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Saber Viver

“Ndo sei... Se a vida é curta

Ou longa demais pra nds,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocamos o coragdo das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe,

Brago que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Ldgrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,
Amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo,

E o que dd sentido a vida.

& o que faz com que ela

Ndo seja nem curta,

Nem longa demais,

Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura... Enquanto durar”.

Cora Coralina


http://www.pensador.info/autor/Cora_Coralina/

RESUMO

O presente trabalho teve como finalidade investigar a resiliéncia em familias com
membros portadores de deficiéncia mental. O referencial tedrico discute os conceitos
de resiliéncia, as concepcbes de familia na atualidade e as modificacbes que a
presenca de membros portadores de deficiéncia mental pode acarretar as mesmas.
As questdes de pesquisa indagam sobre as estratégias utilizadas pelas familias no
enfrentamento das dificuldades e o papel do educador especial nesse processo. O
método utilizado na pesquisa € o estudo de caso do tipo qualitativo e foi realizada
com trés familias cujos filhos sdo portadores de deficiéncia mental, em situacées
sécio-econdmicas distintas. Os dados foram coletados a partir de visitas
domiciliares, por meio de entrevista semi-estruturada, confeccionada com base nos
processos-chave de Froma Walsh (1998/2005). Os dados foram submetidos a uma
analise textual discursiva em trés categorias: sistemas de crencas, padrbes de
organizacao e processos de comunicagao. Os resultados apontam para as seguintes
caracteristicas que funcionam como principais processos de resiliéncia para as
familias pesquisadas: capacidade de abstrair sentido positivo da adversidade e
capacidade de contextualizar os eventos estressores. Os resultados também
assinalam para a responsabilidade dos profissionais que lidam com essas familias,
de acreditar no potencial de cada uma delas para a resiliéncia, bem como exigir
politicas publicas para a criacdo de redes de apoio eficazes para um atendimento de

qualidade e digno que essas pessoas merecem.

Palavras-chave: Resiliéncia. Resiliéncia Familiar. Deficiéncia Mental.



ABSTRACT

The present work aimed the to investigate the resilience in families with members
with mental deficiency. The theoretical referential argues the concepts of resilience,
the conceptions of contemporany families and the modifications that the presence of
carrying members of mental deficiency can provoke. The research questions inquire
on the strategies used for the families in the confrontation of the difficulties and the
paper of the special educator in this process. The method used in the research is the
study of case of the qualitative type and was carried through with three families
whose children are carrying of mental deficiency, in distinct partner-economic
situations. The data had been collected from domiciliary visits, by means of half-
structuralized interview, confectioned on the basis of the process-key of Froma
Walsh (1998/2005). The data had been submitted to a discursive literal analysis in
three categories: systems of beliefs, standards of organization and processes of
communication. The results point with respect to the following characteristics that
function as main processes of resilience for the searched families: capacity to
abstract sensible positive of the adversity and capacity of contextualize the events
stressors. The results also designate for the responsibility of the professionals whom
they deal with these families, to believe the potential of each one of them for the
resilience, as well as demanding public politics for the creation of nets of efficient

support for a worthy attendance of quality and that these people deserve.

Key-words: Resilience. Family resilience. Mental deficiency.
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1 INTRODUCAO

“No meio do inverno eu finalmente percebi
gue havia em mim um verao invencivel”.

Albert Camus (1956)

Em minha trajetoria profissional de vinte anos como Educadora Especial da
rede municipal de educacgédo de Porto Alegre/RS, atuando com bebés e criangas
pequenas com deficiéncia mental, tive e continuo tendo a oportunidade de trabalhar
com as familias destas criancas nos primeiros anos de suas vidas. Essas familias
chegam até nos, fragilizadas e desorientadas, ndo sabendo como lidar com a
condicéo dos filhos.

Esse servigo, intitulado de Educacdo Precoce e Psicopedagogia Inicial,
caracteriza-se pelo atendimento individual da crianca junto com seus pais, visando o
desenvolvimento potencial da mesma, a partir de acdes conjuntas entre o educador
especial e a familia. Dentre outros, um dos principais objetivos desse trabalho é
resignificar o lugar dessa crianca na familia, para além da deficiéncia.

Segundo Colmago e Biasoli-Alves (2003, p. 34):

Todo o casal tem a expectativa que seu filho esteja saudavel, com plenas
condic¢des de crescer e tornar-se independente. Quando a familia depara-se
com o diagndstico de deficiéncia mental e percebe que devera adaptar-se a
uma realidade irreversivel, que envolve toda a dindmica familiar acaba
tendo que revisar antigos desejos, expectativas, planos e sonhos, para que
novas prioridades sejam estabelecidas.

Nesse trabalho, percebia que muitas familias, apesar das adversidades de
suas vidas, a maioria delas enfrentando a pobreza, o abandono, o preconceito e a
falta de apoio e recursos sociais, conseguiam superar essas dificuldades e viver de
forma digna.

Sempre me questionava sobre essa “capacidade” de adaptacdo e

enfrentamento dessas familias. Como conseguem superar tantas dificuldades e
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serem “felizes™? Quais recursos essas familias utilizam para enfrentar os desafios?
Qual o meu papel, enquanto educadora especial nesse processo?

Participando de um Congresso Internacional de Saude Mental no final da
década de 90, na cidade de Curitiba/PR, ouvi pela primeira vez a palavra
“Resiliéncia”. Na ocasido, mesmo desconhecendo o conceito, lembro-me de ter
ficado fascinada com a palestra e a partir daquele momento o desejo de um
aprofundamento sobre o tema se apresentava.

Passados alguns anos, quando iniciei o curso de mestrado, ndo foi dificil
encontrar a tematica que gostaria de desenvolver em meus estudos. Percebi que a
guestao delineava-se na minha frente ha muitos anos atras.

Segunda a pesquisadora Froma Walsh (2005, p. 4), 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 nao 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 se curarem de feridas dolorosas,
assumirem suas vidas e irem em frente para viver e amar plenamente.

O conceito de resiliéncia esta envolto em ideologias relacionadas a nocao de
sucesso e de adaptagdo as normas sociais. Concordo com Yunes (2001), quando
afirma que a resiliéncia € um fendmeno que procura explicar os processos de
superacdo de adversidades, mas ndo se confunde com invulnerabilidade, porque
nao se trata de resisténcia absoluta as adversidades.

Ao longo do levantamento bibliogréafico, foram encontrados estudos sobre a
resiliéncia individual, descrevendo fatores de risco e protegdo em menores,
moradores de rua, idosos sobreviventes do holocausto, bem como alguns
abordando familias de baixa renda e muitos poucos na educacdo. Na area de
educacao especial, encontrou-se escasso material de pesquisa, deixando-me mais
motivada em realizar um estudo sobre a resiliéncia em familias com criancas

deficientes mentais, trilhando um caminho ainda muito novo.
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Yunes (2001), em sua tese de Doutoramento, encontrou trés modelos de
discurso sobre a questdo da resiliéncia, o primeiro modelo refere-se ao discurso
dominante, formado pelo corpo de questdes conceituais e empiricas, onde a
resiliéncia € estudada no individuo através de pesquisas cientificas quantitativas. O
segundo modelo refere-se aos pesquisadores da familia que forma um discurso
subordinado, ndo por “curvar-se” ou submeter-se as regras do discurso dominante
(muito ao contrario), mas por estar ainda em fase de investigacdo, discussdo e
afirmacao.

Ainda segundo a autora, este modelo tem por base o estudo de processos e
percepcdes através do estudo qualitativo de experiéncias de vida, na oOtica sistémica,
ecoldgica e de desenvolvimento, como, por exemplo, a abordagem de Froma Walsh. O
terceiro modelo, Yunes denomina de discurso critico, e pode-se identificar o seu
trabalho juntamente com a tese de Sheila Martineau (1999), que propdem um
movimento questionador para repensar e reconstruir a 6tica do conceito de resiliéncia.

Esta pesquisa teve como base o segundo modelo de discurso apontado por
Yunes (2001), tendo como objetivo geral entender a forma como a resiliéncia familiar se
apresenta em situacbes de enfrentamento da deficiéncia mental em familias com
diferentes situacdes sociais, econdmicas e culturais, numa perspectiva ecolbgica, onde
a interagéo entre individuo e ambiente forma a base do desenvolvimento humano.

Ao delimitar o foco, pretendeu-se que algumas questdes fossem respondidas,
tais como:

a) Como foi a vida dessas familias?

b) Como é ter um filho com deficiéncia mental?

c) Quais estratégias sdo utilizadas pelas familias no enfrentamento da

deficiéncia mental?

d) Que apoio essas familias encontram em sua trajetéria?

e) Qual papel que o educador especial possui nesse processo?

Tendo em vista 0 objeto de estudo que este trabalho se propds investigar e
pelo carater subjetivo, entendemos que a melhor escolha metodoldgica foi atraves
da pesquisa qualitativa. Foi utilizado o estudo de caso, que permite investigar um
fendbmeno contemporaneo dentro de um contexto de vida real.

Neste estudo nos concentramos na investigacao de trés familias com uma ou
mais criancas com diagnostico de deficiéncia mental. Foram realizadas visitas

domiciliares para a coleta de dados através de entrevistas semi-estruturadas,
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elaboradas com base nos processos-chave de resiliéncia familiar (WALSH, 1998,
2005).

Esta pesquisa teve como referenciais basicos a Teoria da Resiliéncia Familiar
de Froma Walsh (1998, 2005). Buscou-se ir além de comprovar as categorias pré-
estabelecidas no trabalho de Walsh, os critérios foram usados para orientar e ndo
simplificar esse fenbmeno tdo complexo que € a resiliéncia familiar. Também, ndo se
pretendeu comparar as familias, mas refletir sobre o dinamismo dos principais
fendmenos que se revelaram a partir da suas histérias de vida.

Desta forma, a intencao deste trabalho foi partir do fenémeno da resiliéncia
familiar, sem a intencédo de validar uma teoria ja existente, mas analisar os dados
obtidos em busca de uma explicacdo/compreensdo do processo que estas familias
passam com a deficiéncia mental de seus filhos.

Considera-se que o estudo da resiliéncia, ndo somente focando o individuo,
mas a familia pode dar maior eficacia e flexibilidade aos servicos de saude e
educacéo, trazendo novo enfoque a compreensdo do desenvolvimento humano. O
entendimento desse fendmeno reforca o nosso compromisso ético e social,
possibilitando uma melhor qualidade de vidas a esses sujeitos e suas familias ja tao
excluidas da sociedade.

Para melhor compreensao do caminho percorrido, apresenta-se o referencial
tedrico sobre os temas envolvidos: no capitulo 2, Deficiéncia Mental, no capitulo 3,
Resiliéncia, no capitulo 4, Familia e no capitulo 5, Resiliéncia Familiar. Os demais
capitulos tratam da pesquisa propriamente dita, incluindo Metodologia, Discussao

dos Dados e Consideragfes Finais.
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2 DEFICIENCIA MENTAL

“Ele era um gurizao [...] ndo falava, ndo caminhava, ndo
olhava, mas a gente sabia que estava aqui com a gente”.

Pai da familia Flores

Para evitar eufemismos, optou-se por utilizar termos especificos como
deficiéncia mental ou deficientes mentais, ao invés de portadores de necessidades
especiais ou portadores de necessidades educativas especiais.

Segundo Amaral (1999), embora se considere importante a reflexdo sobre os
nomes dados as coisas, no intuito de buscar um aprimoramento na forma de
denomina-las e de substituir aqueles que, no uso cotidiano, se impregnam de
conotacdes tdo somente pejorativas, pensa-se que esse denominar € apenas uma
ponta do iceberg, pois a grande massa gélida que se esconde nas profundezas do
oceano da convivéncia humana € constituida muito mais por atitudes que por

denominagoes.

2.1 CONCEITO DE DEFICIENCIA MENTAL: UMA QUESTAO EM ABERTO

Antes de trazer a tona a familia do deficiente mental, deparo-me com algo
subjacente a esse processo: a questdao da conceituacdo e da compreensédo do
sujeito deficiente mental, suas necessidades e desejos.

Segundo Jurdi (2004), ao definir, muitas vezes, incorremos o risco de reduzir
e, portanto, restringir o olhar para o individuo, originando concepcdes que priorizam
os limites e ndo as possibilidades. No ambito da deficiéncia mental, observamos que
o debate sobre terminologias e classificacdes ndo se restringe apenas a academia,
mas interfere e influencia as praticas sociais, as familias e as instituicées sociais em
relacdo a pessoa com deficiéncia mental.

Mas, a0 mesmo tempo em que pode reduzir ao marcar limites e delinear

fronteiras, uma definicdo permite delimitar algo particular em um universo ilimitado. Ao
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definir um campo, aprofundam-se o0s estudos cientificos, contribuindo para a
compreensao, tanto da deficiéncia mental, quanto ao individuo que a tem e sua familia.

A historia nos mostra que as diversas concepc¢des de deficiéncia mental foram
construidas a partir de determinado contexto histérico, impregnadas dos valores
culturais de determinada sociedade. Historicamente, a pessoa com deficiéncia mental
sempre ocupou o lugar da diferenca, da singularidade de quem é um desviante.

Mas, além disso, foi atribuido, ao longo da histéria, a essa diferenca, um valor
ligado aos atributos do sujeito, delegando-lhe a deficiéncia como algo pertencente a
si e determinando-lhe um lugar especifico, o lugar do estranho, do diferente. Em
funcado disso, as pessoas com deficiéncia mental sdo desacreditadas socialmente,
reduzidas a uma falta (falta de inteligéncia), e inscritas numa espécie de destino pré-
determinado, esvaziado do que pertence a sua personalidade como um todo.

Ghirardi (1993), em seu estudo sobre a deficiéncia mental, refere que o
conceito de desvio surge como relativo, uma vez que, para cada grupo social,
havera um codigo de relacionamento, estabelecido por regras internas, sendo o
desvio um fato existente a medida que determinado grupo social considera
determinado individuo como transgressor das regras estabelecidas.

Nessa perspectiva, o conceito de desvio, utilizado por Velho (1985), constata
que 0S grupos sociais, ao estabelecerem as regras, a consequente infragdo se
constituird no préprio desvio, ou seja, o desvio pode ser compreendido ndo como
uma caracteristica individual, mas como um enunciado acerca desse individuo por
um grupo social.

Para Velho (1985, p. 27):

A nogdo basica é que ndo existem desviantes em si mesmos, mas sim, uma
relagdo entre atores (individuos e grupos) que acusam outros atores de
estarem conscientes ou inconscientemente quebrando, com seu
comportamento, limites e valores de determinada situagdo socio-cultural.

Canguilhem (2000), especializado em biologia, faz uma critica em relacdo a
vis&o erronea que se tem sobre a deficiéncia, ao insistir sobre o aspecto relativo do
julgamento de normalidade ou anormalidade, mesmo quando se trata do corpo,

dando um exemplo em que uma enfermidade como a miopia ou astigmatismo pode
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ser normal em uma sociedade agricola ou pastoril e anormal na Marinha ou na
Aviacdo. Com esse exemplo, o autor ressalta que é além do corpo que é necessario
olhar para apreciar o que é normal ou anormal para esse proprio corpo,
compreendendo-se que julgamentos de valor, com dimensé&o social, intervenham na
diferenciacéo entre normal e patologico e no reconhecimento da deficiéncia.

A concepcéao de que o desvio ndo € algo inerente ao individuo e ndo deve ser
compreendido individualmente, mas sim, a partir de um contexto socio cultural, nos
remete a outra importante reflexdo nessa compreensdo da diferenca que se
estabelece a partir da deficiéncia, a de que a definicdo de desvio parece preceder,
historicamente, o conceito de deficiéncia, sendo esta um tipo particular de desvio. Os
individuos que por algum motivo se distanciam dos padrdes estabelecidos pela
sociedade como normais s&o definidos como desviantes ou anormais, sofrendo
formas variadas de discriminacéo e segregacao.

Ainda, segundo o autor, a deficiéncia entendida como desvio da normalidade,
constitui-se como objeto permanente de praticas de vigilancia e isolamento social.
No cotidiano, esta atitude corresponde as formas de preconceito e discriminacéo
vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia.

Mendes (1995, p. 30), relata:

A preocupacdo com o estudo cientifico da deficiéncia mental se inicia no
século XIX e, a partir dai, varias definicdes se sucederam no tempo. Ao
estudar as concepcdes de deficiéncia mental, nos deparamos com
conceituacdes que a definem através do déficit intelectual e da acentuada
dificuldade na habilidade de se adaptar as demandas sociais. Portanto, a
partir das concepcdes estudadas, para que uma pessoa seja diagnosticada
como deficiente mental, tanto o funcionamento intelectual como a conduta
adaptativa, devem estar prejudicados.

Sem a pretensdo de retomar a historia em detalhes ou refazer o percurso
histérico da deficiéncia mental, tdo bem realizado por pesquisadores como Pessotti
(1984) e Mendes (1995), é importante tracar algumas consideracfes que auxiliem na
compreensao desse percurso, pois 0s componentes histéricos que permeiam as
diversas concepcdes e condutas, em relacdo a pessoa com deficiéncia mental,
devem ser compreendidas a partir do contexto histérico, social e da cultura na qual

estao inseridas.
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A histéria nos mostra que a passagem das questdes relacionadas a deficiéncia
mental, do ambito da religido para o ambito da medicina (da ciéncia), traz novo
entendimento a respeito da deficiéncia mental: o desvio bioldégico. Essa mudanga de
compreensdo traz uma outra, que é a do tratamento da deficiéncia mental,
estabelecendo que a pessoa com deficiéncia mental devera, obrigatoriamente, passar
por processos de reabilitacdo e educacao e colocando que a deficiéncia € um problema
especifico do individuo e, consequentemente, deve ser tratado.

Mendes (1995, p. 31), através de sua pesquisa diz:

No inicio do século XX, a teoria e a pratica relacionadas a deficiéncia mental
estdo fortemente influenciadas pela crenga eugénica, movimento iniciado na
Inglaterra, segundo a qual a classe dos ‘“inadaptados” (defeituosos,
prostitutas, criminosos, pobres, idiotas, entre outros) era irremediavelmente
vitima da hereditariedade, colocando em risco a eugenia de outras classes
sociais. O pensamento eugenista teve grande influéncia durante as duas
primeiras décadas do século XX.

Em relacéo a deficiéncia mental, segundo a autora, 0os eugenistas publicaram
estudos documentando que essa deficiéncia era resultante de uma heranga
recessiva, representando um risco para a sociedade em geral. Nesse movimento
surgem os testes de inteligéncia, usados como recurso para diagnosticar criancas
gue ndo se adequavam as demandas escolares, pois a obrigatoriedade escolar
comeca a trazer sérios problemas em relacao a repeténcia e a retencao escolar. Os
testes de inteligéncia vém responder as necessidades educacionais, que viam as
voltas com crian¢as que nao correspondiam ao que a escola preconizava.

Para Zazzo (1971), as formulacdes responsaveis pelos métodos de testagem
mental foram influenciadas pela teoria evolucionista, pelo desenvolvimento da
Psicologia Infantil e pelo surgimento do “débil mental”, filho da escola publica
obrigatoria, e respondiam apenas as exigéncias escolares e sociais.

Durante a primeira década do século XX, apesar das criticas, as técnicas dos
testes emergem como quase definitivas para determinacdo da deficiéncia mental,
trazendo como conseqiéncia o diagnostico da deficiéncia mental passivel de
verificacdo, a origem organica e a incurabilidade da condigcdo. Na pratica

profissional, a no¢ao de incurabilidade era adotada por profissionais e resultava na
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cristalizacdo dos individuos em condi¢des deficitarias, intensificando o processo de
segregacao, respaldado e justificado pela nocao de incurabilidade.

A importancia dada aos fatores organicos levou a um descuido com os fatores
ambientais, e o atendimento as pessoas com deficiéncia mental praticamente era
desenvolvido por grandes hospitais, para o cuidado custodial e para classes
especiais nas escolas regulares.

A partir da década de 50, a area da deficiéncia mental passa a ser dominada
por definicdes socio-educacionais publicadas nos manuais da American Association
on Mental Retardation - AAMR. Segundo Mendes (1995), em 1959, a AAMR edita o
primeiro manual de uma série que trataria da definicdo soOcio-educacional e
comportamental, visando uma uniformizacdo da linguagem na &rea, passando a
servirem como referéncia em relacdo ao diagnostico, definicdo e classificacdo da
deficiéncia mental.

A definicdo destacada por Mendes (1995, p. 34), define a deficiéncia mental

como:.

Um funcionamento intelectual subnormal que se origina durante o periodo
de desenvolvimento e estd associado com déficit no comportamento
adaptativo. Aparece nesta definicdo, a questdo do comportamento
adaptativo, definido como a efetividade do individuo em adaptar-se as
demandas sociais de seu ambiente.

Em 1992, a AAMR publicou a nona edicdo de seu manual, que visava
introduzir quatro mudancas bésicas: expressar as mudancas em direcdo a uma
compreensao mais atualizada da deficiéncia mental; formular o que deveria ser
classificado, assim como, descrever o sistema de apoio que tais pessoas poderiam
requerer; representar uma mudanca no paradigma que vé a deficiéncia como um
traco absoluto expresso unicamente pelo sujeito, para uma condicdo que expressa a
interacdo entre uma pessoa com funcionamento intelectual limitado e seu ambiente;
avancar mais na questdo do comportamento adaptativo.

Segundo Mendes (1995, p. 36) a AAMR nesta edicdo, da outra definicao,

entendendo a deficiéncia mental como:
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Uma substancial limitagdo no funcionamento presente. E caracterizada por
um funcionamento intelectual significativamente abaixo da média, existindo
concorrentemente com limitacdes relacionadas a duas ou mais das
seguintes areas de habilidades adaptativas: comunicacdo, auto-cuidado,
vida no lar, habilidades sociais, uso da comunidade, auto-direcao, saude e
seguranca, desempenho académico funcional, lazer e trabalho. O retardo
mental manifesta-se antes dos 18 anos.

A diferenca béasica entre essa definicdo e as anteriores esta no
reconhecimento da importancia do ambiente sobre o funcionamento do individuo.
Além disso, a questdo do diagndstico nao fica restrita ao individuo, mas requer uma
avaliacdo do ambiente e das necessidades do individuo para que se melhore sua
qualidade de vida na comunidade em que esta inserido. As limitacBes constatadas
sdo tomadas, ndo como tragos ou caracteristicas do sujeito, mas como um estado
circunscrito a um momento presente. Quanto ao critério psicométrico, este deve ser
revisto por uma equipe interdisciplinar.

Nessa perspectiva, faz-se necessario distinguir o que resulta da enfermidade
da deficiéncia e o que é decorrente da deficiéncia no encontro entre as dificuldades
advindas do déficit e das normas sociais.

Para Mantoan (2000), essa definicdo refere um avanco no desenvolvimento
conceitual em que se propde que abandonemos os graus de comprometimento
intelectual, pela graduacdo de medidas de apoio necessarias as pessoas com
déficits cognitivos e destaca o processo interativo entre as limitagcdes funcionais
proprias dos individuos e as possibilidades adaptativas que Ihes sédo disponiveis em
seus ambientes de vida.

Para a autora, essa nova concepc¢ao de deficiéncia mental abre brechas para
gue as habilidades adaptativas, considerando-as um ajustamento entre as
capacidades do individuo e as expectativas do meio em que vivem, possam ser
apreciadas, trazendo novas perspectivas quanto a insercédo social e educacional de
pessoas com deficiéncia mental e sugerindo que hoje nenhum modelo educativo
pode ignorar as caracteristicas do funcionamento dessas pessoas, sem considerar a
interagdo com o meio.

Ao considerar um ajustamento entre a capacidade do individuo e as
expectativas do meio, proporciona uma discussao que ndo se restringe apenas a um
movimento individual, mas uma reformulagdo do ambiente para que este atenda as

necessidades deste individuo.
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A deficiéncia mental é comumente compreendida através de seu déficit
intelectual. Assim, quem tem sua inteligéncia “diminuida”’, € passivel de ser
comandada por outros, ndo tendo direito a ter necessidades e desejos proprios.
Essa concepcéo se traduz ndo apenas no ambiente familiar ou escolar, mas nos
processos terapéuticos, nos quais é comum a programacdo de atividades
determinadas, com o intuito de desenvolver habilidade que os terapeutas
consideram necessarias para a adaptacdo social da crianga, ndo deixando espaco
para sua propria expressao.

Nesse sentido, Amiralian (1997, p. 49) refere que:

A generalizacdo da deficiéncia fisica ou mental a pessoa total est4 na base
das muitas violéncias intersubjetivas ao relacionar-se mutuamente com
pessoas com deficiéncias. Assim como a desconsideracdo da deficiéncia e
suas limitacdes tem por base a crenca de que a diferenca e a deficiéncia em
orgdo e/ou funcbes incapacitam a pessoa para a posse de elementos
psiquicos e suas funcoes.

O campo da Psicanalise traz respostas no sentido de compreender a
deficiéncia mental, auxiliando através da sua compreensdao de homem como ser total e
integrado. Neste sentido, Mannoni (1985) aborda a questdo da deficiéncia mental a
partir da necessidade de se compreender o individuo como um ser de didlogo. Para a
autora, ndo lhe era importante, em sua trajetéria clinica, as medidas quantitativas de
inteligéncia, mas entender como esse individuo encontrava-se inserido no discurso
familiar e social, compreendendo-o a partir desse lugar que ocupava.

Essa pesquisa foi realizada levando em consideracdo a convicgdo que 0
individuo deficiente mental € uma pessoa inserida no mundo social e familiar, capaz

de constituir-se como sujeito e com infinitas possibilidades.
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3 RESILIENCIA

“Nés enxergamos vida onde as
pessoas s6 véem piedade”.

Méae da familia Sol

No trabalho com bebés e criancas pequenas portadoras de deficiéncia mental
e suas familias, constata-se que a grande maioria traz histérias de resisténcia as
dificuldades, tanto de ordem social como familiar. Como conseguem superar tantos
infortdnios?

A psicologia vem apresentando, como via tedrica para a compreensdo e
discussdo dessa e outras perguntas, o conceito de resiliéncia, comumente definido
como a capacidade do individuo, ou a familia, de enfrentar as adversidades, ser
transformado por elas, e conseguir supera-las. Como todo o conceito ainda em
construcdo, apresenta algumas imprecisdes e controvérsias. Este capitulo ndo
pretende esgotar tdo amplo debate, mas apresentar alguns dos principais estudiosos

e suas visdes sobre a tematica.

3.1 ORIGENS DO CONCEITO

Segundo Yunes e Szymanski (2001), a nocdo de Resiliéncia vem sendo
utilizada ha muito tempo pela Fisica e Engenharia, sendo um de seus precursores 0
cientista inglés Thomas Young, que, em 1807, considerando tensdo e compressao,
introduz pela primeira vez a nocdo de modulo de elasticidade. Young descrevia
experimentos sobre tensdo e compressao de barras, buscando a relacdo entre a
forca que era aplicada num corpo e a deformacdo que esta forca produzia. Esse
cientista foi também o pioneiro na analise dos estresses trazidos pelo impacto, tendo
elaborado um método para o célculo dessas forcas.

Silva Jr. (1982) denomina como resiliéncia de um material, a energia de

deformacdo maxima que ele é capaz de armazenar sem sofrer deformacdes
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permanentes. Dita de outra maneira, a resiliéncia refere-se a capacidade de um material
absorver energia sem sofrer deformacdo plastica ou permanente. Nos materiais,
portanto, 0 modulo de resiliéncia pode ser obtido em laboratério através de medicdes
sucessivas ou da utilizacdo de uma formula matematica que relaciona tensao e
deformac&o e fornece com precisdo a resiliéncia dos materiais. E importante ressaltar

gue diferentes materiais apresentam diferentes médulos de resiliéncia.

3.2 CONCEITO: OS DIFERENTES DISCURSOS

Yunes (2001) refere que no dicionério da lingua inglesa se encontram dois
raciocinios para o termo: o primeiro se refere a habilidade de voltar rapidamente
para o seu usual estado de salde ou de espirito depois de passar por doencas,
dificuldades etc.; a segunda definicdo € a habilidade de uma substéancia retornar a
sua forma original quando a pressado é removida: flexibilidade. Esta ultima remete-
nos ao conceito original de resiliéncia atribuida a fisica. Nestas definicoes
encontramos que o termo se aplica tanto a materiais quanto a pessoas.

Quanto ao significado em lingua portuguesa, Yunes (2001) comenta que, no
dicionario Novo Aurélio, a referéncia é feita apenas a resiliéncia de materiais. No
entanto, verifica-se que em outro dicionario de lingua portuguesa, Houaiss (2001), o
verbete contempla tanto o sentido fisico (propriedade que alguns corpos apresentam
de retornar a forma original apds terem sido submetidos a uma deformacéo elastica)
quanto o sentido figurado, remetendo a elementos humanos (capacidade de se
recobrar facilmente ou se adaptar a ma sorte ou as mudancas).

Segundo Yunes (2001), na fisica, a resiliéncia dos materiais € medida por
meio de férmulas matematicas, e se questiona em como operar quando a matéria é
humana? Aponta que o estudo do fendmeno resiliéncia é recente nas ciéncias
humanas. Vem sendo pesquisado ha cerca de trinta anos, mas apenas nos ultimos
anos 0s congressos internacionais tém discutido esse construto.

Em vérios paises da Europa, Estados Unidos e Canada o termo resiliéncia
vem sendo usado de forma corriqueira, chegando a ser incorporado pela populacéo,
a ponto de ja fazer parte do vocabulario coloquial. Deve-se destacar que esta

popularizacdo pode ter seu preco, pois em determinados momentos, o uso frequiente
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leva a deturpaces do verdadeiro significado da palavra, fato este, observado pela
pesquisadora canadense Martineau (1999), em sua tese de doutorado sobre
resiliéncia, na qual destacou a “coisificacdo” do termo, como servindo para designar
pessoas ou coisa que tanto resistem como provocam mudangas.

No Brasil, o uso do termo ainda se restringe a um pequeno circulo académico,
encontram-se, ainda, muitos profissionais das ciéncias humanas, que néo tiveram
nenhum contato com este conceito, desconhecendo suas aplicacbes nas areas do
desenvolvimento humano.

A literatura mostra que, inicialmente, a resiliéncia referia-se a tracos da
personalidade, e que embora mais tarde o contexto e as redes de relacionamento
fossem considerados fatores protetores, enfocava-se o desenvolvimento individual
saudavel em condicdes dificeis, no ambiente familiar ou em situacbes ambientais,
tais como guerra, imigracao, problemas sociais, entre outras.

Os estudos iniciaram-se com as pesquisas sobre a superacdo de
enfermidades, posteriormente focalizaram mais a criangca pré-escolar e o
adolescente, havendo preocupacdo em conhecer como essa crianga ou adolescente
vencia os desafios impostos pela convivéncia familiar, escolar e urbana. Enquanto
isso, 0 adulto e idoso apareceram como sujeitos sobreviventes as catastrofes da
guerra e movimentos da imigracao, e depois, como cuidador de pessoas da familia.

Inicialmente, a resiliéncia era considerada um trago ou um conjunto de tracos
da personalidade herdados biologicamente que, supostamente, tornavam
invulneravel a crianca que os possuia. Segundo Anthony e Cohler (1987), esses
tracos individuais incluiam o temperamento fécil, nivel mais alto de inteligéncia, nivel
mais alto de auto-estima e um senso realistico de esperanca e controle pessoal. As
pessoas dotadas desse privilegio eram identificadas entre aquelas que, mesmo
tendo experienciado altos graus de estresse, ndo adoeciam.

Compreendia-se que tais tracos de personalidade mediavam 0s processos
fisioldgicos e capacitavam alguns individuos estressados a permanecerem
saudaveis. Era na realidade uma viséo limitadora, ja que restringia as qualidades a
heranca genética e oferecia um parametro a mais de distingcdo entre as criancas
capacitadas e as incapacitadas.

Dentro da concepcdo de Rutter (1993), um dos pioneiros do estudo da
resiliéncia no campo da Psicologia, a invulnerabilidade passa a idéia de resisténcia

total do estresse, de que a pessoa ndo pode ser atingida por nada, como se ela



25

fosse intocavel. Sendo assim, esse mesmo autor encontrou no termo resiliéncia a
designacdo que se enquadrava dentro da flexibilidade necessaria para o
enfrentamento das adversidades.

Para Rutter (1993), a resiliéncia ou a resisténcia ao estresse é relativa, suas
bases sédo tanto constitucionais como ambientais, e que o grau de resisténcia nao
tem uma quantidade fixa e, sim, varia de acordo com as circunstancias.

Segundo Yunes e Szymanski (2001), a definicdo nédo é clara, tampouco precisa,
como na fisica, mas consideram que os fatores e as variaveis que devem ser levados
em conta no estudo dos fendmenos humanos sdo complexos e mdltiplos.

As autoras usam uma metéafora, dizendo que a relacdo tensdo/pressdao com
deformacdo ndo-permanente do material corresponderia a relacdo situacdo de
risco/estresse/experiéncias adversas com respostas finais de adaptacao/ajustamento
no individuo, o que ainda parece bastante problematico, haja vista as dificuldades em
esclarecer o que é considerado risco e adversidade, bem como adaptacdo e
ajustamento.

Dando énfase a idéia de processo, Cyrulnik (2004) considera que Resiliéncia
traduz um conjunto de fendmenos articulados entre si, que se desenrolam, ao longo da
vida, em contexto afetivo, social e cultural, podendo ser metaforicamente comparado a
arte de navegar em meio a tempestade. E, pois, uma historia que se constroi,
quotidianamente, desde o inicio da vida, a cada acdo, a cada palavra, num longo
processo que se inscreve em um contexto especifico e se reconstréi de forma coletiva,
ao longo do tempo, no qual o0 ambiente e tudo que o compde séo co-autores.

A realidade em que o sujeito vive pode ser ameacadora, colocando em risco a
qualidade de seu viver e fazendo-o sofrer, mas ele consegue encontrar recursos que
0 ajudam a avancar e prosseguir. Para este autor, a resiliéncia se refere muito mais
a evolucdo e a historia de um sujeito, do que a ele mesmo.

Ralha-Simdes (2001, p. 108), discute o conceito de Resiliéncia destacando que:

N&o se trata de uma espécie de escudo protetor que alguns individuos
teriam, mas a possibilidade de flexibilidade interna que |hes tornaria possivel
interagir com éxito, modificando-se de uma forma adaptativa em face dos
confrontos adversos com o meio exterior. A resiliéncia ndo seria uma forma
de defesa rigida, ou mesmo de contrapressdo a situacdo, mas uma forma
de manejo das circunstancias adversas, externas e internas, sempre
presentes ao longo de todo o desenvolvimento humano.
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Ainda para Ralha-Simfes (2001), o individuo resiliente parece de fato
salientar-se por uma estrutura de personalidade precoce e adequadamente
diferenciada, com uma acrescida abertura a novas experiéncias, novos valores e a
fatores de transformacdo dessa mesma estrutura, que apesar de ser bem
estabelecida, € flexivel e ndo apresenta resisténcia a mudanca.

Junqueira e Deslandes (2003) consideram a resiliéncia como a capacidade do
sujeito de, em determinadas situacdes e de acordo com as circunstancias, lidar com
a adversidade nao sucumbindo a ela, alertando para a necessidade de relativizar em
funcao do individuo e do contexto.

Cicchetti (2003, p. 4), define resiliéncia como:

Um processo desenvolvimental dindmico que reflete evidéncia de adaptacéo
positiva, apesar de significativas condi¢bes de vida adversas. A resiliéncia
ndo é tida como um atributo individual, ao contrario, é tida como um
fenbmeno, um construto hipotético, que deve ser inferido a partir de um
competente funcionamento manifesto de um individuo, apesar de ele
experimentar adversidades significativas.

Sobre o conceito de Resiliéncia, Yunes (2001) identificou trés discursos sobre
a questdo da resiliéncia. O primeiro modelo refere-se ao estudo no individuo
mediante pesquisas cientificas quantitativas. O segundo modelo tem por base o
estudo de processos e as percepcdes a partir do estudo qualitativo de experiéncias
de vida, na visdo sistémica, ecoldgica e de desenvolvimento. Ja o terceiro modelo,
denominado pela autora “discurso critico”, propde um movimento questionador para
repensar e construir a 6tica do conceito de Resiliéncia.

E importante destacar que Yunes (2003) aborda, a partir das manifestacdes
de autores de destaque Luthar, Cicchetti e Becker (2000), a confusdo existente entre
definir resiliéncia como processo ou traco. Esses autores reiteram o carater
processual do termo, existente nas observagfes mais atuais que levam em
consideragao a relatividade e a sua contextualizacgéo.

Assim, alguns pesquisadores como Bronfenbrenner (1996); Yunes (2001);
Yunes e Szymanski (2001); Trombeta e Guzzo (2002) apontam novas diretrizes para
0 estudo da Resiliéncia, instigando um amplo campo de discussao, a saber, a
importancia da interpretagdo dada pelo individuo acerca das adversidades, como
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mais significativa que os fatores de risco propriamente ditos.

Diante disso, deve-se dar uma especial atencdo a maneira como as
pesquisas sobre o assunto sao realizadas, buscando-se ter sempre em vista a
insercao no contexto em que se apresenta, para que nao se corra o risco de cair no
mesmo viés dos estudos anteriores.

Pretende-se, ter a contextualizacdo como uma questdo norteadora deste

trabalho, entendendo a Resiliéncia a partir do seu carater processual.

3.3 PROMOCAO DA RESILIENCIA

Com vimos no item anterior, os estudos sobre a resiliéncia ainda n&o
apresentam precisdo quanto a definir se algumas pessoas nascem com a resiliéncia
ou se algumas situacbes vivenciadas influenciam no seu desenvolvimento.
Entretanto, varios estudiosos estdo investindo na capacidade de se promover a
resiliéncia, obtendo resultados satisfatorios.

Distinguimos caracteristicas proprias em cada pessoa e cada uma apresenta
um ponto de vista, uma forma peculiar de perceber os acontecimentos a sua volta,
ou seja, cada individuo tem a sua propria forma de interpretar o mundo.

Costumamos chamar algumas pessoas de pessimistas e negativistas quando
transformam em lamdarias os obstaculos que surgem, transformando-se em vitimas e
requerendo a piedade. Esse sentimento muitas vezes contagiante € capaz de
destruir qualquer chance de sucesso no desenvolvimento de atividades.

Por outro lado, nos deparamos também com pessoas as quais chamamos
otimistas. Estas sempre apresentam grande parcela de esperanca e confianca na
conducao do processo de realizacdo das atividades. Igualmente contagiante, esse
sentimento é capaz de promover o éxito das acoes.

Fadman e Frager (1979) citam que Maslow (1954) designou “auto-
atualizadoras” as pessoas que superaram sem traumas questdes de grande
sofrimento. E sobre elas afirmou que as pessoas auto-atualizadoras estdo sem
nenhuma excecao, envolvidas numa causa estranha a prépria pele, em algo externo
a si proprias; tem percepcao mais eficiente da realidade, tem aceitacao (capacidade

de amar) a si mesmas, aos outros e a natureza. Sao espontaneas, concentram-se
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mais nos problemas e menos no proprio ego; sao mais depreendidas; tem
autonomia e independéncia em relacdo a cultura ao meio ambiente; tém relacbes
interpessoais mais profundas e internas; tém estrutura de carater mais democratico;
tem senso de humor, discriminam entre meios e fins, bem e mal; sdo mais criativas.

Negar que a resiliéncia € um fenbmeno que pode ser promovido € ignorar
todos os estudos referentes ao comportamento humano que dao extrema
importancia ao meio em que os individuos vivem e privilegiar o senso comum
baseado na premunicido e no destino. E acreditar que cada um ao nascer ja tras
consigo toda a sua trajetoria de vida definida. Partindo deste pressuposto nenhuma
estratégia poderia influenciar o individuo a transformar a sua realidade.

Costa (1995) é um dos estudiosos que acredita que a resiliéncia ndo é
privilégio de alguns somente. Nao é o caso de uns nascerem resilientes e outros
nao. O estudo sistematico da resiliéncia nas pessoas e nas organizacoes revelou
qgue ela ndo € uma qualidade Unica e extraordinaria, caracteristica intransferivel de
um grupo especial de pessoas. Ndo. A Resiliéncia é antes de tudo um fenédmeno
resultante de qualidades comuns que a maioria das pessoas ja possui, mas que
precisam estar corretamente articuladas e suficientemente desenvolvidas.

Vérios autores como Masten e Coatsworth (1995), Papalia e Olds (2000),
acreditam que alguns fatores de protecdo podem contribuir para a resiliéncia.
Normalmente esses fatores estéo relacionados a personalidade da crianca, a familia,
as experiéncias de aprendizagem, a exposi¢cao reduzida ao risco e as experiéncias
compensadoras proporcionadas, por exemplo, por um ambiente escolar favoravel.
Desenvolver, portanto, a resiliéncia em um grupo, consiste conhecer a sua histéria,
procurar analisa-lo no contexto, para entao intervir de maneira apropriada, buscando
as raz0es capazes de motiva-lo e fortifica-lo.

Vicente (1998), também afirma que a resiliéncia pode ser promovida. Ela
determinou a existéncia de trés fatores que promovem a resiliéncia: o modelo do
desafio, vinculos afetivos e sentido de propésito no futuro.

O modelo de desafio € bastante identificado em pessoas resilientes. Segundo
a autora, as caracteristicas centrais encontradas nesse modelo sdo: o reconhecimento
da verdadeira dimensdo do problema; o reconhecimento das possibilidades de
enfrentamento, e o0 estabelecimento de metas para sua resolucdo. Sobre os vinculos
afetivos, diz que a existéncia de vinculos afetivos é também considerado como um fator

importante para promoc¢do da Resiliéncia. A aceitacdo incondicional do individuo



29

enquanto pessoa, principalmente pela familia, assim como a presenca de redes sociais
de apoio permitem o desenvolvimento de condutas resilientes.

A mesma autora, ainda enfocando o sentimento de propdésito no futuro,
identificou que além do sentimento de autonomia e confianga, encontraram-se
caracteristicas como expectativas saudaveis, direcionamento de objetivos,
construcdo de metas para alcancar tais objetivos, motivacdo para os sucessos e fé
num futuro melhor.

Costa (1995), alerta que o aprendizado da resiliéncia, mais que pelo discurso
das palavras, ocorre pelas praticas e vivéncias, pelo curso dos acontecimentos que
as pessoas incorporam a capacidade de resistir a adversidade e utiliza-la para o seu
crescimento pessoal, social e profissional.

De acordo com Bocallandro (2007), essas pesquisas mostraram que as trés
maiores fontes de resiliéncia sdo: atributos da crianca, atributos do ambiente e
atributos do funcionamento psicolégico da crianca. Sobre as estratégias a serem
utilizadas, ela diz que dentre estes aspectos a “maternagem”, que inclui responder
as necessidades Unicas da crianca, oferecer modelos efetivos de comportamento,
dar oportunidades para desenvolver a criatividade e a expressividade; uma boa rede
de relacbes informais; apoio social formal, sendo um deles a educacéo; atividade
religiosa organizada e ter fé.

Diante das descobertas feitas pelos estudos recentemente realizados, € que
esta havendo no mundo todo, mais investigacdes sobre o tema e 0 emprego das
estratégias sugeridas pelos estudiosos estdo sendo implantadas nos diversos
projetos de cunho educativo e social.

Varios estudos revelam que a partir da promocao da resiliéncia as pessoas
apresentam: capacidade de resolver problemas, autonomia, controle interno, boa
auto-estima, empatia, desejo e capacidade de planejamento e senso de humor. Esta

constatacdo podemos também inferir para a familia.

3.4 RISCO, PROTECAO E AS ESTRATEGIAS DE COPING

Tendo em vista a importancia do entendimento do que séo fatores de

protecdo e de risco para se compreender as estratégias de enfrentamento que o0s
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individuos podem dar as situacfes que vivenciam, é que vamos nos dedicar a
compreensao desses conceitos.

Segundo Pesce et al. (2004), eventos considerados de risco sdo obstaculos
individuais ou ambientais que aumentariam a vulnerabilidade do sujeito para
resultados negativos em seu desenvolvimento. Por ser processo, ainda segundo
este autor, o risco tem que ser relativizado em funcdo do tempo, do momento e do
contexto. O que vai determinar se um fator de risco € um evento realmente estressor
€ a percepcdao, a interpretacao e o sentido atribuido pelo individuo aquele evento,
pois, enquanto que para uma pessoa uma determinada situacdo € encarada como
perigo, para outra pode ser vista como um desafio.

O estudo desenvolvido por Trombeta e Guzzo (2002), numa escola para
adolescentes de baixa renda, buscou discutir a resiliéncia, pela identificacdo da
presenca de alguns eventos de vida que estdo associados a problemas de
desenvolvimento emocional e social, bem como conhecer a avaliagdo que o0s
educadores fazem sobre 0s ajustamentos e desajustamentos em seus educandos.

Este trabalho identificou os seguintes fatores de risco: baixo nivel de
escolaridade dos pais, desemprego, renda familiar baixa, falta de infra-estrutura
basica para a moradia e um alto indice de aglomeracdo nas moradias. As autoras
ainda concluiram que se faz necessério aprofundar o estudo dos fatores de protecao
qgue reduzem o impacto negativo das adversidades.

Yunes e Szymanski (2001, p. 24) destacam que:

Fatores de risco relacionam-se com toda a sorte de eventos negativos de
vida, e que, quando presentes, aumentam a probabilidade de o individuo
apresentar problemas fisicos, sociais ou emocionais. Alguns exemplos
seriam; divorcio dos pais, perda de entes queridos, abuso sexuallfisico
contra a crianga, pobreza, holocausto, desastres e catastrofes naturais,
guerras e outras formas de trauma. Risco deve ser sempre pensado como
processo e ndo como a variavel em si.

Percebemos um ponto pacifico entre os pesquisadores: a resiliéncia € um
processo que vai se desenvolvendo ao longo da vida, a partir do binébmio: fatores de
risco e fatores de protecdo. Seria um equilibrio entre risco e protecdo? Para
Trombeta e Guzzo (2002), trata-se de uma balanca equilibrada: de um lado, os

eventos estressantes, as ameacas, 0S perigos, o sofrimento e as condi¢cdes
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adversas que levam a vulnerabilidade, e, do outro, as forcas, as competéncias, o
sucesso e a capacidade de reacéo e enfrentamento, que fazem parte do individuo.

Yunes (2001) sugere uma analise criteriosa dos processos ou mecanismos de
risco como imprescindivel para que se possa ter a dimensdo da diversidade de
respostas que podem ser observadas, sobretudo quando se trata de riscos
psicossociais ou riscos socioculturais, pois focar isoladamente um evento de vida e
atribuir-lhe a condigdo de adversidade, tanto no caso de um individuo como de um
grupo, ndo parece a melhor maneira de se abordar a questéo.

E certo que, além dos fatores anteriormente relacionados, pode-se concluir
que os estilos parentais que coloquem rotina e consisténcia na vida da crianca
podem ser considerados como fator de protecéo, logo facilitador de resiliéncia.

No entanto, Yunes (2001) apresenta em sua tese de doutoramento um
contraponto ponderado e critico aos fatores de risco e protecdo. A pesquisadora
entrevistou familias de baixa renda visando identificar os fatores determinantes da
resiliéncia familiar e concluiu que a pobreza n&o pode ser considerada como fator de
risco, afirmando que ndo € possivel fazer inferéncias do tipo causa-efeito com um
raciocinio linear, quando se trata de riscos psicolégicos. E preciso identificar que
processos ou mecanismos influenciaram o que liga risco a consequéncia, em um
determinado ponto da histéria do individuo.

Assim, levando em consideracdo alguns autores que afirmam que a
resiliéncia é o produto da combinacdo e acumulo entre fatores de risco e de
protecao, faz-se necessario compreender o papel dos fatores de protecao.

Segundo Rutter (1995), fatores de protecéo referem-se a influéncias que
modificam, melhoram ou alteram respostas pessoais a determinados riscos de
desadaptacdo. Esses fatores podem ndo apresentar efeito na auséncia de um
estressor, pois seu papel é o de modificar a resposta do individuo em situacdes
adversas mais do que favorecer diretamente o desenvolvimento normal.

Pesce et al. (2004), afirmam que os fatores de protecdo sdo usualmente
denominados como mediadores e destacam uma definicdo consensual e didatica
sobre trés tipos de fatores de protecdo, como seguem:

a) fatores individuais: auto-estima positiva, autocontrole, autonomia,

caracteristicas de temperamento afetuoso e flexivel;

b) fatores familiares: coesao, estabilidade, respeito mutuo, apoio/suporte;

c) fatores relacionados ao apoio do meio ambiente: bom relacionamento com
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amigos, professores ou pessoas significativas.

Esses autores criticam esta divisdo, alegando que ndo é adequada, pois a
mesma ofuscaria as inter-relacdes existentes entre a pessoa e 0 meio, pois,
segundo eles, a eficacia do suporte social pode variar de acordo com a auto-estima
e a presenca de um fator de protecdo pode determinar o surgimento de outro em
outro momento.

Para Rutter (1987), os fatores de protecdo se apresentam com as seguintes
funcoes:

a) reduzir o impacto dos riscos;

b) reduzir as reacdes negativas em cadeia;

c) estabelecer e manter a auto-estima e a auto-eficacia;

d) criar oportunidades de reverter os efeitos do estresse.

Segundo Lazarus e Folkman (1984), a capacidade de resiliéncia de um
individuo também pode ser compreendida através do coping, palavra ndo traduzida
na lingua portuguesa e utilizada sempre no seu original em inglés. As constelagfes
tematicas e conceituais convergem na definicdo de coping como sendo 0 conjunto
de esforcos cognitivos e comportamentais utilizados pelos individuos com o objetivo
de lidar com demandas especificas que surgem em situa¢cdes indutoras de estresse
e que sdo avaliadas como sobrecarregando ou excedendo seus recursos pessoais.

Segundo Yunes e Szymanski (2001), os estudos mais recentes sobre
estresse tém investigado as consequUéncias deste com certa énfase nos
comportamentos de coping que podem aliviar 0os aspectos negativos dessas
situacdes. Muitas questdes vém sendo feitas ainda sobre o que estaria envolvendo o
fendmeno da resiliéncia no que tange ao coping “bem-sucedido” diante de situacdes
de estresse.

Ainda segundo essas autoras, Rutter (1994) em uma das mais recentes
revisbes sobre pesquisas na area de estresse, afirma que € muito importante
lembrar que tanto o estresse como o coping devem ser considerados nos diferentes
niveis; social, psicolégico e neuroquimico. Cada um desses niveis oferece diferentes
perspectivas que se complementam entre si.

Yunes e Szymanki (2001) argumentam que a maioria das pesquisas em
coping desconsidera o contexto social e as influéncias das relagbes sociais nas
escolhas das estratégias de coping, bem como o impacto de determinados

comportamentos de coping nas relagdes sociais. Eles sugerem que a perspectiva de
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curso de vida deve ser utilizada nos estudos de estresse e coping para que
possamos ir além dos efeitos imediatos de experiéncias estressoras.

Ainda para as autoras, o discurso da resiliéncia colocando o individuo
resiliente como aquele que numa situacdo de estresse ou risco conforma-se as
normas sociais vigentes, traz também marcas na questdo dos mecanismos
protetores. A lista de qualidades pessoais, da familia e da rede social nos faz pensar
naqueles que nao apresentam as caracteristicas mencionadas, ndo tém familia no
modelo descrito e ndo tém acesso a uma rede social. Estes nunca serao
identificados como resilientes?

Concorda-se com essas autoras quando afirmam que definir efetivamente o
que é ou ndo protecao parece muito complicado, pois as interacdes e combinagdes
entre os efeitos do que é considerado risco ou protecdo necessitam de uma
cuidadosa analise contextualizada.

Nesse sentido, procuramos destacar e analisar as dimensfes da Resiliéncia,
sob uma perspectiva ecoldgica, que segundo Bronfenbrenner (1996), é a abordagem
que mais pode auxiliar na compreensao desse fendmeno em sua amplitude e
complexidade, visto que procura ndo sO descrever e explicar os efeitos do
ecossistema no individuo, mas também oferecer subsidios para a elaboracdo de
programas de intervencédo social. Para melhor compreenséo, daremos uma Visao

ampla sobre a teoria bioecolédgica do desenvolvimento, no proximo item.

3.5 PERSPECTIVA BIOECOLOGICA DO DESENVOLVIMENTO HUMANO

O modelo bioecologico propde o estudo cientifico do desenvolvimento
humano no contexto e através do tempo, a partir da interacdo de quatro nucleos
inter-relacionados: a pessoa, 0 processo, 0 contexto e o tempo, investigando as
causas e 0s processos que influenciam o desenvolvimento (BRONFENBRENNER,
1996; BRONFENBRENNER e MORRIS, 1998). Em primeiro lugar, o modelo
considera crucial definir a pessoa cujo desenvolvimento estd sendo investigado,
suas caracteristicas individuais, fisicas e psicolégicas.

O processo € destacado como o principal mecanismo responsavel pelo

desenvolvimento, sendo visto através de interacOes reciprocas, progressivamente
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mais complexas, de um ser humano em evolucdo com as pessoas, objetos e
simbolos de seu ambiente imediato (BRONFENBRENNER, 1996;
BRONFENBRENNER e MORRIS, 1998). O modelo passa, entdo, a avaliar o
contexto no qual o desenvolvimento ocorre, as pessoas presentes e seus papeéis
como fontes de apoio. E analisado através da interacdo dos quatro niveis
ambientais, que constitui o ambiente ecoldgico do individuo em desenvolvimento:
microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema.

O ambiente ecolégico é entendido por Bronfenbrenner (1996) como um
sistema de estruturas agrupadas, independentes e dinamicas, que vai desde o
contato mais intimo da crianca com o responsavel pelos seus cuidados, até os
ambientes de contextos sociais mais amplos, como escola, abrigo, vizinhanca e
cultura, por exemplo. O primeiro nivel € chamado de microssistema, estando
relacionado ao efeito de influéncias proximais, ambientais e organismicas que
advém do interior do individuo, de suas caracteristicas fisicas, de objetos e de
pessoas do ambiente imediato, que caracterizam a relacéo face-a-face.

Para as criangas e os adolescentes que vivem com suas familias, o ambiente
familiar constitui o seu microssistema. O mesossistema refere-se aos elos e aos
processos entre dois ou mais microssistemas, nos quais os individuos se
desenvolvem. Desta forma, o mesossistema consiste nas interacdes entre a sua
familia e a escola, a familia e seus parentes, vizinhos, um programa social no qual a
familia participa, entre outros.

O microssistema e 0 mesossistema representam as estruturas cujos niveis de
relacdo s&o proximais, suas influéncias sdo mais evidentes, sendo fundamentais
para os processos desenvolvimentais. Aqueles ambientes nos quais o individuo ndo
participa diretamente, mas recebe influéncia indireta, estdo em seu exossistema.
Bronfenbrenner (1996) cita trés ambientes que tém possibilidades de influenciar o
desenvolvimento das criangas: os locais de trabalho dos pais, as redes de apoio
social destes e os vinculos entre a familia e a comunidade.

O macrossistema, por sua vez, € 0 sistema mais amplo, abrangendo os
valores, as ideologias, o estilo de vida e a organizacdo das instituicbes sociais
comuns a uma determinada cultura. Tal conjunto tem alto poder de determinacdo
nas formas de relagdo que acontecem nos sistemas anteriores (micro, meso e
exossistema). Esse conjunto de ideologias, crencas e valores sao interiorizados de

forma ativa pela pessoa e influencia os seus comportamentos e experiéncias de
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forma direta no seu desenvolvimento.

O quarto nucleo € o tempo, que permite analisar a influéncia para o
desenvolvimento humano de mudancas e continuidades que acontecem ao longo da
vida (BRONFENBRENNER, 1996). Assim, a analise do tempo deve focalizar a
pessoa em relacdo aos acontecimentos de sua vida, desde os mais proximos até 0s
mais distantes, como grandes acontecimentos historicos. De acordo com
Bronfenbrenner e Morris (1998), as mudancas que ocorrem através do tempo nas
quatro propriedades do modelo bioecolégico sdo produtos e produtores de
mudancas historicas.

Todas as relagcdes que o individuo estabelece com as outras pessoas,
advindas dos diversos microssistemas nos quais transita; como familia, amigos,
escola, abrigo, entre outros, podem apresentar diferentes niveis de reciprocidade,
relacdo de poder e afeto, além de potencializar pontos de apoio. As diferentes
configuracbes do microssistema e do mesossistema correspondem as redes de
apoio social, importantes pelo seus efeitos moderadores no desenvolvimento. A rede
de apoio social e afetivo da crianca € constituida por professores, tios, avos, amigos,
além do grupo familiar. A Teoria Bioecologica destaca a importancia das transicdes
gue ocorrem no ambiente ecoldgico, as chamadas transicdes ecoldgicas,
consideradas ao mesmo tempo produto e produtor de mudancas desenvolvimentais
(BRONFENBRENNER, 1996).
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4 FAMILIA

“Nossa familia somos todos noés,
todos juntos na nossa casa”.

Mae da familia Flores

Ao longo da histéria a familia passou e vem passando por inumeras
transformacdes, até chegar nas configuragdes contemporaneas no mundo ocidental.
Ndo se pode mais considerar a familia entendida como um grupo social composto
pela unido estavel entre um homem e uma mulher e os filhos que derivam desta
relacdo. Esta definicdo ndo é suficiente para entendermos essa complexa instituicao

social.

4.1 FAMILIA CONTEMPORANEA

Bucher (1999) apresenta um resumo histérico das transformacdes que a
familia vem sofrendo. Inicialmente, dentro da tradicdo cristd, que vigorou absoluta
durante varios séculos, a concepcéao ideal de familia seria do casal estruturado pelo
lagco do matrimonio, monogamico, com filhos de sangue ou por adoc¢ao, vivendo sob
mesmo teto.

A manutencdo dessa tradicdo se apresenta como uma tarefa extremamente
dificil de ser cumprida, sendo exemplificada nos diversos ambitos sociais pelas
transformacdes que desencadeou. O terreno juridico € um desses exemplos, onde
as mudancas na legislacdo com relacdo a “unido livre”, “filhos naturais”, etc, vao
mostrar o quanto as transformacfes na vida conjugal e familiar afetam todas as
instancias sociais.

Nos tempos modernos devemos nos referir a familia ndo mais no singular
como usualmente faziamos, mas 0 mais correto seria nomea-la como “familias”, no
sentido de que temos uma variedade tipoldgica bem evidente. Segundo a autora,

encontramos as familias monoparentais, aquelas formadas por maes ou pais
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solteiros, cénjuges abandonados, separados ou viuvos, as familias que se formam a
partir de um segundo casamento, com a convivéncia dos filhos de ambos os
cbnjuges, sem falar nas “familias homossexuais” que sdo cada vez mais comuns.

Até o desenvolvimento tecnoldgico atinge a estrutura e a dindmica da familia. As
diversas formas de procriar, auxiliadas pela medicina, ilustram com clareza as
mudancas ocorridas na familia em funcdo dessas novas possibilidades. As
inseminacdes artificiais, as fertilizagdes in vitro, os doadores de esperma, as barrigas de
aluguel, ampliam ainda mais o leque de opcdes para a formacdo de novos tipos de
familias. A partir dessa perspectiva € que se formam as familias de “producbes
independentes”, apontando para a marcante individuacdo na procriagcdo dos tempos
modernos.

Essa sintese apresentada por Bucher (1999) nos leva a observar que o
conturbado mundo moderno, com exigéncias consumistas e de desempenho
profissional, também deixa suas marcas na dinamica familiar. A auséncia dos pais, com
0 objetivo de atender essa demanda, faz com que sejam obrigados a delegar a terceiros
a guarda dos filhos, modificando, assim, a forma como a familia vai funcionar. O
repasse dos valores familiares passa a ser compartilhado com outras instancias como
escola, rua,televisao, internet, a que os membros da familia estédo expostos.

Minuchin (1990, p. 22), também ressalta, em sua obra, o quanto a familia tem
passado por mudancas que correspondem as mudancas da sociedade. Para o autor,

esse sistema tem assumido ou renunciado a funcdes de protecdo e
socializacdo de seus membros em resposta s necessidades culturais.
Neste sentido, as funcdes da familia estariam ligadas a dois objetivos
diferentes: um interno, que estaria relacionado a protecdo psicossocial de
seus membros, e outro externo, que diria respeito a acomodacdo a uma
cultura e sua transmissao.

A familia, segundo ele, além de ser a matriz do desenvolvimento psicossocial
de seus membros, também deve se acomodar a uma sociedade e assegurar a
continuidade da sua cultura, o que seria uma funcéo societaria desse sistema. Esse
entendimento da familia como a matriz da identidade € extremamente importante e
nos remete a dois sentidos: o de pertencimento e o de ser separado. Para o autor o
sentido de pertencimento aparece como uma acomodacéo de parte da crianca aos

grupos familiares e com sua pressuposicdo de padrdes transacionais, na estrutura



38

familiar, que séo consistentes durante todos os diferentes acontecimentos da vida.

Ja o sentido de separacéo e individuacdo ocorre através da participacdo em
diferentes subsistemas familiares, em diferentes contextos, tanto quanto através da
participagdo em grupos extra-familiares. Contudo, cada sentido de identidade
individual € influenciado por seu sentido de pertencimento a diferentes grupos. Desta
forma, se destaca ainda mais a necessidade de considerarmos o estudo das familias
incluindo sua complementariedade com a sociedade.

Ao falar acerca da organizacao familiar, Walsh (2005, p. 77), se remete a

esse assunto, destacando:

Que as familias tendem a se desenvolver melhor quando sabem equilibrar a
intimidade e o compromisso mUtuo com a toler&ncia da separacdo e as
diferencas. Ou seja, é quando tem condi¢cdes de manter um equilibrio entre
a individuacdo e o pertencimento que os membros da familia e a familia
enquanto unidade funcional tendem a ter melhores condigbes de se
desenvolver. Prefiro utilizar o termo “conexdo” para descrever o equilibrio
entre a unidade, 0 apoio mutuo, e a colaboracao, por um lado, e por outro a
separagdo e a autonomia de cada individuo.

Para Minuchin (1990), a familia é um sistema aberto em transformacao, que
recebe e envia inputs para o extra-familiar, se adaptando a diferentes exigéncias dos
estagios de desenvolvimento que enfrenta. Esse sistema possui uma estrutura de
funcionamento, que € um conjunto invisivel de exigéncias funcionais que organiza a
interac&o familiar. As interacfes familiares se configuram a partir das transacdes que
ocorrem nas relagbes entre os membros da familia e, sendo repetidas, passam a
construir um padrao transacional familiar.

Sao esses padrbes que regulam o comportamento dos membros, porém existem
padrbes alternativos que devem estar disponiveis dentro do sistema para que sejam
acionados quando necessario. Conseqientemente, as familias devem responder as
exigéncias de mudancas internas e externas sem perder em continuidade, pois € isso
gue proporciona aos seus membros um esquema de referéncia.

No entanto, a familia ndo deve ser vista meramente como um aglomerado de
pessoas, a concepcdo de familia a partir da perspectiva sistémica perpassa pelo
entendimento desta como sendo mais que um somatoério de individuos. Um sistema

ndo pode ser considerado a soma de suas partes, ele é mais do que isso. Na



39

concepcao de Minuchin (1990), o todo, formando um organismo multicelular que em
si mesmo é uma forma de vida. Desta forma, as correntes tedrico-metodologicas
com base sistémica convergem em considerar a familia como uma unidade
particular, como um organismo vivo em funcionamento.

As familias sdo sistemas multi-individuais de extrema complexidade, sendo
também subsistemas de unidades mais amplas. Além disso, as familias tém
subsistemas diferenciados, indo desde o individual, passando pelas diades, triades
ou as diversas possibilidades que possam existir.

Minuchin (1990) ressalta que cada individuo pertence a diferentes
subsistemas, nos quais tem diferentes niveis de poder e onde aprende habilidades
diferenciadas. As pessoas, usando uma expressdao do autor, se acomodam
“caleidoscopicamente” para atingir a mutualidade que torna possivel a relacdo
humana. A importancia do subsistema, segundo ele se estabelece no momento em
que é considerada uma via através da qual o sistema se diferencia e leva a cabo
suas funcgoes.

Percebe-se que a menc¢do das diferentes formas de familias encontradas
atualmente serve para a reflexdo e a percepcdo da existéncia de inumeros
agrupamentos familiares. N80 se quis com isso propor que estas sejam
consideradas as verdadeiras formas de familias. Repensar esse padrdo que toma a
familia nuclear como referéncia ndo significa substitui-lo por outra forma de
organizacao familiar, mas admitir a pluralidade de estruturas possiveis.

Ao longo deste trabalho, o termo familia foi usado com referéncia a essa
complexa teia de relacdes e significados. Ainda que de um alcance restrito, 0 termo
foi usado para designar os individuos que se relacionam entre si de uma forma mais

OU menos constante em um espaco comum.

4.2 FAMILIA FRENTE A DEFICIENCIA MENTAL

Como vimos, a familia é um grupo social complexo que apresenta
caracteristicas especificas de acordo com cada momento histérico. Caracteriza-se
por estruturas diversas na contemporaneidade, suscita discussdes a respeito de sua

formacdo e reacdo as demandas sociais. As familias cujo membro ou membros séo
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portadores de deficiéncia mental apresentam diferencas marcantes, pois na maioria
das vezes essas familias ndo sabem como agir.

O nascimento de uma crianga deficiente mental, ou mesmo o0 surgimento
posterior de um deficiente na familia, altera consideravelmente a rotina no lar. Os
familiares, principalmente os pais, comecam a questionar-se, tentando encontrar uma
explicacdo para a nova realidade. A partir desse momento, inicia-se um processo de
busca para as razbes do acontecido. Muitas vezes, instala-se a inseguranga, O
complexo de culpa, o medo do futuro, a rejeicdo e a revolta, fragilizando a dinamica
familiar.

Para Guazzelli, Stewien e Pereira (2003), a crianca sinaliza para a sociedade
a qualidade ao desempenho que esse homem e essa mulher mostram engquanto
pais e se eles estdo cumprindo adequadamente o papel que a histéria e a sociedade
Ihe conferiu. A expectativa de um novo integrante da familia gera, inevitavelmente,
inUmeras curiosidades: Como sera a criangca? Sera parecida com o pai ou com a
mae? Sera clara ou morena? Serd menina ou menino? Comumente, as maiores
preocupacdes dizem respeito a saude do bebé, ou seja, todos esperam que ele
nasca dentro do que se tem convencionalmente estabelecido como normal.

Portanto, o nascimento de uma crianca com deficiéncia mental acaba tendo,
no primeiro momento, um impacto muito forte na familia, podendo, muitas vezes,
causar uma instabilidade no contexto familiar. Para Taveira (1995), o momento do
diagnéstico inicial é considerado o mais dificil para as familias.

Para Casarin (1999), inicialmente, € comum a manifestacdo de sentimento de
luto e revolta. Esses sentimentos sdo consequientes a perda do filho idealizado e
ganho de um novo integrante, cujas perspectivas de comportamento e
desenvolvimento sdo desconhecidas. A partir do conturbado diagndstico, inicia-se
uma fase de transicao, periodo em que ocorre a superacao e aceitacao do filho com
necessidades especiais. Nessa fase, é indispensavel o apoio entre os membros,
para que juntos consigam se adaptar a essa nova realidade.

Quando a familia tem um membro com deficiéncia mental, inicia-se um
grande dilema, o de sua insercao na sociedade vigente. Uma sociedade capitalista,
industrial em que se valoriza o ser humano pela sua capacidade de producéo e sua
estética.
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Apesar da existéncia de pessoas deficientes estar acompanhando a
humanidade por muito tempo, essa realidade foi sempre ignorada pela sociedade.
Isso justifica 0 medo das familias, a inseguranca de como sera o futuro do seu filho.
Do nascimento a aceitacdo, a familia passa por fases que permeiam esse processo
de adaptacédo que sao, segundo Whaley e Wong (1999), a fase ao ajustamento e a
fase da reintegracao.

Para os autores citados, a negagdo € um amortecimento necessario para
evitar a desintegracdo, sendo uma resposta considerada normal em relacdo as
perdas. JA é esperado que os membros da familia apresentem varias formas de
negacdo adaptativa, quando percebem o impacto do diagnostico sobre suas vidas.
Este choque da negacédo pode durar dias ou meses. Exemplos de negacéo:
consultas médicas muito rapidas, ndo acreditar nos testes e diagndésticos, demorar
em concordar com o tratamento.

Whaley e Wong (1999, p. 42), explicam que:

O ajuste sucede gradualmente ao choque, sendo, geralmente caracterizado
por uma admisséo aberta de que a condi¢do existe. Este estagio manifesta-
se por varias respostas, das quais as mais universais sao a culpa e a raiva.
A culpa origina-se de uma necessidade humana de encontrar causas
racionais para os eventos. Freqlentemente, a culpa provém de uma falsa
suposicéo de que a incapacidade é uma conseqiiéncia de fracasso pessoal
ou uma atitude errada, como beber alcool, usar drogas, fumar, ndo comer
corretamente, ou ndo fazer algo corretamente durante a gravidez ou ao
nascimento.

A culpa também pode estar relacionada a pensamentos de desejar a morte da
crianca, principalmente quando as demandas de cuidado parecem excessivas e
intermindveis, e podem estar associadas a crencas religiosas, seja como puni¢éo ou
um prova de fé. Também pode ocorrer a interpretacdo de uma doenca grave como
retribuicdo por um mau comportamento passado.

Outra reacdo comum entre os familiares é a raiva. A raiva direcionada para
dentro pode ser evidente como auto-censura ou comportamento punitivo, como
negligenciar a propria satude ou degradar-se verbalmente. A raiva direcionada para
fora pode manifestar-se em argumentos abertos ou isolados de comunicacéo e pode
ser evidente na relacdo da pessoa com qualquer individuo, como o cénjuge, a

crianga e os irmaos. A raiva em relacdo a crianca deficiente pode ser evidente na
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diminuicdo das visitas, recusa em acreditar no grau da deficiéncia da crianca, ou
incapacidade de proporcionar conforto. Um dos alvos mais comuns da raiva dos pais
€ um dos membros da equipe médica ou terapéutica.

Varias reacoes entre familiares sdo tipicas. Diminuicdo da auto-estima, pois
0s pais percebem um “defeito” em seu filho como um “defeito” em si préprios, e
metas de vida podem ser alteradas de forma abrupta e dramética. Vergonha, pois os
familiares prevéem a rejeicdo social, pena ou ridiculo e perda do relacionamento e
prestigio social e podem sofrer isolamento social. Depressdo, pois 0s pais
apresentam sentimentos cronicos de sofrimento. Para alguns pais, o retardo mental
simboliza a morte da crianca e, portanto, precipita uma reacéo de luto. Ambivaléncia,
na qual a experiéncia simultdnea de amor e 6dio, normalmente apresentada pelos
pais em relag&o a seus filhos, tende a ser muito intensificada.

Ainda segundo Whaley e Wong (1999, p. 45), durante o periodo de ajuste,
quatro tipos de reacéo dos pais a crianca podem influenciar a resposta final desta ao

disturbio, sao elas:

Superprotecdo, quando o0s pais temem desenvolver qualquer nova
habilidade, evitem toda a disciplina e atendam a todos os desejos da
crianca, de forma a evitar a frustracao; a rejei¢cdo, quando os pais isolam-se
emocionalmente da crianga, mas geralmente fornecem cuidados fisicos
adequados ou constantemente censuram e repreendem a crianca; negacao,
guando os pais agem como se o distlrbio ndo existisse, ou tentam fazer a
crianca compensa-los; aceitacdo gradual, quando os pais impdem restricdes
necessarias e realistas a crianca, incentivam atividades de auto-cuidado e
estimulam capacidades fisicas e sociais razoaveis.

Esta fase de ajuste, segundo os autores citados, envolve a reintegracado da
vida familiar e social com a incapacidade na perspectiva apropriada, na qual a
familia amplia suas atividades para incluir relacdes fora de casa com a crianca,
como um membro aceitavel e participante do grupo. Uma grande parte da fase de
ajuste é de luto por uma perda. As familias necessitam de apoio de profissionais em
muitos momentos de suas vidas. Mediante diagnoéstico do filho portador de
deficiéncia, o estresse conjugal frequentemente aumenta, sendo importante esta

compreensao.
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Para Maciel (2000), o proximo passo € a busca pela reabilitacdo de seu filho,
bem como o combate a discriminacado e isolamento social. Os aspectos limitantes da
deficiéncia raramente sédo esclarecidos ou informados aos familiares.

No inicio de sua trajetéria, desconhecem as possibilidades de
desenvolvimento, as formas de superacao das dificuldades, os locais de orientacdo
familiar, os recursos de estimulacdo precoce e os centros de educacédo e terapia. Na
fase de descobrimento das limitagcbes de seus filhos e no enfrentamento dessa
realidade, tornam-se familias com necessidades especiais, precisando de orientacdo
e acesso a grupos de apoio, indispensaveis na integracdo ou inclusao de seu filho
com a comunidade. Uma familia com necessidades diferentes e especiais, necessita
de orientacdo, tanto emocional como técnicas para facilitar a interacdo familiar, ou
seja, essa familia necessita de reabilitacéo.

Conforme Silva (2000) é de extrema importancia o trabalho com as familias
das criancas com deficiéncia, facilitando, dessa forma, a adaptacdo dos pais a
situagéo de seu filho e possibilitando um convivio seguro com ele. Portanto, a busca
de informacgBes dentro de uma familia de crianca deficiente € de grande valia na
elaboracdo de programas de orientacdo, fundamentados nas suas reais
necessidades.

Ao fazer referéncia ao termo familia, deve-se levar em consideracao toda uma
estrutura que compdem o universo familiar. Esse universo é envolto em crencas,
valores e praticas diferenciadas, que orientam para as solu¢cdes dos problemas.
Entre varias conceituacdes existentes para o tema familia, Penna (1992, p. 10), cita
a do Grupo de Assisténcia, Pesquisa e Educacdo na area da Familia que a define

como:

Uma unidade dinamica constituida por pessoas que se percebem como
familia, que convivem por determinado especo de tempo, com uma
estrutura e organizacdo para atingir objetivos comuns e construindo uma
historia de vida (GAPEFAM 1991, p. 66).

Os membros da familia estdo unidos por lagos consagiineos, de adocéo,
interesse e/ou afetividade. Tém identidade propria, possuem e transmitem crencas,

valores e conhecimentos comuns, influenciados por sua cultura e nivel
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socioeconémicos. A familia tem direitos e responsabilidades, vive em um
determinado ambiente em interacdo com outras pessoas e familias, em diversos
niveis de aproximacao, saude e bem estar de seus membros.

Segundo Osério (1996), a expressao familia é passivel apenas de descricdo e
nao de definicdo, mesmo assim, propdem que certas funcdes realizadas pela familia
a caracterizam como elemento central na manutencéo da espécie humana e de seus
processos evolutivos. Ela é uma unidade basica da interagdo social, que assume
muitas funcdes e tem responsabilidades com seus integrantes. A sua manutencéo e
sobrevivéncia garantem a evolucao do cotidiano, sendo de importancia vital para o
processo de viver.

As familias embora possam apresentar-se sob formas bastante heterogéneas,
desenvolvem vinculos afetivos pela convivéncia e afinidade, tracando objetivos a
serem alcancados em conjunto. Szymanski (2001), afirma que a familia € uma
associacdo de pessoas que escolhe conviver por razdes afetivas e assumem um
compromisso de cuidado mutuo.

Uma familia cuidadora, composta por um integrante portador de deficiéncia, €
a primeira integradora do filho e tera que aprender a conviver com ele e também a

ensinar-lhe as primeiras licdes de vida. Magalhdes (1997, p. 54) declara que:

E principaimente a familia quem proporciona possibilidades educativas
especiais de aprender a amar, formar sua personalidade Unica e
desenvolver auto-estima. O sistema de relacBes familiares é que deve
possibilitar o desenvolvimento de cada um dos seus integrantes no sentido
de exercer suas funcdes de pai, mae e irmaos.

Passando o impacto da descoberta, a familia precisa se reintegrar a nova
fase de protecdo aos seus membros e se fortalecer para educar seu novo integrante.
Essa adaptagcdo deve ser constante e em cada etapa do desenvolvimento do
filho(a). O que normalmente acontece é que a mae é quem assume 0s cuidados e

modifica a rotina para cuidar de seu filho.
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5 RESILIENCIA FAMILIAR

“Cheguei em casa, sentei na poltrona e chorei sem parar
[...] depois me levantei, e nunca mais senti aquilo”.

Mae da familia Sol

Como vimos até o momento, a maioria dos estudos de resiliéncia é focada no
individuo. Porém, algumas pesquisas tém sido realizadas com o objetivo de avaliar a
contribuicdo dos processos familiares para a superacdo de situacdes de risco e
através de mecanismos de protecdo. Abordar a resiliéncia em familias significa focar

e pesquisar a saude do grupo familiar.

5.1 CONCEITO DE RESILIENCIA FAMILIAR

Autores como Rutter (1987); Werner e Smith, (1992) e Werner, (1993),
indicaram nos seus estudos sobre resiliéncia no individuo a influéncia de relacdes
com pessoas significativas e proximas como apoio para superacao das adversidades
da vida.

Dos estudos sobre a resiliéncia no individuo, poucos tém considerado
explicitamente as contribuicbes da familia. No geral, os estudos sobre familia
enfatizam os aspectos deficitarios e negativos da convivéncia familiar.

Yunes (2003) realizou uma revisao bibliografica sobre resiliéncia familiar e
constatou que um dos primeiros trabalhos realizados sobre o assunto foi publicado
por McCubbin e McCubbin (1988). Este estudo foi sobre a “tipologia de familias
resilientes”, partindo da definicdo de que familias “resilientes” sdo aquelas que
resistem aos problemas decorrentes de mudancas e “adaptam-se” as situacdes de
crise. Os autores estavam interessados em investigar caracteristicas, dimensodes e
propriedades de familias que as ajudariam a lidar com situacdes de crise, tragédias
ou simplesmente transi¢cdes no ciclo de vida, como o nascimento do primeiro filho,
sua adolescéncia e os efeitos na dindmica familiar ou a saida do filho de casa para a
universidade.

Para tal estudo, os autores usaram o modelo das teorias de estresse para
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guiar as investigacdes e explicar o comportamento das familias em situacdes que
eles chamaram de “normativas” (as transicfes esperadas decorrentes do proprio
desenvolvimento) e “ndo normativas” (catastrofes e outras crises ndo esperadas no
desenvolvimento).

Os autores chegaram a quatro tipos de familias: vulneraveis, seguras,
duraveis e regenerativas, dependendo da forma como a unidade familiar lidava com
as situacdes e em funcdo do relacionamento entre os membros. Esse trabalho é
importante por ter lancado o desafio aos pesquisadores do tema, chamando a
atencdo para a necessidade ndo sO de estudar a resiliéncia em familias, mas
também de entendé-la em diferentes classes sociais e étnicas.

Para Yunes (2003), os estudos desses autores sao tidos como uma
importante contribuicdo para os pesquisadores da area, pois chamam a atencao
para se considerar o entendimento dos estudos da resiliéncia familiar sob uma 6tica
social e étnica, apesar de terem recebido algumas criticas com relacédo a atribuicéo
de “rétulos”, como as categorias mencionadas acima.

O potencial de pesquisas nesta area passou a ser explorado e alguns autores
Walsh (2005), Hawley e DeHann (1996) passaram a preocupar-se em esclarecer,
conceituar, definir e propor novas perspectivas tedéricas de resiliéncia em familias.

Froma Walsh apresenta uma longa trajetoria no estudo de familias na cidade
de Chicago e varias publicacdes sobre o tema (WALSH, 1993, 1996, 1998, 1999,
2005). Seus achados resultam dos anos de docéncia, da experiéncia no
atendimento clinico e orientacdo de familias e da pratica de supervisdo de casos
acompanhados por outros profissionais de diferentes areas.

Segundo Walsh (2005, p. 263):

O foco em resiliéncia na familia deve procurar identificar e implementar os
processos-chave que possibilitam que familias ndo so6 lidem mais
eficientemente com situagBes de crise ou estresse permanente, mas saiam
delas fortalecidas, ndo importando se a fonte de estresse é interna ou
externa a familia. Desta forma, a unidade funcional da familia estaria
fortalecida e possibilitada a resiliéncia em todos os membros.

O termo resiliéncia em familia refere-se a processos de adaptacdo e coping
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na familia enquanto uma unidade funcional.

Ainda de acordo com Walsh (2005), a adaptacdo a crise € influenciada pelo
sentido que se da a experiéncia, o qual é socialmente construido. Essa construcéo
social se d4, em primeira instancia, no &mbito familiar, visto que é a familia a primeira
instituicdo a desempenhar o papel de transmitir os valores culturais ao individuo.

Sendo assim, conforme Hawley e DeHaan (1996), a resiliéncia familiar ou
individual podera variar segundo o contexto cultural, o que para um individuo
inserido em uma determinada cultura pode ser considerado como um evento
causador de estresse para outro que se encontra em outra dimensao social, ndo &
visto desta forma, podendo ser encarado como algo usual.

Para Walsh (2005), a resiliéncia familiar influenciara na forma como os
individuos lidardo com as situa¢gdes que atingem o sistema familiar como um todo. A
forma como os membros de uma familia reagirdo a uma determinada situacéo,
estara diretamente ligada as habilidades que esta familia tem de responder as
circunstancias estressantes a que sdo submetidas. Essas habilidades se relacionam
com o sistema de crencas que cada familia constrGi e constitui a esséncia de seu
funcionamento.

Ainda segundo a autora, o sistema de crencas pode se tornar uma forca
poderosa para a resiliéncia, no sentido de que pode levar um sistema familiar a se
sentir valorizado, a buscar por solugdes, a buscar crescimento, entre outros.

Vanistendael e Lecomte (2004), destacam a importancia do sentido dado a
vida na promoc¢ao da resiliéncia, pois € quando se tem um sentimento de estar
conectado a um universo mais amplo que se tem esse sentido da existéncia.
Quando as pessoas buscam um entendimento dos motivos pelos quais elas estao
existindo € que conseguem buscar esforcos para seguir em frente.

Os autores citam exemplos que ilustram com clareza essa situa¢cdo, como no
caso do pianista Léon Fleischer que perdeu os movimentos da mao direita e que,
apos sofrer achando que sua vida havia perdido o sentido, descobre que o0 mais
importante para ele ndo era o piano e sim a musica, desta forma consegue
redirecionar sua vida a partir do entendimento de qual era seu lugar no mundo, do
sentido de sua existéncia.

Da mesma forma como ocorreu com prisioneiros de campos de concentragao,
gue conseguiram sobreviver porque colocavam o sentido de sua existéncia em rever

0s entes queridos ou escritores que se comprometiam em terminar seus livros, entre
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outros. O cuidado e a preocupacdo com 0S outros tanto nos sustenta quanto da
significado as nossas vidas.

Victor Frankl (1946/1984) é outro exemplo, ao contar suas experiéncias nos
campos de prisioneiros nazistas, chegou a concluséo de que a salvacdo é encontrada
por intermédio do amor. Quando ele visualizava a imagem de sua esposa, que nao
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, encontrava o seu significado
mais profundo no ser espiritual, no seu ser interior.

Para Walsh (2005), este sentido dado a existéncia esta diretamente ligado ao
sistema de crencgas, pois as familias constroem crencas compartilhadas sobre o
funcionamento do mundo e o lugar que ela ocupa no mesmo, fatos que irdo influenciar
diretamente na forma como seus membros atuardo nesse mundo e se sentirdo
pertencentes a ele. Essas crencas compartilhadas irdo configurar as normas, as regras
familiares que terdo como funcao determinar a forma como a familia funcionara. A partir
das regras familiares se determinam os papéis que cada membro ird desempenhar na
dindmica familiar.

No entanto, a autora destaca como uma contribuicdo da resiliéncia neste
contexto € o fato de que uma familia com resiliéncia ha uma flexibilidade no
estabelecimento desses papéis, ou seja, quando ha necessidade uns membros
assumem a fungédo dos outros para que o sistema familiar continue funcionando a
contento. Fato que é de extrema importancia para o enfrentamento de situacdes
estresssantes e eventos de risco 0s quais uma familia pode estar exposta ao longo do
seu ciclo de vida.

Walsh (2005) destaca que as crengas fundamentais na resiliéncia familiar
implicam na capacidade de dar sentido a adversidade, uma perspectiva positiva, que
reafirme os pontos fortes e possibilidades, e crencas transcendentes na busca de
valores e finalidades, assim como de consolo.

Esta autora ir4 postular trés areas principais como designando os sistemas de
crencas familiares, a citar; conferir um sentido a adversidade, dar um enfoque positivo
aos acontecimentos e o sentido de transcendéncia e espiritualidade, como apresentado
com mais detalhes no préximo item.

Walsh (2005) ira defender a concentracéo dos estudos nos processos-chave de
resiliéncia em familias, que ela designa como: sistemas de crencas, que ja foi citado,

padrdes de organizacao e 0s processos de comunicagao.
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Para Walsh (2005), a busca pelo entendimento da resiliéncia familiar deve
identificar e implementar esses processos-chave, que tém por objetivo ndo sé ajudar as
familias a lidarem de forma mais eficiente com as circunstancias estressantes, mas a
sairem dessas situacdes fortalecidas, independente da fonte de estresse ser interna ou
externa a familia. Sendo assim, a unidade funcional da familia estara fortalecida e em
condicBes de promover a resiliéncia em todos os seus membros.

Segunda a autora, ndo podemos esquecer que estes processos podem se
apresentar de maneiras e niveis diferentes, tendo em vista a diversidade de
constelacdes, valores, recursos e desafio familiares a que podem contemplar.

De qualquer forma, o que fica em destague com relacdo a tudo que foi
mencionado € que o estudo da resiliéncia familiar se apresenta como um terreno feértil
para futuras pesquisas. Principalmente tendo em vista esse viés ecoldgico, que
possibilita estudos com grande diversidade de informacdes.

Este estudo utilizou como base tedrica, as consideracdes sobre a resiliéncia
familiar usando como primordial fonte de apoio os Processos-Chave de resiliéncia
Familiar de Froma Walsh (2005), ao entender esses processos como a principal
construcao teorica acerca da resiliéncia familiar na atualidade. Partindo da visdo da
autora, que defende a utilizacdo desses processos-chave como uma forma de
compreender 0s processos transacionais a partir de uma abordagem sistémica e
ecoldgica, pretendeu-se, através deles, abordar as idiossincrasias familiares e entender
como a resiliéncia familiar se da nesse contexto, quando um ou mais membros

apresentam deficiéncia mental.

5.2. PROCESSOS-CHAVE NA RESILIENCIA FAMILIAR

Walsh (1998, 2005) organizou um mapa orientador contendo 0S processos-
chave na resiliéncia familiar. A autora ressalta que, apesar dos processos-chave serem
considerados universais, sofrem influéncia da cultura na forma como séo expressos.

O Quadro 1 a seguir apresenta um sumario dos processos-chave da resiliéncia
em familias, segundo Walsh (1998, 2005):



Quadro 1 - Processos-chave de resiliéncia familiar

PROCESSOS-CHAVE DA RESILIENCIA

SISTEMA DE CRENCAS: O Coracéao e a Alma da Resiliéncia
Extrair sentido da adversidade:
» Valor afiliativo: a resiliéncia baseada no relacionamento
- A crise como um desafio compartilhado
- Estabelecimento da confianga
o Orientacéo do ciclo de vida familiar
- Normalizag&o e contextualiza¢io da adversidade e da angustia
e Senso de coeréncia
- A crise como um desafio significativo, compreensivel e administravel
o Avaliacdo da crise, da angustia e da recuperacéo: facilitativa versus restritiva
- Crencas causais e exploratorias
- Expectativas futuras
Perspectiva positiva
¢ Iniciativa ativa e perseveranca
e Coragem e encorajamento
e Manutengao da esperanga, visdo otimista; confianga na superacéo dos obstaculos
e Foco na forga e no potencial
o Dominio do possivel; aceitar o que nao pode ser mudado
Transcendéncia e espiritualidade
¢ Valores mais amplos, propésito
o Espiritualidade: fé, comunhao e rituais
¢ Inspiragao: vislumbre de novas possibilidades
- Criatividade
- Modelos de papéis e herois
o Transformacao: aprender e crescer através das adversidades
- Reavaliagéo, afirmacéo e alteracéo das prioridades da vida
- Compromisso de ajudar os outros; responsabilidade social
PADROES ORGANIZACIONAIS: Amortecedores de Choques Familiares
Flexibilidade
¢ Contrabalang¢ando a estabilidade e mudanca
- Recuperacéo, reorganizagéo e adaptacéo para se adequar aos desafios ao longo do tempo
- Continuidade, confianga através da desorganizacéo
Conexéo
e Forga por intermédio do apoio mituo, da colaboragdo e do compromisso
o Respeito por necessidades, diferencas e limites individuais
o Lideranca forte: apoio, protecdo e orientagao das criancas e dos membros vulneraveis da familia
- Formas familiares variaveis: pais/cuidadores cooperativos dentro e entre as familias
- Relacionamentos conjugal/entre os pais: parceiros iguais
e Busca de reconexao e reconciliagdo de relacionamentos perturbados
- Perda e lembranca
Recursos sociais e econdmicos
* Mobilizac&o do apoio social e da familia ampliada; modelos e mentores
- Construcédo de redes comunitarias vitais
o Construgdo de seguranca financeira: equilibrio entre as tensées do trabalho e as tensdes familiares
PROCESSOS DE COMUNICACAO: Facilitar o Funcionamento Familiar
Clareza
e Mensagens claras e consistentes (palavras e acdes)
o Esclarecimentos de informagdes ambiguas: buscando a verdade/falando a verdade
Expressao emocional aberta
o Compartilhamento de uma série ampla de sentimentos (alegria e sofrimento; esperancas e medos)
o Empatia mutua: tolerancia as diferencas
¢ Responsabilidade pelos préprios sentimentos e comportamentos; evitar culpar os outros
¢ Interagdes agradaveis; humor
Resolucéo colaborativa dos problemas
Identificacé@o dos problemas, fatores de estresse, opgoes e restricbes
“Exploséo de idéias” com criatividade; desenvoltura
Compartilhamento na tomada de decisdes: negociacao, justica, reciprocidade
Resolucéo de conflitos
Concentracéo nos objetivos; dar passos concretos
Acreditar no sucesso; aprender com o fracasso
Postura pro-ativa: prevenir problemas; evitar crises; preparar-se para os desafios futuros

Fonte: Walsh (2005, p. 129).
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Organizados em trés categorias amplas, tais processos sdo mutuamente
interativos, com influéncias recursivas, a seguir apresenta-se 0s processos-chave
com comentarios explicativos tendo como base os estudos e trabalhos de Froma
Walsh (1998, 2005).

5.2.1 Sistemas de crencas: o coracao e a alma da resiliéncia

5.2.1.1 Extrair sentido da adversidade

Partindo da crenca de que o significado da adversidade é socialmente
construido, quando a familia compartilha seus pensamentos e sentimentos sobre
determinada situacdo, reconstroi um novo significado e pode enfrentar a crise por
meio da colaboracdo muatua. Quando a crise € vista como um desafio compartilhado,
os relacionamentos sao fortalecidos. Estabelecer relacionamentos confiaveis, com
base na consideracdo e bem estar do outro, prové um ambiente seguro, onde pode
contar com o outro.

Orientar-se no ciclo vital familiar significa aceitar a passagem do tempo e das
mudancas relativas as fases do desenvolvimento, transitar nas histérias
multigeracionais, contextualizando a adversidade. Isso permite que a familia integre
os significados atribuidos a sua vida presente, reinterpretando o passado e
conectando-o com o futuro. Tal fato facilita que a familia ndo se sinta diferente e
doente ou anormal.

O senso de coeréncia, ja explicado anteriormente, contribui para a construcao
do significado, na medida em que proporciona a motivagao para acionar 0S recursos
disponiveis e o sentido para a vida. A avaliacdo da crise e de sua recuperacao
influencia como a familia vai lidar com ela. Inclui as crencas casuais explicativas e
expectativas futuras.

As crengas casuais sao influenciadas pelos valores culturais e religiosos,
determinando se os problemas serdo atribuidos as préprias falhas (internalizados)
ou as falhas externas a familia (externalizados), tais como responsabilizar o sistema

de saude, o governo, a escola, ou uma circunstancia familiar, como a falta de
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recursos financeiros por exemplo.

As crencas explicativas que sdo mais especificas, isto €, que ndo sao
generalistas no tempo e espaco, sdo mais flexiveis e disponiveis para a mudanca.
As expectativas futuras (que as familias acham que vai acontecer, ou se vai piorar)
interferem na avaliacdo da crise atual e nas acdes que serdo realizadas.
Exemplificando o medo de uma familia ser rejeitada numa comunidade, pode leva-la

a rejeitar a comunidade antes.

5.2.1.2 Perspectiva positiva

A perseveranga e 0 encorajamento sdo aspectos muitas vezes sustentados na
familia, pelo seu relacionamento com a comunidade, em varios grupos, tais como:
culturais, religiosos, étnicos, auto-ajuda, etc. A esperanca é uma convicgao projetada no
futuro, uma conviccdo de que, independentemente de como a situagcdo esteja no
presente, as coisas podem melhorar, ou porque se apoia em valores religiosos.

De qualquer forma, € um poderoso fator que sustenta as familias em situacdo de
crise. A focalizagdo nas forcas e potencial inclui o reconhecimento de talentos,
habilidades dos membros da familia, nos melhores momentos, quando os problemas
Nao ocorrem ou nas vitorias conseguidas e nas forcas e potenciais que 0S recursos
oferecem. A aceitacéo dos limites do que esta ao alcance da familia ajuda na avaliacédo

realista, facilitando com que os esforgos sejam concentrados naquilo que é possivel.

5.2.1.3 Transcendéncia e espiritualidade

Quando a familia enfrenta situacbes de extrema repressédo, de violéncia, as
quais sao podem ser mudadas imediatamente, pode facilmente perder as
esperancas. Nesse momento, a espiritualidade tem um papel de extrema
importancia, conforme foi confirmado por Job (2000), em uma pesquisa realizada
com sobreviventes do Holocausto Nazista. No seu estudo, ficou constatado que o
que se tornou possivel a sobrevivéncia psicolégica das pessoas, diante daquela
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situacao de represséo, foi, além do apego as pessoas préximas, 0 apego a crenca
espiritual, mantendo-se a esperanca da perspectiva de futuro.

A espiritualidade ajuda as familias a conviverem com momentos de incerteza,
investindo em valores internos, oferecendo conforto e significado para aquilo que
esta aléem da compreensao, naquele momento. A espiritualidade pode ser cultivada
dentro ou fora da estrutura religiosa formal.

Assim, muitas pessoas saem de uma tragédia com for¢a adquirida na religido
ou no sentido espiritual que deram as suas vidas. Este sentido acaba estabelecendo
um novo proposito e, talvez, uma tarefa a ser cumprida.

Podemos exemplificar com casos de pessoas que perderam entes queridos pela
violéncia ou por doencas incuraveis e que acabaram se lancando em empreitadas que
evitassem que outras pessoas passassem pela mesma experiéncia. Outras, que se
dedicaram a atividades solidarias, e outras, ainda, que reavaliaram a maneira como
estavam vivendo e que passaram a priorizar novos valores.

As pessoas que passam por esse tipo de trauma ndo podem mudar o
passado, mas podem aprender com a experiéncia e dar as suas vidas um sentido
significativo. Mesmo aquelas que ndo passaram por traumas violentos, mas que
presenciaram outros que vivenciaram, tém a oportunidade de reavaliar suas
escolhas e priorizar 0 que realmente € importante e valoroso e que merece
investimento.

E interessante notar como a criatividade surge nos momentos de maior
adversidade. Costuma-se dizer que o povo brasileiro € criativo ao explorar maneiras
diferentes de sobreviver e administrar as adversidades, tal € a multiplicidade de
dificuldades a que esta sujeito. Quando a familia tenta encontrar solucbes para
situacbes muito dificeis, muitas vezes tem de criar alternativas nas quais
anteriormente néo se havia pensado.

Essa criatividade pode ser inspirada em experiéncias passadas, nos mitos e
histérias familiares, em fantasias ou soluc¢des ainda nédo tentadas. A historia de vida
de pessoas de destaque que superaram adversidades também costuma servir de
modelo de inspiracdo para o enfrentamento. A midia frequientemente divulga
histérias de vida de esportistas, de adultos e criangcas que se destacaram,
salientando as dificuldades que enfrentaram na infancia.

Nesse campo da transcendéncia, € interessante refletirmos como as crencas

se modificam quando as adversidades sdo situadas numa perspectiva ecoldgica.
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Partindo do principio de que o individuo, o sistema familiar, a comunidade, a
sociedade, a natureza e a espiritualidade sdo interconectados, quando se atribui um
significado a uma situagéo adversa, abre-se um leque de possibilidades.

Muito freqlentemente, a familia ndo tem a explicacdo imediata para o que
ocorreu, ou ndo consegue dar um significado para a situacdo. Entretanto, ao longo
do tempo, o sentido vai aparecer pautado na experiéncia adversa e nos seus frutos.
E comum as familias dizerem, durante ou logo ap0s a situagédo enfrentada: “isto n&o
tem sentido”. Mais tarde, afirmam: “gracas a essa situacao eu fui trabalhar, estudar e
consegui me virar’. E importante, no desenvolvimento da resiliéncia, que a familia

possa reconhecer o sentido positivo das situacdes dificeis.

5.2.2 Padrfes organizacionais: amortecedores de choques familiares

5.2.2.1 Flexibilidade

A flexibilidade na familia refere-se a existéncia de padrées de interacédo e
regras consistentes e com certa estabilidade, com uma rotina minima previsivel, que
garanta a confiabilidade. Os rituais sdo importantes para manter a sensacédo de
continuidade através do tempo, e sdo considerados interacdes facilitadoras na
transicdo de um ciclo para outro e nas transformacdes devidas a perdas ou
mudancas inesperadas, por permitirem a conclusdo de um ciclo e a evolucdo para
um outro posterior.

Da mesma forma, a flexibilidade para a mudanca deve existir, principalmente
para atender as demandas nas diferentes fases do ciclo vital familiar e do
desenvolvimento, bem como em situacdes de crise ou estresse. Alguns papéis e
regras sao renegociadas de acordo com as necessidades. Adotando uma metafora,
€ como a pessoa que anda de moto, tendo que manter o corpo estavel o suficiente

para manter equilibrio, mas flexivel o suficiente para poder fazer a curva.
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5.2.2.2 Conexao

Y

A Conexao refere-se a manutencdo da unidade familiar, respeitando-se a
autonomia dos membros da familia, através das hierarquias e fronteiras bem
estabelecidas, flexiveis o suficiente para manter a relacdo de troca com a
comunidade. Essa idéia de coesdo ndo parte de um modelo rigido e inflexivel de
relacionamento fusionado. Ao contrério, a individualidade é respeitada e as pessoas
se agrupam para juntar esforcos e se apoiarem.

A lideranca familiar é firme o suficiente para proteger e orientar 0os outros
membros, sendo compartilhada quando possivel, e os arranjos familiares,
acomodados de forma a atender as demandas familiares e extra-familiares. E
interessante que o relacionamento entre casais seja igualitario e reciproco,
principalmente em tempos em que ambos, marido e esposa, tém de trabalhar para o

sustento da familia.

5.2.2.3 Recursos sociais e econdmicos

Este aspecto inclui lancar mao dos recursos presentes na familia e
comunidade, quando necessario, 0 que inclui atividades religiosas, culturais,
educacionais, recursos ligados a salde e finangas. E importante a busca de
modelos e mentores para orientar as criangas, principalmente quando os pais nao
estdo disponiveis, evitando, com isso, que elas se envolvam em situacdes de risco.
Os pais, quando disponiveis, sdo responsaveis pela seguranca financeira e pelos
cuidados com as criancas. E importante haver um equilibrio que permita atender a
essas duas demandas, podendo algumas vezes a familia utilizar-se do suporte na

familia extensa ou comunidade, nos cuidados com os menores, por exemplo.
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5.2.3 Processos de comunicagéo: facilitar o funcionamento familiar

5.2.3.1 Clareza

Compartilhar informagdes entre os membros da familia, bem como buscar
informacdes com profissionais na comunidade e outros meios pode ser Util para que
as situacOes de estresse sejam clarificadas, bem como as opcdes e estratégias
possiveis de enfrentamento. Essa atitude ajuda na construcdo do significado da
situagdo de forma compartiihada e consciente. A familia constroi sua realidade a
partir da histéria compartilhada se seus membros.

5.2.3.2 Expressao emocional aberta

Compatrtilhar sentimentos, assumindo a responsabilidade de forma respeitosa
€ observado quando os membros da familia se posicionam sem agressividade ou
acusacdes, mantendo um clima de confianca e empatia. O humor é uma fonte vital
na familia, por facilitar a conversacao, reduzir a tensdo e expressar 0s sentimentos

de forma menos ansiosa.

5.2.3.3 Resolucéao colaborativa dos problemas

Solucionar problemas de forma colaborativa envolve alguns passos que vao
desde o reconhecimento da existéncia, da sua importancia e possibilidades de
resolucéo, trocas de idéias, negociacbes, até tomar atitudes de forma concreta. E
importante que haja reciprocidade e negociacdo de atribuicdes, principalmente
porque as situacdes que a familia enfrenta envolvem todos os membros.

Dependendo da natureza, pode envolver menos as criangas, por exemplo,

devido a pouca idade, mas, dependendo de sua capacidade de autonomia, a
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colaboracdo das mesmas é extremamente necessaria, como na divisdo de tarefas
domeésticas, por exemplo, ou ha administracdo de perdas financeiras. A resolucao de
conflito pode envolver desacordos e uma crise mais longa, o que é esperado.
Compartilhar os sucessos, mesmo que pequenos, estimula a confianca da familia
para enfrentar desafios maiores.

Da mesma forma, compartilhar os erros cometidos pode ser uma licdo (util
para a familia, no sentido de reformular objetivos ou estratégias na resolucdo dos
problemas. Prevenir problemas e crises, quando possivel, € util, mesmo quando néao
se tem a solucdo na mao, no momento, mas permite uma organizacao do que esta
por vir. Compartilhar os desafios futuros e obter mais informacgdes sobre eles, d4 um
certo controle sobre a situacao e traz mais segurancga.

E como se ter que viajar para uma cidade grande e desconhecida, para ficar
um longo tempo, por exemplo. E comum usar mapa, procurar informacdes sobre
onde ficar, precos, prevenir-se quanto a aspectos de seguranca e emergéncias, etc.

Estes processos podem estar organizados e expressarem-se de diferentes
formas e niveis, haja vista que servem diferentes constelacdes, valores, recursos e
desafios das familias (WALSH, 2005). Apesar de os pesquisadores da resiliéncia em
familia defenderem teorias que ampliam a compreensédo anteriormente limitada pelo
espectro no individuo, surgem outras questdes semelhantes as anteriores.

Questbes que também emergiram no momento que estava sendo elaborado
esse trabalho, e que ndo se teve a pretensédo de respondé-las. Espera-se que as
davidas encontradas, sirvam para uma intensa reflexdo a todos que estudam esse
fendbmeno.

Compartilhamos do pensamento de Yunes (2001), quando questiona se 0s
critérios apresentados serdo suficientes para definir resiliéncia em familia? Como
evitar que o conceito de resiliéncia seja usado por politicas publicas que apdéiam e
mantém as desigualdades sociais, baseadas no “sucesso” ou ‘“insucesso” de
individuos e das familias? Serd possivel escapar da concepcdo de resiliéncia
dominante no discurso dos especialistas e apontada por Martineau (1999),
resiliéncia como um codigo ideolégico de conformidade ao sucesso prescrito por

normas sociais vigentes?
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6 METODOLOGIA

6.1 PARADIGMA E ABORDAGEM DE PESQUISA

Os pressupostos que nortearam a presente pesquisa sdo de cunho
qualitativo, o que permitiu a reflexdo e a problematizacdo de conceitos ainda tao
discutidos que sédo: Resiliéncia, Familia e Deficiéncia Mental.

Por se tratar de pesquisar a Resiliéncia em Familias com filhos deficientes
mentais, existe uma preocupagao com o significado que as pessoas déo aos fatos e
acontecimentos, destacando os valores e a realidade de vida de cada um dos
sujeitos, cujos dados nao se tem a intencdo de quantificar. Ao contrario, pretendeu-
se enfatizar a importancia da compreenséo das realidades humanas para perceber o
contexto em que elas séo vividas, em seu movimento processual e nao final.

Segundo Minayo (1994), as abordagens qualitativas consideram a subjetividade
como parte integrante da singularidade do fenbmeno social. A realidade, dentro dessas
abordagens, é entendida como algo que vai além dos fenbmenos percebidos pelos
nossos sentidos e, dessa forma, trabalham com dados qualitativos que trazem para a
andlise o0 objetivo e 0 subjetivo, 0os atores sociais e o préprio sistema de valores do
cientista, os fatos e os significados, a ordem e os conflitos.

Ainda segundo essa autora, a pesquisa qualitativa trabalha com o universo
dos significados, motivagcbes, aspiracdes, crencgas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espaco mais profundo das relacBes. Além disso, a pesquisa
qualitativa ndo descarta as relacbes e a dinamica entre o pesquisador e 0s
participantes do estudo, isto €, considera a importancia da subjetividade e da
interpretacéo.

Conforme traz Olabuénaga (1999), um estudo qualitativo tem sua
confiabilidade apoiada na credibilidade — que tem relagdo com a consciéncia do
préprio pesquisador sobre os objetivos do estudo; na transferéncia — os dados
podem ser transferidos mediante a proximidade dos sujeitos analisados com outros,
considerando fatores como o tempo e espago para a correspondéncia; na
dependéncia — é necessario ter mapeadas as técnicas que serdo utilizadas para

analise dos dados; e na confirmacdo — apresentada na fidedignidade dos dados,
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através do modo de obté-los e de mostra-los.

A abordagem utilizada sera o Estudo de Caso, permitindo estudar dentro de
uma realidade complexa com uma multiplicidade de dimensdes, aqueles aspectos
relevantes da vida de cada familia, participantes deste estudo, buscando conhecer e
entender a resiliéncia em suas dimensoes.

Para Ludke e André (1986), uma das caracteristicas fundamentais do Estudo
de Caso é buscar retratar a realidade de forma completa e profunda, onde o
pesquisador procura revelar multiplicidade de dimensbes presentes numa
determinada situagcdo ou problema. Esse tipo de abordagem enfatiza a
complexidade natural das situacdes, evidenciando a inter-relacdo dos seus
componentes.

Yin (2001) salienta que o Estudo de Caso investiga fendmenos atuais em seu
contexto real, considerando que o limite entre o fenbmeno e o contexto néo é algo
gue possa ser definido com precisdo. Assim, o estudo de caso € uma tentativa de
compreender-se determinados fatos, programas ou acontecimentos em seu contexto
assim como se apresentam.

Ainda segundo Ludke e André (1986), o Estudo de Caso deve ser delimitado
o suficiente para que, seja ele simples ou complexo, represente um mergulho
profundo nas singularidades da realidade contextualizada. Portanto, o objeto de
estudo é uma instancia que se analisa dinamicamente, supondo um contato direto e
prolongado do pesquisador com o objeto de estudo.

Afirma Yin (2001) que a definicdo pelo Estudo de Caso, de forma mais
abrangente, é a metodologia ideal para a educacao, pois trata de questbes sobre o
“como” e 0 “porqué” e respeita um conjunto de eventos atuais, 0 que possibilita, a
tentativa de compreensdo de uma realidade extremamente complexa em seu

contexto natural.

6.2 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE PESQUISA

Rey (2005), salienta que o uso de instrumentos dentro da pesquisa qualitativa
se da sempre em um contexto de comunicacédo, sendo definido, a partir de entao,

como toda situacdo ou recurso que permita a expressdo no contexto de relacdo que
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caracteriza a pesquisa.

Sendo assim foi utilizada a entrevista semi-estruturada que teve como
indutores os processos-chave de resiliéncia familiar de Froma Walsh (2005). A
entrevista semi-estruturada (apéndice B) foi adaptado a partir do modelo sugerido
por De Antoni, Yunes, Habigzang, e Koller (2006). A entrevista semi-estruturada é
uma modalidade de entrevista que valoriza a presenca do investigador e, também,
oferece perspectivas possiveis para o informante alcancar a liberdade e
espontaneidade necessarias, enriquecendo a investigacao.

Neste trabalho, foram realizadas entrevistas com familias em suas
residéncias, em datas pré-determinadas, utilizando-se de gravacdes e filmagens e
posterior transcricdo das fitas. Os contatos com os grupos familiares foram
realizados em seu ambiente natural, ou seja, em suas préprias casas nos bairros
onde residem. Por ocasido do primeiro encontro, marcado com antecedéncia, 0s
sujeitos eram consultados quanto a participacdo no estudo e apdés o0s
esclarecimentos, cada entrevistado assinava o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (apéndice A), os sujeitos menores de idade receberam autorizagédo dos
seus pais.

Através de entrevistas semi-estruturadas, a pessoa, seja qual for sua origem,
género, situacdo socio-econdmica e cultural, vive sua cotidianidade, € nela que
expOe suas capacidades, possibilidades, objetivos e sonhos. Considera-se que uma
das formas de conhecer e vivenciar esta cotidianidade dos sujeitos € através da
escuta comprometida e atenta.

Para Minayo (1994), numa entrevista intencional o pesquisador recebe
informacgdes por meio da fala dos atores sociais. A inter-relagéo no ato de entrevistar
contempla o afetivo, o existencial, o contexto do dia-a-dia, as experiéncias, e a
linguagem do senso-comum, e € a condicdo “sine qua non”’do éxito da pesquisa
gualitativa.

Sobre o procedimento de entrevistar, Lidke e André (1986) colocam que na
entrevista a relacdo que se cria € de interacdo, havendo um clima de estimulo e
aceitacdo mutuo, as informacgdes fluirdo de maneira notavel e auténtica, permite a
captacdo imediata e corrente da informacdo desejada, praticamente com qualquer
tipo e sobre 0s mais variados topicos.

Foram realizadas quatro entrevistas com as familias Flores e Terra, e duas

entrevistas com a familia Sol, em suas respectivas residéncias, com duracdo média
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de 1 hora e 30 minutos. Os momentos das entrevistas foram muito prazerosos, as
familias, conseguiram expor e comentar assuntos relacionados as suas vidas de
forma tranquila e confiante. Os testemunhos das familias possibilitaram aprofundar
questdes relevantes da pesquisa avancando em determinados assuntos e fazendo
retomadas sempre que necessario.

Cabe ressaltar que consideramos o grupo familiar composto por todos o0s
membros que residem e convivem juntos em um mesmo espago, assim, todos 0s
depoimentos, inclusive dos membros portadores de deficiéncia mental, fizeram parte

desse trabalho. Suas falas foram coletadas, consideradas e analisadas.

6.3 OS SUJEITOS: CONHECENDO AS FAMILIAS

Essa pesquisa foi realizada com trés familias residentes em Porto Alegre, Rio
Grande do Sul, com um ou mais membros com diagndstico de deficiéncia mental.
Duas familias possuem seus filhos na Escola Municipal Especial de Porto Alegre/RS
gue a pesquisadora atua, e a outra familia faz parte das relagbes pessoais da
pesquisadora.

Optou-se pela escolha de familias com filhos com idades variadas, sexos
diferentes e situacdo socio-econdmica distinta. A indicacdo teve por critério o
conhecimento anterior de aspectos observados na dinamica familiar como: o afeto e
o entendimento entre os membros, a estabilidade e manutencdo dos vinculos, o
“bom humor” e a procura de recursos na rede de apoio social. Todos 0os nomes

citados no presente trabalho séo ficticios.

6.3.1 Familia Flores

O pai, Jodo é o terceiro filho de uma prole de oito irmaos, sendo o cacula dos
homens. O seu pai morreu aos 39 anos e a mae continua viva. Jodo era cobrador de
onibus, foi aposentado por invalidez devido a problemas na coluna. Sua familia veio

do interior para Porto Alegre quando ele tinha quatro anos de idade, pequena parte
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da familia continua morando no interior. Logo que chegaram a capital, sua familia foi
morar em um bairro popular que fica bem distante do centro, onde mora até hoje.
Jodo ndo lembra do pai, com a mae tem um relacionamento afetuoso até hoje, ele
comenta “ndo sei nada sobre meu pai, a véia (mée), ndo me contou nada sobre ele.
Ela que cuidou de tudo, toda a vida”.

Marta é a sexta filha de onze irméos, também nasceu no interior e chegou em
Porto Alegre quando tinha oito anos de idade. Nao conheceu e ndo sabe nada sobre
0 pai, somente que morreu cedo. Quando tinha nove anos, Marta foi cuidar de um
primo pequeno em troca de comida e roupa. A mae de Marta trabalhava fora como
doméstica e ndo podia cuidar dos filhos. Ficou com essa tia até os 13 anos, Marta
diz: “minha tia me pegou para criar para eu cuidar do filho dela, passei muito
trabalho, eu tinha que subir no banquinho para fazer comida pra ele”.

Quando tinha 17 anos Marta se mudou para um bairro de Porto Alegre e foi
andando de 6nibus que conheceu Jodo, que era cobrador e comecaram a hamoratr.
Com 19 anos foi morar junto com Jodo, compraram um terreno e construiram uma
pequena peca de alvenaria que foram aumentando de acordo com 0S recursos
financeiros.

Dos oito filhos de Marta e Jodo, cinco nasceram com uma sindrome genética
gue acarreta deficiéncia mental, destes cinco, um faleceu aos seis anos de idade e os
trés restantes ndo possuem deficiéncia mental. Os quatro filhos portadores estudam
ou estudaram na escola especial municipal localizada no bairro onde moram.

Na parte do bairro onde fica a casa da familia Flores, possui agua encanada,
esgoto e as ruas sao calgcadas. A casa esta em reforma, Jodo estd aumentando as
pecas para os filhos morarem. Todos moram juntos. O filho mais velho, mora com a
esposa e o filho em uma peca nos fundos. A casa é de alvenaria, sem reboco, nem
forro, o piso € de cimento. Tem 4 quartos, uma sala, cozinha e banheiro. Segundo
Marta, ha alguns anos atras a casa deles “ficava nos matos, hoje estd muito melhor”.
A casa nao esté terminada e segundo Jodo nunca estara pronta, pois quando sobra
algum dinheiro eles estdo sempre melhorando.

O patio é de terra, pequeno e desorganizado, o material de construcado fica
todo amontoado. Na casa, a familia tem fogao, geladeira, TV, som e videogame. O
dinheiro do salario dos filhos, uma parte vai para a casa a outra para comida e
roupas. Marta diz: “A casa ndo € minha, € deles”.

Atualmente a renda familiar da familia é de 5 salarios-minimos, mas



chegaram a viver apenas com o salario da aposentadoria do Joao.

Quadro 2 - Perfil dos membros da Familia Flores
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Nome Idade Profisséo Grau de Instrucéo Observacéao
Jodo (pai) 54 Cobrador Fundamental -
aposentado Incompleto
Marta (mée) 51 Diarista Fundamental -
Incompleto
Alberto (filho) 31 Cobrador Médio Incompleto -
Sandra (nora) 25 Desempregada Médio incompleto -
Vivi (filha) 28 Desempregada Médio completo Separada
André (filho) falecido - - Portador de Def. Mental
Renato (filho) 22 Empacotador Completou Escola Portador de Def. Mental
Especial

Gustavo (filho) 19 Empacotador EJA Portador de Def. Mental
Tomas (filho) 16 Estagiario EJA Portador de Def. Mental
Carlos (filho) 13 estudante Fundamental regular -
Luis (filho) 11 estudante Escola Especial Portador de Def. Mental
Joana (filha adotiva) 15 estudante Fundamental regular -
Manuel (neto) estudante Fundamental regular Filho de Alberto
Antonio (neto) estudante Escola Especial Filho de Vivi

Portador de Def. Mental
Marcos (neto) 4 estudante Escola Infantil Filho de Vitoria

Fonte: Dados da pesquisa (2007)

6.3.1.1 Causa da Deficiéncia Mental na Familia Flores

a) Sindrome do X-Frégil

Segundo Vasconcelos (2004), a sindrome do X-fragil é a causa hereditaria

mais comum de Deficiéncia Mental no sexo masculino, com uma prevaléncia

estimada de 1:4.000 meninos e 1:6.000 meninas. O exame fisico revela orelhas

proeminentes e face alongada, macrocefalia relativa, articulagdes hiperextensiveis e,

geralmente apds a puberdade, macroorquidia. As manifestacdes também incluem

hiperatividade, adejar das méos e comportamento autista, o Ultimo ocorrendo em um

quarto dos pacientes.
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O diagnéstico laboratorial da sindrome do X-fragil pode ser definido por
técnica citogenética ou, mais apropriadamente, por dois testes moleculares do DNA,
a fim de determinar o tamanho da repeticdo CGG - o teste de Southern blot e a
reacdo em cadeia da polimerase. Criou-se uma lista de seis itens para selecionar os
pacientes que deveriam realizar o teste, atribuindo-se escores de 0 a 2 a cada um
dos seguintes itens: RM, historia familiar de transtorno psiquiatrico ou RM, face
alongada, orelhas proeminentes, transtorno de déficit de atencéo/hiperatividade e
comportamento autista.

E a causa mais freqiente de comprometimento mental com caréater
hereditario, afetando o desenvolvimento intelectual e o comportamento de homens e
mulheres. A expressao “X-Fragil” deve-se a uma anomalia causada por um gene
defeituoso localizado no cromossomo X, que, por sua vez, passa a apresentar uma
falha numa de suas partes. O X esta presente no par de cromossomos que
determinam o sexo (XY nos homens e XX nas mulheres).

Essa falha ou “fragilidade do X" causa um conjunto de sinais e sintomas
clinicos (ou uma sindrome). Dai 0 nome de Sindrome do X-Fragil (SXF). A principal
manifestacdo dos problemas da SXF revela-se no comprometimento da area
intelectiva ou cognitiva: desde dificuldades de aprendizagem até graus leve,
moderado, severo ou profundo de retardo mental. Como causa geral de retardo
mental, € a segunda causa mais freqiente, sendo suplantada somente pela

Sindrome de Down.

6.3.2 Familia Terra

A familia Terra reside em um bairro de classe baixa, afastado do centro da
cidade. Este bairro é bastante extenso e constituido de varias localidades chamadas
unidades. Existem unidades com casas e apartamentos padronizados e outras
unidades mais precérias, sem asfalto, nem saneamento basico. A familia Terra mora
em uma dessas unidades desprovidas de calcamento e esgoto. A residéncia da
familia € uma pequena casa de madeira com uma peca grande que serve de sala e

cozinha, e dois quartos divididos por cortinas e um banheiro. A casa é limpa, as
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roupas sdo organizadas em caixas de papeldo, pois ndo possuem armarios. Tem
luz, dgua encanada, chuveiro elétrico, TV e radio. Em um dos quartos tem uma
cama de casal, onde dormem o casal e mais as duas criangas pequenas e no outro
quarto um beliche, onde dormem os dois meninos mais velhos.

Silvia teve uma infancia muito dificil, sua mae néo a colocou na escola, pois a
mesma tinha que trabalhar. Ela comenta: “minha mée era muito braba, ndo deixava
eu fazer nada, nem estudar, entédo fugi de casa”. Revoltada, Silvia, aos 17 anos, saiu
de casa e foi morar com um namorado, teve uma filha que nasceu com malformacao
e faleceu quando bebé. Teve outros trés filhos com homens diferentes, dois moram
com ela e um quis ficar com o pai. Destes filhos, o mais velho, Antonio, apresenta
deficiéncia mental e estuda em uma escola especial municipal localizada no bairro
onde vivem. Silvia descobriu ha seis anos que € soro positiva para o0 virus da
imunodeficiéncia adquirida (HIV). Nao sabe com qual dos parceiros contraiu o virus,
faz tratamento desde entdo e sua saude € considerada boa.

Conheceu Paulo quando tinha 30 anos, contou que Paulo ofereceu uma casa
para eles morarem todos juntos inclusive com os filhos dela. O casal teve dois filhos,
Luis e Flavia, ambos ndo contrairam o virus HIV. Paulo sabia que Silvia era
portadora do virus HIV e mesmo assim, ndo se incomodou. Ele comenta: “eu sabia
do probleminha dela, mas ndo me importei, os médicos cuidavam dela, eu e o0s
pequenos nao pegamos, ainda bem [...]".

Luis é portador da Sindrome de Down e recebe atendimento especializado
desde bebé, na mesma Escola Especial Municipal de seu irm&o mais velho. Paulo é
guem organiza a rotina da casa, Silvia demonstra dificuldades de tomar iniciativa.
Todas as tarefas cotidianas sdo orientadas por Paulo, Silvia faz tudo com muito
capricho e dedicacdo. Seu maior prazer € lavar roupas. A familia considera uma
felicidade terem casa proépria, eles recebem ajuda do governo através do bolsa-
familia e do beneficio assistencial ao deficiente dado pela Previdéncia Social. A

renda familiar é de 2 salarios-minimos.
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Quadro 3 - Perfil dos membros da familia Terra

Nome Idade Profissao Grau de Instrucao Observacéo
_ Fundamental
Paulo (pai) 41 Desempregado ) -
incompleto
Silvia (mae) 37 Desempregada analfabeta Portadora do virus HIV
Débora (filha) falecida - - Portadora de malformacé&o
Antonio (filho) 17 estudante Escola Especial Filho somente de Silvia
Def.Mental de causa
inespecifica
Wiliam (filho) 15 estudante Fundamental Filho somente de Silvia
completo Mora com o pai em outra
cidade
Wilson (filho) 13 estudante Fundamental Filho somente de Silvia
Incompleto
Luis (filho) 4 estudante Atendimento Def. Mental (Sindrome
Especializado na de Down)
Escola Especial
Flavia (filha) 3 - - -

Fonte: dados da pesquisa (2007)

6.3.2.1Causas da deficiéncia mental na Familia Terra

a) Sindrome de Down

Para Moreira, El-Hani, Gusmao (2000), a Sindrome de Down (SD) é a
sindrome genética de maior incidéncia e tem como principal consequéncia a
deficiéncia mental. Compreende aproximadamente 18% do total de deficientes
mentais em instituicdes especializadas.

A incidéncia da SD em nascidos vivos € de 1 para cada 600/800 nascimentos,
tendo uma média de 8.000 novos casos por ano no Brasil. De acordo com os dados
levantados pelo IBGE, com base no Censo de 2000, existem 300 mil pessoas com
SD no pais, com expectativa de vida de 50 anos, sendo esses dados bastante
semelhantes as estatisticas mundiais.

Para Schwartzman (1999) e Moeller (2006), a sindrome € caracterizada por
um erro na distribuicdo dos cromossomos das células. A SD apresenta um
cromossomo extra no par 21 (na grande maioria dos casos), que provoca um

desequilibrio da funcdo reguladora que os genes exercem sobre a sintese de
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proteina, perda de harmonia no desenvolvimento e nas funcdes das células. Esse
excesso de carga genética esta presente desde o desenvolvimento intra-uterino e
caracterizara o individuo ao longo de sua vida. E evidente que as caracteristicas
divergem de pessoa para pessoa

De acordo com Flérez e Troncoso (1997), todos os neurbnios formados sao
afetados na maneira como se organizam em diversas areas do sistema nervoso e
ndo soO ha alteracdes na estrutura formada pelas redes neuronais, mas também nos
processos funcionais da comunicagdo de um com o outro. Os autores destacam, de
maneira particular, a influéncia que essas alteracbes podem exercer sobre o
desenvolvimento inicial nos circuitos cerebrais, afetando a instalacdo e as
consolidagBes das conexdes de redes nervosas necessarias para estabelecer os
mecanismos da atencdo, memodria, a capacidade de correlacdo e analise, 0
pensamento abstrato, entre outros.

Ainda, para os mesmos autores, o cérebro da pessoa com SD, em seu
conjunto, tem um volume menor que o0 das pessoas normais. A crianga nasce
frequentemente com hipoplasia nos Iébulos frontais e occipitais, redugdo no Iébulo
temporal em até 50% dos casos, que pode ser unilateral ou bilateral. Em alguns
cérebros, observa-se diminuicdo do corpo caloso, da comissura anterior e do

hipocampo.

b) Retardo mental inespecifico

Para Vasconcelos (2004), o retardo mental é um dos transtornos
neuropsiquiatricos mais comuns em criangas e adolescentes. A taxa de prevaléncia
tradicionalmente citada é de 1% da populacdo jovem, porém alguns autores
mencionam taxas de 2 a 3%, e ha estimativas de até 10%. Ha um consenso geral de
gue o Retardo Mental € mais comum no sexo masculino, um achado atribuido as
numerosas mutagcdes dos genes encontrados no cromossomo X. A razao entre 0s
sexos masculino e feminino é de 1,3 a 1,9 para 13. As criangcas acometidas muitas
vezes apresentam-se ao pediatra geral com queixa de atraso na fala/linguagem,
alteracdo do comportamento, ou baixo rendimento escolar.

O retardo mental € uma condicdo que se manifesta como funcionamento
intelectual significativamente abaixo da média e presenca de limitacdes significativas

de desenvolvimento e de habilidades adaptativas. E importante do ponto de vista da
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saude publica, uma vez que afeta aproximadamente 3% da populacéo,
independente de etnia. A frequiéncia do retardo mental é maior em homens que em
mulheres, diferenca que pode ser parcialmente atribuida a causas genéticas. O
diagnostico do retardo mental € dificultado pela complexidade de sua etiologia.
Cerca de 50% dos afetados permanece sem diagndstico mesmo ap0s exaustivas

pesquisas clinicas, laboratoriais e genéticas.

6.3.3 Familia Sol

A familia Sol possui renda familiar de 10 sal&rios-minimos, € composta de pai,
mae e dois filhos, sendo um deles portador de deficiéncia mental severa. As
entrevistas foram realizadas na casa da familia, com a presenca de todos os
membros. Lucas e Rosa, ficaram muito a vontade durante a entrevista, e com a
ajuda de fotos contaram um pouco da historia de vida de ambos.

Rosa filha unica de microempresarios de classe média conheceu Lucas
quando estava cursando sua Graduacdo em Letras. Ambos saindo de outros
relacionamentos comecaram a namorar, sem muitas obriga¢des futuras. Apds um
ano de namoro, Rosa descobriu que estava gravida e avisou Lucas da situacao.
Lucas ainda planejava estudar e um filho e casamento na altura de sua vida n&o foi
bem aceito.

Vivendo esses conflitos, Rosa ndo conseguiu realizar um pré-natal
adequadamente, aos cinco meses de gestacdo, procurou um médico pelo seu plano
de saude que lhe fez exames e confirmou que estava tudo certo. Lucas, repensando
a situacdo com Rosa, acabou aceitando e assumiu a familia que estava por vir.
Foram morar na casa da familia de Rosa, pois ndo tinham condicdes financeiras de
terem sua propria casa. Rosa teve uma grave infeccdo, quando foi procurar
tratamento médico, descobriu que seu bebé havia contraido toxoplasmose por seu
intermédio.

Rosa e Lucas, ap6s o choque da noticia, resolveram assumir o filho que
estava por vir, curtindo todo o ritual do nascimento. Rosa relata que apesar das
dificuldades que sabia que Marcos tinha, ele era um bebé normal, e ela se esqueceu

de tudo de ruim que os meédicos falaram. Marcos nasceu com hidrocefalia, cegueira
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e deficiéncia mental severa, ndo possui controle de cabeca e necessita de apoio em
todas as atividades de vida diaria.

Hoje, Marcos tem 12 anos, apos varios anos de atendimentos
multidisciplinares, como Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, a familia
resolveu deixa-lo em casa sob os cuidados de uma baba com supervisdo de Rosa,
pois sua fragilidade organica é grande, e em casa sua saude fica mais preservada.
Marcos tem um irmdo de seis anos, que compartiha com Marcos algumas
atividades, principalmente escutando musica.

Atualmente a familia mora em uma bela casa de alvenaria com todo o
conforto, em um bairro de classe média de Porto Alegre. O terreno foi dado pelo pai

de Rosa e o casal foi construindo aos poucos.

Quadro 4 - Perfil dos membros da Familia Sol

Nome Idade Profissao Grau de Instrucao Observacéo
Lucas (pai) 37 Professor /Advogado Superior completo -
Rosa (mae) 37 Professora Superior completo -
Marcos (filho) 12 - - Def.Mental por
toxoplasmose
Roberto (filho) 6 estudante - -

Fonte: dados da pesquisa, 2007

6.3.3.1 Causa da deficiéncia mental na familia Sol

a) Toxoplasmose congénita

Segundo Spalding et al. (2003), a toxoplasmose € uma infeccdo causada pelo
Toxoplasma gondii, um protozoério de distribuicdo cosmopolita, cujo hospedeiro
definitvo é o gato, com mais de 300 espécies animais funcionando como
hospedeiros intermediarios. Pode se manifestar clinicamente de diversas maneiras;
porém, caracteristicamente, € assintomatica ou oligossintomatica nos pacientes
imunocompetentes. Quando atinge os imunocomprometidos determina quadros

graves e, se infecta a gestante, pode ocasionar danos importantes no feto.
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Uma das causas mais frequentes da retinocoroidite no Brasil € o
comprometimento ocular da toxoplasmose, geralmente uma manifestacéo tardia da
infeccdo congénita. O homem adquire a infeccdo pelo Toxoplasma gondii
primariamente através da ingestao de carne mal cozida contendo cistos tissulares ou
através de agua ou alimentos (frutas, verduras, legumes) contaminados por oocistos,
ou ainda pela exposicao a oocistos no solo contaminado com fezes de gato.

Ainda para os autores, a toxoplasmose congénita é passada para o feto por
via transplacentaria, sendo que a mae presumivelmente adquiriu uma infeccdo
primaria na concep¢ao ou mais tarde durante a gestacédo. Pode ocorrer abortamento,
se a infec¢do ocorrer precocemente na gravidez. A infeccdo mais tardia na gestacéo
pode resultar em aborto ou natimorto, ou no nascimento de uma crianga viva com
doenca clinica.

A doenca pode ser severa, fulminante e rapidamente fatal, ou pode néo haver
qualquer sintoma. Os sintomas de infeccdo subaguda podem comecar logo apés o
nascimento mas, mais frequentemente aparecem meses a varios anos mais tarde. A
coriorretinite  cronica, ictericia  severa, hepatoesplenomegalia, erupcao
maculopapular, purpura trombocitopénica, calcificacdo intracerebral, convulsdes,
opistotono, distlrbios psicomotores ou outros sintomas do SNC e hidrocefalia ou
microcefalia sdo comuns. Pode ocorrer cegueira e retardo mental severo. A doenca

crdnica, com recaidas, ocorre em pacientes que sobrevivem a fase subaguda.

6.4 ANALISE DOS DADOS

Realizada as entrevistas, iniciou-se o processo de transcricdo fiel dos
testemunhos obtidos, as mesmas foram exaustivamente escutadas e lidas. Apos as
leituras realizadas, os dados foram analisados seguindo alguns principios da
metodologia de analise textual discursiva (MORAES e GALIAZZI, 2007).

Segundo Moraes e Galiazzi (2007), as pesquisas gualitativas tém se utilizado
cada vez mais de analises textuais. Seja partindo de textos ja existentes, seja
produzindo o material de analise a partir de entrevistas e observacdes, a pesquisa
qualitativa pretende aprofundar a compreensdo dos fenbmenos que investiga a partir

da analise rigorosa e criteriosa desse tipo de informacéo. A intencdo € compreensao,
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reconstrucdo de conhecimentos existentes sobre os temas investigados.

Bardin (2004) preconiza que a analise de conteludo permite ao pesquisador
compreender o sentido da comunicagdo (como se fosse receptor normal), mas
também desviar o olhar para uma outra significacdo, uma outra mensagem
entrevistada através ou ao lado da mensagem primeira. A leitura efetuada pelo
analista de contetdo das comunica¢des ndo €, ou ndo € unicamente, uma leitura-
uma letra- mas antes o realcar de um sentido que se encontra em segundo plano.

Para Moraes e Galiazzi (2007), o processo de analise textual discursiva
constitui uma metodologia de pesquisa usada para descrever e interpretar o
conteudo de toda a classe de documentos e textos. Essa andlise, conduzindo a
descricbes sistemdticas, qualitativas ou quantitativas, ajuda a reinterpretar as
mensagens e a atingir uma compreensao de seus significados num nivel que vai
além de uma leitura comum.

No processo de analise, partiu-se do fendmeno da Resiliéncia e de categorias
aprioristicas presentes no esquema conceitual dos processos-chave de Resiliéncia
Familiar de Froma Walsh (2005). Embora o ponto de partida tenha sido as
categorias ja pré-estabelecidas pelo referencial tedrico: sistemas de crencgas,
padrées de organizacdo e processos de comunicag¢do, no decorrer do trabalho
novas subcategorias foram emergindo, bem como circunstancias, contextos e
diferencas, atributos que qualificaram as mesmas.

A liberdade de pensamento, questionamento e comparagcfes que a entrevista
permitiu, facilitou o aprofundamento dos codigos que representavam o meio no qual
as familias estavam inseridas e com isso foi possivel ampliar o esquema conceitual
do processo de desenvolvimento da resiliéncia familiar para a nossa realidade,
acrescentando nuances particulares.

O quadro a seguir, explica melhor esse processo:

Quadro 5 - Categorias a priori e subcategorias emergentes

DIMENSOES DA RESILIENCIA FAMILIAR
Categorias a priori Subcategorias emergentes
¢ Sistemas de crencas ¢ Dificil é a perda: um novo olhar para a adversidade
e Padrdes de Organizacao o Familias flexiveis e as escassas redes de apoio
e Processos de comunicagéo e A solucdo aparece quando se fala do problema

Fonte: Elaborado pela autora (2007).
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Definidas as categorias e subcategorias, inicia-se 0 processo de descricao e
interpretacdo dos conteudos nas falas das familias. A descricdo vai se constituindo
no texto em que se expressam 0 conjunto de significados presentes nas diversas
unidades das analises, que compdem o préximo capitulo, intitulado Discussao dos

Dados.
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7 DISCUSSAO DOS DADOS

“Pois sou muito feliz, tenho minha casa, meus
filhos, gente que nem conheco, me ajuda.
Gosto de sair, conversar com 0S

amigos, tirar o clima da vida”.

Pai da familia Terra

Ao tratar do conceito de resiliéncia familiar, Walsh (2005) se refere aos
processos de enfrentamento e adaptacdo da familia em uma situacdo de crise. A
maneira como familias enfrentam e lidam com experiéncias dificeis, resistem ao
estresse, se reorganizam de modo eficiente e seguem a vida, influenciara a adaptacéo
imediata de todos os membros da familia e a propria sobrevivéncia e o bem-estar do
grupo familiar. Este estudo analisou os processos de adaptacdo de familias no
enfrentamento da deficiéncia mental dos filhos.

A seguir, serdo apresentados os relatos das trés familias participantes. Os dados
foram analisados a partir das categorias a priori, tendo como base os processos-chave
de Froma Walsh (2005), jA& amplamente citados nos capitulos anteriores. Nesse
processo de descricdo e teorizagdo foram emergindo subcategorias que ajudaram na
compreensdo das dimensdes da resiliéncia familiar, o fendbmeno estudado, numa
perspectiva bioecolégica (BRONFENBRENNER, 1996).

7.1 SISTEMAS DE CRENCAS

Um dos aspectos que sdo considerados cruciais a partir da perspectiva da
resiliéncia € o sistema de crencas que é significado por cada familia e configura a sua
estrutura de funcionamento. As familias constroem crencas compartilhadas sobre o
funcionamento do mundo e o lugar que ocupam no mesmo.

Percebemos o0 quanto as crengas numa Vvisdo positiva do ser humano, com sua
capacidade de realizagdo, mesmo frente as maiores adversidades, norteiam essas
familias, funcionando como um alimentador que os fortalece e os faz tracar objetivos

futuros.
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7.1.1 Dificil é a perda: um novo olhar para a adversidade

Em funcdo da fragilidade organica que os bebés portadores de deficiéncia
mental possuem ao nascer, a probabilidade de o6bito é bastante significativa. A morte
de um filho, invertendo a ordem geracional natural € uma perda devastadora para
uma familia. Walsh (2005) diz que quando pai/mde morre, perde-se o0 passado, mas
quando o filho morre perde-se o futuro. A precocidade na morte de um filho pode
conduzir os membros da familia ao mais profundo questionamento do significado da
vida. Partindo das falas das familias entrevistadas, identificaram-se sentimentos e
emocdes vivenciados com relagao a este aspecto:

“Levaram meu filho pra outra sala, e 0 médico ndo queria me dizer como ele
estava, eu sabia que alguma coisa tava errada, foi um horror, até hoje quando me

lembro disso, eu choro” (Silvia, mée Familia Terra).

Tive todos esses filhos, mas 0 que mais eu me preocupava era se estavam
bem, respirando, na época nem sabia de nada, mesmo que soubesse eu
ndo iria pensar na doenga [...] sempre pensava se eles iriam viver. Perder
um filho é muito horrivel (Marta, mae Familia Flores).

“Depois que eu vi meu bebé vivo, um bebé como os outros, esqueci tudo que
eles tinham me falado de ruim, curti todas as etapas, tirei fotos, recebi visitas na
maternidade e em casa, tudo normal” (Rosa, mée Familia Sol).

“[...] o médico disse que tinha Sindrome de Down e foi me explicando, nem
liguei, quando vi que ele tinha perna e braco, me aliviei, € s6 um probleminha na
mente, pior se ele ndo pudesse caminha ou se morresse” (Paulo, pai Familia Terra).

“O falecido era doentinho, ndo ficava sentado, mas tava aqui com a gente, foi
horrivel, imagina criado até os seis anos e depois morrer, horrivel mesmo” (Joéo, pai
Familia Flores).

Percebe-se que a eminéncia de morte dos filhos, contribuiu para que as
familias dessem outro sentido a adversidade. O diagnéstico de deficiéncia mental foi
considerado por elas, naquele momento, como um evento menos estressor, mas a

morte prematura dos filhos foi considerada altamente estressante.
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Segundo Cohler (1987 apud WALSH, 2005, p. 54), “Os eventos estressores
da vida sdo mais angustiantes quando temos pouco controle sobre eles ou quando
constituem uma ameaca significativa a atual percepcdo de ndés mesmos e do
significado da vida”.

Para Antonovsky e Sourani (1988 apud WALSH, 2005, p. 52), “a maneira
como as familias extraem sentido de uma situacéo de crise e a dotam de significado
é fundamental para a resiliéncia”.

Passado o periodo do risco de perda, essa experiéncia estressante que foi
compartilhada por todos, tras uma visdo e um novo proposito para a vida da familia,
fortalecendo a capacidade das mesmas superar as dificuldades.

Para Lazarus e Folkman (1984 apud WALSH, 2005, p. 54), devemos ter em

mente que:

A avaliacdo de um evento estressante e dos recursos para lidar com o
desafio, influencia muito a reacdo de cada pessoa. O mesmo evento pode
ser percebido como irrelevante, benigno, positivo, opressivo, ameagador ou
prejudicial; pode ser antecipado com prazer ou horror.

Estes resultados corroboram com a teoria de Froma Walsh (2005), quando diz
gue os sistemas de crencas estdo no cerne de todo o funcionamento familiar e sdo
forcas poderosas na resiliéncia. As familias enfrentam as crises e a adversidade
extraindo significado das experiéncias: vinculando-a ao mundo social, as crencas
culturais e religiosas, as esperancas e sonhos para o futuro. A maneira como as
familias encaram seus problemas e suas op¢des podem fazer toda a diferenca entre
o enfrentamento e o dominio ou a difusdo e o desespero.

“Depois que ele saiu da UTI, foi um alivio [...] para n6s os problemas dele
ficaram em segundo plano, o importante era ele mamar, respirar sem ajuda do

oxigénio e sair logo do hospital” (Rosa, mae Familia Sol).

NOs s6 pensava em sair de 4, ir para casa, levar o nené embora logo para
casa, saimos mais unidos depois do sufoco, gracas a Deus tudo ficou legal.
Eu nem pensava no que os médicos tinham me falado. Sé pensava em ir
pra casa (Paulo, pai Familia Terra).
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Outro aspecto em comum que merece destaque a partir das falas das trés
familias foi com relacdo aos sentimentos e emocdes vividas nho momento da noticia
do diagnostico de deficiéncia mental. Identificaram-se alguns acontecimentos
semelhantes nas familias, mesmo considerando que uma das familias teve todo o
seu atendimento médico em Hospital conveniado por plano de saude. Nota-se que
as lembrancas desses momentos ainda provocam fortes emocdes negativas,
principalmente com relacdo a maneira como foi transmitida a noticia do diagnéstico
pelos profissionais de saude.

“Os médicos disseram que ele ndo enxergaria, ndo caminharia, nao falaria
[...] somente os problemas que iriamos ter” (Rosa, mae Familia Sol).

“Me falaram sobre a sindrome, que ele ndo seria normal, que teriamos muito
trabalho porque ele também tinha problema no coracéo. Eles falaram coisas muito

ruins” (Paulo, pai Familia Terra).

Quando tive o André (filho falecido), os médicos ndo me falaram nada, ele
era todo molinho, depois eles me deram a noticia que ele tinha problema,
fizeram até cirurgia, mas ndo adiantou, foi muito dificil quando ele morreu,
um choque. Do menor eu fiz genética, eles explicaram deram um papelzinho
escrito Sindrome X fragil. Ainda ndo sei direito o que €, eu acho que o
falecidinho tinha isso. Sei que essa doenca quem tem sou eu, logo em mim?
Minhas irmds tem filhos e ninguém tem [...] logo eu vou carregar isso?
(Marta, mée Familia Flores).

Se a gente tivesse sabido antes, tinha que evitar, alguns meus filhos tém,
outros ndo tém, nunca nos disseram, se a gente soubesse noés tinha
evitado. O médico disse: s6 um atrasinho, eu ia para la e pra ca, todo més
fazendo exame de sangue (Marta, mae Familia Flores).

Pelas falas, percebe-se de que a forma como € transmitida a noticia que o
bebé recém-nascido ou ainda por nascer, € portador da alguma sindrome ou
anomalia, pode ser decisiva no que se refere ao impacto inicial dos pais. Para o
profissional de salde envolvido com essa situacdo, caberia buscar compreender que
a vivéncia emocional dos pais, seja como for que ela se manifeste, € parte
fundamental e necessaria ao processo de reestruturacao familiar.

Em um estudo a respeito do impacto a primeira noticia dada aos pais sobre a
deficiéncia mental de seu bebé, Petean (1995, p. 83), concluiu que:
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A forma como a noticia é dada, 0 momento e o tipo de linguagem utilizada,
podem comprometer a compreensdo dos aspectos clinicos do problema,
influenciar as expectativas dos pais em relagdo ao desenvolvimento dos
vinculos afetivos e exacerbar ou minimizar os conflitos intrapsiquicos e
interpessoais existentes entre o casal.

Passados esses primeiros momentos de angustias, davidas e receios com
relacdo a saude dos filhos, as familias comegcam a ter consciéncia que a deficiéncia
mental é uma condicdo dificil de ser aceita, mas entendem que a necessidade de
oferecer o melhor para seus filhos, em virtude de suas dificuldades, Ihes confere
forca para o enfrentamento das adversidades.

Segundo Buscaglia (1997, p.100), o importante é que:

Possamos compreender o fato 6bvio de que os pais dessas criangas séo
apenas humanos e, como tais, terdo de enfrentar suas proprias
necessidades especiais. Precisardo também se conscientizar de seus
sentimentos verdadeiros, perdendo os temores em relacéo a eles.

Em outro depoimento, Rosa (mée Familia Sol), relata:

O que aconteceu de ruim em nossas vidas foi a deficiéncia mental de nosso
filho. Foi muito dificil quando soubemos do problema, ainda durante a
gravidez. Mas quando ele nasceu, resolvemos levantar a cabeca e tocar a
vida para a frente, pois aquele bebé que estava nascendo era nosso filho e
como tal devia ser muito amado e cuidado.

Para Walsh (2005), a resiliéncia é promovida quando a dificuldade, a tragédia,
o fracasso ou o desapontamento também podem ser vistos como instrutivos e servir
como um impulso para a mudanca e o crescimento.

Em funcdo das todos esses eventos, as familias relatam que tiveram que
compartilhar seus sentimentos e percebem que isto gerou maior unido entre os
membros da familia. Assim, a unido é destacada, pelas trés familias, bem como a
vontade de vencer e a cooperacdo, como caracteristicas importantes para
superacao das dificuldades.

“Eu sai da escola com trabalho garantido, num supermercado, € bom, queria
ser caixa, mas acho que ndo vai da. A Vivi (irmd@) me ajuda”’ (Renato, filho Familia
Flores).
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“Eu acho gue a gente consegue superar as coisas, essas dificuldades, porque
somos unidos, esses dois (pais), se gostam mesmo, o amor deles, bah... € uma

coisa muito forte” (Vivi, filha Familia Flores).

Percebemos que apesar do problema ele é uma crianca feliz, pois tem suas
necessidades vitais atendidas e amor incondicional por parte de seus
familiares. Esperamos que ele continue com salde e feliz. “Somos uma
familia bem unida, sempre pronta para resolver qualquer problema que
aparecer, ainda contamos com a familia da Rosa (esposa) e a minha”
(Lucas, pai familia Sol).

“Converso mais com a Vivi (filha), tento resolver, ela me ajuda muito, tem
mais estudo que eu, sabe mais coisas” (Marta, mae Familia Flores).

Conforme Walsh (2005), esta convicgdo de atingir um objetivo e a busca por
solucdes estimula o otimismo e torna os membros da familia participantes ativos do
processo de resolucdo dos problemas. A confianga mutua, a0 mesmo tempo
promove a resiliéncia e reforca o individuo. Para o desenvolvimento da resiliéncia é
preciso fazer um balanco da situacao, os desafios, restricbes e recurso, e depois se
concentrar em extrair 0 maximo das opgoes.

Outra caracteristica encontrada em comum nas familias pesquisadas foi a
crenca que se pode melhorar de vida. A partir das falas, percebe-se que esta meta
norteou e dirigiu acdes das familias para a busca de melhores condi¢cdes de vida.
Nas familias mais pobres, as dificuldades que sofriam quando criancas e a
consciéncia de uma melhora sdo marcantes nos depoimentos.

“Eu me sinto bem aqui, mas ainda quero melhorar, sair dessa vila, ir pra um
lugar sem mosquito e com esgoto” (Silvia, mae Familia Terra).

“Enquanto a nossa casa nao fica pronta ndo vou parar, ndo € minha, é deles a
casa, ainda nao ta pronta, ainda falta muita coisa” (Jodo, pai Familia Flores).

Mesmo na fala da familia com melhor condicéo financeira, identifica-se esta
crenga que sempre se pode ter condicdo de vida melhor que no presente, conforme
diz Rosa (mae Familia Sol): “Hoje nds temos a nossa casa, nossos filhos, nossas
profissdes e titulos académicos, mas queremos continuar crescendo, melhorando,

sempre pensando no melhor para nossos filhos”.
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Beavers e Hampson (1990 apud WALSH, 2005, p. 51), dizem que:

Ainda que o “poder do pensamento positivo” tenha se tornado um cliché, um
namero consideravel de evidéncias de pesquisa documenta os fortes efeitos
de uma orientacéo otimista, particularmente no enfrentamento de estresse e
da crise. As familias com um bom funcionamento tém uma visdo mais
otimista da vida.

Esse otimismo juntamente com a crenca na capacidade dos filhos, parece ter
refletido na forma como essas familias lidaram e lidam com suas dificuldades e
limitagBes. O fato de dois dos filhos da Familia Flores, portadores de deficiéncia
mental, estarem empregados, ilustra a crenca que a familia deposita esperancas na
capacidade dos filhos. Quando se referem ao futuro, as familias destacam as
seguintes aspiracoes:

“S6 penso no melhor, o Antonio (filho) trabalhando, o Luis (filho) sabendo
falar, caminhando” (Silvia, m&e da Familia Terra).

“Quero que a casa fique pronta, com todo o conforto, coisa mais linda” (Joao,
pai Familia Flores).

“Além do Renato, quero os outros também de carteira assinada” (Marta, mée
Familia Flores).

A esperanca € uma crenca orientada para o futuro, ndo importa quao
desolado seja o presente, pode-se vislumbrar um futuro melhor. A esperanca de
uma vida melhor para os filhos impede os pais de comunidades mais empobrecidas
de serem derrotados por circunstancias imediatas.

O conceito de “otimismo aprendido”, introduzido por Martin Seligman (1990),
tem relevancia na estimulacdo da resiliéncia familiar. Ele declara que a
desesperanca pode ser aprendida, ela também pode ser desaprendida por
experiéncias de dominio, nas quais as pessoas passam a acreditar que seus
esforcos e acdes podem funcionar.

Quanto a religiosidade, as trés familias destacaram a fé/espiritualidade como
tendo peso importante em suas vidas. Tanto a Familia Flores quanto a Familia Terra
declararam que n&o praticam uma religido nem que freqientam alguma igreja, mas

que rezam muito e acreditam que isto também seja o foco de suas forcas. A Familia
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Sol destaca a sua religido como fundamental sobres suas vidas, dando conforto nas

situacBes de angustia.

Para Wright (1996 apud WALSH, 2005, p. 67):

Muitas crencas baseiam-se na religido e na espiritualidade. As religides sao
sistemas de crencas organizados, incluindo valores morais compartilhados e
institucionalizados, crenca em Deus e envolvimento com uma comunidade
religiosa. A espiritualidade compreende um investimento ativo em valores
internos que promovem um senso de significado, inteireza interior e
CoNexao com 0S outros.

“Eu ndo vou a igreja, mas rezo muito pro Menino Jesus de Praga, ele me

ajuda em tudo” (Marta, mae da Familia Flores).

“Eu ndo vou a igreja, tenho até vergonha de dizer, mas ndo acredito muito,

mas rezar, eu rezo, isto € bom” (Jodo, pai da Familia Flores).

“Também ndo freqiento a igreja, mas eu faco promessa pra santo Expedito,

ele ajuda muito, precisamos acreditar, eu acredito” (Vivi, filha Familia Flores).

“O Antonio (filho) ta indo numa igreja, junto com os primos dele, n6s nao

vamos, ele que sabe, ta gostando, t4 sendo bem tratado, fora ele, nés ndo tem

religido, mas a gente ora muito, as vezes sO orando pra ajudar” (Paulo, pai Familia

Terra).

“Deus nos deu um filho assim, entdo vamos cuidar dele com muito carinho,

Ele sabe por que, minha fé me da conforto” (Rosa, mae da Familia Sol).

Segundo Griffith e Griffith (1998 apud WALSH, 2005 p. 67):

A espiritualidade pode ser experimentada dentro ou fora das estruturas
religiosas formais. Alguns podem aderir a rituais e praticas religiosas e, no
entanto, ndo encontrar significado espiritual neles. Outros podem negar a
religido formal, embora encontrem e expressem a espiritualidade na vida
cotidiana. A congruéncia entre as crengas e praticas religiosas e espirituais
produz uma sensacdo geral de bem-estar e inteireza, ainda que a
incongruéncia comumente introduza a vergonha ou a culpa.

Nos relatos, observou-se que essas familias acreditam que seus sofrimentos

os tornam melhores pessoas, mais fortes, mais felizes. O fato de terem filhos
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portadores de deficiéncia mental deu um propésito mais forte a vida dessas familias
e uma dedicacdo mais plena de valores. No sofrimento, incerteza, angustia que a
condicdo de deficiente determina para essas pessoas, a familia traz & tona suas
crencas. Na medida em que isto vai sendo assimilado, as familias passam a vé-las

como um dom que abre nova fase de vida ou novas oportunidades.

7.2 PADROES DE ORGANIZACAO

Todas as familias pesquisadas, cada uma de maneira distinta e particular,
precisaram estruturar-se de modo a enfrentar o fato de um dos membros da familia
ser portador de deficiéncia mental. Para que isso ocorresse de forma o mais
tranquila possivel, precisaram mobilizar recursos, resistir ao estresse e se
reorganizarem para se adaptarem as condigfes impostas pela propria deficiéncia.
Esse conjunto de a¢bes € chamado por Walsh (2005) de Processos Organizacionais

ou Padrdes de Organizacéao.

7.2.1 Familias flexiveis e as escassas redes de apoio

As adversidades que essas familias vivenciam, marcam a trajetoria de suas
vidas, no entanto, esses fatos ndo impedem que seus membros tenham condicdes
de criar padrdes de organizacéo flexiveis para atender as novas demandas exigidas
ou pela condi¢do da deficiéncia mental ou pelas dificuldades econdmicas.

“Toda vez que eu engravidava, parava de trabalhar, ficava em casa para
cuidar do bebé, para mim tinha que ser assim” (Marta, mao Familia Flores).

“Durante o dia ele tem uma baba que cuida dele para nés podermos trabalhar
e estudar. Mas eu acompanho de perto estes cuidados. No final de semana € com a

gente” (Rosa, mée da Familia Sol).

Também encontramos em outro relato:

Ou eu trabalho ou cuido dos guris, tive que me adaptar em ficar em casa, eu
ndo gosto, mas ja que fica melhor, vou aceitando... ndo perdi a esperanca,
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continuo procurando emprego, um dia, quem sabe, eu consigo, eles podem
ficar mais independentes (Vivi, filha Familia Flores).

“Quando o Paulo arranja bico, eu € que fico em casa e faco tudo, quando ele
ta em casa eu que tento achar faxina, cada um vai procurando coisa pra fazer, trazer
uns dinheiros pra casa” (Silvia, mae Familia Terra).

A flexibilidade apresentada por essas familias com a consequente mudanca
de papéis, converge para o entendimento de que para enfrentar a crise e a
adversidade a familia deve mobilizar seus recursos. Pode-se considerar que essa
flexibilidade ajudou a preservar a unido e a cooperacao familiar. As tarefas nédo ficam
a cargo somente das maes, o0 pai e outros irmaos tornam-se participantes ativos.

Além desses aspectos, as familias apresentaram flexibilidade para lidar com
as questdes financeiras, arrumando sempre uma forma de atender as necessidades
da familia, que sdo muito maiores, uma vez que um sujeito portador de deficiéncia
mental requer muitos mais recursos que uma pessoa sem deficiéncia.

“Assim que os bebés cresciam, eu arrumava uma faxina, tinha que ser assim
pois o salario ndo dava” (Marta, mae Familia Flores).

“Estou desempregado, mas tenho que voltar a trabalhar, tenho que voltar a
trazer comida para casa, afinal de contas sou o pai, né?” (Paulo, pai Familia Terra).

“Nao consigo um emprego, é dificil, pois tenho que levar o meu filho para
escolinha especial, mas assim que der, volto a procurar” (Silvia, mé&e Familia Terra).

Conforme coloca Walsh (2005), para funcionar bem, uma familia requer
estabilidade de regras, papéis e padrbes de interacdo previsiveis e consistentes. Os
membros precisam saber o que se espera deles e 0 que podem esperar um do
outro. A confianca é crucial: os membros da familia devem confiar que vdo poder
cumprir 0s compromissos que firmaram.

Uma dimenséo essencial da organizacdo familiar € chamada de Conex&o. No

trabalho de Walsh (2005, p. 83), ela utiliza estes termos para descrever:

O equilibrio de unidade, apoio mutuo e colaboracdo com a separacdo e
autonomia do individuo. Os membros da familia podem ser extremamente
conectados e se unir em épocas de crise e, a0 mesmo tempo, respeitar as
diferencas entre si.

Considerando que os membros dessas familias sdo portadores de deficiéncia
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mental, verifica-se que muitos deles conseguem se perceber em separado,
mantendo suas individualidades e demandas especificas respeitadas.

“Estou construindo a peca para o meu filho, ele ta ficando homem e precisa
de um lugar s6 dele” (Jodo, pai Familia Flores).

“Pego meu dinheiro e dou pra mae, fazer a minha peca, quero ter a minha
peca, ficar sozinho, sem os guris do meu lado, quero namorar e quando tiver mais
dinheiro, casar” (Renato, filho Familia Flores).

“Eu sempre deixo o Antonio sozinho, fazer o que ele quer, ta ficando homem,
sei dessas coisas, tenho que respeitar mais, o Luis ainda € pequeno, mas também
vai poder pedir o que quer” (Silvia, mae Familia Terra).

Outro aspecto que emergiu de maneira bastante intensa, especialmente nas
familias de baixa renda, foi o forte papel dos pais na rotina familiar. Um casal
funciona melhor quando cada parceiro apdia as melhores caracteristicas e 0s
aspectos criativos do outro de maneira muatua e equitativa. A flexibilidade e o
equilibrio dos papéis promovem o crescimento e o desenvolvimento adulto de ambos
0S parceiros.

Essa caracteristica esta apoiada no estudo de Beavers e Hampson (1993
apud WALSH, 2005, p. 91), relatam:

As familias com bom funcionamento exibem menos esteritipos de sexo,
tanto nos relacionamentos conjugais quanto na educacédo dos filhos. Ainda
gue as maes realizem a maior parte do trabalho na educacgéo dos filhos, os
pais tendem a assumir mais responsabilidade familiar do que aqueles de
familias menos funcionais.

Em diversas falas, observa-se essa questao, os pais realizam atividades que antes
eram consideradas femininas, e ndo consideram isto como algo ruim, pelo contrario,
todos os pais véem com naturalidade e obrigacdo a divisdo das tarefas domésticas.
Rotular as qualidades humanas como “masculinas” ou “femininas” as colocam como
“préprias” ou “naturais” para apenas um dos sexos. As pessoas sao capazes de uma
grande variacdo de funcionamento e a resiliéncia individual e familiar é fortalecida
quando se expande e se desenvolve o pleno potencial do ser humano.

“Aqui em casa eu que digo o que ela tem que fazer e faco junto, os cuidados
com os pequenos também eu faco, troco fralda, lavo roupa, prato, quando néo to
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trabalhando fora, trabalho em casa” (Paulo, pai Familia Terra).

“Trabalho fora, passo o dia fora, entdo quem faz as coisas em casa € ele [...]
busca e leva os guris na escola, e ajuda a Vivi (filha) nas coisas de casa’ (Marta,
mae Familia Flores).

“Aqui em casa procuramos dividir as tarefas, principalmente nos finais de
semana que a baba do Marcos (filho) ndo esta. Procuro fazer muitas coisas, acho
que esta regra da mulher fazer tudo, ja esta fora de moda” (Lucas, pai Familia Sol).

Apesar das familias ndo terem uma rede social extensa, ndo somente as familias
de baixa renda, mas também a familia com mais recursos financeiros, elas relatam a
importancia que o0s relacionamentos sociais tiveram no enfrentamento das
adversidades. Por outro lado, nesse item, emergiram questdes relativas ao preconceito
por parte da sociedade, justificando, desta forma 0s poucos amigos que possuem.

Segundo aponta o estudo de Pasqualin (1998, p. 74):

A crianca deficiente representa para a sociedade o papel de algo desviante,
e vé a crianga por suas limitagfes e diferencas como “estanho socialmente”
e por isso, 0s pais procuram se proteger de situagbes sociais com a
participagdo de seus filhos que, desta forma, acabam sendo privados do
convivio social, fator sabidamente importante para o desenvolvimento de
habilidades sécio-afetivas.

Buscaglia (1997), diz que na verdade, os pais e familiares também sao
vitimas deste fenbmeno, tanto ou mais que seus filhos, pois como alternativa para a
privacdo social que também se submetem, acabam restringindo suas relagtes
sociais, ou as tendo, somente nas instituicdbes ou escolas onde os filhos estudam.

Todas as familias passaram por situacdes onde ficou evidenciada a
discriminacdo dos outros pelo fato da familia possuir criancas e adolescentes
portadores de deficiéncia. As familias relatam que ainda passam por situacdes
constrangedoras, mas conseguem enfrentar esta questdo, pois possuem outras
relacfes sociais que nao apresentam tal comportamento.

“Nossos vizinhos de perto sdo bonzinhos, nos ajudam muito, eles conhecem
0s guris, sabem que eles ndo fazem bagunca, mas deixo s6 aqui na quadra, mais

longe tenho medo, eles podem brigar com os guris” (Marta, mae Familia Flores).
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“Levo o Marcos nas casas s6 de pessoas que eu sei que entendem a situacéo
dele. Tenho alguns amigos que n&o entendem, ficam com pena, entdo nao levo
junto” (Rosa, mée Familia Sol).

Pelos relatos, percebemos que o preconceito e a discriminacdo acabam
restringindo as relagdes sociais dessas familias. Por outro lado, para as Familias
Terra e Flores, a escola especial que os filhos freqientam, desempenham um
importante papel na rede de apoio social e afetivo para as mesmas, contribuindo
para o fortalecimento da resiliéncia familiar.

“Se ndo temos a escola, ndo sei o que seria. O Antonio (filho), ja conseguiu
emprego por 14, e o Luis (filho) € atendido desde nené, nos ajudam muito” (Silvia,
mae Familia Terra).

“Todos os meus quatro filhos e meu neto estudaram 14, até queria que 0s
outros também fossem estudar 14, mas ndo pode porque eles ndo tém problema,
mas que eu queria, queria” (Jodo, pai Familia Flores).

Para Brito e Koller (1999), a rede de apoio € composta por relacdes sociais
proximas e significativas. E estabelecida através das relagdes face a face, onde
predominam a estabilidade e a reciprocidade. O nivel de satisfacdo das pessoas
com a sua rede é que faz a diferenca em sua eficacia. Segundo Garmezy (1996), a
existéncia de um sistema externo de apoio, isto €, da rede de apoio social e afetiva
funciona como um dos indicadores de protecado que opera dinamicamente e contribui
para um enfrentamento eficaz diante da situacdo de adversidade.

“Na escola tem reunido, palestra, e festa [...] € muito bom ir as festas de 14, é
0 Unico lugar que a gente vai junto, as pessoas ndo ficam olhando, achando
estranho [...] se ndo fosse a escola, ir a festa, nem pensar” (Marta, mae Familia
Flores).

Segundo Bronfenbrenner (1996, p. 9), “os aspectos do meio ambiente mais
importantes na formacdo do curso do crescimento psicolégico sdo, de forma
esmagadora, aqueles que tém significado para a pessoa numa dada situacéo”.

Como vimos, a escola tem uma influéncia significativa para essas familias.
Porém, ndo podemos considerar como Unica rede de apoio social e afetivo para
essas pessoas. Percebemos nos relatos e em nossa realidade, que 0s recursos
sociais e de apoio para as familias com pessoas deficientes mentais sdo escassos e
ineficientes. Até mesmo no setor privado existem poucos servicos adequados a

essas familias.
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Observa-se esta questao no seguinte depoimento:

Nés tentamos varios atendimentos para Marcos, fisioterapia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional, éramos nés para la e para ca [...] ndo havia dinheiro
suficiente para tantos atendimentos, o Marcos sempre doente. Era muito
complicado, ndo via melhora nenhuma dele [...] entdo resolvemos deixa-lo
em casa [...] sei que nao é o ideal, mas sei que ainda ndo existe nenhum
lugar adequado pra ele que possa frequientar. Por enquanto, em casa é
melhor [...] (Rosa, mae Familia Sol).

Infelizmente em nosso pais, as redes de apoio ndo conseguem atender a
enorme demanda de familias que buscam atendimento. Uma vez que esses
recursos da comunidade sao falhos, a familia isola-se contribuindo com o
agravamento da fragilidade familiar.

E nosso papel, enquanto educadores e pesquisadores contribuir para uma
mudanc¢a nesse quadro, reforcando a importancia desses recursos, garantindo a

saude e o bem-estar dessas pessoas.

7.3 PROCESSOS DE COMUNICACAOQ: FACILITAR O FUNCIONAMENTO FAMILIAR

Identificar a comunicagdo existente no ambiente familiar como clara e
coerente foi uma caracteristica encontrada nas trés familias. Cada uma das familias,
ao seu modo, destacou a importancia de um dialogo aberto para a convivéncia de

seus membros.

7.3.1 A solucéo aparece, quando se fala do problema

O dialogo e as expressfes emocionais abertas sao vistos pelas familias como
caracteristicas importantes para que o sistema familiar consiga lidar com os
problemas de forma mais tranquila e sadia possivel. Mesmo levando em
considerancdo que a deficiéncia mental traz prejuizo na linguagem verbal e

compreensiva para o individuo portador, fica evidenciado que as familias procuram
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uma forma de entendimento e comunicacdo entre eles, mesmo sendo, em alguns
casos, uma comunicacao nao-verbal.

“Eu sei exatamente que o Marcos deseja, ele sorri, ele chora, me mostra o
que quer, a maioria das pessoas nao entende, mas eu consigo” (Rosa, mae Familia
Sol).

“Os guris ndo falam muito, o menor, entdo, ndo fala nada, mas ndés
entendemos tudo o que ele quer e ndo quer, € um danado” (Marta, méde Familia
Flores).

Para Epstein et al. (1993, apud WALSH, 2005, p. 110 ), a comunicag¢ao pode

ser definida amplamente como:

Troca de informacgdes, resolugdo de problemas socio-emocionais e pratica.
Toda a comunicacdo tem duas funcdes: um aspecto de conteudo,
transmitindo informac¢des, opinides ou sentimentos; e um aspecto de
relacionamento, que define a natureza do relacionamento. Em toda a
comunicacao, direta ou indireta, os participantes afirmam ou desafiam a
natureza do seu relacionamento.

“Quando estou com algum problema com a Silvia (esposa), sento com ela e
conversamos, ela é cabeca dura, mas ela e eu nos entendemos” (Paulo, pai Familia
Terra).

Quando esse dialogo ndo acontece, as familias percebem que isto pode se
tornar uma ameaca ao bom funcionamento do grupo familiar. O entendimento
compartilhado e o reconhecimento de uma situacao estressante tém importancia
para o enfrentamento e a adaptacao.

“Eu e a mée conversamos muito, o pai ja € mais brincalhdo, leva tudo na
gozacdo, tem coisas que ndo consigo conversar com ele, entdo eu e a mae € que

conversamos mais sobre os problemas e as coisas” (Vivi, filha Familia Flores).

Fico um tempao explicando as coisas pra ela (esposa), muitas vezes ela
ndo entendi, mas eu faco ela entender [...] se a gente nao dialogar néo da.
A gente precisa dividir os assuntos, falar o que vai fazer, o que nao vai
fazer, como vou decidir sozinho?” Paulo (pai Familia Terra).
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A cooperacdo foi uma das caracteristicas mais observadas e faladas nas
familias, todas procuram ajudar uns aos outros na resolucdo dos problemas. Esse
movimento se d4 tanto do meio externo, como internamente.

Segundo Beavers e Hampson (1990 apud WALSH, 2005, p. 113):

Os processos eficazes para a resolucdo de problemas séo essenciais para
o funcionamento da familia, especialmente quando se lida com crises
repentinas ou desafios persistentes. As familias com bom funcionamento
ndo sdo caracterizadas pela auséncia de problemas, embora a boa sorte
certamente torne a vida mais facil. O que distingue as familias com
resiliéncia é a capacidade de administrar bem o conflito.

Ha uma mobilizacdo que perpassa todos os componentes das trés familias
para que os problemas possam ser resolvidos da melhor maneira possivel, dentro do
universo de cada familia. Encontramos isso desde as atividades rotineiras, como o
atendimento das demandas pessoais dos filhos com deficiéncia, bem como em
decisbes que envolvam toda a familia.

“A mae sai pra trabalhar, o pai acorda os guris, eu faco o café e ele leva os
guris pra escola, cada um faz a sua parte” (Vivi, filha Familia Flores).

“Quando o Lucas (marido) recebeu um convite pra ir para Brasilia, nés
sentamos e conversamos com o0 Roberto (filho) e decidimos os trés, até o Marcos
(filho) participou, ele ficou junto ouvindo a conversa” (Rosa, mae Familia Sol).

“Aqui em casa a gente conversa muito na hora que vamos dormir, mais
sossegado sem 0s pequenos juntos, mas quando é assunto maior, 0S outros mais
velhos participam, todo mundo tem que meter a colher” (Paulo, pai Familia Terra).

As aspiracBes futuras das familias pesquisadas demonstram que os trés
nacleos familiares conseguem se concentrar no cumprimento de metas, tomando
medidas concretas para que elas se tornem possiveis.

Isto fica evidenciado nos relatos das familias. O que ficou como meta futura,
para as trés familias, foi o término ou reforma das suas residéncias. Mais que um
lugar para moradia, a casa, para essas trés familias simbolizam toda a historia de
suas vidas.

Neste estudo pode-se observar que as trés familias relatam vidas cercadas

de muitos obstaculos, angustias, medos, e perdas. O acumulo de vivéncias de
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adversidades foi identificado como uma experiéncia de aprendizado que da
condicles para essas familias lidarem com as dificuldades que os filhos deficientes
mentais possuem. Essas adversidades ndo trazem a sensacgéo de impoténcia, mas
funcionam como um respaldo para que encararem os problemas como possiveis de
serem administrados.

A esperanca de um futuro melhor para os filhos e uma melhor condicdo de
vida, torna-se uma importante e fundamental base para o fortalecimento da

resiliéncia familiar.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

“Acho que toda a trabalheira que tive quando crian¢ga me
ajudou a chegar até aqui com forca pra agiientar.

Hoje sou uma mulher realizada, com meus

filhos, minha casa, minha familia™

Mée da familia Flores

O titulo deste capitulo se faz bastante apropriado, uma vez que um trabalho
de investigacdo, jamais chega ao fim, mas exige do pesquisador definir o momento
adequado para colocar um ponto final nha pesquisa que se prop0s a fazer. Assim
sendo, nas consideracfes finais deste estudo sera apresentada uma sintese das
analises e que nao pretendem esgotar o assunto. Ela representa apenas indicios
para apoiar futuras investigacdes neste fascinante tema, que é o fenbmeno da
resiliéncia familiar.

O objetivo deste estudo nasceu da minha inquietude, enquanto profissional de
educacado especial, em entender como algumas familias que possuem membros com
deficiéncia mental, conseguem viver de forma otimista apesar das dificuldades. Na
primeira parte deste trabalho buscou-se apresentar os diferentes discursos sobre
resiliéncia, familia, deficiéncia mental e resiliéncia familiar, constatando-se que existem
distintos conceitos e a maioria deles, envoltos em diferentes ideologias. Procurou-se
seguir um modelo onde a resiliéncia é estudada através de um olhar sistémico,
ecoldgico e de desenvolvimento, como a abordagem de Froma Walsh (1998, 2005).

A partir dessa escolha conceitual, este trabalho procurou investigar o
processo de adaptacdo de trés familias cujos membros sdo portadores de
deficiéncia mental. Foram objetos de estudo as dinamicas familiares e respectivos
vinculos com o0 meio externo, os intercambios existentes entre as familias e as redes
de apoio. Foram identificados os fatores de protecdo que estariam ligados a
resiliéncia e, desta forma, poder chegar ao entendimento do papel da resiliéncia
familiar no contexto da saude e educacdo. As analises sistematizadas através dos
estudos de caso das trés familias revelaram a complexidade das respostas
existentes no enfrentamento da deficiéncia mental, em condi¢cdes diferenciadas, o

gue contribuiu ainda mais para a riqueza dos dados.
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Os relatos foram obtidos a partir de uma entrevista semi-estruturada que se
configurou como um importante instrumento de investigacdo. O fato das entrevistas
serem realizadas nas residéncias das familias contribuiu ainda mais para o
entendimento do universo familiar. As familias estudadas apresentam situacdes sécio-
econdmicas distintas e vivéncias diferentes em relacéo a deficiéncia mental.

A primeira familia (Flores) possui varios membros com deficiéncia devido a
uma sindrome genética diagnosticada recentemente. A segunda familia (Terra), ja
possuia um filho com deficiéncia mental quando nasceu outro filho com sindrome de
Down. A terceira familia (Sol) teve o diagnostico que o seu filho era portador de
deficiéncia ainda na gestacdo, tendo que conviver com essa condicdo antes do
nascimento do bebé. O enfrentamento nesses diferenciados contextos nos deu
subsidios para entender de que forma a resiliéncia ocorre.

A heterogeneidade de adversidades vivenciadas pelas familias no decorrer de
suas vidas permitiu observar a variagdo da capacidade de resiliéncia nos diferentes
momentos experienciados por elas. Pode-se destacar que em face de momentos
mais dificeis de serem enfrentados, as familias parecem preservar componentes de
resiliéncia que os auxiliam no enfrentamento dos problemas.

A deficiéncia mental dos filhos e suas consequentes limitacbes acompanham
o desenvolvimento dessas familias. No entanto, pudemos perceber que a deficiéncia
mental ndo se constituiu, num primeiro momento, como um elemento de risco para
essas familias, mas a possibilidade de perda desse filho, por sua fragilidade
organica ao nascer. Apds esse periodo, certamente as impossibilidades e
deficiéncias advindas de um comprometimento mental pode ser considerada como
uma adversidade e uma situagao de risco potencial para as familias.

A analise foi realizada a partir da perspectiva da teoria da Resiliéncia Familiar
postulada por Froma Walsh (2005) buscando investigar, dentro da dinamica familiar,
0s processos-chave entendidos como pilares da resiliéncia, que séo: os sistemas de
crengas, os padrdes de organizagao e processos de comunicacao.

Esses processos fundamentais que sustentam uma abordagem da resiliéncia
familiar foram identificados nas trés familias estudadas, a saber:

a) sistemas de crencas: identificou-se esse processo no momento que as

familias deram um novo sentido a adversidade, sempre com um olhar

positivo;
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b) padrdes organizacionais: apesar de escassas e ineficazes redes de apoio,

as familias flexibilizaram seus papéis para a nova condi¢ao de seus filhos.

c) processos de comunicacdo: as familias foram capazes de lidar

abertamente e de forma clara com seus sentimentos e problemas.

Assim, pode-se constatar que as trés familias lidam com a deficiéncia mental de
forma sadia, estabelecendo novo significado para esta condicdo, conseguindo, inclusive
realizar projecbes para o futuro. Porém, isto ndo significa que as dificuldades
vivenciadas ndo sdo consideradas como fatores de risco para as mesmas. Concorda-se
com Walsh (2005), quando comenta que a resiliéncia ndo é promovida simplesmente
observando-se o “lado bom”, sem reconhecer as realidades dolorosas nem expressar
as preocupacdes. O sofrimento de cada familia € Unico e as tentativas de tornar as
pessoas mais felizes, podem trivializar suas experiéncias.

O enfoque da resiliéncia a partir do referencial apresentado nesse trabalho
traz uma mudanca de paradigma, pois coloca em questdo uma regra da nossa
cultura convencional, entendida como verdade constituida, onde a condi¢cdo de
deficiéncia mental sempre desencadeia sofrimento e frustracao.

Percebeu-se que as familias Flores e Terra, que possuem seus filhos na
escola especial, identificaram nesta instituicdo, uma importante rede de apoio afetiva
e social. A escola especial representa, nesse contexto, o Unico espago de protecdo e
promocéo da resiliéncia.

Os trabalhos realizados com o foco nos conceitos da resiliéncia imprimem
uma multidisciplinaridade que é fundamental no trabalho com portadores de
deficiéncia mental e suas familias, e traz a tona a importancia de redes de apoio
para que o individuo ou a familia enfrentem as adversidades.

Observou-se que o0 desenvolvimento da resiliéncia esta relacionado a
processos sociais e pessoais. E através da interagdo com o social que o homem se
desenvolve e a partir dessa dinamica e da qualidade de interagdo com o outro que a
resiliéncia pode ser promovida. Constatagdo valiosa ndo somente para oS
profissionais que trabalham com essas familias, mas para o poder publico e privado
gue mantém escassas e inadequadas redes de apoio.

A utlizagdo de uma metodologia qualitativa teve fundamental importancia,
pois permitiu um conhecimento aprofundado da dindmica das familias participantes,
identificando aspectos importantes para o entendimento de como cada uma

vivenciou e vive uma situacao tdo adversa como a deficiéncia mental de um filho.
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Nossa cultura estimula a intolerédncia ao sofrimento alheio, desviamos nosso
olhar para a incapacidade, evitamos contato com os desfavorecidos. Ignorar
experiéncias altamente estressantes e carregadas de conflito estd enraizada em
nossa heranca cultural. Acredita-se que estudos como estes sobre 0S processos
familiares saudaveis podem servir como base Gtil para mudar esse quadro.

Promovendo a resiliéncia familiar através da identificacdo das potencialidades
das familias, estaremos ajudando a construir e reforcar elementos fundamentais

para o funcionamento saudavel e produtivo dessas familias tdo especiais.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, autorizo Adriana

Nunes da Silva, aluna do curso de Mestrado em Educagdo da Pontificia
Universidade Catélica do Rio Grande do Sul, realizar uma pesquisa intitulada
“Familias Especiais: Resiliéncia e Deficiéncia Mental”.

A pesquisa sera realizada na minha residéncia e consiste na realizacdo de
entrevistas sobre a historia da minha familia. Ficando assegurada a privacidade e o
sigilo quanto a nossa identidade.

Além disto, terei a liberdade de recusar a participar ou retirar meu
consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem
prejuizo. A coleta dos dados nédo oferece nenhum risco a saude mental ou fisica dos
sujeitos da pesquisa.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que fui
esclarecido de forma detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e
coercao dos objetivos, da justificativa, dos procedimentos a que eu serei submetido,
dos riscos e beneficios da presente pesquisa, todos acima listados.

Considero-me, igualmente, informado da garantia de receber resposta a
qualquer pergunta, esclarecimentos e duvida a cerca dos procedimentos, riscos,
beneficios e outros assuntos relacionados com a pesquisa; do compromisso de
proporcionar informacéo atualizada obtida durante o estudo, ainda que possa afetar
a minha vontade de continuar participando; de que n&o terei gastos com esta
participacdo nesta pesquisa.

Estando ciente de todos os procedimentos relatados acima, autorizo a
realizacdo da pesquisa, bem como a divulgacdo da mesma preservando nossa
identidade.

Data:

Assinatura:

Nome do pesquisador: Adriana Nunes da Silva

Nome do orientador: Prof2 Dr2. Bettina Steren dos Santos
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APENDICE B - Roteiro da Entrevista Semi-Estruturada’

Participantes:
Renda familiar:
Configuragdo Familiar (pessoas que residem no mesmo ambiente com a

crianga):

I. Sistemas de Crencgas

1. Conta sobre algo bom que aconteceu na familia de vocés?

2. Conta sobre algo ruim que aconteceu na familia de vocés. Como a familia
reagiu? Como enfrentou a dificuldade?

3. Como vocé percebe ou vé a crianca / adolescente com deficiéncia mental?

O que vocé espera dela/e?

O que vocé sabe sobre a situagéo da deficiéncia mental?

Como vocé soube? Como reagiu? O que pensa ou sente sobre iSs0?

Porque vocé acha que isto aconteceu?

N o g A

Como lida com isso atualmente? Como sente? Como lidam com o

preconceito?

|. Padrdes de organizagéo

8. Quem cuida das criangas/adolescentes com deficiéncia mental?

9. Como vocé foi educado? (investigar quem o criou, castigos, punicdes e
orientacao)

10.Como vocé educa as criancas da familia?

11.Quando os filhos fazem uma arte ou desobedecem, como vocé age?

12.Como € um dia de semana da familia?

13.0 que fazem nos dias de lazer (fim de semanas ou feriados)?

14.Quem manda na familia? Quem toma as decisdes?

! De ANTONI, C; YUNES, M. A.; HABIGZANG, L. F. e KOLLER, S. Intervencdo com cuidadores de
criancas e adolescentes vitimas de abuso sexual. CEP-RUA Novo Hamburgo, Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, (2006).
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15. Quais sao 0s servigos publicos que vocé utiliza ou frequenta?
16.Como € a relacao de vocés com o0s vizinhos?
17.Vocés tém outros parentes com quem mantém contato?

18. Se vocé tiver algum problema a quem pede ajuda?

[ll. Processos de Comunicacgéo

19. Quando vocés tém algum problema, o que fazem?
20.Vocés costumam conversar sobre seus problemas, angustias ou
preocupacdes?

21.0 que espera que aconteca daqui pra frente?



