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Muitas coisas tornaram-se possíveis
com meu filho Lucio e com a amiga
Márcia Mendes Mamede.

LURDINHA E BETH


Ideologia, eu quero uma pra viver.

CAZUZA


Diferença não é
deficiência


Cada um sabe a dor e
a delícia de ser o que é

CAETANO VELOSO

De modo geral, a sociedade não está preparada para aceitar as diferenças. As regras sociais, comumente ditadas pela classe dominante, traçam um perfil do homem normal junto à expectativa de que todos devem ajustar-se a ele. Aqueles que escapam de algum modo ou em algum grau desse perfil veem-se, então, como alvo de preconceitos e discriminações. Esse é o caso das chamadas minorias, que, muitas vezes, compõem-se de uma parcela considerável da população. Discriminam-se os negros, os pobres, os feios e tantos outros. É isso mesmo. As revistas de moda, a televisão, os veículos de comunicação ditam um padrão de beleza, um modelo estético que não é o mais comum na população e, por isso, não poderia ser tratado como normal. Todavia, fazem-no de tal maneira que acabam por oficializá-lo como o padrão estético normal, ainda que não represente a maioria. As pessoas, mesmo sem perceber, adotam-no como o ideal de perfeição e passam a dirigir esforços no intuito de atingi-lo, procurando ser o que não são e tentando construir uma aparência diferente da que têm. Nem sempre conseguem, e quantos não são infelizes por isso!

Em geral, atentamos apenas para esses padrões artificiais, arbitrariamente oficializados, e procuramos, a todo custo, tornarmo-nos iguais, abolindo, de algum jeito, as nossas discrepâncias em relação ao que é oficializado e, portanto, socialmente valorizado. Não nos damos conta de que o mundo é marcado pelas diferenças. Essas são em maior número que as semelhanças. No mundo, a variação, a diversidade é a regra. Muitas vezes, quanto maior a semelhança na aparência, maiores as diferenças entre as pessoas. É isso mesmo. Você sabia, por exemplo, que há mais em comum, geneticamente, entre um branco e um negro do que entre duas pessoas brancas? Pois é. Quem nos ensina a esse respeito é o biólogo Richard Leowntin, da Universidade de Harvard. Ele estudou 168 populações diferentes e descobriu que as diferenças genéticas entre duas pessoas de uma mesma etnia são maiores do que aquelas encontradas entre duas pessoas de etnias totalmente distintas. Isso significa que as etnias humanas são muito mais semelhantes entre si do que aparentam ser, porque grande parte da variação que nós vemos entre elas é resultante das diferenças culturais. Por isso, não podemos, apressadamente, concluir que uma diferença que percebemos na aparência ou no jeito de ser das pessoas deva-se à diferença na sua constituição genética1.

Há muitos tipos de diferenças entre nós. Se fôssemos enumerá-las, escreveríamos um compêndio, sabe lá de quantas centenas de páginas. Mas umas diferenças chamam mais a atenção do que outras. Por que será? Uma dentre as inúmeras que sobressaem é a denominada deficiência. Quando empregamos este termo, queremos dizer que a pessoa possui uma falta, uma carência. É assim que nos fala o Aurélio: deficiência é falta, falha. Em algumas circunstâncias, o emprego do termo deficiência parece razoável. Por exemplo, quando falamos que uma pessoa tem deficiência de vitamina A, estamos querendo dizer que ela tem menos que o esperado ou normal. Já em outras circunstâncias, o uso da palavra deficiência fica por demais ambíguo. Por exemplo, quando afirmamos que uma pessoa é deficiente mental, o que estamos, de fato, dizendo? Se, para nós, inteligência for puramente uma questão de quantidade, então, estamos querendo referir-nos ao fato de a pessoa ter menos inteligência que o padrão esperado. Mas se acreditarmos que inteligência está ligada a alguma coisa que se define por sua qualidade, então, dizer que alguém é deficiente mental é o mesmo que admitir que ela não tem inteligência.

Por isso, quando cunhamos o rótulo de deficiente numa pessoa, é preciso sabermos exatamente o que estamos querendo dizer. Afirmar que alguém que nada vê é um deficiente visual, por exemplo, significa ocultar o seu verdadeiro problema, pois ele não vê em menor grau que a maioria das pessoas; ele simplesmente nada vê; ele é cego. Deficientes visuais, aí sim, somos todos nós que usamos óculos, já que a nossa acuidade visual é menor que a definida como normal, não é verdade? O mesmo raciocínio vale para os surdos e os deficientes auditivos, propriamente ditos, e para as pessoas que apresentam outros defeitos.

O que significa, precisamente, a expressão deficiente mental? Que a pessoa é menos inteligente? E o que é ser menos inteligente? No sentido de ter menos que, a palavra deficiente aplica-se a todos nós. Há sempre alguma coisa que temos menos que alguém: podemos ter menos habilidade em cálculo numérico do que outros, podemos saber menos física que um professor de física, falar menos línguas que outras pessoas e assim por diante. Então, no sentido de possuir menos que, o termo deficiência é quase um sinônimo de diferença. É o mesmo que dizer: somos bastante diferentes uns dos outros; temos algumas competências a mais e algumas a menos. Então, se a diversidade é a regra, por que temos tanta dificuldade em aceitar a diferença?

A semelhança iguala-nos; a diferença identifica-nos. Estamos nessa vida para conseguir nossa identidade. Por isso, precisamos valorizar as diferenças e respeitar as pessoas como indivíduos. A síndrome de Down é uma diferença. Quando igualamos todas as crianças que têm essa síndrome, criamos uma categoria social. Quando as individualizamos, damos oportunidade a cada uma de ter sua identidade como pessoa e não como síndrome.

Este livro tem como objetivo afirmar e confirmar a diferença. É possível que, num futuro talvez até próximo, a engenharia genética desenvolva-se a ponto de eliminar a trissomia do cromossomo 21. Todavia, nos dias de hoje, isso ainda não é uma realidade. O que existe, concretamente, são pessoas com a síndrome convivendo entre nós e requerendo nossos cuidados e atenção de saúde e educação. Por isso, este livro não é um manual com orientações para “curar” as pessoas que têm síndrome de Down. Se fosse, estaríamos apenas tentando ocultar a verdade e tão somente mostrando, de um modo velado, a nossa discriminação em relação a essas pessoas. Nada mais estaríamos fazendo do que deixando transparecer o nosso preconceito.

Se você quer curar o seu filho ou alguém que tenha síndrome de Down, não leia este livro; ele não terá, para você, a menor valia. Mas se você admite que a síndrome de Down faz parte da constituição do seu filho ou dessa pessoa, então sim, talvez, aqui, você possa encontrar um apoio, uma orientação. Com este livro, o que pretendemos é mostrar que essa síndrome é, sem dúvida, uma anomalia, um defeito genético. Todavia, tal defeito não implica, necessariamente, o desenvolvimento de uma deficiência. Apesar de se afigurar como uma dificuldade ou uma barreira para o processo de desenvolvimento comum à maioria das pessoas, ela não é intransponível ou incontornável. A nossa visão é otimista; queremos demonstrar que um defeito biológico não acarreta sempre um defeito psicológico. Contudo, é preciso muita luta, trabalho e um espírito perspicaz de investigação para que as barreiras impostas pela síndrome ao desenvolvimento psicológico da criança possam ser notadas no instante mesmo da sua manifestação primeira, dando início à busca dos modos de contorná-las.

Neste livro, relatamos uma experiência possível de cuidados e educação de uma criança com síndrome de Down. Certamente há muitas outras formas de proceder. Sabemos que não há regras e procedimentos fixos e padronizados para o trabalho de promoção do desenvolvimento das crianças em geral. Acreditamos que o mesmo vale para as crianças que apresentam a trissomia do cromossomo 21. A experiência aqui relatada é apenas uma dentre inúmeras possibilidades. Pensamos que cada família deve criar a sua própria forma de cuidar e educar seus filhos, de acordo com suas próprias condições. O que vale não são os procedimentos e técnicas em si mesmos, mas as crenças, concepções e visões em que eles se baseiam.

Se você, leitor, acredita no destino genético do desenvolvimento psicológico da criança que apresenta síndrome de Down, não há muito a fazer, a não ser as rotinas usuais para a sua sobrevivência. Todavia, se você crê que o desenvolvimento do psiquismo não é imposto pela genética mas pelas condições que também se forjam no meio social, então, terá muito trabalho pela frente: você precisa forjar a sua própria experiência de cuidados e educação daquela criança. É bom saber que nem a nossa constituição física é ditada exclusivamente pela nossa carga genética. Ela é fruto de uma interação entre as condições do ambiente que nos cerca e nossa estrutura genética. Esperamos que este livro possa ajudá-lo nessa construção. Mãos à obra!



1. Se você tem interesse em saber mais sobre esse assunto, consulte: Stringer e Mckie, African Exodus – The origins of modern humanity, New York, John Macrae Book, 1997.




Por que
estamos aqui?

É comum encontrarmos livros e reportagens sobre síndrome de Down que narram, dramaticamente, o sofrimento dos pais ao saberem do diagnóstico do filho, detendo-se na descrição do sentimento de luto pela perda do filho perfeito e do difícil processo de aceitação da criança. Penso que isso acontece porque, até hoje, muitos ainda têm em mente o estereótipo da pessoa com síndrome de Down de vinte anos atrás.

Parece não ser muito tempo, mas foi o suficiente para dar lugar a um número significativo de conquistas técnicas e científicas, a ponto de hoje sabermos que as crianças com síndrome de Down têm muitas chances de sobrevivência e de desenvolvimento. Apesar disso, muitas pessoas retêm a figura tipificada do “mongoloide” do passado.

Hoje, os tempos são outros e outras as pessoas com síndrome de Down. Elas mudaram não apenas na aparência como também em suas possibilidades de desenvolvimento. Um ambiente rico em interações ajustadas e oportunidades adequadas e, principalmente, o reconhecimento de suas competências vêm permitindo-lhes realizar cada vez mais atividades que deixariam o Dr. Down perplexo.

As pessoas com síndrome de Down da década de 1990 têm o privilégio do conhecimento e das técnicas de tratamento existentes, que lhes dão a possibilidade de desenvolver-se atingindo metas socialmente esperadas e valorizadas.

Mas todos que temos filhos com síndrome de Down sabemos que, apesar de tanto avanço técnico e científico, não é fácil criá-los e educá-los. E por que não? O problema encontra-se exclusivamente na criança? Infelizmente é assim que grande parte das pessoas pensa. Não é a falta de conhecimento e técnicas o que dificulta o nosso trabalho de educação, mas as crenças sociais, fortemente enraizadas no discurso e nas ações das pessoas. A síndrome de Down não é vista como uma síndrome apenas; não é tratada como um conceito. Síndrome de Down significa, antes de tudo, um enorme preconceito. Acredito que o verdadeiro obstáculo que temos que vencer não é a criança ou a sua síndrome, mas, precisamente, o enorme preconceito que a envolve. Tenho a certeza de que, ultrapassado o preconceito, muita coisa, mas muita coisa mesmo, pode mudar!!!

Esta é a minha grande luta e a maior razão para este livro: a luta contra o preconceito. Aceito o meu filho, Lucio, do mesmo modo que aceito o Pedro e a Joana; aceito também que ele tem síndrome de Down. Mas recuso-me a aceitar o preconceito, e contra ele manifesto minha indignação. Escrever este livro é uma forma de mostrar-me indignada e de lutar.

A minha mensagem a todos é que o nascimento de uma criança com síndrome de Down não é o fim do mundo, mas o começo de uma nova experiência, de uma nova vida. Não há por que se desesperar. No momento mesmo da notícia, dá vontade de chorar. Então, chora-se, mas não por muito tempo. É preciso reconhecer que nos foi dada uma grande oportunidade em nossa vida: a de provar que o ser humano é bastante misterioso para nos surpreender diariamente e superar as nossas mais firmes expectativas.

O mais importante de tudo é admitir que podemos alterar as condições de uma pessoa com uma anomalia orgânica, no intuito de fazê-la progredir sempre em direção aos nossos mais altos ideais, por meio do amor, do acolhimento e da disposição para trabalhar com afinco na construção das mudanças. Antes de tudo, o amor. Quem ama acolhe e o acolhimento é a mola mestra para o desenvolvimento de qualquer pessoa. Acolher a criança com a sua síndrome, porém, rejeitar, com firmeza, todo e qualquer estigma que a rodeia, e o primeiro deles é a ideia de que a síndrome de Down associa-se, inevitavelmente, a uma deficiência. A criança que nós recebemos tem uma trissomia no cromossomo 21; portanto, um defeito orgânico, genético. Trissomia não quer dizer, contudo, deficiência. A deficiência nada mais é do que um estigma e, por isso, deve ser rejeitada. Rejeita-se o estigma e não a criança.

Amor e acolhimento são os principais ingredientes para que a sua dedicação ao seu filho seja bem-sucedida. São os pais que podem dar aos seus filhos o amor primeiro e necessário para fazer o milagre da transformação.

Existem muitas formas de cuidar e de tratar as crianças com síndrome de Down. Para todas elas temos exemplos de pessoas que se desenvolveram bem. Quem tem condições financeiras leva seus filhos a clínicas capazes de realizar um trabalho de muita competência. Alguns até os levam para outros países, aprendem técnicas e pagam profissionais para que tratem seus filhos. Esses profissionais costumam cobrar caro por isso. Provavelmente como a maioria de vocês, eu não tinha e não tenho condições de pagar os trabalhos profissionais. Dependo, portanto, exclusivamente, do meu amor e da vontade de ajudar o meu filho.

Nós vivemos só uma vez. Cabe-nos dar à nossa vida um sentido verdadeiro. Buscar caminhos que nos possam levar a concluir que valeu a pena. Um filho com síndrome de Down dá-nos condições de transformar nossa jornada da maneira mais proveitosa possível. Não podemos perder a oportunidade de trabalhar e transformar nossos filhos de seres potencialmente capazes em pessoas realmente capazes.

Meu filho trouxe-me para uma nova e desafiadora realidade. Deu à minha vida um sentido especial. Provocou em mim a capacidade de ver o mundo por um prisma mais sutil e, por isso, mais humano. O Lucio permitiu-me questionamentos que, antes, não poderia supor e fez com que eu começasse a pensar no porquê das coisas e a compreender que eu tinha um papel a cumprir. As oportunidades são dadas; cabe aproveitá-las. Não me é possível viver sem um sentido para a vida; deixá-la passar em branco. Lucio foi a grande oportunidade que tive para poder desenvolver e reconhecer as minhas próprias competências.

O nascimento de uma criança com síndrome de Down não pode ser visto como uma tragédia. Ao contrário, deve ser sentido com amor e agradecimento. Pessoas especiais são dadas apenas para pessoas especialmente capazes. Cabe-nos descobrir em nós mesmos essa capacidade e empregá-la para demonstrar que dela somos merecedores.

Você, leitor, pode estar pensando que a minha intenção é que, ao ler este livro, você levante e vá à luta. Eu quero é isso mesmo. Quero-o meu parceiro. Mas, faça-o no seu tempo, porque nós precisamos de parceiros com muita convicção.

Eu sou convicta. Sinto-me premiada pela oportunidade de ter uma vida com um sentido maior. Por isso, não quero, neste livro, falar da síndrome de Down. Quero falar de amor.

Brasília, março de 2000

L DANEZY PIANTINO


I.

Receber uma criança
com síndrome de Down




Não é fácil lidar com a informação de que a criança que acabou de nascer tem síndrome de Down. Durante a gravidez, e até mesmo antes, já começamos a construir uma identidade para o filho que estamos gerando. Imaginamos sua aparência física, imaginamos e idealizamos o seu futuro, pensamos nele crescido; imaginamos, enfim, um imenso futuro cujo presente ainda mal começou.

Antecipamos muitos momentos que iremos viver juntos: brincadeiras, passeios, viagens; momentos de muita alegria, muita felicidade. Pensamos também em coisas não muito boas: receios, medos de perda; inseguranças, incertezas. Estes pensamentos, em geral, tentamos logo afastar. Afinal, nada queremos de ruim na vida com o nosso filho.

Muitas vezes, idealizamos para o nosso filho um futuro profissional e pessoal muito melhor que o nosso. Quem sabe ele não será um profissional muito bem-sucedido? Um profissional conhecido, respeitado, bem remunerado. E a vida pessoal? Ah! Casado com alguém muito especial, com filhos maravilhosos, nossos netos, também todos saudáveis, inteligentes e felizes.

Quanta história já foi feita sobre o nosso filho, mesmo antes de ele nascer. Ele já nasce com uma identidade cunhada. Não que não saibamos que o que pensamos, imaginamos e idealizamos pode não acontecer. Temos consciência de que tudo não passa de imaginação. Mas uma imaginação calcada no nosso desejo de que tudo venha a ser como idealizamos.

Toda essa história que já foi construída, e não foi pouca, aguarda, então, a chegada do protagonista.

Na maioria das vezes, o protagonista é exatamente aquele que se ajusta à história elaborada. Mas, às vezes, nasce um outro personagem. É o caso, por exemplo, da criança com síndrome de Down. Temos, assim, uma história sem protagonista e um personagem sem história, sem papel a desempenhar. É exatamente por isso que muitas famílias, ao receberem a notícia de que a criança tem uma trissomia do cromossomo 21, começam a viver uma situação muito difícil: quem esperavam, não chegou; mas receberam alguém cuja história não havia sido escrita.

É aqui que as famílias começam a se diferenciar. Em geral, vivem muitos conflitos e sofrimentos, logo que a notícia é anunciada. Toda a história construída para aquele filho fica no ar. Os pais não sabem o que fazer, o que pensar, que rumos tomar, por onde começar. Anseiam por informações, e é por isso que, nesse momento, a ajuda profissional é muito importante.

Todavia, a posse de informações por si só não dita rumos: é preciso pensar sobre elas; os pensamentos, as formas de articular as informações e os modos de operar com elas é que permitirão a retomada do caminhar.

Algumas famílias optam por manter a história que haviam construído, a despeito de o personagem a ela não se adequar. Nesse caso, reafirma-se a história, mas nega-se o personagem, na medida em que ele não se ajusta ao papel que lhe foi reservado. Ocorre, então, que a síndrome usurpa o papel da criança e passa a ser o protagonista do enredo. É como se a família tivesse em casa não uma criança, mas uma síndrome, e é a esta síndrome que dirigirá todos os seus esforços e cuidados. A criança tem meramente um papel coadjuvante.

É comum encontrarmos famílias que, tendo optado por esse caminho, estudam e informam-se bastante sobre a síndrome de Down, sabem tudo sobre ela, mas pouco conhecem ou sabem sobre o filho que têm em casa. Quando falam sobre a criança, dizem-nos exatamente aquilo que podemos encontrar nas publicações a respeito do tema. O filho que veem em casa é o mesmo que está descrito nos livros e manuais. A criança real dá lugar à virtual; o seu presente é apenas o possível, e o seu futuro já está completamente delineado em tudo o que já foi escrito e falado a seu respeito. Os pais buscam, obstinadamente, a “cura” da trissomia do cromossomo 21; querem, a todo custo, encontrar o personagem que idealizaram para a história que criaram. Por isso, adotaram a síndrome. Como um escritor de novelas, querem descobrir um jeito de, no desenrolar da trama, abolir a síndrome, extingui-la, dando, então, lugar de destaque ao personagem coadjuvante, agora refeito e pronto para exercer o papel principal.

Há outras famílias que optam pela criança que nasceu, negam a história que construíram, porém, mais do que isso, negam a própria necessidade de ter uma história. Passam a tratar a criança como um ser fora do mundo social real. Desejam para ela apenas a felicidade. Em geral, essas famílias também costumam informar-se sobre a síndrome de Down, mas rejeitam grande parte das orientações profissionais. Acreditam que podem criar um mundo à parte para seu filho, dando-lhe o aconchego e o conforto necessários e suficientes para que venha a viver feliz. Comumente, dizem que nada querem “forçar” no processo de desenvolvimento de seu filho por não desejarem causar-lhe nenhum sofrimento; somente a sua felicidade importa-lhes e deixa-os satisfeitos como pais. Na verdade, aceitam a criança, mas rejeitam a sua síndrome e, por não quererem que esta apareça no enredo, negam a necessidade de construir uma história.



OEBPS/Images/f0001-01.jpg





OEBPS/Fonts/AGaramondPro-Bold.otf


OEBPS/Images/half.jpg
CADE A SINDROME DE Down
QUE ESTAVA AQUW

O GATO COMEV...





OEBPS/Images/title.jpg
CADE A SINDROME DE DOWN
QUE ESTAVA AQUY

O GATO COMEV...

O Programa da Lurdinha

Elizabeth Tunes
L Danezy Piantino

conpis
suroes

s @
P





OEBPS/Fonts/KorinnaITCbyBT-KursivBold.otf


OEBPS/Fonts/KorinnaITCbyBT-Bold.otf


OEBPS/Fonts/Garamond-Light.otf


OEBPS/Fonts/AGaramondPro-Italic.otf




OEBPS/Fonts/KorinnaITCbyBT-Regular.otf


OEBPS/Fonts/KorinnaITCbyBT-KursivRegular.otf


OEBPS/Images/cover.jpg
CADE A §lNDPOM£ DE Down
QUE ESTAVA AQUW

O GATO COMED...
O Programa da Lurdinha










