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RESUMO

BELEM, Karla Muniz. MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA MULTIPLA:
experiéncias vividas no itinerario do cuidar. Programa de Pés-Graduacdo em Educacédo e
Contemporaneidade. Universidade do Estado da Bahia: Salvador, 2019.

A epidemia do Zika virus, vivenciada no pais a partir de 2015, fez com gque 0s nimeros de casos
de criancas nascidas com deficiéncia multipla com graves sequelas aumentassem abruptamente.
As vidas maternas foram alteradas severamente, fato que levou a questionar como estas maes
viveram a experiéncia da chegada da crianca com deficiéncia na familia e quais eram suas
concepcdes sobre a deficiéncia. Assim, a presente pesquisa objetiva analisar experiéncias sobre
o cuidar, relatadas por maes de pessoas com deficiéncia multipla. O referencial tedrico tem por
base alguns conceitos da Teoria Critica da Sociedade, especialmente os estudos de Theodor
Adorno, Marx Horkheimer e Marcuse em interlocu¢cdo com estudos de Goffman e Crochik.
Para aprofundarmos os estudos sobre cuidado, usamos especificamente os escritos de Tronto,
Gilligan e Noddings. O estudo foi realizado na cidade de IIhéus (Bahia) e os sujeitos da pesquisa
sdo mulheres que tiveram filhos diagnosticados ou sob suspeita de infeccdo pela sindrome
congénita do Zika virus. Realizamos uma investigacdo empirica, de abordagem qualitativa do
tipo Histéria Oral, que descreve e analisa a trajetoria materna desde a comunicacdo do
diagndstico, a concepgdo materna sobre a deficiéncia, a experiéncia adquirida na convivéncia
com o(a) filho(a), o preconceito e a expectativa sobre o futuro de ambos. Os instrumentos de
coleta de dados foram o questionario e a entrevista semiestruturada aplicados a oito sujeitos.
Ao analisar o cotidiano das mulheres, foi observado que ha uma forte influéncia do modelo
médico na concepcao que tém sobre deficiéncia. As mulheres realizam o trabalho sozinhas, sem
descanso e sem emprego formal. Ademais, 0 convivio com os profissionais de salde, outras
maées e sites de busca mobilizam a construcdo e a aquisicdo de saberes sistematizados ou nao
sistematizados. Nesta mdltipla relacdo, os sujeitos envolvidos trazem experiéncias diversas e
um conhecimento singular sobre seus modos de viver. Assim, a pratica da pedagogia do cuidado
materno € construida na vida cotidiana na busca por uma vida digna. A analise dos dados
evidenciou, também, a necessidade de politicas sociais que incluam uma formacao ampla para
toda a familia, pois a atencdo esta voltada apenas para a deficiéncia.

Palavras-chave: Cuidado. Maternagem. Preconceito. Deficiéncia Mdltipla. Teoria Critica da
Sociedade.



RESUMEN

BELEM, Karla Muniz. MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA MULTIPLA:
experiéncias vividas no itinerario do cuidar. Programa de Pés-Graduacdo em Educacédo e
Contemporaneidade. Universidade do Estado da Bahia: Salvador, 2019.

La epidemia de Zika virus, establecida en el pais a partir de 2015, provoco que los nimeros de
casos de nifios nacidos con deficiencia multiple con graves secuelas aumentaran abruptamente.
Las vidas maternas se vieron severamente alteradas, hecho que ha llevado a cuestionarse como
estas madres vivieron la experiencia de la llegada del nifio con deficiencia a la familia y de qué
manera concebian la deficiencia. Asi, la presente investigacion tiene como objetivo analizar
experiencias sobre el cuidar, relatadas por madres de personas con deficiencia multiple. La base
teorica se fundamenta en algunos conceptos de la Teoria Critica de la Sociedad, especialmente
los estudios de Theodor Adorno, Marx Horkheimer y Marcuse en didlogo con estudios de
Goffman y Crochik. Para profundizar los estudios sobre cuidado, se lanz6 mano,
especificamente, del pensamiento de Tronto, Gilligan y Noddings. La investigacion se llevo en
la ciudad de Ilhéus (Bahia) y los sujetos de estudio son mujeres que tuvieron hijos
diagnosticados o bajo sospecha de infeccion del sindrome congénito del Zika virus. Se efectu
una investigacion empirica, de abordaje cualitativo de tipo Historia Oral, que describe y analiza
la trayectoria materna desde la comunicacion del diagnostico, la concepcion materna sobre la
deficiencia, la experiencia adquirida durante la convivencia con el/la hijo(a), el prejuicio y la
expectativa sobre el futuro de ambos. Los instrumentos de recoleccion de datos fueron el
cuestionario y la entrevista semiestructurada aplicados a ocho sujetos. Al analizarse el cotidiano
de las mujeres, se observo que hay una fuerte influencia del modelo médico en la concepcién
que tienen sobre deficiencia. Las mujeres realizan el trabajo solas, sin descanso, y sin empleo
formal. Ademas, la convivencia con los profesionales de la salud, con otras madres y sitios
web de buasqueda son el motor de la construccién y la adquisicion de saberes sistematizados o
no sistematizados. En el marco de esta multiple relacién, los sujetos involucrados traen
experiencias diversas y un conocimiento singular sobre sus modos de vivir. Asi, la practica de
la pedagogia del cuidado materno se construye cotidianamente en la basqueda de una vida
digna. El analisis de los datos mostro, también, la necesidad de politicas sociales que incluyan
una formacién amplia para toda la familia, pues el foco esta volcado apenas hacia la deficiencia.

Palabras clave: Cuidado. Maternaje. Prejuicio. Deficiencia Mdltiple. Teoria Critica de la
Sociedad.
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INTRODUCAO

N&o é ao acaso que um pesquisador direciona seu interesse a um objeto de estudo; de
algum modo, o objeto coaduna com sua histéria de vida, influenciando sua formacdo de
pesquisador. Ser mde de um filho com deficiéncia maltipla, com graves comprometimentos,
causada por toxoplasmose, e ser professora, motivaram sobremaneira a realizacdo desta
pesquisa. Todavia, sO foi possivel refletir sobre a inclusdo das pessoas com deficiéncia no
trabalho de conclusdo de curso da Licenciatura em Biologia, realizada na modalidade a
distancia, pois devido & demanda de cuidados com ele e ao meu trabalho, ndo tive como cursar
presencialmente, uma vez que minha vida sempre foi organizada a partir das necessidades dele.

Apesar de ser mae, cuidadora e professora, poder desvelar que a incluséo escolar é um
direito de todos e ndo apenas dos individuos menos comprometidos, so se tornou realidade apds
0 conhecimento acumulado na graduacdo, em duas especializagdes (Docéncia em Biologia e
Formacdo Pedagbgica para Educacdo Inclusiva) e no Mestrado em Educagdo e
Contemporaneidade da Universidade do Estado da Bahia, tendo como campo de referéncia a
Linha 1 - Processos Civilizatorios - Educacdo, Memoria e Pluralidade Cultural.

Quando surgiram na Bahia os primeiros casos de criancas vitimas de Zika, epidemia que
se estabeleceu no Brasil a partir de 2015, pude observar pela midia relatos de experiéncias de
familias, principalmente das mées sobre suas rotinas desgastantes e solitarias, sobre seus filhos
com deficiéncias mdaltiplas, iniciando-se 0 meu interesse e identificacdo com o tema.

O nordeste brasileiro foi o primeiro a sofrer com a epidemia do Zika virus, trazendo
consequéncias em longo prazo para as mulheres gestantes. O nascimento de criangas com
deficiéncia multipla causada pela Sindrome Congénita do Zika virus (SCZ) me fez questionar
quais seriam as expectativas maternas sobre a escolarizagdo destas criangas. Contudo, a
insercdo no campo empirico indicou que a tematica ndo era prioridade para as mées/cuidadoras,
a despeito de algumas criancas ja terem idade para frequentar a creche ou a escola infantil; a
atencdo estava voltada para a reabilitacéo.

Por essa razdo, a pergunta de pesquisa foi redimensionada, buscando responder ao
questionamento central deste estudo: Como méaes de criangas com deficiéncia multipla causada
pela sindrome congénita do Zika virus constroem experiéncias sobre o cuidar? A questdo
central desdobrou-se em algumas outras indagacfes secundarias: Quando e como foi o
momento do diagndstico? Estas mulheres tiveram apoio familiar? Quem cuida dessas

mulheres? O cuidado com o filho pode se tornar automaético, como forma de protecdo contra o
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sofrimento? As maes sofrem estigma e preconceito por terem um(a) filho(a) com deficiéncia?
Quais as concepcOes maternas sobre deficiéncia?

Nesse sentido, o objetivo da pesquisa consiste em analisar experiéncias sobre o cuidar,
relatadas por maes de pessoas com deficiéncia multipla. Tracaram-se, também, 0s seguintes
objetivos especificos: identificar as concepcbes das maes sobre a deficiéncia; refletir sobre a
influéncia do contexto social no cuidar; analisar a influéncia do preconceito na experiéncia da
maternagem.

O Relatério Mundial sobre a Deficiéncia, da Organizacdo Mundial de Saude (OMS,
2012), informa que 15% da populagcdo mundial vive com alguma deficiéncia. Santos (2013)
adverte que para cada pessoa com deficiéncia existem, no minimo, dois sujeitos envolvidos nas
questdes do cotidiano de quem tem deficiéncia. Ao acrescentar 0s idosos que necessitam de
cuidados e acessibilidade, verifica-se que esta discussdo sobre o cuidar deve ser um proposito
de todos.

Ainda assim, a categoria deficiéncia multipla no Censo Demografico, por exemplo,
sequer é reconhecida (IBGE, 2010). Em consequéncia disto, ndo é possivel ter um panorama
das criancas e adolescentes que tenham a referida deficiéncia, se estdo na escola ou
enclausurados em suas casas. Seguindo essa l6gica, em um pais em que, ao realizar-se 0 Censo
Demogréfico, ndo é contabilizado esse segmento populacional, a pessoa com deficiéncia
maltipla ndo é reconhecida como individuo. Desse modo, a falta de dados sobre a real
populacdo dificulta a tarefa de pensar em politicas publicas mais especificas para eles e suas
cuidadoras. Parece que, para o Estado, a pessoa com deficiéncia multipla ainda é invisivel frente
a acOes governamentais de incluséo social.

A luta dos movimentos sociais altera o significado da deficiéncia construido ao longo
do tempo. Assim, ndo sdo apenas as caracteristicas bioldgicas as que determinam a condicao
humana; os fatores econdémicos, sociais e culturais também sdo barreiras para a conquista de
uma vida plena em condicGes de igualdade. Nesta direcéo, a deficiéncia passa a ser um conceito
politico, “expressdao da desvantagem social sofrida pelas pessoas com diferentes lesdes”
(DINIZ, 2012, p. 20). Em condicbes sociais precarias, familias que tém um membro com
deficiéncia sdo profundamente afetadas, em especial a mae, a qual poderé ter a sua vida bastante
impactada, e de modo prolongado; tanto quanto a pessoa que vive a deficiéncia.

De acordo com Souza (2016, p. 21), “a opressao vivida pela populagdo com deficiéncia
no Brasil expressa-se na nega¢do de muitos direitos, embora exista um vasto ordenamento

juridico [...]”. A deficiéncia ndo é reconhecida como parte inerente da humanidade, pois
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converte-se em discriminacdo e opressdo social a medida em que a sociedade exclui a pessoa
com deficiéncia das atividades do cotidiano.

A deficiéncia, nesta pesquisa, é abordada segundo o modelo social que nos fornece
elementos, ndo apenas para desafiar a discriminacéo e o preconceito, mas também para associar
tanto a experiéncia pessoal do individuo quanto a dos envolvidos no seu cuidado. Separar
impedimento (limitagdes funcionais do corpo e da mente) de incapacidade (barreiras
incapacitantes e barreiras atitudinais) € a pedra fundamental do modelo social (DINIZ, 2012).
A razdo disto se fundamenta no fato de que se desafia a visdo de que a vida de uma pessoa com
deficiéncia é uma tragédia inevitavel, dado que, a estrutura dominante determina como devera
ser a constituicdo humana segundo os padrdes de normalidade, a saber: ter satde fisica e mental
para um melhor desempenho no trabalho e a supressdo da consciéncia, pois esta desvelaria a
dominacao.

Baseando-se nesta compreensdo, a perspectiva de género e a experiéncia do cuidado séo
discutidas a luz do pensamento das teoricas feministas da segunda geracdo do modelo social. A
eleicdo conceitual se deve ao fato de os estudos feministas da deficiéncia terem introduzido a
discussdo sobre a importancia do cuidado para aqueles que jamais serdo independentes, a
distingéo entre justica social e igualdade de direitos e a concepcao da experiéncia da deficiéncia
a partir da perspectiva de uma nova autoridade: as cuidadoras de pessoas com deficiéncia.

Segundo Diniz (2012), em 1989, Jenny Morris iniciou seus estudos sobre deficiéncia,
sendo uma das primeiras tedricas feministas da segunda geracdo do modelo social da
deficiéncia, seguida por Eva Kittay, Carol Thomas, Susan Wendell, entre outras. Para estas
estudiosas, a mulher esta em dupla desvantagem, pois é discriminada tanto pelo género quanto
pela deficiéncia. Isto posto, enfrentam situacdes de vulnerabilidade que podem ser agravadas
se incorporadas as categorias de raca, classe, religido, geracdo, orientacdo sexual e religido
(MELLO; NUERNBERG, 2013). Portanto, o cuidado, como questdo central nos estudos
feministas, contribui para a expansao destas teorias, na desconstrugcdo do papel da mulher na
sociedade, interpelando e expandindo as identidades para assegurar politicas publicas para as
diferentes formas de estar no mundo.

A dominagdo no ‘mundo administrado’?, na perspectiva de Adorno (1995a), confirma
que o individuo que ndo desenvolve a autonomia por meio da educacdo ndo conseguira suportar

as exigéncias do mercado de trabalho, podendo ceder as pressdes e tornar-se subserviente. Uma

1 Adorno (1995a) define 0 mundo administrado como a auséncia de um pensamento critico resultante de uma
formacdo ndo dialética.



17

atividade profissional contemporanea é o trabalho do cuidado (formal). O aumento da
expectativa de vida de idosos, dependentes, doentes e pessoas com deficiéncia, exige do Estado,
do mercado e das familias solugdes. Um outro fator é a entrada da mulher no mercado de
trabalho, que passa a depender de cuidados para 0 membro dependente da familia.

Crochik (2001, 2003, 2007) afirma que as misérias material e psiquica existentes no
mundo ja poderiam ter sido eliminadas, com a utilizacdo das técnicas e da economia ja
desenvolvidas, mas o interesse pela manutencdo da dominacao é defendido pelos principais
favorecidos, através das condi¢des de trabalho que fortalecem o capital e ndo a vida humana.
Dessa forma, a autonomia é freada; ao homem resta a adaptacao ao existente, ou seja, a escolha
do ‘mal menor’ (HORKHEIMER; ADORNO, 2006), pois a racionalidade tecnolégica impde
“suas exigéncias econdmicas e politicas de defesa e expansdo sobre o tempo de trabalho e o
tempo livre, sobre a cultura material e intelectual” (MARCUSE, 2015, p. 42).

As atividades relacionadas ao cuidado séo tradicionalmente confiadas as mulheres. O
cuidado é um termo polissémico, podendo ser traduzido, por “cuidar do outro, preocupar-se,
estar atento as suas necessidades, todos esses diferentes significados, relacionados tanto a
atitude quanto a acdo” [...] (HIRATA; GUIMARAES, 2012, p. 1). Logo, em algum momento
de nossas vidas, somos provedores e beneficiarios de cuidados.

Assim, por vivermos juntos em um grau de interdependéncia cada vez maior,
conferimos a educacédo a essencialidade que a aproxima do cuidado, se materializando numa
pedagogia do cuidado, pois o educar tensiona a relagdo do sujeito consigo mesmo, com o outro
e com o0 mundo. De acordo com Crochik (2007; 2017) e Crochik et al. (2015), a constituicdo
do eu é realizada por meio da identificacdo e das experiéncias vivenciadas com o outro; é a
partir da aproximacdo, afastamento e reaproximacdo que a realidade poderd ou ndo ser
transformada.

Apesar disso, Adorno (1995a) argumenta que existe uma ambiguidade no conceito de
educacdo para a consciéncia e para a racionalidade. Para o pensador, ainda que néo seja possivel
superar dita ambiguidade nessa sociedade, ndo podemos evita-la. Para alcancar uma vida digna
de ser vivida, é preciso considerar a técnica como meio para alcancar o fim, mesmo que a
consciéncia esteja obscurecida (ADORNO, 1995a).

Adorno (1995f) chama-nos a atencdo para a nossa inaptidao a experiéncia na atualidade:
“O defeito mais grave com que nos defrontamos atualmente consiste em que os homens nao
sd0 mais aptos a experiéncia, mas interpdem entre si mesmos e aquilo a ser experimentado

aquela camada estereotipada a que € preciso se opor” (ADORNO, 1995f, p. 149).
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Provavelmente, uma educagdo com e para o cuidado, poderia modificar as relagdes
interpessoais e de trabalho, no reconhecimento das diferencas, da responsabilidade para com o
outro, despertando, assim, uma reflexdo critica sobre uma realidade que envolve
particularidades da vida cotidiana.

As cuidadoras informais vdo sendo educadas para o cuidado através da convivéncia
diaria com os filhos com deficiéncia e com os profissionais da saude. Logo, seus saberes sdo
construidos e descontruidos continuadamente de acordo com as possibilidades oferecidas pelo
meio no qual vivem. As relac@es de cuidado necessitam ser desvinculadas do modelo biomédico
e técnico e inseridas na educagdo como tecido social da vida cotidiana. Dessa forma, o cuidado
sera refletido ndo sé enquanto uma pratica social e emocional, mas ainda como uma categoria
moral.

Considerando esse cendrio, esta pesquisa justifica-se na medida em que pode contribuir
para entender quais as experiéncias que as maes tém sobre o cuidar, pois 0 modo como o nucleo
familiar acolhe a pessoa com deficiéncia faz diferenca de forma positiva ou negativa no seu
desenvolvimento fisico e cognitivo, e nas relacdes sociais que sdo vivenciadas por ela. Este
trabalho parte da hipdtese de que o cuidado para com a crianca com deficiéncia multipla
mantém-se, na maioria dos casos, inteiramente, sob a responsabilidade feminina. Por isso,
foram escolhidas como sujeitos do estudo maes de criancas com deficiéncia multipla causadas
pela sindrome congénita do Zika virus.

A pesquisa foi realizada no municipio de Ilhéus-Bahia. Participaram da pesquisa 08
(oito) mées bioldgicas que tém seus filhos atendidos em uma instituicdo de salde na cidade
citada. Vale ressaltar, que, por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos, o projeto
foi submetido ao Comité de Etica da Universidade do Estado da Bahia (parecer em anexo).

A escolha pelos métodos do estudo considera inicialmente a relagdo com o objeto
(ADORNO, 2008). Diante disso, a abordagem qualitativa foi considerada a mais apropriada,
mas os dados quantitativos ndo foram descartados. Utilizou-se tanto o questionario quanto a
entrevista semiestruturada como instrumentos de coleta de dados.

O estudo esta organizado em quatro capitulos. O primeiro, retrata a naturalizacdo do
cuidado na familia, a ética do cuidado, deficiéncia e cuidado, deficiéncia e protecdo social. A
familia é discutida sob a perspectiva de Arendt (2016), Badinter (1985), Horkheimer e Adorno
(1973a) e Horkheimer (2015a; 2015b). A ética do cuidado foi discutida sob a visdo de Tronto
(1997, 2007), Noddings (2003), Gilligan (1982, 2013a, 2013b).
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O segundo capitulo tem como foco a sindrome congénita do Zika virus. Apresentam-se
0s dados sobre a epidemia do Zika no Brasil, reflete-se sobre o impacto da deficiéncia na vida
das mulheres atraveés do documentario Zika (2016), dirigido pela pesquisadora Débora Diniz.
Na sequéncia, discute-se sobre o papel feminino na maternagem, o estigma vivenciado por maes
de pessoas com deficiéncia e a construgdo da experiéncia e da autoconservagéo no percurso da
maternagem.

O terceiro capitulo apresenta 0 método da pesquisa: abordagem, sujeitos, instrumentos
de coleta de dados e etapas da pesquisa. O quarto capitulo traz a analise e discussao dos dados
coletados na pesquisa de campo, utilizando-se os referenciais tedricos trabalhados nos capitulos
anteriores. Divide-se a analise em duas partes: perfil dos sujeitos participantes da pesquisa e a
analise das entrevistas. Concluindo, sdo apresentadas as consideraces finais, as referéncias, os

apéndices e anexos do trabalho.
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1. MULHER, DEFICIENCIA E CUIDADO

Enquanto experiéncia de formacdo humana e dimensao educativa, o cuidado tem sido
ignorado. Mesmo que as necessidades basicas do ser humano sejam universais, as formas de
reconhecer, valorizar e atender sdo produzidas coletivamente. Assim, o ato de cuidar é a
capacidade de interagdo do sujeito com o outro, 0 que exige a identificacdo de suas
necessidades, aprendizagens especificas e habilidades diversas.

A instituicdo familiar vem sendo alterada ao longo do tempo, no entanto, o papel da
mulher como responsavel pelo cuidado parece resistir. Neste capitulo, reflete-se sobre a
deficiéncia, o cuidado e a relacdo de interdependéncia vivenciada pela familia. Apresenta-se a
ética do cuidado como uma abordagem feminista, na qual o cuidado transita entre a esfera
publica e a privada. Além disso, reflete-se sobre a maneira como as desigualdades sociais e
econdmicas colocam em desvantagem quem tem menos recursos, tendo como consequéncia a
sobrecarga para cuidar. Para isso, faz-se um paralelo entre cuidado e justica social para com as

pessoas com deficiéncia multipla e suas mées cuidadoras.

1.1. ANATURALIZACAO DO CUIDADO COMO ALGO FEMININO

A historia da familia ocidental mostra que, no decurso dos séculos, a estrutura familiar
sofreu alteracBes resultantes da aceitacdo social do divércio, da faléncia da instituicdo do
casamento, do controle da natalidade, da insercdo da mulher no mercado de trabalho, do
guestionamento sobre a autoridade paternal, de um maior cuidado com a necessidade infantil e
do idoso, dentre outros. No entanto, ao longo do tempo e do espago, duas formas ainda
persistem na estrutura do sistema: a unidade familiar como cenério basilar para a convivéncia
e a criacdo dos filhos e a responsabilidade da mulher nas atribuigdes domésticas.

A formacdo da familia, segundo Freud (2011), deveu-se a necessidade de satisfacdo
genital. Assim, 0 macho conservava a fémea ao seu lado como objeto sexual, j& a fémea por
ndo querer separar-se dos seus filhos indefesos, permanecia com o macho mais forte.

Na Antiguidade, o pai tinha poderes de chefe de familia e autoridade marital; logo, a
mulher e o filho eram subordinados a autoridade paterna. Para Aristoteles (2013), a autoridade
do homem era de origem natural, governava sua mulher como cidada e seus filhos como suditos.

A teologia crista reforca a autoridade paterna e marital, amparando-se num dos textos
do Génesis, em que Eva é amaldicoada por Deus, por ter desobedecido e provado do fruto da
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arvore proibida, “[...] vocé tera desejo de estar com o seu marido, e ele te dominara”? (BIBLIA,
2001, p. 3). Em outro texto, na Epistola aos Efésios, 0 apostolo Sdo Paulo recomenda que as
mulheres se sujeitem aos seus maridos e que os filhos sejam obedientes aos pais®. Portanto, o
homem tinha poderes delegados por Deus, e a mulher cabia o siléncio e a modéstia.
Independentemente da mensagem de Cristo sobre marido e mulher serem iguais e
compartilharem dos mesmos direitos e deveres para com os filhos, na pratica, 0 esposo
mantinha o seu poderio sobre a mulher e os filhos tinham pior destino que as maes.

Na ideologia familiar do século XVI, as criangas mantiveram posicdo insignificante, e
as vezes, eram consideradas como um verdadeiro transtorno. Segundo Ariés (1986, p. 197), a
iconografia do século XVI ja mostrava que “a mulher e a familia participam do trabalho e vivem
perto do homem, na sala ou nos campos”, demonstrando uma intimidade, antes desconhecida,
pois até o século XV, as criancas ainda estavam ausentes das cenas familiares.

Nos séculos XV1 e XVII, instala-se no &mbito familiar, o costume de enviar o filho para
a casa da ama-de-leite (BADINTER, 1985). No século XVIII, este habito é estendido a todas
as camadas da sociedade urbana. A crianca era irrelevante para a familia e para a medicina,
tanto que a especialidade de pediatria surge apenas no final do século XIX (BADINTER, 1985).
A familia tinha uma espécie de indiferenca em relagdo a crianca:

A frieza dos pais, e da m&e em particular, serviria inconscientemente de
couraga sentimental contra os grandes riscos de ver desaparecer o objeto de
sua ternura. Em outras palavras: valia mais a pena ndo se apegar para nao
sofrer depois. Essa atitude teria sido a expressao perfeitamente normal do
instinto de vida dos pais. Dada a taxa elevada de mortalidade infantil até fins
do século XVIII, se a mée se apegasse intensamente a cada um de seus bebés,
sem davida morreria de dor (BADINTER, 1985, p. 84).

O amor era seletivo, o0 primogénito tinha regalias que os(as) filhos(as) menores ndo
tinham (BADINTER, 1985). Por ser o herdeiro legitimo, era sempre mimado e mais bem-
educado, pois a mae precisava manter boas relagcdes com ele, visto que poderia, porventura,
ficar vilva e necessitar do seu apoio mais tarde, para garantir o seu sustento. Para Horkheimer
e Adorno (1973a), na Antiguidade, a autoridade do chefe da familia determinava,
inconscientemente, aos seus membros, a renuncia aos instintos, acreditando que iriam
futuramente ser compensados com bens materiais.

O século XVII chega com a Igreja limitando os direitos dos pais. O filho passa a ser

visto como uma criatura de Deus, portanto, era preciso fazer dele um bom cristdo. Em

2 Biblia Génesis Capitulo 3, versiculo 16.
3 Biblia Novo Testamento, Efésios Capitulo 5, versiculo 22; Capitulo 6, versiculos 1.
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contrapartida, o Estado fortalece o poder paterno, como uma forma de impedir a desordem. De
acordo com Ariés (1986, p. 214), “passara-se, portanto, a atribuir a familia o valor que outrora
se atribuia a linhagem. Ela torna-se a célula social, a base do Estado, o fundamento do poder
monarquico”.

Antes do século XVIII, o casamento era realizado por interesse: 0 amor como valor
familiar e social ndo existia, era 0 medo que dominava as relacdes familiares, devido a
autoridade do pai e do marido. Para Badinter (1985, p. 52), “violéncia e severidade eram o
quinhao da esposa ¢ do filho”. Sob 0 mesmo ponto de vista, Arendt (2016, p. 39) afirma que
“[...] o lar era o centro da mais severa desigualdade”. Enquanto Horkheimer (2015a, p. 220)
argumenta que “submeter-se aos desejos do pai porque este tem dinheiro [era] a Unica coisa
racional, totalmente independente de qualquer ideia sobre suas qualidades humanas”. Em suma,
a opinido do filho sobre as qualidades do pai ndo importava, era preciso apenas que ele,
incansavelmente, tentasse satisfazé-lo.

No século XVIII, surge uma nova filosofia, o lluminismo, que tinha como proposta a
transformacédo social das sociedades arcaicas em sociedades regidas pela razdo. O projeto
iluminista considerava todas as pessoas individualizadas e tinha como objetivo emancipa-las
das serviddes e auxilia-las a trilhar o novo mundo (ROUANET, 1993). O homem foi feito para
ser feliz, sendo assim, as relagdes entre conjuges e filhos precisariam ser fundadas no amor.
Destarte, a liberdade de escolha do conjuge passou a ser do rapaz e da moga. Para Horkheimer
(2015a), o amor romantico constitui um fenémeno social que pode levar o individuo a uma
ruptura com a sociedade. O autor segue afirmando que,

A unido, de modo nenhum natural, mas historicamente desenvolvida, entre a
sexualidade e o carinho, entre a amizade e a lealdade, que nos homens se
converte em natureza, estd incluida entre aqueles elementos culturais que
podem desempenhar um papel proprio em certos desenvolvimentos sociais
(HORKHEIMER, 20154, p.184).

A filosofia das Luzes favoreceu aos ideais de igualdade e felicidade, apesar de militar
mais pela igualdade dos homens, do que dos seres humanos. Mesmo assim, essa corrente
igualitaria e libertaria modificou a condicdo do pai, da mde e da crianca. Os valores éticos e
morais se transformaram e novas identidades pessoais foram se construindo. Segundo Hall
(2015, p. 12, grifo do autor), “o sujeito assume identidades diferentes em diferentes momentos,
identidades que ndo sdo unificadas ao redor de um “eu” coerente”.

Esse cenadrio comecou a ser alterado, quando publicacBes, em 1760, passaram a
recomendar que as mées cuidassem pessoalmente dos seus filhos. A mulher era, e ainda é

obrigada a ser mée antes de tudo, o amor materno era/é exaltado, como valor natural e social:
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A mais antiga de todas as sociedades, e a Unica natural, é a da familia e, ainda
assim, os filhos s6 permanecem ligados ao pai enquanto precisam dele para
subsistir. Logo que essa necessidade cessa, 0 lago natural se dissolve. Os filhos
isentos da obediéncia que deviam ao pai, 0s pais isentos dos cuidados que
deviam aos filhos, recobram todos igualmente a independéncia. Se
continuarem unidos, isso ja ndo ocorre naturalmente, mas voluntariamente, e
a familia em si s6 se mantém por convengdo (ROUSSEAU, 2003, p. 11).

O poder mais parental do que paterno comeca a ter limites, as autoridades do pai e da
mée passam a ser baseadas no respeito. Rousseau (1995; 2006) relata sobre os cuidados com a
crianga em termos morais, nunca em instintos. Sob o ponto de vista do autor, as mé&es
amamentavam, primeiro para assegurar o amor dos filhos, depois, ao se afeicoarem, pelas
necessidades deles:

O hébito de viver coletivamente fez nascerem os mais doces sentimentos
conhecidos dos homens: o0 amor conjugal e o amor paternal. Cada familia se
torna uma pequena sociedade tanto mais unida quanto o apego reciproco e a
liberdade eram os seus Unicos lagos; e foi entdo que se estabeleceu a primeira
diferenca na maneira de viver dos dois sexos, que, até entdo s6 tinham tido
uma (ROUSSEAU, 2006, n. p).

Com essa nova forma de viver, a mulher torna-se mais sedentaria, guardia da casa e dos
filhos, enquanto o homem preocupa-se com a subsisténcia familiar. Novas ideias sobre a familia
moderna ser fundada no amor materno comecaram a ser difundidas com a publicacéo da obra
Emilio ou da Educacdo (ROUSSEAU, 1995). No entanto, a mulher, para Rousseau (1995), foi
feita para agradar e ser subjugada ao homem. O autor pontua ainda, que o cuidado com a
primeira educacdo, a educacdo dos jovens, aconselhar e consolar os homens, eram deveres da
mulher.

De acordo com Badinter (1985), esses argumentos foram repetidos por diversas
autoridades com o intuito de convencer as mulheres a se ocuparem, pessoalmente, dos seus
filhos. A mulher, do final do século XVIII e do inicio do XIX, aceitou o papel da boa mée, no
qual o carinho e o cuidado eram imprescindiveis para a sobrevivéncia e o conforto do bebé.

Com essas novas obrigacdes de cuidar, educar e vigiar, que tomam seu tempo
integralmente, a mulher comeca a ter presenca efetiva no lar, sonhando para os seus filhos um
futuro melhor e seguro. A mée passa a dedicar-se ao filho e se apaga como mulher; ao mesmo
tempo, ela adquire uma importancia que nunca tivera: a familia moderna passa a ter, como
centro, a mae.

A mulher do século XIX tem suas responsabilidades maternas mais ampliadas: sdo as
guardids da moral e da religido. O destino da sociedade e da familia dependia da boa educacao

dada aos filhos. Sendo assim, o devotamento fazia parte da natureza feminina e nele estava a
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sua felicidade. Logo, a maternidade era sinénimo de sofrimento e sacrificio, e a mulher que ndo
seguia as normas impostas pela sociedade era considerada uma mée ma (BADINTER, 1985).

A figura paterna também se modificou ao longo dos séculos. O pai foi destituido da
funcdo de representante de Deus e do rei da familia, com virtudes e poderes absolutos
concedidos por estas duas instancias, para se perceber que o pai de familia poderia ser
“ignorante, falivel e malvado” (BADINTER, 1985, p. 288). De acordo com a autora, esse chefe
de familia omisso, geralmente, era 0 homem pobre, 0 operario, 0 pequeno artesao, o bébado ou
destituido de educacéo, que ndo transmitia ao filho os valores morais e sociais, condenando-o
a ser um futuro vagabundo e delinquente. Destarte, o Estado se interessa pela crianca - vitima,
delinquente e carente - e comeca a tirar a autoridade do pai, criando instituicdes com
professores, juizes de menores, assistentes sociais, educadores, psiquiatras, para substituir cada
papel que o progenitor deixou vago (BADINTER, 1985).

Nesse contexto, a familia deixa de ser um patriarcado familiar, sistema que € substituido
pelo patriarcado do Estado. E por meio da formagio da crianca, realizada pela escola, que o
Estado pretende controlar a familia, pois a educacdo promovida dispensa 0 mesmo ensino para
todos, na tentativa de uniformizar as condi¢cdes mentais e sociais. A criancga passa a ser educada
mais por professores. A situacao se inverteu: € a crianca a que transmite os valores externos ao
pai, pois a este foi-lhe retirado o direito a paternidade, deixando-lhe apenas a funcdo econémica,
distanciando-o, cada vez mais, de se relacionar com o filho.

A familia, portanto, cumpre cada vez menos sua funcédo de aprendizagem e educacéo.
Para Horkheimer e Adorno (1973a), mesmo que a familia se dedicasse a transmitir os bens
culturais aos filhos, essa tentativa estaria fadada ao fracasso, pois com a incerteza da heranca
dos bens materiais, perderam-se 0s momentos de seguranca e proteg&o.

A evolucéo das relagGes familiares perpassa pelos valores dominantes e os imperativos
sociais de cada época. Segundo Horkheimer e Adorno,

na Historia, a familia apresenta-se, primeiro, em uma relacdo espontanea e
natural que, depois, vai se diferenciando até chegar & moderna monogamia e,
em virtude desse processo de diferenciacdo, cria uma &rea distinta, que é a das
relagdes privadas (HORKHEIMER; ADORNO, 1973a, p. 133).

A distingdo entre as esferas privada e publica, em que a mulher é a responsavel pelo lar
e 0 homem é encarregado de prover o sustento (ARENDT, 2016), parece nao ter possibilitado,
ainda, na sociedade contemporanea, a valorizacdo das diferentes atividades exercidas por

homens e mulheres. Sendo assim, o cuidado, frequentemente, é um dos tipos de trabalho e
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preocupacédo conferidos as mulheres, apesar da luta feminista pela desnaturalizacdo dos papéis
idealizados pela sociedade.

A familia contemporanea possui novas configuracdes: pessoas divorciadas com novos
parceiros; unides homoafetivas; mae ou pai criando filhos sozinhos; avés criando netos; sdo
inimeras formas de familia na contemporaneidade, diferentes do modelo classico nuclear (pai,
mde e filhos do mesmo pai) e patriarcal; logo, ndo é possivel considerar, apenas, um padrao de
familia. Para Horkheimer e Adorno (1973a, p. 133), “a familia ndo s6 depende da realidade
social, em suas sucessivas concretizacdes historicas, mas, também estd socialmente
mediatizada, mesmo em sua estrutura mais intima”.

Atualmente, devido a exigéncia por capacidade técnica e eficiéncia, a familia ja ndo
consegue garantir o conforto e a prote¢do aos seus membros contra a pressdo do mundo externo.
Portanto, de acordo com Horkheimer e Adorno (1973a, p. 140-141), existe um desequilibrio
“entre o que a familia exige ¢ o que da”, e “a crise da familia ¢ a crise de desintegracdo da
humanidade”. A irracionalidade da familia a torna “objeto de calculo publicitario e da industria
cultural”, pois deixa de ser um sistema de trocas e uma institui¢do de aprendizagem e educagao
e os individuos tornam-se substituiveis (HORKHEIMER; ADORNO, 1973a, p. 142).

Durante o ultimo periodo eleitoral, no Brasil, a familia foi objeto de publicidade.
Vivenciamos momentos de defesa da familia tradicional* nos discursos das campanhas
eleitorais. O ndcleo familiar, formado por homem e mulher, tem um aspecto teol6gico no
discurso.

A atual ministra da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, em seu pronunciamento
de posse, foi enfatica ao afirmar: “o estado ¢ laico, mas esta ministra € terrivelmente crista”.
Acrescentou ainda que, em sua gestao, as politicas publicas seriam construidas com base na
familia®. Por que a necessidade desse fortalecimento da familia pela igreja cristd/evangélica?
Por que a familia tem que estar vinculada a uma autoridade paterna, quando ja sabemos que

existem tantas outras configuracdes de familias distintas desta?

4 Dia 17/10/2018, o entdo candidato a Presidente da Republica, Jair Bolsonaro, se retine com o bispo Dom Orani
Tempesta, para assinar compromissos em defesa da familia. Disponivel em:
https://congressoemfoco.uol.com.br/eleicoes/em-encontro-com-cardeal-bolsonaro-assina-compromisso-em-
defesa-da-familia/. Acesso em: 21 jan. 2019

Em 04/10/2018, Elei¢Bes 2018: voto anti-PT; por seguranca e pela familia tradicional, o que pensam as mulheres
gue escolheram Bolsonaro. Disponivel em: https://www.bbc.com/portuguese/brasil-45714612. Acesso em: 21
jan. 2019.

> Em 02/01/2019, discurso de Damares Alves durante cerimonia de transmissdo de cargo. Disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=HZEXRJAmM7tA. Acesso em: 21 jan. 2019.


https://congressoemfoco.uol.com.br/eleicoes/em-encontro-com-cardeal-bolsonaro-assina-compromisso-em-defesa-da-familia/
https://congressoemfoco.uol.com.br/eleicoes/em-encontro-com-cardeal-bolsonaro-assina-compromisso-em-defesa-da-familia/
https://www.bbc.com/portuguese/brasil-45714612
https://www.youtube.com/watch?v=HZExRJAm7tA
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A supervalorizacdo da familia tem um aspecto regressivo, uma volta ao passado no qual
a figura paterna “[...] podia causar nos individuos uma identificagdo com a autoridade,
idealizada como ética do trabalho [...]” (HORKHEIMER; ADORNO, 19733, p. 137), em que
era ensinada aos filhos a adaptacéo social para cumprir os trabalhos impostos pelo sistema, ou
seja, a obediéncia cega no interior dos coletivos.

Segundo Marcuse (1972, p. 125, grifo do autor), “o tradicionalismo autoritario sabe
perfeitamente que € na familia que sdo transmitidos, originalmente, aqueles dogmas e
preconceitos [...]. Dessa forma, a familia nuclear ¢ a imagem original de toda dominagao social”
[...]. Assim sendo, é na familia que ocorre a producdo e a reproducdo de todo o sistema de
dominacdo. De acordo com Horkheimer,

O protestantismo ajudou o sistema social em preparagdo a introduzir aquele
sentimento pelo qual trabalho, lucro e poder de dispor do capital como um fim
em si mesmo substituissem uma vida centralizada numa felicidade terrena ou
também celeste. O homem ndo deve curvar-se perante a lgreja, como
acontecia no catolicismo; deve apenas aprender a curvar-se, a obedecer e a
trabalhar (HORKHEIMER, 2015a, p. 214).

Apesar disso, a estrutura das relacdes familiares vem se modificando; porém, o cuidar
do outro foi naturalizado como algo feminino. A familia hodierna ainda possui papéis
diferenciados: cabe a mulher o cuidado com o esposo e os filhos, ser dona-de-casa e,
principalmente, ser uma boa méae, além de ter trabalho formal; e ao homem, ser o chefe e
provedor da familia. Do ponto de vista de Oliveira,

apesar de adentrarmos no século XXI, ainda podemos encontrar opressao
feminina de maneiras diversificadas, ocultadas, especialmente dentro da
instituicdo que busca sua modernizacéo, preservando seu conservadorismo —
a familia. Preservar as relacGes de classe dentro do proprio lar, significa
também preservar a ordem e a relacdo de poder que, por diversas maneiras,
pode ser expressa, inclusive no siléncio do préprio olhar (OLIVEIRA, 2009,
p. 66).

Herdamos da sociedade feudal uma constituicdo de familia com base no sistema de troca
e dos lacos de sangue. O fortalecimento do modelo patriarcal das organizagdes politicas e
religiosas ocorreu devido a funcdo assumida pela familia, na promo¢do de uma mentalidade
autoritaria. De acordo com Horkheimer (2015a, p. 219, grifo do autor), “o homem possui
dinheiro, este poder em forma substancial, e decide sobre o seu uso, torna seus mulher, filhos e
filhas”, submetidos, portanto, a sua lideranca e comando. Essa racionalidade leva o homem a
curvar-se diante das circunstancias impostas pelo poder direto, o qual é ditado pela economia
de mercado, obrigando-o & obediéncia esponténea.
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A familia ndo pode negar as relacbes biologicas e naturais existentes entre seus
membros. E, mesmo que a sociedade tenda a exigir um racionalismo de troca, nem tudo se
resolve na base da permuta. Enquanto isso, € improvavel que seja possivel estabelecer que o
elemento natural seja independente do institucional-societario (HORKHEIMER; ADORNO,
1973a). Dessa forma, a familia influencia e é influenciada pelos ditames da sociedade e o0 seu
destino resultara da ordem social e ndo da sua prépria autonomia como forma social.

Apesar disso, mesmo sem banir sua funcéo disciplinar, a familia mantém a protecéo e o
cuidado dos seus membros. Nenhuma sociedade existiria sem esse cuidado, pois 0s mais jovens
precisam sobreviver e amadurecer até a fase adulta e ndo é possivel uma sociedade que se diz
civilizada negligenciar os idosos. Dessa forma, todos nds necessitamos de cuidados, alguns
precisam de cuidados basicos e outros tdo extensos que se tornam dependentes de outra pessoa

para atender suas necessidades.

1.2 AETICA DO CUIDADO

O nucleo familiar é a primeira esfera de convivéncia social, da qual o individuo faz parte
e na qual vai adquirir os conhecimentos basicos para a vida em sociedade. O acolhimento da
familia, ao receber um filho com deficiéncia, faz diferenca, de forma positiva ou negativa, nas
relacdes sociais que serdo vivenciadas por eles. Apesar de 0 movimento feminista lutar pela
desnaturalizacdo dos papéis construidos pela sociedade, o cuidado ainda continua como algo
predominantemente feminino.

Existe desigualdade de género, tanto na esfera pablica quanto na privada, nas relages
de cuidado que, frequentemente, se materializam na mulher; é ela quem se dedica em cuidar.
Apesar dos avancos da mulher no mercado de trabalho, a Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios Continua (PNAD C) aponta que as mulheres superam 0s homens e ocupam
profissdes culturalmente femininas, associadas a menores salarios; a maior disparidade é na
categoria de empregada doméstica, na qual 92,3% sdo mulheres. Mas elas estdo presentes
também no magistério, nas enfermarias e na assisténcia social (IBGE, 2018). Ou seja, as
mulheres se ocupam, geralmente, em atividades que envolvem o cuidado. Logo, cuidam tanto
na atividade laboral quanto no ambiente domeéstico.

Segundo Tronto (1997, p. 195), “o cuidado ¢ uma atividade assistencial para satisfazer
necessidades dos outros”. Dessa forma, para efetuar o cuidado é preciso de algo ou alguém;

entdo, é necessario ter um objeto ao qual se destina a atencdo. A autora coloca a questdo as
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claras, quando afirma que, na sociedade, tradicionalmente, se tratando de género, 0s papéis sdo
diferentes: os homens tém “cuidado com” e as mulheres “cuidam de”, sustentando, ainda, que
nem todo cuidado tem um carater moral (TRONTO, 1997, p. 189).

Dessa forma, para a autora, “ter cuidado com” (preocupar-Se) se caracteriza por uma
forma mais geral de compromisso; e exemplifica: “a justica tem carater moral, porque justica
€ um assunto moral; preocupar-se com o acumulo de férias ndo é presumivelmente uma
atividade moral” (TRONTO, 1997, p. 188).

O “cuidar de”, para ser percebido como moral, necessita refletir os compromissos
sociais determinados a quem cuida e sobre quem faz essa obrigacdo. Por consequéncia, as
relagdes entre os que cuidam e os que séo cuidados, frequentemente, séo desiguais, pois existe
certo grau de dependéncia. A sociedade capitalista parece determinar que as pessoas estejam
voltadas para ela ou para o cuidado, ou seja, 0s homens no mundo dos negdécios e as mulheres
no lar, direcionadas a cuidar. Assim, o status social é valorizado levando-se em consideracdo a
vida publica e ndo a privada; logo, a cidadania da mulher é parcial.

A natureza do cuidado ndo € consensual. Diversas autoras como Tronto (1997, 2007),
Noddings (2003), Gilligan (1982, 2013a, 2013b) discutem sobre a ética do cuidado. Noddings
(2003, p. 21) traz uma abordagem feminina do cuidado, na qual afirma que “cuidar é estar em
um estado mental sobrecarregado, um estado de ansiedade, medo ou preocupacdo em relagéo a
alguma coisa ou a alguém”.

Gilligan (2013b) argumenta que a ética do cuidado ndo é uma ética feminina, mas uma
ética feminista, a qual pode ser considerada das mais radicais, pois atinge a raiz da histéria da
humanidade descartando o modelo binario e hierarquico de género, em um movimento que
libertard a democracia do patriarcado. Reivindica uma voz livre para as mulheres, pois para a
autora, a sociedade patriarcal baseada no género é o grande problema, visto que ser homem
significa ndo apenas ndo ser mulher, mas ainda estar no topo da hierarquia social (GILLIGAN,
2013b).

Semelhantemente, Tronto (1997) chama a atencdo para a necessidade de separar 0s
aspectos femininos e feministas do cuidado. A autora afirma que “a abordagem feminina do
cuidar carrega o fardo da aceitacdo das divisdes tradicionais de género numa sociedade que
desvaloriza o que as mulheres fazem”, enquanto que a abordagem feminista amplia a
compreensdo do significado de cuidar do outro, “em termos morais ¢ em termos de

restruturacdo de instituicdes politicas e sociais mais amplas” (TRONTO, 1997, p. 200). Nesse
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aspecto, o cuidado deixa de ser restrito ao ambiente privado e passa a abranger as configuracgoes
das institui¢Ges politicas e sociais.

Mesmo que em algum momento esses aspectos se entrelacem, é preciso avaliar como o
cuidar contesta a teoria do desenvolvimento moral sobre o que € desejavel e virtuoso. Carol
Gilligan (1982) em seu livro Uma voz diferente, faz uma critica a teoria moral desenvolvida por
Kohlberg® (1958;1981 apud GILLIGAN, 1982, p. 28), uma vez que, no estudo realizado para
0 seu desenvolvimento, ndo houve participacdo de mulheres. Os seis estagios concebidos por
ele descrevem o desenvolvimento moral desde a infancia até a idade adulta, dentro de um estudo
realizado com oitenta e quatro criancas do género masculino, os quais foram acompanhados até
0s vinte anos de idade. Segundo Gilligan (1982), a partir desse estudo, Kohlberg elabora a teoria
do desenvolvimento moral que passa pelos seguintes niveis: o pré-convencional, o
convencional e o pos-convencional, sendo que cada nivel possui dois estagios.

Considerando os niveis de desenvolvimento moral, Kohlberg, em outro estudo, prop6s
uma série de dilemas morais para avaliar o desenvolvimento dos seres humanos. Para isso,
foram apresentados dilemas morais a duas criancas pré-adolescentes de 11 anos, com o intuito
de medir a logica das decisdes e solucdes formuladas por eles: Jake e Amy. A autora ressalta
que os dois pré-adolescentes, considerados mais do que normais, eram colegas de sala, tinham
bom desenvolvimento escolar, participavam do estudo de direitos e responsabilidades,
destinado a investigar diferentes concepcbes de moralidade e do eu, e ndo tinham,
aparentemente, nenhum problema.

A autora afirma que Kohlberg propds o seguinte dilema para Jake e Amy: Heinz nédo
tem dinheiro para comprar um remédio para sua esposa, logo, sem o remédio, ela morrerd. A
partir da questdo central foram apresentadas varias questfes aos dois pré-adolescentes: Heinz
deve roubar o remédio? E se ndo amar a esposa, ainda assim, deve considerar o roubo? Mas
roubar ndo € contra a lei? Para Jake, Heinz deve roubar o remédio, pois uma vida vale mais que
dinheiro; Jake justifica que, se ele for pego, o juiz provavelmente acharia que era a coisa certa
a ser feita, pois “as leis tém enganos, ¢ vocé€ nao pode seguir a lei a risca para tudo que vocé

pode imaginar” (GILLIGAN, 1982, p. 37).

® KOHLBERG, L. “The Development of Modes of Thinking and Choices in Years 10 to 16.” Ph. D. Diss.,
University of Chicago. 1958.
KOHLBERG, L. The Philosophy Of Moral Development. San Francisco: Harper and Row, 1981.
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Jake enxerga esse dilema como um conflito de valores: vida x propriedade. J& Amy
responde que Heinz ndo deve roubar o remédio, pois existem outros meios de consegui-lo, como
por exemplo, pedir ou fazer um empréstimo. Mas também sua mulher ndo deve morrer:

Se ele roubasse o remédio, ele podia salvar sua esposa, mas se fizesse isso,
podia ir para a cadeia, e entdo sua mulher podia ficar doente de novo, e ele
ndo podia obter mais remédio, e isso ndo podia ser bom. Por isso eles deviam
realmente conversar sobre o assunto e achar outro meio de conseguir o
dinheiro (GILLIGAN, 1982, p. 39).

Para Amy, ndo era um problema de matematica aplicado a seres humanos, era um
problema de relacdes. Kohlberg ndo consegue enxergar o mundo de Amy, que é composto de
relacionamentos. De acordo com Gilligan (1982, p. 42), essas duas criangas enxergam oS
problemas morais de formas diferentes: “Jake, um conflito entre vida e propriedade, que pode
ser solucionado com por deducéo logica; Amy, uma ruptura do relacionamento humano, que
deve ser emendada com o seu proprio fio”. Para a autora, o modo como Amy soluciona o dilema
cria espagos para uma rede de conexdes, uma teia de relacionamento mantida por processos de
comunicag0es, ou seja, para uma ética do cuidado que supera a l6gica hierarquica de Jake, com
suas imagens de ganhar e perder e o potencial de violéncia que ele contém.

O cuidar envolve um dilema entre responsabilidade e cuidado (GILLIGAN, 2013a). A
teoria da moral contemporanea pode ser desafiada pela forma particular de cuidar, porque a
deciséo sobre quanto cuidado deve ser proporcionado e a quem néo pode ser generalizada ou
universalizada, pois, a depender da pessoa que esta sendo cuidada, serd necessario desprender
mais ou menos tempo e esforco. Destarte, ndo é possivel especificar regras como se
estivéssemos aplicando principios morais universais. Consideremos um exemplo: no dia
12/09/2017, um jornal publica a seguinte manchete, em letras graidas’: “Sem conseguir
tratamento, familia mantém a pessoa com deficiéncia mental® presa em quarto”. Abaixo do
titulo esta escrito, em letras menores, “quando estava livre, a jovem fugia de casa e, na rua, era
vitima de bullying, agressdes e violéncia sexual”. Ao ler a reportagem completa, possivelmente,
o leitor entendera a atitude da familia e a falha do Estado em n&o proporcionar o atendimento

necessario aos envolvidos. Nada justifica a segregacao de uma pessoa com deficiéncia, porém

7 Sem conseguir internacéo para a filha de 31 anos, pai toma atitude dréstica e tranca portas e janelas do quarto
com grades e a mantém encarcerada ha um ano e meio. Quando estava livre, a jovem fugia de casa e, na rua, era
vitima de  bullying, agressbes e até violéncia  sexual.  Disponivel em:  http://sao-
paulo.estadao.com.br/noticias/geral,familia-mantem-deficiente-mental-presa-em-quarto-com-grade-no-interior-
de-sp,70001990560. Acesso em: 17 jun. 2018.

8 Terminologia utilizada pela reportagem.


http://sao-paulo.estadao.com.br/noticias/geral,familia-mantem-deficiente-mental-presa-em-quarto-com-grade-no-interior-de-sp,70001990560
http://sao-paulo.estadao.com.br/noticias/geral,familia-mantem-deficiente-mental-presa-em-quarto-com-grade-no-interior-de-sp,70001990560
http://sao-paulo.estadao.com.br/noticias/geral,familia-mantem-deficiente-mental-presa-em-quarto-com-grade-no-interior-de-sp,70001990560
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as condicOes de vida e entendimento forcam a familia a optar por caminhos regressivos
entendidos como melhor encaminhamento no sentido de preservagéo.

Dessa forma, cuidar exige algum tipo de responsabilidade e compromissos continuos.
Quando alguém ou um grupo cuida de alguma pessoa ou algo, “presumimos que estdo dispostos
a trabalhar, a se sacrificar, a gastar dinheiro, a mostrar envolvimento emocional e desprender
energia em relagdo ao objeto de cuidados” (TRONTO, 1997, p. 188). O cuidar demanda uma
relacdo entre quem cuida e quem é cuidado.

Tronto (1997) propde trés caminhos sobre questdes de carater moral, suscitados na
atividade de cuidar dos outros: a capacidade de atencdo, a autoridade e autonomia, e 0
particularismo. A capacidade de atencdo envolve o conhecimento, o fato de ser atento e as
relacBes de mercado. O compromisso do cuidar ndo é tdo simples, pois é preciso perceber as
necessidades do outro, ou seja, é indispensavel dispor de conhecimento. O importante na
concepcdo do cuidar ndo e tomar a decisdo correta, mas atender e preservar as necessidades do
outro nas relagdes de cuidado (GILLIGAN, 1982).

Desse modo, ser atento ndo apenas envolve um alto custo de tempo e esfor¢o, mas ainda
implica em risco para quem cuida, pois 0 engajamento excessivo pode destrui-lo com a perda
do outro. Esse grau de atencdo é muito dificil de ser atingido, pois exige um extraordinario
conhecimento de si, para que a/o cuidador(a) ndo transforme as necessidades do outro numa
projecdo de suas proprias necessidades. Essa ligacdo entre o ser e 0 outro ndo é exclusiva das
relacBes interindividuais; a capacidade de atencdo esta imbricada com relagcdes de mercado, ou
seja, existe uma dimensdo social e politica em relacdo a capacidade de atencdo. Para exercer o
cuidado atento, a cuidadora, primeiramente, renuncia as suas proprias necessidades.

J& a autoridade e a autonomia contradizem a teoria moral contemporinea, pois “o
cuidado é uma atividade assistencial para satisfazer necessidades dos outros” (TRONTO, 1997,
p. 195). A sociedade ndo considera os individuos que sdo cuidados como pessoas racionais e
autébnomas, seja no sentido abstrato, moral, concreto ou fisico.

A satisfacdo da caréncia do outro através do cuidado contesta a ideia de que todos nés
somos agentes racionais e autbnomos. De acordo com Tronto (1997), seria uma relagéo desigual
entre as partes. Se o/a cuidador(a) for considerado(a) racional e autbnomo(a) poderdo surgir
relaces de autoridade e dependéncia, como por exemplo, quando um individuo que supre as
necessidades de outro, através do ato de cuidar, pode desejar manter em situacdo de

dependéncia a pessoa que esta sob sua tutela.
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Existe uma moral universal defendida por muitos tedricos contemporaneos, no entanto,
ndo é possivel colocar regras morais sobre quando e a quem oferecer cuidado. As decisdes reais
de fornecer ou ndo cuidado dependerdo de cada um; logo, o cuidar ndo pode ser tdo facilmente
generalizado ou universalizado. Cada individuo é particular.

Uma mae, com um filho com deficiéncia multipla, que necessita atender as necessidades
de saude e educacdo, como fisioterapia, fonoaudiologia, médicos, escola, entre outras, esta
errada em sair do emprego ou recusar um trabalho melhor em funcdo de um cuidar constante
para com o filho? Por outro lado, outra mulher na mesma situacao, esta errada em nao sair do
trabalho? Julgamentos morais sdo sempre mais complexos. De acordo com Tronto (1997),

Cuidar afeta quem cuida e quem estd sendo cuidado, dessa forma, cuidar
desafia a visdo de que a moralidade comeca quando e onde individuos
racionais e autbnomos confrontam-se mutuamente para executar as regras da
vida moral (TRONTO, 1997, p. 196).

Por sermos obrigados a seguir regras, somos coagidos a agir imparcialmente; por esse
motivo, 0 comportamento € regido por normas e frequentemente associado a vida moral. Desse
ponto de vista, outro problema em relacdo ao cuidar é que podemos privilegiar as pessoas mais
préximas e ignorar os mais merecedores (TRONTO, 1997).

Em contraponto, Noddings (2003) adota uma posicao restrita quanto as condi¢fes em
que deve ocorrer o cuidado, apesar de encara-lo como algo natural quando direcionado para 0s
préprios filhos. Porém, quando estendido para além da familia, o cuidar torna-se um ato nao
natural (NODDINGS, 2003), ou seja, ndo devemos generalizar, deve-se excluir qualquer
preocupacgao com outras pessoas.

Apesar da complexidade, ndo existe um consenso sobre o significado do cuidado. Ao
discutir a categoria de cuidado, Tronto (2007) adota uma definigdo ampla formulada por Tronto
e Fisher (1990)°:

Cuidado é uma atividade da propria espécie que inclui tudo o que
podemos fazer para manter, continuar e reparar nosso mundo para que
possamos viver nele da melhor maneira possivel. Esse mundo inclui nossos
Corpos, nGs mesmos e nosso meio ambiente, e tudo em que procuramos
intervir de forma complexa e autossustentavel (TRONTO, 2007, p. 287, grifo
da autora).

Assim, ha a necessidade de uma mudanca, pois o cuidado direcionara a sociedade para

ser a mais democréatica possivel. Dessa forma, é necessario verificar como o cuidado se

°® FISHER, B.; TRONTO, J. Toward a Feminist Theory of Caring. In: ABEL, E. K.; NELSON, M. K. Circles of
Care: work and identity in women’s lives. SUNY Press, Albany: Nova York. 1990.
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relaciona na natureza da teoria politica democréatica. Porém, ndo podemos perder de vista que
“muitas relagdes de cuidado nao sdo relagdes de igualdade” (TRONTO, 2007, p. 290).

O cuidado ¢é descrito por Noddings (2003) como uma dualidade entre quem cuida e
quem € cuidado. Para a autora, o cuidado ndo existiria se quem recebe ndo o reconhecesse. Em
contraponto, Tronto faz uma critica a esse modelo:

a dualidade fornecedor/recebedor ndo é simplesmente uma ferramenta
analitica, mas também uma forma de evitar o reconhecimento de que 0s que
cuidam também sdo vulneraveis, carentes e incompetentes. Essas qualidades
sdo retiradas dele e atribuidas somente a quem recebe o cuidado (TRONTO,
2007, p. 296).

Desse modo, o cuidado, analisado pelo modelo dual nas sociedades democréticas, pode
justificar a desigualdade e seguir excluindo as pessoas que recebem e que fornecem o cuidado,
ndo pensando nelas como cidaddos participativos. Os seres humanos ndo sao iguais nas suas
capacidades e as relagdes de cuidado, portanto, sdo assimétricas e nem todas vdo na mesma
direcao.

Tronto (2007) utiliza a explicacdo de Waerness (1990) para distinguir dois tipos de
cuidado: o cuidado necessario e o servi¢o pessoal. O cuidado necessério é aquele que uma
pessoa ndo pode realizar em si prépria; e o servigo pessoal é o cuidado fornecido por alguém,
mas que o proprio sujeito poderia realizar. Assim, um cirurgido ou um adolescente que fica de
olho em um bebé (que ndo pode cuidar de si mesmo) fornecem um cuidado necessario, enquanto
uma diarista e um chefe de cozinha fornecem um servico pessoal (TRONTO, 2007).

E possivel notar as posi¢des de poder das pessoas que fornecem e recebem cuidados.
Na primeira situacdo, o fornecedor do cuidado € mais poderoso do que o receptor que depende
desse cuidado de forma vital. Enquanto no segundo cenério, a relacéo € assimétrica, visto que,
se a diarista ndo atender as exigéncias, conforme os padrdes pré-estabelecidos, ela podera ser
demitida.

Isto posto, cuidar é frequentemente um trabalho de menor qualificacdo, seu valor é baixo
e 0s que precisam do servico comandam os que o fornecem de forma assimétrica. Ao
diferenciarmos as relacbes de poder, constatamos que cuidar e ser cuidado tém varias
implicagdes politicas. Dessa forma, o limite entre a necessidade de cuidado e o servigo pessoal
sera frequentemente uma fronteira politica. Permitir que outras pessoas exergam o cuidado em
seu lugar se encaixa, perfeitamente, na logica de servico e, ao confundir-se servico e cuidado,
terminar-se-a por separar os cidaddos democraticos dos necessitados (TRONTO, 2007, p. 292).

Todos os seres humanos necessitam de cuidado. Um ponto fundamental de acordo com

Gilligan (2013, p. 54) é que “cuidados ¢ assisténcia nao sdo questdes da mulher; sdo interesses
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humanos”. O cuidado como uma necessidade humana, dissocia a mulher do enquadramento
patriarcal no qual as qualidades do homem estdo ligadas a justica e & razéo, e vincula a imagem
da mulher as emoc0es, ou seja, ao cuidado. Esta divisdo permite aos homens serem descuidados
e omissos em prol dos direitos e da liberdade, enquanto a mulher renuncia a seus direitos em
funcio de manter a paz e os relacionamentos. E irracional afirmar que os homens ndo possuem
emoc0Oes e as mulheres ndo tém senso de justica. Logo, ao pensarmos no cuidado como algo
supérfluo, e ndo uma necessidade de todos os seres humanos, retiramos o direito a cidadania e

a participacdo na sociedade das pessoas que necessitam do cuidado de forma vital.

1.3 DEFICIENCIA E CUIDADO

A tessitura historica sobre a deficiéncia ndo é linear, sofre varias tensdes e rupturas ao
longo do tempo. A cada época a pessoa com deficiéncia é vista de forma distinta. Influéncias
externas a familia foram as principais responsaveis pela (des)construcdo destas relacdes. Na
Idade Média, a pessoa com deficiéncia era categorizada como monstro. Conforme Piccolo e
Mendes (2012, p. 32), “o corpo definido como monstro propicia 0s sentimentos mais diversos
na sociedade, desde o riso € a chacota, até o medo e o encantamento”.

O conceito de monstro sofreu algumas transformagdes com a ascensédo do cristianismo,
em razdo de o homem ser visto como imagem e semelhanca do criador. Os que possuiam corpos
diferentes ndo eram considerados como filhos de Deus. De acordo com Janior (2006, p. 11,
grifo do autor), a partir da Baixa Idade Média, “com a dominagao da ideologia cristd na Europa,
a estranheza do “fantastico” foi substituida em grande parte pelo temor do maligno”.

Com a propagacao do cristianismo, o status da pessoa com deficiéncia transmuta. Passa
ater alma, torna-se filho de Deus, portanto, o individuo necessita ser cuidado e ndo abandonado.
Para isso, foram criados abrigos que, ao mesmo tempo, protegiam, afastavam e evitavam o
contato social. Pessotti (2012) relata:

Agora a ética cristd reprime a tendéncia a livrar-se do deficiente através do
assassinio ou da “exposicdo”, como confortavelmente se procedia na
Antiguidade: o deficiente tem que ser mantido e cuidado. A rejeicdo se
transforma na ambiguidade protecdo-segregacdo ou, em nivel teoldgico, no
dilema caridade-castigo. A solucdo do dilema é curiosa: para uma parte do
clero, vale dizer, da organizacdo sociocultural, atenua-se o “castigo”
transformando-o em confinamento, isto é, segregacdo (com desconforto,
algemas e promiscuidade), de modo tal que segregar é exercer a caridade, pois
o0 asilo garante um teto e alimentacdo. Mas, enquanto o teto protege o cristdo
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as paredes escondem e isolam o incdmodo ou inutil (PESSOTTI, 2012, p. 17,
grifos do autor).

Evidentemente, a deformidade n&o passou despercebida ao longo dos séculos. A medida
que o capitalismo avancava, a necessidade por corpos utilizaveis para alcancar o progresso se
tornava uma norma. J& o corpo fora da norma era/é considerado de menor-valia. Sendo assim,
as pessoas desviantes eram/séo excluidas do mercado de trabalho, ndo por serem incapazes de
produzir, mas “devido a organizacao social que o trabalho assume sob os auspicios do capital”
(PICCOLO, 2015, p. 143), uma exigéncia perversa para quem possui algum desvio, pois,
geralmente, a deficiéncia é pautada na limitacéo e ndo na possibilidade.

A fluidez da sociedade capitalista produz uma variacdo de identidades permeadas de
relagbes de poder, que define os padrbes de inclusdo e exclusdo social na busca do corpo
produtivo e Util, o qual passa a ser visto do ponto de vista biolégico e médico, ou seja, 0 corpo
desviante s6 podera ser corrigido pela pratica médica. Velho (2012, p. 20, grifo do autor)
explica a ideia de desvio como a “existéncia de um comportamento médio ou ideal, que
expressaria uma harmonia com as exigéncias do funcionamento social”.

Em razdo disso, a medicina se apropria do corpo com impedimento determinando os
padrées de normalidade. Ademais, deficiéncia ndo se restringe a doencas e lesdes, “é um
conceito que denuncia a relagdo de desigualdade imposta por ambientes com barreiras a um
corpo com impedimentos” (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 65). Esse conceito foi
construido por estudiosos da primeira geracdo do modelo social da deficiéncia, movimento que
surgiu no Reino Unido nos anos 1970. Os estudiosos propuseram também a distin¢do entre
lesdo e deficiéncia, segundo a qual “a lesdo seria um dado corporal isento de valor, ao passo
que a deficiéncia seria o resultado da interacdo de um corpo com lesdo em uma sociedade
discriminatoria” (DINIZ, 2012, p. 18).

Apesar disso, a deficiéncia ainda é responsabilidade do préprio individuo, sendo,
portanto, de dominio privado, o que significa ser excluido de coisas indispensaveis a condi¢ao
humana. Ou seja, a pessoa com deficiéncia é privada de manter relagdes com a realidade. Arendt
(2016) explica que o dominio publico s6 deixa vir a luz coisas que sdo consideradas relevantes
de serem vistas ou ouvidas, o que é irrelevante é tratado como assunto privado. Para a autora,
na privacdo o homem néo existe, 0 que realiza ndo tem importancia ou consequéncia para 0s
outros e 0 que tem relevancia para ele € isento de valor para 0s outros:

[...] a sociedade espera de cada um dos seus membros certo tipo de
comportamento, impondo indmeras e variadas regras, todas elas tendentes a
“normalizar” os seus membros, a fazé-los comportarem-se, a excluir a agdo
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espontanea ou a facanha extraordinaria (ARENDT, 2016, p. 50, grifo da
autora).

Desvelar a conexdo entre deficiéncia e cuidado € mostrar que as relag6es de dependéncia
sdo inevitaveis a vida humana. Ao mesmo tempo, significa expor que o cuidar do outro tem
ligacdo com o cuidar de si, para que a pessoa que cuida ndo submeta nem seja submetida a um
vinculo de dependéncia no qual o cuidador se anula colocando o interesse do outro acima do
seu. E preciso ndo perder de vista a individualidade de quem cuida e de quem é cuidado. Desta
maneira, para cuidar, é preciso estar atento as necessidades do outro e isso envolve empenho
de tempo e esforc¢o, o qual pode custar um alto preco a cuidadora ou ao cuidador.

Cuidar n&o pode simplesmente traduzir uma nog¢&o romantizada de abnegacéo,
nem pode ocorrer se 0 ser permanecer a parte. Para que alguém possa cuidar
de outro, é necessaria uma ligacdo entre o ser e outro, e a natureza dessa
ligagdo constitui um problema para qualquer ética do cuidar. (TRONTO,
1997, p. 193).

Nessa perspectiva, Eva Kittay (2011) reflete sobre o fato de que a dependéncia é uma
condicdo inevitavel na trajetoria de vida de todas as pessoas, pois demandaremos cuidado em
algum momento da vida. As interacGes vivenciadas, de diversas formas, nas relacdes sociais,
evidenciam a dependéncia humana. Ser dependente ndo é exclusividade de alguma classe social
da sociedade, a infancia e a velhice sdo provas de que em algum momento de nossa vida nos
precisaremos de cuidado. Portanto, o cuidar, ndo envolve apenas um grupo, mas é condicao
humana, para vivermos melhor no mundo.

O mundo em que vivemos tem a independéncia como norma de funcionamento humanao,
0 que piora para as pessoas com deficiéncia, na medida em que para viver suas vidas elas
necessitam de cuidado. O cuidado — e o cuidador — sdo estigmatizados pela dependéncia
(KITTAY, 2011). A idealizacdo de uma independéncia, como caminho para uma vida digna, é
mera ilusdo, ndo apenas para as pessoas com deficiéncia, mas para todos nos.

Os estudos sobre deficiéncia sdo permeados de tensdes ao discutir sobre o cuidado, pois,
a primeira geracdo do modelo social, grupo formado por homens com lesdo medular, tinha
como pauta “a independéncia como valor ético para a vida humana” (DINIZ, 2012, p. 57); eles
defendiam que, ao serem retiradas as barreiras sociais, arquitetdnicas e de transportes, as
pessoas com deficiéncias exerceriam sua independéncia (DINIZ, 2012). Como podemos
observar na afirmacéao de Oliver e Barnes:

A dependéncia € criada entre pessoas com deficiéncia, ndo por causa dos
efeitos das limitagcBes funcionais em suas capacidades de autocuidado, mas
porque suas vidas sdo moldadas por uma variedade de forcas econdmicas,
politicas e sociais que produz essa dependéncia (OLIVER; BARNES, 2012,
p. 140, tradug&o nossa).
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Dessa forma, o “cuidado ou os beneficios compensatorios para o deficiente nao estavam
na agenda de discussdes” da primeira geracdo (DINIZ, 2012, p. 57). Os precursores do modelo
social da deficiéncia procuraram entender a deficiéncia segundo o conceito de estigma de
Goffman (2016), segundo o qual os sinais corporais prenunciam quais 0S papéis a serem
desempenhados pelo individuo.

Nos anos de 1990 e 2000, as tedricas feministas da segunda geracdo do modelo social
trouxeram novos argumentos para os estudos sobre deficiéncia. Elas criticaram a
supervalorizacdo da independéncia, pois existem pessoas que ndo serdo capazes de vivé-las,
mesmo que lhes sejam retiradas todas as barreiras (DINIZ, 2012). Medeiros e Diniz (2004)
mostram que a dependéncia por meio do cuidado faz parte da vida em sociedade e, para muitas
deficiéncias, ndo é possivel evita-la. Corroborando com o pensamento de que todos o0s
individuos, com ou sem deficiéncia, sdo dependentes um dos outros, Horkheimer e Adorno
(1973b) entendem a sociedade

[...] como uma espécie de contextura formada entre todos os homens e na qual
uns dependem dos outros, sem excecdo; na qual o todo s6 pode subsistir em
virtude da unidade das fungdes assumidas pelos coparticipantes, a cada um
dos quais se atribui, em principio, uma tarefa funcional; e onde todos os
individuos, por seu turno, estdo condicionados, em grande parte, pela sua
participacdo no contexto geral (HORKHEIMER; ADORNO, 1973b, p. 25).

Nesse sentido, defender a igualdade de oportunidades para todas as pessoas € grandioso,
porém, existem pessoas que, mesmo retirando-se todas as barreiras na garantia de torna-las
independentes e autbnomas, ndo conseguirdo desfrutar das oportunidades ofertadas. Esse é o
caso das pessoas com multiplas deficiéncias, como por exemplo, deficiéncia intelectual severa,
paralisia cerebral, baixa visdo, surdez, entre outras deficiéncias.

A opressdo vivenciada por um corpo atipico foi colocada em pauta pelas teoricas
feministas da segunda geracdo do modelo social’®. Os argumentos feministas desafiaram a
cultura da normalidade ao trazer para a discussdo a interdependéncia, o cuidado e o0s
impedimentos intelectuais. Segundo Medeiros, Barros e Neto (2010, p. 13), a “deficiéncia nao
€ um conceito neutro que descreve corpos com impedimentos, mas o resultado da interacdo do

corpo com impedimentos com ambientes, praticas e valores discriminatorios”.

10 A primeira geracdo do modelo social era composta por homens brancos com lesdo medular. As tedricas
feministas trouxeram a tona temas esquecidos como a interdependéncia e o cuidado proprio da condigdo humana
(DINIZ, 2012).
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A dependéncia é um conceito amplamente debatido e contestado, pois é visto como algo
negativo. A palavra dependéncia, no dicionario on-line Houaiss!, tem como significado:
“estado ou qualidade de dependente; subordinagdo, sujei¢do. Disposi¢do para a obediéncia;
submissédo a vontade de outrem. Necessidade de protecéo, amparo, arrimo. Na Psicopatologia
significa incapacidade de tomar decisdes sozinho, o que leva a entregar as responsabilidades a
um parceiro ou a outras pessoas” (HOUAISS, on-line). Dessa forma, pode-se observar que a
dependéncia é vista como um atributo individual e embaracoso para o dominio publico. Em
concordancia, Fine e Glendinning (2005) afirmam que, nas democracias liberais avancadas, a
compreensdo da realidade da dependéncia € negada pela promocao de um ideal de autonomia
individual.

A dependéncia, conforme o seu significado, também implica dominio, possessao,
pertencimento. As rela¢des de cuidado sdo relagdes de poder, “a dependéncia caracteriza-se
pela necessidade de assisténcia, que pode ser atendida através da prestacdo de cuidados; e o
cuidado pode criar ou aprofundar a dependéncia” (FINE; GLENDINNING, 2005, p. 608,
traducdo nossa). A pessoa com deficiéncia multipla esta mais vulneravel nas relacbes de poder
com o cuidador, por causa da auséncia de capacidade fisica e/ou intelectual. O que néo significa
que ndo exista uma relacdo de responsabilidade e confianca.

Ja a vulnerabilidade do cuidador surge por sua posicéo social, a presteza em ajudar, o
isolamento doméstico, a preocupagdo com o bem-estar do destinatéario do cuidado, o abrir méo,
muitas vezes, de sua vida pessoal em prol do outro e da caréncia de apoio no ambito privado e
publico, sdo apenas alguns exemplos para demonstrar que, nesta relacdo, o cuidador pode, de
algum modo, estar desamparado, necessitando de esclarecimento, aconselhamento, servico de
suporte e apoio financeiro o qual, provavelmente vira do provedor (chefe da familia), de
aposentadoria ou do apoio financeiro do Estado, através das politicas de transferéncia de renda.

As teoricas feministas da ética do cuidado enfatizam que o cuidado precisa ser visto
como algo positivo de uma rede complexa de relag6es, na qual, cada um de nds, de uma forma
ou de outra, estd conectado com outras pessoas (TRONTO, 2007). Destacam, ainda, a
importancia do cuidado, chamando a atengdo para outras variaveis, além do corpo com
deficiéncia em experiéncia de opressdo, tais como classe, género, religido, raca, idade ou

orientacdo sexual, entre outras (MELLO; NUERNBERG, 2013). A pessoa que, geralmente,

11 Grande dicionario Houaiss, dicionario on-line. Disponivel em: https://houaiss.uol.com.br/pub/apps/wwwi/v3-
3/html/index.php#4. Acesso em: 17 jun. 2018.


https://houaiss.uol.com.br/pub/apps/www/v3-3/html/index.php#4
https://houaiss.uol.com.br/pub/apps/www/v3-3/html/index.php#4
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exerce o cuidado no contexto familiar, € a figura feminina, conforme relatam Diniz e Medeiros
(2004):

Ao mostrar que a deficiéncia é acompanhada de arranjos familiares voltados
para o cuidado da pessoa deficiente, essas pensadoras evidenciam que néo séo
apenas as pessoas com algum tipo de restricdo corporal que necessitam da
atencdo das politicas publicas. Como, devido a divisdo sexual do trabalho, os
cuidadores s&o, predominantemente, mulheres, a deficiéncia, quando
entendida como um fenémeno familiar, possui um viés de género. Sdo as
mulheres, por exemplo, que se afastam do mercado de trabalho para cuidar
das pessoas com deficiéncia, de criancas pequenas, ou de idosos
(MEDEIRQOS; DINIZ, 2004, p. 111).

O papel tradicional das mulheres em cuidar dos dependentes continua a ser um
empecilho na luta pela igualdade. As mulheres cuidadoras de dependentes na familia,
frequentemente, ficam extenuadas ao enfrentar a jornada dupla de trabalho e uma total
responsabilidade pelas tarefas domésticas e pelo cuidado com os filhos; com isso, perdem a
chance de entretenimento e aperfeicoamento da imaginacdo e da cognicdo (NUSSBAUN,
2010). O 6nus exigido para quem exerce o trabalho de cuidador é grande, pois se espera
disponibilidade a qualquer hora, principalmente se o cuidado for realizado por familiares. A
necessidade e a prestacdo do cuidado implicam uma relacao deveras desigual.

O cuidado, por nédo ser reconhecido como trabalho, ndo ocupa um lugar de destaque na
economia, por isso, muitas vezes, ndo é pago, ou € mal remunerado e sdo as mulheres (maes,
avos, tias, amigas) as que se ocupam desse oficio. Invertem-se os sentidos, a negacdo da
necessidade de cuidado como condi¢do humana reverbera na desvalorizacdo do cuidado como
trabalho. Para provocar essa mudanga, € necessario aceitar que somos frageis e que nossas
relacdes sociais sdo baseadas na interdependéncia. S6 assim, politicas publicas serdo efetuadas

em prol do coletivo e ndo do individual.

1.4 DEFICIENCIA E PROTECAO SOCIAL

No dominio publico, a deficiéncia é tida como vergonhosa, compondo uma historia de
exclusdo e estigma. Estudos feministas argumentam que o cuidado, no dominio privado, fica
sob a responsabilidade das mulheres (TRONTO, 1997; 2007; DINIZ; SANTOS 2010; DINIZ,
2017). As politicas de assisténcia precisam ser entendidas como regressivas e patriarcais,
transferindo efetivamente a responsabilidade do Estado para a familia e, dentro da familia, as

mulheres.
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A Politica de Assisténcia Social teve como marco fundamental a Constituicdo Federal
(BRASIL, 1988), ao reconhecer a assisténcia social como politica publica, um direito de todo
cidaddo que dela precisar, assumindo, portanto, a pobreza e a deficiéncia como questdes da
desigualdade social. No entanto, foram cinco anos de lutas até a promulgacao da Lei Organica
da Assisténcia Social (LOAS) n°8.742/1993, na garantia do reconhecimento da protecéo social
como direito, de cunho universal e de responsabilidade do Estado (BRASIL, 1993).

A Politica Nacional de Assisténcia Social no Brasil aponta uma mudanga no pensamento
hegeménico da deficiéncia como uma tragédia pessoal, passando a ser vista como uma questao
de direitos humanos e justica social. Como resultado, deixa de ser pensada como favor,
caridade, obrigacdo moral para com os pobres e passa a ser vista como “uma politica pautada
em principios democraticos, de descentralizacdo e participacdo da sociedade, de equidade e
distributividade” (FONTENELE, 2007, p. 156).

A Assisténcia Social esta organizada em todo Brasil, através do Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), e tem como objetivo a protecdo social do cidaddo. Os beneficios
assistenciais sdo divididos em duas modalidades: Os Beneficios Eventuais e o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC). Os Beneficios Eventuais previstos na LOAS sdo caracterizados
por serem suplementares e temporarios, prestados aos cidaddos e as familias em casos de
nascimento, morte, situagdes de vulnerabilidade provisoria e de calamidade publica (BRASIL,
1993).

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) tem por desafio diferenciar qual pessoa
com deficiéncia é elegivel ao Programa, pois o conceito de deficiéncia mudou, sendo agora o
resultado entre impedimentos corporais e as restriches e barreiras impostas pelo ambiente.
Estipular o parametro entre os saberes biomédicos e sociais no processo pericial ainda € um
desafio para 0 BPC (PENALVA; DINIZ; MEDEIROS, 2010).

Principal programa social para pessoas com deficiéncia, o BPC beneficia pessoas
incapacitadas para o trabalho e a vida independente, e idosos com idade igual ou superior a 65
anos, com o intuito de garantir o atendimento as necessidades basicas do individuo que esteja
em exclusdo pela pobreza. Assim sendo, é preciso comprovar que a familia ou o proprio
beneficiario ndo possuem meios de prover seu sustento.

O BPC ¢é um beneficio individualizado de transferéncia regular de renda no valor de um
salario minimo, independente de contribuicdes anteriores, ndo podendo o beneficiario,

conforme A Lei n°® 8.742/1993, art. 20, § 4°, acumular o beneficio com outro qualquer, seja no
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ambito da seguridade social ou de outro regime, salvo os da assisténcia médica e da penséao
especial de natureza indenizatoria (BRASIL, 1993).

Na pratica, o BPC acaba sendo convertido, de certo modo, para o sustento da familia
que ndo recebe nenhum outro tipo de transferéncia de renda, pois, para ter direito a essa
assisténcia, é preciso ter uma renda minima de um quarto do salério minimo. Por ser um
programa individualizado, as cuidadoras tendem a manter-se desprotegidas, ja que o cuidar de
pessoas com deficiéncia e idosos € uma atividade exercida, principalmente, por mulheres, o que
pode impossibilitar “sua participagdo no mercado de trabalho, e os direitos sociais, como
aposentadoria e outras formas de seguridade social, que dependem dessa participagdo”
(MEDEIROS; DINIZ; SQUINCA, 20086, p. 10).

O grupo familiar caracterizado pelo BPC é composto pelo requerente, conjuge ou
companheiro, 0s pais e, na auséncia de um deles, a madrasta ou o padrasto, 0s irmaos solteiros,
os filhos e enteados solteiros e os menores tutelados, desde que vivam sob 0 mesmo teto
(BRASIL, 1993). Ao calcular a quantidade de pessoas que vivem em uma familia, o BPC
exclui, entre outros, os irmdos e filhos maiores de 21 anos, sogros, avds e netos dos
beneficiarios, independentemente do nivel de renda (MEDEIROS; BARROS; NETO, 2010).
Os autores explicam ainda que, para o BPC, seria sensato entender sustento como consumo de
bens essenciais, e, dessa maneira, a familia passaria a ser entendida como uma unidade de
consumo™2,

Séo elegiveis ao BPC os individuos em familias em condicGes de vida precérias. A
selecdo dos beneficiarios é realizada pela renda e ndo pelo consumo, o que pode acarretar
privacdes para a familia, pois, a depender da deficiéncia e da disponibilidade de servigos, as
despesas, a depender do beneficiario, poderdo ser bastante diferentes. Estudos apontam que,
pouco ou nada dos recursos originarios do BPC sdo utilizados pelos beneficiarios em lazer ou
bens duraveis, sendo usados quase em sua totalidade em alimentacéo, tratamentos de salde e
moradia (VAITSMAN; PAES-SOUZA, 2007; SANTOS, 2011). Segundo Medeiros, Diniz e
Squica,

12 A PEC 6/2019 que trata da Reforma da Previdéncia inclui novo critério, tanto para idoso quanto para pessoa
com deficiéncia, na aferi¢do da condi¢do de miserabilidade do beneficiario do BPC. Além do critério de renda
mensal per capita inferior a ¥ do salario minimo, o patrimdnio familiar deve ser inferior a R$ 98 mil. Outro ponto:
trata-se do calculo da renda familiar. Anteriormente o Estatuto do Idoso permitia a exclusdo de beneficios
recebidos por outro membro da familia; na PEC o calculo per capita é realizado incluindo todos os titulos. A PEC
determina que, a partir dos 60 anos, o idoso receberd R$ 400,00 reais e terd que esperar até os 70 anos para receber
0 BPC integralmente. Atualmente, o beneficio paga o valor de um salario minimo para os idosos com idade acima
de 65 anos. A PEC prevé ainda a possibilidade de postergar a idade minima para o BPC a medida que a expectativa
de sobrevida média da populacdo brasileira aumenta. Disponivel em:
http://sa.previdencia.gov.br/site/2019/03/NOVA-PREVIDENCIA.pdf. Acesso em: 11 ago. 2019.


http://sa.previdencia.gov.br/site/2019/03/NOVA-PREVIDENCIA.pdf
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Qualquer critério focado exclusivamente na renda ndo leva em conta a
disponibilidade de servicos publicos que, em uma populagéo tdo pobre, sao
um determinante dos niveis de bem-estar de familias tdo importante quanto a
renda familiar (MEDEIROS; DINIZ; SQUICA, 2006, p. 12).

Dessa forma, a existéncia do BPC, da forma em que esté instituido hoje, potencializa,
significativamente, o processo de exclusdo social da familia e da pessoa com deficiéncia, pois,
frequentemente possuem baixa qualificacdo profissional. Sendo assim, a remuneracdo de um
emprego formal podera ser igual ou préxima do valor transferido pelo beneficio social. Assim,
ndo compensaria a busca por um trabalho formal, podendo mais tarde ficar sem o salario e sem
0 beneficio.

Devido aos critérios adotados pelo beneficio, o BPC protege apenas os individuos
extremamente pobres e que ndo conseguem sair da linha de pobreza. A regra utilizada de
selecdo de renda para a elegibilidade do beneficio é extremamente baixa e incentiva 0 emprego
ndo formal. E preciso considerar a realidade social e econdmica do beneficiério, para eliminar
tanto a desigualdade quanto a opressdo experienciadas pela pessoa com deficiéncia e sua
familia.

De certa forma, as politicas e os programas que sdo pensados para a popula¢do com
deficiéncia, principalmente a maltipla, negam a familia, na medida em que ndo existem politicas
especificas ou estas sdo administradas de tal forma que o grupo familiar ndo consegue
autonomia. Cria-se, portanto, uma dependéncia da politica assistencial. O cuidado dispensado
a estes individuos é realizado em tempo integral, logo, se a pessoa com deficiéncia for a obito,
a familia, principalmente a mée, fica ndo sé desamparada por tais politicas, mas também fora
do mercado de trabalho.

Assim, a desigualdade social e econdmica vira um ciclo vicioso, pois a familia acaba
por voltar a depender do beneficio assistencial. Por outro lado, essa protecdo social é
fundamental para a sobrevivéncia das pessoas que dependem de um cuidador para as atividades
da vida diaria. Levando em conta esses aspectos, se fazem necessérias a¢des afirmativas que

garantam o acesso dessas mulheres/maées as politicas publicas.



43

2. SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: A ANGUSTIA DAS MULHERES
GRAVIDAS

Em 2015, um novo virus chega ao Brasil. Apesar de ser conhecido ha mais de meio
século na Africa e na Asia, 0 Zika virus seguiu silencioso, provocando surtos esporadicos sem
grandes consequéncias, porém, atualmente, tornou-se uma doenga angustiante para mulheres
gravidas.

O virus Zika é um arbovirus'® do género Flavivirus, familia Flaviviridae e seu vetor
principal € o mosquito do género Aedes, das espécies Aedes polynesiensis, Aedes albopictus,
Aedes hensilli e Aedes aegypti. Mas no Brasil, o Zika virus se adaptou ao mosquito Aedes
aegypti, vetor da dengue e da chikungunya, porquanto € ele o que carrega e transmite a triplice
doenca para os humanos. O Aedes também esta relacionado com outras doencas como a febre
amarela, o virus do Nilo Ocidental, Mayaro, Oropouche e a encefalite japonesa.

O Zika virus foi isolado pela primeira vez em uma fémea de macaco Rhesus, em 1947,
na floresta de Zika, préximo de Entebbe (Uganda). Em seres humanos, foi detectado em 1952,
em Uganda e na Republica Unida da Tanzania (OPAS/OMS, 2016a). Com o passar do tempo,
o virus se disseminou para a Africa, Asia e Américas, sendo que em 2007 foi relatado o primeiro
surto de Zika, em Yap e em ilhas préximas a Micronésia. Depois de seis anos, em 2013, ocorreu
outro surto na Polinésia Francesa, a oito mil quildmetros de Yap. Em 2015, o virus chegou as
Américas (Brasil e Coldmbia) e a Cabo Verde, na Africa (DIN1Z, 2016; PAHO; WHO, 2016).

Conforme Diniz (2016), existem duas hipoteses mais aceitaveis sobre a chegada do Zika
virus ao Brasil: o0 Campeonato Mundial de Canoagem Polinésia ou a Copa do Mundo Fifa,
ambas realizadas em 2014, nos meses de agosto e junho/julho, respectivamente. A0 mesmo
tempo, existe outra hip6tese pouco conhecida, a de que o virus teria chegado com a Copa das
Confederagdes Fifa, em junho de 2013.

Faria et al. (2016) realizaram um estudo onde sequenciaram sete genomas de Zika virus
brasileiro, demonstrando que ocorreu apenas uma unica introducdo do virus nas Americas, e 0
periodo estimado seria entre maio e dezembro de 2013, doze meses antes da deteccéo do virus
no Brasil. A pesquisa de Campos et al. (2018), publicada no International Journal of Genomics,

afirma que o ancestral em comum do virus, em todos 0s casos brasileiros, € uma cepa do Haiti,

13 Termo utilizado para descrever virus transmitidos por artrépodes. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/rsp/v51/pt_0034-8910-rsp-S1518-87872017051006889.pdf. Acesso em: 18 set. 2018.


http://www.scielo.br/pdf/rsp/v51/pt_0034-8910-rsp-S1518-87872017051006889.pdf
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podendo ter chegado ao Brasil através dos militares brasileiros em missdo de paz naquele pais
ou através de imigrantes ilegais.

A infeccdo por Zika virus causa febre baixa, mal-estar, erupcao cutanea, cefaleia, dores
articulares, entre outros sintomas. Apesar de ser uma doenca aparentemente benigna, foram
registrados quadros mais severos, como 0 comprometimento do sistema nervoso central
(sindrome de Guillain-Barré, mielite transversa e meningite).

Na Polinésia Francesa, durante o surto do Zika virus, foi realizado um estudo com 74
pacientes que apresentaram sindromes neuroldgicas ou autoimunes ap6s apresentarem sintomas
da infeccdo. Destes, foram confirmadas 42 pessoas com Sindrome de Guillain-Barré
(PAHO/WHO, 2016).

No primeiro semestre de 2015, no Brasil, surtos de uma doenca exantematica®* aguda,
parecida com a dengue, surgiram nas cidades de Natal (RN) e Salvador (BA). Pouco depois,
outros estados também confirmaram a transmisséo autdctone'® da infeccdo por Zika virus. O
segundo semestre chega, com a percepcdo do aumento dos casos de microcefalia,
principalmente no Nordeste do pais, em especial na Paraiba, Pernambuco e Ceara (FEITOSA;
FACCINI; SANSEVERINO, 2016).

A microcefalial® pode ser causada por uma série de fatores como: infeccdo por
toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus ou desnutricdo materna durante a gestacao e exposicao
a substancias quimicas, como alcool, fumo, radiacdo, arsénio e mercdrio. A caracteristica da
microcefalia é o perimetro cefalico (PC) menor que dois (-2), desvios-padrdes abaixo da média
identificada para o sexo e a idade.

A microcefalia congénita ndo é a doenca, mas um sinal neurolégico importante de que
algo esta dificultando o crescimento do cérebro, podendo ser classificada como primaria, de
origem genética, cromossdmica, ambiental, ou secundéria, quando no fim da gestacdo ou no
periodo peri e pés-natal, alguma ocorréncia atinge o cérebro em crescimento (EICKMANN et
al., 2016).

Em resposta ao aumento de ocorréncias de microcefalia no Brasil, 0 Ministério da Saude
(MS) declara Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional - ESPIN'” de 2015-2017

14 Exantema é uma erupcao geralmente avermelhada que aparece na pele devido a dilatagdo dos vasos sanguineos
ou inflamacéo. Disponivel em: https://site.medicina.ufmg.br/observaped/exantema-doenca-exantematica/. Acesso
em: 18 set. 2018.

15 Autdctone significa que se origina do lugar onde é encontrado, onde se manifesta. Disponivel em:
https://houaiss.uol.com.br/pub/apps/wwwi/v3-3/html/index.php#13. Acesso em: 25 jan. 2019.

16 Atualmente, o desvio padrdo para recém-nascido é: 31.9 cm para menino e 31.5 cm para menina.

A Organizacdo Pan-Americana da Satide (OPAS), em dezembro de 2015, publica o primeiro “Alerta
epidemiolégico: sindrome neurolégica, malformagdes congénitas e infecg¢do por virus Zika. Implicacdes para a


https://houaiss.uol.com.br/pub/apps/www/v3-3/html/index.php#13
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(BRASIL, 2015). Entre os anos 2015 e 20188, foram notificados, no Brasil, 16.900 casos
suspeitos de alteracbes no crescimento e desenvolvimento, possivelmente, relacionados a
infeccdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas. A maioria dos casos (58,6%) foi
notificada no Nordeste do pais, tendo maior impacto nos estados de Pernambuco, Bahia e
Paraiba (BRASIL, 2018).

E necessario esclarecer que a dengue e a Chikungunya também impactam
negativamente a regido. As crises de saude expdem e aprofundam a desigualdade social
vivenciada pelo Nordeste brasileiro. A regido apresenta o menor indice de Desenvolvimento
Humano Municipal (IDHM), 0,663 entre todas as regides do Brasil (BRASIL, 2013). Ademais,
0 mosquito encontra na regido Nordeste condic¢Ges climaticas favoraveis a proliferacdo do virus,
pois uma maior percentagem da populacdo é mais pobre, consequentemente, ha auséncia e/ou
insuficiéncia de saneamento basico (dgua e esgoto), moradias inadequadas, armazenamento de
agua da chuva, descarte precério na coleta de residuos sélidos. Em suma, aspectos geograficos,
culturais, ambientais, sociais e econdmicos, atuam conjuntamente para a propagacdo do
mosquito.

A epidemia de Zika evidencia questdes como a pobreza e as desigualdades de género,
pois adiciona responsabilidade as mulheres no cuidado para com a crianga, consequentemente,
reduz a participacdo feminina no mundo do trabalho e pode impactar negativamente o bem-
estar psicoldgico. As familias pobres estdo ndo sé mais vulneraveis a infeccéo pelo Zika virus,
mas também pagam um custo elevado em termos de or¢camento doméstico, saude e qualidade
de vida, pois podem nédo ter oS recursos necessarios para buscar os cuidados e 0 apoio
adequados.

Em um pais em que as relagBes econdmicas sdo desiguais e injustas, a Sindrome
Congénita do Zika virus (SCZ) afeta profundamente a vida familiar, principalmente, a vida da
mde, geralmente, a principal ou Unica cuidadora, pois estas criangas com multiplas deficiéncias

precisam de cuidados e servigos continuos por toda a vida.

salide publica nas Américas”, e a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS), em 01 de fevereiro de 2016, declara
“Emergéncia em Saude Publica de Importancia Internacional” (OPAS; OMS, 2016). O fim das Emergéncias
Internacional e Nacional foi declarado nos dias 18/11/2016 e 11/05/2017, respectivamente.

18O boletim epidemioldgico sobre Monitoramento integrado de alteragdes no crescimento e desenvolvimento
relacionadas a infeccéo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas deixou de ser publicado no ano de 2019.
Atualmente os casos da sindrome congénita do Zika virus estdo sendo publicados no boletim de monitoramento
dos casos de arboviroses urbanas transmitidas pelo Aedes (dengue, Chikungunya e Zika). Em 2019, foram
registrados 393  casos  provaveis, sendo  confirmados 59  casos. Disponivel  em:
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2019/abril/30/2019-013-Monitoramento-dos-casos-de-
arboviroses-urbanas-transmitidas-pelo-Aedes-publicacao.pdf. Acesso em: 11 ago. 2019.


http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2019/abril/30/2019-013-Monitoramento-dos-casos-de-arboviroses-urbanas-transmitidas-pelo-Aedes-publicacao.pdf
http://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2019/abril/30/2019-013-Monitoramento-dos-casos-de-arboviroses-urbanas-transmitidas-pelo-Aedes-publicacao.pdf
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A Bahia é o segundo estado do Nordeste com mais casos notificados (2.657). Vale
destacar que em 2015 todos os casos foram revisados, seguindo o novo critério de medi¢édo do
perimetro cefalico adotado pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2018). Sendo assim, dos 942
casos ocorridos em 158 municipios, houve um decréscimo para 550 casos em 128 municipios.

A alteracdo na medicao do perimetro cefélico dificulta as comparagdes desde o inicio
da epidemia em 2015. Segundo Diniz (2017), as tentativas em aprimorar o sistema de vigilancia
epidemioldgica as novas descobertas cientificas, pode resultar em casos “desconhecidos”, pois
invisiveis para a rede assistencial.

As sequelas resultantes da microcefalia sdo caracterizadas por diferentes alteracdes,
sendo as mais comuns a paralisia cerebral, a deficiéncia intelectual, a epilepsia, a dificuldade
de degluticdo, os distarbios auditivos e visuais, além de disturbio do comportamento
(ASHWAL et al., 2009). A SCZ marca a vida de algumas familias que sdo afetadas pelo

nascimento de criangas com mdltiplas deficiéncias.

2.1 DOCUMENTARIO ‘ZIKA’!®: VOZES, SENTIMENTOS E VIDAS ALTERADAS

O nivel de tensdo dessas maes, quando...
parece que elas estdo no corredor da morte
ou algo do tipo campo de concentracao,

e aqui dentro elas v&o ter a sentenca®
(ZIKA, 2016).

O documentario ‘Zika” (2016), produzido no epicentro da epidemia, tem a dire¢do da
antropo6loga Débora Diniz, professora da Universidade de Brasilia (UNB) e pesquisadora da
Anis — Instituto de Bioética, organizagdo ndo-governamental feminista que promove a busca
por cidadania, igualdade e direitos humanos para mulheres e outras minorias. Escolhemos este
documentario como parte de um subcapitulo tedrico, pois € um filme sobre a primeira geracado
de mulheres infectadas com o Zika virus, no Brasil, que introduz o espectador a dura realidade
de gravidas pobres e nordestinas, que esperam filhos e filhas com deficiéncias, retratando o

efeito que a SCZ teve em suas vidas.

190 documentario Zika esta disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=m8tOpS515dA. Acesso em: 23
jan. 2019.

20 A Dra. Adriana utiliza a palavra sentenca para se referir a espera materna pelo diagndstico de se o(a) filho(a)
terd ou ndo a deficiéncia.


https://www.youtube.com/watch?v=m8tOpS515dA
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O documentario mostra também a historia de médicas que fazem ciéncia em regifes
periféricas do pais. A escolha da Paraiba néo foi ao acaso, pois a Dra. Adriana Melo, mulher e
médica nordestina, “uma obstetra de beira de leito”, foi quem isolou, pela primeira vez, o “Zika
virus no liquido amnidtico de duas mulheres sertanejas” (DINIZ, 2016, p. 103).

A repercussdo causada pelo Zika virus afetou de forma diferenciada todo o pais e é no
nordeste brasileiro que ocorre 0 maior nimero de casos confirmados da SCZ. Os mais pobres
sdo 0s mais vulneraveis a vivenciar um problema que ndo € novo. A epidemia do Zika virus
ratifica que a desigualdade social ainda resiste no Brasil hodierno e tem relagdo com a classe
social, com a raga e 0 género.

A centralidade das doencas em areas menos privilegiadas do Nordeste tem a seca como
uma das principais causas. A falta de dgua € constante e 0s investimentos em servicos publicos
escassos. As familias que vivem fora dos centros urbanos ou em bairros marginalizados tendem
a armazenar agua para atender as necessidades pessoais, pois o fornecimento € inexistente ou
realizado de forma irregular.

Em consequéncia disso, na auséncia de agua, nem sempre séo levadas em consideracao
as medidas de seguranca, como: manter tampas em bom estado, instalar boias que controlem o
fluxo de dgua e ndo deixar nenhum orificio da caixa d’adgua aberto para que o mosquito nao
tenha acesso. Uma outra causa é a coleta de lixo, pois, por ndo ser regular em alguns lugares do
Brasil, os lugares de depo6sito tornam-se potenciais criadouros para 0s mosquitos apds a chuva.

Uma das medidas tomadas pelos governos federal e estadual, para controlar a
proliferacdo do mosquito, foi incentivar os esforcos em nivel doméstico, ao invés de planejar
investimentos em infraestrutura de saneamento e agua. Em fase emergencial, o foco doméstico
é essencial, porém, a longo prazo se mostra ineficiente para o controle vetorial (HUMAN
RIGHTS WATCH, 2017).

As imagens e narrativas apresentadas no documentario denunciam a fragilidade do povo
nordestino frente aos direitos sociais como, por exemplo, saude e educacdo. Outro ponto
importante foi o destaque dado as mulheres que tiveram suas vidas afetadas pelo Zika virus,
sdo elas as contadoras da propria histdria. Ao engravidar, nenhuma mulher faz planos de ter um
filho com alguma deficiéncia. Assim, colocar as mulheres gravidas como protagonistas, permite
que elas compartilhem o medo, a angustia, a incerteza, a tensdo, as frustacbes e o sofrimento
vivenciado ao receber a sentenca de que seus filhos foram infectados com o virus do Zika, ou

seja, que néo sao perfeitos.
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O impacto da deficiéncia na familia oscila entre sentimentos contraditorios, “amor e
odio, alegria e sofrimento; uma vez que as reacGes concomitantes oscilam entre aceitacdo e
rejeigdo, euforia e depressao” (AMARAL,1995, p. 73). Nessa perspectiva, ¢ possivel observar,
tanto nas falas quanto no silenciar das mées (expressdes do rosto triste, tenso, um olhar vazio,
0 rogar das médos, lagrimas), a tormenta de sentimentos pelos quais estdo passando, o luto pelo
filho ideal.

Um ponto importante no documentario é a saude reprodutiva da mulher e, em dois
momentos, o tema aborto foi destaque: o primeiro, quando a Dra. Adriana Melo explica a mée
(Marina Leite) que precisa Ihe dar um laudo para justificar a indugéo do parto; o segundo,
quando Alessandra Amorim diz que ‘até pensar em colocar ele para fora, eu pensei” (ZIKA,
2016). Os dois casos expdem a falta de dominio da mulher sobre o proprio corpo. No primeiro
caso, apesar de o bebé ter malformacao fetal congénita, o aborto ndo era op¢éo, apenas com um
laudo médico atestando a necessidade poderia ser realizado. No segundo caso, apenas seria
realizado, se fosse de forma clandestina.

O aborto é proibido pela legislacdo brasileira?*, o que nio significa que ndo ocorra. A
Pesquisa Nacional de Aborto (PNA), realizada no ano de 2016, aponta que, aproximadamente,
uma em cada cinco mulheres, até os 40 anos, ja fez um aborto (DINIZ; MEDEIROS;
MADEIRO, 2017). As politicas publicas sdo ambiguas ao tratar desse tema: tipifica-se como
crime uma mulher que provoca o aborto, a0 mesmo tempo em que se reconhece que existem
excecdes pelas quais ndo cabem puni¢bes, como nos casos de estupro ou em casos em que a
vida da mulher esteja em risco. Em ambos os casos, a mulher é vitima. Apenas em 2012, o
Supremo Tribunal Federal (STF) autorizou o aborto em fetos anencefalicos (STF, 2012).

O abortamento estd presente na vida reprodutiva feminina e é pratica em todos os
segmentos sociais. Apesar disso, a criminalizacdo, geralmente recai nas mulheres menos
favorecidas, que se encontram em situacdo de vulnerabilidade e de desigualdade (DINIZ;
MEDEIROS; MADEIRO, 2017). A descriminalizagdo do aborto foi discutida no STF entre 0s
dias 03 e 06 de agosto de 2018, em uma acdo ajuizada pelo Partido Socialismo e Liberdade
(PSOL). A tese central defendida na Arguicdo de Descumprimento de Preceito Fundamental
(ADPF) 442 foi que os motivos juridicos que caracterizam a criminalizagdo do aborto pelo

Caodigo Penal de 1940 ndo mais se sustentam.

21 Segundo a Lei n° 2.848/1940, no art. 128, o aborto praticado por médico ndo sera punido em dois casos: se ndo
houver outro meio de salvar a vida da gestante ou se a gravidez resultar de estupro. Mesmo assim é necessario
todo um protocolo para que a lei seja cumprida. A pena para quem pratica o aborto, de forma direta ou indireta, é
de 02 a 08 anos de reclusdo (BRASIL, 1940).
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De acordo com Gumieri?® (2018), existe uma pergunta de fundo: “por que manter a
criminaliza¢do do aborto no pais?”. A autora argumenta que nao ¢ para proteger nem a saude,
muito menos a vida das mulheres, nem por uma boa politica de saude publica. Ela afirma ainda
que essa defesa ndo esta relacionada a eficacia da lei penal, nem a reducdo do ndimero de
abortos; por fim, ndo é pela ciéncia e nem pela religido. Para a autora, é para manter as
“mulheres subalternizadas” (GUMIERI, 2018), e segue afirmando que:

Estado que impede mulheres de decidirem sobre seguir com uma gestacédo lhes
determina um lugar no mundo: gestando, parindo e cuidando, mesmo que ndo
gueiram ou possam, a custo de sua salde e projetos de vida. Dificulta, assim,
gue exercam cidadania e ocupem mais espacos de poder — religioso, politico,
econdmico, médico — em que se decidem as condi¢Bes de vida que serdo
impostas as pessoas. Mesmo quando ndo afeta a decisdo de algumas mulheres
— brancas e ricas para quem informac&o e dinheiro garantem cuidados basicos
—, acriminalizacdo oferece ao Estado um pretexto para maltratar e culpabilizar
parte da populagdo: mulheres negras, indigenas, pobres, pouco escolarizadas
(GUMIERI, 2018, on-line).

Um dos aspectos apontados por Gumieri (2018) e que tem grande centralidade no debate
contemporaneo sobre o aborto diz respeito as questdes religiosas. O debate ganha peso, quando,
em janeiro de 2019, o atual presidente da Republica, criou o Ministério da Mulher, da Familia
e dos Direitos Humanos e escolheu para ministra uma mulher que assume claramente suas
convicgdes religiosas, contrarias ao aborto?. Nessa perspectiva, pode-se afirmar que uma
consequéncia de seu posicionamento a respeito do tema é a impossibilidade de se pensar
politicas publicas que poderiam salvar a vida das mulheres, especialmente aquelas que, por ndo
terem informacdes acerca do assunto, acabam por se submeter a procedimentos extremamente
perigosos, ja que ndo lhes sdo garantidos requisitos minimos de saude.

E preciso ressaltar que em nenhum momento foi apresentada a escolha do aborto as
mulheres infectadas pelo Zika virus, logo, os filhos com mdltiplas deficiéncias continuam sendo
responsabilidade das mées. Dessa forma, a ndo legalizacdo condena mulheres em situacdo de

vulnerabilidade a arriscar a vida em condi¢fes ndo adequadas de salde, enquanto um Estado

220 aborto como divida da democracia com as mulheres: por uma licdo de democracia, ougamos as mulheres.
Disponivel em: http://www.justificando.com/2018/10/02/aborto-como-divida-da-democracia-com-as-mulheres/.
Acesso em: 24 jan. 2019.

23 Reportagens que demonstram o posicionamento da Ministra. Disponivel em:
https://www.diariodocentrodomundo.com.br/damares-tentou-impedir-mulher-com-cancer-de-fazer-aborto-para-
salvar-sua-vida-por-fernando-brito/. Acesso em: 01 fev. 2019.

Disponivel em:
http://www.diariodepernambuco.com.br/app/noticia/politica/2018/12/06/interna_politica,770238/sou-contra-o-
aborto-diz-futura-ministra-damares-alves.shtml. Acesso em: 01 fev. 2019.


http://www.justificando.com/2018/10/02/aborto-como-divida-da-democracia-com-as-mulheres/
https://www.diariodocentrodomundo.com.br/damares-tentou-impedir-mulher-com-cancer-de-fazer-aborto-para-salvar-sua-vida-por-fernando-brito/
https://www.diariodocentrodomundo.com.br/damares-tentou-impedir-mulher-com-cancer-de-fazer-aborto-para-salvar-sua-vida-por-fernando-brito/
http://www.diariodepernambuco.com.br/app/noticia/politica/2018/12/06/interna_politica,770238/sou-contra-o-aborto-diz-futura-ministra-damares-alves.shtml
http://www.diariodepernambuco.com.br/app/noticia/politica/2018/12/06/interna_politica,770238/sou-contra-o-aborto-diz-futura-ministra-damares-alves.shtml
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omisso ndo enfrenta o problema causado por negligéncia nas politicas publicas, preferindo
responsabilizar as mulheres mais pobres.

No auge da crise, 0 ministro da Sadde, Marcelo Castro?*, ao falar sobre a prevencio da
gravidez em decorréncia da epidemia do Zika, chegou a dizer em tom moralista:

Sexo é para amador, gravidez é para profissional. A pessoa que vai engravidar
precisa tomar os devidos cuidados. Ninguém deve engravidar ao acaso, deve
ser feito um planejamento para uma maternidade responsavel® (CANCIAN,
2015, on-line).

Recomendou ainda que, devido ao atraso na distribuicdo dos repelentes, as mulheres
deveriam “botar tela nas casas, usar repelente, mangas compridas, cal¢as, meias, sapatoS
fechados”. Ressaltou que as mulheres precisam se precaver para ndo engravidar (CANCIAN,
2015). Assim sendo, os discursos sdo dirigidos as mulheres, retirando a responsabilidade do
sistema publico de saude, da falta de informacéo e apoio.

A SCZ devasta social e economicamente a vida de diversas familias e, principalmente,
das mulheres, que parecem passar por tormentos psicologicos. “A deficiéncia implica sempre
em perda e perda implica em sofrimento: para a familia e para a pessoa” (AMARAL, 1995, p.
86). A dor da perda foi tdo grande quando descobriu que seu filho tinha microcefalia que
Alessandra Amorim disse: meu mundo acabou. J& Marina Leite narra:

Cada ultrassom que eu ia fazendo, ia aparecendo: ndo tem isso, esta faltando
esse 6rgdo, ndo tem orelhas, ndo tem... esta com probleminha no pé. E desde
o inicio eu fui assim bem clara, eles foram... nunca esconderam nada de mim,
gue ele ndo sobrevive, ele estd com 500 g, ele estava com 700, ja perdeu.
Entdo é todo atrofiado, como ela disse. E dificil, eu sou muito religiosa,
assim... s6 Deus (ZIKA, 2016).

Marina néo quis olhar a imagem do filho no ultrassom. As inimeras deformidades
apresentadas pelo feto causaram intensas reacGes emocionais por parte da mae, a
impossibilidade de encarar a realidade ¢ uma das formas de fugir do problema, de negar. A
negagdo ¢ um disfarce “do medo, do mal-estar, até mesmo do asco, que provoca a diferenca, a
imperfeicdo” (AMARAL, 1994, p. 264). A dor sentida por essas maes reverbera na Dra.
Adriana como demonstra a sua narrativa:

Eu acho que de tanto ver a dor de vocés, a dor tambem esta sendo minha.
Porgue eu ndo estou vendo a dor s6 de uma pessoa, estou vendo de uma, de
duas, de trés, de quatro... entdo a dor de vocés tem me contaminado também,

24 Marcelo Castro, médico filiado ao MDB, assumiu o cargo de ministro da Salde no periodo de 05/10/2015 a
27/04/2016.

% ‘Sexo ¢é para amador, gravidez € para profissional’, diz ministro apds aumento de microcefalia. Disponivel em:
https://m.folha.uol.com.br/cotidiano/2015/11/1707967-microcefalia-pode-atingir-outros-estados-se-elo-com-
zika-for-confirmado.shtml?mobile. Acesso em: 05 jan. 2018.


https://m.folha.uol.com.br/cotidiano/2015/11/1707967-microcefalia-pode-atingir-outros-estados-se-elo-com-zika-for-confirmado.shtml?mobile
https://m.folha.uol.com.br/cotidiano/2015/11/1707967-microcefalia-pode-atingir-outros-estados-se-elo-com-zika-for-confirmado.shtml?mobile
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entdo ndo tem como a gente ficar... sair ilesa. Eu disse, depois, quem vai
precisar de psic6logo somos nds porque ndo tem sido muito facil. Mas o que
a gente pode lhe oferecer é isso, é segurar na mao, € abracar, e é procurar
responder para que outras maes ndo passem por isso (ZIKA, 2016).

Outro destaque é a influéncia religiosa, uma caracteristica do nordestino, tanto mées
quanto médicas demonstram fé em Deus. A fala de Géssica Santos, ao permitir que realizassem
procedimentos cientificos no corpo do filho morto, expressa essa religiosidade: [...] se é a
missdo dele, eu, como mae, eu permito que seja cumprida. Se isso era uma missdo, se era a
missao dele vir, passar por tudo isso, entdo eu permito [...]. Assim, ainda na maternidade, em
luto dolorido, fragilizada por uma gravidez sonhada e néo realizada, oferece o filho a ciéncia.
A atitude materna demonstra o cuidado para com outras mulheres, pois esta conduta
possibilitou, com maior rapidez, a descoberta da SCZ. Ela ainda complementa sua fala, “[...]
ndo queria ser egoista com todas as médes do mundo sem resposta [...]".

Por outro lado, é possivel analisar que a vida da pessoa com deficiéncia parece ser ainda
um designio de Deus, ou seja, Deus determina o destino de cada um e sé nos cabe aceitar.
Segundo Marcuse (1972, p. 66), “o sistema de autoridade da ordem existente assume a forma
de uma relacédo isolada dos contextos sociais factuais (dos quais ela é funcédo), torna-se algo
eterno fixado por Deus, [...] contra o qual ndo existe apelo possivel”. O sistema de dominagéo
exige subserviéncia. Em virtude do que foi mencionado, ao considerar o nascimento de uma
crianca com deficiéncia como missdo divina, corre-se o risco de isentar de responsabilidade o
Estado nas consequéncias da epidemia do Zika.

Outro fato € a demonstracdo de esperanca na narrativa de Alessandra Amorim: “creio
gue meu filho vai se desenvolver bem, vai estudar, como as outras pessoas normais, vai ter uma
vida tranquila, ele. E quando ele crescer ele vai escolher o que ele quer ser, qual a profissédo
que ele quer ser”. Parece ocorrer a negacgao da deficiéncia, seja por falta de conhecimento sobre
as consequéncias da SCZ, seja por medo de encarar a realidade de que os projetos idealizados
nédo irdo se concretizar. Solomon (2013) aponta que corpos estranhos podem se tornar mais
assustadores para aqueles que testemunham do que para aqueles que os tém, dessa forma, alguns
pais irdo tentar de tudo para normalizar a diferenca.

Por outro lado, a esperanca é 0 que move estas maes na busca por tratamentos
terapéuticos com o intuito de melhorar a vida da crianca e consequentemente a sua. Além disso,
a necessidade da familia em normalizar um filho com deficiéncia surge em resposta a um padréo
social, propagado pelo modelo médico da deficiéncia, segundo o qual é preciso estar 0 mais

préximo possivel do padrdo, para ser aceito e integrado na sociedade.
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A pobreza € capaz de privar uma pessoa sem deficiéncia, da capacidade de escolha,
logo, a pobreza é incapacitante, ndo a deficiéncia. Em uma sociedade excludente, as
consequéncias das lesdes passam a ser impedimentos para o individuo com deficiéncia e para
sua mée. A vista disso, a depender do comprometimento da deficiéncia, sera necessario um
dedicar constante e diferenciado, seja de afeto, tempo ou de ordem econémica. A busca por
tratamento médico, atendimento de estimulagdo, entre outras intervengdes, pode ser um
caminho arduo, como denuncia a fala de Ana Angélica, no documentario, ao relatar:

As dificuldades gque a gente encontra pelo caminho, principalmente quando
se depende de coisas publicas, é... ultimamente sempre foi, eu acho que é o
caso aqui de todo mundo €é o bendito do carro. Porque eles sabem que é um
tratamento fixo da crianca, que vai levar tempo, também, ndo vai ser sé um
més, dois meses... e sempre tem que ta ligando as duas vezes na semana pra
ta confirmando um carro (ZIKA, 2016, grifo nosso).

E acrescenta que, apesar de saberem que € um tratamento continuo, é preciso ficar
ligando, as vezes esperando boa vontade; e completa, j& aconteceu néo ter gasolina e a gente
ter que se virar... e a crianca ndo pode perder a consulta, e minha filha... com certeza eu vou
atras dos direitos dela. Um direito que para ser exercido precisa ser rogado. O descaso do poder
publico é como um efeito domind: comeca na falta de saneamento, na coleta de lixo regular, no
abastecimento de 4gua e continua na auséncia de assisténcia as criancas e suas maes/cuidadoras.

No final do documentério, as jovens maes demonstram no semblante a exaustdo
vivenciada pelo cuidado, na luta para a inclusdo dos seus filhos com deficiéncia multipla, as
mulheres/cuidadoras foram esquecidas. Néo existem politicas sociais para as maes que se
dedicam integralmente ao cuidado para com o filho, a maioria abandonou o trabalho, os estudos
e 0 cuidado consigo. O filho tornou-se a razdo do seu viver. Apesar disso, essas maes
demonstram um amor incondicional para com os filhos.

O amor que eu sinto por ela é independente de qualquer diagndstico,
independente se ela tem, se ela ndo tem, o amor é 0 mesmo, o cuidado é o
mesmo, e estamos ai para o que precisar, estou ai para ir atras dos direitos
dela, consulta, o0 que aparecer para ela, que ela tem direito eu estou indo
atras, para garantir um futuro melhor para ela (ZIKA, 2016).

Ai quando o médico foi, que fez minha cirurgia, que abriu, que eu vi ele, que
ele deu um chorinho, foi uma alegria tdo grande, eu fiquei muito contente
guando vi ele. Olhe, a coisa mais linda que Deus me deu foi meu presente, foi
meu filho. Ele é tudo para mim, tudo, tudo. Assim, eu tenho as minhas filhas,
eu amo tudinho do mesmo jeito, ndo é? Da mesma maneira, mas ele tem,
assim, ele tem que ter um cuidado mais especial, por conta desse negdcio da
microcefalia. Mas eu creio... E eu estou ali para apoiar ele, eu e o pai dele,
eu creio que eu e o pai dele, a gente j& passemos por muitas coisas juntos e
ndo é agora que a gente vai abandonar ele, ndo. (ZIKA, 2016).
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Retornando a fala da Dra. Adriana Melo, a sentenca é perpétua, a liberdade sé é
adquirida por abandono ou morte. Porém, o medo de perder o filho é enorme, como expressa a
fala de Alessandra Amorim: “meu medo maior ndo era que ele viesse especial, era se ele
morresse” (ZIKA, 2016). Mas, é um trabalho arduo, que poderia ser minimizado se houvesse
politicas sociais para essas mulheres, que agora praticam a maternagem e tiveram o sentido da
vida trocado por uma epidemia causada pelo mosquito Aedes aegypti que ja habita o pais por

no minimo 40 anos.

2.2 O NASCIMENTO DO DIFERENTE: A MULHER ENTRE O FEMINISMO,
MATERNIDADE E A MATERNAGEM

A responsabilidade com a maternidade comeca na concepg¢do. A gestacdo € cheia de
ritos e significados em qualquer sociedade e os discursos das politicas, dos médicos e dos meios
de comunicacdo em massa, acabam por legitimar o cuidado como um dever da mulher.

O Governo Federal, no combate ao Aedes aegypti passa a seguinte mensagem
subliminar através de propagandas vinculadas na midia: “nao deixe o mosquito mudar a sua
histdria, faca a sua parte e converse com o seu vizinho”?® (BRASIL, on-line). E complementa
com a fala de uma mée que foi infectada com Zika virus na gestacdo e tem uma filha com
microcefalia, “eu ndo queria isso para ela, hoje ela ¢ a minha razdo”. A sugestdo ¢ que apenas
a mulher cumpra a incumbéncia de cuidar do feto para que nada de mal Ihe aconteca.

Historicamente, a maternidade € vista como meta natural da mulher e a Gnica forma dela
alcancar a completude. Nas ultimas décadas do seculo XVIII, surge a quimera de que a
maternidade vem acompanhada de devotamento e sacrificio; a mulher normal sofre e se
sacrifica voluntariamente por seus filhos (BADINTER, 1985). Ocorre, portanto, a separacao
entre o trabalho no lar e aquele que se realiza fora dele, a mulher passa a ter um maior controle
sobre a criacdo dos filhos, havendo uma transferéncia do poder patriarcal para a afeicdo
materna. A idealizagdo do amor materno integra a concep¢do moderna da maternidade, sendo
que os ideais se baseiam na subordinagdo da mulher ao lar e no seu afastamento da esfera

publica.

% portal do Governo Federal sobre a prevencdo e combate da Dengue, Chikungunya e Zika. Disponivel em:
http://combateaedes.saude.gov.br/pt/ Acesso em: 24 jan. 2019.
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Nessa perspectiva, o papel da mulher como mée passou a ser exaltado, consolidando-
se, assim, este modelo de maternidade, no qual todos os deveres do lar e as obrigacOes de
criagdo com o filho foram definidos como papéis femininos (SCAVONE, 2001). No entanto,
ao longo da historia, raras vezes as mulheres das camadas mais pobres puderam se dedicar
inteiramente a maternagem.

Em principio, a maternagem era pensada como intimamente ligada & maternidade,
caracteristica intrinseca da mulher, determinada pela natureza. A maternidade é a condicédo de
gerar e dar a luz, existindo ligacdes consanguineas entre méde e filho; porém, o papel da
maternidade finda com o nascimento do bebé. Enquanto a maternagem é o cuidado e o vinculo
emocional que uma méae investe no bebé apds o nascimento. O afeto é primordial para uma boa
maternagem e as necessidades do bebé devem ser atendidas e entendidas pela cuidadora.

No Brasil, na década de 1920, Freire (2008), ao analisar duas revistas femininas de
grande circulacdo no Rio de Janeiro (Vida Domeéstica e a Revista Feminina), evidencia o
envolvimento de varios atores (médicos, educadores, feministas, juristas e politicos), na
construcdo do discurso maternalista. Com o objetivo de garantir bons cidaddos a Patria, as
revistas exaltavam o que consideravam a primeira missao da mulher, “a gléria incomparavel de
ser mie!” (FREIRE, 2008, p. 157).

Logo, o principal papel social da mulher era a maternidade, ou seja, a reproducéo
tornava-se a propria esséncia do seu ser. Tomaz (2015) afirma que os periddicos e 0s manuais
disseminaram ideias que viriam a erigir 0 imaginario da mae moderna, ndo mais forjada na
sabedoria popular, mas no campo cientifico, dominado pelo homem.

A idealizacdo do sentimento materno é expressado pelo senso comum como algo
pertencente as mulheres, o qual, estimulado pela igreja e pela medicina, passa a ser negado
pelos movimentos feministas no século XX (VASQUEZ, 2014). No entanto, o ideal de mulher-
mée ainda se encontra estabelecido no ideario social, o qual constitui a mulher pela biologia e
pelo sentimento para a maternidade.

A construcdo histérico-social da maternidade passa tanto pela religido quanto pela
medicina. Na religido, a mulher teve (tem) como exemplo a figura de Maria, a mae por
exceléncia, portanto, “aquela que tudo suporta, que sofre calada, que se mantém casta mesmo
depois do parto” (VASQUEZ, 2014, p. 169). Assim, a Igreja Catélica difunde a imagem da
mulher-mae crista, estreitamente ligada a representacdo social de sofrimento e sublimacéo
(HEINEMANN, 1999).
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Esta representacdo apresentada pela religido catolica parece ainda se encontrar
profundamente enraizada nos discursos religiosos na sociedade do seculo XXI. Estudos
indicam que, historicamente, a negacdo da maternidade foi penalizada de formas diversas, do
plano moral ao juridico (PEDRO, 2003; DINIZ; MEDEIROS, 2010). Dessa forma, a mulher
para ser considerada ‘normal’, precisa desejar ser made e amar de forma integral e incondicional
o feto e a crianga apds o nascimento.

No entanto, a religido néo foi a Unica a tentar controlar o ideal materno. A medicina, a
partir do século XIX, se consolida como fonte de verdade sobre os beneficios que a maternidade
traria as mulheres, ndo no sentido de valorizacéo cidada ou de direitos, mas de louvar a missao
materna (VASQUEZ, 2014). Dessa forma, o discurso médico e religioso parecem ser um so, a
mulher se define pela maternidade.

Ainda hoje, a maternidade é um tema sagrado, 0 amor materno permanece no
inconsciente coletivo como algo seguro, certo, inabaladvel. O amor da mae pelo filho continua
sendo pensado como um sentimento muito forte, ao ponto de que tal comportamento faria parte
da natureza da mulher em qualquer tempo ou espaco. Por outro lado, a mée que ndo ama o filho
¢ vista como uma aberracdo, pois contraria a natureza feminina. Nessa perspectiva, existe uma
inclinacdo em confundir determinismo social e imperativo biolégico (BADINTER, 1985).
Projetam-se ideias a partir da lei natural e esta é utilizada para reforcar a relacdo entre mulher
e natureza, ou seja, a0 mesmo tempo que € bioldgico, é social.

Além do aspecto bioldgico, a pressao social para que a mulher seja mée também é forte.
Nesse sentido, é imperativo reconhecer que a sociedade determina os papéis sociais a serem
representados pelos individuos. Para Horkheimer e Adorno,

A definicdo do homem como pessoa implica que, no ambito das condigdes
sociais em que vive e antes de ter consciéncia de si, 0 homem deve sempre
representar determinados papéis como semelhante de outros. Em
consequéncia desses papéis e em relacdo com os seus semelhantes, ele é o que
é: filho de uma mae, aluno de um professor, membro de uma tribo, praticante
de uma profissdo (HORKHEIMER; ADORNO, 1973c, p. 48).

Os autores alertam ainda para o fato de que ndo se pode dissociar a relacdo entre o
individuo e a sociedade da relacdo com a natureza. No entanto, a mulher na cultura ocidental,
quase sempre foi vista pela natureza bioldgica, por sua capacidade de gerar e parir filhos.

Se, como afirmam Horkheimer e Adorno (1973e, p. 173), “as grandes leis do movimento
social ndo operam por cima da cabeca dos individuos, realizando-se sempre por intermédio dos

proprios individuos e de suas acdes”, ¢ fundamental reconhecer a relevancia das acdes do
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movimento feminista, na intermediacdo do lugar que a mulher pode ocupar na sociedade, apesar
da forca das questdes bioldgicas e sociais.

As lutas feministas pelas desconstrucées sociais, no que se refere ao papel da mulher na
sociedade, comegam a ser narradas a partir de uma determinada visdo. Iniciam-se os relatos, a
partir da historia mais recente, em torno do movimento sufragista em prol do voto feminino,
acrescido mais tarde por reinvindicagdes ligadas a organizacao familiar, ao direito a educacéo
e ao acesso a determinadas profisses. Esse movimento foi caracterizado como a primeira onda
do feminismo (LOURO, 1997).

Iniciada ao final dos anos de 1960, a segunda onda do feminismo se volta as construgdes
tedricas para além das inquietagdes sociais e politicas, sendo seu principal objetivo retirar a
invisibilidade da mulher, historicamente causada pela segregacdo social e politica (LOURO,
1997; MEYER, 2003a). Essa ampla invisibilidade foi produzida por diversos discursos que
definiam a esfera privada como o legitimo lugar da mulher; por outro lado, esse lugar ja era
rompido pelas mulheres das classes trabalhadoras e camponesas que exerciam a atividade
laboral fora do lar em resposta as necessidades de subsisténcia. A origem do movimento
feminista é heterogénea e plural, pois muitos e diferentes grupos lutam por causas que
respondam as suas diversas necessidades.

Somente a partir da Ultima metade do século XX, a maternidade comega a ser entendida
como uma construcao social que estabelecia a posicdo da mulher na familia e na sociedade.
Com este argumento, as feministas do pos-guerra apontavam a maternidade como principal
causa de dominacdo do homem sobre a mulher (SCAVONE, 2001). Nessa perspectiva, a
maternidade passa a ser vista pelo feminismo como falha, pois, se ndo fosse por ela, as mulheres
poderiam expandir seus horizontes e suas conquistas, eliminando, assim, a dominacéo
masculina. Portanto, o primeiro passo para eliminar o poder masculino sobre o feminino, foi a
negacdo da maternidade.

No final dos anos 70 do seculo XX, as conquistas tecnoldgicas trouxeram a possiblidade
da contracepcdo. As mulheres passam a aspirar a conquista dos mesmos direitos a igualdade e
a liberdade que os homens possuem. Ser ou ndo ser mae passou a ser uma questao de escolha,
uma decisdo racional, embora seja preciso levar em consideragdo “as condi¢des subjetivas,
econOmicas e sociais das mulheres e, também, do casal” (SCAVONE, 2001, p. 8).
Anteriormente, a reproducdo era consequéncia natural do casamento, simultaneamente, um

instinto, uma obrigacg&o religiosa e um compromisso com a continuacao da espécie.
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Ainda nos anos de 1970, a pediatria estadunidense trouxe de volta, através de estudos
cientificos, o conceito de instintos maternos. Apoiando-se na etologia, lembrava as mulheres
que elas eram mamiferas, portanto, beneficiadas com os horménios da maternagem: oxitocina
e prolactina. O que significava que deveriam criar um lago automatico e imediato com o bebé
e, se isso ndo ocorresse, seria culpa do meio ou de desvios psicopatolégicos. Em 1980, outros
estudos contestaram o comportamento automatico, afirmando que uma boa mée nédo se faz
apenas com hormonios (BADINTER, 2011).

Com a utilizacdo de métodos contraceptivos, ndo é mais possivel falar em desejo
universal ou instinto, a possibilidade de escolher ser mée ndo é inalteravel, existem diferentes
opinides, umas querem, outras ndo querem mais e outras nunca quiseram ter filhos. Portanto, a
maternidade ndo é mais o destino bioldgico de todas as mulheres, e sim uma questdo de opcao.

Neste contexto social, com a possibilidade do controle da natalidade, as mulheres
passam a ocupar cada vez mais 0 espaco publico por intermédio do trabalho assalariado e da
educacao formal. Com isso, comegcam a vir a tona as contradi¢cdes do espaco privado. Pois,
conforme Meyer (2005, p. 95), as mulheres continuam a ser vistas pelas politicas e programas
como maes, companheiras, ‘reprodutoras’ e ‘nutrizes’ bioldgicas e culturais da espécie. Os
desdobramentos desse posicionamento implicam em considerar as mulheres responsaveis por
determinados cuidados referentes a sexualidade e a reproducao, cuidados esses ja naturalizados
como continuagdo dos ‘deveres maternos’, portanto, se considera como tarefa da mulher o
cuidar tanto de si mesma quanto dos familiares.

Com isso, 0 movimento feminista procurou contestar o discurso sobre a dominacao do
corpo, o qual se baseava na reproducédo, e objetivou separar a sexualidade da procriacdo. A
sexualidade livre sem o risco de engravidar rompeu com o determinismo bioldgico da
maternidade e dissociou “a identidade ¢ a sexualidade feminina da procriagao” (SCAVONE,
2010, p. 50), rompendo, entdo, com a certeza de que toda mulher esta destinada, por natureza,
a maternidade.

Segundo Meyer (2003b), a politizacdo da maternidade foi iniciada com a segunda onda
do feminismo, a qual impactou de modo tedrico, social e politico as formas como os conceitos
sobre 0s sujeitos e as identidades foram construidas na modernidade. Com a frase de Simone
de Beauvoir (2016, p. 11), “ninguém nasce mulher: torna-se mulher”, foi colocado em xeque o
determinismo bioldgico, que tem a maternidade como algo de instinto e destino natural. Passa-
se a atentar para os modos sociais e culturais em que somos produzidos e formados como

sujeitos de género.
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As feministas argumentam que ndo sdo as caracteristicas anatbmicas nem as condi¢oes
socioecondmicas as que justificam as desigualdades de género, e sim 0os modos como as
caracteristicas femininas e masculinas séo representadas, sendo mais ou menos valorizadas as
formas pelas quais se (re)conhecem e se distinguem; € o que vai constituir as mulheres e os
homens (MEYER, 2003a).

Os discursos sobre cuidados aos corpos femininos, ao longo dos séculos XIX e XX,
intensificaram-se, principalmente, nos corpos de mulheres-mdes (MEYER, 2005). A
maternidade foi politizada com discursos especificos, incorporada e difundida como politicas
de Estado e pelos meios de comunicacdo de massa. Porém, o paradigma de mae cuidadosa
prevalece.

No entanto, ainda que ndo se possa retirar o mérito da evolucdo da medicina no
acompanhamento da gestacao e da mulher, existe a ilusdo de que, na sociedade administrada,
todos os problemas sociais e individuais serdo resolvidos. Sendo o progresso contraditério, ele
se alia a possibilidade de emancipagdo, mas também a dominacdo, portanto, a regressao €
inevitavel (CROCHIK, 2003). Dessa forma, o corpo da mulher é dominado pelas redes de poder
que ditaram (ditam) os modos de conduta, de cuidar, de sentir e de proceder na relacdo mae-
mulher.

Gerar e criar filhos "equilibrados e saudaveis" passa a ser social e
culturalmente definido, também, como um "projeto” de vida, responsabilidade
individual de cada mulher que se torna mée, independentemente das condicOes
sociais em que essa mulher vive e dos problemas que ela enfrenta [...]
(MEYER, 2003b, p. 37, grifo da autora).

Ao forjar um ideal de maternidade, a mde passa a ter sentimentos inatos e instintivos,
destinando-se a mulher uma funcéo essencialmente doméstica e materna. A despeito da cultura
ou situacdo econémica e social, a imagem da mée é formada a partir do proprio self feminino,
pelo qual o desejo da maternagem torna-se ideologicamente inerente a condi¢do da mulher
(BADINTER, 1985; CHODOROW, 2002).

Os sentimentos da maternidade sdo ambivalentes. A futura mée parece levar apenas em
consideracdo o amor e a felicidade, esquecendo-se da outra face da maternidade: o esgotamento,
a frustacdo, a solidao, a alienagéo e a culpa. A mée é uma personagem relativa e tridimensional,
como explica Badinter:

Relativa porque ela so se concebe em relacéo ao pai e ao filho. Tridimensional
porque, além dessa dupla relacdo, a mae é também uma mulher, isto é, um ser
especifico dotado de aspira¢Ges proprias que frequentemente nada tem a ver
com as do esposo ou com os desejos do filho (BADINTER, 1985, p. 24).
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Ao gerar um bebé com deficiéncia multipla, o sujeito mae vem sempre antes do sujeito
mulher na esfera privada e publica. Possivelmente, a mée passaré a ser cuidadora em tempo
integral e, provavelmente, abdicard da sua vida pessoal, social e profissional, em prol do
desenvolvimento da crianga. De acordo com Guerra et al. (2015, p. 460), “o esquecimento de
si vivenciado por essas maes demonstra a distancia que elas tomaram de sua condigdo de
mulher, por se perceberem apenas mées de um filho com deficiéncia”.

Ao longo da histéria da humanidade, o relacionamento entre a mée e a crianga nao tem
sido linear (ARIES, 1986; BADINTER, 1985; 2011). A maternagem depende das concepcoes
e préticas produzidas pelos agentes sociais, dentre as quais 0s discursos e 0s conhecimentos
cientificos assumem um papel relevante.

O surto de Zika virus entorpece os sentimentos da gravidez pelo medo de uma gestacao
com malformacdo. A angustia vivenciada pela familia ao receber o diagnéstico de que o bebé
nascerd com microcefalia podera afetar a maternagem. Decerto que, ao ser uma mulher
informada de que seu filho sera fisica e/ou intelectualmente uma pessoa com deficiéncia,
geralmente, a mensagem que lhe é sugerida € a de que a deficiéncia é uma tragédia cara. O
modo como a cultura estranha o diferente faz parte da opressao vivenciada tanto pela pessoa
com deficiéncia quanto pela sua familia. O medo e a negacdo provocam isolamento nos outros
que ndo sdo como nos (MORRIS, 1991).

O nascimento da diferenca, por certo, nunca passa desapercebido; pelo contrario,
ameaca, desorganiza e mobiliza toda a estrutura familiar e as relagdes interpessoais e afetivas
(AMARAL, 1995). A deficiéncia agrega tudo aquilo que escapa do cenario familiar, do comum
e do usual. Ela quebra a possibilidade do perfeito e do belo, condigdo sem a qual o homem néo
é reconhecido e nem valorizado pelos padrfes da sociedade moderna.

Nesse contexto, uma perspectiva feminista sobre a deficiéncia devera incluir ndo apenas
dimensBes socioeconbmicas e de opressdao, mas a experiéncia da dor e do cuidado,
demonstrando que existem tanto aspectos negativos e dolorosos quanto aspectos positivos e
valorosos na experiéncia de viver e de conviver com a deficiéncia. Negar as experiéncias fisicas,
emocionais e intelectuais é obliterar a fragilidade como parte da vida humana.

Estudos apontam (DINIZ, 2016; PINHEIRO; LONGHI, 2017; SANTOS; FARIAS,
2017; SCOTT etal., 2017) que alguns discursos maternos séo baseados em nocdes de sacrificio,
luta, forca, bencao, em oposicéo a ideia de luto, tristeza, culpa ou abatimento. Um outro ponto
é a percepcao de que a vinda de uma crianga com deficiéncia € uma obra da providéncia divina.

O estado psiquico vivido pela familia ¢ de perda, de morte mesmo. “Morte”
do filho desejado e idealizado. Assim, para que se torne possivel receber o
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filho real faz-se, entdo, necessério viver o processo de luto daquele filho
“perdido” (AMARAL, 1995, p. 78, grifo da autora).

A maternidade de um filho com deficiéncia, de certo, é singular, estabelece incertezas
complexas e desafiadoras quanto ao futuro. A maior parte das mulheres, ao conceber, sabe que
terd a incumbéncia priméria pelo cuidado por um periodo da vida — os filhos crescerdo e serdo
liberadas —; todavia, para a méde de uma pessoa com deficiéncia com graves comprometimentos,
a dependéncia sera eterna. Apesar disso, as consequéncias da dependéncia nem sempre sao
naturais, mas em decorréncia da distribuicdo de poder e renda. Provavelmente, a mée lutara
para cuidar de uma crianca em situacdo social e econdémica caracterizada pela auséncia de
escolha, ou seja, pela impoténcia.

O contexto socioeconémico vivenciado pela crianga com deficiéncia e por sua mée vai
influenciar em seus estilos de vida, pois a condi¢do econdmica podera ou nao Ihes proporcionar
um controle sobre suas vidas. Quando uma mulher é responsavel pelo cuidado, torna-se
vulneravel, visto que dependera de outros para o sustento ou renda. Com isso, acaba por ser
impedida de desfrutar do status completo de cidadania, uma vez que a estrutura social e
econbmica é voltada para as pessoas que sdo iguais e independentes (KITTAY, 2001). Ao
obliterar a existéncia do cuidado, a politica exclui as pessoas cuja dependéncia é inevitavel em
decorréncia da idade, habilidade e/ou deficiéncia.

Apesar disso, a deficiéncia necessita ser enfrentada. E para que o exercicio da
maternagem/paternagem ocorra, € essencial que a familia entre em contato com as perdas e com
isso elabore o luto pelo filho idealizado, com o proposito de ndo ficarem presos a melancolia.
Dessa maneira, a familia ndo estabelecera um vinculo com a deficiéncia, mas sim com o filho.

O impacto é tdo grande que compromete o estabelecimento de vinculo, a
aceitacdo do filho a compreensao das informacdes, e perceber-se-a alteracdo
na rotina diaria, nos sonhos e projetos de cada membro da familia, que se
desestrutura sendo necessario longo processo para que retome o equilibrio
(PETEAN; MURATA, 2000, p. 41).

Decerto, ser mde ndo deveria implicar na perda da individualidade, a deficiéncia ndo
precisa ser o eixo central da vida da crianga nem da mde. No entanto, a desmitificacdo do
exercicio materno quanto as transformacfes ocorridas no ambito dos movimentos feministas
parece ter tido maior expressividade no dominio pablico. No mundo privado, parece ocorrer
ainda de modo timido. As condicdes objetivas da sociedade impdem um ideal de mée que se
dedica exclusivamente a crianga com deficiéncia e, ao sucumbirem a esse ideal, essas mulheres

sdo marginalizadas, estigmatizadas e excluidas.
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2.3 O PRECONCEITO VIVENCIADO POR MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA

A diferenca é algo natural entre os individuos. Ja nascemos com marcas, porém, € a
sociedade o espaco em que estas sdo catalogadas como positivas ou negativas. A deficiéncia
concretiza tudo aquilo que escapa do cenario familiar, do comum e do usual. Ela quebra a
possibilidade do perfeito e do belo, condigdo sem a qual o homem n&o é reconhecido e nem
valorizado pelos padrdes da sociedade moderna.

Os graves comprometimentos fisicos e intelectuais imputados a uma crian¢a nascida em
decorréncia da SCZ fazem com que a familia necessite adaptar-se a nova realidade. O filho traz
no corpo a marca da diferencga, facilmente percebida, enquanto a mée/cuidadora, apesar de nao
possuir o estigma fisico encravado em seu corpo, gerou um filho com deficiéncia, portanto,
carregara a marca do seu filho como se fosse dela.

Estas marcas sdo chamadas por Goffman (2017) de estigmas. Segundo o autor, “a
sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de atributos considerados
como comuns € naturais para os membros de cada uma das categorias” (GOFFMAN, 2017, p.
11). Portanto, o0 ambiente social estabelece regras que determinam quais padrdes se enquadram
em cada espaco.

Concebe-se a identidade social do individuo no decurso das suas vivéncias com
estranhos, porém, nem sempre as exigéncias que se fazem sdo preenchidas. Goffman (2017)
divide a identidade social em virtual e real. A identidade social virtual ocorre quando as ideias
preconcebidas ndo sdo preenchidas pelo estranho que se apresenta em nosso convivio.
Enquanto, na identidade social real, de fato, os atributos e as categorias sdo confirmados pelo
individuo.

Goffman (2017) discorre sobre trés tipos diferentes de estigmas: em primeiro lugar, as
abominac@es do corpo, isto é, as deformidades fisicas. Em segundo lugar, se refere as culpas
de caréter individual percebidas como vontade fraca, paixdes tiranicas ou ndo naturais, crencas
falsas e rigidas, desonestidades, que passam a ser deduzidas a partir de relatos de conhecidos,
por exemplo, o distdrbio mental, a prisdo, o vicio, o alcoolismo, o homossexualidade, o
desemprego, o comportamento politico radical, entre outros. E por fim, o terceiro tipo de
estigma esta relacionado com a raca, a nacéo e a religido, as quais podem ser herdadas através
do convivio familiar e contaminar todos os membros de uma familia.

Todos os estigmas descritos por Goffman (2017) convergem para uma particularidade:

a auséncia de identificacdo com o outro, pois a expectativa do que vai se encontrar em cada
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ambiente é rompida. Assim, o relacionamento passa a ser com o estigma que se destaca, ndo
com o individuo em sua totalidade.

Nas interacOes sociais, a0 sermos apresentados a um estranho, tentamos categorizar a
pessoa conforme os atributos expostos. O estigmatizado pode assumir a condicdo de
desacreditado, pois a sua caracteristica distinta ja é conhecida ou imediatamente evidente; ou,
assumir a condicdo de desacreditavel, pois seu estigma ndo é perceptivel pelos presentes
(GOFFMAN, 2017). Ou seja, quando a diferenca nao esta aparente, pode ocorrer a manipulacéo
da informacdo. Exibir, contar, revelar ou mentir sera escolha da pessoa desacreditavel. A
informacdo social pode ser disseminada por algum atributo especifico e comprovar o que outras
caracteristicas nos dizem sobre o individuo, complementando a imagem apresentada por ele.

O normal e o estigmatizado sdo partes um do outro, mas ndao complementares. Na
perspectiva de Goffman (2017), o processo de estigmatizacdo pode ser compreendido como um
método de controle social pelo qual um grupo dominante exclui outros (mulheres, pessoas com
deficiéncia, negros, pobres etc.) dos espagos sociais. Corroborando, Elias e Scotson (2000)
refletem sobre o fato de que a estigmatizacao ocorre quando um grupo tem posicao de poder
mais eficaz do que o outro excluido, os estigmatizados. Dessa forma, o grupamento com mais
poder se utiliza de rétulos depreciativos para enfraquecer e desarmar os estigmatizados.

O estigma deve ser visto como um atributo profundamente depreciativo, contudo,
Goffman (2017) alerta que o mesmo atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a
normalidade de outrem, assim, o estigma é um tipo especial de relacdo entre o atributo e
esteredtipo. Assim sendo, ao serem conferidos rotulos depreciativos, negamos aos individuos
sua humanizacéo plena, logo, as estereotipamos como parcialmente humanas.

Segundo Silva (2009), o corpo estranho, disforme ou fora dos padrdes, lembra a
imperfeicdo humana, da qual queremos nos afastar.

O medo do diferente, do que ndo é conhecido, podendo ser transformado em
inferioridade, desigualdade e exclusdo. O preconceituoso afasta esse “outro”,
porque ele pde em perigo sua estabilidade psiquica. Assim, o preconceito
cumpre também uma funcdo social: construir o diferente como culpado pelos
males e insegurancas daqueles que sdo iguais. (SILVA, 2006, p. 4).

De acordo com Goffman (2017, p. 39), “uma pessoa ao se relacionar com um individuo
estigmatizado através da estrutura social, leva a sociedade mais ampla a considerar ambos como
uma sé pessoa”. Assim, os familiares da pessoa com deficiéncia tendem a adquirir aquilo a que
Goffman (2017) denominou de estigma de cortesia, ou seja, a familia, de forma indireta,

experenciara intensamente o descrédito social vivenciado por seu filho.
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O filho e a sua mée deixam de ser completamente humanos e passam a ser 0 estigma
que carregam. A crianca converte-se na propria deficiéncia, estigmatizadas como crianga com
microcefalia ou os bebés/filhos da Zika?, e a sua méie/cuidadora serd a mae/mulheres do Zika?,
como divulgado em meios eletrdnicos. Os meios de comunicacao de massa podem transformar-
se em mecanismo para a naturalizacdo de estere6tipos. Por outro lado, essas chamadas dos
jornais, revistas, videos, sites on-line chamam a atencdo da sociedade para as dificuldades
vivenciadas por estas familias.

De acordo com a perspectiva goffmaniana, o estigmatizado encontra apoio em dois
conjuntos de pessoas: as que compartilham do seu estigma, portanto, se definem como iguais;
ou aquelas que, devido a intimidade vivenciada, passam a participar ou a simpatizar com a
situacdo do estigmatizado, a quem Goffman (2017, p. 37, grifo do autor), chama de informados.
Para o autor, os informados sdo pessoas também marginalizadas, diante das quais o individuo
estigmatizado ndo precisa se inibir e nem se vigiar, pois sabe que sera visto como uma pessoa
comum (GOFFMAN, 2017).

Para Crochik (1996), o esteredtipo fixa no objeto predicados, no entanto, existe um
predicado predominante de onde sdo derivados outros. Assim, uma pessoa com deficiéncia com
graves comprometimentos podera ser considerada como incapaz, consequentemente, nao
aprende e ¢ indtil, na perspectiva de uma sociedade capitalista. Enquanto a mae/cuidadora deve
dedicar sua vida em prol da crianca, logo, ela precisa abdicar de ser mulher e tornar-se, ndo
apenas méde, mas uma extensdo da crianca com deficiéncia. Para serem aceitas socialmente,
essas maes se adaptam aos proprios rétulos e ao filho.

Nesse sentido, se distanciam cada vez mais da autonomia e da possibilidade
de diferenciacdo, restando apenas a adaptacdo a situagdo existente que
constitui-se de um esforco para aceitar a mentira necesséria para a
sobrevivéncia ou autopreservacdo, porém extremamente onerosa em termos
de energia que poderia ser utilizada para se contrapor a ela. Esse mecanismo
é possivel devido a consciéncia coisificada, que se orienta pelo principio da
adaptacéo (SILVA, 2009, p. 69-70).

27 No dia 16/12/2017, o site Noticias, traz uma reportagem do The New York Times, na secdo Ciéncias e Saude,
com o titulo: Bebés da Zika cresceram, mas alguns ainda ndo conseguem ver, andar e falar. Disponivel em:
https://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/the-new-york-times/2017/12/16/bebes-da-zika-cresceram-mas-
alguns-ainda-nao-conseguem-ver-andar-ou-falar.htm. Acesso em: 13 dez. 2018.

Outros sites trazem noticias semelhantes. Disponivel em: http://recordtv.r7.com/reporter-record-investigacao/os-
filhos-do-zika-rri-mostra-a-verdadeira-dimensao-da-epidemia-do-virus-no-brasil-14092018. Acesso em: 13 dez.
2018.

Disponivel em: https://www.bayerjovens.com.br/pt/materia/?materia=filhos-do-zika-virus. Acesso em: 13 dez.
2018.

28 No dia 30/08/2017, o Diario do Para online, divulga a noticia: Nova vacina vai proteger mées do zika virus e
bebés da microcefalia. Disponivel em: http://www.iec.gov.br/portal/wp-
content/uploads/2017/09/30agosto2017_diario_do_para_online pdf. Acesso em: 13 dez. 2018.

Disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=nG3IBsxJrY0. Acesso em: 13 dez. 2018.


https://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/the-new-york-times/2017/12/16/bebes-da-zika-cresceram-mas-alguns-ainda-nao-conseguem-ver-andar-ou-falar.htm
https://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/the-new-york-times/2017/12/16/bebes-da-zika-cresceram-mas-alguns-ainda-nao-conseguem-ver-andar-ou-falar.htm
http://recordtv.r7.com/reporter-record-investigacao/os-filhos-do-zika-rri-mostra-a-verdadeira-dimensao-da-epidemia-do-virus-no-brasil-14092018
http://recordtv.r7.com/reporter-record-investigacao/os-filhos-do-zika-rri-mostra-a-verdadeira-dimensao-da-epidemia-do-virus-no-brasil-14092018
https://www.bayerjovens.com.br/pt/materia/?materia=filhos-do-zika-virus
http://www.iec.gov.br/portal/wp-content/uploads/2017/09/30agosto2017_diario_do_para_online%20pdf
http://www.iec.gov.br/portal/wp-content/uploads/2017/09/30agosto2017_diario_do_para_online%20pdf
https://www.youtube.com/watch?v=nG3lBsxJrY0

64

Os estere6tipos se constituem como um dos elementos do preconceito, e sendo ele
diverso, pode ser direcionado a diferentes objetos. O alvo do preconceituoso ndo necessita
apresentar o atributo que desperta o preconceito; para 0 agressor apenas a percepgao que tem
sobre o objeto ja ¢ suficiente. Ao mesmo tempo, “o objeto ndo é completamente independente
do esteredtipo apropriado pelo preconceito que lhe diz respeito” (CROCHIK, 1996, p. 48).

Nesse contexto, as pessoas sem deficiéncia olham para as criangcas com deficiéncia e
suas mdes/cuidadoras e veem ameaca € perigo de uma experiéncia, que evitariam para Si
mesmas. A fim de esquivar-se do sofrimento, é preciso ser indiferente a aflicdo do outro; é mais
simples pensar que essas vidas ndo merecem ser vividas. O desprezo e o 6dio destilado pelo
preconceituoso dizem mais a respeito de si mesmo do que da sua vitima (CROCHIK, 2011b;
SILVA, 2009).

A titulo de exemplo, cabe ilustrar essa questdo com reportagens de midia?®. Uma mée
denuncia os constrangimentos vivenciados dentro do 6nibus que utiliza diariamente para levar
o seu filho ao médico. Como a mae e a crianga pegam esse dnibus diariamente, segundo o seu
relato, esse episddio ocorreu outras vezes e nenhum passageiro, nem o motorista, nem o
cobrador nada fizeram para impedir a agressdo. Em outra reportagem®® uma médica teria
discriminado um beb& com microcefalia perguntando se ele era filho do Zika e se ele tinha
cerebro.

Parece que o verdadeiro questionamento que as pessoas sem deficiéncia fazem é: como
vocés (maes/cuidadoras) ousam trazer ao convivio da sociedade essas criancas com
microcefalia? Por que insistem em cuidar delas? Qual o valor delas para a sociedade? O
preconceito e a ignorancia podem ndo s impactar a maneira como as pessoas com deficiéncia
vivem as suas vidas, mas também porque elas vivem.

Crochik (1996) reflete que, ndo sendo o preconceito inato, e sim o resultado de
estereotipos proprios a cultura e aos conflitos psiquicos, o individuo que o carrega em relacao
a um objeto tende a desenvolvé-lo em relagéo a diversos objetos, o que demonstra uma relativa

independéncia sobre o alvo a que o preconceito se destina.

29 No dia 10/06/2016 o G1/Globo publica uma reportagem denunciando as agressdes e preconceito vivenciadas
pelas méaes. Disponivel em: http://gl.globo.com/pernambuco/noticia/2016/06/maes-de-bebes-com-microcefalia-
relatam-agressoes-e-preconceito.html. Acesso em: 13 dez. 2018.

%0 No dia 22/03/2016 o Estaddo publica a http://imirante.com/oestadoma/noticias/2016/03/22/medica-teria-
discriminado-bebe-com-microcefalia-em-hospital-particular-de-sao-luis.shtml. Acesso em: 13 dez. 2018.


http://g1.globo.com/pernambuco/noticia/2016/06/maes-de-bebes-com-microcefalia-relatam-agressoes-e-preconceito.html
http://g1.globo.com/pernambuco/noticia/2016/06/maes-de-bebes-com-microcefalia-relatam-agressoes-e-preconceito.html
http://imirante.com/oestadoma/noticias/2016/03/22/medica-teria-discriminado-bebe-com-microcefalia-em-hospital-particular-de-sao-luis.shtml
http://imirante.com/oestadoma/noticias/2016/03/22/medica-teria-discriminado-bebe-com-microcefalia-em-hospital-particular-de-sao-luis.shtml
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Os conteudos pelos quais o preconceito é constituido s&o diferentes entre si, cada objeto
provoca no preconceituoso sentimentos distintos. Segundo o autor, o preconceito pode revelar-
se, a0 menos, de trés formas distintas: “hostilidade manifesta (ou sutil) contra o alvo;
compensagdo dessa hostilidade por atos de protegdo exagerada; e indiferenca” (CROCHIK,
2012, p. 45).

Dessa forma, é imputado ao objeto do preconceito caracteristicas e comportamentos
estabelecidos pela cultura, o que contribui também para realizar juizo de valores, “[...] ndo se
odeia 0 objeto por caracteristicas suas, e sim porque somos obrigados a aceita-lo e a nos
relacionar com ele” (CROCHIK, 2011a, p. 34). Como a deficiéncia, em nossa sociedade, ainda
é vista como tragédia pessoal, € preciso evitar 0 contato com as pessoas que apresentam essa
diferenca, para que ndo lembremos de quanto é fragil a vida.

De acordo com Adorno (1995a), para o preconceituoso, forca exprime respeito e
fragilidade remete ao desprezo, logo, a fragilidade deve ser eliminada. Dessa maneira, € fungédo
do controle social, marginalizar, excluir e segregar as pessoas que destoam das expectativas de
normalidade, caracterizando-as como inferiores e/ou incapazes, logo, ignoram-se as diferencas

e tenta-se homogeneiza-las, o que contribui para a conservacdo do estigma que as acompanha.

2.4 TRAJETORIA MATERNA: EXPERIENCIA E AUTOCONSERVACAO

Na nossa cultura, o corpo feminino administra uma nova forma de gestacdo, nada fica
ao acaso, 0 corpo que concebe necessita planejar rigorosamente a gravidez com o desejo de que
nada ocorra fora do engendrado. O filho ou a filha perfeita(o) € resultado de muito trabalho
materno. Schwengber e Meyer (2010, p. 22, grifos das autoras) afirmam que existe a crenca de
que uma gravidez devidamente planejada asseguraria “melhores” individuos, corpos perfeitos
e saudaveis, terminando por demandar da mulher-gestante, somente dela, um envolvimento
individual, sobretudo com o dever de ter, controlar, promover aperfeicoar a saude.

Assim, os problemas organicos deixam de ser considerados e cabe a mulher a
responsabilidade de gestar um filho saudavel. Quando isso ndo ocorre, supde-se que a mulher
foi relapsa e sem cuidado no investimento para com o seu corpo. Contudo, apesar de todo o

controle com a gestacédo, a epidemia do Zika virus afetou inimeras familias. Nesse contexto
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familiar, o cuidado é realizado por mulheres, como podemos observar em reportagens! ao
longo dos ultimos cinco anos, que mostram maes®? de criangas com deficiéncias, que
abandonaram seus projetos pessoais ou de trabalho e hoje sdo cuidadoras em tempo integral. A
exclusdo do mercado de trabalho é uma forma de danificar a sua vida em sociedade, pois 0s que
trabalham o fazem sobre uma perspectiva de melhorar o presente.

A dependéncia exige que a mae/cuidadora funcione como um dispositivo para suprir as
necessidades fisicas e afetivas da crianca, as quais, por vezes, sdo sentidas como se fossem suas.
Tal condicdo exige um cuidado especializado e dedicado, plenamente identificado com o
sujeito. O seu tempo € utilizado para atender as atividades de cuidado de vida diéria, na espera
de atendimentos médico e terapéutico, na busca de remédios e fraldas, entre outras atividades.

O tempo delas parece ser o tempo infernal, como descrito por Benjamin (1994), “em
que transcorre a existéncia daqueles a quem nunca ¢ permitido concluir o que foi comegado”.
Alimentar, dar banho, cuidar da casa, levar a crianca a fisioterapia, a fonoaudiologia, depois a
terapia ocupacional, e isso se repete diariamente. Que tempo essa mae/cuidadora tem para ser
mulher? Em que momento a mae se relaciona com o filho e ndo com a deficiéncia? Em uma
sociedade na qual a racionalidade serve de justificacdo e impedimento da autonomia, em que
medida a experiéncia, para essas maes, ndo foi obstada pela necessidade de sobrevivéncia ou
de autoconservagéo?

A autonomia e a emancipacao tdo perseguidas pelos individuos provocaram o efeito
reverso: a impossibilidade de se lancar a novas experiéncias. Benjamin (1994) denuncia o
empobrecimento da experiéncia, a0 mesmo tempo que indica a urgéncia de sua reconstrucéo.
O autor anuncia que os tempos modernos enfraqueceram o Efahrung (experiéncia), em

detrimento da Erlebnis, a vivéncia. Para Benjamin (1994), a modernidade enalteceu uma

31 Sites com reportagens sobre a dedicacdo de mées com os filhos com deficiéncia causadas pela sindrome
congénita do Zika virus.

Disponivel em: https://g1.globo.com/distrito-federal/noticia/zika-dois-anos-apos-epidemia-no-pais-veja-como-
estao-0s-bebes-com-microcefalia-no-df.ghtml. Acesso em: 05 abr. 2019.

Disponivel em: https://agoraequesaoelas.blogfolha.uol.com.br/2019/03/19/mulheres-na-vanguarda-dos-direitos-
humanos/. Acesso em: 05 abr. 2019.

Disponivel em: https://anis.org.br/?s=zika&lang=en. Acesso em: 05 abr. 2019.

Disponivel em: https://fexame.abril.com.br/brasil/ativismo-une-maes-de-criancas-que-nasceram-com-
microcefalia-apos-zika/. Acesso em: 05 abr. 2019.

Site organizado pela professora Soraya Fleischer - Departamento de Antropologia, Universidade de Brasilia,

com microhistorias de mées. Disponivel em: https://microhistorias.wixsite.com/microhistorias. Acesso em: 05
abr. 2019.

32 Disponivel em: https://noticias.uol.com.br/reportagens-especiais/profissao-maes-da-zika/index.htm#tematico-
1. Acesso em: 05 abr. 2019.

Disponivel em: https://gl.globo.com/distrito-federal/noticia/zika-dois-anos-apos-epidemia-no-pais-veja-como-
estao-0s-bebes-com-microcefalia-no-df.ghtml. Acesso em: 05 abr. 2019.


https://g1.globo.com/distrito-federal/noticia/zika-dois-anos-apos-epidemia-no-pais-veja-como-estao-os-bebes-com-microcefalia-no-df.ghtml
https://g1.globo.com/distrito-federal/noticia/zika-dois-anos-apos-epidemia-no-pais-veja-como-estao-os-bebes-com-microcefalia-no-df.ghtml
https://agoraequesaoelas.blogfolha.uol.com.br/2019/03/19/mulheres-na-vanguarda-dos-direitos-humanos/
https://agoraequesaoelas.blogfolha.uol.com.br/2019/03/19/mulheres-na-vanguarda-dos-direitos-humanos/
https://anis.org.br/?s=zika&lang=en
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percepcao irrefletida, desintegrada e fragmentada da vida privada e publica, dissolvendo assim
a diferenciagéo entre ambas.

No ensaio intitulado Sobre alguns temas em Baudelaire, Benjamin (1994, p. 105)
postula que “a experiéncia ¢ matéria de tradicdo, tanto na vida privada quanto na coletiva.
Forma-se menos com dados isolados e rigorosamente fixados ha memoria, do que com dados
acumulados, e com frequéncia inconscientes, que afluem a memoria”. A vivéncia, portanto,
estd fundada no individual, na consciéncia, na incapacidade de comunicabilidade entre
geracOes, que SO observa, indicando dados isolados. Ao mesmo tempo, é necessario que o
individuo tenha consciéncia do evento testemunhando; a duracdo desse evento ndo deve
transcender a vida daquele que presenciou. Assim, passa-se a vida sobre a égide da barbérie,
pois ndo transmitimos mais experiéncias.

Nessa perspectiva, a substituicdo da experiéncia pela vivéncia ndo aconteceu por acaso,
mas deve-se aos riscos das grandes metropoles, a necessidade de protecdo contra a violéncia,
ao isolamento, a despersonalizacdo. A dependéncia anteriormente incentivada enfraquece
frente aos mecanismos sociais. Benjamin (1994, p. 124) ressalta que “o conforto isola. Por outro
lado, ele aproxima da mecanizag¢do os seus beneficiarios”.

Benjamin (1994) cita Freud para explicar o conceito de choque. Freud faz uma analogia
entre memoria e 0 consciente, segundo a qual a funcdo do consciente ndo é fixar nenhum traco
mnemonico, € sim, “agir como prote¢do contra estimulos” (BENJAMIN, 1994, p. 109). Os
seres Vvivos necessitam dessa protecdo, pois 0os impulsos do mundo exterior lhes significam
riscos iminentes.

O autor, através da teoria psicanalitica, explica que “a ameaga destas energias se faz
sentir através de choques. Quanto mais corrente se tornar o registro desses choques no
consciente, tanto menos se deverd esperar deles um efeito traumatico” (BENJAMIN, 1994, p.
109). Freud chega a esta conclusdo a partir da analise de sonhos tipicos de neurdticos
traumaticos, mediante a qual constatou que “o sobressalto tem seu significado na falta de
predisposicao para a angustia” (BENJAMIN, 1994, p. 109). Nesse contexto, os choques nao
s&o absorvidos pela memdria profunda, se acumulam nas lembrangas tornando-se aridos para a
experiéncia.

[{ P4

A experiéncia, para Larrosa (2018, p. 18), “é o que nos passa, 0 que nos acontece, o que
nos toca”. Assim, uma das condigdes para que ocorra a experiéncia € sentir € presenciar 0 que

se passa. Contudo, este tipo de saber, atualmente, esta perdendo espaco e relevancia, frente a
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sociedade administrada que tudo organiza “para que nada nos aconteca” (LAROSSA, 2018, p.
18).

Desse modo, para acontecer a experiéncia € preciso que haja reflexdo, ou seja, o sujeito
se constitui em correspondéncia com o objeto, logo, a experiéncia é pessoal e coletiva. O sujeito
e 0 objeto ndo podem ser compreendidos separadamente, pois iSSO negaria 0 que existe de
subjetivo no objeto e 0 que h& de objetivo no sujeito. Neste deslocamento esta contida a
experiéncia que presume a reflex@o sobre o objeto e a autorreflexao do sujeito.

Larrosa (2018) elencou quatro modos que contribuem para a perda de experiéncia. A
busca incessante pela informacéo, pois 0 sujeito necessita acompanhar tudo que acontece no
mundo. Por estar demasiadamente informado precisa opinar sobre qualquer coisa, podendo ser
uma opiniao pessoal, quica propria e raramente critica. E, por fim, a falta de tempo e o excesso
de trabalho, acrescido da compulsdo pelo excesso de periodismo, acabam por aniquilar de vez
a experiéncia. Benjamin (2012) j& advertia que os movimentos dos periddicos reduziam a
experiéncia, pois as informagOes sdo transmitidas pura e simplesmente, impregnadas de
explicacbes sem necessidade de interpretacdes.

Portanto, o sujeito fabricado e manipulado pelos mecanismos de informacdo e de
opinido torna-se um sujeito inapto de experiéncia. De acordo com Larrosa,

O sujeito da experiéncia se define ndo por sua atividade, mas por sua
passividade, por sua receptividade, por sua disponibilidade, por sua abertura.
Trata-se, porém, de uma passividade anterior a oposicéao entre ativo e passivo,
de uma passividade feita de paix&o, de padecimento, de paciéncia, de atencéo,
como uma receptividade primeira, como uma disponibilidade fundamental,
como uma abertura essencial (LARROSA, 2018, p. 25-26).

Assim sendo, o contato € caracteristico ao fendmeno da experiéncia, mas, com 0
pensamento preso a vida imediata, o sujeito perde a capacidade de refletir sobre o objeto. Visto
que a modernidade reivindica um individuo frio e indiferente, o que o torna cambiavel e
substituivel, como uma necessidade de se autoconservar. Consequentemente, 0 conhecimento
ndo ultrapassa ao imediatamente dado, fica submetido & adaptacédo e a autoconservagéo.

Horkheimer (2015b, p. 129) afirma que “adaptar-se significa tornar-se igual ao mundo
dos objetos para fins de autopreservacao. Esse tornar-se igual ao ambiente, de forma deliberada
(em vez de reflexiva), ¢ um principio universal da civilizagdo”. Portanto, a autoconservagéo
que deveria preservar a humanidade ganha dimensdo dominadora, pois a eliminagdo das
relagdes sociais de dominacdo pelo avango das forcgas produtivas ndo se confirmou, tornando-
se sinbnimo de lucratividade. O que nédo precisaria desaparecer se a vida em sociedade fosse

justa. De acordo com Benjamin,
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Uma forma completamente nova de miséria recaiu sobre 0s homens com esse
monstruoso desenvolvimento da técnica. [...] Aqui, porém, revela-se com toda
clareza que nossa pobreza de experiéncias é apenas uma parte da grande
pobreza que recebeu novamente um rosto, nitido e preciso como o do mendigo
medieval. Pois qual o valor de todo o nosso patrimdnio cultural, se a
experiéncia ndo mais o vincula a nés? A horrivel mixérdia de estilos e visdes
de mundo do século passado mostrou-nos com tanta clareza aonde esses
valores culturais podem nos conduzir quando a experiéncia nos é subtraida,
hipécrita ou sorrateira, que é hoje em dia uma prova de honradez confessar
nossa pobreza. Sim, confessemos: essa pobreza ndo é apenas pobreza em
experiéncias privadas, mas em experiéncias da humanidade em geral. Surge
assim uma nova barbérie (BENJAMIN, 1994, p. 124-125).

Nessa perspectiva, a autoconservacdo reduz a possibilidade de experiéncia, pois se
traduz como beneficio proprio, uma condicdo social que estipula a adaptacdo do homem a
sociedade. Para se autoconservar, os individuos atendem as demandas de preservacdo do
sistema. Logo, a vida privada esta cada dia mais sujeita a racionalizacdo e a planificacdo, até
mesmo 0s desejos mais escusos. Para Adorno e Horkheimer (2006, p. 36), a frase de Spinoza,
“o esfor¢o para conservar a si mesmo ¢ o primeiro ¢ unico fundamento da virtude”, comporta a
maxima de toda a civilizacdo ocidental. Sob ela se edifica a dominagéo burguesa.

A insossa sabedoria para a qual ndo ha nada de novo sob o sol, porque todas
as cartas do jogo sem-sentido ja teriam sido jogadas, porque todos grandes
pensamentos ja teriam sido pensados, porque as descobertas possiveis
poderiam ser projetadas de antemdo, e os homens estariam forcados a
assegurar a autoconservacao pela adaptacéo — essa insossa sabedoria reproduz
tdo somente a sabedoria fantastica que ela rejeita: a ratificacdo do destino que,
pela retribuicdo, reproduz sem cessar o que ja era. O que seria diferente é
igualado. Esse é o veredicto que estabelece criticamente os limites da
experiéncia possivel (ADORNO; HORKHEIMER, 2006, p. 23).

A vista disso, 0 sujeito ndo tem mais oportunidade de escapar do sistema, pois a
racionalizacdo nao depende mais da pressé@o do mercado, mas ja esta planejada na consciéncia
de uma minoria, restando apenas o ajustamento. Adorno (1995c¢) alerta que ndo se pode separar
a racionalidade da autoconservacdo, do mesmo modo também néo se pode separar desta o Eu -
a instancia subjetiva que serve a racionalidade — que, para atender a autoconservagdo, ndo
permite a identificagdo com nada externo. No caminho trilhado pela razdo parece néo haver
saida:

[..] verifica-se que os individuos sdo mutilados pela razdo instrumental
desenvolvida pela civilizacdo ocidental (aquela voltada apenas para a
adaptacdo e para a sobrevivéncia, que se utiliza do homem e da natureza como
instrumentos que transformam os meios em fins) do mesmo modo que a
formagdo do “eu” é impedida de se realizar para além da constatagdo do
factual, porque a razdo burguesa nada mais fez do que se atrelar e se submeter
a autoconservacdo. O triunfo da razdo instrumental confirma que a civilizagdo
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nédo livrou os seres humanos do reino da necessidade. Em outras palavras, a
razdo burguesa visa a simples adaptacdo a uma sociedade ndo-livre. Esse tipo
de conduta dominante atua sobre cada individuo, de modo que sua apreensdo
da realidade ndo consegue ir além do dado imediato (GIOVINAZZO, 2007,
p. 44).

A filosofia classica enxergava a razdo como base reguladora entre individuo e
sociedade, logo, deveria existir uma consonancia entre os interesses individuais e coletivos,
pois o individual ndo existe sem o coletivo. Paradoxalmente, nossas vidas sdo conduzidas
independentemente dos desejos de cada um, e a subjetividade é esmagada pelo peso da
totalidade que € sempre maior. Conseguir se contrapor a ordem estabelecida parece estar cada
dia mais dificil, pois a razdo instrumental volta-se para a adaptacéo e para a sobrevivéncia,
reduzindo tudo ao que é possivel. Nesse sentido, Moura argumenta:

Somente pelo contato com os objetos, numa proximidade em que se preserva
a diferenga e a comunicagdo, torna-se possivel a razdo, pela experiéncia,
superar seu carater estritamente conservador em direcdo a transformacao da
realidade. Por meio desse contato do pensamento com o objeto, que é
proporcionado pela abertura dos sentidos, supera-se a racionalizagdo e a
opinido que sdo expressdes de uma razdo conflitante que projeta sem reflexao,
incapacitada de tomar-se como objeto (MOURA, 2011, p. 48).

O conceito de razédo instrumental foi ampliado por Horkheimer (2015b) no livro Eclipse
da Razéo. O autor concebe duas formas de razdo: a subjetiva e a objetiva. A razdo subjetiva
(instrumental) “¢ a faculdade de classificagdo, inferéncia e deducao”, ndo importa o contetido
especifico, “o funcionamento abstrato do mecanismo de pensar” (HORKHEIMER, 2015b, p.
11). Assim, a razdo subjetiva estd preocupada com os meios e fins, tem como caracteristica
tornar possivel as acfes do individuo.

Dessa forma, a razdo subjetiva transforma a razdo num mero instrumento, o que leva ao
desaparecimento da razdo objetiva. O que resulta no declinio dos sistemas objetivos da razéo,
que ainda tentam mostrar, inutilmente, as caréncias basicas do individuo e da natureza.
Enquanto o conhecimento técnico amplia a perspectiva do pensamento e atuagdo humana, “sua
autonomia como um individuo, sua capacidade de resistir ao crescente aparato de manipulagéo
de massa, seu poder de imaginagdo, seu juizo independente, sdo aparentemente reduzidos”
(HORKHEIMER, 2015b, p. 8). Portanto, o progresso da tecnica ¢ também um processo de
regresséo e de desumanizacéo.

Nessa perspectiva, a razdo subjetiva ndo leva em consideracdo se 0s propositos séo
razoaveis para alcancar o fim, desde que sirvam ao interesse da autoconservacao do sujeito,

seja individualmente ou da comunidade. Para Horkheimer (2015b, p. 105), a razdo tornou-se
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incapaz de determinar “os fins ultimos da vida e deve contentar-se em reduzir tudo o que
encontra a uma mera ferramenta, com o Unico objetivo de perpetuar a sua atividade
coordenadora”. Atividade esta que anteriormente era atribuida ao sujeito.

Nesse processo, sdo reproduzidos 0s mecanismos que levam a incorporacao
inconsciente de padrdes de submissdo e obediéncia. Horkheimer (2015a) afirma que a familia
oprime, mas também é reflgio para a resisténcia, no qual o sofrimento pode ser manifestado,
pois os individuos ndo sdo concorrentes como no mercado, podendo atuar como pessoas. A
resisténcia se ampara, principalmente, no amor sexual e no carinho materno, tendo como
proposito o desenvolvimento e a felicidade do outro, na busca de “uma condigdo humana
melhor” (HORKHEIMER, 20154, p. 226).

A autoconservacao, portanto, pode impedir a experiéncia, pois reduz o distanciamento
com a realidade para uma abertura sensivel aos objetos, pois serve de protecdo contra o
sofrimento. S&o ac¢bes inconscientes, mesmo que sejam absurdas. A urgéncia da situagdo pode
impossibilitar a mée/cuidadora de refletir sobre o objeto, como também sobre si propria,
restando-lhe apenas a adaptacdo a situacdo existente. Entdo, “a abstracdo € o meio de uma razao
autoconservadora” (ADORNO, 2009, p. 154).

Segundo Crochik (2003, p. 17), “como a felicidade, a liberdade e a justica sdo atreladas,
nos dias que correm, a adaptacdo e ndo a sua superacdo, que exige a superacdo da atual
sociedade, elas tém o seu contetdo reduzido ao que é possivel no presente”. Portanto, para essas
mées parecem existir apenas 0s sonhos gque sobrevivem a imposi¢do da autoconservacao, ou
seja, para se preservarem, estas mulheres se voltam a atender todas as necessidades dos(as)
filhos(as) com a finalidade de reabilita-los(as), colocam de lado suas vontades e impulsos, pois
sabem que possivelmente ndo conseguirdo realiza-los. Logo, a autoconservacao serve de

protecdo contra o sofrimento.
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3. SER MAE EM TEMPOS DE ZIKA VIRUS: HISTORIAS DE MULHERES

Este capitulo expbe os procedimentos de coleta e analise dos dados alcancados na
pesquisa de campo. Em primeiro lugar, buscou-se explicar os métodos utilizados, 0s

procedimentos e os instrumentos de coleta de dados.

3.1 METODO

Em uma investigacdo, o pesquisador necessita reconhecer que além de sustentar a sua
posicdo metodologica em negacdo de outras, em Ciéncias, existem diferentes métodos e €
fundamental manter-se coerente dentro de cada um deles. Ademais, é preciso explicitar a opcéo
metodoldgica e todo o procedimento desenvolvido na preparacdo da pesquisa. A relevancia em
refletir acerca do método nas pesquisas cientificas origina-se do fato de que, quando bem
descrito, propicia a outros pesquisadores uma orientacdo sobre o trajeto para um estudo bem-
sucedido.

A escolha do método ocorre a partir do assunto e do interesse objetivo do que seré
pesquisado. Em uma pesquisa € imprescindivel esclarecer o que se quer conhecer, para que o
método ndo sobressaia como independente frente ao objeto. De acordo com Horkheimer e
Adorno (1973d), os estudos com base na investigacdo social empirica ainda tém sido bastante
limitados, pois 0 empenho em se restringir a dados seguros e exatos acaba por depreciar 0s
fendmenos sociais, ameacando-o0s ao que nao é fundamental.

Logo, para a realizacdo do presente estudo, optou-se pela abordagem qualitativa, pois o
método ndo deve se impor como independente diante do objeto, e sim, ser desenvolvido o
guanto possivel a partir dele. Através da abordagem qualitativa, como reflete Adorno (2008a),
podem-se obter, conforme as circunstancias, resultados mais fecundos. Ao mesmo tempo,
necessita ser criteriosa sobre a forma de compreender a abundéncia de resultados especificos e
concretos, pois estes podem ser generalizados ou se sustentarem apenas em casos particulares.

Nesta pesquisa, foi empregada uma abordagem qualitativa, pois buscou-se compreender
as interpretacOes que 0s sujeitos construiram sobre suas praticas e a sua relacdo com 0 mundo
real. A abordagem qualitativa, portanto, utiliza 0 ambiente cotidiano para interpretar as diversas
relacOes sociais e as condicOes de vida, dialoga com outros elementos teéricos da pesquisa e
permite a comunicagao entre o pesquisador e o sujeito. Para Horkheimer (1983, p. 122), “a
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influéncia do material sobre a teoria e a aplicacdo da teoria ao material ndo é apenas um
processo intracientifico, mas também um processo social”. Portanto, a escolha do método pode
representar o sucesso ou o fracasso de uma pesquisa, por isso é de fundamental importancia que
0 pesquisador defina com cuidado sobre qual método sera utilizado nesse caminho.

Gatti (2001) aponta que os caminhos que a pesquisa qualitativa apresenta compreendem
um universo heterogéneo de métodos e técnicas que contribuem para a area de investigacao,
indo desde a analise de contetdo até os estudos de caso, a pesquisa participante, os estudos
etnograficos, antropologicos, entre outros. Tendo em vista 0s objetivos deste estudo, por
valorizar as subjetividades, optou-se pela pesquisa qualitativa do tipo Historia Oral. De acordo
com Alberti este método,

[...] estabelece relacBes entre o geral e o particular mediante analise
comparativa de diferentes testemunhos, e de tomar as formas como o passado
é apreendido e interpretado por individuos e grupos como dado objetivo de
compreender suas agdes (ALBERTI, 2013, p. 24).

O meétodo Historia Oral permite a realizacao de entrevistas que acompanhem a trajetéria
de vida do investigado ou meramente em um periodo especifico de suas vidas. Conforme
Alberti (2013), uma de suas singularidades é a relagdo com a histéria e as configuracdes
socioculturais, privilegiando a recuperagédo do vivido segundo quem o viveu. Para Salgado e
Franciscatti,

A Histéria Oral como método de pesquisa permite uma maneira de fazer
ciéncia que reclame por meios de superacdo da conformada crise que assola o
campo cientifico, por valorizar a razao como saber intelectual e sensivel, pois
é necessario ao pesquisador e ao entrevistado acessarem a subjetividade tanto
para narrar, interpretar e se apropriarem daquilo que foi narrado, ouvido,
sentido no campo da pesquisa (SALGADO; FRANCISCATTI, 2014, p. 308).

Assim, este método permite a conexdo entre a historia individual e coletiva, podendo
apontar o contetudo universal no cerne do conteddo particular. Nessa perspectiva, Adorno
(1995b, p. 187) argumenta que “o individuo particular deve ao universal a possibilidade de sua
existéncia; o pensar da testemunho disso, ele que, por sua parte, € uma condicao universal e,
portanto, social”.

Pela capacidade de trabalhar com uma extensa diversidade de evidéncias, a Histéria
Oral foi a metodologia mais adequada com os objetivos da pesquisa, por possibilitar uma maior
aproximacgdo dos sujeitos da pesquisa, pois concebe a unidade social e, a0 mesmo tempo,

proporciona um conhecimento mais global do contexto.
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3.3 CAMPO DE PESQUISA

A investigacdo foi realizada no municipio de Ilhéus-Bahia, o qual possui uma populacao
estimada em 184.236 habitantes. Destes, 84,28% residem em meio urbano e 15,72% moram
em zonas rurais; esta localizada a 455,3 km distante da capital (IBGE, 2010). A cidade de llhéus
é conhecida pelas grandes lavouras de cacau, riqueza sonhada por muitos, narrada pelos livros
de histdria e pelos romances de Jorge Amado®. Nas Gltimas décadas sofreu graves crises na
producdo, o que acabou gerando desemprego e problemas sociais. Em face disto, buscam-se
novas formas de melhoria para a economia local.

O indice de Desenvolvimento Humano (IDH) do municipio de Ilhéus, no ano de 2010,
apresentou 0,690, ficando, assim, na faixa de Desenvolvimento Humano Médio (IDHM entre
0,600 e 0,690), apresentando um crescimento ao comparar-se com as medidas dos anos
anteriores, 0,389 (1991) e 0,521 (2000).

A escolha do local contribuiu para o entendimento sobre pesquisas que contemplem
diferentes territorios para que sejam reconhecidas as diferencas entre as metropoles e o0s
municipios de pequeno ou médio porte. Horkheimer e Adorno (1973a) apontam a relevancia de
realizar pesquisas em cidades menores, com o intuito de estudar o conjunto das tendéncias
sociais, para que sejam compreendidas empiricamente pela totalidade, mas deve-se ter atengédo

para ndo se perder no geral ou singular.

3.4 COLETA DE DADOS

3.4.1 Sujeitos da Pesquisa

Esta pesquisa teve como objetivo geral analisar experiéncias relatadas por mées de
pessoas com deficiéncia multipla sobre o cuidar. Assim, para alcangar 0 objetivo proposto,
elegeram-se, como sujeitos da pesquisa, maes que, possivelmente, durante a gestacdo, foram
infectadas pelo ZIKV e conceberam filhos com maltiplas deficiéncias. Para localiza-las, entrou-
se em contato com a Secretaria de Saude do municipio de Ilhéus, a qual nos direcionou a uma

instituicdo de atendimento de saude publica.

3 Terras do Sem Fim, Gabriela Cravo e Canela, Cacau, entre outros.
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A selecdo dos sujeitos para participar da pesquisa, a principio, ocorreu em duas etapas:
aceitacdo do convite e aplicacdo de um questionério; este ultimo tinha como objetivo
caracterizar o perfil dos sujeitos. O convite foi realizado pessoalmente e por telefone, apds o
contato das maes ter sido disponibilizado pela instituico.

Nem todas as mulheres responderam ao contato por telefone; assim sendo, a
pesquisadora compareceu a instituicdo todas as tercas e quartas-feiras, no periodo de setembro
e outubro do ano de 2018, para convidar as mées e apresentar a pesquisa. Das dezessete
mulheres contactadas, apenas nove concordaram em colaborar com a pesquisa. Assim, com
uma amostra representativa, mas pequena frente ao universo, nao foi necessario selecionar os
sujeitos através do questionario, sendo este utilizado apenas para a caracterizacao do perfil
materno.

Apbs o aceite do convite, as entrevistas foram agendadas e realizadas em suas
residéncias. Apesar de a pesquisadora se colocar a disposi¢do para ir a sua casa, uma mae
preferiu realizar a entrevista na instituicao, alegando que morava a mais de 40 km do centro da
cidade. Ademais, ao aplicar o questionario, foi verificado que uma das entrevistadas era mae
adotiva; os dados desta mae s6 foram utilizados para caracterizar o perfil e para demonstrar que
ainda existem casos descartados ou desconhecidos no municipio de Ilhéus, o que pode indicar
equivoco nos nimeros informados e auséncia de apoio a estas mulheres e criangas.

Todos os participantes, no instante da entrevista, leram e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE 1). Foi preservada a identidade dos
sujeitos bem como a dos seus filhos e/ou outros individuos citados nas narrativas. As entrevistas
foram gravadas e depois transcritas fielmente. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) da Universidade do Estado da Bahia (UNEB), no dia 24/08/2018, sob o nimero
de parecer 2.841.365.

3.4.2 Instrumentos de coletas de dados

Esta secdo descreve os instrumentos que foram utilizados para a coleta de dados, a saber:
questionario e entrevista semiestruturada. Para Richardson (1999), o questionario cumpre ao
menos duas fungdes: descrever as caracteristicas individuais ou grupais e apontar determinadas
variaveis de um grupo social. Assim, o questionario teve por finalidade ndo apenas coletar
informagdes acerca dos indicadores sociais dos individuos que compuseram a amostra, mas

ainda construir o perfil socioecondmico deles.
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A entrevista semiestruturada teve por objetivo coletar dados sobre as expectativas das
maes sobre a escolarizagdo dos seus filhos com deficiéncia maltipla. Para Liidke e André
(2014), a entrevista propicia uma captacdo imediata e corrente da informacdo desejada, sendo
uma vantagem sobre outras técnicas de pesquisa.

Ainda de acordo com as autoras, a entrevista “pode permitir o tratamento de assuntos
de natureza estritamente pessoal e intima, assim como temas de natureza complexa e de
escolhas nitidamente individuais” (LUDKE; ANDRE, 2014, p. 39). A escolha deste
instrumento possibilitou esclarecer e aprofundar determinadas narrativas, criando uma relacéo
de interacdo entre a pesquisadora e a entrevistada.

O roteiro foi verificado através de um pré-teste com o proposito de analisar a
compreensdo e a coesdo das questdes. Apds esta fase, foram realizados ajustes e o roteiro foi
aperfeicoado. De acordo com Bosi (2004), o pré-teste € essencial, pois ndo sé ensina a fazer e
a refazer o futuro roteiro da entrevista, mas desse encontro podem-se extrair questdes na
linguagem usual do depoente, abrindo caminhos néo esperados para a investigacéo.

A autora afirma que a entrevista ideal é a que cria vinculos de amizade; para ela, recontar
uma historia é um ato de criacdo (BOSI, 2004). A entrevista semiestruturada proporciona uma
maior liberdade de resposta do entrevistado, as perguntas podem ser esclarecidas ou repetidas
pelo pesquisador, possibilitando, ainda, obter informacdes relevantes e significativas, as quais
seriam impossiveis de detectar através de fonte documental.

A transcricdo constituiu-se na primeira versao escrita da entrevista, a qual serviu de base
para todo o trabalho, devendo a linguagem escrita traduzir com fidelidade tudo o que foi
gravado. Assim, os siléncios, 0s suspiros, 0 desviar de olhos, as emog¢des, enfim, o ‘ndo dito’
pdde constituir-se em significativas fontes de anélise.

[...] se n6s quisermos aproximar da esfera que resiste ao formato social,
registremos atentos as hesitacGes e siléncios do narrador. Os lapsos e
incertezas das testemunhas séo o selo da autenticidade. Narrativas seguras e
unilineares correm sempre o perigo de deslizar para o estere6tipo (BOSI,
2004, p. 63-64).

Nesse contexto, para a analise das categorias que emergiram, utilizou-se 0 método
dialético, empregado por Karl Marx, ratificado pela psicanélise e por autores da Teoria Critica
da Sociedade. O método desenvolvido por Marx ndo é positivista, a despeito de ser naturalista
e empirista, mas realista. O autor explica 0 método no Posfacio da 22 edicdo de O Capital:

A investigacdo tem de se apropriar da matéria em seus detalhes, analisar suas
diferentes formas de desenvolvimento e rastrear seu nexo interno. Somente
depois de consumado tal trabalho é que se pode expor adequadamente o
movimento real. Se isso é realizado com sucesso, e se a vida da matéria é
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agora refletida idealmente, o observador pode ter a impressdo de se encontrar
diante de uma construcdo a priori (MARX, 1980, p. 128-129).

Dessa forma, o método dialético se define como o corpo tedrico que pensa a ciéncia da
historia. Enquanto a Teoria Critica da Sociedade, segundo Crochik, Dias e Razera (2015),
indica os limites e as contradi¢es desta sociedade, além de pensar criticamente os fenébmenos
culturais. Com base na Teoria Critica, buscou-se favorecer o confronto entre as questdes
individuais e sociais, estabelecendo paralelos que possibilitassem refletir sobre a relacéo entre

natureza e cultura nas narrativas das mulheres/maes.
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4. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, é apresentada, num primeiro momento, a caracterizacdo do perfil da
amostra. Logo apos, sdo confrontadas as informacdes oficiais do boletim epidemiolégico com
os dados levantados na pesquisa. A partir das narrativas maternas, identificaram-se as suas
concepcoes sobre deficiéncia, as experiéncias das mées desde a descoberta da leséo e, inclusive,

as expectativas futuras.

4.1 PERFIL DOS SUJEITOS

Elegeram-se como sujeitos da pesquisa maes bioldgicas que cuidam de filhos com
multipla deficiéncia, tendo como possivel causa a sindrome congénita do Zika virus (SCZ2).
Cabe salientar que, dos nove questionarios preenchidos, apenas uma cuidadora ndo era mae
bioldgica, portanto, ndo atendia ao critério estabelecido pela pesquisa. Apesar disso, descreveu-
se o perfil materno, pois utilizou-se do dado de nascimento da crianca para demonstrar que
existem crian¢as desconhecidas ou descartadas pelo sistema de saude. Foram utilizados nomes
ficticios®* para preservar a identidade dos sujeitos.

Tabela 1. Caracterizacdo do perfil materno

Idade

Estado Nivel de Ocupa(;ao Ocupacdo aproximada Depende Total
Nome Idade S - anterior ao de
civil escolaridade . atual do(a) do BPC -
nascimento . filhos
filho(a)
Maria 22 Casada Ensino médio Vendedora Doméstica 3 Sim 2
Ensino
Ana 28 Casada Fundan)en_t Al Emprfe g_ada Doméstica 3 Sim 2
anos finais doméstica
incompleto
Ensino
Clara 28 Casada Fundarr'len'tal Doméstica  Domeéstica 3 Sim 5
anos finais
incompleto
Isabel 29 Separada Ensino Médio Vendedora Doméstica 2 Sim 2
. . Auxiliar de - ~
Teresa 32 Casada Ensino Médio Doméstica 3 Néo 1
professor
Debora 34 Casada E_nsmo Meédio Merendeira  Domeéstica 5 Sim 2
incompleto
Helena 34 Separada 28 e Doméstica 3 Sim 6

Fundamental domeéstica

3 A transcricdo das entrevistas com as mées evidenciou os nomes dos(as) filhos(as), por isso foram escolhidos
nomes ficticios para eles. Para facilitar a identificacdo pelo leitor, a primeira letra dos nomes da méde e do filho sdo
iguais.
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anos iniciais
incompleto

Ensino
Joana 38 Casada Fundamental Vendedora Doméstica 5 Sim 1
anos finais
Ensino
Fundamental
anos finais
incompleto

Barbara® 37 Casada Doméstica  Doméstica 2 Sim 4

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

4.2 ANALISE DAS ENTREVISTAS

As categorias e subcategorias emergiram dos dados gerados a partir da andlise das
entrevistas aplicadas a oito mdes, sendo que elas ndo foram construidas antes do trabalho de
campo, mas elaboradas a partir da leitura processual do texto, como demonstrado na tabela 2.

Tabela 2. Categorias e subcategorias originadas da analise das narrativas maternas

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Diagnostico tardio — casos descartados ou
. desconhecidos?
Enfrentando a deficiéncia .
- Um estranho familiar

- Concepgdo sobre deficiéncia: multiplos olhares

A experiéncia de ser mulher, mae . . L

) ) Maternagem por tempo integral e indefinido
e cuidadora de uma crianga com . o
Cuidar: o cotidiano materno

deficiéncia
Preconceito: experiéncia - A marca
partilhada entre mae e filho(a) - Superprote¢do: o preconceito velado

) - Para meu filho? Independéncia? Até onde...
Expectativas sobre o futuro .
- Meu futuro? Um dia de cada vez.

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Na primeira categoria, sdo discutidos os dados do boletim epidemioldgico, 0 momento da
descoberta do diagnostico, o impacto da deficiéncia do(a) filho(a) na familia, com vistas a

desvelar quais as concep¢des maternas sobre a deficiéncia. A segunda categoria trata do cuidado

35 Barbara é mée adotiva, s foi apresentada para demonstrar que, possivelmente, existem mais criangas com SCZ,
como casos desconhecidos ou descartados pelo estado.
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realizado em tempo integral e as experiéncias adquiridas atraves da rotina diéria. A terceira
categoria aborda ndo apenas os estereotipos, estigmas e preconceitos vivenciados por estas
mées, mas ainda o preconceito gerado pela superprotecdo para com os(as) filhos(as).

A ultima categoria versa sobre aquilo que as mées/cuidadoras esperam do futuro proprio
e do(a) filho(a).

4.2.1 Enfrentando a deficiéncia

4.2.1.1 Diagndstico tardio — casos descartados ou desconhecidos?

Os dados sobre nascidos vivos, no Brasil, sdo coletados por ocasido do nascimento, por
meio da Declaracé@o de Nascido Vivo e registrados no Sistema de Informacdes sobre Nascidos
Vivos (Sinasc) do Ministério da Salde. No Sinasc, existe uma se¢do na qual sdo descritas as
anomalias congeénitas, Unica ou multipla, diagnosticadas pelo médico, sem hierarquizar ou
agrupar em sindromes, nem codificar. Com a declaracdo do fim da Emergéncia em Saude
Publica de Importancia Nacional (ESPIN), foi construido pelo Departamento de Informaética do
SUS (DATASUS) um formulario online denominado RESP-Microcefalia com a finalidade de
registar as emergéncias, para que acOes de vigilancia fossem realizadas com urgéncia
(CASTILLA etal, 2010).

A OMS recomenda que as criancas com perimetro cefalico®® (PC) abaixo da medida
padrdo sejam notificadas dentro da primeira semana de vida. Sintomas da microcefalia foi o
principal critério clinico utilizado pelo Ministério da Salde para decretar alerta de salde
publica. A microcefalia é identificada, principalmente, pela medicdo do perimetro cefalico

durante o periodo gestacional ou ap6s o nascimento (BRASIL, 2015a).

36 No Brasil, foram adotados procedimentos preliminares para a vigilancia dos casos de microcefalia a partir da
declaracdo da Emergéncia de Salde Publica de Importancia Nacional (Espin), anunciada em 11 de novembro de
2015. Visando identificar o maior nimero de recém-nascidos para investigacdo, o0 MS adotou em 17 de novembro
de 2015, a medida do perimetro cefalico de 33 cm para ambos 0s sexo0s, para criangas com 37 ou mais semanas de
gestacdo (BRASIL, 2015a). Posteriormente, reduziu-se a medida do perimetro cefélico para 32 cm (BRASIL,
2015a). Em margo de 20186, foi definida uma medida padréo para a microcefalia, seguindo as orientacdes da OMS,
para criancas a termo as medidas de 31,5 cm para meninas e 31,9 cm para meninos (BRASIL, 2016). Em 30 de
agosto de 2016, a OMS passa a recomendar que 0s paises adotem como referéncia os parametros de InterGrowth
para as primeiras 24-48 horas de vida para ambos os sexos. A medida de referéncia passa a ser 30,24 cm para
meninas e 30,54 cm para meninos com 37 semanas de gestacdo, sendo que a tabela precisa ser consultada para
idade e sexo e a medida deve ser realizada com a maior preciséo possivel, utilizando duas casas decimais (WHO,
2016; INTERGROWTH-21ST, 2016).
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O protocolo de vigilancia e resposta & ocorréncia de microcefalia e/ou alteragdes no
sistema nervoso central (SNC), utilizado pelo MS para 0 monitoramento da epidemia, parece
pressupor que todos os casos de criangas com microcefalia seriam descobertos durante o pré-
natal e/ou no puerpério.

A divulgacéo dos casos é realizada pelo boletim epidemiolédgico que tem por finalidade
apresentar e divulgar dados de notificacGes, depois de consolidados e analisados pelo MS, para
subsidiar acbes de prevencéo e controle da doenca (BRASIL, 2016). Sendo assim, é atraves dos
resultados publicados nos boletins que serdo planejadas estratégias de combate ao Aedes
aegypti, principal transmissor da dengue, do Zika e da Chikungunya, e 0 acompanhamento das
mulheres gestantes e das crian¢as nascidas em consequéncia do Zika virus.

Conforme ja apontado anteriormente, em Ilhéus-BA foram notificados, desde o inicio
da epidemia, um total de 08 casos, sendo 4 confirmados, 01 descartado e 3 sob investigacao
(BAHIA, 2018). Os resultados da pesquisa divergem dos dados divulgados pelo Boletim
Epidemioldgico de Microcefalia. Examinemos o gréfico:

Gréfico 1 Tempo para o diagnéstico

450 dias

365 dias

a
feacmana 180 dias 180 dias

90 dias 90 dias

1 dia
HELENA ANA MARIA TERESA JOANA CLARA ISABEL DEBORA BARBARA

QUANTIDADE DE DIAS/SEMANAS PARA O
DIAGNOSTICO

Durante o pré-natal Puerpério M Apods o nascimento
Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

A partir da analise do gréafico, € possivel observar que seis casos provavelmente ndo
foram notificados ao Ministério da Saude, pois o primeiro sinal clinico, a microcefalia, ndo foi
descoberta na gestacdo ou no puerpério, conforme orienta o protocolo de vigilancia e resposta

a ocorréncia de microcefalia e/ou alteracdo do sistema nervoso central (SNC), para que fosse
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colocado em investigacdo. A respeito do tempo de descoberta da microcefalia de seu filho,

Isabel relata:

Eu fiz o pré-natal, tive cinco consultas de pré-natal, falei que tive Zika nas
consultas com a enfermeira, ela pegou e passou a ultrassom. Fiz cinco
ultrassons para ver se tinha alguma deficiéncia no bebé, se tinha atingindo
o feto, e tudo normal, o tamanho, o tamanho da cabeca tudo normal
(ISABEL, grifo nosso).

Apesar de ter acompanhado o crescimento e desenvolvimento infantil, realizando o pré-
natal, e ter informado que teve infec¢do por Zika virus durante a gestacéo, Isabel sé foi descobrir
a microcefalia do filho quando ele ja estava com 01 ano e 03 meses.

Um ano e trés meses depois, pelo tardar dele andar. Até que teve uma pessoa
que disse: Ah! Esse menino tem a cabecinha de microcefalia, ndo sei o que...
Minha mae também falava: Oh! Isabel vocé n&o acha que a cabecga de Igor®’
é menor? Porque ele era bem gordo, mas era gorddo, entdo ele tinha um
corpdo e a cabeca era pequena para aquele corpo, entendeu? Até que eu fui
ao pediatra quando eu chego l4...[...]. Quando eu o levei, s6 tinha 42 cm e %2
de perimetro cefélico com 1 ano e trés e meses, entdo estava abaixo da linha
vermelha, foi quando encaminharam para uma instituicdo de atendimento.
De la passei por uma enfermeira que me encaminhou para a neuropediatra,
foi quando ela me deu os laudos. A doutora que atende aqui no bairro,
passou consultas de fisioterapia e disse que ele tinha pé torto congénito, mas
eu ainda ndo tinha feito nenhum exame, foi que ela passou também
tomografia e passou ressonancia. Foi quando deu que ele teve atrofia
cerebral, que é a paralisia e pelo tamanho da cabeca que até hoje ndo
cresceu por causa da microcefalia (ISABEL, grifo nosso).

O filho de Isabel nasceu antes do dia 15/01/2017, periodo estipulado pelo MS para que
0s novos casos fossem divulgados no primeiro boletim epidemiol6gico do ano, o que néao
ocorreu, pois nao foi identificada a microcefalia no puerpério. A partir de 2017, o MS langou
novas orientacdes® pelas quais recomenda que os casos descobertos apds 48 horas devam ser
notificados e monitorados. Apesar disso, ndo ocorreu a notificagdo, pois o Ultimo boletim de
2016 e o primeiro de 2017 possuem a mesma quantidade de casos notificados, ou seja, seis
casos (BRASIL, 2016; 2017).

Ja o0 segundo boletim de 2017 foi alterado para oito casos, 0 que comprova mais uma

vez a ndo notificacdo, pois a microcefalia da crianca, segundo o relato materno, sé foi

37 Foram utilizados nomes ficticios para preservar a identidade das mées e de seus filhos.

38 Em 2017, o Ministério da Satde langou novas orientagdes em substituicdo aos protocolos de vigilancia anterior,
com o objetivo de integrar e ampliar as acdes e os servicos relacionados ao monitoramento das alteragdes no
crescimento e no desenvolvimento até os 3 anos de vida. Além de orientar que a vigilancia deve monitorar os casos
em que houver confirmagdo da infeccédo pelo virus Zika na gestante, pelo menos, até os 3 anos de vida da crianca
(BRASIL, 2015b, 2017).

Disponivel em: http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezembro/12/orientacoes-integradas-
vigilancia-atencao.pdf. Acesso em: 20 nov. 2018.


http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezembro/12/orientacoes-integradas-vigilancia-atencao.pdf
http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezembro/12/orientacoes-integradas-vigilancia-atencao.pdf
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descoberta em abril de 2018 e o boletim, até o momento3, ainda ndo foi alterado (BRASIL,
2017). A partir da narrativa de Isabel e dos boletins epidemiolédgicos, pode-se inferir que
possivelmente este caso, utilizado como exemplo, é desconhecido pelo MS.

Os filhos de Joana, Clara, Teresa e Débora nasceram antes da publicacdo da ESPIN
(11/11/2015), portanto, provavelmente estes casos ndo foram contabilizados nos boletins de
microcefalia. O primeiro boletim publicado pelo Estado da Bahia data de 22 de agosto de 2016,
com os casos coletados no periodo de 13/03/2016 a 20/08/2016.

[...] eu s6 soube quando ele ja tinha 3 meses de nascido, néo foi descoberto
na gestagcdo, nem no parto, nada, ele ja tinha trés meses de nascido, até 3
meses para gente era tudo normal (TERESA, grifo nosso).

Dessa forma, parecem existir lacunas para os casos descobertos tardiamente. Assim,
provavelmente, existam mais criangas com microcefalia “desconhecidas” para o Estado. Os
hiatos na notificacdo acabam por ocultar a veracidade da quantidade de familias atingidas pela
epidemia.

Na pesquisa “Zika em Alagoas: a urgéncia dos direitos”, Diniz (2017) aponta que na
tentativa de aprimorar o sistema de vigilancia epidemioldgica, em consonancia com as novas
descobertas da ciéncia, “casos descartados por critérios provisorios podem ser 0s atuais casos
“desconhecidos” para a rede assistencial” (DINIZ, 2017, p. 15). Isso nos leva a questionar se a
quantidade de casos notificados pelo MS, através dos boletins epidemioldgicos, reflete a
realidade. Muitas criangas com e sem sintomas de microcefalia foram descartadas ou séo
desconhecidas pelo Estado, pois as alteracdes na medic¢do do PC podem ter contribuido para a

desconsideracdo de alguns casos.

4.2.1.2 Um estranho familiar

Para essas maes, o diagnostico da microcefalia foi um processo lento e doloroso, tanto
pela falta de informacé&o e apoio, quanto pela dureza de um sistema de saltde excludente.

Depois de nascida, com trés meses. Ela ndo... quando eu olhava para os
outros bebés ela ndo sustentava o pescoco e ficava tendo... assim, parecendo
uns choquezinhos, o olho piscava muito, parecendo que toda hora estava
tomando susto. Nao dormia, trocava o dia pela noite e pela parte... a cabeca,
também o que chamava atencao era a cabeca, porque, a testa era bem alta,
agora que diminuiu mais, mas era bastante alta esse lado aqui da cabeca dela
(JOANA, grifo nosso).

39 O boletim epidemioldgico de microcefalia, n° 5 publicado em 20/12/2018. Disponivel em:
http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/uploads/2017/11/BoletimEpidemiologicoMicrocefaliaDez2018.pdf.
Acesso em: 01 fev. 2019.


http://www.saude.ba.gov.br/wp-content/uploads/2017/11/BoletimEpidemiologicoMicrocefaliaDez2018.pdf
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Nada... ele j& estava com um ano e foi por causa da tomografia, porque a
dele deu pouca [se referindo a microcefalia] (CLARA, grifo nosso).

As narrativas de Joana e Clara revelaram que o atraso no desenvolvimento dos filhos
causou preocupacdes e davidas, pois, perceberam que o ndo andar, 0 ndo sustentar o pescoco,
0 ndo acompanhar o brinquedo, o dormir demais, eram sinais de que havia algo de diferente
com seus filhos, ou seja, algo fora da norma. De acordo com Amaral,

Cada momento significativo do processo de desenvolvimento do filho, ou a
cada uma das situacdes criticas previsiveis, correspondera sempre, em maior
ou menor grau, um certo nivel de sofrimento psicoldgico e de elaboracdo do
luto: a aquisicdo da linguagem, a autonomia motora, a entrada na escola, a
adolescéncia, o casamento e assim por diante (AMARAL, 1994, p. 79).

Assim, em cada fase da vida, a familia vai comparar o desenvolvimento do filho com
0s irmé&os, sobrinhos ou conhecidos.

Eu descobri quando ele comegou a dar crises [convulsGes]. Depois de seis
meses, eu sentia que ele ndo era... ndo ia ser assim aquele menino... ndo é?
Normal. Porque ele s6 dormia, o tempo era dormindo e dificilmente vocé o
encontrava acordado. Eu fiquei desconfiada, s6 que... sabe que mae, nao é?
Para acreditar... (DEBORA, grifo nosso).

Débora recusava a acreditar nos sinais ja antes percebidos; a negacéo é inconsciente, um
mecanismo de defesa para ndo reconhecer 0 que ocorre, ou seja, a rejeicdo. Ao negar 0s sinais
percebidos, a familia preserva a salde psiquica, uma resposta esperada em situacdes de perda.
E no ambiente familiar que sdo percebidos os primeiros sinais e a familia passa a buscar o
diagnostico incansavelmente. Conforme relato de Teresa:

Assim [pensativa]... ele era uma crianga muito rigida, muito dura para
colocar a roupinha, entdo quando eu levei no primeiro pediatra, eu
questionava e o pediatra dizia que era normal. E eu observava quando ele
fez 2 para 3 meses, que mostrava o brinquedo a ele, ele ndo ia, ndo se
interessava em pegar, ele olhava e balangava a cabecinha, s6 que o pediatra
diz que era normal. S6 que na consulta de dois meses, se ndo me engano, se
eu ndo me engano, foi de dois para trés meses... o pediatra falou... levantou
uma hipo6tese do perimetro cefélico ndo esta acompanhando, assim,
levantou, mas ai nada. Eu resolvi trocar de pediatra porqué... eu falei
assim... ndo, vou trocar para ver, que eu acho que tem alguma coisa errada.
Quando levei no outro pediatra, o pediatra desconfiou da rigidez muscular
dele, disse que ndo era uma coisa comum. Como ele sempre foi uma crianga
muito esperta, sempre acompanhou tudo... o problema dele foi bem a parte
motora, 0 cognitivo ele sempre demostrou... o pediatra achava que ele néo
tinha lesdo no cérebro, achava que ele tinha microcefalia, mas néo tinha
lesdo no cérebro. Mas ele encaminhou logo para neurologista, foi com os
exames e constatou que ele também tinha lesdo, aléem da microcefalia ele
tinha paralisia (TERESA, grifo nosso).
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Quando uma mulher vai ter um bebé, ela idealiza e projeta sonhos e expectativas em
torno da vida e do futuro da crianga a ser concebida. Logo, ndo faz planos de gerar um filho
com deficiéncia, mas idealiza a crianca segundo os padrdes da sociedade, isto &, forte, bela e
inteligente. A crianca anunciada tera a responsabilidade de realizar ou ndo todos os sonhos e
expectativas idealizados pelos pais. As relagdes humanas sdo perpassadas por estranhezas,
como afirma Amaral (2001, p. 39): “a presenca simultanea do familiar ¢ do estranho, da
semelhanca e da diferenca”, sdo antagonicas.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia € uma situacdo inesperada e confronta
todos os sonhos e expectativas dos pais, podendo modificar o equilibrio familiar, a dindmica do
casal, o relacionamento com outros familiares. Sobre como reagiram ao diagnostico do filho,
as maes relataram:

Eu figuei em choque, perdi o chéo, procurava o chdo para colocar os pés e
nada, fiquei sem chdo. Chorava... eu chorava direto. Os médicos disseram
gue quando ele nascesse tinha que ir logo para uma sala de cirurgia, que
tinham que colocar uma valvula, que ndo era certeza que ele iria sobreviver,
mas que iam tentar (HELENA, grifo nosso).

A minha reacgéo foi todas as maneiras. Sabe, € tipo assim, € como vocé levasse
um baque naquela hora, tivesse que ir e voltar ao mesmo tempo, ndo é? Para
caber na sua cabega, ndo é? A situacdo. Porque eu ndo sabia o0 que era
microcefalia, entdo quando a médica me falou isso, eu ndo dei muita
importéncia. Desprezei minha filha, ndo vou mentir, desprezei ela. Eu
fiquei, assim, me perguntando, meio que revoltada, ndo é? Eu fiquei
baqueada, ndo entendi muito ndo [...] (ANA, grifo nosso).

Helena, dentre as mées entrevistadas, foi a Unica que teve o sintoma da microcefalia
diagnosticada na gestacdo, o que pode prolongar a expectativa do nascimento da crianga nao
esperada, gerando sentimentos diversos. No entanto, apesar do choque e desespero ao saber que
o filho tem severas complicagdes, 0 medo de perdé-lo foi maior.

J& a narrativa de Ana demonstra que a falta de conhecimento e de orienta¢6es adequadas
acabou por gerar confusdo e davida, o que parece ter aumentado o desamparo materno e trazer
consigo repercussdes emocionais. Assim, do ponto de vista familiar, a deficiéncia congénita é
uma situacgdo traumatica e imprevisivel. De acordo com Amaral (1995), o fracasso em superar
as ambiguidades de sentimentos, neste caso 0 nascimento de uma crianga com deficiéncia, pode
caracterizar a passagem de uma situacéo critica para uma situacao de crise, pela impossibilidade
de organizar-se frente a uma nova situacéo.

Como podemos confirmar pelo relato de Joana:
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No momento eu ndo quis aceitar [sorri]. Eu fiquei achando que néo... que
aquilo ndo era, ndo é? Mas depois eu aceitei, no momento eu nao... veio
aguela... a médica falou: Ah! Sua filha tem paralisia cerebral. Ela me tratou
com muito carinho, explicou tudo direitinho, mas para mim néo era verdade,
ndo é? Nao queria aceitar no primeiro momento, até quando veio a
confirmacéo que a gente fez 0 exame e que deu realmente que era (JOANA,
grifo nosso).

Para Joana foram necessarios exames para ratificar os sinais ja percebidos; Julia € a filha
unica do casal, foi planejada e sonhada. Logo, a ruptura das expectativas criadas para o
ajustamento a deficiéncia leva tempo, € preciso passar pela negacdo, pelo choque, pelo luto,
pela expectativa de recuperacdo e pela reorganizacdo psiquica. Concomitantemente, a
relutancia em aceitar o diagnostico perpassa pelo modelo de sociedade que incapacita a pessoa
com deficiéncia. Dessa forma, a mde compreende a deficiéncia como um valor individual, do
que é capaz e do que ndo € capaz de realizar, imprimindo, portanto, um sentido negativo, nos
padrdes do modelo médico.

Os relatos acima revelam que, para as médes, o diagnostico se evidenciou como algo
inesperado. As reacGes emocionais das mées entrevistadas frente a deficiéncia foram de choque,
medo, negacao, sentimento de perda, angustia, raiva, desespero, tristeza e culpa. Resultados
semelhantes de maes que tiveram filhos com deficiéncia foram encontrados em outros trabalhos
(VASH, 1988; AMARAL, 1995; BUSCAGLIA, 2006; SOLOMON, 2013).

Portanto, as emocdes maternas, conscientes ou inconscientes, admitidas ou ndo,
comprometem o vinculo com o bebé, podendo despertar os mecanismos de defesa. Para Amaral
(1994), acionar o0 mecanismo de defesa € uma das formas de manter a satde psiquica; a outra é
lidar com a realidade, ou seja, foge-se da questdo ou enfrenta-se a situacdo. A fuga do
“problema-deficiéncia” ¢ a mais utilizada e se materializa de variadas formas; a rejeicdo € uma
delas e pode ser expressada por “abandono, superprotecdo, negacao...” (AMARAL, 1994, p.
115).

As manifestacdes emocionais podem levar a uma dificil aceitacdo, no entanto, isso
depende de cada familia. Conforme podemos perceber nas falas de Maria e Isabel:

Eu fiquei surpresa, porém aceitei de imediato porque no fundo, eu acho, que
ja estava preparada para isso (MARIA, grifo nosso).

Ah! Para a gente € um choque, ndo é? Aparentemente meu filho é normal,
mas o agir dele é diferente das criangas...de outras criangas. Entdo, eu sé
chorava, o pessoal falava: Ah! E assim mesmo! Nunca tinha uma palavra de
conforto... Ah! Vocé vai conseguir superar, isso até... quando meu marido
soube, entre uma conversa e outra, disse que nao aceitava um filho
deficiente, ele saiu de casa (ISABEL, grifo nosso).
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O momento do diagnostico € o instante em que os pais sabem que terdo que lidar com a
deficiéncia e que isso ndo é passageiro, é definitivo. Nesse contexto, a deficiéncia reverbera
também na vida do casal, visto que as reacdes sdo relevantes e podem alcancar diversos
membros da familia. O relato de Isabel aponta que o companheiro ndo conseguiu elaborar e
superar a estranheza causada pelo nascimento do filho ndo idealizado. A ferida narcisica,
causada pela chegada desse filho, fez com que o pai néo se reconhecesse na crianga, o estranho
a ele apresentado ndo representa o ideal de filho imaginado por ele. Tezza (2016) relata que, no
momento do diagnostico, recusou-se a olhar para o filho, para a mée, para os parentes e para 0s
médicos; sentiu uma vergonha medonha de seu filho e pensou: como transformar em filho uma
crianga que nasceu assim?

Dessa forma, as narrativas mostram que a forma como a familia estd estruturada faz
diferenca frente ao diagnostico. O modo particular como a familia lida com situacbes de
dificuldades e frustracdes determinara como irdo acolher o filho com deficiéncia. Segundo Vash
(1988), a aceitacdo na familia depende da autoestima dos membros. Para a autora, uma familia
com estabilidade emocional consegue neutralizar as situac6es adversas, facilitando o processo
de ajustamento.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia, a depender das condi¢des sociais e
econdmicas, desestrutura toda a familia, principalmente a vida materna, pois é a mulher a que
vai abdicar da sua vida pessoal, social e profissional, para se dedicar inteiramente ao filho. J&
faz aproximadamente 4 anos da epidemia do virus Zika e até 0 momento ndo € possivel prever

as consequéncias para essas criancas e suas méaes a longo prazo.

4.2.1.3 Concepgao sobre deficiéncia: multiplos olhares

A despeito de vivenciar diariamente a deficiéncia, foram percebidos no decorrer das
entrevistas 0 desconforto e a inquietacdo das mées ao ouvir o termo deficiéncia: poucas
arriscaram pronunciar a palavra. Assim, na impossibilidade de negar a realidade ao mencionar
os filhos, algumas maes utilizaram o vocéabulo especial, como se esperassem que a deficiéncia
fosse amenizada. Vejamos os relatos abaixo:

[...] por eu ser m&@e de uma crianga especial? Sim! Tipo... até por amizades,
ndo é? Pelas amizades que eu tinha e hoje em dia, sdo pessoas que ndo veem
a minha casa, ndo estdo nem ai, ndo ddo bom dia, ndo ligam (ISABEL, grifo
N0sso).

[...] N&o pode fazer isso porque o menino é doente. Eu falo: Mée, ele ndo &
doente ele é especial (DEBORA, grifo nosso).
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O termo especial, empregado nas politicas educacionais para os que fogem dos padrdes
de normalidade, foi incorporado ao discurso materno. O sentido da palavra especial utilizado
pelas mdes ao mencionarem seus filhos se assemelha a solidariedade filantropica das
instituicOes especializadas, ou seja, ao assistencialismo, a caridade, a benemeréncia e ao
frequente apelo a consciéncia cristd (D’ANTINO, 1988). Segue o relato de Maria:

[...] as pessoas falam: Oh, coitada ela é doente, ndo é? Eu falo: néo, ela ndo
é doente, ela ndo est4 no leito de um hospital, ela ndo precisa de aparelhos
para respirar, ela é uma pessoa normal como eu, como vocé. Ela ndo é uma
crianca doente, ela tem o probleminha dela, mas isso ndo liga ela a um ser
doente (MARIA, grifo nosso).

Ao acionar principios emocionais, como piedade e compaixdo a imagem da pessoa com
deficiéncia, criam-se estere6tipos de incapacidade, dependéncia e impoténcia, 0s quais sdo
utilizados por diversos agentes sociais como mecanismo de exclusdo, pois concebem esses
individuos como mais “fracos”. Concomitantemente, as repercussdes do estigma*® nio se
restringem exclusivamente ao individuo estigmatizado, elas se desdobram para aqueles
individuos que se relacionam com ele através da estrutura social (GOFFMAN, 2017). Em
virtude disso, a mée passa a carregar também o atributo de especial, compartilhando com seu
filho com deficiéncia o descrédito produzido pela sociedade, portanto, similarmente, serdo
agraciadas com um tratamento benevolente. Essa relacdo acontece porque a sociedade passa a
considerar ambos como uma sé pessoa.

A respeito da utilizacdo do termo especial como referéncia as pessoas com deficiéncia,
Dias (2018) afirma que “o termo especial € um conceito que aprisiona e (de)limita as
possibilidades de expressdo das individualidades dessas pessoas, a medida que impossibilita a
percepc¢ao do universal que ha nelas, reforgando, portanto, o preconceito” (DIAS, 2018, p. 40).
Como a pesquisa foi realizada com maes, elas n&o se atribuiram o termo especial, mas para
demonstrar que ele é constantemente utilizado, pesquisou-se na internet*! e encontraram-se
reportagens, nomes de organiza¢fes ndo governamentais e trabalhos académicos, atribuindo o

termo especial a maes de pessoas com deficiéncia. Portanto, ao atribuir & mée e ao filho o traco

40 A discussdo sobre estigma é feita por Goffman (2017). A questdo é retomada de forma mais profunda no capitulo
sobre a temética.

41 Seguem alguns exemplos: Disponivel em: https://www.redebrasilatual.com.br/cidadania/2017/05/alegrias-
superacoes-e-luta-conheca-as-licoes-das-maes-de-criancas-com-deficiencia. Acesso em: 22 dez. 2018.
Disponivel em: http://www.maeespecial.com.br/store/index.php?route=common/home. Acesso em: 22 dez. 2018.
Disponivel em:
https://www.researchgate.net/publication/250993107_Maes_e_filhos_especiais_reacoes_sentimentos_e_explicac
oes_a_deficiencia_da_crianca. Acesso em: 22 dez. 2018.


https://www.redebrasilatual.com.br/cidadania/2017/05/alegrias-superacoes-e-luta-conheca-as-licoes-das-maes-de-criancas-com-deficiencia
https://www.redebrasilatual.com.br/cidadania/2017/05/alegrias-superacoes-e-luta-conheca-as-licoes-das-maes-de-criancas-com-deficiencia
http://www.maeespecial.com.br/store/index.php?route=common/home
https://www.researchgate.net/publication/250993107_Maes_e_filhos_especiais_reacoes_sentimentos_e_explicacoes_a_deficiencia_da_crianca
https://www.researchgate.net/publication/250993107_Maes_e_filhos_especiais_reacoes_sentimentos_e_explicacoes_a_deficiencia_da_crianca
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de especiais, a sociedade aprisiona a possibilidade de se constituirem como sujeitos, refor¢ando,
a priori, a ideia de que a deficiéncia é um drama pessoal e familiar, logo, um problema para se
resolver na esfera privada.

As palavras problema e doente foram utilizadas como sinénimos de deficiéncia, nos
moldes do modelo médico, pois sdo compreendidas como infortinios de um corpo que
incapacita, que necessita ser corrigido. A familia, mesmo sem saber, acaba por reproduzir o
estigma de incapaz expressado por alguns profissionais de salide, como acentuam as narrativas
de Clara e Isabel:

Ninguém aceita, ndo é? Eh! Ninguém aceita no comego assim, que a crianga
tem a... que tem o problema... mas depois... (CLARA, grifo nosso).

Ai... mas o pessoal fala: Ah! Porque esse menino doente [...]. Eu falo: meu
filho ndo é doente, meu filho é especial. Para mim doente é vocé estar sao,
vOCé pegar uma gripe, vocé tem que ir para o médico, é vocé adoecer, mas
meu filho ndo ¢ doente, ele é especial (ISABEL, grifo nosso).

Foi possivel observar que as palavras especial, problema e doente séo utilizadas por
sujeitos que ocupam posicdes distintas na sociedade, como por exemplo, a familia da pessoa
com deficiéncia e os médicos(as), além de outros individuos com quem as maes cruzam
diariamente. Essa estigmatizacdo também foi observada quando as entrevistadas responderam
se acharam adequada a forma Ihes como informaram sobre o diagnostico do filho. Seguem as
narrativas:

Ela foi uma pessoa correta na hora, ndo é? Chegou e me falou assim: Oh!
Seu filho tem... ele veio especial, seu filho tem um problema que chama
microcefalia, tudo dele vai ser atrasado, vocé vai ter que ter paciéncia para
ele andar, para falar, tudo vai ser... corrido, tudo vai ser no tempo dele, vocé
vai ter que ter muita paciéncia, e foi me explicando (DEBORA, grifo nosso).

No relato de Débora, € possivel observar que apesar de estigmatizar a crianga como
especial, a suavidade na fala do médico demonstra um vinculo com a mée, uma tentativa de
amenizar a noticia. O contrario de Helena que teve o diagndstico confirmado de forma brutal:

O médico que fez a ultrassonografia sim, ele conversou comigo numa boa,
educadamente. Agora o médico que fez o parto... Eu estava no banheiro
tomando banho, j& tinha cinco dias na maternidade, ele chegou e disse que...
chamou a minha filha, olhou a cabeca dela e disse: ndo, a sua é normal,
entdo, ndo é de familia. Olhou para a do bebé e falou: esse menino é um
caso perdido para o mundo, esse ai ndo presta para nada! A cabeca dele de
um lado tem um osso esfarelado, ca tem um liquido, aqui tem um buraco
com uma ruptura, aqui tem um osso fora do lugar, entéo, vocé faga o que
quiser com o seu filho porque ele ndo presta para nada, é um caso perdido
para o mundo. Ent&o eu o peguei; trouxe para casa e fui embora do hospital
(HELENA, grifo nosso).
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Pode-se constatar no relato de Helena a auséncia de ética médica, de vinculo entre
médico/paciente, de humanizacdo e de preparo profissional;, pode-se notar, também, a
deficiéncia sob a 6tica da incapacidade e a demonstracdo de poder sobre o mais fragil. O médico
parece insinuar que o melhor seria se o bebé com deficiéncia morresse, seu crime foi nascer. A
razdo instrumental vinculada a critérios de eficiéncia e desempenho obsta a identificacdo com
0 outro, favorecendo o preconceito.

Paradoxalmente, a fragilidade materna deveria ter gerado no medico solidariedade e ndo
agressdo. Segundo Crochik (2011b), o paradoxo é desfeito quando percebemos que a
fragilidade, “com a qual inconscientemente o preconceituoso se identifica com a sua vitima,
poderia significar o abandono de si mesmo frente ao ideal introjetado e que so é solidario aquele
que permite se ver como o outro [...]” (CROCHIK, 2011b, p. 86). Assim, 0 médico subjuga o
mais fragil para depois baixar a cabeca para 0s mais poderosos.

Se o fato de comunicar aos pais do recém-nascido sobre a(s) deficiéncia(s) podera deixar
marcas significativas nos familiares, ao ser esta comunicada inadequadamente, pode-se causar
maior sofrimento a familia e dificultar a aceitagdo do filho. Sendo ela “feita de forma adequada
pode ajudar na compreensao, aceitagdo e adaptagdo” (LUISADA et al., 2015, p. 122).

Na tentativa de diminuir o trauma e ajudar a familia a superar o momento, é essencial a
presenca de uma equipe multidisciplinar, preparada e preocupada, para mediar a comunicacao
da deficiéncia do bebé aos pais. Segundo Bazon et al. (2004), a humanizacao na saide tem sido
estudada visando proporcionar o respeito a vida humana, levando em consideracdo os aspectos
sociais, éticos, educacionais, psiquicos e emocionais. A falta de informagdes médicas também
pode ser percebida nas narrativas de Teresa:

Primeiro foi o pediatra, ele levantou uma hip6tese, pois ndo tinha exames
para confirmar. Falou que a rigidez ndo era uma coisa comum, mas ele ndo
acreditava que Tulio tinha lesdo no cérebro, porque ele sempre foi muito ativo
e ndo tinha convulsdo nem nada, ai tudo bem. Quando fez os exames, foi para
neurologista. SO que a primeira neurologista que levei, foi assim... meio... ndo
é uma boa médica, ndo é7? [...] ficou certo que ele tinha microcefalia, pronto.
Fui para casa. S0 que quando comecei a pesquisar vi que ele ndo tinha s6
microcefalia, que tinha algo a mais e falei com meu marido, ele tem
paralisia, ele ndo tem s6 microcefalia. Quando foi na segunda consulta, que
eu retornei a neurologista com os exames ela falou: eu nao sei se lhe falei,
mas ele tem paralisia também, viu? [com énfase]. Eu falei: A senhora nao me
falou, mas hoje eu sei, por que eu pesquisei. [...] (TERESA, grifo nosso).

ExplicacBes incompletas sobre o diagndstico da deficiéncia possivelmente geraram em
Teresa expectativas diferentes da realidade. A familia necessita ser apoiada e acolhida,

orientada claramente, mostrando as possiveis alternativas. Ainda que as criangas tenham sido
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atendidas por diversos profissionais médicos, as médes nao souberam explicar o que é
deficiéncia.

Todos os depoimentos demonstram que a concepcao de deficiéncia € pouco ou nada
familiar para as maes. Os seus conhecimentos se restringem a certas caracteristicas observaveis,
confirmando que o termo ainda é utilizado para descrever a associacdo de duas ou mais
deficiéncias associadas, logo, uma visdo pautada na leséo, na falta, na limitacdo, caracteristicas
do modelo medico.

A narrativa da entrevistada Maria vem confirmar, mais uma vez, o carater estritamente
biomédico sobre o que € deficiéncia:

O que eu entendo é€... a falta de minha filha ndo fazer coisas normais para
criancas da mesma idade, do mesmo tempo dela (MARIA, grifo nosso).

As criancas afetadas pela SCZ, mesmo retirando todas as barreiras, possivelmente, ndo
serdo independentes para realizarem tarefas basicas de autocuidado, como alimentar-se, andar,
vestir-se, cuidar da higiene pessoal, controlar esfincteres, entre outros. Por isso, as
mées/cuidadoras necessitam abdicar de sua vida pessoal e profissional para se dedicarem
exclusivamente a leva-los a fisioterapia, a terapia ocupacional, ao fonoaudi6logo, ao médico, a
escola etc. Os cuidados diarios demandam disponibilidade de tempo, de recursos emocionais e

econbmicos, logo, as maes parecem encarar a deficiéncia como uma desvantagem natural.

4.2.2 A experiéncia de ser mulher, mae e cuidadora de uma crianca com deficiéncia

4.2.2.1 A maternagem por tempo integral e indefinido

A familia ainda € o principal agente de socializacdo e é por meio dela que s&o
construidas as relacdes de cuidado entre seus integrantes. E na familia que o bebé tera os
primeiros vinculos de afeto, sendo a figura materna a que promovera um possivel laco afetivo
da crianga com o pai e com as pessoas que fazem parte da estrutura familiar.

O diagnostico trouxe para a maternidade e a maternagem inameros significados, e a
confirmacéo de que o bebé foi infectado pela SCZ originou nas mées sentimentos e perspectivas
negativas, mesmo para aquelas que aceitaram a noticia de imediato. A nova realidade da familia
pode causar um impacto tdo grande que é capaz de comprometer o estabelecimento do vinculo,
a aceitacdo do(a) filho(a) e a assimilacao do diagnostico, como podemos observar nas respostas

abaixo:
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Quando a médica foi me dar a noticia, ela falou que minha filha néo ia ter
muito tempo de vida. Ent&o, foi pior para mim, ndo é? Porque, as palavras
que ela diz, que ela falou, que ela... eu assim, eu ja ndo sabia 0 que era
microcefalia, gerar uma crianga nove meses, ndo é? E uma médica dizer
isso... um absurdo desses... que ela ndo ia nem andar, ndo ia falar e néo ia
ter muito tempo de vida, entdo, foi um baque para mim (ANA, grifo nosso).

Ana considera paradoxal o diagnoéstico, para ela ndo parece ser possivel gestar uma
crianca durante nove meses e ela ndo andar, falar e ter pouco tempo de vida. A falta de
informacdo ou compreensao sobre a SCZ e suas sequelas, uma vez que a médica ndo explicou
0 que era microcefalia e suas consequéncias, pode criar expectativas diversas. A mée pode
imaginar que a crianga ndo tera o seu desenvolvimento afetado ou serd totalmente
comprometido. De uma forma ou de outra, a crianca poderad ser prejudicada, pois podem
presumir que ela ndo necessita de tratamento. Por ndo compreenderem a patologia, as maes,
possivelmente, ndo saberdo como nortear suas atitudes.

Vejamos os relatos de Ana e Isabel:

Na verdade, eu estou meio perdida e desligada a respeito disso, ndo é? Por
que, assim, ela ia para atendimento em um hospital em Salvador, entéo eles
me falavam a respeito dela, ndo é? O probleminha dela, mas s6 que eu ainda
ndo entendi o... a deficiéncia dela (ANA, grifo nosso).

[...] a médica ndo me deu certeza, me deu os exames para fazer para eu ter
aquela certeza. Ela falou: Mée, realmente seu filho...o tamanho da cabega do
seu filho esta abaixo da linha vermelha para idade dele... entdo, aquilo ali
ja da uma preocupacao, ja é um choque, ndo é? Mas, ela também n&o afirmou
nada, foi com os exames que eu fiz, mostrei para a doutora que diagnosticou
0 que Igor realmente tinha (ISABEL, grifo nosso).

A partir do relato de Isabel, pode-se observar que a nocdo de desenvolvimento aqui
esperada € a definida pela biologia evolutiva e seguida pelo discurso biomédico na préatica
clinica, portanto, os bebés infectados pela SCZ que ndo acompanham a curva do
desenvolvimento infantil sdo caracterizados como anormais, atrasados e abaixo do
desenvolvimento esperado.

Por outro lado, o desenvolvimento da crianga acometida com deficiéncia multipla em
consequéncia da SCZ é incerto. Assim, a forma como a noticia é assimilada pela familia podera
abalar o vinculo a ser desenvolvido entre a mée e a crianca, afetando a maternagem, ou seja, 0
afeto, o cuidado e o carinho poder&o ser comprometidos.

Considerando as informagBGes acima, perguntou-se as maes se elas buscaram
acompanhamento para elas ap6s a comunicacgdo do diagndstico e todas afirmaram que néo, s6

para os filhos.
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Nao, na verdade meu marido até teve um colega que a méae é psicéloga, ela
até ofereceu, mas assim, eu nunca senti necessidade. Porque também eu néo
figquei depressiva... tive aquele momento de luto normal, ndo é? Um periodo
fiquei triste, mas para mim foi algo que passou logo, porque eu pensei assim:
ndo adianta ficar triste porque minha tristeza ndo vai mudar as coisas e ele
precisava de mim, precisa, ndo é? Entdo, eu falei: ndo vou entrar em uma
depressdo agora e uma tristeza porque isso ndo muda nada. Eu pensei, tenho
que levantar e lutar por ele, foi o que eu fiz... até hoje (TERESA, grifo nosso).

O relato de Teresa demonstra o cuidado nas relacdes, independentemente dos conflitos
emocionais por ela sentidos, ndo se permite mostrar-se vulnerdvel, coloca de lado os
sentimentos gerados pela perda do filho idealizado para cuidar do filho real. Amaral (1995)
aponta que “frente ao nascimento de uma crianca com deficiéncia o estado psiquico vivido pela
familia é de perda, morte mesmo”, e acrescenta que € preciso vivenciar o luto pelo filho
“perdido”, para, entdo, receber o filho real (AMARAL, 1995, p. 78). J& Isabel, que descobriu
tardiamente a deficiéncia do filho, esperava que a instituicdo oferecesse atendimento.

Eu n&o busquei, porque 1& quando eu passei pela instituico, eles falaram que
nos teriamos... passariamos por psicologo... essas coisas... porque... pra
gente é um choque, ndo é? E um baque a gente aceitar, mas... se eu ja amo
meus filhos, eu acho que é dobrado, o carinho e o cuidado, ndo é? Eu... as
vezes falta paciéncia, sim! Falta sim, porque... hoje eu estou vivendo para ele
(ISABEL, grifo nosso).

Os discursos de Isabel e Teresa desvelam que as reacdes emocionais necessitam ser
cuidadas, pois ao negarem seus sentimentos reais, impedem que as emocdes geradas pela
deficiéncia do filho sejam resolvidas adequadamente. O enfrentamento dos sentimentos ird
direcionar a afetividade para o filho real e ndo ao objeto de fantasias, podendo desfazer-se dos
lacos com o filho perdido. A esse respeito, Marques destaca:

Por detras de uma fachada de tranquilidade ou ferocidade, as mées sempre
estdo habitadas pela angustia. Todavia, sua habilidade consiste em nega-la,
sendo que a recusa de saber constitui uma prova de satde. Esta angustia é por
elas situada na relagdo com o outro, preocupando-se com 0 que 0 outro espera
ou pode suportar delas (MARQUES, 1988, p. 124).

As maes deste estudo, apesar de sofrerem com o diagnostico, ndo se permitiram
vivenciar os sentimentos de perda, pois elas deviam demonstrar forca para suportar todas as
adversidades. As identidades femininas sdo constituidas em cima de discursos culturais sobre
os significados de a maternidade ideal estar associada ao amor e ao cuidado, sendo criada a
imagem de uma “boa” mae, ou seja, aquela capaz de abdicar da sua vida em beneficio do filho,

do bom cuidar. A respeito disso, Helena e Clara afirmam, respectivamente:
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Antes eu pegava minha filha de cinco anos, que era menor, 0s outros e iamos
para a praia no final de semana, iamos para casa de parente e para casa de
amigos. Depois gque ele nasceu... cortei essas atividades. Hoje é mais ou
menos assim: as vezes, eu pego ele e a de cinco anos e a gente vai para a
praia, mas ele ndo pode estar tomando sol, coloco ele na &gua e na mesma da
hora ele ja esta... comeca a tossir demais, ja fica agoniado, tem muito barulho
ele ja fica muito nervoso, agitado, por causa do refluxo, a maioria... [...] O
povo fica naquela... antes eu parava em um lugar e tomava uma cervejinha,
agora... se eu tomar uma cerveja é dentro de casa, porque na rua... Se eu
sentar em qualquer... no bar... eu ndo vou para porta de bar com ele, mas
mesmo que eu esteja entre amigos, todo mundo junto... eu ja procuro evitar.
Tem muita gente que passa por fora e ndo conhece, ja fica questionando
(HELENA, grifo nosso).

[...] que bom que pelo menos as pessoas reconhecem, ndo é? Reconhece 0
que eu fago... porque tem mée... que misericordia... sO tem 0 nome de mée
(CLARA, grifo nosso).

As estratégias de dominacdo perpetuadas pela sociedade patriarcal fazem com que a
mulher/mée se auto vigie e seja vigiada, sendo cobrada e cobrando aquilo que ela sabe que ndo
consegue ter, a perfeicdo. Sendo assim, Helena deixa de frequentar alguns lugares para evitar o
sofrimento de ser lembrada que tem um filho com deficiéncia. Paradoxalmente, a mée sofre
com a vigilancia constante, pois sente-se incomodada com a curiosidade, os olhares, os
comentarios e a rejeicdo das pessoas, a0 mesmo tempo que espera o reconhecimento por ser
uma boa mée/cuidadora. De acordo com Badinter (1985), ndo é o amor que leva as mulheres a
cumprir com seus deveres maternais, mas sim os valores morais, sociais ou religiosos.

Para Gilligan (1982), o cuidado esta relacionado a ética e a moral, ndo apenas ao desejo
ou ao querer cuidar, mas ao dever autbnomo que envolve campos afetivos e da razdo. Dessa
forma, a mulher priva-se de seus desejos ¢ sentimentos, optando por manter a “conexao
humana”, que Gilligan (1982, p. 41) define como “o reconhecimento da responsabilidade de
uns pelos outros”. Sendo assim, independentemente do que estas maes/mulheres sentem, elas
cuidardo dos seus filhos. Seguem as narrativas maternas sobre o que pensaram apés a

confirmacédo do diagnostico:

Ah! Sei que tem umas méaes que ndo se conformam, ndo é? Que fica e tudo,
ndo é? Mas depois a gente se conforma... por que no caso tem que cuidar,
ndo é? (CLARA, grifo nosso).

Pensei que ele ndo ia andar, ndo vai falar, que ele ndo vai fazer nada (ri), que
seria dependente de mim o resto da vida, eu pensei logo. Pronto, ndo vai fazer
nada. E que eu ia ficar presa a isso, o resto da vida, eu falei pronto a minha
vida esta presa a ele, assim, para o resto da vida, dedicacdo a ele para o resto
da vida. Tipo, trabalho para mim ndo ia existir mais, passeio, essas coisas
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assim, fazer outro tipo de atividade para mim, na minha... seria impossivel,
porque € dedicacéo a ele para o resto da vida (TERESA, grifo nosso).

Eu pensei que eu tinha que parar a minha vida, ndo é? Que eu tinha que
sair do trabalho para eu viver para ela e ndo pra mim, entdo, € hoje o que eu
faco, eu vivo por ela, eu ndo vivo por mim (ANA, grifo nosso).

As narrativas apresentadas denunciam o cuidado como atribui¢do feminina e como um
trabalho solitario. Essas mulheres ndo abandonaram apenas o trabalho, colocaram de lado seus
projetos, sonhos, estudos, desejos, ou seja, vao viver a vida satisfazendo as necessidades de
outra pessoa.

O comportamento materno ratifica a ética do cuidado pensada por Gilligan (1982),
segundo a qual a moralidade reflete o entendimento das relacdes sociais e a responsabilidade é
considerada segundo uma moral feminina. Para a autora, isto significa priorizar o outro, ou seja,
fazer o que tem que ser feito independentemente do que se queira, indo para além do principio
da justica, visando a manutencdo dos relacionamentos. No entanto, a autora alerta que esta ética
ndo deve servir de sustentacdo para a estrutura patriarcal, longe disso, deve favorecer a insercéo
nas mais diversas entidades, as possibilidades de didlogos serdo ampliadas favorecendo um
maior amadurecimento moral entre os géneros (GILLIGAN, 1982).

As teorias morais que regem a sociedade estdo baseadas em vozes masculinas, isso
significa que a dignidade humana esta atrelada a capacidade de autonomia e independéncia.
Gilligan (1982) e Noddings (2003) realizaram duras criticas a esta ética, pois entendem que sao
baseadas em principios masculinos, visando os direitos individuais, a integridade e a justica. O
cuidado com as relagBes humanas, considerado uma linguagem feminina, foi silenciado nesse
processo. Apesar de as autoras concordarem neste ponto, elas divergem quanto a abordagem
moral, pois Gilligan (1982) ndo favorece a ética do cuidado em detrimento da ética de principios
e de direitos; para a autora elas se complementam, diferentemente de Noddings (2003).

Isto posto, € preciso problematizar sobre a falta de politicas publicas direcionadas para
cuidadores de pessoas com graves restricoes cognitivas, intelectuais e motoras cuja
sobrevivéncia depende de cuidados fornecidos por outra pessoa, tendo sido esse cuidado
naturalizado como materno. E preciso existir complementariedade entre as teorias do cuidado
e a da justica, pois o cuidado ndo é entendido como uma questdo de justica.

Em sociedades que ndo reconhecem a dependéncia, frequentemente a pessoa
que cuida é explorada e invisibilizada. O trabalho do cuidado ocupa uma
posicdo inferior em uma hierarquia de género que organiza a vida em
sociedade, por isso ndo ha politicas publicas voltadas ao cuidado, tampouco
protecdo social para quem o exerce. A questdo da deficiéncia compreendida
sem a abordagem transversal de género produz impactos significativos na vida



96

de pessoas que exercem diariamente o oficio do cuidado (GUIMARAES,
2010, p. 208).
Sobre qual o papel de cada familiar no cuidado para com o filho, as mées responderam
que ndo existiam papéis, as pessoas ajudavam, mas ndo se responsabilizavam com o cuidado.
Seguem os relatos:

Todo mundo me ajuda de uma forma, mas eu acho que o papel maior mesmo
é 0 meu de mée, entendeu? Se eu precisar que minha mae fique com ela, ela
fica, minha irma também fica, mas ali mesmo, quem na batalha no dia a dia
dela sou eu (MARIA, grifo nosso).

S6 se for minha filha de 20 anos que ja se casou. Se ela puder, se for um dia
gue ela néo tiver um curso, ou alguma coisa, ela ainda olha, mas a néo ser
mais ninguém (HELENA, grifo nosso).

Os relatos de Maria e Helena demonstram que o cuidado € exercido por mulheres, sejam
maées, irmas, filhas, avds; logo, cuidar de alguém esta limitado/circunscrito a questao de género,
pois ainda € entendido a partir de uma ética feminina, um trabalho realizado por amor e ndo
uma préatica aprendida culturalmente (NODDINGS, 2003). Assim, as pessoas cuidariam de
outras porque as amam e as consideram importantes. Segue o relato de Teresa:

Porque é assim... todo mundo tem uma vida, ndo é? Tem 0 meu Sogro que me
ajuda muito [énfase], tanto financeiramente, como assim: meu marido vai
trabalhar, eu ndo sei dirigir, meu sogro me leva para as terapias, se precisar
ficar com ele meu sogro fica, tem minha mae também que me ajuda, se
precisar ficar com ele, ela fica... Assim... Agora assim, se for... minha
cunhada tem dois filhos, também trabalha é professora, é dona de comércio,
ndo tem realmente tempo, mas [énfase] é a madrinha dele, mas é uma pessoa
gue ... ela ndo ajuda, assim, fisicamente de estar com ele no dia a dia, porque
realmente ela ndo pode, mas tem um amor grande, um carinho de mde
(TERESA, grifo nosso).

O panorama relatado por Teresa difere das outras entrevistadas, pois é a Unica que tem
um homem ajudando no cuidado. Apesar disso, € possivel observar que a responsabilidade é
exclusivamente materna quando ela diz que todo mundo tem uma vida, ou seja, a vida dela se
resume a cuidar do filho.

O cuidado com criangas com microcefalia € uma tarefa extensa, requer atencdo as
caracteristicas individuais, pois muitas apresentam crises convulsivas, refluxos crénicos, choro
ininterrupto e as maes aprendem a reconhecer e administrar 0s momentos de crise. Ao serem

perguntadas sobre a rotina diaria, Débora e Isabel responderam:

Corrida, muito corrida. Aqui a vida ¢é corrida, muito corrida. Antes era o
tempo todo em médico com ele, porque ele estava dando as crises, ia e voltava,
eu levava para a doutora... A doutora atendia no hospital, mas agora néo
atende mais. Na época quando ele logo adoeceu, quando ele dava as crises
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era assim, ia e voltava, ia e voltava, ia e voltava. Até hoje, atras de receita,
passa um remédio caro, passa trés frascos, ele usa trés frascos por més. Eu
ndo vou ter condic¢Bes de comprar trés frascos tudo de uma de vez s, ndo é?
Ela coloca trés para comprar, dai é corrido., muito corrido (DEBORA, grifo
N0sso).

Minha rotina é cuidar de meu filho dentro de casa, fazer as coisas mesmo,
leva-lo para a instituicdo para atendimento médico, porque ele tem a
imunidade muito baixa, entdo tem que estar sempre fazendo consultas
médicas, essa é minha rotina. (ISABEL, grifo nosso).

O cotidiano materno é intenso, com a rotina de cuidados e agenda médica, suas tarefas
sdo solitarias, o siléncio no discurso materno quanto ao papel paterno na rotina diaria demonstra
que ele ndo participa do cuidado para com os filhos. Dessa forma, as mées sdo as unicas
cuidadoras, vivenciando uma rotina de cuidados para com o outro.

Ressalte-se que essa condicdo, provavelmente, ndo se aplica a todas as mulheres, e sim
as gque possuem baixa renda e menor escolaridade. As mulheres em situacdo financeira mais
confortavel tém maior probabilidade de conseguir melhor atendimento, alimentacdo, lazer,
ajuda profissional de salde fisica e mental, melhores condicdes de transporte e casas. Portanto,
ndo ha davida de que o cuidado é mais bem oferecido a pessoas que sdo ricas e ndo dependem
do poder publico.

Quando observado o nimero de pessoas que habitavam a mesma casa, percebe-se que
as familias maiores tém uma rede de cuidados mais eficaz, apesar da responsabilidade materna.
Segundo Tronto,

O cuidado, assim como outros aspectos da vida humana, se beneficia ao ser
praticado por muitas pessoas. Mesmo que haja um limite para o quanto um
dado circulo de cuidados possa se expandir, ha maneiras de tentar garantir que
esses circulos sejam grandes o suficiente para garantir uma boa qualidade de
cuidado (TRONTO, 2007, p. 301).

As vidas maternés desta pesquisa foram alteradas devido a demanda de cuidado exigida
pela crianga com deficiéncia, mas, principalmente, pela baixa renda familiar per capita, ja que
87,5% das mulheres entrevistadas sobrevivem com apenas um salario minimo proveniente do
BPC. Logo, a deficiéncia cobra um alto preco as mulheres/cuidadoras economicamente
vulneraveis e com baixa escolaridade.

Nessa perspectiva, a méae/cuidadora acaba por se isolar do contato social e do lazer,
diminuindo a sua socializagdo, pois a dedica¢do com o filho é tdo ardua que ela se abandona e
¢ abandonada. Quando questionadas sobre como eram suas vidas antes da crianca com

deficiéncia nascer e como ficaram depois do nascimento, as mées relataram:
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A minha vida acho que [entonagdo triste] ... antes eu trabalhava, agora ndo
posso mais trabalhar por causa dela, ndo é? Para sair de casa e deixar ela,
ndo posso. Eu acho que teve coisas em minha vida que eu parei. Eu parei
de sair [pausa longa] ... logo no comego, ndo é? Nao saia muito, mas agora
nao, agora eu saio mais... (JOANA, grifo nosso).

Bem, quando ela nasceu... antes dela nascer eu era uma adolescente, eu
gostava de ir & praia, eu gostava de ir para o sarau, eu tinha minha vida livre
(MARIA, grifo nosso).

A pesquisadora interrompe a entrevista e pergunta se ela trabalhava antes da filha
nascer:

Trabalhava, antes dela nascer eu trabalhava, depois que ela nasceu, eu tive
gue abdicar do meu emprego para cuidar dela e minha rotina... 90% é em
torno dela (MARIA, grifo nosso).

As narrativas maternas demonstram que a rotina de cuidados € tao intensa que acaba por
isola-las socialmente, pois o seu tempo € direcionado para a tarefa do cuidar. De acordo com
Badinter (1985), a solidéo e o desamparo das mulheres estéo relacionados com os ideais sociais
de que a mulher é a Unica capaz de atender as necessidades infantis, produzindo uma carga ou
sobrecarga de trabalho para a mée.

Nesse contexto, por ndo existir divisao de tarefas na atividade do cuidado, a maternagem
cobra um alto prec¢o, pois como cuidadoras unicas, Joana e Maria ndo conseguem conciliar seus
desejos pessoais, como, por exemplo, o trabalho remunerado, com o ato de cuidarem das filhas
com deficiéncias. A vulnerabilidade social das familias é um dos motivos, pois a baixa
escolaridade das maes ndo oportuniza condices salariais adequadas para contratar um(a)
cuidador(a) formal. Sendo assim, as maes saem do trabalho, ndo por opcdo, mas por
necessidade.

Esses dias, a médica falou, se vocé conseguisse... ela falou assim: E, as coisas
com seu filho estdo ficando dificeis, a situacdo... sem vocé ter outra renda e
tal, seria bom se vocé conseguisse um trabalho e fosse trabalhar... eu falei
assim: Sim! E ele? Pagar uma pessoa que fosse responsavel para tomar
conta? Eu falei: é... ai essa pessoa vai me cobrar o valor do salario dele, para
olhar ele, entdo, vai dar no mesmo praticamente (HELENA, grifo nosso).

Eu estava desempregada, ndo é? [..] E ai eu estou nessa luta... Deus
concedeu o beneficio para Igor para poder a gente viver... (ISABEL, grifo
N0sso).

O BPC é visto pelas maes como salario, a politica assistencial que deveria ser um direito
individual foi convertida em renda familiar. Tem direito ao BPC a pessoa com deficiéncia e 0

idoso que vivem em situacdo de miserabilidade, com rendimentos familiares menores que ¥ do
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salario minimo. Ou seja, para o Estado a deficiéncia € um problema familiar, a partir do
momento em que a familia ndo é capaz de garantir a sobrevivéncia da pessoa com deficiéncia,
0 Estado assume.

No caso das criancas com deficiéncia multipla com graves sequelas, o cuidado diario é
essencial para manté-las vivas, as mulheres necessitam sair do trabalho e, provavelmente, néo
voltardo, pois a demanda por cuidado é intensa. Ao ficar desempregada, dois problemas mais
imediatos podem surgir: o primeiro é que essa familia, provavelmente, ndo conseguira sair da
situacdo de extrema pobreza; e 0 segundo € que, se o filho falecer, essas mulheres estardo
desprotegidas pela previdéncia social e terdo dificuldades para adentrarem ao mundo do
trabalho, por estarem fora do mercado ha muitos anos.

A dependéncia do BPC nédo foi uma escolha para estas mées, as narrativas de Joana,
Maria e Helena, demonstram o quanto sentem falta do trabalho remunerado. Essa dependéncia
pode gerar relagcdes opressivas, pois a crianga ndo tem autonomia e suas necessidades serao
determinadas pela cuidadora, esse vinculo pode tornar-se uma relacéo de autoridade, acabando

por ser desigual.

Na instituicdo, eu tenho neuropediatra, assistente social, eu tenho
nutricionista, técnico operacional, fonoauditloga, tem tudo. [...] L& a gente
sO pode... durante o tratamento, enquanto a gente estiver... s6 tem direito a
duas falta e a gente tem que estar sempre justificando se precisar faltar algum
dia (ISABEL, grifo nosso).

Isabel demonstra em seu relato que as necessidades cotidianas do filho se tornaram suas,
a vida materna passa a orbitar em torno da crianga como se fossem apenas uma. A0 mesmo
tempo, a relacdo pode se configurar como uma relacdo de poder, a crianga é levada a lugares
gue a mde acha conveniente. Apesar de as terapias serem necessarias para uma melhor
qualidade de vida da crianca e da familia, as médes, em nenhum momento, expressaram as
vontades infantis, as mées decidem por eles.

Isso também foi observado quando perguntadas sobre o papel familiar no cuidado:
apesar de serem ajudadas, as mées confessam que ndo confiam em deixar a crianga com outro
familiar.

[...] eu nunca confiei em deixar com outra pessoa (TERESA).

Inclusive eu s6 saio aqui para cuidar das coisas dele, assim para poder eu
sair para um lugar... eu sair e deixar ele, ndo (CLARA, grifo nosso).

No entanto, Helena demonstra a dificuldade de encontrar suporte:

Ninguém nunca quis assim, hunca se impos [...] eu falei assim: nunca mais eu
sai [...] minha sobrinha falou, eu tenho medo de cuidar dele, ele, de da comida
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a ele. Porque para dar comida a ele, vocé tem que espremer um pouquinho
para ele engolir e ai ele coloca tudo para fora, ai volta tudo de novo o
processo. Eu morro de medo desse menino da uma crise dessas € eu nao
saber o que fazer, ai fica naquilo, ninguém se responsabiliza e diz: eu vou
cuidar dele hoje para vocé... (HELENA, grifo nosso).

As complicacBes neuroldgicas sdo um grande empecilho para encontrar uma ajuda para
0 ato de cuidar, justificando, portanto, a inseguranca em deixar as criangas com outro cuidador.
Assim, foi percebido nessa anélise, que, apesar de a mulher estar ressignificando o seu papel na
sociedade, criando estratégias, assumindo novos papéis, alcancando postos antes negados, 0
cuidado ainda é um trabalho feminino, sustentado pela hegemonia do pensamento patriarcal. A
analise demonstrou que a mae/cuidadora esquece de si, assumindo toda a responsabilidade no
cuidado para com o filho com deficiéncia, acabando por criar uma dependéncia mdtua entre o

binbmio méae/filho intensificando o afeto e o laco na relacgéo.

4.2.2.2 Cuidar: o cotidiano materno

A experiéncia de ser mde de uma crianca com deficiéncia é construida gradativamente,
durante o processo de maternidade e maternagem. Como ja dito, Benjamim (1994) afirma que
a modernidade é pobre em experiéncia. Apesar disso, foi possivel observar a experiéncia
materna construida através do cuidado para com a crianga com deficiéncia:

O que eu pensei? No momento, eu fiquei com muito medo, nédo é? De
nao conseguir cuidar dela, mas com o tempo, a gente vai aprendendo,
vai conversando com outras mades e vai adquirindo mais
conhecimento, vai pesquisando também, olhando na internet né? E ai
vai cuidando (JOANA, grifo nosso).

Na&o, porgue eu vim aprender mesmo com o dia a dia, entendeu? Com minha
rotina, passando por varios profissionais, assim que eu fui entendendo. Mas
a primeira vista, assim que ela nasceu, a médica ndo me explicou que eu teria
todo esse processo de trazer ela para fisioterapia, para a fonoaudiologia... eu
achei que... na verdade a falta de experiéncia na minha casa por néo
conviver, nunca tinha convivido com pessoas assim, nem eu e nem meus
familiares, a gente... eu pensei que ela fosse se desenvolver normal, entendeu?
Ela nasceu com problemas, mas ela iria falar, ela iria andar com facilidade,
ndo sabia que tinha que fazer todo esse processo de trazé-la para
profissionais de &reas diferentes, como a fonoaudidloga, a fisioterapeuta, a
musicoterapia que ela faz também (MARIA, grifo nosso).

O tempo para Joana e Maria foi essencial para aceitar a realidade, adquirir conhecimento
e desconstruir as expectativas na procura de ressignificar a maternagem. Compartilhar as

experiéncias vividas permite uma troca de conhecimento, uma parceria para enfrentar um
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destino comum. O saber da experiéncia ocorre num encontro Unico entre 0 sujeito e 0
acontecimento. De acordo com Larrosa (2018, p. 25), “o sujeito da experiéncia ¢ sobretudo um
espago onde tém lugar os acontecimentos”. As maes entrevistadas tiveram um acontecimento
comum, filhos(as) com multiplas deficiéncias, todavia, a experiéncia foi singular para cada
uma. Portanto, a experiéncia ndo pode ser ensinada, sendo da ordem dos afetos.

De acordo com Larrosa (2018), o sujeito da experiéncia é aquele que permite a
experiéncia dele se apoderar. Portanto, é preciso estar aberto a empreender a sua propria
transformacéo, como foi realizado por estas mulheres. Segue os relatos maternos:

Assim, minha vida mudou totalmente [...] é, porque tipo assim, eu ndo tenho
outra rotina porgue tudo que eu fizer eu tenho que estar com ele, porque eu
nédo tenho com quem deixar [...] (ISABEL, grifo nosso).

Meu pensamento era de dar todo apoio, ndo é? Porque ele ndo pediu para
vir assim, entdo, meu pensamento ¢ oferecer apoio ate o resto da minha vida
e da dele. (DEBORA, grifo nosso).

Ah! Foi correria, porque hoje eu vivo para isso, para levar ele aos
tratamentos, para cuidar dele, hoje eu vivo basicamente para isso. Levar ele
para as terapias, cuidar dele e o lazer dele que a gente também néo abre méao,
levar ele para passear, brincar, essas coisas (TERESA, grifo nosso).

Ali eu percebi que ia mudar tudo, ndo é? Nao tinha negdcio de estar saindo
mais, era cuidar dele. O cuidado dobrado do que tive com os outros, 0 amor
em dobro, tudo em triplo assim ou em dobro (HELENA, grifo nosso).

Isabel, Débora, Teresa e Helena modificaram suas vidas em prol dos(as) filho(as), a
experiéncia da maternagem as transformou, alterando o curso de suas vidas. Segundo Kittay
(2011), nas relacBes de cuidado as partes envolvidas coexistem, estdo estritamente ligadas,
afetando e sendo afetadas.

A experiéncia em lidar com a condicgéo de cada crianca é distinta, as maes personalizam
0 cuidado, a depender da necessidade infantil. Ao conhecer intimamente o(a) filho(a), as
maées/cuidadoras sabem quais cuidados sdo necessarios; contraditoriamente, o cuidado se torna
automatico. Seguem as rotinas de Teresa e Maria:

Da hora que acorda até a hora de dormir? O basico... Ele acorda pela manh,
eu faco a vitamina dele, ai fagco meu café e o do meu marido. Vou cuidar
dele, escovar dente, trocar fralda, banho, essas coisas, ele vai ver televisao
enquanto eu vou fazer as coisas da casa, ajeitar, fazer almoco e tal, brinco
com ele e meio dia... meio dia ele almoga, dorme tira o cochilo (ndo é mée?),
lancha a tarde, a noite toma o cafezinho dele, brinca. E nos dias entra os
horarios das terapias, menos quarta-feira que eu disse que néo ia colocar
nada. E o dia... porque eles ficam muito sobrecarregados também (TERESA,
grifo nosso).
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Pela manhd, eu sempre acordo primeiro que eles, preparo o café, quando
eles acordam, eu dou a mamadeira para meu filho, ele toma sozinho e dou o
café dele. Depois, banho, ai eu vou preparar o almogo, limpar a casa, as dez
horas mais ou menos um lanchinho para eles, sempre uma fruta, uma
vitamina, alguma coisa. Depois, meio dia, uma hora mais ou menos, vem 0
almoco. A tarde, novamente, eu tenho um cachorrinho, vou limpar a casa de
novo por causa das criangas, umas trés horas o lanche deles novamente. Na
segunda-feira, 15 horas a gente vai para a musicoterapia e a noite vém a
janta, depois outro lanche, porgue meus filhos comem, comem mesmo, depois
eles véo dormir, entre dez horas mais ou menos, eles vao dormir. Na terca-
feira, pela manhg, a gente se levanta e vem para a instituicdo de salde, ai
guando a gente chega em casa ela vai tomar banho, ja ndo tem mais lanche
porgue a gente chega em casa tarde, ja vai para o almoco. Eu vou preparar
o almogo, ela vai almogar e ai a rotina normal a tarde. Na quarta-feira a
mesma coisa, viemos para aqui, a mesma rotina. Na quinta-feira a mesma
rotina, a gente para aqui novamente e quando chega em casa, aguela mesma
Coisa, eu vou preparar o almogo porque eles comem comida fresquinha, eles
ndo comem coisas geladas e ai... Sexta-feira a gente volta para a rotina de
segunda-feira tirando a musica. [E lazer?] As vezes a gente vai a praia, a
praca no sarau, a missa aos sabados, depois vamos ao sarau (MARIA, grifo
N0sso).

As falas de Teresa e Maria demonstram que a relacdo com a crianga vai sendo construida
no processo de convivéncia, a vida cotidiana permite que tenham consciéncia das necessidades
dos(as) filhos(as). Porém, demonstraram que, ao conhecer o outro profundamente, o cuidado,
gue € a acao entre quem cuida e quem o recebe, tornou-se automatico. O pensamento e a acdo
tornaram-se pragmaticos; como argumenta Heller, citada por Patto (2008), ndo € possivel
refletir sobre todo o conteudo relacionado a nossa vida comum, sem essas adaptacfes ndo
haveria sobrevivéncia.

Nesse contexto, as maes, de forma particular, adaptam-se a vida cotidiana com o intento
de garantir a sua sobrevivéncia e sua funcdo social. Logo, efetuam o cuidado de forma
automatica, que é uma das mais diversas formas pelas quais os individuos desempenham
atividades de autoconservacdo. Neste caso, as maes/cuidadoras se adaptaram & rotina diéria
como forma de sobrevivéncia, a crianga necessita de terapias para ganhar o maximo de
autonomia possivel e elas terem as atividades de cuidados amenizadas.

No inicio foi um pouco dificil, porque eu trabalhava e eu tinha que me
adaptar, a trabalhar [...] foi bem dificil mesmo, eu fui me adaptando aos
poucos (MARIA, grifo nosso).

A minha familia... todo 0 mundo me apoiou. [E seu esposo quando descobriu?]
Ficou... no caso, ndo é? No comec¢o a pessoa tem um choguezinho, mas
depois a reacdo foi normal (JOANA, grifo nosso).
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Minha familia também n&o sabia o que era microcefalia, a gente pensou que
era coisa de médico mesmo, porque assim, na familia dele ndo tem ninguém,
na familia minha também né&o, entdo a gente ficou assim que nem uma
balanga, ndo é? Sem saber (ANA, grifo nosso).

Maria, Joana e Ana demonstram que foi necessario um tempo para a adaptagdo. A
relagdo dos individuos com o meio em que vivem é de modo simultdneo o meio natural e a
sociedade, e ocorre com a finalidade de garantir a autoconservacao, portanto, compete assegura-
la a todo custo diante do meio em que estdo inseridas. Assim, a méde, com o intuito de preservar
a si mesma e ser capaz de sobreviver na ordem social vigente, adapta-se de tal maneira a ela e
aos fins ja estabelecidos que sua prdpria individualidade é ameacgada. Dessa forma, o trabalho
de cuidar envolve, simultaneamente, trabalho emocional e técnico.

Horkheimer (2015a) alerta que a promessa de individuacdo, nesta sociedade, foi
interrompida e a vida individual esta reduzida a necessidade de adaptacdo a ordem existente.
Com base na teoria critica de Horkheimer, Cook resume:

Paradoxalmente, a autoconservacdo determina a conformidade com uma
sociedade que mina todas as tentativas de preservar qualquer vestigio de
individualidade autbnoma. Para preservar a si mesmo, € preciso adaptar-se a
modelos de comportamento socialmente aprovados (geralmente fornecidos
pela industria cultural), bem como as ofertas predominantes de satisfacdo de
necessidades, nas quais as diferencas reais entre si e 0s outros sao suprimidas.
A conformidade com o status quo parece ser a Unica linha de conduta
disponivel hoje. (COOK, 2004, p 47, traducao nossa).

Nesse contexto, as mées cuidadoras procuram atender as expectativas de cuidado
colocadas pela sociedade e por si mesmas. Submetem-se a um conjunto de regras sociais ja
estabelecidas, as quais custam a sua propria individualidade. Por outro lado, como néo existe
nenhum apoio familiar e governamental para que essas mées tenham ao menos um dia livre,
elas ndo tém escolhas, precisam atender as regras para sobreviverem. Quem cuida sofre
opressdo, pois a familia tornou-se “mediadora de uma racionalidade autoconservadora,
endurecida e incapaz de refletir e se opor ao que a oprime” (MOURA, 2011, p. 63).

Assim, a autoconservacdo, da qual o produto contemporaneo ¢ a adaptacéo, poderia ja
ter sido superada com o uso da razdo para denunciar as diversas formas de injustica e delas
emancipar-se. Por outro lado, o cuidado realizado por essas mulheres/maes/cuidadoras nao é s
adaptacao, € resisténcia, pois vai na contramé&o de uma sociedade que proclama a independéncia
e a autonomia.

Adorno e Horkheimer (2006) compreendem que a razdo se tornou instrumental: a
capacidade humana cujo objetivo é a garantia da autoconservagdo da espécie humana através
da dominacdo da natureza e da conformacéo das relagfes entre os préprios humanos. Portanto,
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a historia da civilizagdo vem progredindo, de diferentes formas, com o intuito de garantir este

fim Gltimo, a autoconservacao da espeécie.

4.2.3 Preconceito: experiéncia partilhada entre mae e filho(a)

As mées participantes da pesquisa vivem uma rotina intensa de cuidados. As marcas da
SCZ deixadas em seus filhos as acompanham diariamente juntamente com as desigualdades
sociais. Nao menos relevante é a barbéarie do preconceito experenciada por elas, em relagdo a
deficiéncia.

A culpa recai na propria mae que ndo se precaveu para ndo contrair o virus Zika. Deixa-
se de responsabilizar o Estado pela falta de saneamento basico e de saude, transferindo para a
mé&e, mesmo que de forma velada, a culpa. Sendo assim, a mée e a crian¢a passam a ser uma
ameaca, ainda que imaginaria, para as pessoas sem deficiéncia, pois nelas estdo contidas a
fragilidade da natureza humana, as possibilidades de limitacdes, que se quer negar e/ou

camuflar a qualquer preco.

4.2.3.1 A marca

A expectativa familiar com o nascimento de um bebé se direciona a de se ter uma crianca
saudavel e parecida com o grupo familiar. Portanto, a marca que se procura € a da identificacédo
com o0 eu narcisico. Nos casos das maes pesquisadas esta identificacdo ndo ocorreu. Ao
contrario, no primeiro contato o que prevaleceu foi a marca imposta pela deficiéncia. Tal
afirmacéo pode ser observada no relato abaixo:

[...] quando ela nasceu, que eu a vi pela primeira vez, eu ja vi que ela tinha
a microcefalia devido a sobra de couro®, o perimetro... a cabecinha
pequena, o rostinho dela tinha uma méa formacao no rosto, voltou ao normal,
eu imaginei logo que seria a microcefalia, mas ndo sabia que ela tinha
paralisia também [...] (MARIA, grifo nosso).

O corpo marcado pela diferenca é reconhecido ao primeiro olhar, o marco identitario, o

corpo que ndo condiz com a “norma”, pois traz as marcas da deficiéncia. Esquece-se, em

420 organismo se prepara para gerar um cranio de tamanho normal, quando ocorre a microcefalia causa uma
desproporcdo  craniofacial o  que resulta em sobra de  couro. Disponivel em:
http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezembro/12/orientacoes-integradas-vigilancia-atencao.pdf.
Acesso em: 01 fev. 2019.
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principio, do eu narcisico, dado que, a deficiéncia pode, porventura, desajustar a familia
causando desarmonia e estranhamento. Segundo Amaral (1994), “[...] o olhar reconhece o corpo
diferente — porque, de qualquer forma corpo — mas reconhece-o simultaneamente como
desviante ¢, portanto, estranho, incomodo, assustador” (AMARAL, 1994, p. 247).

A marca da diferenca manifesta no corpo com deficiéncia ndo motiva o desejo de
identificacdo. Assim, as pessoas estigmatizadas possuem tragos que sdo malquistos, o que pode
originar isolamento e rejeicdo. Quando perguntadas se perceberam atitudes de preconceito para
com os filhos, as maes responderam:

Eu nunca passei [bem enfatica]. N&o sei se porque meu filho nao...
aparentemente, ele ndo demonstra, assim fisicamente, ndo é? Nao
nasceu com a cabecinha pequena, com nenhuma deformidade, entéo,
N&o sei se por isso que eu ndo passo por nenhum tipo de preconceito.
Ou se porque ele é uma crianca muito doce, onde ele chega da risada,
brinca com qualquer pessoa, mas eu nunca passei (TERESA, grifo
N0sso).

Para Teresa, a manifestacdo do preconceito esta associada a aparéncia fisica. Seu filho,
a despeito da deficiéncia, ndo apresenta caracteristicas fisicas que se destaquem, ndo sendo alvo
de julgamentos estereotipados. Como contraponto ao depoimento de Teresa, segue o relato de
Helena:

J& estive em um supermercado e ele estava no carrinho, uma menina brincou
com ele... e um homem disse assim: ndo, ndo mexe nesse menino nao, ele é
doente... aquilo eu fui ao céu e voltei. Minha filha estava perto e respondeu:
ele ndo é doente ndo. O homem disse assim: é claro que ele é doente sim, sai
dai minhafilha, saia. [...]. Eu estava com tanta raiva e outra ele ndo é doente,
porgue isso ai ndo é uma doenca contagiosa, ele é deficiente... especial...O
homem disse: Nao quero nem saber, saia dai... tirou a menina, eu fiquei
indignada (HELENA, grifo nosso).

O filho de Helena, por possuir uma marca corporal bastante evidente, é mais suscetivel
de sofrer preconceito. A aparéncia fisica tem papel fundamental na formacdo e no
desenvolvimento de estereotipos, pois é a forma mais simples de categorizar os membros de
um determinado grupo. Assim sendo, um corpo é estigmatizado, principalmente, pela aparéncia
da lesdo ou malformac&o e os valores a ele atribuidos sdo da ordem da desvantagem.

Na relacéo social com o filho de Helena os mecanismos de defesa foram acionados
frente ao estranhamento causado pela deficiéncia. O homem, ao encontrar com Helena e seu
filho no supermercado, ndo deixou sua filha se aproximar, logo, a atitude hostil e preconceituosa
dele impediu sua filha de ter contato com a pessoa e ndo com a deficiéncia. O pai, que tem um

papel fundamental na formacdo do individuo, utiliza do estigma para gerar opressao,
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impossibilitando a relacdo entre as criancas. Entdo, o0 preconceito € introjetado
inconscientemente, através das relagdes com pessoas das quais dependemos (CROCHIK,
2011a).

Atitudes hostis, referentes as relacfes sociais, também foram percebidas por Isabel:

Eu tenho uma conhecida que ela tem uma bebé recém nascida, ela ndo gosta
gue a menina figue no mesmo ambiente que meu filho, assim... entdo, as
vezes eu chego e eu sinto que ela sai... ndo sei, como se fosse contagiosa,
como se ele tivesse uma doenga contagiosa, entdo, pra mim isso € um
preconceito (ISABEL, grifo nosso).

As narrativas de Helena e Isabel demonstram que a mensagem implicita é que a pessoa
com deficiéncia ndo é digna de partilhar um espaco publico, devido ao estigma que lhe é
atribuido, pois a doenca pressupde contaminacdo, transmissdo, contagio, sendo necessario
isolar o0 agente contaminador. Essa categorizacdo é o0 que permite segrega-las em asilos,
hospitais, prisdes e em instituicdes especializadas.

Os preconceituosos apresentam motivacGes psicolégicas para perseguirem grupos
minoritarios. A este respeito Horkheimer e Adorno destacam:

O pensamento e a sensibilidade dessas pessoas estdo orientados
hierarquicamente, submetem-se a autoridade moral idealizada do grupo a que
julgam pertencer [...] e estdo continuamente alertas para condenar, sob 0s mais
diversos pretextos, os que se encontram fora do grupo ou aqueles a quem
julgam inferiores (HORKHEIMER; ADORNO, 1973e, p. 178).

Para se sentirem superiores, essas pessoas necessitam de ‘bodes expiatorios’*® para se
auto afirmarem, concomitantemente, se dobram e sdo humildes com seus superiores, ao passo
que tendem a humilhar os que julgam inferiores. Para Horkheimer e Adorno (1973e), quem age
dessa maneira possui personalidade de “natureza ciclista”, ou seja, “uma pessoa que gosta de
calcar com o0 pé quem esta por baixo e, a0 mesmo tempo, dobra o corpo em posi¢do humilde,
para os que estdo em cima” (HORKHEIMER; ADORNO, 1973e, p. 179). Assim sendo, ocupar
0 mesmo espaco com uma pessoa com deficiéncia, para o preconceituoso, “seria como espelho
que nos lembra que também poderiamos ser como eles” (SILVA, 2009, p. 68).

Em outro trecho da entrevista, Helena acrescenta:

43 Crochik (2011b, p. 61) explica através dos estudos de Duckitt (1992) as causas da formagdo do preconceito,
dentre elas a teoria do bode expiatdrio, a saber: teorias que consideram o preconceito a partir das formulagGes
psicodinamicas e o explicam como produto de mecanismos de defesa utilizados frente a frustracéo e a privagao.
Ou seja, o0s sujeitos frustrados socialmente reagiriam hostilmente, utilizando-se de mecanismos de defesa que
encobririam seus conflitos internos. Como esses processos psicoldgicos sdo universais, potencialmente, todos
poderiam desenvolvé-los. Essa teoria ficou conhecida como a teoria do ‘bode expiatdrio’.
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O povo me olha estranho, pergunta muito, olha para a cabeca dele...
Ah! Por que...quando ele era menor e o cabelo ndo estava grande... As
pessoas perguntavam: Por que a cabeca dele é assim, cheia de buraco,
malformada? A cabeca dele é estranha! Ele é doente?... [...]Esse ano
agora, vamos cortar esse cabelo, eu falei que quando fizesse trés anos
eu cortava, ja estd na hora de dar uma diminuida... s6 chamam de
menina, em qualquer lugar, ninguém olha para roupa ou sapato. [Foi
promessa] nao, foi por causa das rupturas*. [Vocé deixou para
disfarcar?] E para ndo criar muita... mais perguntas, especulagdes
[...] (HELENA, grifo nosso).

Conviver com um estigma requer habilidade para lidar com ele nos diversos espagos
sociais. O disfarce utilizado por Helena para deixar o filho mais proximo da norma serve para
minimizar a invasao de privacidade, a curiosidade alheia e diminuir o seu sofrimento ao ser
lembrada da condicéo do filho. Apesar disso, as perguntas sdo uma boa forma de esclarecimento
e de reeducacdo, a possibilidade de mostrar que, a despeito das aparéncias, um corpo com
deficiéncia é humano. Nesse contexto, 0 conhecimento podera converter a pessoa gque questiona
em um ‘informado’*® na perspectiva goffmaniana.

As maées/cuidadoras, principais participantes do estudo, compartilham o estigma
vivenciado pelo filho. Seguem os relatos:

Ate entdo nunca prestei atencdo assim ndo! Para relacionamento sim.

[...] As vezes, quando vé a foto na rede social, eles falam: Ah, ele é deficiente
é? E, ele é especial. Deve ser dificil? Sim. E como é que vocé faz para vocé
sair? Ah, é complicado, para eu sair é complicado, piorou a noite [...]
(HELENA, grifo nosso).

Para mim é um preconceito comigo, porque antes, eu também tinha um filho
e todo mundo era normal comigo, entdo, hoje eu acho que as pessoas falam
comigo s6 por obrigacdo de falar e ndo que se importam comigo e que ndo
esta... pelo meu filho, se afastaram por causa do meu filho [...] (ISABEL,
grifo nosso).

N&o...acho que s6 no jeito do povo falar que ja te isola, ndo é? [...] (ANA).

4 Disrupcao ou ruptura: é um defeito morfoldgico de um 6rgéo, de parte de um 6rgéo, ou de uma regido maior do
corpo resultante do desarranjo do processo de desenvolvimento originalmente normal, que fica comprometido por
interferéncia de um fator extrinseco, tais como infec¢fes congénitas (rubéola, sifilis, aids, citomegalovirus,
varicela, toxoplasmose etc), isquemia intrauterina, radiacdes ionizantes, outras agress@es teratogénicas (drogas
como talidomida, aspirina, tetraciclina, calmantes, amino glicosideos, quinolonas, hidantoina, warfarina),
alcoolismo materno, drogadicdo (cocaina). Ex.: microcefalia, anormalidades da retina por uso de cocaina, agenesia
de segmentos dos membros por uso de talidomida etc. Disponivel em:
http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezembro/12/orientacoes-integradas-vigilancia-atencao.pdf.
Acesso em: 01 fev. 2019.

4 Os informados, segundo Goffman (2017, p. 37), sdo os individuos dos quais o estigmatizado pode esperar algum
apoio: aqueles que compartilham seu estigma e, em virtude disto, sdo definidos e se definem como seus iguais.


http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2016/dezembro/12/orientacoes-integradas-vigilancia-atencao.pdf

108

Os relatos de Helena, Isabel e Ana demonstram o efeito do preconceito nas relagfes
sociais: a exclusdo e o isolamento. Na perspectiva de Adorno (1995a), as principais
caracteristicas das relacdes na atualidade s@o a frieza e a indiferenca. A indiferenca frente ao
destino do outro parece ser caracteristica da “multidao solitaria”, ou seja, a reunido de pessoas
frias que ndo suportam a propria frieza, mas nada podem fazer para alterd-la (ADORNO, 1995a,
p. 134). Dessa forma, o contato, que poderia favorecer a identificagdo, acaba por ser negado
como forma de protecdo diante de uma possivel ameagca.

Débora traz um elemento novo, a identificacao feita através do olhar:

Todo lugar que a gente vai, a gente vé um preconceito, ndo é? As
pessoas, eu sei la, assim... até no olhar, mas muita gente também ajuda,
ndo é? Umas palavras de conforto que dao a gente, mas muita gente
se incomoda quando entramos no dnibus que a gente vai, tem gente que
ndo gosta [...] (DEBORA, grifo nosso).

O olhar é uma das formas de comunicacdo entres os seres humanos. Através dele é
possivel perceber sentimentos de acolhimento ou de preconceito. Assim, o contato visual com
a pessoa com deficiéncia aciona os mecanismos de defesa podendo ou nédo permitir a
identificacdo com o alvo. Dessa forma, a troca de olhares pode possibilitar a construcdo de
historias de dominio, impoténcia ou de identificacdo com o outro por meio da convivéncia.

A leitura do olhar ndo s6 permite a experiéncia, mas também suscita 0s
sentidos proximais. O olhar compreensivo acolhe, ao contrario daquele que
desvia os olhos ou que atravessa o olhar do outro como comando que pede a
obediéncia (CROCHIK, 2014, p. 273).

Dessa forma, a experiéncia poderia ser uma alternativa para o enfrentamento dos medos
e das emocdes, no entanto, alguns individuos optam pelo afastamento do outro e pela frieza nas
relagbes em uma acao irrefletida, pois, para se adaptar as exigéncias sociais, os individuos
necessitam serem mais endurecidos. A esse respeito, Silva (2006, p. 430) argumenta que a
“experiéncia desafia os medos do contato com o diferente, medo de ser discriminado, de
experimentar algo ndo habitual, medo de arriscar-se ao erro. E é o medo que impede o confronto
com o sofrimento, que se torna mais resistente se nao nos colocamos diante dele.”

A indiferenga tambeém esta presente nas relagdes familiares, conforme relata Maria:

A familia do pai é como eu te falei, eles sdo um pouco distantes, a avé dela
vai 14 em minha casa, vé ela de vez em quando, ela da carinho assim, mas eu
sinto que ela tem um pouco de preconceito com ela, os tios por parte de pai
também. As vezes, por exemplo, chegam na minha casa, estao os dois la, tanto
Marcia quanto o irmdo mais novo, eles ndo falam assim: Oi, Mércia tudo
bem? E ai tio como é que estd? Falam sempre com 0 mais novo e nunca
com ela, para mim isso € uma forma, manifestagdo de preconceito (MARIA,
grifo nosso).
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A convivéncia familiar propicia o desenvolvimento de vinculos afetivos e de afinidades,
no entanto, essa convivéncia pode ndo ser suficiente para eliminar o preconceito. A frieza,
observada no relato, demonstra o0 pouco afeto e a indiferenca para com a crianca, indicando a
negacdo da identificacdo. De acordo com Crochik,

[...] ndo é que os individuos sejam frios, eles/elas se tornam assim para evitar
seus sentimentos. Para esses individuos, € dificil se relacionar com os(as)
outros(as) afetivamente, mesmo porque o afeto, além de tudo que consideram
subjetivo, é repugnante, pois exibe fraqueza, dependéncia, indefinicao, tudo o
que o individuo ndo pode aceitar em si mesmo; claro, a negacdo do(a) outro(a)
¢ a negacao de si mesmo (CROCHIK, 2015, p. 27).

Dessa forma, é preciso negar toda a identificacdo para com o outro, respondendo a um
apelo da cultura que incentiva o desenvolvimento de um individuo menos diferencado. A
formacdo burguesa, que deveria permitir a diferenciacdo individual, motiva a competicdo e o
individualismo, logo, inibe a diferenciacdo, suscitando a regresséo no individuo, o que ocasiona
o desenvolvimento do preconceito (CROCHIK, 2011b).

Aos serem perguntadas se alguém ja Ihe engrandeceu por ser mde de uma pessoa com
deficiéncia, elas responderam:

E eu te admiro muito! Por que segurar a barra de um menino, ainda mais ele
que é pesado, gordinho para estar para cima e para baixo sozinho com ele...
a gente se sente maravilhosa (HELENA, grifo nosso).

Ja, eles falam que eu sou uma pessoa muito batalhadora. Porque ter uma
crianca especial ¢ um privilégio, ndo é? E dai é que a gente vai saber o que
é ser mae. [Como vocé se sentiu? A mae comega a chorar] senti bem. E assim
mesmo, quando fala dela eu choro mesmo (ANA, grifo nosso).

Através dos relatos de Helena e Ana, pode-se observar que os rétulos para estas mées,
participantes desse estudo, sdo sindbnimos de for¢a. Os estigmas maternos, ao contrério de
indicarem fragilidade humana, lembram determinagéo e disposi¢éo para a luta. No entanto,
esses rotulos estéo ligados a cuidados continuos dispensados as pessoas com deficiéncia, assim,
a familia é privilegiada por ter uma pessoa com deficiéncia porque ndo se quer ser Como essas
mdes, pois seriam igualadas em uma luta considerada perdida pelos modelos constituidos
socialmente.

A fé foi elemento presente nas narrativas maternas:

E... uma pessoa, amiga minha falou assim: Teresa, Tdlio era para ser
seu, ndo era para ser de outra pessoa, porque... do jeito que cuida
dele... ja falaram assim... por eu ser uma pessoa nova, ser meu primeiro
filho e cuidar dele dessa... da maneira que eu cuido, o carinho, o
cuidado, ndo me abater, ndo entrar em depressao. E essas coisas, nao
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€? Que eu sou uma supermae [risos]. Que sou forte. Escuto que eu
Sou uma supermae [a voz saiu trémula].
(TERESA, grifo nosso).

J&, diversas vezes. Por exemplo, vocé é uma pessoa muito abencoada por
Deus por ter essa crianca, vocé € uma maezona cuida dela com muito
carinho, Marcia tem sorte de ter nascido nessa familia, sabe? Quando as
pessoas me elogiam? [Como vocé se sentiu?] Eu me sinto bem, porque no
fundo s6 realca aquilo que ja sei, que eu ja sei, ndo me exaltando, mas realca
aquilo que ja sei, que eu sempre senti. Como eu te falei, eu acho que no fundo,
no fundo, o nascimento de Marcia, é... é... eu j& estava esperando, ndo sei,
mas alguma coisa dentro de mim j& estava esperando uma crianga especial.
N&o sei como te explicar, um sentimento de mée, entendeu? (MARIA, grifo
N0sso).

Quando eu saio com ele as pessoas perguntam, ndo é? Seu filho é... eles olham
assim: ah, ele é especial. Muitas vezes as pessoas perguntam, ndo é? Falam
assim, Deus... Deus... Deus sabe o que faz, Deus s6 d4 uma pessoa assim
guando vé que a mde tem condicdes de tomar conta. Deus lhe dé muita
saude, Deus lhe dé muitos anos de vida para cuidar do seu filho... e fala
assim mais coisa, ndo é? (DEBORA, grifo nosso).

A fé pode tanto acalentar quanto oprimir. De acordo com os relatos, as familias destas
pessoas com deficiéncias séo consideradas abencoadas por Deus, portanto, devem suportar
todas as situacdes, boas ou ruins, como bencao, curvando-se a autoridade divina. Ao considerar
a deficiéncia como algo sagrado, retiram-se da pauta as lutas por direitos, pois o destino da
familia ja foi tracado.

A possibilidade de uma sociedade inclusiva, na qual tanto as diferengas quanto quem
delas cuidam sejam reconhecidas, politicamente e por atitudes, parece ndo ser possivel, ainda,
nesta sociedade. A deficiéncia torna-se um trabalho materno, sendo que o elogio, o olhar
caridoso, pode aprisionar as mulheres a se manterem na categoria de mées dedicadas, zelosas e

abnegadas.

4.2.3.2 Superprotecdo: o preconceito velado

A condicdo da deficiéncia causa estranhamento. As atitudes preconceituosas e
discriminatorias frente a deficiéncia provocam nas mées uma protecdo exagerada para com o
filho com deficiéncia. A familia internaliza e reproduz os estigmas sociais, dessa maneira, a
deficiéncia é vista como uma desvantagem, o que acaba por suscitar outra forma de preconceito,

a superprotecdo. Contam as maes:
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Com certeza, ndo é? Toda mae quer proteger seu filho, ainda mais assim
desse jeito (CLARA, grifo nosso).

Ah! O avb... a familia, ndo é? Tanto o avO como o0s tios, querem
superproteger. Quer colocar debaixo... 0 avé mesmo, se vocé ndo da uma
bronca, quer superproteger ele. O avé fala que ele tem gue ser mais amado,
se uma crianca tem que ser amada... 0 avo acha que ele tem que ser trés vezes
mais amado por conta da deficiéncia (TERESA, grifo nosso).

Em todo lugar que a gente vai é isso, dentro de casa também... Todo mundo,
é... € porque... se chama tudo de doente... ele é doente, eu falo: ele ndo é
doente, ele é especial... Ah, deixa 0 menino, que o menino... quando esta
chorando... meu filho cala a boca... minha mée fala: deixa 0 menino que ele
é doente. Ah, deixa ele fazer porgque o menino é isso... eu falei: ele ndo é
doente, ele é especial. Uma superprotecdo (DEBORA, grifo nosso)

A protegdo exagerada pode gerar um status de incapacidade. Por desacreditar no
potencial da pessoa com deficiéncia nega-se a oportunidade para o desenvolvimento de um
sujeito ativo, criam-se estratégias com o propdsito de evitar o sofrimento, o que pode gerar
segregacdo. De acordo com Silva (2009, p. 166), “a superprotecdo é uma forma de preconceito,
na medida em que seu fundamento ¢ o descrédito nas possibilidades do protegido [...]".

Sendo assim, a superprotecdo é o preconceito velado, pois a falta de crenca nas
possibilidades da pessoa com deficiéncia acaba por exclui-las tanto dos espacos quanto da
possibilidade de realizar suas escolhas. E preciso ressaltar que a superprotecio encobre o
sofrimento materno, assim, as mées deixam de frequentar alguns espagos para esquivar-se da
dor causada pelo preconceito. A esse respeito, Joana afirma:

Acho que esse negdcio da superprotecdo, vamos dizer entre aspas, que eu
tenho com ela, ndo é? Um mundo que é s6 n6s duas, entéo, ela tem que viver
mais, ndo é? Sair mais dessa protecao que eu tenho demais com ela, conviver
com outras criancgas, outras pessoas (JOANA, grifo nosso).

A protecdo excessiva de Joana esta relacionada com a deficiéncia da filha, pois a menina
demanda cuidados para a atividade de vida diaria, o que dificulta a interacdo com outras
criangas e a construcdo de autonomia e de limites. A mae/cuidadora é a que a desloca entre 0s
espacos de convivéncia, em um mundo que € sO das duas. Dessa forma, pode-se inferir que a
filha ndo brinca com outras criangas, 0 que acaba por restringir sua presenga em ambientes
familiares e terapéuticos.

Em suma, a superprotecdo pode ser uma forma de compensacgéo das incapacidades, ao
mesmo tempo que oculta os sentimentos hostis da mae frente as limitagdes do filho. De acordo

com Freud,



112

O deliberado isolamento, o afastamento dos demais é a salvaguarda mais
disponivel contra o sofrimento que pode resultar das relacbes humanas.
Compreende-se: a felicidade que se pode alcancar por essa via é a da quietude.
Contra o temido mundo externo o individuo s6 pode se defender por algum
tipo de distanciamento, querendo realizar sozinho essa tarefa (FREUD, 2011,
p. 21).

Assim, o isolamento materno surge como defesa as ameacas advindas das relacGes
humanas, dessa maneira, as mées frequentam espacos nos quais sabem que ndo vao sofrer
preconceito, 0 que acaba por afastar as pessoas com deficiéncia e suas maes/cuidadoras dos

espagos sociais.

4.2.4 Expectativas sobre o futuro: para meu filho? independéncia? até onde...

Apesar de a pesquisa ter sido redimensionada, este subcapitulo aborta as expectativas
maternas sobre a escolarizacdo dos(as) filhos(as), pois, as aspiracdes de futuro de um filho
perpassam pela educacéo, visto que a escola se constitui em um dos ambientes sociais mais
importantes para o desenvolvimento humano. Um convivio adequado pode gerar novas
experiéncias nas interac@es sociais, estabelecimento de vinculos afetivos no contato com as
diferencas, e, a0 mesmo tempo, se constituir como espaco de dominacdo. A crianca com
deficiéncia maltipla ndo pode ser privada de desfrutar dos beneficios da escola, inclusive do
direito a escolarizacdo, entdo, a sua inclusao social e plena ndo é tarefa facil.

Segundo Mantoan (2011), “o desafio maior que temos hoje é convencer os pais,
especialmente os que t€m filhos excluidos das escolas comuns [...]”. Assim sendo, a familia
pode ser espaco de desenvolvimento e crescimento como também espago de limitacdes e
sofrimento. O enfrentamento da exclusao social da pessoa com deficiéncia deve comegar com
orientacdo a sua familia, pois o lidar com a limitacéo e a restricdo da crianca em alguns aspectos
dificulta a ideia de uma educacéo escolar.

Um ponto observado nos relatos maternos € o fato de que as entrevistadas, ao falarem

do futuro dos(as) filhos(as), ndo pensam em escola. Seguem os relatos:

As vezes, a gente pensa um bocado de coisa, ndo é? Espero, que Deus abencoe
gue meu filho enxergue e ande, mas... principalmente, que ele esteja bem, se
sinta bem e seja feliz [voz triste] (HELENA, grifo nosso).

Que meu filho cresga e que viva muitos anos, que ande e que fale porque sé
sabe gritar [...] (CLARA).
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[...] 0 que eu espero para o futuro de minha filha? E que ela, assim, cresca

assim, do jeito que ela é mesmo, assim, que na fisioterapia, que ela possa
andar, ndo que ela possa depender de mim, mas que ela venha ser
independente, n&o é? E o futuro que eu penso para a minha filha (ANA, grifo
N0sso).

Sinceramente, eu espero que minha filha ande, meu sonho, espero que fale,
gue seja poucas palavras, mas que fale, eu espero que ela tenha uma vida,
uma qualidade de vida, para aquilo que eu batalho hoje, bem melhor,
entendeu? Uma qualidade de vida normal, acima da expectativa que 0s
médicos me ddo (MARIA, grifo nosso).

Ah! Eu espero que ele ande, fale, que meu desejo, ndo é? De andar e falar.
E aprender as coisas, ndo é? Aprender tudo que um menino normal... pelo
menos, ndo é? Metade do que o menino normal faz, ele faga (DEBORA, grifo
N0sso).

Que ela seja uma pessoa independente, ndo €? (JOANA).

Que ele possa... assim... ter o maximo de independéncia (TERESA).

Eu espero do futuro [...] que ele... desenvolva, que ele viva como uma
crianga... como uma crianga e adultos normais, assim, para mim ele é normal,
nédo é? (ISABEL).

As narrativas evidenciam que as maes preconizam a independéncia do filho, tdo
caracteristica da sociedade capitalista, porém, quanto a expectativa educacional ndo houve
relatos a respeito. A reabilitacdo da crianca com deficiéncia multipla é considerada essencial
para as maes. No entanto, é o meio, ndo o fim.

A luta pela independéncia do filho ndo deixa de ser uma luta por si mesma. A sobrecarga
de cuidados diarios e ininterruptos faz com que a mulher/mae/cuidadora necessite alterar sua
rotina. No caso das mées entrevistadas, elas deixaram o trabalho para se dedicar quase que
exclusivamente ao filho. Suas vidas sdo reestruturadas para encaixar terapias, médicos e
internacdes. S&o sacrificios feitos no presente para que no futuro ndo seja tdo dificil.

Quanto maior a sobrecarga, menor a qualidade de vida do cuidador (AMARAL et al.,
2011). Nesse contexto, a autonomia para a vida diaria contribuiria para a atenuacdo da
sobrecarga.



114

4.2.4.1 Meu futuro? Um dia de cada vez...

O cuidado dispensado ao filho com deficiéncia maultipla carrega incertezas e
dificuldades, impacta fortemente o futuro materno, o que resulta na falta de criacdo de
expectativas futuras. Ao serem questionadas sobre o que esperam para o futuro, as maes

responderam:

Eu espero ficar viva até o final para cuidar dele, eu tenho 0 maior medo de
morrer, qualquer hora e ele ficar nas maos dos outros (HELENA, grifo
N0sso).

Para o meu? [risos] complicado essa pergunta viu? [risos]... ainda nem parei
para pensar nisso... que na verdade eu sou uma pessoa que ndo pensa muito
I4 no futuro, na frente... eu penso... eu no hoje, porque quando eu parava
para pensar no futuro, que eu pensava era meu filho, tipo cadeirante, ndo vai
poder... Para mim, as conquistas dele pra mim ja é o suficiente, porque o
futuro para mim s6 Deus pertence, ndo é?. Eu ndo espero muita coisa do
futuro ndo, para mim é um dia de cada vez... ele ndo fazer nada, vai ser uma
pessoa eternamente... para mim o meu futuro ia ser esse, entao eu parei mais
de pensar mais no futuro para viver o hoje. Entao se vocé falar o que que eu
espero la para o futuro? [...] Eu ndo sei se no futuro eu vou estar viva. Eu
falo essa questéo da independéncia porque ele ndo vai me ter para o resto da
vida dele, ndo é? (TERESA, grifo nosso).

As possibilidades de futuro sdo obliteradas pelo cuidado diario. N&o projetar o futuro é
uma forma de proteger-se emocionalmente, viver um dia de cada vez, lutando pela
independéncia do filho, sem expectativas, mas com a esperanc¢a de que 0 seu investimento de
tempo no presente seja recompensado no futuro. Paradoxalmente, a esperanca manifesta-se
exatamente em nédo almejar absolutamente nada.

As maes vivem diariamente, zelando pelo futuro da crianca, fazendo o que pode ser
feito. Patto (2008, p. 16) entende as “atividades cotidianas como interiorizagdo adaptativa do
mundo”, portanto, a cotidianidade ¢ uma forma de estar no mundo. A autora argumenta que na
vida cotidiana, a acdo tem algumas caracteristicas, dentre elas a automatica que prescinde da
reflexdo. A autora cita Heller*® (1987), ao afirmar que “se nos dispuséssemos a refletir sobre o
contetido de verdade material ou formal de nossas atividades na vida comum, ndo poderiamos
sequer realizar as atividades cotidianas indispensaveis a reproducdo da vida” (PATTO, 2008,
p. 16). Dessa forma, as mulheres/maes, para nao se perderem na vida ja passada, fecham os

olhos e os ouvidos para amenizar o sofrimento, realizando as atividades de forma automatica.

% HELLER, A. Sociologia de la vida cotidiana. Madri, Peninsula, 1987.
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Um outro aspecto relacionado ao futuro materno foi a preocupagdo com o medo da
morte. Seguem os relatos:

Ah sei la! E porque assim, sdo tantas negatividades, ndo é? Eu me via assim,
desempregada, e tem pessoas que ficam anos esperando tem pessoas que
ficam anos esperando o beneficio, ndo é? Para mim... eu ndo ia conseguir
trabalhar mais, ndo vou ter como criar meus filhos, porque eu tenho outro
também, ndo é? Ainda batia aquele desespero... 6 pensava em morrer... e ai
agora também, com quem eu vou deixar meus filhos se eu chegar eu fizer
isso, entendeu [énfase]? (ISABEL, grifo nosso).

Ja pensou se eu morrer como é que minha filha vai ficar? Sera que vao
tratar da mesma forma que trato? Eu penso nisso também. Eu tive uma crise,
ndo é? Acho que de viver s6 para ela, por ela mesmo, entdo eu acho que ja
estava no ponto da depressao ja, eu chorei, me acabei de chorar aqui dentro
de casa, fui la na casa de minha sogra comecei a chorar, mas minha sogra eu
néo estou aguentando mais ndo... (ANA, grifo nosso).

De... de ndo viver... tipo... morrer e deixar ele. Quem vai cuidar, se vai cuidar
como eu cuido [risos] (TERESA, grifo nosso).

Isabel, Ana e Teresa expressam o temor de morrer precocemente, pois ficam
preocupadas e angustiadas em deixar os filhos desamparados. Esta preocupagdo é comum para
os familiares que tém pessoas com deficiéncia sob sua tutela. Nas narrativas de Isabel e Ana,
pode-se observar que a chegada do filho com deficiéncia foi tdo intensa que pensaram em
suicidio, s6 ndo o realizaram porgue ndo havia ninguém que cuidasse deles.

Em caso de falecimento materno e ndo havendo familia ou irmaos que assumam o
encargo, nao existem lugares e servigos no Brasil, direcionados para cuidar de pessoas com
deficiéncia multipla com graves comprometimentos; ao mesmo tempo, esses lugares podem ser
uma volta ao passado, no qual estas pessoas eram confinadas. De acordo com Mattos,

No homem, essa no¢do de finitude orienta toda a sua experiéncia, bem como
os esfor¢os empreendidos para superé-Ila, pois explicita o paradoxo humano:
de um lado, a possibilidade de o individuo pensar sua condi¢cdo enquanto
sujeito, permite operar sobre si e sobre seu entorno, construir uma historia,
modificar a si mesmo e a natureza; de outro, essa mesma possibilidade o lanca
no mais terrivel dos destinos, o de saber que pode perecer a qualquer
momento, e mais do que isso, o de saber que é mortal (MATTOS, 2014, p.
31).

Assim, as maes voltam todos os seus esforgos para reabilitar o filho, para que ele consiga
a maior autonomia e independéncia possiveis e com isso diminua a sobrecarga com os cuidados

diarios. Um outro ponto abordado pelas maes foi o desejo de, no futuro, voltarem a trabalhar:
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Bem... eu espero voltar a trabalhar novamente, isso eu quero muito e a partir
do momento que minha filha for para a escola, eu acho que vai ser a
oportunidade para voltar a trabalhar (MARIA, grifo nosso).

Ah! Meu futuro é que meu filho se desenvolva para que eu volte a trabalhar
e viver minha vida normal também, porque, eu ndo sinto mais... a gente
também n&o quer parar de viver, eu quero continuar vivendo... ndo viver o
que eu vivia antes, mas porque até entdo eu estou vivendo sO para ele, eu
gueria voltar a sair, fazer as coisas que eu fazia antes, que falta disso eu sinto,
ndo é? Mas, eu ndo me arrependo nunca pelo meu filho ndo (ISABEL, grifo
N0sso).

Ah! Meu sonho, voltar a trabalhar é meu sonho... Ajudar mais, ndo é? Um
salario para poder a pessoa... comprar remédio, comprar fralda, vocé sabe
gue fralda é uma carestia no mundo... eu pego fralda dele, mas quando tem e
ndo da para o més todo, é uma fralda (inaudivel), 0 menino é grande, molha
tudo. Meu sonho é voltar a trabalhar, voltar a trabalhar e dar um sustento
ao meu filho, ndo é mae? (DEBORA, grifo nosso).

Maria, Isabel e Débora esperam que seus filhos sejam independentes para voltarem ao
trabalho formal. Como renunciaram ao emprego para um dedicar exclusivo, pois ndo os
deixariam em segundo plano, a escolha feita pode gerar insatisfagéo por estarem divididas entre
o0 cuidado e o desejo de trabalhar formalmente. Para Adorno e Horkheimer (2006), a exclusdo
do trabalho é uma forma de mutilacao.

Outro fator é o fato de que a saida do mundo do trabalho diminui ainda mais a renda
familiar, podendo leva-las a necessitar da ajuda de outras pessoas da familia. A importancia do
trabalho como tese central para a formacéo do individuo é confirmada por Codo et al. (1993, p.
50), quando afirmam que “o trabalho ¢, portanto, maneira de um individuo existir, objetivar-se
e ao objetivar-se, se subjetiva”. Helena olha para o filho e fala:

Mée pretende dar uma vida melhor, mde ndo sabe como, eu ndo sei ainda
como. Porque conforme ele for se desenvolvendo, crescendo, a situagéo vai
ficando mais dificil, ndo é? Para tudo, tanto para estar locomovendo de um
lugar para outro, alimentacdo, o cuidado, peso para trocar... (HELENA,
grifo nosso).

O trabalho seria essencial para conseguir uma vida melhor, mas o BPC é a unica renda
familiar e ndo existem politicas que colaborem para retirar a familia da extrema pobreza, s
restando a esperanga de um dia conseguir um futuro melhor. Mesmo realizando um cuidado por
amor, este labor ndo as completa, podendo afetar negativamente a sua autoestima, pois acabam
por priorizar o lado mée/cuidadora, deixando de lado a mulher, visto que o filho se tornou o

centro de suas vidas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta dissertacdo transcende a concepc¢do de deficiéncia e d& énfase a construcdo da
experiéncia materna. Teci a trajetdria das mées, desde o diagndstico até a expectativa de futuro
delas e dos filhos. As narrativas me fizeram revisitar meu passado e refletir o presente, pois,
apesar de meu filho ter aproximadamente 27 anos, o cuidado ainda esta sob a minha
responsabilidade como mulher, a busca por terapias e médicos continuam e fazem parte da
nossa rotina. Por outro lado, pude constatar que, apesar do tempo e espaco serem diferentes,
narrar as expectativas maternas também foi contar um pouco sobre a minha historia.

Dessa maneira, as incertezas e a inseguranga vivenciadas por mim enquanto mée e a
minha inquietude sob como estas maes estavam construindo as suas experiéncias sobre o cuidar
de uma pessoa com deficiéncia trouxeram a tona a questao que norteou este estudo: Como maes
de criancas com deficiéncia multipla causada pela sindrome congénita do Zika virus constroem
experiéncias sobre o cuidar?

Diferentemente do que acontece nas grandes capitais nas quais existem associacdes e
ONGs que fortalecem, acolhem e lutam por direitos, a pesquisa realizada em Ilhéus-BA revelou
que ndo existem iniciativas privadas de utilidade publica e ndo h4 uma rede de cuidados
especificos para as maes. Assim, 0s servicos que deveriam propiciar apoio psicossocial sao
negligenciados. As mulheres que experenciam o sofrimento ao receberem o diagnostico da SCZ
ndo sdo ouvidas e acolhidas, a atencdo é direcionada apenas a seus filhos e filhas.

Foi observado que a vida cotidiana das entrevistadas se desenrola em trés espagos: a
casa, a instituicdo e a rua. A casa e a instituicdo sao locais de convivéncia diaria, ou seja, sao
espacos seguros nos quais se sentem seguras, sabem como agir e 0 que esperar das outras
pessoas com as quais convivem. Em resumo, é um mundo no qual elas se sentem pertencentes,
participam e contribuem para manter a estabilidade. Enquanto a rua é um mundo estranho, um
lugar ao qual um dia pertenceram, mas em que hoje se sentem oprimidas. A vista disso, acabam
por restringir as saidas para superproteger o(a) filho(a) da vida cotidiana em sociedade.

Independentemente da faixa etaria e da condicdo sociocultural, a descoberta da
deficiéncia do filho, seja na gestagé@o, no puerpério ou nos meses apds 0 nascimento, se mostrou
um momento dificil para estas mées. As reacGes emocionais frente ao nascimento do(a) filho(a)
com deficiéncia causou angustia e dor, pois a busca pela perfeicdo fisica e mental origina um

dificil processo de aceitacdo e adaptacao.
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Apos vivenciar o processo de luto pelo filho perdido, as mulheres entrevistadas, através
da experiéncia, conseguiram fortalecer o vinculo afetivo com a crianga vencendo o preconceito
e as barreiras fisicas. Portanto, 0 modo como as maes reagem ao que Ihes acontece vai dando
sentido a sua vida; e assim, a experiéncia ocorre entre o0 conhecimento e a vida humana. Logo,
o0 sofrimento materno ndo ocorre por causa do corpo com leséo, mas pela opressao que o filho
vivencia, por valores, atitudes e praticas que o discriminam.

Dessa forma, os discursos maternos demonstraram uma compreensdo sobre a
deficiéncia como falta, ou seja, baseada nas lesbes. Explica-se, assim, a busca incessante pela
cura, transformando as terapias em parte da rotina. Por outro lado, é através das terapias que as
criancas conseguem desenvolver algum tipo de autonomia. Para as pessoas com deficiéncias
com graves comprometimentos, as terapias sao essenciais para uma melhor qualidade de vida,
da crianca e da méae/cuidadora. Contudo, € preciso deslocar a desigualdade do corpo,
caracteristico do modelo médico, para as estruturas sociais e fragilizar os discursos curativos.

A despeito de estarmos no século XXI, sdo as mulheres entrevistadas as que lidam com
o trabalho no lar e com o filho, sozinhas. O cuidado diario, o deslocamento entre clinicas
especializadas, a luta contra os estigmas e preconceitos vivenciados cotidianamente e as
dificuldades econdmicas, foram narradas por elas. Foi possivel observar que a vida destas
mulheres sofreu mudancas intensas ap6s o nascimento do filho, pois foi necessario abdicar dos
seus projetos pessoais e viver so para o filho, como dito por Ana, Teresa e Isabel.

Quem necessita de cuidados e quem cuida, em uma sociedade capitalista, que prima pela
independéncia e volta-se para a producdo, é inferiorizado e oprimido. Nesse contexto, a
concepgdo de cuidado como justica social sé sera alterada quando a compreensdo da moral e
do individuo se diferencar da definicdo tradicional do ser humano nesta sociedade. Isto é,
enquanto o valor pessoal for medido pela lesdo, cor, op¢do sexual, religido, raca ou poder
econdmico, a sociedade obliterara a visdo do todo e ndo oportunizard a justica social.

Além disso, o cuidado ainda é naturalizado como obrigacao feminina. As mulheres que
assumem o cuidado das pessoas com deficiéncia ou idosos, por exemplo, tornam-se
dependentes e vulneréaveis, o que evidencia a desigualdade de direitos. E preciso recusar as
divisdes tradicionais de género, em uma sociedade que desvaloriza o trabalho exercido pelas
mulheres e tornar o cuidado o mais democratico possivel. Sendo assim, salienta-se que sao
necessarias politicas publicas que alcancem as familias, principalmente as maes, pois a tarefa

de cuidar as torna invisiveis.
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A ética do cuidado defende que as relacfes afetivas tenham mais valor que a razéo
capitalista, s6 assim, a interdependéncia sera reconhecida como algo intrinseco ao ser humano.
Para demonstrar que todos, com e sem deficiéncia, vivemos em interdependéncia, Diniz (2012)
cita a provocacdo da filosofa e cuidadora Eva Kittay, “todos somos filhos de uma méae”, o que
significa dizer que todos necessitamos de cuidados em algum momento de nossas vidas.

Em relacdo ao estigma e ao preconceito, a pesquisa identificou que a aparéncia fisica é
fator determinante para estabelecer quem é suscetivel ou ndo de sofré-lo. Os filhos de Helena,
Isabel e Débora, por terem a marca da diferenca visivel, experenciam com mais frequéncia o
preconceito. Dessa forma, quanto mais o individuo se afasta dos padrdes de beleza e perfeicéo
determinados pela sociedade, maior discriminagéo sofre. A limitagdo do corpo com deficiéncia
pode ser minimizada ou potencializada, dependendo das condic¢Bes sociais impostas pela
sociedade.

O estigma e o preconceito direcionados aos filhos alcancam as maes e séo elas as que
reconhecem que tém protecdo excessiva para com o filho e consequentemente consigo mesmas,
pois passaram a frequentar lugares nos quais sabem que serdo vistas como pessoas comuns, 0
que resulta em excluséo e isolamento social. Logo, se estas pessoas evitam 0s espagos comuns,
ndo havera nem ao menos a possibilidade de convivéncia.

As condicdes objetivas produzidas pela sociedade levam as mées ao uso do mecanismo
de defesa, 0 que resulta em outro tipo de preconceito, a superprotecdo. Este mecanismo é
caracterizado pelo excesso de cuidado e pode estar relacionado ao medo da discriminacgéo, do
preconceito que o filho podera sofrer. Sendo assim, as mées se adaptam as condi¢des objetivas
impostas pela sociedade para sobreviver.

Independentemente da ideologia vigente, a educacéo serve a um determinado projeto de
sociedade, seja revolucionaria ou conservadora. Apesar de 0s estudos sobre inclusdo estarem
avancando, os processos de transformagdo da sociedade estdo vinculados a consciéncia e a
politica. As politicas publicas ndo levam em consideracdo os individuos com deficiéncia com
graves comprometimentos, que ndo sdo produtivos para o trabalho; mesmo que sejam
removidas as barreiras arquitetonicas e de transportes, elas ndo serdo independentes. Portanto,
a incluséo social de pessoas com severos comprometimentos ainda se constitui um desafio.

De forma geral, as maes pesquisadas esperam que no futuro o filho alcance uma maior
independéncia para as atividades da vida diaria, em nenhum momento a escola foi vista como
lugar propicio, que poderia possibilitar a superagdo dos obstaculos, a esperanca se resume a que

eles andem e falem, pois quanto maior autonomia do filho, maior também sera a dela. Dessa
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forma, todos os seus esforcos estdo voltados para a reabilitagdo. O futuro materno estd
entrelacado com o da crianca, por isso ndo fazem planos pessoais, 0 objetivo de suas vidas séo
os filhos. Ana sintetiza a afirmacdo: [...] a vida toda é dependendo da gente, é jovem, ficar
moca, mulher, entdo, mesmo assim, ela vai se depender da gente para tudo, entdo, no meu caso,
eu ndo penso em mim futuramente, eu ainda ndo entrei nessa parte, eu penso nela, eu penso
que ela possa andar, falar [...].

Por fim, cabe mencionar que enquanto ndo houver politicas publicas que orientem as
méaes 0 mais precocemente possivel, sobre as propostas de inclusdo da pessoa com deficiéncia,
vao continuar a existir instituicbes especializadas, manicomios, prisbes ou a segregacédo
realizada dentro do préprio lar como sinénimos de protecdo. Diante do exposto, espera-se que
este estudo contribua para a reflexdo sobre como os contextos sociais influenciam na insercao
da familia e da pessoa com deficiéncia nos espacos comuns, seja a escola, o shopping, a praia,

0 Onibus, o trabalho, os hospitais, entre outros.
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mées em relagio a escolarizacio dos seus filhos, pois o modo como o nicleo familiar recebe a pessoa com
deficiéncia faz diferenga de forma positiva ou negativa no seu desenvolvimento fisico e cognitivo e, nas
relagies sociais que sdo vivenciadas por ela.
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leis, decretos, resolugies, documentos e manuais oficiais com o intuito de entender quais politicas plblicas
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pela garantia da escolarizagdo de seus filhos
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Riscos: Analise de riscos & beneficios pelo pesquisador
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trazendo uma perspectiva de ag3o nas oufras areas inerentes a vida do ser humano, incluindo a
possibilidade de danos & dimens3o fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou espiritual do ser
humano, em qualquer pesquisa e dela decomente. Sendo assim, toda pesquisa envolvendo seres humanos
incide em algum risco ainda que sejam minimos, por tratar-se de um desconforio ou constrangimento no
momente das respostas aos dispositiveos de coleta de dados. Para o pesquisador “A presente pesquisa
envolve riscos minimos. Devido & coleta de informagdes a senhora podera se sentir incomodada durante
alguns momentos da entrevista por se lembrar de momentos tristes ou desagradaveis da sua vida”.
“Quanto & entrevista, sera realizada na residéncia da entrevistada, sendo sugerido pela pesquisadora que,
neste horario estejam presente, apenas ela, a entrevistada & provavelments, seu filho. Com isso, &
esperado minimizar os riscos de algum dano emocional e seja assegurada, a entrevistada, privacidade e o
respeito aos principios de aulonomia, ndo maledicéncia e justiga”.

Beneficios: Para o pesquisador “A realizagdo desta pesguisa trard ou podera trazer beneficios e
informagdes que poderdo propiciar o entendimento sobre como s3o construidas as expectativas das maes
sobre a escolarizagio dos filhos com deficiéncia miltipla e qual o papel da escola nessa construgao.”
Cumpre-se assim o principio da beneficéncia da pesquisa

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa & de relevancia considerando que ela pode confribuir para entender quais as expectafivas das
mées em relagio a escolanizagio dos seus filhos e de que modo o niicles familiar recebe a pessoa com
deficiéncia, fazendo a diferenga de forma pesitiva ou negativa no seu desenvalvimento fisico e cognitivo e
nas relagies sociais que s30 vivenciadas por ela.

A metodologia do projeto encontra-se adeguadamente detalhada de forma que os aspectos éticos da
pesquisa possam ser apreciados.

O orgamento: esta regisirado dentro das perspectivas da pesquisadora.

Endersgo:  Rua Sivelra Martins, 2555

Balrmo: Cabula CEP: 21.195001
UF: BA Municiplo: SALVADOR
Talefone: (71)3117-2329 Fac (713117-2353 E-mall: capunebyunes. br
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Confinuesgin do Farecer: 28413685

O cronograma: Exequivel.
Instrumentos de registro de dados: Adequadamente registrado

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Instrumentos de registro de dados: Adequadamente registrado Na perspectiva da normativa segue:
1 — Termo de compromisso do pesquisador responsavel: Em conformidade
2 — Termo de confidencialidade: Em conformidade
3 — A autorizagao institucional da proponente: Em conformidade
4 — A autorizagdo da instituigdo coparticipante: Em conformidade
5 - Folha de rosto: Em conformidade
8 — Modelo do TCLE: Em conformidade
7- Declaragio de concordancia com o desenvolvimento do projeto de pesquisa: Em conformidade

Recomendagbes:

M3o ha.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Apds a andlise consideramos que o projeto encontra se aprovade para a execucdo uma vez que atende ao
disposto nas resolughes que norteiam a pesquisa envolvendo seres humanos néo havendo pendéncias ou
inadequagdes a serem revistas.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Apos a analise com vista & Resclugio 488/12 CNSMS o CEF/UNEB considera o projein como APROVADO
para execucgdo, tendo em vista que apresenta beneficios potenciais a serem gerados com sua aplicagso e
representa risco minimo aos sujeitos da pesquisa tendo respeitado os principios da autonomia dos
participantes da pesquisa, da beneficéncia, ndc maleficéncia, justica & equidade. Informamos gue de
acordo com a Resclugio CNS/MS 466/12 o pesquisador responsavel devera enviar ao CEP- UNEB o
relatdrio de atividades final efou parcial anualmente a contar da data de aprovagio do projeto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipe Documento Arquivo | Postagem | Autor |s|m3g'.u|

Endersgo:  Rua Shvela Martins, 2555

Balrmo: Cabula CEP: 41.195001
UF: BA Municiplo: SALVADOR
Telefone: (71)3117-2399 Fax: (T13117-2399 E-mall: cepuneuned.br
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Mecessita Apreciagao da CONEP:

Mao

SALVADOR, 24 de Agosto de 2018

UNIVERSIDADE DO ESTADO PlataoPormo
DA BAHIA - UNEB arsil
Confnuaglo do Farcer: 2.841 385
Informagdes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS DO_FP | 16072018 Acaitn
do Projeto ROJETO _1130075.pdf 16:10:37
TCLE { Termos de | TCLE pdf 16/07/2018 |Kara Muniz Belem Acaitn
Assentimento / 16:08:08
Justificativa de
Ausencia
Projeto Detalhado ! |Projeto_detalhado.docx 16/07/2018 |Kara Muniz Belem Acaitn
Brochura 16:03:23
Investigador
Brochura Pesguisa |Termo_de_compromiss_para_coleta_de| 17/0672018 |Kara Muniz Belem Aceifo
dados_em_arguivos. pdf 13:04:40
Brochura Pesguisa |Questionarno Entrevista docx 16/062018 |Karla Muniz Belem Aceifo
08:18:17
Brochura Pesguisa |Termo_de_confidencialidade. pdf 15/062018 |Karla Muniz Belem Aceifo
08:15:M
Brochura Pesguisa |Termo_de_concessao_MAE pdf 15/062018 |Karla Muniz Belem Aceifo
08:07:20
Brochura Pesguisa |Termo_de_compromisso_do pesquisad | 15062018 |Kara Muniz Belem Aceifo
or.pdf 08:07:M
Brochura Pesguisa |Termno_de_autorizacac institucional_da | 15062018 |Kara Muniz Belem Aceifo
_ proponente. pdf 090642
Brochura Pesquisa |Termo_de_autorizacac institucional_da | 150672018 |Kara Muniz Belem Aceifo
coparticipanteNAE . pdf 09:06:24
Brochura Pesquisa |Declaracao_de_concordancia_com_o_d | 15052018 (Kara Muniz Belem Aceito
esenvolvimento_do_projeto.pdf 09:06:04
Cronograma CROMOGRAMA. docx 13052018 |Kara Muniz Belem Aceito
18:50:48
Faolha de Rosto Folha_de Rosto.pdf 13/05/2018 |Kara Muniz Belem Aceitn
18:44:08
Situagio do Parecer:
Aprovado

Assinado por:
Aderval Mascimento Brito
[Coordenador)
Endersgo: Rua Sivelra Mariins, 2555
Balrmo: Cabula CEP: 41.195001
UF: BA Municiplo: SALVADOR

Telefone: (71)3117-2399 Fax: (T13117-2393

E-mall: cepunetyEunes br

Prgirea 35 S 05



APENDICE
APENDICE A - Questionario Dados Pessoais

Dados sobre a pessoa com deficiéncia maltipla:
1. Nome:

2. ldade:

3.Sexo:( )F ( )M

4. Tipo de deficiéncia:

Dados sobre a mae/cuidadora entrevistada:

1. Nome:

2. ldade:

3. Formagéo

4. Estado Civil

5. Em relacdo a sua cor ou raga, voceé se declara como?

(1 Amarelo [ Branco [ Indigena [ Preto

6. A familia recebe o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)?

7. Desenvolve alguma atividade profissional? Em caso afirmativo qual e onde?

[0 Sem declaracao

138

8. Tem outros filhos? Em caso afirmativo quantos e qual a idade dos filhos? Possuem alguma

deficiéncia?

9. Mora com algum familiar?

10/. Vocé se identifica com alguma religido? Qual?

11. Quem mantém economicamente a estrutura familiar?

12. H& outros casos de deficiéncia na familia?
13. Frequenta algum grupo social?

14. Seu filho ja frequenta a creche ou pré-escola?
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APENDICE B — Roteiro da Entrevista

1. O que vocé entende por deficiéncia maltipla?

2. Qual foi a sua reacdo no momento da descoberta da deficiéncia do(a) seu/sua filho(a)?

3. Vocé descobriu durante o pré-natal ou depois do nascimento do seu filho?

4. Vocé achou adequada a forma como foi informada sobre a deficiéncia do seu filho?

5. E os familiares proximos? Qual foi a reacdo deles?

6. Qual € o papel de cada um dos familiares no cuidado da crianca com deficiéncia?

7. O que vocé pensou a partir do momento que descobriu que seu filho nasceria/nasceu com
deficiéncia?

8. Buscou algum tipo de acompanhamento para vocé? E para a crianga?

9. Como foi sua vida ap6s esse momento? E antes da crianga nascer como era a sua vida?

10. Como vocé trata seu filho com deficiéncia? Qual é o seu maior receio?

11. Antes da gravidez vocé havia convivido com alguém com deficiéncia?

12. A deficiéncia do seu filho Ihe incomoda? Em caso afirmativo, por qué?

13. Ja se sentiu discriminada nos seus espacos de convivéncia (familia, amigos, trabalho, lazer)
por ter um filho com deficiéncia?

14. Ja percebeu alguma manifestacdo de preconceito por conta de ser mde de uma pessoa com
deficiéncia? Em caso afirmativo, por qué?

15. E em relacgdo ao seu filho(a), ja percebeu algum preconceito? Em caso afirmativo, por qué?
16. Ja sentiu que seu filho(a) foi de alguma forma prestigiado ou protegido por conta da
deficiéncia? Em caso afirmativo, pode me contar algum exemplo ou descrever alguma situagdo?
17. Alguém ja lhe engrandeceu por ser mde de uma pessoa com deficiéncia? Em caso
afirmativo, pode me contar algum exemplo ou descrever alguma situagdo? Como Vocé se
sentiu?

18. Qual é a sua rotina no dia a dia?

19. A crianga com deficiéncia multipla ja frequenta alguma creche ou escola? Em caso
afirmativo, Escola Especial ou Escola Regular?

20. Por que colocou seu filho na escola?

21. O que levou a vocé escolher essa escola?

22. Quais sdo as expectativas que vocé tem em relacdo a escolarizacdo do seu filho com

deficiéncia?
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23. Em sua opinido, qual sera a contribuicdo da escola para com o desenvolvimento do seu
filho? Por qué?
24. O que vocé espera para o futuro de seu filho com deficiéncia multipla?

25. E 0 que vocé espera para o seu futuro?

Obrigada pela colaboracéo!
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APENDICE C

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHTA - UNEB
PRO-REITORIA DE PESQUISAE PUS-GRADU ACAO
DEPARTAMENTO DE EDUC! -lgi.-iﬂ CAMPUSI

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EMEDCACAOE
CONTEMPORANEIDADE

TEEMO DE CONSENTIMENTO LIVREE E ESCLARECIDO

ESTa PESHIS SECUTRA 08 CRITERIOS ba BTica B PESGUISL O0M SERES Mcmunmcmnﬂ
- 46617 b0 CONSELAO NACIONAL DE SATDE.

I-DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome do Participante-
Documento de Identidade o™

Sexo: F( JM( )

Data de Nascimento: / !

Endereco: Complemento:

Baurro: Cidade: CEEF:

Telefone: () ) !

II- DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA:

1. Titule do protocoloe de pesquisa: Expectativas educacionais das mies de criangas com
deficiéneia miltipla sobre escolarizagio
2 Pesquizador Responsivel: Karla Muniz Belém

Cargo/Funcio: Professora da Educacio Basica

III - EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE SOBRE A PESQUISA:

() (3) senhor () esta sendo convidado (3) para participar da pesquiza: Expectativas educacionais
daz mies de criancas com deficiéncia muliipla sobre escolarizacio, de responsabibdade da
pesquisadora Karla Muniz Belém, docente da Educagdo Basica que tem como objetivo, analisar
as expectativas socials das mies de cnangas com deficiéncia mmltpla sobre escolanizagio do sen
filho. A reabzacio desta pesquisa trara ou podera frazer beneficios e informacdes que poderio
propiciar o enfendimento sobre como sio construidas as expectativas das mies e qual o papel da
escola nessa comstrug3s. Caso aceite, o (a) senhor (a) ird parficipar de uma entrevista que
sera gravada em dudio. O audic sera utilizado apenas para anilise desta pesquisa e logo
Pesquisa submetida ao Comité de éfica em pesquisa com seres Humanos da Universidade do estado da

Bahia , aprovado sob numero de parecer: &m , consulta disponivel

no link - hitp
http://aplicacan.saude. gov_br/plataformabrasil




apos a concluso da pesqmsa serd descartado. O questiondne e a enfrevista
semiestniturada serdo realizados pela pesquisadora Karla Muniz Belém. O questionanio
sera aplicado no Nicleo de Atendimento Especializado. na cidade de Ihéns-BA, com o
objetivo de selecionmar as mies que participario do estudo. Durante a coleta de
mformagdes a senhora poderd se sentir incomodada durante almms momentos da
entrevista por se lembrar de momentos tristes ou desagradavess da sua vida. Dessa forma,
serda sugerido pela pesquisadora que i entrevista seja realizada na residéncia da
enfrevistada, em um hordno quoe estejam presente, apenas ela, a entrevistada e
provavelmente, seu filho, Com isso, € esperado minimizar os riscos de algum dano
emocional e seja assegurada, 4 entrevistada privacidade e o respeito aos principios de
autonomia, nie maledicénela e justiga. Sua participacio & voluntina e ndo havera nenhum
gasto ou remumeracio resultante dela. Garantimos que sua identidade sera tratada com
sigilo e, portanto, o/a Sr(a) nio serd identificado. Caso queira, o (a) senhor (a) poderd, a
qualquer momento, desistr de participar e refirar sua autonzagdo. Sua recusa nio trara
nenhum prejuizo em sua relagio com a pesquisadora ou com a mstitwigio. Quaisquer
dividas que o (&) senhor (a) apresentar, serdo esclarecidas pela pesquisadora e o (a) S/
Sra. caanlmpnderient[umlmntamtambéncomnCamitédnEﬁcada
Universidade do Estado da Bahia. Esclarego ainda que de acordo com as leis brasileira o
(&) Sr (a) tem direito a mdemzagio caso seja prejudicado por esta pesquisa. O (a) senhor
(&) receberd uma copia deste termo onde consta o contato dos pesqusadores, que poderio
tirar suas dividas sobre o projete e sua participacio, agora ou a qualquer momento.
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V. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS
PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE

DUVIDAS

Pesquisadora Responsavel: Karla Mumz Belém

Endereco: Fua Argélia 567 Baimo: 50 Francisco. Theéus-BA. CEP: 45.655-102
Telefone: (73) 98842-0086 / (73) 29157-3891

E-mail: kmbelemidzmail com

Comité de Etica em Pesquisa- CEP/UNEB Rua Silveira Martins, 2555, Cabula. Salvador-BA.

CEP: 41.150-000. Tel.: 71 3117-2445 e mail: cepuneb@uneb br

Pesquisa submetida ao Comité de éfica em pesquisa com seres Humanos da Universidade do estado da
Bahia . aprovado sob numeno de parecer: &m , consulta disponivel
o link - hitp

http://aplicacac.saude_gov br/plataformabrasil
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Comissio Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP SEPN 510 NORTE, BLOCO A 1°
SUBSOLO, Edificio Ex-INAN - Unidade IT - Ministério da Saide CEP: 70730-521 - Brasihia-
DF

V. CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro gque, apds ter sido devidamente esclarecido pela pesquisadora sobre os objetivos |
beneficios da pesquisa e nscos de minha participagio na pesquisa Expectativas educacionais das
mie: de criancas com deficiéncia maltipla sobre escolarizacio, e ter entendido o que me fo
explicado, concordo em participar sob livre e espontinea vontade, como voluntario e consinto
que os resultados obtidos sejam apresentados e publicados em eventos e artigos cientificos desde
que a minha identificaciio nio seja realizada e assinarei este documento em duas vias sendo uma
destinada ao pesquisador e outra a via que a mim.

de de

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura do pesqmsador discente Assinatura do professor responsdvel
{omentando) (onentador)

Pesquisa submetida ao Comité de éfica em pesquisa com seres Humanos da Universidade do estado da
Bahia . aprovado sob numeno de parecer: &m , consulta disponivel
o link - hitp

http://aplicacac.saude_gov br/plataformabrasil




