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A CLAUSURA DO CORPO LIBERTANDO GRILHOES
DA MENTE: EM BUSCA DO SENTIDO NA VIDA A
PARTIR DA EXPERIENCIA DE SER MAE DE UMA
FILHA COM PARALISIA CEREBRAL

THE CONFINEMENT OF A BODY FREEING THE
SHACKLES OF A MIND: IN SEARCH FOR THE
MEANING OF LIFE FROM THE EXPERIENCE OF
BEING A MOTHER OF A DAUGHTER WITH
CEREBRAL PALSY
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Resumo. Este artigo pretende fazer a andlise do processo de busca de sentido na vida, a partir de um
relato de caso de uma experiéncia pessoal enquanto mie de uma pessoa com paralisia cerebral, e de como,
diante da aceitagao da deficiéncia e busca pelo resgate da garantia de qualidade de vida, tenho ao longo
do tempo, experimentado um crescimento interior, um refinar de valores e uma ressignificagio de
minhas vivéncias de autotranscendéncia. Tendo como aporte tedrico a Logoterapia de Viktor Frankl,
este relato pretende demonstrar que o confronto com situagdes adversas de profundo sofrimento podem
propor diferentes alternativas quanto ao caminho a seguir na jornada da vida, de acordo com as posturas

tomadas em determinadas situagdes.
Palavras-chave: Paralisia cerebral. Autotranscendéncia. Sentido da vida. Atitude. Felicidade.

Abstract. This article aims to analyze the process of searching for meaning in life, based on a case report
of a personal experience as a mother of a person with cerebral palsy.Moreover, how I, in front of the
acceptance of disability and the search for redemption by ensuring quality of life, have, over time,
experienced aninnergrowth, a refining of values and a reframing of my self-transcendence experiences.
Supported by the theoretical contribution of the Logotherapy by Viktor Frankl, this report intends to
show that the confrontation with adverse situations of profound suffering may propose different
alternatives as to how to proceed on the journey of life, according to the attitudes taken in certain

situations.
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INTRODUGAO

busca por felicidade sempre estd pautada

como uma das necessidades mais

prementes da pessoa humana, que tende
a enveredar por vérios caminhos na tentativa de
adquirir  este estado de espirito, de
contentamento e bem estar.S6 que, muitas
vezes, este estado de espirito, por ser composto
de diversas emocbes e sentimentos, torna-se
inalcangdvel para aqueles que nao conseguem
enxergd-lo  como palpavel,

uma situagao

préxima, construida e experienciada na vida.

A busca por felicidade por si sé nao
completa o ser humano. Ao contrédrio, o deixa
com uma Ainsia de uma sede constante, até
porque, como ser inconcluso que é, o homem
nunca chegardi a um processo de felicidade
plena, estdtica, completa. Dessa forma, a vida do
homem deveria estar pautada num outro tipo de
busca que respondesse as indagacoes existenciais
que permeiam a condi¢do humana: de onde
vim? Para onde vou? O que estou fazendo?
Como estou vivendo? Estas e outras perguntas
sempre se apresentam inerentes a qualquer
pessoa e muitas passam suas existéncias sem
encontrar as respostas. Entdo a pergunta mais
importante seria: “qual o sentido de minha

vida?”.

A partir do momento em que o homem
tenta significar sua existéncia, procurando
entender o sentido de sua vida, consegue
ampliar seu foco de olhar e transcender o tempo
para nao sé se fixar no presente, mas direcionar

objetivos e metas a serem alcangados que o

moverdo para ir além dos obsticulos

encontrados.

Viktor Emil Frankl, médico psiquiatra e
neurologista (1905-1977), ao elaborar sua teoria
intitulada “Logoterapia e Andlise Existencial”,
escola vienense de

considerada a terceira

psicoterapia, busca apresentar a principal
necessidade da vida: a busca de sentido! Segundo
Aquino (2011), esta teoria concebe “a busca por
valores e sentidos como fenémeno auténtico e
especifico da espécie humana, resultante da sede
do ser humano em configurar uma vida

significativa”.

Viktor Frankl nao somente construiu
uma teoria, mas aplicou-a na prdtica nas
condi¢oes mais adversas que uma pessoa
humana poderia suportar: a vivéncia num
campo de concentragio, onde sofreu as piores
agruras e vivenciou as maiores privagoes, sem se
deixar contaminar pelo mal externo. Por isso, faz
uma critica ao “pandeterminismo” enquanto
“visito do ser humano que descarta a sua
capacidade de tomar uma posicio frente a
condicionantes quaisquer que sejam” (1991,
p-112) e afirma que o “ser humano é capaz de

viver e até de morrer por seus ideais e valores”

(Idem, p.92).

Frankl

encontrar o sentido da vida a partir de trés

indica o caminho para se
diferentes formas: “1. Criando um trabalho ou
praticando um ato; 2. experimentando algo ou
encontrando alguém; 3. pela atitude que

tomamos diante de um sofrimento inevitavel”.
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Tendo como aporte tedrico a logoterapia
e a andlise existencial de Viktor Frankl,
comegarei a descrever a minha experiéncia
pessoal como mie de uma jovem com paralisia
cerebral que muito me ensinou sobre a arte de
viver e que nos seus 17 anos de existéncia me
fez, juntamente com minha familia, refinar
valores, ampliar o foco de nosso olhar e
encontrar um verdadeiro sentido tanto na minha
vida quanto na dos meus familiares mais

proximos.

Ao descortinar sentimentos, emogcoes e
vivéncias tdo intimas, o faco no intuito de
mostrar que nio sao as clausuras do corpo que
verdadeiramente nos imobilizam, mas os
grilhdes com os quais atamos as nossas mentes e
as impedimos de desenvolverem seus verdadeiros
potenciais de que somos dotados e que ficam

dentro de nés adormecidos.

DESCOBRINDO A DEFICIENCIA:
PARALISIA CEREBRAL

Quando uma mae engravida, nio
somente ela, mas o casal e os outros filhos, isto
¢, toda a familia se prepara para a espera de um
bebé sauddvel, sem deficiéncias, que chegaré.E o
bebé sonhado, idealizado, gestado por nove

meses, esperado...

A espera de uma segunda gravidez que
seria gemelar foi interrompida aos oito meses,no
dia 05 de dezembro de 1989, por ocasiao de
uma cesariana feita as pressas, onde se conseguiu
salvar a vida de Layse, uma vez que o outro feto,

natimorto, ja estava macerado.

Segundo Zorzo (2004, p. 14) “(..)os
adultos nao aceitam a morte de uma crianga.

Argumentam que ela teria muito para viver,

como se nio pudesse ocorrer esta quebra no
ciclo biolégico. A crianga nao deveria morrer,
pois niao deixou suas marcas registradas”.
Comigo nao foi diferente, pois apesar de nao
haver nascido viva, aquela crianga, que seria
outra menina, j4 fazia parte de minha vida desde
os quatro meses de gestagio, com todos os
sonhos, anseios e projecoes nas diversas
representagoes  psiquicas dos meus afetos e

comportamentos referentes aquele novo ser.

Ao falar sobre o luto, Freud (1992, pp.
128 -142) diz que “embora o luto envolva graves
afastamentos daquilo que constitui a atitude
normal para com a vida, jamais nos ocorre
considerd-lo como sendo uma condi¢io
patolégica”. Dessa forma, nio vé necessidade de
submeter a pessoa que o esteja vivenciando a
tratamento médico, pois acredita que “seja

superado apés certo lapso de tempo”

Dentro da minha realidade, tive neste
periodo sentimentos antagdnicos. Por um lado,
sofrimento pela perda de uma filha que jé amava
e por outro, a alegria de ter em meus bragos
outra sobrevivente que resistira bravamente para
permanecer viva. Aliado a este fato, havia
também Layanna, minha filha mais velha, a
época com dois anos de idade, que se inquietava
a0 me ver chorar. Isso fazia com que eu
enxugasse as ldgrimas e fosse brincar com ela,
ocultando e mascarando a minha dor, como

tambémbuscando for¢as para superd-la.

Melo (1999, p.9,apud Zorzo, 2004, p.
12) afirma que

A morte tornou-se um acontecimento nio
digno de reconhecimento e importincia,
onde os sentimentos oriundos dela devem

ser expressos as escondidas e o pranto
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evitado. H4 uma dissimulagio silenciosa na
vida cotidiana e a morte é banida das
conversas, obscurecidas por metiforas e

escondidas das criancas.

O tempo foi curando as sequelas da
auséncia de uma filha nio nascida ao passo que
nos fez perceber que havia algo diferente com
Layse, ao compard-la com criangas da mesma

idade. Uma

desenvolvimento motor normal no periodo

criana que apresenta o
compreendido entre trés a quatro meses, jd
levanta a cabega completamente quando em
posi¢ao prona' e apoiada no antebrago, como
também rola para o lado e ao ser sentada com
apoio, consegue firmar a cabega.Mas no caso de
nossa filha, a vida nos reservara outra surpresa:ao
completar trés meses de nascida e nao apresentar

idade

cronolégica,constatamos que ela, apesar de

uma evolugio coerente com a
belissima e sem nenhuma deficiéncia aparente,

seria diagnosticada com paralisia cerebral.

DEFICIENCIA CONSTATADA. E AGORA,
O QUE FAZER?

A paralisia cerebral descreve um grupo
de desordens permanentes do desenvolvimento
do movimento e postura, atribuido a um
distdrbio nio progressivo que ocorre durante o
desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil,
podendo contribuir para limitagoes no perfil de
funcionalidade da pessoa. A desordem motora
na paralisia cerebral pode ser acompanhada por

distdrbios sensoriais, perceptivos, cognitivos, de

! Prona ¢ a expressio utilizada na descrigio da posicio do
corpo (em repouso), quando este nio se encontra na
posicao anatdmica. Pode ser denominada também como
Deciibito ventral. "E quando o corpo esté deitado com a
face  voltada  para  baixo."  Disponivel em
hetp://www.dicionarioinformal.com.br/significado/prona/

7188/

comunicagio e comportamental, por epilepsia e
por problemas musculoesqueléticos secunddrios
(Rosembaum et al., 2007, apud Brasil 2013, p.
9)

Goes (2004, p.9) afirma que

O casal ao se tornar pais de uma crianga
especial, terd que lidar com uma série de
situacoes que lhe sio inusitadas e para as
quais, hd poucas orientagdes, definicoes,
respostas e apoio. Certamente, surgirao
sentimentos de apoio e carinho, como
também afetos e sentimentos dificeis de ser

experimentados.

-

E comum, quando os pais recebem a
noticia de que seu filho tem algum tipo de
deficiéncia, haver sentimentos de angustia,dor e
pesar. Toda a familia, até entio alegre com a
chegada de um novo ente, torna-se inquietada
diante do medo do desconhecido, de tudo que
terdo de enfrentar diante de uma nova realidade

para a qual nao houve preparo.

medo, vergonha,

Perplexidade,

inquietacdo, culpa, ansiedade, melancolia,
divida, revolta,pena, autocastigo, inferioridade,
reclusio do convivio social,depressao, enfim,
uma série de sentimentos afloram de forma
intensa nos primeiros dias em que é constatada a
“morte” do filho ideal. E o periodo do “luto”, o
momento em que todos os sonhos projetados
para aquela nova vida caem por terra...De um
lado, a morte do filho ideal e de outro, o

nascimento do filho real com deficiéncia.

Quando uma crianga nasce com uma
sindrome ou deficiéncia aparente, em que a hora
da noticia jé se d4 na prépria maternidade, as

reacoes dos pais ji se apresentam de forma
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instantinea. No caso de nossa filha ou de grande
parte das criangas com PC, nascidas sem
anormalidades aparentes, s6 vao se acentuando a
partir do momento em que nio conseguem
apresentar um desenvolvimento motor normal.
Entao, de certa forma, existe certa primazia para
os pais dessas criancas que vao tendo o
conhecimento do real quadro de acometimento

de seus filhos de forma mais gradativa.

EM BUSCA DO SENTIDO NA VIDA A
PARTIR DE NOVAS EXPERIENCIAS

Sair de nossa cidade do interior e vir
morar na capital, enfrentar situacoes adversas do
ponto de vista financeiro, de sadde dos filhos, de
novos espagos de trabalho, do afastamento dos
outros membros da familia que ficaram no
interior, foram dificuldades latentes que tivemos
de enfrentar, por conta de havermos optado por
lutar para oferecer uma melhor qualidade de
vida para Layse. Mas, a cada desarmonia da
vida,houve o fortalecimento dos vinculos
familiares e isso fez com que houvesse a
ampliacao da nossa forma de ver avida além do

sofrimento momentineo.

Nossa filha Layse Emannuele, com um
quadro de paralisia cerebral do tipo bilateral
(quadriplegia espdstica) nao conseguiu alcancar
um avan¢o neuromotor visivel. Era totalmente
dependente nas atividades de vida didria —
AVDs, uma vez que nio conseguia realizar
nenhum movimento coordenado,nio tinha
controle de esfincteres, nao conseguia sentar,
andar, falar (a Unica palavra que dizia era
‘mami’) e tinha um quadro de ins6nia que nao
lhe permitia dormir a noite, além de crises
convulsivas frequentes. Dessa forma, desde cedo

j& comecamos a dividir atribui¢besem nossa casa,

desde o cuidado com as atividades de vida
didrias — AVDs (na alimenta¢io, no banho, na
higienizacdo e no vestir), com o partilhar das
noites de sono para ficarmos junto com nossa
filha, pois, como nio dormia a noite, parecia ter
medo do siléncio e, por isso, precisava que um

de nés ficasse com ela.

Nio ¢ negar ou desconsiderar a deficiéncia,
mas esta tem que ser vista pelo que é: uma
limitagdo, mas nio um impedimento para o
crescimento e para a felicidade. (...) A pessoa
deve ser a protagonista, nio a deficiéncia.
Nesse esforco, toda a familia pode ser
mobilizada. Conseguir a colaboragio de
todos os membros da familia auxilia para
que as novas tarefas nio se tornem uma
carga excessiva para ninguém. A familia
deve aprender e ensinar a todos os membros
da familia a lidar com o desconhecimento da
condi¢io, o preconceito e a discriminagio
contra a pessoa com deficiéncia. (Kroeff,

2012, p.44)

Ter uma deficiéncia jamais poderia ser
um impeditivo para a felicidade. Caberia a nés
provermos as condi¢des necessdrias para que
houvesse em nossa filha este sentimento, a partir
da vivéncia do amor e dos cuidados dispensados,
até porque tinhamos a consciéncia que ela sé
teria aquilo que nos propuséssemos a oferecer.
S6 que sempre tivemos o cuidado para que isso
nao ofuscasse o cuidado que tinhamos com
nossos outros filhos, pois, ao todo, tinhamos trés
filhos e Layse era a nossa filha do meio. Mas os
outros dois filhos (Layanna, a primogénita, e
Lailton Junior, o mais novo) sempre foram
criados participando dos cuidados com a irma,
desde pequeninos, inclusive nas AVDs, uma vez
que, se ela sobrevivesse até a nossa morte, seriam

eles que cuidariam dela. E faziamos isso de
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forma natural, sem que eles percebessem a irma
como um “peso” ou “encargo” a mais. Layse era
tida como alguém que precisaria apenas de
cuidados especiais pelo fato dela nao poder
realizd-los por si prépria. Tinhamos também
Socorro, uma jovem menina que veio cuidar de
Layse e que foi incorporada em nossa familia

como mais uma filha que a vida nos deu.

Apesar de ser uma temdtica dificil, as

diferencas entre os irmaos devem ser
reconhecidas e trabalhadas pelos pais, sem
exagerar nem minimizar deficiéncias e suas
implicacoes. A deficiéncia é uma realidade, e
a pessoa com deficiéncia e seus irmaios
devem reconhecé-la e conviver com ela, sem
que isso seja um  empecilho ao
desenvolvimento mdximo de todos os
membros da familia e sem desconsiderar os

limites que ela impoe. (Kroeff, 2012, p.50)

Layse, mesmo vivendo enclausurada em
seu proprio corpo, nunca foi uma pessoa infeliz.
Apesar de nio falar ela conseguia expressar com
a forca do olhar e do sorriso a intensidade do seu
contentamento. Era alguém que irradiava alegria
e paz. Nao podemos precisar até que ponto seu
cognitivo estava preservado. Mas sabemos que
ela possuia total nogao do que acontecia a sua
volta, inclusive apresentando gosto, predilecoes e
rejeigoes a determinados ambientes e situages.
Podemos citar como exemplo o seu gosto
musical, pois, tinha audicao

como uma

preservada, era este o sentido que mais
estimuldvamos para sua comunicagio com o
mundo exterior, e as suas predilecoes eram
externadas quando se mostrava calma ou irritada
de acordo com a melodia, ritmo e voz dos

intérpretes.

Dessa forma, uma pessoa totalmente
limitada do ponto de vista neuropsicomotor nos
trouxe ensinamentos profundos, ressignificando
valores e nos fazendo ser enquanto familia,
muito mais unidos, acolhedores,abertos ao
respeito A diversidade e a diferenca, sensiveis ao
sofrimento alheio, resilientes em nossas préprias
dores e capazes de valorizar os pequenos avangos

como “grandes resultados”.

ABRACANDO UMA CAUSA: EM
DEFESA DE UMA SOCIEDADE
INCLUSIVA

Ter uma filha com deficiéncia realmente
foi ampliando os horizontes de nossa familia em
vérios campos, inclusive no profissional. Ao
virmos morar em Jodo Pessoa e movida pela
necessidade de entender a deficiéncia de nossa
filha, comecei a estudar sobre paralisia cerebral.
Lendo a teoria e vendo na prética os exercicios
realizados fisioterapeutas que a

pelas
atendiam,mantive contato com um
conhecimento que se desvelava diante de mim e

me instigava cada vez mais a busci-lo.

Neste interim, a Fundagio Centro
Integrado de Apoio ao Portador de Deficiéncia,
FUNAD, foi inaugurada e, ao fazer a inscrigio
de Layse para posterior atendimento, fiz
também uma proposta de trabalho. Fui chamada
e 14 estou desde entao, totalmente aguerrida em
defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia, na
tentativa de lutarmos por uma sociedade mais

justa, igualitdria e plural.

A principio fiquei trabalhando na

Coordenadoria de Atendimento ao Portador de
Deficiéncia Mental — CODAM, na sala de
Atividades de Vida AVD.

Didria -
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Posteriormente, fui para o setor da Assessoria de
Educagao Especial ~AEE, onde permanego até
os dias atuais. Este setor gerencia a Politica de
Educagiao Especial na perspectiva inclusiva,no
Estado da Paraiba.

Estar na FUNAD e trabalhar na
Assessoria de Educagdo Especial é ter a
possibilidade de disseminar uma mensagem de
respeito e reconhecimento da diversidade e da
diferenca. E lutar por uma sociedade menos
preconceituosa e excludente. E valorizar as
potencialidades humanas. E reconhecer que

devemos ver o outro além do seu invélucro.

Nao ¢ pelo fato da pessoa ser gravemente
lesada do ponto de vista neuropsicomotor e ter,
aos olhos do mundo, uma vida vegetativa que
esta pessoa ndo tenha uma importincia na vida
daqueles que a cercam. Em nenhum momento
ela perde a sua dignidade de ser humano e, por
isso, deve ter todos os seus direitos adquiridos e

preservados.

Por vivermos numa sociedade que
valoriza o produtivo, o consumo, a estética
pautada na cultura do belo e na “ditadura da
beleza”, muitas vezes corremos o risco de situar a
nossa visio da pessoa com deficiéncia a partir
desses valores e de desacreditarmos dos
sentimentos de realizagio plena e felicidade
dessas pessoas. Ao conviver com este publico-
alvo, que possui deficiéncias tanto congénitas
como adquiridas ao longo da vida, observamos
que nem sempre existem situagdes de dor, culpa,
peso, castigo e revolta em decorréncia de suas
limitagoes. Existem pessoas muito felizes do jeito
que sdo e que entendem que suas limitagoes

fazem parte da natureza humana e diversa de ser.

Frankl (1991, p. 119) traz o conceito de

<« . . 7’ . » .
otimismo trdgico” como a capacidade da pessoa
conviver com a triade trdgica (1.dor; 2.culpa; 3.
morte) e mesmo assim, nio perder o otimismo
com relagio a vida. Assim, cita o exemplo de
Jerry Long, que, ao ficar quadriplégico aos 16

anos de idade, nao desistiu da vida:

E numa carta que recebi dele, Long
escreveu: “Vejo minha vida cheia de sentido
e de objetivos. A atitude que adotei naquele
dia fatal se transformou no credo da minha
vida: eu quebrei meu pescogo, nio quebrei
meu ser. Atualmente estou matriculado no
meu primeiro curso de Psicologia a nivel
universitdrio. Acho que minha deficiéncia s6
vai aumentar a minha capacidade de ajudar a
outros. Sei que, sem o sofrimento, o
crescimento  que  atingi  teria  sido

impossivel”.
O DIALOGO COM O TRANSCENDENTE

Sempre que estivermos dialogando conosco
na derradeira solidio e honestidade, ¢
legitimo denominar o parceiro desses
soliléquios de Deus, independentemente de
nos considerarmos ateistas ou crentes em
Deus.(Frankl, 2013, p. 117)

Em seu cardter antropoldgico, o anseio
religioso se comprova inerente i natureza
humana, sendo, porém, diferente na capacidade
de desenvolvimento de cada ser. Por essa razao,
o homem, desde os seus primérdios, busca o
contato com o transcendente que se faz presente
em todas as religides, independente de crengas,

ritos, dogmas e culturas.

Rudolf Otto, em sua obra “O Sagrado”,
cria vocdbulos, formula esquemas e analisa

filosoficamente o elemento nao racional,
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chamado por ele de numinoso. Afirma que o
Sagrado ¢ algo divino, irracional e inefivel e
“mesmo que os atributos racionais geralmente
ocupem o primeiro plano, eles de forma alguma
esgotam a ideia da divindade”(Otto ,2007. p.34)
isto é, o despertar do anseio religioso nao
somente se d4 na busca do conhecimento teérico
sobre o Sagrado, mas, acima de tudo, pela

vivéncia pessoal da experiéncia concreta.

Segundo Mircea Eliade, hierofania é o
ato de manifestagio do sagrado sob diversas
formas e ritos. E a capacidade até de
transmudar uma realidade imediata da natureza
numa sacralidade césmica sobrenatural. Assim,
diz Eliade, “em outras palavras, para aqueles que
tém uma experiéncia religiosa, toda a Natureza é
suscetivel de revelar-se como sacralidade
césmica. O Cosmos, na sua totalidade, pode

tornar-se uma hierofania” (1996, p. 13).

Ortto, ao nos falar sobre as manifestacoes
do Sagrado, nos diz: “uma coisa é apenas
acreditar no suprassensorial. Outra, também
vivencid-lo.”(2011. p, 180)Ele afirma que se
pode encontrar o Sagrado em “eventos, fatos,
pessoas, em atos de autorrevelagdo, ou seja, que
além da revelagao interior no espirito também

haja revelagao exterior do divino”. (idem, p.180)

Desde o nascimento de Layse, a forma
como sobrevivera a um sofrimento fetal de
grandes proporgoes, sempre soube que aquela
menina era muito maior do que sua aparéncia.
Ela foi durante toda a sua existéncia, minha
hierofania particular, a revelacio mais visivel e
humana desse Sagrado em minha vida e na vida

de nossa familia.

Através de Layse aprendemos a amar
além das aparéncias, a partilhar dons e servigos
para vencermos as adversidades didrias com as
quais nos confrontdvamos e, acima de tudo, a
termos a fé necessdria para lermos as entrelinhas,
vislumbrarmos um novo horizonte e trilharmos
um caminho rumo ao desconhecido, mas com a

certeza de que nunca estariamos sos.

Frankl afirma que: “minha convicgao
pessoal é de que a fé em Deus ou ¢
incondicional ou nio se trata realmente de fé em
Deus” (2013, p. 104). E foi justamente a fé em
Deus que nio nos fez parar diante do sofrimento
inevitdvel, mas aceitd-lo como uma situac¢io
diversa dentro de um contexto geral de
existéncia. “F possivel tirar um sentido até do
sofrimento, embora com esforco; isso significa,
portanto, que o sentido potencial da vida ¢
incondicional” (FRANKL, 2013, p. 104). E era
essa vida que pulsava em nossa filha e,
consequentemente, nos impelia para frente no

sentido de dignificar sua existéncia.

A PROVA DE FOGO: O SOFRIMENTO
CAUSADO PELA MORTE DAQUELE
QUE SE AMA

Durante os 17 anos de vida de Layse,
aprendemos que ela nido era uma pessoa
“doente”. Ela era acometida de uma deficiéncia
(paralisia cerebral) que lhe causava sérias
restricoes neuropsicomotoras. Mas de uma
forma geral, podemos afirmar que ela era muito
sauddvel, alegre, feliz, disposta e dvida por viver.
Mas em meados do ano de 2006 iniciou-se o
nosso martirio pessoal, pois nossa filha comegou

a apresentar uma satide mais fragilizada.
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Em novembro de 2006, nos seus exames
de rotina, foi apontada uma infecgao urindria e,
mesmo tratada com antibidticos, ndo apresentou
melhoras. Tanto é que, no dia 10 de dezembro,
foi internada com um quadro de infecgio
pulmonar. Apés trés dias internada, ji foi
transferida para o Centro de Tratamento
Intensivo — CTI do mesmo hospital, onde

passou 22 dias naquele ambiente hospitalar.

Nos 22 dias em que esteve no CTI,

Layse foi entubada e  posteriormente
traqueostomizada. Foram dias de sofrimento e
luta pela vida. Mas aquele ambiente era envolto
num clima de paz e serenidade. Viamos o
cuidado das enfermeiras, dos médicos e dos
fisioterapeutas que chegavam perto dela. Uma
das provas desse cuidado é que, mesmo passados
os vinte e dois dias, ndo chegou a apresentar
uma sé escara’ em seu corpo. Passamos o natal e
o ano novo naquele ambiente, ¢ pudemos
realmente vivenciar de forma profunda a
presenca de um sentimento de amor que supera
a adversidade e de uma fortaleza advinda de
tantas pessoas que lutavam por suas vidas, e de
tantos profissionais de satide que se dispunham,
com o seu trabalho, a amenizar o sofrimento
daqueles que ali estavam.Frankl afirma
que,“quando  nio podemos mudar uma

determinada situacio, somos desafiados a mudar

a n6s proprios”(Frankl, 2013, p. 104).

N3io somente no hospital junto a Layse,

mas em casa com os outros filhos e esposo,

2 ESCARA ou ULCERA DE DECUBITOS decorre da
compressio e a conseqiiente falta de oxigenacio e nutrigio
dos tecidos (pele, mucosas e tecidos subjacentes), quando
uma pessoa com diminuicio da mobilidade permanece na
mesma posicio por longos periodos, como os portadores
de lesdes neuroldgicas, por exemplo.Disponivel em
<http://www.dicionarioinformal.com.br/escara/>

tinhamos que conviver com uma dura realidade:
o fato dela nao reagir aos medicamentos e nao
ter melhoras. Nossa familia teve que se amparar
um no outro para superar aquela auséncia. “Se
os membros de uma familia podem juntos
compartilhar essas emogoes, enfrentario aos
poucos a realidade de uma separagao iminente e
chegario juntos a aceité-la”. E o processo do
desprendimento do mundo onde “o moribundo
que encontrou paz e aceitagio de sua morte, tem
de se separar, passo a passo, de seu ambiente,
inclusive das pessoas mais queridas”(Kiibler-

Ross, 1996 p.184).

No dia 03 de janeiro de 2007, Layse
entrou em parada cardiaca e apesar de todo
esforco da equipe médica, veio a falecer. E
tivemos que vivenciar aquilo que Frankl
afirmava ao dizer que, “quando nio podemos
mudar uma determinada situagio, somos

desafiados a mudar a nés préprios”. (Frankl,
2013, p. 104)

A AUTOTRANSCENDENCIA E O
GRANDE DESAFIO: DIZER SIM A VIDA
APESAR DE TUDO

Vivemos numa sociedade onde a busca
pelo “ter” muitas vezes suprime o “ser”. Quanto
mais se tem bens e riquezas, geralmente existe a
necessidade de se ter um padrio social a altura e
necessariamente a vontade de acumular ainda
mais para se mostrar o poder de manter o status
adquirido. E o consumismo desenfreado,
favorecido e estimulado pelo “divino Mercado”
(Dufour, 2014), o novo deus da época pds-
moderna, que oferece uma promessa de
satisfagdo no aqui e agora a partir da aquisi¢ao

de objetos industrializados.
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Frankl fala de uma de falta de sentido,
denominada de “vazio existencial”’, que gera
tédio, indiferenca e “falta de iniciativa para
melhorar ou modificar algo no mundo (Frankl,
2013). Essa sintomatologia transforma-se em
neurose sociogénica que acomete uma grande
massa populacional. E os jovens estdo dentre

aqueles que perdem o entusiasmo pela vida.

Mas Frankl também aponta os caminhos
para a aquisi¢do de sentido: através de uma agao
que se pratica (trabalho), vivenciando algo ou
encontrando alguém (amor) mudar, amadurecer
e crescer diante de um sofrimento inevitdvel.

(2013. p. 103)

Segundo Kroeff (2012, p. 60) “¢ pela
caracteristica humana da autotranscendéncia que
se possibilita o sentido da vida,”Frankl (2013)
denomina  a

autotranscendéncia como

“caracteristica  ontoldgica fundamental da
realidade humana’e afirma que é através dessa
atitude de  autocompreensio  ontoldgica
prerreflexiva, no momento em que percebe que
sua autorrealizagao acontece na medida em que
se esquece de si proprio e se entrega a uma causa

a que serve ou a uma pessoa a quem ama.

Frankl fala que o homem deve possuir

uma consciéncia plena de sua propria
responsabilidade para que perceba “perante que
ou perante quem’” ele se julga responsivel. E é
essa responsabilidade que deixa o homem com
uma liberdade interior que nio lhe ¢é tirada:
mesmo diante de fatores condicionantes, o
capaz de ir além, de

homem ¢ tomar

posicionamentos, de ser maior do que sua

psique.

Nao posso negar que meu processo de
autotranscendéncia foi ampliado através da
vivéncia com Layse, pois, ao passo que aceitei
sua deficiéncia e limitagoes, pude ressignificar
valores, ampliar conceitos e adquirir novos
conhecimentos que me fizeram aderir a uma
causa, muito maior do que ela prépria e que me
faz seguir adiante no propésito de lutar por uma
sociedade inclusiva, mais igualitiria, justa e
plural, onde as pessoas com deficiéncia sejam
vistas em sua singularidade enquanto seres

humanos, com limites e potencialidades.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao fazer um relato de experiéncias sobre
a minha experiéncia enquanto mae de uma
pessoa com paralisia cerebral, fiz uma viagem no
tempo sagrado, atemporal e reatualizdvel e
revivi reminiscéncias que estavam guardadas nos
porées dos meus pensamentos. Vivenciei
novamente emogoes latentes a partir de um
novo olhar amadurecido, refinado, robustecido e
a luz da Logoterapia e Anilise Existencial de
Viktor Frankl. Esta nova visio me fez renovar a
crenga que estou no caminho certo, pautando
minha vida no sentido do amor e servico ao
cruza minha

préoximo mais préximo que

existéncia.

Nio conhecia Viktor Frankl, mas ao ser
apresentada a sua teoria, tive a impressao de
sermos amigos de longas datas e de frutiferos
coléquios. Aquilo que penso enquanto sentido
de vida, nos trés caminhos que ele propoe
(trabalho, amor e sofrimento), estava descrito
em palavras, teorizado, aprofundado e, acima de
tudo, testado e provado na prépria existéncia do

autor. E isso é o que referenda a teoria: a certeza
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que pode ser aplicada na prética, principalmente

quando testemunhada.

Ao passo que vivenciei a experiéncia de
ser mie de uma pessoa com profundas
limitagoes neuropsicomotoras, pude aprender a
valorizar mais a vida e a encontrar sentido
naquilo que “o dinheiro nio compra”: sadde,
paz, alegria, amor, felicidade e tantos outros
valores construidos na gratuidade das relacoes
interpessoais, no momento em que nos doamos
uns aos outros. A realizacio no trabalho feito
com dedicagio e desejo, o amor ao préximo com
responsabilidade e a certeza de que somos
capazes de encararmos o sofrimento inevitdvel
como parte integrante da vida, é o que nos faz

crescer enquanto pessoas humanas.

A certeza do dever cumprido, do amor
vivenciado e do sofrimento superado, me torna
cada vez mais convicta de que nio podemos ficar
a mercé do vazio existencial que sempre nos
ronda: vale a pena viver, dizer sim a vida, apesar
de tudo!

Aprendi que devemos nos sentir
corresponsdveis na construgio de um projeto de
amor, em todos os lugares onde estivermos e
com todas as pessoas que estdo A nossa volta.
Muitas vezes, tao perto de nés... Até dentro de
nossas casas, precisando de uma palavra, de um
sorriso, de um ouvido amigo a curar as chagas da
alma, as vezes mais profundas do que as chagas
do corpo, pois, invisiveis que so, nio aparecem,
mas sdo capazes de deixar terriveis sequelas se

nio forem cuidadas.

Aprendi a ampliar o conceito de
proximo mais préximo, tratando o outro como

gosto de ser tratada, comprometendo-me com a

felicidade alheia a partir de todo e pequeno gesto

de amor que eu consiga realizar.

Aprendi a combater dentro de mim a
visao consumista e materialista do mundo, onde
<« » . <« » .
o “ter” vale mais que o “ser”, que determina
padrées de normalidade e que tende a nos
enclausurar dentro de valores que vao sendo
moldados para nds, que nem ao menos sio

nossos...

Aprendi que nio vivemos sozinhos e
cada um de nés é responsdvel por alguém. Quer
queiramos ou ndo, nos tornamos espelho,
referéncia na vida do outro. E sao as nossas acoes
que falam muito mais forte que as palavras, pois
as palavras, por mais belas que sejam, sio

efémeras € apenas as agées permanecem.

Aprendi que nao posso fugir de mim
mesma e que tenho que enfrentar o meu maior
inimigo: 0 MEDO de enfrentar os desafios das
novas situagdes que o mundo apresenta ou dos
sofrimentos pelos quais passamos e haveremos

de passar.

Aprendi a encarar o sofrimento como
vacina imunizante e condi¢io inerente a vida,
sabendo que a dor e o sofrimento,quando
encarados, também se constituem em caminhos
para o nosso crescimento pessoal e daqueles que

nos cercam.

Aprendi acima de tudo que a vida é uma
eterna aprendizagem e que nds nunca estamos
prontos e, por isso, estamos sempre aprendendo.
O fruto dessa aprendizagem didria e da
capacidade de lermos as ‘entrelinhas’ nos
constitui na forma com que experimentamos as

situagdes vivenciais que nos sio apresentadas.
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Quero testificar o quanto uma filha,
totalmente enclausurada em seu préprio corpo,
foi uma grande mestra na arte de me ensinar a
viver e, apesar de nio mais desfrutar da

existéncia neste mundo, continua sendo minha

grilhdes de minha mente, impulsionando-me a
frente, no lidar e no vencer dos medos que me
enclausuravam e que ainda hoje me cercam,

da de

caminhos, de me langar em novas perspectivas.

diante possibilidade ousar novos

grande inspira¢io,me ajudando na libertagao dos
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