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Resumo

Este estudo surge frente & constatagdo da necessidade de um aprofundamento nas relacfes
cotidianas de mées de criangas portadoras de autismo infantil no que se refere & elaboracéo
simbdlicafrente a deficiéncia/desvio, afim de que se possa compreender os conceitos “méae de
crianca especial” e “deficiéncia’, da forma como sdo concebidos pelas pessoas que,
diretamente, vivenciam e entrelagcam suas vidas ao fendmeno da deficiéncia mental; e,
decorrente disso, como € organizada, a partir dai, a construcéo e a percepcao social deste viver
t&o peculiar. Para um entendimento mais apurado sobre a maneira como se da esta relacéo,
realizou-se uma discussdo sobre o papel social de um grupo de mées e como é vivido por elas
0 estigma da deficiéncia. O foco centrou-se na figura das mées, na medida em gque as mesmas
possuem, em geral, participagdo ativa no trato e na educacéo da crianca em questédo. Nao
coube nesta proposta simplesmente se descrever a maneira como a mae participa, promove sua
vivéncia, elabora seu papel social e a introjecéo do estigma da deficiéncia. O universo que se
pretendeu explorar, para a elucidagdo destas questdes, surgiu a partir da maneira como as maes
constroem e representam suas formas de agir no mundo, bem como o seu processo de
elaboracdo das mascaras que assume diante da ‘aventura’ de ter um filho com alguma forma
de deficiéncia/desvio em uma sociedade, a qual tem como mito a competéncia exigida pela
imagem idealizada de um ser perfeito, saudavel e bem sucedido. Portanto, este estudo apoiou-
se sobre as relacbes cotidianas de mées de criancas com Autismo, alunos do C.A.A. - Centro
de Atendimento ao Autista da APAE — Associagdo de Pais e Amigos do Excepcional de S&o
Carlos. Nesta proposta de pesquisa, buscou-se compreender, a luz da Sécio-Antropologia do
Cotidiano proposta por Michel Maffesoli, o universo Cotidiano destas mées, através de suas
representagdes simbolicas construidas frente a vida, narradas pelas mesmas em entrevistas
semi-estruturadas, localizando o0s processos de assimilacdo dos estigmas socialmente

introjetados pelas mesmas, manifestos em sua vivéncia cotidiana.

PALAVRAS CHAVE: mées, autismo infantil, sdcio-antropologia, cotidiano, socialidade,

deficiéncia.
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Preambulo

Parar, pensar e olhar para um assunto a fim de estud&lo ndo pode ser algo que se
sorteia ou que se escolhe. Penso que os temas estdo soltos por ai e, de repente, eles nos
escolhem. N&o se trata, no entanto, de uma escolha pontual e repentina. O escolher € um
construir, um viver muito peculiar.

Talvez sgjaai que resida o sobre”, “o porqué”, do meu grande interesse pelo universo
“mée de crianca especial”. N&o sei dizer a raz8o de imediato e procuro a primeira imagem
deste tipo de mée que tenho em minha mente. Imediatamente, penso em minha infancia, nas
pessoas, sobretudo nas mulheres que frequentavam e ainda freqlientam a minha casa e nas
casas das quais eu sempre fui e vou. Eram pessoas bastante interessantes, sempre muito
intensas, falavam por horas; ora muito serenas, ora muito bravas, choravam, riam, sempre e
muito, tudo era em muita quantidade, um exagero de assuntos, um exagero de riso, um
exagero de choros e alguns segredos.

Esses segredos eram contados a minha méae. Chamo de segredos os assuntos sobre 0s
quais elas falavam e eu, a principio, ndo entendia. Eram assuntos, coisas que SO elas trocavam
e era freqliente a frase “€ minha cara, sO quem passa 0 que a gente passa, sabe do que a gente
fala’, ou “Vocé sabe bem, né Tetéia', como é que é!”; ou aquelas frases ditas sem palavra
alguma, uns risinhos, uns olhares, uns siléncios — muitos siléncios, mas eu sabia que tinha uma
série de questBes e situacdes ali implicitas para os que se identificavam na metéfora dagquele
vivido.

Todo mundo sabe que, quando um assunto € cotidiano, corriqueiro, ele tende a ser
banal, comum e simples para quem o vivencia. Para mim, toda aguela situagdo era muito
comum, minha mae era comum, meus irmaos comuns, nos faziamos aquelas coisas que 0s

irm&os e as maes fazem. Nés viviamos e pronto! Mas sempre foi not6ria uma tensdo, algo que

! Apelido da minha mée.



deixava todo mundo em alerta, era uma atmosfera ja corriqueira. Percebia que era esta tensdo
gue as unia - minha mée e suas amigas/companheiras - claramente.

Nesta constatacdo, percebi 0 que elas tinham em comum e o que as fazia téo diferentes:
A minha m& e suas amigas tinham filhos autistas e esta caracteristica marcava-lhes
profundamente.

Na verdade, so fui perceber um fio do significado disso quando as pessoas vinham e
me perguntavam: “mas 0 que € isso que seu irmdo faz?’, ou “por que ele é assim?’ eainda“o
que é autista, hein?’, “é autista ou artista, hahaha?’'. Isto se dava ora com uma curiosidade
comum, ora com morbidez. 1sso me deixava muito perturbada e eu enchia a minha mée de
perguntas. E ela... Respondia.

Quando finamente entendi o porqué de tanta tenséo e que esta residia no fato de os
meninos serem diferentes, deficientes, esquisitos, dependentes, autistas e todas essas coisas
que as pessoas dizem, e que isso ndo é algo desgjavel, fiquei muito angustiada. Compreendi o
porqué de pessoas irem embora, aproximarem-se, comportarem-se de uma forma estranha e
artificial e o porgqué daqueles siléncios.

Achei tudo isso, a principio, uma grande tolice, afinal, para mim eles eram (e sdo)
apenas meus irmaos - “ 0s meus gordos mais lindos do mundo todo”, é o que eu costumo
dizer. Para mim eles sdo originais, sdo seres Unicos e fantasticos. E quanto ao fato de eles
serem autistas, penso que é uma caracteristica a ser respeitada. Quem me ensinou a pensar
assim foi minha mée.

Dizem que a funcdo de mée é ensinar as coisas para os filhos, que as maes sdo
responsaveis por fazerem os filhos compreenderem como € que se vive em sociedade. Minha
mae ensinou-me Coisas incrivels, ensinou-me principalmente, que para entender a vida, 0s
meninos, por tudo mais, eu tinha que ter um olhar para o fantastico, para a beleza do detalhe,

“apesar do pantano ser lodoso € 14 que nasce a L6tus, ndo é demais?!” — é o que ela me diz!
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Aprendi o anedético e metaférico essencial desta situagdo como algo fundamental para se
conseguir conviver em sociedade e viver junto: ainda bem que minha mé&e tem um senso de
humor Unico! Porque ndo foi nem tem sido facil.

Vi com o tempo, mesmo cultivando uma mentalidade de ampla aceitacdo, de acolhida
e de boa vontade, que estes valores alicercavam a sobrevivéncia em uma situagcéo de intensa
diferenca social. Assim, observando mais de perto, percebi que nem todo mundo pensa como
minha mé&e me ensinou e, por vezes, nem ela.

Dizer circunscritamente que eles sdo “0s meus gordos mais lindos do mundo todo!” €,
no minimo, irresponsavel. Pois eles ndo sdo como as outras pessoas, ndo se desenvolvem
como elas, precisam de guda para desempenharem situacOes, de apoio para deixar de fazer
outras, de um aprender, um ensinar, de um comunicar diferente, especifico para que eles
venham a ser comuns em nossa sociedade.

Para que a independéncia, a autonomia e, principamente, a felicidade de criangas e
jovens com Autismo fossem garantidas, algumas atitudes deveriam ser tomadas. Por quem?
Onde? Como? Por quanto tempo?

Se estas mées tinham como fungdo inicial inserir os filhos em sociedade, estas
estavam, portanto, diante de um problema. Se, naquele momento, elas mesmas tinham a no¢éo
de serem entdo reconhecidas como mées, como seria exercer este papel com filhos com
Autismo?

Justamente pela beleza, pelo fantéstico, pela atencdo ao detalhe que me foi ensinado
olhar, percebi que minha mée, mesmo cheia de vida, inteligéncia e humor, estava muito triste,
muito sO; ndo apenas e€la, mas todas as mées que conheci, que freqlentei e freqiientam minha
casa, pois estavam juntas e, ab mesmo tempo, t&o sozinhas.

Ainda assim, eram mulheres que se apresentavam muito risonhas, alegres, perspicazes,

trabalhadoras, porém, em seus cotidianos, aconteciam casamentos desfeitos, a presenca de
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terapeutas, familias briguentas, filhos revoltados, gavetas de antidepressivos, soniferos,
estimulantes junto com a maguiagem, terapias aternativas, etc. Lares em cujo ambiente €
comum se ouvir “Ah, essa vida que a gente leva, sO eu sei viu! Nado é facil ndo, mas a gente
vai indo né!”.

Por esta razéo € que quando elas encontravam-se, aconteciam tantos debates, tantas
teorias, falas, tanto choro, riso, tanto segredo, médico, advogado, promotoria publica, e curso
disso, daquilo, tudo t&o fora do comum, tudo t&o especifico e, de repente, surge uma
Associacdo de Pais, ou uma Escola Especial, ou um Nucleo de Atendimento, ou um Centro de
Atendimento etc?.

N&o raro, uma situacdo especifica torna-se comum para um grupo ainda especifico e
transforma-se em col etividade, por que ndo dizer, em socialidade.

No entanto, mesmo aquelas maes que apresentam a sociedade um trabalho junto as
instituicdes de educacéo especia para seus filhos, ou de militancia pelos direitos de cidadania
e acessibilidade de suas criangas, possuindo maior ou menor visibilidade social, estas méaes
ndo se caracterizam em funcdo de sua atividade em sociedade, denominando-se “maes de
criangas especiais’. Antes disso, o viver a condi¢cdo social de mée, em seu amplo aspecto e
determinantes sociais, tanto para a maternidade tal como a reconhecemos, quanto em relacéo a
deficiéncia vivida, ndo apenas pelo préprio deficiente, mas por todos que o circundam,
fizeram-lhes ser como sdo: Unicas.

O tema “mée de criancas especiais’, de forma geral, ja foi bastante estudado por
inlmeros autores. O consenso nestas pesquisas € o fato de ser um tipo muito especifico de mae
— estigmatizada, deprimida, diminuida em sua funcdo de perpetuacéo social; tratam ainda da

relacdo méae/filho como uma estrutura mais simbi6tica, perene; tratam das no¢des permanentes

2 Fundaggo M&o Amiga (R. J); CAA — Centro de Atendimento ao Autista (vinculado & APAE de Sdo Carlos);
AMA — Associacdo de Amigos do Autista; etc. Todas estas instituicdes, em seu percurso histérico tiveram uma
ampla participacdo e militancia de maes e pais reunidos e organizados em fungdo da criacdo de atendimento
educacional para seus filhos.
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de cuidado e tratamento, bem como das medidas institucionais de manutencdo social. A meu
ver, tais pesquisas colocam o ator socia “mae” em detrimento da questdo mais ampla
“deficiéncia’.

Proponho-me aqui a uma inversdo de olhares, procurando entender a “mae” como
agente de socialidade construido e vivido, mediado simbolicamente pelo universo da
deficiéncia como um fator de alteridade social.

A partir do olhar epstemoldgico que da sustentagdo & esta pesquisa, supde-se que a
acao social desta “mée de crianca especial” coloca 0 ator social “mae” em uma relacéo
dindmica e frutifera, na perpetuacéo e elaboracdo o fendmeno “deficiéncia’.

Desta forma, aproprio-me do referencial tedrico proposto pelo socidlogo francés
Michel Maffesoli, a Sécio-Antropologia do Cotidiano, com a qual as experiéncias do viver
diario e coletivo sdo enfocadas de forma especial. Espaco de convergéncia entre o ator social e
a sociedade em sua amplitude, recoberto, assim, de experimentagdo e de significagdo, na
harmonia diferencial, na aceitacdo da vida (ou do destino), na astlcia, no siléncio, e no sistema
de duplicidade constitutivos das vivéncias deste grupo.

Estas constatacfes e apropriagdes tedricas ndo vieram a tona por mera divagacéo. Este
contexto do viver, com o qual estou profundamente relacionada, trouxe-me, na condicdo de
irma e filha, inspirada pelo olhar a mim enunciado, a Educacdo Especial, universo no qual
atuo profissionalmente e sobre 0 qual pesquiso.

A dureza deste percurso ensinou-me que o tempo da pesquisa cientifica, infelizmente,
ndo é o mesmo do tempo do vivido, de tal forma que, tenho absoluta consciéncia do fato de
que o trabalho por mim realizado ndo se constituird beneficio imediato aqueles para os quais
trabalho, aos que amo e nos quais me inspiro. Mas como diz minha mé&e “o futuro € um tempo
que construimos agora’. Por esta razéo, coloco-me como expectadora de um viver alheio para

compreender, enquanto educadora/pesquisadora, minha pratica e um contexto de atuacao.
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| ntroducéo

Nas duas Ultimas décadas, a familia representada geralmente pela figura da mae,
mediante o ambiente terapéutico e educacional, € motivo de atencdo por parte de especialistas
e pesguisadores no assunto, sgja pelo seu empenho e participagdo no processo, sgja pela sua
auséncia e desinteresse, no que se refere a0 acompanhamento da crianga com necessidades
especiais.

Estudos mostram que o estabelecimento de vinculos entre a mée e a crianga, com
alguma deficiéncia, é definido logo no nascimento da mesma, no instante em que a deficiéncia
€ descoberta, congtituindo-se como uma determinacdo importante o modo como sdo
representadas as elucidagdes para o diagndstico e a existéncia, ou ndo, de apoio especializado
para a familia. (MANZAM, 1999; BUSCAGLIA, 1997; SARTORI, 1993). Tais estudos
apontam para a necessidade de um maior cuidado e preparo da pessoa que da “a noticia’.
Neste sentido, encontram-se alguns trabalhos que visam o estabelecimento de uma postura
menos conflituosa e mais positiva da parte da familia, nas questfes relativas a deficiéncia de
seu filho, enfatizando que:

[...] os profissionais envolvidos com as familias portadoras de deficiéncia
tenham o maior conhecimento possivel das dindmicas pelas quais passam
estas familias para se instrumentalizarem emociona e racionalmente uma
vez que aliteratura (Regem e cols., 1993; Omote, 1980; Petean & Pina Neto,
1998) tem enfatizado a necessidade de que estes pais recebam o maior
nimero possivel de informagBes, e que tenham suas dlvidas esclarecidas
para que possam decidir com maior seguranga 0S recursos e condutas
primordiais para 0 bom desenvolvimento de seu filho. (BRUNHARA,;
PETEAN, 1999, p. 32).

Podem ser apontadas outras pesquisas que tratam da maneira peculiar dos lacos
parentais estabelecidos em uma familia que gesta uma crianca com deficiéncia mental. Estas
pesguisas denotam uma intensa preocupacdo sobre a maneira como se da a relacéo entre a
escola e a familia da crianca com algum tipo de deficiéncia, concentrando-se, no entanto, nas
questdes referentes ap bem estar psicoldgico (estresse parental, satisfacdo marital, depresséo,

etc), tanto de pais como de maes (DESSEN e SILVA, 2000, p.21).
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Embora estas pesquisas tenham mostrado grande investigacdo sobre a conceituacdo
tedrica da deficiéncia mental, sobre as interacfes sociais relativas ao tema, ou sobre afamiliae
sua criangca com necessidades especiais, € importante enfatizar a necessidade de um estudo
mais aprofundado de tais relagbes, no que se refere, especificamente, as maes, em sua
elaboracdo simbdlica frente a deficiéncia, a fim de que se possa compreender 0s conceitos
“mée de crianca especial” e “deficiéncia’, da forma como sdo concebidos pelas pessoas que,
diretamente, vivenciam e entrelacam suas vidas ao fenOmeno da deficiéncia mental, e,
decorrente disso, como € organizada, a partir dai, a construcéo e a percepcao social deste viver
t&o peculiar.

Segundo Dessem e Silva (1999), em um trabalho que traz a andlise da producéo
cientifica sobre a temética da “ deficiéncia mental e familia’, foi possivel constatar a auséncia
de pesquisas que tenham mapeado o universo cultural das mées engajadas (ou n&o) em
grupos de apoio educacional, bem como as caracteristicas e as peculiaridades apresentadas por
estas, enquanto membros pertencentes de um grupo social que possui codigos de vivéncias,
sonhos e medos préprios.

Para um entendimento mais apurado sobre a maneira como se da esta relagdo,
pretendeu-se realizar uma discussdo sobre o papel social de um grupo de maes e como €
vivido por elas o0 estigma da deficiéncia. O foco foi centrado na figura das mées, na medida
em gue as mesmas possuem, em geral, participacdo ativa no trato e na educagéo da crianca em
questéo.

N&o cabe nesta proposta simplesmente descrever a maneira como a méae participa,
promove sua vivéncia, elabora seu papel social e a introjecdo do estigma da deficiéncia. O
universo que se pretende explorar, para a elucidagéo destas questdes surge a partir da maneira
como a méae constrdi e representa suas formas de agir no mundo, bem como o seu processo de

elaboracdo das méascaras que assume diante da ‘aventura’ de ter um filho com alguma forma
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de deficiéncia ou desvio, em uma sociedade que tem como mito a competéncia exigida pela
imagem idealizada de um ser perfeito, saudavel e bem sucedido.

O nascimento de uma crianga que ndo corresponde a imagem daquela “esperada’
acarreta um grande impacto na dindmica familiar, a comegar na elaboracédo de um “luto” pela
perda do filho idealizado. Ta ocorréncia provoca na familia e, sobretudo na mae, a
necessidade de ser gerada uma representacdo do que significard esta crianca em sua vida.

ASsim, as maes.

[...] acabam procurando meios de se adequar a nova realidade. Desenvolvem
duas maneiras de lidar com a informac&o: enfrentando e reagindo. Enfrentar
significa fazer aquilo que é preciso, lidar com problemas e avancar. Reagir
significa lidar com emogdes que incluem desde confusio até o medo da
incompeténcia. (BRUNHARA e PETEAN, 1999, p.31).

A idéia de que as mées precisardo recompor a representacdo deste filho ‘diferente’ pode
ser justificada na andlise da quest&o sobre o ponto de vista antropol 6gico do significado de ser
mage, e aimportancia do nascimento de uma nova pessoa, ou sgja: de que o nascimento de uma
crianca esta cercado de expectativas, de que um filho possa ser capaz de realizar coisas que se
almeja, mas ndo se alcangou, pois esta criancga, idealmente, deveria ser uma continuidade dos
pais em seus sonhos e modos de sentir, pensar e agir sobre avida.

No entanto, ao debrucar sobre a forma de representacdo que esta mulher faz de si, em
decorréncia do fato de reconhecer-se como mée de uma crianga com uma necessidade
especial, depara-se com processos sociais muito peculiares na estruturacéo deste conjunto de
maes como grupo social especifico, com expressdo mais clara no cotidiano.

Portanto, este trabalho apoiou-se sobre as relagdes cotidianas das mées de criangas com
Autismo, alunos do C.A.A. - Centro de Atendimento ao Autista da APAE — Associacéo de
Pais e Amigos de Excepcionais de Sdo Carlos. Nesta proposta de pesquisa, buscou-se
compreender, a luz da Socio-Antropologia do Cotidiano proposta por Michel Maffesoli, o

universo cotidiano destas maes, através de suas representacdes simbdlicas construidas frente a

vida, bem como com os processos de assimilacdo dos estigmas social mente introjetados pelas
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mesmas, Nos quais se incluem os movimentos de enfrentamento e de resisténcia exercidos
durante o processo educacional de suas criangas com Autismo.

Na primeira parte deste estudo, sera apresentado o referencia tedrico que orientou o
mesmo, a saber, a Socio-Antropologia do Cotidiano proposta por Michel Maffesoli. Serdo
apresentados também os procedi mentos metodol 6gi cos que orientaram a observacdo de campo
e coleta de dados para a realizagdo da mesma.

Sera apresentada, na segunda parte, uma breve explanacdo sobre a histéria da deficiéncia
mental e as atuais concepcdes sobre a deficiéncia e as necessidades especiais, bem como uma
explicacdo sobre o que é o Autismo Infantil, para que se possa, assim, compreender como se
formaram as representagbes sociais sobre o tema, na sociedade mais ampla e nas
manifestagcdes cotidianas.

Ja na terceira parte, sera apresentada uma breve explanacdo sobre os conceitos
apresentados nas pesguisas sobre o tema ‘mée de crianga especial’, com a finalidade de
melhor compreender a necessidade de uma expansdo no olhar sobre as mesmas. Por fim, na
quarta e Ultima parte, serdo apresentadas a discussdo aqui proposta e a conclusdo do estudo

presente.
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1.0 Referencial Teoérico

Segundo o levantamento realizado na composicdo deste tema, verificou-se que 0s
trabalhos que analisam as relagdes familiares e a figura das mées pouco tratam sobre a
peculiaridade desta relacdo, no que diz respeito ao seu cotidiano, a sua cultura propria, aos
estigmas e aos elementos estruturantes.

Uma imagem generalizada na érea de educacdo especial é a de que a producéo cientifica
tende a limitar-se a realizacdo de pesquisas no ambito da psicologia e da psiquiatria, em um
recorte disciplinar. O maior embate consiste em sair do discurso de uma investigagdo que
prioriza o objeto de estudo individual, para outro em que o objeto € coletivo, analisado a partir
de um modelo sbcio-cultural.

No entanto, atualmente, esforcos tém sido realizados no sentido de mostrar a
importancia da investigagdo social acerca do tema abordado. Para tratar deste tema, observam-
se diferentes abordagens, recortes e orientacfes tedricas, 0S quais apresentam em comum um
olhar disciplinar, ou sgja, privilegiam somente os fatos relacionados a dimensdes médicas,
psicoldgicas e ingtitucionais, em um nivel macroestrutural, generalizador, tendo como
consequénciaimediata a planificacdo e homogeneizagcdo das diferencas, incertezas e acasos.

Os trabalhos referenciados por abordagens epistemol dgicas orientadas pelo paradigma
positivista, em seus conceitos, suas explicagdes e suas propostas de solugbes, com suas
pretensdes racionalistas, por si sO, ndo dao conta de considerar e compreender os multiplos
aspectos do social vivido e construido pelas maes, tais como 0s que podem ser evidenciados
através do estudo do cotidiano daguelas maes.

A partir de pesquisas que adotam abordagens simplificadoras do fendmeno, pode-se
afirmar que afamilia, na qual ha a presenca de um “elemento desviante”, acaba por submeter-

se a um doloroso processo de adaptacdo a norma/normalidade e aos modelos que priorizam a
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produtividade e competitividade em voga na sociedade (Cf. OMOTE, 1980; DESSEM &
PETEAN, 1999; MANZAN, 1999; BUSCAGLIA, 1987; OLIVEIRA, 2004. etc.).

Ao considerar as peculiaridades existentes neste tipo de situagéo particular, a saber, a
presenca de uma crianca com uma diferenca/deficiéncia/desvio, vivendo numa realidade que é
multifacetada e partindo do epistema no qual este estudo se ancora, procurou-se apreender a
complexidade das relagBes no cotidiano das mées que compuseram este estudo, no qual ha
elementos tais como a incerteza, a ambiglidade, a complementaridade e o contraditorio dos
fatos.

Ao direcionar a atencdo para os estudos sobre as relagOes sociais, sobretudo os que
incidem sobre o cotidiano, verifica-se uma intensa investigacdo sobre os aspectos objetivos do
dado social em detrimento dos fatos subjetivos presentes e, também, constituintes de tais
contextos.

Ao tratar, mais especificamente, do tipo de estudo do cotidiano tratado por Michel
Maffesoli (2001), cabe salientar que se trata de uma vertente mais recente em relacéo as que as
anteriormente mencionadas, a qual procura localizar, no cotidiano, aspectos esguecidos pelos
soci6logos em suas abordagens mais usuais, e pretende, ainda, transformar o0 modo de enfoque
da problematica do social, bem como seus métodos de estudo. O interesse expresso na
abordagem de Maffesoli tem seu foco orientado sujeito individual integrado em um todo
organico que é a Socialidade, de forma que a vida cotidiana é entendida como lugar
privilegiado e fundante da ordem social (MAFFESOLI, 2001). Desta forma, cabe identificar
as inumeras fontes, nas quais se fundamentam tal abordagem, afim de melhor compreender
suas origens e fundamentos, mais especificamente, as influéncias da Sociologia Compreensiva
da obra de Simmel e da Fenomenologia Social de Schiitz.

Segundo Sanches Teixeira (1990), Maffesoli encontra-se baseado no solo

epistemolégico enraizado no Paradigma da Complexidade, apresentando um pensamento
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plural, de maneira que é dificil caracteriza-lo tal como uma disciplina circunscrita ou
simplista. Ainda para esta autora, € possivel considerar o pensamento de Maffesoli como uma
abordagem Socio-Antropologica do Cotidiano, uma vez que compreende o estudo do
cotidiano sob uma:

[...] perspectiva simbdlica, que se fundamenta numa antropologia do
imaginario (Durand) e da afirmag@o da pluralidade e da complexidade da
vida social, que se fundamenta numa antropol ogia da complexidade (Morin).
(SANCHEZ TEIXEIRA, 1990, p.38).

H4, desde o inicio do século XX, inlUmeras pesquisas sobre o cotidiano. S80 muitas as
obras e autores, mas 0 que cabe mencionar aos propositos deste trabalho é que existem
distingdes estabel ecidas entre as diferentes disciplinas gue se debrucam sobre o tema, de modo
a ser possivel uma ordenacdo destes mesmos trabalhos sem extrair-lhes sua importancia nos
campos sociol 6gicos, uma vez que tratam dos comportamentos do ser socia nos limites de seu
destino coletivo.

Neste segmento de estudo ha um amplo espectro epistemol dgico, a mencionar as teorias
macrossociol 6gicas — nas quais se considera o0 cotidiano como uma categoria distinta do social
— bem como as microssocioldgicas — nas quais o enfoque central d&se sobre o ator social
individualmente. (SANCHES TEIXEIRA, 1994).

Desta forma, é possivel mencionar algumas tendéncias de pesquisas, tais como as
abordagens advindas da corrente marxista, segundo as quais, a alienacdo é fator central no
entendimento da cotidianidade (TACUSSEL, 1993).

Para F. Crespi (1983) esta corrente de pensamento no seu interesse pelo cotidiano
acabou por surtir um discurso critico a posi¢ado trazida pelo marxismo ortodoxo, articulando a
teoria do cotidiano a uma teoria das necessidades®. Uma outra vertente a ser considerada trata
de uma sociologia compreensiva, de caréter interacionista (GOFFMAN, SCHUTZ, MEAD),

metacritica (MORIN, BAUDRILLARD), e estético-intuicionista (MAFFESOLI, MEDAM,

3 Cf. H. Lefebvre, H. Marcuse, A. Heller, H. Kosik, Luckacs.
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SANSOT). Estas perspectivas de andlise do cotidiano tém suas raizes na fenomenologia
contemporénea e apresentam como caracteristica essencial as andlises dos processos de
construcdo simbdlica, bem como as regras implicitas ou explicitas do “diaa-did’.
(TACUSSEL, 1993).

No que se refere a apropriacdo do pensamento de Simmel, interessa para este trabalho o
entendimento sobre o Formismo e o Esteticismo. Nesta perspectiva hd uma preocupacdo com
as formas de abstragdo, ocupando-se das maneiras como ocorre 0 processo de socializacdo dos
grupos. Para Simmel é importante enfatizar que a distingcdo entre forma e contelido ndo tem
sendo a validade de uma abstracdo metodoldgica, pois agueles se ddo conjuntamente
(SANCHES TEIXEIRA, 1990).

A Forma, assim compreendida, € um elemento que ordena as situagdes e as
particularidades do contexto observado. Trata-se de um pensamento de globalidade que
conduz a diversidade de valores e situacfes, bem como a multiplicidade do social. Assim, €
possivel falar ndo apenas em “forma’, mas em “formas’ de expressdo de sociaidade, em que
se podem ressaltar as inUmeras situagdes dadas no viver cotidiano, sem encerrar estas mesmas
vivéncias em limites finalistas ou absolutos.

Sanches Teixeira (1990) aponta, na obra de Maffesoli, a Forma tal como um *conjunto
vazio”, que permite a descricdo do interior, dos contornos, das necessidades e das
representagcbes que um dado fendmeno apreende na constituicdo da vida cotidiana. A
apreensdo da Forma de uma dada situagdo permite, diferente da nogdo estruturalista,
considerar a perspectiva de invariancia e modulages recorrentes no vir-a-ser social. Permite,
ainda, ressaltar a variedade dos fendmenos sociais em situagfes codificadas, héabitos, ritos,
Senso comum, que caracterizam o viver cotidiano podendo, assim serem apreendidas sem

encerra-las em construtos estruturais.
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O Formismo Sociolégico de Maffesoli €, entdo, uma reacdo a uma monovaléncia
conceitual racionalista, ressaltando o que ele chama de ‘polissemia do gesto’, ou sga, 0s
aspectos variados da vida corrente (MAFFESOL 1, 2001).

Para este autor, a perspectiva da Forma esta diretamente ligada a preocupacéo estética de
Simmel. Compreende ainda que a reflexdo estética propicie a percepcdo de forma como base
as ordenagdes e as particularidades das situacdes, relacionando aspectos, nem exclusivamente
racionais, nem exclusivamente sensiveis, mas sim, como uma abordagem que reflita a tenséo
entre a tentativa e a dindmica das particulas em movimento do todo social. (MAFFESOLI,
1988).

O esteticismo proposto por Simmel interessa-se ndo apenas pelos aspectos massivos ou
pela sociedade como uma estrutura geral, mas pela apresentacéo dos fatos da vida de todos os
dias, pelo que se chama hoje de sociologia da vida cotidiana, como por exemplo, arefeicdo, o
coquetismo, a moda, a vida urbana, a morte etc., sem negligenciar o aspecto estético, que sd
pode ser apresentado nos fatos mindsculos, nos acontecimentos da vida cotidiana, em cuja
obra aimaginagao e aintuicao representam um grande papel.

Inspirado pelo formismo e o esteticismo de Simmel, Maffesoli (1988) propde uma
compreensdo poético-cientifica da realidade, na qual haja como caracteristicaa lucidez critica,
sem abrir mao de uma abordagem sensivel, na qual sejam ressaltados os aspectos do anddino,
do detalhe como parte instituinte do social.

Além dainfluéncia de Simmel, h4 ainda que discorrer sobre ainfluéncia do pensamento
de Schitz (SANCHES TEIXEIRA, 1990) no pressuposto de uma realidade pluriforme
fundamentada em nogdes de realidades multiplas e de tipicalidade.

Na andlise de Sanches Teixeira (1990) sobre a obra de Schiitz, a autora ressalta como é
necessario compreender as acdes e o0s sentimentos do ator social, bem como os estados de

animo que o induz a tomar determinadas atitudes em seu ambiente. Para isso, parte do
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pressuposto de que o mundo social, em suas modulagbes e variagdes, € um cosmo de
complexas agbes humanas e que os sentimentos deste ator social s&o base de tal contexto.
Desta forma, propde uma teoria que considera a distingdo entre o “para’ e 0 “por qué’ das
acOes dos atores sociais, a fim de compreender as relagdes destes em uma rede de relagdes
intersubjetivas.

Este pensamento € o que norteia a nogdo de tipicalidade, que consiste no fato que a
ciéncia socia ndo vai lidar apenas com atores individuais, mas com motivos tipicos, de atores
tipicos, que explique o ato como tipico de uma situacdo tipica, sem perder de vista as
peculiaridades de cada contexto. Esta nogdo permite a construcéo de um “modelo de mundo
socia” que pode conter em sua forma — ainda que tipica — os elementos significativos do fato
social em sua especificidade.

Apesar de as nocOes de tipicalidade e de readidades multiplas correrem o risco de
inspirar um modelo simplificador, sGo elementos fundamentais para a compreensdo da
abordagem de Michel Maffesoli em sua multi-referencialidade. Desta forma, compreende-se
que a abordagem de Michel Maffesoli vale-se de uma pluralidade de fontes que, apesar de
parecerem contrarias entre si, acabam tornando-se coesas em seu quadro tedrico. Assim, cabe
ressaltar como este autor organizatais conceituagdes em sua abordagem propria.

Para Maffesoli (2001) a realidade se da de maneira multifacetada e, por isso, ha
inimeras possibilidades de observar suas diferentes manifestagtes. Desta forma, para que haja
a compreensao de um dado contexto social, s é possivel partir de uma atitude também plural,
reconhecidamente inacabada e em (re)el aboragéo constante.

Maffesoli (2001) estabel ece uma estreita relagdo entre dramético e cotidiano, com a qual
procura demonstrar como o Imaginério (inscrevendo-se na visdo de Durand) abre um vasto
campo de investigagdo cada vez mais reconhecido, como abordagem cientifica na medida em

que este é também um indicador da dindmica do real. Para dém do reconhecimento do
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Imaginario, Maffesoli propde em sua abordagem uma compreensao poético-cientifica, ou sgja,
que a investigacdo cientifica sgja mais uma apreciagdo do fendmeno social em suas
determinacOes subjetivas do que mera exploracdo descritiva. Esta abordagem propde a
utilizacdo mediatizada de dois tipos de pesquisa: empirica e técnica, considerando assim
aspectos que duvidem da aparéncia sem necessariamente regjeitéa-la (MAFFESOLI, 2001,
SANCHES TEIXEIRA, 1990).

Desta forma, a apreensdo desta teoria, como via de pesquisa, exige do pesquisador uma
atitude intelectual diferenciada. Deve-se considerar a pessoa do pesquisador como participe
desta mesma realidade, partilhando dos elementos que a compde. Para Maffesoli ha uma
relativizacéo da elaboracéo intelectual, bem como o papel do pesquisador nesta dinamica.

Sanches Teixeira (1990) compreende que a pesquisa orientada pela teoria proposta por
Maffesoli representa uma das formas de expressar o social, mas alerta para o fato de que o
conhecimento cientifico ndo pode dominar ou determinar os antagonismos sociais (SANCHES
TEIXEIRA, 1990). Umavez que a praxis é fonte desta energia dindmica do social, passivel de
infinitas variaces e modulacdes, 0 pesquisador pode, em seu estudo, apontar para tendéncias,
mas ndo propor diretivas, deve, ao contrério, estar atento as movimentagdes do social em uma
atitude que possibilite integrar a multiplicidade dos elementos que compde uma sociedade
(SANCHES TEIXEIRA, 1990), 0 que acarreta,

Portanto, a pluralidade, as indeterminacbes e a concretude da vida cotidiana
sO permitem um conhecimento que pode chegar, quando muito, a
verossimilhanca, nunca a certeza absoluta ou a probabilidade entendida em
sentido matemético. Logo se trata de esbocar uma teoria do conhecimento
que, a0 admitir o inacabamento estrutural da sociedade, produza um
conhecimento intelectual ele proprio inacabado. (SANCHES TEIXEIRA,
1990, p. 41).

Para Crespi (1983), embora se tenha assistido a uma renovacdo dos interesses pelo
cotidiano, ndo se verifica que essa tenha trazido, de imediato, uma forma diferenciada de
valorizar esse mesmo cotidiano da amplitude comumente atribuida nas abordagens anteriores.

Para o autor, na cultura ocidental, o cotidiano é considerado uma esfera menor, empobrecida,
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reduzida a mera banalidade. No entanto, defende que o cotidiano em suas minucias, ndo deve
ser pensado como unicamente ligado as bases naturais da vida, mas entendido como um
produto das formas de mediacéo simbdlicas.

No que se refere as | 6gicas empregadas ao estudo do cotidiano, a partir dos estudos com
base na sociologia compreensiva, Crespi (1983) evidencia aldgica da atencdo que compreende
o cotidiano como o lugar especifico, em que se exercita a existéncia e como momento em que
se relacionam formas determinadas, diretamente vinculadas as condi¢des materiais, socio-
culturais, afetivas. Dito de outra maneira, trata-se do momento concreto, bem como observa a
dimensdo do indeterminado especifico da vivéncia.

Nesta perspectiva, a logica da atencdo ndo busca evidenciar uma solugdo final das
contradicbes e ambivaléncias, pois visa compreender estas mesmas contradicbes e
ambivaléncias através de solucles parciais e temporarias de forma pratica e ndo totalizadora.

A légica da atencdo atribuida ao estudo do cotidiano, entdo, liberta o pesquisador da
mera nostalgia, da esperanca falsamente utdpica. Desta forma, € possivel manter-se no
cotidiano e aceitéd-1o sem ressalvas, convivendo com suas angustias, aegrias, dores e prazeres.

Segundo Crespi (1983), a atencdo ndo procura de definir certezas e definicdes, mas esta
aberta para as situacbes sem, necessariamente, localizé&-las em categorias ja conhecidas; ou
seja, reconhece no vivido cotidiano toda a sua carga de incertezas e imprevisibilidade em
oposto a vida meramente linear, portanto, como Unico lugar em que é possivel vivenciar e
assistir ao inesperado. Em sua visdo, ndo é o caso de uma idealizag&o do cotidiano, pois este
autor ndo nega que o cotidiano seja também rotina e automatismo, defende, entretanto, que €
precisamente nesta dimensdo, 0 da repeticéo, que ndo se deve atribuir um valor meramente
negativo. Cogita, assim, a possibilidade desta mesma repeticéo cotidiana e habitual ser uma
forma de libertar-se do tempo e, a0 desvincular a atencdo do individuo de tarefas

necessariamente diérias, possibilitar-lhe uma maneira de pensar 0 novo.
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Tacussel (1988) compreende que a partir da constatacdo da importancia de se estudar o
cotidiano, a obra A Conquista do Presente (primeira publicagdo de 1979) de Michel
Maffesoli, torna-se referencia, no que diz respeito ao entendimento de que:

Enquanto a coeréncia manifesta da vida publica participa do drama, quer
dizer, de uma corrida de obstaculos, cujos motivos e meios estdo na
proporcdo do investimento coletivo, existe permanentemente uma aceitagdo
tragica da relagdo com o mundo. Nés podemos vé-la em acdo nas
ritualizacdes que pontuam, a cada dia, nossa meméria de lugares e que
suavizam nossa presenca tempora. Dos jantares de festa até a anddina
solidariedade de bairro, da derrisdo em face dos poderes a cumplicidade dos
bandos e dos peguenos grupos de afinidades, a insignificancia estende sua
eterna ocupagdo do espetaculo humano, a realidade da vida coletiva faz-se
acompanhar por formas fantasticas, ficgdes e sonhos, que inscrevem nossa
existéncia na intensidade do presente. O que o sociélogo evidencia sob o
termo Socialidade, €le introduziu no vocabuléario socioldgico francés, é o
retorno da concretude do cotidiano que escapa a0 peso da memoria que o
domina, em ldltima andlise, as ilusdes que acreditava fosse vitima
(TACUSSEL, 1988, p.20).

Segundo Sanchez Teixeira (1994), esse referencial tedrico é de natureza transdisciplinar,
pois se caracteriza pela interseccdo da sociologia e antropologia; e por tratar de uma
aproximagado, ou melhor, uma sobreposicdo de conceitos das duas disciplinas, ndo se apresenta
como uma “disciplina’ na acepcdo do termo, inclusive pelo fato dessas duas ciéncias
apresentarem suas fronteiras em discussdo. Para 0s propositos deste estudo, apGia-se no que
estas disciplinas tém em comum, a saber, a experiéncia dinamica do homem em sociedade.

Na abordagem de Michel Maffesoli, a experiéncia coletiva é enfocada com mais
cuidado, considerando que o ator social em, sua individualidade, esta intimamente integrado
ao “todo organico’, que congtitui a sociedade e que, portanto, tais aspectos ndo devem ser
observados de formas distintas (MAFFESOL I, 2001).

Maffesoli (1988) propde que as categorias comumente utilizadas para a observagéo e
estudo sobre a sociedade, tais como as politicas, econdmicas, médicas, psicoldgicas e
socioldgicas sejam superadas, pois entende que tais abordagens acabam por desconsiderar as
minUcias das vivéncias sociais, as situacdes praticas e rotineiras que garantem a permanéncia e

socialidade (socialité).
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O termo ndo é de uso comum entre 0s soci6logos € nem mesmo encontra
registro nos principais dicion&ios de lingua francesa. Ressaltando a
diferenca que distingue sua obra das andlises sociolégicas e cientificas
corrente, Maffesoli marca a sua escritura de neologismos como imaginal e
societal etc. O termo socialité (sociabilidade) é mais um exemplo e, como
explica o préprio autor, trata-se mais de uma comodidade de linguagem,
procura exprimir a socialidade de base em que se assenta 0 estar junto e que
convém distinguir de sociabilité (sociabilidade). Conforme ainda o autor, a
propria experiéncia do estar junto est& pouco representada no termo social de
uso comum, porém mais apropriado a designar a relagdo racional mecéanica
entre os individuos do que a solidariedade sobre 0 qual se apbia este estar
junto, razdo pela qual prefere o uso do termo societal que, ultrapassando o
sentido da solidariedade mecanica, reenvia & solidariedade organica. A
socialidade sera a expresséo cotidiana desta solidariedade em ato, seria o
social em ato. (SANCHEZ TEIXEIRA, 1994, p. 33.).

De acordo com Maffesoli (2001), os pequenos fatos da vida cotidiana s80 0s que
constituem o essencial da trama social. Tendo como pressupostos a pluralidade e a
complexidade da vida em sociedade, propde como objeto de pesquisa a organicidade deste
contexto. Sendo assim, entende-se que o cotidiano adquire um perfil privilegiado para este
estudo, uma vez que € nessa esfera que € possivel apreender a organicidade da vida socia
deste grupo de mées, em todo 0 seu antagonismo, ambivaléncia, acaso, desordem, ndo
quantificavel, fantastico, irracional, ou sga, nos multiplos e complexos elementos
componentes de uma organizacdo social.

Para tentar compreender uma realidade social, (a de mées de criangcas com Autismo
Infantil), que é multifacetada e apresenta uma infinidade de interacGes entre estas facetas, €
importante analisar o lado ingtituinte do real, as acdes da dimensdo cotidiana, que ndo sdo
apenas mecanicas e executadas segundo ditames culturais, mas que se instituem no dia-a-dia
conforme configuram-se as diferentes situactes, dificuldades e os diferentes obstécul os.

Mais do que vitimas do fatidico, do drama antropologico de ter uma crianca fora das

aspiracoes sociais vigentes, estas mulheres sdo atores sociais - visto que desempenham um
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papel social — no tragico existencial de “criar” uma pessoa especial em todas as suas
conseqiiéncias’.

De maneira geral, o cotidiano € entendido como banal, rotineiro e monétono, porém
VIVIDO. Destaforma, Maffesoli propde uma andlise sobre o que € e ndo 0 que deveriaser —a
despeito de teorizacOes ideais — de forma que o cotidiano passa, entdo, a ser compreendido
como lécus fundamental em que sdo pontuadas as construcdes e recriagdes de vinculos sociais
(MAFFESOLI, 1988; 2001).

Para este autor, o cotidiano no viver di&rio pode ser compreendido como o local onde
ocorrem as inlmeras e minusculas criagdes que pontuam a vida como um todo, como um
l6cus de “recriacdo de si” para a manutencdo e resisténcia de identificacdes, ou seja, dizer
circunscritamente “mae”, “mae de crianca especial”, “mae de Autista’, ndo revela o universo
que se pretende aqui enfocar. O cotidiano por elas vivido e manifesto em seu discurso e
expressoes, no entanto, nos dizem mais.

Existe no sentido empregado por G. Bachelard, uma “politica’ do cotidiano
gue, ainda que ela ndo seja reconhecida, oficial, canonizada, ndo é menos
geradora de socialidade, ela é constituida de minGsculas atitudes diarias,
trajetos, discussoes, bricolagens, cozinha, passeios, compras, etc. atividades
pela qua um grupo de individuos se reconhece como tal. Esse
reconhecimento essa identidade n&o sdo uniformes, longe disso, sdo mutantes
e transformévels, mas constituem através da prépria pluralidade de suas
expressfes, uma solida trama, & imagem destes fios, diversos em suas
texturas e coloragdes, que constituem em seus mdltiplos entrecruzamentos,
os tecidos resistentes que conhecemos. (MAFFESOLI, 2001, p.28).

Na visdo de Maffesoli (2001), portanto, ndo € possivel tratar de “individuos’ em seu
sentido estrito e sim em “pessoa’ (persona) desempenhando diversos papéis sociais, de modo
afragilizar aidentidade como instancia estética e invariavel, ou sgja, fortalecem-se, assim, as

diversas identificagOes nos diferentes contextos vivenciados.

“ Nos termos de Maffesoli (2001, p.25) “enquanto drama em seu sentido etiol dgico, evolui tendendo em direcéo
auma possivel solugdo (...) o trégico se compde de aporias, isto €, ndo procura nem espera resolugdes, podemos
dizer mesmo dizer, o trégico repousa na tensdo dos elementos heterogéneos. Seqiiéncia l6gica do processo
dialético o drama conduz & sintese, enquanto o tragico (...) repousa essencialmente sobre o ‘contraditoria’, isto
€, o contraditorio vivido como tal.
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A forma como esta identificacéo fluidica se reconstroi, da-se por muitas e diferentes
formas, tais como 0 imenso corpus de piadas sobre os maluquinhos e esquisitos, “esse menino
€ de bucho virado, empacado nas idéias!”; ditos e sentencas, tais como as falas — por vezes
contraditorias — recorrentes entre as maes. “ 0 que é da gente 0 outro ndo carrega’; “sd eu sei 0
tamanho desta minha cruz!”; “esse menino é aluz que me iluminal”; “Deus me deu ele como
um presente, eu me acho assim... privilegiada’; provérbios, girias, do teatro, do jargdo
politico, médico e psicolégico; afirmagdes e reforcadores da resisténcia identitéria, daquelas
gue se envolvem diretamente com esse contexto, tais como: “se ndo fosse meu filho eu seria
outra pessod’; “ah! Com ele eu sou muito melhor como pessoa, muito mais certa, mais alegre
etal” .’

Para Maffesoli (2001), esta resisténcia torna-se funcional a partir de préticas exercitadas
simbolicamente como fatores de socialidade, sob forma de “senhas’, as quais permitem o
reconhecimento de si a partir do reconhecimento do grupo.

Assim, a discussdo estd embasada na Sécio-Antropologia do Cotidiano, de Michel
Maffesoli, a fim de melhor visualizar os elementos cotidianos que definem a cultura dessas
maes, bem como os recursos da Ethometodol ogia na incorporacdo de um método de pesquisa.

Surgida na década de 60 nos Estados Unidos, a Etnometodologia interessa-se pelos
estudos do Cotidiano e teve como ponto inaugural os trabalhos de Harold Garfinkel, mais
especificamente em seu trabalho Studies in Ethnomethodology®. Trata-se de uma perspectiva
de pesquisa diferenciada que acabou por representar uma forma de alargamento de fronteiras
dos tradicionais modos de pensamento sociolégico, em uma nova forma de posicionamento
intelectual, entendendo que a pesquisa etnometodol 6gica compreende que todas as pessoas sao
socidélogas em estado pratico, oferecendo maior énfase em uma abordagem qualitativa, mais

interessada na compreensao do que a explicagcdo (COULON, 1987).

® As frases em destaque s3o falas das maes entrevistadas para este trabal ho.
® Coulon, A. (1987).
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Assim como a Socio-Antropologia, a Ethometodologia considera o saber e 0 vivido
cotidiano em todas as suas atividades. Para Coulon (1987) trata-se de um tipo de pesquisa
empirica arespeito das maneiras que as pessoas valem-se para dar sentido e, ao mesmo tempo,
realizar suas agOes de todos os dias.

Na perspectiva da Etnometodologia, para os propésitos deste estudo, considera-se que
os fatos sociais sdo as realizagdes de seus proprios membros. as maes. A redidade esta
constantemente criada por estas realizagOes, ndo podendo, portanto, ser tomada como dado
pré-existente, ou sga, 0 que € considerado constancia para a Sociologia Cléassica €
compreendido como processo pela Etnometodologia. Desta forma, “torna-se necesséria uma
volta a experiéncia, e isto exige modificar os métodos e as técnicas de coleta de dados bem
com a construgdo tedrica.” (COULON, 1987, p.32).

Assim como ha Sicio Antropologia, 0 interesse etnometodol 6gico reside nas formas
de ser, pensar e agir destas maes no constante vivido de suas experiéncias. A atividade prética
(concreta) dessas mulheres revela as regras e os modos de proceder, através dos quais as
mesmas interpretam constantemente a realidade socia, inventando-a em um fantastico
permanente. Faz-se necessario, portanto, apreender as formas como este mesmo fantéstico se
manifesta.

Entende-se que a vida social constitui-se através da linguagem, sobretudo a linguagem
do dia-a-dia, e ndo aguela estudada por eruditos e linglistas (COULON, 1987), mas sm a
manifesta no cotidiano: conversar, trocar idéias e informagdes, argumentar, discutir, persuadir,
elogiar, mentir; criar pelo ato de linguagem um significado explicativo para a realidade
circundante. Desta forma, captar os pontos de vista destas mées consiste em considerar suas
descri¢des como instrugdes da pesquisa situada em um contexto que perpassa o sSimplesmente

ouvir eregistrar o que dizem.
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Neste sentido, Coulon (1987) indica a importancia de se observar como os atores
sociais — as mées — produzem e tratam as informagdes a sua volta, desde aspectos frivolos de
seu dia-a-dia, até as questdes “técnicas’ ligadas aos assuntos sobre seus filhos, com especial
atencdo as formas como estas utilizam a linguagem como recurso, ou Sgja, a maneira como
elaboram um mundo “racional” em relagéo com o fantastico, afim de poderem viver nele.

Uma das formas de se observar estes aspectos € compreender a indicialidade contida
nos discursos dessas méaes. Indicialidade é um termo adaptado da lingistica e significa que:

[...] embora uma palavra tenha uma significacdo trans-situacional, tem
igualmente um significado distinto em toda situacdo particular em que é
usada. Sua compreensdo profunda passa por caracteristicas indicativas e
exige que as pessoas olhem pra além das informacBes que sdo dadas.
(COULON, 1987, p.35)
Ou sga as palavras acabam apenas por tomar um sentido completo dentro de seu
contexto de producdo, de forma a serem gjustadas a uma situacdo de intercambio lingistico,
de maneira que:

[...] o significado de uma fala, ou de uma expressdo, provém de fatores
contextualizantes, como a biografia da pessoa, sua interagdo imediata, a
interacdo Unica que mantém com seu interlocutor e nas conversas passadas.
(COULON, 1987, p.35).

Assim, o conceito de indicialidade refere-se as formas simbdlicas — tais como
enunciados, gestos, regras, acoes, etc. Este aspecto foi visualizado na entrevista da mée de C.,
quando esta, ao responder qualquer pergunta que remetesse imediatamente a idéia de
maternidade, colocava-se a arrumar Seu soutien, € nem mesmo percebia que apalpava 0s
proprios seios como que se geitando. Trata-se de uma forma de expressdo, um tanto
sinestésica, daintensidade que o assunto “maternidade” é-lhe caro e sensivel, sendo necessario
o reforgo gestual dela para fazer entender o que dizia.

Para apreender tais aspectos, ndo faria sentido apenas apresentar-se na voz de
pesquisadora e apoderar-se da posicdo de “técnica da area de educacdo especia”, pois esta

postura ndo colocaria o estudo e a figura da pesquisadora, proxima as maes, nem forneceria a
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elas a confianca de partilhar seu vivido e suas historias. Nos termos da etnometodologia, a
pesquisadora precisaria tornar-se um membro deste grupo.

No sentido etnometodoldgico, membro é todo aguele que possui “o dominio da
linguagem natural” (Coulon, 1987, p.50), a competéncia social da coletividade naqual sevive.
Desta forma, apreender a realidade a que a pesquisadora se prop0s a estudar, mais do que
considerar as descricBes de seus membros como instrucdes de pesquisa, seria necessario
partilhar desta linguagem, das préticas, dos ritos e mitos que constituiam aquela realidade.

Conforme nos ensina Coulon (1987),

[...] tornar-se um membro significa filiar-se a um grupo, a uma instituicéo, o
gue exige um progressivo dominio da linguagem institucional comum. Essa
filiag@o repousa sobre a particularidade de cada um, sua maneira singular de
enfrentar 0 mundo, de ‘estar no mundo’ nas ingtituicdes sociais da vida
cotidiana. Uma vez ligados a coletividade, os membros ndo tém necessidade
de se interrogar sobre o que fazem. Conhecem as regras implicitas de seus
comportamentos e aceitam as rotinas inscritas nas praticas sociais. Com isso,
ndo se é um estranho & prépria cultura e, ao invés, 0os comportamentos e as
perguntas de um estrangeiro podem nos parecer estranhas. (COULON, 1987,
p.51).

Como ja foi mencionado anteriormente, de acordo com a abordagem de Maffesoli,
admite-se que h4 uma saturac@o dos grandes sistemas de interpretagdo que restringem os seus
objetos de investigac&o ao politico e ao econdmico. Ao que ele chama de “lado iluminado” do
social, Maffesoli propde um enfoque voltado para as multiplas e minUsculas situagcdes e
préticas da vida cotidiana, 0 “lado de sombra’ do social, onde se da a conservacéo de cada
individuo e da espécie (MAFFESOLI, 2001).

Ou sga, 0 “lado da sombra”’ do socia, a dimensdo do afetual, que sempre atuou numa
relacdo recursiva como poélo da dimensdo técnica, mas que na modernidade manifestou-se na
marginalidade (e porque ndo mencionar nos fatores que legitimam estigmas), sufocado,
principal mente, no @mbito das organizagdes sociais legalmente instituidas (LACERDA, 2003).

Seguindo os pressupostos da Socio-Antropologia do Cotidiano, este estudo procura

evidenciar as formas pelas quais as maes manifestam, e por que ndo ousar e procurar saber a
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forma como constroem e representam sua existéncia como atores sociais, no que se refere as
méascaras com as quais se adornam para enfrentarem o fator extremamente diferencia de ter
um filho com alguma forma de distarbio (o Autismo infantil ,no caso), em uma sociedade
regida e dinamizada em torno de uma idealizacdo de homem perfeito, saudavel e bem
sucedido. Neste sentido, estas “méscaras’, apesar de suas especificidades, variam muito
pouco.

Nas entrevistas realizadas junto as mées, bem como em observaces no grupo de maes,
foi comum encontrar assercdes que as localizam e identifiqguem como “méaes de criangas
especiais’, e que as autorizam a posicionarem-se diante de algumas situagdes, tais como:
“vocé sabe né, que a gente com um filho assim é meio malucal Faz coisa que até Deus duvidal
hahaha!””.

Segundo Maffesoli (2001), mesmo ao constatar os grandes significantes que atravessam
0 corpo social, tal como “ser méae”, “ser mulher”, e observar-se uma invariancia de atitudes e
de situacbes ao longo das histérias humanas, € interesse do estudo delinear as modul agcdes
especificas que as caracterizam de maneira tdo singular, as formas de ser e agir deste grupo de
“maes de Autistas alunos de uma dada instituicéo”. Esta incongruéncia entre a invariabilidade
de exercicio social em relacdo as suas inevitaveis especificidades no percurso das historias de
vida em todas as suas obscuridades, todas as redundancias, todas as incongruéncias do
simbalico, resultaem um “trégico estrutura”, ou sgja:

[...] a0 lado de uma representacdo homogénea e englobante do dado social,
existe, subterrnea, mas tenaz, uma socialidade multiforme que se vive num
trégico mais ou menos consciente. A primeira culmina na racionalizacdo da
existéncia, cuja expressdo mais perfeita € atecno estrutura contemporénea. A
segunda, de diversas maneiras, faz perdurar e exprime o irreprimivel e
misterioso querer viver de toda a existéncia individual e coletiva
(MAFFESOLI, 2001. p. 30).

Ao analisar as especificidades dessas méaes, foram levados em conta as manifestacoes e

expressoes de afeto, de paixdo, diante de sua situagdo cotidiana e em sua relacdo com o

" |dem nota 6.
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diferente, uma vez que se pretende alcancar a transparéncia nas relacdes humanas e no

rel acionamento destas maes com seu contexto.



2.0 Um Breve Historico sobre Deficiéncia Mental

Seguindo os passos de Ligia do Amaral (1995), a modo de paréfrase, sera retomado o
mito de Hércules a fim de identificar o fendmeno do desvio mental a partir de seu conceito
primitivo e generalista de “loucura’, até as definicbes mais especificas e aperfeicoadas — ainda
em debate — em um sentido historico sobre o mesmo.

A apropriacdo do mito de Hércules é pela possibilidade de relagéo entre o percurso do
mito e a progressdo da histéria desta forma de desvio. A relagdo que esta autora estabelece
repousa no fato de Hércules ser acometido por episodios de loucura influenciada pelo édio da
Deusa Hera. Em um destes estados, Hércules acaba por assassinar seus filhos, devendo,
portanto, realizar doze penosos trabalhos, que tém por objetivo a expiagdo da culpa pelos
assassinatos e sua ascensdo aimortalidade.

Para Amaral (1995), estas disposicdes dos fatos, presentes no mito de Hércules,
simbolizam ou sinalizam alguns pressupostos do universo greco-romano e do judaico-cristéo,
como a necessidade de purificagdo pelo sofrimento, impregnada no cotidiano da sociedade
ocidental ao direcionar-se a correlacdo usual deficiéncia sofrimento/purificagdo, com as
relacoes estabel ecidas entre crime e punicdo (FOUCAULT, 1972).

Tal mito oferece nogbes também de uma mudanca de relagbes atitudinais impregnadas
pelo uso da forca e violéncia ao entendimento e aceitagcdo, de forma a resgatar este tipo de
desvio normativo da atmosfera de preconceitos e supersticoes para uma re-leitura do
fendbmeno, que busgue compreendé-lo a partir de uma perspectiva poliocular.

Para Fonseca (1995), em muitos aspectos, a probleméatica da deficiéncia, esta em
consonancia direta com os diferentes momentos culturais da sociedade ocidental .

[...] ha uma relatividade cultura que esta na base de julgamento que
distingue entre ‘deficientes’ e ‘ndo deficientes como um desvio normativo.
Esta relatividade obscura, ténue, sutil e confusa procura de alguma forma,
‘afastar’ ou ‘excluir’ os ‘indesgjaveis’, cuja presenca ‘ofende’, ‘perturba’ e
‘ameaca’ aordem social. (FONSECA, 1995, p. 7).
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Ao refletir sobre a progressdo histérica das civilizagdes ocidentais, € fato que as
maneiras de entender e lidar com as diferencas e deficiéncias modificaram-se de formaintensa
com o transcorrer do tempo, no que se refere aos valores de cada época, sejam politicos,
culturais, econdmicos ou religiosos.

Para 0s propositos deste estudo, ndo se pretende esgotar um assunto vasto como a
histéria da deficiéncia e suas representacdes sociais, ja trabalhadas por inlUmeros autores
(PESSOTTI,1981; TELFORD,1972; FOULCAULT,1972; GOFFMAN,1988), mas sim
elencar alguns episodios desse percurso, mesmo que sucintamente, a fim de localizar mais
claramente, na questdo que se pretende discutir, os elementos conceituais e ideoldgicos
contidos nas falas das mées que compuseram este trabal ho.

Pessotti (1981) identifica alguns estagios ou momentos evolutivos no modo de
conceituar deficiéncia, em estreita relagdo com a evolucgéo da ciéncia, em geral, e com avisdo
de homem historicamente situada.

Iniciando pela Antiguidade, a deficiéncia mental ou outros tipos de deformidades ndo
constituiam um problema no universo greco-romano. Eralegitimo que as pessoas identificadas
como desviantes ou deficientes fossem, impreterivelmente, mortas ou abandonadas em uma
prética de exposi¢do. Esta prética estava diretamente relacionada com a valorizag&o do corpo e
da mente ideais. Neste contexto, o Estado possuia o direito de ndo permitir cidaddos
disformes, monstruosos ou incapacitados sendo, portanto, lei indiscutivel, que criancas que
assim nascessem, fossem mortas. Estes preceitos sdo identificados nos antigos cddigos de
Esparta e Roma (Cicero, Plutarco, Dionisio), bem como em Aristételes (Politica, Livro IV,
cap. 14) e Platdo (Republica, Livros Ill, V e VII), ao dissertarem sobre o tema em suas
legislagOes para sociedades idealizadas.

No que se refere especificamente a deficiéncia mental, vérios autores (PERRON, 1972;

ZAZZ0, 1976; PESSOTTI, 1984; MAZZOTTA, 1989) trazem informagdes mais especificas.
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Através destes estudiosos, a saber, que o0 exterminio e a exposi¢cdo dos “disformes’ eram
préticas realmente levadas a cabo, n&o apenas na Grécia e Roma, mas em toda a Europa. E na
Idade Média que as concepcles e acBes sobre a deficiéncia mental vao sofrer grandes
variagoes orientadas, sobretudo, pelas concepcdes que tratam da existéncia da ama e de como
a mesma ndo pertence ao individuo em s e sim a Deus, de forma que esta devera ser salva
pela ascensdo conduzida pelo sofrimento e expiagdo — enquanto fruto da mentalidade
resultante da expansao do cristianismo ocorrida em toda a Europa.

A religido cristd, entdo, passa a orientar e assegurar a salvacéo da ama e felicidade
para seus seguidores que, por sua vez, deveriam seguir preceitos de bondade e amor para com
seus semelhantes como parte dos preceitos de caridade cristd. Desta forma, instala-se o
amparo aos desprotegidos e marginalizados, isolando-os, entretanto, da convivéncia social em
asilos e hospicios, cujas condicdes de higiene e sobrevivéncia apresentavam-se extremamente
precérias.

Nestes lugares, colocavam-se os loucos, mutilados, mendigos, dementes, |eprosos,
indiscriminadamente. E atribuido a estes lugares um valor também moral, no qual todas as
formas de desvio tornam-se merecedoras desta condicdo miseravel de existéncia, pois a estas
pessoas era legitimo o isolamento como forma de expiacdo, para o qual o pecado era visto
como a causa de suas deformidades (FOULCAULT, 1972).

A concepcao historicaimpressa na ldade Média tem como caracteristica fundamental a
idéia de Deus como explicacdo para a deficiéncia e, portanto, € areligido que deve dizer como
tratdla. Assim sendo, as causas da deficiéncia mental eram atribuidas a responsabilidade
divina, “secretos designios sobrenaturais, predestinacdo a danagcdo eterna ou estranhos
veiculos da comunicagdo divina com os homens, tais eram as explicacfes, contraditérias, da

deficiénciamental.” (PESSOTTI, 1981, p.6).
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Assim, instalada na supersticdo e na ambiguidade, dilacerando-se entre 0 bem e 0 mal,
entre o imperfeito como presenca do deménio e o fantastico como presenca de Deus na
diversidade da natureza, a Idade Média reconhece a existéncia da ama no deficiente e
prescreve, ora a dadiva da caridade, ora o acoite. 1sso porque, muitas vezes, o deficiente era
considerado possuido pelo dembnio, pois se entendia que, quando faltavam a razéo e a
perfeicdo, pereciam do mal. (AMARAL, 1993).

No que diz respeito a uma posicdo mais objetiva em relacéo a deficiéncia, Paracelso e
Cardamo (médicos e aquimistas do século XVI) sdo os primeiros a trazer a questdo da
deficiéncia para o ambito da ciéncia, mais especificamente no ambito da medicina,
demarcando uma fronteira entre a visdo teoldgica ou mora e a cientifica. Estes estudiosos,
embora mantivessem uma estreita relacdo com as teorias que enfatizam as forgas cosmicas,
afirmavam a legitimidade do tratamento para as pessoas com deficiéncia, entendida, entéo,
como um “defeito” aser localizado e tratado e ndo como um “mal” a ser expurgado.

A visdo metafisica de deficiéncia mental comega a delinear-se por volta do século
XVI. A visdo organicista e a especulagdo médica sdo caracteristicas marcantes de uma
concepcgao cientificista e encontram-se subjacentes as indmeras praticas dirigidas a pessoa —
sobretudo a crianca— deficiente mental.

Ja século XVIII, algumas inovagdes surgem no universo da ciéncia, embora a heranca
da ldade Média faga-se presente. A Revolucdo Francesa foi um periodo em que as atitudes
filosoficas e antropol 6gicas conjugaram-se numa perspectiva mais humanista da deficiéncia. A
partir dos Enciclopedistas, uma dimensdo verdadeiramente humana € reconhecida aos
deficientes, criando-se, a partir dai, terreno propicio as tentativas educacionais e a visao
cientifica da questao.

Com John Locke, comecam a surgir idéias de valorizagdo da experiéncia como sendo

responsaveis pelo conhecimento e comportamento. O deficiente, nesse contexto, é “declarado”
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inocente e o tratamento, ou 0 ensino, passam a ser responsabilizados por seu desempenho.
Entretanto, somente muito mais tarde estas idéias terdo eco, fazendo brotar uma visdo
propriamente cientifica da deficiéncia mental.

O momento cientifico, segundo Pessotti (1981), caracteriza-se pela investigacdo mais
rigorosa, que acompanha O grande crescimento das ciéncias naturais e da filosofia
humanistica, pelo avanco na explicacdo cientifica da deficiéncia menta e pelo surgimento da
educacdo especia para deficientes mentais.

E, porém, no século XIX, que se iniciam os primeiros estudos cientificos da
deficiéncia, mais inclinados para a deficiéncia mental do que para as outras deficiéncias. Neste
periodo, sdo trabalhos de maior destaque, pelo seu interesse global, as abordagens de Esquirol,
Seguinm Itard, Wundt, Ireland, Ducan e Milard, Morel, Lombroso, Galton, Toke, Rusch, Dix,
etc (FONSECA, 1995; PESSOTTI, 1981).

As designacOes de “idiota” e “imbecil” (ESQUIROL), “cretinismo” (IRELAND),
“deméncia’ (PINEL), “anormais’ (aceitas no Brasil pelo Decreto Lei, n® 31.801, de 26/02/41),
de “grandes anormais ineducéaveis’ (Decreto Lel n° 53.401, de 27/12/45), de “atraso menta”
(Decreto Lei n° 43.732, de 24/6/61), de “criancas diminuidas’ (Decreto Lei n° 45.832, de
25/07/64) etc, refletem atitudes diferentes das que levaram as designacdes de “ deficientes’ e
“inadaptados’, embora todas €las sgam pouco objetivas e ambiguas, pois encerram
julgamentos e critérios sociais de rendimento e normalidade (FONSECA, 1995; PESSOTTI,
1981).

Neste periodo, ha a coexisténcia de multiplas representacbes do fendmeno e,
conseguentemente, de multiplas abordagens e atuacdes de carater educacional. Pode-se
assinalar esse periodo como o da superacdo da visao de deficiéncia como doenca e o inicio de
seu entendimento como estado ou condigdo. Para isso, contribuiram muito Itard, Esquirol,

Séguin, Froebel e Guggenbuehl. Paradoxa mente, mantém-se algumas propostas, ou sgja, as
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idéias de degenerescéncia da espécie e de correlacdo moral (FOULCAULT, 1972), uma vez
qgue, neste momento, entendiase que muitos deficientes eram “loucos’ porque era
“conveniente” na visdo apresentada por Morel e Dugdale, respectivamente. (FONSECA,
1995; PESSOTTI, 1981).

No século XX, ainda persiste a énfase organicista, no que se refere a etiologia da
deficiéncia. Na primeira metade deste século, o conceito de deficiéncia, diminuicdo ou
“handcap’, incluia as caracteristicas de inatismo e estabilidade ao longo do tempo. As pessoas
eram deficientes por causas fundamentalmente organicas, que eram produzidas no inicio do
desenvolvimento, sendo dificilmente modificaveis posteriormente. Essa concepgdo
impulsionou um grande nimero de estudos as quais tinham por objetivo organizar em
diferentes categorias todos os possiveis disturbios, que pudessem ser detectados (MARCHES
e MARTIN, 1995).

Assim, a0 longo dos anos, as categorias foram sendo catalogadas, modificadas,
ampliadas e especializadas, mantendo-se, entretanto, esse trago comum, de que a deficiéncia
era inerente ao individuo, com poucas possibilidades de intervencdo, o que gerou uma
concepcdo de atendimento mais apegada a nocéo de cuidados médicos e asilares do que
educacional.

Com o forte interesse da psicologia crescente na época, 0 conceito de deficiéncia exige
uma nova leitura. Esta redefinicdo deu-se em grande medida gracas aos trabalhos de Binet e
Simmon, com o conceito de niveis de inteligéncia e idade mental, bem como com os estudos
de Freud e o surgimento da Psicandlise como técnica terapéutica. Tais aspectos foram
fundamentais para um entendimento mais amplo da deficiéncia, trazendo consigo concepcdes
diagndsticas e uma proposta voltada a educacdo da pessoa entendida como deficiente

(FONSECA, 1995).
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Nas décadas de 1940 e 1950, ocorreram importantes modificacdes. A determinagéo de
incurabilidade e inatismo da deficiéncia passam a ser intensamente questionadas, sobretudo
pel as proposi¢des ambientalistas e condutistas, provenientes do Comportamentalismo, que era
a corrente psicologica dominante neste momento. A distingdo entre causas “exégenas’ e
“enddgenas’ contribuiu imensamente para a revisao da nogéo de incurabilidade dos disturbios
mentais (MARCHESI E MARTIN, 1995).

Mantiveram-se, ainda, a pratica de testes quantitativos de inteligéncia para a
determinacdo de um nivel de atraso mental, acrescidos pela consideracdo de influéncias
sociais e culturais, deficiéncias de aprendizagem, auséncia de estimulagdo adequada que
poderiam interferir no funcionamento, corroborando com a criagdo de conceitos como
adaptacéo social, reforco na aprendizagem, ou sga, em uma proposta de intervencéo
especiadizada (MARCHESI & MARTIN, 1995).

A partir dos anos 60, e especialmente na década de 70, produziu-se um movimento de
enorme forca apoiado em consideragdes que provém de campos muito diferentes,
impulsionando uma profunda modificagdo na concepcdo da deficiéncia e no entendimento
sobre a pessoa deficiente, entendida agora como “portador de necessidades especias’
(FONSECA, 1995). A segunda metade do século trouxe visdes menos taxativas sobre a
deficiéncia e seus portadores. O deficiente é entdo entendido como uma pessoa com direitos e
que deve seguir deveres sociais, que existe, sente, pensa e cria, ou sgja, adquire status de
cidadania.

Para adém de uma incapacidade ou defeito fisico, ou aspectos comportamentais
atipicos, adaptativos ou ndo, funcionais ou ndo, fica evidente e é reconhecido que cada uma
dessas pessoas possui uma peculiaridade e perfil individual a ser respeitado, mesmo que

apresente discrepancias no desenvolvimento biopsicosocial, aspirante a uma relagcdo de
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verdade e de autenticidade e ndo a uma relacéo de coexisténcia conformista e irresponsavel
(FONSECA, 1995).

Nos dias atuais (Declaracdo de Salamanca, 1994) a nocdo de deficiéncia esta mais
vinculada a conscientizacdo de uma intervencéo educacional especial, distinta da organizagéo
educacional regular e normativa, promovendo alguma forma de participacéo social, negando a
concepcado taxativa de intervencdo e internacGes em instituicdes médicas e asilares. Surgem,
assim, as escolas de educacao especial que foram ampliando e consolidando-se, paralelamente,
ao desenvolvimento do Estado moderno.

Assistiu-se nos ultimos dez anos uma ampla campanha de inser¢do socia da pessoa
com necessidades especiais de maneira ampla e concreta, com a intervencdo de diversas
organizacOes sociais de diferentes naturezas; o que ndo quer dizer que ndo se esteja vivendo
momentos de oscilagdo entre diferentes posturas por parte de diferentes segmentos
profissionais ligados ao tema, pois muito de uma mentalidade ja ultrapassada aliada a falta de
informagdo transitam livremente em todos os ambitos da sociedade, mesmo nos espacos de
geracao de cultura e conhecimento.

Reconhecer este percurso histérico desde a selecdo natural, além da selegdo bioldgica
dos espartanos, passando pelo conformismo piedoso do cristianismo, até a segregacdo e
marginalizacdo operadas pelos “exorcistas’ e “esconjuradores’ da ldade Média, permite
entender o porqué gque a perspectiva sobre a deficiéncia sempre esteve ligada as crengas
sobrenaturais, demoniacas e supersticiosas, causando intensos transtornos — sobretudo sociais
— para as pessoas diretamente envolvidas. Desta forma, fica mais claro compreender o motivo
pelo qual ao deficiente sempre foi reservado um lugar de humilhagdo, de ridiculo — desde o
“bobo da corte” aos personagens exibidos em parque de diversdo, e mesmo nas academias, a0
tratar do tema com um ar fatalista que acentua o defeito em detrimento ao reconhecimento da

diversidade e diferencas humanas (AMARAL, 1995).
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Esta forma de veicular as subjetividades sobre a deficiéncia acaba por gerar
sentimentos e atitudes nada producentes de culpabilizagdo, compaixdo, desespero e
indignacao, tanto para a pessoa com necessidades especiais como para as pessoas ligadas a el e,
sgjam familiares ou comunidade. E, mesmo diante das diversas iniciativas que se assistem
hoje para a promogéo e inser¢éo social da pessoa com alguma necessidade especial, talvez o
limite maior a ser transposto seja a bondade cruel das diversas institui¢gdes que assistem a estas
pessoas, a0 protegé-las de expectativas que possam ocasionar decepcdo, frustracdo ou
constrangimentos, nivelando por baixo, valores humanos sem a chance de aflorarem.

Assim, pode-se dizer que, em uma perspectiva histérica, passou-se da marginalizacdo
ao assistencialismo e deste para a educagéo, reabilitacdo e integracdo social; de uma situacéo
barbara de existéncia e de negacao passou-se a um franco e continuo processo de elucidacdo e
entendimento. Um progredir hercileo, caminhando da concepcéo de deficiéncia, a partir de
um universo de negacdo dos aspectos da natureza humana, rumo a uma compreensdo a qual

seja celebrada em sua diversidade.



2.1.Concepcdes Atuais sobre Deficiéncia Mental

Na definicéo das terminologias e conceitos sobre 0 amplo tema, apresentam-se alguns
documentos norteadores, tais como o0 documento oficial da Reabilitation International para a
UNICEF, que ratifica em &mbito mundial a nomenclatura indicada pela Organizacdo Mundial
de Satide - OMS @ de 1980, e a versdo publicada em 1989 da International Classification of
Impairments, Disabilities and Handcaps. a manual of classification relating to the
consequences of diseases (ICIDH)®, sendo sua traduco oficial a Classificacdo Internacional
de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens. um manual de classificagdo das
consequéncias das doencas (CIDID) publicada em 1989. Tais trabalhos converteram-se na
principal referéncia quanto as terminologias usadas para esta tematica (AMARAL, 1993).

Referendados por estes documentos, sdo utilizados como conceitos norteadores os
termos:

» DEFICIENCIA (disability): Perda ou anormalidade de estrutura ou funcio
psicologica, fisiolégica ou anatdbmica, temporaria ou permanente. Incluem-se nessas, a
ocorréncia de uma anomalia, defeito ou perda de um membro, 6rgdo, tecido ou qualquer outra
estrutura do corpo, inclusive das fungbes mentais. Representa a exteriorizacdo de um estado
patologico, refletindo um distirbio organico, uma perturbacio no 6rgdo. E um dano ou
anormalidade, afirmando um fato concreto, constatado pela comunidade médica tal como o
olho lesado, a medula secionada, amputagdes, danos neurol gicos, entre outros;

» INCAPACIDADE (Impairment): Restricdo, resultante de uma deficiéncia, da
habilidade para desempenhar uma atividade considerada normal para o ser humano. Surge
como consegiiéncia direta ou € resposta do individuo a uma deficiéncia psicologica, fisica,

sensorial ou outra. Representa a objetivacdo da deficiéncia e reflete os distarbios da propria

8 UNICEF / WHO — Wolrd Health Organization.
*WHO — Wolrd Health Organization (Organizacdo Mundia de Salide).



pessoa, nas atividades e comportamentos essenciais a vida didria. E compreendido como uma
restricdo na execucdo do individuo, tal como ndo andar, ndo ouvir ou ndo enxergar, ndo se
manifestar adequadamente, dentre outros;

»DESVANTAGEM (handcap): Prejuizo para o individuo, resultante de uma
deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou impede o desempenho de papéis de acordo
com a idade, sexo, fatores sociais e culturais. Caracteriza-se por uma discordancia entre a
capacidade individual de realizacdo e as expectativas do individuo ou do seu grupo social.
Representa a socializacdo da deficiéncia e relaciona-se as dificuldades nas habilidades de
sobrevivéncia, subentendendo, assim, 0 mal desempenho de uma funcéo.

A partir desta classificacdo, entende-se que o Autismo Infantil enquadra-se em uma
DESVANTAGEM, por se tratar de uma intensa dificuldade — resultante de um conjunto de
fatores (sindrome) — em realizar o processamento de informagao, (sobretudo as informacdes
de carater subjetivo e metaforico) linguagem e afeto, comportamentos estereotipados além de
uma inabilidade social marcante.

Segundo Amaral (1993, p.67), “s0O se esta em desvantagem em relacéo a alguma coisa,
algum fato, alguma pessoa’, portanto, trata-se de um conceito diretamente ligado a valores e
representacdes, orientados por normas e padrdes socialmente | egitimados.

Para além das definicdes médicas e psicologicas, Omote (1994) sugere que, como
perspectiva de estudo sobre a deficiéncia, esta deve ser entendida antes, em um contexto mais
amplo, o psicossocial, como diferencas individuais. Mas ratifica

[...] no entanto, as deficiéncias ndo sdo diferencas individuais quaisquer,
aquelas, tem necessariamente, alguma significacdo de descrédito e
desvantagem social. Portanto sdo determinadas diferencas as quais foram

atribuidas determinadas significacdes de desvantagem e que levam os seus
portadores a serem desacreditados socialmente. (OMOTE, 1994, p. 66).

Compreende, desta forma, que a “deficiéncia pode ser concebida como algo
construido socialmente, mais do que como algo que vai mal ao organismo de determinados

individuos” (OMOTE, 1980, p.1).
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Este mesmo autor, em uma pesquisa datada de 1980 e, além da experiéncia
profissional, observa que a deficiéncia mental é antes um fendmeno social e somente apos a
identificacdo de desvio médico ou educacional. Embora ndo negue a existéncia e
determinacGes médicas, afirma que as condi¢cbes sociais incapacitadoras expressam um
conjunto de condicbes do meio social que afirmam o desvio. Assim, ndo apenas as
caracteristicas de individuos s80 consideradas determinantes de um desvio social, mas também
as formas como os participantes deste mesmo contexto reagem ao fato, de forma que ndo é
possivel avaliar se um comportamento ou atributo € desviante ou ndo, até que o0 grupo
manifeste-se quanto ao sentido e representacdo atribuido ao desvio em questéo.

Assim, seguindo o pressuposto deste autor, € preponderante que se compreenda o
fendmeno de nascer com Autismo, ndo como uma deficiéncia mental ou como uma deficiéncia
circunscrita, e sim como uma DESVANTAGEM.

Deve-se pontuar, no entanto, uma ressalva quanto a legitimidade socia desta
conceituacdo, uma vez que se esté orientado por um estudo do cotidiano, do vivido.

E sabido que o Autismo € caracterizado por um amplo espectro em suas
manifestagdes, no que se refere a gravidade e respectivas abordagens, de forma a ndo se poder
fugir ao fato de que, para muitos Autistas — sobretudo os caracterizados como graves — fica
dificil empreender a concepcéo de “desvantagem” sociamente construida, uma vez que o
Autismo em si nem sempre encontra-se em sua forma sindrémica, mas também pode ocorrer
de forma conjugada a outras probleméti cas de ordem neurol 6gica e cognitiva.

Corroborando para o pressuposto de desvantagem, pode-se citar uma fala de Temple
Grandim (2006), uma engenheira Autista, na qual ela coloca sua opini&o a respeito de sua
condicéo de Autista:

Eu fui mesmo uma menina estranha. S comecei afalar com trés anos e meio
de idade. Até entdo, gritos, assobios, e murmurios de boca fechada eram
meus Unicos meios de comunicacdo. Talvez fique mais fécil de entender se
eu disser logo que me puseram o rotulo de Autista. Em 1943, Kanner criou o
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termo “Autismo” para designar uma série de sintomas. Alguns anos mais
tarde, passaram por uma avaliacdo e recebi o rétulo de Autista.

Nos ultimos tempos, tenho lido o suficiente para saber que ainda
existem muitos pais — e também muitos profissionais — para os qual “umavez
Autista, sempre Autista’. Esse aforismo se traduziu em vidas tristes e
desdentadas para muitas criangas que, como eu, receberam logo o
diagnéstico de Autistas. Para estas pessoas — pais e profissionais — é
inconcebivel gque as caracteristicas do Autismo possam ser modificadas ou
controladas. No entanto, estou fortemente inclinada a julgar que sou uma
provaviva do contrério. (2006, p. 18).

E certo que as conceituagBes tedricas aqui relacionadas dizem respeito a um amplo
debate de cardter mundial sobre a questdo de deficiéncia, ndo apenas como conceito, mas
compreendida como uma condi¢do em que se encontra uma pessoa desta forma caracterizada
na sociedade contemporéanea, bem como seus direitos a educacdo, salde, cultura e socialidade.

As conceituages de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem, propostas pela
UNICEF e OMS, sdo formulagbes bastante sofisticadas e imprescindiveis de serem
internalizadas como cultura comum no viver di&rio da sociedade ampla. Trata-se de uma
discussdo que acompanha um determinado processo histérico no entendimento sobre o tema
“Necessidades Especials’.

No entanto, h4 de se enfatizar que tais conceitos e determinagdes sdo frutos de um
debate politico e social, com o olhar orientado a uma macroestrutura, visando abarcar 0s
direitos humanos em sua universalidade'®; desta forma, ndo se pode esquecer que, para aém
das afirmacbes de amplitude macrossocial, estdse em franco didogo com o cotidiano das
pessoas envolvidas com o desvio mental. Melhor dizendo, ao buscar, numa répida entrevista, o

gue vem a ser “deficiéncia’, “necessidade educativa especia”, “incapacidade’,

19 Declaracdo de Salamanca, 1994. Enquadramento da Acdo sobre Necessidades Educativas Especiais foi
adotado pelo Congresso Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais, organizado pelo Governo de
Espanha em colaboracdo com a UNESCO e realizou-se em Salamanca, em 1994. O seu objetivo consistiu em
estabelecer uma politica e orientar 0s governos, organizagdes internacionais, organizagdes de apoio nacionais,
organizagdes ndo governamentais e outros organismos, através da implementac@o da Declaracdo de Salamanca
sobre Principios, Politica e Prética na area das Necessidades Educativas Especiais. O Enquadramento da Ac¢éo
inspira-se na experiéncia a nivel nacional dos paises participantes, assim como nas resolucfes, recomendacoes e
publicactes das Nacbes Unidas e de outras organizagfes intergovernamentais, especia mente nas Normas sobre
I gual dade de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia.
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“desvantagem”, “deficiéncia’, tanto entre pessoas leigas, como em institui¢des que lidam com
0 tema, encontrar-se-4 um profundo véacuo no entendimento de tais conceitos.

Esta observacdo leva a constatacdo de que no solo cotidiano é corriqueiro o
entendimento da pessoa com Autismo como uma pessoa “deficiente mental”, enquanto
pertencente a uma ampla categoria de pessoas que ndo respondem a sociedade de forma
adeguada, portanto, desviante da normalidade e vista como um “deficiente” (ou ndo eficiente)
em sociedade.

Este entendimento do fendmeno da deficiéncia como um desvio € 0 que norteia 0
discurso legitimado cotidianamente. Pressupe-se, portanto, que a apreensdo do conceito €
também legitimo para as maes que compde 0 universo desta pesquisa, ja que estas, antes de
serem maes, sao atores sociais imbuidos dos conceitos e premissas sobre o tema.

Caminhando neste sentido, ha um compartilhamento com Amara (1993) quando
afirma que a situacdo de desvantagem esta repleta de valores sociais, que remetem a propria
organizagdo institucional, no seio da sociedade, como uma realidade mapeével historicamente.

Desta forma, 0 estudo em questdo se dedicou & compreensdo das representacfes
socialmente construidas ao redor da pessoa que apresenta alguma forma de desvio™, a saber,
sobre a pessoa com Autismo, bem como a dindmica social em que estdo inseridas as pessoas a

elaligadas, principalmente as maes.

1 A nocdo de DESVIO serd aqui compreendida segundo Becker, em que este afirma: “0s grupos sociais criam o
desvio ao fazer regras cuja infracdo constitui 0 desvio e ao aplicar estas regras a pessoas particulares e rotulé-las
como marginais e desviantes.” (BECKER,1977, p.60).



2.2 Sobre Autismo Especificamente

Segundo Salle et al. (2005) foi o psiquiatra Bleuler, em 1911, o primeiro a difundir o
termo Autismo, definindo-o como a perda de contato com a realidade causada pela
impossibilidade ou grande dificuldade na comunicagdo interpessoal. Referiu-se,
principalmente, a0 Autismo como transtorno basico da esquizofrenia, que consistia ha
limitagcdo das relagOes pessoais e com o0 mundo externo, parecendo excluir tudo o que parecia
ser 0 ‘Eu’ da pessoa.

O Autismo Infantil, mais préximo do gque se conhece hoje, foi descrito pela primeira
vez em 1943, por um medico austriaco residente nos EUA, Dr. Leo Kanner, no artigo
“Distarbios Autisticos do Contato Afetivo”. Em seu artigo, o Dr. descreve vinte casos de
criangas com caracteristicas muito peculiares, dentre as quais, listou: resposta assistemética
ans sons; interesse por objetos giratérios; movimentos repetitivos, dificuldades nos
relacionamentos interpessoais desde a primeira infancia; isolamento social (que chamou de
"extrema solidao"); boa capacidade para memorizar fatos e seqiiéncias; uso ndo comunicativo
da linguagem nas treze criancas verbais; episodios de ecolalia’? e monotonia da voz e
compreensdo literal da fala do outro (revelando inflexibilidade no significado das palavras)
(CAMARGOS JR,2005). Desde os estudos de Kanner, muito tem-se estudado sobre o
Autismo, refinando cada vez mais a compreensao e atuacao sobre 0 mesmo.

Para tanto, sdo relatadas caracteristicas peculiares, que apresentam foco excessivo em
detalhes e habilidades limitadas em priorizar aspectos relevantes, o que explica o forte
interesse da pessoa Autista quanto aos detalhes especificos nas pessoas, nos objetos, e nas
informagdes sensoriais (como sons, cheiros, texturas), acabando por atribuir, muitas vezes,
uma atencdo inapropriada que a leva a desconsiderar 0 que é mais importante em

determinados momentos (TULIMOSCHI, 2004).

12 Ecolalia: Fala repetitiva fora do contexto presente que n&o objetiva comunicacdo (DICIONARIO Aurédlio
Buarque do Holanda, 1992).
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Seguindo o percurso histérico sobre os desvios de natureza mental e comportamental,
0S quais levaram muito tempo para serem compreendidos e mais refinadamente tratados,
evidenciam-se as causas de os primeiros estudos sobre Autismo apresentarem muitas
dificuldades de entendimento quanto a sua etiologia e incidéncia, tornando o tema confuso
quanto a sua distin¢éo de outras formas de psicose infantil.

Atualmente, os estudos mostram uma melhor homogeneizacdo de conceitos, mesmo
com diversas divergéncias fundamentais. Com estas dificuldades em mente, cabe notar que as
pesquisas disponiveis apresentam um consenso gera relativo a prevaléncia de Autismo
sugerindo que a condi¢do € rara, com prevaéncia de 4 a 5 por 10 mil nascimentos (OMS,
1993; TULIMOSCHI, 2004).

Embora as informagbes sgjam limitadas (SALLE, apud CAMARGOS JR. 2005),
sobressai 0 fato de que o grupo de TGD-SOE (Transtornos Globais do Desenvolvimento —
Sem Outra Especificagdo) é muito mais comum do gque o de Autismo estritamente definido
com uma prevaléncia de, talvez, até 1 em 200 criancas em idade escolar, dados com os quais a
maioria dos pesquisadores, portanto, conclui que o nimero de 4 por 10 mil individuos trata-se
de casos considerados com o Autismo genuino (CAMARGOS JR,2005).

Quanto a distribui¢do por sexo, o Autismo é muito mais comum em meninos do que
em meninas, sendo tipicamente relatadas razdes de 4:1 ou 5:1. No entanto, quando as meninas
s80 afetadas, isto ocorre com maior gravidade. (SALLE e et al, apud CAMARGOS JR, 2005).

Atualmente, o Autismo € considerado um transtorno possivelmente de etiologia
organica, que provoca uma disfuncéo e inadequacdo no desenvolvimento do individuo por
toda a vida. Esta dificuldade pode bloquear, atrasar ou distorcer 0s sinais perceptuais captados

pelos dérgdos dos sentidos, como os olhos, ouvidos, sensacdes téteis, etc, sendo que esta
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condicdo impossibilita o individuo de ter relaces inter pessoais apropriadas®, interferindo
na comunicagado e nainteragdo social. (TULIMOSCHI, 2004).

Assim, o Autismo hoje é compreendido pela Organizacdo Mundia de Salide (1993)
como uma sindrome™ definida por ateracdes presentes desde o nascimento. Seus trés
sintomas principais sdo:

» Prgjuizo grave do desenvolvimento de interacbes sociais reciprocas, tais como:
Apresentacao inadequada de indicadores socio-emocionais; uso insatisfatorio de sinais sociais,
emocionais e de comunicacdo e, especialmente, uma falta de reciprocidade socio-emocional.
Caracteriza-se também por padrbes comportamentais, atividades e interesses restritos e
estereotipados. Sobretudo na primeira infancia, a crianca tende a ter apegos a objetos
incomuns (comumente rigidos). Ja neste momento, pode manifestar insisténcia em rotinas
rigidas e rituais de cardter ndo funcional. Podem apresentar interesses incomuns como datas,
seqliéncias, itinerarios e estereotipias motoras.

Em algumas destas criancgas, verifica-se uma recusa nha manutencéo do contato visual,
entretanto, outras podem apresentar uma manutencdo estereotipada deste olhar, dando muitas
vezes a impressdo de que o olhar “atravessa as pessoas’. Na descri¢éo deste padréo de olhar,
pesquisadores citam a auséncia do acompanhamento ocular, evitamento do olhar dos outros,
olhar periférico e estrabismo (MAZET & STOLERU, apud CAMARGOS JR., 2005). No que
se refere ainda as dificuldades de interaco social reciproca, € possivel citar ainda que as
criancas com Autismo demonstrem uma inaptiddo para brincar em grupo e desenvolver lagos
de amizade, além de comumente ndo conseguirem participar de jogos cooperativos, mostrando
pouca atencdo, emocdo simpatia ou empatia pelos demais de um grupo. No entanto, a medida

que crescem, podem desenvolver maiores ligagOes e lacos, melhorando as relacdes sociais e

3 Grifo meu, chamando a atencéo para o fato de que esta inadaptabilidade esta diretamente relacionada com a
no¢ao de ‘adequado/inadequado’, ou sgja, por uma disposi¢ao construida cultural mente.

4 Sindrome: Conjunto dos sintomas que caracterizam uma doenca, que por sua vez, trata-se de uma alteracio da
salide que comporta um conjunto de caracteres definidos como causa, sinais, sintomas. e evolugcdo; mal,
moléstia, enfermidade. (DICIONARIO Aurélio Buarque do Holanda, 1992)
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interpessoais, ainda que de maneira superficial e imatura, de forma que fica dificil estabelecer
se é algo aprendido ou uma manifestacdo esponténea em seu desenvolvimento.

» Prejuizo grave do desenvolvimento da comunicagéo, tais como: Falta de uso socia de
quaisquer habilidades de linguagem; comprometimentos em brincadeiras de faz de conta
(ssmbolizacéo) e jogos sociais de imitagdo; pouca sincronia ou falta de reciprocidade no
intercambio de conversagéo, pouca flexibilidade na expressdo da linguagem e uma relativa
auséncia de criatividade e fantasia nos processos de pensamento; falta de resposta emocional
as iniciativas, verbais e ndo verbais, de outras pessoas; uso comprometido na cadéncia ou
énfase para refletir modulagdo comunicativa e uma fala similar de gestos concomitantes para
dar énfase ou gjuda na significacdo da comunicacédo falada.

Grande parte dos Autistas nunca falam, mas quando ocorre, geralmente, emitem
poucos sons ou resmungos. Quando a linguagem desenvolve-se, pouco tem ou mesmo ndo tem
valor de comunicacdo e, geralmente, caracteriza-se por uma ecolalia imediata e/ou tardia,
repeticdo de frases estereotipadas, inversio prenomina ou ainda uma afasia nominal™.
Notam-se, na mesma forma, anomalias na melodia, que tem um aspecto cantado.

Algumas destas criancas podem reter perfeitamente as palavras de uma cangdo sem
outra linguagem sendo freqlente o cantarolar. Aparecem também os esteredtipos verbais,
neol ogismos bizarros e um verbalismo solitério.

Em outros casos, mais raros, a linguagem parece estar super-investida: a crianca da
mostras de um extremo dominio verbal, aprende péginas do dicionario, até linguas

estrangeiras, mas tais casos 30 mais raros e mais caracteristicos da Sindrome de Asperger ™.

15 Perda ou dificuldade de auto nomear-se ou indicar-se.

16 A sindrome de Asperger é uma das entidades categorizadas pelo CID-10 no grupo dos Transtornos Invasivos
do Desenvolvimento. Pode-se dizer que deste grupo (sindrome de Autismo, sindrome de Rett, Autismo Atipico e
outros) a Sindrome de Asperger € o transtorno menos grave do espectro de Autismo. (CAMARGOS JR., 2005).
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Em todos os casos, o elemento significativo continua sendo de gque a linguagem néo
tem uma verdadeira fungdo de comunicagdo com o outro ou, pelo menos, que o prazer néo
reside nesta comunicagao.

» Padrdes de comportamento, tais como: Interesses e atividades restritas, repetitivos e
estereotipados; tendéncia a impor rigidez e rotina a uma ampla série de aspectos do
funcionamento diério (insisténcia na realizacdo de rotinas particulares e rituais de carater néo
funcional); € comum, e pode haver, resisténcia as mudancas na rotina e em detalhes do meio
ambiente pessoal (tais como movimentacdes de ornamentos e moveis da casa).

Além destes sintomas tipicos, podem ocorrer ainda prejuizos nas condutas motoras, em
gue muitas dessas pessoas apresentam uma motricidade perturbada pela manifestacdo
intermitente ou continua de movimentos repetitivos e complexos (estereotipias), 0s mais
tipicos envolvendo uma espécie de balanceio de méos e bracos (flapping), mexer os dedos ou
batendo palma na frente dos olhos, independentemente do espaco em que se encontram;
geralmente andam nas pontas dos pés. Observase um constante estado de agitacdo
psicomotora, auséncia de temor ou nocdo de risco. Verifica-se, ainda, comportamentos
automutiladores como arrancar os cabelos, bater-se ou morder-se, sendo este comportamento
geralmente relacionado a uma maior gravidade dos casos e comprometimentos cognitivos.

No que se refere a0 desempenho intelectual, € comum haver intenso preuizo
cognitivo, ainda que possam ocorrer manifestacbes de alguma habilidade. Nota-se que
situacbes mecanizadas e rotineiras promovem um melhor desempenho e propiciam uma
melhor aguisi¢éo de alguns contetdos.

Considerando as descricbes clinicas do Autismo, verificase uma grande
heterogeneidade de manifestacfes tipicas, que podem estar presentes em seu conjunto em
maior ou menor grau. Estas diferencas ocorrem em funcéo das diferencas individuais ou da

evolugdo dos sintomas com o passar do tempo, ou segja, tal sinal vai atenuar-se ou desaparecer
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de acordo com o desenvolvimento da crianca. O que cabe ressaltar € que uma pessoa Autista
ndo apresenta, necessariamente, as mesmas condutas que outra; no entanto, a triade de
aspectos do desenvolvimento envolvidos - prejuizo grave do desenvolvimento de interacdes
sociais reciprocas, preuizo grave do desenvolvimento da comunicacdo e padrfes de
comportamento - apresenta-se em comum a aquel as pessoas.

Tais determinagbes referem-se aos conceitos mais amplamente aceitos sobre a
sindrome, conceitos estes oriundos de uma tradicdo médica (Psiquiétrica) e organicista
(Comportamentalista) na definicdo da etiologia do Autismo, bem como nas abordagens
terapéuticas.

Neste segmento de estudo, coloca-se em destaque a Andlise do Comportamento,
preocupada com a andlise e 0 entendimento do comportamento humano complexo e com o
desenvolvimento de solucfes efetivas para problemas humanos em contextos especificos, e
com objetivos previamente tragcados. Trata-se de uma abordagem embasada nos pressupostos
da Andlise Experimenta do Comportamento humano e pela aplicacdo contextual de
intervencgdes especificas (ROSSIT & ZULIANI, 2004).

Este segmento de abordagem comportamental inspirou a criagdo do Programa
T.EAAC.CH. - Treatment and Education Of Autistic and Communication Handicapped
Children, um dos métodos educacionais mais utilizados no ensino e controle de
comportamentos autisticos, pela apresentacdo de resultados significativos de eficiéncia.

Para 0s pesquisadores de tradicdo psicanalitica e psicodindmica, a caracterizacdo do
Autismo, assim colocada, encerra-se em um reducionismo biologico e cognitivista que ndo
levam em consideracdo as singularidades do individuo (TAFURI, 2005). Ainda segundo
Tafuri, a0 longo da evolucéo das reflexdes sobre o tema, determinada, sobretudo pela
psiquiatria, o atendimento psicanalitico da pessoa Autista ocorre em detrimento as abordagens

medicamentosas, de manejo comportamental e psicopedagdgico, em que se objetiva, para a
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adaptadas e eficientes a0 meio em que vive.

Os pesquisadores psicanaliticos ndo concordam com esta prescricdo, pois, em sua
abordagem, partem do pressuposto de que:

[...] a congtituicdo do eu € Unica e individual e interfere diretamente na
sintomatologia autistica. Sendo assim, o quadro sintomatol égico da crianca
Autista pode ser alterado no curso do desenvolvimento dela em funcdo da
congtituicdo do eu, da percepcdo dela mesma e das outras pessoas.”
(TAFURI, apud CAMARGOS JR., 2005).

Apesar desta possibilidade, a diminuicdo da eliminacéo ou da diminuigdo dos sintomas
autisticos, que eventualmente ocorrem no tratamento de algumas criangas, ndo invalida a
possivel natureza orgénica da doenca como também ndo a certifica (TAFURI, apud
CAMARGOS JR., 2005, p.47).

Desta forma, o tratamento psicanalitico visa oferecer condi¢des para que a pessoa com
Autismo possa adquirir a nogdo de s mesma e de outras pessoas. Mesmo diante da auséncia
de fala, de um baixo desempenho cognitivo e a possivel marca organica desta sindrome, ndo
impossibilita a abordagem psicanalitica, pois tal abordagem conta com dois aspectos bésicos, a
saber: a singularidade da relacdo analitica e as peculiaridades do mundo interno da pessoa em
seu desenvolvimento, como elementos que vém compor uma abordagem especifica a cada
individuo (TAFURI, 2005).

O didlogo entre organicistas e cognitivistas, de um lado, em defesa do tratamento
medicamentoso e psicopedagdgico da crianca Autista, e os psicandistas, de outro, que
insistem, cada vez mais na terapéutica psicodinamica, continua sendo precério. Uma tentativa
de enfrentar esta dificil interac8o entre as diferentes vertentes tedricas tem sido dialogar com
0s pesquisadores organicistas, a partir do proprio referencial médico, e com os psicanalistas, a
partir do referencial psicanalitico, em uma abordagem ‘interdisciplinar’.

No que se refere ao desempenho social geral da pessoa com Autismo, Gillberg (1990)

aponta que individuos com Autismo podem apresentar uma intensa dificuldade em perceber e
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lidar com o que outras pessoas pensam, de forma que € comum para essas pessoas dirigirem-se
aos demais como se fossem “objetos’. Para Gillberg (1990), estas limitagdes da variabilidade
de comportamentos fazem com que as pessoas com Autismo ndo consigam executar atividades
heterogéneas, ou sgja, essas pessoas Ndo conseguem mudar seu padréo de comportamento de
acordo com a situacéo socia de maneira espontanea e adaptativa; provavelmente, sempre vao
comportar-se a sua maneira e em suas excentricidades, serdo sempre eles mesmos e néo
mudar&o apenas de acordo com as demandas sociais ou 0 ambiente social. Precisam, portanto,
de um intenso apoio na promogdo e manutencéo de comportamentos adaptativos e funcionais
em sua convivéncia social.

Temple Grandin (1995) relata em seu livro Thinking in Pictures que, para pessoas
com Autismo, € muito dificil assimilar as informagdes externas e internas e associélas em
sequéncias organizadas e coerentes. Segundo esta autora, pessoas como ela tém mais
facilidade em pensar e entender o que estd a sua volta por meio de imagens e sistemas visuais,
que possam dispor o que o mundo pretende informé-1os, ou sgja, precisam de um apoio visual
e concreto sobre o que se pretende of erecer-lhes como informagao.

Entende-se hoje que estas dificuldades, sobretudo no ambiente social, estéo subjacentes
ainabilidade de atribuir significados as experiéncias e situagdes diversas, de forma que muitas
das agdes desempenhadas por estas pessoas acabam por ser realizadas mecanicamente e sem
significado internalizado, acarretando, assim, em um mundo como uma sucessdo de
experiéncias desconexas. Diante deste quadro, entende-se que para a pessoa com Autismo ha
uma intensa dificuldade na mudanca do seu padréo particular de comportamento de maneira
esponténea em uma situacéo social, levando-nos a afirmar que as pessoas com Autismo, em
suamaioria, com significativas dificul dades e desvantagens sociais.

Esta definicéo corrobora aidéia de que a pessoa com Autismo, por suas peculiaridades,

compromete seriamente o grupo familiar, numa situagcéo que vem a estreitar-se com a mae, no



56

momento em que aguele grupo passa a ‘viver na diferenca . As limitagdes vivenciadas frente
ao Autismo levam-na a experimentar alguns tipos de limitacbes permanentes — ndo apenas
para a pessoa com Autismo, mas também sobre 0 seu cuidador, comumente, a mae.

Nas teorias iniciais sobre Autismo, acreditava-se que esta sindrome fosse causada por
desarranjos familiares no afeto e desgjo em relagdo a crianca por vir. Atualmente, a teoria de
que os pais viriam a ser os “causadores emaociona mente frios” do Autismo de seus filhos é,
enfaticamente, refutada em todos os segmentos de estudo do tema, uma vez que ficou
entendido que 0s pais passaram a ser Vistos Como parceiros necessarios para o tratamento e
desenvolvimento das criangas (MELL O, 2004).

Para Gillberg (1990), € muito importante entender que ndo sdo 0s pais que causam o
Autismo nos filhos, mas que a crianga com Autismo gera interagdes sociais incomuns em
torno de si, portanto, ndo somente Nos pais, Mas NoS irmaos e irmas, professores e todos ao seu
redor. Para este autor, um ambiente favoravel as pessoas com Autismo é onde todos saibam
sobre Autismo e sobre as interagfes sociais que 0s circundam. 1sso aumentaria enormemente
as possibilidades de desenvolvimento dessas pessoas.

Essas novas premissas resultam de uma nova visdo de familia, do papel da mae ou
cuidador da pessoa com Autismo, e de uma maior apreciacdo do seu papel no norteamento das
dindmicas pessoais de criancas. O que leva a crer nareal (re)definicdo do papel socialmente
reelaborado das mées, frente ao fato de terem um filho Autista

O Autismo, por caracterizar-se por uma ndo funcionalidade das dinamicas sociais,
acaba por levar o contexto familiar a viver rupturas ndo apenas em sua vida social, mas
também em sua significacdo e atuacdo na mesma, uma vez que interrompe suas atividades
normais, transformando o clima emocional no qual sub-existe. Paralelamente, torna-se
inviavel reproduzir normas e valores sociais e, consequientemente, manter o contexto social de

forma que mesmo a funcéo de permanéncia exercida pelafamilia ,reestruture-se.
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Assim, é possivel apontar a necessidade de se compreender 0 universo imaginario da
familia, em especia da mée, através de suas representacbes simbdlicas construidas frente a
vida, bem como os processos de assimilacdo dos estigmas socialmente introjetados pela

familia em especifico.
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3.0 Sobre Maes de Pessoas com alguma Deficiéncia

Segundo Sprovieri (apud CAMARGOS JR., 2005), a familia constitui a matriz de
identidade de uma pessoa, tratando-se de um sistema nuclear das experiéncias humanas
responsavel pelo crescimento e desenvolvimento de cada um, inclusive no que se refere aos
estados de doenca e salide, normalidade e desvio.

Certamente, 0 nascimento de uma crianca é acompanhado de desgjos, ansiedades,
fantasias e projecdes valorizadas e estruturadas socialmente, independente dos problemas de
salde e de limites advindos destes, que possam ocorrer na gestacdo, parto, formacéo ou
desenvolvimento da crianca por vir. Para Sprovieri (apud CAMARGOS JR., 2005) o ciclo de
vida dos pais é profundamente afetado pelos atributos dos filhos, uma vez que a condi¢do de
pais propicia a estes uma situagéo de modificacdo de sua identidade e um crescente nivel de
autoconhecimento, advindo da percepcéo da capacidade de gerar e na vivéncia dos papéis
parenterais, que podem proporcionar gratificagOes paralelamente a um amplo espectro de
duvidas e dilemas, na ocorréncia de algo fora do esperado ou a constatagdo de um desvio.

O nascimento de uma crianga envolve diferentes sentimentos, mas o nascimento de
uma crian¢ca com algum tipo de desvio acaba por romper essas fantasias e expectativas,
comumente de maneira negativa (REGEN, apud CORDE, 1993).

Segundo Sprovieri (apud CAMARGOS JR., 2005) o nacleo socia “familia’ tem,
como finalidade social, educar os filhos para satisfazer a sociedade em que esta inserida,
exigindo destes novos elementos competéncia para agir na mesma.

De maneira geral, compreende-se que na sociedade ocidental (KITZINGER, 1978),
S80 as maes que passam a maior parte do tempo com os filhos e que sentem, muitas vezes,
que sdo elas as responsaveis por produzirem uma crianca socialmente aceitével, feliz e

condizente com os padrdes de comportamento e desenvolvimento “normais’.
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No que se refere as emocOes circundantes a maternidade, ha de se considerar que
existem as positivas — alegria, triunfo, éxtase — e as que, certamente, serdo negativas, tais
como medo, angustia e raiva, sobretudo quando algo “foge” do previsto, do plangjado, do
ideal de maternidade.

Comumente, quando uma méae recebe a noticia de que algo ndo esta bem com o seu
filho, que este tem alguma diferenca, a reacdo é de choque, pois ninguém esta preparado o
suficiente para ser pai ou méae de uma pessoa com alguma diferenca. (REGEN, apud CORDE,
1993). Desta forma, a constatagéo de que este filho apresenta alguma forma de transtorno em
seu desenvolvimento ou algum desvio gera uma situacéo de “luto” e “crise”, uma vez que
ocorre um desequilibrio entre o gjustamento necessario e 0s recursos diversos para lidar com
esta situacdo problema.

Por se tratar de um instante de ruptura com certos sonhos e planos de maternidade, o
momento em que se recebe a noticia de que a crianga tem alguma forma de deficiéncia/desvio
ou anormalidade é o assunto mais espontaneamente abordado, momento este que acaba por
marcar de forma muitas vezes decisiva como € que se lidard com a criangca, bem como a
forma como ela ser& representada na dinamica cotidiana dessa méae.

Este impacto pode ser diferenciado, se ja houver convivéncia e afeto entre amée e a
crianca antes da constatacdo diagndstica, como no caso de criangas com Autismo em que 0
desvio é confirmado por volta do 03 anos de idade e esta crianca j& esté inserida no cotidiano
familiar. Ainda assim, resta a necessidade de re-significacdo a partir da constatacéo do desvio,
ou seja, este € um caso em que as disposicdes simbdlicas e os significantes em torno desta
crianca terdo necessariamente de ser re-elaborados, juntamente com a absor¢do deste novo
universo que é o da deficiéncia. 1sso ficou bastante evidente no relato de uma méae, colhido ao

longo da pesquisa, quando a mesma chora e diz que até 0 momento do diagnostico de fato,
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ainda sonhava com as festinhas de escola, formatura, namoro e casamento de seu filho, e que
até hoje, cinco anos apods o diagndstico, procurando pensar Nisso.

Entende-se, desta forma que, o desequilibrio deste e de outros momentos na vivéncia
dessas mées sdo oriundos da necessidade de se desempenhar a fungdo social materna, com um
acréscimo de significacbes e representacbes que incidem sobre a crianga que apresenta um
desvio, bem como as demais necessidades dos outros elementos da familia, comunidade e de
s mesma. Ta situagdo incorre na de rompimento das atividades sociais, sobretudo na
vivéncia di&ria e cotidiana. Uma vez que o Autismo Infantil trata de uma condi¢do cronica,
ainda que modificavel, exigindo entdo da familia uma série de mudancgas no seu dia-a-dia para
a convivéncia com o fator desviante, faz-se necessario compreender a maneira como
estrutura-se cotidianamente essa situagdo, em busca de uma existéncia 0 mais harmoniosa
possivel.

A compreensdo das relacOes entre a familia e deficiéncia costuma basear-se no
entendimento e significado do fendmeno da deficiéncia pelo individuo “mée’ e sobre as
maneiras como esta enfrenta e elaboratal situagéo.

Além dos problemas mais imediatos que a deficiéncia coloca para a familia, Terrassi
(1993) aponta a importancia na re-elaboracdo das representacdes de deficiéncia que a familia
possui ao deparar-se diante de tal problemética, umavez que:

[...] para cada familia a deficiéncia provavelmente tem uma representacdo
especifica, portanto para entender o deficiente no seu contexto familiar é
preciso detectar os valores sociais, econdmicos e culturais que constituem o
alvo das preocupacdes dos familiares. (TERRASSI, 1993, p. 01).

Segundo esta autora, a capacidade da mée lidar com os problemas decorrentes desse
nascimento dependera em grande medida de como a mesma se organizara para educar,
sustentar, proteger e sociabilizar esta crianca.

Sdo varias as “fases’ de apreensdo da ocorréncia do nascimento de uma crianca com

deficiéncia, ja descrito por muitos autores (AMARAL, 1993; TERRASSI, 1993; OMOTE,
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1980; BUSCAGLIA, 1997, etc). O elemento inicia deste processo €, segundo estes estudos, 0
de estabelecer uma causalidade para tal contexto, uma forma de justificar a existéncia desse
fato novo.

Sobre estes aspectos, Terrassi (1993) discorre sobre as diversas reacfes da familia
frente a crianca deficiente, tais como negacdo da redlidade, reacdo de forma redista,
lamentacBes, ou sgja, trata-se, segundo esta autora, de reacBes comuns frente as grandes
frustragdes e ao conflito e, ainda, as experiéncias destes sentimentos em diversas outras
situagdes da vida, inclusive em relacéo aos filhos normais; por isso “€é importante que os pais
de criangas com alguma deficiéncia tenham consciéncia da normalidade de suas reacfes.”
(TERRASSI, 1993, p.18).

Nos estudos realizados sobre o tema'’, aponta-se como um sentimento que é especifico
da mae, frente a situacdo de desvio de sua crianca 0 sentimento de Iuto pela crianca
idealizada, além de sentimentos de culpa e vergonha de ter gerado um filho imperfeito.

Com efeito, segundo tais estudos, o estado psiquico vivenciado pela mée é o de morte
da crianca que se esperava e que ndo Vel o e, parareceber e (re)significar a crianca diferente, €
necessario que o luto sgja vivenciado e superado. O tempo e a forma de elaboracdo deste luto
dependerdo de contingéncias, tais como a histéria anterior da familia, o sentido por ela
atribuido a deficiéncia, o grau de comprometimento do filho, a expectativa de futuro dele, etc
(AMARAL, 1993).

Segundo Amaral (1993), muitos autores discutem o chamado ciclo de adaptagdo em
que estdo incluidos como etapas, o choque e/ou despersonalizagdo, expressdes contraditorias
de sentimentos, reequilibrio, reorganizacdo psiquica, etc. Para esta autora, este sentimento sera
constantemente atualizado ao longo da vida da familia e ao processo de desenvolvimento da

crianca,

7 Berg (1969); Viana (1994); Drotar (1975); Poeschel (1976); Omote (1980); Ramos (1985), Silva (1988/00);
Becker (1989) APAE — “Projeto Momento da Noticia” (1990)
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[...] ou a cada uma das situacBes criticas previsiveis, correspondera sempre,
em maior ou menor grau a um certo nivel de sofrimento psicoldgico e de
elaboracdo do luto: a aquisicdo da linguagem, a autonomia motora, a entrada
na escola, e assim por diante (Amaral, 1993, p. 79).

Assim, segundo Terrassi (1993), o0 processo de entrada e integragdo desta crianga na
dindmica familiar provavelmente acarretara um processo adaptativo, gradual e variado. Faz-se
necessario, entdo, verificar a maneira como a familia lida com esta situacdo ao longo do
tempo, sobretudo no que se refere a assimilacéo e ainternalizardo do estigma da deficiéncia.

Este processo leva a pensar em uma elaboracéo particular, como forma elementar de
explicacdo a um dado fendmeno até entdo desconhecido, a saber, o desvio de sua crianca, mas
gue necessita de re-significacdo e sentido no viver cotidiano, uma vez que faz parte da
experiéncia humana a busca por explicacOes aceitaveis para todos os fatos da vida. Dada a
necessidade de se saber o por qué do filho ser portador de uma deficiéncia, esta busca da-se
tanto no “didogo” com a deidade, com o fantéstico, o ndo natural de forma subjetiva, como
na busca de “razes’ objetivas junto aos especialistas, médicos e psicologos em geral; novas
informagdes sdo dadas, novos discursos sdo elaborados, novos valores sdo estabel ecidos e, por
que ndo dizer, substituidos.

Assim, quando os valores mudam, mudam também as formas de cuidar dos filhos,
mudam, ainda, as formas de inseri-los no mundo social e as formas como a propria méae, como
agente de socialidade, coloca-se diante desta realidade.

Omote ja em 1980, ao retomar 0 percurso destas familias, mas que pode-se entender
como sendo das mées, relata que se trata,

[...] freqlientemente de uma caminhada longa, tortuosa e penosa, muitas
vezes absolutamente ingl6ria, alguns pais alcancando um estado de relativa
tranqguilidade e outros absolutamente inquietos, insatisfeitos e frustrados,
buscando apoiar-se em alguma expectativa de solugdo milagrosa ou pelo
menos de um atendimento que resultasse em progressos notaveis para 0s
filhos deficientes mentais (OMOTE, 1980, p. 17).

Sugere ainda que, independentemente das expectativas familiares, o fato de sua crianca

ser identificada clinica ou educacionamente dotada de algum tipo de incapacidade e/ou
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desvantagem, vem a ser uma situacdo desestruturante, modificando as relagdes subjetivas e
objetivas dafamilia, redefinindo seus papéis e representacdes.

Segundo Terrassi (1993), o conhecimento sobre a informacéo diagndéstica de qualquer
tipo de deficiéncia leva a familia a uma crise, uma profunda alteragdo em seu funcionamento.
Para Omote (1980), quando os pais descobrem a natureza do desvio desvantajoso de seu filho,
ocorrem variadas reacles. desde o extremo de desespero e perplexidade total, até o outro
extremo de absoluta neutralidade em relagdo a descoberta. Essas reagoes diversas sdo referidas
habitual mente como o impacto inicial (OMOTE, 1980, p.19).

Trata-se de uma situacéo delicada, pois as expectativas de futuro da familia em relacdo
ao novo e diferente membro, tomam dimensdes de profundo estresse, angUstia e frustragdo por
nao visualizar “ as recompensas futuras esperadas pelos pais’ (AMARAL, 1995, p.17), dém de
perceber que a pessoa poderd ser vista como permanente dependente da familia.

Omote (1980) afirma que as mées de criangas com alguma deficiéncia tendem a passar
por diferentes condicdes, desde o impacto inicial até uma certa estabilidade, ou pelo menos um
habito e uma rotina estabel ecida para seus membros conviverem com o deficiente. Ainda que,
Como ocorre em certos casos, ndo tenha o diagndstico causado impacto inicial na familia, na
medida em que a crianca afetada passa a ser reconhecida socialmente como deficiente e,
conseglentemente estigmatizada, essas méaes também passam a adquirir o estigma de
cortesia’®,

Isso significa que as familias de deficientes mentais podem ver-se privadas
de certas oportunidades, particularmente as sociais, que sdo normalmente
negadas aos individuos sociamente reconhecidos como deficientes mentais
(...) A extensdo em que ocorre a adaptacdo certamente deve variar, de
acordo, entre outros aspectos, com 0 sentido que o estigma tem para cada
familia e cada membro familiar (OMOTE, 1980, p. 30).

Essas mesmas mulheres, em seu rito de maternidade, sdo as que sempre ouviram

através do jogo societal por meio de conselhos diretos, recomendages, livros, etc; ou de

'8 Estigma de cortesia, segundo Goffman: “O individuo que tem um estigma de cortesia pode descobrir que deve
sofrer amaior parte das privacdes tipicas do grupo que assumiu” (GOFFMAN. 1975, p. 41).



forma implicita, pelas imagens de criancgas ideais, procedimentos para situagfes comuns, €etc;
formas diversas de como poderiam desempenhar melhor o seu papel de mée, bem como
deveria ser sua crianca — de forma a “modelar’’ a maternidade em sua carga simbdlica e
emocional em Sseu transcurso.

A partir deste momento, uma parte do que se considera natural na maternidade de
modo nenhum € “natural” ou “comum”. Este evento que toma, assim, a dimensdo de algo
desconhecido, um produto da cultura sobre o qual ninguém fala, ou o que é pior, nega-se a
falar, a olhar e, por vezes, entender. Fato, entdo, vivido de forma solitaria por quem dever,
entdo, passar pelo rito de maternidade sem a assisténcia culturalmente construida para receber
um novo e diferente ser.

Iniciam-se os siléncios, os olhares estranhos, os afastamentos; redimensionando de

formaradical este vivido, os valores e representacdes del e circundantes pelas maes.
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3.1 Nossas Maes

No estudo sobre este grupo de méaes procurou-se verificar o “nivel ingtituido”, no qual
se apresentam as formagdes discursivas das maes, procurando realcar através deste
levantamento, quais tém sido as idéias dominantes das maes na apresentacdo e representacdo
de suas méscaras sociais, como maes de criancas com Autismo, verificando quais sdo 0s
elementos contidos neste discurso, sobretudo sobre o que é méae, 0 que é ser mée e 0 que € ser
mée de uma crianca especial, bem como na dindmica socia advinda da manutencdo deste
discurso.

Trata-se de uma pesquisa de cunho qualitativo explorativo em que foram realizadas
entrevistas semi-estruturadas individuais, em encontros coletivos de debate com questdes
abertas junto as maes de criancas com Autismo ligadas a uma instituicdo de Educacdo
Especial.

Foram realizados convites as méaes de criangas atendidas no Centro de Atendimento ao
Autista da APAE de S&o Carlos, sendo 21 mées convidadas para as entrevistas individuais.
Dos convites realizados, 15 mées e 01 pai de criangas regularmente matricul adas na instituicao
participaram. As entrevistas foram realizadas em um ambiente estruturado para este fim, em
uma sala disponibilizada pela APAE de S&o Carlos.

Participaram 4 maes de criangas de até 4 anos (Educacdo Infantil); 9 maes de criancas
com idade entre 07 e 14 anos (Ensino fundamental); 3 mées de jovens entre 15 e 25 anos
(Educacéo de Jovens e Adultos).

No que se refere as caracteristicas destes alunos, 10 deles apresentavam diagnostico de
Autismo sem outra caracterizacdo; 01 com Atraso no desenvolvimento neuro-motor e
Autismo; 01 com Esclerose Tuberosa, 01 com Microcefaia, baixa visdo e Autismo

associados; 01 com Autismo Infantil e com um irméo gémeo com Paralisia Cerebral; 01 com
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TOC (Transtorno obsessivo compulsivo e autismo; 01 com surdez bilateral profunda e autismo
associados.

Sobre a participag&o nas entrevistas apenas 01 mée compareceu acompanhada de sua
irm& compareceu 01 pai; somente 01 mé&e trouxe consigo o filho para ‘dar a entrevista
também’ (mesmo sendo ndo verbal); 01 mée era adotiva; as demais 11 mées vieram sozinhas.

Com excegdo de 01 mée de um jovem de 15 anos, que se declarou Espirita Kardecista,
e 01 mée de uma crianca de 08 anos que se declarou Evangélica, todas (0) os demais se
declararam praticantes dareligido Catolica

Todas (0) as (0) participantes eram residentes da cidade de S&o Carlos e tinham seus
filhos regularmente matriculados na APAE de Sdo Carlos, freqlientes do C.A.A. — Centro de
Atendimento ao Autista.

Além das entrevistas, tomaram-se como material de analise observacdes realizadas na
prépria ingtituicdo, com énfase nas visitas, participacdes e comparecimentos das maes onde a
pesquisa estava sendo realizada, houve a participacdo no Grupo de Pais e Mées, realizadas
quinzenalmente nas dependéncias da APAE, orientado pela psicologa do Centro de
Atendimento ao Autista desta mesma instituicdo. Este grupo teve como finalidade essencial
promover as trocas de experiéncias entre essas méaes e pais no lidar diario com seus filhos,
entendendo que ndo h&d um outro espaco social estruturado para este fim;

Para a compreensdo do “nivel instituinte”, ou sgja, da dimensdo que acolhe o lado de
sombra do dia-a-dia que compde 0 universo da pesquisa, este estudo pretendeu mapear as
histérias de vida, as producdes discursivas e a atuagdo de um grupo de maes no espaco escolar
de seus filhos, portadores de Autismo, mediante 0 movimento de reac&o/enfrentamento ao
estigma e de suas participagdes/omissdes no vivido cotidiano.

Nestas observagbes, momentos de orientagdo, conversas informais, etc, durante a

pesquisa para este trabalho, procurou-se ater as préticas cotidianas, manifestacdes de medos,
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angustias e preocupacdes mais presentes delas, descrevendo, assim, 0 contexto imediato de
produc&o dos discursos analisados.

A possibilidade de estudar este grupo especifico de mées de criangas, jovens e adultos
Autistas, atendidos por este Centro, deu-se pela aproximacdo possivel na atuagdo da
pesquisadora — inicialmente como professora e, N0 momento da pesquisa, como Coordenadora
Pedagdgica do Centro — e pelas oportunidades que o exercicio destas fung¢bes proporcionaram,
tails como reunido de pais, participacdo no Grupo de Pais e Maes, encontros informais,
convocagOes e procura das proprias maes.

Esta situacdo foi possivel pela natureza deste tipo de atuacdo junto & instituicéo
educativa, em que é mantida uma convivéncia mais estreita ndo apenas com o cotidiano
escolar destas criangas, mas também em uma rotina em que se enfatiza a aproximacdo junto as
méaes e demai's familiares envolvidos'™.

Os encontros com as méaes no ambiente da instituicdo, sejam por convite ou pela
procura delas proprias, ofereceram espaco para trocas sobre 0 comportamento geral de seus
filhos em casa, em familia, na comunidade e, em conseqliéncia, sobre as angustias, alegrias,
problemas e conquistas do “dia-a-dia" destas méaes em seu convivio direto com suas criangas.

No espaco de atuacdo prética e didriajunto ainstituicdo de Educacéo Especial, houve a
possibilidade de conhecer, de forma muito pessoal, quase intima, cada aluno, cada mée, cada
drama e tragédia.

Nestas reunifes nunca foi possivel tratar apenas, ou simplesmente, de questfes
puramente técnicas e de orientagdo comportamental e educaciona. A relacdo que se
estabeleceu entre as méaes participantes da pesquisa e a pesquisadora acabou tomando uma
amplitude particular, cotidiana. Nao apenas a pesguisadora teve acesso aos segredos destas

méaes, mas elas acabam por saber dos seus. N&o raro, nas conversas surgem:

19 Muitos aunos (fora a entrevista para esta pesquisa) sd0 comumente cuidados e representados pelos pais,
irmaos, avos, etc.
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[...] vocé sabe né Paty® o que é que eu estou te dizendo, vocé tem um irméo
assim né?’; ou “o que voceé faria se isso acontecesse com 0 seu irmao?’; ou
“Ai, Paty, ndo sel mais como fazer... seuirmao jafez isso?’; etc.

Este tipo de aproximagéo ndo ocorreu apenas junto a pesquisadora, mas com as demais
profissionais dainstitui¢éo ligadas aos alunos. No entanto, percebe-se que a situacdo particular
da experiéncia pessoal da pesquisadorafoi privilegiada neste aspecto.

Desta forma, além da posicéo de “técnica da instituicdo”, embuida de toda a sua
representacdo, a visualizagdo de uma semelhanga do vivido e do viver como familiar de
Autistas forneceu a pesquisadora a possibilidade de estreitar um lago intimo e de confianca
que N30 se esperava encontrar junto a estas maes. E possivel que, em funcdo disto, tenha
ocorrido uma forte adesdo e cooperacdo delas para a realizacéo da pesquisa.

Os convites para as entrevistas inicials foram realizados de acordo com as
formalidades exigidas para este procedimento, mas néo foi a formalidade institucional que as
atraiu e sim a possibilidade de um “bate papo particular”. Saber se faria parte de uma pesquisa
ou Ndo pouco importou para elas; alias, muitas delas ja haviam participado de vérias, algumas
delas disseram, inclusive, que estavam até “se acostumando com esta coisa de dar entrevista
sobre minhafilha’ (M&e deF.).

A0 anunciar que o interesse da pesquisa ndo era sobre seus filhos e sim sobre elas
préprias, observaram-se reactes de espanto e contentamento. Uma delas falou:

Nossa, a gente precisa mesmo que 0 povo que estuda, entenda mais a gente, a
gente tem o que falar, mas médico acha a gente tudo tonta, que ndo sabe
nada, gue ndo entende nada dos filhos da gente! (M&e de B.).

Desta forma, 0 espago para a entrevista adquiriu um aspecto mais acolhedor junto as
maes em relacdo a Situagdo da pesquisa. Isso foi positivo para a apreensdo de aspectos
extremamente particulares, mas apresentou muitas dificuldades para manter-se um “clima’ de
“entrevista para uma pesquisa’, ou segja, sempre fora iniciado com as perguntas pré-

estabel ecidas, mas na medida em que 0s assuntos eram expostos, em toda sua particularidade e

% Apelido da pesquisadora.
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complexidade, as respostas, e, por conseguinte, as perguntas, estendiam-se, multiplicavam-se
ou suprimiam-se; tornavam-se mais dirigidas ao vivido e sentido por aquela mulher, aquela
mée em especifico. Isso significou a apreensdo especia de cada mée de maneira Unica e
individual, de forma que as entrevistas tornaram-se, neste momento, um compéndio de
historias de vida de cada uma delas.

Mesmo tendo uma histéria particular de cada umas delas, alguns aspectos foram mais
prementes e constantes em suas falas. Com excegéo da Mé&e de L.R., que ndo é seu filho
biol6gico, todas estendem-se ainda com muito pesar a angustia de ver que seus filhos eram
diferentes, estranhos até o momento culminante do fechamento do diagndstico de Autismo.
Verifica-se de muitas formas como se da a relacdo delas com este fato, muitas com revolta e
nado aceitacdo, outras com uma calmatragica como nafala daméae de Gr. eaMéaedeF.:

Olha, sabe, foi dificil, mas em parte eu até me conformei, porgue eu queria
saber alguma coisa entendeu?! Precisava (a mé comega a chorar), eu
precisava ter uma resposta (chora com muita intensidade, e desabafa), fazia
trés anos e meio que eu fazia exame nela e ndo tinha resposta e até agora eu
ndo sei totalmente. Devagarzinho com Deus eu vou aceitar.

Eu peguel na internet bastante documento, comecei a ler, até dei uma
parada esses dias, a pressdo subiu um pouco, eu figuei um pouco nervoss;
€u Vi muitas coisas e parei. Eu estou com dois livros e documentos, mas eu
dei um tempo. Péxa! E dificil vocé quer ter um filho normal, vocé batalha
vocé esta fazendo exame, vocé quer ter uma resposta, de uma coisa que
cura; que vocé vai... Até que cura. Mas ai vocé e recebe uma noticia dessa,
edificil né. (Mae de Gr.)

...ela tem umas coisas tdo especiais que nenhuma outra crianca tem
entendeu? Para mim... Entendeu? Eu ndo sou revoltada ndo é possivel ter
revolta por ter ela assim entendeu? E quando eu descobri que elaera Autista
com toda paixdo por crianca, entdo... Foi assim 4. primeiro eu nao
sabia 0 que era Autismo, mas ai eu fui descobrir, mas eu ndo chorel nagquele
momento por que minha sogra chorava, meu marido chorava, alguém tinha
que ficar de pé na minha casa né (risos) e esse também era 0 motivo, ai eu
pensava assim se Deus me deu uma filha assim é porque eu tenho
capacidade para cuidar dela. (Mae de F.).
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4.0 Discussao

A partir do exposto na apresentacdo do referencia tedrico para a apreciagdo do tema,
este estudo parte da Socio-Antropologia do Cotidiano, privilegiando a experiéncia coletiva—a
socialidade — e n&o apenas o sujeito individual ou aspectos da macroestrutura que o circunda,
aspectos redutores desta experiéncia que superam a elaboracao tedrica.

Nesta perspectiva, Maffesoli (2001) apresenta categorias de andlise manifestas nas
situagcOes mais elementares do cotidiano. Apesar do complexo social normativo que tende a
equalizar e planificar a vida social, eliminando as diferencas, este autor apresenta conceitos,
0S quais entende como garantidores de multiplicidade e a manutencdo das identidades: a
aceitacdo do destino, a duplicidade, a astlcia e o siléncio como formas de existéncia, a
harmonia diferencial e a solidariedade organica.

Cabe enfatizar que este referencia de estudo da vida cotidiana estd fundamentado em
uma perspectiva simbdlica e formista, ou, como afirma Sanches Teixeira:

[...] as categorias nada mais so do que grandes “formas’ nas quais se molda
a poténcia social, e, por isso mesmo permitem a apreensdo de vida cotidiana
em sua labilidade, em sua insignificancia, em sua fragmentacdo, em seu
simbolismo, ou seja, em todos 0s aspectos desconsiderados nas abordagens
reducionistas, as quais s6 conseguem dar conta do lado iluminado do social
— politico, econdmico, ideolégico, etc. Deve ser relativizado por uma
abordagem como a proposta por Maffesoli, que procura dar conta do “lado
de sombra” do social. (SANCHES TEIXEIRA, 1990, p.142).

Seguindo o pressuposto de que todo fendmeno humano apresenta uma ambiguidade
fundamental, Maffesoli (2001) apresenta as manifestacfes presentes na vivéncia social, que
acabam por garantir a permanéncia das identificacOes para aém das “imposi¢oes mortiferas
do socia” (MAFFESOLI, 2001). Uma destas manifestactes de vitalidade social € a aceitacdo
do destino.

A idéia de aceitacdo do destino (ou da vida) € possivel sob a perspectiva de que o
tempo da vida cotidiana € ciclico, na percepcdo de um tempo circular, de repeticdo que se

opde ao tempo linear e progressivo das perspectivas linearistas da histéria, de forma que, ao
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referir-se as maes agui estudadas, nédo se tratou das generalidades ou dos aspectos comuns em
Seus percursos, mas de suas “histérias’, apreendendo as formas do viver diario com seus
filhos Autistas. Na narrativa de suas “ historias’, € possivel apreender a constante afirmacéo de
permanéncia do estado de coisas em uma constante afirmagdo do presente e em sua
perduragéo.

Eu vou ter meus bebés, eu falo que eles s8o meus nenéns, entdo eu vou ter
nenéns para o resto da vida, entdo eu sou diferente. Tem aquela mae, que o
filho vai ficando adolescente, e ele ndo para em casa, que ndo quer sair com
amae, e eu vou ter sempre a companhia dos dois, entdo sou eu diferente (...)
Vou ter sempre companhia, vou ter sempre um bebé dentro de casa, se vocé
pedir um beijo, ele vai sempre dar, se vocé pedir a mdo, um carinho eles
vao estar sempre dando (...) vocé é esta sempre assim, parecendo que €les
ndo crescem. (Mae de G. e Jr.).

Na perspectiva de tempo ciclico, ndo é possivel se pensar em um fim absoluto, mas
sim, na busca incessante de formas de enfrentar a precariedade da vida em toda sua
ambivaléncia; precariedade esta, que se evidencia com a possibilidade de morte, de maneira
gue o presente precisa ser vivido com toda a intensidade, concretude e tradicidade, gerando
um sentimento de estabilidade (SANCHES TEIXEIRA, 1990). Neste sentido, nota-se nas
falas das méaes entrevistadas que, em relacdo a morte, ndo ha uma preocupacdo com a morte
de seus filhos e sim com a morte delas proprias. Isso se justifica pela necessidade de
perduracdo das criangas ainda que se constate suafragilidade:

E.. Eu ndo quero exigir o que ela ndo pode. Eu quero que as coisas
acontegcam naturalmente. Eu tenho uma preocupacdo que eu acho que toda
méae tem, que € como que meu filho vai ficar quando eu ndo estiver mais
aqui? Essa € uma preocupacdo que mata a gente (...) € uma preocupacao de
fazer a gente chorar sabe? Eu peco a Deus que me deixe agqui, me deixe
velhinha enquanto a minha filha precissr de mim por que esta é a
preocupacdo gque eu tenho.

(MéedeF.).

P.: O que vocé acha que vai acontecer com o Gi.”?
E.. (pausa)... (demora bastante para responder e suspira longamente) néo
sa...

P.: Nunca pensou nisso?

E.. Entdo... O que eu queria era que ele fosse mais independente né,
conforme vai passando os anos ele esta melhorando esta progredindo, entéo
eu espero gque quando ele tiver uns 20 anos uns 18 anos ele j& saiba abrir a
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geladeira pegar uma coisa, abrir 0 armario, pegar uma coisa, comer, ir ao
banheiro, ir, abaixar abermuda, o short né, levantar....

P.: E 0 que vocé acha que vai acontecer com vocé?

E.: Eu quero muita salde, é o que eu quero, é o que eu sempre falo, ainda
no final do ano eu fiz um Check up e gracas a Deus deu tudo normal, (...) e
eu ndo tenho nada... Ainda falei para o médico, Deus sabe o0 que faz né eu
nao posso morrer ja, entdo Deus sabe 0 que faz mesmo né por que se eu
tivesse todos esses problemas (como os dos irméos dela) € obvio que eu
ndo ia achar que ia poder cri&-lo entdo como eu acho que ele vai ser sempre
dependente entdo Deus esta me dando bastante salde pra que eu possa
cuidar....

(MaedeGi.).

Neste sentido, ao referirem sobre o assunto “morte”, fica clara a necessidade de
permanéncia e repeticdo. Na fala da M&e de F., quando questionada sobre o que ela espera de
suafilha e ela aponta uma expectativa sobre sua prépria permanéncia, demonstra a negagéo de
um “fim absoluto” de suafilha e, por conseguinte, de s mesma. O mesmo verifica-se nafaa
da Mé& de P.K., em que verbaliza os mesmos valores que a M&e de T.S.; no entanto,
evidencia-se que sua maior preocupacdo para o futuro reside na afirmacéo de aspectos
pontuais do cotidiano, do vivido momentaneo.

Essas considerages ndo aparecem apenas nas falas que levam em conta a convivéncia
com os filhos, mas acabam por se refletir em outros aspectos da vida cotidiana, pois como
afirma Maffesoli (2001) a relagdo com os valores, a vida familiar, a relagdo, com a morte, o
sexo, atitude para com o trabalho, a habitac&o e o vestuario, tudo aquilo que concerne ao viver
ou aos modos de vida é extraordinariamente invariante.

Ah, eu ndo sou de sair de casa, entdo minha convivéncia maior € com 0s
meus filhos, pra ndo dizer pra vocé assim, eu vivo de momentos, e o
momento que eu tive sabado foi muito feliz; no sdbado eu fui em uma festa
junina, com os meus filhos; eu me diverti eles se divertiram muito juntos e 0
meu marido também; ai depois a gente levou 0s meninos em casa, € 0 meu
marido me levou pra dancar; entdo foi um momento feliz; entdo eu falo que

eu vivo de momentos. (Mde deB. e Z.).

Entendido desta forma observa-se no cotidiano ainsisténcia na fragmentacdo do tempo

com maior énfase nos aspectos banais da vida. Justamente pela riqueza de imprevistos e
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potencialidades, a vida cotidiana permite a aceitacdo do fato social em sua concretude,
incoeréncia e ambiguidade.
E a partir de tal idéia difusa que podemos compreender o relativismo que
permite assumir, quase integrar 0 mal, a coer¢ao, a necessidade, a aienacéo
na estruturacdo individual, assim é a relagdo com o tempo que pode permitir
compreender que a alienacdo, mesmo sendo inteiramente real, ndo é

absolutamente mortifera. Numa perspectiva linearista da histéria convém “se
livrar” daimperfeicdo. (MAFFESOLI, 2001, p. 42).

Para Maffesoli (2001), essa perduragdo € aguela mesma que questiona e constitui
seguramente uma particularidade notédvel na andlise da sociaidade. De diversas maneiras
observou-se essa perduracdo; é o que Levi Strauss chama de “nucleo de identidade” ou o que
Aristételes nomeava o “principio de estabilidade” (MAFFESOLI, 2001, p.43).

A continuidade, o tempo ciclico, que culmina na ambivaléncia de vida e morte
possibilita a resisténcia a imposi¢éo factual, garantindo certa seguranca para estruturacéo
individual e social das mées narelacéo diretacom o Autismo de seus filhos. Ao reconhecer na
descri¢éo da prética de todos os dias, muitas vezes minuciosa de seu viver, de suas histérias,
permite-se compreender que cada uma delas, a sua maneira, aplica um valor de “forca’,
“aventura’ e “inédito” a experiéncia de ser mde de uma crianca com aguma forma de
diferenca e seu trégico existencial.

Desta forma, a aceitacdo do destino estd ancorada profundamente na consciéncia da
morte, do limite e na transposicdo mesma desta consciéncia de forma fantéstica. Maffesoli
insiste no tema da morte e do trégico como fundamentais para o entendimento das formas do
dado social, que séo as categorias do cotidiano:

O tragico do limite permanece uma pluraidade de sentimentos e de
situacBes que leva em considerac8o, ao mesmo tempo, a rudeza e a dogura
desse todo ordenado que é vida social. Neste todo, o tédio, a morosidade, a
repeticdo e a exatacdo, a intensidade, tudo isso encontra um lugar relativo,
tudo isso se contrabalanca, se curto-circuita, se neutraliza, € essa
neutralizagdo que constitui a prépria condicdo da perduracéo do social.
(MAFFESOLI, 2001, p.130).
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Assim, considera que a estreita relagdo com o tragico e a morte marca profundamente
0s rituais da vida cotidiana — praticas amorosas, habitos culinarios, relacbes de amizade,
vizinhanga, formas de vestir, de morar etc — que, em Ultima insténcia, nada mais sdo do que
formas de gerir o medo da morte, de viverem as pegquenas mortes de todos os dias. Em
conseqiiéncia, 0 que conta € o presente, o instante fugaz.

Ha um “deixar ser”, umainanidade predominando sobre as tentativas de agir sobre os
acontecimentos. Mas € importante ressaltar que a recusa de um fim exterior, 0
reconhecimento da incoeréncia social, a0 concentrar a vida em s mesma, transforma-a na
poténcia que, como jafoi visto, garante a permanéncia da socialidade. Neste sentido € que se
nota, sobretudo nas conversas mais livres e mesmo nas entrevistas, como as maes narram
interminavelmente, os feitos e desfeitos de seus filhos, atos e acontecimentos
fundamentalmente cotidianos, continuos e atemporais. Pode entender-se, assim, que a
resisténcia destas méaes em afirmar a permanéncia do tragico em sua vivéncia é garantia de
sua sobrevivéncia social.

Seguindo os pressupostos da Sécio-Antropologia do Cotidiano, deve-se sdlientar as
formas pelas quais estas mulheres manifestam, constréem e representam — como atores sociais
que sd0 — suas vivéncias e existéncias, no que se refere as méascaras sociais ou a0 que
Maffesoli (2001) chama de duplo jogo. Trata-se de uma maneira de enfrentar uma realidade
marcada pela auséncia de referéncia socia — no fato de ter um filho com alguma forma de
disturbio, como o Autismo Infantil — em uma sociedade regida e dinamizada em torno de uma
idealizacdo de homem idealizado sob a égide de €eficiéncia.

Para Maffesoli, a méscara, a duplicidade sdo elementos de suma importancia no
processo de ritualizagdo do cotidiano, compreendendo que, se de um lado visuaiza-se
assercoes e acOes |ogicas, ha de se notar uma multiplicidade de acbes ndo |égicas nas faas e

acOes dos atores sociais.
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Considerando que a méascara e a duplicidade so elementos importantes no processo de
ritualizacéo do cotidiano, este autor mostra como estas constituem meios de protecdo contra
as formas de absolutizagdo, na medida em que propiciam nd& um comportamento
contestatorio, mas a contornacdo dos valores que se mostram incdmodos. A méscara € vista
nao como um elemento secundério sobreposto ao individuo, mas como parte integrante de sua
estruturacao:

Frente a angustia da morte, cujo paradigma é a ateridade, frente a angustia
da alienacdo, cuja manifestacdo usual € a coercdo socia em todas as suas
formas, a méscara, 0 jogo duplo, oferecem um reflgio bastante seguro,
permitindo existir, ser — no sentido mais forte do termo — fazendo como todo
mundo. (MAFFESOLI, 2001, p.168).

Neste sentido, é possivel localizar nas falas das mées os diversos valores por elas
apropriados para manifestar — muitas vezes com um apelo fantéstico do rea — a forma que
encontram para encarar a Situagdo adversa e diferenciada em que vivem, sobretudo na
diferenciacéo do papel de“mée” em relacéo a ser “mée de crianca especial”.

Um caso bastante interessante € o da Mae de G., que n&o é a sua mée biologica. Em
sua narrativa ela traz as dificuldades impostas pelos val ores — tanto familiares como os de sua
comunidade — de assumir um marido em segundo matriménio com duas criangas frutos deste
mesmo casamento; dificuldades estas potencializadas pelo fato de uma destas criangas ser
com um “problema mental grave’. Em sua narrativa vé-se que, ao assumir esses papéis, ela se
afirma como mulher, mée e esposa de forma mais marcante e grandiosa do que em uma
situagéo “comum”:

[Sobre casar-se com um homem com um filho Autistal:

M.: Foi uma coisa assim t&o... Tanto que foi assim, no comeco ele ndo me
falou nada, que ele tinha uma familia, ai quando ele falou asssim na hora foi
um choque, que eu era assim super religiosa sabe? Deir aigreja e tudo. Eu
sou catélica, mas eu participava de grupos de jovens, era ativa mesmo. Eu
morava em frente a igreja e tinha grupo de jovens, a gente ia trabalhar a
gente era super assim sabe? Entdo quando eu conheci o Ri. Aquilo foi nossa
menina uma coisa... sabe quando vocé? (risos)... Assim sabe quando
acontece?... Ent&o foi uma paix&o assim uma coisal Ai quando ele me falou
gue tinha filhos que ele estava se separando, entdo agquilo para mim foi um
choque sabe quando vocé fica...Ai eu falei “a meu Deus do Céul!” aquilo
ia contra tudo né contra 0 que eu acreditava , sabe, eu nunca pensei em
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casar de véu e grinalda mas eu pensava em casar naigreja né? Mas ai passa
um tempo, e eu pensei gente “mas ele é a pessoa da minha vida né, eu ndo
vou deixar por isso” entdo ai comegou e todo mundo falando em cima né,
por que imagina né, que ia mudar toda a minhavida... E ele tinha um amor
pelos filhos que € uma coisa sabe assim... Eu falo para ele que eu fico boba
de ver ndo tem uma pessoa igud ... Para ele filho € uma... Ent&o ndo sel se
por isso se vocé pensaassim é se 0 G. ficar bem ele vai ficar bem... E de ver
também por que eu pensava assim: gente, ele vai ser meu para o resto da
vida, por que ndo vem essa coisa de dizer assm ndo, ele vai sevirar, ele vai
e tal... Isso assim sempre foi uma consciéncia que a gente teve desde o
comego que ia ser muito dificil de ele cuidar de s mesmo sozinho, e isso é
uma coisa complicada, entdo a gente tinha que fazer o melhor para ele
evoluir, e para a gente também, por que vocé ja pensou se quando ele ficar
moco, por que ele vai ficar maior do que eu, e se ele comecar a me bater?
Como € que eu vou cuidar? Vocé acha que eu vou querer uma pessoa
trancada dentro de um quarto se arrebentando? Por que isso que eu escutei
guando eu figuel com o Ri. Né? Ah... Eu dizia que eu ia fazer de tudo para
ndo ser assim, eu falava para todo mundo que “ndo vai ser assim!” Sabe...
N&o vou deixar... Sabe, ndo é possivel tem que ter alguma coisa para a
gente fazer e isso a gente sabe, por que ndo é possivel tem jeito, vocé tem
que ter um jeito de fazer as coisas, (risos)...

P.: OL. éseufilho?
M.: ah é Nossa... Ele é muito nossa... (Mé@e delL.).

Vés-se nesta fala a afirmagdo de um compromisso para a vida toda, de uma partilha
existencial a ser levada para sempre; ou sgja, de que num Sistema de Duplicidade, para
conseguir tornar-se socialmente esposa, implica como necessario assumir esta familia, este
homem para sempre, porgue esta crianca também é para sempre.

E possivel localizar uma manifestagdio deste fendmeno também na fala de da méae de
P.K., que realiza 0 mesmo movimento na identificacdo de seu papel de mée e companheira
paratodaavida

P.: O que é ser mée paravocé?

E.: Ai... € tudo... tudo. E ser... como que eu vou te falar?... Compartilhar
momentos tristes, 0s momentos alegres, mesmo no caso do mais velho, seta
um pouco triste a gente pergunta procura saber o que esta acontecendo, se ta4
faltando alguma coisa, que nem que ele ta indo ma na escola... em vez de

ficar criticando eu dou conselhos, ai eu ndo sei te falar... € uma coisa que é
inexplicavel.

Sendo assim, pode-se dizer que a méascara e a duplicidade oferecem a essas mulheres a
atribuicdo de significados outros frente a atribui¢cdo de “mée de crianga especia”, agregando-

se a esta definicdo, astuciosamente, outras caracteristicas como forma de justificar a
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existéncia. Protegem-se assim contra 0 absolutismo que as rotulam. Confrontando-se a légica
simplificadora e de se olhar desencantadamente para os fendbmenos da vida, ndo raro atribuem
uma conotagdo fantéstica a existéncia de seus filhos, de modo a afirmarem-se também como
seres especiais, quase demilrgicas™.

Ah... Sabe, agora... Nao sei eu ja nem presto mais atencdo nestas coisas,
[sobre a reacdo das pessoas frente 0 comportamento estranho do L.] todo
mundo assim... Todo mundo que conheceu o L., por que meus vizinhos... O
M. [marido] mora na mesma regido ja desde antes de o L. nascer, naguela
regido, entdo todo mundo conheceu o L. desde que ele nasceu né, entdo
hoje, vem todo mundo falar “nossa olha como que o L. talindo, olha como
que ele tabem!” Entéo todo mundo acompanhou, entdo hoje, nossa sabe, o
pessoal fala“Nossa, mas que bencdo ele ter te encontrado!” sabe? Por causa
do L. Ent@o tem muita coisa assim né, entdo ndo tem assim, ndo vejo. (Mae
dolL.)

P.: O que é ser mée de uma crianca especial? Como é isso?

E.: Como que eu vou explicar?? ... Eu acho... Hoje eu acho que eu sou uma
pessoa privilegiada por té-lo assim, ele € muito amado por todos inclusive
neste lugar que eu estou morando agora.

E necessério salientar que, no sistema de duplicidade apresentada pelas méaes no vivido
social, ndo se caracteriza um sintoma de perversdo moral ou de hipocrisia, apenas trata-se de
uma forma de assegurar um ponto de referéncia em sua socialidade mais ameno e aceitavel
face asimposic¢les sociais.

Por menos llcidos que sejamos sobre o desenvolvimento das histérias
humanas, percebemos que estas ndo sdo, de modo algum, coerentes, lineares,
planificadas, mas que, ao contrario encerram uma parte importante de
irracionalidade. E em funcdo desta constatacdo que a aparéncia e o duplo
constituem, de alguma forma, um reflgio, uma maneira de responder ao que
Weber chamava de “irracionalidade ética do mundo”(MAFFESOLI, 2001,
p.165).

Portanto, € por meio da nocdo de duplicidade, a qual se expressa como visto, a
teatralidade, no espetaculo, que se pode compreender o conjunto social como um todo, ao
mesmo tempo, contraditério e ordenado, no qual os individuos, de forma ambigua,

comportam-se de acordo com as normas estabelecidas, criando também suas proprias regras

2l Demidrgico: relativo & demiurgo — s.m. nome dado pelos platdnicos ao deus que teria criado o mundo.
Operador de milagres. Diciondrio Completo da Lingua Portuguesa — Folha da Tarde. Editora Melhoramentos,
1994.

%2 Demora bastante para responder.
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pontuais para cada situacéo. E a duplicidade vai valer-se da astlcia e do siléncio como o meio
para criar um espaco e um tempo fantastico no cotidiano que, por sua vez, tornam possiveis a
resisténcia e a permanéncia da socialidade.

Assim, para Maffesoli (2001), para além do retorno do ciclico e da apreensdo de
formas de duplicidade no cotidiano investigado, € necessario que se observe 0 uso da astlcia
empregado no viver cotidiano, pois, se em um primeiro momento na vida destas mulheres ha
a necessidade de impor-se uma direcdo, um sentido em suas agOes — tal como as rotinas
escolares, tratamentos, terapias, consultas, alimentacdo, vestuério, etc — ha que se notar a
existéncia de ritmos, tempos mortos, atitudes incoerentes e ambivalentes — tais como as
brincadeiras e comunicagdes particulares, 6cio compartilhado, etc.

Diante desta constatacdo, percebe-se que, no cotidiano, marcado pela permanéncia e
pelo jogo duplo, ndo h& exatamente um lugar para um fim absoluto. No entanto, € justamente
pela astdcia e siléncio como forma de resisténcia que essas mulheres manifestam-se sobre
seus filhos em seu viver didrio, cotidiano. E neste espaco, aparentemente singular, que €
possivel identificar as diferentes histérias pessoais em suas riquezas, tragédias e comédias,
COMO atos criativos.

Atualmente, é reconhecido que a crianca com alguma forma de deficiéncia deve-se
reservar-se a um lugar de protecdo e cuidados especiais, ainda que nossa sociedade néo
favoreca de forma eficiente a protecdo e o cuidado apontados como direito. Da mesma forma,
€ cobrado das mées que tenham sempre em mente seu papel de cuidadoras permanentes e
exclusivas, de tal forma que muitas vezes sdo criticadas por assumirem outros papéis sociais,
tais como estudantes, trabalhadoras, amigas, esposas, etc.

M .: Eu me considero uma pessoa feliz sabe. As pessoas as vezes recriminam
a gente por que eles acham que a gente tem que ficar assim triste... porque
eu tenho uma filha deficiente ndo pode estudar, e nem pode passear com 0
marido sozinha...

P.: Entdo para vocé as pessoas tem uma idéia do que € que € uma mae com
uma crianca deficiente?
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M.: E!

P.: E qua que éessaidéa?

M.: E ade que amae tem que ser trancada, assim pelo que eu ja sofri... Que
a mée ndo pode passear sozinha com 0 marido e que também... tem duas
idéias, essa é umaidéia de que améae tem que viver sd paraacriancae viver
s6 para crianca significa viver trancada vinte e cinco horas por dia pra
crianca e a crianca também trancada em casa, a outraidéia é a de que a méae
tem que criar a crianga trancada, que a crian¢a ndo pode ir num aniversario
por que € deficiente, que a crianga ndo pode ir em shopping por que é
deficiente. (Mae de T.S.).

Para Maffesoli (2001), existe uma astlcia estrutural e corriqueira no jogo social que

esta na base da socididade. Esta astlcia, organicamente ligada a vida, juntamente com o

siléncio, sdo considerados como meios privilegiados de resisténcia. Ao refletir sobre a histéria

da deficiéncia mental em geral e de como todas as formas de diferenca socia foram tratadas

ao longo da historia, reservando as pessoas com alguma forma de desvio um tratamento

recoberto por comiseracdo, medo e repulsa, pode-se entender como absol utamente necessario

que as pessoas envolvidas nesse tipo de contexto construam discursos e comportamentos

regidos pela astlcia, ou, em muitos casos, pelo siléncio e distancia. Nem todas as maes

portam-se de maneira a enfrentar uma forma de cobranca social. Na verdade, é possivel

verificar que, muitas vezes, as méaes tendem ao isolamento e a evasdo do socia no que se

refere avida com seus filhos.

P.: Vocé tem apoio de algumas pessoas? De amigos?

M.: N&o... Eu tenho uma amiga, a gente conversa dentro de casa, mas eu ndo
gosto muito. Eu prefiro ficar no meu canto, me dedico mais a ela (filha). E
complicado... Eu tenho amigos, mas eu ndo gosto de ficar falando sobre esse
assunto, sabe? Nem com minha outra filha eu gosto de falar sobre isso, eu
prefiro ficar lendo do que comentar. (M&e de F.P.).

P.: Vocé tem amigos?

M.: A gente ndo tem amigos; essa que eu te falel comia na minha mesa a
gente vivia bem, ela sabia tudo da minha vida; eu ndo considero pessoas
minhas amigas, mas sim colegas; mas meu amigo mesmo e s Deus...

P.: Vocé se sente sozinha?
M.: N&o, eu estou na companhia de Deus, entdo eu ndo me sinto sozinha de

jeito nenhum.

% Ficamuito agitada neste momento, coloca e tira a bolsa em cima da mesa diversas vezes ao falar e aperta

muito as maos.
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P.: Seu marido ndo é seu amigo?

M.: Olha, eu amo muito meu marido, nés estamos fazendo vinte anos de
casado, mas tem coisa que e Deus e eu; ele me guda muito mas... No
domingo a F.P. Caiu, porque meu marido tropecou, ninguém viu, fez um
galo enorme na cabeca dela; eu ndo sabia se acudia €la ou atendia meu
marido; eu que estava mais proxima dele. Ai ele me acusou porque que eu
nao segurei ela, eu ia segurar mais ndo deu tempo... Ent&o o Unico que ndo
me acusa de nada é Deus. Entdo se eu tiver com a F.P. e aguma coisa
acontecer com €la, ele (0o marido) vai ser o primeiro a brigar comigo...
Vocé entendeu? Em se tratando de F.P. e mde da F.P.; ele vai ficar contra
mim. Entdo o meu amigo é Deus... Sinceridade. Apesar de ele me gjudar
muito, mais aqui na Terra nés ndo temos amigo, sinceramente... Pode ate
ser que exista amizade sincera, mas amigo assim, eu ndo encontrei. (Mae de
F.P.).

Segundo Maffesoli (2001), os discursos silenciosos séo muitas vezes mais corrosivos e
eficazes do que os discursos politicos, cientificos e racionais. Nos discursos destas maes,
nota-se que, quanto mais fragilizada se sente a mée em relagdo a sua condicéo diferenciada,
mais a mesma tendera ao “siléncio astuto”:

P.: E o que é Autismo para a senhora?
E.: Ai... Sel la... Eu ndo quero pensar nisso nao...

P.: Por qué?

E.: Ai... Eu ndo a tenho como uma crianca especial, entdo eu acho que
néo... Sel la

P.: Eu queria perguntar para a senhora 0 que € ser especiad em nossa
sociedade.

E.: Ai, eu ndo sei néo.

P.: Paraasenhora o que € ser mae?
E.: Ai... N&o s&i ndo....

P.: N&o sabe explicar?
E.: N&o sei ndo.

P.: E bom?
E.: Pramim foi!

P.: O que a senhora sente sendo mée?
E.: Ndo sei... N&o sei explicar como é (risos).

P.: Ent&o a senhora ndo saberia explicar?
E.: Eundo... (M&E.).

Na fala desta mée pode-se concordar com afala de Sanches Teixeira (1994, p. 148) na
qual afirma que “as situagdes da vida cotidiana apresentam uma intensa carga de subverséo,

em que se é permitido escapar dos constrangimentos do controle socia”.
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Percebe-se que essa mée esta francamente desinteressada em apresentar seu
posicionamento em relacdo a sua crianca. Seu siléncio frente a uma pessoa representante da
instituicdo, que poderia estar analisando suas palavras impeliu-a para este comportamento. Ela
poderia simplesmente ndo ter vindo a entrevista, mas sabe-se, ainda concordando com
Sanches Teixeira, que:

[...] o individuo, para ndo ser quebrado, para ndo ser rejeitado, se coloca
participante ainda que de forma submissa, mas a0 mesmo tempo esta
participacdo € perversa, sempre aeatoria e perigosa. (1994, p. 148)

Cabe lembrar que este mesmo siléncio manifestado de forma astuciosa e resistente,
congtitui-se em forca que mantém a socialidade, fazendo a prépria vida permanecer oculta,
protegida e particular. Mantém-se, assim, a vida do grupo através do siléncio, no reflgio, ou
no “lado de sombra’ do vivido cotidiano, ou seja, 0 dominio das maes, para aém das
intervencdes técnicas ingtitucionais ou de cobrangas sociais generalizantes, preservam suas
forcas justamente por manterem-se em siléncio, no refugio e a participacdo, ainda que
absolutamente intermitente, constitui apenas “brechas’ para a manutencdo da identidade
social e do reconhecimento de “ mée de crianga especial”.

Para além da atencdo sobre o cotidiano especifico das mées, cabe notar a maneira
como a permanéncia tragica é perdurada e afirmada na relagdo “amortecida’ entre asmaes e a
instituicdo de educac&o especial.

No espaco especifico deste estudo verificou-se, para propésitos de andlise, ndo apenas
as entrevistas, mas as participagoes destas mées no Grupo de Méaes, em comparecimentos na
instituicdo e conversas informais junto a pesguisadora.

No que se refere a0 Grupo de Maes e as convocagOes redizadas para seu
comparecimento na instituicdo — seja com o objetivo de orientagdo familiar e educacional,
segja com o objetivo de atender as solicitagdes da prépria familia — sempre foi uma queixa do
corpo técnico da ingtituicdo a auséncia de participagdo e permanéncia das mées junto aos

encontros programados para trocas de experiéncias e orientagdes técnicas propostas para este
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grupo. Ao debrucar sobre as maneiras como estas méaes vivenciam a socialidade, cabe
questionar o por que da auséncia de participacdo nos grupos propostos pela instituicéo para
este fim.

No entendimento sobre este tipo de criagcdo de grupo, € possivel recorrer a inversao
que Maffesoli realiza dos termos de Durkheim de solidariedade organica e solidariedade
mecanica?®. Tais manifestagdes ocorrem, sobretudo, no solo cotidiano e sdo entendidas
também como categorias de andlise do cotidiano e em sua expressao, uma vez que é devido a
existéncia da solidariedade organica na criagdo e manutencdo dos lagos sociais que a
duplicidade, a asticia e o siléncio, podem manifestar-se como forma de resisténcia na
aceitacdo do destino (ou da vida) no vivido por um grupo em suas identificagbes e em sua
especificidade (SANCHES TEIXEIRA, 1994).

Vé-se, no entanto, que a maioria dos pais atende ao convite inicial para o grupo de
debate e trocas de experiéncias com outros pais, mas estas participacdes findam-se em menos
de trés encontros. O gue sera que acontece que 0 grupo ndo se mantém? Segundo os critérios
de andlise propostos por Maffesoli (1988; 2001), pode-se considerar a criagdo do Grupo de
Pais, orientado por uma psicéloga da instituicéo, como uma tentativa de criar um nucleo de
solidariedade mecénica, na qual os participantes encontram-se frente a uma proposta
interventiva a respeito de questfes colocadas em seu cotidiano, no qual se inclui uma situagéo
diferenciada.

A ndo identificagdo com o discurso interventivo e a distdncia com o universo afetual
do vivido cotidiano acaba por fazer com que este tipo de intervencdo tipificada ndo tenha

sentido para estas mulheres. N&o raro, em um primeiro encontro elas se conhecem, no

% Ao contrario de Durkheim, Maffesoli acredita que a organicidade funcional de um todo ordenado seja uma das
caracteristicas das sociedades tradicionais, enquanto que nas sociedades do tipo econémico, onde reina a
atomizagdo, as relagdes sdo intermediadas pelo calculo que as remete a0 mecanicismo. Assim a solidariedade
orgénica sb é possivel onde a personaidade individual é absorvida pelo organismo coletivo, enquanto que a
solidariedade mecénica sb é possivel se cada individuo tem uma esfera de acdo que |Ihe é prépria, ou sgia,
depende de uma personalidade tipificada. (SANCHES TEIXEIRA, 1994, p. 130).
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segundo trocam “tagarelices’, trocam telefones, e deixam de participar. E pela constatagso da

afinidade e identificagbes que a méaes estabelecem a solidariedade orgénica, de acordo com o

seu vivido cotidiano.

A solidariedade organica por se calcar nos lacos sociais afetivos e na
ambiguidade basica da estruturacdo simbdlica, garante a “coesao” do grupo,
a partilha sentimental de valores, de lugares, de idéias. Para ele, a propensdo
das pessoas a se associarem ndo pode ser explicada unicamente pela
causdidade ou pelo utilitarismo, mas, principamente, por uma
contaminagdo do imaginario coletivo. A troca de sentimentos, as crengas
populares, as visdes de mundo e 0 que chama de “tagarelices sem
consisténcia’ tem muito mais a ver com a elaboracdo e divulgacdo de

opinifes do que arazdo. (SANCHES TEIXEIRA, 1994, p.150).

Ainda assim, assiste-se, no discurso das mées a solicitagdo, o pedido constante, de

~_ 3

criacdo de um grupo de apoio aos pais como forma e local proprio para “orientacdo” ou

“gjuda’, no que se referem a suas dificuldades:

[Sobre a possibilidade de criagdo do grupo de pais):

E.: Ah... Eu acho muito bom por que a nunca nés tivemos um apoio,
guando eu digo “nés’ digo as mées e os pais de criangas especiais, entdo
nunca teve assim um atendimento so para a gente.

P.: Vocé acha que as maes precisam de um atendimento?
E.: Eu acho que sim, hoje eu j4 ndo penso muito, mas eu acho que tem
Maes que precisam mais, eu acho que eu ja precisei muito e ndo tive.

P.: Por que vocé acha que precisa?

E.: Ah... A cabeca da gente né... a gente fica indecisa sem saber como agir,
0 sentimento da gente mesmo as vezes a gente se sente culpada por ter
acontecido, eu mesma acho que é o psicol 6gico mesmo. (Mae de H.C.).

Nota-se que, ao referir-se a uma forma de intervencéo proposta pela instituicdo, esta

méae deixa muito claro que ndo se trata de uma forma de intervencdo que venha orientar a

maneira como tratar seu filho ou uma maneira de melhor entendé-lo; antes trata-se da

solicitagdo de uma agdo particular, que responda ao seu sofrimento pessoal. N&o se trata de

uma excegdo, mas sim de uma verbalizagdo mais clara.

Sintetizando, pode-se afirmar que, por meio da atencdo aos grupos espontaneamente

criados — e porque ndo falar em uma proposta de criagdo de grupos baseados na nogéo de



solidariedade organica, seja possivel apreender uma gama de relagdes conflitivas e dinamicas
gue superem aindiferenciacdo imposta pelainstituicéo e seu model o interventivo mecanico.

Destaforma, a“coesdo” afetiva e a ética do grupo permitem “desvios’, a troca mesmo
que desigual, e o0 “jogo da diferenca’ enquanto caracteristicas de todo conjunto socia. Este
“jogo da diferenca’ expressa-se na hierarquia que, ao ordenar as relagdes do conjunto
complexo e heterogéneo, garante a sua harmonia, mas uma harmonia conflitual que, por isso
mesmo, relativiza o poder. Assim, para a unidade do poder instituido; a socialidade (expressa
na solidariedade organica) contrapde-se a multiplicidade da forca coletiva (poténcia social)
que, ao relativizar os poderes que se confrontam e complementam-se, garante o equilibro do
conjunto social (MAFFESOLI, 2001).

Maffesoli (2001) entende que a necessidade de uma organizagao coletiva ndo significa
de modo nenhum a organizagdo coletivista do espaco e do tempo social; ao contr&rio, a
imagem de uma realidade cosmolégica, o coletivo, permite fazer jogar as potencialidades
multidimensionais, polimorfas, de cada um em um conjunto. N&o se trata, portanto, de uma
globalidade abstrata ou simples unido de pessoas em um mesmo espaco.

Para este autor existe uma mistica da unidade que tem uma longa histéria e que
ressurge regularmente na historia das sociedades. | ndependentemente do paradigma cientifico,
disciplina académica, dogma religioso, diretriz econdmica ou social, Maffesoli verifica uma
metafisica da unidade que se propde a negar ou ultrapassar as ambival éncias e incongruéncias
que regem a socialidade em geral. Desta forma, aguilo que comumente atribui-se ao coletivo
ou “holismo” ndo pode, em sua abordagem, ser reduzido a um “unitarismo postico ou imposto
que reenvia a cada um, em sua existéncia, a pior das soliddées’ (MAFFESOLI, 2001, p.50).

De vé&rias formas é enfatizada a “ necessidade” de um coletivo ou o estabel ecimento de
um grupo diversificado. O jogo da diferenca posto por Maffesoli permite a neutralizagcéo de

poderes, umavez que os confronta entre si — relativizando-os. Por estarazéo, as mées acabam
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por deixar de ir aos grupos propostos pela instituicdo e acabam por organizarem-se entre g,
para discutirem e, sobretudo, dividirem seus interesses, descobertas, dificul dades e solidées. E
possivel verificar este tipo de relacdo também nas diversas listas de discussdo na Internet por
grupos teméticos — inclusive os compostos por mées de criangas, jovens e adultos Autistas,
em que ndo se enfatiza posicdo e identidade, apenas o estabelecimento de um grupo afim em
suas identificagdes, em que se instaura uma harmonia, mesmo que conflituosa e necessaria a
toda vida em comum.

O equilibrio dos papéis desempenhados pelas méaes nestes grupos (nivelados por sua
identificacd como “mée de Autista’) €, nos termos de Maffesoli, um dado antropol dgico,
uma forma residual que, para além de qualquer imposicdo, permanece constante: “E a partir
de um dado como este que se pode compreender 0 que chamamos a perduragdo social.”
(MAFFESOLI, 2001 p.53).

Entretanto, o préprio autor adverte que este mesmo equilibrio conflitivo ndo se
assemelha ao propalado igualitarismo postico de diversos discursos demagogicos e
totalizantes. Asssm como aideologia do individualismo, Maffesoli adverte que o igualitarismo
€ um engenho ilusorio, do qual se servem alguns na sua ascensdo ao poder. No que se refere
especificamente a0 estudo do cotidiano dessas maes, é possivel afirmar que a imposicao
ideol6gica a que se assiste na maioria das grandes instituicoes, nas quais estas tém seus filhos
assistidos, localizam e qualificam tais mées como vitimas do fatidico e que impdem a elas,
bem como aos seus filhos, uma posicéo de fragilidade indelével e de dependéncia dessas
mesmas i nstituicoes.

Para Maffesoli (2001), ao contrario do altruismo interessado tdo comum, a
solidariedade exprime-se no seio mesmo das situagcBes mais selvagens, tratando-se ai da

Solidariedade de Base, forma em que se permite melhor esclarecer esta estrutura, assistida em
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muitas situagdes da vida cotidiana, inclusive dessas mées, em que elas organizam-se em torno
de seu diferencial.

A Solidariedade de Base, natural e espontéanea, faz-se de maneira quase intencional,
ainda que de forma hierarquizada em um modelo que Maffesoli (2001) chama de
“complementaridade de papéis’.

Ainda sobre a harmonia diferencial, Maffesoli (2001) esclarece que em um mesmo
grupo, ainda com seu aspecto de identificacdes, ha de se dar atencéo indispensavel ao caréter
dos aspectos complementares nos integrantes de um dado grupo, no caso das mées, a mais
rica, a mais inteligente, a mais briguenta, a mais contemplativa, a mais sofrida etc, em que
cada um destes aspectos contribui para uma harmonia diferencial. Sobre este ponto néo se
trata de evidenciar as exceléncias de cada uma, mas sim localizar mecanismos de
complementaridade presentes na dinamica desse mesmo grupo para gque este faga-se vivo.

Assim, observa-se, na dindmica que se instalou no grupo de mées proposto pela
instituicdo, um movimento de evasdo deste mesmo grupo, mas de maneira nenhuma este
deixa de existir. Ele smplesmente ndo existe dentro da institui¢do, mas é real e entusiasta no
ambito mais particular, ou sgja, 0 grupo ocorre entre as maes e pelas méaes, sem ainterferéncia
oficial dainstituicao.

Ao direcionar o olhar para as relagtes que afirmam essas mesmas identificagdes — ou
sgja, o fato de viverem a situagéo de terem um filho Autista em uma sociedade que prima pelo
alto desempenho em seus padrdes idealizados — deve-se procurar compreender a maneira
como se d& este mesmo processo.

Maffesoli (2001) propde a atencdo ao fato de existir uma diferenca que promove a
troca societal. Para este autor, € justamente pela constatacdo da diferenca que é possivel

conceber uma troca mesmo em um contexto violento, conflitivo.
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E consenso nas pesquisas realizadas sobre “maes de criancas especiais’, que estas
mulheres vivem de forma bastante visceral a concretude de encontrar-se em uma situagdo de
intensa diferenca social, para a qual ndo houve preparos, ou, melhor dizendo, uma situagéo
que causa uma intensa esguiva da comunidade frente a situacéo de “deficiéncia’. O que sefaz
paratransformar esta situacdo sustentavel e, acimade tudo, aceitével, € que caracteriza atroca
diferencial.

Ao falar sobre as relacbes em um grupo unido por suas identificagdes, foi dito que a
harmonia destas relagbes era diferencial, conflitiva, pousada sobre a incompletude em que a
troca é a sua expressao mais harménica, em que se estabelece a necessidade de alteridade.
Esta troca societa empreende-se a partir de elementos incompletos, dispares, sobre a
diferenca daquilo que € dado por aquilo que € devolvido, e num movimento de reversibilidade
total, plural e desigual, ou sgja, “é por que a reversibilidade é desigual que a vida social
permanece dindmica.” (MAFFESOLI, 2001, p.61).

O que interessa enfatizar é que, € narelacdo de troca, sobre 0 que é dado e sobre o que
Se recebe, que se constitui a dinamicidade da vida, expressa, sobretudo, no cotidiano. Para
Maffesoli (2001), é preciso trocar para existir, de modo que 0os mecanismos de troca acabam
por tornar-se um instrumento eficaz contra a angustia da morte. Desta forma, pode-se falar de
maneira metafdrica que, para as maes, ao dar a sociedade uma crianca Autista, recebem em
troca a diferenciacdo social de uma pessoa igualmente especial, a angustia por elas vividas,
pela situacdo de enfrentarem uma espécie de morte social, em funcdo desse nascimento
inadequado, € trocada pela aquisicdo de um papel social diferenciado, que a torna a “martir”

beatificada em vida

P.: Vaocé falou que no comego as pessoas falavam, ah... Como é que vocé
val casar com 0 M. com esse menino assim... E agora que vocé ja casou
com o M, vocé ja assumiu esse menino, como € gue vocé percebe arelacdo
€om as pessoas assim em geral, como é a sua relacdo com a sociedade tendo
um filho especial?

S.: Ah... Sabe, agora... Ndo sei eu ja nem presto mais atengdo nestas coisas,
todo mundo assim... Todo mundo que conheceu o L., por que vejam S0,
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meus Vvizinhos sdo antigos... O meu marido mora na mesma regido ja desde
antes de o L. nascer, entdo todo mundo conheceu o L. desde que ele nasceu
né, entdo hoje, vem todo mundo falar “nossa olha como que o L. esta lindo,
olha como que ele esta bem!” Entdo todo mundo acompanhou o
crescimento dele, entdo hoje, nossa sabe, 0 pessoal fala “Nossa, mas que
bencéo ele ter te encontrado!” sabe por causa do L. estar bem tratado,
educado entdo tem muitacoisaassm né... (MaedeL.).

Ainda que haja nesta situagdo o estabelecimento da identificacdo socialmente
reconhecida e de certa forma propalada de “mée de Autista’ ou “mée de crianca especia”,
em que se recebe, assim, uma (re)significacéo de seu papel social, afirmado pela alteridade,
existe uma perpétua tensdo entre a vivéncia social e a evasdo deste mesmo social. Essas
mulheres convivem com a constante anguUstia da dependéncia, ou segja, encontram-se
subordinadas a realidade estigmatizada de seus filhos, tratando-se de uma tensdo que lhes
coloca em questdo a propria autonomia social.

A existéncia, em suas formas cristalizadas, ou em suas expressoes triviais
ndo € outra coisa se ndo a perpetua digressdo sobre a temética da limitagéo,
da qual a lucidez amarga permite apreciar a0 mesmo tempo a grandeza € 0
trégico. (MAFFESOLI, 2001, p.66).
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5.0 ConsideracoOes Finais

O interesse pelo universo “mée de crianga especial”, mals especificamente sobre as
maes que tém filhos Autistas, deu-se a partir da prépria vivéncia da pesquisadora no contato
intimo com uma destas méaes — a dela mesma. Desta forma, o entendimento apreendido deste
grupo advém de um ambiente enraizado na convivéncia diaria, 0 que encobre com intensa
subjetividade e encantamento a percepcao sobre o tema.

Talvez sgja por esta razéo que exista um sentimento de insatisfagdo com os resultados
das pesquisas sobre o tema. A maioria das pesquisas sobre mées de criangas com alguma
deficiéncia ou desvio localiza tais méaes dentro de tal fendbmeno, sob o pressuposto do estigma
e do sentimento de vicissitude, de maneira a caracterizar o ator social “méae” em detrimento a
guestdo mais ampla:: deficiéncia.

Procurou-se, neste trabalho, inverter esta perspectiva de modo a compreender as
maes como agentes de socialidade, construidos e vividos no ambiente cotidiano, mediado
simbolicamente pelo universo da deficiéncia como fator de alteridade social.

Neste sentido, coube levantar aspectos importantes para a sustentacdo desta
perspectiva. A énfase no fendmeno amplo deficiéncia como prerrogativa € sinalizada pela
histéria da deficiéncia mental e outras formas de desvio, em que se justifica 0 posicionamento
da sociedade atual em repelir, afastar, excluir o que € indesgjavel, perturbador ou ameacador
na constatacéo da diferenca/desvio.

O reconhecimento de que as pessoas com tais deficiéncias/desvios sd0 pessoas
dotadas de direito a existéncia e, mais atualmente, de exercer cidadania, trouxe a necessidade
de (re)significar o papel social dos mesmos, bem como daqueles que os circundam mais

familiarmente. Desta forma, localizou-se o delineamento do papel da pessoa que cuida, ou
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gue educa como alguém portador de um papel bastante nobre, valor intensamente ligado as
correl agdes deficiéncialsofrimento/purificacdo.

N&o raro foi possivel localizar nas entrevistas realizadas com as mées auto-
afirmagdes de que seus filhos sdo “presentes de Deus’, que “isto ndo seria assim se eu néo
fosse totalmente capaz”, “sou uma pessoa mais forte, mais realizada, pois aprendi muito nesta
vida...” etc.

Cabe ainda enfatizar o fato de que muitas dessas mulheres compreendem a fungéo
materna como a de inserir uma nova pessoa no mundo tendo, portanto, a incumbéncia de
educé-la e torna-la alguém melhor, a fim de estender a existéncia de s mesma através desse
Novo ser.

Tem-se, assim, uma Situagdo bastante complexa: se eas méaes tinham como fungédo
inicial educar e inserir os filhos em sociedade, tendo para isto uma série de instrucbes
passadas culturalmente para a execucdo deste papel, como seré o exercicio do mesmo, estando
entdo diante da situacdo de ter um filho que ndo cumpre com os pré-requisitos de normalidade
e eficiéncia téo enfatizados atual mente?

Ficaclaro que o papel damée e o sentido do filho necessitam de uma (re)significacéo
social. Diante ainda dos elementos e valores historicamente construidos em torno da fungdo
materna, e o significado da deficiéncia, ndo é de se espantar que a maioria das pesquisas que
verificam a situagdo dessas mulheres, em recortes disciplinares, demonstre com bastante
exatidao, os pontos de tensdo vividos por elas e 0 quanto esta (re)significagcdo constitui um
trabalho herclleo essas mées, com todos o0s custos perante as dindmicas emocionais,
familiares e os impactos educacionais resultantes.

Reflete-se, entdo, que a questdo pode ser mais bem respondida com a apropriagéo da
Sacio-Antropologia do Cotidiano, proposta por Michel Maffesoli, uma vez entendido que

esses processos de (re)significacdo dos papéis sociais de maes e filhos, tém seu tecido
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constituido no meio cotidiano, no viver diario e coletivo, espaco este de convergéncia entre o
ator social e a sociedade em sua amplitude.

Diferentemente da maioria das pesquisas norteadas por imposicoes normativas,
disciplinares e com tendéncias planificadoras, em que diferencas sdo eliminadas e
peculiaridades s&o0 encobertas, sob a perspectiva de Maffesoli (2001), sdo indicadas algumas
categorias de andlise, manifestas nas situagcdes mais elementares do cotidiano vivido.

Seguindo o pressuposto de que todo fendmeno humano apresenta uma ambiguidade
fundamental, este autor apresenta conceitos que compreendem como garantidores da
multiplicidade e de manutencéo das identidades, para além das “imposi¢cdes mortiferas’ do
social, a saber, a aceitacdo do destino, a duplicidade, a astlicia e o siléncio como formas de
existéncia, a harmonia diferencial e a solidariedade organica.

Apesar de jater sido apresentada uma discussdo prévia arespeito de cada uma dessas
categorias de andlise, propde-se retoma-las, brevemente, apresentando algumas conclusoes.
No que se refere a aceitacdo do destino, foi colocado em discussdo que, sobre as maes,
localizou-se na narrativa delas — sobre suas histérias — a constante afirmacéo de permanéncia
de um ‘estado de coisas’, uma perene afirmacéo do presente em sua perduragao.

Na perspectiva do tempo ciclico, tal qual na aceitacdo do destino, ndo € possivel as
maes pensar em um fim absoluto, ou num objetivo estanque, mas verifica-se uma busca
incessante de formas de enfrentar a precariedade de sua situagéo, precariedade esta marcada
pela possibilidade da morte. E por isso que se verifica um presenteismo constantemente
afirmado em sua concretude e tragicidade. Este sentimento de manutencédo do tragico, pela
concretude na afirmacéo do presente, ratifica a preocupagdo com a morte de s mesma e néo
com a de seus filhos, pois ha umainversdo de expectativas quanto a perduracéo social destas
pessoas, melhor dizendo, para essas méaes a perduracéo de s mesma garante a perduracdo de

seus filhos e ndo ao contrério.
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A variabilidade desse cotidiano € expressa na atencéo constante — dramética ou
aneddtica, na énfase nos aspectos mais banais da vida cotidiana, justamente pela riqueza de
imprevistos muito pontuais e pelas potencialidades da situagdo momentanea em sua forma
concreta, muitas vezes incoerente e ambigua. Tal mecanismo torna a vida dessas mulheres
menos angustiante, em relacéo ao futuro e ao futuro de seusfilhos.

Cabe sdlientar, ainda, as formas como elas manifestam, constréem e representam —
Ccomo atores socials que sdo — a vivéncia em sua existéncia marcada pel o presenteismo, ou, no
destaque de Maffesoli (2001), o jogo duplo ou sistema de duplicidade. Trata-se de um
processo de ritualizagdo do cotidiano, compreendendo que, se de um lado verificase a
manifestacdo de assercdes |ogicas, nota-se por outro lado uma multiplicidade de assercfes
ndo-ldgicas nas falas e agdes dessas mées, para significar esta vivéncia t&o diferenciada como
algo aceitdvel sociamente. Isto se da no enfrentamento das formas de inser¢do, em uma
realidade marcada pela auséncia de referencia social, melhor dizendo, pelo fato de ninguém
estar social e culturamente preparado para ter um filho com alguma forma de desvio ou
deficiéncia

No processo de ritualizacdo frente a essa situagdo diferenciada, faz-se a necessidade
dessas mulheres em assumir uma méascara social, que as caracterize, neste contexto especifico,
sem destitui-las do papel de mées. Desta forma, elas ndo se caracterizam meramente como
maes, mas sim como méaes de criangas especiais, ou, melhor ainda, maes especiais,
justificando, assim, sua existéncia em um contexto especifico e incluso em uma dinamica
social maior contra o absolutismo que as rotulam. N&o se deve esguecer, ainda, que ndo as
trata de uma forma perversa ou hipdcrita de auto-afirmagdo, mas sim da construcéo de uma
maneira de assegurar sua propria identidade.

O espaco de construcéo do sistema de duplicidade da-se de forma muito peculiar, no

qual as mées valem-se da apropriagdo de dados sociais fornecidos historicamente e
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ideologicamente. De acordo com o0 que se impde como elemento estruturante de sua
socialidade, elas apropriam-se de tais elementos, a fim de caracterizar sua identificagdo com o
contexto vivido, melhor dizendo, na constitui¢cdo de seu papel social.

Tais maes vivenciam este processo minuciosamente, com astlcia e siléncio, como
forma de criacdo de um tempo e espaco fantasticos no cotidiano, imposto como a necessidade
de seguir uma direcdo, um sentido em suas a¢0es pautadas por ritmos, tempos mortos, atitudes
incoerentes e ambivalentes, lugares estes nos quais se criam e se mantém a identificagdo como
“mée de crianca especia”.

A astlcia e o siléncio, como forma de elencar el ementos que revestem de sentido a
vivéncia cotidiana, constituem modos de identificagdo pessoal e de resisténcia na perduracéo
social. N&o se deve, no entanto, cair na falsa regra de que essas mées definem-se pela
apropriacdo dos diversos elementos de seu contexto peculiar, na busca de manutencéo de sua
identificacd0 com o mesmo. Ha, ainda, aguelas que ndo toleram a apropriacdo desta
identificagdo, mantendo-se em siléncio sobre sua vivéncia e condigdo. Siléncios estes, muitas
vezes, mais corrosivos e eficientes, do que os discursos detalhadamente elaborados, afinal,
sabe-se que a carga de tensdo socia € também oriunda de uma parcela de subversdo ao
mesmo meio a que pertence, criando um meio particular, pessoal e intimo (Mafesolli, 2001).

Assim, para aém das cobrangas institucionais, técnicas ou de cobrancas sociais
generalizadas, a permanéncia do siléncio permite apenas a existéncia de brechas para a
manutencdo da identificacdo e do reconhecimento de mée de crianga especial. E ainda, o
enfoque sobre o cotidiano especifico vivido por elas, cabe ressaltar o impacto que a dindmica
de duplo jogo, astlcias e siléncios incidem sobre a tangente institucional vivida por estas
mulheres. A participagdo das mées € muitas vezes visualizada como uma participacdo
amortecida e incipiente, 0 que causa certa inquietacdo. Ora, se ha a constatacdo da

necessidade de um espaco de expressdo e manutencao das identificagcOes dessas mulheres, em
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Seus papeis sociais como mées de criancas especiais ou maes de Autistas, qual seria a razéo
para que o espago institucional especifico, no suporte educacional, ndo se firme como tal?

Ha a constatacdo de uma dindmica baseada mais enfaticamente nos principios de
solidariedade orgénica e solidariedade de base, em que o espaco institucional € desqualificado
como meio de convergéncia das identificagcOes dessas mulheres, bem como construgcdo de
identificagOes existente no meio cotidiano. Destaforma, a ndo identificagdo com os elementos
tipificados do meio institucional, ndo fazem sentido nem agrupam valores significantes para
elas.

No estudo empenhado junto a este grupo de mées, foi possivel identificar que as
imposicdes ideoldgicas feitas pela instituicdo, como a afirmacdo constante de qualificé-las
como vitimas do fatidico — relegando-as a uma posicdo de dependéncia desta mesma
instituicdo —, resultam na evasdo da participagdo nos programas a elas direcionados.

Na ocorréncia do estabel ecimento de um grupo baseado na solidariedade organica ou
de base, a coesdo deste € constituida por meio das identificacdes afetivas em uma ética que
permite desvios e trocas, mesmo que desiguais, considerando que o coletivo, assim firmado,
permite jogar com as potencialidades multidimensionais e polimorfas de cada elemento deste
grupo.

Ao discutir os fatores que compde as relagdes entre as maes, ficou claro que estas
unem-se por suas identificagdes, ainda que diferenciais e conflitivas, ao que Maffesoli (2001)
chama de harmonia diferencial, pautada pela incompletude e a troca é sua expressdo mais
harmoni ca estabel ecendo efetivamente alteridade delas em sua vivéncia

Esta troca societal surge a partir de elementos incompletos e, no caso dessas méaes,
sem as referéncias social e culturalmente construidas para a execugdo de seu papel socia de

mae, baseia-se nos elementos que sdo dados e devolvidos na dindmica socia em que estéo
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inseridas. Para Maffesoli (2001) é preciso trocar para existir, pois 0s mecanismos de troca
constituem mel os eficazes para lidar melhor com a angustia da morte.

Assim, é possivel afirmar que, para essas maes, ao trazerem a sociedade uma crianca
com aguma forma de deficiéncia ou desvio, no caso 0 Autismo Infantil, recebem a
diferenciacdo social de uma pessoa iguamente especial pela aquisicdo de um papel social
diferenciado — sendo este papel determinado fundamentalmente no meio cotidiano.

Para aém das lamentacbes comuns pela perda do filho idealizado — que podem
estender-se por anos a fio —, das imposi¢des sociais a0 cumprimento do papel de méae, bem
como as cobrangas e imposi¢oes de desempenho em uma sociedade regida pelo ideal de
eficiéncia, ao direcionar o olhar para a vivéncia cotidiana dessas mées ndo se assiste apenas
ao drama e a vicissitude. Tais sentimentos fazem parte de um universo muito mais amplo e
complexo que o do estigma da deficiéncia/desvio.

O estabelecimento da identificacdo de méae de crianga especial, ou mée de Autista,
faz-se necess&rio ndo apenas como uma mera nomenclatura, mas sim como um elemento
socia repleto de significagdes, dindmicas, idearios em um universo proprio, afirmando a
relacdo de ateridade social destas mulheres, construido, e vivido, no meio cotidiano,

localizando-as na sociedade de forma muito especifica.
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Anexo A
CARTA DE APRESENTA(;AO DA PESQUISA A APAE DE SAO CARLOS.

Araraguara de marco de 2005.

Prezada Presidente da APAE - S0 Carlos.
Sra. Mildred Passeri.

Prezado Diretor da APAE — Sao Carlos.
Sr. Carlos.

Venho por meio desta, apresentar-me como aluna Patricia Menk, que ira desenvolver
um projeto de pesquisa, intitulado “ Estudo de um grupo de maes de criangas com
necessidades educativas especiais: ldentidade, estigma e contribui¢cdes’, sob orientacéo
da Prof. Dra. Sueli Aparecida ltman Monteiro.

Este trabalho tem por objetivo mapear o cotidiano de um grupo de maes de pessoas
com Autismo, e tentar compreender como elas constroem a identidade e a auto-imagem
do papel materno, através de suas representacdes simbolicas promovidas frente ao espaco
escolar dos filhos especiais.

Estou cursando o terceiro semestre do curso de mestrado em Educagdo Escolar, no
Programa de Pos Graduacdo da UNESP - Faculdade de Ciéncias e Letras, Campus de
Araraguara — e acredito que a formac&o docente deva complementar a oportunidade de
vivenciar questdes relativas a dindmica familiar e escolar de criangas com necessidades
educativas especiais.

Este trabalho tem como pressuposto que familia e escola constituem-se 0s mais
importantes contextos de desenvolvimento humano e que a compreensdo das relagbes que
se estabelecem entre o contexto familiar — sobretudo na figura da mée — e o contexto
familiar, possibilita ao professor propor objetivos educacionais adequados as necessidades
dos educandos e solicitar a parceria da familia na construgcdo dos mesmos de maneira
produtiva e efetiva.

E com este intuito que apresento 0 meu projeto e solicito a colaboragdo de V. S para
asuarealizagao.

Na certeza de contar com sua valiosa contribuic¢éo, coloco-me a suainteira disposi¢cao
para quaisquer esclarecimentos.

Atenciosamente,

Patricia Menk.

P6s-Graduanda do Curso de Mestrado — Programa de Pés Graduagdo em
Educagdo Escolar. UNESP — Faculdade de Ciéncias e Letras Campus de
Araraquara.
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CARTA DE APRESENTACAO DA PESQUISA AOSPAIS.

Araraquara de marco de 2005.

Senhores pais,

Venho através desta, apresentar a aluna Patricia Menk, pesquisadora da area de
Educacdo que esta desenvolvendo um projeto de pesquisa, junto a escola de seu filho
referente & relacdo entre a familia e a escola. Este trabalho tem por objetivo analisar a
interacdo entre a familia e a escola apoiando-se sobretudo nas contribuicdes das mées e tentar
compreender como estas constroem a identidade e a auto-imagem do papel materno, através
de suas representagdes promovidas frente ao espaco escolar dos filhos especiais.

Para isso é de grande importancia conhecer as concepcdes das familias e da escola
sobre esta interagéo.

Portanto, gostaria de convida-los para uma conversa comigo sobre a relacdo familia —
escola. O objetivo desta conversa é conhecer como a familia tem participado da escola do
filho, o que esta significa em sua vida e como se da esta experiéncia pessoa mente.

E com este intuito que solicito a sua colaborag&o.

Atenciosamente,

Sueli Aparecida Iltman Monteiro.

Professora Doutora do curso de Mestrado — Programa de P6s Graduac&o em Educacéo
Escolar.
UNESP - Faculdade de Ciéncias e L etras — Campus Araraquara
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS INFORMACAO PARA OSPAIS.

TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO.

Nome da Pesguisa: Estudo de um grupo de maes de criancas com necessidades educativas
especiais. |dentidade, estigma e contribuictes

Nome da pesquisador a responsavel: Patricia Menk.

Informacbes dadas aos participantes. Estamos realizando uma pesquisa de familias de
criancas com necessidades educativas especiais que freqlentam a ingstituicdo APAE — Séo
Carlos. O objetivo é andlisar ainteracdo entre a familia e a escola apoiando-se, sobretudo nas
contribui¢bes das mées e tentar compreender como estas constroem a identidade e a auto-
imagem do papel materno, através de suas representagdes promovidas frente a0 espaco
escolar dos filhos especiais. Este trabalho tem como pressuposto que familia e escola
constituem-se 0s mais importantes contextos de desenvolvimento humano e que a
compreensdo das relacdes que se estabelecem entre o contexto familiar — sobretudo na figura
da mé — e o contexto escolar, possibilita a0 professor propor objetivos educacionais
adeguados &s necessidades dos educandos e solicitar a parceria da familia na construcéo dos
mesmos de maneira produtiva e efetiva. Por isso faremos entrevista com as mées (ou principal
cuidador da crianca). Qualquer membro da familia tem a liberdade de se recusar a participar,
de néo responder alguma pergunta e de retirar o seu consentimento a qualquer momento, caso
alguma coisa lhe desagrade sem qualquer problema ou prejuizo.

NGs nos comprometemos com o codigo de ética profissional, assegurando total sigilo quanto
aos dados durante a pesguisa.

Eu, : RG
/Abaixo  assinado, responsavel pelo menor
, estou ciente de que faco parte de uma amostra de
pesquisa e contribuirei com dados de entrevista, que serd gravada em fita cassete. Declaro
estar ciente: a) do objetivo do projeto; b) da seguranca de que ndo seremos identificados e que
serd mantido o carater confidencia das informacfes relacionadas com nossa privacidade; c)
de ter liberdade de recusar a participar da pesquisa.

Sa0 Carlos, de de 2005.

Assinatura do responsavel. Assinatura do pesquisador.
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Anexo B
ROTEIRO DE ENTREVISTAS

Caracterizacao:

1) Nome da mée:

2) | dade:

3) Grau deinstrucéo:
4) Religido:

5) Estado civil:

6) Profisséo:

7) Horério de trabal ho:

8) Nome de seu filho:

9) Data de nascimento:

10)  Sexo:

11)  Ordem de nascimento de seu filho:
12)  Irmé&os (nome):

13) Idade:

14)  Sexo:

15)  Quem maisreside nacasa? (indicar grau de parentesco):

Sobre seu filho

16) A gravidez foi plangjada?

17)  Como foi a gestagdo (tanto os aspectos médicos quanto os emocionais — 0 que sentia?
0 gque queria? o que achava?)

18) Como foi o nascimento de seu filho? (quais os sentimentos envolvidos quanto ao
Nascimento? O que sentiu ao ver o bebe?)

19) Quais eram as suas expectativas quanto ao nascimento de seu filho? (quais eram os
seus sonhos, desgjos, idéia de futuro?)

20)  Foi asenhora que percebeu inicialmente que havia alguma coisa de diferente com seu
filho? Como foi isso? O que sentiu? O que pensou?

21)  Buscou apoio medico imediatamente? (se sim - por que e como foi?; se ndo — por que
e como procedeu?)

22)  Como foi abuscado diagnostico? (O que sentia? O gue achava?)

23) Como foi a constatacdo diagnostica? Como esta noticia foi recebida? (o que sentiu? o
gue entendeu? O que achava?)

24)  Qual é o diagnostico de seu filho?

25) O que € Autismo para a senhora? (explorar para alem da defini¢cdo “medica’ e buscar
0 que amée “acha” de Autismo)

26)  Fale um pouco sobre seu filho; como ela é, do que gosta do que néo gosta?

27)  Que pontos positivos seu filho tem? E negativos?

28)  Como foi ahistéria de seu filho?

29) A senhora acha que houve alguma modificagdo quanto aos seus sentimentos em
relacdo a seu filho? (se sim - quais? Se ndo: por que ndo?)

30) Qual foi o primeiro passo dado em relacéo & criacdo de seu filho apds o diagnostico?
Por qué?

31) Como a senhora define seus sentimentos em relagéo ao seu filho hoje?

32) Como asenhora define arelacéo entre a senhora e seu filho hoje em dia?
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33)  Qual 0 seu maior sonho em relacéo ao seu filho?

34) Emsuaopinido, o que é ser deficiente (Autista) em nossa sociedade?

35) Emsuaopinido, o que € ser mag?

36) Emsuaopinido, o que € ser mée de deficiente (Autista) em nossa sociedade? (0 que é
bom? O que é ruim?)

37) Existe aguma diferenca entre a senhora (méae) e as méaes de criangas normais? Quais
s80? Como a senhora se relaciona com estas maes?

38) O queasenhoraacha gue elas pensam de a senhora (como mée)?

39) O queasenhoraesperahoje em dia para seu filho?

40) O que a senhora acha que acontecera com o seu filho?

41) O que asenhora acha que acontecera com a senhora?

Sobre escola e educacéo

42) O que a senhoraacha gque é crescimento? Desenvolvimento?

43) A senhoraachaque seu filho esta crescendo (se desenvolvendo)? Como é isso?

44) A senhoraacha gue a escola gjuda (ou atrapalha) o desenvolvimento — crescimento de
seu filho? De que maneira?

45)  Qual o papel dos pais na educacdo de seu filho?

46)  Quem tomamais atitudes em relacdo seu filho? Por qué?

47)  Como ensina as coisas para seu filho?

48) O que é importante na educacdo de seu filho? (afeto, liberdade, autonomia,
obediéncia....)

49) O que éaescola paraasenhora? Para que ela serve?

50)  Qual o papel daescolanaeducacéo de seu filho?

51)  Qual aimportancia da escola para seu filho?

52) Como acredita que deva ser a educacéo de seu filho?

53)  Existem conflitos em relacdo a concepcdo de educacdo de educagdo da escola com a
sua?

54)  Como foram os contatos iniciais na escola?

55) Descreva o primeiro dia de seu filho na escola (como ele foi recebido, como ele
reagiu, como a senhora acha que deveriater sido?).

56) Como foi aadaptacdo de seu filho & escola? ( o que facilitou ou dificultou?)

Relacdo entre a familia e a escola

57)  Como asenhoraVvé arelacdo entre afamilia e a escola?

58) A senhora. Se sente capaz de gjudar seu filho na escola?

59) A senhoraacha que a escola esta aberta aos pais? De que maneira?

60) A senhoraacha que os pais tém oportunidade de participacéo na escola?
61) A senhoragostariade participar mais naescola? De que forma?

62) A senhorafoi informada sobre a abordagem ou metodologia da escola?
63)  Como asenhora é recebida na escola?

64) Como a senhora € tratada pel os profissionais da escola?

65) A professoraou aescola solicita a colaboragdo dos pais?

66) Qual é asua participacdo nestarelacdo?

67) Estarelacdo é satisfatoria? (se ndo — como deveria ser em sua opinido?)
68)  Quais os motivos que o levaram a colocar seu filho nesta escola?

69)  Por que motivo escolheu esta escola?

70) O que achada escolade seu filho?

71) O que achada professora de seu filho?

72)  Emsuaopinido qual é o papel da professora?
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73)  Como é o relacionamento de seu filho com a professora?

74)  Como é o relacionamento de sue filho com os col egas da escola?

75) A professora se queixa de algum comportamento de seu filho na escola? Ela aponta
habilidades ou €logios?

76)  Como a senhora se sente diante destes comentarios?

Sobre meio social

77)  Costuma perguntar sobre as atividades de seu filho & professora? Com que
freqUéncial como elareage?

78)  Seu filho rediza alguma atividade alem da escola/ qual/ qual a importancia desta
atividade?

79)  Seufilho tem contato com outros adultos? Com quem? (Frequiéncia, relacionamento)
80)  Seufilho tem contato com outras criancas/ com quem? (frequéncia, relacionamento)
81) A senhoraconsideraimportante o contato de seu filho com outro adultos? Por que?
82) A senhoraconsideraimportante o contato de seu filho com outras criangas?

83)  Quando seu filho briga com outras criangas, o que a senhorafaz?

84)  Como é o relacionamento com 0s irmaos?

85)  Elecostumabrincar? Como sdo as brincadeiras?

86)  Eletem brinquedos? Que tipo de brinquedos Ihes sdo oferecidos? Por que?

87)  Quais sdo os brinquedos brincadeiras preferidos dele?

88) O paigmae participa das brincadeiras? Como é?

89) Das brincadeiras que seu filho tem, ha alguma que a senhora néo goste, ndo permite?
Por que?

90)  Seufilho tem amigos? Como seu filho se relaciona com eles?

91)  Seufilho costumafazer algum tipo de passeio? (qual? Frequéncia)

92)  Ele costuma acompanha-lo em suas atividades na rua? Como se comporta?

93) Oaquedefaz nasférias?

94) Tem agum animal de estimagao, qual?
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Anexo C

Neste anexo constam trechos de apenas algumas entrevistas realizadas junto &s méaes
participantes do estudo.

As entrevistas aqui apresentadas foram formatadas em trechos longos e intercalados
sobre diversos assuntos tocados pelas mées. Foram mantidas expressdes pessoais e
coloquialismos inerentes a oralidade dos depoimentos. Foram submetidas, ainda, & um
processo de selecdo de seu contelido a fim de ndo identificar as mées participantes, nem a
seus filhos.

Assim, todos os nomes e situagdes, forma omitidos, permanecendo apenas trechos em
gue sdo emitidas opinides sobre o cotidiano vivido por essas, medos, anseios e desgjos, bem
como as maneiras de interagcdo com a situagdo de ter um filho especial.

Entrevista 1

M.: Bom foi assim... Quando eu conheci o M. o F. era pequenininho, ele tinha dois anos e
ndo tinha diagnéstico nenhum, so tinha o diagndstico de um leve atraso no comportamento,
mas os medicos achavam que ele, com uns cinco anos, iriaficar normal, ndo iater mais nada.
Mas ai eu achava estranho por que o F. ndo fazia nada, ndo aceitava toque, ele ficava assim
num canto e eu ficava meio invocada com aguilo, ai quando eu e o M. ficamos juntos ele tava
com quatro anos, ai eu comecei afalar assim, “vamos procurar, vamos procurar outravez” ai
nos fomos outra vez em Ribeirdo e foi |4 que falaram que com cinco anos ele iaficar normal.
Foi quando veio uma médica que estava nos Estados Unidos e voltou pra ca falando de
Autismo. (...) Nos levamos o F. para uma clinica, quem falou primeiro foi aDra. H, ai foi ela
gue encaminhou para a Dra. X que fez o diagnéstico de Autismo. Na época, nés ficamos
desorientados. E que a gente ndo tinha a menor idéia do que era Autismo, a gente n&o sabia
nada, nada e ndo se tinha muito conhecimento né, que ha tanto tempo atras ndo era uma coisa
falada, entdo o que eu vi foi assim, muita gente comentar de adultos que eram autistas e que
estavam presos em guartos por que agrediam a familia sabe... Entdo vocé escuta um monte de
relatos assim, principalmente assim, que um monte de gente achava que eu ndo devia ficar
com o M., tudo aquilo né...

E.: Intriga da oposi¢éo?
M.: E sabe... Todo mundo falando, “n&o imaginal Que loucural”.
E.: Mas por qué? Por causado M. ou por causado F.?

M.: N&o... Por causa de o M. jater filhos, né? Entdo todo mundo falava que eu era louca de
entrar em um relacionamento assim com filhos, entdo falavam “vocé sabe que vai sobrar para
VOCE, voce esta doida”, sabe? Entdo tinha muito disso, né? E quando souberam que o F. era
Autista, ai sim vinha todo mundo né... Contar as histérias mais loucas, né? Umas coisas
assim. Ai eu pensava que nunca que eu iadeixar que €ele ficasse assim, sabe quando vocé fica
com aquela coisa?!... Ndo vou deixar de jeito nenhum, a gente vai achar um jeito. Ai nos
iamos na Dra. X, s0 que assim, o F. ia uma vez por més e ela trabalhava com o ele.... Nao,
era uma vez a cada quinze dias que a gente ia, e ela ficava com ele a manha inteira
trabalhando com ele assim, tudo aquilo, aquela coisa pedagogica, e até que ela encaminhou
para o Dr. Z, ele também tinha chegado dos Estados Unidos, também estava fazendo um
trabalho com Autistas, e montou uma escola em Campinas. SO que com €ele a gente ndo
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levava o F., ia a gente.... Primeiro foi o M. com a primeira esposa, por que ela era que
cuidava do F. entdo iam os dois, mas ai ela ndo fazia nada do que ele mandava, ai ele
perguntou se eu podia, e eu fae que ia cheguel e falar né se eu puder gjudar né.... Ai eu
peguei e fui ai, ele conversou bastante comigo, ele falou que eu ia ter que largar tudo que eu
estava trabalhando, é que eu tinha me formado, sabe? (...) E ele conversou muito comigo
isso, assim que... E que o F.... Vocé ndo acredita como ele era... Sabe assim de... Era assim:
na casa da mée dele, ele ficava pelado o tempo todo, ele ndo punharoupa de jeito nenhum, de
jeito nenhum, ele ndo ia ao banheiro, ele quebrava tudo, ela ndo tinha um movel inteiro
dentro de casa. (...) Ele chegava a casa era outra crianga, por que desde o comego ele queria
tirar aroupa e eu falava“ de jeito nenhum! N&o pode tirar aroupa, e ndo vai tirar aroupal” A
mée dele chegava pra buscar ele, ele entrava no carro olhava para mim e arrancava toda a
roupa e jogava, era assim... Na minha casa ele ndo fazia nada no chéo, ou ele fazia na fralda,
gue ele era pequeno e usava fralda, mas na casa da mée fazial Depois ele veio morar comigo
e ele comecou e melhorar... Ai a gente comegou a ensinar ele air ao banheiro, masisso ja é
mais pra frente né.... Entdo quando eu fui 14 0 Dr. Z falou isso: “Se vocé ficar trabalhando
agora vocé ndo vai ter como cuidar dele, se vocé tiver disposta da pra gente fazer um trabalho
bonito”. Ele falou assim “vocé vai fazer, mas vocé vai ter que ficar em cima, ndo deixar com
outra pessoa, tanto que no comego a gente deixava, ele passou a dormir 1a em casa e passava
o dia com a mée dele, mas ai também ndo deu certo... a eu falei... “entdo eu vou parar
mesmo”. (...) hoje em dia a mée biol6gica dele mora aqui perto de casa, mas a gente ndo tem
0 menor contato... Nem assim de perguntar sabe? (pausa) E entéo ele passou a ficar com a
gente direto e de vez em quando ele ia com a mde, mas ai nem ir mais ele foi e ela ndo
procurou mais também, entdo ficou assim né, ndo tem mais. Hoje em dia, Gragas a Deus ele
foi melhorando e hoje ele esta tranquildo! Entdo, chegou uma época em que o Dr. Z chegou e
falou “Agora ele tem que ir para a escola’, ai eu falava “a meu Deus parece que se a gente
fizer assim (estala os dedos) vai passar tudo” por que ele estava 6timo sabe? Eu sentava com
ele, a gente desenhava, eu escrevia com ele, eu segurava a mao dele e ele ja reconhecia as
silabas, vocé precisava ver! Ele estava... Entéo eu falava assim para Dr. Z “acho que se eu
fizesse assim ele... né€?’

E.: Eu posso falar uma coisa? Eu percebo que € uma histéria de amor, em que vocé assumiu
para voceé tudo isso....

M.: Eu também acho sabe!! E que eu gosto tanto do M. E uma coisa assim t&0... Quando a
gente se conheceu foi uma coisa assim t8o... Vocé olha assim e vocé fala “Nossal E a pessoa
daminhavidal”. Foi uma coisa assim tdo... Tanto que foi assim: no comeco ele ndo me falou
nada, que ele tinha umafamilia, ai quando ele falou, na hora foi um choque, que eu eraassim
super-religiosa sabe? De ir aigreja e tudo. Eu sou catélica, mas eu participava do grupos de
jovens, era ativa mesmo. Entdo quando eu conheci o M., aquilo foi, nossa, menina, uma
coisal Sabe quando acontece? Entdo foi uma paixdo assim uma coisal Ai quando ele me
falou que tinha filhos que ele estava se separando, entdo aquilo para mim foi um choque... Ai
eu falei: “Ai meu Deus do Céu!” Aquilo ia contra tudo, contra o que eu acreditava, sabe, eu
nunca pensel em casar de véu e grinalda, mas eu pensava em casar na lgreja né€? Entdo aquilo
assim foi o centro do falatério, mas ai, tudo passou e eu pensel “mas ele é a pessoa da minha
vida né? Eu ndo vou deixar por isso”. Entéo ai comecgou e todo mundo falando em cima né?
Por que imagina né que ia mudar toda a minha vida... (...) E ele tinha um amor pelos filhos
que é uma coisal Eu falo para ele que eu fico boba de ver, ndo tem uma pessoa igual! Para
ele filho € uma dédiva. Entdo n&o sei se por isso se vocé pensaassim né: se o F. ficar bem ele
vai ficar bem também.
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E.: OF. éseufilho?
M.: Ah é! Nossa... Ele € muito, nossal
E.: E 0 que € ser mé&e de um menino assim?

M.: Ai... Paramim é assim: Nao tem diferenca com os outros sabe? Ent&o, eu tinha vontade
de ter filhos, mas o Dr. Z pediu para a gente esperar para quando o F. estivesse bem. Entéo
teve isso também, a gente teve que ficar esperando por alguns anos até ele estar bem, que ai o
Dr. Z falou “agora vocé pode pensar em ter filhos!”. E ele falou: “agora vai fazer bem para
ele’. Entdo depois disso tudo ndo tem diferenga, né? (...) Oh! Agora € uma turminhal (risos).
Entéo agora ndo tem... Eu ndo vejo diferenca de ele ndo ter nascido de mim né? E nem por
ele ser diferente sabe? Hoje eu ndo tenho. As vezes eu acho que € duro por que e quando a
gente morrer como € que vai ser? Mas ai eu falo: “eu ndo vou pensar nisso, por que a gente
nao sabe como € que vai ser o dia de amanhd, entdo ndo posso ficar pensado nisso, e nem
assim, também quando a gente pensou em ter filho o M. falou assim pro Dr. Z “Ah, é até
bom a gente ter mesmo por que qualquer coisa eles vao poder cuidar do F.” Mas o Dr. Z
falou assim “De jeito nenhum! Se vocés vao ter filhos pensando nisso... N&o tenham por que
VOCE ndo pode dar esta responsabilidade para o seu filho”. Entdo a gente ndo falaisso para os
meninos também. A gente procura criar de um jeito que eles gostem dele, por que eles
adoram o F., eles tém uma preocupacdo com o F. assim, e o F. com eles, sabe? Eles tem uma
coisa assim um com o outro de cuidar que € lindo! Entdo eles tém uma coisa, principamente
0 mais velho, parece que € o mais desligado sabe? Ele parece que ndo estd nem ai com nada
sabe? Estd sempre brincando, fazendo gozacéo, mas ele tem uma preocupacdo com o F. que
vocé fica boba de ver (risos). A gentevai sair e ele fala“mée o F. ndo vai mae? Mé&e o F. ndo
quer ir, vamos chamar ele vamos!” Por que as vezes agente vai sair e o F. ndo quer ir dejeito
nenhum. Se falar de ir ao shopping ele adora, e ele vai, mas se falar de ir no super mercado
ele ndo quer ir de jeito nenhum. Ai se acontece de o F. ndo querer ir, eles perguntam “mas
por gue o F. ndo que ir? Sera que ele ndo tAbom?’, sabe , eles j& sabem do que ele gosta do
gue ele ndo gosta, entdo tem muito isso também, a gente ndo obriga sabe? Apesar de que as
vezes eu falo: “ndo F. vamos sim” que se vocé for deixando ele sb quer ficar em casa, ele ndo
quer, ando ser quando vocé faladeir ao shopping, ai é dificil ele rgeitar sabe? Mas que nem
agente vai muito andar, e ele ndo quer ir ele ndo quer fazer exercicio, e eu digo “ndo senhor
vamos sim, chega de ficar dentro de casa’ Ai ele vai, tem que ser tudo ali na imposicéo....
Mas é do mesmo jeito que eu faco com 0s meninos. Mas esse negdcio assim, de ser mée...
N&o, ndo vejo diferenca ndo, a ndo ser pela preocupacao assim né? Logico, que vocé sempre
pensa que 0s outros estudem, que vao trabalhar, e que ele né.... Mas eu nem procuro pensar
muito neste futuro ndo, da meio que medo n€?!

E.: O quevocé esperado F.?

M.: Olha, eu espero gque ele consiga assim... Eu queria que ele pudesse se virar mais sozinho
sabe? Ser menos dependente da gente, por que eu acho muito ruim isso de ele ser muito
dependente, eu queria que ele fosse mais assim... (pausa) Eu ndo posso deixar ele em casa, eu
morro de medo n&o dele fazer alguma coisa de se machucar, mas eu falo assim: “E se chega
alguém, um ladréo, por exemplo, entra dentro de casa, vai falar com ele, ele ndo vai saber
responder, a pessoa pode dar um tiro nele, por que acha que ele esta de bobeira... Entdo sabe
€sSas C0isas, assim? Eu queria que ele se correspondesse mais, que ele se comunicasse mais.
(...) . O F. ndo faz nada sabe?... Ele € muito assim, quieto. Ent&o isso me preocupa, por que
ele ndo tem malicia, agora ndo ele esta melhor nesse ponto, mas antes a gente ia no mercado
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por exemplo, aconteceu varias vezes de a gente chegar e pegar alguma coisa sabe, de a
pessoa estar com uma bolsa e ele ir |4 e pegar alguma coisa que ele achou bonito... Entdo a
gente tinha que estar sempre junto e falar “ndo F., ndo pode” por que se ndo a pessoa pensa
gue é um ladréo e briga com ele, ent&o tinha muito disso né, agoraja esta melhor.

E.: Vocé falou que no comeco as pessoas falavam, “Ah.... Como € que vocé vai casar com 0
M. com esse menino assim? E agora que vocé j& casou com 0 M., vocé ja assumiu esse
menino, como € que vVocé percebe a relacdo com as pessoas? Como € a sua relagdo com a
sociedade tendo um filho especia ?

M.: Ah... Sabe, agora... Ndo sei. Eu j& nem presto mais atencdo nestas coisas, todo mundo
gue conheceu o F.; por que meus vizinhos.... O M. mora na mesma regido ja desde antes de 0
F. nascer. Entdo todo mundo conheceu o F. desde que ele nasceu né? Entéo hoje, vem todo
mundo falar “nossa olha como que o F. esta lindo, olha como que ele esta bem!” Entdo todo
mundo acompanhou, ent&o hoje, nossa sabe, 0 pessoal fala; " Nossa, mas que bencéo eleter te
encontrado!”. Sabe, por causa do F. entdo tem muita coisa assim né. (...) Entdo, as pessoas
vem falar, € meio esquisito sabe? Parece que vocé fica meio em evidéncia, por que para mim
ndo foi nada demais.... Sabe? N&o foi nada de mais, mas eu fui fazendo.... N&o foi uma coisa
assim: "N&o: eu vou fazer isso, isso aquilo”. Eu queria que ele ficasse bem, mas eu nunca
pensel nisso assim, entdo as vezes as pessoas chegam, até o M., o M. vive falando o que as
pessoas dizem ai que fico assim...... Mas ndo é assim, ndo foi... N0 merego isso, né eu acho
que... Sei lavocé diz “parece que as pessoas estdo enganadas, tem hora que vocé ficameio....
Ah! E meio emocionante né?

E.: Vocé ja sofreu alguma forma de descriminagdo? Vocé acha que o F. ja sofreu alguma
forma de descriminacdo?

M.: N&o eu acho que ndo. A gente nunca sofreu ndo. A gente sempre lidou tdo bem com isso,
a gente nunca teve problema nenhum deste tipo, a gente sempre saiu paratodo lugar com ele,
prarestaurante, hotel, clube, a gente nunca teve esse negocio assim de deixar ele fechado, até
isso foi uma coisa que sempre falavam né? Ih! A gente ia a restaurante e o F. sO comia
comida amassada, ai eu falava assim para o garcom: “Olha, sera que vocé podia trazer um
pouguinho de feijdo, sabe? E eles traziam e ficava tudo certo! Eu nunca tive assim esse tipo
de problema, vocé passa prestar atencdo quando as pessoas te chamam a atencéo sobre isso.
(...) Entdo, as pessoas falavam: “Mas vocé néo liga? Vocé ndo acha chato? Entdo eu
respondia: “Na&o!.... Entdo, vocé passa a perceber que as pessoas passam a te mostrar que
vocé esta fazendo uma coisa diferente, mas eu sempre fiz assim sem pensar sabe? Se eu
precisasse levar assim uma banana, amassava sabe? Sempre carregava uma mala que tinha
tudo, (risos) mas nunca me passou pela cabeca que eu estivesse fazendo uma coisa assim
anormal .

E.: eu fico pensando gque vocé é uma pessoa formada ndo €? Tem um desempenho intel ectual
ato, o M. também, ele é uma pessoa muito ativa, e de repente vocés tém um filho que sempre
val estar aguém das expectativas, e estas mudam, tem alguma coisa ha ver isso, ou vocé acha
que ndo € importante? Como é?

M.: N&o, tem logico! Que voceé fica né, vocé vé assim os outros, todos, eles falam “ah, eu
quer ser cientista’ eles sdo super interessados, entdo € uma delicia vocé pegar e explicar sabe?
Ent&o tem hora que vocé fala: Puxa vida que delicia seria se eu pudesse falar essas coisas para
o F. que ele tivesse interesse! Entdo agora quando a gente ensina essas coisas para 0S



110

meninos, tem hora que da uma coisa: Puxa ja pensou se o F. tivesse numa faculdade agora,
gue ele esta naidade né? Que ele esta com 22. Eu tenho uma sobrinha que é da idade dele que
terminou fisioterapia, entdo a gente pensa né: “Puxa vida, ele é da idade da prima né, um
pouguinho mais velho até, podia estar terminando...

Entrevista 2

M.: Nagravidez do F1. Eu fiz tratamento para té-lo, ai eu sai do servico, eu sai em 1991, ai o
F1. estava com dois anos e quatro meses ai eu falei “vamos ter mais um?’ ai na primeira
tentativaja... Fiquel.

E.: E como foi agestagdo do F.?

M.: Foi tranquila, eu engordei bastante e tive muita azia. Eu n&o tinha nada, mas foi uma
gravidez aparentemente tranqiila. As coisas ficaram diferentes no pediatra. E que na consulta
de dois meses eu coloquei 0 pé no consultério ele perguntou “e o olho desse menino é
sempre assim?’ Ele ficavavirando... E eu jatavadesconfiada... Ai eu falel “eu acho que é né,
ndo sei, N30 é normal até trés meses?’ ele falou “E, mas ndo tanto”... Ai ele foi olhar com
aquela luzinha, ai 0 bebé chorou, ai ele disse “agora ndo da mais para olhar vamos esperar o
més que vem” ai eu fui para casa... Ja fui para casa chorando, ai subi na minha irma, contei
tudo, ela falou “Acha que o Dr. la falar uma bobagem...? Ainda mais ele que é amigo
nosso! ?’ Por que ele j& ndo fez festa, ndo ficou contente de pegar quando nasceu, agora ele
falou isso, alguma coisa de errado tem ai! (...) E eu via né? Ele virava bastante o olho, ai eu
nao dormi agquela noite e de manha eu escutei o Dr. - que erameu vizinho - abrir o portdo, ai
eu levantei da cama, fui até no portdo, ele jatavatirando o carro ai eu falel “Dr. o que o Sr.
Acha que o F. tem? O Sr. Acha que ele ndo enxerga?’.... Ai ele pensou um pouco e falou,
“Olha M., € muito dificil falar, é cedo ainda’.... Eu disse “O Sr. acha que ele tem algum
problema, alguma coisa assm?’ Ai ele falou “Ah é muito dificil falar!” ai eu disse “E se eu
levasse ele num oftalmologista?’ ele falou “Leva, mas € cedo ainda’. Ai eu levei no Dr. Y.
no mesmo dia e ele falou que ia ter que esperar mais uns 30 ou 40 dias para fazer o exame de
fundo de olho, ai esse dia nunca chegava, né?! Ai chegou o dia e ai ele falou assim “E,
realmente, ele tem uma cicatriz na retina proveniente de toxoplasmose congénita, ndo sei 0
que, assim, assim...” Ai foi um chogue tremendo, né, ai meu marido tava junto, mas eu falei
“O Sr. marcanum papel por que eu ndo vou saber falar para o pediatra’. Ai eu fui no pediatra
e ele falou “Infelizmente era 0 que eu estava pensando mesmo”, depois se constatou que ja
estava com o cranio praticamente fechado, que era microcefalia, que tinha calcificagoes,
tudo, mais tarde veio essa de ele ser autista...

E.: Assim na sua cabeca, 0 que vocé sentia 0 que vocé pensava?

M.: (suspiro - chora)

E.: Mas esta historia sdo os fatos... Agora, pessoa mente, como era para voce?

M .: Eu me sentia muito culpada, que eu tinha o gato naquela época, ah... Eu tive febre, liguei
para o ginecologista, que... Falel para ele que eu tava com febre ele falou que se passasse de
38 graus para eu tomar Magnopirol, ai logo eu fui na consulta de rotina e ele perguntou “Mas

vocé teve alguma coisa?’ Disse: tive uma gripezinha assim, ai ele falou “Ah, entdo era da
gripe’, € gque a gripe é sintoma da toxoplasmose, ai no momento eu fiquel assim com um
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pouco de raiva, fiquel com culpa, me achando culpada pensando como que eu ia fazer para
cuidar dele que os recursos eram poucos (...). Entdo ai ja comegou a fazer a terapia
ocupacional com ele e logo comegou a fisioterapia, a hidroterapia, mas pra gente assim
parece que o mundo caiu. O que eu sabia era sO chorar, uma tristeza imensa, tomo remédio
para depressdo até hoje, tanto € que eu amamentei até quatro meses por que eu ia amamentar
e ficava chorando entdo eu achei que ndo ia fazer bem para €ee....é....mas conforme foi
passando o tempo a gente vai... Ai eu perguntei... Por que comigo né... Por que eu? Ai eu
falei com a minha mée que tava em casa e fael para ela“Mae, o que eu fiz para Deus para
merecer isso né€?’ Depois eu me arrependi, 16gico, de ter falado por que a gente vai se
confortando, as pessoas vao falando, “Deus sabe o0 que faz, ele ndo ia te dar uma crianca
assim para uma pessoa gque ndo pudesse cuidar, o Deus te escolheu por que ele achou que
VOCE é uma pessoa que vai conseguir”...

E.: Vocé concorda com isso?
M .: Concordo.

E.: O que é ser méae para vocée?

0S momentos alegres, mesmo no caso do outro, se estd um pouco triste a gente pergunta
procura saber 0 que esta acontecendo se ta faltando algumacoisa(...).

E.: O que é ser m&e de uma crianca especial? Como € isso?

M.: Como gue eu vou explicar? (longa pausa) Eu acho... Hoje eu acho que eu sou uma
pessoa privilegiada por té-lo assim, ele € muito amado por todos inclusive neste lugar que eu
to morando agora (...).

E.: E agora, como que se definem os seus sentimentos em relacdo ao F.?

M.: Ah... E um sentimento t&o grande que... Um amor tdo grande que eu sempre falo para o
F1 “F1, eu te amo da mesma forma que eu amo o F., mas o F. necessita de uma atencéo
especia”. Entdo € um amor assim inexplicavel. Amo também o F1. Nossal S6 que o F1 é
independente, € uma crianga que, um adolescente né que o que ele quer ele pega, 0 que ele
precisa ele pede, se quer um ténis novo pede, se quer uma revista de moto vai e pede agora o
F. A gente ndo, a gente da as coisas que a gente acha que €ele precisa, entdo eu falo pro F1, a
gente fica assim desde pequenininho, mais seguindo o F. por que ele precisa de mais atencdo
tanto é que o F1 é 6timo também, ele adora cuidar do irméo (...). Muito, muito, muito
amoroso, os dois, e 0 F1 se déi muito por ele também, se acontece de alguém fazer alguma
coisacom ele ai ele ja pergunta “Por que vocé fez isso com o meu irmao?’, “Cuidado com o
meu irmdo”. Uma vez o F. fazia hidroterapia na academia A. e o F1 fazia natacdo, ai
coincidia de eu levar 0 F. e ai ja era 0 horario do F1, entdo para eu ndo ter que voltar para
casa correndo, pegar o F1 ou levar o F. depois levar o F1, eu fiquei ali com o F. |4 e sempre
tinha uma chave na porta e eu achava que €eles trancassem né, e o F. entrou pelo vestiério ai
ele abriu a porta e o F1 tava tendo aula e isso ele era pequeno ainda e ai de longe la do final
da piscinalé ele percebeu que o F. entrou e deu um grito “Meu irm&o vai cair na piscina, meu
irmdo vai morrer afogado, olha meu irmdo ai...” Ai foi todo mundo, ai o professor ja
percebeu aquele pavor nele, ai ele chorou e ai a professora e 0 professor o tiraram da agua
porque perceberam que ele ficou muito nervoso, ai falaram “Leva ele embora’... Nossa,
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figuei boba! Eles falaram “de ver a preocupacéo dele com o irméo”, mas sempre foi assim...
(...) Quando vocé o leva num lugar e as pessoas ndo conhecem, eu nNdo Sei, por que eu quase
ndo saio com ele por que ele fica muito bravo se a gente fica segurando ele, ele gosta de ficar
livre, entdo no shopping eu nunca levei, no comércio eu levo so para passear, dai eu vou com
alguém por que para comprar alguma coisa ndo da certo entrar com ele na loja por que tem
que ficar segurando ele e desviando €ele das coisas, ai ele fica bravo e da aguele show naloja,
mas € meio complicado, se eu vou nua festa, vamos supor num casamento de uma amiga, a
familia da amiga conhece ele, mas os outros convidados ndo conhecem. O que acontece, ele
val querer ficar solto ali no saldo, ele vai de mesaem mesa e ele, quando vai, quer comer, val
e ja acha o que ele quer e que tem que dar alguma coisa para ele, entdo eu procuro evitar...
(...) (suspiro) As pessoas ndo tem culpa, nesse caso as pessoas que ndo conhecem néo tem
culpa por que ndo conhecem ele, ndo sabem qual vai ser areacdo dele, é 6bvio, que se ele vai
chegar perto de uma crianca elavai ter medo e a mae também vai querer proteger o filho. Eu
acho que € mais a deficiéncia de ndo entender que agquel a pessoa ndo é conhecida que ele ndo
deveir 1§, sai |4, eundo sei explicar isso ai.....

E.: Qua éadiferenca da mée de crianca especia e as outras maes? Tem diferenca?

M.: E eu acho que n&o... (longa pausa) Eu acho que n&o porque do mesmo jeito que eu educo
o F1 eu educo o F., s que com uma atencdo a mais, né, por causa das diferencas dele. Entéo
a gente tem que ter mais atencdo, mas da mesma forma... Se ndo pode mexer ali ndo pode e
pronto....

E.: O que as outras pessoas falam de vocé?

M.: Ah... Que eu tenho muita paciéncia com ele, se eu sou sempre assim. Sabado mesmo
uma pessoa perguntou “Vocé nunca estoura com ele?’ e eu disse “as vezes sim’...
Dependendo do meu dia que ndo é todo dia que vocé ta boa tem dia que vocé td de TPM, ta
com um problema a mais, ai eu dou uns gritos, bater eu ndo bato, eu ja bati, ndo bato mais
para aidade que ele jata, jando € mais para apanhar, o que ele tinha de saber dos limites ele
j&..

E.: O que vocé esperado F. hoje?

M.: Ah... (longa pausa — suspiro) O que eu espero do F.? Ah... Que ele fosse, que ele
aprendesse a ir no banheiro sozinho, comesse sozinho, principalmente falar... O que mais,
hoje o que eu mais queria era que ele falasse. A fono[audidloga] acha que ele t& prontinho
prafalar, jafaz muito tempo que elafalaisso, desde os dois anos que ele faz...

E.: O que vocé acha que vai acontecer como F.?
M.: (longa pausa) Néo sei... (pausa)

E.: Nunca pensou nisso?

M.: Entdo... O que eu queria era que ele fosse mais independente né, conforme vai passando
os anos ele td melhorando, ta progredindo, entdo eu espero que quando ele tiver uns 20 anos,
uns 18 anos, ele ja saiba abrir a geladeira, pegar uma coisa, abrir o0 armério, pegar uma coisa,
comer, ir ao banheiro, ir, abaixar a bermuda, o short né, levantar... (...) Que ele sgga mais
independente né.
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E.: E 0 que vocé acha gque vai acontecer com vocé?

M.: Eu quero muita salide, é 0 que eu quero, é o que eu sempre falo, aindano final do ano eu
fiz um Check-up e gracas a Deus deu tudo normal. (...) E eu ndo tenho nada... Ainda falei
para 0 médico “Deus sabe 0 que faz né?’ Eu ndo posso morrer j4, entdo Deus sabe 0 que faz
mesmo né (...), Deus tA me dando bastante salide pra que eu possa cuidar dele... (...) Entdo eu
defino assim que eu falei com o médico, entdo eu acho que a Unica la em casa sa sou eu. (ri
freneticamente) Acho que Deus, acho ndo, tenho certeza, que ele faz as coisas certas por que
eu acho que o F. vai depender de mim para sempre(...).

E.: Qual € o papd dos pais naeducacdo do F.?

M.: Do F.? Olha, eu fiz tudo o que me disseram para fazer, eu fiz, sempre corri atras de
fono[audidlogal, que é a mesma até hoje, fui atras da hidroterapia, da ecoterapia, terapia
ocupacional e fisioterapia, uma porcdo de coisas, tinha dia que eu tinha que sair com ele
cinco vezes por dia que coincidia de ser tudo junto... Acho que é meu papel o de estar
observando o crescimento dele, né, o desenvolvimento dele e correr atrés e ver 0 que se
melhora mais ainda, né, que eu tenho que perceber tudo nele... (...) A gente acostuma né...
Passa a se acostumar por gque sdo 13 anos, entdo eu vivo praticamente em fungdo disso, né...
Hoje que ele td& um pouco maior, ndo tanto por que se eu tenho que sair eu deixo com o pai
dele ou com o F1 se eu preciso sair de casa...(...)

E.: E seus momentos, sO para vocé, como € que san?

M.: As vezes durmo até tarde... Por que ele sempre acordou muito cedo e faz s quatro anos
gue ele dorme na cama dele, que como nds dormiamos no mesmo quarto e ele dormia no
beliche, as camas eram encostadas umas nas outras. O F1 dormiaem cima e as vezes caiaem
cima do pai dele, e o F. rolava por cima do pai e ficava no meio e ele sempre foi muito
granddo, teve uma época que €le ficou muito gordo, muito, muito gordo mesmo, quando ele
tava com 9 anos ele tava... Nossa as roupas que ele usa agora ndo cabiam... Verdade... Entdo
eu dormia sempre na beiradinha da cama e se por acaso ele ndo tivesse acordado, eu ia
colocar uma roupa e o barulho entrando no meu corpo €ele ja acordava, entdo eu nunca fui de
dormir até tarde. Outro dia eu levei um pulo da cama que falel “Minha Nossa Senhoral”
Eram 11:20... (...)

E.: O F. tem muitos amigos?

M.: Tem. No aniversario dele mesmo, € sempre molecada... Que nem sdbado mesmo, essa
moga que ficou... Ai, nem sel mesmo o que eu falei dela... Ah, que ele perguntou se eu... De
vez em quando eu ndo explodo com ele... Tava tendo um aniversario na frente de casa e
como estava conversando com ela, a vizinha se prontificou de levar, entdo sdo duas que tem
mais afinidade com ele. (...) Eu sempre falo que aquele quarteirdo € abencoado, muito, muito
abencoado por que €elas, nossal Se ele faz coco, essa que se prontifica a ficar com ele, ela
lava ele, normal, como se fosse eu que tivesse dando banho nele né, ndo pde luva nem nada,
€ como se fosse dela.

E.: O que vocé acha que marca mais a diferenca entre 0 comportamento destas pessoas e as
gue ndo entendem seu filho?
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M.: As outras eu acho que sdo ignorantes, ndo sel se estou certa em falar isso. Mas eu acho
gue tem uma certa ignorancia, uma certa falta de paciéncia, agora estas ndo, sG0 mais

carinhosas(...).
(...)
E.: Vocé acha que as mées precisam de um atendimento?

M.: Eu acho que sim, hoje eu ja ndo penso muito, mas eu acho que tem maes que precisam
mais, eu acho que eu ja precisei muito e ndo tive.

Entrevista 3

E.: A gravidez daF. foi plangjada?

M.: N&o. Foi surpresa.

E.: Eai? Com é quefoi?

M.: Ah, foi igual aos outros, foi tudo bem Gragas a Deus... Aceitamos....
E.: A gestacdo foi normal?

M.: Normal.

E.: N&o aconteceu nada?

M.: N&o, nada...

E.: E al asenhorajatinhaumafilhade... Grandinha 4, né?

M.: E, elatavacom 6 anos.

E.: E isso ndo causou nenhum problema?

M.: N&o... Eu... Sei |4, ndo apresentou hada ndo.

E.: Quando € que a senhora percebeu que tenha alguma diferenca com aF.?

M.: A gente percebia assim que ela era meio diferente dos outros, mas como criangca né... A
gente... Quando foi com dois anos e pouco a gente descobriul.

E.: Descobriu como?
M.: Assim... Que ela ndo sabe chorar muito, ela ndo falava né, entdo eu level ela no pediatra

ai ele encaminhou €ela e deu isso, que ela era autista. A gente conversava e ela ndo prestava
atencdo, hoje ela olha, né, mas antes néo.
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E.: E 0 que a senhora achou disso?

M.: N&o... Eu aceitei, normal, como se fosse outro filho, sei 14, na minha opinido ndo tem
nada aver.

(...)

E.: E 0 que € Autismo para a senhora?

M.: Ai... Sei I&... Eu ndo quero pensar nisso néo...

E.. Por que?

M.: Ai... Eu ndo tenho ela como uma crianca especial, entdo eu acho que néo... Sei |1a

E.: Maselaédiferente, né?

M.: E, e eu tomo conta dela, diferente assim, por causa que... Vocé tem que dar banho, elata
com nove anos e tem que dar banho, é um cuidado especia né, mas eu ndo penso nisso,
nunca parei para pensar “minha filhatéd com nove anos e...” eu nunca pensei mesmo nao....
E.: Mefalaum pouco daF., o que asenhoratem prafalar dela?

M.: Ah... Sei |4, acho que eu n&o tenho nada para dizer n&o.

E.. Ué

M.: Seila..

E.: O que elagosta?

M.: Ah, elabrinca, né?

E.: Como ela é com a senhora?

M.: Ah, ela € muito carinhosa, ndo s6 comigo, mas com todos que estéo ao redor dela, ela
abraca, ela beija, ela nunca... Tem crianca que é agressiva né... Ela nunca... Pelo menos em
casa ndo, aqui eu perguntel e a professora disse que nao.

E.: Entdo a senhora acha que ndo tem nenhuma diferenca entre ela e seus outros filhos?

M.: N&o, a Unica diferenca € que ela tem um cuidadinho mais especial, uma crianca com
nove anos... Os meus com nove anos eu ndo dava banho, ndo usavam mais fralda... Ela usa,
né...

E.: Alguém além da senhora cuida dela?

M.: Ajudam todos. Minha nora, minhas duas filhas e eu, s6 ndo deixo ir na rua porque eu

tenho medo de deixar, vai que de repente deixam ela fugir? Onde eu vou encontrar essa
menina? Essa confianca eu ndo tenho em ninguém de deixar, onde eu to eu to levando ela.
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E.: Como a senhora define seus sentimentos em relagdo a ela?
M.: Ah... Nunca pensel ndo... Eu deixo o tempo levar, o tempo ta levando né... Mas eu nédo
me preocupo assim ndo, a Unica coisa, a Unica coisa que eu tenho medo é assim, as vezes

largar o port&o aberto ela sair, né, como € que vocé vai saber onde é que ta essa crianca? E a
nica coisa que eu penso de resto o portéo estando fechado... E a Unica coisa que penso...

(...

E.: Quando a senhora vé uma crianca especial, o que a senhora acha?

M.: Ah, eu sei |4 eu nunca... As vezes eu passo e tem pessoas assim, tem maes que as vezes
ndo gosta que a gente brinca, né... Parece que tem um orgulho, eu n&o... Eu passo, eu
converso, eu brinco, normal, paramim é tudo igual.

E.: Paraasenhorao que é ser mae?

M.: Ai... Nao sei ndo...

E.: N&o sabe explicar?

M.: Néo sei ndo.

(...

E.: O que asenhoraesperadaF.?

M.: Ah... Eu nuncaparel assim para pensar 0 que eu espero dela.

E.: O que asenhoragostariadavidadelaassm...?

M.: Ai... Tudo... Com nove anos, eu nunca parel assim para pensar isso de nenhum de meus
filhos, o que sera deles no futuro.

E.: Nenhum deles?
M .: Nenhum deles, tenho quatro filhos e nunca pensei nisso nao.
E.: E 0 que a senhora acha gque vai acontecer com a senhora? Assim em relacéo aF.?

M.: Nunca pensei ndo... Sel 1, nuncaimagine isso. (...)

Entrevista 4

M.: Eu ndo imaginava que estava gravida. Nem passou pela minha cabega ter outro filho, né,
COMeGOoU a atrasar eu comecel a sentir muito mal, eu trabalhava na fabrica, trabalhava muito,
muito corrido. Ai procurei meu médico, e ele falou “Vocé estd gravida” Achal Ta
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brincando! Ai eu ja estava com trinta e oito anos, foi meio tumultuada, eu sou hipertensa e
ficava tonta, tive que fazer controle a gravidez todinha. Gravida de cinco meses dela, eu
estava perdendo muito peso, ao invés de ganhar, eu perdi. Tive que ficar internada umas duas
vezes, acho que foi bem complicado. (...) Eu tive medo de ter eclampsia®, porque o médico
falou que a pressdo ndo esta subindo. Entdo eu controlava vinte quatro horas, a pressdo de
medo, né, de acontece alguma coisa com ela, eu tive medo. Mas ai ndo aconteceu, gracas a
Deus, ndo tive problema nenhum. (...) Ai elafoi crescendo, e eu vi desde os quatros meses
gue ela era diferente em tudo, porque uma crianca peguenininha, vocé leva perto de um
brinquedo, a intencdo da crianca é pegar e brincar. A F. ndo, ela ndo punha a méo em nada.
Eu alevava na geladeira, assim cheia de bichinhos, qualquer crianca vai levar a méo, mexia
ela ndo ficava em pé de jeito nenhum, ela ndo firmava as pernas. (...) Eu via dia a dia a
diferenca dela, sabe? Bem, ai com um aninho ndés comegamos na fisioterapia, porque foi na
fisioterapia que ela comegou a andar. (...) Até ela comecar a andar, né? Depois que ela
COmegou a andar eu sosseguel um pouco, mas ate l4..

E.: E o diagndstico de Autismo saiu como?
M.: Saiu agora, fez um més...
E.: Como € que vocé recebeu essa noticia?

M.: Olha, sabe fai, dificil, mas em parte eu ate me conformei, porque eu queria saber alguma
coisa, entendeu? Precisava (chora), eu precisava ter uma resposta (chora intensamente), fazia
trés anos e meio que eu fazia exame nela e ndo tinha resposta e até agora eu ndo sei
totalmente. (...) Eu peguei nainternet bastante documento, comecei aler, até dei uma parada
esses dias, subiu a pressdo um pouco, eu fiquei um pouco nervosa... Eu vi muitas coisas e
parei. Eu estou com dois livros, e documentos, mas eu dei um tempo, ndo estou mais com
isso, poxal E dificil vocé quer ter um filho normal, vocé batalha, vocé esta fazendo exame,
vOCé quer ter uma resposta, de uma coisa que cura, que vocé vai... Até que cura. Mas ai vocé
recebe uma noticia dessas, € dificil.

E.: O que € Autismo pra vocé?

M.: Olha, pelo o que eu li, eu sei que elanuncavai poder ser uma crianga normal, iSso eu sel
sem divida nenhuma, que ela nunca vai poder ser uma crianga normal, mas eu tenho fé em
Deus que ela vai chegar bem perto. Eu vou trabalhar pra isso, batalhar pra isso, praisso eu
trouxe ela aqui, praisso que eu queria por elaaqui.

Peguei, eu tenho mais de cem paginas, depois que eu tirei da internet, peguei dois livros, tala
em casapraeu ler. (...) Entdo é assim, quero ler tudo sobreisso (...).

E.: Depois de criar duas filhas, essa novidade de que vai ser diferente, como € isso?

M.: Eu estou trabalhando em cima disto, que nem agora, a gente vai, comprou um terreno e
vamos construir, entdo eu falei pro meu marido “Eu vou fazer o quarto dela eu quero que ela
tenha toda a liberdade possivel, da maneira dela, vocé entendeu?’ Foi o que eu faei, eu
quero trabalhar com as professoras, ver tudo que € melhor pra ela, tudo do jeito que ela se
sinta a vontade, que ela tenha a comodidade dela, o cantinho dela, o espaco dela sem
ninguém perturbar. Pra isso eu vou fazer o quarto dela ja separado com as coisas dela, que

% Complicago no parto.
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nem a médica falou, ela val ter seus costumes, e ninguém vai poder mudar. O que eu puder
fazer, né... (...) agora ela esta pequenina ainda.

()

E.: Elaestafalando, né?

M.: Alguma coisinha ela fala, elatd assim, tem uns quinze dias, ela fala tudo enrolado, sabe,
ela te conta alguma coisa e vocé ndo entende nada, ela da risada e conta tudo de novo, mas s
gue vocé ndo entende nada do que ela esta falando. Mas “mamée-papai” eu acho que elafala
bem, da pra vocé entender o que ela esta falando, € o andar, porque a minha necessidade
maior era que ela andasse, porque €la estava muito dependente ela queriair em algum lugar,
ela chorava muito (...) Na minha casa tinha chiqueirinho, tinha carrinho, tinha tudo, porque
ndo tinha como, ndo tinha onde eu deixar, elatinha medo. Agora, hoje ndo, gragas a Deus,
ela anda pra todo lado, desmontel chiqueirinho, tudo, porque eu batalhava muito em cima da
fisioterapia dela pra ela andar. Portanto, ela fazia natacdo, fisioterapia, tudo, eu ndo tinha
sossego com ela. As vezes meu marido ficava bravo, “Vocé tem que ter um tempo pravocé’.
Hoje eu tenho, mas eu ndo tinha tempo pra mim.

E.: Qual é otempo pravocé?

M.: Hoje, a minha maior folga é agora na parte da manha que ela vem pra escola, mas agora
também ela esta mais tranquila, eu posso fazer minhas coisas mais sossegada, €la estando
andando, ela vai brincar, ela sai pro quintal, tem que ficar de olho porque e arteira, né, mas
do contrario ndo, agora eu estou mais sossegada.

(...

E.: O que é ser mée pra voce?
M.: A mée é gerar, mae é tudo...
E.: Como que éisso?

M.: Eu tinha s6 uma filha, mas sempre tive o sonho de ter trés filhas. O marido nunca quis,
eu tinha s6 uma, ela estava com dezesseis anos, eu comecei a falar, falar e ai arrumamos a
F1, né ai aF. foi surpresa, mas uma surpresa boa, sabe! Na hora assim foi um choque, mas
foi assim uma surpresa muito boa. Nossa eu sonhava tanto em ter trés filhas entdo realmente
eu consegui ter os trés filhos que eu tanto queria.

E.: Ent&o até hoje 0 que vocé quis vocé conseguiu?

M.: (risos) Gragas a Deus, e ela sabe, aquele tipo de bebé que vocé sonha gorda, cabelo liso,
porque as outras ndo sdo tudo de cabelo cacheadinho, eu achava téo bonitinho aguele bebé
gordo, ela nasceu, sabe, do jeito que vocé imagina aquel e bebézéo fofo aquele cabelinho liso,
preto... Nossa, uma paixdo, e a nossa paixao dentro de casa é até demais, porque tem hora
que eu falo “Vocés parem de ficar paparicando ela’ ...

E.: O que é ser mée de uma crianga especial ?
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M.: Eu as vezes sinto um pouco de dificuldade, assim, de dar atencéo pra ela que vocé nédo
quer fazer diferenca e nem pode. A psicéloga, o médico, falam “Né&o faca diferenca’, mas €
bem complicado eu ndo consegui ainda controlar essa situagéo, deixar de dar mais atencéo
pra ela do que para os outros, apesar de que as outras sdo grandes ndo precisam de tanta
atencdo, mas eu sei que ndo posso tratar ela diferente, mas por enquanto eu ndo consegui
desfazer essa diferenca...

E.: E como que é essa diferenca?

M.: E vocé ficar assim em cima vinte quatro horas, é beijinho, é carinho, porque ela e muito
carinhosa. Eu deito no sofa pra ver televisdo e elajavem, ela me abraca ela me beija, elafica
em cima, sabe, toda agquela atencdo, vocé esta sempre voltada a ela. Até depois que elaveio
pra ca, pramim foi muito dificil na parte da manhd, apesar deu ter a parte da manha livre foi
muito dificil ficar sem ela e eu estava acostumada, assim, vinte e quatro horas de olho nela.
Agoratétudo bem, eu trago elaaqui de manha e ela fica a manha toda sem problema. Mas eu
ndo consigo ficar em casa sem ficar em volta dela, eu tenho sempre que esta olhando... Entéo
eu aproveito prafazer tudo de manhd, porque a hora que ela esta em casa eu ndo consigo, por
mais que eu tento me controlar, eu ndo consigo. Elafoi pra cozinha, da dois minutos eu saio
atras dela para ver o que ela est4 fazendo, vocé esta entendendo, da toda aquela atencéo pra
ela

E.: Qual é 0 seu maior sonho?

M.: Eu espero daqui, € que ela sgja independente, que ela tenha a independéncia dela. O que
é mais dificil pramim hoje, e aindependéncia dela, afralda, e elando come sozinha tem que
por tudo na boquinha dela, por que quando €ela tiver a independéncia dela, sera tudo mais
fécil. Jafoi um grande passo ela andar, uma grande vitoria, mas se ela falasse, se elativesse a
independéncia dela, pra mim, deixar de usar fralda, se aimentar sozinha seria bem melhor,
nossal Meu sonho é que um dia ela sgja independente, que ela sente e coma a comida dela,
gue elava ao banheiro que ndo esteja usando fralda...

E.: Os sonhos mudam né, o seu maior sonho era que ela andasse, ai ela andou. O que eu
queria saber do seu sonho é bem de futuro assim, o que vocé gostaria?

M.: Olha, sei |4, eu queria que no futuro ela estudasse numa escola normal, sabe, 0 mais
normal possivel (chora), por que é praisso que eu vou trabal har.

E.: Mas vocé conseguiu um monte de coisas até agora...

M .: (chorando) Por isso que eu estou falando, € praisso que eu vou lutar...

E.: Qual é 0 seu maior medo?

M.: (...) o meu medo é de ela ser tratada diferente nos outros lugares, assim, no cotidiano eu
tenho medo, de que alguém a trate diferente e ela se sinta assim, uma crianca rejeitada

(chorando), acho que é esse meu medo.

E.: Vocé acha que isso pudesse ser... Vocé ja se sentiu descriminada?



120

M.: N&o, eu nunca me senti, eu acho que acontece que a gente vé assim no diaadia, vocé vé
assim em escola particular, escola publica vocé vé muita coisa, as vezes tem mae gque tem
crianga que tem problema, ja vi muito isso. 1sso eu tenho medo de acontecer isso, pelo amor
de Deus. La na escola que a minha menina estuda tem a professora pega no pé, mas as
criangas, sei que é criangca, mas é muito desagradavel. (...) Ela comecando a ser
independente, ela € bem sabida, elaé, bem....

E.: O que vocé vé nos Autistas?

M.: Nossal Na hora pra mim foi um choque, porque pra mim o autista € aguela crianca que
fica balancando, sabe? Pra mim, era aquilo. Porque eu néo fazia nem idéia. (...) Depois a
psicologa falou, sua filha pode ser considerada autista. Eu falel “Autista’! Ai a gente
conversou uns quarentas minutos. E ela foi me explicar... (...) O Dr. disse que eu lendo iria
entender melhor. Tem historias absurdas, parece até outro mundo. Vocé tem que sair de seu
proprio mundo e entrar no deles.

E.: E paravocé, como é entrar nesse novo mundo?
M.: Eu estou querendo aprender a conhecer esse novo mundo!
E.: O que vocé acha, que esta aprendendo nesse novo mundo?

M.: Muitas coisas, coisas que nem imaginava gque existia. O modo das criangas, o jeito deles
agirem, a forma de traté-los. Estou aprendendo muita coisa. O site que eu peguei tem tanta
histéria, coisas graves... Quando eu pego pra ler, até esqueco... (...) Muito pouca coisa bate
com o que elatem. Mas eu quero me informar sobre isso, eu tenho que estudar muito.

E.: Vocé se achadiferente?
M.: N&o...
E.: Mudou a dindmica de sua vida? O que isso significa pra vocé?

M.: Eu vivo em torno dela, o melhor pra ela e pra mim. Pra mim ndo tem diferenca, nem
guando eu pego praler.

E.: Vocé éfdiz?

M.: Eu sou, da minha maneira, eu sou feliz. Agora que passamos por essas dificuldades
(chora), a vida fica muito triste. Porque eu queria uma filha normal, e por isso que eu vou
ficar em cima e vou conseguir se Deus quiser. Ela é uma pessoa saudavel, perfeita. Vocé olha
pra ela e ndo fala que ela tem problemas, nenhum. Aparentemente ela é linda, todo mundo
cobica, olha, ela é maravilhosa. 1sso pra mim € uma vitéria. Ela andava pela casa, na casa do
priminho, eu fico pensando o quanto lutei praisso. Ela ndo para um minuto (...). Eu sei que
elasempre vai ser diferente...

E.: Vocé tem apoio de algumas pessoas? De amigos?

M.: Néo... Eu tenho uma amiga que a gente conversa dentro de casa, mas eu nao gosto
muito. Eu prefiro ficar no meu canto, me dedico mais a ela. E complicado... Eu tenho
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amigos, mas eu ndo gosto de ficar falando sobre esse assunto, sabe? Nem com minha outra
filha eu gosto de falar sobre isso, eu prefiro ficar lendo do que comentar. (...) Eu acho que
estd muito recente, eu acho que é s6 me adaptar, porque eu ja aceitei. Com o tempo, com a
convivéncia, vocé vai aceitando mais, eu acho que vendo a situacéo, aprendendo mais, acho
que tudo muda, € dar tempo ao tempo. Eu agora estou aceitando bem mais do que no
comeco. Esse medo vai passar, € porque foi um choque.

(...)
E.: Esseimpacto que vocé teve daF., afamiliateve também?

M.: Minha sogra ndo se pronunciou até hoje, ela ndo tocou no assunto. A minha méae queria
entender, mas ndo entendeu. Ela ja é velhinha, tem noventa e um anos. Fica até dificil de
explicar, so falei que descobrimos o que ela tinha e s6. Mas a minha méae brinca com €la,
adoraela E aF. éacaradela, sb os olhos que ndo...

E.: Vocé éreligiosa?
M.: Eu sou catdlica, eu penso que com fé em Deus eu venco tudo, e ter sempre pé no chédo.
Fé € uma coisa que gjuda mesmo... Todos os dias eu rezo, ndo durmo sem reza, se eu ndo
rezar eu nem durmo.

E.: O que voceé pede nas suas oracoes?

M.: Salde, peco pra que minhafilhafique o mais normal possivel.

Entrevista 5
E2.: Voltalapro passado, como que vOcé pensava o que era ser mae...

M.: Ah, eu ndo pensava ndo. Eu era muito criangola. Era bem molecona, assim, de subir em
arvore, eu ja cuidava dos filhos da minha irmd. Mas assim, eu achava que nunca iria
conseguir cuidar de uma crianga porque eu ndo tinha juizo nenhum. A crianca esta sozinha e
eu em cimada &rvore, eraamesma coisa.

El.. E quando vocé ficou sabendo que estava gravida?

M.: A gente foi morar junto com meu marido, né, sabe aquela época, aguele negdcio da
mulher ndo ser mais virgem, e ai a gente tinha medo, né... VVocé entendeu? Mas eu ndo estava
gravida, fiquei gravida no primeiro més, ai eu fiquel gravida e até hoje eu vou falar pra voce,
eu ndo sei como tomar um comprimido, se for pra tomar ndo sel tomar, evitei de outros
jeitos...

E2.. Quando vocé ficou gravida do F., trabalhava na época?
M.: N&o, eu trabalhel de moleque na roga, até trés meses e pouco... Por isso que eu falo pra

voCé que eu era bem molecona... Tanto que depois ninguém admirava deu cuidar dele téo
bem como eu cuidava. O povo dizia “Imagina que ela vai saber cuidar” e eu ia fazer
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dezesseis anos. Ele nasceu no fim do ano e no inicio do ano seguinte eu fiz dezesseis anos. Ai
eu estava lembrando com uma senhora na fébrica esses dias, que quando eu tive ele, que
tinha uma senhora que eu nem sei se ela é viva ate hoje... Eu passava perto da casadela, e ela
falou “Quem te viu, quem te vé... Ninguém imaginava que voce iria cuidar tdo bem desse
moleque...” Eu nunca precisel de ninguém para levar ele no médico, eu sempre levei meus
filhos no médico, sempre dei o remédio certinho, nunca precisel de bilhetinho pra lembrar,
quando a gente ndo tem muita leitura, né... Nunca precisel de ninguém pra nada, eu sempre
me virel sozinha. Ele andava sempre limpinho, arrumadinho, nunca precisel de ninguém.
Entéo essa senhora admirava, elaachavalegal o jeito que eu cuidava dele.

El.: O que é ser m&e pravocé hoje?

M.: Sel 14, mae é uma bencdo de Deus, porque eu amo meus filhos, meus filhos pra mim so
tudo, sempre foram. Agora vendo eles crescidos ainda, nossal Olha, ter um filho com
problema, mas tenho os outros dois que d& recompensa...?°

P.: O que é ser méae de um menino especial?

M.: Acho que é porque eu sou especial. Eu acho! N&o é querendo falar, mas se vocé faar
com os meus filhos, eles véo falar “é verdade”, o meu filho mais velho, ele é maravilhoso,
sabe... Aquele rapaz que esta sempre pertinho de mim me apoiando. Minha menina também,
sempre ali, tudo que eu preciso eles estdo ali. Ndo podem me gjudar com dinheiro, mas tdo
sempre ai. Entéo, pramim, eu acho que meus filhos sdo maravilhosos comigo.

E.: EoF., vocéfaar dele assim...

M.: O F. ndo tem o que falar né, o F. € especial. O F. eu ndo gosto que ninguém judie, que
ninguém bata, sO eu que posso dar uns tapinhas de vez em quando. Os outros batem e eu fico
nervosa. E que nem minhas netas, sabe... Quando a mée bate, me da uma dor no corago!
N&o gosto que judie! Passamos fome juntos! Passamos necessidade, passamos, mas
maltratar ndo... Se precisar eu pego esmola. O F. é especial.

E.: ... eletem umjeitinho de olhar, né...

M.: E... Ele olha meio de assim, né... Eu ndo tenho sofa na minha sala, entdo eu ponho um
colchdo pra eu deitar, ai eu saio e ele deita, ai eu vou la e deito em cima dele, ai ele levanta,
ele ndo gosta que ninguém fica em cima dele... Eu ainda posso ficar um pouco perto dele,
mas se for a F1 ou 0 F2 ndo, as vezes a gente ta sentado e ai tem um cantinho, ali eleficaea
F1 ou o F2 senta perto dele e ele levanta, ai minha filha fala “Olha mae, que moleque chato
metido, ninguém pode sentar perto dele!” ai o outro fala “E que ele ndo gosta que ninguém
ficaperto dele’... E € assim.... Mas eu sento 1& no colchéo, ele vem senta e fica um tamp&o de
noite antes de eu ir trabalhar eu fico bastante com ele, ai eu converso com ele. Ai eu falo, eu
e 0 F. somos sozinhos. Porque seu pai ficano bar, entdo vai jantar nos, né, entéo a gente janta
sozinho. Eu vou, ponho a mesa, porque ele chega faminto, enquanto eu ndo termino de fazer
ajanta ele senta, levanta, senta, levanta, ai eu faco janta e ponho comida la pra ele comer. Ai
eu falo vocé tem que aprender esfriar a comida sozinho seu “forgado” (risos) com aquele ar

% Em sua movimentag&o, ao falar dos filhos modifica intensamente sua posi¢&o e noto que arruma muito o sutia,
e por vezes nos préprios seios. Noto que sempre que falamos de maternidade de uma forma mais direta, esta mae
tende a colocar as m&os nos seios.
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de riso dele. Mais sei 14, mas pra mim eu ndo quero perder ele nunca. Quero sempre cuidar
dele.

E1l.. Seumaior sonho, assim em relacéo ao F.?

M.: Meu maior sonho € que ele falasse (divaga), fale pelo menos “mamae’, ja pensou se meu
filho falasse, que beleza, j4 até sonhei com ele falando, viche! (...) Ele adora ouvir musica, ai
eu ponho o som bem alto eu e ele vai prala, vem pra ca. Eu falo “calmaF., sendo voceé vai
cair, e o tombo éfeio”...

E. Vocé tem algum medo?

M.: Medo?... Agora melhorou um pouco, mas eu tinha sim, por que teve uma época que ele
ficou meio agressivo, mas foi uma época que a gente passou muito apuro. Teve um dia que
eu estava trabalhando de faxineira de noite, e num sabado pra domingo eu trabahava, entéo
ainda estava dormindo, mas a minha menina que era assim meninona mocinha ainda... O F.
queria leite, e eu ndo tinha leite e nem dinheiro pra comprar, mas 0 meu marido tinha ido
atrés, mas ndo voltava mais, ndo sei como, e hem pra onde. Ai ele ndo voltava mais e esse
menino foi ficando irritado, porque ele querialeite, e ele irritado, e teve que uma hora que ela
ndo conseguiu mais controlar ele, ai elafalou “Mae, o F. quer leite e eu ndo sei mais o que eu
faco”, ai eu levantei, ele ja estava irritado, queria pegar ela. Ai eu puxel a mesa pra frente e
figuei nafrente dele. Ele ja era grande, tinha uns dezessete anos, e sempre foi granddo. Ai eu
falava“CamaF., olha, ndo tem”, eu fui tirando as coisas da geladeira e mostrando pra ele o
que tinha e ele cada vez mais nervoso. Entdo chegou uma hora que ele queria pegar aF1 e
VE0 assim como se quisesse pegar €la, ndo sei 0 que € que ele invocou com ela. Ai eu entrel
nafrente, efale “Sai F1, vai prala’, quando ela saiu, eu fui pegar no braco dele para ele ndo
ir até ela e nisso ele virou e mordeu 0 meu dedo, mordeu mesmo de ficar o dedo dependurado
a ponta do dedo, parecia que havia matado um porco dentro de casa, estourou tudo, tive até
queir para o hospital. O médico achou que precisava até amputar meu dedo. Porgque arrancou
todo 0 meu dedo. (mostra a cicatriz)

E2.. Ele percebeu que te machucou?

M .: Percebeu... Depois eu falei “Olha o que vocé fez namae, 6!” e ai ele olhava... Mas é que
ele ficou muito... E que nem eu estou falando pra vocé, ele ja € desse jeito, vai esperar ele
ficar irritado pra depois dar as coisas para ele? N&o adiantal E o que eu falo pra minha
menina“Ou dalogo praele, e ndo espera praver o que d&d’. Quando ele quer alguma coisa eu
jadou logo. Ontem de tarde eu tinha ido a casa da minha nora, e tinha deixado ele la com o
pai dele. Ai eu cheguei e ele ficou olhando naminha cara. Ai eu fale “Pega o que vocé quer,
ndo fica olhado para mim”. Ele ficou olhando devagarzinho para mim e eu falel “Pegala o
que vocé quer”, ele abriu 0 armério e pegou um saquinho de cha, mas ai eu faei “Tem um
aberto”, e elefoi 1a e pegou o outro. E falei pro meu marido “vem colocar agua pra esquentar
que eu estou lavando a louca’. Quando ele viu que eu estava fazendo o chd, ele sentou |4 e
ficou esperando. Agora, se eu tivesse gritado com ele, ficado brava, ele ja tinha ficado
nervoso, mas é so fazer essa coisinha que ele gosta, ndo precisater coisas boas, gostosas, SO 0
leite, o chazinho, a comida dele. (...) La em casa pode falta arroz e feijéo, mas o leite ndo eu
sempre dou um jeitinho... Entdo ele € assim o meu bebé, meu bebezdo, eu sempre deixo o
leite dele preparado. Se ele levanta e eu t6 dormindo, ele vai la e cataaleiteira, tomao leite e
deita de novo! O meu outro filho chega em casa e pergunta “Ué? O F. ndo acordou ainda?’,
eu digo “N&o... ele esta cansado, trabalhou a noite toda, hahaha’, entdo deixo dormir. Se
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quiser sair cedo no domingo de manhd, ndo consegue. Um dia meu sobrinho me convidou “A
tia ndo quer ir a fazenda?’ que minha irma mora na fazenda. “Nossa, estou doida prair 13,
ndo conhego la ainda’, ai ele “Entdo vamos |& Vamos, F. , passear natia’ e eu pegava no
braco dele assim, ele pegava no meu braco e empurrava, ial4, descobria ele, ele se cobria até
acabecae€ele cobria, ai eu falel “Deixa ele que ndo tem jeito ndo”, ele acordou onze horas. O
meu marido tentou tirar o F. da cama... “Vamos F., vamos passear na casadatia’, porque ele
gosta de lugar que tem espaco. Ah, ndo tem jeito ndo, se eu quiser passear eu tenho o sdbado
pra posar, ou deixar €ele em casa, com meu marido, porque eu nunca o deixo sozinho, sozinho
nunca...

El.: Vocé passeiacom ele?

M.: Se eu passeio? Eu vou a minha nora, mas andar com ele na rua ndo, porque eu tenho
medo dele escapar da minha méo e atravessar a rua, sozinha ndo saio ndo. Se meu marido
estiver junto eu vou, mas sozinha ndo, mas eu vou a casa da minha nora com ele as vezes no
domingo.

E2.. Quando vocé sai com ele pra algum lugar, vocé ja percebeu as pessoas olharem pra ele?

M.: Olha pra ele e olha pra mim porque ele anda com a méo no meu ombro, ndo sei se as
pessoas pensam que ele é meu namorado, ndo sei... (risos)

E2.. Mas... Assim, aparentemente as pessoas nao percebem as dificuldades dele?

M..: Tem pessoas que percebem, tem pessoas que nao.

E2.. E quando percebem, chegam a comentar?

M.: As vezes a gente V€, as vezes ndo, depende assim como a pessoa olha, na rua onde eu

desco, que é o bairro onde 0 meu moleque mora, as pessoas que ndo conhecem ele ficam
tudo olhando, né.

(...

M.: Essa semana eu quero ver se eu o levo pracortar o cabelo, que ele ta cabeludo!

El.: Eletem cabelo branco né?

M.: Normal... Eu também acho que naidade dele eu também jatinha cabel o branco...

El.. Vocé tem cabelo branco?

M.: Ah! Se tenho? Eu tinjo, olha aqui, € pouco porgue eu tinjo. Se deixar, eu estava grisalha
eu acho! Sel |4 Com trinta e poucos, mas eu jatinha cabelo branco. O outro tem vinte e seis
anos e tem o cabelo mais grosso e mais preto do que o F., ele corta sempre arrepiado. Eu

gosto de cortar bem baixinho, eu ndo gosto nem cabeludo, nem barbudo.

El.: Quem faz a barba dele?
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M.: Eu e o pal dele, ele adora fazer a barba. Ontem eu falei, vamos fazer a barba do F. e dar
banho nele, porque se fica dois finais de semana seguidos... Ai, se faz, falamos baixinho.
Quando eu vi, ele ja estava arrancando a roupa e entrando no banheiro, ai eu falei “olha que
forgado!”... Mas ai jafez abarbadele, e ficou lisinho.

(...)
El.: Vocééfdiz?

M .: Eu, sinceramente ndo, no casamento ndo... Entdo a Unica coisa boa sdo meus filhos e
Meu Servico.

El.: Vocé pensaem ser feliz? Vocé ja encontrou o caminho para felicidade?
M.: N&o, se eu for dizer, “Olha, eu sou feliz, sou realizada’, ndo eu ndo sou ndo.
El.: Mastem uma saida?

M.: N&o! (falaenfaticamente) N&o sou feliz, ndo sou realizada, foi como eu disse no comego,
esses tempos atras meu marido bebeu demais e eu pensei bem em largar dele porque ndo da
mais... Em vinte oito anos nunca tive outro homem na minha vida, sempre so foi ele, nunca
tive um outro homem... Fiquei com ele com quinze anos e ndo conheco outro homem, so ele.
Se vocé me perguntar se ja teve uma trai¢do, nunca, gragas a Deus... (...) Eu ndo traio, e ndo
foi por falta de oportunidade, porque eu jative, mas a coragem ndo da. (...) Ai eu penso que
se eu largar dele, onde que eu vou com o F.? Eu tenho que trabalhar pra me manter porque
ele pode até ajudar, mas ndo da, ele ndo vai se preocupar. Como € gue eu vou viver com
quinhentos reais? Com uma crianca que tem problema... Comer, vestir, remédio, eu penso
nisso, mas apesar de que ultimamente ele ndo esta ajudando quase nada. Mas eu tenho do6, de
largar dele também, eu penso assim, eu vivi tantos anos com ele né... Agora, largar assim, eu
tenho medo dele ficar abandonado de virar andarilho, sei 1a... Porque méae ele ndo tem, os
irmaos bebem mais que tudo, sd tem dois irméos que ndo bebem, porque sdo crentes, 0 mais
velho, precisou perder as duas pernas pra virar crente, né... Ele perdeu as duas pernas de
tanto beber, ele é alcodlatra

(..)

M.: E eu falo isso na fébrica (sobre relacionamentos), eles pensam que eu sou feliz, mas ndo
sou feliz, é que eu sou pahaca, eu dou risada. As mulheres falam que nem parece que eu
tenho um filho com problema. Eu brinco com as meninas, falo besteira, sou super boca suja,
até o meu chefe da risada... Na educacdo, 16gico, se ndo o chefe manda eu embora. Mas eu
sou brincalhona, assusto as mulheres na fébrica, sou terrivel! Mas se vocé perguntar no amor
se eu sou feliz, ndo sou ndo... Meus filhos sabem que eu tenho vontade de largar... Meu
moleque ainda brinca que eu tenho que arrumar um velho rico... Mas ai eu falo que ndo quero
ndo, ndo quero nada , eu quero é sossego, eu falo “Ai, como é bom deitar na cama e poder
dormir”. Mas, sei 14, eu ndo tenho vontade de arrumar outro homem ndo, pode ser que eu
mude de idéia com o tempo.

()

El.. E quando é que vocé descansa?
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M.: A hora que eu chego em casa... De manhg, ou durmo das oito as duas horas datarde.
E2..: EoF., deixavocé dormir?

M.: Nao, o Fabinho dorme até as onze da manhd, ai eu chego e casa e preparo o leite dele, ai
eu fecho a porta com a chave, ai eu durmo. Quando sdo umas dez e meia, minha nora vai 14,
ai a minha nora fica com ele até na hora dele ir pra escola, troca ele, da banho nele e manda
ele pra escola. Agora, quando ndo tem aula pra ele, ai elafica até duas horas datarde e ai ela
me chama, ai eu levanto. Ai eu ndo durmo mais. Hoje eu ndo fui trabalhar, entdo eu vim.

()

M.: Eu o acho lindo, todo mundo acha ele bonito e quando ele era pequeno era mais lindo
ainda, ele nasceu bonito. Ele ndo era esse moleque, gordao, ele ndo parecia ter problema
guando ele nasceu. O Unico problema dele, € que ele gerou-se em pé, na hora dele nascer, ele
nasceu em pé, e eu fiz parto normal, mas um parto for¢ado, ai ele ndo mexia o bracinho, acho
qgue deslocou. Ficou quarenta dias fazendo tratamento. Depois ele melhorou, saiu um
lombinho no pescogo, ele olhava torto ai eu fiz o tratamento até melhorar... Deu uma
convulsdo nele, daguelas fortes, feia, e e ficou mais de uma hora tendo convulsdo, sem
parar. Ai esperamos amanhecer o dia, porque ndo tinha como trazer, né. A gente trouxe,
desse dia pra ca foram trés meses dando convulsdo sem parar, uma atras da outra, ficava mais
no hospital do que em casa, e a médica perguntou se a gente ja tinha feito algum tratamento,
e eu falel que ndo, que eu tinha levado no médico, mas que ele falou que ele era normal, ai
eladisse que ele tinha aguns problemas sim. Elajatinhafeito aguns exames, quando elame
chamou, pra conversar, ai elafalou “seu filho tem foco, tem vérios tipos de problemas’, que
tem de ser tratado. (...) Ai, passou tanta coisa na minha cabega, sabe? Passa muita coisa, que
eu tenho medo é de morrer e deixar ele na méo de outros. 1sso passa muito pela minha
cabeca, a gente € meio bobona, entdo as vezes fica pensando. Ja pensou, enquanto eu estou
Viva, 0s de casa ajudam a olhar, os outros néo, os de casa... Que esta | com ele, que nem
agora eu to agui mas minha meninata la com ele, ela € casada, meu filho é casado e minha
nora também ajuda. Ent&o eu conto s6 com esses ai né... Meu marido olha praeu ir trabal har,
mas... Também ndo colabora muito ndo, sd quando estou trabalhando, mas até que gjuda...
Tem responsabilidade, da o remédio direitinho, mas as vezes a gente entra em panico, porque
eu e meu marido, a gente ndo vive muito bem, eu ja pensei até em me separar dele, sd ndo me
separo por causa do F.... Eu tenho medo de cuidar dele sozinho, dele ficar nervoso e eu ndo
conseguir controlar. O pa dele sabe controlar ele melhor do que eu, sabe? Apesar de que se
deixar ele nervoso, ai fica dificil. Se ele ficar nervoso, ndo adianta mais, € dificil controlar
ele... Mas ai, sal 14, a gente pensa tanta bobeira, né?

(..)

E1l.. O seu marido? O que ele pensa?

M.: Ele nunca tocou no assunto, sabe! Nunca nem passou pela cabeca dele, eu acho que ele
pensa que o filhinho dele tem problema, e acabou, né... Eu acho, essa € a minha opinido que
o problema dele vem disto dai, da familia, sei |& Apesar de que 0 meu mais velho é normal,
minha menina também nunca deu problema, mas ele € o do meio. Eu conheco o filho de
outra pessoa também do meio que deu problema. E tem um monte de gente que tem um filho
com problema. As vezes eu fico pensando, o que é de um passa e para 0 outro ndo passa, eu
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penso! Porgque 0 que eu ja passel com esse menino, ja sofri, ja passel necessidades, tudo que
for pensar, eu j& passel nessa vida. Acho que o0 gue a gente tem que passar, outro ndo passa.
NOs somos em seis irméos, e os filhos sdo todos normais, e do meu marido sdo oito, nove.
S&0 nove, mas um morreu...

E2.. Vocé disse que 0 que a gente tem pra passar, mas nhisso que vocé disse tem alguma
questdo religiosa ou n&o?

M.: N&o, sou catdlica, vou muito algreja

E2.: Mas, tipo assim, quem tem que passar tem que passar, isto dai tem alguma coisa haver
com Deus ou ndo tem nada haver com explicacdo?

E2.. Ah! Sei |4 (risos)

()

E1.. Como gue vocé sente junto com suas amigas, como Vocé acha que elas te véem, como
que elas analisam a sua vida, 0 que elas pensam de vocé por ter um filho com dificuldades?

M.: Normal, eu ndo sou de ir a casa de amiga, por causa dele mesmo, né... Nem gosto muito
deir acasa dos outros, eu gosto de ficar em casa...

El.. Eledatrabalho quando vai para casa dos outros?

M.: Nao, ele ndo da trabalho, mas o Unico lugar que €ele fica bem é na casa da minha menina,
na casa da minha nora, a gente vai muito. Porque ele gosta muito de churrasquinho. Meu
moleque faz churrasguinho, leva ele até la. Entdo ele gosta, ele adora churrasco, ele fica
apaixonado, quando a gente gjeita a churrasqueira ele fica doidinho, tipo assm... Agora na
casa das minhas amigas eu ndo costumo ir ndo, mas as minhas amigas da fabrica sabem que
eu tenho um filho com problema, e me admiram por mesmo ter uma crianga com problema
ainda trabalhar. Eu falo que tenho que trabalhar, se ndo como € que eu fago? (...) ele ndo
recebe nenhuma pensdo, nem nada, ele até que recebia, mas cortaram porque eu trabalho,
entdo o que eu ganho € o suficiente para cuidar dele. Entdo ta, né... Era bom, gjudava... mas
ndo ta bom ndo, ta passando fome mesmo. O dinheiro bem que audava, pra comprar uma
roupa, um remeédio, essas coisas ajudavam muito, essas coisas pra ele, pra ele que toma uma
caixade leite por semana. (...) Ele é apaixonado por leite e cha mate, entdo pra mim ajudava e
muito, aqui no Brasil € assim mesmo... Eles acham que ganhando mais de dois sal&rios
minimos ta bom. Foi na época que cortaram, eu nem ganhava dois salérios ainda... E meu
marido mais ficaem casa do que trabalha... Ele é pedreiro.

Entrevista 6

M.: Eu ndo esperava ter uma filha que passasse por isso, né€? Eu procuro fazer o maximo que
posso. Tem gente que acha que a gente a protege demais... Existem vérias opinifes. Mas eu
acho que eu deveria fazer bem mais por ela, porque ela depende de mim pra tudo né? Entédo
tem coisas que se a gente deixasse ela fazer, ela até conseguiria, mas como a gente é mae
acha que ela ndo vai conseguir e tal... Por exemplo, comer, eu acho que a F. até conseguiria,
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se ela se esforcasse um pouquinho mais, mas néo, a gente prefere dar na boca, tem dias que
ela ndo quer comer, tem dias que ela ndo esta boa. A gente protege além do que precisa, eu
acho que a gente devia ensinar pra ela sobreviver sem a gente. E mais assim, entdo ser mae
de uma criancga especia a gente aprende muito. Eu aprendi muito com aF. (...) Eu ndo tinha
paciéncia com nada... Qualquer coisame irritavae com aF. eu aprendi que a gente ter que ter
mai s paciéncia, entdo cuidando dela eu aprendi muito, ter mais amor, mais carinho, né? Com
ela, eu e meu marido paramos de brigar, porque a gente brigava muito (risos inibidos). Agora
ndo, a gente nem tem tempo mais para isso. Ele melhorou muito a nossa vida. Os irmaos tém
muito carinho com ela, porque a gente conhece casos que 0s irmaos ndo estdo nem ai. A F.,
jando é assim, se ndo é eu, é a minha filha mais velha que cuida dela, que tinha nove anos
quando comegou a cuidar, hoje ja tem dezessete anos, namora, tudo, mas ndo deixa de cuidar
dela, e 0 amor com a irmé € a mesma coisa. Da mesma forma o irméo, e ela sabe disto,
carinho pra ela é o que ndo vai fatar dos irméos, até o menorzinho. O pai dela ndo precisa
nem falar, e eu também temos dado bastante amor pra ela. Vocé acredita que eu néo tenho
coragem de dar um tapa nela? N&o tenho coragem, eu acho que ndo é batendo, ela precisa de
carinho, muito apoio.

E.: O que vocé acha que aconteceu com aF. o que elatem?

M .: Sinceridade, eu ndo sei explicar, acho que uma coisa que eu tinha que passar...
Acho que todo mundo tem um pedago para passar € 0 meu pedago era esse. A gente precisa
fazer o melhor paraela, o melhor...

E.: O que é ser méae para vocé?

M.: Ser mée de uma crianca especial néo € facil, que tem dia que... Se ja ndo te falaram, ela
foi desenganada pel os médicos por causa das convulsdes, € muito dificil uma mé&e ouvir isso,
ela da trabalho por causa do problema na mente dela, mas a gente ndo quer perder. Por outro
lado vocé pensa “Puxa vida'! Ela t4 sofrendo tanto, mas ai, vem aquela coisa de mée e eu
ndo consigo ficar sem isso, eu me acostumei... Eu ndo saio mais de casa, sb saio prair a
Igreja e trabalhar.

E.: Qual areligido da senhora?

M.: Sou da Congregacdo. Se for pra sair pra passear, nem pensar, porque cada coisa que vai
comprar dentro de casa tem que ver se ndo vai machucar a F., se ela ndo vai achar ruim,
sabe? A gente pensa nela de todas as formas, de todas as maneiras. A gente troca a caminha,
a gente ndo sabe se troca o travesseiro, ela ndo sabe falar. As vezes ela acorda e a gente néo
sabe se ela estd com dor no pescoco.

Entdo ser mde de uma crianca especial tem que ter muito amor, viu? Muito amor mesmo,
porque? Porque tem lugar que a crianca especial ndo é aceita, outros sim. A gente percebe
gue nem a F., ela ndo tem aquela carinha das pessoas gque sdo doentes, ninguém nem percebe
que ela tem problema, que ela € bonita mesmo né? Entdo muitas coisas que ela faz, as
pessoas acham que ela é porca, sem educacdo que ela cata as coisas do chdo, que ela € uma
menina suja, mas ndo &, é coisa da cabecinha dela

E.: A senhora se sente discriminada?

M.: Olha, tem lugar que eu levo a F., e assim as pessoas ndo falam, mas o comportamento
delas indica que ela ndo € bem aceita, ndo € bem vinda, entendeu?
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E.: Como € que vocé se sente?

M.: Ah, eu me sinto muito mal, eu tenho vontade de sair quebrando o mundo né? Porque
incomoda a gente, e ndo € s6 com a F., eu ja vi isso acontecer com vérias méaes de criancas
gue nem ela. E eu me coloco no lugar dessas mées. Eu ja cuidei de uma menina com o
mesmo problema da F., quando eu tinha dezessete anos, hoje ela tem vinte e sete e ela esta
assim até hoje, sabia? Quer dizer, mas eu nunca pensei que eu iria cuidar de uma pessoa
assim. Ent&o eu sempre fui contra essas coisas, eu acho que eles tem o0 mesmo direito que
nos, ou até mais. Entdo ser méde de uma crianca especial eu a defendo com unhas e dentes.
Por ela eu fago qualquer coisa...

E.: Como éasuavidano diaadia?

M.: Foi como eu jate falei, tem dias que a F. dd muito trabaho, que ndo d& tempo de comer,
guando ela fica internada a gente ndo faz mais nada, tem de ficar ali o tempo todo, no quarto
dela. Ent&o é muito dificil ser mée ndo € assim facinho... Muita gente abandona o barco.

E.: OqueaF. tem?

M.: Ah, aF. tem tanta coisa que nem d& pra saber o que elatem. Tem muitas coisas, todas as
vezes que eu alevo no médico, ele descobre mais alguma coisa.

E.: Sevocé estivesse que me explicar, assim...

M.: Eu sei que ela é uma pessoa muito capaz de aprender, mas é muito carente, ela precisa de
muito carinho, muito apoio, mas o0 que ela tem eu ndo sei, eu sei que ela tem o0 cérebro
diferente, de autista, tem mais alguma coisa que o0 médico ndo me explicou. Eu ndo sei
mesmo, sinceridade, eu nem sei porgue ela é assim... Eu vejo bastante revista e nem assim sel
explicar. SO sei que estou fazendo a minha parte, de mée de uma crianca especial.

E.: Vocé faou o que é ser mée daF., mas o que é ser mae dos outros filhos?

M.: Meus outros filhos ndo precisam mais, quem precisa é a F.. Meus outros filhos estdo
namorando... Tem o F1, que é pegquenininho, né? Mas o F1 a gente vé que é uma crianga
inteligente, que cuida dairmd. Assim eu procuro dar carinho pra ele, corrigir... Mas a minha
atencdo mesmo é aF., sinceridade...

E.: Qual é seu maior sonho?

M.: O meu maior sonho, é ver minha filha curada, né? Acho que todas as maes € o que nos
gueremos... Ver minha filha perfeita, andando pelo menos quase perfeita, ndo ser téo
dependente das pessoas. Porque ela é, porque € muito triste uma pessoa passando por iSso
gue nem ela.

E.: Qual seu maior medo?
M.: Perder a F. na minha maneira de pensar, perder minha filha acaba comigo (chora), é

muito duro perder minha filha, ndo quero perder, pode me dar o maior trabalho. Cada crise
que d4, eu fico com o coragdo na mao, eu falo “Meu Deus sera que vale a pena viver desse
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jeito?’... So fataeladizer pramim “Méae, me tira essa dor!” Ela so falta pedir isso pra mim,
mas é uma coisa que eu ndo posso fazer. E duro quando eu a pego no ch@ com a cabeca
cheia de galos, que ela cai do nana sabe? E muito dificil. Quando eu vejo que ela se
machucou entdo, isso pra mim acaba. Eu fico sem animo nenhum pra viver. O dia que o
médico falou pra mim que ela estava desenganada, eu pensei que ndo vou mais leva-la no
médico, ndo vou fazer mais nada. O médico ja a desenganou mesmo e da um trabalho leva-la
até 14 Depois eu pensei, os médicos disseram que tem conserto, por operacdo. Ai pensei,
corta a cabecinha dela, corta a F., puxa vidal Elatem um corte que me doi até hoje. Mas ai
pensei que eu ndo tenho esse direito, se ela pudesse falar e dissesse “N&o mée, essa € aminha
chance’... Entdo eu ndo tenho esse direito, eu tenho que responder por ela. Se os médicos
disserem pra mim que tem jeito, eu vou deixar. Com muita dor no coragdo, mas eu vou
deixar...

()

E.: Vocé conversa com Deus?

M.: Eu converso, eu converso, peco a cada crise que a minha filha tem, eu falo “Senhor,
minha filha estd em suas mdos’. Um dia eu falei, eu estava la no hospital, a minha filha, eu
ndo sel 0 que ela tem, eu ndo sei 0 que tem na cabeca dela, ela tem uma dor terrivel pelo
jeito. Porgque a cada crise que da ela grita, tem dia que ela grita e a gente vé que é um grito de
dor, de horror... “Ela estd em suas méos Senhor”, se for de libertar, porque poder eu sei que o
senhor tem. Eu ndo tenho vergonha nenhuma de falar e se 0 Senhor ndo quer savar ela,
deixar ela sofrer, € muito duro, isso acaba comigo. Acaba com qualquer mée ver a filha
sofrendo assim. E 0 mesmo que estar a vendo morrer aos poucos, eu falei isso pro Senhor. O
Senhor me da for¢a pra passar 0 que eu tiver gue passar, 0 Senhor me daforca...

E.: Vocé acha que é ouvida?

M.: Eu tenho certeza, a gente tem que ter essa certeza dentro do coragcdo, mas pensa comigo,
se ndo fosse Deus, 0 que vai ser de nds? NOs, maes de criangas especiais, € muito duro pra
nos. Se ndo for Deus nos dando forcas o que seria de n6és? Amparando, dando salde. Porque
nos precisamos de sallde, pra cuidar deles, cuidar de nés, dos nossos filhos, porque nos
somos todos emprestados, a hora que Deus quiser ele tira. NOs s6 ndo temos o direito de tirar
de ninguém, mas Deus tira a hora que quiser. Eu falei “Senhor, tudo estd em suas maos, 0s
meus filhos, a minhavida, 0 meu esposo, a vida de todo ser humano esta em suas méaos...”

E.: Vocé se considera uma pessoafeliz?

M.: Eu me considero, sabe por qué? Eu tenho o apoio do meu esposo, dos meus filhos, tenho
uma filha que eu amo muito, muito, muito. Tem a minha Igreja, a minha irmandade que me
ama muito, tenho Deus que me ama muito, eu me considero uma pessoa feliz, apesar de tudo
que eu passo.

E.: Nafamiliavocé éfeliz?

M.: Eu sou feliz pbr ter aminhamée, sou feliz por ter as minhasirmas, eu sou feliz por ter os
meus filhos, meu esposo. Eu me considero uma pessoa feliz... Tenho o servico que eu gosto.

E.: Vocé trabalha do que?
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M.: Defaxineira, eu tenho mais quatro filhos de mentirinha. Assim, os meninos falam que eu
sou uma mée pra eles. Fago aquilo que eu gosto, tento gjudar naguilo que eu posso, se ndo
posso nao atrapalho, meu esforgo servindo a Deus, cuidando da minha filha por isso, eu acho
gue sou uma pessoa feliz...

E.: Como vocé acha que as pessoas te enxergam como mae?

M.: Umas acham que eu sou boa mé&e, mas outras acham que é culpa minha a F. ser desse
jeito. Inclusive hoje ja falaram isso pramim.

E.: Como € que pode ser sua culpa?

M.: Dizem que é minha culpa, inclusive fui na delegacia da mulher, porque o que me falaram
foi uma calinia, eu ndo tenho testemunha, minha testemunha é Deus. Deus é quem sabe! Ai
falaram gue se minha filha nasceu desse jeito, era porque meu marido me batia. Eu falel
“N&o, olha aqui, minha filha de dezessete anos e meu filho de quinze anos!. Inclusive é o
contrario, eu que batia nele. Ele ficava quieto.

E.: Alguémtem culpadaF. ser assim?

M.: Ninguém tem culpa de nada, e aquilo que eu falei cada um tem que passar 0 seu pedaco
em cima dessaterra... Ninguém tem direito de julgar ninguém...

E.: A senhorase sente julgada?

M.: Ahl As pessoas que me julgam ndo me interessam...

(...
M.: Para os médicos, ela esta desenganada...
E.: E pravocé?

M.: Pramim n&o, 0 meu coragdo ndo diz isso. Todo mundo fala que a minha filhavai morrer
muito nova. Mas eu ndo sinto que minha filha vai embora, ja ja. Eu acho que n&o, eu tenho
certeza de que vou ver ela correndo, brincando. Apesar de que tem dias que ela esta boa, e
dias que ndo. Hoje jando sei, até atarde eu ndo sai... A F. éimprevisivel, a gente nunca sabe,
ela entra no énibus e boa, daqui a pouco eles me ligam, e falam que ela estd no hospital.
Entdo ndo da pra saber... Mas a morte pra mim é uma coisa boa, € um descanso para a
pessoa. Porque tem gente que ndo merece sofrer, minha filha ndo merece, ela ndo fez nada de
errado. A morte para ela seria um alivio, pra mim é dolorido, mas no caso eu ndo vou ver ela
sofrer. SO que eu ndo quero. Mas eu ndo tenho que querer nada. Quem tem que saber é Deus,
eu ndo sei de nada, ndo...

E.: O que é que voceé decide, 0 que esta has suas maos?
M..: No caso, se eu tiver que deixar morrer ou ndo? E isso?

E.: N&o, assim, vocé fala que esta nas méos de Deus...
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M.: Mas estd mesmo, eu deixei has maos dele, ele é que vai saber...

E.: Entdo vocé espera?

M.: Espero ele, que sabe 0 que vai faze. Eu particularmente tenho a minha opinido, mas ela
nao conta. Apesar de ser amage, eu sou a mae, mas quem manda é ele.

Na méo dele esta a vida dela, a minha, a sua e a de todos. N&o importa se eu quero ou néo,
quando ele quiser ele leva, sem pedir licenca, sem saber se eu vou chorar ou me descabelar,
ndo importa...

E.: Sevocé fosse faar pramim, como que € aF. paravocé? O gque elatem de bom?

M.: A F. tem tudo de bom, eu olho pra ela. Tem dia que eu estou t&o angustiada, eu olho pra
ela, para aguela carinha de inocente, pronto! O dia pramim ja esta bom, so de ver e sorrir, s6
de ver ela se levantar e pedir “mama&@’ pramim ja estabom. Me alegrao dia, ela estando feliz
eu jafico feliz... Ndo soO ela, os outros também. Para nds, maes, a felicidade dos nossos filhos
€ nossa também, eles estando felizes nds somos felizes, vocé entendeu? Tem gente que ndo
entende aquela mée que fica do lado do filho, que ndo merecia...

E.: O que elatem deruim?

M.: Elando tem nada de ruim, tadinha...

E.: Vocé falou que ndo gosta que ela pegue as coisas ho chéo...

M.: N&o, acho que isso € mania, né... Enfiar amao na boca, eu ndo gosto que elafacaisso, eu
acho muito nojento, chato, sabe! Preferiria que ela ndo fizesse isso... O que que eu posso
fazer, se eu ndo tenho coragem de dar um tapa para corrigir? Umavez, eu dei uma tapa nela,
e elaficou ruinzinha. Pronto, ja achei que era minha culpa, sabe...

E.: Como que é com seu marido?

M.: Pior do que eu, eu até chamo ele de “pata-choca’, porque ele parece uma pata choca
(risos), com os pintinhos. Com a F. entdo, nem se fala, mima.. Meu marido mima muito
ea..

E.: Vocé tem amigos?

M.: A gente ndo tem amigos... Eu ndo considero pessoas minhas amigas, mas sim colegas.
Meu amigo mesmo e so Deus...

E.: Vocé se sente sozinha?
M.: N&o, eu estou na companhia de Deus, entdo eu ndo me sinto sozinha de jeito nenhum.
E.: Seu marido ndo é seu amigo?

M.: Olha, eu amo muito meu marido, nés estamos fazendo vinte anos de casados, mas tem
coisague é Deus e eu... Ele me gjuda muito mais...
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E.: Nem naigreja vocé tem amigos?
M.: E como eu disse, eu amo meus irmaos de igreja, mas meu amigo é so Deus...
E.: A F. va naigreja? Como que é?

M.: Vai, elava la na... A gente fala fica sentadinha, mas ela néo fica, a gente arruma ela
como se fosse uma bonequinha, mas ela ndo fica sentada...

E.: O pastor ndo fala nada?

M.: N&o, as vezes ele diz que € sO Deus pra curar ela. Tem coisa que € s6 Deus pra resolver
pra gente, entdo € esperar.

(...)
E.: Qual é 0 seu maior medo?

M.: Eu ndo tenho medo de nada ndo, de morrer? N&o... Eu penso na F., quem vai ficar com
ela, mas ndo é medo, € preocupacdo. Se eu morrer, 0 pai dela deve se casar de novo, e ai?
Serd que a madrasta dela vai amar ela como eu amo, vai cuidar direitinho dela? Porque nés
somos livres pra casar, tem que continuar a ser feliz. Quem morreu foi eu e ndo ele. Ele esta
Vivo e tem que aproveitar pra ser feliz, se eu soubesse que ele iria arrumar uma que ama
minhafilha de verdade sem ser aquele amor fingido, eu morreriafeliz...

(...

E.: Sevocé fosse prate descrever, como vocé descreveria?

M.: Sei |14, ndo tenho a menor idéia de como eu sou... Como que eu sou?

E.:N&o sei, como que vocé €?

M.: Ah, eu tenho de ser boa pra todo mundo, tento ser uma pessoa do bem. Eu brinco com
meus filhos, com os vizinhos, com os filhos do vizinho, conto piada e assim se eu ndo posso
gjudar, atrapalhar eu n&o atrapal ho...

E.: Vocé estafeliz com vocé?

M.: Eu sou feliz, apesar de tudo, quando a F. ndo esta boa eu ndo desconto em ninguém, eu
fico sozinha e vou chorar, pra mim desabafar. Eu tenho necessidade de ficar sozinha e sou
feliz assim, sem ninguém por perto.

E.: Vocé se achadiferente?

M.: Eu ndo me acho melhor do que ninguém, eu sou uma pessoa sincera. Se eu tiver que te
falar alguma coisa, eu ndo me importo se vai te magoar, eu chego e falo. Eu também ndo sou

de falar coisas que eu ndo sei, eu sb falo depois que eu fui 1a no fundo pesquisar. Eu ndo vou
chegar e falar uma coisa que eu ndo sei e me falaram, eu vou procurar ter certeza tudo que as
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pessoas falam pra mim e eu ndo acredito na maioria das vezes, eu vou procurar pra ter
certeza. Por exemplo, se falar pra mim que tem lugar que judia da F., eu ndo vou la tirar
satisfac8o, eu vou la pra ter certeza, vocé entendeu? Porque falar de uma pessoa € muito
grave, vocé tem que ter certeza do que vocé esta falando porque é uma crianca especial.
Assim, se alguém fala “Minha mée bate muito na fulana’, vocé tem que ter certeza, eu ndo
tenho coragem de dar um tapa na minha filha, apesar de que as vezes ela merece mas eu ndo
tenho coragem. Agora, Se eu ver bater em uma crianga eu vou la conversar com mée pra ter
paciéncia, porque eu ndo sel 0 se passa na cabega dela. As vezes a gente perde as estribeiras,
por iSso eu gosto de ficar sozinha...

E.: Pelo fato de vocé ter uma crianca especial, vocé se considera especial ?

M.: Ah, sal |4, eu acho que aprendi muita coisa com €ela, porque eu ndo tinha paciéncia pra
nada, com nada. Hoje eu tenho, eu sei responder as perguntas que 0s outros me fazem.

()

M.: Ela fez oito anos, minha filha conseguiu chegar até aqui. Com aquele bolo enorme e
vamos comemorar. Acho que 0 povo pensou que eu sou doida, ter uma menina assim e
comemorar. Cada ano que passa € uma vitéria, porque tem sempre a pergunta do “sera?” A
gente morre aos poucos e € triste isso, tem gente que fala “Vocé e boba, se ela morrer vocé
pode viver”... Quem disse que eu ndo estou vivendo assim, quem disse que eu preciso
enterrar 0s outros pra viver, que falta de amor ela tem todo o direito e essa como eu tenho o0
direito de viver elatambém tem, vocé ndo acha? Elatem todo o direito de viver, eu tenho que
aceitar elacomo ela é, eu ndo tenho direito de desgjar a morte dela, de ninguém. N&o importa
se ela estd me dando trabalho, ela estd dando trabalho € pra mim, ndo é pra mais ninguém e
nem por isso eu tenho esse direito. Aindafalei pra essas pessoas “ Quem disse que eu ndo sou
feliz?” “Ah, mas vocé tem uma crianca especial, vocé ndo e feliz’. Vocé ser mée de uma
criancga especial € uma felicidade, as vezes vocé tem uma normal que da mais trabalho que
uma especial. Eu sou feliz dando banho nela, cuidando dela, ensinando ela afalar, penteando
0 cabelo dela, eu me considero... Eu ndo quero ficar sem fazer isso, cuidar dela € um
felicidade. A cada dia que ela amanhece € uma felicidade no meu coracdo, um conforto pra
minha ailma. O dia que ndo tem o dinheiro pra compra o remédio da F. € um martirio para
mim.

Entrevista 7:

E.: Como éter um filho autista?

M.: (suspira) E dificil, né, porque fisicamente as pessoas olham para ele, e acha ele normal.
E é dificil cuidar e explicar para as pessoas. Tem pessoas que acha que autista é surdo, até
vocé explicar gue eles gostam do mundinho deles. Que ndo gostam de muita gente, € dificil
explicar para as pessoas. Tem gente que entende, tem gente que néo...

E.: Como € isso paravocé?

M.: Para mim é muito dificil, porque toda vez que, todas as vezes que €ele fizer as coisas a
gente tem gue estar ali explicando. Eu acho dificil... A gente saiu sabado, para ir numa festa.



135

Tinha uma falando alguma coisa pra ele, ai eu cheguel nela e falei “Ele ndo fala, ele s faa
comercial”. E o0 que ela queria, sentar, porque ela estava passando mal e queria que ele desse
licenca do banco. Mas para ele € a mesma coisa que nada. E estranho e muito dificil. Teve
vérias outras situagdes, da gente sair na rua e as pessoas... Da gente entrar em algum lugar
para comprar alguma coisa, e ele ndo quer esperar, porque ele quer comer na hora...

E.: Como é ser mée para vocé?

M.: Ser mée é ser especial como eu. Acho que sou importante. (risos) Eu vou ter meus bebés,
eu falo que eles sGo meus nenéns, entdo eu vou ter nenéns para o resto da vida, entdo eu sou
diferente. Tem aquela mé&e que o filho vai ficando adolescente e ele ndo para em casa, que
ndo quer sair com a méae, e eu vou ter sempre a companhia dos dois, entdo eu sou diferente...
(...) Sevocé pedir um beijo, ele vai sempre d&, se vocé pedir améo, um carinho eles vao estar
sempre dando. (...) Estd sempre assim, parecendo que eles ndo crescem...

E.: Isso é bom?

M.: Ah!l Em aguns momentos sim, em outros ndo. Porque eu queria que eles se
desenvolvessem, queria que eles aprendessem. No momento a gente esta curtindo ensinar as
coisas pra ele. Se ele melhorar vai ser bom, muito bom para ele, porque ele vai poder ter...
Como eu vou explicar! Va ter um espaco dele, sem depender de mim, ou do pai, ou do
irméo. Mas enquanto ele é neném a gente esta curtindo.

E.: O que é ser mée de uma crianga especial, especificamente?

M.: 0 que é ser mde de uma crianca especial... Ah! Como que eu posso faar, € diferente,
tudo é diferente para gente e bom e a0 mesmo tempo ndo €. Tem pessoas que tem db da
gente, coitadinha, eu ndo sou coitadinha nem eles sdo. (...) Eles tem capacidade, € minima,
mas eles tem. Ent&o n6s ndo somos culpados. As pessoas falam “V océ tem menino doente?’
Eles ndo séo doentes, tem apenas defeitos. Sdo irmaos, mas sdo diferentes. O F. tem defeito
fisico, e 0 Fa, eu ndo sei explicar ainda 0 que € ser autista, eu sei algumas coisas que me
falam aqui. Ent&o a gente esté aprendendo.

E.: Quando gque a senhora soube que o Fa. era autista?

M.: Um ano e meio atras.

E.: Como e que foi essa noticia paraVvocé?

M.: Foi dificil, muito dificil! Ah... Eu ja chorava muito, eu ndo sabia 0 que era, eu tinha
muita do de ver um meu filho ndo enxergar, o outro também com problema, foi dificil, que
eu achava que s6 um tinha problema. O outro ndo... Quando eu descobri, que o Fa. tinha
problema na cabega, 0 mundo caiu... Porque com uma criancaja é dificil, imagina com duas?
E muito mais. (...) Entdo eu acho eles diferentes assim, mais eu ndo ligo. Sdo diferentes das
outras criangas...

E.: Vocé pensa o que?

M.: Ah... O que eu vou fazer, das pessoas aceitarem assim, a gente ndo liga, familia a gente
ndo liga, se ele aceitam ou ndo. Mas as pessoas em geral, elas ficam meio diferentes. Porque
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eles ndo fazem o que uma crianca normal faz, né. (suspira) Eu acho que crianca normal sabe
ler, sabe escrever, sabe brincar. Meu filho ndo sabe, ele é grosso pra brincar, pra chutar uma
bola, ndo sabe brincar de pega, ndo sabe fazer essas coisas, sO sabe fazer barulho, pegar uma
latinha e fazer barulho.

E.: SO sabe fazer isso?

M .: Sabe fazer isso e sabe cantar...

E.: Teodoro e Sampaio, né?

M .: Teodoro e Sampaio, Zéca Pagodinho, ele também gosta.
(...)

E.: Vocé, mée, como descreveriaele?

M.: O Faéumacriancadificil delidar.

E.: Dificil de que jeito?

M.: A hora que vocé consegue, arrancar alguma coisa dele, tipo cantar, ele assim, quer cantar
0 que ele quer, ndo o que vocé quer. Entédo € tudo o que ele quer e ndo 0 que vocé quer. Se
vocé pedir alguma coisa para ele, ele vai ficar meio confuso, mas ele tenta te gjudar a fazer.
Se vocé pede um carinho para ele, ele ndo da, ele ndo sabe fazer, se vocé tentar se aproximar
ele vai se esquivar, mas eu acho ele um menino bom. E as pessoas gostam dele, mas ele tem
muito ciume do F., entéo ele tem mais carinho com o pai (risos inibidos). Com o pai ele
brinca mais, para o pai ele pede, “upal”, que é cavalinho, pede para passear, eu acho que ele
€ mais apegado ao pai do que amim.

E.: Vocé tem ciumes?

M.: (risosinibidos) Ah! Tem horas que sim...

(...)

E.: Qual é 0 seu maior sonho?

M.: Que eles soubessem ser independentes, saber escovar os dentes, pbr uma roupa, tomar
banho sozinhos, para poder me gudar um pouco, porque eu estou cansada, eu ndo tenho
ninguém que me ajuda, né?... Que ele sozinho ligasse a televisdo, que a agua, essas C0isas,
ele sabe ir no banheiro sozinho ele sabe. Ele ndo sabe € se limpar, mas eu queria que ele
aprendesse essas C0i sas.

E.: 1sso € uma coisa muito prética; se voceé tivesse um sonho, qual seria seu sonho?

M.: Que ele ficasse igua ao meu outro filho, normal, sem esses problemas todos, ser
totalmente independente da gente, que ele pudesse sair, passear sozinho...
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E.: Vocé tem algum medo?

M.: Tenho medo de morrer (chora), e deixar eles, que ninguém vai saber cuidar, nem o pai
dele, que ama ele muito, sb eu...

E.: Vocé sente que isso vai acontecer?

M.: Um dia, né, porque eu tenho tantos problemas de salide, mas eu peco tanto a Deus... Por
iSO que eu quero que o Fa. sgja independente pra ndo precisar cuidar... Mas e o F.? Ele é
muito comprometido... Ele ndo enxerga, ele ndo anda, ele ndo fala, eu sou os bracos, as
pernas e os olhos dele...

E.: Masvocé ndo é améae?

M .: Exatamente por iSSO que eu sou 0s bragos, as pernas, e os olhos dele, eu enxergo por ele,
ando por ele e alimento ele.

E.: E onde esta voceé nisso tudo?

M.: N&o sei, eu ndo me encontrei ainda... (...) Meu mundo ficou fechado nisso, tem vez que
eu esquego até que eu tenho um filho maior, independente, quando depende pouco assim... E
nisso, eu vivo sO para os dois. Eles sdo arazéo do meu viver, acho que se acontecesse alguma
coisa com eles eu ndo sobreviveria, ndo viveriamais.

E.: O que vocé acha gque as outras pessoas pensam de vocé?

M.: Eu e 0 meu marido sempre fala“A gente ndo gosta de pensar 0 que as pessoas pensam, a
gente ndo liga pra 0 que as pessoas pensam, a gente que vive o que esta acontecendo no diaa
dia. Nos ndo temos vergonha dos filhos que a gente tem.” Ent&o a gente ndo liga. Se for, por
exemplo, eu for atua casa e vocé me aceitar com os meus filhos tudo bem, agora se vocé me
aceita e ndo aceita eles, eu ndo vou voltar... Mas eu acho que as pessoas que estdo a minha
volta, eu acho que aceitam. E amigos vocé sabe que a gente conta nos dedos, né? Eu tenho
uns sete... Esses s0 amigos nas horas boas e ruins, amigo pratoda hora, e eles aceitam meus
filhos como eles s&o.

E.: Vocé éfdiz?
M.: Com eles sim, muito...
E.: Eforadees?

M.: Ah, eu ndo sou de sair de casa, entdo minha convivéncia maior € com os meus filhos, pra
ndo dizer pra vocé assim, eu vivo de momentos, e 0 momento que eu tive sabado foi muito
feliz... No sdbado eu fui a uma festa junina, com os meus filhos. Eu me diverti, eles se
divertiram muito juntos e o meu marido também. Ai depois a gente levou 0s meninos em
casa, € 0 meu marido me levou pra dancar. Entdo foi um momento feliz, entdo eu falo que eu
vivo de momentos...



138

E.: SO foi vocé e o seu marido?

M.: SO nos dois... (...) Depois de quinze anos, nunca tive essa chance... Depois de quinze
anos que a gente nunca foi em baile, e depois de nove anos, que € a idade que 0s meninos
tém, € a primeira vez que eu vou ao baile... Foi muito bom, eu dancei forrd. Eu esqueci que
eu tinha filho, eu esqueci que eu tinha casa, foi um momento s6 meu e do meu marido...Eh,
fui namorar, foi muito bom...

E.: Vocé e seu marido se ddo bem?

M.: Se d& A gente tem umas briguinhas normais de casal, mas eu acho que a gente se da
bastante... Eu ndo conseguiria viver sem ele, ele € meu porto seguro, eu falo sempre para ele
que ele é meu pai, minha mée, meu tudo. Eu amo demais ele. (chora)

E.: Ent&0 eu vejo que na sua vida tem muito amor, vocé ama seus filhos, ama seu marido, é
uma mulher amada...

M.: Eu falo que a gente, assim... Vocé tem afamilia, pai, mée e irmados, mas a minha familia
hoje em dia se resume entre eu, meu marido e meus filhos... Entdo eu acho que nds sozinhos
nos damos muito bem, a gente se gosta muito, o que a gente pode fazer um pelo outro.
(chora) Ai, desculpa me emocionar...

(..)

M.: Na minha familia € assim, vocé ndo vai na minha casa e eu ndo vou ha sua. Entéo eles
ndo compreendem que hoje em dia o Fa. No meu pai tem cachorro, e ele morre de medo de
cachorro, ele ndo fica tranquilo, ficaem cima do sofa e ndo brinca porque ele morre de medo
de cachorro. E o F. esta grande, ndo da pra ficar carregando pra cima e pra baixo, eu acho
que eu merecia a visita. Meu pai também merece, mas ninguém vai me ver e eu tenho cinco
irm&os, mas eu falo que tenho sO uma, a que me visita e a do meu marido também. As vezes
eles chegam a minha casa e 0 que me d6i um pouco € gque perguntam e brincam com o Fa. e
esguecem que tem F. sd porque ele ndo brinca, ndo anda, mas ele sorri, se mexer com ele, ele
SOrfi...

E.: Porgue vocé acha que tem essa diferenca de tratamento?

M.: Eu ndo sei, mas eu acho que eles tém medo de machucar, ndo vai machucar, € um bebé,
né, mas ele ndo vai quebrar quando vocé mexer com ele, ele vai rir, se vocé brincar ele vai
guardar sua voz, seu cheiro, né? Acho que seria bom, mas meus parentes ndo estdo com
nada... A gente prefere ficar s nés mesmos em casa.

(...)
E.: Quando vocé sai com eles, onde vocés costumam ir?
M.: NOs vamos a0 centro pagar conta, quando tem dinheiro sobrando a gente vai ao

restaurante. La as pessoas ja conhecem, a gente vai muito ao shopping e em tudo o que vocé
imaginar, no zool6gico, a gente vai afestas, casamentos, sem problema...

()
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E.: Vocé ndo se sente sozinha?

M.: Sinto... As vezes choro muito, as vezes sim. Eu estou triste, ligo o rédio bem alto e quem
passa pensa “Nossa, essa ai ta felizl” Mas eles nem sabem o que eu passo, depois eu choro,
choro, choro, lavo o rosto e continuo o meu dia. Mas ele ndo me procura, eu sinto muito a
faltado meu pai, mas é dagquel as pessoas bem ignorantes, sabe? Enté&o...

(...
E.: Como vocé se descreveria?

M.: Hoje eu sou assim, feliz no amor, como te falei hoje, eu mudei muito, sou uma pessoa
mais amarga, sabe? Retraida, tenho medo das coisas, tenho medo de tudo, tem vezes que eu
desanimo, tem horas que eu me animo, tem horas que eu me acho mais forte para que as
outras pessoas, tem horas que ndo, ndo sei 0 que acontece. Acho que sou uma pessoa boa. As
pessoas gostam de mim, me procuram pratudo...

E.: Vocé é umaboa mae?
M.: Sou...
E.: O que é ser umaboa mae?

M.: Eu acho que em primeiro lugar é cuidar bem dos filhos, dar muito amor, que os meus
filhos tenham bastante em casa. Tem a hora de chamar atencdo, mas na hora de dar amor...
Se tiver que dar, da um tapa. Do mais, se tiver que agradar, também agrado.

(..)

M.: O meu sonho € dirigir, a minha meta é tirar carta e andar nos lugares que eu quero. Eu
gosto muito de natureza, de ver a nascente do sol e levar meus filhos pra conhecer, o F. gosta
muito de agua, de cavalo. A gente tem amigos gque tem sitio, entdo eu ndo queria depender do
meu marido prair, eu queria eu mesma poder ir, poder leva-los.

(...)
E.: Qual é o0 seu sonho em relacéo ao Fa.?

M.: Que ele volta a enxergar, ele ndo precisa andar, mas voltar a enxergar pra ele conhecer
meu rosto... (chora) Saber como que eu sou, como o pai dele é e como sdo as pessoas que
gostam dele. Eu sei que ele ja me viu um dia, mas eu gostaria que ele me visse de novo e eu
ndo sei se ele se lembra, ndo precisaria ser com os dois olhos, s6 um estava bom... O meu
sonho maior é gque ele enxergasse. Eu ndo paro pra pensar, porque se eu parar e pensar que
meu filho ndo enxerga eu enlouquego, eu acho que eu ficaria louca... Eu sei que ele me vé
por causa do toque, do cheiro, mas eu gostaria que ele me visse com os olhos. Minha mée é
morena e, assim, ela tem uma pinta no rosto e eu gostaria que ele visse essas coisas. Mas eu
acho que ele éfeliz do jeito dele...

E.: O que mais vocé gostaria que ele visse? Enxergar e tdo importante assim por que?
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M.: Tem coisas assim, tem uma musica gue ele ndo gosta, ele chora, entdo eu queria que ele
enxergasse pra assistir uma televisdo, pra ele saber que eu estou ali no quarto, me enxergar
pra saber que ndo esta sozinho, poder olha as coisas, tem coisas bonitas pra ele ver. O diaque
a gente foi no zooldgico, elefoi atragdo especial, 0 povo deixava de ver os animais pra olhar
pra ele, aquilo me doia muito. O Fa. As pessoas demoram a perceber alguma coisa, por que
ndo esta na cara sabe? Mas as pessoas ndo estdo acostumadas, elas se chocam muito. E o que
ele tem? Ele s6 tem defeito fisico, pra mim ele é normal. (...) A reacéo das pessoas, é muito
dificil pra gente, nareacéo das pessoas €las ndo disfarcam, elas ficam olhando... (...) N&o sel
se isso é discriminacdo, mas eu ndo acho legal o que elas fazem, elas ndo pensam se vai
machucar vocé ou ndo, se aquilo déi. Eu acho que discriminag&o pra mim é se as pessoas ndo
deixassem eu entrar em certos lugares, ai sim... Eu acho que elas deveriam aprender, sei 14, 0
que sente uma mée quando eles ficam olhando, pra ndo olhar com dé também, que a gente
ndo é coitado. Igual a menina, chegou a falar pra mim “Ah, ele € uma crianca doente”. Ele
ndo € doente. Doente é uma pessoa que esta com pneumonia, estd com outro tipo de doenca,
estd acamado, ele ndo é doente, ele come bem, ele é bem tratado, ele sO tem defeito fisico,
VOCé ndo concorda?

E.: Vocé mefalou o que acha que é Paralisia Cerebral. O que vocé acha que é Autismo?

M.: N&o sei, eu acho o do F. mais complicado, eu sei lidar mais com a Paralisia Cerebral do
gue com Autismo. No F. a gente esta em fase de aprender ainda. N6s estamos aprendendo
cada coisa que a gente aprende e ensina o F., isso pra gente é 6timo. Eu consegui fazer ele
levar uma sacolinha na vizinha, isso foi maravilhoso. Eu falo o nome da pessoa e ele entrega
certinho pra pessoa. Meu marido esses dias pediu pra ele pegar uma jarra de agua na
geladeira e ele trouxe certinho, isso pra nés é o maximo. Sabado eu pedi pra ele pegar o
amaciante pra mim no banheiro e ele trouxe, pra mim e étimo, ai eu fico “Ai! Muito bem!
Vocé pegou, muito bem, parabéns!” Eu acho 0 maximo o que ele faz. A gente estd ouvindo
musica, eu dou o controle na méo dele, ele imitando o microfone, nés dois cantando eu acho
dez, de ver ele cantando inglés entdo, € o0 maximo. (risos) A gente briga muito com ele
porque ele, esses dias, estava no banheiro e jogou o ultimo tantinho de shampoo no chéo. Eu
figuei brava e meu marido ndo deixa, é aprimeira arte dele, ele nuncafez arte. Entéo eu acho
que a gente esta aprendendo muito com ele, e ele como a gente...

E.: Vocé me falou que Autismo é viver no mundinho dele. Como é que é isso?

M.: Ai, eu falo viver no mundinho dele porque ele fica la no fundo do meu quintal, e ficala
brincando, néo participa de nada, tem horas que tem alguma coisa na televisdo que ele gosta,
ele senta e assiste. Mas se chegar outra crianga ele ndo vai brincar...

E.: Ele brincacom vocé?

M.: Brinca de vez em quando, de esconder. E como eu te falel, ele é grosso, gosta de
emperrar, essas brincadeiras sdo mais perigosas, ele pode se machucar...

()

E.: Vou perguntar de novo, vocé é feliz?
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M.: Ah, agora vocé me complicou, eu ndo sou feliz. Com o meu marido e meus filhos sim,
mas tem horas que também ndo, mas feliz, feliz assim, ndo! No momento ndo... Eu ndo sei se
€ porque bate uma tristeza por causa da familia, entdo tem momentos que sm e tem
momentos que ndo, entdo eu Ndo posso te falar que eu sou feliz assim no geral.

Entrevista 8

E.: Qual que é suareligido?

M.: Ih... Agorapegou, hein... Eu sou MArmon, mas eu ndo estou indo.
E.: Vocé ndo esta frequientando?

M.: N&o... E que a F. ndo gosta... Elavai com a minha mde naigreja catdlica... E que aF. é
catdlica demais, beatissma.

E.: Como que vocé lida com isso?

M.: E assim... Eu sempre fui cat6lica, minha sogra também era catdlica, mas eu ja era antes, e
até dava aula de catecismo, sabe? Sempre fui muito catdlica, ai um dia me convidaram parair
ao Mérmon e eu fui, gostei. Sou batizada e até dei aula la também, aula de religido, né, eu até
levava a F. as vezes, e €la até gostava de algumas atividades, s6 que assim... Ela chegavalae
ela queria 0 santinho, que nem na missa, e ai assim... Para as pessoas de |4 eu deverialevar a
F. |4 né... Mas eu ndo sei, eu tenho uma coisa assim, tenho de respeitar, sabe... Respeitar as
vontades dela, ndo digo paratudo, 16gico que eu tenho que ter autoridade para algumas coisas,
mas respeito as vontades e as coisas que ela gosta. E ela 0 que? Elareza o Pai Nosso. (...) Ai
minha mée leva ela de sabado, vai a missa e tudo, mas faz alguns sdbados que ela néo vai
porque minha mée teve alguns probleminhas, né, e assim tem que aprender a respeitar. Eu
rezo um Pai Nosso com ela, rezo uma Ave Maria com, por que ela quer rezar, ela gosta, e ela
gosta do folhetinho de santinho. As vezes eu compro, agora quebrou a Nossa Senhora dela, eu
até tenho que comprar outra. Agora €la quer uma Santa Rita, que ela também é devota de
Santa Rita e eu vejo que elatem fé, sabe? (...) Ela cantatodas as masicas, quietinha assim, do
jeito dela, ela ndo fica andando, canta as musica, €la sabe todas as musicas melhor do que
minha mée, e eu respeito, sabe, assim... N&o sei se eu volto ou ndo algum dia a ser catdlica,
acho que estou meio confusa no momento, sabe, por que eu sou assim, eu Sou uma pessoa que
€ assim, vamos dizer que... Eu ndo aceito certas coisas, sabe? Eu acho que vocé tem umafé e
eu respeito a religido de cada um, mas eu ndo acho que Deus sO vai gostar de vocé se vocé
fizer sO aquela coisa, entendeu, se vocé so usar aquele tipo de roupa, sabe, entdo as vezes eu
fico meio confusa sabe?

E.: Qual aidade dairma dela?

M .: Cinco anos. E assim, elas s3 muito apegadas e brigam bastante também, o que eu acho
gue é normal por que minha irma e meu irméo brigavam que nem gato e cachorro, e assim
elas brigam, mas sdo muito apegadas uma a outra. Se a F1 ndo esta em casa e a F. fica
desesperada, e assim quando ela ndo estava tendo escola, ela ja sabia o horario que a F1 saia,
entdo era 16:30, e se a F1 saia 16:45 ela ja ficava puxando a minha blusa prair buscar a F1,
entdo assim, eu vejo que elas sdo muito apegadas, sd0 muito amorosas tanto uma quanto a



142

outra. A F1 gosta as vezes de ficar esfregando o pé na F. no banco do carro, tem dias que aF.
deixa, tem dia que ndo, entdo ai ela faa “Maméae’. Entdo eu vejo que elas sdo muito
apegadas... Tem momentos que da vontade de ter uma maguina fotogréfica, que é muito
bonito! (risos) Elas assim, juntas, tem vez que elas fazem bagunca juntas, a F. imita todas as
artes da F1. Inverteu, antes era SO uma e agora € uma depois a outra, ta invertendo a situagao,
por gque a F1 é bem mais arteira do que a F.. Nossa, elame deixa maluquinha...

E.. E quem mora na casa?
M.: Eueo M., minhas duasfilhas...
E.: Como sfo as visitas a sua casa?

M.: E assim, quem freqgiienta a minha casa... E que eu tenho uma paix&o por crianca, a minha
casa vive muito cheia de crianca e 0 meu marido até chega |4 e fala “Pelo amor de Deus!”
Assim a minha vizinha gue fala que eu tenho um ima pra crianca... Por que é assim, tem dia
que esté tudo que € crianca |4 em casa, agora que eu estou estudando ficou mais dificil, mas
antes eu chegava e as criancas ja vinham pra fazer licdo de casa. 1sso diminuiu um pouco por
causa de eu estar estudando, entdo ndo da mais para eu ficar ensinando elas de noite, mas
assim, gquem frequienta bastante a minha casa, meu sogro, uma vizinha que a gente tem uma
amizade assim, bem legal. Mas agora com esse negécio de eu sair para estudar a gente se
afastou um pouco... E que ela ndo gosta de estudar e falaassim “Ai eu gosto de cuidar da casa
do meu marido e dos meus filhos’, € assim... Eu respeito né... Ela nem vai assim por que eu
estou estudando... Minhairma éraroir... A gente mais vai a casa da minha méae do que ela na
nossa... Minha irmé é o grude da F., por que assim, desde neném ela cuida da F., entdo se eu
precisar de sair, a F. ndo fica.com um vizinho, ou € com elaou é com o M., ou € com aminha
mage, na casa da minha mée elas ficam com qualquer um.

(...
E.: Efoi vocé que percebeu as diferencas da F.?

M.: Eu e minha sogra que percebemos, mas porque €ela ja tinha tido um aluno deficiente,
nessa época ela ja ndo dava aula, mas ela deu aula por trinta anos e atendeu algumas criancas
com deficiéncia, ela sabe... Ela que percebeu. Ai eu fui falar com a madrinha da F., por que
ela é Terapeuta Ocupaciona e fui perguntar o que € que eu fazia. Ai ela conseguiu uma
avaliagdo numa ingtituicdo especializada. Ai a F. comecou air 1a e depois de oito meses veio
o primeiro diagnéstico. Eles achavam que a F. tinha DDG?’, mas no tinham certeza, né, por
que ela tinha uma dificuldade de aprendizagem. Ai eles diziam que a gente precisava de um
tempo maior parafechar o diagnostico... Ai mais prafrente fechou o diagnéstico e falou que a
F. tinha Autismo Infantil e eu falei “Que éisso!?’ Eu nuncatinha ouvido falar disso, ai elame
explicou mas num primeiro momento eu ndo entendi muito bem o que era. Que quando falou
de DDG eu fui perguntar para a Terapeuta Ocupacional 0 que era e tal, mas Autismo eu nunca
tinha ouvido falar, ai eles explicaram, mas eu ndo entendia muito bem, né? Que foi assim né...
A gente na... Tem um fato muito engragado que uma vez a gente foi no sacol&o e ela queria
umamelancia, ai ela queria brincar, quando eu cheguel em casa e parti a melancia, ela chorou,
ai eu falei “Ai meu Deus, agora ndo tem jeito de eu colar amelancia’ e eu no meu desespero
de mée, né... Por que ela queria brincar com a melancia por gque tudo era “gol”, a cebola, a

2 Dificuldade de Desenvolvimento Global.
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bola. Tudo que for redondo, até que um dia fomos na missa de sétimo dia de um amigo do
meu marido, ai quando o padre ergueu a héstia para consagrar ela gritou “Gol!” (risos) e ai a
Igreja toda riu, né... Depois vieram falar coma minha sogra “Nossa, sua netinha é uma
gracinhal” Até o padre ndo conseguia mais terminar a missa por que ninguém agientou, né,
“Goll!”... Ai éa tinha, né a eu fui lendo coisas sobre Autismo, tudo, ai que eu fui
entendendo melhor, n&o que eu entenda muito né, mas eu quero entender... E... E assim...

E.: E 0 que € que € Autismo para vocé?

M.: Autismo para mim...O que eu sei é que Autismo é uma sindrome onde muitas vezes €
confundida com dificuldade de aprendizagem, né, e que ela tem alguns sintomas, como esse
negocio do “Gol!” e tal, mania de redondo, eles ndo tem nocdo de perigo, tem 0 mundo
deles... Pelo que eu entendo né...

E.: E vocé concorda com isso?

M.: Concordo! Por que € o sintoma que a F. tem, agora ndo sei se todo autista tem estes
mesmos sintomas. Pelos que eu vi sim, né, os outros colegas dela daqui, que eu fui a casa
conhecer, quando a gente descobriu que tinha um grupo de mées querendo o atendimento
aqui, a gente descobriu e foi atrés.

E.: Mas deixa eu te perguntar uma coisa... Vocé falou que gosta tanto de crianca e tem aquele
monte de crian¢a na sua casa e de repente a sua crianca € uma crianca toda diferente. Como
que éisso?

M.: Entdo s6 que... Eu ja tinha... Assim, eu nunca tinha visto uma crianca autista... Tinha
certa atragdo, quando eu via uma crianca especial tinha vontade de pegar no colo, sabe... S6
gue tem umas maes que... Assim, eu costumo dizer que ndo que eu sou melhor que ninguém,
mas eu acho que eu sou uma mée diferente.

E.: Vocé se achaumamae diferente?

M.: Eu acho que eu sou uma mée diferente sim, comparada com as outras, por que as outras
tem muita do, sabe? Tem mées que sdo revoltadas e ndo deixam outras criangas chegarem
perto, sabe, e assim, eu ndo tenho do... N&o € que eu ndo tenho do, assim, se vocé perguntasse
“Vocé queria que suafilhafosse normal?’ Responderia sim e néo... (pausa) Nao por qué? Por
que pra mim ela ndo é anormal, ela s6 tem algumas coisas diferentes, ela precisa de alguns
cuidados especiais sim, mas por outro lado ela tem umas coisas tdo especiais que nenhuma
outra crianga tem, entendeu? Para mim... Entendeu? Eu ndo sou revoltada, ndo € possivel ter
revolta por ter ela assim, entendeu... E quando eu descobri que ela era autista com toda essa
paixdo por crianca, entdo....foi assim O...primeiro eu ndo sabia 0 que era Autismo, mas ai eu
fui descobrir, mas eu ndo chorei naquele momento por que minha sogra chorava, meu marido
chorava, alguém tinha que ficar de pé na minha casa né (risos) e esse também era o motivo, ai
eu pensava assim se Deus me deu uma filha assim é porque eu tenho capacidade para cuidar
dela, como sei (irbnica) por que quando eu fui para aquela instituicdo eu percebi que fazia
tudo errado, ai...por que eu ficava andando atrés dela para dar comida e ndo era para fazer isso
tinha que fazer ela comer entendeu?....a eu tive que aprender que ela tinha que entender que
se ela levantasse eu ia guardar o prato...ndo foi fécil ...ai entdo assim sabe eu segurel a barra
sabe, mas ai eu falei que ndo queria ter filho nenhum mais, mas eu ndo tinha medo que
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nascesse autista, eu tinha medo de morrer no parto, entendeu? Que eu tinha medo de morrer
por gue se eu morrer quem é que vai cuidar dela?

E.: Vocé me falou o0 que € o Autismo para voce e 0 que € ser uma mae de autista, mas me fala
0 que é ter uma crianca autista na sociedade.

M.: Na sociedade é bem dificil.... Por qué? Primeiro: por que passam um monte de
descriminacéo enquanto o seu filho independente de ele ser deficiente ou ndo passa por
discriminagdo vocé também passa. Por qué? Porque doi né.... Qualquer pessoa que Vocé ama,
vocé sedai....

E.: Vocé se sente discriminada?

M.: Muito... Hoje melhorou bastante. Por qué? Quando vocé fala que € mée de crianca assim,
ai tefalam “Ai! Nossa e vocé ainda estuda? ??'” ué ndo tem que levar umavida normal? Ate
por que o meu estudo ndo vai ser sd para mim, ate por que eu amo estudar, na minha casa dos
filhos da minha mée eu sou a Unica que gosta de estudar, viu (para airma), meu irméo falou
assim quando eu voltel a estudar “acha veia voltar a estudar?!? Vai |4 cuidar da sua filha
voCé ndo sabe que tem uma menina que precisa de vocé?’ ai eu falel “sei mas a vantagem do
estudo ndo é sd paramim,né....

E.: Essa coisa de ‘vocé sabe que tem uma menina que precisa de vocé’...essa coisa de
exclusividade como € que é?

M.: Essa coisa de exclusividade ate a gente aprender a lidar demora um pouco, por qué? A
descriminacéo da F. comegou com os vizinhos, por que ela apertava e as vezes machucava e o
gue acontecia ela empurrava, e um dia ela queria nadar, e a vizinha colocou papeldo e
cobertor no portdo para ela ndo ir 14, por que ela empurrava, um dia ela estava brincando de
bola e a bola foi para o lado da menina e ela bateu o portdo e eu ja estava estressada, ai eu
gritei, a minha filha ndo tem doenca contagiosa, por acaso vai arrancar um pedaco da sua
bunda?’. E a m&e dela escutou, deste dia pra ca ela comegou a se aproximar da F. S6 que isso
ndo acontece de um dia para o outro a gente sofreu muita discriminagéo no 6nibus a F. babava
a mae tirava a crianca de perto, entendeu, sO que no comego eu sO sabia chorar e 0 que
aconteceu? Enguanto eu sO sabia chorar o povo ndo mudava né eu aprendi que para vocé
vencer a descriminagdo vocé ndo tem que ser sO boazinha também vocé ndo precisa agredir
ninguém, mas se for preciso também.... Eu é que nunca agredi....Mas ela ja agrediu (a irma)
gue um dia ela foi no parque e ela sempre passeou muito com a F., ndo posso reclamar por
que elata aqui perto elatrabalhava no parque e ela conseguiu os ingressos e eraafolgadelae
avisou para 0 patrdo dela “eu vou vir amanha com a minha sobrinha” ...Ai, a mulher
empurrou a F. né, empurrou a F. e chamou ela de retardada ai minhairma bateu na mulher.

E.: Nossa vocé bateu na mulher?
C.: Bati numa vizinhatambém

M.: E ela bateu navizinhatambém, ai elafalou prafilha, olha pde seu irmao pra dentro que a
doida vem vindo ai minha irma falou “quem é doida aqui?’ ai elafalou “elal’ ai eu ndo vou
falar as palavras que ela falou sabe. Ai ela falou “eu vou reclamar para o seu cunhado” e
minha irma falou “ vocé reclama e fala o porque que eu te xinguei, por que vocé falou que a
filhadele é doida’ e ate hoje eu néo recebi a reclamacao, entdo eu acho assim, que a gente ndo
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pode ficar quieto, assim ... N&0 € que Vocé precisa sair batendo né? Mas nem por isso vocé
tem que se revoltar. Eu me considero uma pessoa feliz sabe. As pessoas as vezes recriminam
a gente por que eles acham que a gente tem que ficar assim, sofrendo .... Porque eu tenho uma
filha deficiente ndo pode estudar, e nem pode passear com 0 marido sozinha.....

E.: Entdo para vocé as pessoas tem uma idéia do que é que € uma mae com uma crianca
deficiente?

M.: E!
E.: E qua que é essaidéia?

M.: E a de que a mae tem que ser trancada, que a mae ndo pode passear sozinha com o
marido e que também... Tem duas idéias, essa € uma idéa de que a mée tem que viver sO para
acrianca e viver so para crianga significa viver trancada 25hs por dia pra crianga e a crianca
também trancada em casa, a outraidéia é a de que a mée tem que criar a crianca trancada, que
a crianga ndo pode ir num aniversario por que é deficiente, que a crianga ndo pode ir em
shopping por que é deficiente®. Sabe, ta errado a crianca pode, ela deve ir no shopping eu
levo a F. no shopping, eu levo a F. em aniversério, levo ela no parque mesmo que nafila ela
me morda ela me babe e dai? S6 que |6gico a gente tem que corrigir ndo vou deixar elaficar
me mordendo mordendo o tempo todo né? E...sabe é errada esta idéia, eu ndo me conformo
com essaidéia (ri muito).

E.: Entdo me falaassim, o que é entdo ser mée e 0 que é ser méde de uma crianca autista? Qual
que é adiferenca?

M.: Qual que é adiferenca?
E.: Existe diferenca?

M.: Nao!! Sim e ndo (tensa) ndo existe diferenca por que é a mesma coisa a diferenca € que
vocé tem um presente, sO que vocé tem que saber usufruir deste presente. Que se voceé ficar
revoltada vocé vai passar revolta para ela... Eu procuro passar assim aegria para ela sabe? Eu
ja vi uma mée assim: “Ai minha filha é doente” e a acrianca la perto!! “Ai tadinha ela é
doente!” e a crianga sO |14.. “Ali 6 bateu no irm&o dela, sO presta para isso!” gente, eu ja vi
isso, que absurdo! Uma crianca normal ndo bate no irméo? Bate sim ...que ela mordia meu
irmdo (para a irmd) (risos)...bate sim...morde sim...a F1 j& veio mordida no rosto da creche
assim de roxo.

E.: E 0 que é que vocé esperada F.?

M.: O que € que eu espero da F.? Ah é dificil falar o que eu espero dela por que
0,.....(emociona-se) eu espero que ela sgjafeliz, por que ela sendo feliz eu sou feliz e eu vou
querer contribuir em tudo o que for melhor para ela entendeu? Eu ndo quero exigir aguilo que
ela ndo pode, eu quero que as coisas acontecam naturalmente, eu tenho uma preocupacdo que
eu acho que toda mée tem, tipo como que meu filho vai ficar quando eu ndo estiver mais
aqui ? Essa é uma preocupacao que mata a gente....Essa preocupacao mata a gente sabe, € uma
preocupacado de fazer a gente chorar sabe....eu peco & Deus que me deixe aqui, me deixe

%8 Ficamuito agitada neste momento, coloca e tira a bolsa em cima da mesa diversas vezes ao falar e aperta
muito as maos.
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velhinha enquanto a minha filha precisar de mim por que esta € a preocupacéo que eu tenho e
por isso que eu falo do jeito que elatenha amor airma dela, por que dizem né€? “ Ah, mas vocé
ndo pode obrigar ela &ficar o resto davida com aF. eu ndo posso obrigar ela, elavai ficar por
amor, se a F. precisar dela eu tenho certeza, que se a F. precisar dela ela vai ficar, ai ja me
perguntaram e “Ai...e 0s bens que vocé tiver?’ —ndo tem em nenhum, o Unico bem que tem é
aquela casa, se eu perder.... — mas se eu tiver algum bem ou uma casa no nome de guem que
vocé vai deixar? Que € gque vocé vai fazer? Se eu tiver duas vou deixar uma para cada uma,
certo? Mas se eu tiver sO uma, vocé pode me falar que é injusto mas eu vou deixar paraaF.,
entendeu, por que? Por que eu ndo sei se a F. vai poder trabalhar se ela vai poder
...entendeu...eu vou poder deixar em uso e fruto da Leticia, mas a casavai ser da F., eu nunca
sei que marido a F1. vai ter, sabe ? a gente tem que se preparar para o mundo, sabe...Ta certo
gue eu tenho um bom tempo tudo depende da educacdo que a gente vai dar para o filho da
gente, mas eu sei que, tudo tem excegdes e que tudo vai depender da minha criagcdo do jeito
gue eu criar entendeu? Principalmente, ndo ter diferenca por que se eu sempre tratar a F.
melhor do que a F1. ela vai crescer uma crianga revoltada e a gente tem que tomar muito
cuidado com isso e muitas vezes acontece por que quando a F. tem uma crise
inconscientemente ela vai precisar mais de mim , e € onde a gente tem que tomar mais
cuidado, € onde que sabe.... eu fago terapia, por que eu jative depressio, e € uma coisa que eu
sempre levo para a minha terapeuta sabe o medo de dar mais atencéo para a F. e menos para a
F1.

E.: Quanto tempo faz que vocé faz terapia?

M.: jJa faz mais de dois anos, e eu ndo tive ata ainda (risos) e nem sei se um dia vou ter
(risos) eu acho que eu nuncavou ter (risos).

(..)

E.: Mas elatem alguma atividade fora? Algo cultural assim...

M.: ah sim a gente passeia... Ate pensei que agora eu posso ficar sdcia de um clube, eu até
pensel por que ela adora agua, eu to pensando por que la tem piscina, mas eu tenho que
esperar um dinheirinho pra eu ficar socia la e ela pede mesmo por que ela ama, por que em
piscina assim sd em piscina de chacara de uma amiga, mas eu perdi 0 contato com essa amiga
gue ela mudou para longe e a gente ndo se falou mais, depois eu levei ela na cachoeira em
Brotas e elando queriavir mais, e 0 engracado era que todo mundo era solteiro s eu que era
casada e tinha a filha ai todo mundo ficou dengando €ela né.... sete horas da noite e a gente
falou “vamos emborané aF.” |a dentro da agua ela gritou “ah ndo!!”

E.: Entdo a F. tem varios amigos né? Amigos criancas e amigos adultos né? E como que € a
relagdo com as criangas e com os adultos?

M.: Eu ndo sei tem hora que eu acho que a F. faz amizades mais com adultos do que com
criancas, ndo sei se € impressdo minha, mas eu acho que ela tem mais facilidade por que
crianga gosta de brincar e a F. ndo brinca do jeito que as outras criangas brincam entéo talvez
isso... Entendeu e adulto elafica‘ quem é esse?’ Dez vezes.

E.: Agoraeu queria que vocé me dissesse novamente o que vocé espera do futuro da F., vocé
COMO mae como € que VOCce se sente....
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M.: Olha a minha maior preocupacdo no futuro é eu fatar...e eu tenho que tirar o Utero e
tenho medo da cirurgia e morrer, mas eu tenho medo da cirurgia por causa do meu parto
traumatico, e, eu, sabe a minha maior preocupagdo € eu faltar mas Deus ndo vai deixar isso
acontecer eu acho que eu vou viver ate 0s 150 ....e sabe € eu faltar e ela precisar de mim, mas

E.: Com quem vocé conta?

M.: Eu conto com Deus , comigo, com ela, conto com ela, com ela melhorar, conto com a
F1.....Sabe, ela poder ser independente ela poder assim se defender, ndo deixar ninguém judiar
dela, meu maior medo é eu morrer e aF. ser jogada narua, eu ndo sei se € o maior medo de
todas as mées, mas eu acho que da maioria, principal mente de uma méae que tem uma crianca
especial, por que é diferente? E diferente! Uma menina de 18 anos normal... Eu ndo sei seaF.
vai poder ter um trabalho, se ela vai poder fazer uma comida, se elavai poder se virar, sabe...
Por isso essa minha preocupagéo.... Ai sabe.... Antes eu tinha muito medo de quando a F.
fosse menstruar, jata proximo, elata pra menstruar acho que..... O meu maior medo era isso,
mas passo por que eu acho que a F. amadureceu sabe... Por falar nisso tem que colocar
soutien, mas ainda ndo pus por dificuldade financeira.... Mas eu vou providenciar..... Eu vejo
assim que ela esta mais vaidosa, que antes ela na tinha isso de vaidade ndo....outro dia eu
passel baton nela e ela ficava la no espelho se olhando, mas o que ela gosta mesmo é de
perfume e creme.....ai ela...e nada de cortar o cabelo, antes era a vizinha que cortava o cabelo
dela que a vizinha cantava uma musica umas 500x e ai €la deixava cortar, e ela ndo quer que
corte em uma pontinha e ela fica mexendo no da minhairmé, ela adora o cabelo dela, entdo eu
tenho aimpresséo que ela quer deixar crescer entdo eu estou tentando deixar.
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