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Def icié ncia e Cu id ad o: Disability and Care: women'’s
experience in the context
a experiéncia das mulheres of Zika Virus
o , This study aimed to understand the
no Co ntexto d 0 ZI ka VI rus experience of disability from care
relationships between mothers
Deficiéncia Este estudo buscou compreender a experiéncia da deficiéncia and children with Congenital Zika
Cuidado ° partir das relagdes de cuidados de criangas com Sindrome Virus Syndrome. Open interviews
Congénita do Zika Virus. Foram realizadas entrevistas abertas were carried out with four women
Zika com quatro mulheres, residentes no Estado do Rio de Janeiro. from Rio de Janeiro. The findings
Deficiéncia ampliada Os relatos demonstraram a sobrecarga fisica, financeira e showed that all women experienced
emocional vivenciada pelas maes. Considerando as intersecgdes physical, financial and emotional
de género e deficiéncia, proponho uma nova abordagem que burden. Based on gender and
chamo de deficiéncia ampliada, com o intuito de visibilizar o disability intersections, | propose a
aprofundamento das vulnerabilidades das mulheres que tiveram new approach that is called extended
as vidas atravessadas pela deficiéncia de seus filhos e filhas. disability in order to throw light on the
impacts and vulnerabilities of women
Gabriela Carneiro Peixinho who had their lives crossed by the
Administradora, Diretora da ONG “Luta pela Paz" e Mestre disability of their sons and daughters.
em Politicas Publicas e Direitos Humanos (NEPP-UFRJ).
gcpeixinho@gmail.com Disability
Care
Zika

Extended disability
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Introducao

Este estudo aborda uma histéria que comecou a ser contada no
nordeste do Brasil e rapidamente ganhou os contornos nacionais
e internacionais. Um numero expressivo de bebés estava
nascendo com a cabecga pequena. Além das criangas, outras
narrativas também comecaram a ser escritas: as das mulheres
gue tiveram as vidas e identidades atravessadas pela experiéncia
da deficiéncia de seus filhos e filhas.

Em 17 de novembro de 2015, o primeiro boletim epidemioldgico
de microcefalia apontou a notificagao de 399 casos clinicos de
microcefalia em bebés de sete estados da regiao Nordeste. Em
fevereiro de 2016, a Organizacao Mundial de Saude decretou
Estado de Emergéncia de Saude Internacional em func¢ao da
relagdo comprovada entre a epidemia do Zika Virus, transmitida
pelo mosquito Aedes Egypt e o nascimento de criangas com
alteracdes no desenvolvimento (BRASIL, 2016).

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV), caracterizada por
um conjunto de sinais e sintomas comuns em recém-nascidos
de mulheres que foram infectadas pelo Zika Virus durante a
gravidez, tinha rosto e endereco. As criangas afetadas foram
popularmente conhecidas como os bebés da microcefalia, em
funcao do tamanho reduzido da cabeca. As maes eram, em
sua maioria, mulheres pobres e negras do nordeste do pais ou
moradoras de periferias nos grandes centros urbanos (DINIZ,
2017), (SNYDER et al., 2017).

Assim, a crise do Zika Virus reproduziu e produziu novos
marcadores de opressao e vulnerabilidade interseccionais na vida
dessas mulheres. A despeito da comogao nacional, as mulheres
foram deixadas de lado, diante da perspectiva da maternidade
especial e abnegada. Com o passar do tempo, a midia foi embora
e as noticias tornaram-se raras, assim como os esforcos do Estado
em assegurar uma vida digna para as familias. No entanto, os
impactos da epidemia permaneceram na vida das mulheres:
coube a elas enfrentar os desafios de cuidar e incluir uma criancga
com deficiéncia em uma sociedade excludente.

Por isso, busco explorar a experiéncia da deficiéncia de forma
ampliada a partir da sua intersecgcao com género e outros
marcadores de vulnerabilidade. Para tanto, as relagdes de
cuidados estabelecidas entre as maes e as criangas com Sindrome




Congénita do Zika Virus constituem o foco deste estudo. Trabalho
a noc¢ao de experiéncia a partir dos processos sociais pelos quais
0s sujeitos sao constituidos, e assim, pretendo transbordar a
|6gica individual para compreensao de tais processos (SCOTT, J.,
1998).

A crise do Zika Virus no Brasil e as mulheres

Segundo o Boletim Epidemiolégico do Ministério da Saude (2017),
de novembro de 2015 a maio de 2017 foram notificados 13.835
casos suspeitos de alteragdes relacionadas a infecg¢ao pelo virus
Zika e outras etiologias infecciosas (BRASIL, 2017).

Em geral, as criangas apresentavam perimetro cefalico
reduzido (microcefalia), atraso no desenvolvimento motor e
cognitivo, dificuldade para ingerir alimentos, epilepsia (crises
convulsivas), deformidades 6sseas (artrogripose), irritabilidade,
hiperexcitabilidade, choro excessivo, comprometimento visual e
auditivo, entre outros sintomas (EICKMANN et al., 2016).

Os impactos da crise foram diferentes em cada classe, grupo social
ou género (LESSER; KITRON, 2016). As popula¢des mais vulneraveis
foram duramente afetadas em virtude da auséncia de saneamento
basico ou acesso inadequado a dgua, condi¢gdes de moradia
paupérrimas e aglomeradas, dificuldades de acesso a servicos de
saude, restricdes aos direitos sexuais e reprodutivos, entre outras
questoes relacionadas a desigualdade (DINIZ et al., 2017)

Para as mulheres, o impacto foi ainda maior. Foram elas as
responsaveis primarias pelas agdées de combate ao mosquito
e prevenc¢ao da gravidez, assim como foram e ainda sao as
principais cuidadoras das criangas com a Sindrome Congénita
do Zika Virus.

O governo direcionou suas agoes para a mobilizagao de esforcos
domeésticos, aprofundando a sobrecarga das mulheres, na
medida em que as hormas sociais de género atribuem a elas as
atividades de cuidados e limpeza da casa. Com essa narrativa, a
responsabilidade pela infeccao e nascimento de uma crianga com
Sindrome Congénita do Zika Virus foi transferida do Estado para
as “mulheres da Zika" (HUMAN RIGHTS WATCH, 2017).

Além do controle domeéstico do mosquito, cabia as mulheres
a responsabilidade de prevencao da gravidez no periodo do




surto epidémico. Em 2016, o Ministro da Saude recomendou o
adiamento dos planos de terem filhos, porém nenhuma medida
importante de ampliacao e qualificacao dos servigcos de saude
reprodutiva foi adotada (HUMAN RIGHTS WATCH, 2017). Ja as
mulheres gravidas, cabia o papel de evitar a infecgao pelo Zika
com o uso de roupas compridas e repelentes financeiramente
inacessiveis para a maioria.

Apods o nascimento das criancas afetadas pela Sindrome
Congénita, a fragmentacao das politicas sociais e a escassez de
servicos especializados transformaram o cotidiano em batalhas
didrias pelo acesso a direitos e sobrevivéncia. Nas familias afetadas
pela Sindrome Congénita, a sobrecarga sobre as mulheres se
intensificou. As mulheres assumiram predominantemente o
cuidado dos bebés sem o suporte social necessario (HUMAN
RIGHTS WATCH, 2017). A falta de informacodes, a baixa qualidade
dos servicos de saude, as dificuldades com transporte, os altos
custos com medicacgao e a discriminagao foram alguns dos
obstaculos enfrentados por essas mulheres.

Em Alagoas, mulheres jovens, negras e indigenas, com

baixa escolaridade e fora do mundo do trabalho, foram
significativamente impactadas pela epidemia, segundo a
pesquisa conduzida pela antropdloga Debora Diniz (2017).

A maioria das mulheres dependia dos servigos publicos de
saude e politicas de assisténcia social para os cuidados de seus
filhos com a SCZV. Na pesquisa, ainda é possivel identificar o
significativo impacto na vida do trabalho. Mais da metade das
mulheres entrevistadas exercia trabalho remunerado antes da
gravidez e menos de um quarto retornou ao trabalho. Além disso,
aproximadamente uma em cada duas familias informou nao ter
dinheiro ou condicao para comprar os remédios de controle das
convulsées ou da irritabilidade (DINIZ, 2017).

As mulheres de maior poder aquisitivo tinham os meios
necessarios para prevenir a infecgao, como, por exemplo, o

amplo acesso a informagao, a possibilidade de permanéncia em
ambientes seguros e de menor risco de proliferacao de mosquitos,
além do uso de repelentes (HUMAN RIGHTS WATCH, 2017).

Assim, as mulheres mais expostas aos virus foram também
aquelas com maiores restricdes de acesso aos servigcos de saude
reprodutiva, contavam com menos alternativas de tratamento




e, agora, precisam suportar altos custos econémicos de longo
prazo para si e suas familias (LESSER; KITRON, 2016). E ainda,

as adversidades enfrentadas nos cuidados das criangas com a
SCVZ acentuaram as condicdes de pobreza e vulnerabilidade
dessas mulheres. Portanto, a crise do Zika Virus foi indicativa da
multiplicidade dos sistemas de opressao que interagem e sao
responsaveis pela producao e reproducao das desigualdades
sociais (HIRATA, 2014).

Breve reflexao sobre a deficiéncia

Pessoas com deficiéncia, ao longo dos tempos, foram percebidas
como um refugo social e foram alvo de a¢ées ancoradas em

um modelo assistencialista e caritativo (BERNARDES et al.,
2009). Tendo por base um modelo médico, a deficiéncia era
interpretada como um desvio do padrao normal resultante de
algum impedimento fisico ou mental, e, portanto, deveria ser
tratada e corrigida. Neste caso, a pessoa deveria receber algum
tipo de intervencao para “resolver o problema”, e se adaptar a
mManeira como a sociedade é organizada. Assim, a compreensao
da deficiéncia como um objeto da area médica reforcou o
desenvolvimento de respostas, abordagens e politicas centradas
na reabilitacao do individuo. Focada no impedimento do corpo,
este modelo também provocou o silenciamento desse grupo
social (MARTINS et al., 2012).

A busca pela normalizagao contribuiu para a construgcao de um
sistema assistencialista, paternalista e excludente (BRASIL, 2012).
A distincao médica entre o normal e o patoldgico favoreceu a
narrativa de que as pessoas com deficiéncia representam vidas
desperdicadas e refugos da sociedade (HUGHES et al., 2017),
(BAUMAN, 2005).

A partir da década de 1970, as mobilizacdes sociais de luta pelos
direitos de pessoas com deficiéncia foram ganhando forca e
novas abordagens foram construidas. No contexto britanico, o
modelo social da deficiéncia surgiu como resposta aos limites
sociopoliticos do modelo médico (MARTINS et al., 2012).

A primeira organizagao politica de pessoas com deficiéncia,

Union of the Physically Impaired Against Segregation — UPIAS,
trouxe uma nova perspectiva para a deficiéncia na medida que
defendia que a experiéncia da deficiéncia nao era resultado de




uma lesao ou impedimento individual, mas de uma organizacgao
social, econdmica, politica e cultural excludente e pouco sensivel
a diversidade (ORTEGA; GAUDENZI, 2016). Portanto, o problema
a ser corrigido nao estava mais na pessoa e funcionalidades do
corpo, e sim na sociedade que nao esta organizada para acolher
as diferencas (MACIEL, 2008).

Ocorreu, entao, um transbordamento da perspectiva individual,
ou até mesmo da tragédia pessoal, para uma abordagem coletiva
e social. Isso significava transferir a responsabilidade do individuo
para a sociedade disfuncional. Portanto, para a abordagem social,
a lesdo ndo é a causa direta da deficiéncia, mas sao os sistemas
sociais opressivos que levam as pessoas a experimentarem a
deficiéncia (DINIZ, 2007).

O modelo social da deficiéncia buscava enfatizar a independéncia
como um valor ético e um atributo indispensavel da dignidade
humana. Este modelo, elaborado inicialmente por homens
adultos brancos com lesao medular refletia as demandas e
expectativas deste grupo em resposta a abordagem médica
curativa e assistencialista (DINIZ, 2007). Ao estabelecer individuos
sem deficiéncia como parametros normativos de producgao e
vida em sociedade, o modelo social acabou impossibilitando o
reconhecimento de outras formas de sociabilidade e organizacao
produtiva. Pessoas com deficiéncia graves foram deixadas de
lado, pois ainda que fossem removidas as barreiras sociais, elas
poderiam nao conseguir realizar de forma independente um
trabalho ou atividade produtiva (SQUINCA, 2008).

Dada a insuficiéncia representativa do modelo, a segunda
geracao de estudos de deficiéncia, marcada pela corrente
feminista, trouxe novas perspectivas para o debate publico. A
critica ao modelo social levou para a arena politica uma reflexao
acerca do cuidado e do ideal de independéncia que ndao eram um
padrao viavel para todas as pessoas, especialmente para pessoas
com deficiéncia cognitiva. Para a abordagem feminista, nem
todas as pessoas podem ou desejam alcanc¢ar a independéncia, e
ainda, as relacdes de cuidado nao sao exclusividade das pessoas
com deficiéncia, pois todos os individuos sao dependentes em
algum momento da vida. Baseado no principio de igualdade na
interdependéncia, o cuidado também representa uma demanda
por justica social (ORTEGA; GAUDENZI, 2016), (DINIZ, 2007).




Nesta arena, as mulheres e, ainda mais as maes, assumem um
papel central na discussao, pois sao as principais cuidadoras de
pessoas com deficiéncia. As tedricas feministas trouxeram para
reflexao as questdes do espaco privado, como por exemplo: a
dor, o sofrimento e os limites do corpo. Elas também reforcaram
a legitimidade das maes para a mobilizagcao e incidéncia politica
ao colocar a dependéncia e o cuidado dentro do debate sobre a
deficiéncia (DINIZ, 2007).

A filésofa americana, Eva Kittay (2011), apresentou relevantes
discussdes sobre a ética do cuidado partindo de sua propria
condicao de mae de uma filha com paralisia cerebral e deficiéncia
cognitiva. Para pessoas com deficiéncia severa, como a filha de
Kittay, garantias legais de inclusao — como, por exemplo, lei de
cotas — poderiam nao ser suficientes para torna-las autébnomas

e independentes. Portanto, a ética do cuidado requer que as
oportunidades oferecidas possam efetivamente ser apropriadas
pelas pessoas em situagcao de cuidado (KITTAY, 2011).

A base da reflexao de Kittay (2011) esta na compreensao de que
todas as pessoas estabelecem diversas relacdes de dependéncia
em diferentes estagios da vida. Todos nés somos filhos ou filhas
de uma mae e enfrentamos diferentes limitacdes e condi¢des de
saude ao longo da vida.

Todavia, o movimento de pessoas com deficiéncia e o movimento
feminista produziram diferentes narrativas para a questao do
cuidado considerando um lécus de analise particular. Para

o0 movimento de pessoas com deficiéncia, a énfase esta no
individuo que recebe cuidados, enquanto para as feministas, a
centralidade esta na figura de quem cuida (HUGHES et al., 2017).

Para ativistas da deficiéncia, o cuidado tem um papel central na
naturalizagao dos corpos atipicos como falhos e sem valor social.
A experiéncia do cuidado pode representar uma ferramenta
poderosa de dominagao e controle e, portanto, inibidora de
projetos emancipatorios e de autodeterminacao dos sujeitos
com deficiéncia. Com base nesta perspectiva, ha uma defesa

da substituicao do termo cuidado por assisténcia pessoal, assim
como do estabelecimento de relagdes regidas por contratos e
motivag¢des financeiras, desprovidas do componente emocional
(HUGHES et al., 2017).




Em contraste, para algumas tedricas feministas, o cuidado € uma
questao central através do qual género é definido. A construcao
do papel sociocultural da mulher naturalizou o ato de cuidar como
uma atribuicdo feminina (GUIMARAES; HIRATA; KURUMI, 2011).
Inserido em uma sociedade patriarcal, o trabalho de cuidado

€ invisivel, mitificado e nao remunerado. Portanto, as tedricas
destacam a necessidade de problematizacao de tais relagdes

a partir do reconhecimento do principio da interdependéncia

e valorizacao dos elementos afetivos e corporais presentes
(HUGHES et al., 2017).

Embora existam tensodes e divergéncias entre as duas correntes

de pensamento, as tedricas francesas, como Patricia Paperman,
Sandra Laugier e Pascale Molinier colocam em destaque a
vulnerabilidade de todas as pessoas envolvidas no care', assim
como a vulnerabilidade de todos nés em algum momento da vida
(HIRATA, 2010). Hughes destaca que tanto a pessoa com deficiéncia
quanto as mulheres sao marginalizadas e percebidas como corpos
falhos e descartaveis em razao do imaginario masculino e do ideal
de independéncia e produtividade (HUGHES et al., 2017).

Em seu artigo The Ethics of Care, Dependence and Disability (2011),
Kittay defende a ética do cuidado como abordagem relevante

para o desenvolvimento da ética da inclusao. A autora defende
uma ética publica de cuidado baseada na ideia de que todos nds
estamos inseridos em relagdes temporarias ou permanentes de
dependéncia. Sendo assim, sao responsabilidade coletiva o apoio e
viabilizacao de tais relacdes que ocorrem nos ambientes privados,
e o cuidado é uma obrigacao de todos e todas. Nesta perspectiva,
a sociedade deveria estar organizada para acolher as inevitaveis
relagdes de dependéncia e assegurar a dignidade tanto para a
pessoa cuidada como para o cuidador (KITTAY, 2011).

Metodologia

Neste estudo, realizei uma pesquisa qualitativa com quatro
maes de criangas com SCZV, no Estado do Rio de Janeiro.
Busquei compreender os processos e realidade social a partir
da analise em profundidade de alguns casos particulares. A

fala das mulheres foi, portanto, o principal registro do dado.
Utilizei a técnica de entrevistas abertas com o objetivo de captar
experiéncias, valores, opinides, sentimentos e percepc¢oes das
maes (MINAYO, 2009).




A decisao pela pesquisa foi motivada pela minha vivéncia mae da
Sofia, uma crianca com deficiéncia multipla. E assim, as conversas
sobre experiéncias partilhaveis permitiram um bom nivel de
interagao. Mais do que respostas para as minhas perguntas,
encontrei reconhecimento e reciprocidade em identidades
constituidas e atravessadas pela experiéncia da deficiéncia.
Observando aquilo que me era familiar, identifiguei questdes até
entao desconhecidas que redefiniram o rumo da minha pesquisa
(VELHO, 1978).

Partindo da premissa que a realidade é sempre filtrada por
determinado ponto de vista do observador, reconhe¢o como ponto
de partida a interferéncia da minha experiéncia e subjetividade no
estudo. Meu envolvimento com a pesquisa foi pessoal e emocional
(VELHO, 1978) e a tomada de decisao sobre quais categorias de
experiéncias deveriam ser visibilizadas neste estudo representou
um processo inevitavelmente politico (SCOTT, J., 1998).

Optei pela escuta das maes, pois a experiéncia delas, mais do que
um relato pessoal, € uma via de acesso ao conhecimento de outros
processos sociais pelos quais os sujeitos sao criados. Reconhecendo
gue tais experiéncias nao sao autoevidentes e reproduzem sistemas
ideoldgicos, é preciso interpreta-las a partir dos processos histéricos
que as posicionam e produzem. Utilizando como referéncia Joan
Scott (1998), a experiéncia das mulheres nao é a origem da minha
explicacdao, mas exatamente aquilo que pretendo explicar.

Ainda segundo a autora, “a experiéncia €, ao mesmo tempo, ja
uma interpretacao e algo que precisa de interpretacao” (SCOTT, J.,
1998). Nesse sentido, considero que a experiéncia da deficiéncia,
analisada a partir de uma perspectiva ampliada e dos processos
sociais, € indissociavel das relagcdes de cuidado e suas intersec¢des
com a questao de género e outros marcadores de opressao e
vulnerabilidade.

Assim, as identidades constituidas através das relagoes de
cuidados de criangas com a SCZV nortearam o meu estudo. As
maes que compartilharam as vivéncias comigo foram inicialmente
indicadas pelo Movimento Zika, constituido por familiares

de criancas afetadas pela SCZV e mobilizado com o apoio do
Movimento Down?Z.

O primeiro contato com as maes e as criangas aconteceu em uma
oficina realizada pelo Movimento Zika. Neste encontro, foi possivel
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observar as relagdes de cuidado e afetividade estabelecidas
entre maes e criancgas, além das discussdes relativas ao acesso a
estimulagcao precoce e a programas do governo. Apods a oficina,
eu consegui o numero de telefone de quatro maes que faziam

parte da recém-criada Associagao Létus, um coletivo de maes de

criangas com SCZV que estava se organizando para lutar pelos
direitos de seus filhos e suas filhas.

Como bem lembrado por Solomon (2012), em sua pesquisa
para o livro Longe da Arvore, “pais dispostos a ser entrevistados
constituem um grupo que seleciona a si mesmo”. A

atuacao mobilizadora desse grupo de maes ja indicava uma
maior predisposicao para participar da pesquisa, pois elas
compartilhavam com mais frequéncia suas histdrias na arena
publica e faziam isso com o propdsito de incidir na politica e
apoiar outras maes (SOLOMON, 2012).

Em agosto de 2018, a primeira entrevista ocorreu na sede do
Movimento Down, pois era uma sala que foi disponibilizada
para as reunides entre as maes da Associagao Lotus. As demais
entrevistas foram realizadas no Instituto Fernandes Figueiras.
Além de ser um espagco comum de referéncia para todas as
maes, a espera pelas consultas ou a coleta dos remédios eram
boas oportunidades para as conversas, ainda que atravessadas
pelo barulho e atividades do hospital. O tempo das maes era
continuamente regulado pela demanda das criancgas refletindo
também a dinamica de cuidados diarios e intensivos.

Além das entrevistas, busquei acessar o campo de diferentes
formas. Acompanhei audiéncias publicas, eventos de grupos
de maes e reunides do Movimento Zika. Fiz parte de grupos de
estudo sobre a Zika e monitorei noticias e reportagens sobre a
microcefalia.

TABELA1

Perfil sociodemografico das
mulheres que participaram do
estudo como entrevistadas.
Nomes ficticios (MAE / CRIANGA).

COR IDADE ESTADO CIVIL ESCOLARIDADE RELIGIAO MUNICIPIO

negra 24 anos g?;%gg?eﬁ o ienncscirr]r?prr;fgio |eo\r/g1:r;gaér|1i‘cceé] nao Sao Joao de Meriti

parda 36 anos casada ggrsrijrg?eigperior ;?;?i”c%anpjo Rio de Janeiro - Inhoaiba

parda 33 anos casada ggrsri}rgjcl)er%édio evangélica Sao Joao de Meriti - Coelho da Rocha
branca 23 anos g%?)g(;?eﬁo ?enncs(;r;r?pslgfoerior budista S3do Joao de Meriti - Coelho da Rocha




A experiéncia das maes

Relagéo com a deficiéncia

“A primeira coisa que escutei no parto foi: maezinha, é
microcefalia” (CARLA, 2018). Nao recebeu parabéns. Nao escutou
gue sua filha era linda. A frase que Carla escutou na sala de parto
foi a primeira cena da sua relacao com a deficiéncia. Naquele
momento e para aquela médica a microcefalia nasceu antes que
a Gisele e a definiu instantaneamente.

A estranheza causada pelas diferentes corporeidades inspirou ao
longo do tempo elevado grau de rejeicao e exclusao. Como diria
Zygmunt Bauman (2005), o estranho produz nos seres humanos
sensacoes desestabilizadoras e o medo césmico € o horror do
desconhecido. Pessoas com deficiéncia foram historicamente
sujeitos deste medo e, portanto, percebidas como um fardo social,
um refugo que deveria ser removido da sociedade (BAUMAN,
2005). E assim, o reconhecimento da deficiéncia antes mesmo

da pessoa fez parte de uma narrativa médica que categorizou e
desumanizou as diferencas.

Para a familia de Carla foi necessario ver a deficiéncia (ou tao
simplesmente a diferengca) com os préprios olhos e expressa no
corpo para aceita-la como uma realidade. Apesar da suspeita
apontada pela ultrassonografia antes do nascimento, a
expectativa de um bebé sem deficiéncia era presente na familia.
Foi s6 com a chegada da crianga que a ficha caiu:

(-..) ela era muito feinha tadinha, a cabeca era realmente pequena. Eles
viram e tomaram o choque de realidade, viram que ela era especial.

E a duvida era como seria a vida dela, porque existem varias criancas
especiais com outras patologias, mas com a micro por causa da Zika
eram poucos casos. - Relato da Carla (2018).

Solomon (2012) compartilha em seu livro as dificuldades dos

pais e maes de lidarem com a deficiéncia aparente e manifesta
de seus filhos e filhas (SOLOMON, 2012). Um corpo atipico pode
desafiar continuamente o orgulho dos pais e sua necessidade

de privacidade, pois todos podem ver que aquela crianga nao

era o que ele e ela esperavam. Os olhares curiosos e acusatoérios
passam a fazer parte do cotidiano e das experiéncias em espagos
publicos.




Carla se refere a filha como uma criancga especial, assim como as
maes de Alagoas que participaram do estudo de Debora Diniz.
Para a pesquisadora, definir a identidade da filha ou filho como
uma crianc¢a especial € uma forma de reforcar sua normalidade e
inseri-la no campo do cuidado. Também significa a construcao de
uma identidade prépria como made especial (DINIZ, 2017).

Na histéria contada por Beatriz, o reconhecimento da deficiéncia
sé veio depois de muita insisténcia. A gravidez tinha sido saudavel,
sem nenhum sinal de virus ou infec¢cao. Médico, marido, todos
falavam que Lucas nao tinha nada, era coisa da cabeca de mae
gue estava procurando problema. O diagndstico sé veio aos cinco
meses depois de um encaminhamento médico para o Instituto
Fernandes Figueira. Mas a resposta encontrada nao significou
aceitacao imediata. O processo de reconhecimento e construgao
de uma nova identidade levou alguns meses:

Eu vinha no IFF e vocé vé muita patologia, eu via muita coisa. Ficava
com a cabeca a mil. No comec¢o ndo era que eu nao conseguia
aceitar meu filho, eu ndo conseguia aceitar a condigao dele. Tive
uma gravidez saudavel, ndo tive sintoma, nao bebi, ndao fumei, ndo
conseguia entender. Via as outras maes falando e eu ficava quietinha
no meu canto. Depois eu comecei a conversar e saber os direitos que
meu filho tem. - Relato de Beatriz (2018).

O nascimento de um filho ou filha com deficiéncia é capaz de
provocar sofrimentos e estranhamentos resultantes da construcao
exclusiva da deficiéncia como uma doenca ou aberragao. Porém
Solomon (2012), ao descrever a experiéncia compartilhada pelos
pais e maes, demonstra que “a intimidade com a diferenca
promove a reconciliagao” (SOLOMON, 2012). E assim, aos poucos,

a convivéncia, a afetividade e o cuidado tornam comum aquilo
gue era percebido como diferente e a mae estabelece uma nova
forma de se relacionar com a deficiéncia, muitas vezes aderindo a
linguagem de identidade.

Nos corredores do hospital, os primeiros contatos com outras
maes foram estabelecidos. O entrecruzamento das vivéncias se
manifestava através dos pequenos corpos afetados pelo Zika
Virus. A partir das experiéncias compartilhadas, foram construidas
redes de sociabilidade, marcadas pela identidade de maes
especiais (SCOTT, R. P. et al., 2017). As trocas se intensificavam

no ambiente virtual e grupo de whatsapp. Ana, por exemplo,




conheceu o grupo apdés uma sessao de orientagao aos pais na
Rede Sarah?® e conta que a interagao com as outras maes foi um
processo importante, pois sdo pessoas que passam por questdes
parecidas. Para Carla, o grupo de maes representou o suporte
psicoldégico e emocional que ela precisava para lidar com os
medos, culpa e frustragdes no inicio da trajetéria com sua filha:

Eu consegui meu apoio psicoldégico com outras maes que passavam
pelas mesmas coisas, entdo a gente conversava, trocava experiéncias,
desabafava. E ai quando a Gisele ja tinha uns 4 ou 5 meses, eu ja
entendia e ndo me questionava: porque comigo, porque ela nasceu
especial? Mas antes disso foi complicado. Pensava: caramba, ja tenho
uma filha de 1 ano e nasceu outra, especial, como vai ser minha vida
daqui para frente? Era de surtar, muito doido. - Relato de Carla (2018).

Porém, cabe destacar que dentro do préprio grupo de mulheres,
a forma como as mulheres experimentam a deficiéncia de seus
filhos e filhas é diversa e atravessada por outros marcadores,
como raga, idade, local de moradia, gravidade da condicao

de saude, etc. Cada crianga apresenta um padrao préprio de
desenvolvimento, e cada mae estabelece uma relacao proépria
com a deficiéncia. Ana, por exemplo, se reconhece como uma
mae “normal”, como ela mesma diz. Apesar das calcificagdes
identificadas no cérebro de Daniel, o desenvolvimento dele tem
surpreendido a todos e sao poucas as questdes e emergéncias de
salde, como é possivel identificar no relato de Ana: “E como se
fosse mae de uma crianga sem sindrome”.

Cuidado e a deficiéncia

“S6 divido (os cuidados) quando eu preciso sair e quando é algum
lugar que nao da para levar. Geralmente para onde eu vou, eu
carrego” (BEATRIZ, 2018).

Dias intensos e cansativos fazem parte do cotidiano das maes.
Os cuidados dos filhos com SCZV sao assumidos quase que
exclusivamente pelas mulheres. Como destacado na literatura
feminista, as normas sociais de género e divisao sexual do
trabalho atribuem as mulheres as atividades de cuidado.

Além dos trabalhos de cuidado no ambiente doméstico, as
demandas por atendimentos de saude sao inUmeras e cotidianas
para as criangas com SCZV e suas maes. Para garantir a realizacao




de consultas médicas e terapias de seus filhos e filhas, as maes
precisam peregrinar pelos servicos da rede publica e privada,
Cujo acesso é muitas vezes condicionado ao percurso de longas
distancias, pois ndao ha atendimento adequado ou disponivel nas
regides proximas ao domicilio das familias.

A grande concentrag¢ao dos servigos especializados no Rio de
Janeiro (capital) torna a rotina das terapias mais exaustiva e
algumas vezes até inviavel. O transporte, sob responsabilidade
dos municipios, é falho com frequentes cancelamentos e atrasos,
como ¢ ilustrado pelo relato de Debora sobre o servigco oferecido
pela Prefeitura do Rio de Janeiro (2018):

Tem que ir de segunda a sexta para a terapia. Entao para mim nao
tem como, como é que eu vou de segunda a sexta, sair de manha
para ir todos os dias para o Oswaldo Cruz com ela? Para meia

hora de terapia?

E Beatriz (2018) também pontuou as mesmas dificuldades
no transporte oferecido pela Prefeitura de Sao Joao de Meriti,
municipio adjacente do Rio de Janeiro:

E ruim assim (...) demora porque ele passou na minha casa

as seis horas e eu cheguei aqui nove e pouco porque ele vem
trazendo paciente. E olha que sé tinham trés pacientes na van.
Imagine se estivesse cheia. E eu terminei trés horas e sé vieram
me buscar as cinco horas da tarde. Eu cheguei era oito horas -
Relato de Beatriz (2018).

As maes também assumem a responsabilidade pelo acesso e
permanéncia das criangas nas creches. Segundo Beatriz e Ana
(2018), houve um acordo informal entre as creches e a Secretaria
de Educacao Especial que possibilitou a abertura das vagas

fora do periodo regular desde que as maes atuassem como
mediadoras dessa relagao escola - aluno. Tal demanda contraria a
Lei Brasileira de Inclusao que estabelece que o direito a educacao
deve ser assegurado com a oferta de profissionais de apoio
escolar, guando necessario (BRASIL, 2015). As maes acabam
exercendo um papel que deveria ser responsabilidade do Estado
€, mais uma vez, sao sobrecarregadas com as demandas de
cuidados. A exigéncia da presen¢a das maes dentro de sala de
aula com seus filhos e filhas pode ser identificada no relato a
seguir:




Eles pedem a colaboragcao mae - escola, entao eu fico la sentadinha.
Se as criangas estao sentadas no chao, eu fico |a sentada com ele no
chao. Se as criangas estao na rodinha, eu boto ele na rodinha e fico
segurando pela cintura dele porque ele nao quer ficar no meu colo.
Ele s6 quer ficar com as criangas. - Relato da Beatriz (2018).

Assim, a vulnerabilidade das mulheres se manifesta no
desenvolvimento de um trabalho nao remunerado e invisivel. O
baixo valor atribuido ao trabalho de cuidado resulta de uma politica
cultural de desigualdade (HOCHSCHILD, 2017). Sob o simbolismo
da maternagem dedicada, a mulher cuidadora com direitos e
necessidades desaparece e toda sua existéncia e insercao social
passam a se relacionar com a criacao de um filho com deficiéncia.
Basta perceber que a prdépria construgcao da nova identidade de
mae especial guarda relagao direta com a criancga (DINIZ, 2017).
Em um evento realizado no Instituto Fernandes Figueira, em

2018, os relatos publicos de outras duas maes de criangcas com
SCZV ilustraram esta questao: “eu nao tenho mais vida. Minha
autoestima esta muito baixa. Eu sé vivo para a Sara. Eu nao tenho
amigos. Quando eu adotei Sara, todos se afastaram e nao lembro
um dia que olho no espelho e penso que esse dia é para mim.”

A invisibilidade do trabalho de cuidado cria novas formas de
opressao e vulnerabilidades para as cuidadoras (KITTAY, 2011).
Todas as maes entrevistadas deixaram de trabalhar para assumir
os cuidados de seus filhos e filhas que foram afetados pela SCZV,
reproduzindo o modelo de organizagao social estabelecido pela
sociedade patriarcal.

Beatriz, com o término da licenga maternidade, foi demitida

e passou a se dedicar aos cuidados de Lucas e sua filha.

Debora precisou fechar a microempresa de eventos que

tinha ha doze anos com a chegada da Fernanda. As urgéncias
médicas e convulsdes da filha dificultavam o cumprimento dos
compromissos com datas e horarios marcados. Ana parou de
trabalhar no comeco da gravidez, pois o local era muito distante
e o salario muito baixo, entao o esfor¢co diario nao compensava.
Seu plano era retornar ao trabalho depois que Daniel nascesse,
mas as oportunidades ndao apareceram. Carla trabalhava em uma
loja de telefonia e conseguia conciliar as terapias de Gisele e o
atendimento na loja. Porém, ela precisava acompanhar as terapias
de sua filha e os atestados médicos nao foram suficientes para
impedir a sua demissao.




Afastadas do trabalho, as maes se dedicam exclusivamente ao
trabalho domeéstico e cuidados das criangas. Nesse contexto, os
beneficios sociais previstos por lei para pessoas com deficiéncia
ganham importancia, especialmente o Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC) que prevé a garantia de “um salario minimo
mensal para idosos com mais de 65 anos e pessoas com
deficiéncia que comprovem nao possuir meios para prover a
propria manutencao e nem de té-la provida por sua familia”
(BRASIL, 2007), (BRASIL, 1993).

Para as familias com criangas com SCZV, a prioridade de acesso
ao beneficio estabelecida pela Portaria n° 58 de 3 de junho de
2016 nao teve os efeitos necessarios na pratica. Carla conta que
teve o BPC negado mesmo com a renda familiar dentro dos
critérios de elegibilidade. Apds ser demitida, teve uma nova
tentativa negada, pois iria receber o auxilio desemprego. Quando
ela finalmente conseguiu acessar o BPC, recebeu um corte no
Bolsa Familia (Programa de Transferéncia de Renda do Governo
Federal) e foi informada pelo profissional do Centro de Referéncia
de Assisténcia Social (CRAS)* de que ela nao poderia acumular os
beneficios.

Beatriz teve experiéncia similar com BPC e auxilio desemprego.
Foi informada que para acessar o Beneficio de Prestacao
Continuada deveria pagar os valores recebidos em razao do
auxilio:

Ele recebe o LOAS. Consegui quando ele estava com um ano e um
pouquinho. Eu recebia auxilio desemprego e quando faltava uma
parcela de meu auxilio fui informmada no INSS que eu teria que pagar
as outras quatro parcelas que eu peguei se eu quisesse dar entrada no
beneficio dele. Ai eu tive que assinar um papel assinando que estava
abrindo mao do beneficio e voltar depois de 1 més. Como assim? Era
meu direito! Eu trabalhei durante 4 anos. — Relato da Beatriz (2018).

Para Debora, foram 16 meses lutando para conseguir o beneficio.
Ela precisou dar baixa no CNPJ como empreendedora individual
para se enquadrar nos critérios de elegibilidade. Mesmo sem
exercer a atividade, o pagamento da contribuicdo de R$ 51 por
més como autdbnoma apontava que ela tinha renda. Entao Debora
precisou abrir mao do direito a aposentadoria para receber o valor
do BPC que, no fim das contas, sé consegue cobrir parte dos
gastos com remédios da Fernanda.




Assim, é possivel afirmar que o recorte de renda familiar para
acesso ao BPC desloca o beneficio da esfera individual da pessoa
com deficiéncia — ou seja, de sua capacidade ou limitagao para
uma vida com independéncia financeira — para a esfera coletiva
e familiar com impactos e implicagdes especialmente para as
mulheres cuidadoras (DINIZ; MEDEIROS; SQUINCA, 2007).

A exigéncia de comprovacao de renda familiar cria um incentivo
adicional para a saida das mulheres do mercado de trabalho

e dedicacao exclusiva aos cuidados dos filhos e filhas com
deficiéncia. Isso ocorre especialmente nos casos em que o salario
das mulheres € igual ou inferior ao beneficio.

Além da perda de renda e autonomia financeira, o acesso

das maes a outros beneficios sociais também é impactado,

como a previdéncia social. O afastamento do mercado de
trabalho suspende o periodo de contagem e contribui¢ao para
aposentadoria. E ainda mais, as maes que tentam manter a
contribuigcdao ao INSS como auténomas sao impedidas de fazer
sob o risco de perder o beneficio de prestacao continuada. “Entao
eu nao tenho direito a uma aposentadoria para ter direito a um
salario minimo para custear parte dos remédios da minha filha,
porque esse valor nem paga tudo.” (DEBORA, 2018).

As dificuldades no acesso ao BPC também foram identificadas
em um artigo sobre a experiéncia das maes de criangas com
SCZV em Pernambuco. Segundo as autoras, muitas familias

gue tinham o BPC, acabaram perdendo o Bolsa Familia sob o
argumento de nao cumprimento do critério de renda. Embora
este ainda seja um tema controverso no ambito da assisténcia
social, pesquisadores defendem a aplicagcao de entendimentos da
justica de que “o valor do Bolsa Familia ndo pode ser considerado
para o calculo da concessao do BPC e vice-versa”, considerando
gue um é direito da pessoa com deficiéncia e o outro incide sobre
a familia (MATOS; QUADROS; SILVA, 2019).

As autoras apontam ainda outras contradi¢cdes do BPC, tais
como: a. utilizagao de critério mais restritivo de renda familiar do
que outros programas de cunho assistencial®; b. ampliacao da
“armadilha da pobreza” nao sé para a pessoa com deficiéncia,
mas para toda a familia como condi¢ao de manutenc¢ao do
beneficio. c. proibicao de vinculo empregaticio com carteira
assinada e da contribuicao das maes cuidadoras ao INSS;




d. diferenca no conceito e composicao do grupo familiar
estabelecida para o BPC e para o Cadastro Unico® (MATOS;
QUADRGOS; SILVA, 2019).

Somente em 2020 foi sancionada a Lei 13.985 de 2020 que prevé
0 pagamento de pensao mensal vitalicia de um salario minimo, a
criangas com Sindrome Congénita do ZikaVirus (BRASIL, 2020b).
Ha o reconhecimento do impacto da negligéncia do estado na
vida das familias; no entanto, além de proibir a acumula¢ao da
pensao com o recebimento do BPC, a lei exige a desisténcia de
acao judicial contra o governo relacionada ao tema, restringindo o
acesso a justica e obrigando as familias a abrir mao de direitos.

Portanto, possivel afirmar que as experiéncias das maes com as
criancas afetadas pela SCZV reitera a analise de precariedade das
categorias envolvidas nas agdes e trabalhos de cuidado, como
afirmado pelas tedricas francesas do care (HIRATA, 2010).

Conclusao

Neste estudo busquei explorar a vivéncia das mulheres que
tiveram as vidas alteradas com o nascimento dos filhos e filhas
com a SCZV. Enquanto os numeros indicaram a superagao

do quadro de crise no pais, os efeitos da picada de mosquito
permaneceram ecoando no cotidiano das familias. As mulheres
que ja estavam sujeitas as condi¢cdes de vulnerabilidade e
marginalizacao foram também atravessadas pela questao da
deficiéncia.

Foi possivel identificar a sobrecarga fisica e emocional vivenciada
pelas maes que precisam aprender a lidar com a condicao
atipica dos seus filhos e filhas, ao mesmo tempo que peregrinam
pelos diferentes servigos e lutam por direitos. Como mulheres,
sao elas as responsaveis pelos cuidados das criangas e da casa

e enfrentam a perda de renda. Elas também assumem papéis
gue seriam responsabilidade do Estado para garantir o acesso

a educacgao. Como afirmou Marielle Franco, em audiéncia

publica na ALERJ no dia 15.09.2017, “se tem uma epidemia, ela é
conseguéncia do processo de desigualdade social e desigualdade
de género.”

A intersecao entre género e a deficiéncia refletida a partir das
relagcdes de cuidado me oportunizou a reflexao sobre uma
nova abordagem da deficiéncia que chamo de “deficiéncia



http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2020/lei/l13985.htm

ampliada”. Com base no modelo social, adoto este conceito

para extrapolar a definicao de defici€éncia como experiéncia de
opressao decorrente da interacao da pessoa com algum tipo de
impedimento com uma sociedade pouco sensivel as diferencas.
Minha intencao é explicitar as restricdes de participagao plena na
sociedade impostas a essas mulheres em funcao da deficiéncia
de seus filhos e filhas. Significa que a deficiéncia é experimentada
nao somente pelo individuo com algum tipo de limitacao,

mas também pelos cuidadores, em sua maioria mulheres, que
enfrentam o dia a dia de barreiras sociais.

Por exemplo, quando a escola declara que nao esta preparada
para receber alunos e alunas com deficiéncia e condiciona a
matricula da crianga com SCZV a presen¢a da mae em sala de
aula, os efeitos de uma sociedade pouco inclusiva sao percebidos
tanto pelas criangas quanto pelas mulheres sobrecarregadas
pela funcao de cuidados. Quando a mulher precisa se afastar
do mercado de trabalho para se dedicar exclusivamente aos
cuidados de seu filho ou filha com deficiéncia, ela sofre um
significativo impacto financeiro, além da perda de autonomia.
Sendo assim, as maes experimentam a deficiéncia de forma
indireta a partir das relagdes de cuidados de seus filhos e filhas,
embora sejam diretamente impactadas por esta questao.

Ao compreender a perspectiva ampliada da deficiéncia como
um constructo social resultado da relagao entre o cuidado de
uma pessoa com impedimento e os obstaculos existentes na
sociedade para a participagao plena e vida digha, considero
que as redes de socializagao e suporte atuam como um fator de
protecao e atenuacgao dos impactos causados pelas barreiras
sociais, culturais e econbmicas. Como foi observado na vivéncia
das maes entrevistadas, a partilha da experiéncia da deficiéncia
vivida de forma indireta pelas mulheres criou um sentimento
de identidade e as fortaleceu para enfrentar os desafios
apresentados.

Ainda que possamos reconhecer a forca dessas mulheres, é
importante desconstruir a crenga sobre o ato de cuidar como
atribuicao feminina e provocar a reflexao sobre o cuidado como
justica social. A perspectiva da deficiéncia reforcada pelo modelo
médico e percebida como uma tragédia pessoal reforca que

a atencao as pessoas com deficiéncia deve ser realizada pela
familia e, consequentemente, afasta a responsabilidade do




Estado na implementacgao de politicas de inclusao e redugao das
desigualdades (DINIZ; MEDEIROS; SQUINCA, 2007).

Em alguns casos, € possivel perceber uma relagcao de exclusao

No acesso aos direitos entre pessoa com deficiéncia e cuidadora,
como foi relatado na experiéncia das maes com o Beneficio de
Prestacao Continuada. Ao estabelecer a renda familiar como
critério, o Estado transfere diretamente para as familias a
responsabilidade e o 6nus do cuidado da pessoa com deficiéncia,
cabendo a assisténcia estatal somente nos casos em que a
familia comprovar a impossibilidade do sustento e a condi¢ao de
pobreza. Tal politica impacta diretamente a seguranca financeira
das mulheres cuidadoras. Por exemplo, para conseguir receber

o valor, duas maes precisaram optar entre o seguro desemprego
ou o BPC. No caso da Debora, houve perda da cobertura da
previdéncia social, pois ela precisou interromper as contribuicdes
como autdbnoma para comprovar o atendimento as condi¢cdes

de acesso ao beneficio. Portanto, a experiéncia das mulheres
demonstrou que uma politica de protecao social para pessoa com
deficiéncia pode gerar o aprofundamento da vulnerabilidade de
guem cuida.

Assim, proponho o pensar e o repensar das politicas e programas
utilizando como alicerce a ética do cuidado defendida por

Eva Kittay (2011) que pressupode a viabilizacao das relagdes

de interdependéncia inerentes a vida de todas as pessoas.

Isso significa reconhecer que esta responsabilidade deve ser
compartilhada pela familia, estado e sociedade (NUERNBERG;
MELLO, 2012). E, portanto, o desenho das politicas publicas de
protecao social deve reconhecer os marcadores de opressao

e reduzir as condi¢coes de vulnerabilidade das duas categorias
envolvidas nas rela¢des de cuidados.
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Notas

' O conceito de care é dificil de ser traduzido dada a sua
amplitude e diferentes significados construidos socialmente.

Na Francga, por exemplo, o termo pode ser definido tanto pela
“solicitude que expressa essa inquietude afetiva pelo outro”
(AUDART apud HIRATA, 2010) como pelo conjunto de politicas
publicas direcionadas para o bem-estar da populacao. No Brasil, a
palavra cuidado e o verbo cuidar sao utilizados dentro um amplo
espectro de agcdes associadas a praticas e tarefas exercidas por
mulheres no ambito doméstico, como cuidar da casa, cuidar das
criangas, cuidar do marido. Hirata define care em sua forma mais
abrangente como o tipo de relacao social que se da tendo como
objeto outra pessoa (HIRATA, 2010). [vorTarl




2 Movimento, criado em 2012, para reunir conteudos e iniciativas
gue contribuam para a inclusao de individuos com sindrome de
Down e deficiéncia intelectual na sociedade. [Vorm™#]

3> Rede de Hospitais de Reabilitagao, mantida pela Associagao
das Pioneiras Sociais (APS), érgédo instituido pela Lei n° 8.246/91,
de 22 de outubro de 1991. As metas da rede incluem a prestacao
de assisténcia médica e reabilitacdao nas areas neuroldgica e
ortopédica, o desenvolvimento de programas de formacao e
pesquisas cientificas e a realizacao de agcdes de sensibilizacao
para prevenc¢ao das doencgas. [Vormrl

4 O CRAS é um equipamento publico, localizado prioritariamente
em areas de maior vulnerabilidade social, onde sao oferecidos

os servigos de Assisténcia Social, com foco no fortalecimento da
convivéncia com a familia e com a comunidade. VoLl

5 O inciso Il da Lei 13.982/2020 que previa o aumento do critério
da renda per capita para Y2 salario minimo em janeiro de 2021 foi
vetado e a lei foi sancionada somente com o inciso | que prevé
que a renda per capita mensal seja igual ou inferior a 1/4 (um
guarto) do salario-minimo, até 31 de dezembro de 2020 (BRASIL,
2020a4). [vorar]

6 Conjunto de informacgdes sobre as familias brasileiras em
situacao de pobreza e extrema pobreza utilizadas para a
implementacgao de politicas publicas pelo Governo Federal,
Estados e Municipios. [Vormr]
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