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Uma mulher saudavel assemelha-se muito a um lobo; robusta, plena,
com grande forca vital, que da a vida, que tem consciéncia do seu
territorio, engenhosa, leal, que gosta de perambular *.

Resumo:

O presente artigo trata da trajetéria de quatro mulheres e mées que tém filhos com paralisia cerebral, salvo
uma, que ela propria tem PC® Suas vidas, valores, aprendizagens e experiéncias mudaram
significativamente quando os filhos nasceram. Enfrentando grandes desafios diarios e valorizando todas as
conquistas, elas tiveram que lutar para garantir direitos, respeito e oportunidades. O desejo de acessar a
escola as levou ao encontro de ideias, estratégias de resisténcia, experiéncias comuns e a descoberta de
forca. A Educacéo foi, inicialmente, o fator agregador e impulsionador que as motivou. A inexisténcia ou
insuficiéncia da atuacdo do poder publico, a ignorancia, os preconceitos, a violéncia e os estigmas,
constituiram-se as principais barreiras presentes nas vidas dessas mulheres e de suas filhas e filhos. A
pesquisa, aqui apresentada, tem o objetivo de trazer narrativas que revelam sentimentos, resisténcia,
interesses e desejos. As quatro mulheres e maes participantes da pesquisa, foram entrevistadas no periodo
da pandemia de 2020, de maneira remota e através de videochamada. Para embasar as discussfes e
articulacdes tedricas, foram utilizados dentre outros, os/as autores/as: Guacira Louro (2019) refletindo sobre
0 corpo e identidade; David Le Breton (2013) para pensar o corpo sob uma perspectiva antropolégica;
Andrew Solomon (2013) com a percepcao da relacéo pais, filhos e a identidade; Elisabeth Badinter (1985)
e a reflexdo sobre maternidade e amor materno; Maria Tereza Mantoan (2003) e a educacdo inclusiva;
Naomi Wolf (2020) trazendo as construcdes historicas sobre beleza.
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5> PC é a abreviacdo de Paralisia Cerebral.
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MATERNITE POLITIQUE : TRAJECTOIRES DE VIE,
EDUCATION ET LUTTES POUR DES DROITS.

Résumé :

Cet article traite de la trajectoire de quatre femmes et meres de famille qui ont des enfants atteints de
paralysie cérébrale, hormis une seule, elle-méme atteinte de PCS. Leur vie, leurs valeurs, leurs
apprentissages et leurs expériences ont remarquablement changé a la naissance de leurs enfants. Affrontant
de grands défis quotidiens et valorisant toutes les réussites, elles ont dii se battre pour garantir des droits,
du respect et des opportunités. Le souhait d'avoir accés a I'école les a amenées a la convergence d’ idées, a
des stratégies de résistance, a des expériences communes et a retrouver leurs forces. L'Education était
initialement le facteur de regroupement et le moteur qui les a motivées. L'inexistence ou l'insuffisance de
I’action des pouvoirs publics, l'ignorance, les préjugés, la violence et la stigmatisation formaient les
principales barrieres présentes dans la vie de ces femmes et de leurs filles et fils. La recherche, présentée
ici, a pour objectif d’apporter des récits qui révélent des sentiments, de la résistance, des intéréts et des
désirs. Les quatre femmes et méres de famille qui ont participé a la recherche ont été interrogées durant la
période de la pandémie de 2020, a distance et par téléconférence. Pour soutenir les discussions et les
articulations théoriques, nous avons utilisé les auteur(e)s : Guacira Louro (2019) réfléchissant sur le corps
et I'identité; David Le Breton (2013) pour penser le corps dans une perspective anthropologique; Andrew
Solomon (2013) avec la perception de la relation entre parents, enfants et identité; Elisabeth Badinter (1985)
et la réflexion sur la maternité et I'amour maternel; Maria Tereza Mantoan (2003) et I'éducation inclusive;
Naomi Wolf (2020) apportant les constructions historiques sur la beauté.

Mots clés: Maternité, Femmes, Education, Paralysie Cérébrale.

Introducao

(... )Eu queria
apanhar uma bracgada
do infinito em luz que a mim se misturava

Eu queria

captar o impercebido

nos momentos minimos do espago
nu e cheio

Eu queria
a0 menos manter descerradas as cortinas
na impossibilidade de tangé-las

6 PC est I’abréviation pour Paralysie Cérébrale.
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Ana Cristina César

O presente artigo apresenta e reflete sobre as narrativas de quatro mulheres
que possuem o desafio comum, de reelaboracdo diaria da maternidade. Esses processos
de construcdo sdo tencionados pela ndo aceitacdo social de suas filhas e seus filhos,
devido a condicdo da paralisia cerebral destes. Os olhares das quatro mées, voltados para
suas vivéncias da maternidade, experiéncias de vida, memdrias, sentimentos e reflexdes,
inspiraram as analises aqui escritas.

A escolha do tema se deu pelo fato de minha aproximacéo e vivéncia com as
mesmas questdes, pois também possuo um filho com paralisia cerebral. A escolha das
quatro mulheres participantes da pesquisa foi feita, a partir de indicacGes de pessoas
envolvidas com as lutas por inclusdo escolar em Fortaleza ’. Todas as mées escolhidas,
tem histdrias de luta por inclusdo na escola e na sociedade.

Conhecer essas mulheres impactou de modo especial, na possibilidade de
aprender a partir de suas ricas experiéncias, pois foram guiadas pela luta em funcéo do
reconhecimento de suas filhas e filhos e de seus direitos sociais, inclusive, constituiram-
se enquanto pioneiras em Fortaleza.

Elas sdo maes de criangas e jovens com deficiéncia, mulheres e trabalhadoras,
que acreditaram no potencial coletivo de uma rede de apoio, na forca das trocas e no
compartilhamento de seus conhecimentos. Mulheres que se uniram, em torno da
maternidade de “filhos com deficiéncia”, ao que emerge como marca de uma maternidade
politica!

Devo ainda dizer que, trés situacfes uniram as participantes da pesquisa que
partilharam, generosamente, suas visdes de mundo para a elaboracdo deste texto. A
primeira diz respeito a vontade comum de buscarem alternativas de aprendizagem e
socializacdo, para suas filhas e filhos que ndo foram aceitos nas escolas publicas do bairro
em que moravam. A segunda, foi o despertar para a percepcao da existéncia de direitos

das pessoas com deficiéncia, através do conhecimento da Declaracdo de Salamanca 8. E

” Francisca Geny Lustosa, professora da Faculdade de Educacio da UFC e Davi Souza, estudante do curso
de Pedagogia da UECE e membro do CAMPE - GRUPO DE APOIO A MAES E PAIS DE
PORTADORES DE EFICIENCIA.

8 A Declaragdo de Salamanca é um importante documento das NagGes Unidas, elaborado em junho de 1994 por
representantes de 88 paises e 25 organizagdes internacionais. Estes se uniram com o objetivo maior, de assegurar
que a educacdo de pessoas com deficiéncia fosse parte integrante do sistema educacional, de maneira completa,
plena, ltdica e satisfatoria.
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a terceira, a disposicao para a mobilizagéo e transformacéo de maneiras de pensar e agir
em relacdo a suas filhas e filhos.

Vale destacar que, mesmo que a condicdo de mde, seja um importante
elemento de reflexdo para a discussdo aqui posta, esta ndo foi trabalhado de maneira
exclusiva. A a condicdo de ser mulher e os desafios da luta por educagéo, interfacearam
as analises deste texto.

Optou-se entdo por partir inicialmente, ndo de conceitos medicos sobre a
paralisia cerebral, e sim, da relagdo corpo, deficiéncia e cultura, expressa por David Le
Breton:

O homem é moralmente reduzido apenas ao estado de seu corpo percebido
como um absoluto; é deduzido, de certa forma, pela maneira como aparece aos
olhos dos outros. A anatomia tem aqui valor de destino. Fala-se, alias, de
“deficiente”, como se fosse da natureza da pessoa “ser um deficiente” mais do
que “ter” uma deficiéncia. (LE BRETON, 2013, p. 87).

O autor nos chama a atencao para o fato de que a deficiéncia é apenas um
aspecto da pessoa, e nao, a sua esséncia. Somos todos plurais. Temos muitas faces,
potencialidades e dificuldades. Jamais seremos uma “coisa’ so, apesar de sermos Unicos.
Quando a pessoa com deficiéncia compreende isso, e também sua rede de apoio, a batalha
pelo reconhecimento e aceitacdo comeca a ter outra tecitura — a da aceitagdo, criatividade

e construcdo de uma autonomia.

Quem sdo elas?

Eu sou aquela mulher

a quem o tempo muito ensinou.
Ensinou a amar a vida

e ndo desistir da luta,
recomecar na derrota,
renunciar a palavras

e pensamentos negativos.
Acreditar nos valores humanos
e ser otimista.

Cora Coralina

Diante do que foi dito, conhecer um pouco de cada uma das quatro mulheres

entrevistadas é um importante passo para facilitar a compreenséo dos leitores interessados
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pelo tema. Cada uma das mées, evidentemente, possui particularidades na forma de ver o
mundo, mesmo que em Varios momentos vivenciem circunstancias comuns negativas e
positivas.

Vale dizer que foram usados os nomes verdadeiros para identificar as
narrativas de todas as mulheres entrevistadas. Outro aspecto a ser destacado é que cada
uma das participantes possui uma questao mais significativa que marca a experiéncia da
maternidade. Durante a realizacdo das entrevistas e também nos momentos de transcricao,
foram escolhidos os trechos de suas falas que se aproximavam dessa perspectiva central
e mais motivadora para cada uma delas.

A primeira entrevistada foi Keila Leite Chaves, uma mulher de 52 anos, mae
do David, um rapaz de 25 anos. Se autodeclara parda, é casada e afirma ser uma dona de
casa. Tem nivel de escolaridade, superior incompleto. Mora no bairro Itaperi. E uma
lideranca politica de muita expressdo que atuou no inicio dos anos 2000, em Fortaleza,
lutando por uma educacéo inclusiva. Na verdade, atua até hoje. Participou de eventos
nacionais e internacionais representando o Ceara nas discussdes sobre os direitos da
pessoa com deficiéncia e é socia fundadora do CAMPE °. A entrevista foi muito marcada
por sua experiéncia militante e capacidade mobilizadora pela causa da incluséo, em
especial.

A expressividade da luta de Keila, materializou-se na formacdo de uma
instituicdo na qual se projetou como sécia fundadora e primeira presidenta - o Centro de
Apoio a Maes de Portadores de Eficiéncia (CAMPE), em 2003, cuja missdo € promover
a defesa dos direitos e acessibilidade, ao exercicio da cidadania de pessoas com
deficiéncia, no Estado do Ceara.

A segunda entrevistada foi Verbnica Rodrigues Paiva, mulher de 54 anos. Se
autodeclara parda. E casada atualmente, mas no com o pai de Leandro, seu filho de 34

anos, que tem paralisia cerebral. Possui nivel superior incompleto, pois cursou

® O Centro de Apoio a Mées de Portadores de Eficiéncia - CAMPE é uma associagdo civil, sem fins
lucrativos, fundada em 2003 e tem como misséo a defesa social de direitos fundamentais da pessoa com
deficiéncia. O objetivo desta instituicdo é contribuir de forma direta para o processo de inclusdo, tendo
como foco principal a familia e a pessoa com deficiéncia. A entidade se configura exercendo um papel
fundamental na discuss&o do Plano Municipal de Fortaleza, pautando a EDUCACAO INCLUSIVA, que,
em decorréncia disso, tornou-se referéncia na cidade e no estado acerca da tematica. Rua — Edgar de
Arruda, 480 -Jockey Club-CEP: 60510 — 350 Fortaleza - CE Fone(Fax): 85 3496.5877/8119-7182 E-
mail: campe_2003@hotmail.com centrodeapoioamaes@yahoo.com.br. Informa ¢des disponiveis em <
http://campefortaleza.blogspot.com/>. Acessado em 17/02/2021.
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administracdo pela UNIPE °, Afirma ser dona de casa. Tem ao todo trés filhos. Mora no
bairro Siqueira. Participou das lutas por inclusdo em Fortaleza, juntamente com Keila e
outras mées. Sua fala é profundamente marcada pelo desejo de ser uma mulher mais livre.
E pelo medo do futuro.

A terceira entrevistada foi Francisca Edilene Rodrigues de Lima, mulher de
31 anos. Edilene se autodeclara parda e tem paralisia cerebral. Mora no bairro Bom
Sucesso, é casada e mée de Izaque que tem 10 anos. Izaque foi diagnosticado com TDAH
-Transtorno de Déficit de Atencdo com Hiperatividade. Edilene possui uma fala muito
voltada para a afirmacéo de uma independéncia, pois conseguiu organizar sua vida com
uma rotina que inclui os cuidados com o filho, a casa e 0 autocuidado. Contou muito com
a ajuda do pai de Izaque. Além disso, ministra palestras sobre paralisia cerebral. Edilene
preserva as amizades e sempre tem um tempo para seu lazer. Essa é uma peculiaridade
muito importante do seu perfil.

A quarta entrevistada foi Aldeneide Teixeira de Lima - mais conhecida como
Neide. Tem 47 anos, é casada, se autodeclara parda e possui dois filhos, dentre eles
Débora, de 25 anos, que tem paralisia cerebral. E formada em Pedagogia pela UVA —
Universidade do Vale do Acarad. Mora no bairro Joquei Clube. Tem sua fala
fundamentada na militdncia e nos processos de tratamento terapéutico da filha. Além
disso, expressa uma grande preocupagdo com os processos de formacao de méaes, sobre a
paralisia cerebral e a maternidade.

Vale lembrar que, as entrevistas foram realizadas em 2020, através de video
chamada, devido ao periodo de pandemia ocasionada pela COVID-19 e o isolamento
social vivenciado neste periodo. Mesmo com esse dificil contexto, as mulheres

contactadas participaram com muita boa vontade e alegria dos momentos de entrevista.

O que as uniu?

(...) As coisas acontecidas,
mesmo longe, ficam perto
para sempre e em muitas vidas

Cecilia Meireles

10 Centro Universitario de Jodo Pessoa.
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Todas as maes entrevistadas iniciaram suas trajetdrias de mobilizag&o,
interessadas por de acessar a escola publica e denunciar a invisibilidade, a discriminacao
e o isolamento vividos diariamente por suas filhas e filhos. Uma grande luta entdo se deu,
a partir da unido de maes que se encontravam desejosas por transformacées na sociedade
cearense.

Sobre o desejo de reconhecimento, Guacira Louro contribui:

O reconhecimento do “outro”, daquele ou daquela que ndo compartilha dos
atributos que possuimos, é feito a partir do lugar social que ocupamos. De
modo mais amplo, as sociedades realizam esses processos e, entdo, constroem
0s contornos demarcadores das fronteiras entre aqueles que representam a
norma (que estdo em consonéncia com seus padrdes culturais) e aqueles que
ficam fora dela, as margens. (LOURO, 2019, p. 17-18).

Dai uma historia de muitos desafios foi iniciada. Uma histéria “escrita”, como
nos diz Guacira Louro, por pessoas que ndo representavam a norma, e que se recusaram
a continuar as margens, marcando definitivamente, as lutas cearenses por incluséo e
defesa de direitos da pessoa com deficiéncia.

A formagdo do CAMPE - GRUPO DE APOIO A MAES E PAIS DE
PORTADORES DE EFICIENCIA, ja traz, no seu nome e concepcao, a ideia de mudanca

de perspectiva, pois a deficiéncia € tratada como “eficiéncia”.

CAMPE esse é um grupo de maées que se conheceram quando estavam em
busca por educagdo dos filhos. E se conheceu numa instituigdo especial. A
gente estava dentro e se deparou com Vvérias realidades e também posso dizer
que com algumas coisas que ndo eram licitas. E a gente comegou a se reunir e
a procurar e a fazer um conselho de maes. Entdo, desse conselho surgiu a ideia
da gente ta fazendo a nossa prdpria casa onde a gente ficasse com 0s Nosso0s
filhos, porque a gente tinha receio e a impressdo que a gente tinha era que ia
acabar. E a gente ndo queria que os filhos voltassem para dentro do quarto,
porque a situacdo de todos que estavam |4 era de isolamento mesmo. Eles nédo
conheciam nada, ndo saiam de casa. A ndo ser a rede. O acesso que tinham ao
mundo era pela televisdo. (Keila, 52 anos / Junho, 2020).

Keila explica, em sua narrativa, como mées que ndo se conformaram em ter
as matriculas de seus filhos negadas em escolas publicas, se uniram para buscar
alternativas em outra instituicdo. Trata também de um importante dado, pois a negacéo
causada pelos preconceitos da sociedade, em relacdo a deficiéncia, naturalizou uma
lamentavel situacdo de isolamento social, em que filhos e familiares foram impedidos de

viverem e se desenvolverem como qualquer outra pessoa que ndo possui deficiéncia. Essa
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situacdo ainda ocorre nos dias de hoje, e funciona sob uma léogica restritiva e implica em
uma real penalizacdo, fruto da ndo adequagao no suposto grupo dos “normais”.

Sobre a concepcdo de incluséo escolar, Maria Tereza Mantoan contribui:

Os sistemas escolares também estdo montados a partir de um pensamento que
recorta a realidade, que permite dividir os alunos em normais e deficientes, as
modalidades de ensino em regular e especial, os professores em especialistas
nesta e naquela manifestagcdo das diferengas. A logica dessa organizagdo é
marcada por uma visdo determinista, mecanicista, formalista, reducionista,
prépria do pensamento cientifico moderno, que ignora o subjetivo, o afetivo, o
criador, sem o0s quais ndo conseguimos romper com o velho modelo escolar
para produzir a reviravolta que a incluséo imp6e. (MANTOAN, 2003, p. 13).

A autora critica a escola formada sob moldes conservadores e a l6gica binéria,
que aparta alunos e professores, alimentando, por conseguinte,  concepcdes
discriminatorias e excludentes. A perspectiva da educacdo inclusiva, ao contrario, parte
de toda uma argumentacéo filoséfica totalmente oposta a esta, e reivindica uma escola
que deve reconhecer e trabalhar as potencialidades plurais de todos os individuos,
compreendendo o conhecimento como algo essencialmente construido de maneira
particular, criativa e lGdica. Para tanto, necessitaremos de uma reviravolta na educacéo,
inspirada em uma ambiéncia solidaria, participativa e acolhedora. (MANTOAN, 2003).

Outro elemento, em comum, foi 0 curioso contato das mulheres paraticipantes
da pesquisa com a Declaracdo de Salamanca, que provocou um significativo processo de

“tomada de consciéncia” sobre a abrangéncia dos direitos de suas filhas e filhos:

Na verdade, uma professora me deu a Declaracdo de Salamanca (Nagdes
Unidas, 1994). Ela disse: - Quando eu li, eu ndo acreditei no que eu tava lendo!
Eu cheguei para ela e perguntei:- Isso aqui vale no Brasil? Quer dizer que o
meu filho tem direito a escola que ta ali do outro lado? Ela foi e disse:- Tem. -
Quer dizer que bastou eu ndo saber, pra ser negado?Ai eu fiquei indignada de
ter sido enganada. E ai nds fomos atras. E fomos fazer uma manifestacdo no
terminal. Vamos divulgar, porque isso aqui ninguém sabe! A gente pensava
assim. E 1a no terminal veio uma reportagem. Chamaram. Nao sei quem foi.
Ai quando foi no outro dia chegou na instituicio o CEDECA — Centro de
Defesa da Crianca e do Adolescente. Eles viram a reportagem que maes
estavam no terminal pedindo por escola pra pessoas com deficiéncia. Desde
entdo, eles sdo nossos parceiros. Hoje a gente faz parte da comissao dos direitos
a educacdo, do comité Ceara da campanha nacional do direito a educagdo. E
tudo devido a essa parceria com o CEDECA, porque foram pessoas que
ajudaram, empoderaram e nos fortaleceram. A gente ficou sabendo dos
direitos, mas a gente ndo sabia até que ponto era direito mesmo. Como lutar e
ir atras. Foi uma parceria muito importante pro crescimento da gente... a gente
queria mostrar o outro lado dos nossos filhos. A gente queria mostrar que eles
podiam viver em comunidade. (Keila, 52 anos/ Junho, 2020).
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Keila chega a uma questdo central — a negacgéo da possibilidade de “vida em
comunidade”. Em pleno século XXI, as escolas, na sua maioria, ainda sdo extremamente
conservadoras e excludentes e ndo conseguem assimilar a necessidade e o potencial do
respeito as diferencas. Consequentemente, esse fato aflige as familias. Dai as
mobilizacOes e articulagdes com importantes instituicOes parceiras das causas inclusivas,
como é o caso do CEDECA . Além de cuidados a mais com os filhos, as maes

precisaram lutar, como podiam, para ter o direito a escola garantido.

O CAMPE foi uma forma de resposta a ignorancia, na época as pessoas em
relagdo ao preconceito mesmo com as criangas com deficiéncia. A gente,
naquela época, ndo tinha opcdo de tratamento, as mdes ndo tinham
conhecimento dos direitos das nossas criangas. Entdo assim, de uma forma e
de outra a gente foi tendo conhecimento dos direitos. Eu me lembro que a gente
comecou a ver a lei da Salamanca. (Ver6nica, 54 anos / Junho, 2020).

Verobnica traz, em sua narrativa, a existéncia de um estigma de incapacidade
(GOFFMAN, 1988), “colado” a pessoa com deficiéncia, fato que maltrata profundamente
a todos os envolvidos com a situagdo e limita, uma mudanca de mentalidade e de atitudes
reais, inclusive, ja garantidas pelas leis brasileiras. Novamente, a Lei de Salamanca foi
citada como um importante marco que impulsionou as mobilizacGes pelos direitos das

pessoas com deficiéncias.

Na época, a gente via 0 preconceito ndo s6 com as nossas criangas, mas com
as outras também. Entendeu? Quando a gente foi pra dentro da escola foi que
a gente viu que realmente faltava muita coisa pra escola realmente funcionar
de verdade, no geral. N&o sé pras nossas criangas, mas para todas as criangas.
Ai a gente comecou a querer conhecer as politicas publicas da educacdo. la pra
secretaria de educacdo do municipio para a gente participar das reunides. la
conhecer 0s movimentos que existiam na cidade. A gente ia pra dentro dos
postos de saude, se envolvia com os conselhos para gente ter um argumento
pra gente cobrar os direitos mesmo de verdade, certo. (Verbnica, 54 anos /
Junho, 2020).

A observacdo de Verdnica, revela o quanto a escola pode acabar sendo um

espaco pouco acolhedor para todos, e ndo exclusivamente para as criancas e adolescentes

11O Centro de Defesa da Crianca e do Adolescente — CEDECA Ceara é uma organizagdo ndo
governamental fundada apds a promulgacéo do Estatuto da Crianga e do Adolescente — ECA, que tem
como missdo “defender os direitos de criangas e adolescentes, especialmente quando violados pela agdo
ou omisséo do Poder Publico, visando o exercicio integral e universal dos direitos humanos”. A parceria
com a instituicdo foi apontada pelas participantes da pesquisa como fundamental para as conquistas
realizadas. Ver site: http://cedecaceara.org.br/site/index.php/quem-somos/.
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com deficiéncias. Muitos ndo se encaixam nos padrdes estéticos e intelectuais exigidos.
Muitos sdo os que sofrem os horrores da inadequacéao social. A escola, ndo raras vezes,
naturaliza esse quadro cruel. Os preconceitos, estigmas e rejeicdes sdo extremamente
prejudiciais para a formacdo completa das alunas e dos alunos, pois a convivéncia com
as diferencas € essencialmente, impulsionadora de mudancas e de processos de
aprendizagem nas mais diversas dimensdes humanas. Na verdade, a diferenca é a
caracteristica que melhor se adequa ao que compreendemos como humano. A escola que
é um reflexo da sociedade, considera as diferengas, quando muito, enquanto algo que
precisa ser respeitado, mas sabemos que € mais do que isso. As diferencas constituem o
real sentido de troca e de aprendizagem. O ser humano aprende com o outro, com 0

diferente, com aquele que Ihe faz avancar e transcender o que ele mesmo ja é.

No comego, a gente entrou na comissdo do direito a educagdo porque na
verdade em 2003 a gente fez essas atividades e em 2004 a gente tava fazendo
justamente companhas para a matricula na escola. A gente fez uma reunido
com as mées, ai 0 CEDECA veio e as maes em grupo, cada uma colocando a
sua realidade depois veio a equipe de transi¢cdo da prefeitura pra vé quais as
demandas daquelas maes. Tivemos esse momento la no CAMPE. E ai tivemos
um momento de matricula onde a gente chamou a comissdo, 0 ministério
publico, a imprensa, pra escola Professor José Sobreira de Amorim. Nés
levamos todos 0s nossos meninos para serem matriculados. (Keila, 52 anos
/dunho, 2020).

As lutas passaram a ser as grandes motivac@es das vidas das mulheres e maes
entrevistadas. E a repercussdo das mobilizacbes acabaram levando as criancas a serem
matriculadas na escola Professor José Sobreira de Amorim. Infelizmente, matricular
apenas, ndo garantiu a mudanca de mentalidade, tdo desejada e necessaria. Com a
insercdo das maes na escola, as demandas s6 aumentaram e a percepcéo de que as lutas
ndo teriam fim, também.

Sobre os efeitos positivos da unido dessas maes, Andrew Solomon ressalta:

Participar de um grupo parece sempre fazer sentido, o poder redentor de
intimidades nascidas da luta € imenso. Em nossa era da internet, quando cada
problema ou deficiéncia tem uma comunidade ligada a ele, pais de pessoas
com qualquer problema determinado também podem encontrar sua
comunidade horizontal. (SOLOMON, 2013, p. 40).

Veronica relata a gravidade dos problemas da escola escolhida para receber
as criancas com deficiéncia. As mudangas eram urgentes para todos, e a meta maior era

transformar mentalidades e mentes preconceituosas. As mées do CAMPE sabiam que
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um bom caminho seria o das politicas publicas estaduais. Sendo assim, elas foram
ampliando o raio de atuacdo para conscientizar sobre a problematica da deficiéncia e

necessidade urgente de inclusao.

Na verdade, a gente queria era incluir mesmo, e ndo s6 na escola. A gente
passou um tempo sendo chamada para as reunifes de sensibilizacGes de
professores pela prefeitura e reunides com a comissdo. Al passamos a
participar da comissdo de defesa do direito a educacdo na época. A gente, todos
0s anos, acompanhava o periodo de matricula. (Keila, 52 anos / Junho, 2020).

Keila fala sobre as atividades das mées que, com o tempo, se comprometeram
com processos de formacao de professores e acompanhamento de matriculas em diversas
escolas de Fortaleza. Contribuiam sempre com relatos de vida, desconstruindo
preconceitos e ressignificando a deficiéncia, mostrando também, que essas criangas e
adolescentes tdo discriminados, possuem a capacidade de inser¢do em atividades e rotinas

diversificadas.

A gente se retine todo 0 més, justamente para discutir em relacéo as politicas.
Hoje a gente faz parte do Forum DCA, do comité Ceara da Campanha, tem
atividades em relagdo a campanha, tem o FUNDEB (Fundo Nacional de
Desenvolvimento da Educacdo Basica) ai que ta pra ser votado. A gente
participa dessas articulagdes. Politicas publicas, a propria educacao especial na
perspectiva de educacéo inclusiva, teve muito da nossa contribuicdo. Nas
conferéncias a gente participou — a CONAE (Conferéncia Nacional de
Educacdo), a CONEB (Conferéncia Nacional da Educacdo Basica). Foi luta
feial Da gente terminar exausta, chorando! De ver o que a gente ta vendo hoje.
Hoje a gente esta assistindo e ndo quer acreditar que existam pessoas que
queiram a discriminacdo. A gente ndo quer acreditar que isso existe! (Keila, 52
anos/ Junho, 2020).

Agendas intensas de mobilizacdo passaram a fazer parte da vida de Keila,
sempre com o objetivo de divulgar a importancia da efetivacdo da educacéo inclusiva e
dos direitos das pessoas com deficiéncia. A entrevistada supracitada, chama a atengédo
ainda, para os retrocessos que vém acontecendo no Brasil, devido ao fortalecimento da
bancada conservadora e reacionaria do governo Bolsonaro, visto que esta ndo aceita a
perspectiva de uma escola inclusiva e defende a volta das escolas especiais, onde alunas
e alunos com deficiéncia, ndo devem interagir com os ditos “normais”. Esse foi 0 mais
recente ataque as conquistas histéricas pela obrigatoriedade e aceitacdo das matriculas
das alunas e alunos com deficiéncia nas escolas publicas e privadas no Brasil. Enquanto

ainda estavam sendo travadas grandes batalhas pela qualidade do ensino e pela
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perspectiva inclusiva, a bancada bolsonarista segregacionista e racionaria, argumentava
que existem “lugares” especificos para cada “tipo de pessoa”. Uma lastima e um tiro nos
caracdes de mées que lutam pelo direiro de insercdo em escolas ndo apenas socializando,
mas aprendendo efetivamente e somando com tadas e todos da comunidade escolar.
Keila e outras mées lutam para que o Estado, que se guia pela méxima
igualdade de direitos, garantida na Constituicdo brasileira de 1988, seja realmente
efetivada e que, suas filhas e filhos, acessem uma escola publica de qualidade, assim como
qualquer outra crianca e adolescente do pais. Sobre essa questdo da relacdo Estado e

justica, Eduardo Chagas nos diz:

O Estado compromete a justica. Essa é uma justica politica e ndo uma justica
social e uma justica injusta, meramente politica, pois parte da ideia de que
todos somos iguais, mas o Estado oculta uma Educacdo universal. Oculta uma
justica no mundo material, concreto. (CHAGAS, live 23/11/2020) *2.

O Capacitismo *3 tdo combatido pelas maes, pelas organizacdes que almejam
a garantia dos direitos humanos e pelos movimentos sociais da educacdo, € uma ameaca
real a perspectiva da escola inclusiva. Esse mesmo capacitismo esta presente, fortemente,
na logica dos que ndo querem as pessoas com deficiéncia nas escolas regulares brasileiras.

Na escolas publicas ou particulares, ainda sdo raras as iniciativas pegagogicas
que obtém sucesso com as pessoas com deficiéncia, pois a intolerancia e a ignorancia em
relagdo a propria ideia de educacgdo, estdo longe de chegar ao entendimento desta
problematica. Além disso, ainda hd muito desconhecimento sobre as especificidades das
deficiéncias, ndo somente em relacdo as dificuldades existentes, mas principalmente, a
respeito dos potenciais possiveis de cada uma delas. Na grande maioria das vezes, as
pessoas com deficiéncias sdo percebidas unicamente pelo que ndo conseguem fazer e suas

habilidades nem seguer sdo reconhecidas e muito menos, exploradas.

A maternidade

12 \er live do Grupo de Estudo Marxista / GEM UFC - coordenado pelo professor Eduardo Chagas da
Universidade Federal do Ceard com o tema: Justica, Educacdo e Realidade Brasileira.
https://www.youtube.com/watch?v=4DAfeOvVUQI .

13O capacitismo é a discriminagdo de pessoas com deficiéncia. A ldgica capacitista considera os corpos
padrdes como sendo 0s Unicos a serem aceitos, dai desenvolvem rejeicdo a aqueles que tém algum tipo
de deficiéncia.
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Maées ndo tém tempo
para o ensaio: estreiam
a pega no susto.

Adélia Prado

Refletir sobre maternidade implica em considerar diversas perspectivas,
sentimentos e teorias, mas uma delas é central — ela é considerada por muitos, como um
ato instintivo, visto que faz parte da natureza da mulher gerar e parir. No caso aqui entéo,
0 amor materno, também seria instintivo. E essa visdo acaba por ser atrelada a outra, que

¢ a de parir um filho dito “perfeito”. Sobre o assunto, Elisabeth Badinter esclarece:

O amor materno foi por tanto tempo concebido em termos de instinto que
acreditamos facilmente que tal comportamento seja parte da natureza da
mulher, seja qual for o tempo ou 0 meio que a cercam. Aos nossos olhos, toda
mulher ao se tornar mée, encontra em si mesma todas as respostas a sua nova
condigdo. Como se uma atividade pré-formada, automética e necessaria,
esperasse apenas a ocasido de se exercer. Sendo a procriacdo natural,
imaginamos que ao fendmeno bioldgico e fisioldgico da gravidez deva
corresponder determinada atitude maternal. (BADINTER, 1985, p. 20).

Ser méde de uma pessoa com deficiéncia é algo que leva as mulheres a
enfrentar desafios diarios. Em relacdo aos desafios psicol6gicos, as maes precisam
primeiro passar por profundo processo de aceitacdo das deficiéncias de suas filhas e
filhos, para depois, comecaram a conseguir encarar as barreiras sociais e culturais
existentes em seus cotidianos. Esse processo de aceitagdo interno pode durar anos para
algumas, pode ser mais rapido para outras e também pode nunca acontecer para uma parte
das mulheres. Sobre esse imaginario do filho ideal construido culturalmente, Andrew

Solomon esclarece:

O fato de ter filhos excepcionais exagera as tendéncias dos pais: aqueles que
seriam maus pais se tornam pais péssimos, mas aqueles que seriam bons pais,
muitas vezes, se tornam extraordinarios. Assumo uma posicao antitolstoiana e
digo que as familias infelizes que rejeitam seus filhos tém muito em comum,
ao passo que as felizes que se esforcam para aceita-los sdo felizes de uma
infinidade de maneiras. (SOLOMON, 2013, p.17). *

14 Esta citagdo possui uma nota que esclarece a argumentagdo do autor quanto a sua posicéo antitolstoiana.
Em nota de nimero 9, ha o seguinte destaque: Da frase de abertura do romance Anna Kariénina, de Liev
Tolstoi: “ Todas as familias felizes se parecem; cada familia infeliz € infeliz a sua maneira”. O autor
inverte a ideia, a luz de suas experiéncias.
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Outro desafio que marca as peculiaridades das maes de pessoas com paralisia
cerebral, diz respeito aos cuidados com as filhas e filhos que perduraréo por muito tempo,
ou até pela vida toda. No caso das mées que ndo possuem condicBes financeiras para
contar com a ajuda de profissionais, que auxiliem na rotina, elas praticamente sozinhas
cuidam da higiene pessoal, alimentacdo, deslocamento em casa e fora de casa, lazer,
acompanhamento da educacdo, insercdo em grupos sociais e outros. Muitas vezes,
possuem também mais filhos. Trabalham literalmente dia e noite, a fim de conseguir o
sustento de suas casas. E se desdobram para garantir a satde fisica e mental de suas filhas
e filhos. Se para todas as mulheres, a carga cultural do trabalho fora de casa e dentro de
casa € muito maior do que, a dos homens, ndo nos custa imaginar o quanto para essas
mées, as responsabilidades ainda sdo maiores, visto que a autonomia de suas filhas e
filhos é muito limitada. E, a bem da verdade, a autonomia delas proprias também, pois
ndo raras vezes, dependem economicamente de seus maridos para o sustento da casa.

Em relacdo ao trabalho diario de mulheres, ndo reconhecido e doméstico,
Naomi Wolf coloca em questdo a intensidade da carga didria e semanal de trabalho, de

uma mulher.

As mulheres trabalham mais, sejam elas orientais ou ocidentais; sejam donas
de casa ou tenham empregos remunerados. Uma mulher paquistanesa gasta 63
horas por semana, apenas nas tarefas domésticas, enquanto uma dona de casa
ocidental, apesar dos aparelhos modernos, trabalha somente seis horas a
menos.(WOLF, 2020, p. 430).

O problema é muito complexo, pois efetivamente, as maes de pessoas com
deficiéncia deveriam ter muito mais apoio do poder publico, dos familiares e de
instituicbes ndo governamentais.

Por outro lado, sdo essas mulheres que mais aprendem com esta convivéncia
tdo proxima com suas filhas e filhos. Aprendem, por exemplo, a ter outro olhar em relagéo
as dificuldades da vida, a valorizar cada conquista e a ampliarem a suas proprias
possibilidades de comunicagdo, j& que exercitam constantemente a empatia, a
sensibilidade e o amor.

Certamente, que nem todas as mées conseguem vencer os obstaculos postos,

pois muitas vezes, ndo encontram apoio, como ja foi dito, as vezes até dentro da prépria
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familia. Alguns casos sdo desesperadores e essas mulheres caem em profunda depressao,

ou, até mesmo, tentam suicidio.

Entdo assim, o nascimento dele, todo mundo diz que tem o luto e a luta! Eu
ndo tive o luto porque o meu medo era de perdé-lo. E assim, quando eu soube
que era s6 uma deficiéncia eu disse assim - ah, muito bem, vou cuidar dele,
tiro de letra! Porque o0 meu medo era de perder novamente. Eu néo sabia se ia
ter estrutura pra suportar de novo uma perda. (Keila, 52 anos / Junho 2020).

Keila, em um momento de sua entrevista, relata a perda de uma filha e quando
David nasceu, 0 que ela mais queria era ndo perdé-lo. E assim foi. Com o nascimento de
David, muitos ganharam além dela prépria, pois Keila se tornou uma defensora da
incluséo das pessoas com deficiéncia, ndo somente nas escolas, mas também em todas as
instancias da vida em sociedade *°. Ela diz que ndo viveu o luto inicial, tio comumente
relatado por muitas maes de pessoas com deficiéncia, quando recebem “a noticia” ou o
primeiro diagndstico, geralmente revelado por um médico sem a menor sensibilidade ou

preparo para tal coisa. E a luta foi realmente a marca da sua relacdo com David.

Acho que de muita cumplicidade. Eu ndo sei nem explicar assim. Agora assim
ele me passa muito aprendizado, sabe? Eu vejo ele como um professor.
Aprendi muito mesmo sobre a vida, até o olhar da gente sobre 0 mundo, as
pessoas. Parece que todo mundo fica transparente. A gente percebe mais a
questdo das mascaras. As mascaras das pessoas caem por terra. Eu vejo o
mundo com outro olhar, valorizando cada ganho, cada aprendizado. Ele me
passa muito isso, porque ele teve avancos. E pra mim o olhar dele fala, o
sorriso. (Keila, 52 anos /Junho, 2020).

A cumplicidade de que trata Keila € um ponto muito importante para a
reflexdo. A ligacdo das maes com suas filhas e filhos é grande, pois eles estdo sempre
juntos. Um parece ser a extensdo do corpo do outro. Esse é um aspecto bastante simbolico
e pode significar a expressdo de um grande amor, por outro lado também pode trazer
angustia para mae, filha ou filho, pois a autonomia da pessoa com paralisia cerebral,
muitas vezes é limitada, e requer a constante ajuda da mae.

As mascaras a que se refere Keila, possuem relacdo com a falta de
solidariedade e com os preconceitos velados de muitas pessoas. Infelizmente, isso
provoca nas maes, uma verdadeira batalha em que a persisténcia e a determinagdo

colocariam a prova todas as adversidades do meio. (BARRETO, 2016, p. 207).

15 As instancias referem-se a salide, transporte pablico, lazer, acesso a universidade, ENEM e outros.
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Outro aspecto citado durante a entrevista € 0 da comunicagdo. A expressao
afinada através do olhar e do sorriso é considerada por Keila como um privilégio. Essas
mées aprendem outras formas de comunicagdo com as filhas e os filhos, visto que, alguns
tém a fala comprometida pelas lesdes cerebrais. Keila, de maneira semelhante a outras
maes, percebeu pelo convivio com o filho David, que o importante é se fazer entender e,
para isso, quando nao € possivel articular palavras perfeitamente, o sorriso, o choro, a
expressao facial ou os movimentos do corpo, também sdo manifestacdes inteligiveis e
possiveis para a efetivacdo de uma boa comunicacgdo. Essa é a cumplicidade mencionada.

Além da comunicacao, os corpos de mée e filha ou filho, estdo sempre muito
sintonizados, pois a pessoa com paralisia cerebral necessita de auxilio constante para
viver. S8o mulheres que, como ja foi dito, banham, alimentam, conduzem, brincam,
vestem, cantam, educam, o tempo todo.

Essa lida diaria, também ensina as mées a enfrentar outros desafios da vida.
Decerto que, algumas delas, que ndo contam com a ajuda de familiares, ou até mesmo,
com a participacdo do pai de suas filhas e filhos, acabam entrando em um estado de
profunda depressao. Essas mdes necessitam de apoio para continuarem a enfrentar os
grandes desafios cotidianos e ainda viverem suas préprias vidas enquanto mulheres.

De forma esclarecedora, Elisabeth Badinter afirma que o amor ndo € Unica

motivacao para as maes cumprirem com suas obrigac6es em relagéo aos filhos:

... ndo ¢é s6 o amor que leva a mulher a cumprir seus “deveres maternais”. A
moral, os valores sociais, ou religiosos, podem ser incitadores tdo poderosos
quanto o desejo da mae. E certo que a antiga divisao sexual do trabalho pesou
muito na atribuicdo das fun¢des da maternidade a mulher, e que, até ontem esta
se afigurava o mais puro produto da natureza. (BADINTER, 1985, p. 17).

A despeito da responsabilidade em relagdo a criagéo dos filhos e sobre o
abandono dos pais de criangas com deficiéncia, ha informag6es produzidas por ONGs
sobre o assunto. Em 2012, o Instituto Baresi'® realizou uma pesquisa com diferentes
associacOes e constatou que 78% dos casais que possuem filhos com deficiéncia ou
doencas raras, se separam devido ao abandono do pai antes que esta criangca complete

cinco anos de vida. Assim, todos os cuidados com a crianga ficam sob a responsabilidade

16O Instituto Baresi ¢ um forum para associacdes de pessoas com doencas raras, deficiéncias e outros
grupos que tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida e a inclusdo social. O Instituto ndo tem fins
lucrativos. O nome do Instituto Baresi € uma homenagem ao padre italiano Giampietro Baresi,
missionario comboniano. https://institutobaresi.wordpress.com/author/institutobaresi/
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da mée, avo, ou tia. A esmagadora maioria das pessoas que assumem essas criangas, sao
mulheres. Nestes casos, 0s pais alegam nao conseguirem suportar o luto da perda do “filho
ideal” 7,
Em consequéncia, ocorrem os danos psicoldgicos em todos os envolvidos, e
0s problemas relativos ao sustento efetivo das criangas abandonadas, ficam sob a
responsabilidade das mulheres. A renda da familia cai em razéo das dificuldades geradas
pelo aumento das despesas em funcgéo da deficiéncia. A questdo do cuidado é um tema
importante pois, efetivamente, quem cuida, também precisa ser cuidado.
Mesmo com tantas dificuldades, algumas mé&es conseguem elaborar

estratégias de resisténcia diarias:

Eu costumo dizer que, o lzaque foi meu maior fisioterapeuta, porque no que
eu tinha dificuldade pra me alimentar, pra me vestir, eu tive que mudar. Ele
tem confianca em mim. Com outras pessoas, ele fica muito inseguro. A minha
relacdo com ele é muito amorosa! (Edilene, 31 anos / Julho, 2020).

Vemos aqui, a fala de Edilene, mée de Izaque, de 10 anos. Ela tem paralisia
cerebral e, para cuidar de seu filho, buscou superar diversas dificuldades. 1zaque que tem
TDAH 8 foi seu fisioterapeuta, como ela diz. Ambos construiram uma relagdo de
confianga matua para enfrentar os desafios e organizar uma rotina diaria. Edilene também
contou com a ajuda do esposo que, por sua vez, foi diagnosticado com escoliose profunda,
mas que mesmo assim, sempre foi muito presente no cotidiano da familia.

Sobre a expectativa de avancos em relacdo ao desenvolvimento das filhas e

filhos, Neide, mée de Débora, acrescenta:

A gente mée de pessoa com deficiéncia, cria uma expectativa, cria ansiedade.
A gente no ndcleo com a psicéloga, a gente sempre partilhava as nossas rodas
de conversas e 0 que a gente escutava era que essa ansiedade nao é bom pra
gente. Muitas vezes, as mdes criam expectativas do filho conseguir
determinadas coisas... € muitas vezes vocé cria uma coisa dentro de vocé que
ndo vai ter uma resposta. E o0 que eu coloquei em mim foi que, o que ela
conseguir, ta 6timo! Estou feliz s6 de tentar! Tenho que da apoio. Eu tenho o
mesmo amor por ela! E ai eu comecei a ter essa visdo, porque muitas vezes,
isso dai pode dar até um bloqueio no préprio desenvolvimento do filho. E o
que as mdes esperam e querem é aquela coisa certa. Aquela coisa perfeita. E

170 Instituto Baresi organizou um “férum para associagdes de pessoas com deficiéncias e outros grupos
que congregou mées e filhos, politicos. técnicos de
ONGs.https://institutobaresi.wordpress.com/author/institutobaresi/page/2/https://jornal.usp.br/atualidad
es/luta-de-maes-de-criancas-autistas-e-marcada-pela-dor-do-abandono/

18 TDAH -Transtorno de Déficit de Atencdo com Hiperatividade.
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ndo é assim. Eu acho que a gente tem que aceitar, a gente tem que mostrar o
potencial da crianca, dentro do que ela conseguir. E tanto que, hoje, como
experiéncia com a minha filha Débora, ja ha vinte e cinco anos, eu penso assim.
Eu tenho amigas que tém crianca pequena no NUTEP °, que elas tém essa
visdo que a gente passou. E o que a gente tem que crer é que nds temos que
aceitar, que nés temos que trabalhar com o que eles podem, com o potencial
deles. E a gente percebe que evolui, pelo fato do amor que a gente tem, da
seguranca que a gente passa. E o que for preciso a gente ta ali dando apoio,
mas na hora de também falar, a gente fala o que é certo, o que é errado, pra que
ele possa aprender e, aceitar também. (Neide, 47 anos / Julho, 2020).

Neide destaca, em sua narrativa, a importancia da aceitacdo da deficiéncia dos
filhos e ressalta que essas meninas e meninos também possuem potencial, igual a qualquer
pessoa. Essa fala oferece elementos importantes para a percepcdo a respeito da
inadequacdo da deficiéncia no imaginario de filho ideal (SOLOMON, 2013). Como se a
paralisia cerebral fosse o Unico aspecto que caracterizasse esses individuos. O olhar, na
grande maioria das vezes, voltado para a pessoa com deficiéncia é o da negatividade, do
estigma, da pena ou, da ideia de superacdo. Essas visdes, certamente, ndo auxiliam no
processo de desenvolvimento e inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Em meio a esta discussao, é importante dizer que ha um padréo provocador

das dessemelhancas, bem descrito por David Le Breton:

Em nossas sociedade , 0 homem que sofre de alguma deficiéncia fisica, néo é
mais sentido como homem inteiro; é visto pelo prisma deformante do
distanciamento ou da compaixao. Qualquer alteracdo notével da aparéncia do
corpo, qualquer transtorno que afete a motricidade ou a apreensao, suscita o
olhar e/ou a interrogacdo e até mesmo de imediato a perturbacdo, a
estigmatizacdo (Goffman 1975; Murphy 1990). (LE BRETON, 2013, p.86).

Retomando o trecho da entrevista de Neide, € possivel afirmar que a aceitacéo
da deficiéncia passa por compreender que as maes, pais e outros familiares, terdo que
enfrentar uma viséo social essencialmente limitada da deficiéncia, como também ressalta
Le Breton na citacdo supracitada. O distanciamento ou a extrema compaixdo, em nada
acrescentam nas vidas dos individuos envolvidos na questéo.

Ainda sobre a mesma discussdo, Ervin Goffman também esclarece:

19 NUTEP — NUCLEO DE ESTIMULACAO PRECOCE. Foi fundado em 1987 e tem como objetivo
implementar servicos para estimular criangcas com atrasos no desenvolvimento psicomotor. Atua
enquanto unidade que compde o complexo hospitalar da Faculdade de Medicina da UFC, funcionando
também enquanto campo de atividades académicas para profissionais em formagdo da area de satde.
Além disso, possui uma oficina que oferece servigos de tecnologias assistivas voltadas para criangas com
paralisia cerebral, sindrome de Down, microcefalia e outros.
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Com base nisso, fazemos varios tipos de discriminagfes. Através das quais
efetivamente, e muitas vezes sem pensar, reduzimos suas chances de vida.
Construimos uma teoria do estigma, uma ideologia para explicar a sua
inferioridade, e dar conta do perigo que ela representa, racionalizando algumas
vezes uma animosidade baseada em outras diferencas, tais como as de classe
social. (GOFFMAN, 1988, p.15).

Diante de tantos desafios, imcompreensdes, ideias de inferioridade e
inadequac0es, as mées de pessoas com deficiéncia precisam de uma boa e eficiente rede
de apoio para cuidarem de suas filhas e filhos com mais tranquilidade e seguranga.
Também necessitam de cuidados para si e 0 que vemos, no Brasil, é um processo histdrico

de exclusdo e de invisibilidade dos problemas enfrentados por elas.

Outro aspecto relevante para um conhecimento maior dessas familias é o
aumento do esforco pessoal desprendido em relagdo as necessidades
especificas de seus filhos, da dedicacdo e investimento objetivo e subjetivo
para com cuidados fisicos, estimulacéo precoce, revisdes médicas, servigos de
reabilitago, orientagdo psicoldgica, acompanhamento escolar, etc. E
principalmente sobre as mées que essas responsabilidades se incidem,
circunstancia que pode vir a ser particularmente dificil. (LUSTOSA, 2015,

p.5).

Geny Lustosa chama a atencao para as muitas responsabilidades e demandas
que as maes possuem. Com o tempo, essas mulheres véo desenvolvendo habilidades que
tem relacdo com a capacidade de resolucdo de problemas e de busca constante pelos
direitos de suas filhas e filhos. Direitos estes que, mesmo sendo garantidos por lei, ainda
ndo sdo respeitados pela sociedade. As lutas, muitas vezes, sdo enfadonhas e a Gnica coisa
que essas maes desejariam seria ajuda para continuar vivendo com dignidade e garantias.

Todos esses esforcos exigem uma grande capacidade de organizacao da rotina
dos filhos, 0 que, acarreta altos indices de estresse para essas mulheres.

No caso de Fortaleza, existe apoio para suas filhas e filhos, e pontualmente,

para elas. S&o instituicbes que, mesmo com dificuldades estruturais, desempenham um
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bom trabalho, tais como NUTEP, IPREDE ?°, NAMI %! e 0 Hospital Sarah Kubitschek 2.
Infelizmente, em relacdo as mées, ainda € feito muito pouco. A saude fisica e mental
dessas mulheres que precisam carregar seus filhos nos bracos, organizar uma vasta agenda
de médicos e de terapias, e que, ndo raras vezes, foram abandonadas pelos pais de suas
filhas e filhos €, verdadeiramente desumana. Fora tudo isso, ainda existem os problemas
sociais de falta de escolas e creches inclusivas, transportes publicos problematicos para
cadeirantes, calcadas e locais de lazer sem acessibilidade e muito preconceito em relagdo
a pessoa com deficiéncia. As mées que conseguem trabalho fora de casa, relatam uma
rotina ainda mais exaustiva, pois passam pelos mesmos problemas de outras mulheres,
acrescidos da rotina com suas filhas e seus filhos.

Diante de tudo isso, alguma questdes sdo importantes: Como essas mées e
mulheres se sentem? Como manter a esperanca e a forca para cuidar bem de suas filhas e
filhos e de si proprias? Que oportunidades de trabalho essas mulheres podem ter? As
respostas sdo dadas a cada amanhecer, quando quase sem apoio, travam a luta diéria para
conseguir qualidade de vida. E o preco, as vezes €, sublimar a si proprias.

O amor pelas filhas e filhos é algo construido a cada dia, mas a invisibilidade

e 0 descaso social, politico, cultural e econdmico em relacdo a essas maes € imenso.

Ser mulher

A MULHER

O Mulher! Como és fraca e como és forte!
Como sabes ser doce e desgracada!

Como sabes fingir quando em teu peito

A tua alma se estorce amargurada!l
Quantas morrem saudosas duma imagem.
Adorada que amaram doidamente!
Quantas e quantas almas endoidecem
Enquanto a boca ri alegremente!

Quanta paix&o e amor as vezes tém

20 O IPREDE é uma instituicdo sem fins lucrativos que recebe criancas desnutridas e obesas e também
oferece cursos profissionalizantes voltados as mées, com o objetivo de contribuir com a autossuficiéncia
financeira.

21 O NAMI — Ncleo de Atencdo Médica Integrada da UNIFOR — Universidade de Fortaleza. A instituicdo
oferece diversos servicos gratuitos a comunidade do entorno e restante da cidade, incluindo fisioterapia,
atendimento psicologico, exames laboratoriais, terapia ocupacional e outros.

22 O Sarah Kubitschek foi um hospital inaugurado em Fortaleza, no ano de 2001. A especialidade ¢
reabilitacdo, mas também realiza exames, oferece orientagdes sobre salde para a populacdo, esporte,
hidroterapia e orientacdo para familiares sobre fisioterapia e fonoaudiologia.
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Sem nunca o confessarem a ninguém
Doce alma de dor e sofrimento!
Paixdo que faria a felicidade.

Dum rei; amor de sonho e de saudade,
Que se esvai e que foge num lamento!

Florbela Espanca

Verobnica foi uma das participantes da pesquisa que mais me comoveu. Suas
narrativas sao tao fortes, quanto a poesia de Flobela Espanca. Em sua entrevista, associa
perda de liberdade & maternidade. Inclusive, fala de si prdpria utilizando um
“deslocamento”, se referindo a alguém que ja foi um dia, e que gostaria de resgatar.
Durante a conversa, se colocou como guem se vé muito transformada pelo tempo e pela
maternidade. Muitas vezes, Verbnica se apresentou da seguinte forma: a Veronica tinha;
a Verdnica era. Sempre analisando as situacdes vividas apartadas do que ela é atualmente.
Afirmava também o desejo de alegria e da liberdade anteriores.

Depois que eu tive ele, mudou porque eu ndo pude mais ter a liberdade, que a
Verobnica tinha. Eu ndo pude mais ser a Verdnica por dois motivos. Por ser méde
e eu tinha que d& assisténcia a meu filho, porque na época o pai foi uma relagéo
assim muito conturbada, e ndo tive o apoio dele na gravidez e nem no
nascimento. Praticamente no quarto més de gravidez ja me senti mée solteira.
E assim eu fui levando. Quando eu engravidei eu tinha vinte anos. (Veronica,
54 anos / Junho, 2020).

Uma das questdes mais relevantes e motivo de muito sofrimento para as maes
de pessoas com deficiéncia é o sentimento de auséncia de liberdade. A narrativa de
Verbnica nos diz abertamente que a maternidade lhe trouxe a perda de algo muito
importante para ela — a sua propria autonomia. Sem ajuda do pai da crianga e sem contar
com uma rede de apoio necessaria para enfrentar o cotidiano com mais forca, Verdnica
diz que foi levando como pdde. Ao analisar o trecho da entrevista, podemos identificar o
desamparo vivido por essa mulher que ndo encontrou saida e nem apoio mais imediato
para resolver seus impasses pessoais , e também os problemas concretos do dia a dia.

Antes de ter ele, eu gostava de viver, de sair, de ter liberdade. Na verdade, até
hoje eu vivo essa Ver6nica. Muitos prazeres na minha vida eu ndo faco com a
minha familia. O meu ciclo de amizades, no meu trabalho, eles sabem da minha

Ver6nica, mas na minha casa ninguém sabe. Eu vivo essa Veronica la, mas em
casa eu tenho que ser essa Veronica mée. (Verbnica, 54 anos / Junho, 2020).
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A maternidade, para Veronia, trouxe um sentimento que a distanciou do seu
ideal de liberdade e de ser mulher. Na vida publica, ou seja, no trabalho, as pessoas
conhecem esse desejo e jeito livre, mas em casa, Verdnica mantém a imagem de mae, que
precisa e “deve” estar totalmente dedicada a seu filho Leandro. Aqui vemos que a
sociedade contribui para a cisdo - mulher e mae, a ponto das mulheres se verem tendo que
optar por ser uma das duas. Optar por se ver e se sentir mulher, pode parece para muitos,
algo indigno e até egoista.

A historica separacdo entre as concepc¢des de ser mulher e ser mée, possui
uma conotacao também religiosa, visto que, hd tempos e em diferentes culturas mundiais,
as duas faces ndo encontram “permissao” moral para coexistirem numa mesma pessoa. A
I6gica binaria do bem e do mal, do feminino ou do masculino, do normal ou anormal, da
mée ou da mulher, exemplificam esse problema.

Durante a entrevista, imaginei quantas mulheres na mesma situagdo nao tém
espaco e nem coragem para relatar que maternidade também é algo que as faz sofrer,

principalmente quando a filha ou o filho ndo corresponde ao imaginario social ideal.

E sonhar alto. E querer realizar sonhos que eu deixei pra tras. Eu tive
pensamento, eu tive vontade, mas ndo consegui realizar, pelas minhas falhas,
pelos meus erros, pela minha teimosia. Por ndo ter ouvido meus pais na época.
Pelo juizo doido. Fiz muita coisa errada na minha vida. Fiz, fiz. Coisas que eu
me arrependi. Coisas que eu ndo me arrependi. Mas coisas do passado que eu
ndo posso voltar atras. Vocé tem que pensar no hoje. Na época eu vivia tudo
isso. Eu vivia passado, presente e futuro. Eu queria abarcar o mundo com as
mé&os. E quebrei muito a minha cara! A gente ndo pode mudar o passado. A
Unica coisa boa que ficou do passado que eu td tentando resgatar € a Veronica
de 30 anos atras. Essa Verdnica. Mesmo com meu filho com deficiéncia,
mesmo com preconceito, mesmo com a minha idade, eu quero ter essa
Verdnica. (Verdnica, 54 anos / Junho, 2020).

A narrativa supracitada nos traz um balanco de vida, em que supostos erros,
sonhos e desejos sdo colocados em reflexdo. A culpa esta fortemente presente. E a
responsabilidade de ter um filho com deficiéncia tornou-se algo, por vezes, pesado. Para
Veronica, o resgate da alegria de quem ela era ha 30 anos ¢ algo importante. Ela afirma
que “mesmo” com a luta contra o preconceito e com os cuidados que precisa ter com

23

Leandro, deseja que sua vida mude. Veronica também traz o etarismo “°, por ser uma

mulher de 54 anos e sentir o preconceito existente.

23 Etarismo € o preconceito em relacio a faixa etaria de uma pessoa ou grupo - os idosos no caso aqui. Diz
respeito a estigmas relacionados a saude, beleza, desempenho, capacidade intelectual, memoria e outros.
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Em uma perspectiva diferente de Veronica, Edilene apresenta um outro olhar

sobre toda essa problematica da vivéncia do feminino e da deficiéncia.

Eu acho que eu consigo separar porque a mae deve ta viva, mas eu sempre
procuro tirar um tempo pra mim. Eu vou a praia todo més, ou saio com as
meninas, ou vou ao saldo de beleza. Um dia pra me permitir. NGs precisamos
disso! (Edilene, 31 anos / Julho, 2020).

Edilene que € a Unica entrevistada que tem paralisia cerebral, ndo avalia sua
condigdo em nenhum momento, como sendo algo que a impede de ter uma vida em que
também existem o autocuidado, o lazer, a alegria e o descanso. Com uma fala bastante
positiva, quando diz nds precisamos disso, estd se referindo ao fato de ser mde como
qualquer outra mulher. Edilene encontrou seu jeito de encarar a vida com naturalidade,
sem maiores queixas. Ela se cuida, cuida do filho, da casa e ainda participa de atividades
a convite de instituicGes que desejam ouvir sobre sua experiéncia positiva.

Interessante observar o ponto de vista de Keila também, quando perguntei

sobre a sua condicdo de mulher em meio a tantos desafios diarios:

Como mulher mesmo eu acho que me anulo. Me anulo até porque quatro
homens nessa solicitagéo, entdo eu acho que me anulo muito como mulher! Eu
sou muito cobrada em relagéo a isso. Até na familia mesmo. E sou. (Keila, 52
anos / Junho, 2020).

Keila afirma que se sente cobrada e relaciona o fato de ser mulher unicamente
a vaidade e ndo a seus sentimentos, desejos, sonhos e outras dimensdes da vida. Diz que
€ muito solicitada por quatro homens, afirmando o lugar social daquela que cuida, e que

é muito exigida.

O ideal, eu sustentava, também servia a um fim politico. Quanto mais fortes as
mulheres se tornassem em termos politicos, maior seria 0 peso do ideal de
beleza sobre seus ombros, principalmente para desviar e solapar seu
desenvolvimento. (WOLF, 2020, p. 16).

Naomi Wolf chama a atencéo para as exigéncias sociais em torno do padréo
de beleza. No mundo social, a mulher ndo pode se desviar de sua tarefa principal que é se
manter bela. O envolvimento politico, segundo sua argumentagdo, enfraquece esse
objetivo que € visto como existencial. Esta imposicao também cultural €, no minimo,

cansativa para mulheres que se desdobram em mil, para conseguir dar conta das diversas
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demandas existentes em suas vidas. Em sociedades patriarcais, extremamente desiguais
e machistas, a beleza € cobrada pelos homens com o peso do poder que foram
“autorizados” socialmente a ter.

Diante de tantas vértices, fica dificil, para Keila, ainda conseguir um tempo
unicamente para si, pois as demandas dos movimentos sociais também somam no seu
cotidiano. Mesmo tendo uma visdo ampliada a respeito dos direitos de seu filho David,
parece nNao se preocupar com seus proprios direitos, ou seja, direito a lazer, a diviséo de
tarefas em casa, e outros.

As mulheres brasileiras sdo criadas para servir, cuidar, e essa é uma
mentalidade dificil de mudar. Cansam-se muitas vezes de tentar lutar contra o que esta
posto antes mesmo delas nascerem, pois assim foi com as outras mulheres de sua familia,
salvo raras excecdes. E quando demonstram seu incébmodo, os conflitos familiares
acontecem.

Sobre esse assunto, Neide também contribui:

Eu como mulher, mudou muito assim, a questdo, a minha responsabilidade
como mée, mulher e, 0 que mudou pra mim também, foi renunciar, eu tive que
renunciara muitas coisas na minha vida. Meus pais passaram muitos anos
casados e eles se separaram. E dessa separacéo eu tive que ficar trabalhando.
Desde nova que trabalhei. Eu era de menor, estudava e trabalhava. E ai quando
eu tive a Débora, eu tive que renunciar, porque eu tinha t& no tratamento da
minha filha. E também, eu acho devido algumas situacdes, tipo da gravidez
que eu passei, eu cheguei algumas vezes a me sentir um pouco culpada. Que
até entdo o meu esposo achou que pelo fato da Débora ter nascido com paralisia
cerebral, devia ter sido algo relacionado a mim como mae, mas ai eu
conversando com a doutora ela disse que de jeito nenhum. Isso é uma coisa
que acontece. (Neide, 47 anos /Julho, 2020).

Foi dificil para Neide falar de sua condi¢do de mulher de maneira dissociada
da condicdo de mae. Talvez pelo fato de ter renunciado a si prépria para trabalhar e
estudar desde cedo. Quando Débora nasceu, passou a se dedicar quase que integralmente,
aos cuidados com a filha. A culpa de que fala Neide é algo recorrente nos relatos de maes
de pessoas com paralisia cerebral. Elas ficam procurando motivos em si para justificar o
acontecimento da paralisia. A propria familia, os pais por exemplo, muitas vezes, as

culpam, caracterizando, assim, uma situacao de violéncia simbolica.

Porque naquela época nédo tinha atividade na salde. Eu cheguei a ir pra
maternidade na época. Eu ia e voltava. Passei por todas essas situacdes. A bolsa
se rompeu. E eu conversando com Deus e com a doutora, e com tudo isso a
minha filha com as dificuldades dela, 6 senhor! Mas eu vou tentar ajudar. O
que for preciso eu renunciar a minha vida. Fiz tratamento com ela, muitas
vezes, eu como mae e mulher, eu me sentia sobrecarregada porque tanto era
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pra fazer as coisas de casa, como era pra ta no tratamento com a minha filha,
como era pra da atencdo pro esposo. Isso também fez com que eu crescesse
mais na minha vida né, porque a gente ficava com outras maes, a gente
partilhava, cada uma tem uma histéria de vida. Entdo, isso me fortaleceu e me
fez crescer também né, mas que pra gente mde com filha ou filho com
deficiéncia, renunciamos muito a nossa vida! Eu passei muitos anos até mesmo
pra ter outra filha. As pessoas diziam assim: vocé tem coragem de ter outra
filha? Eu dizia: tenho sim e por que ndo! (Neide, 47 anos / Julho, 2020).

Novamente a questao da renlincia aparece em sua narrativa, pois a sobrecarga
de trabalho é colocada como motivo para cuidar menos de si. Outro aspecto que se faz
muito presente nas vidas dessas mulheres é a curiosidade de pessoas a respeito de
questdes intimas. Neide traz essa questdo em sua narrativa, situando também a resposta
enfatica a pessoa que perguntou. A prépria pergunta parece ja atribuir um peso a vida de
Neide. Perguntas constrangedoras sdo uma constante nas vidas dessas mulheres, tais
como: O que aconteceu com ele? Ele nasceu assim? Ele entende o que a gente fala? Por
que ele ndo anda? Por que ele nao fala? VVocé tem outros filhos?

Sobre o assunto, Andrew Solomon contribui:

Esses pais também sofrem mudancas profundas causadas por suas
experiéncias. Se vocé tem um filho com deficiéncia, sera para sempre o pai de
um filho com deficiéncia; é um dos fatos basicos a seu respeito, fundamental
para a maioria como as outras pessoas o percebem e decifram. (SOLOMON,
2013, p. 17).

Diante de tantos desafios, cuidar delas mesmas, ou seja, da sua condicao de
mulher € no minimo, desafiador. Chega a ser um ato de “teimosia”, at¢é mesmo, de
rebeldia diante de uma sociedade tdo preconceituosa e dos problemas estruturais e
politicos existentes no Brasil.

Devo dizer que Keila, Veronica, Edilene e Neide, cada uma a sua maneira,
encaram a vida com suas filhas e filhos, ultrapassando os proprios limites. Sdo todas
mulheres que escolheram lutar pelos direitos da pessoa com deficiéncia e contra a
ignorancia. Além disto, ndo aceitaram a invisibilidade historica que camufla e atenua, a
falta de apoio do poder publico para com elas e suas filhas e filhos. Tudo que
conquistaram foi a custa de suas proprias iniciativas, e das parcerias sensiveis que foram
encontrando ao longo de suas trajetorias de vida.

Em relacdo as percepcdes sobre a condicdo de mulher, sem davida ha uma
visdo muito relacionada a manutencgéo da beleza fisica. Essa perspectiva € um reflexo das

exigéncias de padrdes culturais construidos por uma sociedade patriarcal e machista. Suas
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condicGes de mulher aparecem em suas narrativas sem ligacdo as suas construcoes

intimas, desejos, sonhos e realizacdes individuais.

Consideracdes Finais

A escrita deste texto significou muito mais do que o esforco de sistematizar
ideias e dados para a reflexdo sobre um tema. Neste espaco, pude ter um “encontro”
sincero e forte com mulheres que vivem, resistem, criam, recriam e sofrem todos os dias
na tentativa de construir um mundo melhor para suas filhas e filhos. Semelhantes e
também diferentes ao mesmo tempo, essas maes e mulheres veem a necessidade urgente
de justica, acessibilidade, educacdo, satde e lazer. A convivéncia com suas filhas e filhos,
proporcionou olhares mais criticos em relacéo a necessidade de mudanga de maneiras de

pensar e de agir em relacdo a deficiéncia.

Divulgar a felicidade aprendida por esses pais é vital para sustentar identidades
que hoje estdo vulneraveis a erradicagdo. Suas historias apontam para todos
nés um caminho para expandir nossas defini¢des de familia humana.
(SOLOMON, 2013, p. 17).

A felicidade para as participantes da pesquisa, nasceu das conquistas e das
lutas travadas. E imprescindivel que haja mais apoio para todas as mulheres que buscam
uma vida digna para suas filhas e filhos. E que elas proprias ndo tenham que se sentir tdo
sozinhas diante do abandono, dos preconceitos, da violéncia, das auséncias, da
curiosidade indiscreta, do medo do futuro e do cansaco, fruto do trabalho excessivo.
Precisam se cuidar e precisam ser cuidadas! S&o pessoas muito importantes para suas
familias e para a sociedade. Sdo detentoras de conhecimentos que podem expandir
realmente as defini¢bes de familia e de vida, como lembra Solomon.

Faz-se necessaria a constituicdo de redes de apoio para as maes se
estruturarem e se organizarem melhor. Uma sociedade justa sempre se preocupa com 0
bem-estar das mulheres. E quando tratam-se de vidas que dependem delas para serem
“incluidas™, é imprescindivel o apoio do poder publico, da familia, das escolas, dos
profissionais da satde e das comunidades em que vivem.

Do contrario, ndo poderemos sustentar nenhum ideal de sociedade justa, visto

que a deficiéncia tem sido motivo de dor para muitas mulheres, mesmo que também seja
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motivo de alegria e de aprendizado. E chegada a hora de entender as diferengas como

uma face importante da vida!

Referéncias

AMARAL, L.A. Conhecendo a deficiéncia (em companhia de Hercules). Sdo Paulo:
Robia, 1995.

BADINTER, E. Um amor conquistado: o mito do amor materno. Traducdo Waltensir
Dutra. Rio de Janeiro: Nova Fronteira, 1985.

BARRETO, E. O corpo rebelado: autonomia, cuidado e deficiéncia fisica. 12 ed.
Curitiba, Appris, 2016.

CHAGAS, E. F. A Vontade é Livre? Natureza e Etica em Ludwig Feuerbach. Revista
Dialectus , v. 3, p. 1, 2015.

DELEUZE, G. Légica do Sentido. (4% ed.). Sdo Paulo: Perspectiva, 2000.

ESTES, C.P. Mulheres que correm com os lobos: mitos e historias do arquétipo da
mulher selvagem. Traducdo Waldéa Barcellos. Rio de Janeiro: Rocco, 1994.

GOFFMAN, E. Estigma. Notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada.
Traducdo: Marcia Bandeira de Mello Leite Nunes. Rio de Janeiro: Editora Guanabara
S.A, 1988.

LE BRETON, D. Adeus ao corpo: antropologia e sociedade. Campinas: Papirus, 2013.

LOURO, G.L. (Org.) O corpo educado. Pedagogias da sexualidade. Belo Horizonte:
Auténtica Editora, 2019.

. Género, sexualidade e educacdo: uma perspectiva poés-estruturalista.
Petropolis, RJ: Vozes, 2014.

LUSTOSA, F.G. Inclusdo, o olhar que ensina: o movimento da mudanca e a
transformac&o das préaticas pedagogicas no contexto de uma pesquisa-acdo colaborativa.
Fortaleza: UFC, 2009, 295 f. Tese de Doutorado apresentada ao Programa de POs-
Graduagdo em Educagdo da Universidade Federal do Ceara, Fortaleza, 20009.

. Maes da Inclusdo: trajetdrias de amor e luta na defesa dos direitos dos filhos.
IN: CAVALCANTE, M.J.M; HOLANDA, P.H.C; QUEIROZ, Z.F.(Org.). Historias de
mulheres: amor, violéncia e educagéo. led. Fortaleza: Edigdes UFC, 2015, v1, p. 177-
195.

(Revista Nialactus Ano9 |n.20 Outubro - Novembro 2020 | p.209-236

235



MATERNIDADE POLITICA: TRAJETORIAS DE VIDA...
Gustava Bezerril Cavalcante / Eduardo Ferreira Chagas / Francisca Geny Lustosa

MANTOAN, M. T. E. O direito de ser, sendo diferente, na escola. Revista CEJ,
Brasilia, n. 26, p. 36-44, 2004.

. Incluséo escolar: o que é? por qué? como fazer? Sao Paulo: Moderna, 2003.
(Colecéo cotidiano escolar).

. O direito a diferenca nas escolas. Patio — Revista Pedagogica, Porto Alegre,
v. 8, n. 32, p. 12-15, 2004.

. lgualdade e diferencas na escola como andar no fio da navalha. Educacao
(PUC/RS), Porto Alegre / RS, v. XXIX, n. 1 (58), p. 55-64, 2006.

SILVA, T.T DA.(Org.). Identidade e diferenca: a perspectiva dos estudos culturais. 152
Ed. Petrépolis, RJ: Vozes, 2014.

SOLOMON, A. Longe da arvore: pais, filhos e a busca da identidade. Traducao -
Donaldson M. Garschagen. 12 ed. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2013.

TERRASSI, E. Familia do deficiente: aspectos comuns e especificos contidos no relato
de mées de criancas portadoras de diferentes deficiéncias. 1993. 98 f. Dissertacdo
(Mestrado em Educacdo Especial) - Centro de Educacdo e Ciéncias Humanas,
Universidade Federal de So Carlos, Sdo Carlos - SP ,1993.

WOLF, N. O mito da beleza: como as imagens da beleza sdo usadas contra as mulheres. 2 3 6
Traducéo - Waldéa Barcellos — 112 ed. Rio de Janeiro: Rosa dos Tempos, 2020.

(Revista Nialactus Ano9 |n.20 Outubro - Novembro 2020 | p.209-236




