tornard tranquilos seja o que for acontecer!
Temos o compromisso de dar [é, amor e esperanca como modelo
para nossos filthos!”

Também ndo nos negamos a viver os momentos, tal qual
eles se apresentavam: hora de chorar, hora de se alegrar, hora
de repartir, hora de solido.

Fizemos do hospital a extensdo de nossa casa. Dia da
crianga era carregado de baldes, presentes e brincadeiras.
S6 abrfamos mao disto quando a satde de Luis Paulo nio
nos permitia. No Natal, lembro em especial o de 1983, no
Hospital da Crianga, foi permitido que, junto com as familias
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e pacientes (criancas) daquele andar, nés enfeitdssemos os
corredores, distribuissemos presentes e torndssemos o Natal
mais cristio e mais significativo, com oracdes e cantos de

verdadeira esperanga a todos.

Nio nos fechamos para a experiéncia, nem para a dor.
Nio compreendfamos o mistério, mas procurdvamos eliminar
toda a culpa de nossos coracdes. Nao nos sentimos castigados,
mas nunca pensamos que nao merecfamos. Compreendfamos
a nossa humanidade e procurdvamos compreendé-la em toda

a dimensao do que € ser humano.

Estes sentimentos de dor, culpa, revoltas estavam presen-

tes, porém lutdvamos em oragao para que nao nos dominassem.

Calvario ou redengao? Por eles, todos passamos e isto nio

nos isenta de novos sofrimentos ou de novas dores.

Muitas vezes, sentimentos contraditérios tomavam conta
de nossos coracdes. Aprendiamos com a dor, tornamos-nos
pessoas enriquecidas em nossas percepgdes, pois nos aproxi-
mamos mais de nossa humanidade. Fizemos amigos, conhe-
cemos médicos e enfermeiros muito humanos, dedicados e,
principalmente, tivemos Luis Paulo, cuja personalidade nos

questionava sobre o mistério da prépria vida.

Procuramos desenvolver entre nds uma atitude de con-
fianca e amor incondicional, compreendendo nossas falhas

enquanto marido e mulher, pai e mie e filhos.

Quando um parecia sucumbir, o outro entrava com sua
ajuda. Procurdvamos atenuar as explosdes de dor e raiva com
um colo, um abrago, um beijo. Sempre assim, perfeito? Claro
que ndo. As vezes nos viamos num emaranhado de atitudes
e exigéncias sem sentido. Brigdvamos, ficivamos de mal, mas
o primeiro a perceber o porqué de nossa confusio, retomava
o didlogo e tudo se equilibrava.
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Dizer sempre a verdade era dificil, mas fazfamos, ainda
que nio completamente. Foi surpreendente com minha filha
mais velha, na época com 9 anos, quando me disse que nem
sempre percebia a gravidade da satide de Luis Paulo. Pensei:
“Serd que sempre dizfamos tudo?” “Serd que nio os poupamos
de certas verdades:”

Procuramos vencer todos os desafios juntos e nunca nos
afastamos dele.

Cultivamos o perddo. Primeiro, a nés mesmos, pelo que
nio sabfamos e nio podiamos fazer. Perddo aos médicos e
enfermeiros, pelas suas limitagoes e falhas. Aos amigos, que
falharam com seu apoio e sua presenga. Aos enfermeiros cujo
cansa¢o e humanidade, muitas vezes, tornaram falho o seu
trabalho. Perdio ao nosso pequeno Luis Paulo, por ser tio
nobre e rico, tornando ainda mais dificil aceitar a sua partida.
Perddo aos que se alegraram com nossa dor, pensando em um
descanso de um cansaco que ndo havia. Perdao aos mistérios
da vida e a nossa ignorincia.

O dltimo ponto e talvez um dos mais importantes refere-
-se ao trabalho da enfermagem. Talvez vocés, enfermeiros,
nio compreendam o quio grande ¢ a importincia de suas
presencas e de seu trabalho para nés, pais.

A soliddo que se apossa de nds, pais, e o sentimento de
impoténcia diante do que nem o nosso grande amor pode
mudar, s6 é compensado pelos cuidados que vém de vocés,
pela presenca carinhosa, pela vocagio expressa em cada gesto,
e, quando isto ndo acontece, fere-nos profundamente.

As tnicas tarefas que podemos fazer pelos nossos filhos
doentes e que traduzem nosso carinho e nossa doagio, sdo as
do cuidar, sendo vocés, que partilham diretamente e, muitas
vezes, até nos substituem quase que totalmente.

Jamais esquecemos dos cuidados técnicos, dos brin-
quedos, da preocupagao partilhada, dos plantdes estendidos,

132

Pais competentes de filhos doentes



dos sorrisos e alegrias nos momentos das vitérias e dos olhos

cheios de lagrimas nas derrotas.

Vivemos em varios hospitais durante trés anos. Inde-
pendente dos recursos técnicos, sentimo-nos mais seguros
e acolhidos, quando, por parte da enfermagem, revelava-se
verdadeira vocacio, o que, em muito, foi-nos revelado dentro
do hospital, onde nosso filho recebia nio sé cuidados médi-
cos, como também carinho, compreensio e amor que vinha

de vocés.

A vocacdo e a humanidade sdo, sem duvidas, responsa-
veis pelo clima de confianca dos pais. Ndo sabemos medir a
capacidade técnica, mas sentimos a dedicagio.

Vimos muitas criancas em condigoes graves sobreviverem,
nio pelos cuidados técnicos, mas pelo amor que recebiam;
também muitas morrerem porque esse amor nio existia.

Lembro-me de que, ndo raras vezes, comentivamos,
<

ao sair do hospital: “— Hoje estamos tranquilos porque tal
Sfunciondrio ou tal equipe cuidard de nosso filho”.

Crianga aceita e amada é quase sempre crianca curada.
E este amor que os filhos nos ddo estende-se na atencio e
compreensio de nossas falhas como pais. Nesse momento,
nossa inseguranga faz com que tudo pareca grande. Qualquer
gesto poderd nos tranquilizar ou nos ferir profundamente. S6 a
maturidade vocacional de vocés entenderd esta nossa limitagéo.

Entendemos também que os médicos nada poderdo fazer
se ndo contarem com o trabalho responsavel da enfermagem.
Seus estudos, suas pesquisas cairdo por terra, se nao houver
a observacio cuidadosa e a participa¢io nas decisdes que s6
a dedicagdo de vocés (profissionais da enfermagem) poderd
realizar. Verdadeiros milagres se realizam por este trabalho.

Por tudo isso é que vocés nos foram tdo importantes, tio
fundamentais. As 24 horas que passavam conosco partilhando
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de nossas dores, suas dores, ajudando a aliviar nosso cansago,
alegrando-se com nossa alegria, ouvindo-nos como pessoas,

isso tudo nos levou a encontrar uma forca maior.

Vocés foram também um pouco de céu nestes momentos
tdao dificeis.

Luis Paulo é a grande graca de Deus em nossas vidas.
Se Cristo estd presente nos homens, ele fez-se muito mais
perceptivel e visivel na vida do nosso pequeno filho.

H4 uma grande diferenca que gostarfamos fosse assi-
milada por vocés. Temos uma crianga doente. Nés vemos
apenas o nosso filho sadio, que ficou doente. Nossos Angulos
de entendimento do problema da crianca é que nos fazem
agir diferentemente. Creio até que, muitas vezes, vocés se
assustam com nossos exageros, mas nio se assustem, eles
vém do coragdo. Se pudéssemos ouvir Luis Paulo, muito
provavelmente ele diria:

“Niao deixem de ouvir atentamente o que uma maezinha
estd pensando. Ela vé com intuigdo, que, muitas vezes, pode
ser mais forte do que qualquer ciéncia. Cedam seu conheci-
mento e somem a ele a intui¢do da mae, do pai. Os nossos
olhares de filhos dizem muito mais do que qualquer exame,
por mais moderno que seja. Nossas maes sabem quando
estamos piorando ou quando estamos melhor. As vezes se
enganam, é verdade, porque Deus nio revela tudo a elas, mas
podem ser tuteis com o seu amor”.

Voltando a atencao ao Luis Paulo, hoje muito mais
presente em nossas vidas, nunca esquecam quanta fonte de
graga ele foi em nosso meio e das licdes mais nobres que nos
ensinou, foi a de sorrir para todos, amar a todos e ser feliz até

o fim, como quem vé sua vida como a maior graga recebida.

Lembrem-se de seu carinho e amor, mesmo para aqueles

que o feriam, com suas tarefas hospitalares.
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Lembrem-se de que nunca desanimou, mesmo nos seus
plores momentos.

Lembrem-se de que nunca deixou de ser grato.

Lembrem-se de que nunca deixou de amar e sorrir. A
sua imagem e sua lembranca ndo nos permitirdo jamais deixar
de ter alegria e amor pelo que fazemos e por quem fazemos.

Ninguém foi preparado para perder. Ganhamos sempre.
Ganhamos a vida de graga.

Ganhamos a natureza, o carinho, o calor e o frio, tudo de
graca e ainda a inteligéncia e a capacidade de conquistar novas
vidas, novos amores, novas transformacdes. Tudo de graca.

Quando perdemos, a dor é grande porque mostra nossa
impoténcia diante do Ser, diante da existéncia. E a vida que
era de graca tem suas companheiras, também de graca, dor
e morte. A estas duas realidades, somos obrigados a ceder e
a nos curvar. Nada nos pertence. Sio presentes que se vio...
efémeros...

Tombamos, enfraquecemos até o dia em que possamos
compreender e partilhar o mistério da eternidade.

Obrigado, filhinho, por vocé ter vivido entre nés.

Obrigado pelo muito que vocé nos ensinou.

Pelo amor que nos deu, pela graca de nos mostrar mais
do que ninguém o amor a Deus, a vida e aos homens.

Ninguém no mundo foi mais feliz do que nés, enquanto
vocé era presenca. Ninguém aprendeu tanto e recebeu tanto.

Teus poucos cinco anos valeram quase uma eternidade,
que gostarfamos tivesse se perpetuado sempre, sempre. Mas,
a eternidade, que vocé soube mostrar que existe, é a nossa
esperanca. L.a juntos estaremos.

Engracado lembrar que tinhamos e temos orgulho de
vocé. Tantos outros sentimentos podiam fluir em nds, mas
eras tdo especial que sempre nos pareceu a mais bonita e a
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melhor de todas as criangas. Segurar-te no colo era das coisas
que mais nos traziam alegria e felicidade.

Nio € preciso que se emocionem com nossa emogao.

Vocés ja tém as suas proprias. H4 muito de alegria e
tristeza na vida de cada um. Ha muito de Eden ¢ de calvé-
rio. Basta apenas que se abra o cora¢io e a mente, para que,
dividindo experiéncias, possamos ter uma vida mais rica, mais
plena e consequentemente mais digna de ser vivida.

Em tudo, procurem perceber que nada foi conquistado
sem muita fé e oracdo. E, se nio percebemos o milagre da
cura, percebemos o do amor, que é muito mais gratificante que
o primeiro. Amar e ser amado plenamente por uma crianga é
o melhor que Deus pode dar a cada um de nés.
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erd que a palavra “proximo” ainda pode ser sinénimo de
“semelhante ser humano’? Estd mais dificil de se ver de verdade hoje em
dia... pois a “modernidade” afasta-nos por cercas elétricas, computado-
res, celulares, hordrios evasivos e auwtomdveis de vidros escuros.
Humm... diante de um temporal de indiferenca dissimulada na seguran-
¢a, no conforto e na economia de tempo e dinheiro, como pedir atengao?

Este livro, em relagdo ao que se propoe, vem a ser um raio de sol,
prenunciando um tempo bom para pais/familias que tém filhos doentes ou
vice-versa e incorvem em desengano, aceitagdo e luta quando, por nasci-
mento ou acidente, passam a conviver com um portador de deficiéncia fisi-
ca, tao invariavelmente sedento de contato visual (olho-no-olho mesmo),
atengao (tempo) e empatia (amor).

A partir da experiéncia e vivéncia de profissionais da educa¢do, psi-
cologia e psiguiatria, além de exemplos de casos reas, este livro possibilita
entender muitas coisas, entre elas: que a satisfacdo intima de autorrea-
lizagdo em ver um filho se desenvolvendo é maior do que qualquer sofri-
mento; ¥ que a disciplina, mesmo para um deficiente, deve prepari-lo
para avida do jeito que ele é (lento sim, irvesponsével nio); ¥ que filhos
superprotegidos ou abandonados (tanto os deficientes quanto os seus
1rmaos) muito provavelmente desenvolverao problemas psiquicos croni-
cos; v que as criangas especiais precisam ouvir da boca dos pais que eles se
importams; v precisam ser vistas como completas, tal qual sew espirito,
paraque se sintam amadas e se desenvolvam melhor.

Eline Ester Grossi, portadora de uma doenga degenerativa, num
ato de pensar a comunidade, jd deixou seu vecado no capitulo 10 deste li-
vro: “Eu ndo quero deixar de acreditar que ainda muito das coisas que
1Maging, Sonho e Procuro eu Vou conseguir; que muitos caminfios Vao se
abrir e novos mundos vao estar ao meu alcance, ao alcance das minhas
maos, das minhas rodas, das minhas limitagoes”. Cabe a nds promover o
agir na sociedade, de outra forma teremos que nos acostumar com mais
um neologismo semantico: “priximo’ significando “afastado’.

Charles Pimentel da Silva,

editor de livros
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