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RESUMO

Este trabalho teve como meta elaborar uma anélise bibliografica sobre dois temas pertinentes
na pratica teoldgica e psicoldgica, que sdo a Sindrome de Down e a Resiliéncia. Para tanto,
elaboramos o primeiro capitulo analisando a Sindrome de Down, com suas questdes
genéticas, diagnosticas e orientagdes a familia e aos cuidadores. No segundo capitulo,
buscamos referéncias sobre a Resiliéncia e seu impacto nas pessoas. Entendemos que ¢ uma
caracteristica recebida e adquirida, entdo um instrumento de esperanca. Finalizamos
descrevendo os beneficios do exercicio da Resiliéncia para as familias com portadores de
Sindrome de Down, a relevancia da familia, exemplos praticos da Resiliéncia no Velho e no
Novo Testamento e na atualidade e qual o perfil psicoldégico dos individuos resilientes,
lembrando que esse despertar da Resiliéncia pode ser promovido ndo somente pelos
profissionais da 4rea da saude, mas principalmente nos meios eclesidsticos que, muitas vezes,
tém agido com exclusdo e preconceito € ndo com amor, generosidade e cuidado aos mais
necessitados. Quando uma familia com um portador de Sindrome de Down ¢ acolhida e aceita
na Igreja, verdadeiramente estamos cumprindo o segundo mandamento de Jesus Cristo: amar
0 proximo como a ndés mesmos.

Palavras-chave: Sindrome de Down, Resiliéncia, Teologia.






ABSTRACT

The goal of this paper is to elaborate a bibliographic analysis on two themes that are pertinent
in the theological and psychological practice, Down syndrome and resilience. For this reason
we elaborated the first chapter, analyzing Down syndrome, with its genetic and diagnostic
issues and with orientations to the family and the caregivers. In the second chapter we sought
out references about resilience and its impact on people. We understand that it is a received
and acquired characteristic and therefore an instrument of hope. We finalized our study
describing the benefits of the exercise of resilience for the families of persons with Down
syndrome, the relevance of the family, practical examples from the Old and New Testament
and the present and what the psychological profile of resilient individuals would be,
remembering that this awakening of resilience not only can be promoted by professionals in
the health area, but principally within ecclesiastic environments that, many times, has acted
with exclusion and discrimination and not with love, generosity and caring for the most
needy. When a family of a person with Down syndrome is welcomed and accepted in the
church, we are truly fulfilling the second commandment of Jesus Christ: love your neighbor
as yourself.

Keywords: Down syndrome, Resilience, Theology.
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INTRODUCAO

A dissertagdo “A Sindrome de Down e a Resiliéncia - Uma Analise Teoldgica”
nasceu devido ao desejo de pesquisar como uma familia enfrenta o nascimento de um filho(a)
com Sindrome de Down e quais os beneficios dessa familia em praticar ou ndo a resiliéncia.

Como psicologa, trabalhei em uma instituicdo com criangas portadoras de Sindrome
de Down e seus familiares, e pude presenciar questdes, como: a relagdo de superprote¢do das
maes, 0 rancor ¢ o ciime dos irmaos sadios e a auséncia do pai, na grande maioria das
familias. Esses aspectos despertaram-me o interesse em pesquisar sobre essa sindrome e o
comportamento familiar de seus membros.

Como cristd, pude testemunhar diferentes dindmicas familiares, ora de sucesso, ora
de fracasso, tais como: o empenho de algumas familias que, por meio do acolhimento e da
aceitacdo, possibilitaram um desenvolvimento surpreendente de suas criangas, desempenhos
que chegavam a superar diagnosticos e a surpreender profissionais. Outro caso em que,
infelizmente, a familia era o maior obsticulo para o éxito daquela crianga, ou seja, o
descrédito, o preconceito e a exclusdo eram vivenciados por aqueles que mais deveriam
acreditar em seus pequeninos. Diante disso, o portador de Sindrome de Down tinha poucas
chances de conquistar qualquer éxito.

Outro ponto que muito me surpreendeu foi a questdo da apatia das instituigdes
religiosas frente a dor de familias que receberam, em vez de criangas normais e sadias, filhos
com diagnostico de Sindrome de Down e todo o peso dessa realidade: diferenca fisica,
cuidados constantes, pouco desempenho cognitivo futuro...

Todos esses aspectos chamaram-me a aten¢do, impulsionando-me no
aprofundamento desses dois temas, os quais, raras vezes, sao vistos juntos; sua juncao, porém,
pode determinar saide emocional e qualidade de vida, ndo somente ao portador da Sindrome,
mas também a familia.

Para analisar melhor tais temas, efetuamos um levantamento bibliografico, no
capitulo 1, sobre a Sindrome de Down, aspectos relativos a genética, diagndstico,
caracteristicas gerais, implicacdes da sindrome para familiares e cuidadores, cuidados
psicologicos, outras consideragdes sobre a Sindrome de Down, e consideragdes finais.

No capitulo 2, abordamos a Resiliéncia, aspectos relativos ao conceito, breve
historico, analise psicologica da resiliéncia, o papel da familia no cuidado de pessoas com
Sindrome de Down e as consideracdes finais em que buscamos analisar a resiliéncia a luz das

Escrituras.
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Finalmente, no capitulo 3, buscamos correlacionar a Sindrome de Down e a
Resiliéncia, no capitulo denominado: O Papel da Resiliéncia no Acompanhamento Familiar,
no qual analisamos a relevancia da familia, citamos exemplos praticos da resiliéncia na
atualidade, no Novo e no Velho Testamento, o perfil psicoldégico dos resilientes e a
apresentacdo das consideragdes finais. Ao fim de cada capitulo, nos topicos denominados
Consideragdes Finais, elaboramos breves analises teoldgicas, relacionando a temética

trabalhada do capitulo com a Teologia, objetivando esclarecer as dimensdes do cuidado.



1 A SINDROME DE DOWN

Neste capitulo, fizemos uma revisdo bibliografica a respeito da Sindrome de Down,
sua origem, analise das questdes genéticas e diagndsticos, caracteristicas gerais sobre o
portador da Sindrome, implica¢cdes importantes que devem atentar-se tanto a familiares
quanto a cuidadores, o cuidado psicologico necessario a crianga e aos familiares, e outras
questdes relevantes a Sindrome de Down. Finalizamos com as consideragdes finais referentes
a esse capitulo.

Ao pensarmos sobre a Sindrome de Down, devemos clarificar que se trata de um
distirbio genético. A crianca ja apresenta essa Sindrome desde sua vida intrauterina. A
Sindrome de Down, também conhecida como Trissomia do 21, foi descrita ha quase 150
anos, e recebeu esse nome em homenagem a John Langdon Down'.

Em 1866, John Langdon Down, um médico britanico, referiu-se a essa Sindrome
pela primeira vez como um quadro clinico com identidade propria. Desde entdo, muito se tem
avancado em seu conhecimento, mas ainda existem intimeras questdes a serem descobertas.

Sua causa genética foi desvendada em 1958, pelo professor francés Jérdme Lejuene e
a inglesa Pat Jacobs. Eles descobriram, de maneira independente, a origem cromossdmica da
sindrome. E o distirbio genético mais comum, estimado em 1 a cada 1.000 nascimentos.

Na Sindrome de Down, ocorre a deficiéncia mental. Nao sendo uma moléstia tnica,
ela ¢ encarada sob varios aspectos e diferentes critérios. Kapplin deu o nome de oligofrenia a
um grupo de doentes que apresentava um desenvolvimento mental incompleto, de natureza
inata, ou surgida nos primeiros anos de vida, antes de ter terminado a evolu¢do da capacidade
intelectual.”

A Sindrome de Down se caracteriza como a primeira causa conhecida de
discapacidade intelectual, representando, aproximadamente, 25% de todos os casos de atraso
intelectual presente em todas as pessoas portadoras dessa sindrome. Em relagdo a essa
sindrome, devem estar claros dois pontos”.

1. Nao se trata de uma doenca, mas de sindrome genética que pode condicionar ou

favorecer a presencga de quadro patologico.

! Foi um médico britanico reconhecido pelo extenso trabalho com criangas com deficiéncia mental.

2 BOLSANELLO, Aurélio; BOLSANELLO, Maria Augusta. Conselhos: Analise do Comportamento Humano
em Psicologia. Curitiba: Editora Educacional Brasileira, 1993.

? CORRETGER, Josep Maria; SERES, Augusti; CASALDALIGA, Jaume; QUINONES, Ernesto; TRIAS, Katy.
Sindrome de Down de A-Z. Campinas: Saberes Editora, 2011. p. 1.
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2. Entre as pessoas portadoras existe grande variabilidade, mas nunca se deve falar
em ‘“graus”. H4 grande variacdo de alguns individuos em relagdo a outros, assim como
acontece na populagdo geral.

Os 46 cromossomos humanos foram descritos em seu nlimero correto, pela primeira
vez, em 1956. Em determinada fase da visdo celular, denominada metafase, os cromossomos
sd0 visiveis com o microscopio Optico; para estudo e andlise, os cromossomos sdao agrupados
no cariétipo. No inicio da década de 1970, foi desenvolvida a técnica das faixas, classificando
os cromossomos de maneira individualizada. Cada cromossomo contém centenas ou milhares
de unidades basicas de informagdes genéticas, os genes.

A Sindrome de Down ¢ gerada pela presenca de uma terceira copia do cromossomo
21 em todas as células do organismo (trissomia). Em sua origem reside o mecanismo
conhecido como disfun¢do, que costuma aparecer de forma espontanea e tem relacdo com a

. ~ . . , . ’ 4
idade da mae. Quanto mais idade, maior € o risco de ter um filho com Sindrome de Down.

1.1 Genética e diagnostico

1.1.1 Onde se encontra a informacgdo genética?

A informacgdo genética encontra-se no nicleo de todas as células do corpo humano e
se distribui em 46 cromossomos.

Cada progenitor concede a sua descendéncia metade de sua informacao genética, isto
¢, copia de cada um dos pares, totalizando 23 cromossomos. Assim sendo, 23 sdo da mae e 23
sdo do pai. Quanto ao par sexual, a mae contribui com o 6vulo sempre com um cromossomo
X, ja que possui XX em seu par sexual; j& o pai pode contribuir com espermatozéides que
contenham o cromossomo X, dando lugar a individuos do sexo feminino, ou espermatozdides
com cromossomos Y, responsaveis por um descendente masculino. Essa unica diferenca ¢
responsavel pela variacdo do sexo bioldgico.

As anormalidades no par cromossomico sexual podem causar caracteristicas sexuais
ambiguas. Os primeiros 22 pares de cromossomos estdo programados para o desenvolvimento
do corpo e do cérebro. Somente em 1956, os cromossomos foram descritos pela primeira vez

em seu nimero correto para a espécie humana.

* CORRETGER, et al., p. 2-3.
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As moléculas de DNA que contém genes apresentam estrutura de dupla hélice,
descobertas apenas héd algumas décadas. Esse formato ¢ como uma escada em espiral. Uma
dupla hélice sdo duas espirais entrelacadas, que viram em dire¢des opostas. Nessas espirais
duplas, estdo os pares simples de moléculas ligadas e arranjadas em ordens diferentes. No
cromossomo X estdo, aproximadamente, 160 milhdes de pares. A ordenagdo desses pares
basicos determina como o corpo se desenvolve e funciona.

Caso a ordenacdo dessas moléculas na dupla hélice esteja errada, teremos um gene
defectivo que pode ou ndo levar a problemas. Se for um unico gene dominante, como o tipo
que controla a cor do cabelo ou dos olhos, o efeito pode ser bastante perceptivel.

Convém lembrar que o gene dominante ¢ aquele de um par de genes que determina
uma caracteristica particular. Um gene recessivo, por outro lado, deve ser emparelhado com
outro gene recessivo para determinar uma caracteristica. Quando temos um gene dominante,
usamos a lei de Mendel. E interessante comentar que se pode prever com bastante precisao
quantos descendentes vao desenvolver certos tracos, caracteristicas ou transtornos,
dependendo se um ou ambos genitores carregam o gene dominante.

Na maior parte das vezes, porém, os progndsticos nao sdo simples. E provavel que
muito de nosso desenvolvimento e, curiosamente, de nosso comportamento, personalidade e
QI seja poligénico, isto €, sofre influéncia de varios genes, cada um contribuindo com um
minusculo efeito.

Por esse motivo, muitos cientistas decidiram que se deve procurar padroes de
influéncia por meio desses genes, usando um procedimento chamado genética quantitativa’.
Basicamente, a genética quantitativa soma todos os pequenos efeitos presentes ao longo de
muitos genes sem revelar por quais efeitos determinados genes sdo responsaveis, embora os
pesquisadores, hoje, estejam usando as técnicas da genética molecular (estudo da estrutura
real dos genes), na tentativa de identificar alguns dos genes especificos que contribuem para

as diferengas individuais.

1.1.2 O que significa o termo “cromossomo”?

Os cromossomos recebem esse nome por serem COorpos celulares que podem Ser

submetidos a tingimento: cromos (cor) € soma (corpo). Quando se incorporou a técnica das

: POWELL, Thomas H.; OGLE, Peggy A. [rmdos Especiais: Técnicas de Orientagdo e Apoio para o

Relacionamento com Deficientes. Sdo Paulo: Maltese-Norma, 1992. p. 220.
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faixas tingidas, foi possivel identificar cada um dos pares com maior precisdo. Dessa forma,
eles passaram a ser ordenados de forma individualizada.
E importante frisar que a sindrome produz uma alteracdo no nimero do par 21

(trissomia). O erro cromossOmico, portanto, consiste na presenca de uma terceira copia.

1.1.3 O que é Caridtipo?

Caridtipo ¢ o conjunto de cromossomos dentro de um nucleo de uma célula. A
nomenclatura utilizada para exprimir um cariétipo ¢ composta, primeiramente, pelo numero
total de cromossomos e, depois, pelos cromossomos sexuais; assim, uma mulher normal seria
46, XX, e um homem normal seria 46, XY.

A importancia do cariétipo para o diagnéstico da Sindrome de Down® pode ser
baseada na suspeita clinica, por meio dos tragos fisicos. Todavia, ndo ¢ possivel afirmar que
uma pessoa tenha Sindrome de Down sem que o caridtipo exiba a presenca de um
cromossomo a mais no par 21, ou seja, trissomia 21. Por esse motivo, os termos Sindrome de
Down e trissomia 21 sdo sindnimos; o primeiro segue o critério clinico e o segundo refere-se
aos aspectos genéticos. O caridtipo de um individuo com Sindrome de Down exprime-se,
habitualmente, como 47, XX + 21, quando se trata de uma mulher; e 47, XY + 21, quando se

trata de um homem.

1.1.4 Quando é possivel diagnosticar a Sindrome de Down

A constatagdo precoce da Sindrome de Down ¢ possivel gragas ao diagndstico pré-
natal por meio de um caridtipo em liquido amniodtico ou em vilosidades corais (estudo da
placenta). Diante da suspeita de que um recém-nascido possua Sindrome de Down, a
realizagdo de um caridtipo ¢ imprescindivel. Sem estudos cromossdmicos que detectem a
presenca de um cromossomo 21 a mais, ndo se pode afirmar que um individuo tenha
Sindrome de Down.

Dentre as técnicas de diagnostico pré-natal ndo invasivo, a ecografia ¢ uma das mais
importantes e abrangentes. Os indicadores (marcadores) ecograficos que podem levantar a
suspeita de que o feto possa ter Sindrome de Down s3o multiplos, mesmo que nem todos

tenham o mesmo valor progndstico.

® CORRETGER, et al., p. 3-4.
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Existe também a selecdo bioquimica pré-natal que consiste num sistema para
avaliacdo da probabilidade de o feto ser pessoa com Sindrome de Down, também conhecido
como “triple screening”, que inclui a determinagdo de uma série de substancias bioquimicas
de origem fetal ou placentaria no soro materno.

Ha dois tipos, dependendo de quando o procedimento ¢ realizado: no primeiro
trimestre de gestagdo; na 12° semana, a idade materna, os pardmetros no soro materno e na
dobra nucal sdo avaliados. O segundo tipo ocorre no segundo trimestre, com a coleta de
sangue materno, que deve ser realizada entre a 14° ¢ 17° semanas, por ecografia, analisando a
idade materna e dois parametros bioquimicos. O resultado do “screening” é um coeficiente
de risco, ou seja, uma possibilidade sobre X de que esse feto tenha Sindrome de Down.

O marcador ultrassonografico mais precoce e mais estudado para deteccdo da
Sindrome de Down ¢ a translucéncia nucal (demonstragdo de acimulo excessivo de fluido na
nuca do feto). Sdo observadas as medigdes realizadas da distancia entre o osso e a pele da
nuca ou parte posterior do pescogo, por volta da 12 semana de gestagdo. Outro pardmetro
recente que esta adquirindo certa relevancia consiste na presenca de calcificacdo do osso do
nariz fetal, isto €, se na 12 semana o 0sso ainda ndo esta formado, é provavel que se trate de
um feto com Sindrome de Down. Existem ainda outros sinais ecograficos importantes, como
as alteragdes na circulacdo fetal, mediante o sistema Eco-Doppler; recordemos que 40% a
50% dos fetos com Sindrome de Down tém cardiopatia. No resultado da sele¢do bioquimica,
um risco ¢ considerado alto quando o indice ¢ superior a 1/250 no primeiro trimestre e
superior a 1/270 no segundo semestre (por exemplo, 1/100)."/Sic]

As técnicas de diagnostico pré-natal sdo voluntarias. Entretanto, ¢ preciso levar em
consideragdo que as técnicas invasivas representam risco de perda fetal de 0,5% a 1%. Ha,
também, em alguns paises, a op¢do de interrup¢do da gestacdo nos casos de diagnostico de

Sindrome de Down.®
1.2 Caracteristicas gerais
Apds o nascimento, a crianga passa a ficar deitada de barriga para cima para se

sentar, engatinhar, caminhar, falar e se relacionar com o que tem a sua volta em um tempo

relativamente curto. A sequéncia dessas mudangas ¢ a mesma para a maioria das criangas,

7 CORRETGER, etal., p. 13,14,111.
8 LEITE, Leonardo. Sindrome de Down. Disponivel em: <http://www.ghente.org/ciencia/genetica/down.htm>.
Acesso em: 02/02/2014.
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contudo a velocidade varia de uma para outra. Ressalta-se o do fato de que nem todas as areas
se desenvolvem de modo similar. Essa variabilidade interpessoal vai depender, em linhas
gerais, da carga genética herdada dos pais e do ambiente de desenvolvimento infantil.

Criangas com Sindrome de Down, geralmente, apresentam alteragdes neuroldgicas
estruturais, funcionais e de amadurecimento, em grau varidvel, como consequéncia das
anormalidades genéticas e, em razdo disso, tém um ritmo proprio na aquisicdo dessas
aprendizagens.

O tempo e a qualidade do que essas criangas conseguem realizar ¢ diferente, isto &,
controlardo a cabeca, depois ficardo sentadas e, finalmente, colocar-se-d0 em pé e
caminhardo, precisardo, todavia, de mais tempo para isso. Nos primeiros dois anos de vida, o
atraso de desenvolvimento motor deve-se especialmente a hipotonia e a grande lassitude das
articulagoes.

Quanto ao atraso mental, que ocorre em grande parte das pessoas com Sindrome de
Down, os graus variam de leve a moderado (coeficiente de inteligéncia — QI entre 50-60,
lembrando que o QI normal ¢ superior a 80). A maioria dos portadores dessa sindrome
apresenta déficit no desenvolvimento da linguagem expressiva com maior capacidade de
compreensao.

Entre 5% e 10% demonstram alteragdes mais graves de linguagem e se limitam ao
uso de poucas palavras. Sdo dispersos e tém dificuldade de manter a ateng@o. Entre 5% a 9%
podem apresentar tracos autistas, com tendéncia ao isolamento, pouco contato visual, rotinas
repetitivas e movimentos estereotipados. Os sintomas, nesses casos, podem ser confundidos
no inicio, com um retardamento evolutivo atribuido a necessidade especial, visto iniciarem
com alteragdes na linguagem, na comunica¢do e nas relagdes sociais, certos tragos poderiam
se confundir com a falta de motivagdo e, inclusive, com a surdez. Por isso, o diagnodstico de
autismo em criangas com Sindrome de Down retarda-se com frequéncia.

Recomenda-se a realizagdo de controles periddicos por parte de uma equipe
interdisciplinar de especialistas, mediante a aplicacdo de programa de satide. Com relagdo ao
tratamento, muitos fatores ocasionados pela estimulacdo do meio ambiente, da integracao
social e familiar podem potencializar a0 maximo as capacidades de cada crianga.

Acrescenta-se, ainda, que os pais tém papel fundamental junto aos profissionais,

como, psicoélogos, fisioterapeutas, ortopedista, psicopedagogos e docentes que devem atuar
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como equipe, para oferecer a crianga o estimulo adequado em relagdo a idade e a etapa de

s 9
desenvolvimento em que se encontram.

1.3 Implicacdes da sindrome para familiares e cuidadores

Como constatado nos tdpicos anteriores, a Sindrome de Down (SD) ¢ facilmente
diagnosticada no periodo imediato ao nascimento, devido as suas caracteristicas peculiares.
Ha alguns anos, vem sendo cada vez mais frequente o conhecimento desse diagnostico ainda
no periodo gestacional, em decorréncia dos exames cada vez mais precisos para a
identificacdo da sindrome, o que traz impacto em toda a familia.

Ante o nascimento de um filho com Sindrome de Down, a familia depara-se com um
momento de crise; crise ante o bebé real que ¢ diferente do filho imaginado. S3o esperadas
respostas familiares, como a negagdo, a ndo aceitacdo, a raiva, € outros sentimentos que,
geralmente, refletem-se no vinculo familiar com o novo membro, especialmente no vinculo
entre a mae e o bebé e, consequentemente, nos cuidados dispensados a esse filho, bem como
no processo de desenvolvimento dessa crianga.

A presenga de um individuo que necessita de cuidados diferenciados trara profundos
efeitos sobre a estrutura familiar. E fundamental, entio, que as familias recebam amparo

espiritual nesse momento de crise, ja que, segundo Crabb:

Os anseios cruciais sio as sedes profundas do nosso ser mais intimo. E um engano
pensar que o que satisfaz nossos anseios casuais ou criticos podem um dia satisfazer
os anseios centrais do nosso coragdo. Somente Cristo pode encher de alegria o mais
intimo de nosso ser. A conscientizacdo destes anseios nao reduz a dor dos anseios

insatisfeitos, mas nos leva a Cristo em dependéncia total. "’

Ainda pensando sobre o desgaste emocional das familias e dos cuidadores,
salientamos a contribui¢ao de Corretger. Esse afirma que as criangas com Sindrome de Down
sd0 propensas a contrair um nimero maior de infecgdes em relagdo a média. A maior parte
dessas infeccdes tem a ver com processos respiratorios e gastrointestinais, para os quais nao
estdo indicados tratamentos antibioticos. Tal fato evidencia o quio elevado pode chegar o
estresse emocional daqueles que se veem impotentes na luta pela saide de uma crianga com

Sindrome de Down.

 CORRETGER, et. al., p. 46,51.
10 CRABB, Larry. Como compreender as pessoas. Sao Paulo: Vida, 1998. p.136.
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Outro dado para o qual as familias e cuidadores devem atentar é que pessoas com
Sindrome de Down sdo susceptiveis a serem abusadas sexualmente. Isso se dd devido a
fragilidade intelectual, a dificuldade em se opor a um adulto e em estabelecer limites, além do
desejo de agradar aos outros e pela falta de informacao sexual, o que dificulta a identifica¢ao

da pratica abusiva.

1.4 Cuidados psicologicos

Quanto ao cuidado psicolodgico, seja para o individuo portador da Sindrome seja para
os familiares, deve-se considerar, conforme Dobson'’, que:

a) a cognicao afeta o comportamento;

b) a cognicao pode ser monitorada e alterada.

¢) pode se alterar o comportamento por meio da mudanga cognitiva.

De acordo com Bech'?, a psicoterapia cognitiva com criangas, sendo elas portadoras
de necessidades especiais ou ndo, identifica que, embora mais flexiveis que os adultos, as
criangas apresentam funcionamento fundamentado em esquemas, possuindo obviamente as
mesmas premissas contidas no funcionamento esquematico adulto, pensamentos automaticos,
registros emocionais, comportamentais e fisiologicos.

Uma das vantagens de se intervir precocemente com as familias ¢ trazer a
possibilidade de evitar o sofrimento desnecessario em muitos casos que, com frequéncia,
podem se arrastar por décadas da vida futura.

Quanto a terapia do portador da Sindrome, Bech'® afirma que a estrutura da primeira
sessdo estabelece confianga e rapport, sendo necessario socializar o paciente no modelo de
terapia cognitiva comportamental (TCC), educé-lo quanto ao transtorno ou problema,
regularizar as dificuldades e estabelecer confianca do paciente, avaliar e corrigir se
necessario, as expectativas do paciente em relagdo a terapia, coletar informagdes adicionais
sobre o paciente e estabelecer metas.

Quanto aos pais, cada casal, devido a sua visdo pessoal, tem as suas defesas, a sua

personalidade e o seu modo de enfrentar o problema. A primeira noticia e os primeiros

i DOBSON, Keith S.; DOZOIS, David J. A. Fundamentos Histdricos e Filosoficos das Terapias Cognitivo-
Comportamentais. In: DOBSON, Keith S. Manual de Terapias Cognitivo-Comportamentais. Porto Alegre:
Artmed, 2006. p.17.

12 BECH, J. S. Terapia Cognitiva: Teoria e Pratica. Porto Alegre: Artes Médicas, 1997. p. 71.
3 BECH, 1997, p. 72.
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vislumbres sdo fundamentais para fazer brotar a anglstia ou a esperanga, o desespero ou a fé.
Entdo, se formam as defesas emocionais.

Segundo Vanderlei Danielski'®, devem-se considerar as ideias, conceitos,
preconceitos e temores, que o casal recebeu ao longo da vida, a respeito da deficiéncia, como:

99, ¢ 99, ¢ 99, ¢

“s@0 incapazes”’; “sdo agressivos”; “vivem com baba na boca”; “estdo sempre de boca aberta”;
“ndo existe mais nada a fazer”; “ndo fazem nada”; “foi meu medo de ter um filho mongoléide
que o fez nascer assim”.

A desilusao também ¢ frequente, e se manifesta com frases, como: “todo nosso
futuro esta arruinado”; “s6 me resta a vergonha”; “o que as pessoas vao dizer”; “ndo pode
haver nada pior que isso”; “s6 me resta morrer”.

A culpa: “ndo sei o que dizer”; “tenho um sentimento de culpa em relagdo ao meu
marido por ter lhe dado um filho assim”; “¢ um castigo de Deus”. Deve-se considerar, além
dessas manifestagdes sentimentais, outras envolvendo desejo de abandono e de rejeigao.

Na drea religiosa, inumeros aspectos surgem, tais como: “é a cruz que tenho que
carregar’’; “ja que Deus me deu, devo aceita-lo obrigatoriamente”. Iniimeras vezes, a religido,
ao invés de ser um estimulo, um consolo, acaba por se tornar um peso, e uma valvula para a
resignacao.

O cuidado psicolégico, tanto para a crianga quanto para as familias com criangas
com Sindrome de Down, ¢ de fundamental importancia, visto que tais familias t€ém uma

sobrecarga adicional em todos os niveis: social, psicologico, financeiro e, também, nos

. . 15
cuidados com a crianga .

1.5 Outras consideracoes sobre a Sindrome de Down

A denomina¢do Sindrome de Down s6 foi proposta apds varias outras terem sido
usadas: “imbecilidade mongoloide, idiotia mongoloide, cretinismo furfurdceo, acromicria
congénita, crianga mal-acabada, crianga inacabada”, dentre outras. Obviamente, esses termos
apresentam um alto grau pejorativo, incluindo o termo “mongolismo”, que foi amplamente

utilizado até 1961, quando as criticas contrarias ao seu uso despontaram. Em decorréncia

" DANIELSKI, Vanderlei. Sindrome de Down. Sdo Paulo: Editora Ave - Maria, 1999. p. 32-33.

15 SILVA, Nara, L. P.; DESSEN, Maria A. Sindrome de Down: etiologia, caracterizagdo e impacto na familia.
Interagdo em psicologia, Brasilia, 6(2), p. 167-176, 2002.Disponivel em: <http://ojs.c3sl.ufpr.br/ojs/index.php/
psicologia/article/download/3304/2648>. Acesso em: 02/02/2014.
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disso, segundo Schwartzman'®, essa terminologia foi suprimida nas publicacdes da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a partir de 1965, prevalecendo a denominagdo de
Sindrome de Down, embora o termo mongolismo ainda seja utilizado na linguagem
cotidiana/Sic].

Corretger'’ relatou que a Sindrome de Down acarreta inimeras anomalias presentes
antes mesmo do nascimento da crianga, e englobam-se no termo “anomalias ou defeitos
congénitos”, incluindo amplo grupo de transtornos do desenvolvimento do embrido. Os que
alteram a forma normal constituem os transtornos morfolégicos, os quais determinam, com o
risco vital de alguns deles, repercussdao no aspecto fisico do individuo. Sao quatro os grupos
de transtornos morfolégicos:

a) Ma formagdo: quando a causa esta no embrido.

b) Disrup¢ao: defeito morfoldgico devido a interrupcao, ou interferéncia por causas
externas, do processo inicialmente normal do desenvolvimento.

¢) Deformagdo: forma ou posi¢cdo andmala de parte do corpo, causada, normalmente,
por efeitos mecanicos externos ao feto.

d) Displasia: altera¢do celular de um tecido que comporta mudancas morfologicas,
por exemplo, alteragdo do crescimento do osso.'®

Quanto a reproducdo das pessoas portadoras dessa sindrome, verificou-se, no relato
de Moreira ¢ Gusméo'’, que, quando o casal ¢ formado por pessoa com trissomia do 21 e
outra sem o distarbio, ha 50% de chances de filhos sem trissomia. Esse percentual ¢ reduzido
para 25% quando ambos sdo portadores, havendo um aumento de risco de aborto devido a
possibilidade de tetrassomia. Para Griffiths et al.”’, as mulheres portadoras da Sindrome de
Down podem ser férteis e gerar prole normal ou trissoOmica, e a fertilidade, geralmente, ¢ mais
reduzida nos homens®',

O equilibrio da familia, ap6és o nascimento de uma crianga com deficiéncia, ¢é
restabelecido de maneira variada, dependendo dos recursos psicoldgicos utilizados para tal

2
fim™.

1o Disponivel em http://www.ebah.com.br/content/ABAAAfe 0AH/ucsal-sindrome-ori, Acesso em: 21/04/2014.
7 CORRETGER, et al., 2011, p. 166-167.
' CORRETGER, et al., 2011, p. 166-167.

19 Citado em: NAKADONARI, Elaine K.; SOARES, Andréia A. Sindrome de Down: consideragdes gerais sobre
a influéncia da idade materna avangada. Maringa, 2005. Disponivel em: <http://eduem.uem.br/ojs/index.php/
ArqMudi/article/download/19988/10841>. Acesso em: 03/02/2014.

20 Citado em: NAKADONARI: SOARES, 2005.
2! Citado em: NAKADONARI: SOARES, 2005.
22 SILVA; DESSEN, 2002.
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Com base na literatura analisada, a mae ¢ a maior contribuinte para o cromossomo 21
extra na prole (em sua maioria, devido a ndo-disjungdo cromossdmica), principalmente
quando a fecundacdo ocorre a partir dos 35 anos de idade. O pai contribui menos, cerca de 5%
do cromossomo 21 extra ¢ de origem paterna. Com relagdo a idade, acredita-se que a maior

. A . . 23
influéncia ocorre quando o pai ultrapassa os 55 anos™.

1.6 Consideracoes finais

Ao analisar teologicamente a Sindrome de Down, ndo se pode deixar de citar a
contribui¢do do autor Sidnei Vilmar Noé**. Ele relata, na obra “Amar ¢ Cuidar”, que, num
encontro de pessoas com deficiéncia, quando a questdo discutida era o que nos faz superar as
diferentes fases de negacdo da deficiéncia em dire¢do a aceitagdo, um jovem portador de
Sindrome de Down disse: “é necessario buscar o perddo, perdoar-se e sentir-se perdoado”.

E de extrema pertinéncia tal reflexdo sobre o perddo, para essa analise, visto que
perddo ¢ um mandamento de Deus, independente de sentimentos, vontade ou emogao, como
afirma a Escritura, em Efésios 4:32, “(...) sede benignos, misericordiosos, perdoando-vos uns
aos outros, como também Deus vos perdoou em Cristo”.

Percebe-se, assim, que somente o perddo abre as portas para a aceitagdo plena que
todos necessitamos e que ja nos foi assegurada por Deus. Nesse sentido, tanto para o portador
da Sindrome quanto para a familia, o perddo remete a aceitagdo da deficiéncia, e de todas as
suas implicacdes, e € por intermédio do perddo que os sentimentos podem ser reelaborados e
direcionados a cura da alma e, consequentemente, a saude emocional e a qualidade de vida.

Entretanto, para que essa aceitacdo aconteca, ¢ imprescindivel que o diagnostico da
deficiéncia ndo seja determinante para o portador e seus familiares, mas que ela se torne um
caminho para o encontro consigo mesmo, com Deus, com o proximo e com a natureza.

E interessante comentar que quando as familias exercitam o perddo, elas se abrem
para os relacionamentos. Acrescenta-se, ainda, que a deficiéncia pode conduzir a
generosidade, a misericordia, ao amor e a compreensdo. Convém que ocorra um processo de
conscientizacdo pessoal e familiar em torno da questdo da deficiéncia.

Além disso, devem-se trabalhar emocionalmente questdes, como: “O que ela

significa para mim? Tenho na minha familia alguém esquecido ou abandonado que seja

23 NAKADONARI; SOARES, 2005.
24 NOE, Sidnei Vilmar. Amar e Cuidar. Sio Leopoldo: Sinodal, 2005. p.14.
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portador de alguma deficiéncia? Como me relaciono com ele? Como me relaciono com as
minhas proprias limitagdes e deficiéncias?”

Cabe as igrejas auxiliarem nessas reflexoes.

O mais importante ¢ que se tome a decisdo de romper fronteiras que nos separam
desses assuntos e que nos mantém distantes das pessoas.

Jesus mostrou, de forma paradigmatica, essa convivéncia com pessoas com
deficiéncia quando trazia para junto de si surdos-mudos, coxos, cegos, endemoninhados e
paraliticos.

Na convivéncia com Jesus, ja irrompeu na histéria um novo tempo, em que a
inclusdo ¢ o principio relacional. De acordo com Elisabeth Salazar, “a igreja ¢ uma s6, ¢ o
corpo de Cristo, ao mesmo tempo, ¢ a diversidade e a comunhdo com seus membros, onde
cada um ¢é o que é e constitui parte desse corpo, por obra e graga de Jesus Cristo™.

Grande parte do descaso em relacdo as pessoas com deficiéncia deve-se ao fato de
ndo haver pessoas suficientemente conscientes empenhadas na sua integrag¢do social, politica
e econdmica.

Socialmente, isso se evidencia nos prédios que ndo disponibilizam acesso a
cadeirantes, em cal¢cadas que ndo possuem rampas, no abandono de pessoas que precisam de
acompanhamento especial em suas casas, € ndo o tém. A sociedade deve aceitar e respeitar
que todos os individuos, inclusive os portadores de deficiéncia, tém o direito de ser, em todos
os lugares, reconhecidas como pessoas perante a lei.*®

Botelho, em seu texto intitulado “Evangelizacdo, missdo e deficiéncia”, de modo

muito perturbador, conclui que:

[...] a responsabilidade esta sobre nossos ombros e a nés corresponde fazer o bem
sem olhar a quem e com a certeza de que o Deus da vida sempre caminha conosco.
Ninguém pode entender ou aceitar uma mensagem se ndo vem de outra pessoa que

. A e e . 27 rars
tenha sofrido ou atravessado uma experiéncia similar.” " [Sic]

E por esse motivo que nos sentimos impulsionados, com este trabalho, a sermos voz

e darmos vez aos que sdo excluidos da sociedade e, muitas vezes, de nossas igrejas.

2 SALAZAR, Elisabeth. Chamados a Viver na Diversidade. In: COLLOT, Noel F.; MENEZES, Alexandra;
GIESE, Nilton (Orgs). Teologia e Deficiéncia. Trad. Rozeli S. Giese. Sdo Leopoldo: Sinodal; Quito: CLAI,
2010. p. 25.

20 NOE, 2005, p. 16-18.

27 BOTELHO, J. S. T. Evangeliza¢cdo, Missdo e Deficiéncia. In: COLLOT, Noel F.; MENEZES, Alexandra;
GIESE, Nilton (Orgs). Teologia e Deficiéncia. Trad. Rozeli S. Giese. Sdo Leopoldo: Sinodal; Quito: CLAI,
2010. p. 151.



2 A RESILIENCIA

Neste capitulo, pretendemos contribuir para o conhecimento de aspectos
relacionados ao tema da resiliéncia, salientando questdes conceituais, historicos, a analise
psicolégica e o papel da familia no cuidado de pessoas com Sindrome de Down. Finalizamos
com as consideracdes finais, em que hé a tentativa de uma breve andlise teoldgica sobre a
resiliéncia, apesar desse termo jamais aparecer nas Escrituras.

A resiliéncia ¢ um termo pouco conhecido do publico leigo, mas de extrema
relevancia para o bem-estar individual, proporcionando satde e qualidade de vida aos que
conseguem exercita-la em sua existéncia.

Hoch e Rocca®®, no inicio dos estudos acerca da resiliéncia, afirmaram que alguns
autores acreditavam que o ser humano era invulneravel. Essa teoria ganhou forga ao observar
que algumas criangas pareciam recuperar-se das adversidades, voltando a um estado de
tranquilidade como se ndo tivessem sido atingidas por uma situacdo traumatica. Com o passar
dos anos, observou-se que a teoria da invulnerabilidade ndo tinha fundamento, pois o ser
humano ¢, por condi¢do, vulneravel e, sob o ponto de vista psicologico, nunca fica igual
frente a uma experiéncia traumatica.

Baseado em fatos concretos e vividos, os autores Lothar Hoch e Susana M. Rocca
ainda afirmaram que a resiliéncia ¢ a capacidade humana de “ser imune psicologicamente”
diante da violéncia de outro ou diante da capacidade provocada por catastrofes naturais.

Atualmente, estuda-se resiliéncia em projetos sociais € comunitarios, analisando a
capacidade que as pessoas tém de superar situacdes adversas. A falta de tratamento adequado
ou o apoio psicologico necessario para a superagdo das situagdes leva algumas pessoas a
terem uma reacdo agressiva diante das adversidades, comportamento que repercute em uma
nao resiliéncia. E o que pode ser observado no caso clinico do apéndice 1, em que se constata
que a mae de Jos¢ ndo foi capaz de praticar resiliéncia, ela enclausurou-se em sua dor, e sua
amargura fez com que ela escondesse seu filho sindrémico por um periodo de 48 anos. Foi
todo um tempo em que ela negou a existéncia dele para o mundo, e o reprimiu de tal forma
que ndo lhe ofereceu uma qualidade de vida.

E interessante comentar que ndo encontramos nenhuma bibliografia que fizesse

referéncias sobre “resiliéncia negativa”, entretanto, diante do caso de José, ficou evidente que

28 HOCH, Lothar C.;ROCCA, Susana M.(Orgs.) Sofrimento, Resiliéncia e Fé: Implicagdes para a relagdo de
cuidado. 2. ed. Sdo Leopoldo: Sinodal/EST, 2011. p. 11.
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sua mie ndo superou o trauma. Sendo assim, ela ndo praticou a resiliéncia. Segundo Rocca®,
“todo ser humano tem um limite pessoal para lidar com a adversidade, especialmente quando
0s sucessos sao macigamente destrutivos”.

Em muitos casos, a pessoa ou determinada familia ndo alcanga o poder de superagdo
favoravel, por falta de ajuda ou conhecimento de que ¢ possivel ter uma vida digna. Convém
frisar que a resiliéncia ¢ de extrema importancia, pois oferece uma perspectiva de esperanga
na superagao das adversidades.

Os estudos sobre resiliéncia sugerem uma mudanca de paradigma, ao propor uma
Otica de observagdo centrada nas capacidades dos individuos e grupos para a superacdo das
experiéncias traumaticas, uma expectativa de esperanca.

Para melhor entender, no acompanhamento de pessoas que passaram por situacdes
traumadticas, em lugar de priorizar o enfoque negativo, isto ¢, das fraquezas, sintomas,
doengas, caréncias e meios de compensa-los, busca-se descobrir € promover as forgas e
capacidades para reagir e superar as adversidades da vida. Mesmo que a formulagdo do
conceito de resiliéncia seja relativamente novo, as buscas pela superagdo das adversidades e
obtengao de bons resultados sao tentativas do ser humano desde o inicio da historia.

Rocca salienta, ainda, que a “resiliéncia ndo oferece uma ‘solu¢do magica’;
simplesmente sugere vincular realismo e esperanca e abordar as situagdes adversas de forma
construtiva e ndo ingénua. Dai a importancia deste estudo para as familias com portadores de
Sindrome de Down”.

Psicologa e doutora em educacio, Maria Angela Mattar Yunes esclareceu que a
resiliéncia ndo ¢ um fendmeno psicologico meramente individual, e que ¢ importante manter
relagdes afetivas com outras pessoas para obter uma vida saudavel*”.

No entanto, mesmo que o ser humano supere as crises circunstanciais e ambientais,
ndo significa que saia ileso da situagdo por ele enfrentada. Contudo, quando ele consegue
superar algum trauma ou adversidade, adquire novas percepgdes de valores e uma visdo de
mundo modificada. O grau de resisténcia as situagdes de estresse ndo tem quantidade fixa;
mas varia de acordo com as circunstancias.

Alguns pesquisadores, que atuam no campo da psicologia, afirmam que o ser
humano possui a capacidade para sair de uma situagdo de crise. Outros especialistas no

assunto denunciam que elementos qualitativos de experiéncias de vida tém um peso

* ROCCA, Susana M. Resiliéncia, Espiritualidade e Juventude. Sio Leopoldo: Sinodal/EST, 2013. p. 38.
30 YUNES, Maria A. M. Psicologia Positiva e Resiliéncia: O Foco no Individuo e na Familia. Psicologia em

Estudo, Maringa, v. 8, num. esp., p. 75-84, 2013. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/pe/v8nspe/v8nesalO
.pdf>. Acesso em: 26-12-2013.



31

fundamental na resiliéncia do individuo. Todavia, por mais que se estude sobre resiliéncia, os
pesquisadores demonstram dificuldade para chegar a uma conclusio precisa sobre o processo
da resiliéncia. Eles relatam a complexidade do fenomeno.

Ao observar a resiliéncia de alguém, percebe-se que certos processos de recuperagdo
podem ser mais rapidos que outros. Na lingua portuguesa, a palavra resiliéncia aplicada as
Ciéncias Sociais e Humanas vem sendo utilizada ha poucos anos. Assim, seu uso no Brasil
restringe-se ainda a um grupo bastante limitado de pessoas de alguns circulos académicos.
Nossa experiéncia tem mostrado que a maior parte dos colegas da area de Psicologia,
Sociologia ou Educacdo ndo conhecem a palavra ou desconhecem seu uso formal ou informal,
bem como sua aplicacdo em qualquer das areas da ciéncia.

Por outro lado, profissionais das areas de Engenharia, Fisica e Odontologia revelam
certa familiaridade com a palavra quando ela se refere a resisténcia de materiais.

Em certos paises da Europa, nos Estados Unidos e no Canada, a palavra resiliéncia ja
vem sendo utilizada com frequéncia ndo sé por profissionais das Ciéncias Sociais € Humanas,
mas também mediante referéncias da midia a pessoas, lugares, a¢des e coisas em geral.

Segundo a autora canadense Martineau’', pessoas famosas sdo consideradas
resilientes pela midia, tanto por tolerarem, quanto por terminarem seus casamentos. Pessoas
que tanto resistem, como provocam mudancas, também sdo descritas como resilientes nos
comerciais de TV e em dialogos informais. E comum as pessoas classificarem-se como
resilientes ou ndo resilientes®”.

No Brasil, no entanto, a palavra resiliéncia e seu significado ainda permanecem
como ilustres desconhecidos para a grande maioria das pessoas, enquanto em outros paises o
termo “resiliar” ¢ muito utilizado, inclusive para referendar e direcionar programas politicos
de acdo social e educacional, o que aqui, ainda parece estar longe de ocorrer.

Em psicologia, o estudo do fendmeno da resiliéncia ¢ relativamente recente e vem
sendo pesquisado em encontros internacionais que tém trazido esse construto para discussao.
Sua defini¢do ndo ¢ clara, tampouco precisa como na Fisica ou na Engenharia, considerando a
complexidade e a multiplicidade de fatores e varidveis que devem ser levados em conta no
estudo dos fendmenos humanos.

Portanto, ndo ha como comparar a resiliéncia de materiais com a resiliéncia como um

processo psicologico. Mesmo que a formulacdo do conceito de resiliéncia seja relativamente

31 Citada em: YUNES, Maria A. M.; SZYMANS, Heloisa. Resiliéncia: nogdo, conceitos afins e consideragdes
criticas. Psicologia Geral. [s.l.] [s.d.]. Disponivel em: <http://www.psiquiatriageral.com.br/psicossomatica/
resiliencia_nocoes_conceitos.htm>. Acesso em: 22/02/2014.

32 YUNES, 2013, sem pégina.
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novo, as buscas para superar as adversidades e a obten¢ao significativa de bons resultados sao
tentativas do ser humano e inquietagdes das religides de todos os tempos.

A origem do conceito, de acordo com Rocca®, situa-se com as psicologas norte-
americanas Emmy Werner e Ruth Smith que, a partir de 1955, estudaram, ao longo de 32
anos, mais de quinhentos individuos de 0 a 2 anos, na ilha de Kauai (Hawai). A maioria tinha
padecido de pobreza estrema, sendo que uma terceira parte deles teve outros sofrimentos,
como, a dissolu¢do do vinculo parental, alcoolismo, abuso, estresse etc. Dessas duzentas
criangas em situacdo de risco, contrariamente ao que se suporia, 34%, isto €, 72 casos nao
manifestavam perturbagdes como consequéncia dos fatores de risco e das situagdes
traumaticas vividas.

A porcentagem de superagdo cresceu quando estudados na adolescéncia. Mais ainda,
na idade adulta, 80% dos individuos em questdo conseguiram evolugdes positivas. No inicio,
definiram essas pessoas como “invulnerdveis”, para logo comecaram a chama-las de
“resilientes”, porque os ‘“conceitos de deformacdo”, em Fisica e Psicologia, sdo
incomparaveis™".

E pertinente salientar o conceito aceito pela Organizagio Mundial de Saude (OMS),
a qual define “saude como o estado de completo bem-estar fisico, mental e social” e, desde
1983, discute a inclusdo da dimensdo espiritual. Nesse ambito, entende-se “qualidade de vida
como a harmoniza¢do de diferentes modos de viver e dos niveis fisico, mental, social,
cultural, ambiental e espiritual™>.

A resiliéncia desafia e impulsiona o ser humano a assumir conscientemente a
necessidade de situar-se numa perspectiva de esperanca. Num marco social de “dor
exacerbada” pela crescente exclusdo social, “a promog¢do da resiliéncia se torna uma
necessidade e uma obrigacdo”. Cientes do sofrimento de tantas pessoas, como cidaddos e
como cristdos, o paradigma da resiliéncia questiona as visdes deterministas e pessimistas,
desafiando a observacgdo, o estudo e a criatividade para descobrir como promové-la nos mais

. 36
diversos contextos e campos.

3 ROCCA, 2013, p. 26.

34 Citada em: YUNES, Maria A. M.; SZYMANS, Heloisa. Resiliéncia: nogdo, conceitos afins e considerag¢des
criticas. Psicologia Geral. [s.l.] [s.d.]. Disponivel em: <http://www.psiquiatriageral.com.br/psicossomatica/
resiliencia_nocoes_conceitos.htm>. Acesso em: 22/02/2014.

33 FLECK, M.; BORGES, Z.; BOLOGNESI, G.: ROCHA, N. S. Desenvolvimento do WHOQOL, médulo
espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais. Revista de Saude Publica, Sdo Paulo, v. 37, n. 4, p. 446-455,
2003.

3% YUNES, 2013.
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A resiliéncia convida a olhar positivamente para as pessoas que passaram por
situacdes de risco e adversidades sérias para modificar as praticas educativas, o enfoque do
trabalho social ou da éarea da saude, do trabalho pastoral ou de orientacdo, comegando por
observar, identificar e melhor utilizar essa capacidade humana, naqueles que sofrem.

O papel dos estudos de profissionais ou dos que acompanham pessoas que ja
passaram por situagdes duras precisa enriquecer-se com um nimero crescente de informagoes
sobre resiliéncia, assim como tirar ligdes da experiéncia das pessoas resilientes das diferentes
idades, contextos e culturas, para ver o que lhes permitiu superar a adversidade.

Na analise dos chamados fatores de protecdo que contribuem para potencializar a
resiliéncia, consideram-se tanto os recursos proprios da pessoa quanto os recursos da familia,
do ambiente, da instituicdo educativa, social, politica ou eclesial.

Constata-se, em primeiro lugar, o papel de uma ou mais figuras significativas que
garantem uma acolhida e uma aceitacdo incondicional e um entorno favoravel.

A resiliéncia ndo é uma técnica nem uma solugdo magica. E um saber
interdisciplinar, para o qual convergem diferentes areas e setores: Ciéncias Sociais, Ciéncias
da Saude, Economia e Administragdo, entre outras, mas que deveria também ser pesquisada
nas areas do Direito e da Teologia Pratica.

Ha, no entanto, poucos autores que se detém para descrever como a f€, a
espiritualidade, ou a pertenga a um grupo, comunidade ou institui¢do religiosa influenciam na
hora da superagdo das dificuldades e sofrimentos pessoais e sociais. E verdade que ha varios
trabalhos nas areas da Pedagogia, Psicologia, Saude, entre outras, com meng¢des ao assunto,
contudo, ndo se encontra — na literatura pesquisada — nenhum estudo relacionado

especificamente ao campo pastoral®’.

2.1 O conceito de resiliéncia

A palavra resiliéncia foi tomada da fisica dos materiais. E uma for¢a de resiliéncia ao
choque e a recuperagdo. Significa a capacidade eldstica de um material para recobrar sua
forma original depois de ter sido submetido a uma pressdao deformadora.

J4, na psicologia:

Resiliar (résilier) € recuperar-se, ir para a frente depois de uma doenga, um trauma

ou um estresse E vencer as provas e as crises da vida, isto ¢é, resistir a elas primeiro e
supera-las depois para seguir vivendo o melhor possivel [...] Implica que o

3T HOCH; ROCCA, 2011, p. 72.
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individuo traumatizado se sobrepde [rebondit] (se desenvolve depois de uma pausa)
.38
e se (re) constitua.” /Sic]

Ou seja, ¢ a capacidade para “desenvolver-se bem, para continuar projetando-se no
futuro apesar dos acontecimentos desestabilizadores, de condi¢des de vida dificeis e de
traumas as vezes graves, aprender ou mesmo ser transformado com a adversidade inevitavel

»¥  Implica tentar

de impedir, diminuir ou superar os efeitos nocivos da adversidade
transformar intempéries, momentos traumaticos e situagdes dificeis e inevitdveis em novas
perspectivas.

Rocca clarifica que o primeiro que usou, em sentido figurado, o termo resiliéncia, foi
o conhecido psicologo John Bowlby, o qual a definiu como: “recurso moral, qualidade de
uma pessoa que nio desanima, que ndo se deixa abater”*.

O dicionario de lingua portuguesa Novo Aurélio*' registra que, na fisica, resiliéncia
“¢ a propriedade pela qual a energia armazenada em um corpo deformado ¢ devolvida,
quando cessa a tensdo causadora duma deformacao eldstica”. No sentido figurado, o mesmo
diciondrio aponta o termo como “resisténcia ao choque”.

O dicionario da lingua inglesa Longman Dictionary or Contemporary English*,
oferece duas defini¢des de resiliar, sendo a primeira a “habilidade de voltar rapidamente para
o seu usual estado de satide ou de espirito depois de passar por doengas, dificuldades, resiliar
de carater”. A segunda explicacdo para o termo, encontrada no mesmo dicionario, descreve a
resiliéncia como a ‘“habilidade de uma substancia retornar a sua forma original quando a
pressdo ¢ removida”.

Como se pode ver, os dois diciondrios apontam para conceituacdes semelhantes, mas
que, ao mesmo tempo divergem, pois no diciondrio em portugués a referéncia ¢ feita apenas a
resiliéncia de materiais, ¢ no dicionario em inglés ha a referéncia de resiliéncia tanto em
materiais quanto em fenomenos humanos.

Varios trabalhos insistem na dificuldade de estabelecer uma tunica definicdo de

resiliéncia, assim como de “delimitar o conceito e de decifrar os processos”. Ha quem se

atreva a propor o uso do termo no plural: as resiliéncias. Na literatura cientifica podem

3% HOCH; ROCCA, 2011, p. 10.

3P ROCCA, 2013, p. 28.

0 ROCCA, 2013, p. 30.

4 FERREIRA, Aurélio B. H. Novo Aurélio Século XXI: O Dicionario da Lingua Portuguesa. 3. ed. Rio de
Janeiro: Nova Fronteira. 1999.

2 Citado em: BARBON, Sonia, D. S.; GONCALVES, Juliana C. B. Resiliéncia na manuten¢do da homeostase.
Psicoshen.[s.1.] 2013. Disponivel em: <http://www.psicoshen.com.br/?p=163>. Acesso em: 22/02/2014.
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encontrar- se, atualmente, quatro acentuagdes nas definicdes de resiliéncia, entendendo-a
como:

a) Capacidade humana: Virios autores a descrevem como a capacidade para
desenvolver-se bem, para continuar projetando-se no futuro, apesar dos acontecimentos
desestabilizadores, de condigdes de vida dificeis e de traumas, as vezes, graves. A resiliéncia
refere-se a habilidade que uma pessoa, um grupo ou uma comunidade tem de “impedir,
diminuir ou superar os efeitos nocivos da adversidade”. Melillo a define como “a capacidade
de superar os efeitos de uma adversidade [...] e, inclusive, de sair fortalecidos da situagao”.

b) Tipo de personalidade: Um segundo grupo entende a resiliéncia como um tipo de
personalidade que possibilitaria a superacdo das adversidades. Porém, visto que essa
associacdo ndo pode ser comprovada cientificamente, varios investigadores se inclinam a
dizer que se trata de uma realidade potencial em cada individuo, independentemente da
personalidade.

c¢) Resultado de um processo: Essa visdo ¢ bastante criticada, por incorrer no risco de
fixar o conceito, supondo que, em determinado momento, se alcance definitivamente uma
estrutura resiliente.

d) Processo dindmico ou modelo especifico comportamental ou psiquico: Para
Cyrulnik, entre outros, a resiliéncia implica um processo especifico e, por sua vez, dindmico,
pois ndo ¢ um estado que se adquire uma vez para sempre. O estudo da resiliéncia integra
contribuigdes das teorias do desenvolvimento, das teorias comportamentais e, mais

recentemente, da visdo psicanalitica™®.

2.2 Breve historico

Ha trés décadas, comegaram os primeiros estudos sobre a resiliéncia. A visdo norte-
americana teve uma orientacdo sobretudo comportamental, pragmatica e centrada no
individuo. A Europa apresentou uma visdo preferencialmente psicanalitica e assumiu uma
perspectiva ética. Mais tarde, o conceito entrou na América Latina, assumindo uma dimensao
comunitéria, desafiada pelos problemas do contexto social.

Apesar de a resiliéncia ser um conceito aparentemente recente no campo da
psicologia, pode-se identificar sua origem nos primdrdios da psicandlise. Dessa forma, para

entender a resiliéncia a por meio dos diferentes paradigmas atuais, torna-se importante uma

43 Disponivel em: http://tede.est.edu.br/tede/tde_busca/arquivo.php?codArquivo=275. Acesso em 20/04/2013



36

breve revisao de como a resiliéncia — como ideia, e ndo como conceito — transitou por alguns
dos principais autores da primeira metade do século passado™”.

Em 1985, Freud reformulou seu pensamento sobre as origens do trauma que, até
entdo, atribuia a fatores reais. Diante disso, passou a dar maior énfase aos processos
intrapsiquicos, inferindo que o traumadtico ndo ¢ o acontecimento real, mas a “lembranga
recalcada”, salientando também que algo se torna traumdtico no momento em que fica
dissociado e fora da percepcao consciente.

Em Luto e Melancolia (1915), descreve o luto como um processo reativo a uma
perda, no qual ocorreriam inibi¢des e diminui¢do de interesse, explicados pela absor¢ao do
ego devido ao trabalho do luto. A resolucao do processo dar-se-ia a partir da possibilidade de
renunciar ao que foi perdido, deixando a libido livre para se ligar a novos objetos ou ideais.
De outro lado, Freud descreve a melancolia como o processo que ocorreria de maneira
diferente, resultando em uma diminui¢do intensa da autoestima e em um empobrecimento
importante do ego.

A melancolia estaria relacionada ndo somente a perda real em si, mas a todas as
representacdes objetais inconscientes relacionadas a ela: a libido ndo fica livre para ser

2545

deslocada para outro objeto, “e a sobra desse objeto recai sobre o ego”™". Enquanto no luto o

mundo se torna pobre e vazio, na melancolia € o proprio ego que se esvazia.

2.3 Analise psicologica da resiliéncia

Como afirma Rocca™, a resiliéncia ndo é uma realidade alcangada para sempre. Ela é
dindmica, transitoria, e ndo absoluta. E um processo ndo fixo, com momentos de maior
equilibrio emocional e momentos de menor equilibrio emocional.

Em determinadas circunstancias, uma mesma pessoa pode ser ou estar mais
vulneravel e em outras circunstancias pode ser ou estar mais resiliente. Nao ha limites
precisos, mas, quando os especialistas falam de pessoas resilientes, referem-se a observagao
do estado de equilibrio emocional num momento preciso. Como o estado pode variar, afirma-

se que nunca estd nada definitivamente ganho.

A SORDI, Anne O.; MANFRO, Gisele G.; HAUCK, Simone. O Conceito de Resiliéncia: diferentes olhares.
Revista Brasileira de Psicoterapia, 13(2):115-132, Porto Alegre, 2011. Disponivel em: <http://www.rbp.celg.
org.br/detalhe_artigo.asp?id=61>. Acesso em: 12/10/2013.

4> SORDI, et al., 2011, p. 115-132.
4 ROCCA, 2013, p. 35-36.
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Nesse sentido, ndo se deveria dizer que uma pessoa € resiliente ou ndo ¢ resiliente,
considerando-se que cada um tem épocas e circunstancias da vida em que consegue lidar
melhor ou pior com as dificuldades. Por isso, seria mais correto pensar na resiliéncia como
um “estar”, mais do que como “ser”.

Considerando que a resiliéncia ¢ uma capacidade universal, ela ndo deve ser
associada unicamente a alguns grupos, mesmo se houver fatores de protecdo promovidos num
contexto cultural ou numa sociedade mais do que em outra (como a sociedade do bem-estar
coletivo acima do bem-estar individual em determinados contextos culturais ou a valorizagao
da familia extensa como guardia de tradi¢des e de ritos).

Ao pensarmos em condutas terapéuticas, a no¢do de resiliéncia estd associada a
presenca de riscos € a eventos traumadticos. A situacdo traumadtica que leva a desencadear o
processo resiliente pode ser um tnico evento ou multifatorial. O impacto de uma situacdo de
trauma, assim como seus efeitos patogénicos, pode atenuar-se ou agravar-se, conforme o
contexto externo ou interno do sujeito, variando segundo o estado de saude fisica, o estado
emocional, a idade, o sexo, o contexto étnico e o nivel social da pessoa.

Quanto ao processo de recuperagdo e superacdo, observa-se que alguns podem ser
mais rapidos que outros, dependendo das situacdes e das pessoas. Inclusive, alguns traumas
que parecem menos grave podem mobilizar outros conflitos anteriores ainda ndo resolvidos,
ocasionando o efeito chamado “gatilho”. Por isso, a capacidade de superagdo depende
também de como a pessoa vivenciou e elaborou outras experiéncias traumaticas anteriores.

O conselheiro espiritual ou terapeuta deve partir da descricdo e das caracteristicas do
processo traumatico e analisar em que consiste o processo de resiliéncia, para estudar e, por
ultimo, verificar quais os fatores de prote¢do externos e os pilares de resiliéncia internos que
podem ser potencializados e promovidos, com vistas a favorecer a superacdo da situacao
adversa ou traumatica.

De acordo com Rocca®’, o autor Cyrulnik retoma a ideia de Anna Freud ao afirmar
que, para que exista uma ferida (trauma psiquico), sdo necessarios dois golpes. O primeiro ¢
da ordem do real, isto ¢, uma situa¢do adversa, critica, potencialmente traumatica. O segundo
golpe ¢ na representacdo do real, a partir do sentido e da narrativa que resulta apds confrontar
a realidade traumatica com a interpretacdo propria e do entorno.

Para Cyulnik, no primeiro momento, “cada pessoa lida conforme as suas

possibilidades”. Pode reagir sofrendo, com medo ou ndo, entrar em panico, ficando perplexo

YTROCCA, 2013, p. 40-43.
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ou estupefato ou defender-se da forma que conseguir. Porém, “o processo de resiliéncia s6 ¢
possivel no segundo momento, a partir da representacdo mental”.

Na perspectiva de Cyrulnik, a representagdo intima do trauma se torna suportavel
quando pode ser narrado, e compartilhado com mais pessoas, dando-se, assim, coeréncia a
realidade e criando o sentimento de poder lidar com ela.

O trabalho afetivo, mediante a palavra, pode ser provocado pela ajuda dos filésofos,
dos psicanalistas, dos cineastas, dos jornalistas, ou dos romancistas, ¢ mesmo do lider
espiritual. O ambiente tem um papel importante nesse processo, pois, se€ as narrativas sao
aceitas pela familia e pela cultura, “a cultura resiliente pode se fazer solidamente”.*®

A promogdo da resiliéncia pode ser favorecida segundo trés modelos
complementares®: o compensatorio, do challengee e dos fatores de protegdo. a) O modelo
compensatdrio sugere acrescentar alguns pilares de resiliéncia para diminuir o risco de ficar
traumatizado (por exemplo, a autoestima). b) Sendo que o que afeta negativamente uma
pessoa pode ser um desafio para outra, o modelo do challenge busca promover o equilibrio
entre tranquilidade e o “estresse formador” (stress formateur). ¢) No modelo dos fatores de
protecdo, procura-se promover as capacidades cognitivas e os elementos relacionais.

Para potencializar a resiliéncia de um grupo ou de uma pessoa por meio do ambiente
familiar, social, educativo, de trabalho ou pastoral, mediante as intervengdes sociais ou de
politicas publicas, é preciso descobrir os recursos internos ou intrapsiquicos, assim como os
recursos ou fatores de protecdo externos (nas redes sociais formais e informais), isto €, os
vinculos com o meio social e afetivo. A resiliéncia € um processo complexo que visa superar
e continuar construindo-se apds uma situacao traumatica, e € resultado de uma interagdo entre
a pessoa e seu meio. Uma forma de promogado da resiliéncia ¢ o chamado “empoderamento”
(empowerment) e se refere a fortalecer e capacitar o individuo, preocupando-se em
“identificar os recursos, reveld-los a quem os possui — que frequentemente nao sabe que os

possui — e ajuda-lo a aplica-los”.
2.4 O papel da familia no cuidado de pessoas com Sindrome de Down
Voltando ao tema proposto nesse trabalho, devemos enfatizar que muitos autores

concordam sobre a importancia de que, na situacdo dolorosa, adversa ou traumatica, a pessoa

(crianca, jovem ou adulto), necessita se sentir acolhida e aceita incondicionalmente, pois,

B ROCCA, 2013, p. 44-45.
49 Disponivel em: http://tede.est.edu.br/tede/tde _busca/arquivo.php?codArquivo=275. Acesso em: 20/04/2013.
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segundo Hoch e Rocca, “constata-se, em primeiro lugar, o papel de uma ou mais figuras
significativas que garantem uma acolhida e aceitagdo incondicional e um entorno
favoravel™™.

O processo de resiliéncia s6 ocorre quando hé, pelo menos, uma ou mais pessoas
significativas que mantém com a crianga, o adolescente ou o adulto que sofre, um vinculo
positivo forte, alguém que acredita no potencial da pessoa, que sabe ouvi-la e ter com ela um
vinculo suficientemente empatico para ajuda-la a desenvolver suas proprias capacidades de
superacio. E o caso de Lucas, citado no apéndice 1.

Quando uma crianga deficiente desenvolve um conceito de Eu, esse conceito deve,
em algum estagio, incluir a propria deficiéncia. Contudo, ¢ dificil generalizar quando isso
ocorre, pois as entrevistas com as maes sugerem que, raramente, existe qualquer ponto claro
de compreensdo. Em alguns casos, essa compreensdo pode ser muito tardia. Pode ser “que
uma familia, para proteger uma crianca em seus primeiros anos, a impeca de saber que a sua
experiéncia ¢ diferente.”'[Sic/

Outro aspecto relevante quanto ao nascimento de um portador de Sindrome de Down
que muito influencia na possibilidade de resiliéncia é a negagao.

Aceitar a limitagdo do filho ndo ¢ uma tarefa facil, alguns pais levam anos para
assimilar a ideia de ter um filho portador de deficiéncia. Essas criangas fazem os pais verem a
vida de forma diferente, encarar a vida como ela ¢é. Alguns relatam que tinham uma vida
normal. Mas, afinal de contas, o que ¢ normal ou anormal?

A familia que recebe em seu seio uma crianga com Sindrome de Down est4 inclusa
numa sociedade que exige a perfeicdo, a beleza estética. Alguns chegam a ser legalistas. A
principio, as pessoas so criticam, olham de soslaio, evitam falar do assunto. Outros vao se
distanciando, como se aquela criatura fosse um mero coitadinho. Diante da indiferenca da
sociedade, fica mais dificil os pais aceitarem aquele pequeno ser indefeso como ele €.

Veja o relato de uma mie, apresentado por Clementino’*:

Até hoje eu ndo aceito por inteiro o seu problema, ndo o menino. Ele é meu amigo,
ndo ¢ mais um peso. Cada um dos meus outros filhos tém oportunidade de sairem
para algum lugar, ou para casa de alguém. Ele ndo. Entdo ele “sobra” para ficar
comigo. Ele é o meu amigo, que ndo diz nada, mas que vé tudo e fica quieto. Ele

Y HOCH; ROCCA, 2011, p. 26.
>l SHAKESPEARE, Rosemary. Psicologia do deficiente. Rio de Janeiro: Zahar, 1977. p. 26.

> Clementino ¢ Doutor em Ciéncias Religiosas e Doutor em Aconselhamento pela Vision University,
California- PH. D. em Educagéo pela Vision University. Atualmente é pastor da 3 Igreja Batista de Campo
Grande, MS.
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sera sempre meu, exclusivamente meu, até o dia que Deus quiser. Amar é bom...
< - £
Mas ser amada ndo tem explicagdo.” " [Sic/

Outra mae traz a seguinte fala:

Nao sou frequentadora de igreja de forma continua. Vou apenas algumas vezes até
mesmo pela situagdo a qual me encontro. Mas tenho algo forte aqui dentro. Certa
vez me foi dito que minha filha era assim porque eu nunca na verdade acreditei em
Deus. Que s6 acreditava no que via, pegava, tocava, segurava. Entdo me disseram
que quando toda a minha familia vier para a igreja de todo corag@o, minha filha sera

54 .
curada.” '[Sic]
Fazendo uma analise da situagdo, Clementino assinala,

Estas pessoas podem ser ricas ou pobres, cultas ou sem instrugdo, felizes ou
infelizes. O que todas teriam em comum ¢ o confronto com uma realidade nova,
inesperada, possivelmente devastadora. O ajustamento a esta realidade pode exigir
lhes uma drastica mudanga em seu modo de vida, na familia, na profissdo, nas

.. 55 .
esperancgas para o futuro e nos planos para alcangar seus objetivos.” [Sic/

2.5 Consideracoes finais

Neste subtopico, buscamos efetuar uma andlise teologica sobre o tema discutido.
Entretanto, o termo “resiliéncia’” ndo aparece em momento algum na Biblia.

Nao obstante, a Biblia esta cheia de relatos de sofrimentos e testemunhos de fé de
pessoas que passaram por diversas situagdes e tiveram diferentes formas de experiéncias: de
alegrias e de amparo divinos, mas também de tristeza, exclusdao e abandono.

Por meio dos personagens biblicos, pode-se constatar que de um lado fala-se do
homem como um ser insignificante que ndo ¢ digno de que Deus dele se lembre; e, de outro
lado, ¢ dito que somos feitos a imagem e semelhanca, um pouco menores do que o proprio
Deus (Salmo 8).

Essa dualidade ndo ¢ diferente de nosso aspecto emocional. Todos, sem excecao,
somos cheios de altos e baixos, ora frageis, indefesos e dependentes como crianca de colo, ora
capazes de enfrentar obstaculos enormes, tirar forgas, ndo se sabe de onde, para vencer

adversidades, inclusive para superar doencas e condigdes incuraveis.

>3 CLEMENTINO, Mauro. Aprendendo a Descobrir o Mundo. [s.1.]: [s.n.], [200-]. p. 33. Esse livro é fruto de
um relato pessoal.

>* CLEMENTINO, [200-], p. 39.
>> CLEMENTINO, [200-], p. 3.
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E é sobre essa ultima caracteristica de resiliéncia do ser humano, que Hoch®® propde-
se a esclarecer, e isso com base na Biblia. Primeiro, Hoch’’ explica que a resiliéncia ¢ a
capacidade humana de extrair do intimo do seu ser uma reserva extra de forgas para superar
dificuldades.

E como se Deus tivesse colocado dentro de nos, no fundo de nossa alma, um tanque
de reserva. E nos precisamos saber disso, acreditar nisso. Assim, quando achamos que o
combustivel da vida estd no fim, sabemos que podemos contar com uma forca extra, quase
secreta que habita em cada um de nos.

Algumas pessoas ndo acreditam nessa forga, ndo fazem uso dela e, por isso,
entregam os pontos muito cedo. Outros, em situagdes extremas fazem uso dela e, para a
surpresa de médicos e psicologos, saem curados ou fortalecidos.

Tais pessoas s@o como o metal que passa pelo fogo: se retorcem, se modificam,
adquirem novas formas e, no final, saem mais fortalecidas do que antes. Tal como Hoch,
também cremos que Deus colocou essa forca em todos nds, quer sejamos cristios ou nao
cristaos.

Segundo Hoch, Sigmund Freud, o pai da Psicandlise, quando se remetia ao instinto
de vida, referia-se a essa for¢a oculta que habita em nés. A fé é capaz de alimentar essa forca.
Alias, acreditamos que nos, mediante a f¢ em Deus, podemos nutrir, reforcar e treinar esta
forca como um musculo que precisa ser exercitado para ficar forte.

A fé em Deus ¢ um potencial inato, que revigora essa forga vital propria com a qual
Deus, o Criador, ja nos presenteou no ato de nascermos.

No geral, os estudos sobre familias, especialmente as que tém criancas com alguma
sindrome, enfatizam os aspectos deficitarios e negativos da convivéncia familiar, e ndo se
aprofundam quanto a importdncia da resiliéncia. Uma crianga ‘“sintomdtica” ou um
adolescente “com problemas na escola”, logo dirige o pensamento das pessoas para os
possiveis desajustes de suas familias.

O interesse deste trabalho ¢ modificar tal raciocinio, ou seja, pesquisar os aspectos
sadios e de sucesso do grupo familiar, e quais os beneficios para os grupos que exercitam e

praticam a resiliéncia.

>® Lothar C. Hoch é Pastor da Igreja evangélica de confissdo Luterana no Brasil, doutor em Teologia pela
Universidade de Marburg, Alemanha. Professor de Aconselhamento e Teologia Pastoral na Faculdade EST.

" HOCH; ROCCA, 2011, p. 72.
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Na verdade, ¢ facil fazer julgamentos com base na aparéncia ou na primeira
impressdo, tanto no meio psiquico quanto no religioso. Muitas vezes, conscientes ou
inconscientes nos nos baseamos em estereotipos.

Outro aspecto relevante nessa analise ¢ no que tange a autoestima. A maioria dos
familiares que tém filhos especiais apresentam uma autoestima fragilizada. Isso se evidencia
quando esse grupo se espanta ao receber elogios ou qualquer palavra de afirmagdo,
demonstrando uma autoestima enfraquecida. Vale dizer que o conceito de autoestima diz
respeito ao valor que o sujeito atribui a si mesmo.

Entende-se que o fortalecimento dessa autoestima passa por um reposicionamento na
familia, na comunidade, na sociedade, na reconstrucdo do seu “eu” fragilizado, a partir do
momento que o individuo modifica o olhar para si proprio e possibilita readquirir a dignidade
que ficou perdida no processo historico.

Além de a familia enfrentar uma autoestima baixa, ainda precisa superar a
autoimagem contaminada por preconceitos. Para reagir as discriminagdes sofridas, muitas
familias tomam atitudes que reforcam seu proprio preconceito. Por exemplo: colocando-se
como vitimas, quando, entre si, fazem brincadeiras preconceituosas e dizem palavras
pejorativas em relacdo a crianga “diferente”. Existe também o preconceito com o proprio
corpo, pois todas as experiéncias de uma crianga em seus primeiros anos de vida contribuem
para o conhecimento que ela adquire de si mesma.

Shakespeare afirmou que o

[...] desenvolvimento sensério motor em seus primérdios — isto ¢, quando a crianga
coordena seus membros, olhos e ouvidos — ¢ retardado por limitagdes fisicas ou
déficits de atencdo, e as frustragdes por ser incapaz de realizar o que quer podem ter
um efeito adicional de atraso. Assim o seu conceito de Eu como entidade separada é,

desde o comego, mais dificil de realizar.SS[Sic]

Convém salientar que todos utilizam defesas psicologicas para se proteger de
frustracdes e sofrimentos. No caso da crianca especial, ¢ como se essas defesas se
processassem ¢ se manifestassem nas atitudes, nas falas, nos gestos e nos comportamentos
dos seus familiares. Embora as familias almejem obter os mesmos sucessos que outras
criangas normais tém, elas acabam por esbarrar nas fronteiras das limitacdes que o destino

impds aquele pequeno ser indefeso que ndo escolheu ser “diferente”.

°% SHAKESPEARE, 1977, p. 24-25.
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Parece haver uma contradi¢do no que diz respeito a crianga limitada, pois o discurso
¢ um e a ac¢do ¢ outra. Porém, nem sempre ¢ possivel mudar o quadro, transformar a situacao,
criar situagdes promissoras e resolver ou acabar com tal sofrimento.

A medida que sio levados a refletir nas situagdes-problema, muitas familias passam
a entender as mudangas como processos € ndo apenas como resultados, até porque os
resultados sdo em longo prazo, e outros ndo conseguem nenhum resultado, principalmente no
cognitivo.

Do ponto de vista da Teologia Pratica, o enfoque da resiliéncia vem ao encontro do
desafio de encontrar melhores perspectivas de compreensao e de acdo para auxiliar as pessoas
que padecem com essa situagdo. O estudo da resiliéncia contribuiu na superagcdo das
adversidades individuais e comunitarias, e pode ser aplicado no campo pessoal, social, laboral
e pastoral. Supde investigar as forcas de recuperacdo de cada pessoa e grupo € ver como

desenvolvé-las melhor.






3 O PAPEL DA RESILIENCIA NO ACOMPANHAMENTO FAMILIAR

Neste terceiro capitulo, pretende-se correlacionar a importancia da familia com um
portador de Sindrome de Down, a necessidade da resiliéncia e suas implicagdes no processo
emocional, social, psicoldgico.

J& foi constatado que, na maioria das familias, o trauma de receberem o diagnostico
de um filho com Sindrome de Down ¢ devastador e, inevitavelmente, ¢ grande a necessidade
de ajuda para superar a situacdo de crise.

Nesses casos, o psicologo ou lider espiritual deve estar preparado para incentivar a
resiliéncia, promovendo a fé, a esperanga e o sentido de vida. Rocca considera a resiliéncia
como o resultado final de “processos de protegdo” que ndo eliminam os riscos
experimentados, mas encorajam o individuo a lidar efetivamente com a situagdo sofrida e a
sair fortalecido dela.”

O facilitar o acesso a resiliéncia, no que tange aos pais, pode ser exemplificado na
capacidade de prantear a perda do filho sonhado e idealizado. Caso contrario, quando a
familia ndo lida com seus sentimentos feridos, ela pode desenvolver um profundo sentimento
de privagdo emocional, magoa reprimida e pranto postergado.

E natural e esperado que ocorram, no seio da familia, sentimentos, como: raiva, édio,
revolta, decepgdo, rejei¢do, todas essas manifestacdes emocionais sdo expressas pelos pais em
diferentes momentos; assim, um lugar proprio para essa catarse ¢ fundamental, para uma
posterior aceitagao.

Quando ha um auxilio emocional adequado a essas familias, em um segundo
momento, elas se tornam capazes de compartilhar suas experiéncias, sua dor e suas perdas.
Convém pontuar que ndo conseguimos bibliografia para nos embasar, mas, na pratica,
verificamos, em inimeras familias, casos de separagdo conjugal apds o nascimento do filho

portador da Sindrome.
3.1 Arelevancia da familia
Pensar na resiliéncia familiar ¢ apontar para a identificagdo e o fortalecimento dos

processos relacionais fundamentais, que permitem as familias resistir as adversidades e

renascer a partir delas, isto €, os contratempos da familia sdo encarados como desafios e com

Y ROCCA, 2013, p. 14.
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potencial para o seu crescimento®. Essa abordagem baseia-se na convicgdo de que, tanto a
for¢a individual como a forga familiar podem ser forjadas por esfor¢os cooperativos para lidar
com a crise, como a que se instala quando surge uma crianga com necessidade de cuidados
especiais.

O estudo da resiliéncia ndo deve restringir-se ao individuo, mas se estender a toda a
familia, j4 que a familia pode dar maior eficicia e flexibilidade aos servicos de saude e
educacdo, trazendo novo enfoque a compreensao do desenvolvimento humano.

Segunda a pesquisadora Froma Walsh®', “a resiliéncia pode ser definida, como, a
capacidade de se renascer da adversidade fortalecido e com mais recursos. E um processo
ativo de resisténcia, reestruturacdo e crescimento em resposta a crise e ao desafio. A
capacidade de superar os golpes do destino ultrajante desafia a sabedoria convencional da
nossa cultura: de que o trauma precoce ou grave ndo pode ser desfeito; de que a adversidade
sempre prejudica as pessoas, mais cedo ou mais tarde, e de que os filhos de familias
perturbadas ou “destruidas” estdo condenados. As qualidades da resiliéncia permitem as
pessoas curarem-se de feridas dolorosas, assumirem suas vidas e ir em frente para viver e
amar plenamente, mesmo quando elas enfrentam situagdes adversas para as quais ndo estdo
preparadas, como no caso do nascimento de um filho(a) com Sindrome de Down.

Autores, como, Rutter, Werner ¢ Smith, ¢ Werner,** indicaram, nos seus estudos
sobre resiliéncia, que o individuo ¢ influenciado por suas relagdes com pessoas significativas
e proximas, e o quanto ¢ imprescindivel o apoio familiar para a superagdo das adversidades da
vida.

Os autores acima citados chegaram a quatro tipos de familias: vulneraveis, seguras,
duraveis e regenerativas, dependendo da forma como a unidade familiar lidava com as
situagdes e em fungdo do relacionamento entre membros. Esse trabalho ¢ importante por ter
langado o desafio aos pesquisadores do tema, ressaltando a necessidade ndo so6 de estudar a
resiliéncia em familias, mas também de entendé-la em diferentes classes sociais e étnicas.

Outro autor de destaque é Walsh®. Para ele, a adaptagio & crise ¢ influenciada pelo

sentido que se da a experiéncia, na qual ¢ socialmente construida. Essa construc¢ao social, em

60 SILVA, Adriana N. Familias especiais: resiliéncia e deficiéncia mental. 2007. 105 f. Dissertacdo (Mestrado
em Educacdo) — Faculdade de Educagdo PUC/RS, Porto Alegre, 2007. Disponivel em:<http://tardis.pucrs.
br/dspace/bitstream/10923/2879/1/000399726-Texto%2BCompleto-0.pdf>. Acesso em: 22/02/2014.

81 SILVA, 2007.
2 SILVA, 2007.
%3 Citado em: SILVA, 2007.
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primeira instancia, ocorre no ambito familiar, visto que a familia ¢ a primeira institui¢do a
desempenhar o papel de transmitir os valores culturais ao individuo.

A resiliéncia familiar, para Walsh®, influenciara na forma como os individuos
lidardo com as situagdes que atingem o sistema familiar como um todo. A forma como os
membros de uma familia reagiram a determinada situa¢do estard diretamente ligada as
habilidades que essa familia tem para responder as circunstancias estressantes a que sao
submetidas. Essas habilidades se relacionam com o sistema de crencas que cada familia
constroi e constitui a esséncia de seu funcionamento.

Portanto, o sistema de crencas pode se tornar uma forca poderosa para a resiliéncia,

permitindo a busca por solugdes.

3.2 Exemplos praticos de resiliéncia

No trabalho de Adriana Nunes da Silva®, sdo citados os autores Vanistendael e
Lecomte que destacaram a importancia do sentido dado a vida na promogdo da resiliéncia.
Eles entenderam que quando se tem um sentimento de estar conectado com o universo, aceita-
se melhor as situagdes traumadticas vivenciadas. Quando as pessoas buscam um entendimento
dos motivos pelos quais elas existem é que conseguem buscar esfor¢os para seguir.

Os autores citam exemplos que ilustram com clareza, como no caso do pianista Léon
Fleischer que perdeu os movimentos da mao direita e que, apds sofrer achando que sua vida
havia perdido o sentido, descobriu que o mais importante para ele ndo era o piano e sim a
musica. Dessa forma, consegue redirecionar sua vida a partir do entendimento de qual era seu
lugar no mundo, e qual o sentido de sua existéncia.

Da mesma forma ocorreu com alguns prisioneiros em campos de concentragdo, que
conseguiram sobreviver porque colocavam o sentido de sua existéncia em rever os entes
queridos. E o caso de Victor Frankl®® que, ao contar suas experiéncias nos campos de
prisioneiros nazistas, chegou a conclusdo de que a salvagdo ¢ encontrada por intermédio do
amor. Quando ele visualizava a imagem de sua esposa, que ndo sabia se estava viva ou morta,
somente um pensamento lhe passava pela mente: que o amor que nutria por ela ia muito além

da pessoa fisica, assim, encontrava o significado mais profundo no seu ser interior.

%4 Citado em: SILVA, 2007
83 SILVA, 2007.
% SILVA, 2007.
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Oliveira®’ destaca a historia da satide mental no Brasil, registrada de forma
comovente e magistral, pela atuacdo da Dra. Nise de Silveira, discipula de Jung e pioneira no
tratamento de pacientes psiquiatricos. Ela, ao incentivar seus pacientes a pintarem, ndo apenas
humanizou o tratamento, mas principalmente devolveu-lhes a dignidade baseada na teoria do
afeto: o olhar, a presenca do cuidador como aquele que olha a produgao artistica pelo que ela
representa para quem a criou. Desse modo, essas pinturas, tal qual icones, transcendem e
ultrapassam seus objetivos imediatos.

Hoch®® esclarece que o termo resiliéncia é novo, mas o que ele significa ¢ conhecido
em todos os tempos e em todas as culturas. Ele destaca alguns personagens biblicos que
possuem indicativos importantes que nos permitem aprofundar nossa compreensdo de
resiliéncia e do grande alcance que esse conceito tem.

O autor cita, como exemplo, a historia de um casal que viveu ha mais de trés mil
anos, cujo dilema ¢ absolutamente atual e comum nos dias de hoje, a infertilidade. Vejamos o
texto: “Sarai, mulher de Abrado, ndo lhe dava filhos. E ela decidiu tomar a sua serva Hagar, a
egipcia, e da-la a seu esposo como mulher”. O texto diz que ndo tardou, Hagar, a escrava,
passou a desprezar sua senhora. Sarai acabou criando um problema a mais.

Cada vez que se encontrava com a sua serva, essa lhe dava a entender que era mais
mulher do que ela e possivelmente sinalizava para Sarai que, um dia, iria ocupar o lugar dela
como esposa de Abrado. Sarai, depois de muitas noites de insonia e de lagrimas silenciosas,
numa atitude de resiliéncia que ndo se entrega passivamente ao seu destino, decidiu falar com
Abrado e disse-lhe: “Seja sobre ti a afronta que me faz a mim. Eu te dei a minha serva; ela
porém, vendo que concebeu, desprezou-me”.

E Sarai fez mais: Invocou o nome de Deus como arbitro e disse: “Julgue o Senhor
entre mim e ti”. Abrado percebendo a for¢a e determinagdo de sua mulher respondeu: “A tua
serva estd em tuas maos, proceda segundo melhor te parece. E Sarai humilhou a sua serva e
essa fugiu de sua presenga”. No caso de Sarai, a resiliéncia veio com a acdo de afastar a
concubina da vida de seu marido, e de lhe dar autonomia para ela colocar essa acdo em
pratica.

Apos fugir da presenga de Sarai, Hagar ¢ encontrada junto a uma fonte de agua no
deserto. O fato de Hagar ser achada junto a uma fonte de agua, deixa presumir que ela, no

fundo, alimentava uma pontinha de esperanca.

67 OLIVEIRA, Roseli M. K. Implicagdes para a relagdo de cuidado. In HOCH, Lothar C.; ROCCA, Susana M.
Sofrimento, Resiliéncia e Fé: implica¢des para a relagdo de cuidado. Sdo Leopoldo: Sinodal/EST, 2011. p. 31.

% HOCH, Lothar C. Sofrimento, Resiliéncia e Fé. In HOCH, Lothar C.; ROCCA, Susana M. Sofrimento,
Resiliéncia e Fé: implicagdes para a relagdo de cuidado. Sdo Leopoldo: Sinodal/EST, 2011. p. 73-75.
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Por alguns dias, ela teria dgua para beber e, nesse meio tempo, quem sabe, alguém que
por ali passasse para abastecer os seus cantaros, poderia resgatd-la. Para Hagar, foi um “anjo de
Senhor” que veio em seu socorro e passou a falar com ela. E essa experiéncia de ndo ser
abandonada por Deus, quando estava no limite de sua existéncia, fé-la invocar o nome do Senhor,
dizendo “Tu és um Deus que v&”®. Nessa passagem, entende-se que a resiliéncia foi colocada em
pratica por meio da espiritualidade, pois, com a providéncia divina, veio o suprimento fisico e a
motivagdo psicologica mediante uma promessa que faria do mogo, uma nagao.

Ainda citando Hoch”, quando ele traz a reflexdo a respeito da resiliéncia, no Novo
Testamento, ele cita o apostolo Paulo, na Carta aos Corintios: “Foi me posto um espinho na carne
[...]”. Ele confessa que pediu trés vezes para que o Senhor o livrasse desse espinho, mas o Senhor
lhe respondeu. “A minha graga te basta, porque o poder se aperfeicoa na fraqueza”. Disso o
apostolo tira a seguinte conclusdo: “Quando sou fraco, entdo é que sou forte”’".

Com todos esses estudos sobre resiliéncia, entende-se que, apesar de importantes
pesquisas estarem sendo feitas nas ultimas décadas, a ideia de resiliéncia ¢ quase tdo antiga
quanto o mundo. A luta pela sobrevivéncia entre os pobres e oprimidos, em todos os tempos e
lugares, gerou certa forma de resiliéncia. O fendmeno da resiliéncia evoca os velhos mitos de
herois invulneraveis. Trata-se de um fendomeno encontrado na mitologia, na historia, na arte,
na religido. Sdo exemplos de resiliéncia, entre muitos outros, a vida e a obra de Jean Piaget,
Maximo Gorki, Aleijadinho.

Outro exemplo notavel pode ser visto no didrio de Anne Frank. Uma jovem que, aos
12 anos, foi condenada a viver escondida com sua familia, para tentar escapar a persegui¢ao
nazista, escreveu um didrio sob a forma de cartas dirigidas a uma amiga ficticia, por quem se

. . . . 2 ~ , L.
sentia incondicionalmente aceita. Citando Anne Frank’*: “No penso na angistia, mas penso

na beleza de ainda viver”.
3.3 Perfil psicologico dos resilientes
Ao nos atentarmos para o perfil psicologico da pessoa resiliente, ou de uma familia

resiliente, deve-se destacar a impressionante capacidade de exercer controle em ambientes

tensos.

% Gn 16.13.

" HOCH, 2011, p. 76-77.

'2C0 12.7-10.

72 Citada em: <http://www2.uol.com.br/vyaestelar/criancas_resilientes.htm>.Acesso em: 12/02/2014.



50

Entende-se melhor essa caracteristica quando analisamos os prisioneiros de guerra.
No Vietna, os prisioneiros impunham a si mesmos programas de exercicios vigorosos,
brincavam de memorizar histérias ou inventavam novos jogos. Houve relatos de prisioneiros
que, inclusive, desenvolveram sinais secretos por meio de leves batidas nas paredes para cada
letra do alfabeto. Esses relatos evidenciam como uma situagdo traumatica e devastadora, aos
resilientes, impulsiona rumo ao ladico e a criatividade.

O autor John Ortberg”” traz contribui¢des biblicas muito pertinentes sobre o perfil
resiliente. Inicialmente, ele relata a historia de José, o filho de Jacd, no livro de Génesis. José,
enquanto foi um prisioneiro, esteve longe de casa, separado do pai, traido pelos proprios
irmaos, cercado por estranhos que o compraram e venderam. Sua tunica - e a vida fascinante -
ndo passam, agora, de simples lembranga.

Entretanto, precisamente quando a tempestade se abate sobre ele, o escritor de
Génesis faz a declaracdo mais importante de todo o livro acerca de José. O autor diz: “O
Senhor estava com ele”.

As escrituras relatam muitos acontecimentos em que prisioneiros de guerra e reféns
se negaram a assumir atitudes passivas, ¢ o caso de Daniel no exilio. Ortberg enfatiza que
Daniel assumiu o controle de sua alimentacdo: “Daniel, contudo, decidiu ndo se tornar impuro
com a comida e com o vinho do rei”.

Perfis de resiliéncia também apresentaram Pedro e outros apodstolos, quando se
recusaram a aceitar a ordem de siléncio imposta sobre a prega¢do do evangelho em troca de
um “passe” de libertacdo da cadeia. Pedro e Silas expressaram resiliéncia e assumiram o
controle, quando cantaram: “Por volta de meia noite, Paulo e Silas estavam orando e cantando
hinos a Deus”.

Para o autor do livro Venha andar sobre as dguas, John Ortberg, a fé mostra que,
com Deus, jamais somos vitimas indefesas.

Muito embora os sonhos de José lhe parecessem impossiveis de se realizar, devido
ao perfil de personalidade resiliente, José se empenhava diligentemente em todas as tarefas
que lhe propunham. José, apesar da condi¢do de escravo, esforcou-se muito para agradar seu
senhor e seu Senhor, visto ter um propoésito de vida e em todas as adversidades praticar a
resiliéncia.

Com todos esses exemplos, fica evidente que os resilientes permanecem fiéis a seus

valores, ao seu sentido de vida e aos seus propositos. Ainda na historia de José, ele poderia

> ORTBERG, John. Venha andar sobre as dguas. Sio Paulo: Vida, 2002. p. 120-122, 124,126.
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pensar: “Onde estd Deus? Estou longe de casa, sem contato com meu pai, odiado pelos meus
irmaos. Tinha uma tinica que me afirmava digno, mas agora sou escravo, e essa condigdo esta
vigorando por muitos anos”. Contudo, José, apesar de ter momentos de tristeza, nao
esmoreceu ou desistiu de seus ideais, e ao fim consegue ver sentido em toda a dor que
vivenciou.

Ainda no livro Venha Andar Sobre as Aguas, o autor Ortberg menciona um caso
classico de pensamento resiliente. Ele afirma que um dos motivos que explica o fascinio do
povo americano pela biografia do candidato John McCain, na campanha presidencial de 2000,
¢ o relato de como ele foi resgatado de Hanoi, onde era prisioneiro de guerra, mas se recusou
a partir a menos que seus companheiros também fossem libertados. A lealdade aos valores,
mesmo quando representa sofrimento, ¢ um catalisador poderoso da formagao do carater.

Uma das personalidades que mais evidencia um perfil de personalidade resiliente ¢
Victor Frankl, psiquiatra vienense, sobrevivente dos campos de exterminio nazistas de
Auschwitz e Treblinka. Ele descobriu que a pessoa aprisionada, se ndo tivesse objetivos,
dificilmente sobrevivia. Seu trabalho o levou a conclusdo de que aquilo que ele chamou
“busca do homem por significado” era a principal for¢ca motriz da vida.

Para Victor Frank, os resilientes sempre encontram sentido e propdsito na
tempestade. “Nds que vivemos em campos de concentracdo lembramo-nos dos homens que
passavam de barraca em barraca confortando as pessoas, dando-lhes seu ultimo pedaco de
pao. Podem ter sidos poucos em quantidade, mas sdo provas suficientes de que o homem pode
ser privado de tudo, menos de uma coisa: a ultima das liberdades do ser humano — a
possibilidade de optar por uma atitude, de escolher um modo de agir, quaisquer que sejam as
circunstancias. O modo pelo qual o homem aceita seu destino e todo o sofrimento que o
acompanha, o modo como ele toma a sua cruz, lhe propicia oportunidades mais que
suficientes — mesmo nas circunstancias mais dificeis — de acrescentar um sentido mais

profundo a prépria vida.

3.4 Consideracoes finais

Ao buscar correlacionar Sindrome de Down, Resiliéncia e Teologia, convém
salientar que certas familias, inclusive as que t€ém uma orientagdo religiosa na vida, recebem o
diagnostico de Sindrome de Down de um de seus filhos, entendem essa situacao, ou como um
castigo de Deus, ou como um presente do céu, mas nenhuma dessas opg¢des revela uma real

aceitacdo desses filhos.
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Analisando as Escrituras, o apostolo Jodo registrou o “choro de Jesus” (Jo.11:35).
Naquele episddio, narrou-se quao grande foi a dor que Jesus sentiu ao ver as irmas de Lazaro
desconsoladas e a perda do proprio amigo, o que nos leva a acreditar que expressar 0s
proprios sentimentos ¢ terapéutico. Mesmo Jesus chorou sobre Jerusalém, e a expressao da
dor traz cura.

Quando se recebe uma noticia traumatica, espera-se que a pessoa passe pelo processo
de entorpecimento, vazio existencial, uma sensacdo de estar dentro de um buraco, que nao vai
ser superado nunca, o processo que nada, nem ninguém, ¢ capaz de auxiliar. Essa dor ¢
especialmente vivenciada, quando os pais se deparam com o luto do filho sonhado e
idealizado, defrontando-se com a realidade de um filho deficiente.

Precisamos entender e acolher o luto das familias com portadores de Sindrome de
Down, pois € espiritualmente necessario que se passe por um processo de desorganizacao
emocional e mental, e somente depois de ultrapassar esses obstaculos, se inicia o processo de
reestruturacdo, ou seja de resiliéncia.

Cabe aos lideres espirituais aceitar que a dor, tal como outros sentimentos, ndo pode
ser medida, nem sufocada. Alguns elaboram em um tempo menor; outros precisam de mais
tempo para superar a perda e, verdadeiramente, “ver” o filho deficiente como sendo seu.
Alguns se deprimem por ndo conseguirem elaborar e reorganizar a perda.

O proprio Jesus se angustiou diante da morte, quando ele clamou: “Se possivel passa
de mim este calice”. Quando entendemos os sentimentos, fica mais facil compreender a
amargura do outro, bem como a dor desses pais que imaginaram um bebé perfeito e recebem,
apos o parto, um bebé deficiente.

A Biblia nos revela que a doenga e a dor suscitam questdes existenciais de
elevadissima complexidade, perguntas que ndo calam enquanto se sofre. C. S. Lewis "’
sintetizou duas perguntas que parecem estar em todo o sofrimento humano: “Se Deus é bom,
porque ele permite o sofrimento? Se Ele é onipotente, por que ndo poe fim ao sofrimento?”
Provavelmente, nunca compreenderemos o sofrimento, porque ndo o aceitamos de forma
alguma.

A Biblia ndo nos deixa em completa escuriddo quanto ao significado do sofrimento,
da doenca e da dor. Ela nos oferece algumas pistas sobre os possiveis significados do

sofrimento humano, tais como a possibilidade de transformag¢ao, mudanga e crescimento.

7 Citado em: <http://www.cpadnews.com.br/integra_mp.php?s=16&i=771>. Acesso em: 22/02/2014.
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Collins” resumiu as possibilidades de sofrimento em: “Mantém nos humildes, refina
a nossa fé, faz-nos semelhantes a Cristo, ensina-nos a respeito de Deus e produz paciéncia,
maturidade, perseveranca. O sofrimento também nos ensina sermos mais compassivos e
atenciosos”.

Por fim, a Biblia ¢ recheada de esperanga e consolo diante da doenga e da dor. Ainda
que muitos compreendam que essas promessas sao apenas para o porvir, podemos descobrir
que o conforto do Senhor ja se deita em nossos coragdes, estando nés ainda neste vale da
sombra da morte. E tal como Friesen, ao citar as Escrituras, no livro de Apocalipse’®, “E lhes
enxugara dos olhos toda lagrima, e a morte ja ndo existird, ja ndo havera luto, nem pranto,
nem dor, porque as primeiras coisas passaram (Ap. 21:04)”.”

Hoch e Rocca’ salientam que, para o autor Haim Grunspun, professor de
psicopatologia da infancia, na PUC-SP, “crer, acreditar, perdoar em nome de Deus ¢ a
construc¢do de escudo protetor importante para adquirir resiliéncia na vida”. Ele observa que a
familia resiliente compartilha valores além dos seus interesses imediatos, que estdo
fundamentados numa moral e numa ética e “que correspondem ao bem estar grupal, tradi¢cao
sociocultural, em costumes morais e leis transmitidas por geragdes”. Grunspun destaca, ainda,
o efeito positivo do tempo compartilhado em familia destinado para a oragdo, e as celebracdes
religiosas, como, o shabat, a missa, o culto, a escola dominical, entre outros.

Diante de um acontecimento traumadtico, normalmente existem etapas marcadas por
duas interrogagdes que apontam para a descoberta de um sentido em relagdo. Hoch e Rocca’”
enfatizaram que a primeira questio é em relacdo ao passado. E uma resposta a pergunta:
“Porque isso me aconteceu?”’

A segunda se refere ao futuro e tenta responder a pergunta: “Para que isso me
aconteceu?”. A pergunta pelo porqué remete a buscar o sentido nas coisas, ajuda a esclarecer
a verdadeira origem da situagdo traumatica e a ndo se atribuirem falsas culpabilidades. Em
algumas oportunidades, ndo chega a ser necessdrio encontrar um sentido especial, sendo
suficiente narrar o acontecimento doloroso. A resposta pode ajudar a descobrir, justamente na
vivéncia dolorosa, o inicio de um novo sentido dado pela fé em Deus, assim como pode

desenvolver o desejo de um compromisso construtivo.

7 COLLINS, Gary R. Aconselhamento cristdo: Edigdo Século XXI. Sdo Paulo: Vida Nova, 2004.

7® Friesen 6 Teodlogo, psicologo, mestre em Ciéncias da Religido pela UMESP, ¢ membro do CPPC — Corpo de
Psicologos e Psiquiatras Cristdos. Leciona na Faculdade Teoldgica Batista do Parana e Eirene do Brasil. Diretor
Sécio do IPP — Instituto Phileo de Psicologia, coordena o TAP — Treinamento em Aconselhamento Pastoral.

T ERIESEN, Albert. Cuidando na Enfermidade. Curitiba: Evangélica Esperanca, 2007. p. 53-54.
"8 HOCH; ROCCA, 2011, p. 21.
7 HOCH; ROCCA, 2011, p. 21-23.
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A psicologia demonstra que, para o ser humano, ndo ¢ possivel superar
completamente as situagdes traumadticas a ponto de apaga-las. Como afirma Cyrulnik, de
acordo com Hoch e Rocca™, “sempre permanece um vestigio, mas pode encontrar-se outra
forma de vivé-las, dando lhes um sentido, uma outra vida, mais suportavel e, por vezes, mais
bela e sensata”.

Um dos autores que marca mais claramente a importancia da busca do sentido da
vida, especialmente nas situagdes mais extremas, ¢ Viktor Frankl, ainda de acordo com Hoch
e Rocca® que, tendo sobrevivido a quatro campos de concentragdo e a perda dos pais, da
esposa e do filho, por exterminio, escreveu um livro famoso no qual explica uma nova
abordagem terapéutica: a logoterapia, isto ¢, a cura através do sentido.

Frankl acreditava que ter ou construir um vinculo positivo com a vida ¢, para
algumas pessoas, algo quase intuitivo; mas, para outras, pode ser acrescentado pelos vinculos
familiares e com amigos.

O ser humano sofre ainda mais quando ndo encontra uma resposta satisfatoria. Assim
como o Papa Jodo Paulo II*%, na Carta Salvici Doloris, sobre o sentido cristio do sofrimento
humano, escrita depois do atentado que sofreu. Nessa mesma perspectiva, deparamo-nos com
o que Frankl®® chama “valores de atitude” para significar aqueles valores ou sentidos que sdo
necessarios encontrar para assumir e aceitar os sofrimentos que nao sao possiveis evitar.

Ainda citando Frankl®*': “Nao existe situagdo na vida que realmente ndo tivesse
sentido. Isso se deve ao fato de que os aspectos aparentemente negativos da existéncia
humana, particularmente aquela triade tragica constituida de sofrimento, culpa e morte,
também podem ser transformados em algo positivo, num mérito, quando sdo enfrentados com
atitudes e posturas corretas. A pessoa comum sabe de tudo isso por menos que seja capaz de
verbaliza-1o”.

E nisso que acreditamos, ndo ha sofrimento, dor e desesperanga que nio possa ser
transformada em fé, esperanca e resiliéncia. Finalizamos este capitulo citando um poema de

Cora Coralina, que explica como viver a resiliéncia:

%0 HOCH; ROCCA, 2011, p. 21.

81 HOCH; ROCCA, 2011, p. 21.

%2HOCH; ROCCA, 2011, p. 23.

8 FRANKL, Viktor E. 4 presenc¢a ignorada de Deus. 11. ed. Sdo Leopoldo: Sinodal; Petropolis: Vozes, 2009.
p- 90.

% FRANKL, 2009, p. 90.



. 85
Saber Viver

“Nao sei... Se a vida ¢ curta
Ou longa demais pra nos,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocamos o coracao das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe,
Brago que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Lagrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,

Amor que promove.

E isso ndo € coisa de outro mundo,
E o que da sentido a vida.

E o que faz com que ela

Nao seja nem curta,

Nem longa demais,

Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura... Enquanto durar”.

Cora Coralina

8 5ILVA, 2007.
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CONCLUSAO

Esta dissertacdo nasceu do desejo de esclarecer porque o diagnostico de Sindrome de
Down, para algumas familias, ¢ sindnimo de fracasso, exclusdo e eterno pesar e, para outras
familias, que praticavam resiliéncia, constitui a mola propulsora de superacao, fé e esperanca.
Como, um mesmo diagnostico, podia ser recebido de modo tao diferente pelas familias?

Entendo que o trabalho aborda, fundamentalmente, a importancia das familias. De
como uma familia pode desenvolver vida e satide em seus membros, independentemente de
seu diagnostico clinico, e que quando essa familia acolhe, aceita, incentiva e estimula seu
membro, ainda que ele tenha a Sindrome de Down, esse individuo pode desenvolver-se
adequadamente, dentro de suas limitagdes, com alegrias e conquistas.

Entretanto, para que essa condi¢do seja desenvolvida, ¢ fundamental que a familia
com um portador de Sindrome de Down seja igualmente amparada por sua propria familia de
origem, pela midia, sociedade e, especialmente, pelas igrejas. A igreja, nesse momento, tem
importancia primordial, j4 que, ante a dor, ¢ natural do ser humano buscar culpados e,
inimeras vezes, a culpa recai sobre Deus.

Dai emerge a relevancia do tema: “resiliéncia”. Somente a resiliéncia, quando
desenvolvida de modo satisfatorio, pode culminar em superacdo, real aceitacdo, amor
genuino, perddo mutuo e, além disso, conduzir os individuos a darem continuidade a vida.

E importante entender que, se as igrejas compreenderem quao fragil é essa situacio e
agirem com compaixao e cuidado, certamente estardo cumprindo seu chamado de zelar pelas
“ovelhas” do Reino. Em contrapartida, se simplesmente olharmos a pessoa com deficiéncia a
partir do que “ndo sdo” ou “ndo tém” ou “lhes falta”, entdo, facilmente adotaremos uma
atitude de exclusao.

Sem a resiliéncia, ¢ praticamente impossivel que essa familia “enlutada” que perdeu
o filho idealizado retorne a vida. Como aceitar o que nao escolhemos? Como lidar com o
diferente?

Como psicologa cristd, entendo que ¢ nossa fungdo, e ndo uma opg¢ao, exercitar o
evangelho, pois o proprio Jesus ordenou, no segundo mandamento, a “amar o préoximo, como
a ti mesmo”.

Esta dissertacdo também pretendeu promover a discussdo sobre como as igrejas
lidam com portadores de Sindrome de Down e seus familiares; serd que, hoje, o que

praticamos, na grande maioria das igrejas, ¢ a exclusdo dessas pessoas? Serd que estamos
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preparados para lidar com as diferengas na Casa do Senhor? Serd que estamos colocando em
pratica o segundo mandamento de Jesus?

Todas essas indagacdes t€ém como resposta negagdes que ndo gostariamos de admitir,
mas, na verdade, geralmente ndo sabemos lidar com Sindrémicos, nem sabemos como
orientar suas familias. Acredito que isso se dé devido a falta de informagao, interesse e amor
ao proximo. Infelizmente, porém, na grande maioria das vezes, acabamos por excluir os
deficientes e, consequentemente, seus familiares.

Nossa proposta, com este estudo, ¢ lancar um olhar para o diferente.

Sugerimos, como contribuicdo, que as igrejas tomem conhecimento de quio
fundamental ¢ para as familias desenvolverem a resiliéncia. Esse conhecimento deve ser
propagado entre as igrejas a fim de melhorar a qualidade de vida, a saide emocional e o
incentivo a esperanga e fé, ndo somente do portador da Sindrome de Down, também de suas
familias que, muitas vezes, vivem a margem ndo somente de nossa sociedade, mas das
proprias igrejas.

Como psicologa crista e conselheira, considero fundamental a possibilidade de que
haja uma difusdo de questdes relativas a resiliéncia, especialmente a essas familias que se
encontram fragilizadas e marginalizadas. Penso que seminarios, palestras e cursos podem
conduzir-nos a reflexdo de como se sentiu Mefibosete, em sua limitagcdo, como ¢é ter um
parente diferente, qual o peso da deficiéncia e o que Deus quer de nos em tais situagoes.

Entendemos que pessoas com Sindrome de Down nascem, como ja abordamos no
capitulo 1, com intimeras limita¢des. E, quase sempre, por falta de preparo emocional e apoio
social, a familia acaba por se tornar o primeiro nucleo de exclusdo. Enquanto profissionais
cristdos e igrejas, precisamos adotar a conduta diferenciada, tal como a do Rei Davi (2°Sam.
09: 01-13), que tratou com benevoléncia a Mefibosete, um aleijado de ambos os pés.

O texto biblico nos relata que Mefibosete morava em Lo-Debar, local dos
discriminados, excluidos e esquecidos pela sociedade. Podemos contribuir ndo nos
“esquecendo” dos Mefibosetes que, hoje, sdo os portadores de Sindrome de Down, de
deficiéncias fisicas, mentais e outros. Devemos “trazé-los” para sentar conosco a mesa, tal
como Davi, devemos ter comunhdo e, somente assim, ndo permitiremos que nossos
Mefibosetes e familiares continuem abatidos e fracos na fé, solitarios com suas feridas na
alma. Nossas tentativas de promover inclusdo social podem significar atitudes de resiliéncia
aos portadores de Sindrome Down e suas familias, o que se traduz por esperanga, otimismo,

fé e satide emocional.
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Nao nos ¢ permitido esquecer, enquanto cristdos, que os portadores de Sindrome e
seus familiares ocupam nossos bancos da igreja, mas que, infelizmente, devemos admitir, ndo
ocupam nossa atencdo, solidariedade e afeto genuino; o descaso se manifesta quando
“fingimos” ndo ver. Somos 0s primeiros a ignorar a dor do outro, porque ndo sabemos como
lidar com nossa propria dor e preconceito.

Desejo que esta dissertacdo possa, efetivamente, colaborar, para que mais e mais
psicologos e lideres espirituais reflitam e ajam em favor dos mais necessitados e excluidos, e

que, verdadeiramente, sejamos a Igreja de Cristo, levando uns os fardos dos outros.
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APENDICE 1

A histéria de José®®

Este caso clinico me foi relatado pela Sra. Ester, cunhada de José, que ficou
responsavel por seu cuidado durante alguns anos. O objetivo deste estudo de caso veridico ¢
ilustrar uma familia que teve em sua prole um portador de Sindrome de Down, mas nao
desenvolveu resiliéncia, e quais as consequéncias negativas resultantes.

José nasceu no dia 13 de julho de 1940, filho de Helena e Antdnio, ele nasceu em
casa, de parto normal; entretanto, na hora do parto sua mae desmaiou, e como estava s0, o
bebé caiu no chdo vindo a ter muitas complicagdes. José permaneceu ali no chdo até que sua
mae voltasse a consciéncia, ainda envolto na placenta sem forcas para rompé-la.

A Sra. Ester relata que sua sogra, Dona. Helena contou-lhe que, apds recobrar a
consciéncia, recolheu José do chdo e constou sua “friagem”, devido ao fato de ter ficado
muito tempo em meio a 4gua e ao sangue do parto.

Dona Helena era uma mulher com mais de 40 anos e ndo aceitava aquela gestacao,
pois ja tinha outros filhos e a situacdo financeira da familia era precaria. Ela relatou para a
Sra. Ester que tinha muita raiva do bebé e o rejeitou desde o inicio. A Sra. Ester relata que,
nas conversas € no convivio com a sogra, percebia que Dona Helena era uma mulher sofrida,
de origem indigena, que foi pega a “lagco”, para se casar contra sua vontade, sem poder de
escolha ou de decisdo. Sofreu iniimeros abusos sexuais, ¢ isso fez dela uma mulher “fria”,
muito introspectiva, que nunca expressava seus bons sentimentos; as vezes, era rigida e, em
outras, agia com rigor.

Teve 11 filhos, ndo tendo tempo e nem condigdes financeiras para tratar do cagula
José. Até mesmo por falta de conhecimento, nunca buscou ajuda para estimular o filho, para
que ele, embora com deficiéncia, tivesse uma vida mais amena, dentro dos padrdes da
normalidade.

A gravidez de José sempre incomodou a mae, e Dona Helena contava isso para a Sra.
Ester que achava diferente “ndo sei o que”, e eis que nasce um bebé que era inaceitdvel para
ela e para a sociedade. E ela o rejeitou de todas as formas, ndo quis amamenta-lo, cuida-lo,

mas, para sorte do bebé, ele tinha as irmas que ja eram pré-adolescentes e cuidaram dele,
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trocando roupas, dando mamadeira como se fosse um brinquedo e, desta forma José foi sendo
criado pelas irmas.

Helena era uma india e sempre verbalizava que foi tirada da aldeia ainda adolescente
para se casar com o pai de José, nunca amou o marido e ndo foi orientada como cuidar de uma
casa, como ser esposa, mde e o que significava ter uma familia. Mesmo assim, desde a
adolescéncia foi tendo filhos. Para ela, foi um trauma sair do meio de seu povo e cada vez
mais traumas surgiam, como o nascimento do filho especial.

Sem orientagdo sobre como agir, sem entender o que estava acontecendo com aquela
crianca, deixava o bebé a mercé da sorte, sendo criado pelas irmas. Com o passar do tempo,
Dona Helena confidenciou a nora que foi percebendo que aquela crianga era diferente das
outras, pois era sempre quieta, sem reacdes, e foi crescendo assim: sem falar, sem andar
direito e sem nenhuma “inteligéncia”.

Como psicologa, constato, diante desse relato, que ¢ evidente que José ndo teve a
ajuda de profissionais, como: fonoaudidlogo, fisioterapeuta, psicologo e neurologista, pois a
mae ndo tinha conhecimento da existéncia desses profissionais. José foi crescendo sem
nenhum estimulo, sem falar, sem ouvir, sem andar. Dona Helena confessou a Sra. Ester que
tinha muita vergonha de José, e quando havia visitas em sua casa, o menino era escondido em
um quarto para que ninguém soubesse de sua existéncia. Ele ficava deitado em uma cama e de
14 dificilmente saia.

O mundo de José era do quarto para o banheiro (quando ia), do banheiro para a
cozinha, da cozinha para o quarto (isso quando crianga), sempre nessa sequéncia, ndo havia
mudangas. A Sra. Ester testemunhou que José ndo expressava, nem com gestos, seus
pensamentos (pois eles nunca foram estimulados). Nao sabia o que era certo ou errado,
também ndo tinha maldades, tudo para ele estava bom, sempre com semblante feliz e,
segundo sua cunhada, poderia ter sido melhor se tivesse recebido estimulos para se
comunicar, andar, falar e sair de dentro daquela casa e conhecer o mundo 14 fora.

Emocionalmente, Dona Helena demonstrava, para sua nora, que ja se encontrava de
idade, cansada, amargurada, sem motivacdes para viver. Foi, entdo, que ficou viava, e José,
para ela, era um peso. Dona Helena carregava muita amargura por ndo querer tantos filhos, e
para sorte de José, as irmas mais velhas o cuidaram, da maneira delas, porque também nao
sabiam lidar com uma crianca deficiente.

O tempo ia passando e as irmas de Jos¢ ainda adolescentes foram se casando e saindo
da casa da mae para cuidar de suas proprias familias. De acordo com o relato de sua nora,

Dona Helena nunca se sentiu realizada, nunca recebeu apoio ou orientagdo quanto a esse
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filho, até porque, diante da sociedade, José ndo existia. Por todos aqueles anos, Dona Helena
fugiu dessa realidade, nunca encarou a inerente condi¢ao deficiente do filho José.

Com o passar do tempo, José se adaptava mais aquela situacdo e sempre mais
fechado em casa. As pessoas que passavam por l4, nunca souberam da existéncia daquela
crianga, pois os proprios irmaos foram orientados pela made a esconder aquela pessoa “feia
para sociedade”. Cada visita que chegava naquela casa, os familiares escondiam José porque
tinham vergonha dele, e os irmdos j4 ndo levavam ninguém naquela casa para que nao
conhecessem o irmao diferente.

José tinha momentos agradaveis quando seus irmdos visitavam a mae e levavam seus
filhos até 14, porque, de outro modo, ele ndo interagia com ninguém, ja que ficava sempre no
mesmo lugar, sentado @ mesa em sua cadeira ou deitado.

Segundo a Sra. Ester, essa foi a rotina de José por longos anos, até a morte de sua
mae. A Sra. Ester acredita que ndo havia como saber, se ele sentia falta a mae, talvez “quem
sabe”, percebesse que faltava alguém ali, isso, porém, nunca ficara claro, sua mente
infantilizada e pouco estimulada nunca expressou a no¢do da perda.

Socialmente, Jos¢ demonstrava alegria e sorrindo com muita frequéncia, e quando
chorava, era porque estava com dores fortes em seu corpo, assim mesmo com dificuldades de
expressar o que sentia. Os familiares relatam que os choros eram raros, mas, ainda, assim
algumas vezes ele derramava lagrimas, talvez de saudade, mas somente quando revia os
sobrinhos que ele viu crescer.

A Sra. Ester (cunhada de José€) se interrogava, como poderia uma pessoa que ndo
tinha no¢do de nada, que ndo recebeu afeto, carinho, se emocionar com a chegada de seus
sobrinhos e irmaos! Ele sentia a auséncia deles quando nio os via por muito tempo.

Ele parecia distante quase todo o tempo. Nao demonstrava preocupacdo com nada,
desde que deixassem a “comidinha” dele pronta na mesa, ele comia, bebia dgua, e ficava ali,
sentado na cadeira, junto & mesa, s6 se levantava para ir ao banheiro, (as vezes) cochilava na
cadeira no periodo da tarde e quando se cansava ia para sua cama, isso ja a noite para dormir.

A Sra. Ester acredita que devido ao fato de José ndo ter conhecimento do que tinha
do lado de fora da porta, se sentia satisfeito com o que lhe foi oferecido para circular, isto €, o
seu quarto, as vezes, a cozinha e o banheiro, na realidade seu mundo sempre foi seu quarto,
apesar de pequeno.

Os vizinhos s6 vieram a saber da existéncia dele apds a morte da mae, quando ele ja

estava com uns 48 anos.
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Segundo sua cunhada, a Sra. Ester, s6 ap6s a morte de sua mae ¢ que José comegou a
sair daquele “cubiculo que eles moravam, s6 entdo que foi saber o que era dia, o que era noite,
porque, dentro da casa, ele sobrevivia e era alimentado e quando os irmaos iam 14 cortavam o
cabelo dele, davam banho e trocavam lhe as roupas, e se ndo fossem fazer isso, ele ficava
totalmente descuidado. “Que alegria quando viu o dia!”

De acordo com o relato da Sra. Ester, José ndo falava com a voz, mas a expressao de
seu rosto era tanta que radiava. E o sol? Certamente, se soubesse falar, perguntaria o que era
aquilo, pois apontava o sol com o dedo e, na sequéncia, mostrava os bragos, como a dizer
“esta quente”.

“Hoje penso que José sofreu muito”, diz sua cunhada, a Sra. Ester. Os familiares s6
sabiam que ele ndo estava bem, quando apresentava febre, tosse ou alguma infecgdo e, entdo,
levavam o farmacéutico até a casa deles para medica-lo. Passava a maior parte de seu tempo
sentado em uma cadeira e ficava o dia todo ali quietinho.

Apo6s a morte da mae, José foi morar com o irmao e Ester, sua cunhada, isso por um
periodo de uns 5 anos, a qual ensinou lhe a ir ao banheiro sozinho, a brincar e fazer outras
coisas. Ele ndo tinha nenhuma maldade, sempre com a fisionomia feliz, e a todos que
chegavam naquela casa, ele respondia com um sorriso € um aperto de mao, gostava que
ficasse segurando em sua mao. Muitas vezes, ele jogava a cabeca no colo das pessoas
demonstrando caréncia de afeto.

Para a Sra. Ester, a unica imagem que se tinha era ele sentado naquela cadeira,
vivendo aquele mundinho sé dele, onde ndo tinha preocupa¢ao com nada da vida.

Demonstrava que gostava de criancas, mas era a alegria dele que despertava o afeto
das pessoas. Seus olhos brilhavam, o sorriso era constante, a todo 0 momento, demonstrava
alegria aos que o rodeavam.

Essa foi a vida de José, relatada pela Sra. Ester, sua cunhada, que, desde seu
nascimento até os 48 anos, viveu submetido aquela vida da qual ele ndo teve escolhas, assim
como sua mae bioldgica. Ainda assim ele sobreviveu, sem que pessoas soubessem que ali
morava um homem, e quando chegaram a sabe-lo, assustaram-se com aquela descoberta. O
que veio a acontecer quando sua mae faleceu.

Ap6s alguns anos, José passou a morar com uma de suas irmas, a Sra. Maria, ela era
evangélica. A Sra. Ester relata que, naquela casa, “eles sempre adoravam ao Senhor com
hinos da Harpa Cristd”, a casa era frequentada por muitos missiondrios, pessoas da igreja,
obreiros que circulavam pela casa e sempre permitiam que José assistisse aos cultos, e mesmo

que ele ndo entendesse e se assustasse, muitas vezes, com aqueles movimentos das oragoes,
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ele estava sempre vendo pessoas, apertava a mao de todos que reciprocamente lhe davam
carinho, afeto. Ele chorava com aqueles abragos, com as criancas perto dele, demonstrando
interesse em se comunicar.

Todos lhe ensinavam louvores, ele participava dos cultos, pois a casa da irma era um
ponto de pregacao da igreja local. Nesse ambiente, ele sempre era tratado de forma carinhosa.
E, a sua maneira, mesmo sem falar, ele foi ficando mais esperto. Segundo a Sra. Ester, diante
de tanto amor, carinho e dedicagdo, ele comegou a ter outro ritmo de vida.

S6 entdo a familia percebeu que José vivera em uma prisdo por 48 anos, e que, se
tivessem lhe dado estimulos para aprender a falar, andar e a expressar seus sentimentos, José
poderia ter tido uma vida melhor. Quando pequenas oportunidades lhe foram dadas, mesmo
depois de adulto, ele ainda aprendia.

Como psicologa, entendo que seu emocional, seu psicoldgico, seu cognitivo, sua
coordenacdo motora fina e grossa ja estavam completamente afetados, pois ndo havia tido
estimulacdo nos anos iniciais de sua vida, estimulagdo essa tdo importante para criangas com
comprometimento intelectual como no caso dele, mas, ainda assim, ele demonstrava interesse
em aprender tudo o que lhe ensinavam. Ele era esperto a sua maneira, tinha suas vontades, e
sua irma, com todo cuidado e carinho, o ajudava para que ele identificasse o que queria.

O tempo que permaneceu com sua irma foi muito produtivo, segundo os relatos da
Sra. Ester. Houve evolugdes, parecia que a irma dele ensinava uma crianga pequena, € a cada
pequeno aprendizado, ela se manifestava com um agradecimento a Deus.

Segundo a Sra. Ester, ele ja estava com 48 anos de idade, e tudo que ele via era
novidade, todos que o viam, percebiam a evolugao que ele estava tendo.

Muitas vezes, com muita dificuldade, ele até falava uma palavra ou outra, e ja ndo
passava vontades, porque sua irma mostrava o que era, onde estavam as coisas e, dia a dia, ele
mesmo podia pegar o que queria para comer ou beber, o que evidenciava independéncia. E,
entdo, tomava atitude de se levantar e procurar o que queria.

José comegou a circulava pela casa sem que ninguém precisasse acompanha-lo e
comecou a fazer o que desejava; e mesmo na idade em que estava, gostava de brincar com
carrinhos, andava pelo quintal, como se fosse uma crianga, talvez até por ndo ter tido uma
infancia como deveria ter sido, com estimulagdes em todas as areas necessarias.

Como ja comentado, José viveu encerrado dentro de um quarto, durante toda sua
infancia, adolescéncia e fase adulta inicial. E enquanto sua irma esteve viva, muitos avancos
foram alcangados por José, ele foi adaptando-se e sua vida teve sentido, o que lhe trouxe

muitas alegrias, pois comecou a adquirir certa independéncia.
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Todavia, com a morte da irma, José demonstrou perceber a falta dela na casa, e ficou
cada vez mais triste. Foi entdo que um dos filhos dela (sobrinho dele) o levou para uma cidade
do interior do estado. E 14 José teve que readaptar-se novamente, visto que, 14, era uma
chécara, o espaco era maior e em muitas situacdes tinha que observa-lo mais de perto.
Novamente, ele ndo recebia a mesma aten¢do, pois nesse recinto também tinha muitas
criangas que precisavam ser cuidadas. Quando sua irma Maria era viva, 0s outros irmaos
sempre estavam por 14, com sua morte, porém, tudo comegou a mudar e para pior.

A partir desse periodo, os outros irmdos de José poucas vezes passavam por 14, e
quando isso acontecia, eles o levavam para passear nas cidades proximas dali, onde ele
entrava em contato com outras pessoas, andava de carro, o que alterou profundamente seu
modo de viver.

De acordo com a Sra. Ester, José frequentemente chorava demonstrando ter saudades
de alguma coisa que ndao conseguia expressar. Também foi ficando cada vez mais
introspectivo, e quieto. A Sra. Ester até pensou em depressdo profunda, porque ele foi se
entristecendo, ja ndo era tdo alegre como antes, sua fisionomia ja havia mudado, foi deixando
de sorrir, ndo queria comer, aos poucos foi se entregando a apatia e logo foi internado, pois ja
se encontrava debilitado, sendo diagnosticado com uma doenga que ninguém imaginava, José¢
era portador de diabete e cancer na garganta. Naquele momento, ja ndo havia o que fazer, a
ndo ser que ele se submetesse a uma intervencgdo cirurgica, o que foi realizado, mas nao
obtiveram muito sucesso. Vindo a obito.

Em sua historia pregressa, quando ele era acometido por qualquer problema de saude
ou mesmo alguma infecc¢do, era um farmacéutico conhecido da familia quem ia visitd-lo e
medicé-lo, sem nenhuma orientacdo médica. Alimentava-se de qualquer jeito, foi entdo que
chegamos a conclusdo que diante de todas as peripécias que a vida lhe causou, ele ainda viveu
bastante, pois nada foi realizado a seu favor a respeito de prevencdo. Contou somente com a
propria sorte.

Sabemos que, desde o principio, o bebé ja possui algumas experiéncias de certos
aspectos da mae como ocorrendo fora de si mesmo, desde cedo o bebé estd muito atento a
mae, e que sua incipiente vida emocional concentra-se nesse relacionamento. Independente da
crianga ter ou ndo alguma deficiéncia, o vinculo com a mae ¢ fundamental para que haja o

bem-estar do bebé¢, e a importancia desse vinculo serd melhor exemplificado no caso a seguir.



A histéria de Lucas®’

Rose foi mae solteira muito jovem e sem nenhuma experiéncia. Filha de uma familia
bem sucedida foi criada com muito carinho, era o orgulho do pai. Quando apareceu gravida,
desencadeou a fliria paterna, e o pai ndo suportando tal situacdo encaminhou-a uma institui¢ao
de freiras, depois para a casa de uma madrinha até ganhar a crianga, e quando o filho nasceu
ela enfrentou vérias dificuldades, por ele ter nascido com Sindrome de Down.

Rose descreve que o filho nasceu no ano de 1993, em uma cidade no interior do
estado de MS, e que durante o pré-natal ela tinha uma intui¢do que diz ndo saber descrever
como, mas sentia que a crianga era especial. “Eu sempre perguntava ao ginecologista sobre o
bebgé, ele, entretanto, ndo respondia”. Nao foi o médico que realizou o acompanhamento quem
fez o parto, mas um estagiario que o fez de forma normal.

Ela relata que: “quando a crianga nasceu ndao me deixaram pega-lo, ¢ demoraram
muito para trazé-lo. Também ndo fui informada da situacdo da crianga, me trouxeram todo
enrolado, entrei em panico quando o vi pela primeira vez, ninguém me preparou, mas percebi
que ele tinha Sindrome de Down, 0 meu médico nem veio me ver depois que ganhei o bebé”.

Rose declara que chorava muito, s6 algum tempo depois o médico pediatra, que era
Padre, foi quem marcou um horario para ela. Rose ndo recebeu o apoio de amigos ou
familiares, isso por ser mae solteira, mas sua mae a visitou, as escondidas do pai de Rose.

Nem o pai da crianga, nem os avos paternos ou o avo materno, vieram visita-la ou
conhecerem o bebé. Os avos paternos s6 vieram conhecé-lo quando ja tinha completado 1 ano
de idade. Rose afirma: “o luto do filho idealizado ndo fiz, resguardo ndo tive, quase fiquei
doente”.

Rose pontua que “durante um periodo de uns 6 meses fui terapeuta do meu proprio
filho e ndo mae, pois sou formada em biologia e sabia que ele tinha que ser bastante
estimulado. Fui chamada a atengdo para ser mae e ndo terapeuta. Um neuropediatra me disse
para eu deixar de ser preponderante, que eu estava estimulando muito a crianga, e que a carga
genética, e a pré-disposi¢ado influenciam muito no desenvolvimento do ser”.

Quando perguntei se tinha remédio para o bebé, ele disse que sim. Eu disse, “farei de
tudo para vé-lo bem. Ele me disse que o nome do medicamento chama-se AMOR”, e
acrescentou, “mae, vocé ndo precisa ficar 24 horas com seu filho, se vocé ndo quer estar com

ele. Mas se vocé ficar Smin com ele, querendo estar com ele, isso vai fazer toda a diferenca.
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Nesse momento, eu desaguei em Deus. Serd que sou tdo ma assim, tdo feia para isso me
acontecer”.

No caso de Rose, verificamos que o medo de enfrentar as crises da vida paralisa as
pessoas, segundo ela: “ou vocé esmaga o medo ou o medo te para”.

“Eu me sujeitava para vencer os obstaculos. Com 2 aninhos, ele foi para a escolinha
normal, como as outras criangas. Ele fez tudo cedo, fonoaudidloga, psicologa, T.O e eu ainda
estimulava-o muito em casa. Teve todos os desenvolvimentos dentro dos periodos normais de
uma crianga”.

Rose relata, “fiz muitos cursos e fui buscar conhecimento em diferentes areas para
ajudar meu filho. O muito conhecimento que fui adquirindo, foi me mascarando, por que
mascarava meu sentimento de frustragdo enquanto mae”.

Rose tinha muito ressentimento dos pais, pois eles eram muito ricos e a mae preferiu
ficar ao lado do esposo a ajuda-la. Ela ndo fez pré-natal de modo adequado. Rose manifesta
ter muita dor emocional, principalmente em relacdo a mae. Disse que ndo se sentiu amada por
ela diante da situagcdo e, quando expressa 0s sentimentos em relagdo a sua progenitora,
descreve-o da seguinte maneira: “ela me abandonou, me deixou sozinha, s6 me falou que eu
tinha que encontrar um jeito de resolver a situacdo. Nao me abragou. Eu disse que tinha muito
medo de sentir tontura, de desmaiar. Eu quero ser aceita como sou. Sei que errei, sei que
tenho que cumprir com minhas responsabilidades, mas por causa de seu marido, mae, a
senhora me abandonou. Eu quero me sentir amada, porque ndo me sinto. Diz que o pai sempre
abusava com palavras de maldig¢des, e era raro ter momentos prazerosos em familia”.

Diante de tantas adversidades, ap6s o nascimento do filho Lucas, diagnosticado com
Sindrome de Down, o pai da crianga ndo quis conhecé-lo, na época, o que dificultou ainda
mais as coisas. Descreve que, por um periodo, teve vergonha do filho, pois via-o como um
deficiente. Perante tantas desventuras, Rose desenvolveu algumas alteracdes em seu
comportamento, que, consequentemente, trouxeram alguns prejuizos para ela. Tendo que
buscar ajuda por um periodo de mais de 10 anos nos N.A. (Neurdticos Anonimos) e J.A.
(Jogadores Andnimos).

Hoje, Rose encontra-se casada, teve mais um filho. O outro filho ¢ normal. Rose
relata que tem dificuldade em amar outras pessoas que ndo sejam seus filhos. Talvez, pelas
dificuldades que enfrentou durante o periodo gestacional, pois foi tirada do seio da familia
para que essa familia fosse preservada e ndo ficasse exposta. O pai depositou muitas
expectativas nela e ndo suportou a situagdo da gravidez, pois disse que se sentiu traido. Como

ela frustrou o pai, foi punida severamente, e a mae de Rose, por sua vez, optou ficar ao lado
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do marido e abandonar a filha e o neto a propria sorte. Rose relata que isso aumentou dentro
dela um sentimento de total de abandono e soliddo, o que desencadeou muita revolta, até
mesmo contra Deus.

Hoje, Rose se encontra ainda fazendo acompanhamento psicoldgico, todavia, ja teve

inumeros progressos quanto ao perdao, perddo a si mesma, a familia e a Deus.



