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UMA ENTRE TODAS FOI A ESCOLHIDA: EXPERIENCIA DE MAES DE
CRIANCA COM DEFICIENCIA

Carla lane Telecio Santanal
Joel Lima Junior?

RESUMO

O processo chamado maternidade sobrepde mudancas biologicas e psicoldgicas na
mulher, além de inseri-la dentro de estigmas sociais capazes de oscilar as
perspectivas em relacdo ao fazer/ser méae. Sabe-se que a ecloséo de expectativas no
processo de maternagem, tanto em relacdo ao filho quanto as possibilidades de
cuidado que o mesmo vai requerer, fazem com que a mulher/mée entre em um
processo ansioso e incerto. O presente estudo teve como objetivo depreender a
percepcéo dessas mées frente ao cuidado oferecidos para com o filho(a). Apresenta-
se como um estudo bibliogréafico, executado a partir de levantamentos de dados a
partir de 95 pesquisas dispostas na categoria de artigo, tese e livro, com a busca feita
pelas palavras deficiéncia, maternidade e cuidado em periédicos nacionais. Aferiu-se
que a chegada de um filho com deficiéncia quebra as expectativas outrora geradas,
assim como potencializa a execucdo do papel de cuidadora estabelecidas pela
sociedade, atenuando nessa mulher/mae o sentimento de incerteza, impoténcia e
culpabilizacdo. Para amenizar esses sentimentos, as mesmas utilizam-se de
estratégias capazes de fortalecer o seu reconhecimento enquanto mulher e mée. Por
fim, percebe-se que ainda existe uma grande defasagem de pesquisas que englobe o
tema.

PALAVRAS CHAVES: Maternidade. Cuidado. Deficiéncia. Enfrentamento.

ABSTRACT

The process called motherhood overlaps biological and psychological changes in
women, as well as inserting them within social stigmas that can oscillate the
perspectives regarding making / being a mother. It is known that the emergence of
expectations in the process of mothering, both regarding the child and the possibilities
of care that it will require, make the woman / mother enter an anxious and uncertain
process. The present study aimed to understand the perception of these mothers
regarding the care offered to their child. It is presented as a bibliographic study,
performed from data surveys from 95 researches arranged in the category of article,
thesis and book, with the search made by the words disability, maternity and care in
national journals. It was verified that the arrival of a child with disability breaks the
expectations previously generated, as well as enhances the execution of the role of
caregiver established by society, attenuating in this woman / mother the feeling of
uncertainty, powerlessness and blame. To soften these feelings, they use strategies
that strengthen their recognition as a woman and mother. Finally, it is clear that there
is still a large gap of research that encompasses the theme.

KEYWORDS: Maternity. Watch out. Deficiency. Coping.
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1 INTRODUCAO

Apesar dos estudos levantados sobre maternidade que proporcionaram um
processo de conscientizacdo do que € mulher e do que € maternar, a maternidade
ainda na sociedade patriarcal é vista como um ser idealizado para gerir e destinada
ao cuidado da casa, dos filhos e do marido. Construida a partir de um processo envolto
de estigmas, responsabilidades, culpabilizagdo e principalmente mortificagdo da
mae/mulher. Da mesma forma que o0s esteres6tipos que acercam a pessoa com
deficiéncia (Pcd) séo frutos de construcdes culturais, erguidas pelas necessidades de
existéncia de um povo e consequentemente estratégia de explicacdo dos
acontecimentos sociais. 1sso posto, o termo e a vivencia da deficiéncia foi sendo
construida em cima de perspectivas culturais que tiveram por muito tempo como
objetivo a explicacdo das causas originarias da diferenca corporal e comportamental
de tais pessoas.

Visto isso, a chegada de uma crianca com deficiéncia potencializa a
vulnerabilidade psicologia, fisica e bioldgica da mulher/mée, que as vezes a situa
como unicas responsaveis pela deficiéncia do filho. Percebe-se a partir disso que
essas mulheres sédo potencialmente atingidas pelos duplos estereotipos sociais que
atravessam tanto a maternidade como a deficiéncia, apresentando um maior estresse
fisico, psicologico que por vezes interferem na vida social das mesmas (SILVA,
DESSEN, 2011 apud SOARES; CARVALHO, 2017).

Com isso, as maes de crianca com deficiéncias foram criando estratégias de
cuidados consigo e com o bebé que pudessem auxiliar na forma relacional e
experiencial dessa maternagem. Pois a imposi¢cao social perante o papel de cuidado
exercido pela mé&e muitas vezes a situa no lugar reducionista de cuidadora (CRUZ,
2019). Perante isso, as mesmas erguem meétodos de enfrentamento para consolidar
um significado para sua existéncia assim como mesmo sem perceber, levantam
estratégias de pertencer a algum lugar ou grupo. O coping é uma das formas
encontradas que abarcam a tentativa dessa mulher/mée de socializagéo, integragao,
explicacdo e pertencimento tanto a um grupo social quanto a propria maternagem
(SANTOS, 2016).

Decorrente ao desejo de ampliar o olhar da psicologia enquanto estudante
dessa ciéncia, da mesma forma que apreender sobre os impactos da deficiéncia no
processo relacional entre mae e bebé, surgiu o questionamento sobre como essas

maes entendem o papel delas enquanto cuidadoras, assim como as mesmas
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conseguem levantar estratégias para a compreensao desse lugar. Assim, a pesquisa
tem como objetivo depreender a percepcgédo dessa mae acerca do cuidado e quais 0s
métodos levantados para lidar com a deficiéncia, dessa forma a perquisicdo vai
explorar e tentar esclarecer os conceitos de maternidade, deficiéncia, a interlocugao
dessas construcdes no cuidado e o papel da psicologia na fortificacdo dessa relacao
e na minimizag&o do sofrimento materno diante da deficiéncia.

Para tal feito, foi executado um levantamento bibliografico de 95 producdes
académicas dentre artigos, mestrados, dissertacdes e livros. Sendo selecionados 45
nos periodos de setembro a novembro de 2019, sendo utilizados para pesquisa 0s
bancos de dados Repositério Institucional UFJF, Periédico, Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e Biblioteca Digital de Teses e Disserta¢ctes. Foram avaliados
artigos que tivessem presentes na busca pela sentenga “Maes de crianga com
deficiéncia”, posteriormente analisados diante das normas de inclusao referidas pelas
palavras chaves, Maternidade-Cuidado-Deficiéncia-Enfrentamento, e que tivessem

como sujeito principal méaes.

2 PROCRIACAO, REALIZACAO E ESCOLHA: Interfaces da maternidade

Desde a demarcacdo da comunidade humana como sociedade com a
construcdo da linguagem, as regras e normas sociais criadas e disseminadas como
propostas de atuacdo e de ser no mundo, intitularam a maternidade e a maternagem
como processo/fase que atribui a mulher mudancas e mortificacdes necessarias para
o0 enquadramento do exercicio do papel. Apesar das técnicas e estudos sobre o
assunto supracitados anteriormente os efeitos em relacdo a vivencia das mulheres
maes na sociedade ainda € envolto de aspectos que os romantizam, excluindo a
capacidade de transformacédo e surgimento de um processo de consciéncia, pois as
introjecdes sociais ainda demarcam o certo e 0 errado na execucao desse papel
(MARIN; DONELLI, 2013).

Dessa forma, assim como todo processo cultural/social a maternidade vem
tomando configuracdes durante uma linha evolucional que possibilita se pensar em
varias formas de se viver a maternagem. Entretanto, percebe-se ainda a grande
influéncia e reafirmacdo de estereétipos sociais ndo modificados. Assim, a
maternidade eclode como um fenébmeno complexo que € demasiadamente
complicado de se delimitar explicacfes unas capazes de pontuar sua dindmica. Esse

feito necessita de antemao ser observado e compreendido de forma vivencial e
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subjetiva, na tentativa de levantar métodos para o entendimento dos atributos
influenciadores dessa experiéncia (PEREIRA, 2015).

Visto isso, é sabido que para tentar entender os aspectos que envolvem a
maternidade se faz necessario analisar como se define o lugar da mulher na
sociedade, pois sabe-se que, a construcao vivencial e subjetiva da mesma se da pela
execucado e subjugacdo de papeis sociais idealizados. Desse modo, Reis (2019)
aponta que reconhecer a evolucgéo histérica humana como pautada e arquitetada na
hierarquizacao e diferenca entre sexos, auxilia em uma analise mais critica do papel
e do lugar da mulher na sociedade, favorecendo a amplificacdo das interpretacdes da
representacao do sujeito feminino. O mesmo ainda retrata que a trajetéria social de
submissao da mulher comeca-se a ser edificada e fortificada a partir da era Cristd com
0 surgimento do mito de Eva.

De acordo com os estudos mitologicos Cristaos, a mulher sempre foi motivo de
violagdo da vida plena e felicidade eterna. Essa perspectiva é demarcada pela
aparicdo das rebeldias das duas mulheres de Adao, a primeira Lilit expulsa do Edem
por ndo aceitar o lugar de inferioridade imposta por Adéo e a segunda Eva, que levou
Adao ao pecado que tirou da humanidade a possibilidade do gozo e felicidade celestial
(REIS, 2019).

Como diz Perrot (1988, p.117 apud REIS, 2019)

Essas consideracdes se remetem a duas questdes importantes. A construcao
da imagem feminina a partir da natureza e das suas leis implicaria em
qualificar a mulher como naturalmente fragil, bonita, sedutora, submissa,
doce, etc. Aquelas que revelassem atributos opostos seriam consideradas
seres antinaturais. Entretanto, muitas qualidades negativas- como a perfidia
e a amoralidade- eram também entendidas como atributos naturais da
mulher, o que conduzia a uma visdo profundamente ambigua do ser feminino.

A edificacdo dessa mulher como um ser podado de moralidade, alocou e
reafirma o lugar de submissdo da mesma a ideias normatizantes que asseguram a
execucao desse papel de ser mulher e consequentemente de ser mae, evidenciando
as consequéncias dos desvios dessa norma a partir do mito de Eva. Dessa forma, os
enlaces de ser boa, submissa e fértil sdo aprendidos socialmente como Unica forma
de expresséao de feminilidade.

A subjetividade da mulher é enlacada por atributos que colocam o seu corpo
como a centralizacédo da sexualidade que uma hora € vista como forca motriz, outrora
como aspecto que facilita a desregra. Entdo, o corpo da mulher por consequéncia
biol6gica denota-se como um corpo habilitado para a fertiidade, o que por
consequéncia a situa desde os primordios como o0 ser responsavel pela procriagdo
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(FIGUEIREDO, 2007). Del Priore (2005 apud REIS, 2019), explana que a maternidade
era compreendida como a verdadeira e Unica esséncia da mulher, o que de fato estaria
gravada na sua natureza. Ainda segundo a autora, a maternidade se configurava
como o meio de reparacao do pecado primordial decorrente do desvio de Eva.

Como traz Foucault (2010), a maternidade ndo € um acontecimento normal,
biolégico e inato. Para tal € importante elencar a gravidez como um processo
especifico com inicio, meio e fim que tem aspecto fisico e biolégico de mudancas
corporais atrelados ao organismo feminino. E, ainda o autor afirma, que maternidade
€ uma pratica cultural introjetada e aprendida com o objetivo de controlar e higienizar
0 corpo e a sexualidade feminina embasados nas relacdes de poder presentes na
sociedade.

Essa concepcéo se legitima pela decorréncia de um aumento na perspectiva
de qualidade de vida presentes no pensamento politico de que a producédo de seres
poder-se-ia ser uma estratégia de riqueza, o que por sua vez fez nascer as ideias
higienistas de controle que tinha como finalidade biopolitica controlar e manipular os
estilos de vidas afins de criacdo de riqueza material e a fortificacdo dos atributos
sociais (FOUCAULT, 1977 apud NUNES, 2012).

Isto posto, a maternidade é sentida como algo intrinseco e obrigatorio, visto que
foi por essa via da procriagdo que a sociedade solidificou as ideias macantes de
compartilhar e produzir rigueza material e acima de tudo de reafirmar um local de
hegemonia familiar econébmica (NUNES, 2012). Giodarni et al (2008) revela que o
controle da intimidade e sexualidade da mulher, assegura a execucdo de conjuntos
de instrucdes sociais que assentam a identidade social de m&e como uma
obrigatoriedade, decorrente de uma perspectiva de dever social e politico.

Foi decorrente dessa Optica de que a mulher tinha como destino a maternidade,
gue solidificou nos séculos XIX e XX o pensamento médico que se baseava na
compreensao nao mais da maternidade como algo inscrito na natureza feminina, mas
agora como uma necessidade de realizacdo enquanto mulher (REIS, 2019). Ao passo
gue a sociedade industrial foi-se consolidando, a comunidade higienista propde uma
reforma de habitos na tentativa de implementar um maior controle social, visto que
com o crescimento das cidades houve a migracao rural, fazendo surgir as sociedades
a margem da cidade burguesa.

Por conseguinte, criou-se com a ciéncias, saberes que propuseram segundo
Rago (2014) “[...] A familia nuclear, reservada, voltada para si mesmal...]”. Ainda

segundo a mesma, essa nova perspectiva de familia, corrobora para a mudanca de
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interpretacdo da feminilidade, a mulher passa a ser esposa-dona-de-casa-mae-de-
familia, atrelando como atividade primordial o cuidado com o marido, a casa e 0s
filhos.

E sabido que a identidade feminina € atravessada por diversas normas e regras
baseadas na cultura presentes nas instituicbes (familia, escola, igreja) da sociedade
vigente capaz de podar as escolhas e solidificar as relagdes de poder, que naturalizam
sofrimentos cotidianos referentes a vivencia da maternidade, levando a subjugacgao
dessa mulher/méae as idealiza¢des sociais de maternagem (PEREIRA, 2015). Assim,
a maternidade passa a ter mais uma imagem conotativa, agora além de ser destinada
a procriacdo como mecanismo de mulher virtuosa, ela passa a ser direcionada como
realizacdo. Realizagdo essa, vendida nas manifestagdes publicitaria de ideal, e
introjetada na mulher como a Unica forma de ser amada e feliz.

Com a necessidade de méao de obra, a configuracdo familiar se adequa a
permanéncia mais ativa das mulheres nos ambientes fabris. Essa maior permanéncia
dentro do mercado de trabalho favoreceu a implementagcdo dos movimentos
feministas, que fez com que as mulheres pudessem tomar consciéncia do seu
potencial e consequentemente se livrar de algumas amarras sociais que as
subjugavam a um ideal que ndo mais existia (RAGO, 2014).

Surge entdo, os cuidados com o corpo nao so para o enlace matrimonial, mas
com a preocupacdo desse corpo enquanto ferramenta de expressdo. Emerge os
anticoncepcionais, as calgas sociais, a nega¢ao ao matrimonio, a conscientiza¢do dos
atributos que envolve a maternidade e a idealizacao de carreiras femininas (PRIORE,
2011).

Apesar de todos as negacdes e novas compreensodes que surgiram decorrentes
a luta feminista, Safer (1997) afirma ainda, que existe uma sobrecarga fisica
emocional atrelada aos cuidados direcionados nessa maternagem, que
consequentemente causam uma frustracdo nas mulheres/méaes por ndo executarem
o papel tal qual é fornecido pela sociedade, o que alicerca a perspectiva da nédo
maternidade. A mesma autora afirma que esse pensamento de escolher entre a
maternidade e a ndo maternidade faz surgir nas mulheres/maes uma culpa social
assentada na compreenséo inata do ser mae.

Compreender-se assim, que atrelada a escolha da maternidade ou néo
maternidade é associado a expectativa de uma vida arraigada de felicidade que é
subscrito pela execucéo desse papel social. Dessa forma, o ato de ndo se sentir apta

a maternar conduz a mulher a colocar-se em um lugar de culpabilidade em relacéo a
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“garantia de sua felicidade” (GIODARNI, 2018). Com o avanco cientifico, algumas
literaturas antes usadas para legitimar a maternidade como prioritaria € ndo como
escolha, abre espaco para a construcdo de pensamentos que favorecem a
possibilidade de expressao vivencial da mulher na sociedade. Entretanto, a mesma
ainda se vé subscrita em esteredtipos sociais que a coloca em situacao na maioria
das vezes de negacao de suas vontades.

Badinter (1985) aponta que mée na prépria esséncia da palavra, € um sujeito
relativo e tridimensional, explica a mesma que se caracteriza como relativa porque a
mae s € vista como tal pela presenca de um pai e/ou de um filho, tridimensional pela
perspectiva da existéncia da mulher que é constituida de aspira¢cfes e idealizacdes
proprias, que de inicio ndo tem relagdo com o filho. Dessa forma, a maternidade exige
dessa mulher agora méae, uma reestruturacao e reajuste da sua forma de viver com o
objetivo de proporcionar um encontro saudavel com o bebé, assim como de aceitar e

executar o papel de cuidado oferecido pela sociedade (MARIN; DONELLI, 2013).

3 “O SEU OLHAR ME OLHA”: A imagem social da pessoa com deficiéncia

Percebe-se que a deficiéncia vem sendo pauta de movimentacdo politica e
ética na contemporaneidade. A sociedade do século XXI vem procurando meios de
inclusdo das pessoas com deficiéncia, com o objetivo de desmistificar os estere6tipos
criados decorrente a formulacédo cultural da deficiéncia. Porém, apensar dos esfor¢os
contemporaneos para evitar a descriminagdo de pessoas com deficiéncia, ainda se
faz presente na sociedade aspectos geracionais e culturais que subscrevem essas
pessoas como nao dignas de viver como individuos autbnomos.

Sendo assim, Teixeira (2010) afirma que o tratamento destinado a pessoas
cujas caracteristicas fogem da normalidade fisica, mental ou intelectual desde a Idade
Média até os dias atuais, solidificou pressupostos idearios de préticas
preconceituosas. As ideias capacitistas foram sendo alocadas durante o tempo desde
pensamentos barbaros de aniquilacdo a superprotecdo baseada na caridade. Para
Leontiev (1978 apud BOCK 2004), o ser humano € um ser constituido pelas relacdes
sociais, dessa forma é um ser de natureza social. Afirma ainda, que foi no seio dessa
cultura de transmisséo social baseadas nos valores e preceitos, que a experiéncia da
humanidade foi sendo caracterizada em aceitavel e ndo aceitavel.

Para melhor compreenséo da relacdo e a imagem da pessoa com deficiéncia

na atualidade sera apontado resumidamente a trajetéria histérica da pessoa com
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deficiéncia, pois apesar de imaginar os mesmos como individuos capazes de ser
agentes transformadores da propria existéncia, a sociedade ainda se encontra dando

pequenos passos em direcao a aceitacdo completa dessa populacéo.
3.1 Idade Média

A delimitacdo dos acontecimentos que giraram em torno da ldade Média, fora
altamente influenciada pelos tratamentos direcionados as pessoas com deficiéncia
durante a Antiguidade. O que de sua forma, acionou a diminuicdo de mortes
fisicas/concretas das criancas com deficiéncia e fundamentalizou a morte psicoldgica
e simbdlica dos mesmos (LIMA, 2006). Na Antiguidade tinha-se o pensamento que as
diferengas anatomicas das criangcas com deficiéncia eram causadas por demonios que
queriam aproveitar-se do corpo humano para realizar praticas que levariam o fim da
humanidade, assim era realizado uma técnica de trepanacdo para libertar esse
espirito maligno do corpo do recém-nascido (AMIRALIAN, 2002 apud LIMA, 2006).

Teixeira (2010) reitera que as criangas que ndo eram submetidas ao método
da trepanacéo, eram usadas para servigcos simples e na maioria das vezes abaixados
em casas, bordeis, comércios, circos e até mesmo usados como mendigos para
auxiliar na renda familiar. Ja na Grécia, o direcionamento ao culto do corpo afinava
cada vez mais a preocupacdo com a normatividade anatbmica. Assim, as pessoas
com deficiéncia ndo eram “merecedoras” da sobrevivéncia nas sociedades de Atenas
e Esparta (LIMA, 2006).

Apesar das diferencas das cidades-estados gregas, o tratamento para com as
criancas com deficiéncia eram os mesmos. A cidade de Esparta tinha como objetivo
social a formacgao de soldados capazes de proteger a populagédo espartana, o que por
sua vez trazia o corpo a caracteristica principal a ser beneficiada durante o
crescimento do individuo. Dessa forma, as criancas ao nascerem eram avaliadas por
uma corte na tentativa de examinar a resisténcia e a perfeicdo dos seus corpos, caso
ndo fossem adequadas para o futuro treinamento, eram excluidas, jogadas no abismo
ou morriam por abandono (GARCIA, 2010).

Em Atenas ainda que houvesse a preocupacao filoséfica do bem-estar do corpo
e da mente, e o cuidado com o crescimento educacional da polis, os pensadores
repercutiam em seus discursos aspectos que favoreciam o infanticidio. Da mesma
forma que a cultura Espartana, em Atenas eram dados aos pais direitos de abandono

e da morte pelo lancamento da crian¢a das montanhas Taigeto.
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Essa perspectiva de acordo com Telford e Sawrey (1988 apud LIMA, 2006)
mudou decorrente do poder estatal, politico e espiritual que a Igreja Catdlica deteve
no periodo dos mil anos que concerne a ldade Média. Esse poder espiritual
reconfigurou a imagem da pessoa com deficiéncia com o estabelecimento do pecado
ao infanticidio. Entretanto, apesar da instauracdo do infanticidio enquanto pecado,
essa legislacao era dada somente para os pais e ou populagéo, pois com o surgimento
da inquisicdo todo e qualquer corpo que fugisse da normalidade cultural e, por
conseguinte do poder/controle cristdo, era visto como anomalia e necessariamente
precisava-se ser excluido do contato social.

Assim, a pessoa com deficiéncia passou a ser vista como herege, bruxa ou
possuido pelo demdnio e que deveriam ser usados na inquisicdo severa como
exemplo de combate a heresia, ja que eles associavam a diferenca corporal, cognitiva
e sensorial como manifestacdo dos poderes das bruxas (LIMA, 2006). Dessa forma
as familias de pessoa com deficiéncia por ndo poder mais exercer o ato de matar o
préprio filho ou ente querido, com medo de nao ter direito ao reino dos céus, assim
como ser qualificado como bruxas ou hereges, achou como saida o abandono do

mesmo nas cidades distantes e rios.

3.2 ldade Moderna

Da mesma maneira que a ldade Média a ldade Moderna teve como marco
principal o poder da Igreja Catdlica perante os atos sociais, contudo decorrente ao
pensamento puritano de caridade, a sociedade instaurou uma nova imagem para as
pessoas com deficiéncia que comecaram a ser vistas como individuos que
necessitavam de cuidados (LIMA, 2006). Embora esse pensamento tenha sido
encontrado dentro dos arcaboucos historicos, ainda se tinha com a influéncia da
revolucao religiosa e o comec¢o do renascimento a perspectiva negativa do corpo da
pessoa com deficiéncia.

Pessoti (1995, p. 12 apud LIMA, 2006) retratou que nesse periodo refletia-se
que, “ O homem é o préprio mal quando |Ihe falega a razao ou Ihe falte a graga celeste
a iluminar-lhe o intelecto: assim, dementes e amentes sdo, em esséncia, seres
diabdlicos...” Pensamento esse, que atribuia as pessoas com deficiéncia a urgéncia
do auxilio divino para que os mesmos pudessem ser salvos e felizes.

Esse pensamento foi sendo construido por dois vieses, de principio eram vistos

como seres digno de misericérdia e assim quem cuidasse dos mesmos seria digno do
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reino dos céus, consequentemente construindo o segundo pensamento que € a
imagem que a muito vem se perdurando de um ser especial aos olhos de Deus
(GARCIA, 2010). Isso juntamente com a nova perspectiva de vida influenciado pela
revolucdo industrial, facilitaram o crescimento dos pensamentos higienistas de
controle, que trazia como objetivo a limpeza social decorrente dos desejos da
sociedade burguesa.

Edifica-se entédo, os chamados asilos de acolhimento que foram criados para
abrigar todas as pessoas que ndo suprissem os ideais sociais, tais como os mendigos,
deficientes, os doentes, advindos da tuberculose e da hanseniase. Assim como
ocorreu a fortificagdo dos Institutos Nacionais para pessoas surdas e cegas, com 0
objetivo de controle a partir da educacdo padronizada, visto que foi nessa época
também a intitulac&o e a obrigatoriedade da lingua oralizada como forma de repressao
cultural da libra (BRASIL, 2010).

3.3 Contemporaneidade

Lima (2006) reitera que com a diminuicdo do capitalismo vitoriano, o ser
humano passa a ser visto de forma mais integrativa e completa, o que influencia a
Revolucdo Francesa. A Revolugcdo Francesa é o marco da contemporaneidade, pois
articula pensamentos de respeito, liberdade e integracdo capaz de consolidar um
maior bem-estar na vivencia social. Foi nesse periodo que as ciéncias comecaram a
arquitetar trabalhos em cima das pessoas com deficiéncia, pois até entéo os cuidados
ofertados para esse publico se subscrevia na tentativa de salvacdo. Com o
implemento e a volta dos soldados da guerra, o estado articula meio de reinseri-los
como individuos produtivos dentro dos afazeres laborais (BRASIL, 2010).

Essa idealizacéo de reinsercédo, do mesmo jeito que as manifestacdes sociais
ocasionada pela Revolugéo Francesa, induziram o surgimento das organizagdes de
pais de pessoas com deficiéncia na tentativa de reivindicar os maus tratos que a
populacao sofria. Decorrente a marginalizacao sofrida pelas pessoas com deficiéncia
e sua familia, ficou-se cada vez mais complicado nutrir e gerar uma renda capaz de
auxiliar na sobrevivéncia de todos os componentes (BRASIL, 2010).

Dessarte, as manifestagbes feministas fizeram com que as mulheres/méaes
pudessem repensar seu lugar enquanto cuidadoras e consequentemente geradoras
de recurso humanos para buscar direitos. Diante disso, de acordo com Lanne Junior

(2010) as pessoas com alguma diferenca corporal, cognitiva e sensorial comecou a
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ser inserida dentro das camadas sociais. Garcia (2010) afirma que apesar desses
avancgos, a insercao das pessoas com deficiéncia se delineou por vias errética, visto
gue durante o século XX pessoas com deficiéncia foram usadas como experimento
pela sociedade Alemanha nazista na tentativa de “purificacéo de raga”.

Como mencionado anteriormente, 0 movimento em favor das pessoas com
deficiéncia, ndo se delineou de forma linear, sendo percebido de formas diferentes em
cada cultura. O Brasil a partir do século XX foi influenciado pelos movimentos que
tinham objetivo de democratizar a renda e os direitos, pois assim como nos paises
europeus, no Brasil as pessoas com deficiéncia faziam parte da camada mais pobre.

Os registros afirmam que existiam pessoas com deficiéncia na populagao
indigena e africana, e raramente dentro da camada colonial. Na populacédo indigena
a visdo cultural que se tinha da pessoa com deficiéncia era de indigno, tendo um
tratamento relativo de acordo com os costumes da tribo variando entre a exterminacao
ou excluséo. As deficiéncias conhecidas diante das comunidades afro-brasileiras se
davam pelos maus tratos sofridos pelos mesmos (GARCIA, 2010).

E nessa perspectiva que a imagem da pessoa com deficiéncia no Brasil vem
sendo construida, Figueira (2008) aponta que a cultura indigena e 0os maus tratos
direcionado aos escravizados com deficiéncia, subscrevem a associacdo de

LT3

deficiéncia e doenga fazendo surgir os termos “improdutivo”, “incapaz”, “insuficiente”,
“‘indesejado”, “fragil” etc.

Como outrora citado, as manifestacées que ocorreram na Europa entre 0s
séculos XIX e XX auxiliaram no surgimento dos Instituto Imperial dos Meninos Cegos,
0 Instituto Nacional de Surdos-mudos e o Instituto Pestalozzi. Assim como
influenciaram no crescimento dos estudos médicos dentro das Santas Casas de
Misericordia e na implementacéo das Associacdes de Pais de Criancas Excepcionais
(APAE) (BRASIL, 2010).

Ainda segundo Figueira (2008), foi essa atribuicdo médica que colocou a
pessoa com deficiéncia como condensadora da doenca indesejavel e incuravel. A falta
de conhecimentos e especialistas na area, ainda no século XX refletiam na educacao
e na inclusédo dessa populacéo, visto que ndo se era reconhecida as potencialidades
dessas pessoas enquanto agentes de mudanca e autonomia. S6 em 1981 a
Organizacéo das Nacdes Unidas (ONU) reconhece que o Estado deveria levantar
métodos de agregar a pessoa com deficiéncia as demais camadas da sociedade, sem

atenuar a visdo de exclusao. De acordo com Figueira (2008) “se até aqui a pessoa
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com deficiéncia caminhou em silencio, excluida ou segregadas [...], a partir de 1981,
tomando consciéncia de si passou a se organizar politicamente”.

Ocorrendo dessa forma, um aumento significativo de organizacbes e
movimentos com o objetivo do reconhecimento da pessoa com deficiéncia enquanto
ser de limitacdes que deveriam ser respeitadas com a modificagcdo espacial dos
espacos e das leis, assim como afirmar as potencialidades dessa populacao (BRASIL,
2010). Comeca-se entdo, a ser erguidas politicas publicas, com o objetivo de incluir a
pessoa com deficiéncia e sua familia. As criancas comecam a frequentar escolas
regulares, a usufruir de lugares publicos com acessibilidade, ocorre um aumento de
oportunidades no mercado de trabalho e um aumento na busca de ensino superior
(GARCIA, 2010).

Figueira (2008) reconhece que esses marcos sociais tiveram como principal
consequéncia percebida pela sociedade em geral, a existéncia de pessoas nao
normativas. Reafirma ainda que em pouco mais de vinte cinco anos de militancia, tais
pessoas conseguiram alcancar uma maior importancia enquanto seres dotados de
possibilidades. Atualmente, com a chamada revolucdo da comunicacéao, as militancias
direcionada a aceitacao corporal vem crescendo e influenciando na representatividade
dessa populagao, visto que as informacdes e o compartilhamento experiencial das
pessoas com deficiéncia mostra para as demais pessoas sem deficiéncia que todos
os individuos conseguem erguer uma vivencia de possibilidades nos varios ambitos

sociais, quebrando assim os estereo6tipos e indo contra o capacitismo.

4 O PONTO APONTADO NO MEIO DOS PONTOS: O corpo néo idealizado

Foucault (1978 apud LOBO, 2011) em seus trabalhos pontua a ideia de corpo
como algo que esta sujeito ao desregramento social, e para isso a todo custo as regras
sociais baseadas na perspectiva do biopoder tentam condensar o individuo na
compreensao normativa de existir, para atingir sua ideacéo de controle. De acordo
com os levantamentos bibliograficos a binarizagdo entre inclusdo e excluséo é
atrelada ao surgimento da preocupacao higienista direcionada as pessoas com lepra,
peste e com o surgimento da vacinacao.

Os corpos descrevem uma imagem de aculturacéo e identificacdo social que
vem sendo reconfigurada durante o tempo, atribuindo caracteristicas sociais as

vivencias e as formas de tratamento desse corpo como algo regido por afeicoes e
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desejos. Que muitas vezes sao lidos pela sociedade como forma de rebeldia, ou de
aversao aos requisitos sociais de normalidade (MOREIRA, 2008).

Almeida (2010. p. 51), aponta que “desde o século XVIII, a producédo e a luta
para manipular, modelar, treinar, submeter, multiplicar a forca do corpo se tornaram
marcos constantes [...]” na historicidade Brasileira. Criou-se modos e métodos
disciplinares com o objetivo de criar uma unicidade de estilos e manifestacbes
corporais, subscrito pelo regimento do “normal” e “anormal” na sociedade.

Antes do Brasil ser descrito como colbnia, assim como outros paises do
Continente Americano, servia de asilos de exclusdo para a populagdo que nao se
encaixava nos preceitos sociais de perfeicdo. Solidificando dessa forma, em um
primeiro momento como um depositario do indesejavel, entretanto por suas inimeras
gualidades os Europeus tiveram a necessidade de explorar as terras presentes. De
acordo com alguns historiadores, essas pessoas outrora trazidas para as terras do
Pindorama serviram para auxiliar nas buscas e exploracdes (LOBO, 2011).

Com a necessidade de organiza¢do do espaco para a chegada da familia real,
houve a implementacé&o das politicas higienistas classificando zonas de reclusdo para
negros, indios, deficientes, leprosos entre outros. Vale ressaltar que as pessoas com
deficiéncia demarcadas nesse tempo se assemelhavam a pessoas com alguma
dificuldade intelectual ou cognitiva. Foucault (1978 apud LOBO, 2011) ratifica que
tanto as técnicas de exclusdo praticadas aos leprosos quanto a implementacao social
dos pestilentos, assim como 0s castigos em praca publica tinham dois aspectos de
uso, de um lado a preocupacdo com a disseminacédo das doencas e a desabituacéao,
mas também mostrar o uso do poder em virtude da seguranca.

Essa preocupacgéo inicial com a demarcacéo do poder no Brasil, influenciou na
segregagcao nao selecionada das pessoas “impuras” para a sociedade. Para Lima
(2011) esse receio de contaminacdao social sugestionou a medicina do século XIX para
o direcionamento dos estudos voltados para a implementacdo de acdes como a
hospitalizagdo e/ou internagdo dos indesejados na tentativa de protecdo social.
Consoante a esse pensamento, ndo ocorreu a individualizacdo e diferenciacdo dos
sofrimentos existentes. Baseando assim, a unificacdo dos tratamentos. Ainda
segundo Lima (2011) demorou muito tempo para ocorrer a compreensao das
necessidades unas de cada enfermidade surgida. A autora diz que as criangas com
alguma deficiéncia abarcada por esse tratamento social, era submetida aos mesmos

tipos de procedimentos direcionados aos adultos.
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Os sofrimentos infantis ndo eram mencionados e estudados pela comunidade
médica, pois eles eram vistos como seres incapazes de aprender e responder as
regras sociais. Da mesma forma, que ndo eram percebidos como seres possuidores
de capacidades (LIMA 2011). Até o século XVII a imagem de dogura, ingenuidade,
fragilidade da crianga ndo eram reconhecidas. De acordo com Ariés (1981 apud
SILVA, 2012) durante a ldade Média ndo existia 0 que o0 mesmo denomina de
“sentimento de crianga” pois o direcionamento emocional e racional era igual entre
crianca e adultos, ou seja, nao existia uma compreensao sobre as particularidades do
individuo em construcéo, a crianca se subscrevia como um adulto em miniatura.

Essa percepcéo de miniatura de adulto e de ndo afeicéo pela crianca se ergue
a partir da ideia de criar o individuo para um oficio. Dessa forma, na Idade Média a
crianca s6 mantinha contato com a familia progenitora até mais ou menos 10 anos,
onde era enviada para casa de outros para executar e aprender um oficio.
Diferentemente da apreenséo contemporanea que assinala a infancia como uma fase
da vida de um ser capaz de abrir espaco para a solidificacdo de uma identidade. Do
século V ao |V a infancia era tracada pela diminuicdo temporal do que hoje chamamos
de adolescéncia e o aumento da responsabilidade de auto sobrevivéncia (SILVA,
2012).

Percebe-se que a crian¢a na Idade Média tinha a representacdo de um homem
em miniatura o que enfatiza a adultizacdo do corpo infantil. Com o surgimento do
pensamento capitalista/econémico, da variabilidade industrial e a modificacédo cultural
da familia e dos seus objetivos cresce o direcionamento para o aspecto de melhoria
da infancia (GONZALEZ, 2017). Ariés (1981 apud SILVA, 2012) aponta que é nesse
periodo que comeca a ocorrer a modificacao da representacdo da imagem infantil para
um ser fragil, arredondado e rosado que subscreve a visdo atual de perfeicdo. Ao
longo do tempo essa imagem € atravessada pelas interacdes culturais. Afirma ainda
gue essa imagem foi muito importante para a permanéncia das mulheres como
“procriadoras” e “gestoras” do seio familiar.

Essa assimilacéo se fortifica com a disseminacdo da imagem do cristo crianca
pintada durante o dominio do cristianismo, pois essa representacdo do menino Jesus
mostrava uma calmaria, inocéncia e graciosidade ao ser cuidado e afagado por Maria.
Posteriormente aparece as representacdes dos anjos pintados envoltos por poucas
roupas, mostrando um corpo limpido, macio e perfeito (SILVA, 2012).

Silva (2012) assinala que € nesse momento que ocorre a valorizacao das

formas fisicas perfeitas que circulam o mundo infantil, acarretando em um maior
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desejo de mostrar o quanto a familia nuclear burguesa conseguir produzir o belo e
consequentemente o bom. Assim, institui no seio familiar a necessidade de se ter uma
crianca graciosa e digna de perfeicéo, visto que o homem é a imagem e semelhanca
de seu Deus, como dispara um pensamento sobre o desejo de mostrar 0 quéo seu
filho consegue se assemelhar ao sagrado intocavel. Esse realismo de perfeicdo que
circula a infancia rege a contemporaneidade, crianga essa, que parece ser envolta de
uma modelagem padronizada eurocéntrica (LOBO, 2011).

Vé-se que essa valorizacdo de um corpo perfeito se assimilava a graciosidade
do cristo, a crianga com deficiéncia dentro do seio familiar tras o estigma de uma prova
de pecado dos familiares através do corpo. Colocando na familia a ideia social do
fardo real dos pecados outrora cometidos (SILVA, 2012). O corpo da crianga com
deficiéncia assim, desvela toda a negacédo do improvavel e do desejo do corpo irreal.
Reafirmando o pensamento de Foucault no livro Vigiar e Punir (1987) de que o corpo
ndo esperado fere as percep¢des de controle do biopoder. E € nesse pensamento de
patologizacdo e seguranga que a contemporaneidade funda os métodos de incluséo.

Paniagua (2008) afirma que é a essa alienacdo de perfeicdo corporal que
coloca o corpo da crianga com deficiéncia no lugar de corpo doente, fortificando os
estigmas sociais no tocante a incapacidade e fragilidade desse ser. Assinala ainda
gue a chegada de uma crianga com deficiéncia faz surgir na familia e em especial nas
maes uma mistura de sentimento que acercam o tipo relacional que esse bebé vai ser
introduzido.

Bowlby (1990 apud SILVA, 2012) pontua que a relacdo entre mae-bebe é um
dos métodos mais importantes dentro do estabelecimento do cuidado, e classificou
essa relacdo em quatro niveis de contato; 1) tipo seguro, quando o bebé mostra uma
leve ansiedade quando separada da mae; 2) tipo inseguro-evitativo, pouca ou
nenhuma angustia quando esta longe da mae; 3) tipo inseguro-resistente, quando o
bebe exibe um sofrimento muito grande em relacdo a separacdo da mée, busca
contato com a mesma, mas nao consegue estabelecer contato com a mae; e por fim
4) tipo inseguro-desorganizado, quando o bebe mostra um comportamento alternativo
hora resistente, hora evitativo.

O mesmo ainda afirma que essa relacdo vai ser subscrita pelo estado
psicologico da mée, o que na maioria das vezes é firmado pela forma que a mesma
encara e pelas influencias que sofreu durante a gestacédo. Para uma mae de crianca
com deficiéncia o primeiro contato com o bebe nédo idealizado e a apreensdo do

diagnostico vai causar uma marca na relagéo.
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As pesquisas refletem que os genitores, em especial a mée exibem um maior
nivel de estresse, onde pode ser evidenciada na maioria das vezes nas indagacdes
de como sera a criacdo e o futuro das mesmas. A partir desse prisma, pode ser que o
diagnostico apareca de uma forma negativa no bem-estar materno, o que de acordo
com Barbosa e Oliveira (2008 apud VICENTI et al, 2016) pode proporcionar sofrimento
psicoldgicos diversos. Apesar do estresse vivenciado pela mae, a literatura aponta
gue na maioria das vezes a crianga € bem aceita pelo seio familiar. Em contra partida,
0S mesmos passam por sentimentos que conforme Silva (2012), engendra em
especial nas maes uma atitude de reserva, desconfiancga, frustracdo chegando até a
negacao da crianga com deficiéncia.

Esses sentimentos levantados com a noticia da deficiéncia de um filho sé@o
envoltos pela tentativa de explicar e ou justificar a deficiéncia da criancga, visto que os
atributos sociais de representacdo da deficiéncia permeiam pela perspectiva de
pecado familiar. Dessa forma, a compreensao das limitagdes do filho muitas das vezes
demora para acontecer, visto que se faz importante de primeiro momento a apreensao
do funcionamento da representacao social em cima do acontecimento (SILVA, 2012).

Parafraseando Paniagua (2008), a aceitacédo da crianca com deficiéncia ocorre
em etapas que poder-se-ia ser similar ao luto, pois surge um sentimento de perda
guanto as renuncias e as expectativas levantadas sobre a vivencia de um filho sem
nenhuma dificuldade e ainda mais existe a morte do filho ideal e perfeito. Entdo, o
impacto do diagnostico faz com que a mée entre em um processo de perda de sua
idealizacdo perante a crianga que outrora foi sonhada.

Apesar desse luto da crianga imaginaria a mae de uma crianca com deficiéncia
vai passar pelo luto real da limitacdo do seu filho, quando deparada com essa
dificuldade real a méde entra no que Paniagua (2008) chama de fases de
ressignificacdo. 1) fase de choque essa fase pode durar de minutos a varios dias, é
subscrita pelo primeiro momento junto a noticia do diagnédstico, o que vai bloquear as
reacbes materna; 2) fase da negacdo € quando essa progenitora nega
incessantemente a deficiéncia do filho; 3) fase de reacdo, € quando a mae vai
experimentar os sentimentos que envolve a deficiéncia, pode surgir sentimento de
irritacéo, culpa e depresséao e p6r fim a 4) fase da adaptacéo apds ter vivido as fases
acima a mae abre espaco para a busca de informacdes acerca da limitagcdo do seu
filho, o que alicerca o tipo de relacdo e quais as lutas que essa nova familia vai tracar.

Vale ressaltar que essas fases ndo tomam um curso linear, e que a forma como

essa mae vai experienciar a deficiéncia esta na forma de como essa mulher idealiza
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a maternidade subscrita na sociedade. Esses sentimentos que envolvem a
maternagem de uma crian¢ca com deficiéncia se alicerca no mito da crianca perfeita
levando a mesma a ter uma disparidade de valores morais outrora aprendidos (SILVA,
2012).

O que facilita a mortificagdo dessa mulher agora mé&e, no reducionismo
enquanto somente cuidadora daquele bebé que afere mais cuidados. Deixando assim,
como mencionado por Pereira (2015) os atributos subjetivos de realizac&o e de desejo
daquela mae como mulher. As relagcdes criadas com o bebé sao influenciadas por um
processo factual de fantasia perante as caracteristicas fisicas, assim como também
as idealizacGes perante as conquistas e o desenvolvimento futuro do filho. Essa
fantasia gerada em torno da espera dessa crianga constréi um envoltério de
expectativas que com o descobrimento da deficiéncia, se faz necessario a
reconfiguracao desse atributo psicoldgico de desejo (MARCHETTI et al., 2015).

Juntamente a com essa fantasia erguida na gestacdo, se edifica uma nova
identidade dessa mulher nos aspectos de desejo, realizacdo, corpo e psiquico. Esse
reajuste leva a mulher a visualizar um futuro de responsabilidades referente ao
cuidado um outro. Por esse fato a mulher durante a maternagem se torna mais
vulneravel a especulacfes entre a disparidade da crianca idealizada e a crianca real.
Como menciona Sousa (2003 apud ANTUNES, 2007), a noticia de uma bebé com
deficiéncia, torna-se tdo angustiante e desestruturante que pode levar até o
pensamento de se livrar do bebé.

Como citado anteriormente, essa mée ao descobrir o diagnostico entra em
processo de luto pela criangca idealizada para proporcionar 0 espaco para o
surgimento e aprendizado do amor ao bebé real. Sentir o processo de luto € crucial
para a mae sair da zona depressiva de incapacidade genética de gerar um filho
perfeito e ressignificar a maternagem de uma crianga com deficiéncia (ANTUNES,
2007).

Fazendo surgir juntamente a necessidade do exercicio surreal da maternidade
perfeita, o que coloca essa mulher em sofrimentos perante a tentativa de fazer com
gue a sua vivencia se enquadre em uma maternidade ideal e ndo estereotipada.
Quando essa perspectiva nao se faz respeitada pela sociedade, a mesma se sentem
fracassadas e culpadas, recaindo sobre elas toda responsabilidade pela condicao da
crianca (SILVA, 2012).
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5 “QUEM PARIU MANTEM E BALANCE”: O cuidado como responsabilidade

materna

Como mencionado anteriormente o descobrimento do diagnostico desperta
uma (re) organizagdo da mae, constatada a partir de um reajuste na perspectiva do
cuidar. E essa modificac&o da idealiza¢&o do cuidado ja normatizado que os multiplos
desafios no dia a dia das maes de criangas com deficiéncia s&o gerados, e com base
nessa Otica esse topico traca o objetivo de identificar algumas dessas facetas do
cuidado e como ele influencia na busca de coping para auxiliar na vivencia da
maternidade na deficiéncia.

A palavra cuidado de acordo com Boff (2011) vem do latim e esta dentro da
perspectiva de cura, que significa a expressdo da consequéncia de um cuidado,
desvelo, inquietacao e preocupacao direcionada a uma pessoa amada ou a um objeto.
Afirma assim, que o cuidado se situa na esfera do “zelo, da solicitude, atencdo e do
bom trato”. Dentro dessa percepcao Tronto (1997 apud SOUTO, 2013) completa que
cuidado se localiza na esfera do além desejo, ele esta relacionado com a ideia de
responsabilidade e € descrito a partir de um empenho constante. Continua ainda
afirmando que esse cuidado poder-se-a ser dirigido a pessoas ou coisas e descreve
0 mesmo como possuidor de objetivos diferentes.

De acordo com esse objetivo, ocorre uma variagdo no direcionamento do
cuidado. Assim, dentro desse pensamento, existe o “cuidado de” e o “cuidado com”,
o “cuidado de” esta ligado diretamente a caracteristica mais especificas e concretas,
relacionada ao bem-estar fisico, psicolégico e intelectual de si e de outros, enquanto
o “cuidado com” se baseia na forma mais simples e geral de compromisso com a vida
e o dia a dia (SOUTO, 2013).

Para Boff (2011), se o ser humano nédo receber cuidado o mesmo pode perder
sua estrutura e o sentido da vida. E a partir desse cuidado oferecido que o individuo
aprender a fornecer o cuidado com quem e 0 que esta a sua volta. Segundo as
literaturas levantadas, € essa habilidade de preocupacédo e atengdo com o outro que
faz do ser humano, agente transformador de sua vida e da vida do outro. Logo,
apreende-se que o cuidado € um dos pilares do desenvolvimento humano enquanto
ser de relacdo. E decorrente dessa capacidade relacional que o homem entra em
contato com a necessidade do outro, compreendendo-a como uma projecao da sua
(SOUTO, 2013).
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E a familia o principal agente que une a partir de lagos consanguineos e de
parentesco, a responsabilidade de cuidar do outro como forma de mostrar amor. Para
Tronto (1997 apud SOUTO, 2013) essa manifestacdo de amor € considerada uma
obrigacdo, e € na maioria das vezes posta como uma regra moral expressa na
sociedade.

Apesar da construcdo social apontar que o cuidado deve ser ofertado pela
familia, na tentativa de repensar a flexibilidade dos papeis enquanto agente cuidador,
favorecendo uma melhor distribuicdo da responsabilidade do cuidado. E ainda que
venha crescendo a preocupacao paterna em relacao ao cuidado dos filhos, o cenario
social patriarcal beneficia o deslace da responsabilidade paterna, acarretando uma
maior pressdo e responsabilidade materna, embasadas pela culpabilizagdo da
gestacdo de uma crianca com deficiéncia (CRUZ et al., 2019). E dentro desse
pensamento que surgem os sofrimentos diante da realizacdo desse cuidado. Pois 0s
genitores de uma crianga com deficiéncia em especial a mae, ao compreender as
limitagdes do seu filho, levanta como indagacdes as dificuldades do direcionamento e
na realizacéo desse cuidado (SOUTO, 2018).

Diante dos levantamentos de Glat (1996 apud CARVALHO, 2015 apud
SOUTO, 2018) essa “carga psiquica extra”, recai sobre as mulheres visto que elas
séo colocadas no lugar de responsaveis pelo cuidado da familia. Fato que cria na
maioria das vezes uma ideia de que a familia € o seu porto seguro, potencializando o
sentimento de obrigacdo descrito por Tronto (1997 apud SOUTO, 2018). Da mesma
forma que fortifica o papel reducionista da mulher/m&e meramente enquanto
cuidadora, diminuindo as possibilidades dela de pensar a variabilidade da execucao
do papel de cuidar. O pensamento unilateral da responsabilidade de cuidar da crianca
€ tdo associado a maternidade, que quando a mée levanta desejo de exercer outro
papel social, como trabalhar ou até mesmo se desligar um pouco das atribuices
maternas, sente-se violando a regra natural da vida (SOUTO, 2018).

Souto (2018) aponta que € essa dicotomia moral que acerca 0s pensamentos
da mulher que corrobora para o surgimento de sentimentos diversos e contraditorios,
gue na maioria das vezes sdo abafados, causando consequéncias negativas no
processo relacional. Lucca e Petean (2016 apud CRUZ et al., 2019) dizem que 0s
cuidados dirigidos para as criangas com algum tipo de deficiéncia envolvem um
arsenal de atividades médicas, terapéuticas e no exercicio da maternidade que requer
uma maior atencdo, tempo e cuidado na execucdo que pode ser rodeada de

dificuldades.
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Os cuidados ofertados para com essas criancas sao individuais e vao de acordo
com a necessidade de cada limitag&o. Entretanto os cuidados se baseiam na tentativa
de oferecer um melhor desenvolvimento da crianca. Minetto e Léhr (2016. p. 52)
descrevem que “[..] os pais além de prestadores de cuidados, modelos,
disciplinadores e promotores da socializagéo dos filhos, assumem posi¢cao central no
gue se refere a estimulagédo para o desenvolvimento deles. Porém, os sentimentos
gerados a partir da incerteza do cuidado agem como bloqueadores da efetivagéo do
desenvolvimento ideal para essas criangas, visto que estes podem auxiliam na
condicao psiquica da mée enquanto cuidadora principal.

Surgindo assim, um obstaculo para a adaptacao da mesma as novas condi¢des
de vivencia, aumentando o nivel de estresse, ansiedade e depresséao. Vicente et al.,
(2016) diz que quando acontece tal situacdo € interessante que os individuos
envolvidos possam utilizar de estratégias de enfrentamento (coping) que auxilie no
processo de conscientizacdo da experiéncia, favorecendo um reequilibrio e uma
estabilidade psicolégica.

Savoia, Santana e Mejias (1996 apud SILVA, 2016) apontam o coping como
uma resposta ao acontecimento estressor, que pode ser descrito de forma cognitiva,
psicologia ou comportamental, na tentativa de manter um controle perante o novo.
Essas estratégias podem ser classificadas de duas formas bésicas, 1) estratégias
focalizadas no problema, que se qualifica quando o individuo busca lidar ou
transformar as divergéncias que esta passando no momento; e 2) estratégias
direcionada na emocéao, que se baseia na intensificacdo dos sentimentos e emocodes
gue a situacdo emerge, 0 que por consequente, o individuo vai levantar uma atitude
de fuga perante o acontecimento estressor (SANTOS, 2016).

As ramificacdes dessa classificacdo descrevida por Folkman e Lazarus (1985
apud SILVA, 2016) podem ser: confronto, afastamento, autocontrole, aceitacdo da
responsabilidade, apoio social, fuga e esquiva, resolucao de problemas e reavaliagéo
positiva. Percebe-se assim que os copings mais conhecidos e utilizados por essas
mulheres podem se subscrever na esfera do cuidado, do apoio e da
religido/espiritualidade.

Contudo, essa classificacdo abarca um vasto conjunto de métodos de auxilio
para o enfrentamento das circunstancias que surgem com o descobrimento da
deficiéncia de uma crianga, pois apesar dos atributos sociais que demarcam esses
acontecimentos, existe a individualidade da vivencia de cada mulher/mée. Souto

(2018) diz que independentemente da existéncia e das interlocugbes que as
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associagcbes experienciais possam ofertar, a maternidade de uma crianga com
deficiéncia é solitaria e dolorosa, visto que a sociedade ainda ndo consegue
compreender as necessidades e as mudancas que abarcam a gestacdo e a

maternagem.

6 A PSICOLOGIA COMO SUPORTE PARA A ESTRATEGIA DE
ENFRENTAMENTO

Como citado anteriormente, 0o nascimento de uma crianca com deficiéncia
dentro do seio familiar vai fazer surgir sentimentos que envolvem o0s aspectos do
processo de ansiedade relacionado ao fator incomum, incerto e incontrolavel do
diagnostico. Klaus (1992 apud WALTER, 2008) afirma que a intimidade simbidtica da
relacdo mae e bebé criado no utero, desaparece abruptamente, modificando a relagéo
de intimidade para uma relacéo de estranhamento.

E essa relagéo de estranhamento direcionado a crianga real que vai fazer com
gue a mae entre em um processo de luto simbdlico. Esse luto demarca a perda de um
desejo, de expectativas e de controle que gira em torno da maternagem, fazendo essa
mulher/mae acessar o lugar da auto responsabilidade e da culpabilidade que na
maioria das vezes a impossibilita de encontrar as possibilidades de vivencias subscrita
com a deficiéncia.

Oliveira et al., (2016) retratam que o impacto da deficiéncia é envolto de um
processo doloroso para esta mulher/mée, que incialmente se sente despreparada
frente a nova realidade de cuidado. Afirmam ainda que estudos apontam que a rede
de apoio a mae que vivencia a experiéncia de ter uma crianca com deficiéncia é
altamente restrita, e que ainda ndo se tem politicas efetivas para o acolhimento do
sofrimento destas maes.

Dessa forma, a Psicologia como campo do conhecimento, tem como objetivo o
levantamento de ac¢Oes capazes de auxiliar no processo de conscientizagdo do
individuo, na busca de facilitar o bem-estar biopsicossocial. Pratica essa, assegurada
e regulamentada por normas éticas, com o objetivo de fomentar uma relacdo auténtica
da profissdo com a sociedade, auxiliando na producdo de métodos que favorecam a
autonomia dos mesmos (BRASIL, 2008).

Sendo assim, Lane (2012) afirma que é dentro dessa logica dialégica com a
corroboracdo do materialismo histérico, que os profissionais de psicologia véao

encontrar conjecturas epidemioldgicas para reconstruir um conhecimento que auxilie
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na realidade e no cotidiano de cada individuo, permitindo uma intervencéo efetiva nas
relacdes que o envolvem. Compreendendo entéo, que o processo de maternagem de
um bebé com deficiéncia € envolto de angustias relacionadas a um futuro incerto,
atribuido a uma relacéo de impoténcia, May (1980 apud BATISTA; OLIVEIRA, 2005)
reitera que pode surgir um grau de ansiedade capaz de impossibilitar uma atitude
consciente perante as escolhas que a mae venha a tomar.

Do ponto de vista logoterapéutico, essa ansiedade € usada como mecanismo
de evitacdo das atribuicbes que constituem a individualidade humana apontada por
Frankl, ou seja, esse sentimento de incerteza, incontrole e medo perante o futuro se
faz presente pela ndo compreensao das possibilidades existentes diante da situacao
de desespero (NETO, 2013).

Frankl (1978) assegura que a logica social de producédo e de introjecdo de
papeis sociais rigidos e impostos, coloca o ser humano em uma roda gigante que o
situa em um lugar imutével de vazio existencial. Assim, ao ponto em que a mulher/méae
se vé subscrita na execucdo de um papel social de Unica responsavel pelo cuidado
do filho gerado, entra consequentemente em uma perda significativa de sentido
guando ndo se consegue realizar as atividades da maternidade perfeita, ditada pela
construcao social.

Silva e Breitenbach (2009) reconhece que a impossibilidade de uma
dinamicidade nos papeis sociais coloca 0 homem como inerte ao fluxo sécio-cultural-
biolégico-psicoldgico e existencial, reprimindo a capacidade do mesmo de construir
uma individualidade ativa, o que por sua vez propicia a omisséo da liberdade evitando
o0 mesmo de transcender. Dessa forma, a pratica do profissional de Psicologia se
estrutura na compreensao de uma percepcgao politica, favorecendo a ressignificacao
da imagem social do individuo a partir de uma leitura socio-histérica. Visdo essa, apta
para identificacdo da correlacéo interna e externa existente na constru¢do do mesmo,
e como esses fatores o impossibilitam de produzir uma individualidade critica.

Esse fazer psicolégico auxilia na forma com que essas mulheres/maes vao
absorver e levantar modos de lidar com a situacdo atual. Pois a perspectiva central da
psicologia é transpor uma ruptura do sofrimento enquanto algo que nao oferece
possibilidades e juntamente edificar uma visibilidade nas formas de sentido (SPINK;
MEDRADO, 2013 apud HOEPERS; TOMANIK, 2019).

Frankl (1997) aponta que essa visibilidade de sentido é fundamentada pela
capacidade que o ser humano tem de transcender e se reinventar, a partir da

construcdo de um sentido para a existéncia. Afirma ainda que € essa dimensao que,
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chamada de nodgena, que faz com que o homem possa visualizar a sua existéncia
em lugares ou situacdes outrora impensaveis. E por essa forca de sentido que a
mulher/mae investiga cada possibilidade de vida juntamente com as limitacdes da
deficiéncia do filho, levantando estratégias para dignificar a sua experiéncia enquanto
agente transformadora do cuidado.

7 CONSIDERACOES FINAIS

O delineamento do presente trabalho teve como objetivo entender como as
maes de criancas com deficiéncia compreendem o cuidado, assim como qual a
influéncia desse cuidado no levantamento de estratégias para a mesma erguer uma
vivéncia saldavel perante o quadro de deficiéncia. Ao fazer o levantamento académico
referente ao exposto objetivo, verificou-se que os sofrimentos gerados pela deficiéncia
dentro do processo de maternagem se da pela construcéo social e pela imposicao do
papel da mulher enquanto o ser do maternar e do cuidar.

Essas atribuicbes sociais colocam a mulher em um lugar de divergéncias
enguanto a maternidade real e a idealizada, o que de certa forma intervém na
construcdo das expectativas relacionadas a crianca. Resultando assim em producdes
de sofrimento fisico e psiquico que articulam a necessidade de estratégias para lidar
com os choques advindo do diagndstico. Estratégias essas, que possibilitam a
mulher/mae de crianca com deficiéncia construir um cuidado mediante as
possibilidades reais tanto da mesma, quanto da limitacdo do seu filho. O estudo
levantado conseguiu demonstrar a construcdo social e simbdlica do processo de
maternar uma crianga com deficiéncia e os desgastes que a mae sofre pela néao
compreensao social da individualidade e soliddo que envolvem a maternidade.

Dada a importancia do assunto para a contemporaneidade € de suma
importancia que se compreenda como se delineia os fatores sociais perante 0s
aspectos que envolve a deficiéncia e as suas formas de existéncia. Assim, como
percebe-se a necessidade de mais pesquisas na area que compete ao fazer

psicoldgico diante da vivéncia da mae de crianca com deficiéncia.
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