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Convite a leitura

Este livio surgiu em uma primavera, quando viviamos o cotidiano do
Carpe: frabalhando a autodeterminagdo da pessoa com deficiéncia
intelectual e reforcando a alianca com suas familias.

Nos do grupo de irmdos, ricos em experiéncias, & colocdvamos em
préfica muito do que discutiamos, era um momento de novos desafios,
querfamos nos fortalecer e levar nossas reflexdes para fora dos muros

do Carpe Diem.

Acreditamos que serd uma leitura gostosa sem a obrigagdo de ser o
Unico caminho, sGo apenas vidas cruzadas.
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Prefdcio

Arlindo Abdalla Junior

Em fevereiro de 1995, alguns meses antes do surgimento do Carpe
Diem, nasceu minha filha Anna Luiza.

Era um chuvoso dia 13 e senti alguma coisa errada ao ver pela
primeira vez aquele rostinho 1&o redondo. Crianga nasce amassada
mesmo, pensei, amanhd estard tudo bem.

Mas os dias que se seguiram foram de interrogacgdes, inseguranca e
medo. Até chegar o diagndstico: sindrome de Down. Préximo passo,
a consulia com o geneticista do hospital.

Imagine o teor da entrevista (estdvamos em 1995). “Se ela mamar,
se ela andar, se ela...” Hoje d& para entender melhor o que seria da
luz nGo fosse a sombral

Voltamos para casa. Nunca me esquego. Tao logo deixei todos no
apartamento que mordvamos, desci e passei a andar pelo condomf-
nio e, pela primeira e Ultima vez, chorei, e muito, por conta dessa no-
vidade. Aquelas ldgrimas levaram embora qualquer expectativa minha
de como seria nossa filha tGo amada e 1o esperada: seria por ela
mesma, ela determinaria seus limites, e nds a provocariamos e |hes
darfamos o ch&o, o suporte para seu crescimento.

Na semana seguinte a nossa chegada em casa, comegamos a re-
ceber visitas de anjos. "Anjos da estimulagdo precoce”. Pais que foram
nos mostrar como deviamos proceder para o melhor desenvolvimento
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da nossa filha. E gragas a Deus acreditamos neles, e em 20 dias de
vida, a Anna Luiza esfava frequentando fono e TO (Terapia Ocupacio-
nal). Obrigado Ré e Sergiol

E estévamos nds engajados pelo desenvolvimento da nossa filha.

Surgiu um semindrio, um congresso de sindrome de Down. Anninha
tinha dois meses e estava liberada para viajar. E | fomos nés, Malan,
eu e a Anninha para BH. Esse que foi o tnico Congresso que partici-
pei na vida, a Malan participou de uns quinze!

Mas relevante para mim nessa ocasido foi conhecer a Glorinha. A
gente tinha ouvido falar que ela finha uma filha maravilhosa, resuliado,
além da criagdo e do meio ambiente, da tal da estimulagdo precoce.
Tinha mais. A gente se identificou, conhecemos toda sua familia. Meses
mais farde recebi um convite muito especial: participar da direforia do
Carpe Diem. Era tudo muito novo, ainda dificil de compreender. Pensei
comigo: o que a genfe vai fozer 162 Nem sei bem o porqué, mas acer-
tei. E continuo afé hoje, agora no conselho. Obrigado Glorinhal

Um ano e meio depois do nascimento da Anninha, surge o filho tao
esperado: Jodo. Com ele um ciclo se fecha e, posso garantir, muito
aconteceu de progresso e crescimento nesses quase dezesseis anos,
ndo sé para o desenvolvimento e crescimento da Anna Luiza, mas de
todos nés da familia. Obrigado Jodo! Sem vocé nada seria como é.

Mas afinal, o que aconteceu afé hoje? Bem, sdo varios relatos nas
pdginas a seguir contadas e vividas por irmdos ndo menos especiais.
Sao licdes de vida, com certeza. Vocé vai se emocionar, se identifi-
car, se enxergar em muitas delas. E o seu caminhar vai se tornar mais
brando e sereno porque vocé nunca estard sé. Obrigado Senhor por
hoje eu pensar assim!

Boa leitura.
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Paginas que valem ouro

Carpe Diem

Conhego bem, praticamente desde o inicio, em 1996, finzinho do
século passado, a Associagdo Carpe Diem, & qual sempre me senti
infegrada, pelo grande carinho que tenho, individualmente, por Dr.
Rogério Amato e por sua esposa de entdo, a Glorinha, uma moga
luminada por grande coragem pessoal e a vontade de trabalhar por
familias como a sua, como as nossas, com um filho com deficiéncia
intelectual, que é o termo atualizado para esse tipo de deficiéncia.

Carpe Diem surgiu em Sao Paulo como um belissimo raio de sol que
destréi o cinza triste de um dia nublado. Glorinha, mée de Marianag,
de Tatiana e de Mdrio, entdo esposa de Rogério, afravessara muitas
veredas de duvidas, de medos. Todos nds femos medo quando nos
damos conta que temos na familia um filho com deficiéncia intelectual,
e Gloria ndo constituia excecdo a isso, naturalmente.

logo, Gléria, com sua infuicdo de mae valorosa, moca culta, aberta
as grandes discussdes sobre o fema deficiéncia que j& ocorriam naque-
le ano, 1996, em todo o mundo, percebeu a necessidade que havia
de se criar uma entidade que acolhesse as dividas e medos de outras
familias, e que se propusesse a trabalhar junto a elas para que pais, pro-
fissionais, voluntérios, irmdos, todos dessem sua cota de ajuda a ideais
iGo novos, 1Go diferentes do contetdo de outras entidades da época. E
assim se propds a fazer e ndo ficou sé no sonho, fez mesmol

logo a Associagdo Carpe Diem se tornou muito conhecida e am-
plamente respeitada na drea das pessoas com deficiéncias em Sdo
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Paulo porque Glorinha é uma pesquisadora nata, uma questionadora
incansével sobre os caminhos que deveria percorrer, liderando seus
profissionais e voluntérios. lembro-me das vezes em que me telefonou
para perguntar se determinado artigo sobre autodeterminacdo que eu
recebera do exterior e fraduzira para conhecimento das APAEs do Bra-
sil, e, claro, oufras entidades irmas, significava exatamente o qué. Con-
versamos muito, frocamos ideias, e percebemos que a Carpe Diem
ira se projetar no cendrio nacional por sua caracteristica de mobilizar
suas familias, penso que cerca de 50 delas, para que estimulassem
os filhos com deficiéncia intelectual advinda da sindrome de Down,
ou por oufras causas, a terem nogdo real de sua prépria pessoa e, a
partir dai, criarem o seu préprio caminho. Pois, como diz o ditado em
espanhol “el camino no existe, el camino se hace al caminar”

O segmento da populacdo que inclui pessoas com deficiéncias é
conhecido como o “segmento invisivel.” Em vista do grande alheamen-
to das autoridades de nosso pais, somente de uns 50 anos para ca
nossos filhos e amigos comegaram a ser citados como pessoas; até
entdo, eram frequenfemente segregados do convivio social, eram o
"segmento escondido, esquecido’, e seus direifos sequer eram levanta-
dos, quanto mais conhecidos.

Nossos filhos precisam ser incluidos na vida, na comunidade que
os cerca, na sociedade de que fazem parte legitima, desde os pri-
meiros meses e anos de vida. Embora nés, pais, passemos quase
todos, ou todos, por crises existenciais sérias, dividas sobre nosso
proprio valor enquanto pessoas, nossos filhos ndo #&m tempo de
esperar que superemos essas etapas, esses conflitos. O tempo voa,
eles crescem, e precisam ter a cada dia nogdo de seu proprio valor,
uma boa aufoestima que os ajude a crescer ndo somente fisica, mas
também espiritualmente, desenvolvendo ao mdaximo seu potencial
afefivo e suas grandes qualidades de espirito, que sdo a caracteris-
fica esmagadora de pessoas como Ricardo, meu filho, que néo fem
sindrome de Down, mas um problema de spina bifida e deficiéncia
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infelectual grave, mas que tem concomitantemente uma personalida-
de cheia de luz, como pouca gente tem.

Os depoimentos que constam do livio que a Associagdo Carpe
Diem estd publicando refletem & exausi@o as reagdes dos irmdos, in-
formagdes essas importantissimas para os leitores do livio, que verdo
ali retratadas muitas situagdes que provocaram em diversas ocasides
cerfo estranhamento, uma divida em torno do irm&@o ou da irma que
nascera menos dofado. Esses irmdos todos, cujas vozes afetuosas
podemos ouvir em nosso coragdo, ajudaram a construir alicerces
firmes para que os irmdos pudessem trilhar as estradas muitas vezes
pedregosas, cheias de lances surpreendentes, que constfituem a vida
de cada um de nds.

Uma coisa fica bastante clara: todos nés, pais de um lado,
irmdos de outro, parentes da chamada familia extensa que nos
acompanha & disténcia, crescemos como individuos, tendo de
enfrentar o grande desafio de lutar pela inclusdo social, princi-
palmente, de nossos filhos, com limitacdes em cerfos aspectos
de suas personalidades, mas filhos tGo amados, tGo queridos,
porque estdo protegidos pela propria natureza dos males da so-
ciedade moderna, consumista e individualista, em que os direitos
humanos parecem néo fer lugar.

Assim, pois, escrever algumas senfencas sobre a obra gigantesca
em sua singeleza de nossa Associagdo Carpe Diem €, de cara,
prestar uma homenagem muito sensivel e sincera a seus fundo-
dores, a Rogério e Gléria, que podem ter subitamente tomado
caminhos diversos, mas nunca se afastaram do amor aos filhos e
o respeito e valorizagdo da familia. Souberam cercarse na organi-
zag&o que conceberam hd cerca de 15 anos de gente do maior
valor, assistentes sociais como Lucinha Corfez, que € um doce de
criatura; tiveram a colaboracao de Isabel Francischi, essa grande
psicdloga e amigo; de Nancy Costa Pagnanelli, outra referéncia
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no campo da deficiéncia infelectual; de tanta gente que realmente
vale seu peso em ouro, e que trouxe aos trabalhos de preparacao
de autodefensores como Mariana e outros, muito carinho e vontade
de acertar.

A Associagdo Carpe Diem €, ao que eu saiba, a Unica organizagdo
de familias de pessoas com deficiéncia intelectual, do Brasil, que foi
aceita como entidade filiada & Inclusion  Inferamericana, o braco nas
Américas da organizacdo de familias Inclusion Infernational, sedioda
atualmente em londres, Inglaterra. Trata-se de uma entidade que de-
fende os direitos humanos de cerca de 60 milhdes de pessoas com
deficiéncia infelectual em todo o mundo, e que participa em nivel de
igualdade com escritérios das Nagdes Unidas ligados & deficiéncia

como OMS, Unicef, Unesco.

Falar de maneira genérica sobre as dificuldades de ter um filho com
deficiéncia, e deficiéncia intelectual acima de tudo, ndo é muito dificil. O
dificil dessa tarefa & quando alguns pais, como foi o caso da Associa-
¢do Carpe Diem, se relinem muitas vezes para debater como deveriam
proceder para que seus filhos fivessem as mesmas oportunidades dos
irm&os, dos primos, das criangas e jovens ditos “normais.” A autodeter
minagdo tornou-se uma das principais mensagens que a Carpe Diem es-
palhou em tomo de si, e essa luta tem sido incessante porque demanda
uma grande autocritica sobre como monitorar as afividades da crianga
com deficiéncia, de parte fanto da familia como de profissionais e volun-
térios, que desejam ver essa crianga crescer em plenitude.

E isso que todos desejamos: que nossos filhos gozem de todos os
direitos que a vida lhes deu quando nasceram amorosamente no seio
de nossas familias. Essa é a palavra-chave: amor, mas ndo amor co-
brador, vigilante, que infantiliza nossos filhos mesmo na idade adulta,
e sim, o amor de vélos desabrochar como puderem, desenvolvendo
sua capacidade de mesclarse a outros jovens e despertar nesses ou-
fros jovens sentimentos bonitos de solidariedade humana que parecem
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ter desaparecido da sociedade humana e que prevalecem, com cons-
t&ncia, entre nossos filhos com alguma limitacdo.

O livio que relata as afividades da Carpe Diem, seus objetivos no-
bres, suas lutas, os depoimentos sinceros e emocionados dos irma@os
e outras pessoas que convivem com nossos filhos menos dofados in-
telectualmente — tudo isso consfitui um acervo precioso na histéria das
entidades que fazem de seu dia a dia uma lufa sem quartel confra
o preconceito, confra a indiferenga em relacdo a essas pessoas, tao
comum numa sociedade consumista e individualista como a nossa ou,
melhor dizendo, a sociedade humana no mundo globalizado em que
estfamos inseridos.

Parabéns, Gléria, Rogério, turma dedicada da Carpe Diem. Vocés
tem feito de seu dia a dia uma belissima histéria de amor e de respeito
humano que tem influenciado e ainda influenciard muito mais todos os
grupos que se juntarem para defender os direitos de pessoas que se
convencionou dizer que sdo deficientes, mas que na verdade ndo em,
nenhuma delas, as deficiéncios de cardter que, se formos sinceros com
nbs mesmos, existem arraigadas denfro de cada um de nds.

Agradeco a honra de ter participado de um livio tGo humano, 1@o
cheio de ligdes e de ternura humana de que a humanidade esfé tao

necessitada atualmentel!

Maria Amélia Vampré Xavier
Sao Paulo, 4 de outubro de 2011
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Durante anos me perguntei se o nascimento da Ma foi
um grande presente ou um enorme castigo.

Enquanto crianga, eu tinha certeza que ela era um
present@o. Ela era minha boneca de verdade, além
disso, como meus pais assumiram com toda a garra a
situagdo, me senti conforidvel para cuidar e proteger
da Md, sem maiores sofrimentos.

J& na adolescéncia, experimentei a certeza de que a
Mariana era o maior castigo do mundo. Afravés dos
meus amigos dessa época conheci o preconceito e
a vergonha de fer uma irma “diferente”. Sofria com
os olhares, com os comentdrios e com as brincadei-
ras preconceituosas. Mesmo morrendo de raiva de a
Mariana ser “diferente’, eu brigava com fodos para
profegéa. Vivia o antagonismo do amor e da raiva.
Confesso que essa fase durou muitos anos.

Entretanto, hoje que tenho 35 anos, fenho cerfeza
que a Md ndo é nem presente e nem castigo, ela é
simp/esmem‘e Mariana Amato, Unica, engragada, co-
municativa, teimosa, brava, metddica, uma lider nata,
cheia de qualidades e defeitos como fodos nds.

Tatiana Amato

DD/
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Associacdo Carpe Diem

Eu sou o mestre do meu destino,
eu sou capitéo da minha alma.

Nelson Mandela

Somos uma organizacdo sem fins lucrativos, fundada em 7 de
maio de 1996, por uma mae e um grupo de profissionais envolvidos
com a questdo da inclusGo de jovens com deficiéncia intelectual .
Escolhemos o nome “Carpe Diem”, que significa gozar o dia, viver o
presente, e que seria o norte de todo nosso caminhar, isto é, estender
nosso olhar no hoje, na rotina do dia a dia, nas lacunas.

Nosso obijetivo & apoiar as pessoas com deficiéncia infelectual, na
aquisicdo de ferramentas e meios que favoregam o seu desejo de
serem incluidas na sociedade.

Pessoas com deficiéncia infelectual fazem escolhas, podem construir
seu plano pessoal para o futuro, e desenhar os passos necessarios
para atingilo, construindo seu projeto de vida com o apoio de sua
fomilia, seu circulo de amigos, pessoas da comunidade e profissionais.

1. Deficiencia Intelectual é definida como “limitacdes substanciais no funciona-
mento infelectual, significativamente abaixo da média, coexistindo com limitacdes
relacionadas com duas ou mais dreas de comportamento adaptativo: comuni-
cacdo, autocuidado, vida no lar, habilidades sociais, uso da comunidade, au-
todeterminagdo, salde e seguranca, habilidades académicofuncionais, lazer e
trabalho, e que se manifestam antes dos 18 anos.” [AAMR - American Association
on Mental Retardation).

AssociagGo Carpe Diem 1/



Estamos sediados no bairro de Moema, em Sao Paulo. Trabalhamos
para que as pessoas com deficiéncia intelectual, sendo a maioria com
sindrome de Down, obtenham o reconhecimento de sua capacidade
produtiva, e se apropriem de seus direitos, deveres, necessidades, so-
nhos e fantos outros ideais possiveis de serem conquistados.

Nossa missdo:

Forfalecer a autodeterminacdo da pessoa com deficiéncia infelec-
tual, para que esta possa influenciar a sociedade no compromisso
com a diversidade.

Nossa visdo:

O Carpe Diem busca ser uma referéncia no desenvolvimento de
acdes e projefos junfo as pessoas com deficiéncia infelectual, para a
construcdo de uma sociedade inclusiva.

Nossos valores:

® Integridade - sustentar aquilo em que se acredita e agir de acordo com
seus valores.

® Respeito - conhecer seus proprios valores, reconhecer que oulras pessoas
possam fer valores diferentes e honrar os valores dos oufros.

e Justica — fazer valer o direito de cada um e de todos.

® Honestidade — significa que ndo hd contradicdo ou discrepéncia entre
pensamentos, palavias e agdes. Possibilita uma vida de integridade.

e ftica — é a consciéncia racional da necessidade da acdo. E entendida

como orientagdo racional da agdo humana a partir da necessidade do ser
humano. Tem por objetivo facilitar a realizagéo das pessoas.

18 Simplesmente Irmaos



e Sustentabilidade — conhecer o impacio de nossas agdes e atitudes e,
ao mesmo ftempo, o reconhecimento de que esfas frarGo crescimento e
desenvolvimento de forma autossustentével para todos os envolvidos.

O exercicio dos valores favorece a autodeterminagdo, gerando uma
sociedade que valoriza a diversidade.

Estes principios devem esfar presentes em nossas agdes relaciona-
das &s pessoas com deficiéncia e seus familiares, aos colaboradores,
prestadores de servicos, fornecedores, doadores, voluntdrios, mante-
nedores, pafrocinadores, e & sociedade em geral, propiciando o cres-
cimento e a realizagdo pessoal de todas as pessoas envolvidas com
estas acoes.

Associagao Carpe Diem 19






Introducdo

ler autonomia é antes de tudo, ter opinido.
Autor desconhecido

Carpe Diem

Simplesmente Carpe Diem.. .viva o momento, aproveife o dia...

O Carpe Diem acredita e prioriza a parceria enfre pessoas com
deficiéncia — com seus desejos, suas familias e suas expectativas —
junfamente com os profissionais, com seus conhecimentos e vivéncias,
e, por fim, com a sociedade, que tem a necessidade de agdes trans-

formadoras.

Uma sociedade na qual a honestidade, o respeito e a ética acolham
naturalmente as diferencas entre os homens.

Quando pensamos na Associacdo Carpe Diem, pensamos sempre
na familia Carpe Diem, pois esta dlianga é imprescindivel para a efi-
cdcia de qualquer proposta.

Fra 1998, sé para refrescar a memaria:

Copa do mundo de futebol... brasileiros chocados e trisfes... a Fran-
ca levou a taca... 3 x O.

Questionamentos & parte, perdemos... o real de Fernando Henrique
Cardoso teve a maior queda..viva a Copa do mundo de futeboll

Introducéo 21



O Carpe Diem comemorava quase dois anos de vida e os servigos
eram: reunides de pais, sefor educacional, grupo terapéutico, progra-
ma de almoco e orientacdo vocacional direcionada a estégios e em-
prego apoiado.

A necessidade daquele momento nos levou a questionar nossas
agdes. Pensamos sempre na familia como um dos suportes necessdrios
para o desenvolvimento da autonomia e do protagonismo da pessoa
com deficiéncia.

g ¢

..definitivamente, sé OSSO dizer. sinceramente, que fer
um irméo com sindrome de Down, é uma coisa que
enriqueceu minha vida em tantos aspectos que é indtil
enumerdos, apesar de que se frata de uma coisa
que néo escolhemos e que, ou se enfrenta da melhor
maneira possivel, ou ndo se enfrenta...”

Elias J. Martinez Garcia
Nosotros, Los Hermanos

D/

Nosso caminhar sempre foi infimo com cada familia. Em um defermi-
nado momento, nos demos conta de que n&o estdvamos frabalhando
com a familia, e sim, com parte desta, j&@ que ndo tinhamos o olhar
dos irmdos.

Seria invidvel qualquer proposta de trabalho do Carpe Diem que
ndo fivesse em seu nicleo os irmaos. Alguns pais, inclusive, cogitavam
a possibilidade de desenvolvermos um trabalho com este grupo, pois
seria mais um recurso com o objetivo de envolvé-los cada vez mais
nesta caminhada, que também é deles.
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"Alguns irmaos precisam compartilhar sentimentos. ..
outros precisam de mecanismo que os ajude a lidar
adequadamente com seu comportamento, e maneiras
de mudar esse comportamento...alguns irméos preci-
sam que oufros irmdos os ajudem a compartilhar seus
sentimentos, aprendendo uns com os outros.”

Irm@os Especiais (p. 89)

D/

O trabalho foi ampliodo para além dos pais, na medida em que
é no ambiente familiar que os filhos exercitam as primeiras vivéncias
para ser uma pessoa em condicdes de viver em comunidade. Assim,
fezse necessario o olhar do todo de cada familia que participava do
projeto Carpe Diem.

Todo e qualquer aprendizado ocorre principalmente pelo exemplo
e por meio da afetividade, levando o individuo a comegar a exercitar
a formacdo de sua personalidade dentro de sua familia. Assim, os
irmGos de nossos clientes foram convidados a participar de encontros.

O relacionamento entre irmdos talvez seja o mais duradouro em nos-
sas vidas e é permeado por senfimentos que vao se desenvolvendo
e se allemando & medida que os irmdos vao crescendo. .. confusdo,
raiva, medo, vergonha, alegria, incerteza, ansiedade. ..

Pensando nisto, o grupo de irmdos foi construindo um caminhar que
culminou em um grupo de ajuda mdtua. Cada encontro foi resgatando
histérias pessoais, que se fornaram terapéuticas ao grupo, na medida
em que compartilhavam sentimentos e emogdes em comum.

Introducdo 23



(g ¢

Como todas as pessoas, aquelas que &m um irmdo
ou irma deficiente precisam ser respeitadas como indf-
viduos. Devem ser reconhecidas por suas préprias rea-
lizagées, suas préprias caracteristicas, suas proprias
alegrias. Os irmdos t6m necessidades de ndo serem
comparados com outra crianga. Precisam ser indepen-
dentes e desenvolver uma identidade fora da familia
e especialmente desligada de seus irmaos e imas.
Os irméos m uma especial necessidade de serem
respeitados como individuos por seus pais.

Powel. T
Irmé@os Especiais (p. 88)

D/

Os irma@os compartilham bons e maus momentos, exercitando entre si
as primeiras relagdes sociais que serGo mais tarde fransportadas para
outros ambientes.

No inicio, o grupo foi consfituido de irmaos de clientes e de ex-clien-
tes do Carpe Diem, visando suporte para tornarem-se conscientes,
como seres atuantes, reconhecendo seu papel e se posicionando de
forma critica e positiva dentro de suas familias.

No grupo, cada irm@o tem a oportunidade de compartilhar vivéncias
e senfimentos, ouvir aos demais e a si mesmo, buscar em conjunto estra-
tegias de relacionamento e apoiarse sem se sentfir julgado ou crificado.

Estes encontros permitem que os irmdos adquiram uma perspectiva

apropriada de diversas questdes, dividas, atitudes e compreendam
como sdo semelhantes.
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A primeira reunido com o grupo aconteceu em 16 de fevereiro de
1998, com 12 participantes. Desde entdo tivemos encontros somente
enfre irma@os e, também, ocasides com a parficipacdo de outros mem-
bros da familia e pais de criangas que ndo frequentam os servigos do

Carpe Diem (Grupo de Pais da Comunidade).

Passamos momentos ricos de reflexdo sobre diferentes temas e situa-
¢es vivenciadas pelos partficipantes do grupo. Preconceifo, protecao
dos pais, limites, quem vai cuidar de meu irmdo na falta de meus pais,
sexualidade, sobrecarga, consciéncia da deficiéncia, a dovida se eles
sofrem, como ajudar meus amigos a lidarem com meu irm@o, medo
da autonomia, privacidade, papel dos irmaos, vergonha, lazer com
grupos de referéncia, lazer com irmaos e amigos, descoberta das dife-
rengas, amigos, situagoes consfrongedoros, comunicacdo, tolerancia,
responsabilidade, frafomento igual para todos os filhos, autonomia,
moradia, casamento e filhos, o ouvir, satde, felicidade, namoro, apoio
dos irmaos, relacionamento na rofina.

g ¢

Meu irmao frequenta a Associagdo Carpe Diem prati-
camente desde o inicio de suas atividades em 1996.

Uma das poliicas é trabalhar a familia como um
fodo, mostrar a importéncia da participagdo de pes-
soas préximas, na formagéo de cada individuo. Por
isso, as afividades do Carpe buscam contar com a
presenca dos pais, irmaos, avos, fios, primos e ami-
gos em geral.

Bianca Sturlini

D/
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Irmdos que frequentam grupos de irméos normalmen-
fe comentam sobre os beneficios de conhecer outras
pessoas que possuem irméos com SD. Quando com-
partilham seus pensamentos e emogdes nestes gru-
pos, os irmdos ficam aliviados de descobrir que outras
pessoas passaram pelos mesmos momentos dificeis,
preocupagdes e sucessos. Eles podem expressar com
seguranca fanfo senfimentos positivos quanto negati-
vos em um ambiente de apoio e disculir questées diff-
ceis com outros que enfendem.

Brian G. Skotko e Susan P. Levine

D/
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Vida normal, apenas diferente...

Por Leticia Lelot

Meu irm&o, desde muito pequeno, mostrouse independente em vé-
rias situagdes: frocavase sozinho, servia seu prato na hora das re-
feicdes, escolhia sua prépria roupa. Aé mesmo no clube, conhecia
todos os canfos e andava sozinho pra l& e pra cd, deixando todos
preocupados quando sumia, mas com a mesma rapidez reaparecia e
sorria como se nada fivesse acontecido.

At alguns anos atrés a possibilidade de ele andar sozinho na rua
era trafado praticamente como um tabu. Néo se falava sobre isso e
apesar de demonstrar interesse, dificilmente era dada uma oportunida-
de para ele comegar a sair sozinho.

Aos 20 anos, tudo mudou. Iniciou o ensino médio em uma escola
bem proxima de casa, o que permitiu que aprendesse a ir sozinho a
pé. lembro-me como se fosse hoje a primeira vez que vi meu irmao
saindo de casa sozinho. Acredito que ele n&o tinha nem 15 anos,
resolveu que assistiia a missa na igreja localizada a um quarteirdo
de nossa casa. Assim que saiu pelo portdo eu esperei que dobrasse
a esquina e sai correndo afrds, me escondendo atrds de drvores para
ndo ser vista. O detalhe é que ele precisava apenas atravessar uma
rua para chegar & igreja, e eu fiquei com medo que algo pudesse
acontecer. Para chegar & escola ele precisava andar bem mais do
que isso e afravessar muitas ruas, mas, como eu esfava frabalhando,
acabei ndo acompanhando este processo e ndo tive nem a oportuni-
dade de me preocupar, j& que fiquei sabendo, apenas depois, que
ele i tinha voltado pra casa.

Vida normal, apenas diferente. ..
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A aqui tudo bem, mais um passo foi dado, mas o maior deles
ainda estava por vir. No mesmo ano ele comegou a trabalhar, porém,
a empresa ndo era exatamente perto como sua escola. Portanto, seria
necessdrio utilizar &nibus e/ou metrd para chegar 16, j&@ que nossos
pais ndo poderiam levélo e buscélo sempre. Foi um processo que
durou algumas semanas, sendo necessario que nosso pai fizesse um
fipo de freinamento para que ele aprendesse exatamente onde deveria
pegar a condugdo e onde deveria descer.

Na primeira vez que ele voltou para casa, totalmente sozinho, eu
esfava no frabalho. Ainda bem. Se soubesse antes, provavelmente
nem conseguiria me concentrar no trabalho direito, pensando em
como terminaria esta “aventura”. Hoje em dia, ndo me preocupo
mais. Ele pega nibus, metrd, vai para vérios lugares (ndo somente
ao trabalho), conhece todos os motoristas e cobradores, fez até ami-
gos no &nibus.

Mas por que serd que temos essa preocupagdo exagerada®
Afinal de contas todos nés comecamos a sair de casa sozinhos,
na maioria das vezes, antes dos 15 anos. Para mim, a maior
preocupag@o era com relacdo as ruas. Se para nds ‘normais” &
é complicado e perigoso, pois temos que prestar atengcdo no mo-
mento de afravessar a rua, para o caso de nos deparamos com
loucos que dirigem em alta velocidade, imagine para eles que,
teoricamente, t&m o raciocinio mais lento e podem distrairse com
mais facilidade? Eu pensava que se ha perigo para nés, para eles
o mesmo ¢ dobrado.

Ainda bem que essa preocupagdo toda ndo fez com que o fe-
chdssemos em uma redoma e ndo o deixdssemos sair sozinho, assim
como fantas familias por af fazem. E um exercicio de superacdo, que
foz com que aumente algumas preocupagdes, mas que, ao mesmo
fempo, frazem muitas alegrias ao ver que meu irmao fica 6o feliz com
seus momentos de liberdade.
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Pensando em outras questdes, muitas pessoas |G me perguntaram
como foi 0 momento em que eu soube que meu irmao finha sindrome
de Down. Sou trés anos e quatio meses mais velha que ele. Assim
como a maioria dos irmdos, eu também ndo tenho uma lembranca
clara do momento da noticia, com certeza pelo fato de eu ser bem
nova na época. Meus pais j& me contaram diversas vezes como foi o
recebimento da noficia, a frieza do médico (por conta do despreparo
da épocal e todo o impacto que isso causou. Com certeza foi um ba-
que e mudou muito a vida deles, pois hd 23 anos néo se tinha fanta
informagdo a respeifo do assunto como hoje.

Mas, para mim, isso foi sempre algo muito natural, era normal o fato
de eu ter um irmdo com sindrome de Down. Tenho uma vaga lem-
branca de quando fui visitélo na maternidade (gragas as fofografias
também), mas acho que naquele momento ainda ndo sabia de nada
e achava tudo normal. Sei que, depois, minha mae explicou que ele
era diferente, mas s6 fui entender exatamente do que se frafava, e no
que isso implicaria na vida dele, & medida que fui crescendo.

Embora, para mim, tenha sido tudo muito natural, no meu dia a dia
desde pequena vivenciei de perfo a quest@o do preconceito e curio-
sidade das pessoas. Aconteceu muitas vezes em shopping centers,
por exemplo, onde percebia que todos olhavam para meu imado e
prestfavam atencdo em tudo o que o que estava fazendo e falando,
ou em restaurantes onde meu irmdo recebia elogios como: “‘mas que
bonitinho, ele é comportado, né2 E consegue comer sozinho!” Mas
acredito que acima de tudo é a curiosidade que faz com que as pes-
soas olhem, nem fanto o preconceito maldoso.

Mas a situag@o que mais me marcou neste sentido foi uma entrevista
de emprego alguns anos atrés. Geralmente, nas entrevistas, costumo
contar que meu irm&o tem sindrome de Down, mas, uma vez, a rea-
cdo do entrevistador me chamou a atencéo. Ele me olhava com uma
cara de pena, me perguntou se ele conseguia fazer alguma coisa
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sozinho, se andava, se falava, enfim, ele pensou que meu iméao era
um boneco ou até um vegetal. E, para completar, ainda se mostrou
muito preocupado comigo, e disse coisas como: ‘mas e vocé? Como
vai ser sua vida? Depois vai ter que cuidar dele? Coitadal” Eu poderia
ter ficado revoltada, friste ou brava, mas tive apenas pena daquela
pessoa, que no seu alfo cargo de gestdo, em uma universidade, era
iGo desinformada.

Ao olhar para esta imagem tdo disforcida que essa pessoa tinha de
pessoas com sindrome de Down, vejo o qudo longe disfo meu irmao
estd. Ele sempre foi uma pessoa muito socidvel, extrovertida e de facil
frafo com as pessoas. Houve um fempo em que eu era conhecida no
clube que frequentévamos simplesmente como irma do Z.

Ele sempre estudou em escolas regulares, praticou esportes neste clu-
be com outras criangcas sem qualquer fipo de deficiéncia, enfim, sem-
pre levou uma vida normal. Isso com certeza o ajudou a fazer muitas
amizades durante a inféncia/adolescéncia, mas a maioria delas ndo
estd mais presente agora no inicio da vida adulfa.

Hoje, ele tem colegas de trabalho, amigos do grupo de teatro (todos
com sindrome de Down ou oufro tipo de deficiéncia intelectual) ou
do proprio Carpe Diem, mas no seu tempo livre estd quase sempre
participando dos programas com meus pais, comigo ou minha irmd@,
com a namorada, ou em casa, assistindo novelas na feleviséo (que, na
verdade, ¢ seu programa favorito).

Eu e ele sempre fomos muito proximos e ligados um ao outro.
Quando fiquei fora do Brasil por um ano, em infercédmbio, foi a
época em que ele ficou mais friste e sozinho pelo que meus pais
disseram. Apesar de termos outra irm@, do grande nimero de ami-
gos que sempre feve e da facilidade de se relacionar, foi sempre
comigo que ele mais conversou e dividiu seus problemas, expecta-
fivas e sentimentos.
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Mas a questdo que foi sempre mais dificil de falar a respeito com
certeza foi a sexualidade. Todos sabemos que nossos irmaos #&m de-
sejos, vontades e curiosidades como nds, mas pelo menos na minha
casa isso ainda ndo foi tratado de maneira muito aberta com ele.

Assim como meu irmao sempre teve facilidade para fozer amigos,
também teve para se apaixonar. Ele sempre teve paixdes platénicas
por pessoas que conhecia no clube, na escola, mais recentemente no
frabalho ou no grupo do teatro (na maioria das vezes por meninas/
mulheres mais velhas e "normais”, muitas vezes comprometidas).

Eu, meus pais e minha irm@ sempre tivemos receio de que isso pudes-
se de alguma forma prejudicélo, entdo buscamos sempre conversar
com ele e mostrar que um relacionamento com essas pessoas nunca
poderia acontecer.

Desde seus 1920 anos teve algumas namoradas (também com sin-
drome de Down) e atualmente também tem uma. E dificil saber o que
ele realmente senfe por ela, se realmente gosta ou se quer apenas
poder dizer que tem uma namorada. Hoje, ele tem 23 anos e ela 19.
Ainda ¢ algo muito recente e, por enquanto, o tema “sexo” ndo foi dis-
cutido, mas imaginamos que isso deve passar pela cabega deles. Por
mais dificil que seja, uma hora a conversa sobre o assunfo vai fer que
chegar. O que fazere Talvez através do grupo de irmaos eu consiga
enconfrar uma forma de ojudar minha familia.

Comecei a participar do grupo de irmdos em 2006, quando meu
irmao se torou cliente do Carpe Diem. Eu & conhecia a Associagdo
h& muitos anos, cheguei a fazer um frabalho de faculdade sobre a
mesma, mas até ent@o n&o tinha participado de nenhuma atividade.

Fu sempre lidei com muita franquilidade com fodas as questdes refe-

rentes ao meu irmdo e a sindrome de Down, além do curso de Psico-
logia que fiz fer me ajudado em varios aspectos também. O grupo,
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para mim, sempre significou mais do que apenas um lugar para apren-
der ou tirar dovidas. E um espaco de troca que me dé a oportunidade
de conhecer outras realidades, ver como sdo vivenciadas as mudan-
¢as, progressos, medos, adversidades, conquisfas e outras coisas, por
outros irm@os de jovens com sindrome de Down.

Para mim, o grupo fem uma grande importancia, principalmente por
frazer a possibilidade de discutir temas tdo importantes relafivos aos
nossos irm&os, como independéncia, relagdes sociais, sexualidade,
frabalho, futuro, entre outros. Nao acredito que o grupo possa frazer a
solugdo pronta para algum problema vivenciado nas nossas familias,
mas, com cerfeza, as discussdes nos fazem reflefir e podem nos levar
a encontrar o melhor caminho até essa solucdo.

Bom, e o futuro do meu irm@o? Acho que é uma preocupag@o cons-
fanfe na minha vida. Na verdade, acredito que ela foi aumentando, &
medida que passei a ser mais independente e o ver que tinha vonta-
de de morar fora do Brasil ou, ao menos, em outra cidade, fazendo
com que pensasse em como seria a vida quando ndo fivéssemos mais
NOssOs pais.

Quando era mais nova, sempre pensei que ndo conseguiria ficar
longe do meu irmdo por muito tempo, & que somos muito ligados.
Durante o tempo que morei fora do Brasil, percebi que ndo era assim
iGo impossivel, mas que, principalmente para ele, seria algo muito
complicado ficarmos separados por um longo periodo.

O que sei € que meu imao esfd nos meus planos para o futuro, seja 1é
quais forem. Temos outra ima também, com quem provavelmente pode-
riamos contar, mas sei que, até por uma quesido de afinidade, & comigo
que ele ficard na falta dos nossos pais (e € o que eu quero fambém).

O Z j& tem uma vida bastante independente, tem seu frabalho, uti-
liza fransporte piblico sozinho numa boa pra se locomover, tem seus
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compromissos, mas sei fambém que nunca serd 100% independente.
Costaria muito que ele pudesse morar sozinho, consfituir sua propria
fomilia, mas sabemos que, de qualquer forma, ele precisard sempre
de um suporte, seja meu, de outros familiares ou amigos (a fal da au-
fonomia assistidal.

Independente de qualquer coisa, estando comigo, com meus pais
ou com qualquer oufra pessoa, com certeza o que mais quero é que
ele seja feliz, semprel

g ¢

Eu tenho me dado muito bem com elas. As vezes ela
me convida para sair e ir para o feafro, ou para ir
ao cinema ou para sair para jantar fora. Ontem eu
estava vindo pro Carpe as /h30 da manhd e minha
irma@ estava no ponto do énibus, né? Ela ia rabalhar,
ai eu fava chegando no ponto e vi ela, af eu peguei
o mesmo énibus que ela, para vir pra cd. Eu vim pra
cé sozinho e ela ia 6 na Brigadeiro luis Anfonio...

Zeca lelot, irmdo da Leticia

D/
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Olhar de um irmdo mais novo

Por Bruno Guerrino
Primeiros passos

lembro claramente das minhas primeiras nogdes como um ser. Em
minha fomilia existio papai, mamée, vové e dois irmdos, ambos
mais velhos que eu, mas um muito distante e o outro bem proximo,
eram quase siameses. Tinham roupas parecidas, quando ndo eram
iguais, mudavam apenas as cores. Estuddvamos na mesma escola
s6 que em salas diferentes; aprendendo as lefras, cores, formas, bi-
chos e muitas brincadeiras. Nos intervalos e nas fesfinhas esfavam
sempre juntos. Naquela época, era exatamente tudo tGo normal,
ninguém nos diferenciava. Mamae nos levava e buscava na escola
todos os dias. Mas, um dia, eu |&@ ndo queria mais estar ali. As
coisas, pra mim, se fornavam repetitivas e sem graga. Um novo ano
pinfando os mesmos desenhos, tarefas e brincadeiras que eu sabia
bem como fazé-las. Era hora de evoluir, assim fui para 1° série e
algo comecou a mudar.

Meu irmé&o dormia ao meu lado e passévamos o dia juntos até
quando ele ia ao pedagogo ou a qualquer outro lugar. Eu estava
sempre ali com ele sem entender muito bem, minha mae nunca soube
explicar o porqué das coisas, mesmo se eu estivesse estranhando.
Mas n&o posso culpda, era tudo novo também para ela. Na época,
as informagdes eram restritas, pessoas ndo conversam sobre os pro-
blemas, muitas familias escondiam as pessoas com deficiéncias e ela,
muifo corajosa, enfrenfava e buscava conhecimento para oferecer o
melhor na criacéo dele e na minha também.

w
N

Olhar de um irméo mais novo



Ao comegar uma escola aonde eu iria sozinho, vi que existia uma
imensiddo de criancas e ndo apenas as 20 ou 30 com que esfava
acostumado, sendo que uma delas era meu irmao. Questionavame
porque ele precisava estudar em uma escola tdo longe da minha, mui-
to longe da minha casa, e ndo mais perto de mim. Pessoas adultas e
criancas ficavam olhando minha familia ao chegar em diversos locais,
mas, principalmente no colégio, lembro-me das criangas rindo e adul-
tos fazendo cara de dé e cochichos ao ouvido.

Isto mexia profundamente em mim, um sentimento desconhecido,
um rebulico de emocdes, uma fria em mim.

Ao ir & escola de meu irm@o, nofei ent@o que existia semelhanca
enfre eles nos fragos dos rosfos, no porte fisico. Minhas dividas s6 au-
mentavam e, ainda assim, sem entender muito bem o que acontecia.
Eu, que havia pedido uma mudanga de escola, senfia nduseas ao
chegar num mundo desconhecido, provocava ansia para voltar para
casa, mas five que insistir e encarar este novo desafio. Mas, a cada
chegada e partida da escolo, a cena se repetia: meus novos colegas
me pergunfavam quem era a outra crianga, apenas respondia com
muito orgulho que era meu irm@o. Entdo vinha outra — O que ele teme
Entdo n&o sabia o que responder, apenas me calava e ia para meu
lugar na fila.

Entdo os dias se passaram. Em um desses dias, cheguei em casa
orgulhoso, pois sabia identificar meu nome e o de toda fomilia, desco-
bria ali a leitura. Pouco tempo depois, minha mae chega com um livro,
frouxe de uma reuni@o na escola do meu irmé@o, com o fitulo “E agora
Doutore” Nunca mais esqueci este fafo: ndo sei como, mas naquele
dia i aquele livio ou parte dele onde vi, pela primeira vez, a palavra
sindrome de Down. Isfo me chamou a afen¢do, mas ndo compreen-
dia, nofei que contava o fato de alguém ter o filho com aquilo, mas afé
af parecia sé uma hisféria, foi entdo que fui questionar minha familia.
Meu outro irm&o, o mais velho de nds, por ter quase 7 anos a mais,
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ndo era muito presente, pois estudou sempre em outros colégios, anda-
va com pessoas da idade dele, tinha liberdade de ir & rua enquanto
ficavamos em casa, ele nos esnobava e ndo queria a gente perto da
turma dele, mas foi ent@o que ele disse que o nosso imé&o do meio
tinha aquilo. Corri para mamé&e e perguntei se era verdade o que
acabara de ouvir e enfdo ela me confirmou, ainda perguntei se ele ia
sarar logo, quando e como a gente faria para curdrlo, ela respondeu
que ndo tinha cura e que era pra sempre, MaAs que eu NAO precisava
me preocupar, pois ndo era uma doenca que faria mal a ele e que
estava tudo bem. Tudo fez menos sentido ainda, eu ndo entendia o
que era, mas enfdo para mim nada mudaria, ele continuava sendo
meu irmdo mais proximo, e eu ndo o diferenciaria de qualquer outra
pessoa, mas também ndo deixaria mais ninguém fazé-lo.

Casos e Acasos

Nossas férias finham cerfo padrGo. Passédvamos o Natal na casa
de minha avd matemna, com uma festanca imensa, pois com 10 filhos
e seus netos e bisnefos | ndo precisava mais nada. Ali era tudo nor
mal: as pessoas da familia que eram mais velhas ¢ tinham alguma
informagdo e os mais novos ndo percebiam ou ignoravam. Depois,
passévamos o ano novo em Marilia, uma cidade do interior paulista
onde moravam parentes de nosso pai. La, também se repetia o caso
fomiliar, dos mais velhos e mais novos sem maiores questionamentos,
apenas percebia um cuidado maior, um olhar diferente, mas nesta
fose eu j& sabia o porqué. Quando chegava janeiro, iamos para a
casa de uma tia na praia, e ali havia outras pessoas que néo eram da
fomilia e surgiom algumas situagdes.

Como estdvamos todo ano ali, conheciamos muitos moradores de
|6, @ maioria pouco mais nova que eu e, no maximo, da idade do
meu irmdo mais velho. Eles sempre aproveitavam para brincar com
meu irmdo, hoje sei que era uma maneira natural deles, mas, para
meu olhar, era zombamento e gozacdo. Eu ndo participava, preferia
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deixé-los & vontade, e apenas voltava de vez em quando para ver
se estavam no mesmo lugar e ninguém machucado. Ainda assim,
naquela praia ele conseguia ser totalmente social. Geralmente nin-
guém da familia sabia onde ele estava e todos saiam a procurar,
e sempre estava na casa de algum conhecido ou andando de bici-
clefa na regi@o, mas sustos ndo faltavam. No fliperama ou na rua,
sempre a mesma coisa, moleques rindo e gritando, até o dia que vi
um deles empurrar o meu irm&o. Ndo aguentei e corri afras dele &
com pontapés, mesmo sabendo que ele era menor que eu, pois meu
irmao era inofensivo e com a queda se machucou, poucos ralados
na pele, mas o suficiente para o instinfo ser mais forte. Isso quase me
criou problemas com os familiares mais velhos do garofo do lugar, as
familias eram humildes e eles também sabiam o que era dificuldade
social, mas como meu irmdo era muito querido e sabiam da diferen-
¢a dele, enfenderam que foi apenas profecdo. Nao podia imaginar
quantas vezes aquilo iria se repetir.

Anos se passaram e ja |& pela quinfa ou sexta série eu estava em
um novo colégio e no comego tudo ia bem, minha m&e continuava
a me levar e buscar e, junto com ela, meu irm@o. Em nossas despe-
didas e chegadas nos beijévamos como cumprimento, e outras maes
e alunos nos viam. Em um infervalo de aulas um garoto de minha
turma comegou a irrifacdo imitando como eu chegava na escola e
beijava minha familia. Isso me incomodava, mas eu ficava quieto, e
isso se repetiu uns dois dias até que no terceiro ele cai na besteira
de enfatizar o meu irmdo e enfatizar sua deficiéncia, ndo aguentei,
levantei do banco e fui afras dele por todo o pdtio e o alcancei perto
das quadras onde ele parou em um canfo de parede. Sem pensar,
soquei sua barriga e costas até ele chorar. O inspetor nos levou
diretoria e, ao saber da histéria, ele sugeriu que nos desculpdssemos
um ao outro j@ que ambos erraram, um ao falar e oufro @o agir.
Assim fizemos e nunca mais ouve esse fipo de problema. O rapaz
parou de brincar com os outros dessa forma e afé nos tornamos ami-
gos por um tempo.
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Novo roteiro

A irma mais velha da minha mée comprou uma casa no interior.
Mais precisamente em Campo Limpo Paulista, proximo a Jundiai, fo-
mos entdo passar alguns dias 1. A cidade era pequena, com quase
todas as casas tendo criangas ou adolescentes. Junto comigo e meu
irmao estavam mais alguns primos, e l& conhecemos a vizinhanga.
Jogévamos futebol, brincévamos de pega-pega, esconde-esconde en-
fre outras brincadeiras, e por mais que o pessoal de & estranhasse
num primeiro momento o meu irmdo, logo houve completa aceitagdo.
Faziom questdo de chamdrlo para todos os momentos da turma, aju-
davam sempre avisando onde ele esfava, pois na familia j&@ sabiamos
que ele era de estar sempre na casa de alguém, mas ndo se sabia
quem. Apesar de tudo correr bem neste senfido, gostavam muito de
vélo dangar e também provocdlo com algumas coisas, todos riam
de tudo que ele fazia, mas o que para eles finha graga, pra mim ndo
havia nenhuma. Pensei em fomar partido pra ver se alguém ia gostar
de ser exposto a risadas, mas meu irm@o se sentia bem ali. Se ele nao
percebia maldade, por que eu ia fazer algo?

Preferi sentir que ele era querido para essas pessoas, pois sempre
perguntavam quando voliaria, e no fundo ninguém queria seu mal.

Encontro

Todo ano meu irmdo vigjava com a escola para uma cidade turistica
diferente, voliava cheio de histérias. Ele ligava toda noite para falar
com a familia. Era um momento que ele estava com seus amigos, e eu
sempre em casa. Pensei que poderia ir junfo porque eu fambém néo
conhecia aqueles lugares e, por meus pais estarem sempre trabalhan-
do, ndo conseguiriam nos levar. Em sua escola havia festas quase que
mensais, onde as familias se encontravam e ali era o momento em que
uma familia entendia a outra, ndo existiam olhares diferentes ou buchi-
chos, era tudo completamente normal: jogos, gincanas e brincadeiras
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onde fodos participavam misturados. Esta unido trouxe amizades para
os pais e irm&os. Era frequente haver reunido com os pais no qual nun-
ca participei, ent@o ndo sabia do que fratavam. Vez ou outra minha
mde comentava, mas, no geral, ndo era assunto para crianga ou para
um irmdo. Insistia em questionar certas coisas com minha m&e — por
que eu ndo poderia estar presente nas atividadese E por que ela acha-
va que e iria ficar atrapalhando? Por que eu ndo podia viajar junfo ou
ir aos passeios da escola dele? Se ele sempre esteve no meu mundo
por que eu estaria fora do dele agora quando cresciamos?

Ela comentava estas coisas com outras maes, e com professoras e
coordenadoras, mas num tom engracado fipo “oclha que absurdo o
que meu filho acha”. Tenho quase cerfeza que um dia alguém ouviu
esfes comentdrios e pensou que aquilo poderia ser realizado. Ah,
como vibrei no dia que fui convidado para ser monifor de viagem
com a escolal Eu s6 ndo poderia cuidar no meu grupo do meu pré-
prio irmdo para evitar conflito. Eu tinha que ser responsével por outras
pessoas, e todos mais velhos do que eu. Foi a primeira vez que me
deram responsabilidade e confianca, e ndo decepcionei e voltei a ser
convidado para outras viagens. Neste meio tempo, surgiu a reuni@o
de irm&os. Eu ndo podia acreditar. Outras pessoas dizendo sobre o
que eu fambém vivia, as dividas, as dores e alegrias, as pessoas se
ouviam atentamente e coisas ali ditas nunca mais foram esquecidas,
muitas coisas foram aprendidas e trocadas para novas experiéncias e
com forga para mudar o que ndo era aceito. Muitas pessoas entraram,
safram e voltaram, mas com certeza todas mudaram.

Fu fazia quesi@o de esfar presente em todas as reunides e me vo-
lunfariava para qualquer atividade, sentia que aquele momento era
imporfante para todos. Mesmo assim, alguns irméos ndo voltavam,
provavelmente o motivo ndo era desgosto, mas sim, devido a priori-
dades. Percebi isso mais velho, ao cursar a faculdade, quando falfar
um dia era bem complicado, e depender de trabalho ou prova podia
ser fafal. Sei também que algumas vezes faliou mais esforco, mas eu
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nunca me senti fora do grupo, eu sempre recebia noficias. Mesmo
quando meu irmé&o teve que escolher entre o trabalho e a escola, eu
sempre fui acolhido pelo grupo.

O futuro é hoje

Escrevendo este depoimento, percebo que tanfas coisas acontece-
ram nos Ultimos anos, e foi no mundo todo. Em meu curso de gradua-
¢do feve um grupo que fez uma cartilha explicativa sobre deficientes
intelectuais como tema do trabalho de conclusGo do curso, isto é um
claro sinal que as pessoas sabem que eles estdo por af, mas nem
todos t&m informagdes para conviver naturalmente. Mesmo as pessoas
mais velhas que tinham uma compreensdo da vida melhor que ey,
nGo poderiam imaginar que deficienfes mentais frabalhariam sério em
grandes empresas, e com responsabilidades afribuidas. Meu irméo
esfagiou em multinacionais, frabalhou mais de 10 anos em uma Unica
empresa e foi registrado no regime CLT. Isto aconfeceu com fantos
outros, isso ndo é s6 bom para eles, como é bom para a sociedade:
outras pessoas podem ter a experiéncia de conviver com a diversida-
de, sem preconceitos.

Em nossos encontros sempre obtivemos noticias de outros paises
que um portador da sindrome de Down casou ou teve filho, que
esfava a frabalhar, mas eram noficias isoladas. Nesse tempo, tantas
outras pessoas estavam se casando ou fendo filhos normalmente,
s@o casos que deveriam ser exaltados. Nés lutamos para que a vida
deles seja t@o plena quanto a nossa, com opgdes de erros e acer
fos. Acho, ent@o, que serd importante este livio correr o mundo para
mostrar que, hoje, em nosso grupo, é normal que fodos os deficientes
frabalhem e estudem, que alguns se locomovam por esta grande
cidade em transporte publico, superando o medo deles e das maes
e pais, confiando na capacidade deles aprenderem caminhos e, na
dificuldade, saber como pedir ajuda em situacdes que ndo depen-
dem somente de nds ou deles. Existem coisas que nenhuma pessoa
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pode prever e eles também estdo expostos a essas situagdes e & isso
que os deixam inclusos na sociedade.

Se formos pensar sobre violéncia piblica ou acidentes a que eles
esfdo sujeitos, isso sdo coisas que fodos nds estamos passiveis de so-
frer. A infegragdo plena deles é algo que estd sendo conquistada e,
daqui a pouco, ninguém olhard com esfranhamento, pois a inclusdo
na sociedade esfd sendo feita.

E imporfante que as pessoas enfendam que as limitagdes est@o em
quem limita e ndo no outro, por isso é importante estimular a supera-
¢do, seja ela afravessar a rua sozinho, lavar uma louga, subir uma
escada. Nosso papel, como pais e irm&os, ndo € apenas de cuidar
de uma pessoa com deficiéncia, é compartilhar experiéncias, dar con-
fianga e chance para que cada um mostre seu potencial. Isso serve
para fodas as relagdes, chefe-empregado, paisfilhos, marido-mulher, &
um freino para a sociedade ser natural nas diferencas.

g ¢

Meu irmGo também me ajuda, incentiva, criica sem-
pre pelo lado positivo, mas claro que brigamos, mas
o amo do mesmo jeito.

Cristino Guerrino, irmao do Bruno

D/
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Jornada

Por Lucia Dini Pereira

Quando o meu irmd@o nasceu, eu sé tinha quatro anos, e ndo tenho
nenhuma lembranga dos primeiros anos dele. Na verdade, ndo me
lembro do momento em que percebi que ele era diferente. O “momen-
to da noficia para mim”, assim como para muitos outros irmaos, ndo é
exafamente um momento, mas um enfendimento lento e ao longo de
muitos anos das diferencas enfre eu e ele. Porque esse entendimento
é gradual, passamos por vérias fases de relacionamento, cada uma
pautada por uma “nova noticia”..

A primeira memoria que eu tenho da inféncia com meu imdo &
quando ele @ andava, e brincdvamos juntos. Ele era uma crianga
como eu, e ndo dava para perceber muita diferenca. A gente dividia o
mesmo quarto, fazia guerra de fravesseiro, fomava banho junto quan-
do ia pra praia e gostava de brincar de casinha.

Em algum momento das nossas inféncias, percebi que outras criangas
imp|icovom com o meu irmdo. Quando isso acontecia, eu ficava bravg,
as vezes arrumava briga. Quando fiquei mais veha, e j@ podia entender
que o meu irmdo tinha sindrome de Down, eu nGo imporfava muito com
isso. A fomilia jo estava completomente adapiada e estabilizado, o meu
imdo ia muito bem, obrigada, e ndo me preocupava com ele e nem com
meus pais. Acho que, na adolescéncia, ficamos tdo preocupados com nds
mesmos que é dificil se preocupar com a familio, e acho que isso é normal.

Meu irmdo aprendeu, ao longo do tempo, as habilidades bésicas
como comer com o talher, atender ao felefone, esquentar um prato no
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micro-ondas, lavar o pé, e estas coisas que temos que aprender para
termos autonomia em casa. Ele aprendeu a tomar o remédio na hora,
foz as malas para viajar sozinho, e muitas outras coisas que requerem
ndo somente uma habilidade motora, mas fambém requerem raciock-
nio e cuidado consigo mesmo.

Na&o me lembro exatamente de quando ele aprendeu a dar né nos
sapatos, a escovar os dentes sozinho, a escolher a roupa que ele irG
colocar. Sei que, um tempo depois de aprender a se vestir, ele passou
a sofisticar a habilidade, e j&@ ndo misturava a camiseta verde-limao
com o ténis vermelho e a calga laranja. Depois, ele passou a escolher
na loja o estilo que queria no seu guarda-roupa.

Durante o tempo em que ele aprendeu esfas habilidades, eu consi-
derava que o meu irm&o aprendia as mesmas coisas que eu, sé um
pouco mais devagar. Assim como eu aprendi a andar de bicicletq,
ele também aprendeu, mas ele ficou mais tempo andando de rodinha
do que eu. Nesta época eu |G percebia o tempo que meus pais de-
dicavam a ensinar de tudo para ele, assim como tinham feito comigo,
e que eles precisavam de paciéncia conosco. Meus pais realmente
sempre dedicaram fempo e aten¢do a seus filhos. Hoje, j& com idade
suficiente para me tornar mée (mas ainda esperando o momento cer
o), valorizo muito a jomada empreendida pelos meus pais em favor
do desenvolvimento dos seus filhos.

Essa jornada de desenvolvimento do meu irméo foi (e ¢ ainda), em
muitos aspectos, muito similar & minha. Eu entendo que, para aprender-
mos a fazer alguma coisa sozinhos, ndo hé outra maneira a ndo ser
passarmos por todas as fases de sofrimento envolvidas: primeiro hé o
consfrangimento de percebermos que poderiamos estar fazendo algo
que ndo fazemos sem auxilio; depois passamos pela frustragdo de
tenfarmos diversas vezes e errarmos; depois de aprendermos, muitas
vezes ainda passamos raiva quando alguém deixa de reconhecer que
i& sabemos, e de valorizar este conhecimento.



Vi meu irmdo passar pelo constrangimento de ndo saber arrumar sua
cama sozinho, quando eu fazia minha prépria cama. Ele passou pela
fase de aprendizado, e ficava bravo quando o eldsfico do lengol ndo
ajudava. Eu também posso me lembrar de muitas situagdes em que
passei o constrangimento de n&o ter uma habilidade, e de errar muitas
vezes até aprender.

No caso do meu irm@o, & medida que ia aprendendo, ele & podia
fazer uma parte do processo de arrumar a cama sozinho, mas, ds ve-
zes, alguém falava para ele: “vocé ndo estd conseguindo, deixa eu fe
ajudar”... Né&o vou dizer que ninguém nunca me disse nada parecido,
mas reconheco que parece que com eles isso acontece mais vezes do
que com a genfe.

No grupo de irm@os, percebi o quanto esse fipo de situagdo é
capaz de restringir o crescimento de alguém. E possivel perceber o
quanto uma fala como essa reflete uma vontade dos pais de ajudarem
o filho, de ndo deixérlo passar pela frustracdo de errar. E dificil ver
que, se ndo passamos pela frusfragdo de errar, continuamos passando
pelo constrangimento de ndo sabermos. Os irmdos &m uma opinido
quase undnime de que a superprotecdo dos pais atrapalha o desen-
volvimento dos filhos. Acho que ndo é & toa: pensamos assim porque
somos irmaAos e, como iIrmaos, esperamos que 0s Nossos pais deem o
mesmo fratamento a todos. Mas, mais que isso, no grupo de irm@os
enconframos um motivo legitimo para que eles facam isso, e este mo-
fivo € atingir autonomia em algum aspecto.

Sempre pensei que meu irmdo ndo poderia fazer tudo o que eu
faria, e sempre soube que ele ia poder fazer um monte de coisas,
mas nunca refleti realmente sobre o que ele ndo ia poder fazer, essa
drea continua sendo nebulosa para mim. O fato & que, hoje, no que
diz respeito a estas habilidades que chamei de bésicas, meu irmao
¢ estéd graduado. Ele é completamente auténomo em casa e pode
cuidar de si em praticamente todas as situagdes do dia a dia, embo-



ra eu acredite que hd uma grande diferenca entre dizer isso e dizer
que ele poderia morar sozinho.

Uma vez atendidas as necessidades bésicas, todos nds queremos
mais. A genfe ndo quer s comida, a gente quer a vida como a vida
quer... E acho que uma das grandes conquistas do meu irm&o, rumo
& autonomia, foi esfabelecer seu terreno, seu jeito, seu estilo. Ele é um
cara que quer as coisas do seu jeito, que decide qual balada quer fa-
zer, qual perfume vai pér, quando vai fazer a barba, se vai jogar bola
ou nadar — e ndo é frivial adquirir esta aufonomia. Acho que passa
pelo desenvolvimento das tais habilidades bésicas, porque quem ndo
sabe se vestir ndo sabe o que quer vestir. Ouvi pessoas no grupo de
irmaos confando que seus irmd@os ndo escolhem o que v&o comer, mas
tenho a impressGo que muitos deles escolheriam se fivessem que fazer
isso. Nao o fazem por comodidade, e acho que isso ndo os forna
mais dependentes, mas acho que os forna menos auténomos.

Para mim, a autonomia de uma pessoa estd relacionada com a
sua possibilidade de ser individual, de se conhecer e de fazer suas
proprias escolhas. Nesse sentido, acho que um grande passo para a
aufonomia ¢ identificarse com um grupo e ndo com outro. E escolher
esfe e ndo aquele amigo, e ndo vejo isso como uma situagdo que
pode ser treinada como andar de biciclefa sem rodinha, mas sim algo
que naturalmente se manifesta, sem que eu possa identificar o porqué.
Hoje, j& tenho muito orgulho do desenvolvimento social do meu irméo,
e os limites deste desenvolvimento, felizmente, sGo completamente des-
conhecidos.

No grupo de irmaos, percebi que, as vezes, quando se fala de um
deficiente da familia, se fala de alguém estranho, que ndo comparti-
lha das mesmas caracterisficas que o resfante da familia. No grupo,
percebi o qudo parecido comigo é meu irmdo, e como a unidade de
cada familia se manifesta em cada um dos seus infegrantes. Em muitos
sentidos, a comparagé@o de meu irmdo com o resfante da familia é



muito divertida: somos todos timidos, de certa maneira, e ele é timido
dessa mesma maneira. Muitas vezes, principalmente no grupo de ir
mdos, comparamos as dificuldades dos nossos irm&os com as nossas
e nos identificamos com eles.

Hoje, com quase 30 anos, reflefindo com o grupo de irmdos sobre
autonomia, sobre “o momento da noficia”, o futuro, e fodas as outras
questdes sobre as quais falamos, suponho que a “noficia” para mim
serd a partida dos meus pais. Claro, acredito que estarei mais pre-
parada quando isso acontecer do que meus pais estiveram quando
houve o “momento da noficia” deles. Imagino que minha dificuldade
ndo serd em assumir qualquer cuidado que meu irmao necessite, sejo
& qual for esse cuidado, mas sim, em lidar com a perda de meus pais.
Ha trés ou quatro anos, se pergunfada sobre o futuro do meu irméo,
provavelmente eu feria dito que ele moraria comigo em algum momen-
to de nossas vidas. Hoje, | n&o sei mais, e acredito que a minha ma-
turidade, de meu irmdo e de todo o nicleo familiar nos possibilite ndo
mais pensar nisso. N&o mais imaginar como serd ndo fazer planos
para o futuro, apenas viver até 1a. Afinal, Carpe Diem.

(g ¢

..de vez em quando a gente se enconira... quando
ndo vejo a minha irmd, eu ligo para ela. Ela jd é ca-
sada, fem vida... Se meu pai morrer, fico com ela, eu
fico I&... tem um sofd... ajudo...

Meus pais véo vigjar... eu fico em casa sozinho. Vou
sair com ela e dormir sozinho em casa. Eu ndo tenho
medo de escuro!

Julio Dini Pereira, irmao da Lucia

D/






O caminho de dois irmdos

Por Carol Aleoni Arruda

Eu tinha quatro anos quando o Cléudio nasceu. Para ser franca, ndo
me lembro de quase nada: eu, como filha Unica, como ima de um
bebé que estava na barriga da minha mae, na materidade no dia
do nascimento... todos esses momentos fogem da minha meméria,
talvez pela pouca idade, talvez por s6 lembrarmos mesmo dos fatos
a partir dos sefe anos, ndo sei. Por isso, é a partir daqui que conto a
nossa histéria:

Meus pais sempre mostraram para mim o Cléudio como um ser
ESPECIAL, alguém que necessitava de cuidados diferentes, de mais
afeng&o. Isso me levou a crer que, por EU ndo precisar de nado, logo

ndo era ESPECIAL.

Foram momentos dificeis na minha vida, diria que sofridos. Uma crianga
de sefe anos ndo consegue distinguir a palavia especial de deficiente.

Minha méae passava horas “brincando” com o Claudio, era bola
para um lado, rolo para o outro, esfica daqui, puxa dali, e eu ficava
sentadinha, sé olhando...

O Claudio teve uma afengdo “especial”. Era preciso cuidado com o
seu pescogo quando dormia no carro (eu que tinha que levantar a ca-
beca dele, pois sentdvamos juntos no banco de trds). Ele quem tinha o
direito de deitar no meu colo na viagem de Séo Paulo & fazenda, que
durava seis horas e eu ndo podia sequer reclamar que minha roupa
ficava encharcada com o seu suor.

Oy
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Por alguns bons anos, me achava a ovelha negra ou o patinho
feio da familio, pois passei a confrariar tudo o que meus pais faziam
ou diziam em relacdo ao Cldudio [era uma forma de testé-los, para
ver se eles também gostavam de mim, mas foi em vao). Porém, isso
para eles sempre foi inadmissivel, pois ndo viam uma filha pedindo
afencdo e sim uma menina que era incapaz de entender a realidade
do proprio irm&o.

Bem, o tempo passou, a genfe cresceu, nGo muito no tamanho mas
na idade. Passei a entender melhor o que o Claudio finha na ado-
lescéncia. lembro-me bem da época do colégio, meus amigos ndo
sabiam o que era sindrome de Down e eu tinha muita vergonha de
contar e explicar. Na minha cabeca, achava que o principio para as
pessoas gostarem de mim esfava na condig@o de aceitarem o meu
irm&o, ent@o pensava que jamais arrumaria um namorado, pois este
ndo iria querer namorar uma menina cujo irmdo fem um “problema”.

Com o tempo fui fendo mais facilidade para falar do assunto, expli-
car, e acabava me surpreendendo com a reagdo das pessoas. Muitas
se comoviam, ficavam infrigadas ou com dé.

O Cléudio sempre se destacou perante os outros “Downs”. Devido as
inimeras “brincadeiras” com minha mae, foi estimulado desde a infan-
cia, e com isso até as feicdes de portador de Down deixam a desejar.
Hoje, eximio cavaleiro, cresceu em cima do cavalo e surpreende o
todos com suas vitérias e conquistas.

Eu tive que correr atrds do prejuizo, entender tudo o que se pas-
sou na infancia, aprender a lidar com as diferencas e dar outro
significado aos sentimentos que o marcaram como o ESPECIAL,

DEFICIENTE, REJEICAO.

Hoje, sei que os pais ndo sdo os culpados, que ndo t&m culpa, e
cabe somente a nés curarmos o que ficou mal resolvido dentfro da gente.
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Agora, quanto ao futuro do Claudio, € algo que realmente poucas
vezes paro pra pensar. Ndo sei se é porque ndo penso nem no meu,
oU se € porque os meus pais jamais me colocaram esfa preocupagdo
ou responsabilidade.

Desde sempre, nunca fui obrigada a esfar com o Claudio ou cuidar
dele. Sempre que é necessario, me é perguntando se fenho a disponi-
bilidade antes, entdo nunca senti um peso em relog@o ao meu irméo.

Confesso que a primeira vez que parei pra pensar neste assunfo
foi quando o Cléudio, uma vez, me perguntou se, quando grandes,
quando nossos pais ndo estivessem mais conosco, e ele & for casado
e eu também, com quem ficaria a Vitéria (nossa cachorral?

Neste dia, eu pensei e respondi: Ah, fica uma semana comigo e
oufra com voceé.

Fu, de fafo, ndo sei o que ir& aconfecer. Sei que o Claudio ndo
poderd morar sozinho, pois, pelo menos hoje, ndo fem aufonomia
suficiente para isso e também acho que ndo a trabalhamos, por dois
motivos: o primeiro é a questdo do conforto, e o segundo & que é
mais uma atividade para a Super Madame [minha méae), que hoje o
Claudio, s6 € o que €, por causa dela.

Mas, se é para falar em futuro, o que eu imagino é o Claudio moran-
do comigo, eu com minha familio, marido e filhos, e ele parte desta fa-
milia, com o seu quarto, em minha casa. Alids, em nossa casa. Néo sei
se de fafo serd assim, se o rumo da vida serd esfe, mas, se & para usar
a imaginacdo, é desta forma que nos enxergamos num futuro longe.

Oy
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.. ela me chama pra comprar as coiscs... que a mde
tG pedindo... e ai.. minha mae deixa o cheque no
quarto da Carol e pede comida pra gente almogar...

Claudio Aleoni Arruda, irméao da Carolina

)
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Meu irmdo e tudo o que
ele me fez pensar

Por Virginia Cardoso

Diferencas, deficiéncias, limites, capacidades e competéncias todos
nds femos, mas nem sempre conseguimos compreendélos em nos
mesmos, o que dird no oufro.

Tenho 49 anos, 0 Guto fem 35. Tinha 14 anos quando ele nasceu. Lindo!

Uma bolinha gorda. Mal nasceu e ja foi classificado de “mongo-
loide”. Nossal Que palavido feio esse. Foi um choque. Nao tinha
nenhuma ideia de que eu podia fer algo de diferente com meu irmao.
Apesar de ser 14 anos mais velha, olhando pra ele, ndo via nada
errado. Ha& frinfa anos, sindrome de Down era coisa de outro mundo,
e as perspectivas para uma crianga assim eram nada animadoras, s6
limites foram apresentados.

Quando penso nisso e vejo tudo o que ele faz hoje, acho incrivel.

Guto é uma pessoa muito independente e educada, gragas a Dona
Ruth, minha mae, que sempre buscava saber mais, lendo e pesqui-
sando fudo que aparecesse em sua frenfe, até conhecer o “Método
Veras”. Foi um grande diferencial na vida do Guto.

Minha mae, mulher guerreira e corajosa, nunca aceitou nenhum limite
que fosse imposto. Se ndo fosse sua garra e coragem, se ela fivesse
ido atrés dos médicos na época, nem sei como estaria meu irmdo hoje.

O
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H& 35 anos o preconceito era enorme. Os recursos eram poucos,
bem como o conhecimento sobre a sindrome de Down. Gracas a
Deus, nunca presenciei alguma situagdo agressiva verbalmente. Vivi
junto com o Guto situagdes de curiosidade das pessoas, elas olhavam
com certo espanto por ele estar dangando com todo mundo, ou até
pela forma polida como ele se expressava. Coisa que ndo acontece-
ria se ele ndo fosse Down. Preconceito velado? Curiosidade mesmo,
por desconhecimento? Acredito que sim. Meu irmdo, socialmente, sem-
pre foi muito educado, pede tudo com delicadeza e ndo economiza
no obrigado e por favor. £ uma pessoa bem conservadora

Ndo sei como ele sente esses olhares. Ele sai muito sozinho, para ir
ao trabalho e ao Carpe. Ele nunca falou nada, e eu fambém nunca
perguntei. Acho que por medo de magodro, se porventura ele de
fafo tenha passado por alguma situacdo consfrangedora. Muitas ve-
zes fambém sinto que as pessoas olham para os familiares de pessoas
especiais de modo diferente. Chego a me sentir especial também. Ja
que fenho um irma@o especial, devo ter uma compreens@o melhor, mais
paciéncia e mais conhecimento, inclusive por ele ser independente
como é. Outras vezes sinfo que é como se fdssemos pobres coitados,
por fermos na familia uma pessoa especial. Enretanfo, nunca deixo-
mos de fazer ou ir a qualquer lugar em virtude de olhares ou comen-
farios assim.

Pensando em nossa histéria, vejo que minha relagdo com ele foi
meio confusa. Como a diferenca de idade ¢ grande, fui uma ima
meio metida a ser m@e, no senfido de que nunca brincamos juntos.
Minha fungdo sempre foi a de tomar confa, quando minha mae ndo
estava por perto. Assim, o tempo foi passando sem que eu percebesse
o quanto ele ia crescendo e se modificando. Quando saf de casa, ele
finha oifo anos.

Quando comecei a frequentar o grupo de irmaos, fui afraida pela
curiosidade em saber como os outros irmdos se relacionavam. Isso
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aconfeceu mais ou menos hd doze anos. Bastante tfempo. Sempre tive
muitas dovidas. O que serd que é especifico da sindrome de Down (o
nome ficou menos feio), e o que serd especifico da subjefividade dele?
Como serd quando meus pais se forem? E a sexualidade?

Acredifo que, no fundo, eu procurava saber quem era o Guto, mas
sempre na afitude de saber o que era melhor para ele, sem nunca ter
perguntado o que ele pensava ser melhor pra ele.

Outro fato, que também me levou a participar do grupo de irmaos,
foi me sentir culpada por esfar t@o distante, achei que seria uma ma-
neira de me aproximar. E foill

Esses enconfros me causaram todo fipo de sentimentos, questiona-
mentos e angUstias. Assim que cheguei ao grupo, observei as pes-
soas, e lembro que pensei: “O que é que eu vou dizer. Todo mundo
aqui mora com seu irmdo, eu 16 1&o longe do meu..."

Com o passar do fempo, e o envolvimento no grupo, percebi que
finhamos muitas ddvidas em comum. Eu também n&o sei como serd
depois que meus pais se forem. Sempre achei logico ele ficar comigo,
afinal, com quem mais poderia sere

Alguns depoimentos foram dificeis de ouvir, nem imagino o que eu
faria se alguém nos convidasse pra um evento, mas dissesse que meu
irm&o ndo poderia ir. Ainda mais da familial Simplesmente impen-
savell Entretanto, muitas vezes o preconceito é velado. Nao adianta
nada convidar e ndo fazé-lo participar, deixando ele de canto.

Outros foram surpreendentes. Que coragem um membro do grupo
teve de levar o seu irmao pra uma experiéncia sexual com uma pro-
fissional. Eu nunca havia pensado nisso, nem sei como faria. Mas é
verdade, com certeza meu irm@o tem seus desejos. Como serd que
ele sente?
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Hoje, depois dos muitos encontros, muitas reflexdes como essas que
citei acima, posso dizer que as dividas continuam de forma diferente.
Sei que n&o estou sozinha.

Agora, quando olho para o Guto, vejo uma pessoa com vontades
e dese]os. As vezes maduro, ds vezes muito infantil, ora o|egre, ora
rabugento e malhumorado.

E logico que existem dificuldades de compreensdo, de raciocinio e
de convivio, entrefanto, o convivio didrio é complicado com qualquer
pessoa. Por outro lado, ele é extremamente organizado e bem inde-
pendente.

De um modo geral a autonomia e independéncia aconteceram por
forca das circunsténcias.

Dizem que a necessidade é a mae da inveng&o. Concordo plena-
mente.

Meu irmdo trabalha, vai e volta do trabalho de énibus, vai e volta
do Carpe também de énibus. Acho que ele tem um senso de direcao
bem legal. Se ndo fosse pela necessidade e ele fivesse tido alguém a
sua disposicdo para levérlo e buscé-lo, talvez ndo tivesse desenvolvido
essa independéncia.

Fle faz pequenas compras no supermercado, arruma a casa. Acre-
dito inclusive que se fosse necessdrio conseguiria organizar a casa

sozinho.

No trabalho, depois de algumas adaoptacdes, ele estd numa boa
fase. Sem chegar atrasado, sem confusdes com os colegas ou chefia.

Fle trabalha no mesmo lugar ha 10 anos. Essa data foi especial e
muito comemorada.
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Dinheiro j& é uma quest@o bem mais complexa, pelo menos
CoNosCo.

E dificil para ele saber que o dinheiro acaba, que ele ndo pode
sair comprando fudo o que quer e que, dependendo da situagdo,
tem inclusive que poupar para comprar | na frenfe. Como atualmente
frabalhamos com cartdo, o dinheiro ficou virtual, o que dificulia imen-
samente compreender, manusear e principalmente confrolar a parte
financeira. Sinto que ele fica sempre frustrado, pois o dinheiro nunca
é suficiente para o que imagina. Acaba gostando fudo de uma vez
e quando aparece dlgo que ele realmente se interessa, j@ ndo fem o
dinheiro para comprar. Entdo se frustra.

A vida social é pacata. Tem poucos amigos, isso é verdade.

Serd sempre assim@ Nao sei. Solidao? Acho que ele sente sim, quem
ndo sente? Se essa soliddo é maior ou menor, acho que ndo temos
como saber. Mas fambém vejo o Guto como uma pessoa muito feliz.
Fle é bem humorado, brincalhdo, gosta muito do trabalho. Nesta dlfi-
ma semana, por solicitagdo dele mesmo, mudou de drea no trabalho
e ficou radiante de ter conseguido isso. Foi lindo ver sua dlegria e
satisfacdo por essa conquista que foi s6 dele.

O ingresso das pessoas que compdem o Carpe Diem na minha vida
foi fundamental.

O dificil de conviver com alguém que ¢ diferente é que ndo so-
mos ensinados a aceitar o diferente. Entdo quando alguém diferente
aparece, achamos que devemos decidir tudo por ele. Como ele
deve se vestir, o que comer... Serd que devemos manté-lo sempre
sob nossos olhos, com medo que algo ruim aconteca? Nao, hoje
tenho certeza que essa ndo é a melhor opgdo. Todos tém direito &
vida plena, acertamos, erramos e coisas boas e ruins aconfecem e
fazem parte da vida.
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No Carpe Diem, pelo menos para mim, aprendi o compreender
melhor, ter mais paciéncia, respeitar mais e refletir sempre.

O grupo de irm&os é bem heferogéneo. Ao meu ver, é o que o torna
mais inferessante, pois, mesmo assim, percebemos que as dividas sdo
muito semelhantes, bem como as insegurancas, medos...

E o que pensar sobre o futuro? Nao consigo, € uma incégnita...

A Unica coisa que consigo no momenfo & pensar que vamos estar
juntos, vivendo fodo dia, dia a dia.

g ¢

Minha irmé significa fudo, porque além da cumplici-
dade que temos, ela me deu dois sobrinhos lindos,
além de me dar um &timo suporte.

Luiz Augusto, irmdo da Virginia

D/
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Relacionamentos

Por Bianca Sturlini

Falar de relacionamentos ndo é uma tarefa fécil. Durante toda a
nossa vida, buscamos a construcdo de vinculos forfes e duradouros.
Maes, pais, iIrmaos, amigos, namorados e namoradas, maridos e mu-
lheres, primos, fios, avos. Se]om esses relacionamentos quais forem,
sempre s@o de grande importé@ncia em nossas vidas. Alguns sGo dura-
douros e outros passageiros, mas nem por isso podem ser considera-
dos menos intensos.

Hoje, tenho 30 anos e um relacionamento muito forfe com meu i
mao de 28. Talvez isso seja o resultado de uma convivéncia constante,
valores mostrados por nossos pais, indole de cada um, situagdes vi
venciadas e diversos outros fatores que eu poderia listar aqui sem fim.
Mas, certamente, um motivo teve peso maior que os outros para modi-
ficar muitas das minhas atitudes e pensamentos: a sindrome de Down.

Nem sempre consegui perceber claramente que vivia numa situagdo
no minimo diferente da maioria das pessoas. Quando eu era crianga,
tudo acontecia naturalmente. Meu irmao nasceu e eu finha pouco mais
de dois anos. Nos brincévamos junfos e também brigdvamos como
qualquer casal de irmaos. O tempo foi passando, passamos pela
fose da adolescéncia com fodas as conturbagdes fipicas da idade e
depois nos fornamos adultos.

Cada uma dessas fases foi marcada por situagdes comicas, fristes,

inferessantes ou até angusfiantes que poderiam virar um filme. Quando
o Bruno era pequeno, por exemplo, um de seus passatempos predile-

Relacionamentos ol



fos era procurar e visitar casas & venda na vizinhanga. Quantas vezes
ndo saimos desesperados & sua procura e, de repente, ele voltava
para casa com vérios catdlogos de novos empreendimentos e cartdes
de corretores.

Nosso infenso relacionamento comecou desde muito cedo. Quando
minha mde preparava os exercicios de estimulagdo precoce, eu e
meus primos estdvamos sempre 1&, querendo ajudar, mas principalmen-
te “brincar” também.

lembro-me de certa vez que passdvamos férias no litoral quando
resolvemos ir até a praia. O Bruno, que tinha uns 14 ou 15 anos, pre-
feriu ficar em casa junto com meu primo. A cerfa altura um conhecido
veio correndo nos avisar que tinhamos problemas em casa. Meu irmao
resolveu nos buscar na praia, porém, um detalhe importante, dirigindo
o meu carro. Ele se trancou l& dentro, colocou a chave no contafo e,
como a primeira marcha esfava engatada, o carro ficou dando puli-
nhos até ficar no meio da rua. Vim correndo até em casa junto com
meus pais e, depois de muita conversa, conseguimos convencélo a
desfrancar a porta. Acho que essa foi apenas uma das grandes bron-
cas que o Bruno levou.

O tempo foi passando. Nos, cada vez mais velhos, e as arfes do
Bruno cada vez menos inconsequentes. J& adulta pude perceber a
confianca da minha mée em dividir comigo as incertezas, medos e
angustias em relagdo ao Bruno. Mais uma prova da construgdo de
relacionamentos infensos. A diferenca de idade e de geracdes pode-
riam mostrar caminhos diferentes e algumas vezes mais suaves.

Quando crianga, as preocupagdes concentravam-se nas estimula-
¢oes para falar, andar, comer sozinho, tomar banho e se frocar sem
a ajuda de outras pessoas, alfabetizacdo efc. Depois disso, as preo-
cupagdes se modificaram, comegaram a envolver aspectos como au-
tfonomia, individualidade, inclusdo, mercado de trabalho, sexualidade,
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enfre outras. Diferente de oufros casos que conhego, o Bruno sempre
foi muito questionador e cerfo de suas opinides (afé em excesso muitas
vezes). Em 2005, meu irmdo foi selecionado para participar de um
projefo de educacdo de jovens e adultos (EJA), com frés aulas sema-
nais na Avenida Paulista, em Sao Paulo. Uma experiéncia e tanto.
Como morava na zona norte, o meio de fransporte mais répido e
cémodo era o Metrd. No inicio, minha mae ia com ele, aguardava
as aulas por duas horas e eles voltavam juntos. Passado algum tempo,
a aufoconfianga do Bruno falou mais forte e ele n&o queria mais o
acompanhamento de ninguém. Nesse momento, apds muifas conver
sas, ponderagdes e questionamentos, deu-se inicio a um frabalho de
preparacdo e orientagdo de mais de dois meses. Minha mae fazia o
frajefo junto com ele, pontuando possiveis imprevistos, apontando erros
e acertos, até que, mais uma vez, o Bruno deu um basta. "Amanha
eu vou sozinho para a aula”. Entramos em pénico, o coragdo batia
acelerado, a ansiedade parecia escapar pela orelha, mas o desafio
foi vencido com muito orgulho. Foi maravilhoso ver o Bruno, de peito
estufado e complefamente seguro de si, andando sozinho pela esta-
¢do de Metrd. O mais impressionante de fudo foi como essa vivéncia
reflefiu de forma positiva para a aufonomia que hoje o meu irm&o tem.

Ha quase dois anos, eu decidi morar sozinha. O fato de ndo morar
mos mais junfos serviu para que o meu irMao iniciasse uma série de
cobrangas. Indagagdes do tipo: “Ja faz dois dias que eu ndo fe vejo”,
"Por que ndo posso dormir na sua casa nesse sdbado?”, “O que nds
vamos fazer no préximo final de semana?”, se tornaram constantes.
Seria absolutamente saudavel para ambaos as partes se ndo fosse
a expeciativa que ele gerava de esfarmos juntos o tempo todo, e
tfambém a ansiedade que ele sentia constantemente. Eu também tive
dificuldade para lidar com a situagdo. O senfimento de culpa por ndo
convidé-lo sempre para vir & minha casa era muito forfe. Muitas vezes,
quando eu negava alguma coisa, ele ficava muito bravo e chegava
a ser mal criodo. Aos poucos, nds dois comegamos a lidar melhor
com a situag@o. Tivemos vdrias conversas sobre o assunto e consegui-
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mos chegar num equilibrio bacana. As vezes, ainda preciso dizer ndo
quando o Bruno exagera, mas hoje eu lido melhor com a situagdo e
ele imediatomente enfende e muda a sua postura.

O ser humano, de uma maneira geral, tende a impor limites para
tudo e para todos. A presenca do Bruno na minha vida mostrou cla-
ramenfe que podemos nos surpreender com os resultados se acredi-
farmos que somos capazes. O mais inferessante é que cada nova
conquista tfem um sabor muito especial.

Hoje, depois de muitas discussdes no grupo de irmdos, temos a
clareza de que ndo existe uma férmula padronizada que funcione
para fodos os casos. Nossas vidas foram, e continuam sendo, preen-
chidas por constantes acertos e erros, mas hoje acredito que o Bruno
seja uma pessoa feliz. Algumas dovidas ainda persistem em relagdo
a diversos temas, o futuro, por exemplo. Como serd o processo de
envelhecimento? Ele teré autonomia para viver sozinho? Mas pensan-
do bem, quem ndo tem questdes sobre o futuro na cabeca? Nunca
sabemos o que nos espera.

No comego deste ano, recebemos a noticia que mais uma infegrante
faria parte da familia, a Manuela. Exames fora da rotina, noficias total-
menfe inesperadas, comparagdes e preocupagdes marcaram o perio-
do de gravidez. No inicio, fomos buscar estudos e explicacdes. Seria
mesmo possivel dois casos na mesma familia? Essa divida persisfiu
por algum tempo, mas mudaria alguma coisae Claro que ndo, ela 4
fozia parte de nossas vidas, j& era amada e esperada com muita an-
siedade por todos. Mas, ainda assim, um final tofalmente inesperado
esfava por vir. Passamos, no inicio do oitavo més de gestacdo, por
um sofrimento indescritivel. Pudemos apenas ver o rostinho dela por
poucos minufos, mas o suficienfe para nGo esquecermos nunca mais.

Cada familia vive situacdes Unicas e as administram das mais diferen-
tes formas. A Manu sempre fard parte das nossas vidas. Talvez, daqui
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a algum fempo, eu consiga lembrar da minha afilhada de uma forma
mais amena, com menos fristeza. Hoje ainda ndo.

(g ¢

Nossa convivéncia — eu e minha irma — a genfe faz
fudo ser legall ..temos conversa de irmédo, sé eu e
ela... dd toque sobre o futuro...

Bruno Chemin Sturlini, irméao da Bianca
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Uma reflexdao

A Pipoca - texto de Rubem Alves
A pipoca é um milho mirrado, subdesenvolvido.

Fosse eu agricultor ignorante, e se no meio dos meus
milhos graidos aparecessem aquelas espigas nani-
cas, eu ficaria bravo e trataria de me livrar delas.
Pois o fato é que, sob o ponto de vista de tamanho,
os milhos da pipoca ndo podem competir com os
milhos normais. NGo sei como isso aconteceu, mas
o fato é que houve alguém que feve a ideia de de-
bulhar as espigas e colocélas numa panela sobre o
fogo, esperando que assim os grdos amolecessem e
pudessem ser comidos.

Havendo fracassado a experiéncia com dgua, tentou
a gordura. O que aconteceu, ninguém jamais poderia
fer imaginado.

Repentinamente os grdos comegaram a estourar, sal-
favam da panela com uma enorme barulheira. Mas
o exfraordindrio era o que aconfecia com eles: os
gréos duros quebra-dentes se fransformavam em flores
brancas e macias que até as criangas podiam comer.

A transformagdo do milho duro em pipoca macia é

simbolo da grande fransformagcdo por que devem pas-
sar os homens para que eles venham a ser o que de-
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vem ser. O milho da pipoca ndo é o que deve ser. Ele
deve ser aquilo que acontece depois do estouro. O
milho da pipoca somos nds: duros, quebra-dentes, im-
préprios para comer, pelo poder do fogo podemos,
repentinamente, nos transformar em outra coisa, mas a
fransformagcdo sé acontece pelo poder do fogo.

Milho de pipoca que néo passa pelo fogo continua a
ser milho de pipoca, para sempre.

Assim aconfece com a genfe. As grandes fransforma-
¢bes acontecem quando passamos pelo fogo. Quem
ndo passa pelo fogo fica do mesmo jeito, a vida intei-
ra. SGo pessoas de uma mesmice e dureza assombro-
sa... De repente, vem o fogo. O fogo é quando a vida
nos lanca numa situacéo que nunca imaginamos... A
possibilidade da grande fransformagao.

Imagino que a pobre pipoca, fechada dentro da pane-
la, 16 dentro ficando cada vez mais quente, pense que
sua hora chegou: vai morer. De denfro de sua casca
dura, fechada em si mesma, ela nGo pode imaginar
destino diferente. Néo pode imaginar a fransformagdo
que estd sendo preparada. A pipoca ndo imagina
aquilo de que ela é capaz. Al sem aviso prévio, pelo
poder do fogo, a grande fransformagéo acontece: PUF!
— e ela aparece como outra coisa, completamente di
ferente, que ela mesma nunca havia sonhadbo.

e lagarta rastejante e feia que surge do casulo como
borboleta voante.

Este texto de Ruben Alves vem ilustrar o que nés do Carpe Diem
buscamos frabalhar em cada jovem, em cada familia.
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Nosso objefivo é a tomada de consciéncia de que podemos vir
a ser seres humanos plenos, saudaveis, que aproveitam as vivéncias
para ampliar e fortalecer a si mesmos e as pessoas ao seu redor.

No meio de todos os questionamentos, os sorrisos, as lagrimas, as
dividas, as discussdes e reflexdes, eram consfantes “a figura” dos pais.
O que pensavame O que pensame Como sentirame  Como sentem?
Como viame Como veem e como querem ver os filhos?

Neste momento, nés do grupo de irmaos tivemos o desejo de ouvir
NOsSsOs Pais.

Conversa vai, conversa vem... Elaboramos algumas perguntas que
pudessem facilitar aos pais a expressdo de suas emocdes, reflexdes,

visdo, frente a algumas questdes que agora compartilhamos.

1. Como foi para vocés a descoberta que seu filho(a) tinha
sindrome de Down?

2. Como vocé acredita que seu filho(a) influenciou na vida de
seus outros filhose

3. Como vocé acha que a familia investiu no desenvolvimento da
autonomia de seus filhos?

4. Vocé tinha um projeto de vida antes da chegada dos seus
filhose Houve mudanca?

5. Vocé percebe mudanca no relacionamento de seus filhos apés
a participagcdo no grupo de irmdos da Associagdo Carpe Diem?

6. Como vocé imagina a vida de seus filhos em um futuro
préximo? E outro mais distante?
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Olhares paternos

1. Como foi para vocés a descoberta que seu filho(a) tinha
sindrome de Down?

"Foi ferrivel. Fiquei perdida. Néo sabia o que fazer. Eu ndo queria
aquele nené. Néo podia nem desabafar porque todos ao meu redor
fambém estavam sofrendo. Chorei noifes inteiras.”

“Dor, sofimento, angistia e desespero! Foi um verdadeiro choque, um
desapontamento sem fim.”

“Foi muito friste, pois pensava que ndo saberia cuidar de uma pessoa
especial e nGo ferlamos condicées financeiras para dar a assisténcia
que ele precisava.”

“Foi um susto, pois nGo finha nenhum caso na familia, ou amigos préximos.”

"No comego, foi muito dificil. Eu soube na matemidade e, por incrivel
que pareca, alguém colocou na mesinha perto da cama uma revista
que falava sobre a sindrome. Li tudo a respeito e fiquei mais franquila,
sabia que finha muito frabalho pela frente, por isso esqueci o sofrimen-
fo e parti para luta. Acho que o pai sofreu mais do que eu.”

“Foi terrivel, pois naquela época néo tinhamos nenhuma informagdo a
respeito da sindrome.”

“Bem, ndo foi tGo dificil como foi para muitos, j& que, por motivos fo-
falmente diferentes, eu precisei fazer alguns exames durante a gravidez,

Olhares paternos 73



que felizmente ndo defectaram nada de anormal. Isso, de qualquer jeito,
j& me deixou ‘meio” preparada para receber uma noficia nGo 1Go boa
no momento do nascimento dele. Também havia um Down na familia,
o Ruy, que j& me fez conhecer um pouquinho mais sobre a sindrome.”

"Na primeira informagdo, dada na matemidade Séo Paulo, foi ferrivel,
pois ele seria totalmente dependente, para comer, andar e falar”

“Um susto. Como & disse, no primeiro momento foi um susto porque
ndo finha muita ideia do que isto representava. £ a forma como a
noficia foi dada é de que seria algo preocupante. Mas refeito desse
susto inicial, percebi que meu filho era como outro filho qualquer,
uma pessoa muito desejada, e que apenas iria requerer uma aten-
¢Go especial em alguns quesitos da mesma forma que ocorre com
qualquer filho em algum momento ou por toda a vida.”

"A noticia foi um choque dificil de descrever.”

"Passado fanfo fempo, tomarse dlificil descrever os sentimentos daquele
momento. Naturalmente fui fomado por uma grande fristeza que durou
alguns dias. Mas, em principio, rés fatores contribuiram para diminuir o
chogue negativo que todo pai sente: Priimeiro, a forma como a noficia
foi apresentada; Segundo, a expeciativa de preocupagdo que tinhamos
em razdo de um exame pré—nofo/ muito mais pessimista; lerceiro, o co-
nhecimento que eu finha pelo nascimento do Ruy, anos antes. Entdo pen-
samos: ele esta ai, ele precisa de nés, ele serd mais um para participar
da nossa vida. Apesar de fudo, posso dizer que ele nasceu, efetivamen-
fe para nds, quando ele recebeu alla da intemagdo por broncopneumo-
nia com anemia profunda, com menos de dois meses do nascimento.”

2. Como vocé acredita que seu filho(a) influenciou na vida de
seus outros filhose

"Acho que houve ganhos e perdas para vocé. Uma parte gigan-
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fesca da energia e atencéo da familia foi desviada para o irmao,
e acho que até mesmo sua educagdo formal pode ter sofrido um
pouco. Por outro lado, acredito firmemente e sem demagogia barata,
que a experiéncia de ter uma pessoa especial” é uma oportunidade
Unica de enxergar valores, pontos de vista e até mesmo conceitos
normalmente invisiveis para os ‘irmdos comuns. Tenho cerfeza de
que isto é uma das coisas responsdveis por vocé ser esta pessoa
maravilhosa que é!”

"

"Acho que influencia na vida de todos que tem contato com ele

“Impés a vocés alguns sacrificios na medida em que requereu maior
afencéo dos pais para que fossem dados os estimulos necessdrios
para compensar as suas deficiéncias.”

“Nao sei dizer muito bem, o fato de | ter sindrome de Down fez com
que houvesse uma relagéo diferente de irméos. Por exemplo, a irma
nGo briga com o | desde pequena. Penso que em muitos momentos,
as suas necessidades nGo foram atendidas, pois a atengGo maior era
para o J."

"Acho que sé o nascimento de meu filho fez a todos nés da familia
fomarmos conhecimento das pessoas com deficiéncia, e o que seria
um grande problema tomou-se uma grande motivagdo para fodos da
familia, inclusive a irma.”

“Influenciou positivamente com a presenga de sua irmd, eles se dao
muito bem e fazem muitas coisas juntos.”

"Acho que vocés ficaram mais sensiveis, mais atenfas a oufras sindro-
mes, a outros problemas, mesmo que ndo sejam nada relacionados &
deficiéncia de maneira geral. Sei que, em muitos momentos, sairam em
defesa dele, protegeramno! E tenho cerfeza que foi um aprendizadbo,
apesar do sofimento que deve fer gerado muitas vezes.”
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"Direcionou-a para uma frajetéria de muitas dificuldades de irma mais
velha de um irméo com Down, obrigando-a prematuramente a vencer
obstaculos e compreender o incompreensivel.”

“Eu acho que sim, pois eles aprenderam que ndo podemos discriminar
e nem debochar de nenhuma deficiéncia.”

"Acredito que ndo s6 na vida de vocés, mas também na vida de todos
nds, ele péde nos ensinar a respeitar as dificuldades e limitagées de
fodo ser humano, a sermos mais pacientes com o outro, a vibrar com
as conquistas e, principalmente, nos fez perceber que todo mundo
merece e precisa de uma oportunidade que permita mosirar suas po-
fencialidades.”

"Acredifo que sim, pois foi criado igual aos seus irmdos, participando
até da mesma escola.”

3. Como vocé acha que a familia investiu no desenvolvimento da
autonomia de seus filhos?

"Desde muito pequeno ele participou de fratamentos que estimularam
a sua fala, os movimentos, & visando o inicio da sua autonomia. Ele
nos incentivou muito, pois sempre foi muito determinado. Em relagdo o
irmd, tudo foi mais natural. Ela falou e andou muito rdpido, e depois
do nascimento do irmdo, fazia quase fudo sozinha. Da mesma forma
que investimos nele, investimos nela, para que ela se fomasse uma
pessoa competente e independente.”

'O desenvolvimento dele foi investido desde que era muito pequeno, e
ele sempre foi bastante independente, desde coisas bdsicas como se

vestir e sair sozinho ou com amigos.”

"Acho que, fora desvios eventuais por incompeténcia ou outras dificulda-
des pessoais, fizemos o que nos pareceu coerente com nossos valores e
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crengas. Penso que o desenvolvimento de vocés dois, dentro das respec-
fivas possibilidades, foi além do que podiamos imaginar.”

" . .

Com muito frabalho, fentando esquecer o medo, pois mesmo com
os filhos sem problemas, também temos muito medo, sé investindo e
acreditando.”

“Procurei proporcionar educagdo familiar e escolar, vivéncia so-
cial, esportiva, cultural, religiosa. Confiei e procurei despertar a
autoconfianga. Enfim, tudo que estivesse ao nosso alcance e den-
tro das nossas possibilidades, tendo presentes os nossos princi-
pais valores.”

"Procuramos fazer parceria com as escolas por onde ele passou, no
sentido de aprendermos juntos como trabalhar com ele”.

‘O meu projefo de vida incluia os filhos. E claro que néo incluia um
filho com sindrome de Down. Nunca passou pela minha cabega que
poderia ndo ter um filho normal, embora conhecesse vdrias pessoas
com filhos especiais. A Unica mudangca que aconteceu, depois do
nascimento de meu filho, foi pensar no futuro muito mais.”

“Forneci para cada um os recursos possiveis para que eles possam
fenfar sobreviver na sociedade em que vivemos.”

“Forneci clinica para fazer fisioterapia, fono e escolas para o
aprendizado.”

‘Deilhes liberdade de escolha a partir do conhecimento. Todos vo-
cés estudaram, tiveram chance de praticar esportes. Dentro de casa
sempre frocamos ideias sobre as dificuldades e éxitos de cada um de
vocés! E assim construimos juntos a formagdo, que lhes proporcionou

a autonomia. Autonomia a meu ver é igual & jungdo de formagdo,
curiosidade e liberdade”.
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“Investi no desenvolvimento individualmente, focando a necessidade
de cada um.”

4. Vocé tinha um projeto de vida antes da chegada dos seus filhos?
Houve mudanca?

"Pensava em voltar a frabalhar com educagdo infantil, drea em que eu
ja atuava. Desisti porque era dificil conciliar os hordrios dele e da irma.
Foi uma opgdo que eu nGo me arrependo.”

"Néo houve mudancas.”

“Sinceramente nGo. Sempre quis fer filhos, mas nGo projetei nenhum
desejo, nenhuma vontade. Nunca pensei o que cada um de vocés
seria quando crescesse. Acho que isso me ajuda hoje e desde sempre
a ndo alimentar ilusées bem como a nGo me frustrar quando algo néo
sai a contento. Cada um fez e faz o que gosta e o que fem habilida-
de. Sinto que estou aqui apenas para ampard-os e seguir adiante até
quando for possivel.”

‘O Unico projefo de vida que sempre tive foi de ser feliz e buscar sem-
pre esta felicidade, seja qual for a situagéo de momento.”

"Vivo em fungdo de projetos de vida e de conquistas, que séo inces-
santes! No projefo em si nGo houve mudanga, mas sim, na frajetdria
do projefo.”

“Sim, as mudangas cerfamente ocorreram. Acho que os filhos sempre
frazem mudangas. NGo quero falar muito sobre isso, exceto que valey,
e muito, a pena.”

“E claro que a chegada dos filhos muda a vida dos pais, de uma forma

geral. Possivelmente o Guto mudou muito a minha vida, tinha a respon-
sabilidade de fazer dele uma pessoa mais ou menos independente.”
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“Tive muitos projetos, alguns sonhos, mas com certeza nada se alterou
com a presenca dele. Se esses sonhos se concrefizaram ou ndo, a
responsabilidade é sé minha.”

5. Vocé percebe mudanca no relacionamento de seus filhos apés
a participagdo no grupo de irmdos da Associacdo Carpe Diem?

“Sim, acredito que eles ficaram mais unidos.”
" . . ~ 4
Sim, acho que houve uma reaproximagdo.

"Devo confessar que vocé sempre me supreende, pela independén-
cia, pela deferminagdo, pela autoconfianga”

"Sempre percebi o seu carinho especial com ele e fiquei feliz com a
sua participagdo nesse grupo, nesse trabalho. Vejo que vocé é uma
pessoa interessada, que tem muito a oferecer e ainda mais para
crescer.”

"Acho que os meus filhos esido mais proximos.”

“Foi muito boa essa parceria, pois ajudou muito no desenvolvimento
dele, tanto na autonomia, quanto na parte social. Ele, antes, era muito
fimido e, hoje, ele é uma outra pessoa, completamente extrovertido.”

"Acredito que vocé se aproximou ainda mais dele, j& que desde
sempre fiveram uma enorme dfinidade. Cada um de nds tem uma
maneira singular de fraté-lo, de lidar com ele. E a cada movimento,
aula, curso, reunido, ou seja Id o que for, participamos e aprende-
mos algo mais, conseguimos entendé-lo e ter uma qualidade melhor
no relacionamento.”

"Muita mudanga...Um olhar diferente do que tinha antes para adminis-
frar situacées antes inadministrdveis.”
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"Sim, eles se entrosam melhor e sempre trocam ideias.”

‘O grupo de irméos fez dela uma pessoa interessada por uma causa,
ndo s6 pelo irméo. Vocés ddo a ela um maior conhecimento para
lidar melhor com esse fema.”

"A mudanga ocorre quando ele percebe que tem a atengdo da irma,
noto que ele fica feliz quando esid participando de qualquer evento
desde que ela lhe dé mais atengéo. Acho que a irmé melhorou muito
desde que comegou a participar dos encontros.”

6. Como vocé imagina a vida de seus filhos em um futuro préximo?
E outro mais distante?

“Imagino o futuro préximo muito parecido com o atual. E num futuro
mais distante, nGo imagino ainda.”

"Para ser muito sincera, ndo penso muito nisso. Vou vivendo o presente,
curtindo cada acerfo, cada ganho. E tentando aprender com os erros,
com os insucessos!”

“Tudo muda muito rapidamente, e a cada momento surgem novida-
des: ora é uma de vocés que vai vigjar e fica fora por um periodo,
ora a outra sai de casa e passa a viver tdo distante como se estivesse
em oufro pais, ora volta e recomeca tudo de novo... Assim, vou viven-
ciando cada situagdo. E meu filho vai aprendendo também com tudo
isso. Tenho cerfeza que vocés dois estarGo prontas a acolher e cuidar
do irméo quando eu, ou nés pais, nGo estivermos mais aquil Ou ele
também estard apto a cuidar e ajudar vocés duas se e quando preci-
sarem! E issol

‘Ndo, néo penso muito nisto!”

"Acredito que eles vao viver bem, dia apés dia, pela experiéncia vivida.”
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"Assim como o Carpe Diem, eu vivo o dia de hoje e curto cada mo-
mento. O futuro a Deus perfence.”

“"No futuro préximo, eu os vejo como hoje, mais ou menos sob confro-
le, futuramente vamos planejar.”

"Ndo sou de fazer projecées, mas a julgar pelo presente, s6 posso
esperar por pessoas equilibradas, cientes das suas responsabilidades
e de que a vida exige saciificios, apresenta dificuldades. Sabem apre-
ciar as coisas boas e bonitas que ela oferece, mas &m sensibilidade
e disposicdo para enfrentar os seus obsfdculos.”

"Preocupada, medo de ir e meu filho ficar s6. Sei que a irmé fard tudo
e também sei que ele é capaz de viver sozinho, mas e o amoré Quem

darge”

“Num fuluro préximo, espero que ele consiga tomar conta da sua vida
e de suas obrigagdes mesmo comigo por perto”.

"Num futuro mais distante, gostaria que ele pudesse morar com uma
acompanhante e a irma dando cobertura. Tenho a preocupacdo
de poder deixar os dois com uma autonomia financeira para que
a irmé ndo tenha problemas com dinheiro. Espero também que no
presente e no futuro eles possam contar sempre com os conselhos e
a orientagéo das nossas queridas amigas e profissionais do Carpe
Diem. Mil beijos.”

4 ~ . . 7"
Eu néo imagino.

"No futuro préximo: cada um podendo colher tudo aquilo que foi
plantado por uma vida toda”.

"No futuro distante: A cerfeza de que construimos e solidificamos a
familia para que possam enfrentar qualquer situagéo.”
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Ser uma pessoa com deficiéncias é simplesmente uma
maneira de viver e fazer diferente

Novela Viver a Vida — Rede Globo

)
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Com a palavra os
PROFISSIONAIS






Transmitindo vivéncias

Reflefindo sobre todos esses anos de convivéncia e frocas com os
irmGos, nossos companheiros de caminhada e de descobertas, fico-
mos pensando no que gostariamos e o que consideramos importante
fransmitir a quem possa fer acesso a essas informagdes, depoimentos,
senfimentos, vivéncias...

lembramo-nos entdo do relafo do pai de uma moga com sindrome
de Down: “poupei meu outro filho até hoje... agora que ele jG tem 17
anos, estd na hora dele aprender a conviver e lidar com sua irma..."

Uma relagdo se constréi no decorrer da vida, na alegria e na tris-
teza, vivendo e convivendo em diferentes situacdes, no dia a dia, na
rofina gostosa e chata, na boa convivéncia, na briga, no amor, na
raiva, e por ai vai...

g ¢

..o vinculo fratemal precisa ser reafirmado em vdrias
fases de nossas vidas. A idade adulta é um periodo
de incerfeza para as pessoas. Muitos irmGos adultos
estabelecem suas proprias familias e amigos, durante
este periodo, o vinculo enfre irméos pode ficar fenso,
porém permanece sempre presente.

Irm@os Especiais (p. 236)

)

o)
O
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Traremos neste relato um pouco de nossa vivéncia, depoimentos e
referéncia de alguns aufores sobre a relacdo familiar, enfocando a
relacdo dos irmdos.

Vivemos em uma sociedade formada por uma rede, de apoio mo-
tuo. A vida em sociedade é condig@o necessdria para a sobrevivéncia
da nossa espécie.

A espécie humana sempre formou agrupamentos, e nosso primeiro
agrupamento é a familia. Em seguida vem os amigos, inicialmente,
da escola, do clube, do bairro e, posteriormente, os relacionamentos
criados no grupo de trabalho.

Desta forma, vamos construindo nossa rede social, composta por
pessoas ou organizagdes (conectadas por um ou vdrios tipos de rela-
¢es) que partilham valores e objetivos comuns. Estas relagdes, por sua
vez, vao exercendo diversos papéis e o papel mais importante é o de
suporte, necessario em vdrios momentos da vida e, com isto, ao longo
de nossa existéncia, vamos construindo esta rede.

Uma das caracteristicas fundamentais na definicdo das redes é a sua
abertura e porosidade, possibilitando relacionamentos ndo hierdrqui-
cos e flexiveis entre os participantes.

Porfanto, podemos concluir que a familia é a primeira rede informal
que dard suporte para a pessoa com deficiéncia intelectual exercer
seus plenos direifos e deveres na sociedade em que vive.

Cada membro de uma familia tem um ou mais papéis definidos a
desempenhar. O papel de mée, de esposa, de pai, de marido, de

filho, de irmao, de filha, de irma...

Andlisando as interagdes e a interdependéncia entre irmaos, Schyane-
veldt e lhinger (1979), acentuam a importancia de considerar as familias
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como sistema. Os mesmo autores esbocam SUposicoes bdsicas com

relacdo ao relacionamento entre irmdos:

® Dentro da maior parte das familias existem frés subsistemas de interagdo.
Cada um desses subsistemas [marido-mulher, paisfilhos e irmé&o-irméo)
opera de forma semiindependente dentro da estrutura familiar.

e Os irmaos fanto iniciam quanto recebem inferacées sociais. A inferacdo
familiar é dinémica: marido e mulher influenciam-se mutuamente, pais e

filhos influenciam-se mutuamente e irmdos influenciam-se mutuamente.

* A inferacéo enfre irmdos é um processo confinuo que se desenrola
durante toda a duragcdo da vida.

e O desenvolvimento da personalidade e o comportamento social dos
membros da familia sdo parcialmente determinados pela composicdo e
pela interagdo da familia.

* Grupos de irmdos tém caracteristicas semelhantes a outros pequenos
grupos.

Dessa forma, o relacionamento entre um grupo ou uma dupla de
irmaos deve ser enfendido, em primeiro lugar, no contexto do sistema

familiar mais amplo.

(g ¢

Os padiées de influéncia sdo fransacionais por natu-
reza, ou seja, um irmao afeta o outro e viceversa, e
esta inferagdo muda com o tempo.

Bell, 1968; Sameroff & Chandler, 1975
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Cada irmdo é um membro de um sistema familiar Unico. Embora
os irmdos possam fer preocupagdes, necessidades e experiéncias se-
melhantes, a infensidade e duragdo dessas experiéncias variam de
pessoa para pessoa.

Ressaltamos... € imporfante fer em mente que cada filho € um mundo,
com experiéncias proprias e com uma visdo particular do que ocorre
ao seu redor, e precisam que seus pais deem valor a esse mundo.

Os irm&os compartilham bons e maus momentos exercitando entre si
as primeiras relagdes sociais, que ser@o mais tarde fransportadas para
outros ambientes.

(g ¢

.fico preocupado com a hora de fomar decisées e
pensar que meu irmdo possa precisar de mim no fu-
furo.

Nosotros, Los Hermanos

D/

Segundo Powell & Ogle, os irmdos de uma pessoa com deficiéncia
tem pelo menos quatro necessidades basicas. Precisam de informagdo,
respeifo, capacidade de relacionarse com seu irmao, e compartilhar
seus senfimentos e experiéncias. Nao se deve esconder informagdes
importantes com relagdo a deficiéncia de um irméo.

Todos precisam de:
® Informagdo, isto é, de uma explicagdo do porqué uma pessoa se

comporta de uma deferminada maneira ou tem um problema concreto,

ainda mais se é o irmdo.
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® Respeito, como todos. Os irmdos precisam ser respeitados como
individuos. Precisam que seus proprios éxitos sejam reconhecidos, assim
como suas necessidades.

® Desenvolver habilidades especificas para ajudar e se relacionar com seu
irméo com deficiéncia. Quanto mais grave a deficiéncia, mais necessdrio
serd exercitar essas habilidades.

e Compartilhar seus sentimentos e experiéncias. Em cada encontro, quando
é colocado pelo irméo seus sentimentos e quando compartilham suas
experiéncias como irmdos, hd uma elaboragdo e tomada de consciéncia

fanto das necessidades deles préprios como de seus familiares.

Em nossos encontros com as familias e com os irmdos, na maioria
das vezes, ouvimos a inquiefude quanto a forma de dizer aos outros
filhos que seu irmao tem uma deficiéncia.

Nossa vivéncia nos mostrou que ndo hd uma receita para dizer aos ou-
fros filhos que seu irmdo fem uma deficiéncia. Tudo depende da relagdo
estabelecida entre os irmdos, do nivel de maturidade, da idade do irméo,
de situagdes que se apresentam nos diferentes momentos de vida, na con-
fianca dos pais, daquilo que vao passar para os filhos e das informagaes,
de forma que o vinculo afefivo ndo se quebre, e sim, se forfaleca.

De um momento para o outro os pais tm que aprender a conviver
com uma crianga que ndo esperavam, estabelecer uma relagdo que
nGo desejavam e que lhes parece tdo dificil. A afitude dos pais em
relacdo o filho com deficiéncia ird refletir na atitude do irméo.

Na divida de como agir, procure se relacionar da forma mais na-
tural possivel, pois se a cada palavra, a cada agdo, existir o preocu-
pagdo em ser fedrico, em ser fotalmente “adequado” e “profissional”,
acabaremos por deixar de aproveitar as possibilidades boas que elas
possam frazer para ambas as partes.
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Ndo necessariamente um irm&o tem que cuidar do outro, se respon-
sabilizar pelo outro... esta responsabilidade, este compromisso, este
vinculo se consfréi... durante toda uma VIDA.

Em outubro de 2002, o grupo organizou um encontro no Centro de
Integrag@o Empresa Escola — CIEE. Foi uma nova e envolvente jornada
vivenciada pelo grupo de irmdos, com a participagdo de pais, irmdos
e profissionais de diferentes dreas.

Para isso, durante um ano, foram feitos enconfros com o objetivo de
resgatar assuntos refletidos, debatidos e discutidos nestes quatro anos
de existéncia do grupo:

Momentos ricos de grandes trocas, conhecimento e fortalecimento
do grupo, momentos de descontracdo, reflexdo e, principalmente, de
consfrugdo para a agdo...

Alguns temas foram selecionados e rediscutidos intensamente pelo
grupo de irmdos comprometidos com a proposta.

Escutar

"Quando meus pais ndo deixam o meu irmdo fazer as coisas sozinho
fico irritada, frustrada e ofendida, como se ele fosse um bebé. Tenho
vontade de ajuddo para que ele consiga.”

"Fico feliz quando ele se diverte, quando faz suas coisas sozinho,
q q )
quando consegue resolver seus problemas.

Olhar

"A independéncia dele... NGo sei se minha mée, meu pai, lidam bem
com isso... Acho que lido melhor, até pela diferenca de idade. Eles
foram criados de uma maneira e eu fui criada préxima & maneira
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como meu irméo foi criado. As vezes minha mde vé problema onde
eu ndo vejo!”

Independéncia vs Violéncia

“Vivemos em Séo Paulo, é complicado o certo e o errado... Ele anda
sozinho, acho o mdaximo! Gostaria que minha irmé andasse sozinha.
Néo vou dizer se minha mae estd certa ou errada, ndo quero julgéa,
mas gostaria que minha irma fivesse mais independéncia...”

"Até que ponto vocé estd dando um empurido para o desenvolvimento
dele ou estd expondo a qualquer tipo de violéncia?”

Escolhas e decisées
“Tudo tem que dar na méo!”

“Se eu deixar, ela toma um litro de refrigerante... ai eu compro um mé-
dio e a gente divide... pra ela ndo engordar... Eu Id comendo minha
pipoca... ela sé olhando, ndo pedia, ndo pedia. Ai eu disse... — Custa
vocé pedirle D& uma aflicéo vocé ver a falta de comunicagdo... é sua
irmd, que convive com vocé todos os dias e ndo consegue falarl”

Cada um é um
"Meu irmao lida muito com exemplos. Eu, como irm& mais velha, e dois
primos muito préximos, mais velhos. Ele acaba procurando exemplos muito
fortes, s6 que as habilidades dele ndo séo as mesmas que as minhas, que
nGo sdo de nossos primos... Essas diferencas ele néo estd entendendo.”
Nocao de dinheiro
"Fle queria uma TV.. Nés queriamos que ele percebesse o esforco

que feve que fazer, para adquirir alguma coisa... Ele tem dinheiro Ia
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guardado, se ficar gastando, gastando, vai chegar uma hora que ndo
vai fer nada, ele tem que arranjar uma maneira de repor esse dinheiro.
Ele tirou uma parte da conta para comprar a TV. A TV é dele, comprou
com o dinheiro dele. S que o dinheiro diminuiu na conta. O valor nGo
estd mais o mesmo. Ele tem que fazer alguma coisa para repor. Essa

"

nogdo acho que ele estd comegando a fer... Acho superlegal
Percepgées e descobertas

‘Meu filho mais velho percebeu que minha irma era diferente, mas nGo
sabia bem o porqué. Teve uma época que ele imitava o gesto dela.
leveio a uma festa junina na escola de minha irmé. Quando ele entrou
na escola, eu olhei a cara dele e ndo falei nada. Ele olhou e disse: -
Mas pai, aqui todo mundo é igual a tifia... Foi muito engragado! Af eu
achei que ele absorveria bem a informagéo...”

“Eu cresci junfo com minha irm@, & fui perceber a diferenca quando ela
era mais baixinha e eu mais alta. Como assim, se ela é mais velha?”

Preconceito

"A familia tem muito a ver com o crescimenio ou ndo da pessoa com
deficiéncia. Minha mae nunca feve isso da minha irma ndo ir a algum
lugar... Ela sempre péde frequentar os lugares. Por isso se comporta
muito bem. Se ela fivesse alguma restricéo, ela seria uma abobalhada,
como fem muitos que ficam sé vivendo com um monte de problemas,
os pais ndo ajudaram...”

Sexualidade

“Teve um enconfro que um dos irmGos questionou o assunto sexualida-
de... Um irméo contou uma historia que aconfeceu com ele e o irméo
dele e, na hora, surgiv um monte de reacées conirdrias e a favor. Fle
falou que o irméo comegou a se excitar com revistas, ficar com a porta
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do banheiro aberta, alguém vinha e fechava, ficar com vontade, falar
que queria casar. Comegou a minar muito nele a vontade sexual. Af
ele conversou com o irmdo, se ele queria ter uma experiéncia com
uma profissional e o menino quis. Quis e o iMmdo acabou levando ele.
No caso dele foi bom, o menino gostou...”

“Eu ndo concordo com essa situagdo, seja com um portador de ne-
cessidades especiais ou com uma pessoa dita normal. Eu ndo levaria
[para uma profissional], nGo porque sou uma mulher, eu néo levo por
que ndo concordo com essa situagdo.”

'E se feu irmGo comega a namorar uma menina e quiser fer um rela-
cionamento com elag”

" ~ . . ~
Néo seil Eu acho que eu encararia numa boa. Ele namora e eu ndo
namoro. Acho que encararia numa boa, afinal de contas por que ndo?
Se ele fizer e fiver se prevenindo... Eu acho que néo vejo problema.”

"Meu irméo toca nesse assunio na frente de quem for. Ele fala: — Fu
quero fer filhos. Ele tem mais liberdade para falar comigo, entéo ele
vem e fala: — Para que serve a camisinha@ Por que a mulher toma pilu-
lag Eu até respondo. Mas ele nGo se contenta com a minha resposta...
Ele quer ir sempre além e eu fico: = E agora?! Falo para ele ir falar
com o papai, ai ele nGo quer. Acho que ele deveria fer um feeling,
saber a hora de parar.. £ que falvez eu saiba que ele tem 17 anos e
é um homem.”

"E um tema que vai demorar muito para evoluir, porque é uma ques:
fdo de saber lidar com a sexualidade pura e simplesmente. O filho
adolescente ou jovem que ndo tem deficiéncia enfrenta praficamente
os mesmos problemas que o irméo. Tem pais que conversam, esclare-
cem ddvidas que os jovens podem fer sobre a sexualidade, mas, no
final, preferem que tudo isso fique na teoria. Diante da experiéncia do
filhola), os pais acabam de certa forma permitindo, j& que fingem que
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nGo sabem de nada, que ndo veem. Atitude bem comum, pelo menos
a minha volta, e aos poucos vao digerindo o fato do filhote ndo ser
tao filhote assim. Com o filho deficiente, a situagdo é a mesma e mais
complicada, pois além de orientar e aceitar, teriam que organizar toda
uma sustentagcéo material e emocional para que essa sexualidade pos-
sa ser iniciada de uma forma ao mesmo tempo segura e sauddvel. O
que realmente precisa ser revisto é a visGo e a maneira de lidar com
a sexualidade de todos nés.”

Consideramos esfe encontro um marco significativo no frabalho com
a fomilia como um todo. A partir disso, fornou-se clara a necessidade
de construir, frabalhar e desenvolver a resiliéncia, entendida como a
capacidade de uma pessoa transcender nos obstdaculos, nos embates,
nas adversidades e nos conflitos que a vida apresenta — o inesperado,
conforme ¢ definida por George Barbosa.

O que leva uma pessoa resiliente a sair dessa situagdo inesperada,
ndo desejada, até mesmo traumdtica, sem longos periodos depressi-
vos & a maturidade.

Muitos autores colocam que essa maturidade é adquirida na propria
vivéncia, na experiéncia do embate, do sofrimento, porfanto podemos
concluir que a pessoa resiliente se fortalece na luta.

Em nossos encontros, o grupo dava-se conta da necessidade de
dio|ogor, construir e reconstruir, viver e reviver fanto a relacdo imagind-
ria como a real, vivenciada dentro de sua familia, como também nas
esferas sociais no qual estd inserido.

Segundo Barbosa, o recurso que a pessoa resiliente ufiliza para
sobreviver é a maturidade em equacionar de modo sensato os seus
modelos de crencas bdsicos. A maturidade se expressa em ndo ser
apegado em demasia ds crengas ao ponfo de se fornar infolerante ou,
no outro exfremo, ser apdtico demais a ponfo de fornarse submisso
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nas situacdes de enfrentamento. Atuar além da raiva (infolerdncia) ou
da tristeza (passividade) que sGo as emogdes insfintivas para uma pes-
soa reagir & adversidade.

E aqui estamos nés, fechando mais este ciclo e acreditando que nos
— pais, filhos e profissionais — possamos de alguma forma contribuir
para o forfalecimento de uma relacdo natural e saudavel entre as pes-
soas que compdem a unidade familia.

(g ¢

No confeido de nossos workshops, irméos de ir
maos com SD confirmaram o que estudos anteriores
sugeriam: pessoas com SD adicionam uma dimensdo
apreciadas ds suas familias e aprofundam sua com-
preensdo do fenémeno humano. Os irmdos, com fre-
quéncia, possuem um respeito maduro para a diversi-
dade e tendem a reconhecer em uma idade precoce,
que a felicidade néo é definida por elogios ou fama.

Desta maneira, ter um irmdo com SD é uma experién-
cia que muda sua vida.

Brian G. Skotko e Susan P. Levine

D/
(g ¢

A forca ndo provém de uma capacidade fisica e sim
de uma vontade indomavel.

Gandhi
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Miroca

Miroca

Miroca tem hoje 26 anos e é nossa irmé cagula, so-
mos cinco filhas. Parar para pensar sobre ela & muito
bom, apesar de poucas terem as oportunidades para
isso.

A noficia nos foi passada de forma lenta, poucas in-
formacées por vez, enfatizando sempre que ela iria
precisar de muito carinho e afengdo de todos nds.

Passamos a participar de sua rotina didria, ajudando
em seus exercicios, em suas atividades.

lembramos de momenios de fristeza e vergonha,
quando pessoas a encaravam e riam ou faziam pia-
das, e ainda ndo sabiamos como enfrenté-las e a nés
mesmas.

Com o tempo, fomos aprendendo a falar sobre seu
problema (sindrome de Down] e a fazer com que as
pessoas a encarassem como um ser humano, acima
de tudo e ndo como um “Ql", como uma fisionomia.
Foi uma forma de nos aproximarmos, de comparti-
lharmos. lembramo-nos, também, de momentos ale-
gres quando Miroca comegou a andar, a balbuciar
algumas palavras, de suas gracinhas e trejeitos, suas
feimosias, de seu carinho e ‘chamego”, que é muifo
presente até hoje.



Nés a amamos e respeitamos como ser humano que
é. Principalmente porque além de tudo é nossa ima,
mesmo que diferente.

Temos certeza de que poderemos assumida, no caso
de nossos pais faltarem, mas também femos conscién-
cia de que isto implicard em vdrias mudangas em nos-
sas vidas.

Miroca é nossa chance para aprofundar o amor ao
proximo e & vida. Temos muito mais respeito e acer-
facéo pelo ser humano, achamos mais fécil olhar as
pessoas como elas realmente sGo, porque aprende-
mos, desde cedo, a olhdHa como ela é com todas
as suas limitagées; aprendemos a olhéHa com muito
amor.

Sabemos que fazendo com que ela se sinta amada,
estamos ajudando-a a ser feliz.

Carminha, Lucinha, Marilisa e Angela, depoimen-
tos escrito em 1998 - retirado do livro “Eu tenho
irmdo com deficiéncia... Vamos conversar sobre
isto?

Hoje, Miroca j& estéd com 50 anos, e nossa familia confinua com nds
cinco, cinco irmas. O tempo passou... Entre erros e acerfos, alegrias e
ristezas, perdas, e gente nova chegando... Nossa afitude de procurar
assumir e compartilhar Miroca com nossos pais foi o que de melhor
poderia ter acontecido. Ela esté morando hoje com a irma n°3 — nume-
ragdo que Miroca usa para nos apelidar e que, neste caso, refere-se &
irm& Marilisa, que vive com seu marido Odilon. Miroca também estd
envelhecendo como nds, com manias, cabelos brancos, dificuldades
para enxergar, porém sempre colaboradora, companheira e preocu-
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pada conosco. Invariavelmente, quando nos vé caladas e pensativas,
sorri com dogura e diz: “Vai dar tudo cerfo...!” E ndo é que da mes-
mo?2 Procuramos e curtimos esfar juntas em diferenfes momentos.

"Meu anjo’, como ela se refere & Marilisa, que sempre diz: — Traba-
lho, preocupag@o, ndo dd para dizer que ndo da... Mas, é realmente
muito interessante, muitas vezes divertido conviver e compartilhar o
vida com a Miroca. Precisamos de férias, mas sentimos falta de seus
comentdrios, suas manias e, principo|menfe, seu sorriso franco e since-
ro que levanos a sorrir juntas...

Dentre as principais caracteristicas de Miroca, a mais notével é sua
abordagem e comunicabilidode com as pessoas, o que, em face dis-
50, sempre nos trés novos conhecimentos e amizades. Ela rapidamente
cativa as pessoas que a chamam de “a corinfiana”.

E como ela ama esse Corinthians!

Enfim, tudo o que ela nos exige, devolve com grande amor, devogdo
e carinho.

Carminha, Lucinha, Marilisa e Angela - 2011

Miroca QQ



Bibliografia

BARBOSA, George — Sociedade Brasileira de Resiliéncia. (fexto)

BUSCAGIIA, leo F. Os deficientes e seus pais. Rio de Janeiro: Re-
cord, 1993,

ANDOILF, M; NAGELO, C; MENGHI, P; CORIGUANO, A. M. N.
Por trds da mdscara familiar - Um novo enfoque em terapia de

familia. Porto Alegre, Artes Médicas, (Cidade), 1984.

PAPP. Peggy. O Processo de Mudanca- Uma abordagem prética
& terapia sistémica da familia, Porto Alegre, Artes Médicas, 1992.

WITHAKER, Carl A; BUMBERRY, W. M. Dancando com a familia-
uma abordagem simbdlica- experiéncia Porfo Alegre, Artes Médi-
cas, 1990.

ARDORE, Marilena; REGEN, Mina;: HOFFMANN, Vera M.B. Eu
tenho um irmdo deficiente... Vamos conversar sobre isto2, APAE- SP
Séo Paulo, Edicdes Paulinas, 1998.

STAINBACK, Susan; STAINBACK Wilian. Incluséo - Um guia para
educadores, Porto Alegre, Artes Médicas Sul, 1999.

What the Other Children Are Thinking: Brothers and Sisters of
Persons With Down Syndrome. Brian G. Skotko and Susan P. levine.
2006

o8]

o
o
«Q



\¢

CARPE
DIEM

ACREDITA E FAZ ACREDITAR.

Rua Pintassilgo, 463 - CEP 04514-032 - Séo Paulo - SP
Telefone: {11) 5093-1888 - carpediem@carpediem.org.br - www.carpediem.org.br

by




