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Abstract

Technical advances in neonatology have in-
creased the life expectancy of children with seri-
ous health problems. Many of these children ex-
perience developmental delay (mental disabil-
ity) and require special care. The family must
adapt to better provide for the child’s needs.
This study aimed to identify mothers’ reactions
and the obstacles they face to obtain what they
consider the best treatment for their children.
The study methodology was based on analysis
of the mothers’ narratives, drawing on medical
anthropology and linguistics. The most typical
plots in the narratives showed the impact of the
diagnosis and the search for means to adapt to
the child’s care, as well as the difficulties en-
countered in the public health system to obtain
what the mothers considered adequate care. The
value ascribed to characters in the support net-
work showed the importance of such support in
these situations.
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Introducao

O avanco tecnoldégico neonatal tem contribuido
para a sobrevida de bebés de muito baixo peso e
para os que tém doencas mais complexas, e isto
repercute em um aumento considerdavel da po-
pulacdo com deficiéncia mental. Pelo Censo De-
mogrdfico 2000 (Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica; http://www.ibge.gov.br) existem no
Brasil 24,5 milhGes de pessoas com deficiéncia
(14,5% da populagao brasileira). Neste grupo,
2.848.684 de pessoas tém deficiéncia mental,
que correspondem a 11,6% do total de indivi-
duos com algum tipo de deficiéncia. Entretanto,
parece que o aumento desta populacao nao se
refletiu no desenvolvimento de recursos e me-
canismos sociais para lidar com estas criancas e
suas familias 1.

A atencao as pessoas com deficiéncia mental
constitui um desafio para a organizacdo dos ser-
vicos publicos de satide, que ainda apresenta re-
duzida oferta de servigos, baixa cobertura, dificil
acesso, descontinuidade de atendimento, entre
outros problemas estruturais do Sistema Unico
de Satide (SUS), que se agudizam sobremaneira
na atencao a este grupo 2. Embora nem sempre
se constitua como uma doenca crénica, a defi-
ciéncia mental configura demandas de cuidados
que se estenderao ao longo de toda uma vida, re-
percutindo nas dinamicas, identidades e papéis
familiares 3.4.
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O impacto para os pais quando o filho apre-
senta algum problema de satide que necessite
cuidados constantes, do nascimento ao longo de
toda sua vida, desafia também a Satide Publica
no sentido de promocado da integralidade, uma
vez que estas criancas demandam atencao inter-
setorial e estes cuidadores também necessitam
de atengao para que possam sustentar seu papel
protetivo 5. Para as familias e, especialmente para
as maes, as conseqiiéncias de ter um filho nestas
condigoes sao ainda maiores, uma vez que cultu-
ralmente a elas compete o cuidado da prole. Este
impacto também se relaciona a frustracdes de
expectativas sobre o bebé que estd para nascer.
Desde a gestacdo sdo definidos parametros de
“normalidade”, e este nascimento anunciado é
endoculturado, sendo o futuro da crianc¢a proje-
tado segundo referentes do que se entende como
préprio ao papel das novas geragoes 6. Quando
esta crianca necessita de cuidados especiais,
os pais geralmente se sentem frustrados e des-
preparados para cuidar dela. Para Klaus et al. 7
o nascimento de um bebé fora dos padroes de
normalidade, entao definidos cientifica e cultu-
ralmente, é considerado assustador para os en-
volvidos, sendo sobrepostas as fases de reagdo
socio-psiquica, tais como o luto, a adaptacao e o
aprendizado de novas formas de cuidar. Os auto-
res apontam que a resolucao da discrepancia en-
tre a imagem idealizada do filho e a imagem real,
tarefa imposta a constituicdo de parentalidade,
fica mais dificil na situacao da deficiéncia.

Ter um filho com deficiéncia exemplifica
o que Goffman 8 vai denominar, no campo do
interacionismo social, como uma ruptura da
representacdo do “eu”, onde a projecdo de um
certo conceito de si € vista pelos demais atores
como incompativel com os padroes de reconhe-
cimento. Assim, pode acontecer de as posicoes
anteriores “tornarem-se insustentdveis e os parti-
cipantes encontrarem-se sem uma linha de agdo
estabelecida” 8 (p. 222). Conseqlientemente, as
“concepgoes de si mesmo em torno das quais sdo
construidas sua personalidade podem ficar desa-
creditadas” 8 (p. 223) Neste sentido, os esforcos
de reconstituicao das identidades como ator (fa-
bricante de impressdes de si aos outros) e como
personagem (imagem moral digna de crédito)
serdo engendradas.

Este trabalho explora este cunho tedrico, ten-
do como objetivo analisar que significados os
pais atribufram ao diagndstico ao saberem que
seus filhos tinham deficiéncia mental, um pro-
blema de satide que necessitard de cuidados es-
peciais, assim como que artificios foram, segun-
do eles, utilizados para poderem elaborar a nova
condicao. Além disto, também nos interessou
conhecer como se deu o percurso terapéutico e
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de reabilitacdo, revelando o papel dos diversos
atores da rede social e instituicdes como facilita-
dores, ou nao, dos problemas enfrentados.

Metodologia

A constatacdo de um problema de saide de um
filho que vd demandar cuidados constantes fun-
ciona como um ponto de virada ou de mudan-
¢a, ou seja, como um divisor entre “o antes” e
“o depois” do evento, motivando a elaboracao
de narrativas 9. As narrativas, via de regra, giram
em torno de situagdes e experiéncias, e mesmo
que apresentem um assunto geral, demonstram
a forma como o narrador lidou com a situacao e
como atualiza sua acdo na histérial0. Contudo,
os significados atribuidos aos eventos refletem
expectativas e compreensoes provenientes da
participacdo em um mundo moral e social es-
pecifico 11.

Uma vez que a experiéncia individual do so-
frimento é diretamente inacessivel aos demais,
as narrativas funcionam como importantes
mediadoras entre a experiéncia e as representa-
¢oes culturais, fazendo emergir o sujeito como o
personagem central e ndo sua patologia 12,13. Ao
tecer uma narrativa sobre enfermidade ou sofri-
mento se reconstréi pelo discurso uma reorde-
nacao inteligivel da desordem instaurada. Neste
sentido, como afirma Kleinman 3, a narrativa da
um contexto e domestica a experiéncia ao colo-
cd-la numa referéncia da cultura. Narrativas de
doencas tém muito em comum com as narrati-
vas ficcionais, dado que também possuem um ou
mais enredos; tém indeterminacao e abertura;
sdo influenciadas pela motivacao dos participan-
tes e se constituem de eventos abertos a re-inter-
pretacao 4.

Deste modo, utilizamos como método a ana-
lise de narrativas, cuja abordagem metodolégica
tem como principais referéncias disciplinares a
sociologia, a lingiiistica e a antropologia.

Para o antropélogo Byron-Good 12 (p. 139) a
narrativa é “...uma forma na qual a experiéncia é
representada e recontada, na qual os eventos sdo
apresentados como tendo uma ordem coerente e
significativa; na qual atividades e eventos sdo des-
critos conjuntamente as experiéncias, sendo asso-
ciados com os significados que lhes emprestam as
pessoas envolvidas”.

O narrador oferece ao ouvinte comentdrios
morais, demonstrando o modo como as coisas
sdo, como deveriam ser, e principalmente, o tipo
de pessoa que ele pretende mostrar que € 10. O
relato de uma narrativa deve ser compreendido
como uma forma de interacao, pois sua enuncia-
¢ao estd relacionada ao momento em que estd



sendo contada, a situacao que se apresenta, as-
sim como também estard na dependéncia das
reagdes de quem € o ouvinte 15,

Para analisar o contetido das narrativas foram
incorporadas algumas orientacdes, destacando-
se as de Thompson 16 e as de Byron-Good 12.

Thompson 16, ao se referir as formas simb6-
licas presentes nos discursos, propoe um refe-
rencial metodoldgico aplicavel as narrativas. Este
autor apresenta trés fases para a investigacao dos
textos que foram adotados por nés: (1) a recons-
trucao do contexto sécio-histérico em que as
narrativas foram produzidas; (2) a andlise formal
ou discursiva, que permite desvendar as cons-
trucdes simbdlicas que circulam nos campos so-
ciais; (3) a interpretacado/re-interpretacao.

Para conhecer minimamente o contexto da
construcdo das narrativas utilizamos dados pes-
soais objetivos, tais como das condi¢oes de vida e
dos recursos disponiveis e utilizados pelas fami-
lias, assim como aspectos que surgiram durante
aentrevista e que permitiram a compreensao dos
contextos interacionais e discursivos de onde
provinham tais narrativas.

Dentre os métodos de andlise formal propos-
tos por Thompson 16, utilizamos a andlise de es-
trutura de narrativas da sdécio-lingiiistica de La-
bov17, que foiabase paraa organizacdo do acervo
da pesquisa e que considera como narrativas os
relatos que tenham pelo menos dois enunciados
narrativos (ou oragdes) em seqiiéncia temporal.
Nelas, procuramos identificar o sumdrio (uma ou
duas frases que dao o resumo e podem conter o
ponto da histéria), a orientacdo (identificacao do
tempo, do lugar, das pessoas ou da situacdo nar-
rada), a agao complicadora (que identifica o que
aconteceu), a coda (cldusulas livres que podem
conter observacoes ou mostrar efeitos do acon-
tecimento ao narrador) e a avaliacdo (que indica
o ponto da narrativa). Dentre as multiplas formas
de andlise da estrutura narrativa 18, a proposta
de Labov 17 ndo prioriza a organizagdo tempo-
ral das narrativas, mas sua dimensao avaliativa,
permitindo antever os efeitos morais que busca
produzir.

Reafirmando a proposta laboviana, Linde 19
concebe uma fung¢ao social a narrativa e, desta
forma, considera a avaliacdo como sua parte mais
importante, por representar o recurso que o nar-
rador utiliza para transmitir o ponto da histéria
ou mesmo para mostrar porque ela é importan-
te. E o que indica ao interlocutor como ele deve
entender o significado da seqiiéncia de eventos
e o tipo de resposta que o narrador deseja obter.
Esta etapa da andlise possibilita a identificacao
da avaliacao moral que foi feita, revelando parti-
cularidades do narrador, que tipo de pessoa esta
se apresentando.

A EXPERIENCIA DE TER UM FILHO COM DEFICIENCIA MENTAL

A partir da adogdo das orientacdes de Byron-
Good 12 buscamos identificar os enredos tipicos.
Identificamos os enredos sobre as experiéncias
ao receber o diagndstico da deficiéncia mental
do filho e sobre o percurso terapéutico de reabi-
litacdo. Para este autor, enredo € o que ordena o
relato de forma significativa, articulando as ex-
periéncias e os eventos de tal forma que compo-
nham uma histéria.

As andlises das narrativas também nos au-
xiliaram a desvendar as representacoes sociais
presentes nos enredos, nas a¢cdes narrativas e na
avaliagdo, assim como podem promover a com-
preensdao domodo como asrepresentacoes foram
enunciadas, atualizadas ou transformadas pelos
atores sociais 20. Segundo Alves 21, a experiéncia
do adoecer revela aspectos sociais e cognitivos
incorporados nas representac¢des individuais,
que estdo sendo continuamente reconstruidas
pela préopria mudanca da doenca com o tempo
e pelo confronto com diferentes diagndsticos e
discursos familiares e sociais.

Nos procedimentos de andlise, em cada um
dos enredos das narrativas sobre a reacao ao
diagndstico e reabilitagdo localizamos os perso-
nagens presentes, a acdo propriamente dita e a
avaliacao que o narrador faz de si mesmo e dos
individuos que surgiram nas narrativas. Depois
da andlise de cada entrevista, fizemos a leitura
transversal da totalidade do acervo, identifican-
do os enredos tipicos de cada bloco.

A terceira e dltima fase, proposta por Thomp-
son 16, no processo de interpretacdo/re-interpre-
tacao, as inferéncias interpretativas foram deba-
tidas a luz da literatura pesquisada.

Foram realizadas 12 entrevistas, sendo que
sete com maes de adolescentes do sexo feminino
e cinco com maes de adolescentes do sexo mas-
culino, atendidos nos ambulatérios de genética
ou de neurologia de uma unidade de satide de
nivel tercidrio. As entrevistadas, com os respecti-
vos filhos na adolescéncia, jd acumularam expe-
riéncia suficiente em suas passagens pelas vdrias
unidades de saude e de educacao e ja constru-
fram sucessivas narrativas do impacto do diag-
néstico e da trajetdria terapéutica. O nimero de
entrevistas realizadas também permitiu atingir o
ponto de saturacao necessdrio a identificacao de
enredos recorrentes.

A pesquisa foi aprovada por um Comité de
Etica em Pesquisa da unidade, reconhecido pelo
Comité Nacional de Etica em Pesquisa.
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Resultados e discussdo

As entrevistadas e o contexto de producao
das narrativas

As entrevistadas tinham os filhos sendo atendi-
dos pela rede publica de satide e de educacgdo do
municipio ou do Estado do Rio de Janeiro, Brasil.
Neste grupo arenda familiar varioude 1 a 10 sald-
rios minimos (SM), mas a maior parte se situava
entre 2 a 6 SM. Predominaram as familias com
dois filhos. A idade dos adolescentes era de 11 a
19 anos, majoritariamente na faixa etdria de 12
a 14 anos.

Moradoras de bairros do subtirbio e da zona
oeste, as narradoras pertenciam a familias que
dependiam quase que integralmente dos servi-
¢os publicos e todas revelaram um longo itinera-
rio entre servicos de satde e alguns de educacgao
para o atendimento do filho.

Diferencas entre a ocupacao profissional das
narradoras ou o ntimero de filhos nao mostra-
ram relacdo com o tipo de narrativa construida.
Por outro lado, a religiosidade, presente em qua-
se todas as entrevistas, demonstra ter influen-
ciado nos desfechos de resignacdo a situagao da
deficiéncia, constante nos enredos.

Estas depoentes carregam também uma
longa vivéncia de interlocug¢dao com os discur-
sos dos agentes da satide, incorporando jargoes
e expressoes biomédicas, ampliando e dando
complexidade ao seu campo interpretacional.

As narrativas também foram produzidas
num contexto especifico da vida familiar, no
momento em que seus filhos vivenciam a pu-
berdade. A influéncia dos discursos sociais so-
bre adolescéncia se fez notar, ora buscando-se
identificacdes quanto ao comportamento do
filho como capaz de integrar grupos sociais eta-
rios, orareconhecendo invaridveis distancias de
uma “adolescéncia normal”. Por fim, o contexto
imediato de producao destas narrativas se deu
pela interlocu¢do de uma médica que entrevis-
tava estas maes, usudrias de um servico de sau-
de. Como se daria em qualquer narrativa, o tipo
de ouvinte, a quem se dirige a histdria, também
influencia na selecdo e apresentacao de fatos,
enunciados e signos que comporao a histdria.
Entende-se que ndo se trata, entretanto, de sa-
ber fidedignamente o que seria a “verdadeira
narrativa”’, mas analisar as légicas culturais af
subjacentes, os valores e significados comparti-
lhados coletivamente 13.
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A constatacdo da deficiéncia do filho:
narrativas de redefinicdo identitaria

“Olha, eu para falar uma verdade, (Sumdrio)

Eu ndo sabia nem o que era [sindrome de
Down]. (Sumario)

Depois, ai o médico falando, (Acao Compli-
cadora)

Alguém falou (...) a crianga assim. (A¢ao Com-
plicadora)

Mas é filho. (Avaliacao)

Deus me deu assim, eu vou aceitar do jeito que
ele &” (Coda/Avaliagao).

Este foi um enredo tipico de nosso acervo
sobre o impacto da noticia. Inicialmente reve-
lando a falta de compreensdo com o aconteci-
do, seguida da busca de explicagdo com vistas a
reordenacdo simbdlica da desordem instituida,
e finalmente a re-significacao identitdaria. Como
na narrativa acima, os enredos se iniciam sem-
pre com enunciado sobre a surpresa e o intenso
sofrimento com a noticia de que o filho tinha um
problema de satide que teria como conseqiiéncia
a deficiéncia mental.

Segundo Mannoni 22, o filho com deficiéncia
dificilmente poderd fazer parte das expectativas
maternas, dificultando uma afirmacao positiva
de sua identidade pessoal, como mulher e tam-
bém como mae. Paixdo 23, ao estudar as repre-
sentac¢des sociais e a sindrome de Down, obser-
vou que algumas representacoes sao associadas
ao estigma e a discriminac¢do da deficiéncia, e
que a depreciacao da crianca € sentida pela mae
como uma depreciacao de si prépria.

Os personagens comuns listados nos enre-
dos ligados ao diagnéstico configuravam como
coadjuvantes (médicos, marido, outros filhos e
outros parentes), sendo o filho com deficiéncia
o protagonista destas histérias, jd que suas pro-
prias vidas passariam a girar em funcao dele, que
necessitaria de cuidados constantes e intensos.

A elaboracdo do enredo das narrativas de
maes que tiveram o diagndstico logo ao nasci-
mento do filho foram semelhantes. Inicialmente,
mesmo com o médico enunciando o fato, elas
nao conseguiam incorpora-lo de imediato. Cer-
tamente ndo se tratava apenas de ndao compreen-
der as explicacdes técnicas ou por uma negacao
ao fato, ou mesmo pela associacao de ambos. O
que se depreende é que estes relatos causavam
tal desordem e ruptura de expectativas que de-
mandariam uma re-elaboragdo dos pais através
de mediacdes coletivas ao longo de certo tempo,
sejam por familiares ou pela confirmacgdo de ou-
tros especialistas.

Algumas narrativas puseram em evidéncia a
redefinicao identitdria do filho apds o diagnodsti-
co médico. As maes mencionaram a elaboracao



simbdlica da perda do filho “normal”. Tudo se
modificaria a partir de entdo, e lidar com esta no-
va situagao se mostraria tarefa complexa, agra-
vando-se ainda mais quando eram atendidas por
profissionais que nao proveram acolhimento ou
nao demonstraram maior sensibilidade ao tratar
a questao.

“Vocé quer o comego do Carlos? (Sumério)

O Carlos, quando ele fez quatro anos ele néao
falava. (Orientac¢ao)

...e eu dei de cara com um monte de ignoran-
tes. (Avaliacao)

..Ai ela olhou bem na minha cara. (Agao
Complicadora)

Olhou para a cara do Carlos. (A¢ao Compli-
cadora)

E disse assim: — Esse menino é um mongoloide!
(Acao Complicadora)

E ai (...) quando eu sai, eu jd sai chorando de
dentro da sala” (Coda).

Ao iniciar a narrativa com “o comego do Car-
los”, esta mae fala sobre um novo reconheci-
mento do menino, agora de um filho com uma
definicao publica de “anormalidade”. Ao ser re-
definido socialmente, aquela crianca (e sua mae)
comecaria(m) umanova trajetéria de identidades
familiares e culturais. Estasnarrativasreafirmamo
estigma e senso de vergonha atribuidos aos sujei-
tos e familiares portadores de deficiéncia mental
assim como de outras doencas cronicas que en-
volvem deformacgdes ou condicdes consideradas
vexatodrias (como a colostomia, por exemplo) 3.
Kleinman 3, resgatando a perspectiva de Goff-
man 8, vai lembrar que o estigma associado a
certas enfermidades levaria a introjecdo de uma
identidade danificada, desacreditada. O autor ci-
ta a China como um exemplo de sociedade em
que o estigma da doenca mental é tao poderoso
que envolve todos os familiares (inclusive seus
ancestrais remotos) 3. Este aspecto de atribuicoes
causais aos vinculos consangiiineos € singular
para o quadro de deficiéncia mental, dado que se
relaciona a formacgdo do bebé. Assim, provavel-
mente mais enfaticamente que na doenga men-
tal, serd fortemente associada ao imagindrio da
hereditariedade, ao papel genético dos pais e as
condigoes da gravidez.

Para uma melhor compreensao da situagao,
muitas maes procuraram justificativas para o
acontecido. Em uma tentativa de se eximirem da
provéavel e implicita culpa a elas atribuida, apre-
sentaram o estranhamento que mesmo diante de
um filho desejado isto pudesse ter acontecido.

“Me pegou assim de surpresa, (Coda)

Porque como primeira filha...(Orientacao)

Tiveumagravidezsaudduvel,entdo...(Avaliacao)

Nao estava esperando que eu tivesse ela assim,
com esse problema” (A¢ao Complicadora).

A EXPERIENCIA DE TER UM FILHO COM DEFICIENCIA MENTAL

Neste trecho esta mae se preocupou em nar-
rar que nada indicava que teria um “filho com
problemas”, mostrando-se perplexa que os fa-
tores que pareceu identificar como protetores
- “como primeira filha” (indicando ter sido de-
sejada), e uma gravidez sem problemas — nao
tivessem sido suficientes para impedir o que
aconteceu.

As situacoes que surgiram nas entrevistas sao
também pontuadas por Klaus & Kennell 24; eles
mencionam o trabalho de Prugh, de 1953, que
observou que a culpa foi freqiientemente detec-
tada quando as maes constatavam alguma “anor-
malidade” nos filhos. Elas, assim como as maes
desta pesquisa, se perguntavam o que haviam
feito ou deixado de fazer durante a gestagdo que
pudesse ter afetado o bebé. Para Cavalcante 25,
em uma cultura em que o papel paterno é menos
valorizado, a mae se julga a tinica responsavel
por ter gerado um filho com deficiéncia.

Como visto na citacdo que abre esta secdo, 0s
enredos geralmente finalizam com declaragées
de resignacao e de amor incondicional ao filho,
condizentes com as expectativas e comporta-
mentos apreendidos culturalmente na condigao
de ser mae. A fé em Deus e a sua vontade, muito
além de um simples instrumento de apoio, foi
utilizada por algumas maes para explicar o acon-
tecido e facilitar a conformacéo frente ao fato,
assim com também para ganhar forcas para o
enfrentamento das adversidades. De acordo com
Waldman et al. 26, a religido parece influenciar a
familia a uma maior aceitacao do filho com de-
ficiéncia mental. O autor observou que os pais
religiosos, assim como as maes no nosso acervo,
tenderiam a ver seus filhos nesta situacdo mais
como uma oportunidade de testemunho de fé ou
como uma estratégia de um plano geral de Deus.

Em seqiiéncia ao tépico da aceitacdo grada-
tiva do diagndstico os enredos passaram a versar
sobre as mudancas nas rotinas familiares.

“Tive que é (...) modificar a minha vida, ndo é?
(Avaliacdo/Coda)

No que diza (...) parei de trabalhar. (Sumadrio)

...Nné, para que eu fizesse os tratamentos com
ele. (A¢ao Complicadora)

...para ajudar no desenvolvimento dela, né.
(Acao Complicadora)

...tem meu marido (...) a gente teve que...”
(Acao Complicadora)

Como descreve Aramayo 27, os pais terdo
que cumprir novas tarefas, além das usuais, a
fim de atender as necessidades de tratamento
e reabilitacao deste filho. Em muitas entrevistas
isto ficou claro, especialmente quando falavam
sobre os vdrios médicos a serem consultados
e os exames que precisavam ser feitos, o que
demandava muito tempo disponivel. Esta mo-
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dificacdo do cotidiano tornou-se evidente em
vdrias narrativas.

As narradoras, com diferentes intensidades,
construiram uma auto-avaliacdo heréica, con-
siderando que nao mediram esforcos para dar o
melhor aos filhos, demarcando o testemunho de
um sacrificio intenso, a fim de melhor contribuir
para o desenvolvimento deles. Waldman et al. 26
observaram que esta sobrecarga materna seria
um dos achados mais consistentes nas pesquisas
envolvendo familias que tém filho com deficién-
cia mental. Rabelo et al. 13 confirmam as profun-
das mudancas que as maes fazem em suas vidas
profissionais e pessoais para cuidar de um filho
com doenga mental.

Como confirmam os estudos de Garro &
Mattingly 11 sobre narrativas de maes de crian-
cas com enfermidades cronicas, estas narrado-
ras se utilizam de forte poder retdrico, enfati-
zando sua grande abnegacdo para cuidar dos
filhos. A partir daf, comecaram a re-escrever su-
as proprias histérias de vida. Os projetos que ti-
nham para o futuro foram modificados em uma
adaptacao radical a essa nova realidade. Estas
narrativas tratam, portanto, da construgao de
duas novas identidades, da crianga, agora “por-
tadora de necessidades especiais” e da mae, que
heroicamente se dedicard quase que integral-
mente ao cuidado e melhora do estado de satide
do filho. A partir de entdo elas passam a narrar
sobre os percursos institucionais para o alcance
destes objetivos.

Reabilitacdo: aprendendo a lidar com
os desafios

Segundo o que se preconiza atualmente, o pro-
cesso de reabilitacdo da crianca ou do adoles-
cente com deficiéncia mental, se constitui em
um conjunto de atividades que tem por objetivo
fornecer o apoio para o alcance de uma maior
autonomia, respeitando-se os limites impostos
pela deficiéncia e favorecendo sua integracao so-
cial 28.

Os enredos sobre o percurso terapéutico e de
reabilitacao versaram, principalmente, sobre a
insatisfacao com os resultados obtidos neste sen-
tido. Numa temporalidade dinamica, as narrati-
vas colocam em evidéncia as dificuldades iniciais
de acesso a terapéuticas e servicos.

O descontentamento muitas vezes era im-
putado a atendimentos inadequados na drea da
saude e da educacao, como colocado emblema-
ticamente nas narrativas a seguir.

“Ah! Olha eu (...) eu ndo estou nem pensando
no futuro dele. (Orientacao/Coda)

Porque nenhum remédio estd dando certo pa-
ra ele. (Acao Complicadora/Avaliacao)
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Ele ndo tem nogdo de nada, do perigo... (Acao
Complicadora/Avaliagao)

Ano passado ele jd repetiu a progresséo. (Acao
Complicadora)

Ele nao teve melhora nenhuma” (Avaliagao)

“Como era umas clinicazinha... (Avaliagao)

Ela falava assim: (Orientacao)

— Ah, td na hora de aumentar o remédio da
Milene.(A¢ao Complicadora)

Mas ela nem examinava a Milene, nem pedia
outro eletro... (Agao Complicadora)

Af comecei a achar aquilo estranho. (Sumaé-
rio)

Eu falei: — Chega, eu ndo vou mais fazer nada
disto. (A¢ao Complicadora)

Até que um dia, um rapaz ld do trabalho.
(Orientacao)

Ele me indicou o neurologista, o Dr. Pedro”
(Avaliacao)”.

Estas narrativas expressam a insatisfacao
com a atencao recebida, ja que as narradoras
nao perceberam ac¢des que favorecessem uma
maior autonomia, inclusao social ou melhora
clinica.

No primeiro enredo, caracteristico em nosso
acervo, apareceu a preocupacao com o futuro do
filho. Nas demais seqiiéncias narrativas, se refe-
riam a falta de resolutividade da atencdo rece-
bida, tanto pelos profissionais da satide quanto
pelos da educacao.

Tais enredos sdo produzidos a luz do convi-
vio com uma rede de servicos que pouco contri-
buiu para o desenvolvimento mais satisfatério
destes adolescentes, de re-interpretacdes das
informacodes recebidas e de expectativas fanta-
siosas sobre um desenvolvimento dos filhos, in-
compativel com suas possibilidades orgénicas.

O aspecto interpessoal se destacou nos enre-
dos das avaliacbes criticas que apareceram nas
narrativas com relacdo a falta de sensibilidade
dos médicos ou professores na aten¢do as pesso-
as com deficiéncia. Para as maes, os profissionais
deveriam ter maior preparo e tato para lidar com
a situacao.

Contudo, como pode se ver no segundo en-
redo, puderam ser encontrados médicos “bons”
e “maus” ou professores “atenciosos” ou nao.
Portanto, as entrevistadas ndo colocaram em
julgamento a categoria profissional, mas sim a
qualidade do encontro que os profissionais es-
tabeleceram com elas. Esta relacdo € discutida
por Rocha et al. 29, ao avaliarem a qualidade da
assisténcia médica sob a 6tica dos usudrios. Eles
se reportam a Sommers, um autor que considera
que uma assisténcia € satisfatéria quando é da-
da ao paciente a oportunidade de formular per-
guntas, de receber explicagcoes sobre o problema
em questdo, e que também € capaz de leva-lo a



compreender a intervencao médica recomenda-
da 29. Mishler 30 reforca a importancia deste “ato
relacional”, e destaca a importancia de ouvir o
paciente, pois estas narrativas serdo essenciais
para a melhor conducao terapéutica.

As mdes também narraram sua busca cons-
tante por uma atencao idealizada como a mais
condizente para as necessidades dos filhos. Mui-
tas de suas historias foram relativas as dificul-
dades encontradas, tais como exames que nao
eram feitos pelo SUS e medicamentos conside-
rados importantes para o tratamento nao dis-
ponibilizados pelas farmdcias da rede publica,
prejudicando a reabilitacdo de seus filhos. Além
disto, relataram a inexisténcia de atendimento
por uma equipe multidisciplinar, fundamental
para o desenvolvimento de toda a potencialida-
de das pessoas com deficiéncia mental.

As narrativas sobre educacao nao aparece-
ram de forma tdo contundente quanto as sobre
a satde, talvez pelo fato de a entrevistadora ser
meédica. Entretanto, foi reconhecida a sua im-
portancia no processo de reabilitacdo, apresen-
tando maior visibilidade na adolescéncia, talvez
relacionada com as expectativas que os pais tém
do futuro dos filhos. A crianga que nao sabe ler
e escrever tem um significado muito diferente
de um adolescente que ainda nao conseguiu ser
alfabetizado. Na adolescéncia esta dificuldade fi-
caria mais evidente, pois as mudancas no corpo
decorrentes das manifestacdes puberais tornam
mais visiveis as diferencas intelectuais, colocan-
do-os mais distantes dos da mesma idade, sem
deficiéncia.

As narrativas apontavam nestes adolescentes
alguns atributos que atestariam o seu potencial
para o aprendizado (como por exemplo, saber
dancar, saber se maquiar, reconhecer locais e
pessoas). Desta forma, a dificuldade em apren-
der a ler sugeria que na escola ndo existiria o esti-
mulo necessdrio para o desenvolvimento de suas
potencialidades, como explicitado no seguinte
trecho narrativo.

“E por isso que eu fico assim: (Coda)

Po, ele sabe dangar um forré demais, ele bota...
(Acao Complicadora)

Tem gente que fica de boca aberta com ele
dangando. (A¢ao Complicadora)

Porque Bruno ndo tem inteli... (A¢do Compli-
cadora)

Por que que o juizo s6 é ruim para o estudo?
(Sumario)

E isso que me (...) fica assim encafifando, en-
tendeu?” (Avaliacdo).

Nota-se que a narradora abandona no meio
da enunciacdo a expressao inteligéncia, um ter-
mo tdo associado ao senso comum a padroes
objetivos de performance (como o QI), substi-
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tuindo-o pelo de “juizo”, evocando entao capa-
cidades mais amplas de aprendizagem.

As insatisfacdes com a educagdo estiveram
presentes, principalmente, nas falas das maes
dos adolescentes do sexo masculino, que ava-
liaram que a escola ndo cumpria seu papel na
alfabetizacdo e em outras competéncias que
resultassem em maior autonomia. Este assun-
to raramente foi trazido a discussao pelas maes
das adolescentes, sugerindo diferente posicio-
namento de género.

Assim como para a sociedade global, a al-
fabetizacao foi tida pelas entrevistadas como
um passaporte que seus filhos teriam para o
exercicio da cidadania, considerando-se que o
efetivo direito dos individuos estaria atrelado a
autonomia que ela pode conferir. A procura de
empregos e o acesso a informacodes, com a con-
seqiiente possibilidade de escolhas, estdo entre
0s itens que se encontram comprometidos em
um individuo analfabeto. Aramayo 27, em con-
trapartida, defende que para a socializacao, a
dificuldade de comunicagao por problema de
linguagem, leitura e escrita teria menor magni-
tude que a auséncia de determinadas compe-
téncias, tais como o uso de transporte publico e
o manejo de dinheiro.

Os enredos denunciam uma vivéncia distan-
ciada do que se preconiza como patamares de
inclusdo internacionalmente estabelecidos. Os
que versam sobre educacao nos permitem supor
que ndo estariam sendo respeitados os compro-
missos firmados na Declaragdo de Salamanca 31,
que pressupde uma “educacao para todos’, in-
cluindo a urgéncia de prover educacgao para pes-
soas com deficiéncias, dentro do sistema regular
de ensino —a educacdo inclusiva. ParaVivarta32 a
inclusdo é uma conquista no campo dos direitos
humanos, que visa dignificar toda a diversidade
humana.

Silva 33 alerta quanto a tarefa prioritdria da
educacdo especial, que de acordo com a Cons-
tituigdo Federal do Brasil é de elevar o nivel de
competéncia técnica das pessoas com deficién-
cia, em uma luta para a inclusao social. A autora
também defende que para que a inclusao social
efetivamente ocorra é fundamental, entre outros
critérios, que haja a aceitacao das diferencas in-
dividuais, a valorizacdo de cada ser humano e o
aprendizado de conviver com a diversidade.

No hiato entre os discursos sociais de garan-
tia de direitos e de inclusao, as narrativas rela-
taram outras estratégias, em que a ajuda mutua
familiar, da vizinhang¢a e mesmo de alguns pro-
fissionais, funcionaram como elos de protecao,
evitando a solidao, as ameacas econOmicas e o
desespero.
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Rede social de apoio e sua importancia
para o cuidado

“Af, juntou a familia toda, para juntar aquele
dinheiro todo [para comprar um medicamento
muito caro]. (A¢do Complicadora)

Cheguei aqui ele [outro médico] estava ai. Al
na mesma hora ele deu um remédio. (Coda)

Que eu (...) meu marido, correu também para
(...) conseguir’ (Coda).

O tema da rede social de apoio emergiu es-
pontaneamente nas narrativas. Nao chegam
a constituir enredos préprios, mas atravessam
transversalmente aqueles sobre reabilitacdo. O
que pode ser observado é que a rede de suporte
social, quando atuante, interferiu melhorando
as condicoes da familia, seja do ponto de vista
econOmico e afetivo, ou de ambos.

Vdrios foram os personagens evocados como
colaboradores na resolu¢do de empecilhos en-
contrados no cotidiano. Estavam presentes, de
forma coadjuvante, os agentes das instituices
da satde e da educacgao, e, como protagonistas,
familiares, amigos e os conjuges.

No Brasil, e particularmente para o grupo so-
cial de que as entrevistadas fazem parte, cons-
tata-se uma maior vulnerabilidade, que pode
levar as familias a grandes dificuldades para a
reabilitacdo de seus filhos. Vdrios autores 34,35,36
analisam que nas dltimas décadas tem-se explo-
rado a importancia do apoio social na recupera-
¢do de satde, que facilita o enfrentamento dos
problemas e a diminuicao dos efeitos negativos
de situacdes estressantes, contribuindo para o
bem-estar geral.

Como se sabe, o apoio emocional e o suporte
financeiro, obtidos através das prdticas relacio-
nadas a fé ou pela rede composta por amigos,
parentes ou na vizinhanca, constituem légicas
de atencdo que se distinguem do mercado ou
da regulacao do Estado. Constitui-se uma rede
de ajuda mutua, capaz de fornecer alternativas
para que se enfrentem as condi¢des de pobreza,
sendo capaz de romper algumas das barreiras de
exclusao social 36,37,

Aquelas maes que puderam contar com uma
rede social de suporte reconheceram a sua im-
portancia como colaboradora no cuidado dos fi-
lhos com deficiéncia. A participacdo de vizinhos,
companheiros de igreja e familiares também nao
deixa de atestar a ordenacgdo da rotina e da iden-
tidade desta cuidadora, agora foco da atencao e
apoio coletivos.
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Excepcionalmente foi destacada a participa-
¢ao do marido para além do papel de prover o
sustento, e de outros filhos e demais familiares
para que ajudassem nos cuidados cotidianos,
aliviando a sobrecarga do trabalho. Esta € a re-
alidade para a maior parte das maes que perten-
cem as camadas populares. Isto vai de encontro a
observacao de Waldman et al. 26, que detectaram
que os pais sao muito menos envolvidos que as
maes nos cuidados com os filhos, especialmente
quando eles tém deficiéncia.

Consideracdes finais

As narrativas das mées de adolescentes com de-
ficiéncia mental revelam um longo percurso de
construcgdo identitdria. Partindo do momento
de ruptura com o status anterior (mae ou futura
mae de uma “crianca normal”) para o de mae de
uma crianca com deficiéncia mental, relatam as
vivéncias iniciais de perplexidade, humilhacao,
vergonha e, sobretudo, de perda momentéanea de
referéncias culturais e psiquicas que ordenassem
aquela experiéncia. A partir daf suas narrativas
se atualizam, realizando uma apresentacao so-
cial de si como mulheres sofridas, abnegadas e
corajosas, capazes de se dedicarem incansavel-
mente ao filho (agora adolescente) e de buscar
e cobrar das instituicdes de satide e de educacao
uma atencao que elas considerem (ou mesmo
fantasiem) como realmente eficiente.

Denunciam as dificuldades de acesso e de
uma atencao de qualidade que seja capaz de
proporcionar um atendimento que aprimore as
potencialidades das pessoas com deficiéncia, fa-
vorecendo uma maior independéncia dos filhos
e maior inclusao social.

Falam do processo de estigmatizacdo, mas
também da capacidade de aglutinarem em tor-
no de si o apoio e a solidariedade de familiares
e vizinhos.

Estas mulheres, ao construirem tais narrati-
vas, provavelmente contadas e revisadas perio-
dicamente em seus circulos sociais, confirmam
re-significacoes e atualizam esperancas e expec-
tativas. Revelam um campo de interlocucao ain-
da pouco explorado pelos profissionais e servicos
de satide, e ao projetarem a indefini¢do do futuro
de seus filhos, instauram uma dimensao ética
sobre que papel caberd aos agentes e servicos
publicos.



Resumo

Avangos tecnologicos neonatais tém proporcionado
maior sobrevida de bebés com problemas graves de
satide. Muitos terdo seu desenvolvimento comprome-
tido (deficiéncia mental) e demandardo cuidados di-
ferenciados. A familia necessita se reorganizar a fim de
poder atender as necessidades desta crianga. Esta pes-
quisa buscou identificar os significados construidos
por estas maes diante desta situagdo e os obstdculos
que tiveram que enfrentar para alcangar o que consi-
deravam o melhor tratamento para os filhos. Utilizou-
se como metodologia a andlise de narrativas, a partir
de referéncias da antropologia médica e da lingiiistica.
As narrativas revelaram em seus enredos mais tipicos o
impacto do diagndstico e a busca de artificios no coti-
diano para adaptar-se aos cuidados com o filho, assim
como as dificuldades enfrentadas na rede piiblica para
obterem uma atengdo que consideravam adequada. A
valorizagdo dos personagens da rede de apoio revelou
a importdncia deste tipo de suporte nestas situagaoes.

Criancgas Portadoras de Deficiéncia; Satide Mental;
Narrativas Pessoais
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