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REsumo:

O estudo objetiva analisar o ser mulher, cuidadora de pessoas com deficiéncia, & luz da categoria género, a partir de um projeto
de ensino/pesquisa/extensio no campo da Educacio Fisica. Os sujeitos da pesquisa foram sete maes dos jovens e adultos com
deficiéncia intelectual participantes do projeto de extensio “Cuidadoras que dangcam”. O trabalho de cunho qualitativo utilizou
como instrumento para recolha de dados a entrevista semiestruturada com interpretagdes baseadas nas andlises de contetdo.
Conclui que as maes cuidadoras estio nesse lugar por uma construgao histérico-cultural ¢ que hd uma sobrecarga de trabalho
imputada 3 figura feminina que carece do desenvolvimento de politicas publicas equitativas desse trabalho de cuidado entre o
Estado e a familia.

PALAVRAS-CHAVE: Mulher, Género, Familia, Pessoa com deficiéncia, Educacio Fisica.

ABSTRACT:

This study aims to analyze the woman, caregiver of disabled people, according to gender category, from a project of teaching/
research/extension in the field of Physical Education. The subjects of research were seven mothers of young people and adults
with intellectual disabilities who participate in the extension project "Caregivers who dance". This qualitative-nature work used as
instrument for collecting data the semi-structured interview with interpretations based on content analysis. We concluded that
mothers caregivers are in this place because of a cultural-historic construction and that there is an overload of work allocated to
female figures who lack the development of equitable public policies for caring work between the State and the family.

KEYWORDS: Woman, Gender, Family, Person with disability, Physical education.
1 INTRODUGAO

A forte movimentago social internacional, em fins do século passado, no que tange os direitos das pessoas
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com deficiéncia! engendrou o reordenamento legal que reverberou na promogio de documentos e tratados

de cardter internacional. > Esse reordenamento se direcionou a promocio de politicas publicas de carater
igualitdrio e inclusivo, especialmente no que tange a implementagio de agoes inclusivas destinadas aos
sujeitos ou grupos que se encontram em situagao de desvantagem social. Tais movimentos fundamentaram
seus pressupostos na valoriza¢ao da diversidade como ferramenta singular ao desenvolvimento humano, a
emancipagio ¢ a equidade de oportunidades a todos/as (Scussiatto, 2015).

No Brasil, a recep¢ao dessa declaragio gerou um ordenamento préprio que provocou nos entes que
desenvolvem politicas publicas uma reavaliagao de seus pressupostos na dire¢ao de se pensar uma sociedade
comprometida com uma formagio humana que tome o direito a diversidade como uma premissa (Chicon;
S4,2012). Nesse caminhar, o meio académico se fortaleceu, ampliando as discussoes a respeito do publico-
alvo da Educacio Especial e os processos inclusivos mediados pelos campos da satde e educagio. A Educacao
Fisica, nesse processo, teve que também repensar suas préiticas a partir do entendimento de que deve criar
meios de participa¢o da pessoa com deficiéncia atuando contra possiveis obsticulos materiais e imateriais
que atuam como impeditivos, como perspectivado por Venturiello & Ferrante (2018).

Apesar dos avangos percebidos em relagao ao trato com esse publico pelo campo da Educacao Fisica, a
discussao sobre a familia da pessoa com deficiéncia ainda ¢ pouco explorada pelo meio académico, em especial

no que tange  figura da pessoa que cuida de filhos/as *> com deficiéncia — geralmente uma mulher.

Para Blascovi-Assis (1997), o nascimento do/a filho/a com deficiéncia causa diversas complicagdes
provenientes de sentimentos de culpa, negacio, rejei¢ao e, em consequéncia, mudangas tanto na relagao
quanto na estrutura dessa familia. Tais mudangas ocorrem principalmente na vida da mae, que ¢ quem na
maioria das vezes assume, ou ¢ chamada a assumir, o compromisso ¢ a responsabilidade de cuidar deste filho/a
(Oliveira & Finelli, 2014), principalmente em uma sociedade que tarda em assumir o atendimento da pessoa
com deficiéncia como um direito social. A mae, segundo Barbosa, Chaud e Gomes (2007, p. 51):

[...] vé-se diante da necessidade de deixar o trabalho para atender 4s demandas de cuidado do filho deficiente [com
deficiéncia], e também devido 4 dificuldade inicial em lidar com os sentimentos e conflitos vividos. Sente-se incapaz de levar
uma vida como tivera antes da chegada do filho e, assim, langa-se is exigéncias impostas pela situacio vivenciada na familia
e no cuidado dele [...].

A ideia de que ¢ uma funcio da mulher o compromisso com o cuidado estd assentada em resquicios de uma
cultura patriarcal que, apesar dos progressos no campo das relagdes de género, teima em permanecer pelo que
entendemos ser um habitus de género (Bourdieu, 2005; Mcnay, 1999; Silva, 2017) constituido ao longo de
séculos. A ideia da constitui¢ao de um babitus de género se baseia na nogao de habitus de Bourdieu (2005)
como o principio unificador e gerador de todas as préticas e, em particular, das orientagdes comumente
descritas como “escolhas” da vocagao.

Para Bourdieu (2005), o habitus ¢ durével, pois expressa uma fé prética, ou seja, uma crenca na veracidade
das regras do campo no qual estd imerso e isso inclinaria o agente a agir em conformidade a essas regras, mas o
habitus nao ¢ imutdvel tendo em vista o volume ¢ a estrutura do capital eficiente dentro do campo ao qual o
agente se insere. Por sua vez, o campo ¢ basicamente um espago de jogo de estratégias no qual se estabelecem
relagdes entre os participantes, chamados por ele de agentes. Essas relagoes estabelecidas sao da ordem daluta,
da ordem dos conflitos de interesse. Cada agente que participa desse jogo de estratégias o faz a partir de uma
posi¢ao dentro desse campo e ali pode lutar, criar, recriar, nao sendo sujeitos estdticos, jd que, nesse campo,
ha uma margem de manobra.

O habitus é um conceito central na teoria do campo social de Bourdieu, pois nos ajuda a compreender
como os agentes se movem dentro desse campo, ou seja, como o manobram. Habitus, entao, é o elemento
que vincula o mundo subjetivo a0 mundo objetivo. Ele ¢ um modo de agao e de pensar originado da posi¢ao
do/da agente dentro do campo. Esse conceito abarca as margens de manobra, pois o/a agente aprende as
regras da institui¢do, ou seja, o que ¢ esperado dele/dela. O/A agente internaliza as pautas e regras especificas
das institui¢des dadas pelas condigoes objetivas, nao sendo mera pega estatica do processo. Nesse sentido,
nosso entendimento ¢ que o/a agente aprende também a se movimentar em relagao ao que dele/dela se espera
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também no sentido das relagdes de género que serio estabelecidas, quanto aos comportamentos, atitudes,
enfim, modos de agir.

A incorporacio de um habitus de género, como uma destacada dimensao do social, incide sobre a formagao
das maes, individual e coletivamente, informando suas a¢des de cuidado. O habitus de género, fruto de
um conjunto de capitais diferenciados que se estruturam e reestruturam durante a vida, num processo de
socializacio longo, lento e difuso, ¢ matriz de percepcao que engendra as identidades de género e as agoes
das maes e contribui para a constru¢ao do habitus materno. Assim, dito de outra maneira, o ser e o agir das
maes sao marcados pelas posi¢oes sociais que elas ocupam no espago social que ¢, por sua vez, marcado pela
distingao entre géneros.

Nessa acepgao, percebemos que a sociedade ainda delega & mulher a responsabilidade do cuidado do/a
filho/a, como se ela fosse a tinica que apresenta capacidade para realizar tal tarefa. Essa atribuicao legitimada
socialmente gera um sentimento de dever, de nao se eximir de tal funcio. Se, para a mulher que tem filhos/
as que nao apresentam deficiéncias, a maternidade ja ¢ bastante naturalizada como sindénimo de cuidado,
para a que tem filha/o com alguma deficiéncia, pela prépria situagao de dificuldade com o cuidado, isso
se potencializa. Nesse processo, apesar de as resisténcias produzidas pelas maes no sentido de tornar esse
espaco de cuidado uma responsabilidade também de seus companheiros e do poder publico, no geral, as
maes tendem a abdicar da vida profissional que tinham anterior ao nascimento da/o filha/o. Essa situacao de
conflito constante provoca sentimentos negativos, como angl'lstia e stress, podendo influenciar diretamente
a possibilidade de um exercicio de vida mais pleno.

Em que pesem os avancos na posi¢ao social da mulher, parcela das mulheres/maes deixam de viver a
sua vida, de realizar os seus sonhos, de satisfazer os seus desejos para se dedicar, quase exclusivamente, ao
cuidado do/a filho/a. Segundo Falkenbach, Drexsler ¢ Werler (2008), essa mudanga no cotidiano se d4
pela necessidade constante de supervisao, de assisténcia e de cuidado para a/o filho/a, especialmente, com
deficiéncia, pois tais atividades nao sao assumidos como direito social.

Pressupomos que essa situacio percebida acerca da familia da pessoa com deficiéncia, em especial da mae,
ocorre fundamentalmente pela posi¢ao de género assumida/imputada pela/na mulher na sociedade. Nesse
sentido, pensamos ser importante compreender: a) as relagoes existentes entre as posi¢oes de sujeitos sociais
tomadas pelas maes de criancas com deficiéncia; e b) a discussao mais geral de género, como forma de entender
as relacoes entre homens e mulheres nao apenas bioldgicas, mas também constituidas a partir de um marco
cultural.

Essa discussao se justifica fundamentalmente porque, mesmo depois de todas as conquistas das mulheres
ap6s os movimentos feministas que se agudizaram na segunda metade da década de 1960, vemos enraizada
socialmente uma diferenciagao de papéis que se pauta na qualidade bioldgica das pessoas, que materializa
desigualdades entre as diversas manifestacoes de ser masculino e feminino e que, em nosso caso especifico,
vem sobrecarregando mulheres que assumem/tém de assumir, como tarefa principal, o cuidado dos/as filhos/
as que apresentam deficiéncias e a organizacao da casa.

No enfrentamento a esse cendrio, desde 2011, o Laboratério de Educacao Fisica Adaptada do Centro de

Educacao Fisica e Desportos na Universidade Federal do Espirito Santo (Laefa/Cefd/Ufes) vem realizando

40 surgimento desse

o projeto de ensino/pesquisa/extensao denominado “Cuidadores que dangam”.
projeto se deu ap6s a identificagao de que as maes/pais que vinham trazer seus/suas filhos/as que apresentam
deficiéncias para desenvolverem atividades no Laefa/Cefd/Ufes demonstravam nao ter tempo para cuidar
de si, visto que sua dedicagao se direcionava quase exclusivamente ao/a filho/a. Como durante o tempo de
atendimento de seus/suas filhos/as ficavam aguardando-os/as sem realizar nenhuma atividade, articulamos
o projeto “Cuidadores que Dangam”. O projeto em tela se utiliza da linguagem danga para proporcionar um
momento de descontragao, convivio social e aprendizado da cultura e da historicidade a respeito das dancas
a0 mesmo tempo que busca estimular o se (re)descobrir como pessoa, para além de ser cuidadora de filhos/

as e parentes com deficiéncia.
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Fonseca,Vecchi ¢ Gama (2012) destacam a importincia da danca para o desenvolvimento do sujeito,
alegando que a danga proporciona o se movimentar com o outro, gerando uma maior relagio com o seu
corpo e com o corpo do outro, devido aos diversos sentimentos ¢ emogdes desencadeados pela danga com
um parceiro. Os autores afirmam que avangar no conhecimento em danga significa se desenvolver também
como pessoa.

Por outro lado, o projeto atende também ao principo da indissociabilidade, sob o qual estd vinculada
a universidade brasileira: a triade ensino/pesquisa/extensao que sustenta a formagao discente. Buscamos,
assim, a superacao da formagao puramente por acumula¢io de conhecimento junto aos nossos discentes,
motivo que nos leva a estimular um olhar mais critico sobre as relagoes sociais na formagao profissional das
pessoas envolvidas no projeto. Essa triade no ensino superior deve ser integrada de forma multidisciplinar> e
interdisciplinar © , a fim de articuld-las e integra-las para um processo de ensino-aprendizagem de qualidade,
capaz de compreender o sujeito em sua totalidade.

Em nosso entender, essa concepgao curricular se constitui extremamente potente para os processos de
formacio de professores/as, favorecendo a qualificacio profissional ¢ da drea, consolidando assim uma
concepgao de educagio e, por consequéncia, de Educagao Fisica, que toma a equidade de todos/as enquanto
um principio do desenvolvimento integral do/a cidadao/a. Nesse sentido, buscar perceber as motivagoes
sociais para que o cuidado ainda na atualidade seja atribuido fundamentalmente ao sexo feminino torna-se
importante para compreender os caminhos a serem tomados para a construgio da equidade de género.

Portanto, para efeito desse estudo, objetivamos analisar no grupo de mies participantes do projeto de
ensino/pesquisa/extensio do Laefa/Cefd/Ufes "Cuidadores que dangam” o ser mulher, cuidadora de pessoas
com deficiéncia, 4 luz da categoria género, com especial destaque para os valores ¢ modos que percebem
a realidade na qual se encontram inseridas. Ao realizar essa anélise, envidamos esfor¢os para compreender
sdcio-historicamente o fato de a maioria das/os cuidadoras/es ser do sexo feminino, as consequéncias para a
vida das mulheres, a presenga/auséncia do pai nessa relagao de cuidado e suas implicacoes.

2 APROXIMAGOES ENTRE 0S CONCEITOS DE GENERO E DE CUIDADO

Nosso objeto de estudo estd centrado em analisar a categoria “género” em relagao a categoria “cuidado”,
o que nos estimula a refletir sobre esses conceitos. A figura de Joan Scott (1995) foi fundamental para a
disseminagao do conceito de género na academia e no movimento feminista com o texto marcante intitulado
“Género: uma categoria util de andlise histdrica”, e apresenta o género como um saber sobre as diferencas
sexuais. Género ¢ concebido como uma categoria relacional, ou seja, mulheres ¢ homens se definem em
reciprocidade e a compreensio de que nao pode prescindir da compreensio do outro. Finalmente, sua teoria
rejeita as justificativas bioldgicas para a subordinagao das mulheres e adota o conceito de género como forma
de indicar o cardter das construgoes sociais presentes nas relagoes de género.

Pensamos que dentre as perspectivas conceituais de género, a trazida por Scott (1995) ¢ fundamental
para as andlises aqui propostas, principalmente quando apresenta o conceito de género como o significado
social e politico historicamente atribuido ao sexo de um ser humano e capaz de evidenciar as dissimetrias e
hierarquias que se expressam nas relagdes e praticas sociais. As relagdes de género estdo presentes em todas as
préticas sociais dos humanos compondo com as relagoes de classe e as relagoes étnico-raciais uma alquimia
estruturante da sociedade. Assim, mesmo nao sendo a tinica drea de articulagio de poder, género constitui-se
como o principal meio em que o dominio se articula. Dominio este que repercute diretamente nas areas de
atuacio de homens e mulheres, trazendo consequéncias relacionadas a valores, representagoes e hierarquias.

As discussoes trazidas por Scott (1995), ainda que a partir de outra perspectiva tedrica, dialogam com
alguns conceitos apresentados nos estudos de Bourdieu. Para Bourdieu (2014), a dominag¢io masculina se
apresenta como uma forma particular de violéncia simbdlica. A violéncia simbdlica, por sua vez, seria uma
forma de poder que impée significagdes que se apresentam como legitimas. O poder simbdlico ¢, dessa
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maneira, um poder invisivel ou invisibilizado com a cumplicidade de quem nao o percebe ou mesmo de quem
o exerce. Scott (1995) também chama a atencao para a necessidade de pensar nos simbolos para superar o
pensamento dualista que recai na oposi¢ao homem/mulher, masculino/feminino e que geralmente se resume
em pura descrigao.

Também hd uma aproximacao entre as ideias dos autores quando, de um lado, Bourdieu (2014) afirma que
o mundo social opera a naturalizagao do corpo como realidade sexuada. Assim, a diferenca bioldgica entre o
corpo feminino e o masculino ¢ usada como justificativa natural da diferenca socialmente construida entre
os géneros, inclusive ¢, principalmente, da divisao social do trabalho. Para Scott (1995, p. 88), os conceitos
de género “[...] estabelecidos como um conjunto de objetivo de referéncias” constituem uma distribuicao de
poder diferenciada no que tange ao controle ou acesso aos bens materiais e simbdlicos. Esses conceitos sao a
base de estruturacio de como percebemos e organizamos concreta e simbolicamente toda a vida social. Para
se proteger o Poder Politico, as referéncias devem parecer certas e fixas, “[...] fora de toda constru¢io humana,
parte da ordem natural ou divina” (p. 88) ou, como diz Bourdieu (2014), naturalizadas.

Quanto a categoria cuidado, segundo Marcondes (2013), hd um decompasso no que diz respeito a
equidade de género entre as politicas publicas para as institui¢oes orientadas para os individuos e aquelas para
a familia. Estimulam-se politicas para a eliminagao de barreiras para o acesso das mulheres a escolarizagao e
trabalho, no entanto, pouco se faz para a promogao de politicas ptiblicas orientadas para a desconstrugao das
desigualdades de género na familia.

Legitimada historicamente como um ser delicado, carinhoso e sensivel, a figura feminina vai se
conformando com a pessoa apta a desenvolver tal fun¢io — cuidar. Além dessas caracteristicas associadas
as qualidades inatas da mulher, outro resultante dessa ideia ¢ a divisao sexual do trabalho, na qual 0 homem
desempenha um papel produtivo que tem forte valor social e as mulheres, o de reprodutoras, de baixo valor
social (Marcondes, 2013). Essa posi¢ao reforca a figura feminina na condi¢ao de cuidadora.

Marcondes (2013) salienta que a separagio social entre homens e mulheres ¢ resultante da ideia de que o
destino bioldgico das fémeas ¢ o de que cuidar é congénito e da propria escolha feminina. Baseado na ideia
de que o cuidado ¢ um destino bioldgico e um querer feminino e da necessidade da interagao face a face para
o desempenho de tal funcio, o homem se sentiu isento de exercer essa responsabilidade, uma vez que, por ser
considerado pela mesma divisao social do trabalho como o responsavel pelo papel produtivo, seria impossivel
que ele exercesse tal interagao.

35 PERCURSOS METODOLOGICOS DO ESTUDO

O estudo se configura em uma pesquisa qualitativa, com vistas a conhecer a comunidade envolvida, seus
tragos caracteristicos, seus valores ¢ modos de perceber a realidade na qual se encontra implicada (Ludke y
André, 1986).

Os sujeitos do estudo foram sete maes de jovens e adultos com deficiéncia intelectual e autismo
matriculados no Laboratério de Educagio Fisica Adpatada da Universidade Federal do Espirito Santo
(Laefa/Ufes), com idades entre 47 ¢ 49 anos, participantes do projeto de extensiao denominado “Cuidadores
que dangam”. Das sete maes, trés eram casadas, trés viuvas e uma separada. Participavam do projeto 15 maes,
porém somente sete aceitaram ser integrantes da pesquisa.

No projeto de extensdo, as maes eram atendidas em um encontro semanal, todas as quintas-feiras, das
14h15 as 15h45, na sala de danga do Centro de Educagao Fisica e Desportos (Cefd/Ufes), por seis estagidrios
do Curso de Educagao Fisica, sob supervisao da professora de danga e coordenadora do projeto. Essa atividade
ocorria paralelamente ao atendimento das/os filhas/os nos projetos do Laefa.

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada, contendo dez perguntas referentes
a experiéncia de ser mae de pessoa com deficiéncia na sociedade hodierna. As entrevistas foram realizadas
individualmente com cada mie, pelos autores, no mesmo dia e horario (as quintas-feiras, das 14h15 as 15h45)
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das aulas de danga, no Laefa. Houve um agendamento prévio com as entrevistadas e, no hordrio marcado,
ocorriam as entrevistas, como segue: duas, duas e trés, finalizando todas em trés dias de atendimento, horério
mais propicio a participagao delas. Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas de forma
integral, durando em média 20min. Apds a transcri¢ao dos dados de entrevistas, estes foram organizados
¢ analisados pela técnica de andlise de contetido (Bardin, 2009), culminando na organizacao das seguintes
categorias: a) nascimento ¢ “morte” de um ideal de filho: sentimentos gerados ¢ suas implicagoes; b) a mae ¢
quem cuida: o abandono por parte dos pais e o0 que resta para as maes.

Cabe registrar que o trabalho desenvolvido e os dados coletados foram devidamente autorizados
pelas participantes ao assentirem por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Todas as
recomendagdes éticas para pesquisas com seres humanos foram seguidas conforme as normas brasileiras de
ética em pesquisa dispostas na Resolugao n° 510/2016.

4 NASCIMENTO E “MORTE” DE UM IDEAL DE FILHO/A: SENTIMENTOS GERADOS E SUAS
IMPLICAGOES

Desde a gestagio de uma crianga, o pai ¢ a mie comegam a sonhar com este ser que estd a caminho.
Idealizam a sua vida, o seu desenvolvimento, seu crescimento, independéncia, dentre outras expectativas.
Ao saberem que este/a filho/a apresenta algum tipo de deficiéncia, varios desses sonhos e ideais passam a dar
lugar a0 sentimento de “luto” advindo da “morte” da/o filha/o idealizada/o (Amaral, 1995). Esse luto
referente ao/a filho/a ideal ¢é importante para a experiéncia emocional de se ter um filho/a com deficiéncia,
visto que a deficiéncia carrega consigo perdas reais ou fantasiosas. Essas perdas, muitas vezes, sio
consequéncias de imagindrios do préprio pai e da mae, que pensam a deficiéncia por meio do tripé —
deficiéncia, incapacidade e impedimento (Amaral, 1995), desconsiderando as reais possiblidades de
participagao social destes individuos ao direcionar o olhar para a pessoa e nao para os ambientes ¢ barreiras
incapacitantes produzidos socialmente. Vale salientar que este entendimento gera uma compreensio
preconceituosa e discriminatdrias em virtude da negagio das diferengas, conforme se apresenta na fala da
mie D nos chama a atencio para a reagao do pai ao descobrir a deficiéncia do filho: “[...] a mae assume mais
rapido [o cuidado do filho]. O pai, ele fica numa certa resisténcia, achando que o filho nao vai avangar, nao
vai andar, nio vai correr”.

Tal compreensao pode desencadear o cuidado exacerbado dessa mae, gerando a rentncia de sua vida para
o cuidado do/a filho/a, a auséncia de tempo para si, problemas com os/as outros/as filhos/as (se houver),
problemas conjugais, abandono do trabalho e das atividades de lazer, mudanca de sonhos e planos futuros.
E tudo isso ¢ fruto da mudanga significativa referente a valores, atitudes e estilos de vida que sao resultantes
da descoberta dessa deficiéncia (Moura y Valério, 2003). E o que nos revela a fala da mae D ao nos dizer
sobre a relagao de cuidado e de protecao com seu filho: “N6s que é mae, assim com criangas com necessidades
especiais, o filho, a gente protege muito, sabe? A gente acha que tudo vai machucar; entao a gente quer, assim,
tudo certinho, né?”.

Além disso, sentimentos multiplos, como o medo, a angustia, a perda e o despreparo, advém do choque e do
receio resultantes da propria noticia de conceber um/a filho/a com deficiéncia, como também da ansiedade de
imaginar quais serdo as futuras implicagdes dessa deficiéncia para a familia e, principalmente, para o/a filho/
a. Esse imagindrio ¢ ainda mais agucado dependendo da forma como a noticia lhes ¢ dada. Isso se evidencia na
fala da mae C ao afirmar que, no momento em que soube da deficiéncia do filho, quase desmaiou: “Eu quase
desmaiei porque o médico falou que ela nao ia ser nada, ela ia ser um vegetal na cama, nao ia andar, nao ia falar,
nao ia enxergar, no ia ser nada”. Esse quase desmaio ¢ resultante do susto e muitas vezes da dificil aceitagao
dos fatos. E causado pelo medo que, a partir daquele instante, j4 se faz presente, medo do desconhecido, do
nao planejado e esperado. Outro fator preocupante ¢ o despreparo das/os profissionais no momento de dar
a noticia. Muitas vezes a explicagio sobre a deficiéncia ¢ inadequada ou até mesmo inexistente (Buscaglia,

1993).
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Em nosso entender, esse cenario desvela a forte influéncia que o modelo médico da deficiéncia permeouce,
ainda permeia, o olhar social em relagao as pessoas com deficiéncia, considerando-a um ser doente, incapaz e
que necessita ser curado/a para viver em sociedade. Sob esse ponto de vista, o problema centra-se na pessoa
com deficiéncia e ndo na forma como a sociedade se organiza.

Com base nesse entendimento e, com a realidade da deficiéncia j4 instaurada, a mae, que assume quase
completamente o cuidado das/os filhas/os, comeca a buscar por ela mesma informagoes e solugoes para
as duvidas e dificuldades que aparecem dia apds dia. A mae C, ao ser questionada se houve orientagoes e
explicagoes acerca da deficiéncia por parte das/os médicos/as ou de outros/as profissionais afirma ter buscado
as explicacoes referentes a deficiéncia do/a filho/a por meio de pesquisas: “[...] foi nos livros que eu vim saber
o que que era. O que que eu podia td fazendo eu fui fazendo”. Essa busca que as maes e os pais tém que realizar
sozinhos/as revela a auséncia de politicas publicas e de espagos que possam dar suporte a essas familias. Isso faz
com que, muitas vezes, principalmente elas, se deparem com situagdes em que, por nao saberem como agir,
acabam descuidando da melhor aten¢io ao/a filho/a e aprendendo por agdes de ensaio e erro, o que nao ¢ o
mais aconselhado. Essa constatagio encontra apoio em Moura e Valério (2003, p. 49) quando afirmam que:

Apds o nascimento da crianga deficiente, praticamente inexiste um aconselhamento psicoldgico aos confusos pais e grande
parte do que fardo com as criangas basear-se-4 em ensaio ¢ erro. Nos periodos cruciais do nascimento, quando os pais mais
precisam de ajuda, esta nao existe ou é muito pequena.

Conforme ji discutido acima, o nascimento de um filho/a, tenha ele/a deficiencia ou nao, ¢ carregado
de expectativas que nem sempre se realizam. No entanto, quando este/a filho/a vem como a “marca”
da deficiencia, ele/a ¢ a priori percebido socialmente como um ser desamparado, passivo e incapaz de
assumir com autonomia a sua vida. Essa compreensao, torna-se perversamente muito mais impeditiva ao
desenvolvimento desses sujeitos do que as reais limitagdes apresentadas por este/a filho/a ao nascer.

No enfrentanto a este cendrio, espera-se que os poderes publicos assumam seu papel no 4mbito da gestao
de politicas comprometidas com a oferta qualitativa de projetos e programas sociais garantidores ao pleno
desenvolvimento dos/as cidadaos/as, tenham eles/elas deficiéncias ou nao. Entretanto, quando analisamos
mais detalhadamente o cendrio que perpassa as politicas destinadas a essa populagao, constata-se uma auséncia
do Estado que delega sua responsabilidade prioritariamente as institui¢oes privadas de cunho filantrépico.
Isso se evidencia ao longo das entrevistas e das conversas com as maes vem do trabalho realizado pela
Associagio de Pais ¢ Amigos dos Excepcionais (Apae). E na Apae que elas sio acolhidas e que recebem os
atendimentos clinicos, as informagdes necessdrias para compreender a deficiéncia do/a filho/a e também as
orientagdes de como ser mae de criangas com necessidades especiais. Essa situagao pode ser ilustrada pela fala
da mie D: “Houve, sim [orientagées] na Apae. Eu morava no Rio e o pessoal da Apae, os proﬁssionais me
explicou muito bem do problema do “T””.

Além de a prépria instituicao trazer a essas maes as informagdes necessdrias, ela organizava encontros
quinzenais entre as familias com o objetivo de proporcionar troca de experiéncias, escuta sensivel,
solidariedade, apoio e reconhecimento entre elas. Esse fato pode ser constatado na fala da mae C:

[...] na Apae, quando eu comecei [a frequentar], a gente fazia reunides com os pais de 15 em 15 dias e perguntdvamos se eles
tinham dificuldades, porque nds passamos por isso. Pra vé se eles tinham também. Af, a gente pesquisava e passava pra eles
0 que era, porque muitos l4 nio tinham esclarecimento.

Essa troca de experiéncia e de informagoes nao sé ajuda a sanar as davidas que estao sempre presentes como
também possibilita uma aproximagao dessas maes, favorecendo a construgao de amizade, de cumplicidade
e de afeto.

Apesar de o Estado brasileiro ja adotar uma politica de inclusao das criangas com deficiéncia no ensino
regular do sistema educacional, as maes sinalizam que ainda nao veem na escola regular esse lugar de apoio
4 sua situagao e a propria crianga. As falas das maes indicam a inexisténcia de politicas publicas de apoio a
familia das pessoas com deficiéncia, apesar de o Estado ja ter um olhar para a pessoa com deficiéncia de forma
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individual. Essa auséncia faz com que as familias ainda vejam na Apae, uma instituicio do terceiro setor, um
lugar de acolhimento. Porém, o acolhimento se d4 no campo do cuidado e nao de se repensar o lugar do
cuidado nas relagoes familiares.

O projeto “cuidadores que dangam” vem problematizando essa questdo junto a todos/as participantes
(maes, bolsistas, voluntdrios/as, etc.) por entender que a questao da deficiéncia deva implicar toda a sociedade
e, na familia, implicar tanto os pais quanto as maes.

5 A MAE E QUEM CUIDA: O ABANDONO POR PARTE DOS PAIS

A mulher, segundo Sigaud e Reis (1999), ¢ legitimada pela sociedade como a tnica em condi¢oes ideais
para atender as necessidades infantis. Sendo assim, o cuidado da/o filha/o recai sobre ela. Percebemos essa
questio quando questionamos as maes sobre quem ¢ a/o responsdvel na maior parte do tempo pelo
cuidado das/os filhas/os, e elas reafirmam essa funcio social. Essa condi¢ao estd presente na fala da maioria
das maes, como podemos observar nos depoimentos a seguir: “[...] Eu mesmo que cuido dele desde que ele
nasceu. E com ele pra tudo quanto é canto [...]” e “Sempre fui eu. Nunca ninguém cuidou dos meus filhos
[...]”.

Em alguns casos, esse cuidado ¢ compartilhado com outros familiares, como a avé, a irma, outra filha
(quando se tem) — geralmente uma mulher. Esse cuidado a cargo, predominantemente, das mulheres
tem raizes fincadas na divisao sexual do trabalho (Marcondes, 2013). Como visto, esse pensamento ¢é
consequéncia de uma organizagao social que ainda posiciona homens e mulheres em fung¢oes binarias: de
produgao e de reprodugao, respectivamente. Nessa acep¢ao, os homens desempenham fungées de forte valor
social (politicas, religiosas, militares), ¢ as mulheres realizam as tarefas que, mesmo sendo fundamentais a
sobrevivéncia, como a preparagao da comida, a limpeza da casa ¢ o cuidado de pessoas, sao socialmente
desvalorizadas.

De maneira que, quando a mulher gera filhas/os com deficiéncia, a responsabilidade se amplia, trazendo
a essas maes um afastamento da sua vida em favor da vida da/o filha/o, como salienta a mae A em sua fala:
“E, talvez eu abri um pouco mao de coisas que eu gostaria de ter feito na minha vida. Eu abri mao, mas nao
me arrependo em momento nenhum”. Muitas delas, nessa perspectiva, acabam interrompendo sua trajetéria
feminina no mercado de trabalho, como nos revela a mae C: “Nio [trabalho]. Eu comecei [a trabalhar], mas,
quando eu casei, eu parei e nao pude mais trabalhar”. Dessa maneira, a participagao no mercado de trabalho
se torna ainda mais dificil apds elas se casarem e terem filhas/os com deficiéncias.

Um fator agravante para essa situagao ¢ o abandono, direto e indireto, dos pais ao saberem da deficiéncia
dos/as filhos/as. De acordo com Amaral (1995), os principais motivos para o abandono estio ligados: a) a
nio aceitagio da deficiéncia; b) 2 falta de preparo do homem para o cuidado do/a filho/a (o que fortalece a
ideia de que a mulher ¢ quem foi preparada para o cuidado do filho); c) ao fato de 0 homem ter de trabalhar;
e d) & questao relacionada com a virilidade abalada por ter tido um/a filho/a com deficiéncia. Essa tltima
questao foi colocada pela mae A, como podemos perceber em sua fala: “Isso [a deficiéncia] fere, no caso do
homem, eu acho que a virilidade, ele ter um filho especial. Pois pensa: ‘Mas eu, eu sou normal. Entao, como
pode acontecer uma coisa dessas?’. Entao, pra mim passa um pouco por ai”.

Muitos homens nao aceitam essa realidade porque idealizaram um/a filho/a saudavel e fizeram virios
planos que nao poderao realizar pelo nascimento do/a filho/a com deficiéncia. Em consequéncia, alguns
acabam abandonando a esposa e a/o filha/o para nao conviver com essa realidade.

Além do abandono de forma direta, ainda ocorre o abandono indireto, que ¢ quando muitos pais, por
nao saberem como agir em relagao aquele quadro e também pelo cuidado ser uma atividade humana pouco
designada aos homens, preferem se eximir do cuidado, deixando essa responsabilidade para as maes.

Essa atitude ocorre porque ainda existe uma ideia social muito forte, baseada na relagao da divisao do
cuidado explicitada por Marcondes (2013), na qual o homem tem a responsabilidade e caracteristicas voltadas
para a questao da produgao, fazendo com que ele se sinta despreparado e isento de situagdes que fujam desse
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contexto, como o cuidado do/a filho/a. E evidente que essa auséncia da figura paterna traz consequéncias
para a mae que fica sobrecarregada pelo cuidado do/a filho/a. Esse fato se evidencia na fala da mae B: “Eu
acho que haveria uma pessoa pra me ajudar um pouquinho, pra me tirar um pouquinho deles, pra poder da
mais atengao a eles, porque eles nao tém, assim, afeto de ninguém. A nao ser de mim mesma”.

Como percebemos na fala da mae B, além da ajuda no cuidado do/a filho/a, a presenca do pai também
¢ muito importante para os/as filhos/as na questao afetiva. Outra implicagio desse abandono paterno ¢
a auséncia de uma figura masculina, principalmente nos casos de filhos homens, que tém apenas como
referéncia a mae. Ao falar dessa questiao, a mae A assim se expressa: “Olha para mim. Toda familia ¢
constituida de pai, mae e filhos. Se ela é constituida dessa forma, cada um tem o seu papel, principalmente no
caso de um rapaz, um homem. Ele tem que ter um referencial masculino”. Ela ainda aponta a pouca presenca
masculina nos locais de referéncia ao cuidado das pessoas com deficiéncia. Isso pode ser percebido na seguinte

fala:

[...] 2 maioria das pessoas que atenderam meu filho, ao longo desse tempo, foram quase sempre mulheres. Nessas profissoes

eu via mais mulheres. Entio, Chico, ’ por exemplo, uma pessoa que acompanhou meu filho desde os quatro 4 anos de idade.
Entao ele via no Chicon aquela figura do homem.

Sem duvida, a auséncia da figura paterna (nessa relagio em discussao) traz diversas consequéncias para o
filho com deficiéncia, mas nao apenas para cle, as maes também sofrem por ter que cuidar sozinhas desse/
dessa filho/a ¢ ainda trabalhar para além dos encargos domésticos para ajudar ou, as vezes, manter totalmente
o sustento da casa. E com certeza um trabalho arduo, cansativo e desgastante.

A fala da mae se embasa numa visio bindria sobre papeis referentes a homens e mulheres, dando a eles
fungoes diferenciadas. No entanto, atualmente a organizag¢io familiar vem adquirindo novos contornos,
sendo possivel que uma crianga seja cuidada por dois pais ou duas maes. Essa situagao agrega mais um ponto de
discussio sobre esse cuidado, visto que nessa familia nao haveria diferenciagio quanto ao género (feminino/
masculino).

Para agravar ainda mais a situagio, essas mulheres nao conseguem encontrar, em meio a todas as suas
“obrigacdes sociais”, um tempo para si mesmas, um tempo para o seu lazer. Teixeira ¢ Cerqueira (2013)
sinalizam para a questao referente ao tempo fazendo um paralelo com a sua fungio social. Com as mudangas
ocorridas a partir do modelo neoliberal, a responsabilidade que antes era assumida de maneira mais presente
pelo Estado ¢ transferida em boa parte para a sociedade, mais especificamente para as familias que se tornam
responsaveis pelo bem-estar social. Meyer (2005, p.82) destaca ainda que devido ao fato de a familia tera “[...]
mulher, como mae, no centro das politicas de gestao da vida”, esse cuidado oriundo do neoliberalismo recai
mais uma vez no colo dessa mulher.

A responsabilidade social da mulher como mae ¢ dona de casa faz com que ela tenha que abdicar de seus
sonhos e planos, antes presentes, para criar possibilidades de um futuro para o/a filho/a que agora tanto
precisa de seus cuidados e atencdo. Além da perda desses sonhos, a mulher perde parte da sua vida e do seu
tempo “para si prépria”, o que gera ainda mais cansago, szress e frustragio.

Com todos os afazeres domésticos e fun¢oes maternas, perguntamos: o que resta para essas mulheres? Um
tempinho? Percebemos nas falas das mies que, além da falta de tempo “em si”, existe ainda cansago, fazendo
com que elas nao se sintam dispostas a fazer nem mesmo o que lhes faz bem. A mae E afirma: “Eu nao participo
de nada mais ultimamente. Eu t6 tio desanimada que nem indo pra igreja eu t6 indo mais. Eu t6 cansada,
quando eu chego em casa”. Essa fala mostra que o cansaco ¢, na maioria das vezes, mais forte do que o desejo
de fazer algo para si.

Outro fator que faz com que o tempo para o lazer seja precarizado ¢ a preocupagio em como o/a filho/a
vai ficar, como serd cuidado na sua auséncia ou, em casos mais graves, com quem deixa-lo/a.

O momento indicado pelas maes em que podem fazer atividades voltadas para si sem se preocupar com
os/as filhos/as ¢ quando estao no projeto de extensio “Cuidadores que dangam”, no Laefa/Cefd/Ufes, que
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funciona concomitantemente com o atendimentos de seus filhos/as, em atividades de esporte ¢ lazer. Assim,
enquanto os/as filhos/as estio sendo bem cuidados/as pelas/os professoras/es e estagidrios/as, elas podem
extravasar, se distrair e se sentir mulher por meio da danca.

A mae A retrata bem essa realidade quando fala sobre seus sentimentos e sensagoes advindos desse
momento voltado e pensado para elas, que ¢ o projeto supracitado. Em seu depoimento, expressa: “Essa aula
que a gente tem aqui enquanto os meninos estao fazendo as atividades deles ¢ uma coisa maravilhosa que
vocés fazem, porque a gente tem um momento de descontra¢o”.

Para essas maes, essa ¢ uma oportunidade para que possam se distrair, sorrir, descontrair e podem, mesmo
que por um curto momento de duas horas, deixar a vida de mae em segundo plano e pensar na sua vida como
mulher, para além do ser mae e cuidadora.

6 CONSIDERAGOES FINAIS

Ap6s nossos estudos, podemos inferir que, mesmo com todas as conquistas das mulheres quanto a uma
maior participagao no mundo do trabalho e também a seu maior empoderamento nas relagoes sociais de
género, ainda vemos a resisténcia da ideia que legitima a vinculagao da mulher (como esséncia) a0 mundo
reprodutivo. Essa situagio ¢ adensada em uma sociedade que ainda se desresponsabiliza pelo cuidado das
pessoas e nega a atengao a saude e educagao inclusiva como um diretiro social. Isso implica que a mulher
permaneca, legitimada socialmente como a principal responsavel pelos afazeres domésticos e pelo cuidado
dos/as filhos/as, de maneira que ela continua tendo que se organizar ou abdicar de outras fungoes sociais,
como o trabalho no mundo dito produtivo, em fungao das atribui¢oes do mundo dito reprodutivo.

O cuidado, no caso das maes com filhos/as com deficiéncia, faz com que essa rentincia como ser social livre
da figura reprodutora se torne ainda mais dificil de acontecer. Influenciado por um olhar social excludente
em relagio as diferencas, a mae de pessoa com deficiéncia vé a sua vida por meio da vida do/a filho/a, porque
deixa de viver a sua vida em prol do cuidado, quase ininterrupto, dedicado ao/a filho/a.

A partir do nascimento do/a filho/a com deficiéncia, a mae, em decorréncia do susto ¢ da “morte do/a
filho/aidealizado/a”/(morte simbdlica/luto), nao pode nem viver a angustia resultante dessa descoberta, pois
ela precisa quase imediatamente se posicionar para o cuidado, porque, muitas vezes, serd somente dela que
o/a filho/a terd o carinho, o amor e, principalmente, o “cuidado face a face”. Normalmente, a mae esta tao
encharcada por um olhar social da deficiéncia como uma condigao impossibilitante que ela nao se permite
descobrir e olhar para esse filho para além da deficiéncia.

Muitas vezes esse cuidado se torna ainda mais arduo, quando a mae se vé sozinha, sem a presenca do
companheiro ocasionada pelo abandono do lar ou mesmo pelo abandono de fungées, uma vez que muitos
pais preferem ignorar os/as filhos/as por nao verem neles/as o que foi sonhado.

Além disso, outro fator que se apresentou nos estudos realizados foi a auséncia de politicas publicas de
base inclusiva que deem subsidios a essas maes e a seus/suas filhos/as na dire¢ao da construgao de autonomia.
Nessa condi¢ao, as maes acabam ficando sobrecarregas e perdendo a sua vida como ser social, passando a se
constituir apenas como cuidadoras.

Por tudo que ji foi dito, percebemos que as maes cuidadoras estao nesse lugar por uma construgao
histérico-cultural e carecem do desenvolvimento de politicas publicas comprometidas com esta questao,
tanto no Ambito da garantia de equipamentos sociais para uma distribui¢ao mais equitativa do trabalho de
cuidado entre o Estado e a familia, como também na promocao de politicas educacionais compromissadas
com o debate ético-politico atento ao reconhecimento ¢ & valorizagio da diversidade (género, orientagio
sexual, étnico-racial, de género, sexual, religiosa, entre outros) enquanto um principio de equidade
promovedor da emancipagao dos individuos e dos grupos sociais.

Por fim, as maes revelaram que nao possuem tempo para cuidar de si, uma vez que se dedicam ao/a
filho/a com deficiéncia, principalmente aquelas pertencentes aos estratos sociais de baixa renda. Portanto,
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cabe salientar a importincia da criagio de projetos voltados para os/as cuidadores/as, de preferéncia
que acontecam simultaneamente ao atendimento do/a filho/a com deficiéncia em clinicas, espagos da
comunidade ou em projetos sociais similares ao do Laefa/Cefd/Ufes. Visto que tais momentos se constituem
impar para que as maes/cuidadoras possam viver, pelo menos em alguns momentos, a sua prépria vida,
tornando-se assim uma mulher realmente desvencilhada da sua imagem como somente ser reprodutor.
Ademais, a pesquisa aponta para uma necessaria reconﬁguragéo dos papéis sociais de gENEro nesse processo.
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NoTASs

1 Com base na Resolugao N. 4/2009, que define as Diretrizes Curriculares Nacionais Gerais para a Educagao bésica
(BRASIL, 2009) e estabelece que a Educagio Especial deve ser realizada em todos os niveis, modalidades e etapas de
ensino (Art. 3°). O mesmo documento classifica o publico-alvo da Educagiao Especial em: a) alunos com deficiéncias; b)
alunos com transtornos globais do desenvolvimento; ¢ c) alunos com altas habilidades/superdotagio (Art. 4°).

2 Declaragio de Salamanca (1994); Declaragio Universal dos Direitos Humanos (ONU, 1948); Declaragio Mundial
sobre Educagio para Todos (UNESCO, 1990); Declaragao de Salamanca (BRASIL, 1994); Convengao da Guatemala
(OEA, 1999) e; Convengio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006).

3 DParadesignar a flexdo de género masculino/feminino, adotamos “a/o, as/0s”, mesmo quando falamos a partir de autores
que nao utilizam tal flexdo, por uma opgio tedrico-politica.

4 Projeto de extensio desenvolvido na Universidade Federal do Espirito Santo, direcionado aos acompanhantes dos 40
adolescentes, jovens e adultos com deficiéncia intelectual, matriculados no Laefa/Cefd/Ufes.

5 Trabalho em conjunto, o qual tenta-se articular temas comuns a serem trabalhados em disciplinas por meio da sua
propria 6tica (Pires, 1998).

6 DPara Pires (1998) a interdisciplinaridade se apresenta como a prépria superagio da desarticulagio da relagio teoria e
prética, numa relagio integral na perspectiva de uma totalidade.

7 DProfessor de Educagio Fisica que atua com as criangas com deficiéncia e teve o nome trocado para garantir o sigilo
inerente a pesquisa.
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