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Quando eu fingia que nao estava vendo

Quando eu fingia que nao estava vendo,

Vi vocé colocando na parede o primeiro desenho que eu te dei.

E dai tive vontade de fazer outro e mais outro pra vocé.

Quando eu fingia que nao estava vendo, eu vi vocé alimentando um
cachorrinho.

Dai, eu descobri que os animais também precisam de carinho.
Quando eu fingia que nao estava vendo, vi vocé no siléncio da noite
fazendo meu bolo favorito pra me dar de manha.

E dai, eu aprendi que pequenos gestos e pequenas coisas sao muito
especiais nas nossas vidas.

Quando eu fingia que nao estava vendo, eu senti suas maos suaves a
acariciar meu rosto.

Quando eu fingia que nao estava vendo, vi uma lagrima cair dos seus
olhos.

E dai, eu aprendi que as vezes existem coisas que nos machucam e por
isso € preciso chorar.

Quando eu fingia que nao estava vendo, eu senti seu beijo antes de
dormir.
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Quando eu fingia que nao estava vendo, eu quis ser como vocé mamae.

Alciléia
(aluna da APAE, Uberaba, 2002)
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Resumo

Este estudo procurou analisar as questdes subjetivas que envolvem a mae na relagdo com a
crianga especial (CE), investigando seus desdobramentos, tanto nas situagdes dificeis e dolorosas,
quanto nas formas amenizadoras e criativas. A pesquisa objetivou esclarecer o encadeamento dos
conceitos: mulher-mae-subjetividade-maternidade-deficiéncia. Os subsidios tedricos foram
desenvolvidos a partir da articulacdo das raizes da linha psicanalitica de Freud, incluindo
expoentes como Winnicott, e mais recentemente, Chodorow, e os conceitos sdcio-histéricos de
Scott, Badinter e Gonzaléz Rey. Empregando a metodologia qualitativa, a pesquisa teve na
histdria oral, coletada em entrevistas, a estratégia de aproximacao com 11 mulheres-maes, cujos
filhos eram usudrios da Clinica de Assisténcia e Docéncia da Universidade de Uberaba-MG. Os
dados foram coletados durante o segundo semestre de 2005, sendo posteriormente analisados e
organizados de modo a constatar relevantes categorias de andlise do problema: a) a gravidez
como um momento de planos e expectativas da vida feminina; b) o impacto do nascimento da CE
como fato doloroso e dificil, havendo a negacdo de algumas mades, que ndo acreditaram na
deficiéncia do filho; ¢) o estado de desamparo materno na busca de um caminho, que as
conduzissem a superar a extrema angustia, o abandono e o despreparo, pois ndo tinham
conhecimentos e as informagdes nao eram de ficil acesso; d) reconstru¢do subjetiva na
maternidade especial, cada mae a seu modo, descobriu formas de enfrentamento da dor,
aprendendo, criando inovagdes, descobrindo caminhos na rotina cotidiana. Ao evidenciar a
importancia da subjetividade materna para o crescimento de maes e filhos, recomendamos a
formacdo de grupos de apoio na drea da saide e educagdo, que incluam a no¢do de “cuidados de

si” para estas mulheres-maes, com trocas de informacdes e experiéncias.

Palavras-chave: mulher-mae, subjetividade, maternidade, crianca especial, Sindrome de Down.
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Abstract

This study aimed to analyze the subjective issues that involve the relationship between mother
and child with the special needs (CE), searching for the painfull and hopeless moments in one
side and for the healing and creative behaviors in the other. The cluster woman-subjectivity-
motherhood-CE, is the main goal of this research. The fundamentals are based on the articulation
between the roots of Freudian psychoanalytic background, taking authors as Winnicott and
Chodorow, and the social concepts of Scott, Badinter and Gonzaléz Reys. Using qualitative
methodology, the author accessed 11 mothers of CE whose children were on treatment in the
Clinical of the University of Uberaba, where she worked. The data was collected through
recording oral histories in interviews. The results could identify some findings that help to
explain the problem: a) the pregnancy as a moment of expectations and dreams in the women’s
life; b) the impact of giving birth of a CE as very painful and difficult moment, that some women
go through the denial; c) despair of the mother who had no clear knowledge of the disease, no
ease information and support to face the routine with the newborn child; d) subjective
reconstruction of the motherhood, where the woman has to empty herself first, rebuild the
expectation of motherhood and discover paths of successful education for the child. The
conclusions focused the importance of the mother’s subjectivity to overcome the problem and

recommended support groups for these mothers in the health and educational sets.

Key-words: women, subjectivity, motherhood, child with special needs, Down’s syndrome.
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Resumé

Cet étude a essayé analyser les questions subjectives qui impliquent la mere dans sa relation avec
I’enfant spécial (CE) non seulement dans les situations dificiles et douloureuses mais aussi dans
les formes créatives et de guérison. La recherche a eu le but d’éclaircir 1’enchainement des
concepts: femme-mere-subjectivité-maternité-déficience. Les subsides théoriques ont été
développés a partir de I’articulation entre les racines de la théorie freudienne avec exposants
comme Winnicott, et Chodorow et a travers les concepts socio-historiques de Scott, Badinter e
Gonzdlez Rey. En utilisant la methodologie qualitative, la recherche a dans 1’histoire orale,
collectée des enquétes, la stratégie de rapprochement de 11 femmes-meres, dont les enfants
étaient patients de la Clinique de L’ université d’ Uberaba. Les données ont été collectés pendant
le seconde semestre de 2005 et ensuite ils ont été analysés et organisés pour aider a expliquer le
probleme: a) la grossesse comme um moment de plans et expectatives de la vie des femmes; b)
I’impact du naissance d’un enfant spécial (CE) comme um fait douloureux et dificile, en existant
la négation des quelques meres qui n’ont pds cru a la déficience de son enfant; c) le désespoir de
la mere qui n’avait pas connaissance de la maladie, aucune information et support pour envisager
la routine avec le nouveau-né; d) la reconstruction subjective de la maternité ou la mere, chaqu’
une a sa maniere, a trouvé moyens de reconstruire les expectatives de la maternité et chemins de
réussir dans 1’éducation des enfants. La conclusion vise I’importance de la subjectivité de la mere
pour surmonter le probléme et reccomande la création de groupes de soutien a la santé et a

I’éducation pour ces meres.

Mots-clés: femme; subjectivité; maternité; enfant avec nécéssités spéciales, syndrome de Down.
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Introducgdo 1

Introdugao

[...] a sociedade incorpora a diferenca como um sujeito em si

mesma, sem levar em conta que antes de tudo sdo seres humanos.

Mas, como aceitar que o ser humano pode ndo ser perfeito?
Gherpelli, 1995.

O nascimento de uma crianga € sempre um acontecimento Unico trazendo um

significado novo para a familia e para as pessoas que a recebem. Quando hé o diagndstico de que
a crianga tem algum tipo de dificuldade, instala-se uma ameacadora descoberta que pode
redundar em diferenciados desdobramentos. A situacdo intensifica as expectativas, anuncia
sofrimentos e transtornos no meio familiar, sendo que, usualmente, a sobrecarga recai mais
fortemente sobre a mae.

Sabemos que ndo hd uma relagdo direta entre a presenca de crianca especial' (CE) e
dificuldades familiares, mas pesquisas (WERNECK, 1992; KASARI; BAUMINGER, 1998;
SHAPIRO; BLACHER; LOPEZ, 1998) mostram que, previsivelmente, o comportamento
materno sofrerd impactos na relagdo mae-crianga, sendo que algumas condi¢des estressantes se
manterdo estdveis durante toda a vida, porém, outras serdo passiveis de intervencoes
amenizadoras.

A problemadtica da CE vem conquistando espaco de atencdo, atualmente, constituindo-se
um tema de relevancia para as dreas da saude e educagdo, o que para nds € de grande interesse,

pelas implicagdes em nosso trabalho de professora, psic6loga e pesquisadora.
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Em nossos estudos e reflexdes na trajetéria do mestrado, elaboramos uma pesquisa com
professoras de criangas com deficiéncia mental, O encontro afetivo em sala de aula: um estudo
com professoras de alunos com deficiéncia mental (FRANCO, 1998), que respondeu a uma série
de indagacdes sobre o tema mas, a0 mesmo tempo, a reflexdo despertou novas inquietacoes,
agora voltadas para a importancia de se conhecer melhor a mae da CE, aquela que estd mais
proxima e cuida, primordialmente, do filho. Ao pesquisar, anteriormente, procurdvamos entender
o elo entre a afetividade e a postura que as mulheres-educadoras assumiam frente ao trabalho
com a CE e queriamos saber em que lugar estava o afeto em suas proprias vidas. Nosso objetivo
foi investigar os desdobramentos afetivo/sexuais que, de alguma forma, contribuiam para facilitar
e/ou dificultar o relacionamento entre a professora e o aluno, assim como adentramos no processo
de aprendizagem, buscando as principais barreiras e aberturas para o desenvolvimento global da
crianga com dificuldades especiais.

Naquele estudo ficou claro que, ao possibilitar as mulheres-professoras falarem de fatos
relacionados as suas proprias vidas, foram se desencadeando sentimentos e lembrangas
significativas que permitiram a elas refletirem sobre si mesmas e sobre o seu trabalho cotidiano,
em dimensdes novas e aprofundadas. Para nds ficou evidente que a possibilidade de reverem e
reconsiderarem suas perspectivas internas, valorizando-as por centrar nelas a fonte principal de
mudancas, favoreceu as relagdes consigo proprias e com os alunos especiais, incentivando-as na
busca de novos caminhos.

No doutorado, novas razdes nos impulsionaram a buscar outro aprofundamento no tema e
procuramos a compreensdo do que € ser mae de uma CE, em particular.

A literatura sobre os pais de CE ¢ ainda incipiente e tende a tratar, mais frequentemente,
do papel das maes na relagdo com a crianga, ainda que, na ultima década estudos como o de
Castelain-Meunier (1993), Rodrigue, Morgan e Geffken (1992), Hornby (1995) se baseiem em
respostas oferecidas por ambos os pais. Sabemos que o impacto do nascimento do filho é forte
sobre ambos, mas a mae tende a reportar reacdoes mais profundas e significativas (SHAPIRO;
BLACKER; LOPEZ, 1998).

Esse ponto de vista ndo pode ser generalizado porque, segundo os mesmos autores,
precisamos levar em conta as vdrias dimensdes do comportamento maternal tais como: percep¢cao

de estresse, saude psicoldgica, depressao, relagdes familiares e ajustamento conjugal, satude fisica

'Adotamos o termo crianca especial (CE) sempre que referimos 2 crianca portadora de deficiéncia mental por
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e apoio familiar ao avaliar sua relacdo com o filho que € uma CE. Certamente, essas maes se
véem frente a um complexo problema que tem multiplas faces, desde o manter a saide fisica do
seu bebé e assisti-lo em suas tarefas de desenvolvimento como andar, falar, aprender a se cuidar,
o que decorre do cuidado natural no desenvolvimento de toda crianga, até situacdes adicionais de
esforco, de adaptagdes, de comprometimento de seu tempo e espago, de temor pelos riscos de ndao
sobrevivéncia do filho que, somados aos sentimentos de ansiedade, dor e de isolamento social,
sdo gravemente estressantes € merecem uma atencao especifica.

Neste sentido, ha na literatura livros publicados por maes de CE, revelando o cerne da
problematica, contando suas histérias e com isso, abrindo-se ao didlogo, o que lhes possibilitou
dividir sua dor, seus conhecimentos, suas necessidades subjetivas e também, contribuir com
outras pessoas que vivenciavam situacdes similares, ou que estavam envolvidas com CE,
permitindo entender melhor o contexto destas questoes.

Uma contribuicao relevante ¢ de Helen Featherstone (1980), professora na Universidade
de Harvard que sendo mae de uma CE, relatou suas experi€ncias pessoais e, estimulada por
outras pessoas, pesquisou entre maes que viveram situacdes semelhantes, sobretudo, mulheres
com filhos que freqiilentavam a mesma escola que o seu. Seu texto foca as repercussdes do
problema na familia. Também, a escritora e jornalista Judy Winter (2006) abordou o tema como
mae. Apds a morte do filho, ela procurou teorizar sobre sua experiéncia, criando um livro-manual
sobre a trajetéria de aceitacdo e cuidados para com a CE, numa postura desmistificadora e
otimista. No texto, ela chega a tratar das necessidades subjetivas dos pais e familiares e suas
decorréncias, o que ainda € um tabu ao se falar da CE. Seu objetivo foi trocar conhecimentos e
ajudar outros pais em suas necessidades e reorganizagdes.

Mulheres brasileiras também escreveram suas historias, como Proencga (2005) que € mae
de uma CE, cujo filho com Sindrome de Down (SD) tinha 50 anos na época da reedicao da obra.
Ela, que é psicdloga, escreveu hd cerca de 25 anos atrds, sua trajetéria de busca de apoio e
recursos para educar o filho, numa época em que o problema permanecia bastante desconhecido
ou mesmo ocultado socialmente. Tunes, pesquisadora, e Piantino, mae de uma CE, escreveram
juntas em 2001 um livro, procurando mostrar que pessoas com Sindrome de Down podem se

desenvolver de modo muito préximo ao da normalidade (TUNES; PIANTINO, 2001).

necessitar, na maioria das vezes, de atendimento especializado.
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Estes livros sdo depoimentos significativos que reforcaram a idéia questionadora
primordial desse estudo, de que a vida pessoal da mae passa por mudangas ao dar a luz e assumir
os cuidados de uma CE, o que se torna um compromisso de vida e que implica num cotidiano
diferenciado, pelos cuidados prolongados e cronicos.

Se, na maternidade em geral, € comum a mae reter uma soma de responsabilidade maior
em relacdo as tarefas e aos cuidados com os filhos, 0 mesmo ocorre com a mae da CE, que é
assoberbada de tarefas, quando ndo estigmatizada pelo problema. O impacto do nascimento e as
mudancas e restricdes na vida pessoal da mae sdo maiores do que na vida dos homens-pais e de
outros membros da familia, sendo essa a queixa materna de maior freqiiéncia, segundo estudiosos
como Erikson (1976), Werneck (1992) e Buscaglia (1993).

Refletir sobre estas questdes que envolvem a relagdo mae e filho especial, partindo da
busca do significado do outro na constru¢@o subjetiva, tentando lancgar luz sobre aspectos pouco
considerados, no cotidiano, para nds, foi da maior importancia, pois em nossa experiéncia de
trabalho, na realidade de um segmento da populagdo menos favorecida, temos responsabilidade
com o bem estar do ser humano e a melhoria da qualidade de vida dessas mulheres-maes.

Acreditamos que, pela elaboracdo e partilha do conhecimento, possamos abrir caminhos
para que muitas mulheres-maes amenizem os aspectos dramdticos de seu cotidiano e descubram
as veredas de criatividade e ganhos que nele possam acontecer.

Ha cerca de dez anos, somos supervisora de estagios da Clinica de Assisténcia e Docéncia
da Universidade de Uberaba, Minas Gerais, onde temos oportunidade de observar e de ouvir
maes cujos filhos sdo usudrios da clinica. Notamos que elas, apresentam angustia e ansiedade
decorrentes do fato de terem uma CE, sentimentos de decepcdo e desamparo frente a sua
realidade. Nelas, percebemos questionamentos contraditorios € uma estranheza frente as
peculiaridades e idiossincrasias de seus proprios filhos.

Foram essas observacdes que, aos poucos, se tornaram questionamentos profundos para
nés e nos motivaram ao doutorado, oferecendo os pontos norteadores para a pesquisa. Esses
questionamentos puderam ser expressos nas perguntas:

e Em que medida a maternidade interfere na constru¢do da subjetividade feminina?

e Como a subjetividade se organiza quando a mulher ¢ mae de uma CE?

e Que sentimentos e expectativas vivenciam as maes, nas experiéncias e nas relagcdes

cotidianas com a CE?
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Conhecer as questdes subjetivas que envolvem a mae na relacdo com a crianga especial e
seus desdobramentos passou a ser o objetivo geral do nosso estudo cujos objetivos decorrentes
sdo:

eaprofundar a compreensdo relacional do encadeamento de conceitos: mulher-mae-

subjetividade-maternidade-deficiéncia, procurando entender os sentimentos e as
transformagdes subjetivas que se mostram nas maes de CE, adentrando as repercussoes
da situagdo, tanto as dificeis e dolorosas, quanto as formas amenizadoras e criativas que
descobriram para lidar com o cotidiano.

O quadro tedrico de fundamentacio do problema contempla tanto os aspectos
desenvolvimentais individuais, quanto os sociais do comportamento humano. Os subsidios
vieram desde as raizes da linha psicanalitica de Freud (1990a; 1990b), até alguns de seus
expoentes como Winnicott (1982; 1987; 1999) e, mais recentemente, Chodorow (1990) que,
confrontados com os conceitos sdcio-histéricos, como de Scott (1995), Badinter (1985; 1986),
Gonzdlez Rey (2003; 2004) nos foram uteis para entender a mae da CE em sua circunstancia,
tomando-a como um todo que se constitui de dimensdes intra e interpessoais, entendida em seu
contexto familiar mais amplo.

As dimensdes individuais e culturais, num entrelacamento quase indivisivel, nos deram as
pistas para a melhor compreensao do problema que questionamos.

A psicandlise foi a teoria que, primeiramente, discutiu a criagdo do significado pessoal na
relacdo mae-crianga. Os desdobramentos recentes desta abordagem tedrica avangaram, ao aceitar
a dindmica da estrutura emocional e explicar o desenvolvimento como um processo social, em
que as realidades internas inconscientes dao forma, preenchem e distorcem a experiéncia real,
dando significado e profundidade a experiéncia humana (CHODOROW, 1990).

A linha teérica de Winnicott (1987) evidencia que a crianca depende do outro para se
desenvolver, seja ele mae, pai ou um adulto significativo para ela. Os adultos preenchem e
enriquecem muito o espaco de vir a ser do bebé, no entanto, é a propria crian¢a que mobiliza a
dindmica de seu crescimento, como ser de significados simbolicos e afetivos. Sabemos que no
inicio do desenvolvimento infantil, os lagcos com a mde e o pai sdo muito importantes para a
crianga, pois sdo de grande influéncia em todos os sentidos. Do ponto de vista intelectual, a
relacdo mae-bebé nao determina o potencial de inteligéncia, mas o ganho ocorre através do jogo

que mae e bebé fazem juntos. Sem este jogo de trocas, eles permanecem estranhos um ao outro,
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nio ocorrendo o nascimento do ser social, o que se efetiva apenas se o nascimento natural for
revestido dos significados simbélicos e afetivos e a crianga perceber estar entrando num novo
mundo que a espera e que lhe oferece meios de aprendizagem e sobrevivéncia.

Para Winnicott (1987), esse jogo de relacdes seria a drea intermedidria entre a realidade
externa e a interna, podendo funcionar como um espaco através do qual a crianca deixa sair sua
angustia, aprende a lidar com a separacdo, a autonomia e os limites. Essa relacdo de troca
depende do equilibrio dos pais/maes, sendo um processo gradativo para todas as familias. Ha
varios movimentos e conflitos permeando as condutas, devido as dificuldades dos pais em definir
o que ¢ melhor para eles e para as criancas. Acreditamos que essa busca tenha diversas nuances,
principalmente, quando a familia tem uma crianca com dificuldades especiais de
desenvolvimento.

Por outro lado, nos valemos de outros conceitos tedricos que trouxeram a reflexdo as
dimensdes soécio-culturais, que sdo muito fortes no esclarecimento dos aspectos individuais do
desenvolvimento. O conceito de género, por exemplo, amplia a compreensdo da construcdo da
subjetividade do homem e da mulher e, em particular, explica o papel da mae, cristalizado
culturalmente, como um mito de doagdo, plenitude e gozo, mas também um mito de dor,
sofrimento e culpa. Segundo Badinter (1985), o género questiona a dimensdo natural da
maternidade e suas implicacdes psicoldgicas na construgdo cultural.

O conceito de género ndo determina as diferencas do ser humano em homem e mulher,
como fruto dos fatos andtomo-fisiolégicos, biolégicos simplesmente, mas procura explicar que a
constru¢do do masculino e do feminino se d4 em nivel sécio-cultural. O género significa uma
constru¢do social, um modo de ser no mundo, um modo de ser educado/a e um modo de ser
percebido/a, que condiciona o ser e o agir de cada um. A cultura ja prevé papéis sociais
diferenciados para o menino e a menina, estrutura a divisao de trabalho e pensa a educacdo dos
sentimentos, de modo préprio para cada grupo (SCOTT, 1995). Segundo a autora, a construcao
da identidade feminina € constituida por oposicdo a masculina, a compreensao dos sentimentos
entre eles € inadmissivel e a inversdo de papéis é ameagadora, pois coloca em risco o referencial
de identidade.

Sabemos que ha mitos, padrées e preconceitos histéricos e culturais, que marcam e

estigmatizam as pessoas por suas experiéncias frente a certas situagdes, como se elas fossem
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incapazes de crescer, evoluir ou criar meios e condi¢des de se adaptarem e viverem bem, fora dos
padrdes estabelecidos socialmente.

As 1déias tedricas sobre a vida emocional dizem respeito as dimensdes afetivas e
cognitivas que, de forma intima, proporcionam o desenvolvimento da consciéncia. Esta conexdo
juntamente com as experiéncias e interacdes com as outras pessoas representam fatores
imprescindiveis na compreensao da subjetividade humana.

A proposta de superagdo das cisdes das dimensdes humanas, implicando formas
complexas de organizacdo da personalidade, remete a uma representacdo do individuo como
sujeito de seus processos psicolégicos, um sujeito subjetivamente constituido (GONZALEZ
REY, 2003).

Essa concep¢do estd relacionada a perspectiva de que o sujeito € produto do
desenvolvimento de processos fisicos e mentais, cognitivos e afetivos, internos e externos e que a
qualidade das emogdes estd ligada as ferramentas culturais internalizadas, constituindo
instrumentos mediadores ao longo de toda a vida do sujeito.

Nos ultimos anos, as respostas emocionais das CE, na interacdo com o ambiente social,
tém sido objeto de grande atenc¢do em estudos de pesquisadores como Kasari e Bauminger (1998)
e Minnes (1998). Através de observacdes de bebés, de andlises qualitativas de suas expressoes
afetivas, de depoimentos de pais sobre respostas emocionais tipicas dos filhos etc., foi
evidenciada que a habilidade de responder emocionalmente ao meio estd ligada a qualidade do
relacionamento oferecido no ambiente social, muito mais do que a etiologia da deficiéncia ou a
etapa de desenvolvimento “prépria” da crianca.

Para Minnes (1998), o envolvimento dos pais/maes no cuidado da CE deve ser encorajado
desde cedo, pois quanto mais nova a crianca, maiores os ganhos em desenvolvimento,
aumentando a confianga destes genitores na importincia de sua participacdo ao efetivar trocas
com o filho, motivando-os a assumir um papel ativo no relacionamento. Muitas vezes, cabe a
mae aproximar o pai nos cuidados para que ele assuma essa postura.

Consideramos que o crescimento dessas mulheres-maes se baseia em valores, simbolos e
significados compartilhados nos seus grupos de referéncia. Sdo estes grupos que protegem o0s
individuos contra as grandes estruturas sociais e as institui¢des frias e impessoais. Acreditamos
em profissionais e especialistas que levam em conta os valores culturais das pessoas e de seus

grupos. Compartilhamos com essas idéias, dentro de uma visdo holistica na concep¢do da
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saide/doenca, apontando para dados que unam e liguem a satide ao bem estar integral: fisico,
mental, social e espiritual, e possibilitem que as pessoas assumam com responsabilidade suas
questdes pessoais, desenvolvendo atitudes, hédbitos e praticas saudaveis.

Para saber como essas maes, nossos sujeitos de pesquisa, se percebiam, adotamos o
paradigma metodolégico qualitativo, tendo a histéria oral como estratégia no processo
investigativo, o que nos possibilitou verificar, através da entrevista, quem sdo estes filhos/pessoas
para elas, quais s@o seus desejos e sentimentos nas relacdes construidas no cotidiano, enfim, a
investigacdo nos levou a compreender o processo de significacdo e ressignificacdo do seu papel
de mae, apds ter uma CE. Destacamos que o importante deste estudo foi procurar compreender e
interpretar os fatos pesquisados como provisérios e mutdveis, posto que sao objeto histdrico e,
portanto, sdo fruto das relagdes sociais que estdo em constante dinamica.

O ser humano, enquanto objeto de estudo, possui consciéncia histérica, por isto €
complexo, contraditério e inacabado e estd em permanente transformacao (MINAYO, 2000).

Elegemos a experiéncia da observacdo e os relatos orais nas entrevistas para a
compreensdo particular daquilo que buscamos estudar. Preocupamos com dados especificos,
peculiares e singulares, para uma maior aproximacdo com as dimensdes e significacdes pessoais
do problema. Ao investigar as falas das maes, adentramos na natureza do vivido através da
descricdo da experiéncia de cada uma delas. A fim de compreendé-las, nos reportamos ao modo
peculiar, especifico e unico de cada experiéncia contada, de modo a compreender as qualidades
proprias e particulares, de cada situacio vivenciada.

A pesquisa envolveu dois momentos. O primeiro foi de constituicio da amostra de
sujeitos. Nesta fase, nos aproximamos de maes que possuiam filhos com defici€ncia mental, no
atendimento da Clinica de Psicologia da Universidade de Uberaba, nosso campo profissional,
para os primeiros contatos de sondagem para a participagdo na pesquisa. Entre as mulheres que
contamos, 11 mulheres-maes se dispuseram a participar para a exploragdo do tema.

No segundo momento, realizamos, com as participantes da amostra, entrevistas
individuais para a coleta de dados mais refinados, buscando focar a subjetividade dessas
mulheres e as tramas afetivo-relacionais que se constituiram e reconstituiram pelo fato de serem
maes de CE. Os dados foram coletados durante os meses de agosto, setembro e outubro de 2005.

A apresentacdo do estudo, segue a seguinte trajetéria. No primeiro capitulo, tecemos um

panorama sobre a questdo da constru¢do da subjetividade feminina e a maternidade, baseando-
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nos nas linhas de origem psicanalitica de Winnicott (1982,1987,1999) e Chodorow (1990,1995),
contrapondo-as aos conceitos sociais de maternidade, de Badinter (1985,1986), e conceito de
género, de Scott (1995).

No segundo capitulo, focalizamos a relacdo mae-bebé, situando a importincia deste
encontro e suas implica¢des no processo da constru¢do subjetiva do ser humano no cotidiano.

A construgdo da pesquisa e o caminho metodolégico percorrido estdo no terceiro capitulo.
Através do método qualitativo e dos relatos orais, usamos a entrevista na coleta dos dados,
ouvimos individualmente 11 mulheres-maes de CE, sujeitos da pesquisa, sobre suas vivéncias em
relacdo a esta experiéncia.

No quarto capitulo, apresentamos os sujeitos, suas histérias e, posteriormente, as
categorias de andlise situando pontos mais relevantes da pesquisa e as discussoes.

Por fim, trazemos as Consideragdes Finais, lembrando nos argumentos expostos que 0s
questionamentos iniciais ndo se esgotam, mas, a importancia da reflexdo residiu na idéia de
abertura a busca de complementariedade e reconhecimento da necessidade de novas
aproximacoes de saberes.

Esta pesquisa nos tornou possivel desvendar, caminhos efetivos, capazes de contribuir
para ampliar as possibilidades das mades vivenciarem seu cotidiano, com expectativas e

descobertas mais sauddveis, tanto para si mesmas como para suas CE.
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1 A subjetividade feminina em

questao

A imagem em si ndo é tdo importante,
o importante é o sentimento que ela
evoca em quem a vé.

Krammer (1993)

uem sao as mulheres que queremos conhecer? Qual o contexto de suas primeiras

relagdes afetivas e sociais em relacdo a experiéncia de maternidade? Como estas mulheres
vivenciam o cotidiano de maes de um filho com dificuldades especiais? Que historias se

constroem na convivéncia do dia-a-dia porque elas t¢ém uma CE em seu mundo?
1.1 Subjetividade... subjetividades

Nosso ponto de partida foi a aproximagao do conceito de subjetividade, porque a partir
dele se abrem perspectivas novas para a representacdo do desenvolvimento humano, sendo fonte
de novos focos de producgdo de sentidos que nos permite conhecer, em profundidade, as vivéncias
das mulheres sujeitos dessa pesquisa que sdo maes de CE.

Afastamo-nos do conceito de individuo reativo, que apenas responde aos estimulos do
ambiente, apresentado por certas psicologias tradicionais, excluindo-se o comportamento
criativo, proativo e responsavel, caracteristico daquele que participa como sujeito, em seu proprio

desenvolvimento.
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Segundo Figueiredo (1994), a subjetividade sé se constitui objeto de conhecimento
quando uma experiéncia particular aprofundada apresenta caracteristicas de universalidade,
entendendo essa experi€éncia como conseqiiéncia dos momentos histéricos. A subjetividade
humana é dotada de racionalidade (o que a potencializa para opgdes e escolhas) e é um
instrumento de exercicio da liberdade para homem e para mulher.

Podemos tomar a subjetividade como objeto de estudo, partindo dos aspectos
psicoldgicos, intimos e individuais para dai se chegar ao social, num movimento de dentro para
fora ou, podemos partir da construcdo sdcio-historica, para dela se chegar aos aspectos afetivo-
emocionais e as constru¢des mentais do individuo, num movimento do externo ao interno.
Naturalmente, ambas as dimensdes sdo indivisiveis, atreladas a experiéncia humana.

Neste contexto, Hall (2003) afirma que a subjetividade ndo é concebida como uma
unidade monolitica, mas como um espago ndo-fixo entre inimeros discursos que se interagem e
ela se torna o nucleo que oferece garantia de certa estabilidade, em um mundo que muda,
vertiginosamente. Para ele, o dinamismo, a multiplicidade e a contradicio sdo tragos
fundamentais para se compreender o sujeito pds-moderno.

O conceito de subjetividade amplia a compreensao da vida humana, enquanto totalidade.
O homem passa a ser a matéria prima de estudos, como um todo; englobando-se as vérias
dimensdes humanas, como o corpo, a emogao e o afeto, o pensamento, a operacionalidade, numa
dindmica que envolve fatores genéticos, bioldgicos, afetivos, sociais, histdricos, culturais e
religiosos.

A partir de um olhar abrangente e profundo, compreendemos o conceito de subjetividade
em suas dimensdes psicoldgicas e éticas, como resultado dos processos histérico-culturais, com
implicagdes econdOmicas, politicas e religiosas que merecem andlises diferenciadas, mas que
espelham a experi€éncia humana em sua complexidade.

A linha tedrica histérico-cultural traz contribui¢cdes para a pesquisa do mundo subjetivo
quando afirma que a conjuntura social, embora conflituosa e contraditéria, tem determinantes de
unicidade, consisténcia e continuidade que criam matrizes estruturantes em sua dinadmica. A
subjetividade ndo pode ser entendida sem esse entrelacamento de regras e forcas, tanto das

esferas sociais e publicas, quanto das esferas de intimidade e privacidade.

O sujeito individual estd constituido pela subjetividade social, e por sua vez, é
um dos momentos constituintes daquela, por meio das conseqii€ncias de suas
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acdes criativas dentro do tecido social em que atua. O sujeito representa a
singularizacdo de uma histéria irrepetivel, capaz de captar elementos de
subjetividade social, que somente serdo inteligiveis [...] pela constru¢do dos
indicadores presentes nas expressoes individuais (GONZALEZ REY, 2003, p.
136).

As vivéncias humanas refletem as relagdes do sujeito com o outro € com o meio, sendo
importante ressaltar que, circundando as vivéncias aparentes, hi o mundo das necessidades,
ocultado no entrelacamento das aspiracdes, desejos e propositos, buscando possibilidades de
satisfacdo. Um sistema complexo de vinculos decorre do movimento dessas vivéncias, instalando
0s apegos e as rejeicdes, as rupturas € os ganhos criativos, sinais vinculares tdo presentes no
relacionamento de pais e filhos, de educadores e educandos, e que é nosso objetivo desvendar,
para adentrar o encontro mae-crianca especial.

A subjetividade tomada como conceito tedrico e observada nas experiéncias de realidade
inclui a complexidade, que abarca a totalidade do ser, tanto em sua individualidade quanto em
sua dimensao sdcio-histérica. Entendemos que a subjetividade se constréi a partir das percepgdes,
idéias, valores e desejos que brotam de diferentes formas, ao passo que o individuo se expde a
realidade externa, constituindo-se em ntcleos subjetivos que vao se internalizando, ampliando e
se reconstruindo, dando origem as novas idéias e simbolizagdes que atuam, dinamicamente, no
comportamento humano. Vemos, entdo, que os fendmenos psicolégicos acontecem em momentos
fugazes e se perpetuam por representacoes cheias de significados, eles sao mediados nas e pelas
relagdes sociais, embora ndo sejam produtos delas.

O sujeito humano € singular em sua subjetividade, mas alcanca a dimensdo coletiva e
social no movimento das trocas continuas com o meio. Esse é um dos principios estruturantes da
subjetividade que € a representacdo das necessidades objetivas experimentadas na realidade pelos
sujeitos, produzindo sentidos. As construcdes subjetivas se qualificam, diferenciadamente, ao
longo da histéria, privilegiando-se os aspectos da experi€ncia humana que respondam as
necessidades e valores dominantes em cada época cuja somatdria constitui o acervo cultural
humano. As subjetividades se localizam e se entrecruzam ao longo do processo civilizatério.

Observamos que os aspectos objetivos e subjetivos, como expressdo de experiéncias
historicamente constituidas, t€ém, cada um, sua importincia porque representam um avango na
compreensdo do ser humano sobre si mesmo, sobre o mundo que o cerca, dando-lhe a

possibilidade de conhecer e agir sobre a realidade (FIGUEIREDO, 1995).
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Neste sentido, o conceito de subjetividade permite entender que o pensamento humano
representa a possibilidade de superacdo da separagdo dicotomica entre objetividade e
subjetividade, num movimento espiral de transformagdo constante, sendo a linguagem a
mediacao social que melhor integra aquilo que € objetivo e o que € subjetivo. Ela € o centro da
vida cognitiva, fonte das manifestacdes afetivas e comportamentais e berco dos significados
sobre as vivéncias.

Diversos fatores se combinam ao dar ao homem o privilégio da singularidade, lhe
possibilitando construir um mundo interno para atuar sobre a realidade, tanto recebendo do
mundo externo, quanto, a0 mesmo tempo, atuando sobre ele, num processo circular, o que
transforma a si mesmo e ao outro. As experiéncias concretas e objetivas, como as acoes,
reflexdes e os relacionamentos da vida real — quando relatados — irdo oferecer uma base
consistente para estudos de natureza tedrica sobre a condi¢do humana.

Entender a subjetividade como a possibilidade de aceitar o sujeito como decorréncia das
produgdes histéricas é um conceito complexo que integra, numa relagdo dialética, tanto o
subjetivo e particular, quanto a realidade objetiva e geral. Assim, os fendmenos psicologicos
passam a ser compreendidos como resultado de um processo de constitui¢do social do individuo,
em que o plano intersubjetivo das relacdes € convertido, em um plano intra-subjetivo (KRAMER,

1993).

As relacdes humanas se organizam, desde muito cedo como sistema, em que as
expressoes emocionais t€m um papel muito importante para a crianca recém
nascida. Nesse sentido, o outro aparece como um momento de producio
emocional da pessoa, que ndo depende apenas de expressdo simbdlica ou
comportamental que esse outro expressa, mas também da reagcdo dela préopria as
expressdes do outro, ao se relacionar com ela (GONZALEZ REY, 2004, p. 4).

O ser humano ao nascer traz consigo certos padrdes filogenéticos que sdao determinantes
de parte de seu desenvolvimento, porém sdo as coordenadas flexiveis conforme o espago e o
tempo, que sdo regidas por uma ordem simbdlica exterior e construidas culturalmente, que o
mobilizam para o desenvolvimento. E conforme o desejo dos pais que o sujeito se constitui, seja
pelas mediagdes sociais, como a linguagem, a ordenagdo dos objetos, os modelos de papéis, a
verdade é que uma ordenacdo social € criada, anterior ao nascimento do sujeito. Essa ordenacdo
possui marcas construidas simbolicamente, que englobam tudo o que o novo ser vai usar ao

enfrentar o mundo, pois ndo se trata de um animal que tenha nascido pronto. Ao longo de toda a
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vida buscard um objeto perdido, o que lhe dard a possibilidade de instalar sua presenca no
mundo, e lhe possibilitard desenvolver suas dimensdes cognitivas, afetivas, sociais e, quicd,
transcendentais.

E por essa via que o individuo procura se situar no mundo, via constituida tanto pelas
experiéncias do relacionamento com a mde ou com um adulto significativo, e que comporta
dimensdes inconscientes e conscientes, quanto as que resultaram da histéria do seu aprendizado
no cotidiano, confrontando seus desejos, suas frustracdes e seus medos frente a realidade.

A familia sempre teve uma funcdo decisiva na reproducdo dos padrdes de comportamento,
sobretudo na validac@o ou rejei¢do deles, ajudando a classificd-los em aceitdveis ou ndo, enfim,
reforcando a internalizacdo de idéias, sentimentos e valores conforme certos lugares e certos
tempos.

Podemos sinalizar aqui que os meninos/homens e meninas/mulheres através da repeti¢dao
do comportamento paterno, como chefe da familia, e materno, da mulher como guardia do lar,
sao levados por uma estereotipia social, a confirmar a idéia de que a cultura € o determinante dos
comportamentos adequados a cada sexo e, ndo a natureza. O ser masculino ou feminino ndo €
correspondente ao fato natural do corpo ter nascido com pénis ou vagina, mas sim ao fato do
homem e a mulher terem assumido essa condi¢cdo que lhes foi ensinada como adequada na
relacdo com o outro. A socializacdo ocorre através da internalizacdo das expectativas que regem
os paradigmas da masculinidade e da feminilidade, direcionando de maneira diferente, a vida de
homens e mulheres em relacdo as suas condutas.

Na crenca de que a subjetividade feminina se reveste de caracteristicas especificas, e que a
maternidade tenha peso grande na construcdo de sentidos para a existéncia da mulher, extraimos
da presente fundamentagcdo as vertentes de argumentacdo tedrica, sobre as quais pretendemos

avangar esse trabalho académico.

1.2 Trajetorias subjetivas na construc¢ao da mulher

A subjetividade feminina precisa ser tomada de modo abrangente e conciso para o melhor
desvendamento de nosso tema. A reflexdo sobre a subjetividade da mulher destaca a dimensao
corporal, matriz da sexualidade que € for¢a de prazer, mas também de fertilidade e producao de

novos seres humanos e da capacidade de se vincular, sobretudo aos filhos, com os quais se
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envolve numa dimensdo de afetos, cuidados e compromissos que vao desde o processo de
geracdo até os lacos de interdependéncia, como adultos. A reflexdo deve incluir também a
discussdo das dimensdes socio-historicas que oferecem elementos de construgdo dos sentidos
para a mulher e o feminino, a partir da cultura e da sociedade.

A vida psiquica da mulher mudou muito ao longo dos tempos sendo que, de inicio, as
mulheres nao tinham chances de questionar a maternidade, tida como condicdo feminina. Em
1866, George Eliot, nascida Mary Ann Evans, escreveu sobre a mulher: “ela deve minimizar a
compreensdo das coisas, porque sO as coisas menores estdo ao seu alcance” (MARNEFFE, 2004,
p. 6).

A partir do século XIX, surge a vida urbana com a industrializa¢cdo, mudando os modelos
tradicionais de familia e trabalho. O homem, chefe de familia, sai de casa o dia todo e a
responsabilidade dos cuidados com os filhos recai sobre a mulher, como sua tarefa dominante na
vida. E a ideologia de que para a mulher havia um chamado sagrado a ser mae, uma construc¢io
subjetiva de sentidos que respondia as necessidades da nova sociedade. Uma mulher sé passa a
ser considerada se ansiar por ter filhos e querer se realizar com o cuidado deles. Algo estaria
errado com a mulher que ndo apresentasse essas aspiragoes.

No século XX, gradativamente, essas determina¢des foram se modificando. No inicio dos
anos sessenta, houve um chamado as mulheres para que se assumissem como pessoas em
primeiro lugar e, s6 consequentemente, fizessem suas escolhas como esposas e maes. Betty
Friedan (1971) liderou a chamada revolucdo feminista, um movimento politico de tomada de
consciéncia, pelas mulheres, do direito a educacgdo e ao trabalho, enquanto carreira, ou projeto de
vida, abalando a dominac¢ao de género, em que os homens gozavam de superioridade em varios
campos sociais. As mulheres, mesmo as maes, passaram a estudar e a trabalhar fora de casa, em
busca de auto-realizacdo e assim, sobretudo a partir dos anos 70, foram acrescentados novos e
revoluciondrios conceitos a compreensdo da subjetividade feminina. Descobertas cientificas e
desvendamentos socio-culturais transformaram o papel social da mulher, abalando preconceitos
profundamente arraigados, porque transmitidos na intimidade das familias, através das atitudes
dos proprios pais que ji na infancia as semeavam. Dai, certas verdades se internalizaram,
mostrando que a fragilidade, a dependéncia, a limitagdo intelectual, a submiss@o ao homem eram
mandatos de género para a mulher. Os estere6tipos se criaram e foram mantidos e ampliados pelo

social, num processo de constante reconstrucdo. Atualmente, ndo s6 os grupos especificamente
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femininos trabalham esses questionamentos sobre o género, mas a sociedade em geral.

Assim, a partir dos anos 60 e 70 as mulheres foram construindo uma nova subjetividade,
tendo sempre que encarar a dicotomia “filhos ou trabalho” ou “filhos ou estudos”, o que trazia
sobrecargas e culpas. Ainda hoje podemos dizer que a mulher de grande sucesso profissional luta
para “achar tempo” e acompanhar o desenvolvimento dos filhos. Muitas profissionais ndo acham
o momento certo para ter filhos, a ndo ser quando o relégio biolégico lhes impde limites.

O problema atual, diz Marneffe (2004), ndo € a op¢do de abdicar da capacidade de
procriagdo, mas de como ser aquela espécie de mae adequada conforme seus padrdes, quando se
quer também, ter uma carreira de sucesso. A autora defende que hoje, para muitas mulheres
vindas de cursos superiores € com sucesso profissional, a maternidade nao é entendida como
auto-sacrificio, mas como uma aspiracdo pela gratificacdo do conviver com criancas e pelo
significado de ver os filhos crescerem, se desenvolverem e se tornarem adultos.

No universo feminista em geral, as atividades de maternagem e educagdo dos filhos foram
tidas como limitacdes na vida da mulher que perdia em liberdade e igualdade de direitos com os
homens, ao se dedicar aos filhos e ndo cuidando de se auto-realizar como pessoa.

E importante sinalizar que a sociedade responde as mudancas na subjetividade feminina,
tanto criando ideologias de igualdade nos papéis da mulher e do homem, no lar, e nos cuidados
com as criancas, como organizando creches e outras formas de acolhimento para os filhos, fora
do lar.

Queremos agora tomar a dimensao afetivo-sexual para explicar a subjetividade feminina,
assumindo que a sexualidade seja uma das dimensdes mais importantes da vida humana. Freud
(1990a) em sua obra cléassica Trés Ensaios Sobre a Teoria da Sexualidade, publicada em 1905,
afirma que a vida psiquica contém varias vertentes, sendo o desenvolvimento psicossexual uma
vertente matricional. Ele enfatiza que a subjetividade é submetida ao inconsciente, explicado a
partir da escuta das falas e, sobretudo, da interpretacdao dos sonhos de seus pacientes.

Freud (1990b) foi precursor da idéia de que havia no psiquismo humano uma dimensdo
anterior a consciéncia, o inconsciente, constituindo um nivel mais profundo da subjetividade, ali
permanecendo subjacente ao mundo consciente. O inconsciente se constitui pelo recalque, uma
forca interior que, de modo constante, atua sobre certos desejos, impedindo que estes se tornem
conscientes.

A dimensdo inconsciente da subjetividade tem implicagdes importantes para um estudo
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sobre a maternidade, porém ndo adentraremos o conceito em profundidade, uma vez que este é
um estudo sem pretensdes psicoterapéuticas.

Seria importante lembrar aqui que para a corrente psicanalitica, o sujeito do inconsciente
se constitui na linguagem que é a trama que tece e constitui 0 sujeito € ndo apenas um
instrumento de comunica¢do humana. E por essa razdo que os estudos revelam que, através da
fala, se pode perceber um vinculo entre desejos inconscientes, sexualidade e sintoma. Podemos
aqui ressaltar a enorme contribui¢do de Freud (1990a), por colocar a sexualidade como integrante
do ser humano desde sua infancia, sendo subjacente a sensibilidade, aos movimentos, as
respostas prazerosas e excitacdes espalhadas pelo corpo todo, e ndo apenas presente nas
manifestacdes ligadas ao aparelho genital. Ele foi o propulsor do discurso sobre sexualidade
como impulso normal, situando-a no centro da vida psiquica.

O sexo, como parte da condicdo humana foi sempre objeto de interesse do homem, na
tentativa de adentrar aos significados diversos e profundos de sua natureza existencial. O termo
sexualidade, no entanto, € mais recente. Surgiu no século XIX e se refere a um fendmeno tedrico
que implica na reflexdo e discurso sobre os 6rgdos sexuais, tratando das formas, do sentido, da
intencionalidade do sexo e suas necessidades e suas decorréncias na organizacao socio-histdrica.

A primeira preocupacdo, ao conceituar a sexualidade, é ndo encard-la como sindénimo de
sexo ou de relacdo sexual, mas entendé-la como inerente ao processo de desenvolvimento da
personalidade. Hawkes (1996) distingue as palavras sexo e sexualidade, considerando que esta €
uma unidade ficcional, invencdo da mente humana, sendo de concepcdo e sistematizacdo
especifica e histdrica.

O ser humano é, portanto, sexuado desde a concepcdo e manifesta sexualidade logo apds
o seu nascimento, quando busca o prazer. Para Freud (1990b), a vida do ser homem e do ser
mulher tem como for¢ca motivadora basica a energia sexual denominada libido, energia que
orienta a busca prazerosa e o estabelecimento de ligacdes afetivas e vinculos durante toda a vida.
Tanto as tendéncias criativas e construtivas, como as neurdticas e destrutivas se originam da
libido.

O desenvolvimento humano passa por fases de maturacdo da libido, ou seja, a energia
afetiva original propulsiona o organismo na busca de realizagdo de seus objetivos. Essas fases sao
sucessivas e progressivas e em cada uma delas a organizacdo libidinal se apdia numa zona

erogena corporal: oral, anal, falica e genital. Entendemos que cada fase ndo seja tdo distinta
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quanto excludente das demais, mas sdo somente diferenciadas por predominancias. Nao se trata
de etapas observdaveis, mas de graus de organizacdo que vao dando sentido a personalidade do
sujeito.

Entender as diferengas entre homem e mulher € um processo complexo, pois o ser
humano é em esséncia bissexuado, no que diz respeito as suas inquietacdes e aos seus desejos,
dando ao termo feminino o sentido passivo da recep¢do e ao termo masculino, o sentido ativo de
emissdo. Feminino e masculino sdo dois principios que estdo presentes em todos os seres
humanos, independente de serem homens ou mulheres.

A sexualidade €, entdo, um entrelacamento continuo da vida infantil a vida adulta,
produzindo modos de relacio com o mundo interno e externo. O crescimento e o
desenvolvimento da crianca se ddao a partir da integracdo dos conteudos inconscientes pela
consciéncia e se potencializa ao ser capaz de trocar com o outro, com o diferente, pois a expansao
da consciéncia depende dessa dindmica. A consciéncia, enquanto 6rgio de deliberacao e reflexao,
pode interromper ou reprimir esse movimento de acordo com seus valores e padrdes, tanto no
nivel pessoal, quanto no coletivo.

A sexualidade vem ganhando outras dimensdes a partir da desvinculacdo entre sexo,
reproducdo e modo de estar no mundo. Para que isso seja compreendido, o debate deve se calcar
numa visao que englobe a sexualidade na interface entre a cultura e a natureza, no contexto do
confronto entre as relagdes sociais e a dindmica psiquica individual (VILLELA; ARILHA, 2003).

Essas consideragcdes ampliam o conceito de sexualidade e nos permitem abrir o leque das
formas de vivenciar o sexo, possibilitando evidenciar como € sutil o limite entre o normal e o
patolégico, demonstrando que nao ha muita distancia entre a sexualidade adulta e a da crianca e,
reafirmando que as manifestagdes sexuais, sejam elas diferenciadas dos padrdes ou ndo, sdo parte
de todo o desenvolvimento humano.

Do ponto de vista educacional, € atribuida aos pais responsabilidade pelo
desenvolvimento sexual sauddvel dos filhos, estimando-se que os filhos sejam aceitos e amados e
também compreendidos nas diferentes fases de maturagdo e desenvolvimento sexual, para se
tornarem adultos equilibrados. Com isso a vida familiar se firma como matriz modeladora de
vinculos.

Por influéncia da psicandlise, durante o século XX a maternidade deixa de ser uma

imposicdo sobre a mulher e passa a ser uma condi¢do aspirada e desejada por ela, aumentando
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sua responsabilidade de cuidar e amamentar o bebé, tarefas agora vistas como formas de prazer e
recompensa afetiva. A mulher assume o cuidado integral dos filhos, despendendo a maior parte
de seu tempo com eles, proximos e unidos pela intimidade e pelo sentimento, cabendo “as boas
maes” satisfazerem a todas as necessidades das criangas.

Segundo o pensamento psicanalitico, no inicio da vida, a fonte de prazer mais ligada a
crianca € a mae, que preenche as necessidades alimentares e afetivas, sendo que o pai surge nessa
elaboragdo amorosa um pouco mais tarde como interceptor e regulador do prazer.

Em dado momento do desenvolvimento, a relagdo univoca mae-crianca passa por vdrias
operacgdes interceptoras, sendo a principal delas a castracdao, que é a maneira como a crianca
vivencia a descoberta dos 6rgdos genitais do outro sexo, reconhecendo e simbolizando a
diferenca. A angustia da castracdo surge na fase falica do desenvolvimento psicossexual,
superando o complexo de Edipo e propiciando o emergir do superego. J4 a conquista da
feminilidade pela menina é diferente, pois ela deverd aprender a transferir para o pai o vinculo
que experimentou, inicialmente, pela mae. Essa operacdo € conduzida pelo pai em sua funcao
simbolica de introduzir a falta, pois ele separa a crianca do desejo materno, e a falta € estruturante
para o sujeito do inconsciente.

Se a mulher tem um papel tdo importante no desenvolvimento da crianca, temos que
entendé-la em todo seu ciclo vital, seu préprio desenvolvimento tem periodos criticos de
transicdo, que influenciam sua personalidade. S3o periodos de transi¢do biologicamente
determinados, que envolvem mudancas nos papéis sociais. Estas fases criticas implicam,
necessariamente em adaptagdes, em reajustes inter e intrapessoais, desequilibrando,
temporariamente, a identidade.

Trata-se das etapas do desenvolvimento psicologico da mulher, como puberdade, vida
sexual ativa, gravidez, idade adulta, menopausa, velhice. Em cada um desses periodos, podemos
associar momentos de desequilibrio e mudancas, pois a mulher estd passando por adaptagdes em
suas estruturas internas, nao conseguindo usar dos mesmos recursos anteriores frente as novas
solicitacOes externas. Estas fases mobilizam mecanismos emocionais adaptativos para encontrar
novos caminhos, sendo que essa dindmica poderd ser uma oportunidade de crescimento ou ndo,
dependendo da personalidade de cada uma.

A mulher, ao ser mae, se depara com o fato de que esta situagdo envolve necessariamente

reestruturacdes e reajustes, em varias dimensdes sociais e psicoldgicas “as transi¢cdes S0 marcos
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importantes na vida da pessoa, pois envolvem mudancgas significativas, reorganizacdes e
aprendizagens” (MALDONADO, 1997, p. 25).

Erikson (1998) foi um autor que acrescentou as reflexdes psicanaliticas a dimensdo social,
explicando o desenvolvimento por etapas, que se estruturam através de superagdo de crises e que
sd0 momentos decisérios para o crescimento no social. A crise, assim definida, ¢ o meio de
mobilizacdo de recursos de crescimento, diferenciacdo e recuperacdo da identidade, forca
essencial a subjetividade. Quanto ao comportamento especifico do sexo, se € inato ou adquirido,
o autor afirma que a discussdo € muito antiga. O certo € que homens e mulheres apresentam
comportamentos diferenciados, que variam de cultura para cultura e, dentro de uma mesma
cultura, os comportamentos geralmente siao diferentes.

E a aprendizagem social que determina o padrio de comportamento das meninas e dos
meninos, moldando-os através da imitacdo, ou seja, a cultura determina os papéis que homens e
mulheres devem desempenhar, para o autor.

Se tomarmos a subjetividade feminina em suas dimensdes sécio-culturais, vemos ao longo
dos séculos, que a mulher era percebida pelo objetivo principal de dar prazer ao homem e ser
capaz de gerar, desenvolver uma gestacdo, procriar e cuidar dos filhos. Com a evolugdo dos
primeiros agrupamentos humanos e por um processo cultural, a mulher através do casamento,
conquistou um espago de segurancga e prestigio pela maternidade, e acabou reduzindo sua vida
nessa unica funcdo e suas decorréncias, isolada no mundo privado do lar. J4 o homem, mais
voltado para o mundo publico, estabeleceu metas para obter sucesso, poder e dinheiro no coletivo
das ruas e cidades, fora do lar.

Por muitos séculos as mulheres foram educadas sob essa ideologia, e elas mesmas
acabavam educando suas filhas assim, refor¢cando a idéia de que o desejo de ser mae e de cuidar
dos filhos era inato, uma caracteristica essencial a realizacado feminina (CHODOROW, 1990).
Por outro lado, as préprias mulheres educavam os filhos homens distanciados da maternagem,
reduzindo ou reprimindo neles o desejo de cuidar de criancas, pois julgavam ser esse um desejo
especifico da mulher. Este fato redundou na postura de repressao dos sentimentos pelo homem
que, no mundo familiar, se tornou menos afetivo, voltando suas motivacdes mais significantes
para as realizacOes profissionais.

Com a inser¢do da mulher no mundo do trabalho, a partir da década de 60, surgem os

primeiros estudos sobre o trabalho e as diferencas de género. Nos anos 70, comeca a preocupagdo
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da medicina com a saide feminina, tanto a fisica como a psiquica, passando a se desenvolver
pesquisas em relagcdo as condicdes especificas da mulher, como a concepg¢ao e a anticoncepgao, a
maternidade, o processo de envelhecimento e as doencas femininas mais comuns. Também o
papel da mulher no consumo, a sua produtividade no trabalho, sua potencialidade na politica, se
tornaram objeto de estudos das ciéncias.

A dinamica familiar e suas interferéncias no desenvolvimento, também passam a ser
questdes relevantes de estudo no processo emancipatdrio feminino. Na década de 80, ja ficava
evidente que as mudancas na psicodinamica da vida subjetiva feminina modificavam a dinamica
das relacdes familiares e sociais. Ndo se concebia mais focar a origem do comportamento
feminino a partir de uma vivéncia individual, trazendo como unico culpado o préprio sujeito e
sua historia pregressa. A mulher deveria ser entendida ou mesmo diagnosticada, no contexto de
constru¢do de sua identidade, levando-se em conta a organizacdo do trabalho e as forcas de
dominacdo cultural ao seu redor que, somados as vivéncias que constituiam a histéria de cada
uma, poderia oferecer um quadro realmente explicativo das subjetividades, até num coletivo. A
subjetividade feminina comeca, entdo, a ser vista como fator desencadeante de marcas culturais e,
recebe maior aten¢do nas dreas da satde e da educacgdo, agora apreciadoras dos componentes
sOcio-culturais e histéricos no comportamento feminino.

A subjetividade feminina estd atrelada ao cultural porque no processo de educagdo e
socializacdo, embora surja a relacdo dialética entre sujeito e realidade, modificando a ambos
reciprocamente, a mulher, durante milénios, pdde dialogar em igualdade de condi¢des com o
homem. Assistimos recentemente na histéria, uma evolu¢do na maneira de pensar a vida feminina
em relacdo a fraternidade, a maternidade, ao trabalho, pois a mulher vai buscando alternativas
criativas para os caminhos de conciliagdo, entre as exigéncias contraditérias e construindo
sistemas de valores que respondam as necessidades de sua prépria personalidade.

Ainda hoje muitas mulheres tém que enfrentar barreiras e preconceitos no exercicio de sua
emancipagdo, como seres desejantes, na busca de identidade como cidadas, como trabalhadoras,
como maes e esposas, conciliando os papéis que lhes foram pré-determinados. Muitas vezes, é no
sofrimento gerado pela ambivaléncia, que a mulher procura aceitar e compreender o que se passa
com ela e com seu filho. H4 casos com finais tragicos, a mulher nada constréi de criativo como
via libertadora, cristaliza-se em comportamentos patogénicos.

A incompreensdo da ambivaléncia da condicdo materna faz com que muitas mulheres
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permanecam numa posicdo favordvel a manutencdo dos esteredtipos de educadoras e
mantenedoras do lar, a despeito de suas conquistas no ambito profissional. Socializadas e
educadas desde pequenas para assumirem este “oficio feminino”, essas mulheres ndo vém
redefini¢cdo para a sua posicdo de mae, esposa e dona de casa, mesmo com seu ingresso no
mercado de trabalho, uma posicdo arduamente conquistada por geracdes anteriores, mas

entendida por elas como um fator complicador.

1.3 Género e cotidiano na compreensao da subjetividade

O conceito de género surgiu na década de 60 do século XX, mostrando que as
demarcagdes para o homem e para a mulher sdo culturais, pois pressupdem que haja um roteiro
certo e um errado para cada um, ao assumir e desempenhar papéis e funcdes nas relagdes com as
outras pessoas. Na espécie humana o sexo bioldgico classifica as pessoas em homens e mulheres,
mas a qualidade de ser homem ou mulher estd mais diretamente relacionada a construgao
cultural. Assim, designamos identidade sexual as experiéncias sexuais particulares de excitacao e
resposta sexual da pessoa, e gé€nero aquela representacdo que ela torna publica ao se expressar e
se relacionar no mundo, e que pode ndo apresentar a correspondéncia entre mulher e feminino,
homem e masculino.

Ao analisar o conceito de género, chama-nos a atencio a evolucdo semantica do termo,
pois até meados do século passado, os termos sexo e género eram sindnimos. Atualmente,
entretanto, o termo sexo se reserva para fazer referéncias as caracteristicas biologicamente
determinadas, para o homem e a mulher, de modo invaridvel. A mulher tem utero e vagina, gera,
gesta e procria e amamenta. O homem tem pénis e gera. O termo género, por seu lado € mais
amplo e varidvel, sendo utilizado para assinalar as caracteristicas socialmente construidas em
torno dos sexos, que constituem o mundo masculino e feminino (SCOTT, 1995).

Podemos definir género como o conjunto de caracteristicas relacionadas com a
personalidade, como as atitudes, os sentimentos, os valores, as condutas e atividades que, através
do processo de construgdo social, criam uma diferenciacdo entre o mundo dos homens e o das
mulheres. Essa constru¢do engloba trés caracteristicas: € histdrica, pois se nutre de elementos
mutdveis no tempo e no espaco; € localizada, no sentido que permeia a micro e a macro esfera da

sociedade, através do mercado de trabalho, do sistema educativo, dos meios de comunicacao, da
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religido, do mundo politico, da familia e das relacdes interpessoais, e da sadde; e € hierdrquica,
porque cria uma diferenciacdo com discriminag¢do de valores, pois atribui ao masculino, uma
maior importancia sobre o feminino. Essa construgdo social desigual se manifesta desde o acesso
assimétrico ao institucional, até as estruturas de privilégios de domina¢do para o homem e para
subordina¢do a mulher. A constru¢do de género exerce influéncias sobre a qualidade de vida dos
individuos e sobre os papéis que estes desempenham na sociedade, cabendo aos homens o
controle institucional, historicamente (SCOTT, 1995).

Para a Organizacdo Mundial da Sadde, o enfoque de género aplicado a andlise da saide
da mulher, dirige sua atencdo para a dialética entre a biologia e o meio social na tentativa de
enriquecer os marcos tedricos explicativos do processo satde-doenca, desvelando componentes
intimamente relacionados com a classe, etnia, local de residéncia e circunstiancias histéricas e
educativas (SCOTT, 1995).

Assim podemos entender

[...] o sistema sexo/género como uma das oposi¢cdes mais potentes das nossas
estruturas sociais que impregnam de significado tanto as experi€ncias dos
homens quanto as das mulheres. A cldssica separagdo estabelecida pelo
patriarcado entre os universos masculino e feminino nos leva mais facilmente
para a produgdo simbdlica de um psiquismo carregado de rupturas, dissociacdes
e exclusdes, que faz a coordenagdo dos diferentes fatores implicados nos fatos.
Consequentemente, por influéncia social, tendemos a habitar em um mundo
mental, calcado por oposi¢cdes hierdrquicas que diminuem a riqueza das
experiéncias ocorridas durante nossa vida cotidiana (SASTRE; MORENO,
2003, p. 130).

O cotidiano foi tomado como um fio condutor do conhecimento humano nesta reflexdo, é
a categoria tedrica que traduzird o lugar das experi€ncias e relatos de nossos sujeitos. Entendemos
que a idéia de cotidiano revela a relacao intima entre o social e o psicolégico.

Pais (2003, p. 28) define cotidiano como uma rota de conhecimento. Para o autor, o
cotidiano € aquilo que “se passa quando nada parece passar’, estando presentes no cotidiano o

devir e o multiplo, o processo dialégico entre si mesmo e o outro.

Nos damos conta de que é nos aspectos frivolos e anddinos da vida social, no
‘nada de novo’ do cotidiano, que encontramos condi¢des e possibilidades de
resisténcia que alimentam a sua prépria ruptura.

Detenhamo-nos, com efeito, nesta simples constatagdo: se o cotidiano é o que se
passa quando nada se passa — na vida que escorre, em efervescéncia invisivel —,
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€ porque ‘o que se passa’ tem um significado ambiguo préprio do que
subitamente se instala na vida, do que nela irrompe como novidade (‘o que se
passou?’), mas também do que nela flui ou desliza (o que se passa...) numa
transitoriedade que ndo deixa grandes marcas de visibilidade (PAIS, 2003, p.
28).

Nessa perspectiva, o cotidiano permeia os detalhes da vida, presente nos momentos
despercebidos do rotineiro, sobrevivendo no estado pré-reflexivo da mente, no dia-a-dia da lida
social das pessoas. Para ele, o cotidiano pode ser chamado de “historico original significativo”,
em oposicdo a concepcdo comum de cotidiano como algo banal, insignificante, mondtono e
ahistdrico.

Os sentidos e os significados que damos as coisas sdo engendrados nos cruzamentos
diversos entre o rotineiro € o acaso, nos quais os processos de conhecimento e compreensao
acontecem, através das trocas do outro e de ndés mesmos, do mundo e da vida. Portanto, a
experiéncia cotidiana estd além das trivialidades, ela aparece em seus multiplos aspectos, em
dimensdes histdricas e espaciais, vivida no dia-a-dia (PAIS, 1999).

Como € no cotidiano que a subjetividade se constréi e melhor se explica, queremos
enfatizar que a aproximacao com as experiéncias vividas e relatadas pelas maes, sujeitos dessa

pesquisa, trouxe a presenca de subjetividades, marcadas pelos processos afetivos no

desenvolvimento de cada uma delas, em face de serem maes de CE.
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2 A maternidade construida na

relagcao mae-bebé

A subjetividade individual estd constituida por elementos da
subjetividade social, desenvolvendo uma historia individual

irrepetivel de cada um de nos. )
GONZALEZ REY, 2003, p.165.

2.1 A mae vista por diferentes olhares

A maternidade € uma das vivéncias mais fortes e mobilizadoras da vida humana

e pode ser interpretada através de diferentes olhares, calcados em diferentes abordagens tedricas.

A postura da sociedade frente a maternidade abrange muito além da perpetuacdo da
espécie e da constitui¢do da familia, € multilinear e multifacetada nos diferentes lugares e épocas
pois, no modo de explica-la, se refletem as diversas concepcoes religiosas, politicas, sociolégicas
e psicoldgicas da cultura. Os estudos convergem para explicar a maternidade como um processo
causador de transformacdes, tanto nos aspectos da vida individual das mulheres, quanto como um
fendmeno coletivo, com implica¢des importantes no social.

O termo maternidade, do vocabulo inglés motherhood, significa “o conjunto de processos
psicoafetivos que se desenvolvem e se integram por ocasido da maternalidade” (BRAZELTON;
CRAMER; KREISLER, 1987, p. 162).

H4 outras denominagdes para o mesmo processo, mantendo-se sempre o significado. Para

Badinter (1985) e Chodorow (1990) o termo usado é maternacdo, enquanto que Winnicott (1987)
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usa maternagem.

Existem muitos argumentos que defendem ser a maternidade e o cuidar do bebé um dado
hereditario e instintivo para as mulheres, entendendo que elas foram geneticamente programadas
para serem maes, com qualidades de adaptacdo e trocas com o bebé, sendo “natural as mulheres”
maternarem.

A histéria mostra ao longo de seu percurso, que desde os primérdios da civilizacao,
sempre coube a mulher a responsabilidade pela educacio e cuidado dos filhos, limitando sua vida
ao espaco doméstico. Sua fung¢do de cuidar, que inclui também o homem, seu marido, se
caracterizava ndo s6 por deveres, mas também por direitos, uma vez que pouco ou quase nada lhe
era destinado no espago publico.

Até o século XIX a ideologia dominante ndo permitia, nem valorizava a participacao
feminina nos setores politicos e administrativos. A maternidade naquele século comecgou a sofrer
a influéncia das idéias de Rousseau, que a caracterizou como um sacerddcio, uma experiéncia
feliz e privilegiada, mas com implicacdes de dores e sofrimentos. “A mae era descrita em termos
misticos, ou seja, a ‘boa-mae’ era comparada a uma santa em funcao dos sacrificios inerentes ao
papel de mae” (BADINTER, 1985, p. 314).

Para a autora, o amor materno foi algo acrescido a experiéncia de ser mulher e ndo algo
inerente a natureza feminina, como uma qualidade inata. O amor materno foi explicado como um
sentimento construido culturalmente, sentimento que pode ou ndo existir na mulher, que pode
aparecer e desaparecer ao longo da vida, e que pode ainda ser forte e dominante para algumas e
débil e fragil para outras, tudo dependendo da singularidade de cada uma.

E a partir de sua histéria de vida que a mulher constréi a postura de mie, segundo a
autora, que questiona se o instinto materno € produto da repeti¢do cultural ou se é programado
geneticamente, como uma heranca instintiva. Para ela, o papel da méae € algo adquirido de acordo
com os valores e necessidades sociais, pois “o comportamento materno sofre influéncia da classe
social, em fun¢ao de suas necessidades, problemas, imposi¢do ou op¢ao de vida” (BADINTER,
1985, p. 314).

A histdria nos mostra que em determinadas épocas, o pai era valorizado socialmente como
o centro da vida doméstica, sendo delegado ao homem todo o poder em detrimento da mae, que
permanecia a sua sombra, com acentuada submissdo. Mas quando a valorizacdo da sobrevivéncia

e da educacio infantil se impds por pressdes econdmicas e sociais, a mulher passou a ocupar um
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lugar de destaque na vida doméstica e social, tornando-se a figura essencial no processo de
maternacao.

A partir do século XX, o processo de maternacdo foi se centrando na mae, de tal forma
que todas as esperancas de realizacdo das mulheres dependiam de sua capacidade de gerar e
maternar. Elas eram gratificadas no seio da familia e da sociedade a partir desse potencial. A
educagdo da menina era norteada pela idéia de que deveria vir a ser uma mulher/mae, e que uma
mulher s6 se realizava e encontrava prazer na vida pela dedicacdo aos filhos. As obrigacdes e
deveres para com a familia passaram a ser considerados como as principais virtudes femininas,
esquecendo-se a necessidade de realizacdo pessoal da mulher. Na vida feminina havia um dilema,
uma escolha a fazer ao se confrontar com oportunidades de carreira e sucesso, pois era idealizado
que a mulher abrisse mdo da sua realizacdo pessoal em favor do casamento e dos filhos, em
oposi¢do a vida do homem, cuja satisfacio pessoal se colocava como uma prioridade, diretamente
relacionada ao trabalho e ao sucesso profissional.

Ainda hoje a histéria mostra um nivel alto de permanéncia dessa maneira de pensar na
sociedade, muitas das discriminagdes e maus tratos a mulher, tanto psiquica como fisicamente,
sdo formas agressivas e violentas de imposi¢do da submissdo a mulher, sendo que isso ocorre
independente da classe social em que ela pertenca.

No mundo contemporaneo ha o fendmeno das mulheres que criam os filhos totalmente
sO0s, sdo as mulheres chefe de familia, algumas o fazendo até por opc¢do, mas a maioria,
pressionada pelas condi¢des familiares de abandono e omissdo do homem ao papel de cuidador e
provedor da prole.

A partir das dltimas décadas do século XX e neste inicio do século XXI, estamos
assistindo a mudancas significativas, com o surgimento de novas descobertas cientificas sobre a
geracdo de filhos, acarretando novas formas de comportamento e valores, quanto as posturas
sobre a maternidade. Algumas mulheres hoje preferem nao ter filhos, outras estdo retardando seus
projetos de maternidade em fun¢ao do sistema de consumo, principalmente no que diz respeito a
preservacdo da beleza e do corpo perfeito de jovem. Portanto, ndo podemos mais considerar a
maternidade como eixo principal de gratificacdo da vida feminina, este se desloca para outros
campos, como a vida afetiva e profissional da mulher, enquanto individualidade. A mulher ndo se

constréi mais em fungdo de sua progenitura, mas a adapta ao seu projeto de vida.
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Na vida didria das mulheres contemporaneas, o tempo exigido pela maternidade ¢ bem
menor do que no passado. A relacdo téte-a-téte com a crianga estd diminuida, sendo mediada pela
creche, pela escola, pela televisdo e pelo computador. A qualidade do tempo que mae e crianga se
encontram, conta mais do que a quantidade. Podemos observar que a maternidade ndo muda,
fundamentalmente, a vida da mulher em nossos dias, nem sua vida afetiva, sexual ou profissional
se enclausura na dependéncia do homem, ou de sua potencialidade reprodutiva. A mulher pode
contar com interferéncias em suas fungdes fisioldgicas para controle e independéncia na
natalidade, através de novas formas de geracdo e reproducao, levando a uma nova concepcao de
maternidade.

No mundo cultural, o feminino tende a encarnar na maternidade a mistificagdo e o ideal,
enquanto manifestacdo artistica e ideoldgica, mas na vida cotidiana, a gravidez nao € mais o
ponto de resolu¢do do problema de identidade para a mulher. Pesquisas revelam que muitas
mulheres tém necessidade de ter um filho para se sentirem mais seguras, preenchendo
sentimentos de vazio e exclusdo, porém outras, ndo, centram a identidade em si mesma. A
gravidez tem sido uma referéncia de visibilidade ao feminino, que ja foi representado como
“falta”, mas que continua inspirando, como fonte de mistério e prazer.

A maternidade com certeza nao € a tnica via de realizacdo da feminilidade, porém o fato
de que s6 a mulher pode engravidar € um divisor de dguas, distingue nao apenas 0s s€xXo0s, mas
também o género.

A mulher como socializadora primdria, € a transmissora da continuidade da condicao
feminina e masculina, quando educa, segundo a no¢@o universal de que os meninos devem ser
fortes, pouco sentimentais e voltados para a vida fora de casa, e as meninas, devem ser belas,
frageis, sensiveis, mas capazes de lidar com a alimentacio e os cuidados dentro do lar. As maes
se relacionam de modo diferente com os filhos e as filhas, embora sejam “a voz intima da
consciéncia”, para ambos. Chorodow (1990) mostra um ponto critico na constru¢do de género,
pois os meninos devem buscar sua autonomia e independéncia, rejeitando a prépria mae,
diferenciando-se dela, seja consciente ou inconscientemente. O universo feminino lhes €
mostrado como um espago ao qual ele ndo pertence e deve se separar e distanciar, € o “mundo
delas”, das maes e filhas. Ao contrdrio, as meninas ndo sdo submetidas a essa passagem de
separacdo, elas continuardo a pertencer ao mundo doméstico das maes, como aprendizes e

imitadoras de seus papéis, mesmo quando criarem uma vida afetiva propria.
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Ao tentar explicar que o sistema sexo-género, que inclui para as mulheres o casamento
heterossexual e a maternacdo, e para os homens, a caca para o sustento familiar, é uma
construcdo cultural em fun¢do do sistema produtivo, Chodorow (1990, p. 24), fala da influéncia
que sofreu da teoria feminista que “demonstra que a maternacdo das mulheres é um aspecto
central e definidor da organizacdo social do género, e implicam na prépria constru¢do e
reprodu¢do da dominancia masculina”.

Segundo a autora, a maternacdo estabelece as bases para a diferenciagdo estrutural entre o
doméstico e o publico, entre a passividade e a autonomia, entre 0 homem e a mulher, o masculino
e o feminino, porém, ela defende que as diferencas de género ndo sdo absolutas ou irredutiveis,
pois nao hd uma esséncia de gé€nero, mas apenas diferencas relacionais, construidas social e
psicologicamente. Ela acredita que o tema nao tenha recebido a devida atencio dos estudiosos e
pesquisadores para uma critica criteriosa, por ser a maternacao uma decorréncia de fatos naturais,
como a gestacao e o parto.

Uma das explicagdes que a autora postula para a maternacdo, como uma tarefa exercida
principalmente pelas mulheres, “é a teoria funcional- bioevolucionista da divisdo de trabalho por
sexos, exposta principalmente por antropélogos, que combinam uma explicacdo funcionalista das
sociedades coletoras-cacadoras contemporaneas, € uma explicacdo evolucionista das “origens do
homem”, essas teorias argumentam que “a maior agilidade, for¢a, velocidade e agressividade dos
homens torna natural que eles cacem e que as mulheres, portanto, coletem e criem filhos”
(CHODOROW, 1990, p. 34).

Segundo a autora, era desejavel na sociedade de populacdo pequena e de estruturagdo
social simples que a mulher passasse toda a vida reprodutiva gerando e nutrindo filhos, uma vez
que, sendo a subsisténcia bésica dificil, era necesséria a presenca de adultos para alimentar e
oferecer cuidados a geracdo nova que surgia, garantindo a continuidade e perpetuacdo da vida
tribal. Desta forma, ndo havia interesse em estimular ou mesmo admitir que algumas mulheres
pudessem cacar como os homens, uma vez que, eles jamais poderiam gerar ou amamentar
criangas.

No contexto primitivo, entdo, a maternidade era um aspecto institucionalizado da vida
familiar, onde a divisdo do trabalho por sexos se instituia como uma norma que se reproduzia

ciclicamente. As mulheres maternavam porque internalizavam, psicologicamente, que esta era
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sua funcdo e também, porque imitavam as mulheres que as maternaram, mas estavam a servico
do sistema de producdo do grupo.

Os argumentos, ligados a sobrevivéncia grupal ndo justificam a maternacdo nos dias
atuais, ndo € mais aceitdvel que as mulheres ndo possam se afastar do mundo doméstico enquanto
geram e cuidam dos filhos. Contrariamente, a maioria das mulheres profissionais hoje, continua
envolvida com a maternagem das criancas, a0 mesmo tempo, que assumem maiores
responsabilidades pela maternidade no lar.

Winnicott (1987), pediatra e psiquiatra inglés, afirma que a maternagem decorre
naturalmente apds o parto, ele acredita que a mae ja se identifica com o bebé desde o ttero e esta
identificacdo se intensifica e permanece por um tempo, apés o nascimento. Esta afirmacdo é
questiondvel, pois nem sempre a made se apresenta maternal, enquanto sensibilidade e apego ao
bebé. Existem mdes que ndo estabelecem uma relacdo afetiva com seu filho, e podemos
questionar se isto se deve a distirbios apresentados em sua prépria maternagem.

A complexidade do gestar, parir e receber um filho, implica em mudangas emocionais e
bioquimicas grandes, assim como certos fatos sociais, politicos e econdmicos oferecem
interferéncia no processo gerador, tornando a maternidade um momento crucial, sobretudo hoje,
em que um grande nimero de mulheres trabalha fora e algumas sao responsdveis pelo orcamento
familiar. O vinculo mae-filho brota da complexidade desses fatores e precisamos nos aproximar
deles, ao desvendar o nosso tema.

Segundo Winnicot (1987), um periodo especial se configura para a mulher nos dltimos
meses da gravidez e nas primeiras semanas do nascimento do bebé€; ela se apresenta em um
estado emocional diferente, de grande sensibilidade, identificada, em profundidade, com o seu
bebgé.

Para Winnicott (1987), trata-se de “Preocupacdo Materna Primaria”, um estado de mente
que se desenvolveria durante a gravidez, preparando a mae para receber a fungdo materna e,
posteriormente, levando-a a ser capaz de estar com o bebé e ser continente para suas emocoes.
Para o autor, é fundamental que a mulher possa desenvolver a capacidade de estar com o bebg,
vivendo uma relacdo tdo préxima, a ponto de se confundirem mae e bebé.

Tornar-se mae € reencontrar a experiéncia de ser filha de sua prépria mae, no sentido da
vinculagio estreita entre a mie e seu bebé. E também estabelecer um vinculo permanente com o

estrangeiro, o outro diferente, um verdadeiro invasor de fora, pois, mesmo quando o bebé é



A maternidade construida na relacdo mde-bebé 33

desejado, ele invadird um espagco e um tempo no psiquismo e na vida materna, que vai desde os
primeiros movimentos, quando ainda na sua barriga, até as manifestacdes de aproximacdo e
afastamento, exigéncias e gratificacdes, que o bebé vai mostrando apds nascer; trocas entre mae e

filho, que surgirdo ao longo do desenvolvimento.

2.2 A mae tecendo a relacao com o filho

No inicio do desenvolvimento, o bebé ndo se diferencia do seu ambiente, para ele nao
existem objetos, nem internos, nem externos. Segundo o pensamento de Winnicott (1987), a
distin¢do entre o eu e o ndo-eu, isto €, a aceitacdo da realidade pelo bebg, vai ser possivel apenas
por uma vivéncia inicial em simbiose com a mae, onde o cuidado materno e o bebé, ndo podem
ser pensados um sem o outro.

A maie que durante os primeiros meses de vida do filho, se identifica com ele e se adapta
as suas necessidades, ¢ chamada de “mae suficientemente boa”, por Winnicott (1982).

A mulher que representa o ambiente suficientemente bom, como mae, oferece ao filho
algo cuja importancia € vital para a saude psiquica do ser humano em devir.

O autor explica que no estdgio inicial, o bebé se encontra exposto a eminentes ansiedades,
devido a imaturidade dos seus recursos egdicos. A presenca e os cuidados maternos irdo protegé-
lo destas ansiedades, possibilitando que o processo de interagdo filho-mundo continue a operar.
Essa preocupacdo/disponibilidade materna, primdria, propicia um estreitamento do
relacionamento mae e bebé, favorecendo a constru¢do da subjetividade da mae e fortalecendo o
ego do bebé. Por outro lado, a mae ao ir ao encontro do filho, aceitando o seu jeito de ser e suas
particularidades, suspende sua propria subjetividade, para que o outro possa surgir.

Winnicott (1987) comenta que o gesto espontaneo de conter-se € o self verdadeiro em
acdo, e que somente o self verdadeiro pode ser criativo, doando-se e ndo se desintegrando,
permanecendo a se sentir real. A palavra holding, que significa segurar, conter, foi usada por ele
ao se referir a continéncia fisica do objeto externo, para denotar a presenca de um estado interno.
A mae, inicialmente, ird servir de continente para receber as experi€ncias da crianca e depois
devolvé-las de forma menos traumadtica, até que essa funcao possa ser internalizada pela crianca
que, aos poucos, comeg¢ard a experimentar uma continuidade nas experiéncias, de modo a se

sentir menos desintegrada.
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A medida que a mie oferece esta contengio holding, ela estd dando sentido 2 alucinagio
sensdrio-motora do bebé, delegando a ele a condi¢do de criador da realidade, conferindo ao seu
gesto um potencial transformador, que lhe permitird um lugar no meio, ao seu redor.

De acordo com esse pensamento tedrico, quando a mae se adapta as necessidades da
crianga, esta experimenta uma continuidade de ser e cria um universo pessoal, possibilitando
emergir seu self verdadeiro. Se, no entanto, essa adaptacdo nao ocorrer, a continuidade de ser do
bebé € interrompida e o sentido de self € fragmentado e perdido. Se o bebé tenta reconquisté-lo, a
mae € compelida a ter que se isolar, passando a funcionar na base de um falso self, que esconde o
verdadeiro self, causando um empobrecimento e perda do sentido da experiéncia,
verdadeiramente, real para a mulher-mae, o que explica as depressdes pds-parto.

Winnicott (1982, p. 130-131) enfatiza que,

Em um extremo, o falso self se implanta como real e é isso que os observadores
tendem a pensar que é a pessoa real. Nos relacionamentos de convivéncia, de
trabalho e amigos, contudo, o falso self comeca a falhar. Em situa¢cdes em que se
espera uma pessoa integrada, o falso self tem algumas caréncias essenciais. No
outro extremo o self verdadeiro permanece oculto em face do falso self.

Quando a “mae suficientemente boa” permite ao bebé vivenciar ilusdes, faz com que ele
tenha uma experiéncia de onipoténcia, permitindo assim a satisfacdo de suas necessidades e,
conseqiientemente, desenvolvendo a capacidade de assumir as relagdes estimulantes, futuras,
tanto em relagdo aos objetos quanto as pessoas. Nesse caso, o bebé pode confiar no objeto e,
gradativamente, perceber que existe uma realidade externa correspondente as suas proprias
capacidades, inclusive a de criar, o que possibilita a identificacdo de seu mundo interno com o
mundo externo.

Sabemos da importincia do ato criativo, pois € através dele que o ser humano pde em
marcha o seu desenvolvimento, buscando a possibilidade de encontrar uma realidade em que
possa se realizar, representando-se e recriando a realidade a partir da sua prépria subjetividade.
Assim € que o bebé vai se individualizando; gradualmente, ele busca ir ao encontro do mundo
para viver o que € seu, usando suas potencialidades crescentes.

A crenca no ambiente benigno € resultado da “maternagem suficientemente boa”, que faz
com que a crianca tenha uma representacdo interna positiva da mae, o que lhe possibilita uma

vida prépria.
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Winnicott (1982) sempre partiu do pressuposto de que a realidade € uma aliada dos
processos de maturagao em andamento no bebé, tendo centrado sua Gtica de estudo no caréter dos
recursos ambientais (maternos) para a personalizacdo do potencial psiquico e pulsional do bebé,
no sentido de esclarecer a plenitude do “self”. Ele afirma que o individuo chega a realidade
externa através das fantasias onipotentes que sdo elaboradas, no esforco de fugir da realidade
interna.

Queremos, agora, ressaltar que o ser social, o sujeito sob o ponto de vista relacional,
nasce ao longo do processo da maternagem, quando o bebé€, no jogo de trocas com a mae, € capaz
de mostrar que tem a compreensdo do seu interior e das coisas que vém de fora. O
desenvolvimento harmonico de uma personalidade, portanto, € alicercado na mais tenra infancia
pela maternagem, que lhe fornece um ambiente de processos complexos, mas que sdo essenciais
para que o “self” possa chegar a seu termo.

A mae bioldgica ou sua substituta, nesse estdgio inicial do relacionamento, ¢ uma
presenca concreta, sentida pelo bebé de vérias maneiras, ou seja, por sua respiracdo, pelo calor e
cheiro de seu corpo, pelo bater de seu coracao e pela permanéncia e continuidade dos cuidados. A
mae fornece ao bebé as oportunidades de fazer a transi¢do entre o estado de calma e o de
excitacdo, introduzindo, gradativamente, de acordo com suas necessidades, o mundo externo. E
uma tarefa dialogal da maternagem em que a mae vai adequando o ambiente a capacidade
crescente do bebé, numa atmosfera afetiva.

E a presenca fisica da mde nesse processo, que possibilitard ao bebé introjetar a no¢io de
tempo e espago e, conseqiientemente, desenvolver a sensacido de continuidade pessoal, o que lhe
proporciona a base para uma evolucdo afetiva e cognitiva. Relacionando-se através do jogo,
ambos, mae e bebé€, tecem juntos uma ligacido dos sentimentos, que efetiva de maneira natural, o
ser no social. Da relagdo bindria mae-crianca, o processo maturativo evolui para uma relacao
trindria, com a introdugdo da figura paterna. Tal figura vai determinar o sistema epistémico e as
leis que regem o grupo familiar, no qual a crianca se insere.

Com essas reflexdes estamos evidenciando o quanto € importante conhecer a pessoa que
detém os cuidados de uma crianca e o ambiente materno. Nele estd inserido um contexto
emocional, social, cultural, econdmico, politico e religioso que, naturalmente, serd transmitido ao

bebé, por meio do jogo entre ele e sua mae.
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A pessoa humana ndo se desenvolve, se totalmente independente do seu meio ambiente,
contudo, devera atingir tal grau de maturidade, que a levard a se sentir livre desse ambiente e

autdnoma, por sentir forte identidade pessoal.

2.3 O cotidiano da mae com uma crianca especial

Toda interacio humana implica na presenca de relagdes intersubjetivas, dai
questionarmos: Qual o significado construido pela mae na sua relagdo com a CE? Quais as
transformagdes subjetivas que ocorreram em sua vida? Como ela vivencia o desenvolvimento

desta crianca, que € seu filho ou filha?

O passo inicial para uma discussdo sobre as relacdes intersubjetivas entre duas
pessoas, sempre presentes em qualquer tipo de interacdo entre seres humanos, na
qual uma delas possui uma deficiéncia fisica ou mental, é, sem duvida, entender
o significado que se d4d a essa deficiéncia por quem a possui e para a pessoa com
quem ela se relaciona (AMIRALIAN, 1997, p. 33) .

Todos sabemos que tanto na esfera da aprendizagem individual, como na social, uma CE
traz um desequilibrio porque a deficiéncia influencia a organizagdo e a dindmica da
personalidade. Nao podemos deixar de focar a deficiéncia em todas as suas interfaces, pois
inimeros sdo os fatores que intensificam ou minimizam o problema, como: o tipo, o grau, a
etiologia, a época da incidéncia da deficiéncia, e principalmente, as oportunidades de estimulagdo
e ajustamento que sdo oferecidos ou negados a CE, desde seu nascimento.

As pessoas especiais apresentam formas diferenciadas de se relacionar, tanto com os
objetos como com as pessoas, pois a percep¢do da realidade pode ser afetada pelas suas
condig¢des diferenciadas.

Amiralian (1997) afirma que a negacao da deficiéncia pode ocorrer tanto pelo sujeito que
a possui, como por aqueles com quem ela se relaciona. A autora analisa o quanto a percepcao da
deficiéncia do outro pode levar a consciéncia dos préprios limites e das proprias deficiéncias.

Segundo Fédida (1984), a deficiéncia € intoleravel ndo s por fazer ressurgir as
insuportdveis angustias de castracdo, destruicio e desmoronamento, mas também por lembrar a
vulnerabilidade do ser humano, o deficiente é um sobrevivente que escapou, mas que mostra,

concretamente, a nossa debilidade. Ele nos surpreende, desconfortavelmente, pois traz em si a
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negac¢do de nossa onipoténcia, levando-nos a reviver angustias primitivas.

Partindo desta premissa, a mae da CE, circundada em seu mundo pela deficiéncia, s
conseguird crescer se, primeiramente, voltar um olhar critico sobre seu proprio interior. Ao
reconstruir suas experiéncias pessoais, a mae buscard novos caminhos, e através de novos valores
estard apta a enfrentar o impacto sofrido e, entdo, com renovadas forcas, partir para a defesa do
filho. Nessa trajetéria, ela poderd conhecer e compreender seus afetos e emogdes, em
profundidade, e se prontificard a aceitar a condi¢do frustradora, compartilhando e superando sua
dor, o que lhe permitird proporcionar ao filho, um ambiente acolhedor.

O medo e a angustia diante da deficiéncia precisam ser pensados, sentidos e verbalizados
pela mae, sé assim ela podera ser capaz de trabalhar o seu problema, e levar adiante uma relagcao
proveitosa e satisfatéria com o filho.

Fédida (1984, p. 35) comenta a identificacdo por espelho, dizendo “O que vé o bebé
quando olha para o rosto da mae? Sugiro que, normalmente, o que o bebe vé é ele mesmo”.
Podemos dizer em outros termos, que também a mae estd olhando para o bebé, e vendo nele
aquilo que com ela se parece, questionando o que dela propria, ali, se acha relacionado.

A identificacdo da mae com seu bebé € o estado natural da méae interessada e por isso, a
mae da CE sendo capaz de ver o filho como ele é, se torna capaz de perceber o jogo de seus
proprios sentimentos contraditorios, pois se de um lado ela sofre pela incapacidade do filho e de
seus possiveis fracassos, acarretados pelo fato de ter nascido deficiente, por outro, ele é o seu
bebé esperado e amado, o que a alegra.

Ao falar do importante papel da mae e da familia para a crianga, Winnicott (1999) fala das
necessidades de ambos, ressaltando que cabe a mae refletir em seu rosto, aquilo que ela realmente
sente. Também o bebé precisa ser visto do modo como ele realmente €, com suas capacidades e
potencialidades objetivamente percebidas, e ndo através dos desejos, medos e angustias dos pais.
A crianga s6 poderd se identificar com os aspectos projetados a seu respeito, quando,

principalmente a mae, for capaz de admitir a presenga dos mesmos aspectos em si propria.

Para podermos nos identificar com pessoas cegas, surdas, deficientes motoras ou
mentais, ndo precisamos viver essas defici€ncias, mas sim viver as nossas
deficiéncias, nossos medos, angustias e fracassos, nossas capacidades e
incapacidades (AMIRALIAN, 1997, p. 33).

A mae precisa se identificar com a CE, revelando seus afetos e emocoes, exibindo
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paciéncia, tolerancia e sensibilidade para com o filho/a, possibilitando-lhe desenvolver um
sentimento de confianga, que € indispensdvel no desenrolar da vida psiquica.

Winnicott (1999) trata também da relacdo do bebé com a “méae ndo boa”, aquela que
oferece uma relacdo invasiva, que ele considera uma falha da funcdo materna, e que se manifesta
pela atitude de se impor sobre o filho, colocando seu préprio gesto no bebé, projetando sobre ele,
de modo imprescindivel, seu préprio estado cadtico.

Esse tipo de mae entra na relacio com o filho e aniquila a sua possibilidade de
constituicdo egdica, pois ndo o aceita tal como ele €. Uma vez que o ser humano é sempre
considerado a partir da interacdo com o ambiente, € 0 sujeito psiquico s se constitui por meio da
interacdo, quando a mae falha no reconhecimento das auténticas necessidades de seu bebg,
impondo a ele acdes derivadas de suas proprias necessidades, ela estd contribuindo para o
desenvolvimento de um “falso self”, estado decorrente de uma adaptacdo do bebé ndo as proprias
necessidades, mas as necessidades da mae, que € incapaz de reconhecer as reais necessidades de
seu filho.

Acreditamos ser esse o ponto central de discussdo deste estudo, o processo inter-relacional
mae-bebé, cuja reflexdo procuramos aprofundar para defender a compreensdo do crescimento
interno da mae, como condi¢@o essencial, para que o filho possa crescer. A mde tem que deixar
de lado a ansiedade que a leva a buscar certezas em respostas absolutas, e se esvaziar, aceitando
respostas relativas, para, entdo encontrar respostas novas, que contribuam para que ela e o filho
construam, conjuntamente, outras possibilidades para uma convivéncia harmoniosa e criativa. S6
desta forma, a mae estard ajudando o filho com eficiéncia, ao assumir o caminho de sua prépria
maturidade pessoal, ela encontrard meios de estimular o filho, para que ele venha a ser tudo
aquilo que realmente for capaz de ser.

A ciéncia, atualmente, ja confirma a enorme influéncia que as atitudes e a personalidade
da mae podem exercer sobre as futuras acdes do filho. “Os sentimentos nascidos das relac¢des
entre pais e filhos ndo sdo somente de natureza positiva, de ternura, mas também de natureza
negativa, de hostilidade” (HELLER, 1985, p. 51).

Durante a vida toda, o individuo busca exercer o poder constituido por representagcdes
inconscientes, que resultam da histéria do seu relacionamento com a mae-familia. No exercicio
cotidiano das experi€ncias e aprendizagens, as pessoas estdo sempre confrontando suas

frustracdes e medos internos, conscientes e inconscientes, o que lhes modela o comportamento.
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O cotidiano da made no cuidado da CE, o compreendemos como 0s movimentos que
acontecem todos os dias. Com suas rotinas de diferentes ritmos, as maes vido criando um
conteido e um saber ao colocar sentidos, idéias, paixdes e habilidades, que brotam de sua
personalidade inteira, na participacdo cotidiana com o filho, atingindo os aspectos individuais e
subjetivos, criando o que Heller (1985) define como a vida do homem interno.

Ao centralizar na vida cotidiana a aten¢@o na rotina individual do filho, a mae também faz
a apreensdo da realidade social, pois € na reprodugdo do fazer diario, que tanto as modificacdes
significativas do sujeito se mostram, quanto sao percebidas as mudancas sociais.

No espacgo de realizacdes rotineiras e repetitivas, concordamos com Pais (2003, p. 264)
quando fala que o cotidiano € “um lugar de inovagao, pois a propria recusa do cotidiano € sinal de
sua reorganizacdo e transformag¢do”. O cotidiano € também lugar do imprevisto, do improvavel e
do novo.

No cotidiano vivido a pessoa constréi os sentidos de si mesma e do outro, através do
questionamento da diferenga ou da mesmice, e em um processo de constante tornar-se, dialoga
com a historia e com a cultura, e € ai que vamos situar as maes, nossos sujeitos, para confronta-
las com o fendmeno estudado.

Neste sentido, reforcamos que a aproximagao nossa com as experiéncias vividas por essas
maes, no cotidiano, nos possibilitou conhecer a dindmica dos fatos que experimentaram e as
transformaram, e os passos que deram em busca de respostas novas e alternativas para si e para
seu filho.

Sabemos que as pessoas sd0 pacientes € agentes, a0 mesmo tempo, nos processos de
transformagdo, cada uma tem formas especificas de entender, comunicar e atuar sobre a
realidade, também, que as mudangas acontecem de forma gradual e lenta, muitas sendo visiveis,
somente, depois de um prolongado periodo de tempo, apenas quando a prépria cultura permite,

que as conquistas sejam vistas, apreciadas e, esperan¢cosamente, assimiladas.

As diferencas culturais, sociais, étnicas, religiosas, de género, enfim, a
diversidade humana, estd sendo cada vez mais desvelada e destacada e é
condi¢cdo imprescindivel, para se entender como aprendemos e como
compreendemos o mundo e a nés mesmos (MANTOAN, 2003, p. 16).
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Assim, € no cotidiano das relacdes familiares que se internaliza o aprendizado dos
modelos, dos hadbitos e dos padrdes de comportamento. E também no espago micro-social que

sonhamos ver acontecer as muitas transformac¢des no modo de entender e lidar com a CE.



A construcdo metodoldgica da pesquisa 41

3 A construgdao metodoldégica da

pesquisa

Toda pessoa carrega dentro de si uma historia multifacetada de
trabalho, de vida familiar e de relagdes sociais, a espera de alguém
que a traga para fora.

Thompson, 1992

3.1 A busca de significados na abordagem qualitativa

A.o elegermos a mae da crianga especial como sujeito da pesquisa, focamos a

constru¢do subjetiva da mulher frente a essa maternidade, tendo nas suas vivéncias a fonte de
pesquisa, o que se mostrou adequado a abordagem metodoldgica qualitativa.
Epistemologicamente falando, a pesquisa qualitativa delimita o conhecimento humano
numa dimensdo mais aberta ao tratar o processo investigatério, sua prioridade ndo € o rigor
técnico ou processual, entendidos como um encadeado de partes a serem montadas, mas uma

visao holistica do fenOmeno a estudar.

Como claramente expde Minayo:

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares [...] ela trabalha
com o universo de significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes,
o que corresponde a um espago mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de varidveis
(MINAYO, 1996, p.21-22).

A postura do pesquisador se volta para o pesquisado e seu contexto, se mantendo aberta
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quanto ao que vai observar, coletar e organizar, no intuito de ndo perder detalhes importantes ao
longo do processo. Os significados ndo sdo impostos pelo pesquisador, mas surgem a partir da
percepg¢ao dos pesquisados, assim como os pressupostos e conclusdes preliminares poderdo sofrer
reconstru¢Ges ao passo que a pesquisa avanga.

A pesquisa qualitativa é frequentemente associada aos estudos histdricos, antropoldgicos e
etnograficos como se fosse uma abordagem singular dessa area. Mas, Jacob (1987) aponta, em
sua revisdo das tradicdes em metodologia qualitativa, que existem subdisciplinas dentro desse
paradigma metodoldgico, conforme os propdsitos da pesquisa, dentro de diversas dreas do
conhecimento. Por exemplo, temos a psicologia ecoldgica, a etnografia holistica, entre outras.
Barker (1968) descreve a psicologia ecolégica como um componente da psicologia que retém a
historia natural ao focar o comportamento humano e seu relacionamento com o meio ambiente. O
individuo € visto como tendo componentes objetivos e subjetivos e, sdo levadas em conta na
andlise dos dados coletados, as diferencas herdadas e as caracteristicas construidas pelos
processos culturais.

Quanto ao método de coleta de dados, na pesquisa qualitativa ele pode ser interativo ou
nao, conforme a possibilidade dos sujeitos envolvidos. Observacgdo, entrevista, cole¢do e revisdao
de documentos sdo métodos comumente usados, e gravacdes e historias orais sdo métodos
possiveis. Histérias orais sdo entendidas como narragdes descritivas que o sujeito faz, seja adulto
ou crianca, de maneira natural, sem qualquer situacdo constrangedora. Geralmente, as historias
orais sdo entrevistas gravadas de conversacoes inteiras. A gravacdo permite capturar as inflexdes
verbais e comentdrios. Nelas, as questdes abertas sdo usadas para fazer descortinar horizontes
mais amplos nas respostas, trazendo informagdes muito enriquecedoras. Ouvir a gravagao € mais
importante do que ler sua transcri¢ao, pelas possibilidades de captacao das nuances (WIERSMA;
JURS, 2005).

Esse paradigma metodolégico ja nos era familiar, pois o adotamos no trabalho de
mestrado, quando ofereceu subsidios que nos permitiram adentrar a realidade dos fatos
pesquisados com profundidade, o que nos pareceu ser, agora, o mais adequado para facilitar a
aproximacao com as maes das CE, visando suas vivéncias concretas no cotidiano.

Acreditdvamos que a metodologia qualitativa ao oferecer um campo de pesquisa com
maior abertura, estando o pesquisador e pesquisado nos mesmos patamares para trocas reflexivas,

nos permitiria um movimento de idéias circulares com as maes, € com a participacdo ativa das
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envolvidas, poderiamos chegar ao contexto do problema.

A trajetéria de estudos e pesquisas, buscando a compreensao tanto da singularidade da
mae, quanto dos principios gerais da vida psicoldgica, € rica de possibilidades, pois se remete a
relagcdo dos fendmenos subjetivos com a cultura (PINO, 1993).

Ao pesquisar, buscamos o universo de significados nos relatos das maes que, ao falarem
das experiéncias vividas com os filhos, revelavam suas lembrangas, em que medos, fracassos e
esperangas se misturavam e posturas de tolerincia, participacao e criatividade surgiam, gerando
iniciativas pessoais e de parcerias, que redundaram em descobertas e resultados. Permanecemos
atentos a construcao dos conhecimentos que esses movimentos faziam brotar, observando com
cuidado a intersubjetividade familiar, onde, na maioria das vezes, as mulheres sdo as
protagonistas e as principais responsdveis pelas solugdes dos problemas, notadamente, quando ha
um filho especial.

Nessa perspectiva, sabiamos da importancia de focar o micro mundo das maes da CE em
seu jeito de falar, de se comunicar, de se divertir, se cuidar e trabalhar, a fim de captar o seu
mundo habitual. Porém, atentas aos relatos de suas vivencias, tanto em relacao ao passado quanto
ao presente, pois queriamos conhecer como essas pessoas se construiam e se reconstruiam como
sujeitos.

Assim, foi importante contextualizar o processo subjetivo no tempo, no espaco e em face
da cultura, conhecendo a condi¢do social e profissional das maes, procurando desvendar a
entrelacada dinamica subjetividade e objetividade que mantém entre si, uma tensdo dificil de
equacionar.

Ao delimitar o campo e os sujeitos da pesquisa, escolhemos maes que possuiam filhos em
atendimento na Clinica de Psicologia da Universidade de Uberaba-MG, com as quais comecamos
o estudo no segundo semestre de 2004.

Como professora e supervisora de estigios na drea educacional e clinica nessa
universidade, o campo de pesquisa nos era familiar, o que facilitou a nossa aproximag¢do com as
maes que terminaram por compor a amostra da pesquisa.

No dia-a-dia do trabalho na referida clinica, muitas vezes, notdvamos que as maes na sala
de espera, ao aguardar os filhos que estavam em atendimentos especializados, em diferentes
areas, ali permaneciam andnimas, sem qualquer participacao naquele momento. Esta situagao nos

despertou o interesse por esse grupo de mulheres-mdes que, de certa forma, era “um grupo
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excluido”. A oportunidade de dar voz a essas mulheres, a partir de sua situagdo de mae de CE,
configurou para nds a possibilidade de tornéd-las sujeitos de uma pesquisa, aprofundando a
compreensdo de sua situagao.

A medida em que identificamos essa realidade, reagimos ao lugar marginal que as maes
estavam, e com isso, elas ganharam o papel central e decisivo na pesquisa. Elas se tornaram
fontes vivas de subsidios, formacdo e histéria da CE, passando a ser as protagonistas desse
trabalho e de um conjunto de outras agdes.

Ao nos propormos a escuta € ao registro das suas falas como sujeitos, tinhamos como
propdsitos avangar quanto a visibilidade dessa problematica, em seus variados aspectos.

Elaboramos o projeto de pesquisa pretendido e o submetemos ao Comité de Etica da
Universidade de Uberaba, tendo sido encaminhado juntamente com o protocolo institucional,
devidamente preenchido. Os objetivos e a metodologia da pesquisa foram colocados, os critérios
de escolha dos sujeitos nomeados, e foram esclarecidas questdes éticas, como 0S riscos € os
cuidados com os envolvidos, e a garantia de se manter seus nomes em sigilo. O projeto foi
aprovado em 9 de agosto de 2005 (Anexo A).

Nosso procedimento inicial, como pesquisadora, foi consultar os prontudrios das CE em
atendimento na clinica e depois, selecionar aqueles que informavam a presenga de usudrios com
deficiéncia mental. No primeiro momento, 22 maes foram convidadas a participar da pesquisa e o
contato inicial se deu na propria clinica, durante os meses de agosto e setembro de 2004.

Logo em seguida, realizamos trés encontros com as convidadas. Na primeira reunido,
expusemos ao grupo nosso propoésito, detalhando os objetivos da pesquisa, motivando as maes a
participarem e colaborarem conosco. Aos poucos, fomos percebendo o quanto era importante
para elas a oportunidade de exporem seus sentimentos e partilharem suas vivéncias. Diante da
diversidade das experi€ncias pessoais € do entorno que envolve cada mulher, fizemos mais dois
contatos buscando o compromisso delas com a pesquisa. Nossa escuta naqueles momentos foi
relevante, pois se constituiu para elas, no primeiro espago de possibilidade de colocar o problema
em grupo, assim o que de certa forma parecia um problema individual ganhou uma dimensdo
coletiva, fortalecendo nossa possibilidade de busca no desenvolvimento deste estudo.

Esta etapa, proveitosa e necessdria, permitiu a aproximacao com as maes, iniciando uma
relacdo de confianga entre pesquisadora e pesquisadas, gerando a disponibilidade de 11 delas,

para compor a amostra da pesquisa. Todas as maes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido da Resolucao 196/96 (Anexo B).

Queremos ressaltar que tivemos a sugestdo de varias maes para a inclusio dos pais das CE
neste estudo, o que julgamos ser valido, porém, ndo procedente nesta pesquisa cujo objeto de
trabalho j4 estava delimitado em torno da mae.

Embora, como mostra Werneck (1992, p. 122), “o nascimento de um bebé de sauide
comprometida afete muito mais a mae do que o pai, ja que é ela que se envolve, diretamente nos
cuidados diarios com o filho”, acreditamos que, realmente, o pai teria muito a dizer sobre os
desdobramentos do fato de ser pai de uma CE. Certamente seus sentimentos e experi€éncias se
modificam ao participar do dia-a-dia de um relacionamento familiar alterado. Sabemos que ha
pais que t€m um papel essencial e amenizador no sofrimento da mae e esperamos que outras
pesquisas possam responder ao objetivo de buscar as percepcdes do pai em relagdo aos filhos
especiais.

Tinhamos como pressuposto que durante o processo de escuta poderiamos apreender os
desdobramentos das vivéncias maternas, atentas aos espagos relacionais que mostravam em suas
vidas, espacos tao significantes que davam uma configuragdo determinante a existéncia.

A possibilidade de falar foi grandiosa para as maes, pois o privilégio da linguagem ¢é
revelador da historia, através da fugacidade das palavras, das emocdes, dos atos de forma viva,
como vivo é o seu acontecer (CAVALCANTE, 2003).

Os nossos objetivos de pesquisa visaram conhecer a mde da crianga especial em suas
descobertas e redescobertas simultaneas, para chegar a totalidade do seu ser, recuperando a
presenca da mulher-mée enquanto humanidade, ndo sendo vista apenas como “aquela que cuida”
abandonada em seu isolamento, mas como um sujeito histérico. “O pensamento e a consciéncia
sdo fruto da necessidade, eles ndo sdo um ato ou entidade isolados, sdo um processo que t€m

como base o proprio processo histérico” (MINAYO, 2000, p. 20).

3.2 A histéria oral em lembrancgas nas entrevistas

Para o desenvolvimento do processo de coleta dos dados, tendo como referéncia
publicacdes cientificas sobre a histéria oral (THOMPSON, 1992; MEIHY, 1996; 1997;
SIMSON, 1997; AMADO; FERREIRA 2001; LOZANO, 2001; GRUBITS, 2004), elegemos

conhecer histdrias orais através de entrevistas que foram realizadas, gravadas e, posteriormente,
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organizadas e trabalhadas em funcao de descobrir as relevancias como categorias de andlise.

A histéria oral foi priorizada, por possibilitar revelar nao sé o respeito a individualidade
pela especificacdo de cada caso, como pela interligacdo da rede de relagOes sociais das maes,
trazendo a riqueza de dados complementares ao entendimento do problema.

Segundo Lozano (2001), a histéria oral permite tirar o pesquisador de seu pedestal de
dono do saber, atitude propria de quem tem o controle da situacdo, pois todos os dados surgem
direcionados pela visdo de mundo do entrevistado, ao contar como vivenciou os fatos no passado
e como esses fatos interagem com o presente.

Meihy (1996) também aponta que a histdria oral oferece diferentes modalidades de
investigacdo, tradicdes, histéria de vida, depoimentos pessoais e temadticos, ao possibilitar
trabalhar com a recriagdo do passado, com a rememorizagdo estimulada pelo pesquisador em um
processo dialdgico.

Este método nos permite, entdo, um olhar diferenciado a um grupo de pessoas, buscando
tornar visivel, as multiplas facetas que compdem a realidade focada. Neste entendimento &
possivel alcancar a génese das questdes e redimensionar, constantemente, cada etapa da pesquisa.

Fazer a coleta dos dados através da histéria oral possibilita produzir conhecimentos
histdricos, cientificos, porque “a oralidade vertida em depoimentos e tradicdes, relatos e histérias
de vida, narracdes, recordagdes, memoria e esquecimentos nos permite construir conhecimentos
historicos, subjetivos e cientificos” (AMADO; FERREIRA, 2001, p. 18).

A entrevista foi a técnica usada para a coleta dos dados “tomada no sentido amplo de
comunicacdo verbal, e no sentido restrito de colheita de informacdes sobre determinado tema
cientifico, € a técnica mais usada no processo de trabalho de campo” (MINAYO, 2000, p. 107).

Ao tomar essa decisdo de entrevistar, nos apoiamos em Thompson (1992, p. 263), que diz
ser conveniente ter um roteiro de entrevista, elaborado de maneira bastante completa, sendo que
“o roteiro pode ser vantajoso desde que seja utilizado com flexibilidade e imaginacao”.

As entrevistas se situaram na histéria oral como estudo tematico, € novamente ressaltamos
que, embora tivéssemos um roteiro de pontos norteadores (Apéndice A), estivamos abertos a
ouvir o lado espontaneo das vidas das maes. Ao entrevistar, nossa atitude inicial foi indagadora e
na medida em que as respostas se repetiam, focdvamos os valores que as lembrangas da prépria
histéria de cada mae evocavam.

O sujeito ndo relata simplesmente suas vivéncias, ele reflete enquanto conta, por isso esta
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escuta deve ser atenta, mas ndo passiva (THOMPSON, 1992). O referido autor assegura que a
combinacdo desses dois comportamentos significa que o pesquisador estd preparado para
apreender tanto o inesperado, quanto o esperado. Deste modo, o desenrolar da entrevista €
determinado, ndo pelo pesquisador, mas sim, pelo informante. Outras questdes podem ser
inseridas neste contexto, porque grande parte do material da entrevista € narrado, sem que haja
qualquer pergunta direta.

“Deixa-las falar, mas nio de palavras apenas, mas da historia. Puxando os fios, ndo s6 das
experiéncias enraizadas, como também os fios do conhecimento construido por multiplos
sujeitos, através da Histéria” (KRAMER, 1993, p. 55).

Thompson (1992) postula que o observador/pesquisador que trabalha com a histéria oral,
ao aceitar que as pessoas confiam em suas lembrancas e interpretacdes particulares, mesmo com
seqiiéncias ignoradas e fragilizadas, incentiva a capacidade de abrir-se ao falar, possibilitando aos
entrevistados recuperar a dignidade e o sentido de finalidade da prépria vida, ao rememorar
informacdes valiosas, ao seu proprio repertério de autoconhecimento.

O autor sugere que se deixe um espaco em aberto entre as dindmicas psicoldgicas
individuais de investigacdo para as emogoes, culturalmente construidas, e essa foi a nossa
intencdo, durante todo o processo da acdo pesquisadora. Para nds, o pesquisado foi um
interlocutor e nao apenas um colaborador na pesquisa, sendo alguém que teve suas idéias
respeitadas.

Nossa postura foi ao encontro do pensamento de Augras (1989) ao enfatizar que a escuta
respeitosa tenta apreender a especificidade do mundo pessoal, busca imagens e valores
construidos no passado, mas reinterpretados a luz do presente.

Entendemos que os relatos colhidos nas entrevistas que fizemos, combinando a escuta
atenta aos questionamentos, puderam dar voz a cada pesquisada, que ndo apenas respondeu
perguntas, mas teve a chance de dar vazdo a sua histéria subjetiva, de forma significativa. E
assim, nés tivemos a oportunidade de conhecer as vdérias configuracdes constituidas da
subjetividade das maes no passado, e no presente.

Queremos detalhar aqui, que as entrevistas foram individuais, agendadas previamente e
realizadas na proépria clinica durante os meses de agosto, setembro e outubro de 2005. Cada
entrevista durou em média 50 minutos. Com as mies D, E, G, H, J e L houve um tnico encontro,

em que relataram com espontaneidade suas experi€ncias € pudemos captar o significado que
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atribufam a elas. J4 com as maes A, B, C, F e I ocorreram mais um encontro, para ampliar os
dados colhidos nas suas histdrias.

As entrevistas transcorreram de modo satisfatério, fluiram naturalmente, ndo havendo
auséncias, o que nos reforca a impressao de que ocorreram dentro do vinculo existente entre essas
maes e a clinica, onde buscavam atendimento. Verificamos que o fato de participarem da
pesquisa e poderem falar sobre suas experiéncias foi valorizado pelas maes, que entenderam que
este estudo poderia contribuir com outras maes.

Essa percepg¢do positiva das relagdes na pesquisa, nos remete a visdo de Boaventura de
Souza Santos (1997), ao comentar que “exercitar a reflexdo transforma o distante e o torna
proximo, modifica o estranho e o torna familiar”.

Como recurso para os registros dos dados, utilizamos um gravador e um caderno de
campo. Thompson (1992) considera que as gravacdes demonstram melhor a riqueza da
capacidade de expressdo de pessoas em todas as condi¢des sociais, pela diversidade da
entonagdo, suspiros, solucos presentes e que fogem nas anotacdes de entrevistas. Os dados
coletados foram transcritos na integra e submetidos, posteriormente, a analise, embora saibamos
que o processo de coleta e andlise dos dados se dé de modo quase simultineo. Ao procurar
organizar os contetidos, ja os estdvamos discutindo e surgindo provocagdes para 0s proximos
passos a dar, como a categorizac¢do dos significados, pois “as categorias sdo rubricas ou classes,
que reinem um grupo de elementos sob um titulo genérico, agrupamento esse efetuado em razao
dos caracteres comuns destes elementos” (BARDIN, 2004, p. 111).

A organizacdo dos dados se fez necessdria para a reducdo das informacgdes coletadas em
categorias de compreensdo, o que em esséncia, seria 0 momento em que o pesquisador toma
conhecimento “daquilo que tem nas maos como significado do tema”. Nessa etapa do processo,
surgiram necessidades outras, em relagcdo a certas pesquisadas, que tiveram que esclarecer mais a
relacdo de certas causas e conseqiiéncias e entdo, mais dados foram coletados. A andlise exigiu
sucessivas aproximacgodes entre as descricdes das histérias de vida coletadas, para se chegar a uma
interpretacao das significancias, criando-se as categorias tedricas de andlise.

Neste trabalho, essas categorias emergiram das falas das maes e, ao organiza-las, tivemos
sempre em mente as questdes orientadoras do estudo, os objetivos propostos e os subsidios
norteadores.

Conforme Minayo (1996, p. 70), “as categorias sdao empregadas para se estabelecer
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classificagdes. Neste sentido, trabalhar com elas significa agrupar elementos, idéias ou
expressdes em torno de um conceito capaz de abranger tudo isso”.

Para a autora, as categorias de andlise sdo sempre tedricas, e segundo seus pressupostos
metodoldgicos a fase de analise passa por trés finalidades complementares:

= estabelecer uma compreensao dos dados coletados;

= confirmar ou ndo os pressupostos da pesquisa e/ou responder as questdes formuladas;

» ampliar o conhecimento sobre o assunto pesquisado, articulando-o ao contexto cultural

do qual faz parte.

Através da escuta nos foi possivel encontrar a histéria de cada mae, pois a partir dos
fragmentos de suas lembrangas, recuperamos para essas mulheres a capacidade de tornar suas
vivéncias e suas experiéncias comunicdveis € abertas a tecer novas historias. Foi possivel ouvir e
interpretar os sentidos esquecidos, favorecendo-as a construir e reconstruir suas histérias. No
processo de trocas da pesquisa, muitas puderam revitalizar a propria subjetividade e, quem sabe,
esclarecer o papel que o exercicio dessa maternidade tem em suas vidas.

Assim, estabelecemos as categorias a seguir:

e Gravidez, lugar de sonhos e projetos.

o Impacto, desencontro ao esperado.

o Desamparo, a busca de um caminho.

o Reconstrucdo subjetiva na maternidade especial.
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4 O delineamento e a andalise das

histdrias contadas

O medo da vida seria o instante em que, impulsionado por uma
catdstrofe, o sujeito é obrigado a recriar sua existéncia.
Drummond

A.s mulheres-maes ao compartilharem suas histdrias e vivéncias, permitiram que

suas experiéncias emergissem de suas falas, com trajetérias de vida inesperadas e conflituosas,
cujas dimensdes de mudanca objetivdvamos aprofundar ao pesquisar o tema.

Nossos encontros foram momentos de troca e reflexdo, mas também momentos de
emocgdo, pois diante de cada palavra, gesto, expressdo, sorriso, ldgrima e siléncio, os relatos
ganhavam colorido.

As maes contaram histérias e suas falas expressaram suas idéias, sentimentos, emocoes e
vivéncias, evidenciando o jeito de ser particular de cada uma que, embora individualmente fosse
diferente no tempo e no grupo social, ndo nos impediram de apreender o todo, enquanto coletivo.

Com a intencdo de evitar a identificacdo e proteger a privacidade de cada uma delas,
substituimos os nomes das maes por letras do alfabeto.

Na busca de organizacdo do conteudo das falas, inicialmente, agrupamos os dados em
blocos tematicos, unindo as informagdes cujos significados ndo se diferenciavam de modo
abrupto e estanque, mas que se interligavam pelo sentido. Foi possivel extrair desse material, as

categorias de andlise, vertentes norteadoras dos resultados da pesquisa.



O delineamento e a andlise das histdérias contadas

4.1 Uma visao geral do grupo das mulheres-maes

52

Tendo em vista permitir ao leitor uma visdo geral das caracteristicas das maes e de seus

filhos,

elaboramos um quadro, que apresentamos a seguir (Quadro 1).

Destacamos,

posteriormente, através de figuras, trés pontos que a nosso ver se constituiram em condicdes

facilitadoras da aceitacao da situag@o vivida pelas mulheres-maes deste estudo.

Em seguida, lancamos um olhar sobre cada mae em particular, unindo aspectos

significativos de suas histdrias de vida e nossas observagdes e percepg¢des durante as entrevistas,

centrando-nos nos objetivos da pesquisa.

Posteriormente, ainda neste capitulo, nos debrucamos sobre

significativos da anélise.

Quadro 1 - Caracterizagdo das 11 mulheres-maes pesquisadas.

os desdobramentos

Idade Total | Posicio | Sexo
Idade ao Estado Grau de ~ ¢ Condicao
Nome . . ~ Profissao de do filho do
atual | nascer | marital instrucao . da CE
CE filhos | especial | filho
A 34 32 Casada Médio Manicure 2 Segundo M Sindrome de
Down
B 43 40 Solteira Superior Advogada 1 Unico M Sindrome de
Down
. . S Sindrome de
C 40 39 Solteira | Fundamental | Manicure 1 Unico F
Down
D 48 30 Casada Médio Diarista 4 | Segundo | M | Sindromede
Down
E 49 30 Casada Superior Dentista 2 Primeiro F Sindrome de
Down
‘o . _ Sindrome de
F 40 39 Casada Médio Manicure 1 Unico F
Down
G 37 34 Casada Médio Vendedora 2 Segundo M Sindrome de
Down
H 44 22 Casada Superior Pedagoga 3 Primeiro F Sindrome de
Down
. . . Sindrome de
I 41 40 Solteira Superior Pedagoga 1 Unico M
Down
J 47 25 Casada Superior Pedagoga 3 Primeiro M Sindrome de
Down
Ma
L 31 25 Separada Médio Vendedora 1 Unico F formagao
congénita
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Fonte: Dados das entrevistas.

Apresentamos, a seguir, as trés figuras com seus respectivos conteudos.

18,18%

18,18%

O 20-25 anos @ 25-30 anos O 30-35 anos O 35-40 anos

Figura 1 - Idade da mae no momento do nascimento do filho especial.

A Figura 1 demonstra que mais da metade das maes (54,54%) tiveram suas CE acima da
idade de 30 anos, o que por um lado, nos fez supor que apresentassem condi¢des favordveis de
maturidade para cuidar dos filhos, porém, por outro lado, por ja estarem com a vida pessoal e
profissional mais estabelecidas, poderiam experimentar maiores dificuldades para se adaptar as

mudancas e as experiéncias inesperadas.

9,09%

27,27%

O Casadas W Solteiras O Separadas

Figura 2 — Estado marital.
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Na Figura 2 se demonstra que 63,4% das maes eram casadas, portanto tinham o pai da
crianga presente, em seus lares. Ao se referir a figura paterna, as maes os consideraram relevantes
parceiros, em aspectos como: responsabilidade, disponibilidade de tempo, dedicagdo e
envolvimento, cuidado e educacdo da CE.

Segundo Rodrigue, Morgan e Geffken (1992), s@o escassos os estudos realizados com
homens-pais de CE, a maioria deles tem o objetivo de conhecer a percepcao do pai a respeito de
sua crianca. Poucas sdo as pesquisas como a dos referidos autores, que descrevem a adaptacao
psicossocial do pai tanto de criancas com diferentes sindromes, como de criancas com
desenvolvimento normal. Os resultados do estudo apontam que hd maiores desequilibrios e
dificuldades nas familias com a presenca de CE e, no entanto, o nivel de competéncia parental,
satisfacdo no casamento e apoio social sdo compativeis com os relatados pelos pais de criangas de

desenvolvimento normal.

9,09%

45,45%

45,45%

O Superior @ Médio O Fundamental

Figura 3 — Grau de instrucgio.

A Figura 3 demonstra que 45,45% das maes possuem curso superior e igual porcentagem
(45,45%) cursaram o ensino médio. Trata-se, portanto, de um grupo que teve oportunidade de
receber formacdo escolar, o que nos levou a inferir que esta varidvel pudesse, de alguma forma,
ser facilitadora no enfrentamento da situagdo.

Sabemos que o nivel s6cio-econdmico e educacional determina aspectos significativos da
vida das pessoas, em vdrios sentidos: social, psicoldgico, afetivo.

A formacdo e a escolaridade sdo partes importantes da realidade existencial, capaz de

constituir bases subjetivas de autonomia, auto-estima e autoconhecimento. Acreditamos que a
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dindmica dessas caracteristicas colabora frente a vivéncia da maternidade, capacitando as maes
na busca de conhecimento e solugdes emergentes para o problema, o que pode favorecer o
encontro de oportunidades de conhecer e dispor de modelos novos de vida, com questionamentos

e reflexdes que levem ao crescimento pessoal, revertendo em beneficio da CE.

4.1.1 Conceituando a Sindrome de Down

Conforme pudemos observar no Quadro 1, a condicio da CE mais freqiiente foi a
Sindrome de Down (SD), razdo pela qual apresentamos, de forma resumida, suas etiologias e
caracterizacoes.

Segundo Rodini e Souza (1998), a SD € uma sindrome genética associada a 15% das
pessoas portadoras de atraso mental. Sua primeira descri¢do clinica foi realizada por Langdon
Down em 1866, mas somente em 1959, Lejeune e seus colaboradores, descobriram a origem da
SD, associada a um acidente na formag¢ao ou na divisdo da célula-ovo.

A causa da SD € o excesso de material genético proveniente do cromossomo 21. Seus
portadores apresentam trés cOpias do cromossomo 21, ao invés de duas, por isto a SD é
denominada também Trissomia do 21.

A alteracdo do material genético proveniente do cromossomo 21 pode ocorrer de trés
formas diferentes:

Trissomia livre em todas as células - em aproximadamente 92% dos portadores da SD ¢é
encontrado um cromossomo 21 extra em todas as células, resultando num cariétipo constituido
por 47 cromossomos. O mecanismo genético que leva a trissomia livre € a ndo disjun¢do do par
de cromossomos 21 durante a gametogénese (meiose) de um dos genitores, resultando num 6vulo
ou espermatozoide com 24 cromossomos, devido a dissomia (dois cromossomos) do cromossomo
21. Ap6s a fecundacio serd originado um embrido portador da SD.

A nio disjuncdo é mais freqiiente na mae, principalmente apds os trinta e cinco anos de
idade. Aos vinte anos o risco € de 1 para 1600, enquanto que aos trinta e cinco € de 1 para 370. A
SD ocorre em todas as ragas e em ambos os sexos. Conforme demonstrado neste estudo na Fig.1,
a idade da maioria das mulheres analisadas, foi acima de trinta anos.

Translocacdo cromossomica - em 3 a 4% dos casos de SD, o cromossomo 21 extra esta

ligado a outro, frequentemente ao cromossomo 14. Este rearranjo cromossomico ¢ denominado
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translocacdo. Segundo Gardner e Snustad (1986), o caridtipo, neste caso, apresenta 46
cromossomos e a translocagao € representada como t (14;21) ou t (14q;21q). A letra q refere-se
ao braco longo dos cromossomos envolvidos.

Essas translocagdes podem ser balanceadas, quando ndo hd excesso de material
cromossdmico, ou ndo balanceadas quando hd excesso. Sempre que uma crianga apresentar SD
devido a translocagdo, € indicada a realizacdo do caridtipo dos pais. Nao ha relacdo entre
translocag@o cromossOmica e idade materna.

Mosaicismo do cromossomo 21 - o mosaicismo do cromossomo 21 € responsavel pela SD
em 2 a 4% dos afetados. Estes apresentam dois tipos de células, algumas com 46 cromossomos e
outras com 47 cromossomos, nas quais ocorre a trissomia do cromossomo 21. A causa principal é
a ndo disjuncio do cromossomo 21 durante o processo de meiose no embrido. O resultado serd
uma propor¢do entre células normais e trissomicas. Quanto menor o numero de células
trissomicas, menor € o envolvimento e a manifestacdo fenotipica. Esta forma de SD ndo tem
relacdo com a idade da mae (RODINI; SOUZA,1998).

O diagndstico preciso € feito através do caridtipo, que € a representacdo do conjunto de
cromossomos de uma célula. E realizado através do sangue do bebé ou antes do nascimento,
depois da décima primeira semana de vida intra-uterina, utilizando-se tecido fetal.

Atualmente tem sido utilizado um marcador ultrassonogrifico que pode sugerir o
diagndstico da SD na décima segunda semana gestacional. Trata-se de uma medida denominada
translucéncia nucal que € obtida pela medida da regido da nuca do feto e valores acima de 3 mm
sdo caracteristicos de alguns problemas congénitos, entre eles, a SD.

As caracteristicas clinicas da SD, segundo Rodini e Souza (1998), sdo congénitas e se
apresentam como: atraso mental, hipotonia muscular, baixa estatura, anomalia cardiaca, perfil
achatado, orelhas pequenas com implantagdo baixa, olhos com fendas palpebrais obliquas, lingua
grande, protusa e sulcada, encurvamento do quinto digito, aumento da distincia entre o primeiro
e o segundo artelho e prega dnica nas palmas. Mantoan et al. (1993) acrescentam ainda
caracteristicas como: presenca de maos grossas e curtas, estrabismo, baixa estatura, cabelos lisos
e finos, voz rouca e baixa, pescog¢o curto e largo, pés pequenos, largos e grossos, pele dspera que
tende a descamar, denti¢do irregular e tardia e cabeca achatada e um pouco menor que a das

outras criangas.
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A criangca com a SD deve ser encaminhada, precocemente, para servi¢os especializados
que orientem os pais sobre o progndstico e a conduta terapéutica. A qualidade de vida dos
afetados depende, principalmente, dos cuidados da familia. A estimulacdo precoce melhora o

desempenho neuromotor, a hipotonia muscular e a linguagem.

4.2 As maes e suas historias que trouxeram saberes

A seguir, apresentamos as maes da nossa pesquisa pontuando dados da histéria de cada

uma.

Mae A

Idade: 34 anos.

Idade ao nascer a CE: 32 anos.
Estado marital: casada.

Grau de instrucdo: ensino médio.
Profissdo: manicure.

Reside com: marido e filhos.
Pai: caminhoneiro.

Total de filhos: 2.

Posicdo da CE: segundo.

Idade atual da CE: 1 ano e 10 meses.
Sexo: masculino.

Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

Esta mae conta que sua segunda gravidez, a da CE, ndo foi planejada, “aconteceu”, e
decorreu de um “descanso no anticoncepcional”. O casal que ja tinha um filho, ndo pensava em
nova gravidez.

Ela teve uma gravidez trangqiiila, apesar do ndo planejamento e buscou acompanhamento
pré-natal tendo recebido todos os cuidados clinicos indicados pelo médico que a acompanhou.
Ela comentou que ndo houve nenhuma complicagdo durante a gestagao deste filho, de modo que
pudesse evidenciar suspeita em relagdo a SD. Sua gestagdo e parto transcorreram de forma
natural, como da primeira vez.

A noticia de que a crianga parecia ser portadora da SD foi dada pelo obstetra e confirmada

pelo pediatra. No segundo encontro, esta mae contou que ndo conhecia nenhuma informacgao
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sobre a SD, nos seus relatos aparecem momentos de choque, angustia, fragilidade, tristeza e
choro, uma mistura de sentimentos contraditorios frente a noticia, mas ela falou: “[...] ai eu
pensei, é meu filho e tenho que correr atrds do melhor para ele [...]” entdo, procurou apoio de
vdrios profissionais da satde.

No momento da realizacdo da pesquisa, seu filho tinha um ano e dez meses e esta mae
demonstrava reunir condicdes para tudo fazer para que ele tivesse um bom desenvolvimento. Nos
dois encontros para a realizacdo da entrevistas, sentimos tratar-se de uma mulher perseverante,
expressando com interesse suas idéias e sentimentos em relacdo ao seu envolvimento com essa

experiéncia.

Mae B

Idade: 43 anos.

Idade ao nascer a CE: 40 anos.
Estado marital: solteira.

Grau de instrucdo: superior.
Profissdo: advogada.

Reside com: maée e filho.

Pai: ausente.

Total de filhos: 1.

Idade atual da CE: 3 anos.
Sexo: masculino.
Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

Esta mae era solteira, tinha 40 anos quando a CE nasceu e embora ndo estivesse
planejando uma gravidez, ndo usava anticoncepcional. Contou que ter um filho fazia parte de seu
projeto de vida, apesar de que naquele momento ndo pensasse na possibilidade de engravidar. A
mae B, advogada, exercia a profissdo e nos pareceu tranqiiila e segura ao chegar para a entrevista.
Alertou-nos que seu tempo era escasso € que se disporia a um segundo encontro se necessario.
Procedemos outra entrevista uma semana depois. Ela revelou ter ficado feliz com a gravidez,
apesar de nao té-la planejado.

Falou-nos que no inicio teve pequenas complicagdes, precisou repouso, porém sua
gestagdo transcorreu normal e pode voltar ao trabalho.

Ela relatou que na sala de parto, ouviu seu ginecologista comentar sobre a probabilidade
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de complicacdes com a crianca, mas a noticia s6 lhe foi dada horas apés o nascimento do filho,
pelo pediatra. Ele falou que seu bebé estava na Unidade de Tratamento Intensivo — UTI e que era
uma CE. Para ela foi um choque, pois ndo havia percebido, durante a gestacdo, qualquer tipo de
indicacdo de complicagdes em relacdo a crianca.

A mie contou que, apds o impacto inicial, aceitou a crianca e procurou ajuda
especializada para ela. Por ter condi¢des econdmicas estaveis, ela pode proporcionar a CE varias
formas de promog¢do do seu desenvolvimento. Esta made, no seu dia-a-dia, conta com a
colaboracdo da avé materna para acompanhar o filho nas diferentes atividades de socializacdo e
estimulagdo, que freqiienta.

Ao expressar suas vontades e sentimentos percebemos mudancas internas nessa mae,
tragos de preocupacio consigo mesma dando sentido e forca para continuar diante deste desafio

que a vida lhe trouxe, o que nos pareceu importante para ela.

Mae C

Idade: 40 anos.

Idade ao nascer a CE: 39 anos.

Grau de instrucdo: Ensino fundamental.
Estado marital: solteira.

Profissdo: manicure.

Reside com: avé materna e filho.

Pai: ausente.

Total de filhos: 1.

Idade atual da CE: 10 meses.
Sexo: feminino.
Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

Ao contrdrio das maes anteriores, esta pesquisada buscou a maternidade independente,
fora do vinculo com o parceiro. Por ser timida e bastante reticente em suas colocacoes,
realizamos com ela dois encontros para o enriquecimento dos dados. Também como a Mae B,
sempre desejou ter um filho e resolveu ndo esperar mais, pois pensava em sua idade. Tinha
consciéncia de que a idade poderia ser um fator de risco.

Para ela, ser mulher € ser mae, pois Deus “deu a mulher o poder de gerar uma vida, ter

filhos, sendo naturalmente marcada pela capacidade de ter e cuidar de uma crianga”. Por isso
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contou que ficou muito feliz quando engravidou.

A gravidez e o parto transcorreram de forma satisfatoria e assistida. Apds dois dias do
nascimento de seu filho, o pediatra lhe contou sobre a sua CE, ela relatou que sentiu que os
médicos queriam prepard-la para dar-lhe a noticia, e que ap6s o choque inicial, antes de o bebé
completar um més de vida, ela j4 havia procurado ajuda institucional na APAE.

Ela se mostrou preocupada em encontrar meios para que o filho pudesse se desenvolver.
Aos nove meses esta crianga passou a freqiientar a APAE em tempo integral, o que evidenciou
ser uma CE que necessitava de cuidados e aten¢do especializada.

A Mae C revelou ser uma pessoa desprovida de recursos materiais e pareceu-nos possuir
uma fragilidade afetiva e emocional, indicando inseguranga quanto as possibilidades de cuidar de
si e do filho. A APAE para essa mae pareceu-nos um apoio fundamental onde depositou todas

suas esperancgas.

MaeD

Idade: 48 anos.

Idade ao nascer a CE: 30 anos.
Estado marital: casada.

Profissao: diarista.

Grau de instrugdo: ensino médio.
Reside com: marido e filhos.

Pai: comerciante, proprietario de bar.
Total de filhos: 4.

Posi¢do da CE: segundo.

Idade atual da CE: 18 anos.

Sexo: masculino.

Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

A mae comentou que de seus quatro filhos, esta, foi a tnica gravidez planejada. O bebé
nasceu com oito meses de gestacdo, bem desenvolvido, mas com o pezinho esquerdo torto.

Ela demonstrou ser uma mulher-mae comunicativa, prestativa € muito amorosa, através
dos dados vivenciais, trazidos na entrevista. Relatou que no passado, passou por muita
dificuldade financeira mas, atualmente, sua condi¢do era melhor e estavel. Sobre a CE, ela contou
que, apés 4 dias no hospital, o médico entrou no seu quarto e disse que seu filho era

“mongoldide”. “Fiquei desesperada, muito nervosa, agitada, triste e comecei a chord”.
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O médico apds lhe comunicar a noticia, lhe preveniu que o filho poderia ter mais
complicagdes, e que a SD poderia levar as criangas a terem pouco tempo de vida, embora fossem
criancas doceis € amorosas.

Como no hospital, ela precisava descer umas escadas para amamentar o filho, que estava
na incubadora, os pontos do parto abriram, todos, o que acumulou a sua dor e a deixou mais
tempo acamada e debilitada.

Ela contou, com satisfacdo, que parentes e amigos lhe levaram reportagens, artigos e
livros sobre a SD, e que o marido sempre lhe dava forgas. Ele ndo rejeitou e nem a culpou pelo
nascimento desse filho.

Ela demonstrou ser uma mae preocupada com a educacdo de seu filho, tanto no passado,
como no momento em que estdvamos juntas. Sempre foi em busca de atendimentos e orientacdes
especializadas para o desenvolvimento desta CE e sempre contou com os outros filhos, na
estimulacdo e no envolvimento afetivo familiar com o problema. Percebemos que a presenca dos
outros filhos favoreceu muito o crescimento desta mae, contribuindo para amenizar os seus
conflitos emocionais e sociais. Neste sentido, pareceu-nos sentir-se orgulhosa de si mesma e de

sua familia.

Mae E

Idade: 49 anos.

Idade ao nascer a CE: 30 anos
Estado marital: casada.
Profissdo: dentista.

Grau de instrugdo: superior.
Reside com: marido e filha.
Pai: engenheiro.

Total de filhos: 2.

Posicdo da CE: primeira.

Idade atual da CE: 19 anos.

Sexo: feminino.

Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

A gravidez desta mae foi planejada, ela j4 ndo tomava pilula ha alguns meses. Naquela

época ela estava com 30 anos. No oitavo més de gestagdo ao realizar um exame de ultra-
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sonografia a pedido do seu médico, soube que o feto apresentava pequena alteracdo e que
“alguma coisa estava errada’.

Quando seu bebé nasceu, embora nao tivesse qualquer informagdo sobre a condi¢do da
crianga, percebeu que ela tinha dificuldade para mamar, nio tinha succ¢do (mae € dentista). A SD
s0 foi confirmada quando o bebé estava com oito meses, através do exame de cariotipia, realizado
pela Universidade de Sao Paulo.

A confirmacdo do diagndstico foi um alivio para a mae, que se estressava com as
incertezas do quadro clinico da crianga. Disse ela “ndo fiquei chateada, fiquei aliviada por saber
o que minha filha tinha”.

Com um ano, a CE iniciou o trabalho com a fonoaudiéloga e aos dois anos, comecou a
freqiientar a APAE em Uberaba. Posteriormente, a familia mudou-se para o sul do pais e como
era uma regido fria, a crianca ndo saia muito de casa, recebendo pouca estimulagdo na area
motora, pois quase nao fazia exercicios. A Mae E nos pareceu ser uma mulher afetiva, porém
muito rigida quanto a valores, hdbitos e regras sociais.

Quando sua filha estava com 11 anos, ela deixou de trabalhar para se dedicar
exclusivamente a familia, particularmente a CE. Pareceu-nos que ndo conseguia confiar os
cuidados para com a filha, a ninguém, tendo preferido acompanhd-la de perto, rotineiramente,
pois ja entrava na pré-adolescéncia.

A CE freqiientou uma escola de ensino regular até os 16 anos, onde aprendeu a ler e a
escrever, 0 que a mae conta com interesse e satisfacdo. Mas percebemos esta mulher com o
semblante sofrido, abafada e solitdria, talvez aprisionada numa condi¢do de culpa, parecendo-nos

ndo ter conseguido se reorganizar enquanto mulher e profissional.

Mae F

Idade: 40 anos.

Idade ao nascer a CE: 39 anos
Estado marital: casada.

Profissdo: manicure.

Grau de instrugdo: Ensino Médio.
Reside com: marido.

Pai: pedreiro.

Total de filhos: 1.

Idade atual da CE: 9 meses.
Sexo: feminino.
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Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

A Mae F comecou a cursar Pedagogia, mas ndo completou o curso. Teve seu tnico filho
aos 39 anos. Ela comentou que sempre quis muito um filho e que demorou dois anos para
engravidar. Relatou que sua histéria pessoal foi marcada por problemas de satde. Ela possui
limitagdes auditiva e motora, caminha com dificuldade. Como se casou com 36 anos e tomou
anticoncepcional muitos anos seguidos, “na minha época ndo podia engravidar solteira”,
sentimos que tentava justificar para si mesma, numa tentativa de reparacao, o fato de ter um filho
com deficiéncia.

Sua gravidez transcorreu normalmente, ela fez acompanhamento médico e exames
rotineiros pré-natais. Teve um parto tranqiiilo e s6 recebeu a noticia da SD do filho apds uma
semana do seu nascimento, pelo pediatra. Lembra que ficou abalada e que chorou muito. Achava
que a sua dificuldade auditiva impediu que entendesse, realmente, o que se passava com a
crianca. Ela tentou amamentar o seu bebé, mas este ndo ganhava peso, assim foi orientada para
procurar a APAE. La recebeu orientagcdes e a crianga comecou a receber estimulacdes da
fisioterapeuta e da fonoaudidloga e foi se desenvolvendo melhor.

Na ocasido da pesquisa, a crianca estava com 9 meses e passava o periodo da tarde na
instituicdo. A Mae F morava com o marido e a CE nos fundos da casa da sogra. O marido
apresentava comportamento agressivo, além do uso freqiiente de bebidas alcodlicas. Ela relatou
que, apos o nascimento do filho, ele se tornou menos violento e o relacionamento entre eles
melhorou. Este fato pareceu dar a ela certo conforto, pois comentou que, como pai, o marido
sempre lhe deu muita forca.

Percebemos que esta mae € uma pessoa que viveu muitas situagdes dificeis. Essas
experiéncias poderiam té-la tornado uma mulher amargurada, mas, ainda assim, procurou meios

de encarar suas condig¢des e vicissitudes agravadas com a chegada de sua filha especial.
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Mae G

Idade: 37 anos.

Idade ao nascer a CE: 34 anos.
Estado marital: casada.
Profissdo: vendedora.

Grau de instru¢do: Ensino médio.
Reside com: marido e filhos.

Pai: eletricista.

Total de filhos: 2.

Posi¢do da CE: segundo.

Idade atual da CE: 3 anos.

Sexo: masculino.

Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

Esperanca e vontade de lutar sdo motivos que nos pareceram nortear a Mae G ao revelar
que encontrou forcas para si mesma, apesar dos momentos dificeis vividos frente a experi€ncia
com o seu filho especial.

A gravidez desta mae foi planejada, ha dois anos ela pensava em um novo filho. Sua
gravidez foi normal, teve acompanhamento pré-natal e nada foi percebido pelos exames clinicos.
No entanto, dias antes do parto sentiu que a sua barriga estava dura e que o bebé ndo mexia. O
parto foi realizado através de cesariana, pois ela estava perdendo o liquido amniético.

No dia seguinte ao nascimento, soube que seu filho tinha um “probleminha” quando a
enfermeira, o ginecologista e o pediatra entraram em seu quarto € comunicaram que criancga era
portadora da SD.

Ela disse ter ficado abalada e achou que a crianga corria risco de vida pois ndo tinha nocao
do que era esta Sindrome. O seu grande medo foi de que a crianca nio andasse e nem falasse.
Como nasceu com catarata nos dois olhos, precisou de cirurgia aos trés meses de idade.

Quando a crianga estava com um més, a Mae G ja havia procurado a APAE e comecado
os exercicios de estimulacdo. Ela fez questdo de pontuar que sempre procurou tratar seu filho de

forma natural, educando-o com limites, da maneira que sempre fez com o outro.
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Mae H

Idade: 44 anos.

Idade ao nascer a CE: 22 anos.
Estado marital: casada.
Profissdo: pedagoga.

Grau de instrug@o: superior.
Reside com: marido e filhos.
Pai: engenheiro.

Total de filhos: 3.

Posi¢do da CE: primogeénita.

Idade atual da CE: 21 anos.

Sexo: feminino.

Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

Embora esta mae tivesse concluido o curso superior, nunca trabalhou fora de casa. Sua
gravidez, sendo a primeira, foi planejada e o filho esperado com um quarto lindo, mas que
segundo ela “sé depois vi o quanto isso ndo era importante”.

Conta que teve uma gravidez tranqiiila e que o seu parto foi natural e normal. Quando
soube da SD de sua filha, se negou a acreditar, achando que o pediatra estava enganado. Ao se
conscientizar do fato, ficou chocada, sentindo muita tristeza e dor. A frustragdo e o desamparo
ficaram evidentes na fala desta mde que reagiu como se tudo que havia planejado e sonhado
ficasse sem sentido.

Segundo a Mae H sua familia esteve sempre presente, principalmente o marido, “eles
aceitaram e contribuiram muito /... ] como isto foi bom para mim”.

Marido e mulher se uniram na busca de informag¢des e de recursos especializados para o
melhor desenvolvimento da CE. Percebemos que por serem pessoas esclarecidas e com condi¢do
socio-econdmica favordvel, puderam oferecer atendimento e estimulacdes especializadas ao bebé
precocemente, assim como atividades lddicas e motoras, como a danga, a natagdo etc., 0 que
muito favoreceu o seu desenvolvimento afetivo, escolar e social.

Essas experi€ncias e o amadurecimento decorrentes delas, deram a Mae H conhecimentos

capazes de fortalecé-la e leva-la a enfrentar com mais tranqiiilidade seus sentimentos internos.
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Mael

Idade: 41 anos.

Idade ao nascer a CE: 40 anos.
Estado marital: solteira.
Profissdo: Pedagoga.

Reside com: o filho.

Pai: ausente.

Total de filhos: 1.

Idade atual da CE: 11 meses.
Sexo: masculino.
Tipo de defici€ncia: Sindrome de Down.

Fazia parte do projeto de vida desta made ter um filho, sonhava como a maioria das
mulheres, com uma crianga perfeita e sadia que lhe “frouxesse sé alegrias”. No entanto, ela falou
que a sua gravidez ndo foi planejada. Apesar de ser solteira, sempre quis muito um filho. Ficou
sabendo da SD horas apds o parto, ao ser informada pelo pediatra, levou um choque, sentindo-se
confusa e desamparada. Disse ela “chorei muito e ndo fui vé-lo no dia em que nasceu”. Disse
que viu seus planos desabarem.

Em sua fala percebemos que o seu desejo e expectativa eram da possibilidade de cura da
CE, pois ndo sabia nada sobre a SD. Quando o filho nasceu, o pai foi informado mas nao quis
conhecer a crianga. No inicio, a mde ndo percebeu a situacao real da sua CE. Comentou que a sua
familia foi fundamental, pois aceitaram a condi¢do da crianca naturalmente e ajudaram muito a
acolher seu filho com carinho.

Despertou nossa atengdo a profunda angtstia presente nos relatos desta mae. Dai
propusemos um segundo encontro para a pesquisa, € esse momento foi enriquecedor, uma vez
que ela, mais tranqiiila, pdde falar sobre o pai da crianca.

A preocupagdo inicial da Mae I foi com a sobrevivéncia do beb€, s posteriormente, sua
inquietacdo passou a se ligar as formas de cuidados especializados, que pudessem favorecer o
desenvolvimento do filho. A APAE foi um lugar de apoio encontrado, e ja aos trés meses de
idade, seu filho recebia regularmente estimulagdo e atendimento fonoaudioldgico e fisioterdpico .
Ela relatou que “ld encontrei as primeiras pessoas que me confortaram e orientaram sobre as

limitagoes e possibilidades do meu filho™.
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Mae J

Idade: 47 anos.

Idade ao nascer a CE: 25 anos.
Estado marital: casada.
Profissdo: professora.

Reside com: marido e filhos.
Pai: comerciante.

Total de filhos: 3.

Posicdo da CE: primoggénito.

Idade atual da CE: 21 anos.

Sexo: masculino.

Tipo de deficiéncia: Sindrome de Down.

A gravidez da Mae J, a primeira de suas trés, foi planejada. Todo o periodo de gestacao
foi tranqiiilo, com acompanhamento pré-natal regular. Nada de anormal foi constatado por ela
nesta fase.

Comentou que “so fiquei sabendo seis meses apos seu nascimento, embora jd
desconfiasse de algo errado”. Foi informada pelo pediatra que seu filho era uma CE e sua reacao
foi de tristeza, frustracdo e desamparo, sentimentos que a dominaram, naquele momento, assim
expressado: “o meu mundo desabou. Me senti sem forcas para continuar a viver”.

A noticia levou-a a pensar que tudo que planejara e sonhara para esta crianga, nao
significava mais nada, tudo tinha desmoronado, o que ela retratou nas palavras seguintes: “me
senti sozinha, a aceitacdo do meu companheiro ndo foi boa”.

Para ela foi um periodo muito dificil, se sentia culpada tanto pelo que fizera quanto pelo
que deixara de fazer. Sua familia foi importante, e depois, o nascimento dos outros filhos a
fortaleceu e muito contribuiu com a estimulagdo e desenvolvimento da CE. Ela comentou com
entusiasmo, que a crian¢ca comecou a andar aos 2 anos, aos 2 anos € meio ja ndo usava mais
fraldas e aos 3 anos de idade, falou.

Essa mée nos demonstrou ter encontrado meios de cuidar de si e da CE, ndo se sentindo
com direito “de julgar” o fato de seu filho ser especial. Teve outros filhos, continuou sua vida

profissional acreditando ser capaz e responsavel pela sua vida e de sua familia.
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Mae L

Idade: 31 anos.

Idade ao nascer a CE: 25 anos.
Estado marital: separada.

Grau de instrucdo: Ensino médio.
Profissdo: vendedora.

Reside com: pais, irmaos e filha.
Pai: mecénico.

Total de filhos: 1.

Idade atual da CE: 6 anos.
Sexo: feminino.
Tipo de deficiéncia: ma formagado congénita.

Esta mulher contou que queria muito um filho, assim como vérias outras participantes
desta pesquisa. Por isso a sua gravidez foi planejada, e com acompanhamento médico. Quando
realizou um exame de ultra-som no oitavo més de gestacdo, a enfermeira disse que a crianca
aparentava ter alguma anomalia.

Logo ap6s o parto, esta mae conta que soube que o seu filho havia nascido roxinho e que
nao tinha chorado. Mas, segundo ela, na sala de parto nada percebeu.

Para a Mae L, a busca de apoio familiar ndo foi satisfatéria, ela comentou que o marido
ndo aceitou e nem aceita, o fato da filha ter uma condi¢cdo especial de desenvolvimento. Esta
situacdo acarretou dificuldades e conflitos sérios entre eles. Sentia-se uma pessoa confusa e com
muita necessidade de protecdo, porém sempre se preocupou com a sua filha.

Por ser uma pessoa reservada contou que sempre procurou preservar sua privacidade e sua
histdria pessoal.

Até os seis meses do bebé, a Mae L comentou que ndo procurou nem um tipo de ajuda ou
orientacdo, mas apds o choque e a aceitacdo, buscou a APAE, o que achou ser importantissimo
tanto para o beb€, como para ela.

A Mae L nos contou que voltou a morar com a mae e que isto “tem ajudado muito” o que

nos pareceu favorecer sua seguranga para lidar com a condi¢ao da CE.
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4.3 Os desdobramentos significativos da analise

As categorias sdo os momentos de sintese do trabalho de reflexdo e compreensdo de
aspectos da realidade. Conhecer a realidade € perceber nexos, relacdes, correlagdes e
interconexoes do real, passando do individual para a universalidade, buscando atingir a esséncia
do conceito. Nao estamos afirmando com isso a rigidez e inflexibilidade das categorias tedricas,
mas entendendo-as como marcos de reflexio, dindmicos e abertos a novas referéncias, presentes
na continuidade do processo construtivo.

As categorias tedricas foram emergindo ao longo da andlise dos depoimentos das
vivéncias pessoais de cada mae. Elas foram configuradas, como apontamos anteriormente, com
base nas questdes orientadoras deste trabalho e analisadas, por constituirem significados
referentes ao fendmeno que estudamos.

Assim, constituimos quatro categorias de anélise:

» QGravidez, lugar de sonhos e projetos.

» Impacto, desencontro ao esperado.

* Desamparo, a busca de um caminho.

» Reconstrucao subjetiva na maternidade especial.
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4.3.1 Gravidez, lugar de sonhos e projetos
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ZELENA, 2006 4 f

Sonhos, planos e expectativas

A subjetividade feminina, como vimos no Capitulo 1, € constituida através das trocas que
cada mulher, no transcorrer de sua vida, vai tecendo em seu desenvolvimento. A maternidade é,
assim, também constituida pelas relagdes e trocas com o contexto social, histérico, cultural onde
esta mulher vive e convive.

Para compreender como uma mulher se vé frente a experiéncia de ser mae de uma CE, foi
necessdrio conhecer e contextualizar a realidade ou as realidades nas quais ela estava inserida,
sua concepcao de mundo e também o seu grau de consciéncia e percepcao desta vivéncia.

A maternidade €, por isso, um momento muito significativo no mundo feminino, pois é
construida no imagindrio do contexto cultural de onde a mulher provém, e compartilhada com as
pessoas ao seu redor, no cotidiano. Para muitas mulheres a maternidade estd atrelada a idéia de
felicidade, de realizag¢do pessoal e da qualidade das relagdes afetivas.

A tese de Santos (1995), Ser mde de uma crianca especial: do sonho a realidade,
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evidenciou o desejo de ter um filho como a grande possibilidade de auto-realiza¢do feminina.

Nos relatos das mulheres-maes, sujeitos desta pesquisa, foi possivel perceber o desejo, o
sonhado planejamento, o significado das vivéncias pessoais e as transformagdes ocorridas, na
vida de cada uma delas, enquanto esperavam seus bebés. Apreciamos como vivenciaram as
contradi¢des e mudangas em seu estado psicoldgico e subjetivo.

O psiquismo funciona com base em sentidos e significados construidos historicamente e
compartilhados culturalmente. E importante sublinhar que esse processo ndo se concretiza de
forma homogénea, conformando as subjetividades como idénticas porque cada sujeito reage,
elabora e lida de modo singular, com as mesmas determinagdes e influéncias sociais.

A maternidade pode ser compreendida através de varios olhares, conforme discutimos no
inicio da pesquisa, quando trouxemos as consideracdes das abordagens psicanalitica e socio-
histdrica.

Apuramos que querer ter um filho faz parte do projeto de vida da maioria das mulheres, e
nos depoimentos das maes do presente estudo, isso se evidenciou na similaridade dos relatos,

verbalizados de diferentes formas':

Ter um filho sempre fez parte do meu projeto de vida. Entdo, mesmo ndo
querendo naquele momento eu ndo me cuidava. Mae B

Sempre desejei ter um filho e resolvi ndo esperar mais, pois pensava em minha
idade. Sabia que era uma gravidez mais cheia de riscos, mas mesmo assim quis
ter meu filho, solteira e sozinha. Eu pensava assim, jd estou chegando aos 40
anos e se esperar mais, pode passar da hora. Mae C

Sempre sonhei ser mde, cuidar e conviver com um filho. Eu jd estava casada hd
algum tempo e tentava ter um filho, entdo eu queria muito ter um filho, porque
eu tenho problema de satide. Mae F

Eu e meu marido, nos queriamos muito outro filho, acho que filho iinico é
problemdtico, né? Fica sozinho e manhoso, entdo fazia dois anos que eu jd
estava pensando num segundo filho para fazer companhia ao outro que jd tinha
oito anos. Mae G

Algumas das maes pesquisadas ja tinham idade préxima aos 40 anos, e decidiram realizar

este desejo optando pela ”produgdo independente”, como nos contou a Mae C. Em sua fala ficou

evidente o desejo de ter um filho, ndo importando o pai da crianga, tanto que este nunca esteve

" Os fragmentos das falas foram apresentados em italico, e afastados, distinguindo-os das citacdes.
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presente.

Glat (1993) afirma que muitas mulheres desejam ter um filho, embora reconhecam que,
nem sempre, curtem a gravidez ou que estejam apaixonadas pelo pai da crianca.

O desejo de ser mae, entretanto, pode ser difuso, nem sempre a mulher estd querendo
realmente ter uma crianca, pois quando ela diz que “engravidou sem planejar”, normalmente, ela
estd certa de que naquele momento de sua vida, ndo projetava um filho. Esta situacao,
apresentada pelas maes A e B, evidenciou uma contradi¢cdo, pois se ndo planejaram a gravidez
também ndo se conscientizaram da possibilidade de engravidar, frente a vida sexual ativa, uma
vez que interromperam o uso do anticoncepcional e ndo usavam, naquele momento, outro método
contraceptivo.

O desejo maternal parece estar associado ao significado e a fantasia que a gravidez tem no
imagindrio da mulher, por um lado, como um meio de se relacionar, ou consolidar uma relagcdo
afetiva e/ou representar expectativas de mudangas e auto-afirmacao. Por outro lado, a gravidez
pode significar um periodo de perdas, por prejudicar e interromper o desenvolvimento da vida
pessoal e profissional de muitas mulheres.

Autores da abordagem psicanalitica, conforme vimos no Capitulo 2, postulam que o
desejo de ter um filho, geralmente, aparece na infancia e perdura até a idade adulta e, assim, em
muitos casos, embora a gravidez ndo seja planejada, se torna desejada e apreciada.

O desejo de ter um filho ou a necessidade de engravidar aparece a partir do
relacionamento inicial da menina com a propria mae, em especial a partir de certas contradi¢des e
conflitos dentro desse relacionamento.

Para Chodorow (1990, p. 51), a mulher é preparada para os vérios papéis que assumird

como mulher, pois

[...] as meninas sdo ensinadas a serem maes, preparadas para os cuidados
maternos, e aprendem que devem ser maies. [...] Desde a tenra infancia sdo
bombardeadas através de livros, revistas, cursos escolares, programas de
televisdo, que exibem estereétipos do sexo pronatalistas e promaternais.

Uma mulher pode se identificar com sua mae bioldgica ou com uma mae imagindria, a
que desejaria ter, ja outra, pode agir de forma contrdria, procurando corrigir e superar 0s erros e
males cometidos por sua propria mae. A autora esclarece que, muitas vezes, esses erros € males

sdo fantasias da infancia que se perpetuaram na idade adulta.
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Algumas das entrevistadas desta pesquisa revelaram que, embora a gravidez niao tenha

sido planejada, a aceitaram.

Nao planejei, lembro que tive complicacdes no comeco, fiquei insegura, com
medo, precisei de repouso, ficava pensando. Depois, né, aceitei numa boa e
fiquei até animada com a crian¢a. Mae B

Nado foi planejada, aconteceu. Estava tendo um caso, saia com ele [...] [o pai da
crianca] as vezes. Tive sangramentos durante a gravidez e precisei fazer
repouso, fiquei quieta em casa, mas depois trabalhei normal. Mae C

Aconteceu, ndo foi planejada, levei um susto, fiquei preocupada, tinha dado um
descanso no anticoncepcional. Mas a gravidez foi normal, tive
acompanhamento médico durante os nove meses. Foi um periodo de angiistias,
pensei em abortar, mas depois decidi ter a crianca. Mde 1

A pesquisa mostrou que esses casos foram poucos, pois a maioria das maes, que
participou do estudo, planejou a gravidez tanto as que ndo tinham filhos, como as que ja os

possuiam.

Foi planejada.Todo o periodo de gestacdo foi trangiiilo. Tive uma gravidez sem
nenhuma complicagdo. Mae J

A gravidez deste meu filho (2°) foi planejada porque eu queria ter outro filho,
foi trangiiila ndo tive nada, ndo tive enjoo, so uma dor de cabeca durante dois
meses [...] mas o parto dele foi o mais feliz que eu tive, dos meus quatro filhos.
E até engracado pensar isso. Mae D

No geral, as maes tiveram uma gestacao trangqiiila, fizeram acompanhamento pré-natal e a
grande maioria teve parto normal. Suas falas demonstraram que, em vdarios casos, vivenciaram
este periodo de forma positiva e as indisposi¢des e dificuldades surgidas, foram vistas como
naturais e normais. Desta forma, acreditamos que para estas maes a gravidez representou, no
plano subjetivo, a possibilidade de sonhar, criar e recriar a si mesmas tendo as preocupacoes
normais, proprias de qualquer gestante.

4.3.2 Impacto, desencontro ao esperado
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Como se fosse um terremoto, tudo fora de lugar.

O nascimento de um filho especial levanta questdes dolorosas em cada um dos pais. Na
maioria das vezes, o casal sonha e planeja a vida e o futuro da crianca, desde a primeira noticia
sobre a concepg¢do e o nascimento. A crianga anunciada terd a incumbéncia de realizd-los em seus
sonhos e projetos, sendo que a CE ja aparece simbolizando a impossibilidade de realizacdo desses
sonhos, “pois retomar e refazer uma relagdo materna, considerada insatisfatdria, e realizar tudo
aquilo que ficou incompleto ou interrompido, [...] € uma atividade quase que impossivel”
(MANNONLI, 1985, p. 35).

Enquanto esperavam seus filhos, todas as maes desta pesquisa fizeram acompanhamento
pré-natal. A grande maioria revelou que nada foi apontado nos exames e nas consultas rotineiras,
que indicasse suspeitas de anomalias.

A Maie B assim se expressou:
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Ah, foi ruim, eu falava assim, como que é? Como é que é? Mas eu fiz todos os
exames, como é que nada foi percebido? Me explicaram o que ele tinha, mas a
gente fica perdida.

As maes E e L foram alertadas, de alguma forma, quanto a possibilidade de haver

complicacOes, porém sem maiores indicacdes dos especialistas.

Durante as consultas, a enfermeira, quando eu fiz o exame de ultra-som no
oitavo més, comentou que a crianca parecia ter alguma coisa, mas foi so isso.
Eu ndo perguntei nada, ndo entendi direito. Mae L

As demais, porém, ndo perceberam nada diferente durante a gestacdo ou na hora do parto.

A noticia foi dada apds o nascimento da crianca.

No parto eu acompanhei todo aquele corre-corre, eu pensei que ele estava
morrendo. Eu vendo aquilo tudo percebi que a minha filha ndo chorou e nasceu
roxa, o médico ndo me explicou o que ela tinha, naquela hora. Quando no
quarto ele tentou me falar eu ndo queria ouvir, ou ndo conseguia. Foi um baque
a noticia. Mae B

No dia seguinte, assim que soube da noticia eu assustei muito, chorei demais, eu
ndo sabia como era a Sindrome de Down, ndo fui preparada para isso. Mae A

Quando o médico me contou que o meu filho tinha a Sindrome de Down, foi
uma dor enorme, insuportdvel. Lembro que aquela realidade era tdo
desagraddvel que preferia ndo encard-la. Minha maior revolta foi com a equipe
médica, eles ndo me prepararam, ndo me explicaram. Mae G

O pediatra foi ao meu quarto e me informou horas apos o nascimento. Lembro
que foi um choque, eu estava ld sozinha, me senti confusa e muito desamparada
chorei muito, ndo fui ver meu filho no dia em que nasceu. Meus planos
desabaram. Mae 1

Para todas foi um momento muito dificil.

O pediatra depois me explicou que ela tinha uma pequena complicagcdo
neurologica e que isto acarretaria alteragbes em seu desenvolvimento, me senti
desamparada naquela hora, eu ndo era capaz de entender a situacdo. Fiquei
muito triste durante uns seis meses, depois aceitei minha filha. Mae L

Um inconformismo tomou conta de tudo e me sentia impotente diante da



O delineamento e a andlise das histdérias contadas 77

situagdo. Ndo sabia como lidar. Mae J

E algumas ndo acreditaram. A fala da Mae A € significativa.

Quando o pediatra me falou horas depois que o nené nasceu, eu ndo acreditei,
disse que ele estava enganado. Eu fiquei com medo, preocupada de como eu ia
cuidar dele. O que eu tinha que fazer, como eu tinha que fazer com ele. Mae A

O impacto da noticia provocou em cada mde, uma mistura de sentimentos, determinados
pela condi¢do emocional de cada uma, de seu estado de fragilidade e vulnerabilidade, naquele
momento. Os sentimentos de revolta, negacdo, rejeicdo, fracasso, morte, culpa, resignacdo e
depressao iniciais, foram sendo aos poucos transformados em sentimentos mais elaborados, como
aceitacdo e esperanga e as experiéncias encontrando espaco na vida de cada uma.

Segundo Mannoni (1985), este nascimento produz um choque, porque ndo corresponde ao
filho imaginado, este ser real pela sua enfermidade ird renovar traumas e insatisfacdes anteriores.
A mae terd inevitavelmente de passar pela rentincia a crianga sonhada e imaginada.

As mulheres, de modo geral, na vida familiar e social, tendem a assimilar a maternidade
mostrando-se mais sensiveis e inflexiveis quanto aos cuidados e as tarefas com os filhos e parece
que o mesmo ocorre quanto tétm uma CE. Pesquisas recentes sobre o tema, como as de Melo
(2000), mostram que quando a deficiéncia € identificada logo apds o nascimento, o sentimento de
luto pela crianga esperada pode determinar dificuldades mesmo nos cuidados mais simples.
Segurar no colo, alimentar, dispensar cuidados com higiene, pode envolver grandes dificuldades,
tanto pelas limitagdes do beb€, como pela confusao emocional que a mae vivencia. Neste sentido,

Baraldi (1994, p. 130-131) afirma que:

[...] nos casos em que os bebés ndo recebem um diagndstico logo que nascem,
mas depois de algum tempo, estes bebés, muitas vezes, conseguem uma insercao
muito melhor na familia. [...] a desilusdo foi menos abrupta, pois houve um
tempo para ter ilusoes [...].

E importante levar em conta a relevincia destas questdes e ter cautela nas decisdes na
busca de um caminho capaz de proteger mae e filho.
Vash (1988) afirma que todos da familia vivenciam o choque frente a deficiéncia e

também experienciam a perda que implica desapontamento, frustracdo, raiva a medida que
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percebem as implicacdes da nova situacdo. Assim € que sentir-se responsdvel pelo problema do
filho, revoltado ou conformado, é uma forma de tentar elaborar o que aconteceu. Tanto assumir a
culpa, como revoltar-se ou cair no conformismo sdo formas de buscar um caminho, pois ao

menos assim existe uma explicagao.

4.3.3 Desamparo, a busca de um caminho

ZELENA, 2006 .

Um tempo, € preciso um tempo.

Buscaglia (1993) explica que € comum as maes de CE passarem por um periodo de
depressdo e desespero e estas reagdes dependem de sua personalidade, estilo de vida e histdria
pessoal. O choque inicial e o sentimento de dor estdo diretamente relacionados a representacao e

visibilidade da deficiéncia como dolorosa.
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Um evento torna-se traumdtico quando adquire um significado negativo a respeito de
quem a pessoa é. Ele pode deixar marcas profundas quando d4 ao sujeito impressdo de fraco,
incompetente, defeituoso e perseguido.

Omote (1980) e também Miller (1995) apontam que o luto pelo filho perfeito que nao
nasceu, leva a made a uma vivéncia que lhe impde a necessidade de refazer seus sonhos e
expectativas ¢ mesmo redimensionar sua propria vida. Dai o desamparo, o momento de caos: o
que fazer, como fazer, o que vai acontecer? As formas de pensar e agir sdo alteradas por
imposicdo da prépria condi¢do da CE, impulsionando a mae, ou os pais, a reverem seus papéis,
criarem caminhos novos, nunca pensados em fun¢@o da condi¢do do filho.

A maioria das maes desta pesquisa relatou, com extrema angustia, o sentimento de
despreparo e abandono em relacdo a noticia, revivendo como um momento de grande conflito,

explicito numa constelacdo de sentimentos.

Sabe, é um filho que frustra todas as suas aspiracdes. Ndo é fdcil e nem é
simples. A gente nunca teve ninguém na familia. Mae A

Quando soube da verdade [que ndo era soé lentiddo], fiquei desesperada, ndo
via saida. Ele era uma crianca muito quieta, ndo chorava nunca e dormia quase
o tempo todo. Vivo me perguntando porque ele nasceu com a Sindrome de
Down? Serd que eu sou errada? Serd que fiz alguma coisa? Mae F

Este despreparo diz respeito tanto a possibilidade de se ter uma CE como ao
desconhecimento da SD.
A frustrac@o e o desapontamento sao sentimentos que aparecem nos depoimentos. A mae

reage como se tudo que foi planejado e sonhado ficasse sem significado.

Como com o meu primeiro filho, sempre arrumava tudo ld em casa, ele foi
muito esperado, lembro que seu quartinho estava lindo e depois vi o quanto isto
ndo era importante. Como a gente ndo pensa, né? Mae H

Durante a gravidez passei por vdrios exames, tudo parecia estar normal, mas
percebi ao amamentd-la que sua lingua ficava para fora. Mae F

A Mae F, quando ficou sabendo da condicdo da filha apés uma semana, comentou que
ndo conseguia ou talvez ndo quisesse ouvir as informagdes referentes a deficiéncia da filha. Os

conflitos emocionais relatados por essa mae parecem querer responsabilizd-la pela sindrome da
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filha.

Ela relatou que ficou assustada e muito perdida, perguntou aos profissionais como era o
seu filho e uma psicéloga ficou no quarto lhe explicando. Esta mae apresenta dificuldades
auditivas e limitacdes motoras, caminha com dificuldade. Justificou sua demora para engravidar
através dos medicamentos que sempre precisou tomar e também pela idade em que se encontrava
quando se casou.

Um fato a ser destacado € o entendimento emocional entre a mde e o médico ao
estabelecer uma ligacao, um vinculo por compartilharem experiéncias emocionais. Sabemos que
esta relacdo favorece e ameniza estas experiéncias, pois a mulher se sente compreendida e
amparada. Ter uma pessoa que se mostre receptiva a essa dor, “faz toda a diferenca do mundo”.
Mae J

As maes passam a gestacdo toda depositando em seu ginecologista o seu maior vinculo e
confianca. Sentem ao irem as consultas rotineiras que ele ¢ o médico também do bebé, até por
serem um s6, naquele momento. Porém, na hora da noticia, em muitos casos, ele se “omite” e
quem se responsabiliza € o pediatra. A mae se sente traida, desapontada e o choque ndo pode ser
elaborado, pois simplesmente o ginecologista ndo tem mais compromisso com esta histdria. Ela
reage, mas fica no ar este “no”.

Serd que estamos certas? Como pesquisadora, pensamos que na rede hospitalar caberia ao
psicdlogo ser o mediador, o tradutor e interprete deste momento, pois hd uma cisdo séria, a mae
sente que ele, o ginecologista, daria conta dos dois.

Elas nos contam assim:

Ele nasceu roxinho, passando mal. Foi tumultuado lembro, foi dificil para mim.
[...] o ginecologista ndo me informou, ndo me preparou. Ele sabia, sabe, na sala
de cirurgia eu escutei ele falando que sabia que havia probabilidade de
complicagées. Mae B

O médico ndo teve coragem para me dizer a verdade, eu percebi que meu filho
ficava roxinho quando mamava e tinha os olhinhos instdveis. Ninguém me
falava nada. Me sentia muito sozinha, sem apoio ou explicacdo. Mae L.

Ndo conseguia entender o que ele tinha, ndo sabia de nada. Depois eles me
contaram que ele tinha Sindrome de Down, eu tava triste, fiquei muito triste,
sentia que eles estavam escondendo alguma coisa, ai, a gente fica com medo,
sente pena da gente. Mae A
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No hospital ninguém me disse nada. Percebi que ela tinha dificuldade para
mamar, ndo tinha succdo. Assim que ela nasceu passei por vdrios médicos, mas
ndo houve confirmagdo do diagnostico. O exame s6 foi realizado aos oito meses
e a sindrome foi confirmada. Ndo fiquei chateada, lembro que fiquei foi aliviada
por saber o que minha filha tinha. Com um ano comegou o trabalho com a
fonoaudiologa e comecou a freqiientar a APAE aos dois anos. Mae E

Outras queixas indicam que quando ha informagdes, estas sdo poucas, insuficientes e, as

vezes, inadequadas e ndo verdadeiras.

No dia seguinte, depois que o meu filho nasceu, a enfermeira, o ginecologista e
o pediatra foram no meu quarto e falaram que ele tinha um “probleminha”,
tinha a sindrome de Down. [...] Como ndo sabia nada dessa doenca fiquei
sossegada. Ndo entendi direito. S6 depois fui entender. Fiquei muito chateada e
nervosa. Fiquei pensando porqué? O que é que eu tinha feito, porque eu tinha
que viver isso? Existe uma cobranca da gente. Mae ]

A Maie F disse:

Eles quando falavam comigo, me explicavam e eu ndo tentava entender. [...] a
orientagdo que recebi foi apenas em relagdo a lentiddo do desenvolvimento do
meu nené. Depois fui vendo que ndo era so isso. Tinha outras coisas para fazer,
aprender.

Eu lembro que fiquei muito abalada, chorei, pois achava que ela so tinha um
‘probleminha’ na lingua e quando vi era uma doenca para a vida inteira. Eu
lembro que fiquei meio desequilibrada, a gente ndo sabe o que é mesmo. Ndo é
fadcil ndo, né? Mae F

Para as Maes J e F, além da dor, a maior revolta foi com a equipe médica. Disseram que
as informacdes foram poucas, acrescentando que os profissionais sdo mal preparados para lidar
com tal infortdnio.

Outra mie comentou:

As pessoas ld no hospital ndo explicaram nada. So falaram que ndo era nada
sério e que seria tudo demorado em seu desenvolvimento, eu precisava
estimular e ter paciéncia. Fiquei confusa e desorientada. Ndo consegui entender
direito. Mae D

Informacdes que levem as maes a acreditarem que o filho tem um “probleminha”, ou que

haverd “apenas” lentiddo no desenvolvimento, podem agravar a situacdo, pois sabemos que a
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aceitacdo da made estd diretamente ligada as possibilidades de estimulacdo precoce para o
crescimento global da crianca.

Em muitos casos, os profissionais, médicos, enfermeiros, ndo estao preparados para dar a
noticia. Santos (1995), na tese jd citada, mostra que o profissional ao deparar-se com o
nascimento de uma crianca especial, tem dificuldade de lidar com seus préprios sentimentos,
apresenta frustracao e ressente-se de sua propria impoténcia.

O papel dos profissionais envolvidos com as maes de CE é essencial. Dai o nosso
interesse sobre o fato deles terem maior conhecimento sobre a dindmica emocional pela qual
passam essas mulheres, a fim de se constituirem em elementos validos de informacdo e apoio.
Autores como Omote (1980), Petean (1995), Petean e Pina-Neto (1998) tém mostrado a
necessidade de ser a mae (os pais e/ou adultos responsaveis) bem atendida, ter suas duvidas
esclarecidas, para que possa se sentir segura emocionalmente e realmente informada para decidir
os caminhos mais favordveis a seguir.

A literatura mostra controvérsias quanto ao momento de comunicar a mae o diagndstico
diferencial da CE. Werneck (1992) salienta que hd um grupo de profissionais que defendem a
idéia de que a mae deve ter conhecimento da condicdo do filho logo apds seu nascimento para
aceitd-lo. Para outros, porém, nao falar favorece o estabelecimento do vinculo inicial da mae com
o seu bebé.

O diagndstico inicial foi muito questionado pelas maes, pois a principio ndo acreditavam e
desejavam ouvir que sua crianga teria chance de “cura”. A negacdo € uma das primeiras fases
apresentadas por uma pessoa frente a qualquer diagnéstico grave e corresponde a uma forma de
defesa temporaria cuja tendéncia € a substitui¢do pela aceitac@o parcial.

H4 as que simplesmente negam. Algumas maies ndo acreditam, ndo querem ouvir.
Percebe-se aqui dois tipos de negacdo, a negacao escolhida, caracterizada pelo pensamento “ndo
¢ verdade” e a negacdo inconsciente quando se olha para o acontecido e ndo se consegue
enxergd-lo como real e verdadeiro (MILLER, 1995).

Além desse processo, o desconhecimento da SD € uma outra questdo que pontuamos.

As maes contaram que pouco conheciam sobre a deficiéncia e ndo sabiam do que se
tratava a SD.

Quando eles falaram foi um choque muito grande. Eu ndo conhecia nada sobre
a deficiéncia. Muita tristeza e muita dor, lembro que cheguei em casa chorando
muito. Mae H
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Sabe, nessas situacdoes a gente perde completamente a autonomia, fica
vulnerdvel e insegura todos se acham no direito de dar opinido. A gente percebe
nos olhares, nas conversas, é dificil. MaeJ

[...] nunca houve casos em minha familia e nem convivio proximo a pessoas
portadoras desta anomalia, eu me sentia muito sozinha, tudo confuso e triste.
Mae E

Na hora que eles comecaram a falar o meu coragdo disparou, achei que ele
corria risco de vida. Pensei que ele podia morrer. Ndo tinha nocdo do que era a
Sindrome de Down. De uma hora para outra meus sonhos foram todos
destruidos. Ficou tudo perdido, ai pensei, agora preciso pensar em tudo
devagar e bem devagar. Mae 1

Duas maes, a Mae I e a Mae F, receberam conforto por parte da equipe médica. Estas
maes nao tinham nenhum conhecimento sobre a sindrome e nem das implicagdes que envolvem o
desenvolvimento de uma CE. Os especialistas do hospital foram as primeiras pessoas que as
confortaram e orientaram sobre as limitacoes e a necessidade de cuidados especiais da crianca.

A informacdo e a conscientizacdo da mae sobre os fatos reais sdo ganhos importantes,
pois quando se dispde a colaborar de forma natural, a crian¢a serd muito beneficiada.

Os relatos indicam que, aos poucos as maes vao ensaiando na convivéncia, através do
improviso a “dar a volta por cima e a encontrar a luz” (Mae I). Vao reagindo, tentando se
integrar, enfrentando uma mistura de sentimentos, enfim, buscando caminhos.

Por outro lado, duas maes participantes da pesquisa ndo conseguiram retornar a vida que
tinham antes da CE nascer. Ficaram aprisionadas a experiéncia, nao crescendo emocionalmente.
Seus relatos foram permeados de culpa, medo e ressentimentos, tanto a Mae F cujo filho era
pequeno, com apenas 9 meses na ocasido da realizacdo da pesquisa, como a Mae E cujo filho
tinha 19 anos.

Conforme evidenciado, afirmamos aqui que as maes desta pesquisa sé souberam da
condi¢do de CE de seus filhos apOs o seu nascimento. Isto traz a tona questdes importantes a
respeito dos exames pré-natais, demonstrado imensa falha na possibilidade de diagndstico
precoce destas anomalias e suas conseqiiéncias nas dreas da saude, direito, reproducdo humana e
planejamento familiar.

4.3.4 Reconstrugdo subjetiva na maternidade especial



O delineamento e a andlise das histdérias contadas 84

ZELENA, 2006

4 — 4 g .

Reconstruir—-se, ressignificar—-se, prosseguir.

Toda vivéncia ligada a gestacdo, ao parto, ao aleitamento e a criagdo dos filhos, sendo eles
CE ou ndo, depende da aceitacdo ou rejeicdo a maternidade, da auto-realizacdo e do
desenvolvimento da sexualidade de cada mulher.

A preocupacdo e a divida acompanham as maes de criancas especiais, em relacdo a
qualidade de vida de seus filhos e a outros fatores diversos. Sabemos também que hd uma forte
pressdo familiar e social exercida sobre a mulher em relacio ao filho especial, causando conflitos
e sofrimentos. Por isso, em muitos casos ela procura disfarcar, sufocar ou esconder o fato de si
mesma e dos outros. Estes sentimentos contrapdem-se a figura da “boa mae”, cantada em prosa e
verso pela sociedade.

Tornar-se mae envolve um processo lento de mudanca que leva a mulher a ser outra

pessoa e a desempenhar novos papéis. Todo processo de mudanga se refere a quebras de
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paradigmas concebidos ao longo do tempo, permitindo-se desaprender e buscar recursos para
enfrentar os problemas e dificuldades.

A mudanga tem na temporalidade uma aliada, pois, transformar um momento ou um fato,
significa romper com a situacdo de dominio, de conforto em busca do desconhecido. Isto pode
ocasionar inseguranca ou medo, gerando dividas e confrontos aos valores e atitudes (CAMPOS,
2004).

As maes desta pesquisa, ao vivenciarem no cotidiano suas angustias, frustracdes e

traumas, foram reconstruindo um espaco interno, para esta nova experiéncia.

[...] é preciso reinventar-se e fazer da dor uma agdo transformadora, hoje eu
consigo pensar assim. Mae J

Na maioria dos casos, esses sentimentos e processos subjetivos irdo interferir diretamente
na aceitacdo da crianga. Acreditamos que esta fase pode tornar-se mais leve ao terem
oportunidade de externar sua raiva e decep¢ao e serem aceitas e compreendidas no meio familiar.

Em suas histérias percebemos que algumas maes foram conquistando estes espacgos e
tendo melhores condicdes de se recriarem ao dividir com o “outro”, familia, amigos,

especialistas, escolas e instituicdes, sua dor e expectativas.

O que foi bom foi que a minha familia esteve sempre presente, aceitou bem e
isso foi bom para mim, fui me acostumando. Convivendo com meu filho e com
os outros fui aprendendo, mas demorou. Mae G

Percebemos que o sofrimento dessa mae se estendeu por um bom tempo, mas a familia foi
agente fundamental no movimento de aceitagdo da crianca.

Para outras, apds as orientagdes do pediatra sobre a importancia das atividades de
estimulagcdo, procuraram apoio em instituicoes como a APAE, em busca de atendimento

especializado.

A gente fica tdo nervosa e passa tanta coisa na cabeca da gente, que quando eu
vi ele, era maravilhoso e ainda é. Comecei a aceitd-lo no dia seguinte. Com dois
meses procurei a APAE. No comego ele chorava, mas eu ficava ld junto com ele,
ele foi melhorando. Mae B

Coitada, fiquei um més tentando amamentd-la, achei que ela estava ganhando
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peso, mas ela estava era perdendo. O pediatra falou para ir na APAE e
comecou a melhorar com os exercicios da fonoaudiologa. Mae F

O pediatra me falou para eu procurar a APAE pra ele desenvolver direitinho.
Mas demorou, demorou porque ele ficou um més no hospital. Complicou no
comeco. As complicacoes dele também me fizeram pesquisar, estudar e entrar
em contato com a APAE. Eu fui ld, assim que ele voltou para casa, para
procurar socorro. Mae 1

O pediatra falou para ir logo, que seria bom para ela. Eu decidi, fui ld dar uma
olhada e procurei ajuda na APAE de Uberaba, antes dele completar um ano.
Maiae D

A maior preocupacido da Mée D foi em relacdo a possibilidade do filho ndo andar e nem
falar, por isso foi logo buscar informagdes e relata que com um més a CE comecou os exercicios
de estimulacdo na APAE e que sempre procurou trati-lo de forma natural, estimulando a
convivéncia familiar e social, da mesma maneira que tratava seus outros filhos.

Comentou que além da estimulacao recebida pelo filho na institui¢do, sempre realizou em
casa atividades para ajudd-lo. Durante a coleta de dados, percebemos intensa preocupacdo e
interesse dessa mde em favorecer o desenvolvimento do filho.

Em todos os relatos, 0 momento de revolta parece ser um amparo ou apoio provisorio na
aceitacdo ou no processo de adaptacdo psicoldgica da mae frente a seu infortinio. A estrutura
interna de cada mae-mulher, construida no transcorrer de sua vida pregressa, serd de grande

influéncia neste processo, como relataram as maes de nosso estudo.

A gente ¢é preparada para ter um filho normal [...] é preciso enfrentar e sentir a
perda deste filho. Fui aprendendo a viver e isto estd nas opgdes que fazemos
todos os dias, elas vdo influenciando sobre a qualidade da vida da gente. A
cada dia ele aprende uma coisa nova e eu acho bom, fico animada. Mae B

Encontrar pessoas, pais, mde, familiares com a mesma historia ajuda muito a
gente. Eu gosto quando uma outra mde, aqui na clinica conversa comigo, eu
fico escutando e acho bom. Mae H

Hoje eu amo meu filho e digo mais, minha vida em vdrios aspectos é melhor
porque ele existe. Mae G

E a Mae G continua:
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Hoje, a medida que vou falando, uma emocdo grande toma conta de mim e
posso dizer que sinto saudade. Tenho uma saudade boa de quando os meus
filhos eram pequenos.

No comego eu ndo tava preparada. A mde rejeita. Por que esconder isso. Eu
penso, porque esconder. Demorei muito para aceitar, fui crescendo com o meu
filho bem devagarinho. Ainda sofro quando as outras pessoas, os amigos ou na
escola ndo querem brincar com ele. Mas sei que ele estd melhorando

Eu fico triste quando as pessoas falam dele, quando a gente vai a lugares de
festa, ou quando perguntam. Mas sdo tantas criangas com problema, né...

Ter comigo, hoje, este menino grande me dd trabalho e preocupacdo, mas tenho
também alegria e compensagoes. Ele é muito carinhoso, a gente sai junto. Mae J

Fui obrigada a procurar caminhos que nunca tinha pensado. A vida vai
empurrando a gente [...] caminhar sabendo que ndo é fdcil, um caminho cheio
de dor, com um final incerto e desconhecido. Ah! [...] a vida é assim. Penso em
como serd seu futuro se um dia eu morrer, quem ficard com ele? A gente pensa.
Maie B

Percebemos que o padrao de comportamento adotado por cada uma dessas maes, confirma
a visdo de Mannoni (1985), quando mostra que o desenvolvimento de uma CE estd intimamente

ligado ao seu grupo de referéncia familiar.

Eu tive muita dificuldade, pois pensava, por que com este, eu tenho um outro
normal. Necessitei buscar dentro de mim forcas para aceitar e crescer. Foi e
ainda é um grande aprendizado. Quando saio com ele, ficam olhando, as
amigas olham, mas meu marido e meu filho me ddo a maior forca, mas sei que

doi. Mae A
Para a Mae A, o fato de ja ter um filho, pareceu-nos que contribuiu para amenizar as
relagdes e vivéncias iniciais, tanto com os médicos, quanto com seu marido e a familia. Na época
da realizacdo da pesquisa, sua CE tinha 1 ano e 10 meses e estava recebendo cuidados
especializados e a mae, jovem ainda, mostrava-se confiante, nos parecendo estar conseguindo se

reorganizar dentro dessa nova situacao.

O grande segredo é compartilhar com a CE, mas jamais viver por ela. Deixar
que tenha seu jeito proprio e procurar compreender. Hoje eu saio com ela, vou
ao shopping e em algumas festas. Ndo ligo que olhem, jd ndo ligo. Mae E

Todos pensam na crianga, mas a mde também precisa de apoio, a mde fica meio
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doida, eu senti e sabe até hoje sinto dificuldade. Ainda sinto, né? Mae L

Antes eu saia muito, eu gostava de dangar. Eu larguei muita coisa, mas eu ndo
me arrependo, ele é a paixdo da minha vida [...] E vinte e quatro horas ele
comigo. A crianca especial acrescenta muita coisa na vida da gente, deixa a
gente mais paciente, mais tolerante, vocé consegue ver outras formas de
resolver as coisas. Aprende a lidar com as pessoas. Mae G

Se ele hoje é feliz é por mim mesma, fui em vdrios médicos, levava em tudo que
era especialistas, o que eu podia fazer eu fiz, ele desenvolveu muito. Eu me sinto
recompensada. Mae J.

Minha familia me deu apoio, sabe. Até hoje. Assim, sdo trés sobrinhos, sdo da
mesma idade, entdo saem juntos, vdao a festinhas, a passeios. Mae H

Por mais que a gente sofra... tem que sair, conviver, ndo ter vergonha, ndo
rejeitar, porque a crianca sente. A mde precisa conversar com o filho, ele
entende a gente... estimular para ele desenvolver. Hoje eu agradeco a Deus.
Mae D.

Assim, podemos perceber que a extensao e a profundidade do impacto subjetivo, frente a
esta experiéncia, sdo indeterminados, cada mae acabou procurando construir os seus proprios
meios para se adequar a essa nova realidade. Os significados e possibilidades sdo respostas
individuais, a partir das influencias e exigéncias do cotidiano, ligadas as vivencias sociais e
culturais.

As 11 mulheres protagonistas desta pesquisa, através de seu papel essencial de geradoras
de vida, buscaram, cada uma a sua maneira, enfrentar as dores, aprender com suas proprias
fragilidades e desenvolver capacidade de decisdo para alcancar a busca de inovacdes,
descobrindo caminhos na sua rotina diaria.

Podemos afirmar que os diversos cendrios da vida cotidiana e os entrelacamentos de seus
multiplos e diversos componentes deixam marcas na construcio subjetiva da mée e da crianca. E
preciso considerar a diversidade e a complexidade da vida psiquica no transcorrer das etapas do
processo de desenvolvimento de ambos.

A diversidade estd sempre presente, sendo uma riqueza ao dispor a ampla variedade de
situagdes e acontecimentos, matizes que indicam os diferentes caminhos sobre o mesmo
problema, podendo ser interpretados sob varios pontos de vista.

Cada mae, com sua experiéncia, ilustra formas objetivas de vivenciar o fato, e vai dia-a-
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dia, momento a momento, elaborando esta experiéncia singular, configurando e articulando
dentro de si os seus atos, desejos, fantasias, sentimentos, pensamentos e valores, criando sua

propria historia.
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O caminhar da vivéncia.

A ilustragdo redne de forma simbdlica as quatro categorias de andlise da nossa pesquisa,
compondo uma seqiiéncia dos momentos subjetivos aqui apresentados por cada mae. A ferradura,
apontada e visivel na montagem final, nos remete ao tempo psiquico e emocional necessario
neste processo.

A vida € um caminhar entre curvas, abismos, travessias, onde ora recuamos € ora

avang¢amos.

Vidas em trajetdrias, percursos, frustragdes, desafios, transcendéncias...



O delineamento e a andlise das histdérias contadas 91




Consideracdes finais 92

Consideragoes finais

O que me inspira é a vida e suas miiltiplas alegrias e
aflicoes, a fé, a duvida, a rotina maravilhosa, o cotidiano.
Adélia Prado

Neste estudo nos propusemos a conhecer as mulheres-maes, adentrando sua

subjetividade para compreender as transformacdes que essas mulheres vivenciam pelo fato de ter
uma CE, em seu dia-a-dia. Buscamos aprofundar pela pesquisa, os conhecimentos sobre a inter-
relagdo dos conceitos: mulher-mae-subjetividade-maternidade-deficiéncia, aproximando-nos das
vivéncias das pesquisadas, tanto das dificeis e dolorosas, quanto das formas amenizadoras e
criativas que construiram em seu cotidiano.

A pesquisa permitiu explicitar que a visdo de mundo de cada mae é singular, é
fragmentada e delimitada por seus conhecimentos, sentimentos e valores. Cada uma age, nao de
acordo com a realidade objetiva, estdtica, pronta, mas de acordo com a sua subjetividade, ou
imagem de mundo em relacdo a experiéncia de ser mde de uma CE. Esta imagem foi sendo
construida através de suas relacdes familiares, sociais, culturais. Uma cadeia de influéncias que
circundam a mae, se estende para o espaco social, abrange e se enraiza na cultura e toma formas
diferentes, em épocas histdricas diversas. A capacidade de imaginar é particular ao ser humano,
ela transforma a realidade, ao passo que a pessoa traz o real para dentro de si e faz sua
reconstrucdo, para dar respostas ao mundo.

Assim, a partir desta linha de pensamento, para cada uma destas maes s6 foi possivel

aquilo que pdde imaginar, sé foi real o que ela pensou existir, e s6 foi considerado aceito e certo,
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aquilo em que ela acreditou. A condi¢do da mae € expressa por Albert Camus (apud WINTER,
2006, p. 33), quando diz: “No meio do frio e umidade do inverno, eu finalmente, encontrei dentro
de mim um invencivel verao”.

Ao analisar as respostas significantes para os objetivos desse estudo, foi possivel
apreender uma prioridade, encontrada na imensa angustia de cada mae, frente ao impacto de ter
uma CE, e também, nos emocionar por ser testemunha do enfrentamento do desafio de continuar,
seguir em frente, retomar sua vida e prosseguir.

Concordamos com Zimerman (1999) que talvez ndo haja dor mais dificil de suportar do
que aquela que implica em ter que renunciar as ilusdes do mundo imagindrio. Isto é, ter o mundo
real diante de si, perceber as necessidades contraditérias e agir com sensibilidade, coragem e
determina¢do, mesmo diante da auséncia do sonhado. Aqui poderiamos nos reportar a questdao
das transformacdes subjetivas maternas, ponderando sobre as mudangas em relacdo a sua auto-
estima e autoconhecimento. Que portas ou janelas, essas maes abriram para deixar sair velhas
certezas, sobre cuidados e expectativas de desenvolvimento dos filhos? Que espacos novos
criaram para outros sonhos e esperas, agora com diferentes modos e ritmos? Sem duvida, seu
repertdrio pessoal de imaginacdo, afetividade, relacionamentos, conhecimentos, informagdes e
habilidades a direcionaram para a manutencao da esperanca, e também, se constituiram o alicerce
bésico da vontade de cuidar do seu filho.

Consideramos importante situar aqui o luto, sentimento de perda experimentado pelos
pais, quando da chegada da CE. E comum conectarmos a palavra luto as perdas definitivas,
quando da morte de entes queridos. Porém, € ainda tabu nos referirmos as perdas relativas como
tal, no caso os pais, que se véem frente a uma realidade ndo esperada, naturalmente,
experimentam a falta ou perda do filho sadio. S6 com o tempo, eles elaboram esse luto,
transformando suas antigas expectativas em novas esperangas. Recentemente, o cineasta
Mocarzel (MERTEN, 2006), produziu um documentério sobre a filha com SD, denominado Do
luto a luta, considerado uma referéncia sobre o tema, e sua filha assumiu um papel, como atriz,
numa bem sucedida novela brasileira. Foi o caso de um pai que deu visibilidade a sua dor e aos
seus modos de superé-la.

A capacidade de transformar o luto implica em superar a culpa e as acusagdes, seja sobre
si mesmo ou sobre os outros. Entrar no jogo de apontar responsabilidades a terceiros, ¢ uma

postura complicadora, que cria muitas vezes, desentendimento entre o casal e familiares. Se essas
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cautelas ndo estiverem conscientes, a CE e suas circunstancias, podem acabar invadindo o espago
familiar e todos poderdo se sentir afetados de modo negativo. A atitude mais satisfatéria acontece
quando as pessoas se voltam para dentro de si mesmas e contatam sua dor e, se necessdrio,
procurarem ajuda nas vdrias dimensdes, para a manutencdo de uma vida com qualidade, agora
com nova dinamica.

Nosso caminhar metodolégico permitiu trabalhar com a oralidade e ofereceu meios para a
sistematizacdo das histérias dessas mulheres-maes, que tdo bem explicitaram suas vivéncias e
seus saberes, construidos ao longo de suas vidas. Através da andlise dos dados, foi possivel
inferir que, cada mae, foi encontrando o seu jeito de lidar com a adversidade, porém, suas
trajetérias apresentaram a similaridade das pessoas irem se desconstruindo de inicio, para se
reinventarem depois. Deslocaram suas arraigadas crencas, valores, preconceitos e visdes
estereotipadas da SD, que ali estavam construidas pela cultura, a mesma que segrega, marginaliza
e desrespeita as pessoas, sendo elas “diferentes” ou ndo. Superada essa fase, puderam recriar uma
rotina de aceitacdo e equilibrio ao seu cotidiano.

Partilhamos nossos pensamentos e atitudes, com as idéias de Cavalcante (2003, p. 406),
quando diz que de todos os atores sociais envolvidos no cuidado de uma CE, as maes sdo as
grandes responsdveis por desafiarem os rétulos dados aos seus filhos, procurando cada uma, a seu
modo, descobrir caminhos nunca antes pensados, ‘“fazendo brotar saide e vida de um chao arido,
mas regado pelo afeto e pela dedicacao”.

Acreditamos, como Oliveira (2001), que a memodria seja, por exceléncia, a capacidade
que trabalhada, organiza, busca, junta, rejunta, cola e desmonta, dando configuragdo as imagens,
que desenham novos caminhos subjetivos. Lembrar € ressignificar, € o processo de reviver e de
dar um novo sentido ao momento presente. E poder revisitar, com as memérias do presente, as
lembrangas do passado.

A maioria das mulheres entrevistadas expressou o desejo de ser mae e, ao buscar cuidados
pré-natais, procuraram ter um periodo de gestacdo tranqiiila. Ao saberem do fato de a crianga ser
especial, ndo desistiram do bebé€, nem se afastaram da preocupag¢do com sua sobrevivéncia,
quando este corria risco de vida, evidenciando o sentimento de protecdo e luta pela vida de seu
filho. Essas mulheres assumiram a maternidade que a partir de dado momento passou a ser
especial, mas que foi sendo construida na relagdo cotidiana com a CE.

Cada uma delas, através da relacdo com o outro, encontrou caminhos, que se tornou
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espaco, terreno, onde o crescimento emocional pode acontecer. Isso foi necessdrio, para que
entrasse em contato consigo mesma, para depois revestir o filho de humanidade, introduzindo-o
no sistema de linguagem, de comunicacgdo e de afeto.

Através da mae, a crianca foi incluida na cultura, seja na vida familiar ou na social,
quando um vinculo de grande importancia pdde ser criado, apds aceitar a frustragdo e suportar a
originalidade e a diferenca do filho. Para a crianga, foi o comego da possibilidade de construir um
significado simbolico, que a capacitou a ser um filho diferente da mae e independente dela.

A nossa pesquisa mostrou que as maes necessitavam de um atendimento especifico de
acolhimento, de informag¢des mais satisfatorias e de orientagcdes especializadas, naquele momento
tdo critico do nascimento da CE, pois ndo se sentiram acolhidas e nem suficientemente
esclarecidas, nem mesmo tiveram um diagnéstico claro, da condi¢do especial do filho. Podemos
afirmar que a mulher-mae tem necessidade de apoio, pois ela propria também acaba de nascer e
estd fragil e desamparada, como seu bebé.

Nossa sugestio conclusiva, é de que nas equipes de atendimento as maes, nos hospitais,
haja a presenca de psicologos, devidamente preparados, para responderem as necessidades
emocionais das maes. O trabalho do psiclogo deverd possibilitar reconhecerem a deficiéncia de
seus filhos, mas, ao mesmo tempo, fortalecé-las para se separarem como sujeitos, do diagndstico
da crianga e acreditarem em suas potencialidades, desejos e condigdes.

H4, portanto, a necessidade de se reexaminar o cotidiano da prética hospitalar, avaliar as
funcdes e competéncias dos profissionais da satde, para atender os casos de nascimentos de
criancas com deficiéncia, usando de sensibilidade para com as maes, buscando a melhor forma de
comunicacdo para anunciar a elas e aos pais, o fato fora do comum. A comunicagdo adequada é
fator determinante para a aceitacdo e consequentemente, para o desenvolvimento da crianca,
envolvendo alguns aspectos fundamentais: a humanizacdo da assisténcia, o resgate da ética
profissional, o respeito a cidadania e o espirito de solidariedade entre as pessoas.

Uma tendéncia que surgiu entre as mulheres e que pudemos observar no transcorrer das
entrevistas, foi a falta de motivagdo na busca de apoio para si mesmas, 0 que nos remeteu a
proposta de formacao de grupos de acolhimento e orientagdo para as maes, que incluam a nogao
de “cuidado de si”’, como um cuidado que reconstréi significados e sentidos, sobre as trajetérias
vividas, possibilitando ressignificar seus vinculos, suas experi€éncias e suas formas de agir,

individual e coletivamente.
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Esses grupos devem proporcionar a troca de informacdes, sendo que as mades com mais
experiéncias, podem apoiar, acolher e indicar com seguranca para as mais inexperientes, formas
de cuidado com o filho. Um ponto a destacar, € a relevancia desses grupos de apoio as maes cujos
filhos apresentam grave comprometimento de satide, podendo haver a perda da crianca por
perigos como complicagdes cardiacas e respiratdrias. As vdrias internagdes e cirurgias requeridas
suscitam angustias, que acrescentam ainda mais dor e desamparo a estas mulheres. Nestes casos,
as maes passam por periodos de isolamento, se distanciam do marido, da familia, e mesmo de seu
mundo profissional, algumas chegando a abandonar suas carreiras.

Os profissionais de satide, especialmente o psicélogo, como ponto de apoio, €
imprescindivel. Seu trabalho consiste, basicamente, no acolhimento frente a dor e no
acompanhamento do processo de decisdo da mae, frente as alternativas a tomar diante das
informacdes, possibilitando a ela, se sentir menos confusa e desamparada. Reforcamos que cada
pessoa € Unica, e € importante deixd-la encontrar o sentido proprio de aceitacdo da realidade.
Acreditamos que o papel desse profissional é contextualizar as expectativas maternas, através da
escuta de suas emocgdes, seus valores, suas idéias e opinides, o que, sem duvida, facilitard para ela
encontrar as vias de reconstrucdo e ressignificacdo de suas vidas.

Ainda que o universo pesquisado se refira a um grupo especifico de mulheres, em lugar e
circunstancias determinadas, a andlise conclusiva nos leva a pressupormos que as reflexdes aqui
desenvolvidas sejam aplicéveis a situacOes de outras realidades similares.

Acreditamos em estudos subsidiados no pensamento tedrico que evidenciam as
possibilidades da acdo e da escolha individual, envoltas nas tramas das relagdes sociais mais
amplas e, em particular, nos valores subjetivos, na contemporaneidade.

Ao finalizar, apontamos a importancia do significado do outro na vida do ser humano e
reafirmamos que € necessario fortalecer a compreensdo da importancia da mae no processo de

crescimento, desenvolvimento e inclusdo da CE.
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Apéndice A - Roteiro

Data:

Identificacio da mae

Idade:

Idade ao nascer a CE:

Estado marital:

Profissao:

Grau de instrucio:

Com quem reside:

Total de filhos:

Identificagdo da CE
Posicdo da CE:

Idade atual da CE:

Sexo:

Tipo de deficiéncia:

da entrevista

Questoes norteadoras da pesquisa

108

Contar sobre a gravidez, o planejamento e a gestacdo, o pré-natal, os cuidados durante a
gravidez, o parto e o periodo pds-parto.

e Como soube da condi¢do especial do filho. Por quem e quando, antes ou apds o nascimento.
Se houve internacdes, intervencdes cirdrgicas. Comentar sobre a histéria deste momento.

e Falar como repercutiram essas experiéncias iniciais e as reacdes do nucleo familiar, marido,

filhos, avos frente a noticia.

e Contar como foi a procura de apoio especializado, orientagdes e institui¢des.

e Comentar sobre seu cotidiano, suas vivéncias e seus sentimentos como mulher-mae de uma

crianga especial.



Apéndices 109

Apéndice B - Protocolo de uma
entrevista

MaeD

Idade: 48 anos.

Idade ao nascer a CE: 30 anos.
Estado marital: casada.

Profissdo: diarista.

Grau de instrucdo: ensino médio.
Reside com: marido e filhos.

Pai: comerciante, proprietario de bar.
Total de filhos: 4.

Posic¢do da CE: segundo.

Idade atual da CE: 18 anos.

Sexo: masculino.

Tipo de deficiéncia: sindrome de Down.

e Conte sobre a gravidez da sua crianca especial, os cuidados, a gestacdo, o parto e o periodo
pOs-natal.

Das minhas gravidez, esta foi a vinica que eu queria.

A gravidez deste menino foi planejada porque eu queria ter outro filho, foi trangiiila ndo tive
nada, ndo tive enjbo, lembro que s6 uma dor de cabeca durante 2 meses... mas o parto dele foi o
mais feliz que eu tive, dos meus 4 filhos. E até engracado pensar isso. Eu lembro que queria
mesmo outro, Sabe quando eu me casei ndo tinha as condicoes que tenho hoje. Tudo era dificil
pra noés, pouco dinheiro.

Nos vivia assim como dava, sempre apertados, nossa vida era muito simples, eu lavava roupa
pra fora e cuidava dos menino e da casa. Eu lembro que a gravidez foi tudo bem, no dia que fui
pra consulta, quando tava de 8 més, ndo sentia nada de diferente, mas o médico mando ficar,
disse que era melhor eu ficar jd, ndo deixou voltar, so avisar ld em casa.

Como foi diferente do outro. Eu fique preocupada, né? Pensei, uai porque serd?Ai me puseram
um soro e logo depois ele nasceu. Nasceu pequeno e demorou pra chorar, precisou ir pra
incubadora do Hospital ... Hospital Escola, que ficava no andar de baixo da enfermaria que eu
tava,,ai eu ia e voltava toda hora. Pra vé ele. Por isso, lembro até que meus pontos abriram e
inflamou, sabe.

e Como voce ficou sabendo sobre a condi¢do de seu filho. Por quem e quando, antes ou apds o
nascimento. Houve internacdes, intervengdes cirdrgicas.

O médico pediatra, no quarto dia, na hora de eu ir embora, entrou no quarto e falou que meu
filho era uma crianga com problemas, se eu jd tinha visto falar em crianca mongoloide. Fiquei
desesperada, muito nervosa, agitada, triste e comecei a chorar. Cé sabe a gente ld sozinha,
nossa é muito ruim. As pessoas no hospital ndo explicaram nada.
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e Quais pessoas? Como foi?

As enfermeiras que cuidavam dele e mesmo as outras mdes ld. So falaram que ndo era nada
sério, mas que seria tudo demorado em seu desenvolvimento, que eu precisava cuidar,
estimular e ter paciéncia. Lembro que eu fiquei confusa e desorientada. Ndo conseguia entender
direito o que é que ele tinha.

e Conte como foram as suas experi€ncias iniciais e as reagdes dos familiares: marido, filhos,
avos, frente a noticia.

Aos poucos, em casa lembro que fui cuidando dele e tudo e fui ficando mais conformada, era um
bebe bonzinho. Sabe, a gente com o dia cheio de coisas pra resolver e arrumar, vai passando. O
pai ndo falava nada, ele ndo reclamoé nada e tinha o outro me esperando né? Fui melhorando,
minhas irmds me ajudaram, elas mostravam umas revistas com o assunto e ele foi indo. Pequeno,
caladinho, molinho, mas eu cuidava dele, ndo ficava sem mamar.

e Como procurou apoio especializado, orientagdes e institui¢oes.

O dia que voltamos no pediatra, com 40 dias, ele pediu uns exames, tirou sangue e mandou para
Sdo Paulo e depois falou pra eu ir logo buscar ajuda, que seria bom pra ele. Quando veio a
resposta da sindrome de Down, ai eu decidi, fui ld dar uma olhada e procurei ajuda das pessoas
da Apae aqui de Uberaba, antes dele completar um ano. Ai eu levei ele para a Apae, que ficava
naquela época perto da casa da minha irmd e ele ia 2 vezes por semana fazer exercicios com a
fisioterapeuta e com a fonoaudiologa que me ensinaram muito a estimular. Elas conversavam
com a gente e explicavam os exercicios pra fazer em casa, com a boca, as perninhas.

Depois, a familia como é grande, tem os primos, os vizinhos, ele brincava e eu engravidei de
novo e depois de novo e foi passando. A casa cheia, o irmdo mais velho cuidava muito, sabe
tinha paciéncia com ele. Até hoje. Eu punha ele pra comer sozinho, deixava ele comer, e se ele
jogava comida no chdo eu danava. Quando o mais velho chegava da escola e ia fazer tarefa, ele
queria rabiscar junto com ele, ai eu punha junto. Ele aprendeu a fazer bolinha em casa, eu ia
empurrando ele, mas muita coisa eu tinha medo e tenho. Comecou a ir para a Apae direto aos 5
anos ,todos os dias e ld estd até hoje.

A Apae depois mudou, ele comecou a ir de onibus e ele gosta de ld

Aprendeu muito, ld eles ddo atengdo e ele faz natagdo, capoeira e agora estd na oficina e tem as
outras criangas, ah, faz teatro também.

e Comente sobre as suas vivéncias cotidianas como mae desta crianca especial.

Sabe ele era teimoso, briguento, até hoje gosta das coisas do jeito dele. Na hora que tem jogo na
TV, por exemplo, ld em casa ndo pode ver outro canal. Ele fica bravo, mas e os outros, jd viu né?
Dd confusdo. Tem que ter jeito e paciéncia.

Tenho muita preocupagdo com amizade, eu ndo deixo ele sair sozinho ndo.
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Ndo sai muito, vai nas festas da escola e fica com a turma da vizinhanca, sempre por perto da
gente. Minha vida, com os filhos maiores ficou mais fdcil, eles tém carinho pelo irmdo. Tem
sempre um de nos de olho, cé entende? Eles ddo conta de tudo, eu ainda trabalho como diarista,
tem a hora do banho, da comida, do 6nibus pra escola e a volta pra casa. A gente pensa muito,
esse mundo td dificil, né ?Eu aceitei sabe, ndo pergunto nada. Quem é que sabe?Isso é por Deus
mesmo. Por mais que a gente sofre tem que sair, conviver, ndo ter vergonha, ndo rejeitar, porque
a crianga sente. A mde precisa conversar com o filho, ele entende, ele entende a gente... ajudar
ele em tudo.

Hoje eu agradeco a Deus, é meu filho como os outros.

Todos os meus filhos eu acho bom.
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Anexo A - Aprovagao pelo Comité de
Etica em Pesquisa

@M%E Comité de Etica em Pesquisa

CEP-093/05 Uberaba, 18 de Agosto de 2005

llm®. Prof®.
Adriana Rocha Figueiredo
Assunto: Encaminha parecer do CEP-UNIUBE sobre o protocolo de pesquisa “Vivéncias

de mées de criangas com dificuldades especiais de desenvolvimento” — CAAE n°
0001.0.227.000-05

Prezada Professora

Em resposta a sua solicitagéo, informo que o protocolo acima referido foi submetido a
avaliagdo do CEP-UNIUBE na reunido de 09/08/05, tendo sido tendo sido aprovado por
unanimidade.

Aproveito a oportunidade para lembra-lo sobre o disposto no item VII.13, letra d da
Resolugdo 196/96, relativo a necessidade de enviar a este Comité, um relatério anual

para o acompanhamento do desenvolvimento do projeto.

Atenciosamente,

rof. Jodo Eduardo Caixeta Ribeiro
Coordenador do CEP-UNIUBE
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Anexo B - Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nome da Tese: A subjetividade de maes de criangas especiais: um caminhar de expectativas e
descobertas.

Autora: Adriana Rocha Figueiredo.

Eu,

RG n°. , abaixo assinado, concordo em participar deste estudo, tendo

recebido informacdes sobre os objetivos, justificativas e procedimentos que serdo adotados

durante a sua realiza¢ao assim como os beneficios que poderdo ser obtidos.
Autorizo a publica¢do das informacdes por mim fornecidas com a seguranca de que ndo serei
identificada e de que serd mantido o carater confidencial das informacdes relacionadas com a

minha privacidade.

Tendo consciéncia do exposto acima, assino este termo de consentimento.

Pesquisado Pesquisadora
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